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TIIVISTELMA

Omaishoidon arki. Tutkimus hoivan sidoksista

Suomessa on lahes 24 000 yli 65-vuotiasta omaishoidon tuen sopimuksen
tehnyttd omaishoitajaa. Vanhuspalveluihin kuuluvaa omaishoitoa toteutetaan
pééasiassa puolison antamana hoivana heidan kodissaan. Julkinen sektori,
jarjestot ja yksityinen sektori hakevat omaa rooliaan ja yhteistydmuotoja hoi-
vaverkostossa. Kotona asumista tukevia palveluja kehitetdan samaan aikaan,
kun laitospaikkoja véhennetaan.

Tutkimuksen teoreettisena lahestymistapana on sosiologi Norbert Eliasin suh-
demuodostelman eli figuraation nakokulma. Tassé tutkimuksessa se tarkoit-
taa toisiinsa sidoksissa olevia inhimillisi& ja materiaalisia sidoksia sek& niiden
yhteen kietoutumisesta syntyvdd omaishoidon muodostelmaa. Tutkimuksen
tavoitteena on kuvata suhdemuodostelmaa tavalla, jossa avautuu sen proses-
siluonne ja kokemuksellinen ulottuvuus osana laajempaa sidosten verkostoa.
Tutkimuksessa vastataan kysymyksiin siitd, miten omaishoidon arki rakentuu,
miten arjen sidosten muodostelma muuttuu ja muotoutuu hoivan eri vaiheissa
ja miten figuraatiossa ilmenevat katkokset ja kiinnittymiset vaikuttavat arjen
jarjestymiseen.

Aineisto koostuu laadullisesta haastatteluaineistosta, etnografisesta havain-
nointiaineistosta ja omaishoitajien viikon aikana tekemisté kirjauksista péivien
kulusta, hoivaverkostoon kuuluvista merkityksellisist& ihmissuhteista seka péi-
vakirjamerkinndisté. Aineisto pitéé sisallaan 21 haastattelua 11 omaishoitoso-
pimuksen tehneen 67-83-vuotiaan omaishoitajan ja kolmen hoidettavan kans-
sa. Empiirinen tutkimus toteutettiin huhtikuun 2013 ja helmikuun 2014 valisena
aikana.

Tutkimuksen tuloksena syntyi yksityiskohtainen omaishoidon arjen kuvaus.
Sanallisen analyysin lisaksi nelja erilaista hoivan arkea esitetdan visuaalises-
ti asettamalla omaishoitaja ja hoidettava samaan ajalliseen ja tilalliseen ke-
hykseen (kotiin, jossa hoiva tapahtuu). Visuaalinen esitystapa ilmentaa arjen
kulkua, sen toimintoja ja arkea maaraavia tekijoita. Arjen sidoksellisuutta voi-
daan kuvata huokoiseksi, kuormittavaksi, painavaksi ja kiinnipitavaksi. Tarkein
hoivan sidoksia maarittava tekija on aktiivisen toimijan vahittainen muuttumi-
nen "vaativaksi ruumiiksi”, jolla tarkoitetaan hoidettavan toimintakyvyn heikke-
nemiseen liittyvaa tarvitsevuutta inhimillisissé sidoksissa ja asteittain lisaan-
tyvaa materiaalisten sidosten hallitsevuutta. Keskeiset materiaaliset sidokset
ovat koti, apuvélineet ja lddkehoito. Materiaalisia sidoksia ja niiden yhteen
kietoutumista inhimillisten sidosten kanssa tarkastellaan kokoavasti toiminta-
kykya kuvaavien metaforien eli kepin, rollaattorin, pydrétuolin ja sangyn avulla.
Omaishoidon inhimillisen figuraation ydinsidokset syntyvat omaishoitajan ja
hoidettavan seka heidan ja ammattilaisten vélille. Ydinsidoksilla on muita si-
doksia suurempi merkitys siihen, millaiseksi figuraatio muotoutuu.



Omaishoitajat tekevat fyysisesti ja henkisesti raskasta hoitoty6ta, mita he si-
doksellisuuden nakokulmasta kuvaavat aarimmillaan avovankilassa olemise-
na. Arjen pakottavuuden ja ydinsidosten lisdksi omaishoitajien erilaiset piirteet
vaikuttavat hoivan suhdemuodostelman rakentumiseen. Omaishoito nayttay-
tyy luopumisen prosessina, jonka aikana omaishoitaja ja hoidettava joutuvat
luopumaan itselleen merkityksellisista asioista, myds toisistaan. Norbert Elias
kuvaa taté valenssin murtumisena. Omaishoidon toimijoiden, mukaan lukien
l&aheisten, palvelujarjestelman ja kotihoidon henkildkunnan tahdikkuus, empa-
tia ja kunnioitus helpottaisivat omaishoitajan jokapaivaista elamaa.

Tutkimus vahvistaa Norbert Eliasin figuraationaalisen sosiologian dynaami-
sen ja holistisen nakdkulman kayttokelpoisuutta hoivatutkimuksessa. Se aut-
taa inhimillisten sidosten ja tarvitsevuuden monimuotoisuuden ymmartamista
osana laajempaa suhdemuodostelmaa. Liséksi tutkimus yhdistdd materiaa-
listen sidosten tarkastelun osaksi inhimillistd suhdemuodostelmaa ja luo siten
omaishoidon arjesta ihmissuhteisiin keskittyvaa tutkimusta kokonaisemman
kuvan.

Avainsanat: omaishoito, sidoksellisuus, hoiva, arki, suhdemuodostelma,
figurationaalinen sosiologia, visualisointi, vanhuspalvelut



ABSTRACT

The everyday life and bonds of the spousal care of the elderly

There are almost 24 000 Finns over the age of 65 who have made an
agreement with the welfare state to be compensated for taking care of their
family member in need. This agreement — typically concerning spousal care
taking place at the mutual home of the spouses —is part of the current “public
care” of the elderly in which the Finnish welfare state partners up with families.
The public sector, the private sector and the third sector are all looking for their
role and modes of collaboration in the network of care. Services supporting
the elderly living at home are developed at the same time as the possibilities
for institutional care are diminishing.

The theoretical approach of the study draws on “figurational sociology” by
Norbert Elias. In this study it means studying the ways in which people, human
bonds and material objects form a figuration of care in which each element
is interdependent of other elements and the whole. The aim of the research is
to analyse the interrelated bonds in a way that opens up both their process of
formation, and the experience of individuals as a part of the whole figuration
of care. The study examines how the everyday life of the care of the elderly is
formed, how the nature and bonds of care transform over different phases of
care, and how various attachments and disruptions organize the figuration of
everyday life.

The research materials consist of qualitative interviews, ethnographic
observation and a self-filled diary of the caregivers’ week, including their
reflections of different days, significant relationships in the network of care and
their personal notes. In all, it includes 21 interviews with 11 persons taking
care of their spouse (between the ages of 67 and 83 years old) and with three
persons in need of care. The empirical data was produced between April 2013
and February 2014.

The research results depict a thick description of the everyday life of the
spousal care. In addition to verbal analysis of the significant bonds of care, four
different phases of care are presented visually placing the spouse caring and
the spouse been cared for in the same visual frame (in the home in which the
care takes place). The visual presentation illuminates the processes, practices
and organising factors of the everyday life of care over time and space. The
state of the bondedness can be described as porous, straining, heavy and
sticky, depending on the intensity of needs of the spouse been cared for.

The most important element of the figuration of care is “the demanding body”
referring to the transformation of the spouse been cared for, from an actor to
a “needy” body constantly demanding something from the caregiver, material
surroundings and devices that gradually take over the whole space and life. The



most significant material ties are formed to the home in which the care takes
place, the assisting devices and medications. The ways in which humans are
intertwined with material devices are examined through the metaphors of stick,
walker, wheelchair and bed. The most central human bonds in the figurations
of care are the one between the spouses and the one between them and the
professionals involved. These central bonds are the most consequential in the
formation of the figuration of care. The care of the spouse is physically and
emotionally sticky full-time nursing that sometimes feels like being a prisoner.
However, the caregivers are different and their characteristics make an impact
on the way in which the figuration of care evolves.

Taking care for one’s spouse who is gradually getting frail, is depicted as a
process of loss and letting go of the personally significant contents of life,
including the spouse her- or himself. Elias discusses this as a broken valency,
one that tears apart a part of oneself. Discretion, empathy and respect toward
the elderly by their family members, the public officials and the nursing staff
would ease the caregivers’ burden.

The study speaks for the benefits of the dynamic and holistic perspective of
Elias's figurational sociology in studying care. It enables to understand human
interdependencies and needs as a part of a larger figuration of bonds, both
human and material. By adding the material aspect in studying the human
figuration of care, the study builds a fuller picture of the everyday realities of
elderly care than work merely focusing on people.

Keywords: aging, elderly care, family care, figurational sociology, human
bonds, interdependency, material sociology, visualisation and welfare services



KITTOKSET

Menin tapaamaan ensimmaisid tutkimukseeni osallistuvia omaishoitajia
aurinkoisena paivana huhtikuussa 2013. My8hemmin sain tutustua heidan
elaméaansa ja vierailla heidan kodeissaan. Heidan luottamuksensa elamaan,
sinnikkyytensa ja rohkeutensa pysayttivadt minut ja tekivat minuun suuren
vaikutuksen. Omaishoitajat ja heidan puolisonsa ovat olleet ajatuksissani
koko tutkimuksen ajan. Toivon, ettd pystyn tuomaan heidén arkeaan esille
siten, ettd se antaa heidan tyélleen arvoa ja ymmartamysta. Nyt kolme vuotta
my6hemmin haluan kiittda lampimasti kaikkia tutkimuksessa mukana olleita
omaishoitajia ja heidé&n puolisoitaan.

Omaishoitajien saaminen tutkimukseen onnistui erinomaisesti tiettyjen
jarjestdjen avulla. Pystyin toteuttamaan tutkimuksen Suomen Punaisen Ristin
omaishoitajien tukitoiminnan, Granin Lahiapu ry:n ja Paékaupunkiseudun
Omaishoitajat ja Laheiset ry:n avulla. Naiden jarjestdjen luottamukselliset ja
hyvat suhteet omaishoitajiin antoivat tutkimukselle hyvén lahtdkohdan.

Ennakkoluuloton ja luova ohjaus on tutkimustyon etenemisen ehto. Professori
Antti Kariston hienovarainen ja kannustava tapa ohjata tydtani antoi tilaa
omille ajatuksille ja tieteellisen ajattelun kehittymiselle. Antti oivalsi valittomasti,
mita tavoittelin tutkimustulosten esittamisella visualisointien avulla. Hanen
paneutumisensa teksteihin ja visualisointeihin, kysymykset ja kritiikki, osuivat
aina kohdalleen ja suuntasivat tutkimusta oikeaan suuntaan. Kiitan Anttia
lampimasti keskusteluista sekd innostavasta ja asiantuntevasta ohjauksesta.

VTT Kaisa Kuurneen mutkaton tapa lahestya tiedettd on tehnyt minuun
suuren vaikutuksen. Osallistuin syksylla 2012 Kaisan luentosarjaan ja ihailin,
miten kauniisti ja innostuneesti, mutta samalla kaytannonlaheisesti han puhui
sosiologian klassikoista. Han johdatti minut Norbert Eliasin figurationaalisen
sosiologian maailmaan. Ja mika parasta: Kaisasta tuli vaitoskirjani toinen
ohjaaja. Monet keskustelut Kaisan kanssa, hé&nen paneutumisensa ja
kannustamisensa ovat olleet ratkaisevan tarkeitd tutkimuksen etenemiselle,
misté kiitan hanta lampimasti.

Kiitan tutkimukseni esitarkastajia, dosentti Anna-Maija Castrénia ja dosentti
Anni Vilkkoa huolellisesta ja syvéllisesta paneutumisesta tydohoni. Heidan
rakentava ja tarkkoja huomioita sisaltanyt, kriittinenkin palaute, joka oli kiedottu
taidokkaasti kannustavuuspuheen lomaan, auttoi minua parantamaan tyotani
merkittavasti.

Kiitdn YTT, dosentti Silva Tedrea suostumisesta vastavaittgjakseni.

TaK, palvelumuotoilija Maria Jaatisen empatiakyky ja ammattitaito loivat
pohjan tutkimustulosten visualisoinneille, joissa han osasi kuvata myos
raskaassa arjessa piilevan kauneuden. Kiitan hantd hoivan eri vaiheiden



ytimen tunnistamisesta ja kuvaamisesta puhuttelevien visualisointien avulla
seka virkistavista tapaamisista, jotka sallivat tutkimusaiheen l&hestymisen
uudesta ndkdkulmasta.

Kiitan TaT Kirsikka Vaajakalliota tutustuttamisesta Mariaan ja palvelu-
muotoiluun.

Marian liséksi minulla on ollutilo tehda yhteisty6ta kahden muun valovoimaisen
nuoren kanssa: kiitdan lampimasti VTK Kaisa Lenkkeria tilastotietojen
keraamisesta ja tytartani llonaa, joka on aina ollut valmis auttamaan ihan
kaikessa.

Kiitos kuuluu my6s jatko-opiskelutovereille Antti Kariston vanhenemisen
tutkimuksen seminaarista. Seminaaritapaamiset mahdollistivat myds uusien
ystavien loytamisen. Kiitan VTT Tanja Kurosta ja VTM Anna-Greta Liimataista
innostavista, valilla kiihkeistakin vanhuspolitikkaa sivuavista keskusteluista
seka rehellisistd kommenteista ja tuesta tydn loppumetreille saakka.

Kiitan aitiani Marjatta Alahuhtaa suuresta ymmarryksesta ja kiinnostuksesta
myos tutkimustani kohtaan. Edesmennyt isani opasti minut havainnoimaan
visuaalista maailmaa, mista olen hanelle kiitollinen. Sydamellinen kiitos
veljelleni Matille ja hanen vaimolleen Leenalle monipuolisesta tuesta ja
kannustuksesta. Veljeni Pekan apu on osaltaan mahdollistanut keskittymisen
tutkimukseen, mista kiitdn hantéa lampimasti.

Kiitan myo6s perhettani, jonka merkitysta en voi sanoin kuvata. Mieheni Jorma
seka lapsemme llona ja Juhana ovat tukeneet ja kannustaneet minua monilla
eri tavoilla. Liséksi olen saanut heiltd arvokkaita neuvoja ja kommentteja
kasikirjoitukseen ja perhepiirissamme on virinnyt monia mielenkiintoisia
keskusteluja sidoksellisuuden teeman ymparilta.

Kauniaisissa ystavanpaivana, 14.2.2016

Ulla Tikkanen
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Ensimmainen luku

JOHDANTO

Kerésin kimpun kieloja tien vieresta. Puhuin pari ystavapuhelua
rauhassa. Usein on niin, kun joskus ystava soittaa, niin pian on mie-
hellani asiaa. Kastelin ulkona kukkia ja istuin hetken huvimajassa.
Kylléa kesainen luonto antaa voimia jaksamiseen. Mietin, mik& se
oikein tassa on, joka kuluttaa voimia. Ehk& se on epéavarmuus ja
kokoaikainen varuillaanolo ja toisen seuraaminen. Ja se, kun rakas
liukuu pois, eikd ole entisensa. Yritdn aina sanoa, ndetkd kuinka
kaikki on kaunista ja rehevaa. Han nakee jotain aivan muuta. Kylla
tama yksinolo on mukavaakin, voi valvoa kuinka pitkdén tahansa,
kuunnella musiikkia vaikka kuinka myohaan. Mutta kuitenkin ihmi-
nen on luotu sellaiseksi, ettéd haluaisi jakaa kaiken toisen kanssa,
seka hyvan ja kauniin, myoskin vaikean. (Helena, omaishoitaja, 83
v. Ote paivékirjasta kesélla 2013 puolison ollessa intervallihoidossa)

Tiesin omaishoidosta etukdteen jotain. Tunsin omaishoitoa sdatelevit lait, ikdihmis-
ten oppaat ja niiden suositukset, palvelujarjestelmén nikokulman ja kuntien ohjeet,
olinhan pitkdin tydskennellyt kunnan sosiaali- ja terveystoimessa. Tiesin jotain my6s
omaishoidon arjesta. Koin silti olevani tuntemattomalla alucella, kun otin yhteytta
ensimmadiseen haastateltavaani, Helenaan. Se ilo ja mutkattomuus, joka siind puhe-
lussa vilittyi, liikutti minua. Sama tunne tuntemattomalle alucelle menemisesta tois-
tui aina, kun kohtasin uuden tutkimukseeni osallistuvan omaishoitajan ensimmdista
kertaa. Jokainen kohtaaminen oli ainutkertainen.
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Omaishoidon arki | Tutkimus hoivan sidoksista

Omaishoito liittyy 1980-luvulla alkaneeseen suuntaukseen, jossa painotetaan kotona
annettavaa hoitoa ja laitoshoidon purkamista. Laitoshoidosta on tullut kotona asu-
misen viimesijainen tukimuoto: laitoksissa tai tehostetun palveluasumisen yksikoissa
annetaan lyhytaikaista hoitoa niin, ettd idkds omainen jaksaa huolehtia puolisosta ko-
tona. Omaishoito voi olla lasten, tyéikéisten ja vanhusten hoivaa, jolloin omaishoita-
ja on diti tai isd, lapsi, puoliso tai muu liheinen. Puolisoa hoitava idkds omaishoitaja
voi kuulua itsekin vanhuspalvelujen kohderyhmaén, chkd hén on jo itsekin asiakas ja
palvelun kayttaja. Takkddn omaishoitajan puolisolle antama hoiva voi olla lyhytaikais-

ta tai kestaa useita vuosia.

Suomessa oli vuonna 2014 noin 24 000 yli 65-vuotiasta omaishoidon tuen sopi-
muksen tehnyttd omaishoitajaa. Suomessa on myds yhtd monta kotia, joissa vanhusta
hoitaa ldheinen henkilé julkisen palvelujérjestelman tukemana. Kunnan kanssa tehty
sopimus merkitsee sitd, ettd omaishoitaja saa palkkaa, palveluja itselleen ja hoidet-
tavalle sekd lain maaraamat kolme vapaapaivad kuukaudessa siitd, ettd hin hoivaa
idkdstd puolisoaan ympari vuorokauden viikon jokaisena paivana.

Omaishoitoa on tutkittu paljon. Tutkimus- ja kehittimisprojekteja on ollut lukui-
sia (Saarenheimo & Pietila 2003, ks. myds Kirsi 2004) ja vanhusten hoivan arjesta ja
omaishoidosta on tehty useita vditoskirjoja. Merja Ala-Nikkola (2003) on tutkinut
omaishoitoa palvelujérjestelmin paatoksenteon nikékulmasta lihestyen tutkimus-
aihetta etnografisella tutkimusotteella. Tapio Kirsi (2004) on tutkinut puolisohoi-
vaa tilanteessa, jossa hoidettava oli muistisairas. Hanen tutkimuksensa tuotti tietoa
miesten ja naisten hoitokokemuksesta ja heidan sille antamistaan merkityksista. Sir-
pa Andersson (2007) késittelee tutkimuksessaan kotona asuvan idkkddn pariskunnan
arkea. Sirpa Salinin (2008) tutkimuksen tavoitteena oli saada tietoa intervallihoidon
mahdollisuuksista ja omaishoitajan eldmaitilanteesta scka auttaa omaishoitajaa sel-
viytymaan vanhuksesta huolehtimisessa. Hinen tutkimuksensa osoittaa hoitojakso-
jen (intervallihoito) keskeisen merkityksen arkielimén sujumisessa: ne vapauttivat

omaishoitajan hoitovastuusta edes hetkeksi.

Tuula Mikkola (2009) on tutkinut puolisohoivaa tilanteessa, jossa vanhat pariskun-
nat asuvat kotona ja jossa molempien toisiaan tiydentdva toimijuus mahdollistaa ar-
jen sujumisen. Anu Leinonen (2011) on tutkinut tilanteita, joissa tyossikayva lapsi
tai puoliso joutuu miettimadn, miten hdn voi yhdistdd liheisen hoitamisen tydssa-
kdyntiin. Minna Zechnerin (2010) tutkimus kuvaa sosiaalipoliittisten jdrjestelmien
ja informaalin hoivan suhdetta ja sitd, miten informaalin hoivan toimijat kayttavat
palveluja ja joutuvat neuvottelemaan niistd. Ammattilaisten ja liheisten toiminnan
ldhtokohta on erilainen ja perustuu erilaiselle paradigmalle. Pirjo Knif (2012) tut-
ki véitoskirjassaan ylisukupolvista hoivaa. Vaikka keski-ikéiset periaatteessa ovat ha-

lukkaita osallistumaan vanhempiensa hoitamiseen, sithen liittyy heiddn kannaltaan

14



Johdanto

useita epavarmuustekijoita. Toisaalta julkinen sektori ndhddén tulevaisuudessa mah-
dollistajana, tukijana ja konsulttina. Elisa Virkola (2014) taas on tutkinut yksin asu-

vien muistisairaiden naisten arkea.

Tamaén tutkimuksen kohteena on omaishoito hoivan arjen ja vanhuspalvelujen ke-
hyksessi. Tarkastelemalla omaishoidon moninaista sidosten muodostelmaa tutkimus
tuo omaishoidon ymmérrykseen aiempaa laajemman nikokulman. Inhimillisten ja
palvelujérjestelman sidosten lisdksi tutkimus tarkastelee, miten hoidettavan tar-
vitsevuuden lisddntyessd my6s materiaaliset sidokset kotiin ja erilaisiin apuvalinei-
siin tihentyvit. Néin tutkimus tiydentdd ja tuo uutta yksityiskohtaista ymmarrysta
omaishoidon erilaista sidoksista ja arjen tilanteista.

Tutkimuksen empiirinen aineisto muodostuu haastattelu- ja havainnointimateriaalis-
ta, jonka kokosin 21 tapaamisessa yhdentoista omaishoitajan ja kolmen hoidettavan
kanssa heidan kodeissaan sekd omaishoitajien itse tuottamista viikkoseuranta-aineis-
toista ja paivikirjamerkinnéistd. Haastatteluja voi parhaiten luonnehtia teemahaas-
tatteluiksi, joissa pddpaino on omaishoitajien omissa nikokulmissa, tilanteissa ja tar-

keind pitdmissd asioissa.

Tavanomaisten sosiaalitieteellisten nakokulmien lisaksi kdytin aineiston hankkimi-
sessa palvelumuotoilun eli asiakaslahtéisen suunnittelun menetelmid keraamall ai-
neistoa tutkimukseen osallistujien itse tuottamana tictona. Tutkimustuloksia havain-
nollistin my6s visualisoinnin keinoin. Arjen inhimillisten ja materiaalisten sidosten
kuvaamisessa pyrin tarkkaan kuvaukseen, jota tiydennan haastatteluaineistosta poi-

mimieni omaishoitajien kokemuksia vilittdvien narratiivien avulla.

Omaishoidon konkreettisen arjen lisaksi on tirkeda ymmartda omaishoidon paikka ja
kehitys suhteessa sen historialliseen taustaan. Taustoitan tutkimusta tarkastelemalla
véestorakennetta, vanhuskésityksen ja vanhuspalvelujen yhteiskunnallista kehitysta,

jossa hoivavastuuta ollaan julkisten palvelujen sijaan palauttamassa omaisille.

Lahestyn omaishoidon sidoksia Norbert Eliasin (1978) figurationaalisen sosiologian
kehyksessd, jossa on mahdollista tarkastella, miten yksittdiset sidokset, kuten puo-
lisoiden vélinen hoivasuhde, asettuvat laajempaan suhteiden muodostelemaan, figu-
raatioon. Elias itse kasitteli lahinna inhimillisia sidoksia, mutta omaishoidossa mate-
riaalisilla sidoksilla, erityisesti apuvalineilld ja lddkkeilld, on niin hallitseva merkitys,
ettd otan ne mukaan tarkasteluun. Materiaalisuuden analyysissd hyédynnan Bruno
Latourin (2005) ajatuksia ei-inhimillisistd toimijoista.
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Tutkimuksen lahtokohtana on olettamus, etta omaishoito toteutuu monilla eri ta-
voilla ja muuttaa muotoaan. Pyrkimyksend on tavoittaa omaishoidon dynamiikka
ja muotoutuminen seuraamalla, miti arjessa tapahtuu, kun hoidon tarve muuttuu.
Mité sidoksia omaishoitoon liittyy ja mikd on materiaalisten sidosten merkitys in-
himillisten sidosten ohella? Kuvaan omaishoidossa hahmottuvia arjen muuttuvia ti-
lanteita poikkileikkauksenomaisesti. Neljan erilaisen tilanteen, “huokoisen”, “kuor-
mittavan”, "painavan” ja “kiinnipitivin” arjen kuvauksen avulla hahmottuu kuitenkin
haastateltavien omaishoidon kokonaisuus, dynamiikka ja prosessiluonne. Teorian ja
aineiston valistd keskustelua ohjaa Norbert Eliasin figurationaalinen ajattelu, joka
herkistad analysoimaan aineistoa sidoksellisuuden ja laajemman hoivan suhdemuo-

dostelman nakokulmista.

Kidytin tutkimuksessa sckd omaishoidon ettd hoivan kasitteitd. Omaishoidon kési-
tettd kdytdn, koska omaishoitoa koskevassa lainsdddannéssd puhutaan nimenomaan
omaishoidosta. Hoivan kiyttéd perustelen silld, ettd se on omaishoitoa kokonaisval-
taisempi ja monimerkityksellisempi kisite, joka hoidon lisiksi nostaa esiin inhimil-
lisiin tunteisiin, tarvitsevuuteen ja sidoksiin liittyvid merkityksid. Puhun hoidosta
silloin, kun tarkoitan lddketicteellisid tai terveydenhoidollisia hoitotoimenpiteita.
Tutkimus ei ole varsinaista hoivatutkimusta, vaikka hoiva onkin tutkittuja arjen si-
doksia ja suhdemuodostelmia jasentdva teema.

Eliasin lisaksi sovellan Derek Layderin sosiaalisten kdytintdjen eri tasoja kasittelevaa
tutkimuskarttaa, jonka avulla hahmotan ilmié6n vaikuttavia tahoja sekd omaishoi-
don ja omaishoitajien paikkaa tutkimuksessa. Tutkimuksessani on neljd analyyttistd
tasoa: vanhuspolitiikka ja vanhuskésitys eli "konteksti”; vanhuspalvelut ja niita tuot-
tavat organisaatiot cli "puitteet”; arjen kohtaamiset cli “situationaalinen toiminta” ja
kokemuksellinen taso, “minuus”, joka tissd yhteydessa tarkoittaa omaishoitajien ja
hoidettavien subjektiivisia kokemuksia, identiteettid ja tarinaa aineistossa (ks. Layder
1993, 73). Kaikki tasot ovat keskenddn vuorovaikutuksessa ja jatkuvassa suhteessa toi-
siinsa, mikd ilmenee historiallisen ja yhteiskunnallisen kehityksen my6td muuttuvina
tapahtumina ja kehityskulkuina. Myds kunkin analyyttisen tason sisalld tapahtuu mo-
nimutkaisia, toisiinsa kictoutuvia ja muuttuvia prosesseja, joissa omaishoito muovau-

tuu kussakin ainutkertaisessa tapauksessa.

Seuraavassa luvussa kuvaan omaishoidon kontekstia eli yhteiskunnallista kehitystd ja
vanhuspalveluihin kuuluvan omaishoidon paikkaa siind. Kolmannessa luvussa kasit-
telen tutkimuksen keskeisia kasitteitd, arkea ja hoivaa sekd hoivan inhimillista ja ma-
teriaalista sidoksellisuutta. Neljannessd luvussa kuvaan aineiston tuottamista ja ana-
lyysia. Viidennessa luvussa hahmotan empiirisen aineiston avulla omaishoidon arjen
kohtaamisia ja toimintaa neljassd omaishoidon vaiheessa havainnollistaen niitd eri-

laisten tila-aikapolkujen avulla. Kuudennessa luvussa késittelen omaishoidon arkea
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Johdanto

sidoksellisuuden eli laajemman suhdemuodostelman ja sithen uponneiden inhimil-
listen sidosten nakokulmasta. Seitsemannessa luvussa kiinnitan katseeni materiaali-
siin sidoksiin ja jaljitin materiaalisten ja inhimillisten sidosten yhteenkietoutumisia
omaishoidon eri vaiheissa. Johtopdatdsluvussa 8 kuvaan omaishoidon "arjen koreo-
grafian” eli kokoan yhteen aiemmin kisitellyt teemat omaishoidon arjen ajalliseksi

ja tilalliseksi kokonaisuudeksi. Samassa luvussa arvioin omaa tutkimusprosessiani.
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Toinen luku

OMAISHOIDON KONTEKSTI

Hyvinvointivaltion kehityksen suuntia

Taman paivan sosiaalipolitiikka on tulosta paitsi tavoitteellisista valinnoista ja kollek-
tiivisista ratkaisuista, myos epaonnistumisista ja odottamattomista rakennemuutok-
sista. Juho Saari (2006, 257) kuvaa suomalaisen sosiaalipolitiikan rakentumista sadan
vuoden aikana seuraavasti: "Pienistd ja erillisistd iduista on rakentunut monimutkai-
nen, yhteen kietoutunut ja kattava sosiaalista suojaa tarjoava jarjestelmad, jota syysta-

kin pidetdan erddnd suomalaisen yhteiskunnan tirkeimmistd saavutuksista”.

Saari madrittelee suomalaisen hyvinvointivaltion noin 30 vuoden ikéiseksi institu-
tionaaliseksi rakentecksi, joka muodostuu lainsdddannostd ja sithen tukeutuvista
etuus- ja palvelujarjestelmistd. Valtiota pidetddn hyvinvointivaltiona, kun silli on
koko vaestéd koskeva lainsadddntdon perustuva sosiaaliturvajirjestelma. Témaén ins-
titutionaalisen maaritelman lisaksi asiaa voidaan tarkastella my6s menoperusteista
ldhtien. Kun puolet julkisista menoista kohdennetaan sosiaaliturvaan, valtio tayttdd

hyvinvointivaltion tunnusmerkit. (Saari 2009, 26-27.)
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Instituutiot, hyvinvointikulttuuri ja poliittinen puhetapa muodostavat toimintaympé-
riston, jossa toteutetaan kansallista sosiaalipolitiikkaa. Olemassa olevat jarjestelmat
vaikuttavat chdollistavasti: aikaisemmista paatoksistd, kiytannoistd ja jarjestelmistd
syntyy polkuriippuvuuksia, jotka maaraavat tai suuntaavat tulevaa toimintaa. Polku-
riippuvuus ei ole ongelmatonta, koska se voi estdd uusien sosiaalisten innovaatioi-
den synnyn silloin, kun uudistusten kiypyyden kriteerind pidetddn sopeutumista jo
olemassa olevaan jarjestelmaan. My6s hyvinvointivaltion pitaa pystyd muutokseen.
Huolimatta ulkoisista ja sisdisistd paineista, kuten véeston ikddntymisesta ja perhera-
kenteen pirstaloitumisesta, ovat muutokset tapahtuneet hitaasti 1980-luvulta alkaen.
Jo aikaisemmin, ajanjaksolla 1935—1970, vanhukset nimettiin riskiryhmaksi, jonka
synty liitettiin paitsi vaeston ikddntymiseen my6s muuttoliikkeeseen, kaupungistu-
miseen ja ty6elaman muutoksiin. Vanhukset olivat tuolloin nopeasti kasvava ryhma,
johon liittyvid sosiaalisia ongelmia sosiaalipolitiikan jarjestelmat eivét vield kattaneet.
Nadita paineita voi kutsua my6s kddnne- tai solmukohdiksi, joita on vaikea ennustaa
yhteiskunnan rakenteellisista tai poliittisista ominaispiirteista. (Saari 2006, 262-271;
Niemela 2008, 12-13; Niemela & Saarinen 2012, 171-191.)

Vaikka instituutioiden tasolla muutokset olisivat olleet hitaita, Niemelan ja Saarisen
mukaan julkisen sektorin reformien taustalla tapahtui nopeita ideatason muutok-
sia. Ideat voivat heiddn mukaansa toimia muutoksessa kolmessa eri merkityksessa
eli poliittisina toimintamalleina ja suunnitelmina (blueprint), ideologisina aseina tai
kognitiivisina lukkoina.

Jos ideaa ldhestytdan poliittisena toimintamallina, se antaa uudistukselle muo-
don ja siséllén, jolloin pddtoksenteon epavarmuus vahenee. Esimerkkind tastd on
1970-80-luvun desentralisaatio. Silloin ajateltiin, ettd hyvinvointipalvelujen luomi-
seen ja laajentumiseen liittyvd keskittimisen aika on ohi. Kustannustehokkuuden
ja kilpailukyvyn idea toimi ideologisena asecena 1990-luvulla, jolloin laman takia
kunnille annettiin vastuuta tehtavien hoitamisesta ja rahoittamisesta. 2000-luvulla
puolestaan tuottavuuden idea alkoi toimia erdénlaisena kognitiivisena lukkona tai
sulkuna (Niemela & Saarinen 2012). Omaishoidossa ideatason muutokset ovat naky-
neet perusteluina kehitykselle liheisavusta puoliformaaliksi hoivaksi. Vanhuspalvelu-
jen kehittiminen on typistynyt véhitellen aina vain voimistuvaksi keskusteluksi siitd,

miten palveluja rakennetaan kotona asumisen ymparille.

Tamén suuntaista muutosta tukivat 1980-luvulta alkaen uusi julkisjohtamisen malli
(New Public Management, NPM) ja uusliberalismi, jotka alkoivat vaikuttaa julkisen
sektorin kehitykseen. Ne toimivat perusteina kuntia koskevan sidtelyn purkamisel-
le, julkisten palvelujen yksityistimiselle ja markkinoistamiselle. Euroopan Unio-
nin jasenyyden (1995) my6td Suomen tirkeimmiksi viiteryhméksi Pohjoismaiden

rinnalle on noussut muu Eurooppa. Niemeldn ja Saarisen (mt) mukaan Suomen
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osallistuminen Euroopan Unionin yhdentymisprosessiin 1990-luvun puolivalissa
muutti hyvinvointivaltion taustalla olevia periaatteita ja ajatuksia. Niin teki erityi-
sesti my6s 1990-luvun alun lama. Pohjoismaiden hyvinvointivaltion normatiivisen
perinnén tilalle tuli tuottavuuden ja kilpailukyvyn idea. Leena Erdsaaren (2011, 191)
mukaan 1990-luvulla alkaneelle kehitykselle on annettu monta nimea: Anu Kantolan
(2002) markkinakuri ja managerismi, Pekka Sulkusen (2007, 17-38) projektiyhteis-
kunta ja Erdsaaren itsensd kayttima managerialese (2002). Kaikilla nilla tarkoitetaan
liikkkeenjohdon kielen ja kiytintdjen tuloa julkiselle sektorille. Niemelan (2008, 16)
mukaan 2000-luvulla on puhuttu ennen muuta hyvinvointipalvelujen tuottavuudes-
ta, asiakkaiden Valinnanvapaudesta ja omasta vastuusta, kustannusvastuusta ja inno-
vaatioista. Elina Palola (2011, 285) tiivistid muutoksen niin, ettd vapaus hyvinvointi-

valtiossa on muuttunut vapaudeksi hyvinvointimarkkinoilla.

Vanhuspolitiikan sisdltéén vaikuttavat yhteiskunnallinen kehitys, arvot, normit ja
vanhuskisitys, jotka muotoutuvat keskindisissd riippuvuussuhteissa ajan kuluessa.
Hyvinvointipolitiikassa tapahtunut muutos universaalista marginaaliseen sosiaalipo-
litiikkaan voi paitsi heikenta sosiaalisia oikeuksia my®ds vaikuttaa palvelujen jarjesta-
mistapoihin ja oikeuteen saada niitd (Anttonen & Sipila 2000, 268-276; ks. my¢s Rintala
2005, 394-410). Muutos on heijastunut myés vanhuspalvelujen kehitykseen seka jul-
kisten ja yksityisten palvelujen yhteensovittamiseen.

Suomessa vanhuspolitiikan vaiheita ovat kuvanneet esimerkiksi Simo Koskinen
(1994) ja Taina Rintala (2003). Koskinen jakaa vaiheet kdyhéinhoitoon, vanhuspalve-
lujen perusteiden luomisen sekéd vanhuspalvelujen tiydellistymisen ja tismentymi-
sen vaiheisiin. Rintala kuvaa 1850-luvulta 1990-luvulle tapahtunutta kehitysta siir-
tyméné kunnallisesta vaivaishoidosta kdyhdinhoitoon, yhteiskunnalliseen huoltoon ja
ladketieteellisen laajenemisen ja palvelujen aikakauteen. Nykyistd vanhuspolitiikkaa
ohjaa laki ikdantyneen véeston toimintakyvyn tukemisesta sekd idkkdiden sosiaali- ja
terveyspalveluista (980/2012), joka hyviksyttiin pitkdn valmistelun jalkeen vuonna
2011. Laissa painotetaan vanhusten oikeuksia, mahdollisuutta vaikuttaa ja osallistua
seka toimintakyvyn yllapitimista ja kotona asumisen tukemista. Vanhuspolitiikassa
painottuu kuntien velvollisuus laitoshoidon purkamiseen ja kotona asumisen ja sen

mahdollistavien palvelujen kehittimiseen.

Vanhukset ovat ryhma, jonka huolehtimisen tirkeydestd hyvinvointivaltiossa ollaan
yksimielisid. Vanhuspolitiikka on vanhenemisen ndkékulmasta toteutettua sosiaali-
politiikkaa. Se on eraanlainen kokonaissuunnitelma hyvinvointivaltion tavoitteista,
joiden toteuttamista ohjataan lakien, muiden ohjausmenetelmien ja vanhuspalve-
lujen kehittimislinjausten avulla. Lainsddddnto toimii valineend, jolla valtio pyrkii
toteuttamaan tehtdviddn ohjaamalla palvelujirjestelman rakentumista, palvelujen

midrai ja laatua sekd asettamalla palveluille uusia tavoitteita. (Rintala 2003, 15.)
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Rintalan (2003, 17) maaritelma vanhuskuvasta sosiaalisena konstruktiona, jonka muo-
dostumiseen vaikuttavat aika ja yhteiskunnassa ideologian ja toimintakaytintojen ta-
solla tapahtuneet muutokset, tuo esille eri tasojen vélisen riippuvuuden toisistaan.
Suomessa vanhuskuvassa on tapahtunut muutos passiivisesta ja raihnaisesta vanhuk-
sesta aktiiviseksi, osallistuvaksi ja tuottavaksi vanhukseksi. Odotettavissa oleva elini-
ki on pidentynyt ja sukupuolten vélinen ero siind on kasvanut. 65-vuotiaan miehen
odotettavissa oleva elinikd on Suomessa noussut aikavalilla 19602010 lahes kuusi
vuotta ja naisen lahes kahdeksan vuotta. Vuonna 1960 miesten ja naisten elinajano-
dotteen ero oli 2,2 vuotta ja 3,9 vuotta vuonna 2010, jolloin michet elivat keski-
maarin 82,3-vuotiaaksi ja naiset 86,2-vuotiaaksi. Samaan aikaan vanhojen ihmisten
suhteellinen osuus vaestdssa on lisaantynyt. Sitd koskeva vanhushuoltosuhde ilmai-
see, kuinka monta 65-vuotiasta ja sitd vanhempaa on sataa tyikaistd (15-64-vuotias-
ta) kohti kunkin vuoden ensimmaisend paivana. Vuonna 1960 vanhushuoltosuhde oli
noin 18 ja vuonna 2010 noin 30. Viestprojektion mukaan arvioidaan, ettd vuonna
2060 vanhushuoltosuhde on noin 50 eli sataa ty6ikaistd kohti on viisikymmenta 65

vuotta tayttanytta (kuvio 1).

Vanhuspalvelujen keskeinen kysymys on edelleen se, miten sovitetaan yhteen oikeus
hoivata ja saada hoivaa sekd toisaalta monipuolinen palvelutarjonta. Suomessa on
siirrytty yksityisen ja julkisen hoivan yhteensovittamiseen. Télld tarkoitetaan palkat-
toman hoivaty6n, julkisen rahoituksen ja julkisen ja yksityisen palvelun yhteensovit-
tamista. Kansalaisten odotetaan osallistuvan palvelujen tuottamiseen. Omaishoito

palveluna vastaa tihdn odotukseen.

Kuviossa 1 kokoan edelld késitteleméni hyvinvointivaltion kehitykseen ja sen taus-
talla vaikuttancet asiat yhteen kuvaan. Kuvion yldosassa kuvataan vaest6rakenteen
muutos kahdella mittarilla: 65-vuotiaiden elinajanodotteella ja vanhushuoltosuhteen
muutoksella. Vaestokehitystd voidaan kuvata my6s konkreettisemmin. Sata vuotta
tayttineiden henkiliden méaird on kaksinkertaistunut Suomessa kahdeksassa vuo-
dessa, ja talld hetkelld heita on noin 780.Yli 90-vuotiaita on noin 50 000 (Suomen
tilastollinen vuosikirja 2015). Elinidn noustessa vanhuus on pilkottu eri jaksoihin.
65-vuotiasta ei pidetd vield vanhuksena vaan aktiivisena seniorikansalaisena tai kol-
matta ikdd eldvana. Vanhuuden diversiteetti on lisadntynyt, ja samassa kalenteri-ids-
sakin ollaan hyvin erilaisia. Vanhuskasitys on muuttunut viime vuosisadan alun raih-
naisesta ja avun tarpeesta olevasta vanhuudesta aktiiviseen ja voimavaroja omaavaan

vanhuuteen, jossa voidaan auttaa muitakin.

Vanhuspalvelujen rakennemuutoksen taustalta on 1980-luvulla 16ydettivissa OECD,
sittemmin Suomen liittyminen Euroopan Unioniin ja uuden julkisjohtamisen mallin
omaksuminen. Julkisen viitekehyksen muutoksiin liittyvat myds Suomen sosiaali-
polititkassa nékyvit ideologiset muutokset: desentralisaatio, palveluhenkisyyden,

21



KUVIO 1. Vaestokehitys ja -ennuste Suomessa vuosinal920-2060, vanhuskasitys
1900-luvun alusta alkaen seka vanhushoivapalveluja ohjaava yhteiskunnallinen
viitekehys ja omaishoidon kehitykseen liittyva lainsaddanté vuosina 1960-2015
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palvelujen tuottavuuden, kilpailukyvyn ja tehostamisen sekd saatavuuden korosta-
minen. 1990-luvun lama ja 2000-luvun taantuma ovat kasvattaneet kansantalouden

paineita.

Kuviossa 1 esitetty vanhuspoliittinen tarkastelu rajoittuu vuosille 1960—-2015. Suo-
messa 1960-luku oli sairaalarakentamisen aikaa, ja 1970-luvullakin rakennettiin ter-
veyskeskuksia ja niiden yhteyteen pitkidaikaisosastoja. 1980-luvulla alkoi laitosvaltai-
suutta purkava rakennemuutos. (mm. Rintala 2003.)

Kuviossa 1 hahmottuu vanhuspolitiikan ja sen taustalla olevan yhteiskunnallisen
kehityksen vaikutus vanhuspalvelurakenteen muutokseen. Myés hoivaa ja palvelu-
jarjestelman kehitystd ohjaava lainsddddnt6 on merkityksellinen timan tutkimuksen
kannalta. Omaishoidon kehittimistd on ohjannut vuonna 1993 hyviksytty asetus ja
edelleen vuonna 2005 hyvéksytty omaishoitoa sddtivd laki. Omaishoidon kehitta-
minen on jatkunut Kansallisen omaishoidon kehittimisohjelman (STM 2014) mydéta,

tahtaimessa lakimuutos vuonna 2016.

Hoivan politisoituminen

Hoiva on aina ollut lasna siind inhimillisessd elamassa osana maailmaa, jossa ihmiset
ovat heikkoja ja haavoittuvia. Hoivan politisoituminen liittyy naisten ansioty6n yleis-
tymiseen, mutta samaan aikaan hoivakysymyksia ryhdyttiin ratkomaan myos hoivan
tarvitsemisen nakokulmasta. Hoivasta alettiin keskustella 1980-luvulla: aluksi tutki-
muspuheessa ja myéhemmin my6s arkipuheessa. Hoivasta puhutaan huolehtimisena
tai huolenpitona toisista ihmisistd, sosiaalisena huoltona ja auttamisena, joskus lda-
keticteellisend hoitonakin. Hoiva (omsorg, care) alettiin nihdd osana hyvinvointi-
valtiollista toimintaa, mutta saman kasitteen avulla haluttiin tehdd nakyvaksi myds
naisten tekema palkaton huolenpitotyé kodin ja léhiyhteisén piirissa. (Anttonen 2009,
97-150)

Lasten velvollisuus huolehtia vanhemmistaan poistettiin Suomessa laista 1970-lu-
vulla, ja vuonna 1977 poistettiin aviopuolisoiden valinen huoltovelvollisuus. Vaikka
monille muillekin Euroopan maille on tyypillistd julkisen vastuun vahvistuminen,
vanhushoivamallit eivit vielakdan muistuta toisiaan (Anttonen & Sointu 2006). Fiona
Williams (2004) kuvaa eurooppalaisia hyvinvointisopimuksia ja niiden yha ajankoh-
taista liittymistd my0s epévirallisesta hoivasta kiytavaan keskusteluun. Lahes kaikissa
Euroopan maissa on kaytdssd omaishoitajalle tai hoidettavalle maksettava rahallinen
avustus. Suomen omaishoidon tuki on keskiarvoa alhaisempi, mutta sen erityispiirre
on, cttd omaishoidon tuen maksamiseen ei sovelleta tulo- ja omaisuusrajoja. Tuki

riippuu vain hoivan ja hoidon tarpeesta. (Kehusmaa, Autti-Ramo & Rissanen 2013, 138.)
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Kréger tukeutuu ruotsalaiseen tutkimukseen puhuessaan hoivan informalisoinnista
ja kéddnteisesta substituutiosta, jolla tarkoitetaan sitd, ettd epavirallinen omaishoi-
va lisddntyy, kun palvelujirjestelma supistuu. Nain tapahtuu etenkin vahin koulu-
tetussa vdestonosassa, jossa apua esimerkiksi omille vanhemmille lisatdan julkisten
palvelujen kattavuuden laskiessa. Krdgerin mukaan Suomessakin on havaittavissa,
ettd omaiset paikkaavat hyvinvointivaltion jittamaa hoiva-aukkoa, vaikka he vililld
tekevit sen vastentahtoisestikin muiden vaihtoehtojen puuttuessa. Suuntana on ollut
siirtyminen semiformaaliin hoivaan, jolloin aiemmin jéykkénii pidctty rajalinja for-
maalin ja informaalin hoivan vélilla ylitetddn. Palvelusektorien viliset rajat ja niiden
valiset suhteet hakevat kuitenkin muotoaan. Rajanvetoa kdydaan sen valilld, tuot-
taako palvelut kunta, yksityinen vai kolmas sektori tai miten ne voisivat tehdd sen
parhaiten yhdessa. Sektorirajat ja palvelutuotannon jakautuminen yritysten ja jarjes-
tojen vastuulle lisdavat riskid katvealueiden syntymiseen. (Kréger 2009, 99-122.) Valo-
kivi ja Zechner (2009, 130) toteavat, ettd etenkin vanhojen ihmisten hoivassa tarkein
raja vedetaan julkisen ja perheiden vastuun vilille. Omaisten antama hoiva ei ole
yksin perheen velvollisuus, vaan julkinen sektori jakaa vastuuta ja tukee seka hoivan
antajaa ettd saajaa (Saarenheimo & Pietila 2003, 139). Omaishoidon julkinen intressi
on omalla tavallaan vahvistunut 1990- ja 2000-luvulla, ja keskustelu omaishoidosta

etenkin vanhuspalveluissa on edelleen vilkasta.

Omaishoidon lainsdadanto

Anttonen ja Sipild (2000, 23-24) korostavat, ettd hoivassa on kyse moraalista ja kult-
tuurisista ja sosiaalisista normeista, mutta hoiva politiikkana konkretisoituu lain-
sdddannodssd. Lait ja asetukset heijastavat niitd arvoja ja normeja, jotka ovat tietyssa
yhteiskunnassa tiettynd aikana yleisesti hyviksyttyjd. Suomessa julkinen valta on pe-
rustuslain (731/1999) 19 §:n mukaan velvollinen huolehtimaan kansalaisten perus-
tarpeista ja jarjestimadn peruspalvelut. Formaalin, virallisen omaishoidon historia
on Suomessa varsin lyhyt. Varsinaisesti se alkoi 1990-luvulla, kun omaishoidosta tuli
lakisddteinen sosiaalipalvelu. Olen koonnut omaishoitoa koskevan lainsdddannon
taulukkoon 1.

Vuonna 1950 hyviaksyttiin laki kunnallisista kodinhoitajista, mitd voidaan pitda hoi-
van ammatillistumisen alkuna ja modernin hoivapolitiikan syntyné.Vuodcn 1966 laki
kunnallisesta kotihoidon avusta oli tarked rajapyykki. Lain my6td ryhdyttiin tuotta-
maan vanhoille ihmisille heidan arkielimaansi tukevaa kotipalvelua siten, etta tuet-
taville asetettiin ticttyjd chtoja. Omaishoidon tuen alkuna voidaan pitdd 1980-luvun
alun vanhusten ja vammaisten kotihoidon tukea. Jo sitd ennen, 1960- ja 1970-luvul-
la, joissakin kunnissa oli alettu maksaa vanhusten, vammaisten ja pitkaaikaissairaiden

kotihoidon tukea, joka sisillytettiin myéhemmin vuonna 1984 voimaan tulleeseen
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sosiaalihuoltolakiin (710/1982). Kunnilla ei tuolloin viela ollut velvollisuutta maksaa
tukea, mutta kaikki tekivit sen jo vuoteen 1989 mennessd, joskin perusteiden ja

etuuksien vaihtelu oli huomattavan suurta. (Anttonen 2009, 97.)

Kotihoidon tuki muutettiin omaishoidon tueksi 1990-luvulla, mutta sana omaishoi-
taja koettiin vieraaksi vield 2000-luvun alkupuolellakin. Vuodesta 1993 lihtien
omaishoidon tuki on ollut lakisditeinen kunnallinen sosiaalipalvelu, joka on koos-
tunut hoitopalkkiosta seka hoitajalle ja hoidettavalle annettavista palveluista. Se toi
hoivaajalle my6s oikeuden elikkeeseen ja sisilsi suosituksen yhdestd vapaapiivastd
kuukaudessa. Omaishoidon tukea koskeva lainsaadanté on painottunut lihinnd hoi-
tajien oikeuksiin — hoidettavien aseman ja oikeuksien pohdinta on ollut vahdisem-
piiéi. (Kalliomaa-Puha 2007; Voutilainen, Kattainen & Heinola 2007; Kaivolainen ym. 2011,
12-15)

Asetus omaishoidon tuesta tuli voimaan juuri pahimman laman aikana. Rahakor-
vauksen lisdksi tukena pidettiin myos sen sijasta annettavia palveluja. Jo vuoden 1993
asetuksessa oli suositus omaishoitajan vapaasta. Koska vapaapdivat toteutuivat vain
harvojen kohdalla, vuoden 1998 alussa osa suosituksen mukaisesta vapaasta, yksi
vuorokausi kuukautta kohti, muutettiin lakisaateiseksi niille omaishoitajille, jotka te-
kivit kaikkein sitovinta hoivaty6td. Myds seuraavat muutokset vuosina 1998, 2002 ja
2004 koskivat omaishoitajien vapaapéivien maaraa, laajuutta ja vapaan ajalta peritta-
vaa tilapdishoidon maksua. Vuoden 2002 alusta lakisddteisten vapaiden méara lisattiin

kahteen vuorokauteen kuukaudessa ja vapaaseen oikeutettujen ryhmaa laajennettiin.

Omaishoitajien asemaa parannettiin my6s muussa lainsdddannéssd. Omaishoitajan
tapaturman varalta kunnan on otettava tapaturmavakuutuslain 57 §:n 1 momentin
mukainen vakuutus, ja omaishoitajien eldketurvasta saadettiin kunnallisessa elake-
laissa (549/2003). Lokakuussa 2004 voimaan tulleella sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakasmaksulain (734/1992) muutoksella sdddettiin lakisddteisen vapaan ajalta perit-

tavén tilapdishoidon maksuksi enintdan yhdeksan euroa vuorokaudessa.

Vuoden 2006 alussa tuli voimaan omaishoidon tuesta annettu laki (937/2005), joka
korvasi aikaisemmat sosiaalihuoltolain pykilien 27a ja 27b mukaiset saannokset seka
vuonna 1993 omaishoidon tuesta annetun asetuksen. Laissa omaishoidon tuesta
maaritelladn omaishoito vanhuksen, vammaisen tai muun sairaan henkilon hoidon
ja hoivan jarjestamisestd kotioloissa omaisen tai muun lgheisen henkil6n avulla, joka
on tehnyt omaishoitosopimuksen eli toimeksiantosopimuksen hoidon jarjestamises-
td vastaavan kunnan kanssa. Omaishoidon tuki on lain 2 §:n mukaan kokonaisuus,
johon kuuluvat hoidettavalle annettavat palvelut ja omaishoitajalle annettava hoito-

palkkio, vapaa ja omaishoitoa tukevat palvelut. Laissa on maaritetty omaishoidon
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tuen myontiamisedellytykset ja sen lisiksi omaishoitajan vapaapéivistd, hoitopalkki-
osta (vihimmais- ja enimméismaérat) ja sen tarkistamisesta, omaishoitosopimukses-
ta ja sen liitteend olevasta hoito- ja palvelusuunnitelmasta seki sopimuksen irtisano-

misesta ja purkamisesta ja eldke- ja tapaturmavakuutusturvasta. (HE 131/2005 vp tai
laki 937/2005.)

Omaishoitolain mukaan omaishoitaja on oikeutettu kahteen vapaapdividn kuukau-
dessa. Lain 4 §:n 1 momenttia muutettiin vuonna 2007 niin, ettd vapaapaivien méaara
lisattiin kolmeen vuorokauteen kuukaudessa. Uutena asiana laissa ovat omaishoita-
jalle annettavat hoitotehtdvaa tukevat sosiaalihuollon palvelut, joiden méiri ja sisal-
t6 tulee kirjata omaishoidon tuen sopimukseen liitettavadn hoito- ja palvelusuun-
nitelmaan (7 §). (Kaivolainen ym. 2011.) Hallituksen esityksessd (HE 131/2005 vp. 24)
kiinnitettiin erityistd huomiota sithen, ettd omaishoitajan lakisdateisid oikeuksia so-
siaalihuollon palveluihin vahvistetaan niin, ettd se vihimmillddn merkitsee kunnan

velvollisuutta omaishoitajan yhteyshenkilén nimeamiseen.

Maaliskuun alussa 2006 voimaan tullut sosiaalihuoltolain muutos turvasi yli 75-vuo-
tiaille ja kaikille Kelan maksaman erityishoitotuen saajille oikeuden paastd ei-kii-
reellisten sosiaalihuollon palvelujen tarpeen arviointiin méaardajassa (HE 95/2005).
Uudistus merkitsi 75 vuotta tayttineille omaishoitajille oikeutta saada omaishoidon
tuen tarpeen arviointi kiynnistymaan viimeistdan seitseman arkipdivan kuluttua yh-
teydenotosta kuntaan. Lakia omaishoidon tuesta muutettiin vuonna 2011 (318/2011)
siten, ettd sithen lisattiin pykéld 4a, joka kasittelee sijaishoitoa omaishoitajan vapaan
ja muun poissaolon aikana. Vuonna 2012 hyviksyttiin laki ikddntyneen véestén toi-

mintakyvyn tukemisesta seka sosiaali- ja terveyspalveluista.

Keskustelu omaishoidosta on jatkunut, ja kaikissa hallitusohjelmissa 1990-luvun
lopulta lahtien on asetettu tavoitteita omaishoidon kehittimiseksi. Vuonna 2012
perustettiin kansallinen omaishoidon kehittimisryhmd pohtimaan omaishoidon
kehittamistarpeita. Tammikuussa 2014 se luovutti loppuraporttinsa, joka sisaltaa
omaishoitoa laajasti tarkastelevan kehittimisohjelman. Kehittimisohjelmassa chdo-

tetaan saadettavaksi uusi omaishoitoa koskeva laki vuonna 2016.

Yhteenveto hoivaa ja omaishoitoa koskevasta lainsdddannosta esitetaan taulukossa 1.
Siitakin havaitaan, kuinka omaishoitoa maarittava lainsddadanto painottuu 2000-lu-

vulle. Omaishoito on mité ajankohtaisin asia.
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TAULUKKO 1. Hoivaa ja omaishoitoa koskeva lainsdddantd Suomessa 1950-2011

Vuosi Laki Kohderyhma
1950 Laki kunnallisista kodinhoitajista Vanhukset
1966 Laki kunnallisen kotihoidon avusta Vanhukset
1970 Sosiaalihuoltolaki Vanhemmat ja lapset
1977 Avioliittolaki Aviopuolisot
. o Vanhukset
Vanhusten, vammaisten ja pitkaaikaissai- .
1982 ) e . Vammaiset
raiden kotihoidon tuki e
Pitkaaikaissairaat
Vanhukset
1984 Sosiaalihuoltolaki, 710/1982 Vammaiset
Pitkaaikaissairaat
Omaishoitajat
1993 Asetus omaishoidon tuesta, 318/1993 : :
Hoidettavat
Omaishoitajat, jotka tekevat sitovinta
1998 Muutos vuoden 1993 asetukseen . e
hoitotyota
2002 Muutos vuoden 1993 asetukseen Omaishoitajat; ryhman laajennus
2003 Kunnallinen elékelaki 549/2003 Omaishoitajat
Muutos lakiin sosiaali- ja terveydenhuollon )
2004 ) ) Hoidettavat
asiakasmaksuista 734/1992
2006 Laki omaishoidon tuesta 937/2005 Omaishoitajat
Sosiaalihuoltolain muutos Omaishoitajat
o ) Yli 80-vuotiaat, ml. omaishoitajat; Kelan
Sosiaalihuoltolain muutos L .
maksaman erityishoitotuen saajat
Muutos: laki omaishoidon tuesta, 4 8:n 1 L
2007 ) 8 Omaishoitajat
momentti
Muutos 4 a § lisays, Laki omaishoidon )
2011 Hoidettavat
tuesta 318/2011
Muutos 7 a § Tyosopimuslaki Omaiset, tyoikaiset
2015 Sosiaalihuoltolaki Omaishoitaja, hoidettavat
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Erityispiirteita

Hoivan ammatillistumisen alku, modernin hoivapolitiikan synty
Kotipalvelu
Lasten velvollisuus huolehtia vanhemmistaan ja isovanhemmistaan oli jo poistettu

Aviopuolisoiden keskindisen huolehtimisvelvollisuuden poistaminen, jolloin kunnas-
ta tuli kuntalaisen laillinen huolehtija.

Kotihoidon tuki
Hoitopalkkio hoitajalle
Lakiin lisays: Hoidosta peritaan palvelumaksu

Em. kotihoidon tuki siséllytettiin sosiaalihuoltolakiin

Hoitopalkkio, oikeus elékkeeseen, suositus 1 vapaapaivasta/kk
Palvelut hoidettavalle

Yksi vapaapaiva/kk muutettiin lakisaateiseksi niille, jotka tekivat sitovinta hoitotyota

Kaksi vapaapaivaa/kk; vapaaseen oikeutetun ryhman laajennus

Elaketurva

Omaishoidon vapaan ajalta perittéavé tilapéishoidon maksu enintdan 9 e/vuorokausi

Korvasi sosiaalihuoltolain saannokset 27a ja 27 b § ja asetuksen omaishoidon tuesta
Kaksi vapaapaivaa/kk

Hoitotehtavaé tukevien sosiaalihuollon palvelujen maara tai sisalto; vahimmillaan
merkitsee yhteyshenkildn nimeé&mista

Oikeus paasta ei-kiireellisen sosiaalihuollon palvelujen tarpeen arviointiin maara-
ajassa eli 7 arkipaivan kuluttua yhteydenotosta kuntaan

Vapaapaivien maara 3 paivaéd/ kuukausi

Sijaishoito omaishoitajan vapaan aikana

Mahdollisuus jaada pois toista perheenjasenen hoitamiseksi

Erityisen tuen tarpeen asiakkuuksien arviointi.
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Omaishoito tyona

Omaishoito liittyy vanhuspalvelujen kokonaisuuteen ja siksi sen asemaa tulee tar-
kastella osana muita vanhuspalveluja: kotihoitoa, laitoshoitoa ja tehostettua palve-
luasumista. Palvelurakenteen muutoksessa keskeistd on ollut siirtyminen laitoshoi-
dosta kotihoitoon, joskin muutos on tapahtunut hitaasti. Omaishoitajatkin kiyttavat
kotihoidon palvelujen lisiksi vanhainkodin tai tehostetun palveluasumisen palveluja
vapaapaiviensa aikaisen hoidon jarjestimiseksi. Hoidettavat voivat olla kaikkien van-
huspalvelujen asiakkaita.

Vanhuspalvelurakenteen muutoksen olennainen tavoite on kotona asuminen ja sen
tukeminen kehittimilld pdivitoimintaa ja kotihoitoa. Omaishoito rikkoo julkisen ja
yksityisen rajalinjoja, kun julkinen valta tavallaan tyéntyy osapuoleksi puolisoiden
viliseen keskindiseen suhteeseen. Kréger kiteyttdd omaishoitotilanteen niin, ettd
kunta tekee yhden perheenjisenen kanssa ostopalvelusopimuksen hoivapalvelun
tuottamisesta ja tarjoaa timan jilkeen palvelun toiselle saman perheen jasenelle.
Tuottaessaan osan palveluista ei-ammatillisena omaishoitona kunta joutuu formaa-
lin informalisoinnin takia huomioimaan omaishoitajat muiden palvelujen toteutuk-
sessa. Kunnan tarjoamasta kotihoidosta ja tehostetusta palveluasumisesta on tullut
omaishoidon tukimuoto. (Kréger 2009, 120-125.)

Kuviosta 2 nihdéén, ettd 75 vuotta tayttineiden saannéllisen kotihoidon asiakkaiden
prosentuaalinen osuus ikaluokasta on pysynyt suunnilleen samana. Vuosina 2001
2014 tehostetun palveluasumisen osuus vanhuspalveluista on sen sijaan noussut (2,2
prosentista 6,7 prosenttiin) ja vanhainkoti- ja pitkdaikaisen laitoshoidon palvelujen
piirissd olevien prosentuaalinen osuus on vastaavasti laskenut (8 prosentista 2,6
prosenttiin). Omaishoidolle asetettua kuuden prosentin kattavuustavoitetta ei ole
saavutettu, vaikka omaishoidon tuen sopimuksen tehneiden lukumaara onkin nous-
sut. Vuonna 2001 oli 65 vuotta tayttineitd omaishoitajia 8931 ja vuonna 2014 heitd
oli 23 724, eli maira on 2,5-kertaistunut. Koska vanhuspalvelujen piirissd olevista
omaishoitajista suurin osa on 75 vuotta tayttaneitd, voidaan olettaa, ettd heidan ika-

luokassaan kehitys on ollut samansuuntainen.

Suomessa oli vuonna 2012 yhteensa noin 40 500 omaishoidon tukea saavaa henkil5a.
Omaishoidettavista 64 % on yli 64-vuotiaita, 75—84-vuotiaita oli lahes 30 % ja yli
85-vuotiaitakin 18 % (Linnosmaa, Jokinen, Vilkko, Noro & Siljander 2014, 13).

Kuviossa 3 esitetddn 65 vuotta tdyttineiden omaishoitajien ja hoidettavien méaran
muutos vuodesta 2001 ldhtien. Havaitaan, cttd idkkaiden omaishoitajien maara on
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Vastaavan

% ikaisesta
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0

Vuosi

véestosta

Saanndllinen kotihoito
Saannollisen kotihoidon piirissa 30.11.

olleet 75 vuotta tayttaneet asiakkaat

Tehostettu palveluasuminen
Ikéantyvien tehostetun palveluasumisen
75 vuotta tayttaneet asiakkaat 31.12.

Omaishoidon tuki
Omaishoidon tuen 75 vuotta tayttaneet
hoidettavat vuoden aikana

Vanhainkoti tai laitoshoito
Vanhainkodeissa tai pitkdaikaisessa
laitoshoidossa terveyskeskuskissa
olevat 75 vuotta tayttaneet 31.12.
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KUVIO 2. Muutos Suomen vanhuspalvelurakenteessa vuosina 2001-2014.
Saannollisen kotihoidon, omaishoidon tuen, tehostetun palveluasumisen ja
vanhainkodissa tai pitkdaikaisessa laitoshoidossa terveyskeskuksessa olleet 75
vuotta tdyttaneet, prosentuaalinen osuus vastaavan ikdisesta vdestosta.

Lahde: THL, Tilasto- ja indikaattoripankki Sotkanet.fi 2005-2016. Tulostettu 16.1.2016
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kasvanut melko tasaisesti vuosittain 800—1200 uudella omaishoitajalla. Vuodesta
2010 vuoteen 2011 maérd lisdantyi 1673 uudella omaishoitajalla, mutta vuodesta
2013 vuoteen 2014 vain 375 omaishoitajalla. Vuonna 2014 idkkaditd omaishoitajia
oli noin 5000 vihemmaén kuin vastaavan ikiisia hoidettavia. Heita hoitavat puolison

sijasta lapset tai muut ldhisukulaiset.

Hoidettavista suurin osa on 75—84-vuotiaita, ja vuonna 2014 heité oli ldhes 13 000.
85 vuotta tayttaneiden méédrd on lisidntynyt etenkin vuodesta 2010 alkaen. Vuonna
2014 heita oli 8500 henkil6a. Prosentuaalisesti eniten, 45 %, on 74—84-vuotiaita, 85
vuotta tdyttineitd on noin kolmasosa ja neljdsosa hoidettavista on 65—74-vuotiaita
(kuvio 4).

Omaishoitajista enemmin kuin puolet (52,5 %) on 65 vuotta tayttaneitd. Omaishoi-
tajien ja hoidettavien ikdrakenne on tarked tieto, kun arvioidaan omaishoidon arjen
raskautta ja vaativuutta. Padasiallisia hoidon ja huolenpidon tarpeita ovat fyysisen toi-
mintakyvyn heikkeneminen (29 %), muistisairaus (25,9 %) ja pitkdaikainen fyysinen
sairaus tai vamma (24,6 %). Lahes 70 % omaishoidon tuella hoidettavista tarvitsee

hoitoa ja huolenpitoa jatkuvasti ja melko paljon. (Linnosmaa ym. 2014, 15-18.)

Hoivan tarve on kuitenkin yksil6llinen: se vaihtelee tilapdisesta ja kevyesta hoivasta
laitoshoitoa korvaavaan ymparivuorokautiseen hoivaan. Omaishoidon tuki voidaan
my6ntdd, kun hoidettava tarvitsee apua, hoitoa ja huolenpitoa henkilékohtaisissa
toiminnoissa jatkuvasti paivittiin. Hoidon tarpeen arvioinnin tekee vanhuspalve-
lujen osalta omaishoidon tuesta vastaavan organisaation tyontekija kotikdynnin ja
lddkarinlausunnon ja tarvittaecssa muiden hoitoon osallistuvien tahojen arviointien

perusteella.

Omaishoitolain 8 §:n mukaan sopimuksessa on sovittava hoitopalkkion méarista,
oikeudesta vapaapdiviin ja vapaan jarjestimisesti ja hoitopalkkion maksamisesta sil-
loin, kun hoito keskeytyy. Omaishoitosopimus on periaatteessa toistaiscksi voimassa
oleva, mutta erityisistd syistd se voidaan tehda maaraaikaisena. Omaishoitosopimus
on siis suppea, mutta jokaisen sopimukseen tulee liittdd hoito- ja palvelusuunnitel-
ma, johon kirjataan omaishoitajan antaman hoidon maira ja sisalto, hoidettavalle
tarpeellisten sosiaali- ja terveyspalvelujen mairé ja omaishoitajalle annettavat sosi-
aalihuollon palvelut. Myés suunnitelma siitd, miten hoidettavan hoito jarjestetdan
hoitajan vapaan aikana, on kirjattava. Sopimus on hoitajan ja kunnan vélinen, eika
hoidettavan mukana olo itsedan koskevan avun ja hoivan suunnittelussa toimi kunnis-
sa vield parhaalla mahdollisella tavalla. (Kalliomaa-Puha 2007, 140-141.)
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KUVIO 3. Omaishoidon tuen sopimuksen tehneiden 65 vuotta tayttaneiden
omaishoitajien ja omaishoidon tuen 65 vuotta tayttaneiden hoidettavien maara
Suomessa vuosina 2001-2014

Lahde: THL, Tilasto- ja indikaattoripankki Sotkanet.fi 2005-2016. Tulostettu 21.1.2016
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Omaishoidon tuen piirissa olevien hoidettavien
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KUVIO 4. Omaishoidon tuen piirissa olevat 65—74- ja 75—-84-vuotiaat seka 85
vuotta tdyttaneet hoidettavat Suomessa vuosina 2001-2014.

Lahde: THL, Tilasto- ja indikaattoripankki Sotkanet.fi 2005-2016. Tulostettu 21.1.2016
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Omaishoidon tuen hoitopalkkion suuruus vaihtelee hoidon sitovuuden ja vaativuu-
den mukaan seka muiden kunnallisten palvclujcn kéytésté riippuen. Hoitopalkkioi—
den miirdsta ja alimmista hoitopalkkioista saddetddn omaishoidon tuesta annetun
lain (937/2005) 5 §:ssd. Siina madaritellddn kaksi lakisddteista hoitopalkkioluokkaa.
Lain mukaan hoitopalkkion on oltava vahintddn 384,67 curoa kuukaudessa (2015).
Laki antaa kunnille mahdollisuuden alentaa hoitopalkkiota picncmméksi, jos hoidon
sitovuuden katsotaan olevan vahiistd. Kunnat voivat vihentdi hoitopalkkiota my6s,
jos omaishoitaja kdyttad runsaasti palveluja hoidon tukena tai jos hoidettava saa vuo-
rohoitoa. (Tillmann, Kalliomaa-Puha & Mikkola 2014, 16.)

Jaksohoitoja toteutetaan yleens niin, ettd hoidettava on joko yhden viikon kuukau-
dessa hoitokodissa ja kolme viikkoa kotona (palkkion alennus 25 prosenttia) tai kaksi
viikkoa kotona ja kaksi laitoksessa (palkkion alennus 50 prosenttia). Lain 6 §:n mu-
kaan hoitopalkkiota tarkistetaan kalenterivuosittain tyontekijin eldkelain (395/2006)
96 §:ssé tarkoitetulla palkkakertoimella (ty6eldkeindeksilld). Kuten jo aikaisemmin
on esitetty, omaishoidon tuen palkkion lisiksi tukeen sisiltyy sekd hoidettavalle etta
hoitajalle suunnattuja tarpeen mukaisia omaishoitoa tukevia palveluja, vapaapaivii ja
hoidettavan vapaan aikaista hoitoa, sijaisomaishoitajan hankkimiseen liittyvid jarjes-
telyjd scki eldke- ja tapaturmavakuutusmaksuja.

Vaikka kunnat toimivat kansallisen lainsddaddnnén ja ohjaus- ja rahoitusjérjestelmén
puitteissa, niiden itsehallinto mahdollistaa sen, ettd ne voivat itse médaritd, paljon-
ko omaishoidon tukeen varataan rahaa. Omaishoitoon myonnettiva tuki on kun-
nissa méararahasidonnaista, jolloin hoidettavalle ei muodostu subjektiivista oikeut-
ta sithen. Tuen myéntimisperusteissa ja omaishoidon hoitomaksujen suuruuksissa
on kuntakohtaisia eroja. Omaishoidon tukea ei myénnetty vuonna 2012 tehdyn
selvityksen mukaan yleisimmin, jos hoidon ja huolenpidon tarve oli vihiistd, jos
omaishoitajan oma terveys ei vastannut vaatimuksia tai jos tukea ei voitu myontaa
miéirdrahojen riittimattémyyden takia. Hylkddmisperusteena saattoi olla my6s se,
etta koti ei soveltunut omaishoitoon tai etta omaishoidon ei arvioitu olevan hoidet-

tavan edun mukaista. (Linnosmaa ym. 2014, 23.)

Hoivatyén luonne ja sen eettinen ulottuvuus tulevat esille konkreettisimmin koh-
taamisen tasolla arjen kdytdnnéissd. Vuosina 1989—1999 vanhustenhuollon toimin-
takdytdnnét muuttuivat merkittavasti, kun tapahtui voimakas siirtyma laitoshoidosta
kotihoitoon (Ala-Nikkola 2003, 19-20). Ala-Nikkola kuvaa Eversin (1990) malliin tu-
keutuen sosiaali- ja terveyspalveluissa tapahtunutta muutosta. Aikaisemmista tradi-
tionaalisen mallin mukaisista standardipalveluista on siirrytty joustaviin palveluihin,
joille on tyypillistd kotihoito, koordinoidut palvelut ja asiakasldhtoisyys seké asiak-
kaan ottaminen aktiiviseksi yhteistyokumppaniksi. Omaishoito oli aiemmin yksi-

tyisasia, mutta uudessa mallissa omaishoito on kunnan seurannassa ja ohjauksessa.
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Traditionaalisessa mallissa virallinen ja epévirallinen hoiva olivat toisensa poissul-
kevia, kun taas uudessa mallissa ne tiydentavit toisiaan. Omaishoito voidaan nihdad
osana julkisen sektorin palvelujarjestelmaa, joka tarjoaa omaishoitajalle palveluina
esimerkiksi kotihoitoa ja lyhytaikaishoitoa hoidettavalle omaishoitajan vapaapdivien
ajaksi. Kun omaishoitaja tekee kunnan kanssa omaishoidon tuen sopimuksen, voi-
daan ajatella, ettd han liittyy sen kautta julkiseen palvelujarjestelméain eli on osa sita.
Samalla kodista tulee hoivan paikka, puolijulkinen tila, jossa my6s kunnan tyénte-
kijat antavat palveluita. Omaishoito on siten hoivan muoto, jossa julkinen sektori ja

omaiset j akavat hoivavastuuta.

Omaishoitajan ja hoidettavan asemaa kunnan palvelujérjestelmassd pidetaan edel-
leen epéselvina: toisaalta he ovat palvelujen kidyttajid, mutta toisaalta myds palve-
lujen tuottajia. Ensiksi, kun omaishoitajat niahdaan palvelujarjestelmén voimavara-
na, korostetaan omaishoitajan tyépanosta (Twigg 2000; Voutilainen ym. 2007). Silloin
omaishoito on ensisijainen muihin palveluihin nihden ja muita palveluja otetaan
kdyttdon vasta sitten, kun omaishoito ei ole mahdollinen. Suhtautumista omaishoi-
tajaan resurssina on kuitenkin kritisoitu (Karjalainen 2004, 547). Se sadstdisi ammatil-
lisesta hoivasta syntyvia kustannuksia, mutta sen "vastuuton” laajentaminen johtaisi
sithen, ettd ammattimainen hoito muuttuisi vahitellen ei-ammattilaisten antamaksi
hoidoksi. Samalla se merkitsisi hoitovastuun siirtdmisté julkiselta sektorilta kuntalai-
sille. Toiseksi, jos palvelujarjestelmd ottaa omaishoitajan yhteistyékumppaniksi, tu-
kevat scké hoitajalle ettd hoidettavalle suunnatut julkiset palvelut omaishoitajan ty6-
td. Kolmantena mahdollisuutena on pitdd omaishoitajaa asiakkaana. Silloin palvelut
suunnataan omaishoitajalle, jonka asema maaritelldan tarkkaan. Julia Twiggin (2000)
mukaan tdmd johtaa lyhytjanteisyyteen, cika siihen liity tulevaisuuden haasteista sel-
vidmistd tukevaa ennakoivaa toimintaa. Twiggin mukaan neljintend vaihtochtona voi
olla se, etta palvelujarjestelmai ottaa koko hoito- ja hoivavastuun itselleen. Omaishoi-
tajien asema voidaan nihdd my6s niin, ettd omaishoito pyritidn sulauttamaan osaksi

kunnan palvelujarjestelmai (Valokivi & Zechner 2009, 126-127).

Omaishoito ndhddén pédasiallisena ratkaisuna ikddntyvan yhteiskunnan hoivatarpei-
siin. Julkisesti rakennettua hoivapalvelujarjestelméi ollaan muuttamassa perheiden
ja ldhiyhteis6n tarjoaman hoivan tukipalveluiksi. Pitkdaikainen laitoshoito on muo-
toutumassa lyhytaikaishoitopaikaksi, joka tukee omaishoitajia tarjoamalla intervalli-
hoitoa ja vapaapdivien aikaista hoitoa (ks. Salin 2008). My6s laitoshoidon sisélld alkaa
olla odotuksia omaisten osallistumisesta hoitoon (Koivula 2013). Samoin vanhusten
ty6ssd kdyvien omaisten odotetaan osallistuvan hoitoon (esim. Knif 2012). Formaalisti
tuetusta informaalista hoivasta ollaan tekemassd suomalaisen hoivapolitiikan valtavir-
taa samalla, kun ldheissuhteissa tapahtuu yksilditymistd ja eriytymistd (Maksimainen
2014). On siis tarpeen tutkia omaishoidon konkreettista arkea: mitad on omaishoidon
arki, jossa toiminta, erilaiset sidokset ja materiaalinen ympirist6 kohtaavat.

36



Kolmas luku

OMAISHOITO, ARKI
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Arki ja hoiva

Omaishoidon tutkiminen on arjen tutkimista. Arki on kisitteena sikali ristiriitainen,
ettd se koskettaa meita kaikkia, mutta monimuotoisuudessaan jokaisen arki on eri-
lainen. Arki on jokapdivéisyytta, jatkuvuutta ja kestoa. Arjessa yritetdan parjata sen
kanssa, mitd meille on annettu. Arkea kuvaillaan rutiinina, paivittiisen eliman tapah-
tumien alueena, yksityiselimana seké alueena, jota ei helposti kyseenalaisteta. Arjen
voi kuvata Kalle Haatasen tapaan sanakirjamaarittelylld: ”arki on vastakohta pyha- tai
juhlapdiville; arkinen, juhlaton aika ja jokapdivéisyyttd, tavallisuutta, runoton todel-
lisuus, tyo; palata, siirtya arkeen; eldiman arki; arjen yksitoikkoinen harmaus” (Nyky-
suomen sanakirja 1983, 96). Haatasen mukaan esimerkiksi ruotsin kiclen ’vardag’ ja
englannin “everyday’ viittaavat enemmin jatkuvuuteen ja kestoon, kun taas suomen
kielen arki viittaa enemman arjen harmauteen ja tylsyyteen. Arjen pitkdveteisyys
voi syntyd odottelusta, puuhastelusta, haaveilusta ja muista lihes huomaamattomista
asioista. Arkea podetaan, mutta toisaalta voidaan ndhdd my6s arjen rikkaus, harmo-
nisuus ja kauneus. (Haatanen 2005, 36-51.)
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Arjen voi kasitteellistdd Rita Felskin (2000) mukaan tilan, ajan ja toiminnan kasittei-
den avulla. Tilallisuuteen liittyy kodin tuntu, jolla Felski viittaa arkeen sekd konk-
reettisena paikkana ettd vertauskuvallisesti tarkoittaen, ettd arkea on muuallakin
kuin kotona. Aikaan liittyy toistuvuus ja tuttuus, jotka tukevat arjen hyvinvointia.
Kun samat asiat toistuvat pdivastd toiseen, niitd ei tarvitse erikseen ajatella vaan kai-
ken voi tehda helposti, ajatuksiin vaipuneena, turhia reflektoimatta ja rentoutuen.

Rutiinien avulla arkeen pyritddn tuomaan tottumusten tuomaa turvallisuutta.

Pauli Niemela (2007, 167-168) tarkastelee vanhuutta turvattomuuden kokemuksen
nakoékulmasta. Turvattomuus on jatkuvuuden ja jarjestyksen vaarantumista, epatasa-
painoa tai uhkan tai vaaran kokemista. My6s Jokinen (2005, 28) liittdd hyvéin arkeen
turvallisuuden tunteen. Han korostaa, ettd turvallisuuden metaforina pidetyt rutiini
ja kodin tuntu eivat kuitenkaan ole itsestddnselvid vaan nekin syntyvat neuvottelujen,
jopa konfliktien kautta. Arkeen sisiltyy aina ennakoimattomuus ja odottamattomuus
(Berger & Luckmann 1994; Jokinen 2005; Certeau, Giard & Mayol 2013b). Arkeen kuu-
luva voi tarkoittaa yllatyksellisyyttd, arvaamattomuutta ja arjen jatkuvaa muokkau-
tuvuutta. Muutoksistakin tulee pian tavallista arkea, kun “uutuus kuluu pois” (Felski
2000). Michel de Certeau (2013a, 10) puolestaan kuvaa arkipdivan voimaa todeten

arjen olevan sitd, "joka pitelee meitd intiimisti, sisdltdapdin”.

Salmi (2004, 23-24) tukeutuu Birte Bech Jorgenseniin (1991) kuvatessaan arkea
prosessina. Bech Jorgensenin analyysissd arkielimd on maailma, joka perustuu
kasvokkaiseen kohtaamiseen. ”Elettyd arkielimdd” luodaan muokkaamalla arjen
rakenteellisia chtoja, lainsdddintéd ja normeja. Arki on tiynna itsestaanselvyyksik-
si muodostunutta symbolista jarjestysta, jonka puitteissa arkielimd rakentuu mm.
normeina ja traditioina, jotka ohjaavat tiedostamattomasti tuotettuja arjen valintoja.
Ennakoimattomuus ja arvaamattomuus ovat kuitenkin aina lisnd mahdollisuutena,
jossa ci-itsestaanselva haastaa itsestdanselvan ja voi tuottaa uudenlaista arkea. Tama
on hyvin lihelld Norbert Eliasin figurationaalisen sosiologian ajatusta, jossa keskeista
on eri prosessien yhteen kietoutuminen ja kehkeytyminen sekd muutos ajan kulues-
sa. Arki ei ole erillinen rakenne vaan historiallisesti muuttuva osa kunkin yhteiskun-

nallisen kerrostuman rakennetta ja yhteiskunnan valtarakennetta (Elias 1978).

Omaishoidon ymmaértiminen edellyttdd arjen tutkimisen lisiksi hoivan tutkimista,
silld hoiva muuttaa arkea. Arki voi muuttua arvaamattomaksi niin, ettd juuri kun
arjen toiminnat alkavat tulla tutuiksi ja voidaan uudelleen puhua itsestaanselvyyk-
sistd, kaikki muuttuu. Muutokset luovat arkeen jannitteita ja pakottavat hoitajan ja
hoidettavan ottamaan tilanteen haltuun yhé uudelleen. Kuten edelld totesin, suurin
osa arkielimia tuotetaan tiedostamattomasti, mutta hoivan arjessa itsestaanselvyy-
det murtuvat yha uudelleen. Voidaan ajatella, ettd ei-itsestaanselva on perusta scka
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jatkuvuudelle ettd muutokselle, joka syntyy rakenteellisen tason ja arjen jokapéiviis-

ten toimintakaytintéjen valisestd vuorovaikutuksesta (Salmi 2004, 24).

Hoiva tuo arkeen my6s ruumiillisuuden. Hoivatilanteet ovat erilaisia, ja Lise Wid-
ding Isaksenin (1994) hoivatilanteiden erottelu sen mukaan, miten ldhelld hoivan
tarvitsijan ruumista ty6 tapahtuu, sopii omaishoidon kontekstiin. Han kiyttdd kol-
mijakoa vahdinen, keskinkertainen ja vahva ruumiinléheisyys viitaten Eliasin (1994)
kuvauksiin sivilisaatioprosessia késitteleviin kirjoituksiin: privaatti, yksityinen asia
muuttuu intiimiksi, salattavaksi ja lopulta tabuksi. Intiimi on ruumiillisia asioita kos-
keva, hivelidisyyden vuoksi salattava. Tabu on sellaista, jonka koskettaminen ja mai-
nitseminenkin on kielletty tai vaarallista (Nykysuomen sanakirja, 1983). Se ei ole vain
pyhéd vaan my6s sitd, mitd pidetddn saastaisena, kuten Mary Douglas (2000) kuvaa.
Vanhushoivaan kuuluva ruumiillinen hoiva on tabu, josta ei paljon puhuta. Puhumat-
tomuutta on perusteltu silld, ettd halutaan olla hienotunteisia hoidettavaa kohtaan.
Silti arjen kuva on tdydellinen vasta, kun mukaan otetaan koko se maailma, jos-
sa hoivaajat toimivat. Silva Tedre (1999; 2000; 2004) ja Tanja Kuronen (2007, 124-130;
2015, 7-13 ja 71-78) ovat kuvanneet ruumiillista hoivaa konkreettisemmin kuin muut
suomalaiset tutkijat. Tedre (1999, 159-160) viittaa Widding Isakseniin (1994) todetes-
saan, ettd hoiva liittyy merkittdvasti hoivan tarvitsijan ruumiin prosesseihin. Hoivan
perusta on ruumiillinen ja fysiologinen, ja siksi se on pakottavaa. Vahiistd ruumiinla-
heisyyttd vaativat ty6t ovat ruuanlaittoa, siivoamista, tiskaamista ja ostoksilla kdyntia.
Keskinkertainen ruumiinlaheisyys on sy6ttamistd, kasvojen ja kdsienpesua, hiusten-
hoitoa ja pukemista. Vahva ruumiinldheisyys on liittyy mm. intiimihygieniaan: "vai-
panvaihtoon, wec:ssd avustamiseen, potantyhjennykseen, sotkuisten vuodevaatteiden
vaihtoon ja puhdistukseen, syljen, liman ja oksennuksen poistamiseen”.

Kuronen (2007, 128-129) erottaa kasitteellisesti hoidon, hoivan ja palvelun. Hoito on
terveyden- tai sairaanhoitoa, johon on olemassa objektiivisesti todettava tarve. Hoi-
van hin jakaa vilittomaan (fyysinen laheisyys tai ihokosketus) ja valilliseen hoivaan,
jossa asiakkaan ruumis on valillisesti tyén kohteena (esim. lakanoiden vaihtaminen)
ja huolenpitoon (kodinhoito, asioiden hoito). Hoiva liittyy kyvyttdmyyteen huoleh-
tia itsestd tai ympéristGstd. Se on ruumiin tai vélittdman ympariston hoivaamista.
Hoiva on my6s huolenpitoa, mika tarkoittaa kodista ja henkilékohtaisista asioista
huolehtimista. Namakin ovat Kurosen mukaan valttimiténta tyota. Palvelun anta-
misen syy taas on pikemmin palveltavan haluttomuus kuin kyvyttémyys jonkin asian
tekemiseen. (Kuronen 2015, 71-78.)

Hahmotan omaishoidon arjen erityispiirteitd vield yhteenvedonomaisesti tarkaste-
lemalla sitd Jokisen (2005, 158-160) tarjoaman viitekehyksen, viiden arjen paradok-
sin, avulla. Hanen mukaansa arkea on ensiksikin kaikkialla, vaikka se onkin vaikeasti

havaittavissa; toiseksi arki on kevyttd ja painavaa; kolmanneksi arkea ylistetddn ja
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halveksitaan; neljanneksi sithen liittyy sukupuoliparadoksi ja viidenneksi arjen ta-
vallisuus on scké elamda ja hyvinvointia yllapitavai etta eriarvoistavien kiytantojen

takia julmasti ulossulkevaa.

Omaishoidon arki on helposti havaittavaa, koska se on korostetun materiaalista.
Hoiva nikyy kotona ja kodin ulkopuolella kahvoina, ramppeina ja luiskina. Apuvili-
neet tukevat puuttuvaa toimintakykyd, mutta tekevat myés puutteen havaittavaksi.
Omaishoidon arkea tekee nakyvaksi myds se, ettd muutos on jatkuvaa ja totuttuja
tekemisen tapoja on yhd mukautettava ja muunnettava ja opeteltava aina uuteen ti-
lanteeseen sopivaksi. Arki ei synny itsestaan ja luonnostaan, vaan sita on tuotettava.

Myés omaishoidon arki on joskus kevyttd. Silloin arki sujuu huomaamatta tuttujen
rutiinien varassa, kunnes jotain ennalta-arvaamatonta tapahtuu. Arki muuttuu paina-
vaksi silloin, kun asiat eivdt suju, vaan huoli painaa. Omaishoitoon liittyy arjen pai-
navaksi tekevié jannitteitd, jotka voivat liittya muistisairaan harhoihin, omaan tervey-

teen, puolisoon, muihin tirkeisiin suhteisiin tai suhteisiin ammattihoitajien kanssa.

Yleisesti hoiva ja arki kiinnittyvét naisten ty6hén, ja Jokisen (mt. 31-33, 158) mu-
kaan arjen kdytannot rohkaisevatkin heitd subjekteiksi. Miehilld ei ole valttimatta
samalla tavalla luontaista toimijan paikkaa kodin arjessa ja siksi heidin on tyéladmpaa
kiinnittya arkeen. Jokinen (mt.) puhuu heteronormatiivisuudesta, jolla hin tarkoittaa
sukupuolten vastakkaisuutta ja toisiaan tiydentdvyytta. Omaishoitaja voi olla my6s
mies, jolloin perinteiset roolit voivat kadntya painvastaisiksi tai miechen rooli tiyden-

tyy naisen tyolla.

Hoivan arki on perustodellisuutta, joka hoivan tarpeen lisddntyessé sitoo. Omaishoi-
don arki on vaativaa. Se toteutuu fyysisesti lihelld hoidettavaa annettavana apuna ja
huolenpitona, my6s ruumiillisena hoivana. Omaishoidon arjessa muutoksesta tulee
tavallista, mutta samalla arjessa korostuu sen ulossulkevuus. Elama kapeutuu, se si-
too omaishoitajan kotiin hoidettavan tilanteen chdoilla silloinkin, kun han viela itse
pystyisi olemaan aktiivinen kodin ulkopuolella. Taman tarkastelussa auttaa Bergerin

ja Luckmannin (1994, 29-39) tarjoama nakokulma.

[Arki] on jokapaivéaisen elaman eli arkielaméan todellisuus. Etuoi-
keutetun asemansa perusteella se ansaitsee perustodellisuuden
nimikkeen. Tietoisuuden jannite on korkeimmillaan jokapaivéaisen
elaman todellisuudessa, joka tunkeutuu tietoisuuteen itsepintaisen
voimakkaana ja pakottavana. Sitd on mahdotonta jattaa huomiotta
ja sen maaraavaa lasnaoloa on vaikea vastustaa. (Berger ja Luck-
mann, 1994, 31-32.)
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Bergerin ja Luckmannin (mt, 35) kuvaamat ’ddrelliset merkitysalueet’ suuntaavat
ajatuksia arjesta poispdin, mutta ovat kuitenkin arjen ympardimia. Jako tuo esille
omaishoidon arjen intensiivisyyden, monimuotoisuuden ja kerroksellisuuden. Ker-
roksellisuudella tarkoitan tapaa, jolla hoivan sisdlté muuttuu ja muokkautuu avun
antamisesta ja hoidettavan tukemisesta lopulta hianen puolestaan tekemiseen niin,
ettd mukaan kietoutuu muita toimijoita. Omaishoitajan jaksamiselle ovat tarkeitd
sellaiset ddrelliset merkitysalueet, joiden turvin han péidsee irti arjesta edes hetkeksi.
Berger ja Luckmann (mt) puhuvat "arjen ymparéimista saarekkeista”, lasten leikista,
teatterista ja uskonnollisista kokemuksista, mutta vastaava darellinen merkitysalue

voisi olla my6s mieluisaan harrastukseen tai kirjaan uppoutuminen.

Omaishoidon arki on sidoksellista. Hoiva ja hoito kasitteina kietovat yhteen véhin-
taan kaksi ihmistd, mutta omaishoito sisdltdd myos materiaalisen sidoksen, silld hoi-
vaa annetaan kotona. Sidokset ja kidytdnnét, jotka yllapitavat hyvinvointia, muuttuvat
ja muotoutuvat. Hoiva tuo arkeen ennakoimattomuuden, itsestddnselvyyksien mur-
tumisen ja ruumiillisuuden. Siksi omaishoidon arki ei ole arkea, jonka hallinta perus-
tuu toistuvuuteen ja rutiineihin. Arki ei aina solju omalla painollaan, vaan muuttuu
maaraavaksi riippuen siitd, milld painolla — vahaiselld, keskinkertaisella tai vahvalla
— ruumiillisuus on hoivassa mukana. Hoivan intensiteetin ja kiinnipitdvyyden kas-
vaessa aarelliset merkitysalueet korostuvat. Arki on prosessi, jolla ei ole erillistd ra-
kennetta, vaan se on osa yhteiskunnan kerrostumia. Omaishoitoa on kasvottaisen
kohtaamisen ja annetun hoivan lisdksi tarkasteltava my6s suhteessa puitteisiin, joissa

vanhuspalvelut toteutuvat.

Edelld hain arkeen ja hoivaan liittyvid teoreecttisia nakokulmia, joita voin hyédyn-
tdd analyysissa. Seuraavassa etenen arjen ja hoivan késitteiden tarkastelusta sidos-
ten tarkasteluun pohtimalla, milld tavalla figurationaalista sosiologiaa voi soveltaa

omaishoidon ja 1aajcrnmin hoivan kontekstiin.
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Omaishoidon arkinen figuraatio

Se, mita figuraation kasitteella tarkoitetaan, voidaan esittaa ver-
tauksella seuratansseista. Ne ovat itse asiassa yksinkertaisin
mahdollinen esimerkki. Ajatellaan esimerkiksi masurkkaa, me-
nuettia, poloneesia, tangoa tai rock'nrollia. Mielikuva tanssilavalla
likkuvien toisensa huomioonottavien ihmisten liikkeista voi tehda
helpommaksi kuvitella valtiot, kaupungit, perheet (...) figuraatioksi.
(Elias 1994, 214. Suom. AVuola, ks. Hayrynen 2004, 11)

Tami sitaatti sai minut vakuuttumaan figurationaalisen' sosiologian soveltuvuudesta
hoivan kontekstiin. Elias kdyttaa tanssia metaforana kuvaamaan suhdemuodostelmis-
sa tapahtuvaa liikehdintdd. Metafora auttaa hahmottamaan hoivaan liittyvad keski-
ndistd riippuvuutta ja yhteen kietoutuvuutta, mutta samalla herkistdd tunnistamaan
erityisid kohtaamisia ja katkoksia, joissa muodostelman litke saa uusia piirteitd. Jos
tanssimetaforaa sovelletaan omaishoidon suhteiden muodostelmaan, voidaan ajatel-
la, ettd “tanssijat” ovat hoidettava ja hoivaan osallistuvat eli puoliso ja muu perhe,
ystavat, vapaachtoiset ja kunnan tai yksityisen sektorin edustajat. Eri toimijat, part-
nerit, aktivoituvat eri vaiheissa, suhteet voivat olla myétéilevid ja empaattisia, mutta
my®és jannitteisid. Tanssin rytmi ja koreografia muodostuvat tietyn asian ympérille,

ne muotoutuvat ja mukautuvat sen vaatimusten my('jtéi.

Figuraatio tarjoaa kasitteellisen tyckalun, jonka avulla ohitetaan yksilon ja yhteis-
kunnan harhaanjohtava vastakkainasettelu, joka hdivyttdd nikyvistd sen, ettd yhteis-
kunta hyvin konkreettisesti muodostuu yksiloistd ja ndiden valisistd sidoksista (Elias
1978, 130). Tanssimetafora avaa mahdollisuuden my6s laajempaan, yhteiskunnallisen
kehyksen ja muutoksen tarkasteluun: ”samalla tavalla kuin tanssien pienet kuviot
muuttuvat vililld hidastuen ja vélilld nopeutuen, muuttuvat myés asteittain tai akil-
lisesti yhteiskunniksi kutsumamme suuret kuviot”, toteaa Elias (1994, 214. ks. Hay-
rynen 2004, 12). Toisin sanoen figuraatiot on tuotettu historiallisesti, ne uusiutuvat
jatkuvasti ja muuttavat myos ihmistd. Dynaamisissa suhdemuodostelmissa yksilon ja
yhteiskunnan vilinen raja on hailyvdinen. Muodostelmat eivit rakennu kontekstista

irrallaan, vaan konteksti (eli yhteiskunnan rakenteet) on niissd kaikissa.

Ajattelen, ettd figuraationaalinen sosiologia tarjoaa holistisen nikokulman, joka
tukee sosiaalisten suhteiden monimutkaisuuden ymmértamistd. Figuraatio tuo

esiin ihmisten keskinaisen riippuvuuden ja sen, miten picnikin yksittéiincn muutos

1Elias kaytti konfiguraation ja figuraation kasitteité 1ahes synonyymisesti ja siirtyi
myohemmin kayttamaan figuraatio-kasitetta (van Krieken). Kaytan tassa tutkimuksessa
figuraatio-kasitetta.
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dynaamisessa suhteiden konstellaatiossa vaikuttaa pitkdan riippuvuuksien ketjuun.
Sosiaalisia suhteita voi siis pitad emergentteina eli kehkeytyvind ja kontingentteina eli
toisistaan riippuvaisina prosesseina (Ketokivi 2010). Jokainen suhteiden muodostel-
ma on crilainen ja siksi sosiaalisten sidosten ymmartaminen vaatii niiden tarkastelua
erityisessd konkreettisessa suhdemuodostelmassa, osana keskinéisia ja kompleksisia
figuraatioita. Suhdemuodostelmat koostuvat konkreettisista ihmisistd, mutta eivit
kuitenkaan erityisista tictyistd ihmisistd. Suhdemuodostelmat voivat olla pienié (per-
he) tai suuria ja kompleksisia (yhteiskunta). (Elias 1978, 131

Ihmiset ovat fundamentaalisesti suuntautuneita toisiinsa ja toisis-
taan riippuvaisia koko elaméansa ajan. Keskinainen riippuvuus si-
too heidat yhteen. Se muodostaa (...) figuraation, rakenteen, joka
muodostuu toisiinsa orientoituneista ja toisistaan riippuvaisista ih-
misista. (Elias 1978, 131)

Kysymys keskindisestd riippuvuudesta (interdependence) liittyy hoivaan. Eliasin
(1978) ldhtokohta on, ettd inhimillinen riippuvuus on viistimatén osa jokaisen ihmi-
sen eldmaa. Eldiman haavoittuvuus ja hauraus edellyttavit sidoksia toisiin, mika koros-
tuu lapsuuteen, vanhuuteen, sairauteen ja luopumiseen liittyvissd elaman hauraissa
vaiheissa (Ketokivi 2014, 102). Hoiva késitteend tuo implisiittisesti esiin hoivan kaksi-
suuntaisuuden: hoivaan tarvitaan hoivan antaja ja hoivan vastaanottaja. Omaishoidon
suhdemuodostelmassa toteutuvat Ketokiven (2014) maarittelemat sosiaalisen sidok-
sen analyyttiset ulottuvuudet eli osapuolten vélinen keskindinen riippuvuus ja se,
ettd suhde on yhteiskunnallisen sddntelyn piirissa eikd taysin neuvoteltavissa. Keski-
ndinen riippuvuus voi olla tunnepitoista tai se voi liittyd moraalisiin sitoumuksiin. Se
viittaa yksittdisten toimijoiden valiseen yhteenkietoutumiseen, mutta keskindinen
riippuvuus voi olla my6s taloudellista ja tilallista keskindista riippuvuutta (ks. Veijola
1998).

Havainnollistaakseen figuraatioon liittyvaa ihmisten keskindistd riippuvuutta ja hei-
dén vilisid sidoksiaan Elias kdytti esimerkkind peleja. Figuraation voivat muodostaa
kortinpelaajat, joiden kunkin tekemit siirrot vaikuttavat toisten siirtoihin ja koko
pelin kulkuun. Pelid ei ole olemassa ilman pelaajia ja heisti muodostuvaa figuraatio-
ta, joka on toiminnan edellytys. Jalkapallopeli on Eliasin toinen klassinen esimerkki
figuraatiosta. Siind kaksi joukkuetta yhdessi muodostaa figuraation, joka yksittaisten
pelaajien ja kahden joukkueen valisten monien suhteiden takia on hierarkinen. Pe-
laajat, jotka ovat riippuvaisia toistensa ja pallon liikkeistd, muodostavat koko ajan
muuttuvan muodostelman. Pelissd havaittavissa oleva muuttuva liike ja sithen liittyva

vallan tasapaino on néhtévissa kaikissa figuraatioissa. (Elias 1978, 130.)

Valtakysymykset pulpahtavat esille esimerkiksi omaishoidon rajapinnoilla. Yksinker-

taisimmillaan vallassa on kyse kahden ihmisen vélisestd suhteesta, jossa toinen on
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toista vahvempi. Vahvempi voi painostaa heikompaa ja rajoittaa heikomman toimin-
nan mahdollisuuksia. Elias (1978) tosin toteaa, ettd myés heikommalla on jonkinas-
teinen valta- ja kontrolliasema vahvempaan, koska vahvemman osapuolen pitdd ottaa
huomioon heikomman osapuolen toiminta. Toisin sanoen molemmat osapuolet pys-
tyvit kontrolloimaan toisiaan jossain méaarin. Mutta kun vallan asymmetria kasvaa,
vahvempi pystyy kontrolloimaan scka heikompaa osapuolta ettd koko prosessia, sen
kestoa ja tavoitteen toteutumista. Kun vallan epdsuhta puolestaan vahenee, vahene-
vat samalla vahvemman osapuolen vaikutusmahdollisuudet ja heikomman osapuolen
vaikutusmahdollisuudet kasvavat. Talloin tilanteen kulku ei ole enida kunnolla kum-
mankaan kontrollissa, vaan kahden yksittaisen ihmisen toiminnan yhteen kietoutu-
misen seurauksena syntyy ennakoimaton prosessi, jota kumpikaan ei ole suunnitel-
lut. Omaishoitoon johtava tilanne, kuten esimerkiksi akillinen sairastuminen, sysaa
liitkkeelle tapahtumaketjun, joka vaikuttaa eri tasojen viliseen ja niiden sisalld tapah-
tuvaan dynamiikkaan ja suhteisiin. Syntyy uusia suhdemuodostelmia, jotka toteu-
tuvat kytkoksissa laajempiin muodostelmiin, jolloin muodostuu riippuvuusketjuja.
Osallistujien mddran lisaantyessa kompleksisuus lisidntyy. Hierarkisessa tilanteessa
kaikki osapuolet eivit toimi suoraan toistensa kanssa, vaan toimintaan voi osallistua

instituutioita ja henkil6itd hierarkian eri tasoilta ja eri sektoreilta. (Elias 1978; Dopson
2005, 1128-1129.)

Suhdemuodostelmassa on erilaisia ja erilaisin perustein syntyvia sidoksia, ja suhde-
muodostelmaan kuuluvilla on erilaisia rooleja. Sosiaalisen sidoksen peruskysymys
on siind, mika liittdd ihmisid yhteen ja pitdd ylla erilaisia muodostelmia. (Elias 1978;
Castrén 2014, 139-166.) Tassa tutkimuksessa se tarkoittaa sen pohtimista, miké liittaa
eri toimijat hoivan tarpeen synnyttimaan suhteiden muodostelmaan.

Valenssin kasite liittyy Eliasin ajatukseen ihmisestd avoimena toisiin suuntautuneena
ja kiinnittyvand olentona. Thmiselld voi olla uscita valensseja, jotka Margaret Somer-
sin (1994) mukaan voivat olla eri tavalla kiinnittdvid. Kun kiinnitytddn affektiivisin
sitein toisiin, naista toisista tulee kiintea osa itsea. Elias (1978, 135-136) kuvaa tatd
tyypilliselld vanhuuteen liittyvalld esimerkilld. Kun rakas ihminen (puoliso) kuolee,
leski menettdd aina osan itsedan. Mindi—me-suhde rikkoutuu ja osa itsed murtuu ai-
kaisemmin toiseen kiinnittyneen valenssin irrotessa. Yksittdisten suhteiden luonteen
muuttuessa koko suhteiden muodostelma voi muuttua. Osa valensseista on tiukasti
kiinnittyneitd ja osa vapaita luomaan uusia sidoksia. Tdstd nikokulmasta Elias ajatte-
lee ihmisen prosessina: ihminen on jatkuvassa liikkeessa kiinnittymaélld muihin, joista
tulee osa itsed ja irtautumalla toisista, jolloin osa itsestd irtoaa. Ihminen siis jarjestyy
suhteessa toisiin ihmisiin tai kuten Castrén (2014, 146) osuvasti kuvaa, ihminen on

kuin “moniulokkeinen olio, jonka itseys muotoutuu suhteissa toisiin ihmisiin”.
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Figuraatio, johon 1iittyy keskindinen riippuvuus ja sithen liittyvicn ihmisten val-
tasuhteet ja sidosten luonne, on keskeinen analyyttinen ty6kaluni hahmottaessani
omaishoidon suhdemuodostelman rakentumista ja muotoutumista. Eliasin figuraatio
perustuu inhimillissosiaalisiin sidoksiin, jotka ovat keskeisid my6s omaishoidon suh-
demuodostelmassa, johon liittyneend voi tarkastella paitsi yksiléitd my6s palvelujar-
jestelmad. Omaishoito on kuitenkin korostetun ruumiillista ja materiaalista, joten
omaishoidon figuraation tarkastelu olisi puutteellista ilman materiaalisten sidosten

tarkastelua.

Materiaalisuus ei ole ollut paljoakaan esilld valtavirtaisessa sosiaalitieteessd, mutta se
on nostettu tarkastelun kohteeksi poikkitieteellisilla tutkimusaloilla, kuten tieteen
ja teknologian tutkimuksessa, ympéristé- ja kaupunkitutkimuksessa ja naistutkimuk-
sessa. Ndille tutkimusaloille on yhteistd, ettd materiaalisuus ndhddan osana vuorovai-
kutusta. Thmisten keskindinen yhdessa oleminenkin ndhddan moniaincksisena, myés
erilaisten materiaalisten asioiden kanssa olemisena, kuten Turo-Kimmo Lehtonen
toteaa. Arjen tutkimukseen sopii materiaalisen ymmartiminen arkiympéristossd ole-
vien ja sitd rakentavien elementtien moninaisuutena. lhminen toimii suhteessa tahan

arkiympérist66n ja sen muodostamien elementtien kanssa. (Lehtonen 2008, 22-29.)

Toimijaverkkoteoriassa (Latour 2005) huomio ei kiinnity yksin ihmisten valisten
suhteiden tarkasteluun, vaan inhimilliset ja ei-inhimilliset toimijat ovat ikdan kuin
samassa asemassa. Esimerkiksi Tavory ja Jerolmack (2014) tarkastelevat materiaali-
suutta interaktiivisuuden nakokulmasta. Inhimillisten suhteiden lisiksi omaishoi-
toonkin liittyy materiaalisia sidoksia, apuvalineiti ja lddkkeita, joilla on tirked rooli
hoidettavan toimintakyvyn siilyttimisessd. Olli Pyyhtinen (2014, 157-158) kuvaa Mi-
chel Serresin tapaa tuoda esiin yhteison ja objektin toisiinsa sidottua samanaikaista
muotoutumista: “Ei ole objektia ilman yhteis6d eikd yhteis6a ilman objektia”. Tatd
omaishoitoon soveltaen voisi ajatella, ettei ole hoivaverkostoa ilman hoivan kohdetta
cikd hoivattavaa ilman hoivan antajia ja heistdi muodostuvaa hoivan suhdemuodos-
telmaa, figuraatiota. Objekti (asia tai esine, miksei myds hoivaa tarvitseva ruumis)
kerdd yhteisén kokoon kiertimalla ihmiseltd toiselle. Kun objekti liikkuu, toimija-
verkkoteoriassa kollektiiviksi (Latour 2006, 18) kutsuttu yhteis laajenee ja supistuu,
levittaytyy ja tulee taas yhteen. Juuri tima ihmisten, asioiden tai esineiden vélinen
liike, kosketus, kohtaaminen ja toiminta yhdistdd ne toisiinsa (Lehtonen 2008, 33).
Ajattelen, ettd hoivaverkoston sidokset tulevat nikyvéksi seuraamalla, ketka ja missd
roolissa hoivaan osallistuvat liittyvit hoivatilanteisiin, joissa hoidettava on yksin tai
omaishoitajan kanssa. Minua kiinnostaa, miten kukin toimija aktivoituu vuorollaan,
ottaa vastuun objektista eli hoivattavasta tietyssd roolissa ja tuo figuraatioon muka-

naan oman nakokulmansa ja osaamisensa.
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Omaishoitoon liittyy sairauksia, ja hoitoa ja hoivaa voidaan toteuttaa monella taval-
la. Mukana on ladkkeitd, apuvalineitd, tutkimusvalineita tai teknologiaa. Sairauteen
liittyvét kdytinnot saavat asiat nakyviksi, puhuttavaksi ja paitettaviksi (Mol 2008).
Nain omaishoidon figuraatio tiiydcntyy naihin kéiytéintéihin liittyvicn materiaalisten
clementtien tarkastelulla. Samalla tavalla kuin figurationaalinen sosiologia herkis-
tdd huomaamaan sidoksia, niiden luonnetta ja paikkaa laajemmassa suhdemuodos-
telmassa, materiaalisuuksista kiinnostunut sosiologia herkistad huomaamaan, miten
materiaalinen, inhimillinen ja sosiaalinen kietoutuvat yhteen ja yhdessa muodostavat

kokonaisuuden, jota kutsun omaishoidon arjen figuraatioksi.

Kokoavasti voidaan todeta, ettd hoiva on sidoksellista niin, ettd ihminen on riippuvai-
nen paitsi muista ihmisistd my6s valittdjind toimivista materiaalisista sidoksista (Paju
2013, 202). Voidaan puhua yhteen kictoutuneista elimistd, mutta my6s materiaalisen
ja inhimillisen yhteen kietoutumisesta. Figuraatio syntyy aina toiminnan, omaishoi-
dossa hoivan, ympirille ja hoivan figuraatio on olemassa vain niin kauan kuin hoivan
tarve on olemassa. Suhteiden muodostelmia tutkittaessa on tirked ymmartdd sekd
suhteiden muodostumisen periaatteet ettd muodostelmaan liittyvien toimijoiden
rooli ja huomata, ettd jokainen suhteiden muodostelma on omanlaisensa, muuttuva

ja muotoutuva (Fuhse 2009).
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Tutkimuskysymykset

Seuraavaksi tismennan tutkimuskysymykseni, joiden avulla tarkastelen omaishoidon
arjen rakentumista ja muotoutumista. Empiirisesti avoin kysymys tutkimuksessani
on se, miten omaishoidon figuraatio muodostuu ja muotoutuu, ketké sithen kiin-
nittyvét ja mitd katkoksia siind ilmenece. Tavoitteenani on avata figuraatiota niin, ettd
omaishoidon sidoksellisuus nayttaytyy osana laajempaa “suhteiden muodostelmaa,
johon uponneena ihmiset elavit elimaansa” (Castrén 2014, 139). Tutkimuksessani ku-
vaan omaishoidon arkea niin, ettd sidoksellisuuden eri muotojen lisiksi myés sen
kokemuksellinen ulottuvuus avautuu. Lihestyn tutkimuksen kohdetta seuraavien

tutkimuskysymystcn avulla:

1. Miten omaishoidon arki rakentuu eli miten muodostuu omaishoidon figu-
raatio, suhdemuodostelma, jossa arjen toiminta, ihmiset, relaatiot, mate-
riaalinen esineistd, ympéristo ja aika kohtaavat? Miten eletty ja kokemuk-
sellinen ulottuvuus ilmenee omaishoidon arjessa?

2. Miten omaishoidon arjen suhdemuodostelma muuttuu ja muotoutuu hoi-
van eri vaiheissa?

3. Mitké inhimilliset ja ei-inhimilliset tekijat kiinnittyvit omaishoidon figu-
raatioihin ja millaisia katkoksia ja irtautumisia omaishoidon arjen muodos-
telmassa ilmenee? Mitkd ovat omaishoidon figuraation merkityksellisim-
mit sidokset ja millaisen hoivan ne mahdollistavat, mita rajaavat pois tai
vaikeuttavat?
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Neljas luku

EMPIIRISEN
TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimuksen tavoitteena on siis selvittdd, millainen on omaishoidon arki ja miten
omaishoidon suhdemuodostelma rakentuu ja muuttuu hoivan eri vaiheissa, kun lake-
ja, suosituksia ja kuntien ohjeita eletdan todeksi. Kun tutkin kotona laheisen antamaa
hoivaa, tutkin sitd, miten uudet ja muuttuvat arkielaman ehdot muokkaavat elamaa.
Kuten aikaisemmin on tullut esille, arkielaman ehdoilla tarkoitetaan omaishoidon
arjessa vaikuttavia rajoittavia ja mahdollistavia tekijéita, jotka luovat puitteet toimin-
nalle (ks. Fuhse 2009). Omaishoidon arki tutkimuskohteena sisaltda seka keskindisen

riippuvuuden eri muodot ettd jokapiivdisen elimén, rutiinin ja tavallisuuden.

Tutkimuksen ldhtékohdat kiinnittyvét figurationaalisen sosiologian sckéd etnogra-
fiseen ja narratiiviseen lihestymistapaan. Tutkimuksella on kaksi tavoitetta. Etno-
grafisen lahestymistavan ja arjen fenomenologisen tarkan kuvauksen avulla yritan
muodostaa kuvan siitd tilallisesta ja ajan my6td muuttuvasta kokonaisuudesta, jossa
omaishoidon arki, sen situationaalinen toiminta, toteutuu. Toisena tavoitteena on
ymmirtad hoivan tarpeen seurauksena muodostuvat ja muotoutuvat suhdemuodos-
telmien ja niithin uponneiden sidosten synty ja dynamiikka. Omaishoidon suhde-
muodostelmat ovat tdssd tarkastelussa fenomenologisia todellisuuksia (mikrotason
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puitteet, joissa arkea eletddn), ja haastateltavien narratiivit ja lomaketiedot merki-
tyksellisistd suhteista ja tapahtumista kuvaavat omaishoidon sidosten luonnetta (si-
tuationaalinen toiminta). Ne siis tutkivat samaa kohdetta eri nakokulmista. Laajem-
massa vanhuspalvelujen kontekstissa ymmérrettyna puitteet toimivat situationaalista
toimintaa rajoittavana ja mahdollistavana rakenteena, joka maaraa arkea lainsddadan-
nén, palvelujen jarjestimistavan ja kuntien yksityiskohtaisten ohjeistuksen keinoin.
Analyyttisesti on tirkedd erottaa hoivaa maarittavit yhteiskunnalliset puitteet niista

mikrotason puitteista, joissa hoivan arki toteutuu.

4.1 AINEISTO

Aineisto koostuu haastatteluaineistosta, etnografisesta havainnointiaineistosta seka
omaishoitajien viikon aikana tekemisti kirjauksista pdivien kulusta, hoivaverkostoon
kuuluvista merkityksellisistd ihmissuhteista ja paivakirjamerkinnéista. Omaishoita-
jien saamiseksi mukaan tutkimukseen olin yhteydessd kahteen jarjestoon, jotka yl-
lapitavit vapaachtois- ja vertaisryhmatoimintaa. Lihestyin jarjest6jad sahkopostilla
ja kysyin mahdollisuutta saada tutkittavia heidin kauttaan. Toisesta jarjestosta sain
heti kolmen henkil6n yhteystiedot. Taman jalkeen osallistuin toisen jarjeston virkis-
tyspdivaan, jossa kerroin lyhyesti tutkimuksen tavoitteista ja toteuttamisesta. Kaksi
omaishoitajaa antoi yhteystietonsa heti, ja myéhemmin sain jarjestén yhteyshenkilon
kautta tiedon vield kolmesta omaishoitajasta. Vuoden 2014 alussa sain kolmannen
omaishoitajajarjeston kautta tutkimukseen mukaan vield kolme omaishoitajaa. Ai-

neiston muodostaa siis 11 omaishoitajaa, joista kaksi oli jadnyt dskettdin leskeksi.

En asettanut tutkimukseen osallistuville omaishoitajille muita rajoituksia kuin sen,
ettd he ovat elikkeelld olevia ja yli 65-vuotiaita. Omaishoidon ja ty6elamén yhdis-
taminen tuo omaishoitotilanteeseen ulottuvuuden, jonka halusin jattaa timéan tut-
kimuksen ulkopuolelle. Tutkimukseen osallistuneet omaishoitajat olivat michid ja
naisia, ialtadn 67—83-vuotiaita ja he olivat omaishoidon eri vaiheessa. Haastatteluihin
osallistuneet kolme hoidettavaa olivat 65-80-vuotiaita. Kaikki haastateltavat asuivat
padkaupunkiseudulla, mutta erilaisissa ympéristissd kaupunkien keskustasta maa-

laismaiseen ymparistoon.

Aloitin kenttatyén huhtikuussa 2013 haastattelemalla omaishoitajia heiddn kodeis-
saan. Sovimme ensimmaisestd tapaamisesta puhelimitse tai sahképostilla. Uusista ta-
paamisista sovimme haastattelukaynnin lopussa, puhelimitse tai sahképostilla. Kaikki
jarjestivat haastatteluajan niin, etta tilanne kotona oli rauhallinen, jotta he saattoivat

keskittyd haastatteluun. Viittd lukuun ottamatta tapasin myés hoidettavat.
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TAULUKKO 2. Omaishoitajien perustiedot. Tiedot ovat taulukossa hoivan
vaativuuden mukaisessa jarjestyksessa kevyemmasta hoivasta vaativaan hoivaan.

Omaishoitaja Hoidettava :;I(;i:‘a’j;an :-Il(git(j‘le)ﬂavan C:;:;i i(t\(lzo)n/ystévyyden
Lisa Pekka 71 72 50

Johan Leena* 72 74 48

Kaarina Esko 69 75 45

Riitta Pentti 78 83 58

Antero Jarmo 72 74 30 (ystavyys)
Helena lImari 83 82 57

Marja Olavi* 70 78 35

Erkki Tuula* 69 65 40

Eeva Juhani 81 84 60

Anna*** Antti 80 88 55
Annikki*** Tapio 78 7 52
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**

*kKk

Omaishoito- Palkkio Asumis- Haastattelu- Lasten

suhteen kesto (v) (€/kk, brutto) muoto jen maara lukumaara
k talo,

8 400 errostalo 3 2
hissi
omakaotitalo,

6 400 2 2
1 kerros

kotitalo,

(14) 2% 400 omarotiaio. 1
1 kerros
omakaotitalo,

2 400 1 2
1 kerros

" 400 k_err_ostalo, 1 1
hissi
omakaotitalo,

(15) 6** 700 2
2 kerrosta
kerrostalo,

2 1500 o 3 2
ei hissia

9 1000 k(.erréstalo, 3 3
hissi
omakotitalo,

7 400 3
2 kerrosta

8 700 k(.err(.)stalo, 1 3
hissi
omakaotitalo,

2 600 2
1 kerros

Haastattelussa mukana olleet hoidettavat

Tahdella merkitty luku kuvaa aikaa, jonka omaishoitaja on toiminut sopimus-
omaishoitajana; sulkumerkkien sisalla on kokonaisaika, jonka han on ollut

omaishoitajana

Leski
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Yksi haastateltava ehdotti, etta hanen haastattelunsa voitaisiin tehda edellisessa haas-
tattelupaikassani, koska tima omaishoitaja oli hinen naapurissa asuva ystavansa. So-
vimme ndin ja tein ndmé kaksi haastattelua perdkkain, mutta haastattelujen vilissa
ja lopussa molemmat omaishoitajat osallistuivat keskusteluun. Tama tiedonkeruun
tilanne osoittautui hyvin antoisaksi, koska he muistelivat yhdessi erilaisia tilanteita ja

vahvistivat toistensa kommentteja tavalla, joka kuljetti keskustelua eteenpain.

Tapasin samoja haastateltavia yhdestd kolmeen kertaan. Haastattelin neljad omaishoi-
tajaa kolme kertaa, yhtd omaishoitajaa ja yhta juuri leskeksi jadnyttd omaishoitajaa
kaksi kertaa ja viittd omaishoitajaa kerran. Haastattelut olivat pitkia. Ne kestivit 1,5
tunnista kolmeen tuntiin, yhteensd 38 tuntia.

Tein haastattelut omaishoitajien kodeissa heille sopivana aikana. Kaikki olivat sopi-
neet ajan niin, ettd tilanne kotona oli rauhallinen. Ymmarran jirjestelyt oikein hyvin.
He saattoivat puhua kokemuksistaan hyvinkin suoraan ja keskittyd vain tdhan asiaan.
He pitivat tutkimusaihetta tarkedna ja toivovat voivansa olla avuksi. ?Onkohan tastd
apua tutkimuksellesi? ”, "Toivottavasti sait tastd keskustelusta jotain tutkimukseesi”,
“Halusin nyt kertoa timén, voit kiyttad sitd tutkimuksessasi, jos pidat sitd tarpeelli-
sena”. Selvésti huomasi, ettd keskustelumme olivat saaneet myds omaishoitajat ajat-
telemaan omaa tilannettaan. "Nyt olen léytanyt sille sanat.” Palasimme seuraavilla
kerroilla edellisen haastattelun teemoihin heidan aloitteestaan. (Kenttamuistiinpanot,
toukokuu 2013)

Tutkimuksen omaishoitajat

Kerdsin tutkimusaineiston 24.4.2013—12.7.2013 ja 2.10.2013—-30.11.2013 scka
10.2.-20.2.2014. Tutkimukseen osallistuneet 11 omaishoitajaa, kahdeksan naista
ja kolme miestd, olivat idltddn 69—83-vuotiaita ja asuivat padkaupunkiseudulla. An-
noin omaishoitajien itse paittdd, osallistuvatko he haastatteluun yksin vai yhdessd
puolisonsa kanssa. Kahden miesomaishoitajan vaimot olivat mukana haastatteluti-
lanteessa, samoin yhden naisomaishoitajan mies. He olivat ialtdan 65—78-vuotiaita.
Haastateltavista kaksi oli jadnyt hiljattain leskeksi. Haastatteluissa on ollut mukana 14

henkil5d ja haastattelukertoja oli yhteensa 21 (Taulukko 2).

Yksi miehistd oli entisen tydtoverinsa omaishoitaja, muut omaishoitajat hoitivat puo-
lisoitaan. Omaishoitajien keski-ikd oli verrattain korkea, noin 75 vuotta. Avioliitot
olivat kestdneet pitkdin, keskimaarin 49 vuotta (35-60 vuotta). Omaishoitosuh-
teet olivat 2—14 vuoden mittaisia. Kaikilla omaishoitajilla oli lapsia. Asumismuotoi-

na oli joko omakotitalo tai kerrostalo. Omaishoitajat saivat omaishoidon palkkiota
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400—-1500 euroa kuukaudessa. Korkeimmassa maksuluokassa, noin 1500 euroa,
kyse on laitoshoitoa korvaavasta hoidosta, joka toteutetaan kokonaan kotona. Kah-
den omaishoitajan puoliso oli intervallihoidossa eli saannéllisesti osan ajasta kotona

ja osan laitoksessa.

Haastatteluissa mukana olleet hoidettavat kuuntelivat tarkasti ja kommentoivat,
mutta antoivat tilaa omaishoitajalle. He tunnistivat hyvin tilanteet, jolloin heidan na-
kékulmansa oli tarked tai he pystyivit valottamaan asiaa tiydentdvastd nikokulmasta.
He toivat kantansa esiin kertomalla etenkin kotihoidon ja intervallihoidon palvelu-
kokemuksista sekd vertaisryhmien ja hoivaverkoston merkityksesta. Kuva omaishoi-
don arjesta laajeni, kun omaishoidettavat olivat keskustelussa mukana. Kahden les-
ken kokemukset koko omaishoidon ajalta, sen loppuvaiheesta ja yksin jadmisestd
osoittautuivat erittdin arvokkaiksi. Molemmat kuvailivat puolisoaan hyvin elévasti.

En kysynyt hoidettavien tarkkoja sairausdiagnooseja. Tuon sairaudet esille omaishoi-
tajien ja hoidettavien esittelyssé siind muodossa, jossa haastateltavat toivat ne esille.
Olen muuttanut kaikkien tutkimuksessa mukana olleiden nimet ja joitakin perhe-
suhteisiin liittyvid tietoja tunnistettavuuden hdivyttimiseksi. Muutokset eivét kui-
tenkaan riko kokonaiskuvaa otoksesta ja esitetyt keskiarvot pysyvit todellisina.
Esittelen omaishoitajat edeten kevyemmistd hoivasta vaativaan hoivaan ja lopuksi

esittelen kaksi tutkimuksessa mukana ollutta leskea.

Lisa on 71-vuotias ja toiminut Pekan, 72 v., omaishoitajana kahdeksan vuotta.
Lisa ja Pekka muuttivat kuusi vuotta sitten, kaksi vuotta Pekan aivoinfarktin jalkeen,
omakotitalosta esteettémaan kerrostaloasuntoon. Lisalle tuli vastuu kaikista arjen
asioiden hoitamisesta. Han on Pekan autonkuljettaja, mika ty6llistdd kovasti, koska
Pekka on edelleen sosiaalinen ja haluaa tavata ystavidan. Lisa kannustaa Pekkaa teke-
méin itse kaiken, mihin tima vain pystyy. Lisa 16ysi paikkansa vertaistukiryhmasta,
jossa sai tietoa ja voi puhua vapaasti ja luottamuksellisesti. Pekka voi olla yksin koto-
na 2—3 tuntia, kun Lisa ennakoi tilanteen. Lisa huolehtii siitd, ettd hinelld on joka ilta
tunti aikaan itselleen, jolloin voi pitdd yhteyttd ystaviin sdhkopostin ja Facebookin
avulla. Lapsiin he pitdvit tiiviisti yhteyttd ja etenkin lastenlapset ovat merkityksen

elimaan tuova ilo. Tapasin Lisan kolme kertaa.

Johan on 72-vuotias ja toiminut Leenan, 74 v., omaishoitajana kuusi vuotta. Jo-
han on ollut vaimonsa omaishoitaja kuusi vuotta, kun vaimon liikuntakyky heikkeni
aivoinfarktin jalkeen. Johan ja Leena ovat asuneet samassa omakotitalossa pian 40
vuotta. Molemmat ovat tehneet pitkin tyGuran, eikd eldkepaivistd tullutkaan sellai-
sia kuin he olivat odottaneet. Nyt kun toivoa paremmasta ei ole, he ovat véhitellen

sopeutuneet Leenan 1iséiéintyneeseen avuntarpeeseen ja toivovat, ettd tilanne pysyisi
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tallaisena. Molemmat ovat sosiaalisia ja he ovat paattineet, etteivat jaa kotiin istu-
maan. Johan ja Leena ovat saaneet uusia yhteisid ystivid vertaistukiryhmasti, ja Jo-
hanilla on edelleen omia tarkeitd harrastuksia. Lahes joka péivd on ohjelmaa, mutta
illaksi ja viikonlopuksi rauhoitutaan. Leena voi olla yksin kotona 3—4 tuntia, mutta
Johanilla on koko ajan huoli pérjddmisesti. Oma aika, jolloin saa olla yksin, on mo-
lemmille tirkedd. Arjen rutiini tuntuu valilla pitkastyttivaltd ja molemmat ovat sitd
mieltd, ettd valilld on hyva rdjihtaakin. Lapset ja lapsenlapset ovat tirked osa elamaa.

Tapasin Johanin ja Leenan kaksi kertaa.

Kaarina on 69-vuotias ja toiminut Eskon, 75 v., omaishoitajana 14 vuotta, josta
sopimusomaishoitajana kaksi vuotta. Aivoinfarktin seurauksena Eskon liikuntaky-
ky heikkeni, ja he muuttivat kaksikerroksisesta omakotitalostaan yksikerroksiseen
taloon lahemmiksi omaisia. He eivit ole tarvinneet ulkopuolisten tai kotihoidon
apua, silld lapset ja lastenlapset ovat auttaneet. Kaarina kuvailee myés epavarmuuden
tunnetta, joka hoivaan liittyy, kun ei ole ammattilainen. Valilld on vaikea tietdd, mika
kuuluu sairauteen ja mihin oireisiin ja muutoksiin pitdd reagoida. Kaarina pohtii, ettd
liiallisen auttamisen sijasta hanen olisi pitinyt antaa michen tehda itse enemman —
se tukisi michen omanarvontuntoa. Haastatteluhetkelld tulevaisuus mietitytti, silla
puoliso oli sairaalassa. Tapasin Kaarinan kerran.

Riitta on 78-vuotias ja toiminut Pentin, 83 v., omaishoitajana 2 vuotta. Riitta ja
Pentti asuvat omakotitalossa. Pentin kunto on heikentynyt véhitellen ja Riitta on
ollut virallisesti omaishoitaja kaksi vuotta. Pentilld on monia sairauksia, joista talla
hetkelld kuormittaa eniten muistisairaus ja se, ettd Pentti puhuu paljon. Riitta ker-
too, ettd toisen auttaminen ja ’passaaminen” on hinelle itselleen luontaista. Pentti on
1-2 pdivana viikossa pdivikeskuksessa, jolloin Riitalla on omaa aikaa. Riitta kokee,
ettd yhteisty6 kotihoidon kanssa sujuu hyvin ja hén saa sieltd hyvin apua ja tukea.
Hin voi jattdd Pentin yksin kotiin muutamaksi tunniksi. Riitalle on tirkedd padsta
valilld kotoa pois. Liikunta ja puutarhanhoito ovat tirkeitd harrastuksia ja erityisesti

leipominen rentouttaa. Tapasin Riitan kerran.

Antero on 72-vuotias, ja toiminut vanhan tyotoverinsa, Jarmon, 74 v., omaishoi-
tajana 14 vuotta. Antero poikkeaa puolisoaan hoitavista omaishoitajista, koska han
on 30 vuotta tyékaverinaan olleen ystdvansd omaishoitaja. Antero kokee ty6n vaati-
vaksi, koska siihen siséltyy pesemistd ja pukemista sekd muistisairaan ja monisairaan
hoidettavan vaativaa lddkehoitoa, johon hén kaipaisi ammattilaisten tukea. Hoidetta-
vaa ei voi jattdd yksin, mutta heilld on vapaachtoisty6ntekija, joka tulee tarvittaessa
seuraksi. Hoito on vililld raskasta ja Anterolle on tarkedd, ettd he voivat katkaista
paivan lihtemalld pois kotoa. Antero pitdd kotihoidon kdynteja tirkeind, mutta myds
kontrolloivina. Antero saa voimaa muiden ihmisten tapaamisesta: han on sosiaalinen

ja hyvéi seuramies. Tapasin Anteron kerran.
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Helena on 83-vuotias ja toiminut limarin, 82 v., omaishoitajana yhdeksan vuotta
ennen omaishoidon tuen sopimuksen tekemista 6 vuotta sitten. Helena ja [lma-
ri ovat olleet lihes 60 vuotta naimisissa ja asuneet samassa talossa pian 50 vuotta.
Helena toteaa, ettd onneksi kaikki alkoi véhitellen ja uuteen tilanteeseen on ehtinyt
tottua. Ilmarilla on Parkinsonin tauti, mutta vaikeinta on ollut tottua muistisairau-
den tuomiin muutoksiin. Helena voi harrastaa aamuisin litkuntaa, silld han voi jattaa
Imarin kotiin pariksi tunniksi. He molemmat ovat sosiaalisia ja haluavat yllapitaa
pitkdaikaisia ystivyyssuhteita. He liikkkuvat vield yhdessd aina, kun se on mahdollista.
Vihitellen Helena on alkanut pohtia, mitd tapahtuu, jos Ilmari joutuu pyérituoliin
tai kun hén itse ei endd jaksa. Helena on kiitollinen siitd, ettd lapset asuvat ldhelld ja

erityisesti aikuisista lapsenlapsista on apua. Helenan tapasin kolme kertaa.

Marja on 70-vuotias ja toiminut Olavin, 78 v., omaishoitajana kaksi vuotta. Marja
ja Olavi asuvat kaksikerroksisen talon ensimmaisessd asuinkerroksessa. Puolisolla
on toispuolinen halvaus sekd muita hoitoa ja seurantaa vaativia sairauksia. Marja on
opetellut hoitotehtdvit médritietoisesti ja han kehittdd osaamistaan koko ajan. Koti-
hoidosta kéy sairaanhoitaja kerran viikossa. Ammattilaisilta Marja odottaisi nykyista
enemman yhteistyokumppanuutta. Molemmille on tirkeda yksityisyys ja oma aika.
Olavi istuu mielellddn olohuoneessa ja Marja on tyéhuoneessaan, mutta joka ilta on
my0s hoivasta vapaata yhteistd aikaa, treffit. My6s heilld on lapsia ja lastenlapsia, joi-

hin he pitavét tiiviisti yhteyttd. Marjan ja Olavin tapasin kolme kertaa.

Erkki on 69-vuotias ja toiminut Tuulan, 65 v., omaishoitajana yhdeksan vuotta.
Erkki ja Tuula ovat asuneet nykyisessid kerrostaloasunnossa siitd lahtien, kun Tuula
tuli pitkdn kuntoutusjakson jalkeen kotiin liikuntakykynsd menettineend. He ovat
olleet naimisissa 40 vuotta. Hoito on fyysisesti raskasta ja hoitotoimenpiteet vievit
paljon aikaa. Péivat ja viikot ovat tarkasti ohjelmoituja kuntoutusten ja pdivatoimin-
nan takia. Kotihoidon kdynnit ovat epdsiannollisid ja suhde ammattilaisiin on jin-
nitteinen. Erkki ei uskalla jattdd Tuulaa hetkeksikddn yksin tukehtumisvaaran takia.
Molemmat kantavat huolta toisistaan: Erkki Tuulan kivuista ja voinnista ja Tuula Er-
kin jaksamisesta. He tekevét osan arjen toistd yhdessa. Heilld on kaksi aikuista lasta,
mutta toistaiseksi Erkki ja Tuula selvidvét ilman apua kotit6issa. Tapasin heidit kolme

kertaa.

Eeva on 81-vuotias ja toiminut Juhanin, 84 v., omaishoitajana seitseman vuotta.
Eevan kanssa sovimme tapaamisen viikolle, jolloin Juhani on laitoshoitojaksolla. He
ovat olleet naimisissa pian 60 vuotta. Juhanin kunto on heikentynyt aivoinfarktien
takia, niin, ettd hin on kiytanndssi sinkypotilas. Juhani jaksaa istua pyératuolissa
pari tuntia paivissd, mutta kovien kipujen takia hdnen taytyy paasta takaisin sinkyyn.
Muistisairaus on edennyt niin, ettei hin aina tunne puolisoaan. Ladkkeiden antami-
nen on vaativaa ja toistuu monta kertaa péivéssi. Kotihoidosta kiy kaksi avustajaa
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kaksi tai kolme kertaa paivissd auttamassa pukemisessa ja py6rituoliin nostamisessa.
Juhanin kotona ollessa Eeva ei voi poistua kotoa juuri ollenkaan, silld Juhani var-
mistaa Eevan ldsndolon huutamalla hintd usein. Nykyisin Juhani on kaksi viikkoa
laitoksessa ja kaksi kotona. Laitosjaksot ovat Eevalle tarkeita, vaikka toisaalta hdnella
on syyllinen olo, kun Juhani hactaan ambulanssilla laitokseen. Eevalla on muuta-
ma vanha ystava, joihin hidn pitdd yhteyttd puhelimitse. Puutarhassa puuhastelu on
kaikkein rentouttavinta. Heilld on lapsia ja lastenlapsia, jotka pitavat yhteyttd. Eevan

tapasin kerran.

Anna on 80-vuotias ja toimi Antin, 88 v., omaishoitajana kahdeksan vuotta. Anna
oli jédnyt leskeksi noin puoli vuotta ennen haastattelua, ja hinen kanssaan keskus-
telimme my6s viimevaiheen hoidosta. Anna ja Antti ehtivit olla naimisissa lihes 55
vuotta. Loppuaikoina Antti, jolla oli ollut aivoinfarkti, muistisairaus ja muita pitka-
aikaissairauksia, oli vuodepotilas ja kotihoidosta kévi kaksi avustajaa kolme kertaa
paivassa. Kaksi viikkoa kuukaudesta Antti oli laitoshoidossa. Annalle ovat tarkeitd
edelleen vertaisryhmit, joiden vetdjdksi hin on nyt lupautunut. Nyt Anna on sisus-
tamassa asuntoa uudelleen omaksi kodikseen. Kodin ulkopuolisista harrastuksista
Anna joutui luopumaan silloin, kun hoiva sitoi hinet kokonaan kotiin. Lapset ja hei-
dén perheensi asuvat melko lihelld ja heilta saa tarvittaessa apua. Anna on sitd miel-
td, ettd omaishoitajat ovat melko yksindisid ja oppivat ja saavat informaatiota toinen

toisiltaan. Annan tapasin kerran.

Annikki on 78-vuotias leski ja toimi Tapion, 77 v., omaishoitajana kaksi vuot-
ta. Annikki oli jaanyt leskeksi kaksi kuukautta ennen ensimmadista tapaamistamme.
Ensimmaisen tapaamisemme aikana kiersimme laajan puutarhan, joka oli Annikille
tarkea. Annikki kuvasi eldvasti suhdettaan Tapioon, nopeasti edenneen litkuntakyvyn
vievdn sairauden vaiheita sekd hoidettavan kohtelua laitosjaksojen aikana. Annikki
kertoi olleensa hoitotyGssd rohkea, ja kotihoito luotti hineen niin, ettd hoitajat kavi-
vat vain kerran kahdessa viikossa. Antin ja Tapion apuna oli naapuri, josta oli tullut
ystava. Annikille tirkein harrastus on lukeminen ja hin on hyvin luova. Kun sovimme
seuraavan tapaamisajan, hén piirsi sopimamme péivan kohdalle seinikalenteriin pie-

nen tikan merkiksi siitd, ettd Tikkanen tulee. Tapasin Annikin kaksi kertaa.

Ensimmdiseen haastatteluun menin huhtikuussa 2013. Taloon johti portaiden vie-
reen asennettu luiska, joka paljasti, ettd joku talossa asuvista kayttaa rollaattoria tai

pyoratuolia.

Kun saavun, Helena tuo reippaasti ja touhukkaasti takkeja pyykki-
telineeseen tuulettumaan. Tervehdin, ja han kaantyy tervehtimaan.
Héan pyytaa nauraen anteeksi ja sanoo, etta pitaa kayttaa aurinkoi-
nen paiva hyvaksi ja tuoda talvivaatteita ulos. Menemme sisdéan.
Koti on valoisa ja siella on paljon kukkia. Keitti® ja kylpyhuone ovat
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vasemmealla, makuuhuone suoraan edessé ja oikealla puolella
avautuu valoisa olohuone. Sen perélla on huone, joka on ollut puo-
lison tydhuone, kuten selvidd myohemmin haastattelun aikana.
Kaymme tervehtimassa hoidettavaa, joka vahan huonosti nukutun
yon jalkeen on lepailemassa makuuhuoneen sangylla. Padsemme
heti asiaan. "Minua saa kylla sinutella”, Helena sanoo. Istumme olo-
huoneen sohvaryhmé&éan. Saan valita paikan, otan esille nauhurin
ja paperit ja aloitamme. Aluksi kerron tutkimuksesta ja sen kulusta
ja tavoitteista. Annan tiedotteen tutkimuksesta seka suostumuslo-
makkeen. Han kuuntelee tarkasti ja kun on puhelias, alkaa heti ker-
toa tilanteestaan. Laitan nauhurin paalle kesken Helenan lauseen.
(Kenttamuistiinpanot, huhtikuu 2013)

Kirjoitin autossa ensimmadisestd haastattelusta lyhyet muistiinpanot, piirsin asunnon
pohjapiirustuksen ja ajoin toiseen tapaamiseen. Minut toivotettiin tervetullecksi ja
alun epédvarmuus, joka liittyi toisen kotiin menemiseen, jai sithen. Silti huomasin
aina mennessani uuden haastateltavan luo saman kutkuttavan jannityksen tunteen.

Enhidn tiennyt tutkittavista etukdteen juuri mitdan.

Kuulin nimeani huudettavan talon parvekkeelta. Se oli omaishoita-
ja, Lisa, jonka luokse olin menossa. Olimme sopineet tapaamisen
kolmeksi, mutta olin perilla jo véhan vailla kolme. Juttelimme kesan
kuulumisista ja aloitimme tutuilla paikoilla sohvalla ja nojatuolissa
istuen haastattelun jo kolmatta kertaa. Kuulin muualta asunnos-
ta liikettd, mista péattelin, ettd Pekka on kotona. Apuvélineena on
keppi, jonka avulla han paasi likkumaan hyvin. Oikea puoli on hal-
vaantunut ja koska vasemmassa kédessa on keppi, sahelsin katte-
lemisen kanssa. Hanella on energinen katse, alykkaéat ja tuikkivat
silmat. Nyt ymmarsin, mista Lisa oli puhunut. (Kenttdmuistiinpanot,
toukokuu 2013)

Tulooni oli usein varauduttu ja joimme kahvia keskustelun lomassa.

Keskustellessamme Leena kysyy, haluanko kahvia ja pyysi mies-
taan keittamaan. Johan sanoi, etta "et sina saisikaan keittaa”. Lee-
na kertoi, ettd han oli kerran keittdmassa kahvia ja vahan "hossasi”.
Kahvinpurut olivat lenténeet ja sotkeneet keittiota. Sen jalkeen han
"paasi” tasta tehtavasta. (Kenttamuistiinpanot, kesakuu 2013)

Nama kuvaukset ovat esimerkkeji kaynneistani omaishoitajien kodeissa, joita kertyi
vuoden aikana yhteensa 21. Ne tuovat hyvin esiin sen mutkattomuuden ja luonte-
vuuden, jolla omaishoitajat ottivat minut vastaan. Kysymykset, joihin hain vastauk-
sia, liittyivat omaishoidon alkuun, arjen rakentumiseen, suhteisiin ja yhteydenpito-
tapoihin, suhteissa tapahtuviin muutoksiin, kotiin ja lahiympérist6n. Haastattelujen
lisaksi kerdsin tietoa ymparistén havainnoinnin tueksi tekeméni lomakkeen avulla.
Lisaksi otin valokuvia ja tein tapaamistemme jalkeen kenttimuistiinpanoja, jotka kir-

jasin haastattelujen litterointitekstien alkuun. Omaishoitajat himmastyttivit minut
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halullaan osallistua tutkimukseen ja tuottaa tictoa, josta he toivoivat olevan apua
omaishoitajien aseman parantamiseen. Tutkimusaineisto esitetdan kokonaisuudes-

saan taulukossa 3.

Omaishoitajilta saatu aineisto koostui haastattelujen (Haastattelurunko, Liite 2), ha-
vainnoinnin ja valokuvauksen lisaksi seuraavista lomakkeista saaduista tiedosta:

* Lomake 1. Viikkoseuranta. Toiminta ja tapahtumat seurantaviikolla
omaishoitoperheessd, viiden omaishoitajan tarkka kuvaus viikon ajalta, yh-
teensa 35 vuorokautta (Liite 4).

* Lomake 2. Omaishoitajan arjen lahi- ja hoivasuhteet. Nelja omaishoitajaa
taytti itsendisesti lomakkeet. Neljin omaishoitajan kanssa lomakkeet tay-
tettiin yhdessd keskustellen (Liite 5).

* Lomake 3. Perustietolomake. Kaikilta.

* Paivdkirja ja kysymykset 4. Neljan omaishoitajan paivikirjamerkintoja,
joista yksi on kirjoittanut paivikirjaa koko viikon tapahtumista. Viideltd

omaishoitajalta vastaukset korttien kysymyksiin.

TAULUKKO 3. Tutkimusaineisto kokonaisuudessaan

Tutkimusaineisto Laajuus

Yhteensé 21 haastattelua. Haas-

11 omaishoitajan haastattelut, tatteluja oli 1-3 kertaa / haasta-

1. Haastat- i .

teluaineist joista kolmessa oli mukana teltava

eluaineisto hoidettava Kesto: 38 tuntia

Haastattelujen litterointitekstit

Havainnointi haastattelun 21 havainnointikertaa, joista
yhteydessa tai erillinen havain- yhdessa keskityin tarkemmin hoi-

2. Havain- nointikéynti toitoimenpiteiden seuraamiseen

nointiai- o s

. Havainnointilomake ymparis- . _—

neisto t6n havainnointia varten 11 havainnointilomaketta
Valokuvat noin 150
Viikkoseurantalomake 5 omaishoitajaa, yhteenséa 35 vrk

3. Luotain- , o

. Hoivaverkostolomake 6 omaishoitajaa

paketti
Paivakirja ja kysymyskortit (4) 5 omaishoitajaa
Kenttamuistiinpanot ja tutki-

4. Muu muspaivakirjamerkinnat

aineisto
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Haastattelut ja havainnointi

Kidytin Derek Layderin (1993) tutkimuskarttaa rakenteellisena kehikkona siind vai-
heessa, kun suunnittelin tutkimusta ja haastattelun teemoja (Liite 2). Valitsin ctuka-
teen teema-alueet ja tarkemmat aihepiirit, joista halusin tietoa. Haastattelun raken-
tumiseen vaikuttivat aikaisemmin muokkautunut esiymmarrys omaishoitajien tyén

sisallostd, elamanpiiristi ja tilanteesta sekd aihepiirista lukemani kirjallisuus.

Toteuttamani haastattelut ovat ldhinnd teemahaastatteluja. Teemahaastattelu toimi
siis valjanad kehyksend, joka antoi tilan kuulla haastateltavien kokemuksia ja kuvauksia
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2010, 208-212, ks. my6s Hirsjarvi & Hurme 2010). En esit-
tanyt jokaiselle samoja kysymyksid, en myéskddn samassa jarjestyksessd tai samoin
sanamuodoin (Tuomi & Savijarvi 2006, 77-79). Myds omaishoitotilanteiden erilainen
vaihe, vaativuus ja sitovuus vaikuttivat kysymysten asetteluun. Usein keskustelu lahti
luontevasti liikkeelle jo pienestd avauskysymyksesté ja sain toivomaani tietoa ilman,
ettd esitin suunnittelemiani lisikysymyksid. Annoin siis haastateltavien tuoda esiin
itselleen tirkeitd asioita heille luontevissa asiayhteyksissd. En olisi tutkimuksen al-
kuvaiheessa osannut edes kysyé kaikista asioista, joita he toivat esille. Haastattelu-
tilanteet muistuttivat enemmankin keskustelua. Kyse ei ollut kuitenkaan struktu-
roimattomasta eli avoimesta haastattelusta, silli huolehdin siitd, ettd tapaamiselle
asettamani tavoitteet toteutuivat ja ettd kaikki tirkednd pitimani osa-alueet tulisivat
kasitellyiksi. (Hirsjarvi & Hurme 2010, 43-48.)

Tekemani ensimmaiset ja viimeiset haastattelut olivat erilaisia, silld tutkimusteemat
prosessoituivat tutkimuksen edetessid. Haastattelukysymysten muotoutuminen on
tyypillistd etenkin etnografisessa haastattelussa, jossa tutkijan ymmarrys muotoutuu
tutkimuksen edetessd kentalld (Tolonen & Palmu 2007, 92). Luovuin joistakin aihealu-
eista ja kysymyksistd, jotka eivit osoittautuneet keskeisiksi siind kokonaisuudessa,

joka oli muotoutumassa.

Haastattelutilanteessa vuorovaikutus vaikuttaa paitsi tiedontuotantoon my®és ilma-
piirin luomiseen. Huomasin, ettd tahdikkuus on tarkeaa ja vililld oli hyvd olla vain
hiljaa. Vilitén ja luottamuksellinen ilmapiiri antaa molemmille vapauksia ja etenkin
haastateltaville mahdollisuuden pysahtyé, poiketa sivupoluille, palata ja pohtia rau-
hassa asioita, joilla on heille merkitystd. (Ruusuvuori & Tiittula 2009, 22-56.)

Vaikka haastattelukertomuksen ei voida vaittdd tavoittavan ’totuutta’ arjesta, Jo-
kisen (2005, 39) mukaan haastatteluissa tuotettua tictoa voi pitdd tarkkana, koska
ihmisilld on halu kertoa ajatuksistaan ja heille tapahtuncesta tavoitellen selkea-

td ja tasmillistd ilmaisua. Silti pitdd muistaa, ettd todellisuus on relationaalista.
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Haastattelukertomukset olisivat olleet toisenlaisia, jos ne olisi tehnyt joku muu tai

ne olisi tehty toiseen aikaan ja erilaisessa tilanteessa (Ketokivi 2010, 78).

Kaikilla haastateltavilla oli pitkd kokemus omaishoitajana toimimisesta. He tiesivat
omaishoidosta paljon ja olivat oman eliminsi asiantuntijoita, joita tutkijan taytyy
pysdhtya kuuntelemaan (Tuomi & Sarajarvi 2006, 87-88). Kerronnasta huomasi, ettd
omaishoitajat olivat pohtineet elimantilannettaan, sen haasteita ja edellytyksid, mut-
ta my6s palkitsevia asioita. Tapasin kuusi informanttia kaksi tai kolme kertaa ja viisi
informanttia kerran. Kévin itse edellisen haastattelun huolella lapi ennen seuraavaa
tapaamista varmistaakseni, ettd pystyisin syventiméin tirkednd pitimaani teemaa ja
saisin vastauksia toivomiini kysymyksiin. Olin itse huomannut pohtivani omaishoi-
tajia paljon haastattelujen vililld, mutta olin my6s havainnut, ettd keskustelumme
olivat saancet heidit ajattelemaan omaa tilannettaan. Palasimme usein scuraavalla
kerralla edellisen haastattelun teemoihin myds heidan aloitteestaan. Sekd haastatte-
lujen kuluessa ettd aineiston analyysivaiheessa olen yrittinyt olla avoin omaishoita-
jien esiin tuomille nakokulmille.

Kotona tehty haastattelu antaa paljon informaatiota, koska se tehdaan luonnollisessa
ympiristossa sielld, missa kaikki tapahtuu. Havainnoinnin avulla saa valitnta tietoa
haastateltavista ja heiddn elimastdin. Tein ennen kentélle menoa kodin ja lahiympa-
ristén havainnointia tukevan lomakkeen omien kirjausteni tueksi. Strukturoidulla
havainnoinnilla varmistin, ettd kirjaan tietyt asiat kaikkien kohdalla samalla tavalla.
Havainnointilomakkeeseen kirjasin asumismuodon ja huoneiden lukumaaran, huo-
mioita kodin esteettomyydestd, valoisuudesta, lahiymparistostd, tilan kiytosta ja si-
sustuksesta ldhinna annettavan hoivan nikékulmasta. Lomakkeen taakse piirsin my6s
luonnosmaisesti joidenkin asuntojen pohjapiirustuksen. Havainnointi liitti vuorovai-
kutustilanteet haastattelupuheeseen (Huttunen 2010, 44). Se ei kuitenkaan ollut vain
nikemistd vaan tarkkailua, eli i nakemistd vain biologisessa miclessd, vaan sosiaali-

sesti ja kulttuurisesti opittu tapa havainnoida maailmaa (Paju 2013, 54).

Nyt kenttdjakson alettua huomaan pohtivani tutkimuksessa muka-
na olevia omaishoitajia paljon. Lahden haastattelutilanteessa liik-
keelle omaishoitajan nakokulmasta ja tilanteesta. Aluksi pelkasin
olevani tungetteleva. Keskustelu kaikkien kanssa on ollut alusta al-
kaen kuitenkin luontevaa ja mutkatonta. En lakkaa ihmettelemas-
ta sitd, miten luottavaisesti ja avoimesti he suhtautuvat minuun.
Nauhoitan haastattelut, jotta pystyn keskittymaan kuuntelemiseen
ja toisaalta havainnoimaan ymparistdani ja haastateltavieni reak-
tioita. Nauhoittamiseen on suhtauduttu neutraalisti ja hyvaksyen.
Koen, etta se ei ole vaikuttanut meista kehenkaan. Olemme unoh-
taneet nauhurin. Valokuvien ottamiseen minun oli aluksi vaikea
pyytéé lupaa. Kaikki esittelivat spontaanisti ensimmaisella tapaa-
miskerralla kotinsa, kehottivat katsomaan vapaasti ymparille ja
kertoivat, mik& haittaa arkea kotiymparistossa. Tarke& ohjenuora
ensimmaisesta haastattelusta lahtien oli ohjaajieni huomio siita,

60



Empiirisen tutkimuksen toteutus

etta haastattelutilanteissa tulee olla taysin avoin kaikelle, etenkin
kaikelle uudelle ja yllattavalle. Virkamiehen rooli ja nakdkulma on
jatettava pois. (Kenttamuistiinpanot, toukokuu 2013)

Haastattelukdynneilldni, haastattelun aikana tai sen péittecksi, omaishoitajat esitte-
livit minulle kotinsa, hoidon kannalta tarkeét tilat ja apuvélineet, itse tekemidan
keksint6ja ja kehittelemidan apuvalineitd seka niiden kayttéd sekd hoitoa helpottavia
toimintatapoja. Piirsin niistd kuvia muistikirjaani. Joissakin kodeissa kysyin lupaa
ottaa ndistd tilanteista valokuvia. Otin kuvia my6s omaishoitajista eri tilanteista ja
eri paikoissa, omaishoitajan lempituolissa tai puutarhamajassa. Erdan haastattelun
lopuksi yksi omaishoitaja ja hdnen puolisonsa kutsuivat minua seuraamaan, mitd nos-

tot, siirrot, kaantamiset ja kaikki muu oikeasti ovat ja miten ne tehdaan.

Sun pitdd néhd&, miten kaikki tapahtuu. Sen ymmartéa vasta sit-
ten, kun nékee. Ei sitd puhumalla pysty kuvailemaan niin, etta toi-
nen tietdisi, mista todella on kysymys. (Erkki, omaishoitaja, 69 v.)

Erkki oli oikeassa. Olen ollut kauan sitten opiskeluaikana ty6ssa vanhainkodissa, jo-
ten minulla oli jonkinlainen késitys perushoidosta, pesemisestd ja nostoista. Tilanne
kotona, materiaalinen ympirist6, hoivan ruumiillisuus, fyysisyys ja raskaus toivat
esiin hoivan arkisen jirjestyksen. Otin havainnointitilanteessa valokuvia ja kirjasin
asioita vihkoon. En halunnut kéyttdd nauhuria, koska sen kiytté olisi ollut hankalaa,
kun litkuimme eri huoneissa. Tdydensin muistiinpanoni heti autossa ja kotiin tultuani

siirsin muistiinpanot keskusteluistamme ja havainnoista tietokoneelle.

Viikkoseurantalomake,lomake Iahi- ja hoivasuhteista ja paivakirja

Omaishoitajille ldhettamdssani kirjeessa, jonka olin otsikoinut ”Viikko omaishoita-
jan eldmassa”, kerroin kdyttimistdni aineiston keruumenetelmistd. Koska halusin
tarkkaa tietoa arjesta, omaishoitajan paivastd, pyysin omaishoitajia kirjaamaan kaikki
vuorokauden tapahtumat seitsemén paivaa kestineen seurantajakson aikana. Ensim-

miinen lomake koski omaishoitajan arjen ja paivarytmin kartoittamista.

Kirjaamisen sai aloittaa mind pdivind tahansa, kunhan seuranta kesti viikon. Tutkit-
tavat kirjasivat lomakkeeseen seitseman asiaa: ajankohdan (koska?), toiminnon tai
tapahtuman (mitd?). Pyysin kirjaamaan lisiksi paikan (missa?), kuka tekee ja mitd
apuvalineitd kdytetddn (miten?). Pyysin kirjaamaan henkilét, jotka viikon aikana
osallistuivat hoivaan tai olivat muuten mukana arjessa. Muita kommentteja-kohtaan

pyysin kirjoittamaan omia huomioita, haasteita, parannusehdotuksia ja ajatuksia siit,
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mita voisi tehda toisin. Lomakkeen avulla halusin saada tietoa siitd, mika on olennai-

sinta omaishoidon arjessa.

Lahetin viikkoseurantalomakkeen viidelle omaishoitajalle, silld kaksi omaishoitajaa
oli juuri omaishoitosuhteessaan muutosvaiheessa ja heiddn elimaéntilanteensa oli vaa-
tiva. Kaksi omaishoitajaa oli jadnyt leskeksi, eikd viikkoseurannan pitaminen ollut
aiheellista. Kaksi muuta omaishoitajaa haastattelin tutkimuksen eri vaiheessa, mutta
heitd en pyytanyt tekemdin viikkoseurantaa, vaan keskustelimme pdivan rakentu-
misesta haastattelussa. Kaikki viisi palauttivat viikkoseurannan, joten omaishoitajan
vuorokaudesta on kuvaus yhteensd 35 péivalti. Omaishoitajat olivat tehneet tarkat
merkinnat paivien kulusta ja kirjanneet lomakkeisiin vaihtelevasti kommentteja ja
huomioita. Teimme lomakkeisiin joitakin tarkennuksia, kun kivimme kuvaukset yh-
dessd lapi scuraavan haastattelun yhteydessa.

Lomake ladhi- ja hoivasuhteista

Kysyin omaishoitajan arjessa mukana olevista ihmisisté jo viikkoseurantalomakkeessa
ja haastatteluissa, mutta pidin tarpeecllisena kysyd merkityksellisistd ihmissuhteista
myos toisella tavalla. Tein lomakkeen (Liite 5) omaishoitajan arjen lahi- ja hoivasuh-
teista. Pyysin kirjaamaan arjen merkitykselliset lahisuhteet sekd muut apua ja hoivaa
antavat henkil6t, esimerkiksi julkisen ja yksityisen sektorin henkilokunta, vapaa-
chtoiset ja vertaisryhmissd tavatut ihmiset. Lomakkeeseen tuli kirjata my6s heidan
ikdnsd, asuinpaikkansa, suhteen pituus, yhteys, jossa he tapaavat, suhteen luonne
omin sanoin, yhteydenpitotapa, yhteydenpidon intensiteetti ja emotionaalinen l4-
heisyys asteikolla 1 (erittdin ldheinen) — 7 (ei erityisen ldheinen, mutta arjessa mu-
kana). Tietoja lahisuhteista sain kuudelta omaishoitajalta. Néistd kolme oli tayttanyt
lomakkeen itse kokonaan ja muut osittain. Kaikille kirjoittaminen ei ollut helppoa ja
mm. Johan toivoi, ettd kivisimme lomakkeen yhdessi keskustellen lapi: "Tama oli
vahan hankala. Sindhdn sanoit, ettd voidaan jutella ndistd. Minulla on hyva suu, mutta
huono kyna.” Kolmen omaishoitajan kanssa kavin tiedot yhdessa suullisesti lapi. Nau-

hoitin keskustelumme ja tdydensin lomakkeen sen pohjalta.
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Paivikirja

Kolmas tiedonkeruun menetelma oli péivékirja, jonka mukana ldhetin yhteensé nelja
vaittamaa ja kysymystd. Tarkoitus oli, ettd omaishoitajat kirjoittaisivat paivakirjaa vii-
kon ajan tai pidempédnkin. Kirjoittamisen tucksi nostin esille joitakin aiheita. Kor-
teissa oli kaksi kymmenestd Omaishoitajat ja liheiset -liiton asettamista omaishoidon
teeseistd. Kolmanneksi teesiksi oli kirjattu, ettd jokaiseen omaishoitosuhteeseen on
osoitettava oikeanlaista tukea ja kuudennessa teesissd esitetdan, ettd omaishoitajien
terveydesta ja toimintakyvystd on huolehdittava. Lisaksi kysyin omaishoidon pal-
velukokonaisuudesta ja unelmista. Pyysin kirjoittamaan teksteistd syntyvid ajatuksia
kortin toiselle puolelle tai paivakirjaan. Péivikirjaan pyysin kirjoittamaan myds va-

paasti ajatuksia omaishoidosta, itselle merkityksellisid runoja, ajatuksia ja kuvauksia.

Pohdin, onko timai aineiston keruun tapa liian raskas ja siksi korostin sen vapaach-
toisuutta. Korostin myoés sitd, ettd péivikirjan ja lihettiméani lomakkeet voi tayt-
tad oman tilanteensa ja voimiensa mukaan, ja voisimme téydentéé tietoja seuraavan
kerran tavatessamme. Kolme omaishoitajaa palautti péivékirjat ja heiddn lisakseen
yksi omaishoitaja oli kirjoittanut ajatuksistaan perusteellisesti ja monipuolisesti tie-
tokoneella. Piivikirjoja oli kirjoitettu hyvin eri tavalla. Osa oli kirjoittanut lyhyi-
td muistiinpanoja korttien taakse, kaksi oli kirjoittanut yhden sivun ja he halusivat
kidyda asioita keskustellen ldpi. Yksi omaishoitajista oli kirjoittanut henkilékohtaisen
paivakirjan tapaan ajatuksiaan ja tuntemuksiaan kahden viikon ajalta, viikko ennen

puolison menemista intervallihoitoon ja intervalliviikon aikana.

Laadullista tietoa muotoiluluotaimilla

Olen kayttanyt haastattelun ja havainnoinnin lisaksi aineiston keruussa edelld kuvaa-
miani itsedokumentointimenetelmia. Nama soveltavat menetelmat on lainattu laa-
dullisesta tutkimuksesta. Palvelumuotoilussa niita kutsutaan "muotoiluluotaimiksi”
(design probe), joita kdytetdan kayttajikeskeisen suunnittelun eli palvelumuotoilun
tiedonkeruussa. Muotoiluluotaimien kayttéd on Suomessa tutkinut Tuuli Mattelma-
ki (2006), ja kayttdjatiedon hankintaa on tutkinut laajemmin Sampsa Hyysalo (2009).
Tutkimuksen ja palvelumuotoilun tiedon keruun motiivi on erilainen. Tutkimuksessa
tiedon kerddmisen tavoitteena on ilmididen selittiminen, kun taas palvelumuotoi-
lussa tietoa kdytetddn suunnittelun apuna. Palvelumuotoilussa kiytetdan sovellettua
etnografiaa nopeassa rytmissa esimerkiksi ty6paikalla tai kodissa. Itsedokumentoin-
timenetelmien avulla voidaan kerita tictoa pidemmalli aikavalilld useista arjen tilan-
teista, mikd antaa kattavamman kuvan kuin yhden yksittdisen tilanteen havainnoin-
ti. Luotainpaketti voi olla kokoelma ajattelua tukevia valineitd tai tehtavid, joiden

avulla kayttdjdt voivat itsedokumentoinnin keinoin tallentaa kokemuksia tai ilmaista
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ajatuksia. Tietoa voidaan keriti lisdksi joko avoimilla kyselyilld tai lomakkeiden avul-
la. Luotaimien kéytt6 lisdd empatiakykyd ja mahdollistaa samaistumisen kayttajin
kokemuksiin. (Mattelmaki 2006, 45-47 ja 70-80.)

Usein luotaimet suunnitellaan visuaalisesti kiinnostaviksi ja innostaviksi. Itse en teh-
nyt niin, vaan tavoitteena oli mahdollisimman tarkka tiedon keruu arjesta. Esittelin
tutkittaville ensimmaisen tapaamisen lopussa lomakkeet, jotka kerroin lihettavani
heille postissa. Lahettimassini luotainpaketissa oli kirje ”Viikko omaishoitajan eld-
missd” (Liite 3) ja sithen liittyva lomake kirjauksia varten (Liite 4), lomake hoivaver-
koston kartoittamista (Liite 5) varten seké paivakirja, jonka takataskussa oli kysymys-
kortit. Painotin kaikille, ettd péivikirjaa voi kirjoittaa ja lomakkeita tiyttdd omien
voimavarojen mukaan. En ollut tapaamisten vélilld yhteydessd omaishoitajiin kan-
nustaakseni heitd tayttaiméaén lomakkeita, kuten palvelumuotoilussa yleisesti ollaan,
vaan pidin kiinni lupauksestani vapaachtoisuudesta. Tiesin, ettd aineistonkeruutapa
ei ollut helppo, vaan se vaati omaishoitajilta paljon.

Muu aineisto

Kenttimuistiinpanotkin ovat tarkeaa tutkimusaineistoa, koska tutkimuksen kannalta
tarkeda tictoa on kaikki, mité tutkija havainnoi haastattelutilanteessa ja -ympéristossd
(Lappalainen 2007, 114-116). Kenttamuistiinpanoja kirjasin haastattelujen litteroin-
titekstien alkuun. Kuljetin mukanani aina muistikirjaa, johon tallensin ajatuksiani
haastatteluista ja kaikkeen tutkimukseen liittyvastd. Néitd muistikirjoja minulla on
nyt tutkimuksen loppuvaiheessa uscita. Tutkimuspaivikirjaa kirjoitin epasaannolli-
semmin tietokoneelle. Kirjauksiin ja lunnosteksteihin palaaminen toi hyvin esiin sen,
miten aineiston tuottaminen ja menetelma- ja teoriakirjallisuuden lukeminen kehit-
tyivat iteratiivisena prosessina. Minulla oli kdytéssani my6s virallisia dokumentteja.
Niita olivat kuntien kotisivuilla olevat ohjeet omaishoidon tuen hakemisesta ja kun-
nan omaishoidon tuen palvelukokonaisuudesta, omaishoitoa koskeva lainsdadanto ja
sithen liittyvdt Kuntaliiton ohjeet lakien toimeenpanosta seka tilastot (mm. Sotkanet,

Tilastokeskus).
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4.2 ETNOGRAFIA NAKOKULMANA

Omaishoidon monimuotoisuutta ei tunneta riittivisti vaan omaishoitajista puhu-
taan usein yhtcné ryhmiinii, ikaan kuin kaikkien tilanne olisi samanlainen. Erityi-
sesti omaishoitoon liittyvastd ruumiillisesta hoivasta ei juurikaan puhuta. Kuitenkin
hoivaan liittyvd ruumiillinen ja emotionaalinen lasnéolo tekee myds etnografisesta
tutkimusprosessista erityisen. Muilla menetelmilld on vaikea tavoittaa yhteiskunnan
hauraita alueita, kuten apua tarvitsevan ja sairaan ihmisen tilannetta. Honkasalon
oma antropologinen tutkimus liittdd sairauden ongelman sosiaalista karsimysta kos-
kevaan keskusteluun. (Honkasalo 2004a, 38-45; 2008a, 14.)

Arjen monimuotoisuus ja ihmisten erilaiset tavat toimia, kohdata ja kasitella arjes-
sa vastaan tulevia asioita luovat erilaista arkea (Salmi 2004, 23). Kun tarkoituksena
on kuvata ja analysoida sekd omaishoidon arkea ettd siihen liittyvéa sidoksellisuutta,
nidma nikokulmat pystyy yhdistiméain samaan tulkintakehikkoon figuraatiokasitteen
avulla. Aineistonkeruumenetelmien valinnassa pitaa huomioida molemmat tavoit-
teet. Etnografia mahdollistaa arjen ja siind tapahtuvan toiminnan tarkan kuvauksen.
Nikokulmana ja aineistonkeruun tapana se tarjoaa mahdollisuuden paastd lihelle ar-
jen tapahtumia, toimintaa ja prosesseja.

Etnografialle on ominaista aineistojen, menetelmien ja analyyttisten nikokulmien
monipuolisuus (Lappalainen 2007, 11-14; Atkinson, Delamont & Housley 2008). Aineis-
ton tuottamisen menetelmina voivat olla haastattelut kodeissa, havainnointi, valo-
kuvaus, piirtiminen tai videointi ja toimintaa kuvaavien dokumenttien keraaminen.
Aineistoa kerdtessddn tutkija tekee havaintoja kdyttimalld kaikkia aistejaan, jolloin
kodeissa tehdystd kenttityostd voi sanoa tulevan ruumiillista ty6td (Stoller & Olkes
1989). Kodissa tehty etnografia vaatii herkkyytta ja kykyd asemoida itsensa suhteessa
muihin ja olla sensitiivinen muiden odotusten ja toiveiden suhteen (Honkasalo 2008b,
4-17).

Etnografiaan liitetddn my6s ajatus mikroskooppisesta ja tihedsta kuvauksesta” (Greetz
1973). Tiheyttd voi hahmotella eritasoisen tai eriaikaisen kontekstuaalisuuden kautta,
kuten Honkasalo (2008a, 41), jonka mielestd juuri tutkimusotteen ja aineistonkasit-
telyn monimuotoinen kontekstuaalisuus tekee tutkimuksesta etnografisen ja tihedn.
Hén viittaa Hylland Erikseniin (1995), joka pitdd etnografiaa menetelméni, joka l3-
hestyy "suuria asioita pienissa paikoissa”. Kun tutkimuskohteesta saatavaa tietoa ku-
vataan tutkimuksen edetessd useissa vaihtuvissa konteksteissa, "suuri asia” nayttaytyy

siis eri tasoiltaan ja puoliltaan, syvina ja tihedna.
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Tihedssd kuvauksessa intellektuaalisena pyrkimyksend on ilmién muodostavien mer-
kitysverkkojen analyysi, jolla tavoitellaan tulkintaa kiinnostuksen kohteena olevasta
ilmiosta. Paju (2013, 38) kuvaa Geertzid (2000, 23) lainaten: “kenttatutkimuksen anti
suhteessa teoreettisiin megakasitteisiin on se, ettd pitkdkestoisen, laadullisen, osal-
listuvan ja pikkutarkan havainnoinnin kautta tuotettu aineisto voi antaa megakasit-
teille aistittavan lasndolevuuden”. Etnografian erityinen piirre on tutkijan ja kohteen
valisen etéisyyksien ja ldheisyyksien litkkeessd, mika tarjoaa tiedonmuodostuksen

mahdollisuuden useista tutkijanpaikoista kisin (Lappalainen 2007; Honkasalo 2008Db).

Klassiset antropologiset etnografiat perustuivat pitkiin kenttityGjaksoihin. Ajatus
lyhyesta kenttityGstd ei ole kuitenkaan uusi. Kenttity6ta on lyhytaikaisena ja pie-
nimuotoisena, pikaetnografiana, kdytetty mm. organisaatioiden tutkimuksessa ja
palvelumuotoilussa (Kerosuo 2006; Hyysalo 2009). Lyhytaikaisen etnografisen tut-
kimuksen perusteena esitetddn uscin sen kykya paljastaa jotain kitkettyd seka luo-
da uusia kysymyksid ja hypoteescja, joita voidaan kayttdd eri tavoin mychemmassa
tutkimuksessa.

Kun idkkdiden omaishoitajien arjen ja siind tapahtuvien muutosten pitkaaikainen seu-
raaminen voi olla tutkittaville liian raskasta, on mahdollista kdyttaa lyhytaikaisempaa
havainnointia ja haastatteluja arjen prosessien kuvaamiseksi. My6s terveydenhuollon
tutkimuksessa pitkdaikaisen etnografian toteuttaminen on hankalaa, mutta etnogra-
fiaa voidaan soveltaa eri tavoilla, kuten Marja-Liisa Honkasalo (2004a, 51-81; 2008a),
Juha Soivio (2004, 166-190), Annmarie Mol (2008) ja Anna Leppo (2012) ovat tehneet.
Etnografian avulla voi ndhda ldheltd, jolloin se mahdollistaa eri ilmisiden kontekstei-

hin sidotun variaation tavoittamisen ja ennakkokiésitysten kyseenalaistamisen.

Honkasalon (2008a, 226) mukaan etnografian voidaan ajatella olevan Clifford Geer-
tzin kuvaama intellektuaalinen ldhestymistapa, joka antaa mahdollisuuden eettiseen
suhteeseen tutkimustilanteessa. Se on prosessi, jossa tutkija herkistyy siihen osal-
listuvien omille liht6kohdille ja nakokulmille. Etnografia on eettistd kohtaamista,
jossa tutkija asettuu kuuntelemaan tutkimukseen osallistuvia ihmisia. Etnografian
eettisyyteen liittyy myos hitaus, koska vain kuunnellen, vivahteita tunnustellen voi
”16ytdd sen, mikd sattuu”. My®és Terhi Utriainen (2004, 251-252) korostaa, ettd etno-

grafia on hidasta ja tunnustelevaa.

Etnografisen tiedon pelkka kuvaus ei riitd, vaan se taytyy liittdd teoreettiseen viite-
kehykseen. Siten etnografia on tapa kasitteellistda ja teoretisoida tutkittavaa ilmi-
6td, jonka haasteena on hyédyntdd empiriaa ldhelld olevaa teoreettista jasennysta.
Osallistumisen ja analyyttisen etadnnyttimisen vuorottelu auttaa ymmartamaan

tutkittavien arkea ja eldmisen ehtoja. Honkasalo (2008b, 9) ilmaisee asian niin, ettd
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“dikotomia kuvaa chkd osuvimmin metaforisesti etnografisen menetelmén kahta
keskeistd toisensa poissulkevuuden ja yhtdaikaisuuden valisen liikkeen ongelmaa:
miten olla yhtd aikaa lahelld tutkittavaa ja etddlld hénestd, osallistua ja havainnoida
sckd miten siirtyd kenttdtason yksityiskohtaisesta tiedosta teoreettisiin yleistyksiin
ja takaisin”. Honkasalo kuvaa tilla teorian ja havainnointiaineiston vililla tapahtuvaa,
valttimatonta edestakaista liiketta. Itse koin valttamattémaksi litkkumisen empirian
ja teorian valilla. Haastattelemalla, osallistumalla ja havainnoimalla keratty empiiri-
nen, partikulaarinen ja arkinen tieto tulee kytked teoriaan koko tutkimusprosessin

ajan.Ymmiirrys ilmiosta rakentui naiden siirtymien avulla vahitellen.

Etnografinen tutkimus on perinteisesti toteutettu kentilld, joka on sidottu paik-
kaan. Nykytutkimuksessa kenttd voi olla paikan lisiksi my6s ilmié, ammattiryhma
tai kentan voidaan ajatella koostuvan sosiaalisista suhteista muodostuvana tilana
(Lappalainen 2007, 10-12; Huttunen 2010, 39-40). Omaishoidon kenttda maarittavat
omaishoitoa siditelevéd laki ja asetukset, sosiaalihuollon ja terveydenhuollon lain-
saadanto ja kuntien omaishoitoa koskevat ohjeet. Omaishoidon kenttadn kuuluvat
my6s omaishoitajien verkosto, heidan perheensi, sukulaisensa ja ystivansa, kotihoi-
don palvelut, intervallihoitoa antavat, omaishoitajille vapaapaivin tarjoavat laitokset,
vapaachtoiset, vertaisryhmien jdsenet seka yksityissektorilla toimivat palvelutuotta-
jat, joilta ostetaan palveluja joko yksityisesti tai kunnan tarjoamalla palvelusetelilla.
Omaishoitaja on julkisen sektorin kanssa sopimuksen tehnyt osapuoli, joka antaa
hoivaa kotona omaiselleen tai liheiselleen ilman koulutusta hoivatehtavaan. Silti
omaishoitajat ryhmana ja verkostona ja omaishoito toimintana on lainsaddannélla ja
sitd toteuttavilla kuntien ohjeilla sdddeltyé toimintaa, jota voidaan tarkastella ilmi6na
ja yhtend kenttand. Fyysinen tutkimuskenttini muodostui omaishoitajien kodeista,
jotka olivat eri puolilla padkaupunkiseutua. Kenttd oli minulle kulttuurisesti tutus-
sa ymparistossd, vaikka oli paikkoja, joissa en ollut aikaisemmin kaynyt. Se oli siis
tuttua, mutta my6s vierasta siind mielessd, ettd kodit, joihin menin ja ihmiset, joita

tapasin, olivat vieraita.

Ymmarrin etnografian kokonaisvaltaisuuteen pyrkivana otteena, jolla voi tuottaa ja
tarttua erilaisiin aineistoihin. Etnografia oli minulle kokonaisvaltaista myos tutki-
musprosessiin liittyvassa mielessd. Ymmdrrys tutkittavasta ilmi6std syntyi vahitellen,
monien vaiheiden kautta ja ohjasi aineiston keruuta kentalld prosessin edetessa. Sa-
notaan, ettd kvalitatiivisessa tutkimuksessa aineiston keruu, siihen tutustuminen ja
alustava analyysi kietoutuvat toisiinsa ja analyysi on hyvi aloittaa mahdollisimman
aikaisin. (Ruusuvuori, Nikander & Hyvéarinen 2010, 11-29.) Pidan tarkeana etenkin sita
huomiota, ettd etnografisessa tutkimuksessa aineiston analyysi alkaa jo ennen kentta-
ty6vaihetta, kun tutkija alkaa hahmotella tutkimuskysymyksia ja tutkimusasetelmaa
(Hammerseley & Atkinson 2007, 108). Sen lisiksi aineiston analyysi kulkee tutkijan
mukana kenttétyon aikana ja jatkuu lipi koko tutkimusprosessin.
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Miten ja millaista empiirista aineistoa minun pitdisi tuottaa, jotta aineisto antaisi
figuraation, keskindisriippuvuuden tai valenssin kasitteille aistittavan ldsnd ole-
vuuden” tai ettd aineisto toisi esille jotain muuta olennaista omaishoidon arjesta ja
sidoksellisuudesta? Figurationaalinen nakékulma on etnografian tapaan holistinen,
ja yksityiskohdat saavat merkityksen kontekstin tuntemisen kautta. Kokonaisuuden
hahmottaminen tarkoittaa kahta asiaa: ensiksi arjen eri ulottuvuuksien tunnistamista
ja tarkkaa kuvaamista asettamalla omaishoitaja ja hoidettava samaan arjen kehykseen.
Toiseksi se tarkoittaa eri vaiheista koostuvan tai pikemmin vaiheesta toiseen muo-
toutuvan omaishoidon prosessin konstruoimista. Tama ldhtokohta ja nima tavoitteet
herkistivat minut havainnoimaan asioita. Toisaalta vapautta antoi sekin, ettd figurati—
onaalinen sosiologia ei mdaraa eikd myoskdin osoita yhta ja oikeaa tapaa tehda tutki-
musta (Dunning & Hughes 2013). Elias kasitteli inhimillisia sidoksia suhdemuodostel-
missa, mutta figurationaalisen ldhestymistavan sallivuus mahdollistaa sen, etta liitin
tarkasteluun my6s materiaaliset sidokset, koska materiaalinen nousi korostetusti
esiin koko omaishoidon prosessin aikana. Seuraavaksi tdsmennin vield tutkimuksessa

kdyttamaani figurationaalista lahestymistapaa.

4.3 FIGURATIONAALINEN NAKOKULMA

Figurationaalisen nikokulman avulla voi eritelld hoivan figuraatiota ja sithen upon-
neita sidoksia. Juuri sidokset ja suhdemuodostelmissa kehkeytyvit jannitteet avaavat
taman tutkimuksen kannalta tarkedn nikékulman omaishoitoon. Figurationaalises-
sa tutkimuksessa lihdetdin liikkeelle sosiaalisten sidosten mikrotasolta ja pyritddn
hahmottamaan muodostunciden sidosten rihmastoa. Puolisoiden ja perheen vilisia
suhteita tutkitaan rinnan muiden suhteiden kanssa osana laajempaa hoivaverkostoa.
Muodostelma néyttaytyy eri tavoin riippuen siitd, kenen nakokulmasta asiaa tarkas-
tellaan. Hoivan suhdemuodostelmassa on muitakin tarkeitd sidoksia, jotka toimi-
vat maaraavind, mahdollistavina tai rajoittavina tekij6ind. Pyrkimyksend on valottaa
prosessin dynamiikkaa, syntyvid kiinnittymisid ja katkosia silloin, kun hoivan tarve
muuttuu. Eliasin suhdemuodostelmat ovat yksilollisid ja koko ajan liikkeessa. Yk-
silé kuuluu moneen figuraatioon. Ihminen on ikdin kuin avoin prosessi ja moniin
eri figuraatioihin kiinnittyva yksil6é. Suhdemuodostelmaan ilmaantuu uusia sidok-
sia, vanhoja sidoksia vdistyy ja ne muuttavat muotoaan. Ominaista niille on, ettd
muutos yksittdisessd suhteessa voi tyontdd koko suhdemuodostelman liikkeeseen.
Omaishoidon figuraation muotoutumisessa on tirked tunnistaa arkea jarjestavat te-
kijat, eli mitka niistd maardavat eniten suhdemuodostelman kokoa ja siind toimivien
inhimillisten ja materiaalisten sidosten roolia ja asemaa kokonaisuudessa. (Elias 1978;
Castrén 2014, 139-166.)
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Hyddynnan tutkimuksessa figurationaalista nidkokulmaa, joka viittaa suhdemuo-
dostelmassa eri sidosten valiseen dynamiikkaan ja niiden viliseen keskindiseen riip-
puvuuteen. Narratiivit mahdollistavat sen, mitd Elias kutsuu mina-perspektiiviksi
ihmisen eldamaéén (Elias 1978, 137). Narratiivisuus tarkoittaa fenomenologista orien-
taatiota, jossa on keskeistd haastateltavan subjektiivinen kokemus tapahtumien ja toi-
minnan tarkeydestd. Se tuo mukaan my®és interpersonaalisuuden ja osoittaa ihmisen
suuntautuneisuuden toisiin haastaen samalla myytin atomisoituneesta yksiléstéi (Elias
1978). Fuhse (2009, 54) korostaa, ettd on tirkedd tunnistaa, mika jarjestad figuraatiota

(order principle).

Somersin (1994) kasitys narratiivisuudesta yhdistdd nima kaksi lihestymistapaa: hen-
kilokohtaisia narratiiveja tarkastellaan kietoutuneena laajempaan suhteiden muodos-
telmaan. Suhdemuodostelmat (figuraatiot) ovat siten fenomenologisia todellisuuksia
ja kertomukset (narratiivit) kuvaavat sidoksia ja niiden merkitystd. Samaa asiaa la-
hestytdan siis analyyttisesti eri nikékulmista. “Relationaalisen realismin” mukaisesti
molemmat vuorottelevat ja yhdessa ne tuovat esiin elimén sidoksellisuuden. (Fuhse
2009; Ketokivi 2014.) Narratiivinen tuo suhdeverkostoon subjektiivisen eli sosiaali-
sesti kietoutuneen nakokulman. Figurationaalinen nikokulma tuo esiin aktualisoi-
tuncita suhteita ja sitd, milld tavalla ne organisoituvat laajempiin suhdeverkostoihin
(Castrén ja Ketokivi 2015). Castrén ja Ketokivi kiteyttavat figuraation aseman tut-
kittavassa kysymyksessd, tdssd tutkimuksessa omaishoidon suhdemuodostelmassa,
olevista merkityksellisistd ihmissuhteista niin, ettd figuraation voi ymmértad muo-
dostavan relationaaliset puitteet narratiiveille, joissa ihmiset kuvaavat elimaansa
mina-perspektiivista.

Valitsemani tutkimusnakokulma vaikutti aineiston keruun menetelmiin. Kerasin
tarkkaa tictoa arjesta (etnografinen lihestymistapa) scka tictoa sidoksista ja niissé ta-
pahtuneista muutoksista laajemmassa suhdemuodostelmassa sekd kokemuksia niiden
merkityksestd (figurationaalinen ja narratiivinen ndkékulma). Etnografia konkretisoi

ymmarrysta sidoksista ja kontekstualisoi ja kokonaisvaltaistaa ymmarrysta ilmiosta.

4.4 AINEISTON ANALYYSIN ETENEMINEN

Omassa tutkimuksessani etnografian tckeminen maéériteltynd teorian ohjaamaksi
osallistumiseksi maailmaan (Herzfeld 2001, ks. Huttunen 2010, 48) merkitsee sita, etta
sovellan hoivan kontekstissa Norbert Eliasin teoreettista viitekehysta, joka auttaa ha-
vainnoimaan maailmaa relationaalisuuden nakokulmasta. Se on vaikuttanut aineiston
tuottamiseen, joka limittyi teoriaan ja analyysiin jo kenttavaiheen aikana. Laura Hut-
tunen (2010, 48-49) kuvaa, miten “teoreettisesti informoitu katse alkaa kehia aineis-
tosta solmukohtia, ytimid, joiden ympirille kehraytyy merkityksen ryppaita”. Solmu
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sitoo monessa alustavassa jakoluokassa olevaa materiaalia, eiki sulje pois mitaan mui-

ta katcgorioita (Ruusuvuori, Nikander & Hyvarinen 2010, 18).

Keskeisid analyyttisia kasitteitd ovat tutkimuksessani figuraatio ja sen sidoksiin liitty-
vat kasitteet, keskindinen riippuvuus ja valenssi. Ndiden ymparille hain empiirisessa
aineistossa esiin tulevia merkityksia. Etenkin valenssin kasitteen liitin aluksi ldhinna
puolisoiden viliseen suhteeseen, mutta ymmarrys syveni tutkimuksen edetessd, kun
valenssin kisitteen monitasoisuus alkoi avautua empiirisen aineiston avulla. Analyy-
sin edetessd pidemmialle aloin tunnistaa kuvauksia, jotka liitin Honkasalon (2004a;
2008a) valottamiin surun ja kirsimyksen kuvauksiin. Ne liittyivit usein luopumiseen
joko toisesta, osasta itsed, terveydestd tai paikasta, esimerkiksi kodista. Puhun naistd
solmuista kipukohtina, ja tunnistin kullekin omaishoidon vaiheelle tyypillisia kipu-
kohtia, surun ja karsimyksen aiheuttajia.

Haastatteluaineiston analyysi

Tutkimuksen aineistot ovat niin erilaisia, ettd niiden analyysi on edennyt eri tavalla.
Haastattelujen litterointi oli minulle tirked osa aineistoon tutustumista. Kirjoitin en-
simmiiset litteroinnit heti haastattelujen jalkeen tiukemmin asiapohjaisesti. Palasin
kuitenkin uudelleen haastatteluihin ja tiydensin litterointia. Litteroin haastattelut
ldhes sanasanaisesti niin, ettd haastattelun vivahteikkuus ja mielipiteiden painokkuus
valittyvit my6s kirjoitetussa tekstissa. Jos jatin jonkin asian tai episodin kirjaamatta,
kirjoitin aitheen muistiin. Hoidettavista kolme oli mukana haastatteluissa, ja kirjoi-
tin myds heiddn kommenttinsa ja omaishoitajan puhetta tiydentavit lausahdukset.
Kirjasin yl6s my6s taukoja, naurahduksia, hymyjd, kannustavia ja yhteenkuuluvuutta
kuvaavia katseita, kyyneleitd, ohimenevid lyhyitd tiukkoja vilkaisuja ja hiukan kiris-
tyvid d@nensdvyja, mutta en tarkoin litterointimerkinndin, koska se ei ollut aineiston

analyysin kannalta olennaista.

Aloitin aineiston lukemisen haastattelua ohjanneiden teemojen kautta. Omaishoi-
tajat olivat omaishoidon prosessin eri vaiheessa, joten oli odotettavissa, ettd heidin
vastauksissaan painottuisivat erilaiset asiat. Tein aluksi karkean luokittelun ja erotin
kolme pédteemaa: 1) omaishoitajaksi ryhtyminen, 2) omaishoitajana toimiminen ja
3) sosiaaliset suhteet, joissa kaikissa painottuivat etenkin suhteet ammattilaisiin. Tein
ndiden pditeemojen alle alaluokkia ja jérjestin aineistoa eri tavoin. Aineiston tee-
moittamisen aikana pohdin my6s, miten voin tiydentdd haastatteluaineistosta saa-

maani tietoa muulla aineistolla.
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Lahestyin aineistoa prosessin aikana aluksi ehka liiankin monesta ndkékulmasta, kos-
ka minua inspiroinut Norbert Eliasin teoria tarjoaa monta kiinnostavaa mahdollisuut-
ta tarkastella omaishoitoa, joka on moniulotteinen ja kompleksinen ilmi6. Aineistoa
analysoidessani palasin aina valilld teoriaan, joka alkoi vihitellen avautua syvemmin.
Eliasin kasitteisto toimi herkistivana nakokulmana (vrt. herkistava kasite, ks. Virkola
2014, 82). Eliasin figuraatioajattelun ytimessi on ajatus siitd, ettd suhdemuodostelma
syntyy toiminnan ympdrille. Muutos ja sithen liittyva uuden tasapainon hakeminen
ovat keskeinen elementti omaishoidon suhdemuodostelmassa, ja siksi olenkin aineis-
toa lukiessani kysynyt toistuvasti, mika jérjestdd suhdemuodostelmaa, mita seurauk-

sia asioilla on ja lopulta kysyin: Mika figuroi?

Palasin taas aineistoon. Ryhmittelin omaishoitajien tarkempia kuvauksia toiminnoit-
tain, mikd toi esiin ne monet tavat, joilla arkisia asioita voidaan tehdi. Se ei antanut
selkedd kuvaa kokonaisuudesta, jossa muutos tapahtuu. Seuraavaksi luokittelin ai-
neiston asioiden etenemisjarjestyksessd: mitd seuraa, kun puoliso sairastuu. Tunnis-
tin aineiston perusteella seitsemén eri luokkaa: sairastuminen eli hoidettavan sairau-
det, niistd seuraava kyvyttémyys, hoidettavan toimijuus, siitd seuraava avun ja hoidon
tarve, apuvalineet, omaishoitajan rooli ja palvelujirjestelman rooli. Omaishoidon eri
vaiheissa riippuvuusketjut ovat erilaisia. Kuvasin kiteytetysti taulukkomuodossa yk-
sittdisten toimintojen kuvaukset niin, ettd ne tuovat esille siirtymén hoidettavan itse-
niisestd suoriutumisesta hoitajan antamaan tukeen, apuun ja hoivaan. Nain muutos ja
sen prosessiluonne hahmottuivat hyvin. Kuvasin néitd kyvykkyyden muutoksena, joi-
ta kompensoimaan hoidettava tarvitsee omaishoitajan apua tai apuvalineiden tukea.
Kuvauksista alkoi hahmottua, miten hoivan tarve jarjestdd suhteiden muodostelmaa.

Aineisto toi esiin sen, ettd vanhetessa ja toimintakyvyn hiipuessa jai jiljelle monen-
laista ruumiillista apua tarvitseva ruumis, jota Tedre (1999) kutsuu valttimattomyyk-
sien ruumiiksi. Itse puhun vaativasta ruumiista, koska omaishoitajan sidos hoidet-
tavaan ikddn kuin vaatii hintd hoivaamaan. Twigg (2000) tosin totcaa, cttd ruumista
ei tarvitse teoretisoida, koska ruumiin tarpeet ovat universaaleja. Kaikki tietavit,
ettd tarvitsemme ruokaa, juomaa ja eri tilanteissa, kun tunnemme kipua tai olemme
uupuneita, my6s apua ja hoivaa. Julkusen mukaan materiaalinen, merkityksellistetty
ja eletty ruumis yhdistyvét sosiaalipoliittisesti relevantissa ruumiissa (Julkunen 2004,
20). Julkusen mainitsemat nikokulmat tulevat esiin tassd tutkimuksessa, mutta kay-
tan tutkimuksen analyysissd ilmaisua ”vaativa ruumis”, jonka avulla tuon esille li-
sdantyvan avuntarpeen lisiksi vaativuuteen liittyvin relationaalisuuden. Tarpeilla on
ruumiillinen, ihmisen fysiologiaan perustuva pohja, mutta tarpeet ja niiden tyydytys
rakentuvat sosiaalisesti. Ne ikddn kuin vaativat toista tiydentimain oman toiminta-
kyvyn aukkoja. Ihmiset ovat toisistaan riippuvaisia monien tarpeiden tyydyttamisessa
ja siitd hoivassa on ytimeltdan kyse. Vaativa ruumis kiésitteend tuo esiin my6s sen, ettd
hoivan my6td kahdenviliseen suhteeseen tulee mukaan Simmelin (1950) “kolmas”,
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joka haastaa vaativuudellaan hauraan dyadin kestivyyden, kun puoliso paattai sitou-
tumisesta hoivaan. Vaativa ruumis jarjestdd arkea; muuttuvan vaativuuden avulla se

tuo esiin prosessimaiset siirtyméit ja muutokset hoivan figuraatiossa.

Viikkoseuranta-aineiston analyysi

Haastatteluaineiston tukena kaytin viikkoseuranta-lomakkeita, jotka sisélsivit paljon
erilaista tietoa. Lomakkeista sain tarkkaa tietoa avun ja hoivan sisillostd, kiytetysta
ajasta sekd vuorokausirytmistd hoivan eri vaiheissa. Osa omaishoitajista oli kirjannut

eri toimintoihin kuluvat ajat viiden minuutin tarkkuudella, osa suurpiirteisemmin.

Luokittelin toimintoja ja niihin kaytettyd aikaa, toimijoita ja apuvalineitd. Vein kun-
kin omaishoitajan kuvaamat toiminnat Excel-taulukkoon, jolloin sain kiteytettyd
kuvauksista viiden omaishoitajan paivan kulun esittimalld ne lukujarjestyksen muo-
dossa. Merkitsin varikoodein eri toiminnat (aamurutiinit, ladkkeet, ruokailut, kotoa
pois lihtemisen, wc-kdynnit, lepohetket, yoherddmiset), jolloin pdivan rytmi alkoi
hahmottua. Viikkoseurantalomakkeissa oli niin paljon tietoa, ettd pidin hyodyllisend
kirjoittaa vield kaikki lomakkeeseen kirjatut tapahtumat perakkain Word-muodossa.
Kirjoitin kaikki tapahtumat ja kommentit, jotka omaishoitaja oli kirjannut seuran-
talomakkeeseen viikon aikana aamusta iltaan ja lapi yon seuraavaan aamuun. Tamén
avulla hahmottui hyvin, miten erilaisia yksittdisia eleitd, liikkeitd ja toimintoja ta-

vallinen ja jokaiselle tuttu teko vaatii ja miten ympiérivuorokautista omaishoito on.

Yksinkertaisimmillaan aamutoimiin voi sisiltya se, ettd auttaa toista joidenkin yk-
sittdisten toimien tekemisessd. Toisessa aaripdassd aamurutiinit muodostavat sarjan,
joka koostuu esimerkiksi 23 eleestd, kestdaa 2—2,5 tuntia ja joiden valilld hoidettavan
ja hoitajan pitaa levahtdd. Laskin hoivaan kaytettya aikaa, omaa aikaa ja yhdessiolo-
aikaa, hoivaan osallistuvien maarid, yhteydenpitotapoja ja apuvilineiden méaraa.
Lukujarjestys auttoi kokonaisuuden hahmottamisessa, minka jilkeen palasin yksi-
tyiskohtaisempaan tarkasteluun. Rakensin kuvauksen omaishoidon vuorokausiryt-
mistd omaishoitajien tekemien 35 péivin kirjausten perusteella. Osa omaishoitajista
oli tehnyt niin yksityiskohtaisia kuvauksia siitd, mitd he tekivit, ettd sita voi kutsua
reseptitiedoksi” (Berger ja Luckmann 1994; Heiskala 2000), jonka perusteella mydos
ulkopuolinen pystyy noudattamaan tilojen asettamien rajoihin sopivia itse luotuja,
mutta jo totuttuja ja rutiineiksi muodostuneita eleiden sarjoja, kuten Giard (2013b,

237-254) asian ilmaisee.

Ottamani valokuvat ja tekeméni pohjapiirustukset omaishoitajien kodeista toimivat
muistini tukena. Niitd en analysoinut systemaattisesti, mutta ne auttoivat havainnol-

listamaan omaishoidon arkea piirrosten avulla.
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Merkittavia suhteita kuvaavan lomakkeen analyysi

Toinen aineisto oli lomake merkittavistd suhteista. Se monipuolisti kuvaa sosiaali-
sista sidoksista, toimijoiden roolista, maaristd ja yhteydenpitotavoista. Kokosin lo-
makkeesta saadut tiedot tietoa pelkistien ja kiteyttien taulukoiksi, joissa tuli esil-
le sidoksen luonne (esimerkiksi tytdr tai ystavd), emotionaalinen merkitys (1-7)
ja yhteydenpitotapa. Omaishoitajien suhdeverkostojen koot poikkesivat niin, ettd
omaishoitajalla, jonka suhdeverkosto oli laajin, oli 35 kontaktia viikossa. Joidenkin

suhteet rajoittuivat muutamiin kontakteihin.

Hahmottaakseni verkoston paremmin, piirsin kahdeksan omaishoitajan suhdekartan,
johon liitin my6s materiaaliset sidokset. Néiden avulla alkoi hahmottua, mikd muu-
tos suhdemuodostelmissa tapahtuu. Alkuvaiheessa omaishoitajalla ja hoidettavalla on
omia ja yhteisid ystavid ja harrastuksia ja hoivaverkosto on vield suppea. Silloin jaa
vield tilaa muulle elimélle. Kun hoidon tarve lisddntyy, alkaa hoivan figuraatio laajeta
ja etenkin hoidettavan omien suhteiden verkosto typistyy ldhes olemattomiin. Kun
huomasin timén, konstruoin sanallisesti kaksi suhdemuodostelmaa, figuraatiota, laa-
jan ja suppean. Materiaaliset sidokset esitetddn erikseen, ei kehille asetettuna, mutta
figuraatioon liittyvind. Konstruktioiden kokemuksellinen ulottuvuus avautuu haas-
tatteluista poimimistani sitaateista.

Hoivan tarve ja sitovuus vaikutti figuraation kokoon ja siihen liittyvien henkildiden
rooliin ja paikkaan hoivaverkostossa. Suhdemuodostelman rakentumiseen vaikutti-
vat myds omaishoitajan ja hoidettavan aikaisemmat sosiaaliset suhteet. Siksi tarkas-
telin lahisuhteita kartoittavista lomakkeista saatua tietoa tiydentamalld sitd haastat-
teluaineistolla. Luin aineistoa tavoitteenani selvittdd, miten omaishoitajat arvioivat
omaa tilannettaan ja miten he ratkaisivat vastaan tulevia ongelmia. Kiinnitin huomio-
ta my0s sithen, keitd he olivat valmiita liittimaan hoivaverkostoon ja minka roolin

he antaisivat heille.

Aineistosta hahmottui nelja erilaista hoivan arkea: fyysisesti kevyt hoiva; muistisai-
raalle annettu hoiva; raskas ruumiillinen hoiva sekd monisairaan sinkypotilaan hoi-
van vaihe, johon liittyivit sdadnnolliset koti- ja laitoshoidon jaksot. Haastatteluissa
omaishoitajat toivat esille my0s aikaisempia tilanteita ja muutoskohtia, jolloin tapah-
tui siirtyma raskaamman hoivan vaiheeseen. Poikkileikkauksenomaisista kuvauksis-
ta on mahdollista hahmottaa omaishoidon prosessissa tapahtunut siirtyma kevyesta

hoivasta raskaaseen hoivaan.

Jokaiseen arkeen liittyy erilaista sitovuutta ja hoidon vaativuutta. Sitovuus viittaa

tassd sithen, miten “kiinni” hoitaja on hoidettavassa. Huokoisuus on mahdollisuutta
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jattaa hoidettava yksin joksikin aikaa. Vaativuus liittyy hoivan tai hoidon toteutta-
miseen, joka voi vaihdella avusta ja tuesta vaativaan ja vastuulliseen lddkehoitoon,

afasiapotilaan tulkkina olemiseen tai vaikeisiin paivittaisiin hoitotoimenpiteisiin.

Tiedon havainnollistaminen

Yhteni kiinnostuksen kohteena minulla on ollut palvelumuotoilu, joka on toiminut
aineistonkeruun menetelmien valinnan inspiroijana, mutta merkittavin rooli silla on
ollut menetelmaéna, jolla esitetaan tutkimustuloksia. Palvelumuotoilussa sovelletaan
perinteisid laadullisen tutkimuksen menetelmia, kuten haastattelua ja osallistuvaa
havainnointia. Naiden lisaksi aineistoa kerataan ottamalla valokuvia, videoimalla,
piirtimailld sekd péivakirjan ja itsedokumentointimenetelmien avulla. Luotainme-
netelmad (Mattelméaki 2006) on tapa kerédtd aineistoa tutkimukseen osallistuvilta niin,
ettd he itse tuottavat sitd sovitun ajanjakson kuluessa etukdteen annetun materiaalin

avulla. Tietoa voidaan keritd lomakkeilla tai ajattelua inspiroivien vilineiden avulla.

Perinteisestd laadullisesta tutkimuksesta poiketen palvelumuotoilussa kdytetdan luo-
via menetelmid, kuten roolipelit, tarinallistaminen, visualisointi ja muotoiluluotai-
met (Mattelmaki 2006; Vaajakallio 2012). Niiden avulla yritetddn tavoittaa vaikeasti
sanallistettavia ajatuksia ja unelmia, jotka voivat auttaa tulevaisuuden palvelujen ke-
hittdmisessd. Palvelumuotoilun kiytté on yleistynyt viime vuosina myds julkisella
sektorilla (Keinonen, Vaajakallio & Honkonen 2012). Tiedon havainnollistaminen kuvi-
en avulla eli visualisointi on yksi palvelumuotoilun menetelma ja sen avulla voidaan
tuoda tictoa esille kiteytetysti siten, ettd saadaan ilmién kokemuksellinen ulottuvuus
esiin (Koponen 2013).

Palvelumuotoilun menetelmit tukevat empaattista kohtaamista, asiakkaan tarpei-
den, tunteiden ja unelmien ymmirtimistd. Kdyttdjikeskeisen suunnittelun perus-
ajatuksena voidaan pitdd Elizabeth Sandersin (2002) neuvoa kuunnella, mitd ihmiset
sanovat (haastattelut), katsoa, mitd ihmiset tekevat (havainnointi) ja antaa heille mah-
dollisuus ilmaista, mitd he ajattelevat ja mistd he unelmoivat (luovat menetelmat).
Itse kdytin tdssd tutkimuksessa ainoastaan muotoiluluotaimia, mutta yritin tavoittaa
tutkittavien unelmia ja ajatuksia tulevaisuudesta pdivakirjojen avulla, kuuntelemalla

heita seka koko aineiston lahiluvun avulla.

Tiedon havainnollistaminen eli visualisointi on palvelumuotoilulle tyypillista asian
tai ilmién ndkyviksi tekemista. Visualisoinnilla voi esimerkiksi muodostaa mielek-
kiitd kokonaisuuksia kategorioista (Koponen 2013). Alberto Cairon (2013) mukaan

visualisointi tuo tietomassasta esiin kokonaan uusia piirteitd, kun taas infografiikka
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toimii pikemmin tiedonvilityksen apuna. Molempien tarkoitus on lisdtd ymmarrysta
asiasta tai ilmidstd. Menetelmien kiytéssd on kyse pelkistimisestd: kun dataa karsi-
taan, se mita jaa, saa suuren painoarvon. Tastd johtuen visualisointien tehokkuus voi
olla myés manipuloiva, joten esitystekniikkaan liittyy myds eettisen herkkyyden ja

vastuun vaatimus.

Halusin hyédyntdd tutkimustulosten esittimisessd palvelumuotoiluun kuuluvaa
tiedon havainnollistamista, visualisointia, jonka yksi tehtdvd on lisité ja tukea ym-
miérrystd tutkittavasta ilmiéstd. Esitystapaa voi siten perustella sen antamalla mah-
dollisuudella tuoda esiin arjen kokemuksellinen ulottuvuus. Sain avukseni TaK Ma-
ria Jaatisen, joka on tehnyt kaikki tdssa kirjassa olevat kuviot ja omaishoidon arjen

visualisoinnit.

Minun oli pystyttava sanallistamaan olennainen aineistosta saatu tieto niin, ettd tuon
riittdvin selvasti esille omaishoidon eri vaiheissa tapahtuvat muutokset. Rakentaes-
sani visualisoinnin datapohjaa lihdin liikkeelle toisaalta omaishoidon eri vaiheissa
olevista muutoksista ja eroista ja toisaalta siitd, mika oli kaikille yhteistd, koko ajan
mukana kulkevaa, mutta muuttuvaa ja muotoutuvaa. Kirjoitin tyypittelyni johdan-
totekstiksi lyhyen kehystarinan, jossa kuvasin omaishoitoon johtaneen sairastumi-
sen, tdiman hetkisen toimintakyvyn ja kdytettivat apuvilineet. Sen lisdksi kuvasin
omaishoitajan ja hoidettavan sosiaaliset suhteet ja kunkin roolin seké yksityiskohtai-
sen tarkasti paivan ohjelman ja rytmin, kotoa lihtemiset, kotiin paluun ja eri toimin-
toihin kdytetyn ajan koko vuorokauden ajalta. Merkitsin myds paikan, jossa toiminta
tapahtui sekd kuinka kauan omaishoitaja ja hoidettava olivat missakin tilassa (kotona
esimerkiksi kylpyhuoneessa, makuuhuoneessa jne.). Kun he ldhtivat pois kotoa, kir-
joitin, minne he menivét, miksi, milld, kuinka pitkaksi aikaa ja kenen kanssa. Kokosin
my06s lausumia, jotka kuvasivat jotakin kullekin vaiheelle tyypillistd ja tirkedd tapah-

tumaa tai katkosta toiminnassa tai suhteessa muihin.

Sitaattien valinta ei ollut helppoa. Valitsin sitaatteja eri tarkoituksiin: visualitoin-
teihin ja sanalliseen analyysiin. Minulla oli kdytettavissani haastatteluaineisto, josta
syntyi teemoittain ryhmitelty kokoelma syvillisid, puhuttelevia, varikkiita ja herk-
kid sitaatteja. Halusin syventdd sitaattien avulla kuvaa arjen monimuotoisuudesta ja
arkeen liittyvistd katkoksista tai kiinnittymisista. Sitaatit edustavat tulkintojani siité,
mika kullekin omaishoidon vaiheelle on tyypillista, palkitsevaa tai kuormittavaa, ar-

syttdvéa tai ilahduttavaa.

Konstruoin siis tekstimuotoon nelja arkea, jotka ovat poikkileikkauksenomaisia kuvia
eri hoivan vaiheista, mutta jotka yhdessa luovat kuvan koko omaishoidon prosessis-

ta. Samalla tavalla kuin kehyskertomukset ovat konstruointeja omaishoitotilanteesta,
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my6s tekemdni suhdemuodostelmien kuvaukset ovat konstruktioita. Mikaan niista ei
ole yksittdisen omaishoitajan tilannetta sellaisenaan kuvaava todellinen suhdemuo-
dostelma. Eri omaishoidon vaiheessa olevien piirteitd vertaamalla hahmottui hoivan
figuraatiossa tapahtunut muutos. Visualisointien yhtend tavoitteena on siis kuvata
sitd, miten hoiva ottaa valtaa arjesta, levidd pakottaen ja ottaen mukaan, upottamalla
joitakin hoivaan tai tyéntimilld edellddn toisia hoivan ulkopuolelle. Kyse voi olla

myos siitd, ettd osa ihmisistd pakenee, ettei joutuisi mukaan hoivan figuraatioon.

Yhteenveto aineiston analyysista

Etnografisessa tutkimuksessa haastattelut ovat osa laajempaa empiirisen aineiston
kokonaisuutta. Haastatteluaineistolla voi olla erilainen asema etnografisessa tutki-
muksessa; sen avulla voidaan rikastuttaa havainnointia, mutta haastatteluaineisto voi

my6s muodostaa tutkimuksen juonen, jota tiydennetdin muilla aineistoilla.

Haastatteluaineiston etnografinen analysointi tarkoittaa sen huolellista kontekstoi-
mista eli sen sitomista muuhun aineistoon. Eri aineistot tuottavat ja syventavat ym-
marrystd ilmiostd. Ne voivat tiydentdd, mutta my6s kyseenalaistaa toisiaan. (Huttu-
nen 2010, 42-44.) Taulukko 4 tiivistdd aineiston analyysin vaiheet.

Analyysi perustuu eri aineistojen ristiinlukuun ja aineistojen ldhilukuun. Tutkimuk-
sestani olisi jadnyt puuttumaan paljon tirkedd ja mielestdni olennaisinta ilman viik-
koseurantalomaketta, jota viisi omaishoitajaa itse tayttivit seitseman vuorokauden
ajan. Vaikka haastattelu oli keskeinen, pidin viikkoseurannasta saatua tietoa tutki-
muksen selkdrankana, koska sen avulla saattoi hahmottaa paivarytmin ja koko vuoro-
kauden kulun ja niissd tapahtuvat muutokset. Haastattelut, havainnointi ja lahisuhtei-
ta kuvaava verkostoanalyysi tiydentdvit titd kuvaa ja tuovat sithen kokemuksellisen
ulottuvuuden. Haastatteluaineisto toimi monella tasolla ja sen avulla saatu kokemuk-
sellinen ulottuvuus on tirked. Se tiydensi kuvaa mm. kodista hoivan paikkana ja
lisdsi ymmaérrystd suhteiden luonteesta ja merkityksestd. Omaishoidon suhdemuo-
dostelman hahmottamisessa lahisuhteita kuvaavat tiedot antavat peruskuvan sidosten
ja suhdemuodostelman rakentumisesta. [lmiota voi tarkastella ikddn kuin toisesta
nikékulmasta haastatteluista saatavan tiedon avulla. Ilman omaishoitajien tapaamista
kotiympérist6ssd ja ilman havainnointikdyntid olisi ymmarrys omaishoidosta jadnyt
ohuemmaksi. Aineistojen ristiin luennalla ja yhdistimiselld voidaan ldhestya etnogra-
fista tiheaa kuvausta. (Huttunen 2010, 39-63; Rastas 2010, 64-68.) Arvioin, etta oman

aineistoni avulla pystyin ilmién monipuoliseen tarkasteluun.
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TAULUKKO 4. Omaishoitajien arjen aineiston analyysin vaiheet

Vaihe

Aineisto

Analyysin vaiheet eri aineistotyypeissa

Haastattelut

Havainnointiaineisto

Viikkoseuranta

Merkitukselliset suhteet

Paivakirjat

Valokuvat ja omat
piirustukset

Kaikki aineistot (1-5)

Litterointi ja aineistoon tutustuminen

Aineiston luokittelu ja teemat

Narratiivit, episodit

Teemojen syventaminen ja ilmididen vertailu ja
ryhmittely

Taydentaéa haastatteluja erityisesti arjen toimin-
nan tulkinnassa

Toimintojen luokittelu, ryhmittely

Ajankayttd: kesto, rytmi, toistuvuus
Apuvélineet: kaytto, sijoitus kotona

Kodin tilojen kayttd, kuka kayttaa, ajan vietto eri
tiloissa, liikkuminen

Rinnakkain ja ristiin luenta haastattelujen
kanssa

Luokittelu, tyypittely: asema ja rooli hoivaver-
kostossa

Rinnakkain ja ristiin luenta haastattelujen
kanssa

Ovat mukana tassa tutkimuksessa taustatieto-
na ja yhden omaishoitajan kirjoittama paivéakirja
taydentamassa haastattelusta ja merkitykselli-
set suhteet - lomakkeesta saatua tietoa

Valokuvia ei ole varsinaisesti analysoitu, vaan
ne ovat apuna hoivan eri vaiheisiin liittyvan
toiminnan yksityiskohtien kuvauksessa. Eri
hoivatilanteita, apuvéalineité ja kotia kuvaavat
piirustukset on tehty valokuvien ja piirustusten
pohjalta.

Aineistojen rinnakkain ja ristiin luenta

Omaishoidon prosessin hahmottaminen, jossa

tulee esiin

. hoivan tarve

. hoivan eri vaiheet

e toiminta

. inhimilliset ja materiaaliset sidokset ja
niissa tapahtuneet muutokset

7
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Vanhustutkimukseen liittyva eettinen pohdinta

Anneli Sarviméen (2006) mukaan tutkimusetiikkaa voidaan tarkastella neljasta nako-
kulmasta: metatasolla (kysymys tiedon luonteesta ja ihmiskésityksestd), yhteiskun-
tatasolla (kysymys vanhustenhuollon yhteiskunnallisesta merkityksestd), eettisten
periaatteiden tasolla (yleisesti hyvaksytyt tutkimuseettiset periaatteet) ja kohtaa-
misen tasolla (vanhuksen kohtaaminen tutkimuksessa). Tutkimusetiikkaa voidaan
tarkastella sisdisestd ja ulkoisesta nikokulmasta. Sisdinen nikokulma viittaa hyvaa
tieteelliseen kiytintdon tutkimuksen tekemissd. Ulkoinen etiikka koskee mm. tut-
kimuksessa mukana olevia tutkimushenkil®ité ja informantteja.

Keskityn tassd kohtaamisen tasoon ja ulkoiseen nikkulmaan tutkimusetiikasta eli
sithen, mita tulee huomioida, kun tutkimuksen kohteena on vanhus. Anneli Sarvi-
miki kiteyttdd eettisyyden vaatimuksen sithen, miten tutkija on ldsna kohdatessaan
idkkdan ihmisen. Vanhat ihmiset muodostavat haavoittuvan ryhmién, minka vuoksi
erityisen huomion kiinnittdiminen eettisiin kysymyksiin on tarpeen. Myos se, ettd tut-
kimus tehdaan vanhusten kotona, tuo omat lisavaatimuksensa (Sarviméki 2006, 9-13).
Toisen koti on ”pyhd paikka”, niin kuin erds omaishoitaja sanoi. Jo kotiin paddseminen
on minusta suuri luottamuksen osoitus, ja minulle oli tirkeda olla mahdollisimman
hienotunteinen ja huomioida tutkimukseen osallistuvat. Luottamuksellisen suhteen
syntymisessd tutkimukseen osallistujien kanssa auttoi my6s se, etta yhdistykset ja
niissd toimivat henkil6t, joiden avustuksella sain omaishoitajiin yhteyden, olivat heil-
le tuttuja ja edustivat heille luotettavaa tahoa. Toisaalta pohdin tutkimukseni alus-
sa, kokivatko he siksi velvollisuudekseen osallistua tutkimukseen. Nain ei ilmeisesti
ollut, koska omaishoitajat toivat itse esille jo ensimmaisessd haastattelussa, ettd he
pitdvat tirkednd mahdollisuutta vaikuttaa heille tirkedssd asiassa. Yksi omaishoitaja
sanoi, ettd han haluaa osallistua edesmenneen michensd takia. ”Jos ndistd tiedoista
olisi edes jotakin apua muille vastaavassa tilanteessa olevalle.” Kohtaamisemme oli
kaikkien omaishoitajien kanssa alusta alkaen luonteva ja véliton. Koska kavin monien
luona useamman kerran, tietty tuttuus alkoi olla jo molemminpuolista. Tutkimuksen
omaishoitajat olivat rohkeita: he toivat asiallisesti esille paitsi hyvid asioita, myos sel-
vid epdkohtia. He olivat kriittisid, mutta tunnistivat mm. vanhuspalvelujen vaikean
tilanteen ja ymmirsivat henkilokuntaa. Omaishoitajat eivit siis kokeneet, ettd pal-
velujen kiyttdjind he eivit voisi kertoa, mitd asioista ajattelivat ja miten he olivat ne

kokeneet.

Sarvimaki (2006) nostaa esille kysymyksen siitd, kuka hyétyy tutkimuksesta. Tutki-
mukseni tavoite oli tuoda nakyvaksi omaishoitajan arkea toiminnan, sosiaalisten suh-
teiden ja palvelujen nikékulmasta. Koska tutkimuksessani oli varsinkin alkuvaihees-

sa myos kehittimisnakokulma, tunnistin tutkimuksen kuluessa my6s tutkittavien
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innovaatioita ja kehittimishaasteita. Tutkimuksen edetessd pditin, ettd tutkimukse-
ni keskeinen tavoite on tuoda esiin arjen monimuotoisuus ja sidoksellisuus, ja ra-
joitin palvelumuotoilun menetelmien kaytén aineiston hankkimiseen ja tulosten

esittamiseen.

Pidin tarkeana informoida tutkimuksen kulusta huolellisesti heti alusta alkaen. Kir-
joitin siitd kirjeessd "Pyyntd osallistua tutkimukseen” ja tiedotteessa, joissa toin esille
tutkimuksen keston ja aineiston keruumenetelmat. Kévin ndma asiat suullisesti lapi
ensimmdisen tapaamisen yhteydessd. Nain ollen arvioin, ettd tutkittavien omaishoi-
tajien informointi taytti riittdvin eettisen tason. Painotin suostumuslomakkeessa
my06s tutkimukseen osallistumisen vapaachtoisuutta ja oikeutta keskeyttda tutkimus
missd vaiheessa tahansa. Annoin omaishoitajien itse paittaa, osallistuvatko he haas-
tatteluun yksin vai yhdessi puolisonsa kanssa, joten varasin suostumuslomakkeeseen
tilan molempien allekirjoitukselle.

Kerroin heti alussa ty6tehtdvastani sosiaali- ja terveystoimen alalla, ja etté siksi tun-
nen tutkimusalueen kunnan nakékulmasta hyvin. Omaishoitajat pitivit sitd hyvana,
koska he voivat keskittyd oman nikékulmansa ja kokemuksensa kertomiseen. Haas-
tattelujen alkaessa pyrin tietoisesti jattimaan virkamiestaustani taka-alalle ja toimi-
maan tutkijana. Tutkimuksen alkuvaiheessa en pystynyt oman arvioni mukaan ko-
konaan vilttymadén tltd jannitteeltd, mutta tutkimuksessa olevien vanhusten kanssa

minulla ei ollut rooliristiriitoja.

Hoidettavien terveystietojen kasittely muodostaa tirkedn eettisen osatekijan. Hoi-
dettavien terveystiedot, hoito- ja palvelusuunnitelma seké heidan saamansa palvelut
tulivat esiin vain siina maarin kuin tutkimukseen osallistuvat itse kertoivat. En siis
kysynyt sairauksien diagnooseja, enka esittinyt lidkehoitoa koskevia kysymyksia.
Pohdin ennen tutkimuksen aloittamista my6s osittaisen vaitiolositoumuksen merki-
tystd (Kuula 2011), milla tarkoitetaan, ettd tietyissa tilanteissa tutkijan on velvollisuus
raportoida havaitsemastaan ongelmasta esimerkiksi terveysviranomaisille. Téllainen
tilanne olisi voinut olla esimerkiksi haastattelukdynnilld ilmenevd omaishoitajan tai
hoidettavan dkillinen sairastuminen tai epdkohta hoidossa. Tallaisia tilanteita ei kui-

tenkaan esiintynyt.

Kenttatutkimusvaiheessa lopetin haastattelun vilittdmasti, jos havaitsin haastatelta-
van vasyvan tai hoitotilanteen vaativan haastattelun keskeyttamistd. Niita tilanteita
ei juuri ollut, mitd tukee Kirsi Lumme-Sandtin havainto, jonka mukaan vanhat ihmi-
set jaksavat osallistua pitkiinkin haastatteluihin. Vanhat ihmiset pitavit tutkimuksessa
mukana oloa tirkednd mahdollisuutena vaikuttaa asioihin ja saada ddnensd kuuluvil-

le haastattelun kautta. My6s tutkimukseen osallistuneet omaishoitajat toivat timéan
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esiin. Heille osallistuminen oli mahdollisuus saada vaikuttaa omaishoidon kehitta-
miseen. Omaishoitajat suhtautuivat my6s mutkattomasti haastattelujen nauhoitta-
miseen. He pitivit sitd hyvéina ja totesivat, ettd on hyvd, ettd voin keskittya heidan
kuuntelemiseensa. Arvioni mukaan haastattelun nauhoittaminen ei mitenkaan hai-
rinnyt haastattelua. Nauhoittamista pidetddnkin hyvind tapana keritd tutkimustie-
toa. (Lumme-Sandt 2009, 125-130.)

Koin poikkeuksellisen sensitiivisind haastattelutilanteet, joissa sekd omaishoitaja ettd
hoidettava olivat paikalla. Nama tilanteet olivat selvasti muita haastatteluja vaati-
vampia. Osapuolet tarkkailivat toisiaan ja olivat ajoittain varautuneita, mutta tiyden-
sivit tarvittaessa toistensa puheenvuoroja. Ajoittain he suhtautuivat my6s kriittisesti
toistensa sanomisiin. Jos haastattelutilanne ndytti jahmettyvén, esitin kysymyksen
uudessa valossa tai siirryin toiscen aiheeseen. Naitd tilanteita oli kuitenkin vahén.
Pikemminkin koin, ettd molempien ndkékulmat laajensivat kuvaa ilmiésta. Saatoin
lisaksi tunnistaa heiddn reaktioistaan asioita, joihin liittyi jannitteitd. Haastattelut oli-
vat erilaisia, ja paras tapa tuottaa tictoa voisi olla yhdistda kaksi erilaista haastatteluti-
lannetta: omaishoitaja yksin ja yhdessa hoidettavan kanssa. Taman lisiksi olisi tarkead
jarjestdd haastattelutilanne yksin hoidettavan kanssa. Joskus vanha ihminen saattaa
jopa toivoa laheistadn haastatteluun tukihenkiléksi. Pitkddn yhdessa olleet parit eivat
chki voi edes ajatella haastattelua ilman toista osapuolta.

My6s tutkimuksen analyysi- ja raportointivaihe oli eettisesti vaativa. Pohdintaa vaati-
via seikkoja kohosi aineistosta useita. Etenkin paivakirjamerkinnit sisalsivat herkkid
ja intiimejd yksityiskohtia, joiden raportointia jouduin ajattelemaan ja pohtimaan
paljon. Pidin tarkednd, ettd henkilS ei saa olla tunnistettavissa, ettd en esitd arka-
luonteisia asioita ja esitdn tiedon vain, jos se kuvaa hyvin selitettdvaa ilmi6ta. Toisena
ongelmana oli suorien sitaattien esittiminen. On tirkeaa, ettd sitaatti esitetddn pu-
hujan danelld ja sen pitdd kuvata hyvin tutkittavaa ilmi6ta. Osuvien sitaattien valinta
ei ole helppoa. Runsauden vuoksi huomattava méira hyvia sitaatteja jai esittamatta.
Kolmas pohdittava aspekti oli valokuvista saatavan informaation esittiminen. Otin
haastattelujen yhteydessd my6s runsaasti valokuvia, jotka auttoivat minua my6hem-
min palauttamaan mieleeni haastattelutilanteet ja -ympéristén. Paddyin sithen, ettd
tutkimuksen kannalta tirkedt kohteet esitetddn piirroksina, jotka on tehty kiyttien

apuna valokuvia.
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Kysymys omaishoitajaksi ryhtymisestd ja sithen johtaneista syistd oli luonteva tapa
aloittaa haastattelu. Sain kuulla kuvauksia sairauskohtauksista, epavarmuuden ajasta
ennen diagnoosia, hoidosta ja kuntoutuksesta sekd pohdintoja tilanteeseen johtaneis-
ta syistd. Kuulin my6s kertomuksia iloista ja kirsimyksestd ja kuvauksia, miten sai-
raus muutti muotoaan ja toi chkd mukanaan uusia sairauksia, apuvilineitd ja puolison
hidasta hiipumista omaan maailmaansa. Yhteistd kertomuksille oli tunnepitoisuus ja
liikutus, joka ilmeni eleissd, katseissa, ddnensdvyssa ja ddnen murtumisena. Monet
omaishoitajat palasivat muistelemaan omaishoidon alkuhetkid haastattelun myéhem-

missa vaiheissa tai uudelleen seuraavassa tapaamisessamme.

Jos omaisen kunto heikkenee vihitellen, voi toinen puoliso ottaa vastuuta asioista
vahitellen. Han huolehtii arjen sujumisesta, auttaa ja hoivaa puolisoaan jo ennen yh-
teydenottoa kuntaan. Tilanteen hidas muutos antaa aikaa sopcutumiselle ja uusien
asioiden oppimiselle, mutta hoivatilanne voi syntyd my6s akillisesti. Kun terveesta ja
aktiivisesta puolisosta tulee ylldttden hoivan tarvitsija, on muutos rajumpi. Tallaista
muutosvaihetta voidaan kuvata itsestdanselvyyksien murtumaksi (Bech Jargensen
1991), ongelmaksi, jota arjen perustodellisuus ei pysty liittimaén itseensd (Berger
& Luckmann 1994, 29-39). Arki on muokattava vastaamaan uusia eldmisen ehtoja,
on opeteltava uudet eleet, toimintatavat ja rutiinit (Giard 2013b, 237-243). Hoivan
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ymparille alkaa syntya uusia figuraatioita. Omaishoitajat kuvasivat himmennyksen
tunteita, kaiken romahtamista ja epatictoisuutta tulevaisuudesta. Eras haastattelema-
ni omaishoitaja oli jadnyt ensimmaisen tapaamisemme jalkeen miettimaan tunteitaan
sina hetkena, kun kaikki muuttui. Seuraavan kerran tavatessamme han kertoi, etta
hin on nyt "16ytanyt sille sanat”. Yhdessdolon merkitys oli muuttunut ja han koki

turvattomuutta ja avuttomuutta siitd, ettd vastuu oli nyt kokonaan hinella.

Oma tai puolison sairastuminen on Michael Buryn (1982) mukaan elamakerralli-
nen katkos. Tarinallinen tyhjié on monelle himmentivi ja ahdistava ja vaarana on,
ettd ote elamdstd kirpoaa. Sitd voi kuvata myds turvattomuuden ja avuttomuuden
tunteena. Muutostilanteet eli liminaalitilanteet ovat valivaiheita siirryttdessd tietys-
td sosiaalisesta asemasta ja tilasta toiseen. Honkasalo (2004a, 54-55) kysyy, miten ja
miksi pyritddn ja pystytddn pitimddn ote maailmasta tilanteissa, joissa tulee vastoin-
kdymisid. Honkasalo yhdistdd nimai tunteet kirsimykseen, jossa hdnen mukaansa on
“koetteilla ihmisen ja sosiaalisen maailman vélinen eletty merkityssuhde”. Elimaan
ja olemassaoloon kuuluu jonkin verran kérsimysta, toteaa Utriainen (2004, 226-238)
ja perustelee sitd eliméin ennakoimattomuudella, sen prosessiluonteella ja jokaisen
suhteen viistamattémalld uusiutumisen tarpeella.

Ote ja kehykset kuvaavat niitd sidoksia, jotka liittdvat ihmisen maailmaan. Avioliittoa
voi pitdd Honkasalon mainitsemana institutionaalisena kehyksend, johon kohdistu-
va uhka voi aiheuttaa otteen kirpoamisen ja sitd seuraavan tyhjyyden tunteen. Ote
maailmaan voi olla emotionaalinen sidos puolisoon, joka perustuu pitkdin yhteiseen
eldméén ja kokemukseen, ettd "hdn on minulle tietenkin kovin rakas”, "aina saa kiinni
siitd, mistd toinen haluaa puhua ja sanoa” ja “hyva parisuhde tai hyvi suhde lihim-
miiseen kantaa”. Ote eldmistd toteutuu puolison sairauden aikana mm. tavalla, jota
Honkasalo (2004a; 20082, 210) kuvaa pieneksi toimijuudeksi. Vuoteen vieressa istumi-
nen, odottaminen tai kdden silittiminen on toimijuutta, jossa ei paljon tapahdu. Se
on Honkasalon mukaan erityistd, ahtaaseen tulevaisuuteen suuntautumista, jota voi
pitdd kiinnipitimisen tekona tai viipymisend. Vihitellen voimistunut otteen pitimi-
nen nikyy vastuunottona tilanteesta, tarttumisena kdytdnnén asioiden hoitamiseen

ja paatoksend ryhtya omaishoitajaksi.

Elimantilanteen uudelleen arviointi tapahtuu paiasiassa arjen toiminnan tasolla. Ar-
jen suhdemuodostelmat muokkautuvat uudestaan, kun suhteiden luonne ja pitavyys
testataan ystdvien ja tuttujen kanssa. Vanhuspalvelujen ja palveluja maarittavan van-
huspolitiikan vaikutus omaishoitajan arkeen luo omaishoidon toteutumista ja toteut-

tamista maaraavat raamit.
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Arjen havainnollistaminen tila-aikapolkuna

Aloitan tutkimustulosten kuvaamisen neljan omaishoidon arjen avulla. Ne ovat kaik-
ki saman ilmién luonnehdintoja, mutta omaishoidon prosessin eri vaiheista. Poh-
dimme TaK Maria Jaatisen kanssa, miten omaishoitajien kokemukset jokapaivaisesta

elimistaan saisi tuotua esiin. Maria vastasi minun pohdintoihini seuraavasti:

Lahdimme tassé tietoisesti kaaviomaisesta rutiinien kuvaukses-
ta varikkaampaan, tunteita ja ajatuksia herattelevaan suuntaan.
Téss& muodossaan visualisoinnin keskeisin anti ei mielestani ole
niink&an tarjota lukijalle yksityiskohtaista selostusta paivan kulus-
ta, vaan auttaa padsemaan tasta askel pidemmalle ja elaytymaéan
siihen, millaisessa ymparistdssa asiat tapahtuvat, miten hoitajan ja
hoidettavan keskinéiset suhteet nayttaytyvat ja kehittyvat hoidetta-
van kunnon muuttuessa, ja millaisia tunteita, ongelmia jne. arkeen
sisaltyy. Omasta mielestéani palvelumuotoilun ndkékulmasta nailla
asioilla on pelkkaa arkirutiinien listausta paljon tarkeampi merkitys.
(Kenttamuistiinpanot, 2013)

Valitsimme eri vaihtoehdoista kuvaustavaksi tila-aikapolkua muistuttavan esitystavan.
Pdadyimme visualisointitapaan, joka antaisi mahdollisuuden tuoda samaan kehyk-
seen useampia toimijoita ja sisaltdisi my6s kokemuksellista informaatiota. Toiminta
voidaan kuvata ajassa ja tilassa sijaitsevilla pisteilld péivittdisen toiminnan ja rutiinien
avulla. Pisteistd toiseen siirtymiseen vaikuttavat toiminnan tavoitteet, sosiaaliset ja
fyysiset rajoitteet, aika ja liikkumistapa. (Marin 2003, 31-32.)

1970-luvulla arkkitehtuurissa ja humanistisessa maantieteessd alettiin tarkastella
tilaa subjektin nakokulmasta (Hagerstrand 1970; ks. Yl&-Anttila 2010, 135-140). Aika-
maantieteen piirissd syntyneen toimintaperusteisen lihestymistavan edustajana pi-
detddn Thorsten Hagerstrandia, joka on tutkinut ihmisen tilaan ja aikaan piirtyvaa
litkkumisverkostoa. Yla-Anttila esittelee Hagerstrandin perustelua sosioekonomisen

verkkomallin kehittimisen tarpeeseen:

[Kun] on kyse yksilosté, sijaintia tilassa ei voi tarkastella ilman ajan
nakodkulmaa. Yksilét ovat jokapaivaisessa elamassaéan erilaisissa
rooleissa, jotka suoritetaan tietyn kestoisina, tiettyna aikana tietys-
sa paikassa - tiettyjen toisten ihmisten ja véalineiden kanssa. Ajal-
la on kriittistd merkitysta, kun kytketddn yhteen ihmisia ja asioita
toimimaan sosioekonomisissa systeemeisséa. Tata sosioekonomi-
sessa systeemissd toimimisen tutkimsta varten Hagerstrand ke-
hitti "sosioekonomisen verkkomallin”, jonka keskeiseksi kasitteeksi
muodostui tila-aika. (...) Ihminen liikkuu paitsi tilassa my6s ajassa ja
piirtéaé tila-aikaan polkua syntymasté kuolemaansa asti. (Yla-Anttila
2010, 136)
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Héigcrstrandin kehittama graafincn malli on kolmiulotteinen: fyysincn sijainti esite-
tadn kaksiulotteisena tasona kartalla ja aika on pystyakselilla kolmantena ulottuvuu-
tena. Tila-aika-polkua voi tarkastella paitsi elinkaaren mittaisina, myds viikoittaisten
tai paivittdisen toimintojen polkuina. Higerstrand ottaa mallissaan huomioon myés
kolme toimintaa rajoittavaa tekijdd, jotka liittyvit jokapdiviiseen eliméain. Ensim-
miisend hin kuvaa kykyrajoitteita, joistaYli—Anttila (2010, 136, ks. my6s Hagerstrand
1970, 12-14) kirjoittaa seuraavasti:

Kykyrajoitteilla Hagerstrand tarkoittaa niité yksilon rajoitteita, jotka
johtuvat biologisena olentona olemisesta, seké valineista, joita yk-
silo pystyy kayttdamaan. Osa naista rajoitteista on itsestaanselvia:
ihmisen taytyy melko sdannoéllisin valein nukkua ja syoda. Nama
perustoiminnot katkaisevat muiden paivittdistoimintojen kulun ja
maarittavat siten ajan ja tilan kayttoa. Kykyrajoitteet ovat enimméak-
seen tila-orientoituneita: ne liittyvat ihmisten kykyyn liikkua ja kom-
munikoida. Ihmisten liikkumisnopeuden ja -vélineiden seké tarvit-
tavien pysahdyspaikkojen ja niissa vietetyn ajan mukaan maéarittyy
ihmisen paivittainen toimintasade — eraanlainen tila-ajan paivittai-
nen prisma, jonka rajojen sisalla on mahdollista toimia.

Yksiloiden tila-aikapolkujen kudos ohjautuu ajankdytén mukaan, kun muut kaksi
ovat tilaorientoituneita. Kytkentarajoitteet liittyvdt mm. paikkoihin, jotka kokoavat
ihmisten tila-aikapolkuja nipuiksi. Fyysisten paikkojen lisiksi my6s televisio tai in-
ternet voivat niputtaa ihmisid yhteen ja irrottaa tietysté fyysisestd paikasta yhteiseen
virtuaaliseen tilaan. Kolmantena toimintaa rajoittavana tekijand ovat auktoriteettira-
joitteet, joihin Hagerstrand liittdd mm. yksityiskodin, johon kaikilla ei ole sisdgdnpaa-
syd. Hin ajatteli, ettd liilkkumisen nakkulmasta on tirkeinta tunnistaa toimintakent-
td ja sithen liittyvat rajoitteet. (Yla-Anttila 2010, 136-138)

Hégerstrandin analyysi tuo kuvien lukemiseen kiinnostavia ulottuvuuksia. Hoivan
tutkimuksen haasteena on ollut se, ettd hoivan antajaa ja hoivan saajaa on ollut vai-
kea saada samaan tulkintakehykseen (mm. Tedre 1999). Omaishoitajan ja hoidetta-
van polut ovat keskeinen osa visualisointia ja molempien polkujen kuvaus yhdistda
toiminnan, toimijat, ajan ja paikan. Polun avulla voidaan tunnistaa omaishoitajan ja
hoidettavan kohtaamispisteet, kohtaamisen kesto ja pdivan rytmi. Kuvauksissa tuo-
daan esille sekd omaishoitajan etta hoidettavan tekeminen, koska kaikki hoidettavaan
kohdistuvat toimenpiteet ovat ponnisteluja myds hoidettavalle. Joissakin tilanteissa
on kyse yhteisesta toimijuudesta, josta voi puhua niin kauan, kun hoidettava pystyy
osallistumaan toimenpiteisiin edes vihdn (Andersson 2007; Mikkola 2009). Vaikka aa-
mupesujen aikana omaishoitaja on tekevind osapuolena, ei se ole hoidettavallekaan
passiivista aikaa, vaan vaatii voimia ja osallistumista. Kuvissa on lainauksia omaishoi-
tajien haastatteluista ja muusta heiddn tuottamastaan aineistosta. Sitaatit on valittu

niin, ettd ne valittivit omaishoitajien kokemuksia eri tilanteissa.
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Konstruointien taustalla on nelja omaishoidon vaihetta. Mukana ovat aineistosta
tunnistettavat inhimilliset ja materiaaliset sidokset, jotka tukevat hoidettavan toi-
mintakykyé hoivan figuraatiossa. Tutkimuksen kohteena on omaishoidon vaihe, jossa
omaishoitaja on jo tehnyt omaishoidon tuen sopimuksen kunnan kanssa. Etenen ku-
vauksissa lisidntyvan hoivan tarpeen mukaan. Puhun néissi konstruktioissa sukupuo-
lincutraalisti omaishoitajasta ja hoidettavasta. Olen kirjoittanut kehyskertomukset
aineistolahtoisesti. Kuvaan niissa omaishoidon arjen sidoksellisuutta eri nakokulmas-
ta: sairaus ja apuvilineet, toimintakyky ja sen vajeet, hoidettavan tekeminen, hoita-

jan tekeminen, palvelujen kiytto, lahisuhteet, vertaistuki ja oma aika.

Kehyskertomuksissa omaishoitotilanteet esitellidn havainnollistaen neljin kuvan
avulla. Niissd tuodaan esille se, miten tila-aikapolku mahdollistaa omaishoidon pai-
vén tarkastelun eri ndkokulmista: kuinka monta kertaa ja missé tilanteissa omaishoi-
tajan ja hoidettavan polut ristedvat; missd he viettdvat aikaa; missd liikkkuvat ja mitd
toimintoja pdivaan liittyy. Kun pdivin kulkua tarkastelee tila-aikapoluille sijoittuvien
kohtaamispisteiden avulla, tunnistaa hetket, joissa omaishoitaja ja hoidettava ovat sa-
massa tilassa niin, ettd heiddn toiminnallaan on yhteinen orientaatio. Omaishoitajan
ja hoidettavan kohtaamispisteiden avulla voi arvioida hoivan vaativuutta ja sitovuut-
ta. Hoivan vaativuudella tarkoitan mm. toimenpiteiden tai ladkehoidon vaikeutta ja
sitovuudella hoivaan kuluvaa aikaa ja toistuvuutta.

Kuvien lukemisen helpottamiseksi esitin seuraavaksi koosteen havainnollistamisen

logiikasta ja siind kaytetyistd symboleista:

¢ Tila kuvataan kaksiulotteisena pintana. Vaakasuorat rivit ovat makuuhuo-
ne, WC ja kylpyhuone, keitti, olohuone, tychuone (ei kaikissa kuvissa) ja
eteinen. Ndiden yldpuolella on rajalla erotettu kodin ulkopuolinen lahipii-
ri ja poistuminen kotiympéiristéstéi.

* Aika etenee kuvan vaaka-akselilla siten, etta kuvissa on vuorokausi kahdel-
la aukeamalla yhtd kuvaa lukuun ottamatta. Tunnit erottuvat pystysarak-
keiden eri vérisavyilla.

* Sarakkeissa kerrotaan kiteytetysti sen hetken toiminta. Sarakkeeseen on
kirjoitettu my6s omaishoitajien kokemuksia eri tilanteissa, ja haastattelus-
ta lainattu sitaatti on kirjoitettu kursorilla.

¢ Tummanpunainen tai -sininen teksti on "huomiotilanne”, jolloin tapahtuu
talle vaiheelle tyypillistd, mutta drsyttavaa ja kuormittavaa tai tilanne, jossa
syntyy jdnnitteitd. Sitd voidaan kutsua myés kyseiseen hoivan vaiheeseen
liittyvaksi kipupisteeksi.

¢ Sininen polku kuvaa hoidettavan liikkumista kotona ja kodin ulkopuolella.

* Punainen polku kuvaa omaishoitajan liikkumista kotona ja kodin

ulkopuolella.
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*  Sininen ja punainen rengas toisiinsa yhdistettyna kuvaavat tilannetta, jos-
sa omaishoitaja ja hoidettava ovat yhdessd orientoituncena samaan teke-
miseen. Kohtaamispisteiden avulla tuodaan nakyviksi tilanteet, joissa
omaishoitaja auttaa tai tukee hoidettavan toimintakykyd. Ne voivat olla
hoivan alkuvaiheessa tilanteita, joissa hoidettava parjaa periaatteessa itse,

mutta omaishoitaja seuraa tilannetta.

Kohtaamispisteet voivat liittyd ateriointiin ja itse luotuihin rutiineihin, kuten lehtien
lukemiseen yhdessd, uutisten tai tiettyjen televisio-ohjelmien katsomiseen televisi-
osta. Kohtaamispisteen pituus vaihtelee riippuen tapaamisen luonteesta. Hoidollinen
kohtaamispiste voi olla lyhyt hetki, johon ei liity ruumiillista kontaktia, mutta se
voi olla ruumiillista hoivaa, joka kestdd hoivan vaativuudesta riippuen tunnista lahes

kolmeen tuntiin.

Tila-aikapolun avulla kuvataan siirtymistd tchtivistd toiscen péivin aikana ja
omaishoitajan ja hoidettavan rooleja siind. Toimintoihin kéytetty aika vaihtelee hoi-
van eri vaiheissa. Arkitoiminnan aikaan perustuva rakenne tuli esille viikkoseuranta-
lomakkeen avulla. Sama asia voidaan esittdd havainnollisemmin tila-aika-polun avul-
la, joka tuo esille sen, mita tehdaan, milloin tehdaan, kuka tekee ja mistd kaikesta
arki koostuu. Tutkimuksen kuvauksessa keskitytdan hoivaan liittyviin tekemiseen ja
taustalle jddvat tavallisen arjen ty6t ohuena kuvauksena tai kokonaan mainitsematta
silld perusteella, ettd niiden tiedetddn sisiltyvan arkeen. Samoin we-kaynti tai ruo-
kailu mainitaan vain silloin, kun se on kuormittava tai erityisesti omaishoitajan osal-

listumista vaativa.

Muut toimijat tuodaan mukaan omassa roolissaan. Eri sidosten muodot kuvataan ko-
koavasti kdyttden apuna kahta esimerkkikuvausta hoivan suhdemuodostelmasta. Ti-
la-aika-poluissa tulee esille omaishoitajan ja hoidettavan hoivapolkujen leikkauskoh-
dat ja poikkeamat toisistaan, koska on tirkedd tuoda esille myos hetket, joissa seka

omaishoitajalla ettd hoidettavalla on mahdollisuus suuntautua omaan tekemiseen.
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Paivarytmi

Pdivin perusrakenne on kulttuurisidonnainen ja hyvin samanlainen samassa elimén-
tilanteessa olevissa perheissa. Péaivan tukirakenne on sisdistynyt péaivin késikirjoituk-
scksi ja siind toimii tietty koreografia silloinkin, kun elamisen ehdot ovat muuttuneet
(Korvela & Rénkéa 2014, 206).

Uusi arki otetaan haltuun vahitellen. Omaishoitajat rakentavat uuden arjen, joka
perustuu aiemmin omaksuttuun rakenteeseen. Jos kisikirjoitusta ei ole, Korvelan
mukaan arki ajelehtii tai joutuu kaaokseen. Tama kokemus oli yleinen omaishoidon
alkuvaiheessa, jolloin omaishoitaja ei tiedd, mihin pitdd ryhtyé eikd edes sitd, kehen
pitdd ottaa yhteyttd. Se tuli esiin ilmaisuissa:

Suurin haaste on se, kun tullaan [sairaalasta] kotiin. Omaishoitaja
on ihan tyhjan paalla. Sitten l1&hdet miettimaan, mita pitaa tehda.
Kun tulee kotiin, on paljon muutakin huolehdittavaa. Kun sanotaan
"ei”, el sité jaksa lahte& selvittamaan... Silloin uskoo. Omaishoitaja
jatetaan heitteille. (Marja, omaishoitaja, 70 v.)

Arjen kudelmat ovat vaikeita hahmottaa, silld arki on tavallaan kompleksinen vyyhti.
Viikkoseuranta-aineisto oli hyva lihtokohta paivin rakenteen hahmottamiselle. Te-
kojen tunnistaminen ja kirjaaminen lukujirjestykseen auttoi hahmottamaan paivin
perusrakenteen. Sekvenssin kisite kuvaa arjen ymmartamistd rakennelmana, jossa
paiva koostuu toisiaan loogisesti seuraavista vaiheista. Sekvenssid pienemman analyy-
siyksikén, episodin, avulla voidaan tarkastella perheiden arkitoimintaa monikerrok-

sisten prosessien mikrotasolla (Korvela & Ronka 2014, 206).

Hoivan eri vaiheissa sekvenssien kesto ja vaativuustaso vaihtelevat. Sekvenssien va-
lisiin siirtymévaiheisiin liittyy jannitteitd sitd enemman, mita ty6laampia siirtymat,
esimerkiksi kotoa poislahdét ja kotiinpaluut ovat. Sekvenssirakenne voidaan kuvata
tekoina, jotka liittyvit esimerkiksi paivan aloittamiseen. Omaishoidon arjessa péi-
vaan voivat kuulua paivitoimintaan tai kuntoutukseen lihteminen, vertaisryhman
tapaamiset, omat harrastukset tai ystavien tapaaminen. Kotoa poissa olemisen pituus
vaihtelee hoivan tilanteen mukaan. Iltapaivilld palataan ja asettaudutaan kotiin. Sil-
loin rauhoitutaan yhdessa tai erikseen, ja illalla voidaan vield viettdd aikaa yhdessd
ennen nukkumaanmenoa. Omaishoitajille osoittautui tarkedksi naiden sckvenssien
ulkopuolella oma aika aamulla ennen hoidettavan herddmisti ja illalla sen jilkeen,
kun hoidettava on mennyt nukkumaan. Tall6in he lukivat aamulehden, tekivat sudo-

kuja ja ristisanatehtdvia tai kuuntelivat musiikkia.
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Klo Ohjelma

6-7.30 Heraaminen, oma aika

8-10.30 Aamurutiinit

11-12 Lukemista ja oleskelua

13 Lounas

13.30 Lepohetki

13-17 Erilaista ohjelmaa kotona tai kodin ulkopuolella, oleskelua, joka vaihtelee
paivittain, paivakahvi

17.30 Ruokailu

18-20 Erilaista ohjelmaa kotona tai kodin ulkopuolella, lukemista ja TV-katselua

20 llitapala

21 [ltarutiinit

22-23 Nukkumaan, omaishoitajan oma aika

Omaishoitajan paiviohjelmaa voi kuvata oheisen taulukon mukaisesti. Paivan oh-
jelma ruokailuineen ja lepohetkineen nayttaisi noudattavan kenen tahansa eclakepai-
viddn viettdvan pdiviohjelmaa. Ensimmaéinen ero tavalliseen arkeen on, etta kaikkiin
tapahtumiin orientoidutaan yhteisen toiminnan nakékulmasta, kun omaishoitaja
tukee ja korvaa toisen puuttuvaa toimintakykya. Toisena erona on se, etta vaikka
arki perustuu vanhaan aikastruktuuriin, itsestaanselva arki ja rutiini on murtunut.
Praktinen tietoisuus on toimintakaytinto6n sisaltyvaa itsestaanselvaa tietoa, joka on
niin tuttua, ettd sitd ei edes mielld tiedoksi. Kun arjen rutiini murtuu, arki muut-
tuu diskursiiviseksi. Asioista on sovittava ja neuvoteltava, kunnes toiminta muuttuu
uudelleen praktiseksi (Giddens 1991). Alkutilanteeseen liittyy himmennystd ja epa-
varmuutta. Kuten edelld mainitsin, voidaan puhua "arjen ajelehtimisesta” silloin, kun
arjen kasikirjoitus ei ole vield muotoutunut. Arki vakiintuu vasta, kun toiminta on
totunnaistunut ja tavat ja toiminnot ovat muotoutuneet tutuiksi ja energiaa vapaut-

tavaksi rutiiniksi (Berger ja Luckmann 1994).

Omaishoidon arjen toiminnat ovat muunnelmia aikaisemmasta ja rakentuvat paa-
asiassa aikaisemmin sedimentoituneet tiedon varaan. Useimmiten perinteisid tapoja
voidaan muokata hiukan muunnellen vastaamaan uutta tilannetta. Joskus ne osittain
syntyvit kuin itsestdén. (Jokinen 2005, 30.) Erona tavalliseen arkeen voidaan tunnistaa
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ajan tiivistyminen péivén tiettyind hetkind. Aamu on péivaan valmistautumisen sek-
venssind omaishoidon arjessa pakotetuinta ja sdddellyint aikaa. Etenkin ruumiillisen
hoivan lisidntymisen my6ta aamurutiinit, sithen liittyvit teot ja eleiden sarjat, vievit
aina vain enemman aikaa ja muuttuvat vaativammiksi. Arkeen liittyy eri asioiden ja
osapuolten vilinen keskindinen riippuvuus, joka voi synnyttad yha pidempia riippu-
vuusketjuja. Elias (1993, 82) puhuu aikapakosta, joka saatelee elimaa. Hoivan sito-
vuus ja aika liittyvat toisiinsa. Tietty, toistuva rytmi tuo arkeen jatkuvuuden tunteen.
Myohemmissd omaishoidon vaiheissa kodin aikastruktuurin pitdd lisiksi sopeutua
toisen osapuolen eli ammattilaisten mairaamaan hoivan logiikkaan ja organisaation

aikastruktuuriin.

Pdivin aikana on siirtymavaiheita, jotka voivat olla jannitteisid. Jannite on henkil6i-
den keskindisissd suhteissa ilmenevé vastakkaisuus ja hankaus, josta voi syntya riitati-
lanne. Niita tilanteita kodeissa ja kotien toiminnassa syntyy véistamatta. Jannitteisid
suhteita syntyy ctenkin silloin, kun sckvensseihin yritetddn pakata enemman teke-
mistd kuin niihin mahtuu. Kun siirtymistd tulee nopeita, eivat kaikki perheenjdsenet
— esimerkiksi hitaasti litkkuva hoidettava — pysy niiden tahdissa, jolloin muodostuu
jdnnitteitd ja seuraa konflikteja perheenjisenten vilille. Jannitteet voivat mennd ohi
nopeasti, jopa huomaamatta (Korvela & Ronka 2014, 204-205). Jannite voidaan ohit-
taa erilaisilla tietoisilla tai tiedostamattomilla tekojen yhteensovittamisella tai sen
voi tiedostaa myds osaksi toiminnan luonnetta ja sivuuttaa, kuten erds omaishoitaja

toteaa:

Se riippuu siitakin, miten sen otan, kun hanella on niin todella te-
rava kieli. Aina en kiinnitd huomiota ja se menee toisesta korvasta
siséan ja toisesta ulos, mutta joskus se jaa tuohon véliin ja silloin
posahtaa. (Johan, omaishoitaja, 72 v.)

Omaishoidon arjessa korostuvat hoivan eri vaiheissa erilaiset asiat. Tarkastelen ar-
kista hoivaa omaishoidon prosessin eri vaiheissa edeten huokoisesta, kevyemmastd

hoivasta vaativaan ja kiinnipitdvaan hoivaan.

1. Huokoinen omaishoidon arki. Osin itsendisen, lievasti litkuntarajoitteisen
omaisen hoiva

2. Kuormittava omaishoidon arki. Muistisairaan ja litkuntarajoitteisen, moni-
sairaan omaisen ympéirivuorokautincn hoiva

3. Painava omaishoidon arki. Pybratuolissa olevan litkuntakyvyttéméan omai-
sen ympiérivuorokautinen hoiva

4. Kiinnittavd omaishoidon arki. Sankyhoidossa olevan monisairaan ja tdysin

liikuntakyvyttéméin omaisen ympérivuorokautinen hoiva
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Huokoinen arki kuvaa tilannetta, jossa ei vield liityta toisiinsa tysin tiiviisti ja arjessa
on tilaa kummankin omille ja yhtcisillc sosiaalisille suhteille. Toisin kuin huokoinen
arki, kuormittava arki viittaa rasittavaan eliméntilanteeseen, jossa toisella puolisolla
voi olla pitkaaikaissairauksia, mutta muistisairauden takia hin lipuu véhitellen omaan
maailmaansa. Kuormittavuus viittaa sithen, ettd tilanne on paalld koko ajan. Silla
tarkoitetaan toisesta tehon ottamista ja ty6n kuormittavuutta. Painava on puoles-
taan painoltaan suurta, ja liitin sen tilanteeseen, jossa hoidettava on liikuntakyvyton
py6rituolipotilas. Painava on ankaraa ja vaikeasti kestettdvaa. Painavaa omaishoidon
arkea keventai kuitenkin tilanne, jossa hoidettava ja hoitaja pystyvit keskustelemaan
tai vield toimimaankin yhdessa. Kiinnipitivé on lukittua, yhtenéiscksi ja aukottomak-
si kasvamista. Se on kiinnitettyna ja sidottuna olemista. Silloin hoidettava on kay-
tinnossa sankypotilas, jolla on paljon sairauksia, esim. muistisairaus. (Nykysuomen
sanakirja, 1983).

Y g Y A

5.1 HUOKOINEN OMAISHOIDON ARKI

Seuraavaksi esittimani kuvaus huokoisesta hoivan arjesta ei, niin kuin eivit muut-
kaan seuraavat kuvaukset, kuvaa kenenkéén yksittdisen omaishoitajan arkea, vaan se
on konstruoitu padasiassa neljastd haastattelukertomuksesta. Konstruoitua tapausta

vastaava kunnan ohje voisi kuulua:

Hoidettava vaatii paljon hoitoa ja huolenpitoa henkildkohtaisis-
sa toiminnoissa (pukeutuminen ja peseytyminen, liikkuminen,
wc-k&ynneista suoriutuminen, sydminen ja l&8kkeiden ottaminen),
mutta yleens& oisin ei ole saanndllistéd avuntarvetta. Hoidettava
voi olla yksin osan paivasta, mutta muuten avuntarve on yleensé
jatkuvaa.

Huokoista arkea eldvin omaishoitajan maksuluokka on alin. Hanelle maksetaan

omaishoidon tukea noin 400 euroa kuukaudessa.
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Kehyskertomus 1

Aivoinfarkti aiheutti hoidettavan oikeanpuolisen halvaantumisen. Puhe on hidastu-
nutta ja episelvad. Oikea kisi on voimaton ja spastinen. Siksi omaishoitaja laittaa
kiteen ja ranteeseen tuen, ortoosin. Kodin muutostoind on rakennettu litkkkumista
helpottavia kahvoja. Estecttémyyden vaatimus on huomioitu ottamalla matot pois
ja kalustamalla koti muutenkin niin, ettd hoidettavalla on tilaa litkkua turvallisesti.
Hin eci tarvitse nelijalkaisen kepin lisiksi muita apuvilineitd. Kotoa poislahtemista

helpottaa autoon asennettu kddnnettavi ctuistuin ja kunnan my6ntama taksikortti.

Omaishoitaja tukee hoidettavan toimintakykyé ja antaa hoidettavan tehdd kaiken,
mihin timd pystyy. Hoidettava petaa singyt omalla tavallaan, sy6 itse, kunhan hoitaja
vain pilkkoo ruuan valmiiksi. Hoidettava myés ottaa lddkkeet itse, kun hoitaja antaa
ne. Hoidettava tarvitsee apua pukeutumisessa ja peseytymisessd, mutta iltapesut hin
suorittaa itsendisesti eikd tarvitse apua yolld. Hoidettava liikkuu lahiymparistossa
kepin kanssa ja kotona ajoittain my6s ilman keppid. Molempien miclestd kaikkein
tarkeintd on sailyttda jaljelld oleva litkuntakyky niin pitkdan kuin mahdollista.

Omaishoitajan vastuulla on arjen pyérittiminen, kotity6t ja kdytannon asioiden
koordinointi ja hoito. Valilla omaishoitaja kokee raskaana sen, ettd hianelld on vastuu
kaikista asioista. Sidnno6llisid kunnallisen kotihoidon palveluja heilld ei ole. Kunnan
kanssa on tehty sopimus ja sithen liittyva hoito- ja palvelusuunnitelma tarkistetaan
vuosittain. Sopimuksen perusteella omaishoitaja saa paitsi palkkion myés vapaa-
paivat ja niiden aikaisen hoidon hoidettavalle. Omaishoitaja tarvitsee lepoa ja pitdd
viikon loman joka toinen kuukausi. Silti hinelld on syyllinen ja “roistomainen” olo
aina, kun hin vie puolisonsa hoitoon. Yksityiseltd palvelutuottajalta on hankittu tur-
vapuhelin ja -ranneke. Fysioterapiaa saadaan kunnan palveluna, mutta hoitosarjo-
ja hankitaan my6s yksityisesti. Hoidettava osallistuu kunnan tarjoamiin liikunta- ja

virkistysryhmiin.

Hoiva rytmittda arkea ja heijastuu etenkin aamuun. Joskus aamukiire pilaa koko pai-
vian. Hoidettava voi olla kotona yksin 2—4 tuntia, kunhan omaishoitaja ennakoi pois-
saolonsa ja huolehtii etukdteen hoidettavan ruokailusta ja wc-kdynnistd. Varsinaisiin
hoivatoimenpiteisiin kuluu aikaa noin tunti paivassa, mutta huoli puolison parjaami-

sestd on omaishoitajan miclessd koko ajan.

Puolisot ovat huomanneet, etta oma aika on tirkeaa molemmille. Heilla on tarve
olla yksin ja omien harrastusten parissa. Kun elimd on padasiassa kokoaikaista yhdes-
sdoloa, toisen huomioimista ja auttamista, on pakko saada my6s etéisyytta niin, etta

“pda tyhjenee”.
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KUVIO 5. Huokoinen omaishoidon arki —
Osin itsendisen, lievasti liikuntarajoitteisen
omaisen hoiva

OMAISHOITAJA Heraa ja pukeutuu

Tyhjentaa sorsan,
pyyhkii vessan lattian

y Auttaa ortoosin
hoidettavan
kateen

Valmistaa aamu-
palaa

Laittaa kerran
viikossa doset-
tiin hoidettavan
laakkeet.

& Syovat aamupa-
laa. Aamupalan

aikana luetaan
lehdet ja keskus-
tellaan uutisista
ja paivan ohjel-
masta.

HOIDETTAVA

Kuuntelee aanikirjaa
keinutuolissa

Pukeutuu

Omaishoitaja
tulee laittamaan
kateen ortoosin

Tekee aamu-
Jumpan sangyn
reunalla

Ottaa paivan laak-
keet dosetista.

Sy6 aamupa-
laa yhdessa
omaishoitajan
kanssa.

1




Esival- Siistii kotia, maksaa
mistelee laskuja ja hoitaa
lounaan asioita tietokoneella
ja tayttaa

tiskiko-

neen

Valmistaa lounasta ja
seuraa keittion ikku-
nasta, kun hoidettava
on kavelylla ulkona

£ Syodvat lounasta.

Omaishoitaja
paloittelee ruuan
valmiiksi. Hoidet-
tavan sydminen
on vaikeaa kaden
heikkouden takia
ja siksi sydbminen
voi olla véhan
epasiistia.

”Se on mulle
ongelma, ettd ei
syo ndtisti ...ja
sehdn on pddssd
vika mulla. Hén
on aina ollut hyvin
kdytdnnéllinen.
Hdin ei ole sitd
endd...”

Siistii keittion

Kastelee kukat

Ohjelmaa

Omaishoitaja
vie hoidettavan
uimahallille
omalla atuolla.
Hén sanoo-
kin olevansa
autonkuljettaja,
jolla on tarkka
aikataulu ja
han saatelee
muita menoja
hoidettavan
aikataulujen
mukaan.

Osallistuu
samaan
aikaan kerran
kuukaudessa
jarjestettavaan
paikallisen ver-
taistukiryhman
tapaamiseen.

12 13

Tulee sisalle, ottaa
kengat pois ja
levahtaa hetken
keinutuolissa

14

Ohjelmaa

Lahtee omaishoi-
tajan kuljetta-
mana allasjump-
paan, jossa on
mukana tuttuja
miehia. Sosiaa-
linen puoli on
tarkea, "miesten
juttu”.




HOIDETTAVA

OMAISHOITAJA

Veraistukiryhman
tapaamisessta

4

Palaa kotiin.

Valvoo, etta
hoidettava
ottaa iltapai-
valaakkeet.
Syoévat tukevan
valipalan

Laittaa keittion
kuntoon

Palaa taksilla tai
ﬁstévén kyydissa
otiin allasjum-

pasta.

Ottaa iltapaiva-
lagkkeet ja syo
tukevan valipalan

Kuuntelee aanikir-
joja tai lukee kirjaa
Ja katselee valilla
ulos. Keinutuoli on
sijoitettu niin, etté
nakee suoraan ulos
ﬁuistoon. My®6s olo-
uoneessa on paljon
vihreita kasveja.




& Treffit

Yhteinen
hetki:
omaishoi-
taja ja
hoidettava
juttelevat

apsen-
lapsista
olohuoneen
tuoleissa

ja katsovat
televisiota
yhdessa.

Poika soittaa

Omaa aikaa

Omaishoitaja tekee
uolen tunnin lenkin
aheisessa puistossa.

“Kun jompi kumpi on
jossain, on se myads toi-
selle rentoutusmahdol-
lisuus. Koska se on aika
rasittavaa, kun ollaan
yhdessd 24 tuntia. Sua
rupeaa jokin pieni asia
harmittamaan ja sitten
réjéhtdd. Se on stressid
tai mitd se nyt on...”

Katsoo TV-uutiset

& Juovat iltateen.
Omaishoitaja
valvoo, etté
hoidettava ottaa
iltalaakkeet.

& Avustaa hoidetta-
vaa hampaiden
pesussa

Omaa aikaa

Istuu tietokoneen
aaressa: kayttaa
Facebookia, lukee
sahkopostit ja pelaa
joskus tietokone-
peleja.

”Se [Facebook] on
antanut paljon, hdm-
mdstyttdvdd kylla.”
“Kun hdn menee ilta-
pesulle, mulla on tunti
omaa aikaa. Alussa,
kun tuli pieni piipahdus
ja pyynté, olin heti
hdnen luonaan. Nyt
en pudota heti... voin
tehdd yhden asian lop-
puun. Olen koko ajan
kuulolla ja itse asiassa
nytkin mietin, miten
hén pdrjdd.”

& Hoidettava
menee nuk-
kumaan, ja
omaishoitaja
varmistaa, etta
kaikki on kun-
nossa ja hyvin.

Tekee viela
hetken ristikoita
ja sudokuja

Menee
nukkumaan

Ei saa unta,
pyorii sén-
gyssa ja
nukahtaa
kahdelta

21

& ltatee ja iltalagk-
keet

& Pesee hampaat

Peseytyy

Laittaa pyjaman
paalle
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Lapset ja lastenlapset pitavat yhteyttd ja ticto siitd, ettd heiltd saa apua tarvittacssa
rauhoittaa. Jo lastenlasten ajatteleminen tuo hyvén mielen ja merkityksen elimalle.
Hoidettava on ollut aina sosiaalinen, ja hoitaja ajattelee, ettd ulkoilun ja osallistumi-
sen on oltava mahdollista niin kauan kuin hoidettava sitd haluaa. Ystavat pitivat aluksi
yhteyttd, mutta vahitellen heista jai jaljelle vain muutama, joista on tarvittacssa apua
myos arjessa. Tapaamiset ovat joskus kiusallisia, kun kaikki eivat osaa suhtautua sai-
raaseen. Jotkut tuttavat ovat alkaneet puhua hoidettavan ohi omaishoitajalle. Kaikes-
ta huolimatta entisid sosiaalisia suhteita on paitetty yllapitai, silld "kotiin ei kannata
jadda istumaan”. Uusia 16yt6jd omaishoitajalle ovat olleet sahképosti, Skype ja Face-

book, joiden avulla hin pitaa yhteyttd sukulaisiin ja ystaviin.

Omaishoitaja on 16ytinyt uuden identiteetin vertaistukiryhmassa. Sielld hin tapaa
samassa tilanteessa olevia, oppii uutta ja saa varmuutta tydhonsi. Molemmat kokevat
I6ytincensa vertaistukiryhmastd myds kohtalotovereita, joille voi purkautua, puhua
“suunsa puhtaaksi”, koska tietdd, ettd kaikki keskustelut ovat taysin luottamuksellisia.

Omaishoitajasta on raskasta seurata ennen niin kidytinnéllisen ja tarkan puolison
hankaluuksia sy6misessa ja itsensd ilmaisemisessa. My6s toimintakyvyn heikkene-
miseen liittyvad ruumiillisen hoivan lisddntyminen tuntuu raskaalta. Molemmilla on
vaikeita hetkid ja eliméntilanne “kalvaa mieltd”. Mutta vastapuolena on se, ettd he

saavat olla yhdessa. Molemmat toivovat, etta tilanne séilyisi ennallaan.

Huokoisen omaishoidon arjen tila-aikapolun piirteita

Kuviossa 5 esitettya tila-aikapolkua tarkasteltaessa huomio kiinnittyy omaishoitajan
ja hoidettavan liikkumista kuvaaviin polkuihin. He nukkuvat samassa makuuhuo-
neessa ja heradvit samaan aikaan, mutta illalla omaishoitaja on vield jonkin aikaa
hereilld hoidettavan mentya nukkumaan. Molemmat liikkuvat péivisin kodin kaikissa
huoneissa, ja hoidettavakin voi poistua yksin kotoa. Omaishoitaja viettdd eniten aikaa
keittitssa ja tybhuoneessaan, hoidettava viihtyy omassa keinutuolissaan olohuonees-

sa. Pdivlld hin lepad hetken makuuhuoneessa.

Huokoisen omaishoidon vaiheessa rytmi on enimmakseen rauhallinen. Ruumiillisen
hoivan osuus on vahdinen ja hoidettava pystyy tekemain monia asioita itse. Vaikka
omaishoitaja ei kdytd pdivain mittaan kovinkaan paljon aikaa hoitotoimiin, hinen on
oltava varuillaan. Hoito ja hoivatoimet nakyvat tila-aikapolulle merkittyind kohtaa-
mispisteind, joita tdssd huokoisen hoivan kuvauksessa on yhdeksén. Tila-aikapolun

yksi tihentymd, omaishoitajaa rasittava asia, osuu lounasaikaan.
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TAULUKKO 5. Huokoinen omaishoidon arki. Sdanndllisesti toistuvat tapahtumat
paivan, viikon, kuukauden ja vuoden aikana.

Paiva Viikko Kuukausi Vuosi
24 h 7 pv 4 vkoa 12 kk
Ma: 1 x kk 2 x vuodessa
. . . ) . . terveystarkastuk-
Aamutoimet Vesijumppa ip, vertaistukiryhma, set
molemmat molemmat .
molemmilla
. . Ti: Hoidettavan 1 x kk, oh-vertais- .
Erilaista ohjelmaa . . N 2 viikon loma
terapia, ap tukiryhméa
. Omaishoitajan va-
Ke:

Lounas OH: harrastus paa 3 pv/kk tai 6
pv/joka toinen kk

To: omaishoitajan
lltapaivisin erilais- tai hoidettavan
ta ohjelmaa harrastus tai ver-
taistukiryhma

R . Pe: yhteinen
Paivallinen tai
tukeva iltapala lounas palvelu-
keskuksessa
[ltatoimet
Nukkumaan

Omaishoitaja ja hoidettava, joille molemmille on tirkedi saada olla yksin, ovat so-
pineet treffeistd olohuoncessa tiettyyn kellonaikaan illalla. Silloin he juovat kahvia,
katsovat yhdessa televisiota seka keskustelevat lapsenlapsista ja paivan kulusta. *Tref-
fit” ilmaisee sanana tapaamisen luonteen ja viittaa liheiseen suhteeseen, seurusteluun
ja toistensa kohtaamiseen miehenad ja vaimona. Treffeilld hoiva ja huolehtiminen on

paatetty jattaa taka-alalle.

Kuten taulukosta 5 ilmenee, paivarytmin lisiksi puolisoilla on toistuva, ajoittain kii-
reinenkin viikko- ja kuukausiohjelma. Viikon aikana voi olla sdannollisesti harrastuk-
sia, litkuntaa ja kuntoutusta. Kuukautta rytmittivét vertaistukiryhmien tapaamiset
ja vapaapdivit, joita omaishoitaja kuitenkin pitdd mieluiten viikon ajan joka toinen
kuukausi. Vuosittain toistuvat hoito- ja palvelusuunnitelman tarkastus, terveystar-
kastukset omalla ladkarilla ja loma kotimaassa tai ulkomailla.
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Haastattelussa ilmeni, ettd huokoisessa omaishoidon vaiheessa oli vaikeaa hyvaksya
puolison muuttuminen erilaiseksi. Huokoinen omaishoidon vaihe liittyy usein tilan-
teeseen, jossa omaishoitaja ja hoidettava ovat toiveikkaita kuntoutumisen edistymi-
sestd. He tuntevat surua huomatessaan, ctti heidin taytyy hyvaksya ajatus siitd, etta
tutusta puolisosta joutuu luopumaan vihitellen. Ongelmallisina tilanteina arjessa
omaishoitajat toivat esiin hoidettavan vaikeudet sydmisessa ja siitd seuraavan sotkui-
suuden. Jatkuva auttaminen voi olla muutenkin stressaavaa, kun autonkuljettajana
toimiminen sitoo ja ajan kulkua joutuu seuraamaan koko ajan. Naitd arjen tilantei-
ta helpottaa, ettd hoidettavalla voi olla vield tdssd vaiheessa arjessa mukana olevia

ystavia.

5.2 KUORMITTAVA OMAISHOIDON ARKI

Kuormittava hoivan arki on konstruoitu padasiassa neljastd haastattelukertomukses-
ta. Kunnan vanhuspalvelujen nikékulmasta konstruoitua tapausta vastaava kunnan

ohje voisi kuulua seuraavasti:

Hoitaja on koko ajan sidottu hoivaan ja huolenpitoon, se on ympa-
rivuorokautista, fyysisesti ja/tai psyykkisesti raskasta. Omaishoitaja
ei voi kayda tyossa kodin ulkopuolella.

Kuormittavaa arkea eldville omaishoitajalle maksetaan noin 700 euroa kuukaudessa.

Kehyskertomus 2

Alzheimerin tauti ja Parkinsonin tauti vaikuttavat pdivin muotoutumiseen. Parkin-
sonin tauti vaikuttaa liikuntakykyyn ja pdivarytmiin, kun ensimmdéinen laake taytyy
antaa jo aikaisin aamulla. Joskus verenpaine heilahtelee ja on niin matala, ettd aamu-
toimet tdytyy keskeyttdd saman tien ja menna lepdaméin. Alzheimerin taudin muka-
na ovat tulleet harhat, jotka ovat hoidettavalle totta, mutta kuormittavat omaishoi-
tajaa kaikkein eniten. Kuitenkin hoidettava tuntee vield kaikki, ja hyvii ja selkeitikin

hetkid on. Harhat varjostavat arkea ja "ovat paalld koko ajan”.
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Omaishoitajan vastuulla on kaikkien kotitéiden ja kdytinnén asioiden hoito. Hoidet-
tava tarvitsee apua pukeutumisessa, peseytymisessa ja we-kdynneilld. Omaishoitaja
jakaa laakkeet dosettiin kerran viikossa ja huolehtii niiden antamisesta viisi kertaa
péivéssa. Hoidettava sy6 itse, kun omaishoitaja pilkkoo ruuan valmiiksi, mutta par-
ran hoidettava haluaa edelleen ajaa itse. Yoheraamiset, jolloin hoitaja auttaa hoidet-
tavan portatiiville joskus jopa neljd kertaa yossd, vasyttavit. Onnckseen hin pystyy

nukahtamaan hyvin uudelleen.

Hoidettava liikkkuu kotona rollaattorin avulla ja kiyttidd kodin ulkopuolella pyérituo-
lia, koska sairaus vie joskus jalat alta. Han kaatuu entistd useammin, nostot voivat
olla vaikeita ja apuun on kutsuttava lapsi, lapsenlapsi, turvapalvelu tai ambulanssi.
Nyt omaishoitajan mukaan vield parjitdan, kun hoidettava pystyy seisomaan omil-
la jaloillaan. Estecttomyyden vaatimus lisidntyy. Usein kylpyhuoneeseen joudutaan
tekemdadn muutostoita. Tuolien alla on korotukset eikd mattoja ole kulkureiteilla.

Hoiva ja etenkin lddkkeiden anto rytmittavat arkea. Hoidettava voi olla yksin kotona
tunnin tai pari. Omaishoitaja ajoittaa harrastuksensa usein aamuun, jolloin hoidet-
tava vield nukkuu. Kotihoidon palveluja ei talld hetkelld ole, kun omaishoitaja koki,
ettd suihkutuspalvelua kiytettdessa kotihoidon ja heiddn omat aikataulunsa eivat
menneet yhteen. Térkein hoito ja tuki kunnalta on fysioterapia, jota he ostavat myds
yksityisesti, koska heiddn mielestddn on tirkedd tukea kaikella tavalla liikuntakyvyn

yllapitoa.

Toimintakyvyn heikennyttyd omaishoitaja ja hoidettava ovat saaneet kodin muutos-
t6ind kaupungin kustantaman luiskan ja pesuja helpottavan esteettémaén suihkukaa-
pin. Muutos siirtya kéiyttéimfa'éin pyéréituolia on suuri. Hoito on jo tdssd vaiheessa ras-
kasta. Hoitajan jaksamista tukemaan on jirjestetty kahden viikon kotihoidon jilkeen
viikon jakso yksityisessa palvelukodissa kunnan hankkimana palveluna. Intervallijak-
sot ovat silti hoitajalle aina vaikeita. Han tuntee syyllisyyttd siitd, ettd vie hoidettavan
pois kotoa. Toisaalta omaishoitaja ymmartaa, ettd viikon lepo on hinelle itselleen
tarkedd. Hoidettava ei mene laitosjaksolle mielellddn, mutta ei tuo sitd esille eika
siitd kieltdydykéddn. Hoitohenkilokunta antaa hyvad hoitoa ja he kannustavat my6s

omaishoitajaa lepddamaan.

Lapset asuvat lahelld ja pariskunnalla on jo aikuisia lastenlapsiakin. Heistd on suuri
apu ja turva. Heilld on paljon ystavia ja hoitaja pitdd oman jaksamisensa takia tarkea-
nd ndiden suhteiden ylldpitoa, kuten my6s omia liikuntaharrastuksiaan kolme-nelja
kertaa viikossa. Vertaisryhmien tapaamiset ovat omaishoitajalle tarkeitd. Niissa ta-
paa tuttuja, saa tietoa ja oppii uusia asioita, kuten muistisairauksiin suhtautumista.
Omaishoitaja pitdd tirkednd, ettd hoidettavalla on muutakin seuraa kuin hén, joten

heille tulee vapaachtoistyontekija kerran viikossa, kun omaishoitaja on kuorossa.
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KUVI0 6. Kuormittava omaishoidon arki OMAISHOITAJA & Hoidettavalla & Antaa hoidet- Omaa

on jalkasarkyé. tavalle aamu- aikaa
— Muistisairaan ja liikuntarajoitteisen Omaishoitaja lagkkeet —se on
. . . . laittaa sarkyvoi- hankalaa Juo
omaisen ympdrivuorokautinen hoiva detta jalkaan. aamuiz
“Hyvdd muis- tgps\ggn
“f’f"f Oftusta, samalla
ladkkeiden Aamu-
antaminen ajal- TV:ta.
/aqn... jg niiden Lahtee
laittaminen. Teen uimahal-
aina samassa lille, jossa
jérjestyksessd. Se tapaa
onjotenkin nin - Jeilisan,
selvdnd padssani.
Ainakin toistai- “On
seksi on mennyt tdrkedd,
ndin, ja teen jos ettd voi
jarki pysyy.” pitdd omia
harras-
& Auttaa hoidetta- tuksia ja
van portatiiville virkistys-
menoja,
Joita on
ollut
ennen. Nyt
minulla
on vield
hyvin, kun
mieheni
muistaa
missd olen
Ja ettd
tulen pian
o takaisin.”

HOIDETTAVA Ottaa aamu- & Syo aamupalaa
lagkkeet {'a kay omaishoitajan
portatiivilla avustamana.
omaishoitajan Omaishoitaja
avustamana laittaa silmatipat

Dy ja muistilagakkeen.

sénkyyn




Palaa uimasta.
Hoidettava nuk-
kuu viela — kaikki
hyvin.

Valmistaa aamu-
palan

& Antaa hoidetta-
valle aamupalaa.
Joskus hoidet-
tavan on vaikea
syoda itse. Lait-
taa hoidettavalle
silmatipat seka
laastarin, joka on
muistilaake.

4

Pesee ja pukee
hoidettavan.

Valilla hoidet-
tava on laitet-
tava matalan
verenpaineen
takia hetkeksi pit-
kalleen séngyn
paalle ja nostet-
tava jalat ylos,
kunnes veren-
paine palautuu
normaaliksi.

Katsovat )
yhdessa televi-
siota.

Lounas yhdessa.
Antaa laakkeet
hoidettavalle

& WC-kaynti
& Hetki lepoa

4

Ohjelmaa

Lahtevat yhdessa
ystavapariskun-
nan luo. Edel-
lisena paivana
tilattu taksi tulee
hakemaan. Kul-
jettaja hakee hoi-
dettavan ja auttaa
alas luiskaa.
Pyoratuoli mahtuu
autoon (tilat-
taessa kerrottu,
etta on pyora-
tuoli). Hoidettava
pystyy autettuna
siirtymaan

taksin etupenkille.
Omaishoitaja
istuu takapenkille.
Sopivat, etta
sama taksi hakee
kotiin klo 15.

Auttaa hoidettavaa
kahvipoydassa.

Hienot kupit,
mustikkapiirakkaa.
Vaikea syodad.
Astioiden ja
tarjottavien pitdisi
olla selkeitd ja
yksikertaisia.

@ Katsovat

yhdessa
TV:sta
iltaohjelman
uusintaa.
Hoidetta-
valla on oma
nojatuoli,
jossa on
korotetut

jalat. Han
istuu siind
usein ja
katselee ulos
puutarhaan.

Hoidettava
ajaa itse par-
ran nojatuo-
lissaan. Se
on hanelle
tarkeaa.

Ohjelmaa

& Lahtevat yhdessa
taksilla ystava-
pariskunnan luo.

& Kahvipoydassa
syominen on vai-
keaa. Omaishoi-
taja auttaa.




OMAISHOITAJA & Lanhto kotiin. @ Hoidettava
Sama taksi tulee kaatuu eteisessa.

hakemaan. Omaishoitaja
. pyStyy nostamaan
& Auttaa hoidetta- hoidettavan

vaa WC:ssa ensin polvilleen
ja siitd nostovyon
avulla pystyyn, ja
auttaa hoidetta-
vaa menemaan
rollaattorin avulla
makuuhuonee-
seen lepaamaan.
Omaishoitaja
mittaa hoidetta-
van verenpaineen
ja nostaa taman
jalat ylos.

Selailee postin

” Kaatumista
pitdd varoa... Hin
kaatui niin hyvin,
ettd huomasin,
ettd pddstddn
ylés omin voimin.
Minulle on
sanottu, ettd yli
voimien ei saa
yrittdd. Jos on
apua, hel[pommin
onnistuu, yksin on
aina hankalam-

HOIDETTAVA Kaatuu eteisessa. Omaishoitaja 1&h-
Omaishoitaja tiessa hoidettavan
auttaa ylos ja vie kanssa tulee aina
sénkyyn lepaa- sama tuttu rouva.
maan. Keskustelevat ja

katsovat televisiota.




& Antaa

Omaa aikaa

& Katsovat televisi-

@ lltatoimet

Pukee hoidet-

hoidet- - ota ja TV-uutiset ) e tavan paalle
tavalle Menee kuoroharjoi- yhdessé. Hoidetta- Omaishoitaja val- pyjaman ja
laak- tuksiin valla on harhoja ja voo ja auttaa ham- laittaa vaippa-
keet ja pienta sekavuutta paiden pesussa. housut yoksi
E,L;l;e ” Miten suhtautua, “"Hammaspesu “Laitan yéksi
vali- kun dementiapo- illalla, valvon sen. vaipan, joskus
%ilsa:’ tilas sanoo, ettd Meni kerran suo- menee vaip-
Jon oro- menee didin luo? raan hoivakodista paan ja joskus
teiinia. Pitéié mennd tun- hammaslddikd- ohikin...useim-
Auiies teeseen mukaan, rillg. Huomattiin,. miten pysyy
& [ kunnioittaa hénen ettd hampaat oli kuivana. Kotona
tavaa sen hetkistd todel- huonosti puhdis- piddmme vaip-
WC:ssa lisuutta. Se on niin tettu. Hdn istuu... paa vain yélld.

vaikeaa. Fyysinen

menee — té on
raskaampi timd
henkinen. Harha-

sidhkéhammas-
harja meilld on
ollut 3-4 vuotta.
Ja hammasvili-

Yollé autan por-
tatiivlle, kun hdn
haluaa ja jaksaa
nousta... se on

kuvat ovat kaikkein harjalla jokainen niin arvokasta

rasittavimpia. Ja hampaan viili... hénelle...”

se, ettd ihminen ei fluorihuuhtelu joka

ole endiéi sama kuin ilta. Hammaskivi Laittaa

ennen.” otetaan pois 4 hoidettavalle
kuukauden viilein. silméatipat

Antaa hoidettavalle
iltapalaa ja laadkkeet

Kdymme hammas-
hoitolassa.”

Menee nukku-
maan

Auttaa hoi-
dettavan yolla
portatiiville

e

23 2

& Katsovat televi- & Pesee hampaat
siota ja TV-uu- omaishoitajan
tiset yhdessa . avustamana
Hoidettavalla on ) L
harhoja ja pienta & Omaishoitaja
sekavuutta laittaa silmatipat

Omaishoitaja aut- & Kay portatiivilla
taa yovaatteiden omaishoitajan
pukemisessa avustamana

Hoidettava
nukahtaa heti

Omaishoitaja
antaa iltapalaa ja
laékkeet

Hoidettava istuu
nojatuolissa, jossa
korotetut jalat niin
etta siitéd paasee
helpommin nou-
semaan.
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Eldménpiiri on kuitenkin kaventumassa, kun lahtemisestd on tullut vaivalloista. “Se
on aina projekti.” Lihteminen edellyttdd etukateissuunnittelua, invataksin ja saatta-
japalvelun tilaamista. Siitd huolimatta he ldhtevit retkille ja kirkkoon yhdessa aina
kun mahdollista.

Suhde puolisoon on omaishoitajan mielestd muuttunut. Siihen on tullut selvésti
mukaan hoitorooli, "kun se on koko ajan sitad toisesta huolehtimista”. Vililld hanen
silmiinsd tulee kyyneleet, kun hin ajattelee sitd, miten sairaudet ovat muuttaneet
puolisoa. Omaishoitaja, Helana, pohtii, miten sitten toimitaan, jos hoidettava jou-
tuu kokonaan pyératuoliin, eikd liikuntakykya ole ollenkaan jaljelld: "Miten jaksan
nostaa? Tai sitten, kun hén ei endd muista, missa olen. Sitten en padse endi asioille ja
omiin harrastuksiin. Miten sitten jaksan?”

Kuormittavan omaishoidon arjen tila-aikapolun piirteita

Tila-aikapolkua tarkastelemalla kiinnittyy ensiksi huomio rytmiin, joka poikkeaa
huokoisen omaishoidon arjen rytmistd (kuvio 6). Hoidettava saa lddkkeet viisi kertaa
péivassd ja ensimmaisen lidkkeen aikaisin aamulla, jonka jilkeen hoidettava nukkuu
vield muutaman tunnin. Téma aika on omaishoitajan omaa aikaa, jonka hin viettaa
keittiossa ja litkuntaharrastusten parissa. Sen jilkeen alkaa pdivin tihein jakso, joka
voi kestdd toista tuntia, jonka aikana omaishoitajan ja hoidettavan polut kulkevat rin-
nakkain. Naihin tunteihin sisiltyy aamupala ja omaishoitajan apu peseytymisessa ja
pukeutumisessa. Aamutoimet kylpyhuoneessa ovat hoidettavalle voimia vievd pon-
nistus. Paivan kulkua ei voi ennakoida etukiteen, miki lisia epavarmuutta. Hoidet-
tava lepad makuuhuoncessa paivisin, mutta viettdd aikaa myés olohuoneessa omassa
nojatuolissaan istuen. Siind hén saattaa sy6da valipalan ja iltapalan. Hoidettava kaatuu
yha useammin kotona liikkuessaan. Usein omaishoitaja joutuu kutsumaan apua nos-
tamiseen. Muistisairaan harhat kuormittavat ja tekevat arjesta raskaan.

Hoiva on ruumiillista hoivaa, kuten pesemistd, pukemista, auttamista wc:ssi ja vaip-
pojen laittamista. Hoivaan menee aikaa 3—4 tuntia pdivissd ja sen lisiksi yoherda-
miset lisddvat hoivan kuormittavuutta. Apuvélineiden maara lisdantyy ja kodin rajat
alkavat véhitellen tulla vastaan. Kotoa poislihteminen vaikeutuu, kun rollaattorin
ja véhitellen pyérituolin takia on tilattava invataksi ennakkoon tietyksi ajaksi. Hoi-
dettavan voi jattdd yksin muutamaksi tunniksi, mutta silti omaishoitajan mielessa on

koko ajan, onko kotona kaikki kunnossa.

Tassa vaiheessa omaishoitajan voimia kuluttavat eniten epavarmuus, kokoaikainen

varuillaan oleminen ja toisen scuraaminen, ja se, kun nikee hoidettavan liukuvan
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vahitellen pois omaan maailmaansa. Kuormittava omaishoidon vaihe poikkeaa muis-

ta erityisesti siin, ettd henkinen kuormittavuus on suuri muistisairauden edetessa.

5.3. PAINAVA OMAISHOIDON ARKI

Kuvaus painavan omaishoidon arjesta on konstruoitu padasiassa viiden omaishoitajan
haastattelukertomuksista. Konstruoitua tapausta vastaava kunnan ohje voisi kuulua

esimerkiksi seuraavasti:

Laitoshoidon tai ympé&rivuorokautista hoivaa antavan asumispal-
velun vaihtoehto, jolloin hoitaja ei kay toissa kodin ulkopuolella.
Kunta voi méaaéritella hoidon vaikeusasteen ja siihen oikeuttavan
palkkion niin, ettd se sisaltda hoitotoimenpiteitd (asentohoidot,
imut, katetrointi) tai hoidon, joka on joko fyysisesti tai psyykkisesti
raskasta silloin, kun kyseessa ovat kahden autettavat, saattohoi-
dettavat tai yhden autettavat vaikeasti kaytdshairidiset.

Omuaishoitajalle maksetaan korkeimman maksuluokan mukaan omaishoidon tukea
noin 1500 euroa kuukaudessa.

Kehyskertomus 3

Hoidettavan alaraajahalvaus tuli leikkauksen komplikaationa taysin yllittden. Hoi-
dettavalla on my6s muita saann6llistd hoitoa vaativia sairauksia. Hoidettava ei voinut
palata kuntoutuksen jilkeen entiseen kotiin py6rituolin kanssa, joten he joutuivat

hankkimaan uuden asunnon ja muuttivat esteettomaan kerrostaloasuntoon.

Hoidettava annostelee lddkkeet dosettiin ja ottaa ne itse, hin laittaa itse insuliinipis-
toksen ja kotisairaanhoitaja kdy pistimédssd muut lddkepistokset. Omaishoitaja kokee,
ettd tiedon hankkiminen palveluista, apuvélineistd ja kuntoutuksesta ja tydnjaosta
sopiminen kotihoidon kanssa on ollut tyélasta. Tietoa pitdd hankkia itse, kirjoittaa
hakemus ja perustella hyvin. Joitakin itselleen tirkeina pitamidin kuntoutukseen liit-
tyvid laitteita ja palveluja omaishoitaja ja hoidettava ovat ostaneet itse. Hoidettavan
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KUVIO 7. Painava omaishoidon arki — OMAISHOITAJA Heraa Nukkuu Heraa
o . . hoidettavan
Pyoratuolissa olevan omaisen seiielelon

. . . aaneen. Omaa
ympadrivuorokautinen hoiva aikaa

& Kéay kaan-
tamasséa Venytte-
hoidettavan lee
selalleen, B ;
peittelee Kay suih-
Ja menee kussa ja
takaisin nuk- pukeutuu

kumaan. Juo kupin

kahvia ja
selailee
aamu-
lehden
pikaisesti

Ottaa
omat
aamu-
ladkkeet

Valmis-
telee
aamupa-
lan

&

Vie
aamupa-
lan tar-
jottimella
sénkyyn
javalvoo,
etta laak-
keet tulee
otettua

Sy6
aamu-
puuron

11

HOIDETTAVA Nukkuu Aamutoimet & Polkee
omaishoitajan Motomedia.
kanssa Omaishoitaja

auttaa laittee-
seen ja pois.

Lukee lehtia




& Aamutoi-
met

Tyhjentaa
yopussin

Kaantaa
hoidettavan
kyljelleen

Vie hoidet-
tavan nos-
tolaitteella
kylpyhuo-
neeseen,
siirtaa
suihkupyo-
ratuoliin.

Vie hoidet-
tavan takai-
sin sankyyn,

puhdistaa ja

voitelee.

Puhdistaa
kystofiksin

Laittaa
vaipan hoi-
dettavalle

Vaihtaa
paivapussin
Ja pesee
yopussin

Laittaa hoi-
dettavalle
tukisukat
jalkaan ja
kaantaa
taman
kyljelleen
Jaavat
odottamaan
kotihoitoa

(@ Kotihoito
ei tule:
omaishoi-
taja pukee
hoidettavalle
vaatteet ja
siirtaa siirto-
laudan avulla
sangysta
pyoratuo-
liin. Laittaa
hoidetta-
van paalle
puseron ja
katsoo, etta
kaikki toimii

Lukee lehtia
ja kay tieto-
koneella

Tekee kotitoita
ja valmistelee

lounasta.

67 Auttaa hoidet-

tavan Moto-
med-laittee-
seen ja pois.

Lahtee kunto-
salille omalla
autolla

Omaishoitajalla

huoli koko ajan
hoidettavan
parjaamisesta

Lounas

Syovat
yhdessa.

”Hoidettava
syo0 hitaasti.
Meinaa joskus
tukehtua.
Minulla on jat-
kuva huoli, nyt
my@s tukeh-
tumisesta. Se
rassaa... mitd
osaa oikeasti
tehddi, jos
tulee kramppi,
tukoksen tunne
ruokatorvessa.
Edes vesi ei
mene alas.”

Lepailee ja
lukee

Ohjelmaa

Omaishoi-
taja vie
hoidettavan
taidekerhoon.
Invataksi tulee
hakemaan.
Kyydista on
sovittu pari
aivaa etu-
ateen, jotta
saadaan tak-
sinkuljettaja,
joka suostuu
viemaan
hoidettavan
pyoratuolilla
portaat alas
(15 porrasta).

Lukee
mukaan
ottamaansa
kirjaa ja juo
kahvin silla
aikaa, kun
hoidettava
on taideker-
hossa.

12

On &

tunnin
ksin
otona
ja lukee
seka
katsoo
televisi-
ota.

13

Lounas
yhdessa

14

Lepailee ja
lukee

Ohjelmaa

Lahtee
omaishoitajan
saattamana
taidekerhoon.
Invataksi tulee
hakemaan.

15

Nauttii maalaa-
misesta tutussa
seurassa.
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HOIDETTAVA

Kevyt
ruokailu ja
laakkeet

Jalkoja
sarkee

OMAISHOITAJA & Invataksi
tulee hake-
maan kotiin.

Hoitaa
asioita
tietokoneella
ja tekee
hakemusta
kuntaan

Kevyt ruokailu
& ja lagkkeet &
Ottaa

hoidet-
tavalta
tukisu-
kat pois

Omaishoi-
taja laittaa
hoidettavalle
yopuvun

ja siirtaa
pyoratuolista
sankyyn
siirtolevyn
avulla

Katsoo sén-
gysté televi-
sioita, joka
on makuu-
huoneen
seinassa silla
korkeudella,
etta nakee
hyvin

Katsoo
televisiota
séngyssa



& Laittaa
hoidettavalle
yopuvun
Ja siirtéé
pyoréatuolista
sénk?/yn
siirtolevyn
avulla

Pesee tuki-
sukat

Tekee
keittiotoita ja
valmistelee
iltapalan

& Vie hoidetta-
valle iltapalan
sangyn vie-
ressa olevalle
sairaalapoy-
dalle.

Syo itse voilei-
van ja teeta

Katsoo TV-uu-
tiset

& Kay vilila tar-
kistamassa,
etté hoidet-
tavalla on
kaikki hyvin
Tyhjentaa
yopussin

& Tuo hoidetta-

Nukkuu
van sangyn
viereen
vesipullon,
kaantaa
hoidetta-

van toiselle
kyljelle ja
laittaa Bipa-
pin paalle
(hengitysvai-
keuksien ja
astman takia)

Menee nuk-
kumaan

Hoidettava
herattaa
soittokellolla
jalkojen nyki-
misen takia.
Omaishoitaja
kaantaa
hoidettavan
kyljelleen.

Valvoo, paata
sarkee

Nukahtaa
kolmelta

Nukkuu

Nukkuu
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sahkopyoratuoli mahdollistaa sen, ettd he ulkoilevat yhdessa tehden pitkidkin lenk-

keja. Léihiympéiristé on taysin esteeton.

Omaishoitaja huolehtii kiytinnon asioista, tekee kotitéita ja vaativiakin hoitotoimen-
piteitd. Hoidettava sanookin, ettd omaishoitaja tekee mitéd haluaa, kun muut tekevat
mitd osaavat. Omaishoitaja uskaltaa jittaa hoidettavan yksin vain pieneksi hetkeksi,
koska pelkdd hinen tukehtuvan. Sopimukseen liittyvét vapaapdivat omaishoitaja pi-
tad joka toinen kuukausi viikon kerrallaan, ja se viikko menee usein siivoamiseen ja

muihin kdytinnén asioihin.

Apuvilineitd on niin paljon, ettd ne ovat hallitsevassa roolissa kotona. Ne ovat kaikki
tarkeitd hoidettavan toimintakyvyn vajeiden tayttimisessd ja osa auttaa omaishoita-
jaa ty6ssd. Ilman nosturia siirrot ja nostot olisivat paljon raskaampia. Aluksi arjessa
oli mukana enemman kotihoidon henkil6kuntaa, mutta vahitellen joitakin tehtavia
siirrettiin sekd hoidettavalle ettd omaishoitajalle. Omaishoitaja seuraa hoidettavan
vointia ja tunnistaa heti, jos ladkityksessd on ongelmia. Hin on opetellut ja oppinut
hoitajien ty6td seuraamalla heiddn ty6tddn. Hoitotoimenpiteet vievat aikaa ja osa

niistd on hyvin vaativia.

Arjessa raskaita ovat nostot ja yOherdamiset, koska hoidettavaa pitdd kddntaa pari
kertaa y6ssd. Kotihoidon apua pitéisi saada sopimuksen mukaan 2—3 kertaa viikossa
nostamisiin ja suihkutukseen. Kotihoidon henkil6kunta tietdd, ettd omaishoitaja osaa
ja pdrjad ja hdn itsekin ymmartdd, ettd on asiakkaita, jotka ovat tdysin riippuvaisia
kotihoidosta. Omaishoitaja on itse tehnyt ty6tdan helpottavia ratkaisuja ja valineitd

ja suunnitellut tyosarjat muotoutumaan ympariston asettamiin rajoihin.

Omaishoitajan ja hoidettavan elamanpiiri on kaventunut. He ovat paaasiassa kah-
destaan ja sosiaaliset suhteet keskittyvit muutamiin laheisiin. Yhteyttd muihin tulee
pidettya lahinna puhelimen ja sihkdpostin valityksella. Vertaisryhmistd omaishoitaja
ei koe téssd vaiheessa saavansa tarvitsemaansa tukea eikd hén sinne paasisikdan. Tassd
tilanteessa hinen pitaisi saada joku kotiin hoidettavan kanssa. Omaishoitaja kaipaa
mahdollisuutta viedd hoidettava pikaintervallihoitoon, etti hidn voisi joskus pitda
pari pdivaa vapaata ja lahted pois kotoa. Han luottaa enemman ammattilaisiin, koska

“kuka tahansa vapaachtoinen” ei kotiin voi tulla.

Omaishoitaja toteaa, ettd tilanne muuttuu vaikeammaksi, “kun hénelld on kipuja ja
minulla on kipuja”, ja idn my6td molempien kivut ovat lisidntynect. Entd sitten, kun
hén ei endd jaksa? Varasuunnitelmaa ei ole.
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Painavan omaishoidon arjen tila-aikapolun piirteita

Tila-aikapolussa huomio kiinnittyy aamun tiheddn rytmiin ja toisaalta hoidettavan
siirtymiseen vuoteeseen jo aikaisin illalla (kuvio 7). Hoidettavalla ei ole liikuntaky-
kya, jolloin ruumiin vaativuus alkaa tulla esiin konkreettisesti. Hoidettava litkkuu
pyérituolilla. Pyératuoli vetdd puoleensa toisia apuvilineitd: nostolevy ja nostoliina,
nosturi ja py6rituoleja eri tarpeisiin. Py6rituoli asettaa my6s tilalle vaatimuksia.

Esteettémyyden merkitys korostuu ja kodin rajat alkavat tulla vastaan.

Kohtaamispisteissd toiminta liittyy aamu- ja iltarutiineihin liittyvddn ruumiilliseen
hoivaan: pesut, intiimihygienia, useat nostot ja siirrot singysta pyoratuoliin ja ta-
kaisin sinkyyn; kdantiamiset, iltarutiinit ja yoheraamiset. Liitteessi 6 on kuvattu
vaiheet, jotka sisiltyvét tilanteeseen, jossa hoidettavaa siirretdan nosturilla singystd
py6rituoliin. Paivittdistd hoivaa helpottaa ettd, ettd hoidettavan kognitiiviset kyvyt
ovat hyvit ja puolisoiden vélinen kumppanuus kannattelee arjessa molempia. Koti-
hoito osallistuu hoitoon joitakin kertoja viikossa, kun he kiyvét auttamassa nostoissa
ja suihkupéivina. Hoivaan ja hoitoon kuluu aikaa 3—5 tuntia paivéssa, minka lisaksi
yoheradmiset lisidvat hoivan raskautta.

Liikuntakyvyn menettiminen kokonaan vaikuttaa merkittévasti tila-aikapolkuun ja
omaishoitajan antamaan hoitoon. Uusien apuvilineiden kdyttiminen edellyttdd uu-
den opettelemista. Hoivaan kuluu enemmién aikaa, rytmi on pakottava ja sitova ja
etenkin aamu- ja iltarutiinit muuttuvat olennaisesti aikaisempiin vaiheisiin verrattu-
na. Omaishoitajalle hoiva muuttuu fyysisesti raskaammaksi ja hoidettavalle pyora-
tuolissa istuminen voi tuoda kipuja ja muita fyysisid ongelmia. Kotoa pois ldhteminen

vaikeutuu ja muutenkin vaatimukset elinymparistéd kohtaan lisdantyvat.

Kotihoidon kiyntien ja avun epdvarmuus rasittaa. Hoidettavan nielemisvaikeudet
huolestuttavat niin, ettd omaishoitaja ei enda uskalla jittad hoidettavaa yksin. Omat

kivut ja puolison lisdantyvit kivut huolestuttavat.

Samassa tilanteessa oleva toinen omaishoitaja on kirjannut viikkoseurantalomakkee-

seen tarkat kuvaukset aamutoimista klo 7.30 alkaen:

Menen keittioon esivalmistamaan aamiaista ja keitan itselleni kah-
vit. Nautin kahvini istuen vuoteellani ja pikaluen paivan lehden.
Ajastan kaikki haluamani televisio-ohjelmat. Menen kylpyhuo-
neeseen valmistamaan puolison aamupesuvélineet: hammasva-
lineet, pyyhkeet ja kasvojenpesupyyhkeen. Vien ne puolison ma-
kuuhuoneessa olevalle tarjoilupdydalle. Poistan peitteet ja mittaan
jalkaterat. Pidan péivittain kirjaa jalkojen turvotuksesta, tyhjennan
virtsapussin, kirjaan koko péaivan nesteen maaréan ja seuraan, jos
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tarvitaan nesteenpoistolaakitykseen muutosta. Laitan hanelle nap-
pulasukat, jotta jalkaterat antavat lattialla tukea. Ristin jalat ja au-
tan ne sangyn reunalle ja nostan hanta hartioista ylos vuoteesta
istumaan vuoteen reunalle. Poistan yopaidan ja laitan tarjoiluvau-
nun hanen eteensa, jotta han voi pesta hampaat ja kasvot. Pesen
pesuliinalla ja vedella ylavartalon ja rasvaan selan. Laitan toisen
paidan paalle, etta ei tule kylma. Noudan keittiosta aamiaistarjot-
timen ja katson, etta ladkkeet tulee otettua. Mittaan verensokerin,
tarvittaessa mittaan insuliiniannoksen, jonka han itse pistaa. Kor-
jaan aamiaistarjottimen keittioon ja mittaan pitkaaikaisen insuliini-
annoksen, jonka han jalleen pistaé itse. Autan takaisin vuoteeseen,
ja han jaa hetkeksi lepaamaan. Korjaan aamiaistarvikkeet, minka
jalkeen valmistan pesuvélineet, katetrin hoitotarvikkeet, kiinnitystei-
pit, voiteet jne. Poistetaan housut, pesen ja rasvaan, samalla tar-
kastan mahdolliset istumisesta johtuvat ihorikot, tarvittaessa teip-
paan erikoispehmusteteipilla. Puhdistan kystofix-juuren ja laitan
puhtaat taitokset, tukisukat, paivahousut ja nappulasukat. Autan
jalat séngynlaidalle ja nostan harteista ylos istuvaan asentoon. Au-
tan housut yl6s ja siirtymisessa pyoratuoliin tarkistan housut ja ka-
tetriletkun ja nostan jalan tukilaudalle. Siirymme olohuoneeseen
ja vaihdetaan paivapaita paalle. Korjaan pesuvalineet ja han siir-
tyy olotilaan tarjoilupodydan aareen lukemaan péivan lehtia. Laitan
tarjoilupdydan paivakuntoon, kiinnitéan valon, tarkastan nenaliinat,
roskapussin, suurennuslasin jne. (Marja, omaishoitaja, 70 v.)

Taméd aamurutiini koostuu 49 erillisestd cleestd, tehtavistd, jotka omaishoitaja on
suunnitellut kodin ehdoilla. Toistuvuus ja eleiden sama jarjestys varmistavat sen, et-
tei mitddn tirkedd unohdu. Joskus he joutuvat molemmat lepddmaan vélilla hetken.

Aamurutiinin kesto on yli kaksi tuntia.

r—

5.4 KIINNIPITAVA OMAISHOIDON ARKI

Kuvaus kiinnipitavastd hoivan vaiheesta on koottu pédasiassa kolmen omaishoitajan
haastattelukertomuksista. Konstruoitua tapausta vastaava kunnan ohje voisi kuulua:

Laitoshoidon ja kotihoidon jaksottaminen vaikuttaa maksetta-
van korvauksen maaraan kunnan paattaman laskentatavan
mukaisesti.
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Kehyskertomus 4

Hoidettavalla on ollut kaksi aivoinfarktia ja pitkalle edennyt muistisairaus. Aivoin-
farktit veivat vahitellen liikuntakyvyn. Aluksi han pystyi kavelemaan ilman kcppiii,
mutta toisen infarktin jilkeen rollaattorin avulla ja istuu lopulta py6ratuolissa, jossa
jaksaa kipujen takia istua vain pari tuntia kerrallaan. Nyt han on kdytinnssd san-
kypotilas, mutta omaishoitajan miclestd on tirkead, ettd hoidettavalle puctaan aa-
mulla vaatteet ja siirretddn edes hetkeksi pydratuoliin. Lasnéolo konkretisoituu koko
illan jatkuvana kotona olemisena. Kotona on niin paljon apuvalineita ja hoitotarvik-
keita, ettd se alkaa tuntua sairaalalta. Lisaksi hoiva on levittaytynyt koko kotiin niin,
ettd omaishoitajan omaksi rauhoittumispaikaksi on muodostunut kylpyhuone, jossa

voi purkaa pahaa oloaan ja visymystaan.

Kaksi kotihoidon hoitajaa tulee kotiin sidnnollisesti joka paiva. Aamun ja koko pai-
van rytmia sdtelee kotikdyntien lisiksi my0s lidkkeiden antaminen. Omaishoitaja
antaa puolisolleen ensimmiisen lddkkeen joka aamu kuudelta. Kaksi hoitajaa tulee
ensimmaisen kerran aamulla kahdeksalta. He auttavat hoidettavan nostoissa, pesemi-
sessd ja pukemisessa ja nostavat hoidettavan py6rituoliin, jossa han jaksaa istua muu-
taman tunnin. Omaishoitaja sy6ttad aamupalan ja antaa loput aamulddkkeet. Kotona
annettavan fysioterapiapalvelun omaishoitaja ostaa itse, koska on huomannut, ettd se
helpottaa hoidettavan oloa.

Ilman saamaansa apua omaishoitaja ei selvidisi. Nyt kun auttamaan tarvitaan kak-
si hoitajaa, he tulevat saannollisesti sovittuna aikana. Vaikka heilld on kotona apu-
vilineitd nostoihinkin, olisivat nostot ja siirrot omaishoitajalle lihes ylivoimaisia,
koska hoidettavalla ei ole endd omaa lihasvoimaa, jolla pystyisi auttamaan. Valilla
tuntuu kuitenkin siltd, ettd kotihoidon avustajien kiire heijastuu my6s hoidettavan
kohteluun.

Jaksohoito on suunniteltu niin, ettd hoidettava on kaksi viikkoa kotona ja kaksi viik-
koa laitoksessa. Omaishoitaja kdy pari—kolme kertaa viikossa katsomassa hoidetta-
vaa laitoksessa. Useammin hin ei jaksa mennd, koska kadynnit sielld ovat henkisesti

raskaita.

Hoidettava vaatii jatkuvaa huomiota ja huutaa omaishoitajaa aina, jos tdima ei ole ihan
vieressd. Omaishoitaja ei padse kdytinnossi lahtemdan mihinkdan ja toteaakin, ettd
“kiinni ollaan”. Han voi kiyda pikaisesti kaupassa, kun hoidettava nukahtaa iltalaak-
keiden antamisen jalkeen. Omaishoitaja on joutunut jattaimaan harrastuksensa. Nyt
han tekee vain sellaista, jonka voi jattaa kesken, kun hoidettava kutsuu: ristisanateh-

tavid, sudokuja ja kirjeiden kirjoittamista.
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Omaishoitaja saa sidgnnéllisten kotikdyntien lisiksi kotihoidosta apua yhteensa kah-
deksan tuntia kuukaudessa. Silloin hin padsee mukaan vertaistukiryhmén toimintaan.
Ystavien tapaaminen on harventunut, silld »vanhojahan me ollaan jo kaikki”. Kyse on
myos siitd, ettd ihmiset kammoksuvat py6rituolissa istuvaa sairasta eivitka ystavat
osaa suhtautua sairaaseen. Omaishoitajalla on pari vanhaa ystivai, joiden kanssa han
pitad sdannollisesti yhteyttd puhelimella. Lapsilta hin saa tarvittaessa apua. Lasten-

lapsilla on omat perheet ja pienid lapsia, jotka vievat heidén aikaansa.

Suhde on muuttunut vuosien varrella, kun hyvin pian puolison sairastumisen jalkeen
mukaan tuli hoitorooli. Riippuvuus lisidntyi ja viime vuosina hoidettava "on lahinni
isona vauvana, joka makaa liikkumatta ja puhumatta vaipoissa ja on hoidettavana”.
Vililld hoidettava ei tunnista omaishoitajaa, mutta on myds selkeitd hetkia.

Omaishoitajalla on omia sairauksia, jotka vahentavit hianen toimintakykyadn ja jak-
samistaan, ja samaan aikaan hoidettavan kunto ja voimat heikkenevat. Sitten kun
omaishoitaja ei enaa jaksa hoitaa, hoidettava joutuu laitokseen kokonaan. Sen ajatte-

leminen tuntuu raskaalta.

Kiinnipitavan omaishoidon arjen tila-aikapolun piirteita

Tila-aikapolku (kuvio 8) poikkeaa aikaisempien omaishoidon vaiheiden poluista kol-
mella tavalla. Samalla, kun hoidettava kiinnittyy kotiin sankypotilaana, hin irtautuu
kodista sddnnollisesti toistuvien laitosjaksojen takia. Hoidettavalla i ole endd omaa
lihasvoimaa, jolloin nostot ja siirrot ovat erittdin raskaita. Toinen ero on siind, etta
kotona annettava hoito ei onnistu enaa ilman ammattilaisten tukea. Kotona kay kaksi
kotihoidon hoitajaa sddnnéllisesti kaksi-—neljd kertaa pdivassd. He auttavat hoidet-
tavan pesemisessd, pukemisessa, aamu- ja iltatoimissa ja kddntimisessd. Kotona on
paljon hoitotarvikkeita ja apuvilineitd. Kolmanneksi omaishoitajan lisndolon tarve
on jatkuvaa, vaikka hoidettava ei aina valttimatta tunne puolisoaan. Hoidettava kut-
suu omaishoitajaa usein luokseen, joten omaishoitaja on tdysin sidottu hoivaan koko

vuorokaudeksi kotihoitojaksojen aikana.

Tassa hoivan vaiheessa idkds puoliso on usein muistisairas, monisairas ja taysin liikun-
takyvytén. Silloin jatkuvan lasndolon velvollisuus, ruumiillinen ty6 ja siitd atheutuva
vasymys ja puolison hiipuminen vahitellen pois tuntuvat raskaalta. Haastattelujen
mukaan omaishoitaja kokee arjen ristiriitaiseksi. Omaishoitaja tictdd, ettd laitoshoi-
tojaksot ovat hanelle itselleen tarkeitd, koska ilman niitd hin ei jaksa hoitaa puolisoa.
Hin tuntee kuitenkin syyllisyyttd siitd, ettd puoliso viedddn kotoa pois. Laitokses-

sa kdynnit ovat omaishoitajalle henkisesti raskaita. Omaishoitaja pystyisi itse vield
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harrastamaan ja tapaamaan ystavidan, mutta hoiva kiinnittda hanet kotiin hoidettavan

rinnalle. Toisaalta hidn haluaa hoitaa puolisoa kotona niin pitkaan kuin mahdollista.

Omaishoidon arjen kuvausten merkitys

Olen esittanyt neljin omaishoitajan erilaiset arjen kuvaukset empiirisen aineiston
perusteella luotujen konstruktioiden avulla. Yksityiskohtia ja tapahtumia vuorokau-
den aikana on niin paljon, ettd niiden kuvaaminen ja késittely yhtend kokonaisuutena
on mahdotonta. Kirjallisuudessa on pystytty havainnollistamaan joitakin tutkimuk-
sen teemoja. Joidenkin kirjailijoiden tapa kirjoittaa on yksityiskohtaista ajankuvaus-
ta. Aineiston lukeminen on tuonut mieleeni Kalle Paatalon tarkat kuvaukset omas-
ta eldmastdan. Paitalon kirjojen vahvuutena pidetdan kerronnan perusteellisuutta,
joiden kautta hdn synnyttdd niin vahvoja mielikuvia, ettd ihmiset reagoivat niihin
jopa fyysisesti. Kuvaukset menevit luihin ja ytimiin (Hirvasnoro 2013, 20-21). Antti
Hyryn kerronta on niukkaa, mutta hin kuvaa drimmaisen tarkasti arjen tekemiset
yksityiskohtia my6ten. Riikka Pelo (2013) kuvaa jokapaiviistd elimaa tuoden esille
elamaén liittyvid monia materiaalisia ja inhimillisia sidoksia. Kuvaus on virtaavaa ja se
tuo esille laheisiin sidoksiin liittyvat vaikeudet, tuskan, kiintymyksen, sidosten veny-
vyyden ja kiinnipitivyyden ja my6s katkokset. Tommi Kinnusen (2014) kirja Neljin-
tienristeys on monitasoinen ja ristiriitainenkin kuvaus huolehtimisesta ja velvollisuu-
dentunnosta. Hén kirjoittaa koskettavasti tilanteesta, jossa kaksoset joutuvat eroon
toisistaan ja kuvaa heiddn valisensd sidoksen murtumista niin konreettisesti, ettd se

toi mieleeni Eliasin kuvauksen rakkaan menettamisesta, valenssin murtumisesta.

Kaunokirjallisuudessa arjen pienimpienkin yksityiskohtien kuvaamisella voi tuoda
esiin merkittdvid ja suuria asioita. Tutkimuksessa yksityiskohtia on vaikea kuvata sa-
nallisesti niin, ettd ne ymmirtéisi sellainen, jolle toiminta ei ole tuttua. Sanallisia
kuvauksia voi tiydentdd kuvin. Niiden avulla voi ymmirtai toimintaa, eleitd ja clei-
den sarjojen monimuotoisuutta ja kurinalaisuutta. Ajattelen, ettd kuvien avulla voi
kokea omaishoidon arjen vaatimukset ja rytmin seka tunnistaa inhimilliset sidokset

ja niiden kietoutumisen materiaaliseen ympéristéon.

Voiko tiedon visualisointi herkistdd tutkijaa ja lukijaa niin, ettd kokemuksellinen
ulottuvuus voidaan tavoittaa? Uskon, etta voi. Edelld olen kuvannut omaishoidon
arkea visualisointien ja narratiivien avulla. Kokemuksellinen ulottuvuus tulee esille
omaishoitajien suorissa sitaateissa, jotka tuovat esiin eri omaishoidon vaiheeseen liit-
tyvid kipupisteiti ja iloja. Kuva valittdd my6s tunnetiloja, mutta my6s arjen rytmin ja
liikkeen tilassa. Se valittdd yhdessd vietetyn ajan, hoivan vaiheiden erot ja asteittaisen

ruumiillisen hoivan lisddntymisen.
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Visualisoinneista nakee myds, ettd arkeen kuuluu itse luotuja rutiineja, jotka tuovat
rytmia ja turvallisuuden tunnetta, kuten aamulehtien luku, televisiouutiset ja paiva-
kévely. Kotit6iden tekemisen perustana ei ole sukupuolitapaisuus, vaan omaishoitaja
huolehtii arjesta ja kotitéistd, olivatpa ne perinteisesti miesten tai naisten t6itd. Hoi-
dettava tekee kotitoitd kykyjensd mukaan. Michelle on tarkeda huolehtia itse parran
ajamisesta, vaikka toimintakyky olisi muuten vihéinen, ja nainen haluaa "sonnustau-

tua” itsenaisesti.

Arjen toiminnoissa ajallisesti seuraavien vaiheiden eli kahden eri vaiheen vélissd ole-
vissa siirtymavaiheissa esiintyy samanaikaisesti kahden sekvenssin tekoja (Korvela &
Ronka 2014, 203). Niilld tarkoitetaan eri henkildiden keskindisissa suhteissa samaan
aikaan ilmenevaa vastakkaisuutta. En tavoittanut naita, mutta hoivan vaativuuden
ja sitovuuden siirtymavaiheissa oli tunnistettavissa edestakaista liikettd kahden sek-
venssin valilld (kuvio 9). Yleisin esimerkki néistd siirtymavaiheista liittyy apuvalinei-
den kdytt6on: hoidettava kiyttdd kotona rollaattoria, mutta kotoa pois ldhtiessddn
hén kayttad mieluummin pydratuolia, koska pelkdd kaatumista. Ennen lopullista siir-
tymistd sitovamman apuvélineen kayttajaksi, mitd voi myds kutsua avautumiseksi uu-
teen vaiheeseen, omaishoitajat ja hoidettavat yrittivit estdd toimintakyvyn pysyvan

huononemisen.

Mitd muuta arki on kuin pakkoa ja vaativaa rutiinia? Se on drsyyntymisté, kun ollaan
yhdessd 24 tuntia vuorokaudessa, mutta myds iloa ja yhteistd huumoria. Toisen hius-
ten ohimenevi silitys on merkityksellinen teko. Arki on myés yhteisten muistojen
jakamista, hellyyttd ja kumppanuutta, joka on saanut ja saa koko ajan uusia ja muut-

tuvia muotoja.

Luce Giard (2013b, 238) on kuvannut arkea niin, ettd jo kuvausta lukiessa tuntee

paivan rytmin.

Aamulla: heraaminen, makuuhuone; keittiédn; kylpyhuoneeseen;
makuuhuoneeseen; olohuoneeseen; "vihdoin voin istahtaa”; ulos
kauppaan. Tanaan, huomenna ja siita edelleen joka paiva on aloi-
tettava sama ketju. Tehtava alkaa aina uudestaan, joka aamu sa-
mat rutiinit, jotka osittain ovat muotoutuneet rituaaleiksi, sama tyén
raskaus, uudestaan ja uudestaan paivasta toiseen.

Omaishoitajan paivd, raskaan ty6n tekeminen kodin yksindisyydessd, toistuvuus,
konkreettinenkin ruumiin paino ja tyén ruumiillisuus ovat arkea, jossa toistuvat ja
pakolliset eleet ja askelet seuraavat toisiaan. Omaishoidosta puhuttaessa haluamme
ajatella lasndoloa, ldheisyyttd, huolehtimista ja huolenpitoa. Hoivan ruumiillisuus,
“vaativa ruumis”, unohtuu. On kéveltivd, juotava, sy6tiva, peseydyttiva, pestivd
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hampaat ja ajettava parta, on puettava ja kdytivd wc:ssi. Oman toimintakyvyn hei-
kentyessa ihminen vahitellen “riisutaan” ndista itsestidnselvina pitamistimme kyvyis-
td. Kaikkein intiimeimmaét ruumiin fysiologiaan liittyvit perustoiminnat on pakko
luovuttaa toisen hoidettavaksi, koska selvida niista vain toisen ihmisen ja apuvalinei-

den tukemana ja lopulta kokonaan toisen auttamana.

Tamén hoivan todellisuutta koskevan kuvauksen jélkeen tarkastelen seuraavassa lu-
vussa omaishoidon inhimillisia sidoksia. Pohdin luvussa edella olevissa kuvauksissa
esille tullutta hoidettavan muutosta aktiivisesta toimijasta apua tarvitsevaksi ja avus-

>

ta kokonaan riippuvaiscksi ”vaativaksi ruumiiksi”. Hoivan figuraatio, jota jarjestad
apua ja toista tarvitseva vaativa ruumis, alkaa muodostua. Sen tarpeet ja omaishoi-
don ydinsidokset maarddvat, miten ja millaiseksi omaishoidon suhdemuodostelma

rakentuu.
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OMAISHOIDON
FIGURAATION
INHIMILLISET
SIDOKSET

Tassa luvussa tarkastelen, mitka ovat omaishoidon suhdemuodostelman tarkeim-
mit ihmissuhteet ja millaisia nimé sidokset ovat. Kysyin hoivaverkostoa kartoitta-
valla lomakkeella, keitd omaishoitajat pitdvat merkittavini ihmisind elimassaan ja
millaista apua he heiltd saavat. Ldheissuhteita kuvaavan lomakeaineiston mukaan
hoivan suhdemuodostelmaan liittyvid merkityksellisida ihmissuhteita ovat lapset ja
lastenlapset, omat ja puolison sisarukset, muut sukulaiset, serkut, idkkaat tadit ja
seddt, ystavat ja ystavapiiri. Vertaistukiryhman jasenten kanssa syntyy uusia merkit-
tavid ihmissuhteita, jotka osalla omaishoitajista jatkuvat lipi omaishoidon prosessin.
Omat harrastuspiirit ovat tarkeitd ja harrastusten kautta saadaan my6s ystavid. Am-
mattilaisista lomakkeissa mainittiin terveysaseman henkilokunta seka kotisairaanhoi-
don ja kotipalvelun henkilokunta. MyG6s naapurit, invataksi tai luottotaksi, siivooja,
avustaja, diakoni ja neuvonantaja mainittiin. Esimerkkind kuvaan taulukossa 6 yhden

omaishoitajan suhdemuodostelmaan kuuluvat laheiset.
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Kaikki ihmiset kuuluvat useaan figuraatioon (Elias 1978), kuten myds timén esi-
merkin Helena. Hin harrastaa litkuntaa, laulaa kuorossa, hanelld on pitkéaikaisten
ystavien muodostama ystavapiiri ja hdn toimii aktiivisesti vertaisryhmissa ja seura-
kunnassa. Puolison hoivan tarpeen lisidntyessd Helenankin figuraatioiden sisdinen ja
niiden vilinen dynamiikka muuttuu ja jarjestyy uudelleen. Vaikka hoivan figuraatio
laajenee, Helena on pystynyt jarjestimdin hoidon niin, ettd hin on voinut jatkaa

omia harrastuksiaan.

Ystavd on joillekin omaishoitajille merkittivampi kuin joku omista sisaruksista,
mutta Helenan tapauksessa jokaisen sisaruksen emotionaalinen merkitys on sama.
Helenalla on useita eri-ikaisia lapsenlapsia, joihin kaikkin han pitaa tiiviisti yhteytta,
mutta hoivan suhdemuodostelmaan hin nimesi yhden aikuisen lapsenlapsen, jolta

hin saa saannollisesti apua.

Perhettd lukuun ottamatta suhteiden emotionaalinen merkitys ei noudata itsestaén-
selvid kategorioita. Ystavit, sisarukset, naapurit, vertaistuki ja vapaachtoiset sijoit-
tuvat hoivan kehille yksiléllisen merkityksen mukaan, vaikka kategoria on usein nii-
den taustalla. Omat ja puolison sisarukset ja muut sukulaiset seka ystavat sijoittuvat
emotionaalista merkitystd kuvaaviin luokkiin (2—5). Ammattilaisten osallistuminen
hoivaan perustuu tyésuhteeseen. Heille osallistuminen hoivaan on velvollisuus tai
jopa pakko. Heiddt mainittiin merkityksellisind suhteina, mutta heita ei valttimatta

sijoitettu mihinkdén annettuun emotionaalista merkitystd kuvaavaan luokkaan.

Omaishoidon muodostelma on monitasoinen ja siind on paljon toimijoita. Jokaisel-
la on oma paikka ja rooli, mutta vahvasti yhtendiseksi ryhmaksi identifioituminen
ei valttamatta onnistu. Osa omaishoidon suhdemuodostelmaan kuuluvista ihmisista
kuitenkin kokee kuuluvansa yhteen ryhméni. Ryhma identifioi itsensd meiksi, joka
erottaa sen muista, heista. Hoivan verkostossa toiset, he, voivat olla esimerkiksi am-
mattilaisia, joiden kanssa tehdyn sopimuksen luonne on erilainen ja joita voidaan
siksi pitdd ulkopuolisina tai toisina. Kuitenkin juuri omaishoitajan ja kotihoidon am-
mattilaisten vilille syntyvd me-kokemus olisi tirked. Sen ymmartimisessd auttaa
Eliasin (1978) ajatus siitd, ettd figuraatio on enemman kuin yksittéisten sosiaalisten
sidosten summa. Tétd figuraation synnyttimai piirrettd Jallinoja (2009, 16-19) ku-
vaa yhteisyydeksi. Hin perustaa jakonsa kolmeen yhteisyyden muotoon tukeutuen
Herman Schmalenbachin (1977) jakoon yhteisé, liitto ja yhteiskunta. ?Yhteis6” sitoo
osapuolet itsestddn selvdsti ja luonnollisesti yhteen. "Liitolle” on ominaista tunne-
komponentti, mikd tekee sen epdvakaaksi. Kolmantena perusmuotona on “yhteis-
kunta”, joka perustuu neuvottelun pohjalta syntyvain sopimukseen. Jallinoja (2009,
17) korvaa nama kasitteilld “yhteiséllinen yhteisyys”, rakkauden yhteisyys” ja ”so-
pimuksellinen yhteisyys”. Voidaan ajatella, ettd omaishoidon figuraation liitytaan
kaikkien ndiden kolmen yhteisyyden muodon perusteella. Perhepiirin liittyminen
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TAULUKKO 6. Omaishoitajan (Helena, 83 v.) ilmoittamat merkitykselliset
ihmissuhteet, ystavyyssuhteen kesto, tapaamisten frekvenssi, muut
yhteydenpitotavat ja yhteydenpidon frekvenssi.

Suhteen luonne

Muu yhteydenpito

Emotionaalinen . e Tapaamisen . .
Iiheisyys ja ystavyyssuh- tiheys ja yhteydenpidon
teen kesto (v.) tiheys
Tytar 1 1-2 x viikko Pghglm lahes joka
paiva
Tytar 2 1 x viikko Puhelin lahes joka
1 paiva
Lapsenlapsi 2 x viikko Puhelin 2 x viikko
Muut lastenlapset Usein Puhelin
Sisko 1 4 X vuosi Puhelin 2 x viikko
2 Sisko 2 4 x vuosi Puhelin 2 x viikko
Veli 1 x vuosi Puhelin 1 x viikko
Ystava 1 (30 vuotta) 3 x viikko Puhelin 3 x viikko
3 Ystava 2 (40 vuotta) 2 x viikko Puhelin 4 x viikko
Ystava 3 (30 vuotta) 2 x viikko Puhelin 3 x viikko
4 Ystava 4 (45 vuotta) Puhelin 2 x viikko
Neuvonantaja 1 (3 2y Kk
vuotta)
5 Hoitaja 1 (5 vuotta) 1 x viikko
Ystava 5 (40 vuotta) 1 x viikko
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. . Suhteen luonne . Muu yhteydenpito
Emotionaalinen . . Tapaamisen . .
I5heisvys ja ystavyyssuh- tihevs ja yhteydenpidon

vy teen kesto (v.) ¥ tiheys

Hoitosuhde 1 .
(intervallipaikka) 1 viikko/kk
Hoitosuhde 2 1 x viikko

Vertaistukiryhma 1 2 x kk

Vertaistukiryhma
2; erittain hoitava 1 x kk
ryhma

Ei maarannyt Puolison virkistys-/

paikkaa, mutta stukirvhms 1 x viikko
nimesi tarkeiksi vertaistukiryhma
thmisiksi Soittaa ja kysyy, jos en
Liikuntaryhma 1 2 x viikko 12 KYSyy. )
mene uimaan
Lilkkuntaryhma 2 1 x viikko Tekstiviesti 108 en
mene kuntosalille
Kuoro 1 x viikko

Vapaaehtoinen tulee
kotiin (vapaaehtoista
ei taulukossa)
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omaishoidon suhdeverkostoon perustuu yhteisélliseen ja rakkauden yhteisyyteen.
Omaishoitajan liittyminen perustuu kaikkiin kolmeen yhteisyyden muotoon, joista
sopimuksellinen yhteisollisyys syntyy julkisen palvelujirjestelmén kanssa. Sopimus
on velvoittava ja sen puitteissa omaishoitaja ja ammattilaiset jakavat hoivavastuuta
hoidettavasta. Omaishoitajaa motivoiva rakkaus ja ctiikka, ja toisaalta ammattilaista
motivoiva ammatillinen etiikka, ovat hyva liht6kohta yhteisyyden kokemuksen syn-

tymiselle, koska molempien tavoitteena on hoidettavan hyva hoito ja hoiva.

Kuten edelld on tuotu esiin, osapuolet kiinnittyvit omaishoidon figuraatioon erilai-
sin perustein ja empiirinen kysymys on se, mika liittaa ihmiset suhteiden muodos-
telmaan ja mika erottaa siitd. Seuraavaksi kohdistan katseeni tarkemmin inhimillisiin
sidoksiin, mutta aloitan kuvaamalla hoidettavan muutosta toimintakykyisestd, aktii-

visesta toimijasta “vaativaksi ruumiiksi”.

6. 1. KYKENEVASTA TOIMIJASTA VAATIVAKSI RUUMIIKSI

Omaishoitoa voi luonnehtia prosessina, jonka aikana hoidettavan kunto huononee,
ja hin muuttuu aktiivisesta toimijasta ja tasavertaisesta puolisosta kokonaisvaltaisen
hoivan kohteeksi. Hoivaa maarittivit hoidettavan keholliset tarpeet, jotka koros-
tuvat hiukan samaan tapaan kuin pienelld lapsella. Ruumiilliset tarpeet ikddn kuin
vaativat yhd enemmién huomiota ja elimi alkaa jasentyd niiden mukaiseksi. Vaati-
van ruumiin késitteeseen olen paatynyt pohtimalla aineistoa, figurationaalista nako-
kulmaa ja Silva Tedren (1999, 159-170) *vilttamattdmyyksien ruumista”, joka kuvaa
ruumiin fysiologiset tarpeet, mutta ci késitteend nosta esiin tilanteen relationaalista
luonnetta. Vaativan ruumiin kasite nousee ajatuksesta, etta hoidettavan ruumis vaa-
tii hoitoa ja hoivaa, ja omaishoitaja vastaa tahdn tarpeeseen. Hoivan antaminen on
omaishoitajan tehtdvé, johon hin on ensin itse ryhtynyt, mutta joka hintd myés kun-
nan valtuuttamana omaishoitajana velvoittaa. Téassd osiossa tarkastelen, miten hoi-
dettava muuttuu toimijasta ruumiiksi, joka vaativuudellaan jarjestdd laajaa omaishoi-
don suhdemuodostelmaa.

Hoidettavan toimintakyvyn heikkenemista ja sen konkretisoitumista arjessa voidaan
kuvata prosessina huokoisesta kiinnipitivaan hoivan arkeen, kuten olen tehnyt lu-
vuissa 5.1-5.4. Muutoksen taustalla on hoidettavan toimintakyvyn vaje, jonka kom-
pensoimiseen hoidettava tarvitsee omaishoitajan, palvelujirjestelman, ladkkeiden ja
apuvalineiden apua. Prosessin kuluessa hoivan sidokset muuttuvat: hoivan tarpeen

edetessd syntyy paitsi katkoksia my6s uusia sidoksia.
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Lansimainen ihmiskésitys on korostuneen henkinen ja kehoton ja yksilé kykcncvii,
parjaavé, itsendinen ja aktiivinen (Ketokivi & Meskus 2015, 39). Kun ihminen sairas-
tuu, timé késitys itsestd murtuu, ja ruumis ja sen esiintulo koetaan héiriéna. Sairaus
muuttaa hoidettavan suhdetta itseen ja on uhka identitectille. Monet tutkimukse-
ni hoidettavista olivat olleet kiireisid ja sosiaalisesti aktiivisia ihmisid. Aivoinfarktin
jilkeen oli pakko hyviksyd muutos: kdveleminen, syéminen ja monet kiytinnén
asiat on opeteltava uudelleen ja on hyviksyttavi se, ettd on toisen autettavana. Myos
omaishoitaja kokee tutun maailman ja oman minén jatkuvuuden olevan uhattuna

puolison sairastumisen myota.

Elimién keskitssa on tastd lhtien hoidettava, jonka ympérille muodostuu hoivaa an-
tavien ihmisten ja toimintakykya tukevien asioiden verkko, joka muotoutuu hoivan
tarpeen muuttuessa. Ndin vaativa ruumis on koko omaishoidon suhdemuodostelmaa
jarjestava periaate (nk. order principle, Fuhse 2009), joka sitoo eri toimijat yhteen,
mutta my6s aikaansaa litkettd ja toimintaa tarvitsevan kehon ymparilla.

Vanhusten tirkeimmit toimintakykyé rajoittavat sairaudet ovat Alzheimerin tauti ja
muut dementiasairaudet, tuki- ja liikuntaelinsairaudet, aivohalvaus ja sydansairaudet.
Monisairastavuus on kaikkein yleisintd ikddntyneessd vaestossa, ja noin 70 prosentilla
80 vuotta tayttancistd on vahintaan kaksi sairautta. (Pitkala, Valvanne & Huusko 2010,
441). Nama sairaudet tulivat esiin my6s timan tutkimuksen hoidettavilla. Aivoinfark-
ti aiheuttaa nopean ja rajun toimintakyvyn muutoksen, kun taas hitaammin eteneva
muistisairaus tai muut pitkédaikaissairaudet antavat seka hoidettavalle ettd omaishoi-

tajalle aikaa sopeutua muutokseen.

Toimintakyvyn menettimistd voi kuvata my6s kykyjen riisumisena, jota voi tarkas-
tella sen mukaan, missd jarjestyksessa toimintakyky typistyy. Inhimilliset ja mate-
riaaliset sidokset kannattelevat ja tukevat hoidettavan toimintakykyad. Kun sidos on
vahva, voidaan ajatella, ettd hoidettava, hoitaja ja apuvéline muodostavat yhdessa tai
useammassa kokoonpanossa toiminnan relationaalisen yksikon (vrt. Ketokivi & Meskus
2015). Tedren ajatuksia ja vélttimattomyyksien ruumiin késitettd soveltaen ajattelen,
etta hoivan sidoksellisuutta tutkittaessa kasite ’vaativa ruumis’ tuo uuden tarttuma-
pinnan sithen, miten sidoksellisuutta voidaan tarkastella. Hoidettavan ruumiin vaati-
vuudessa korostuu relationaalisuus, jonka tehtdvd on turvata haurastuvan, fyysisesti
heikon ja muita entistd enemman tarvitsevan kehon toimijuus. Puhuttaessa vanhojen
ihmisten antamasta omaishoidosta hoidon vaativuuden merkittava tekija on hoidet-
tavan kunnon lisdksi hoitajan iké ja haurastuva toimintakyky: tehdessdan fyysises-
ti ja henkisesti raskasta hoivaty6td myés hoitaja tarvitsee tukea kyetdkseen autta-
maan hoidettavaa. Hin joutuu omaishoitajana luopumaan monista itselleen tirkeista

asioista ja toiminnoista. Myos hénen elinpiirinsd pienenee, kun puolison tarpeet
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maarittivit elimda. Siten hoidettavan ruumis vaatii hoitajalta paljon niin fyysisesti,

henkisesti, psyykkisesti kuin sosiaalisestikin.

Toimintakyvyn menettiminen tuntuu vanhuksesta himmentéaviltd ja pelottavalta-
kin. Toimintakyvyn menettimiseen liittyvd ahdistus voi johtua kokemuksesta, ettd ei
enad itse pysty vaan joutuu odottamaan muiden apua, eikd voi tehdi asioita omalla
tavallaan (Tedre 1999, 165). Toimijuuden menettaminen ja jo sen uhkakin aktivoivat
hoitajaa ja hoidettavaa luomaan sidoksia, joiden avulla he voivat yrittad sailyttda edes
jonkinlaista toimijuutta ja autonomiaa (Ketokivi & Meskus 2015). Kun toimintakyky
edelleen heikkenee, ecivatkd asiat ole enda hallittavissa, aktiivisesta toimijasta tulee
“huollettava ja passiivisuuteen pakotettu” (Soivio 2004, 169).

Oireillessaan ruumis vaikuttaa kaikkiin eliménalueisiin ja muuttaa puolisoiden valis-
ta suhdetta seka suhteita ulkomaailmaan. Sairastuminen kiinnittaa huomion ruumii-
seen ja siitd tulee objekti, tarkkailun ja hoivan kohde, kaiken keskipiste, joka jarjes-
tad arkea. Ruumiin tarvitsevuus, tai kuten sitd itse kuvaan vaativuuden kisitteella,
lisddntyy toimintakyvyn rajoitteiden my6ta. Se tuo arjen ja kaiken keskelle ruumiin
toimintoina, jotka tavallisesti sysdtddn ihmisen ajatuksista syrjddn. "Vaativa ruumis"
valtaa tilaa kotona, jolloin kodilta edellytetdan tilana kykyé vastaanottaa kotiin tuleva
hoidettava ja muotoutua hoivan vaatimuksiin. Hoiva on vaativaa ja monitasoista si-
saltaen vahaista, keskinkertaista tai vahvaa ruumiillista hoivaa (Tedre 1999) tai hoitoa,
valillista ja vélitontd hoivaa niin kuin Kuronen (2007) maérittelee. Anteroksi nimea-

miéni omaishoitaja tuo hoivan eri tasot hyvin esiin:

Ei omaishoitajan ty6 ole sita, etté se katsoo jonkun peraan ja laittaa
ruokalautasen eteen, kylla tdssa on miljoona muutakin. Ja yleen-
sakin, meilla on ainakin kaikilla keta tunnetaan, niin kylla meilla
on jokaisella ollut tama laékeruljanssi, haavanhoito ja tammoiset
vaipparumbat, ne on ollut aina semmoisia, jotka vie hyvin paljon
tyota. No tietysti puhtaus ja kotikin pitéisi siivota joskus. Kylla siin&
on montaa lajia. (Antero, omaishoitaja, 72 v.)

Antero kuvaa hyvin sitd, miten omaishoitajan ty6td tehdddn samaan aikaan monel-
la tasolla. Sithen kuuluu huolenpitoa ja vilillista hoivaa, kuten ruuanlaitto ja kodin
siivoaminen, véliténta hoivaa, kuten puhtaus ja vaippojen vaihtaminen seka haavan-
hoito ja vaativa laadkehoito, joiden perusteena on objektiivisesti arvioitu ladketicteel-

linen tarve.

Antero kuvaa samalla, miten monenlaista ruumiin vaativuus voi olla. Aluksi vaati-
vuus voi olla avunpyynt6d arjen askareista suoriutumiseen, mutta vahitellen “vaativa

ruumis” viittaa vahvaan ruumiilliseen hoivaan, jolloin hoiva liittyy hoivan tarvitsijan
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Hoidettavan kunnon muuttuessa arki joudutaan sopeuttamaan
uuden tilanteen ymparille. Rajapinnat ovat huojuvia, kun
haetaan tasapainoa hoidettavan kunnon seka tarvittavien
uusien palveluiden ja apuvalineiden valille.

Omaishoitajan _ _ _ —
Huokoinen Kuormittava Painava Kiinnipitava

la hmdet_tavfr! omaishoito omaishoito omaishoito omaishoito
elinpiiri

Hoivan sitovuus

KUVIO 9. Hoidettavan toimintakyvyn muutos. Kykenevasta toimijasta
"vaativaksi ruumiiksi”

127



Omaishoidon arki | Tutkimus hoivan sidoksista

ruumiin prosesseihin. Tall6in fysiologinen perusta aiheuttaa pakottavuuden ja paivit-

tdisen avun tarpeen. Néissd hoivatilanteissa korostuu ruumiillinen laheisyys.

Kuviossa 9 esitetidn muutos aktiivisesta ja itsendisesti parjddvastd toimijasta hoidet-
tavaksi. Siind nikyy myos, miten ruumiin vaativuuden lisidntyessd omaishoitajan ja
hoidettavan elinpiiri kapenee. Jaljelle jaavit sidokset ovat sitdkin vahvempia ja samal-
la yhid enemmién hoidettavaan ja kotiin kiinnittavia. Elinpiirin muuttuessa vahemmin
huokoisaksi, hoivan arjen figuraatio tihenee ja muuttuu vaativammaksi. Omaishoita-
jan ty6n luonne muuttuu hoivan prosessin aikana. Siirtymista uuteen hoivan vaihee-
seen edeltdd vaihe, fluktuoiva liike, jossa vield kamppaillaan toimintakyvyn sailymi-
seksi. Kuvaan muutosta materiaalisten sidosten nikokulmasta luvussa 7.

Vanhusten kykya selviytyd jokapdivaisestd elaméstd kuvataan geriatriassa fyysisend,
psyykkiseni ja sosiaalisena toimintakykyna. Fyysinen toimintakyky on kivelyi ja sel-
viytymistd arjen askareista kotona seka liikkumista ulkona. Psyykkistd toimintakykya
tarkastellaan kognitiivisena kyvykkyytend ja sen vajetta masennuksena ja ahdistuk-
sena. Sosiaalinen toimintakyky on sosiaalista aktiivisuutta, osallistumista, tiivista la-
heisverkostoa seka koettua yksinéisyytté. (Pitk&la, Valvanne & Huusko 2010, 238-241).

Omassa aineistossani fyysisen toimintakyvyn ja etenkin lifkuntakyvyn sailymisen
merkitys korostui. Se osoittautui sekd inhimillisid ettd materiaalisia suhteita niin
keskeisesti maarittavaksi, etta eri hoivan vaiheet hahmottuivat liilkkumista tukevien
apuvalineiden ympdrille. Hoidettavan vahdisenkin lihasvoiman ylldpitimisen mer-
kitystd kuvaa se, ettd mahdollisuus toimia omaishoitajana voi riippua siitd, pystyy-
ko hoidettava seisomaan 30 sekuntia. Hoidettavan hyva psyykkinen toimintakyky ja
kognitiivinen kyvykkyys tukevat omaishoitajan jaksamista, vaikka hoiva olisi muuten
raskasta. Sosiaalinen toimintakyky liittyi omaishoitajan ja hoidettavan aikaisempaan
sosiaaliseen aktiivisuuteen siten, ettd ldhisuhteet sailyivat vaikeastakin sairaudesta
huolimatta. Kognitiivinen kyvykkyys tuki molempien jaksamista ja toisaalta psyyk-
kisten tai kognitiivisten taitojen heikkeneminen, mutta myés kivut, tekivit paivit
raskaaksi. Omaishoitajat kdyttivit ilmaisua ”pdiva kerrallaan”, joka viittaa tulevaisuu-
den perspektiivin puuttumiseen. Tama tuli hyvin esiin erddn omaishoitajan ytimek-

kdana paivakirjamerkintidna: Ei unelmia.”

Omaishoitajat kiyttivat vahvojakin ilmauksia siitd, miten he ovat avovankilassa tai

’kiinni”.

Se on ympari vuorokauden, nukumme samassa huoneessa. Jos-
sain vaiheessa jouduin herailemaan, mutta nyt menee paremmin.
[Hoidettavan] nakd on heikentynyt, eik& han pysty likkumaan. Kuu-
lo on erittain tarkka. Han on hyvin riippuvainen. Eeva hei, missa
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olet, han huutaa heti, jos olen vahan kauempana. (Eeva, omaishoi-
taja 84 v.)

Puoliso vaatii jatkuvaa ldsndoloa ja varmistaa vaimonsa paikalla olemisen huutamalla
hinta singystd heti, jos ei kuule, ettd vaimo on lahelld. Sointu (2011, 158-172) pu-
huu tihentyneen lasndolon tarpeesta silloin, kun hoivaan liittyy vélttiméaton fyysinen
ldheisyys. Raskaan laitoshoitoa korvaavan hoivan vaiheessa omaishoitaja on sidottu
hoidettavaan ldhes koko vuorokaudeksi. Hoidettava jaksaa istua muutaman tunnin
pyoratuolissa, mutta kipujen takia hinet on kohta siirrettava takaisin sinkyyn. Kun
hoidettava on singyssd, hin kutsuu omaishoitajaa useita kertoja paivassa luokseen.
Hoidettava haluaa ehkd kutsullaaan varmistaa, ettd ei ole yksin. Kotihoidosta kay-
déén kolme kertaa vuorokaudessa auttamassa kaantamisessd, nostoissa, peseytymi-
sessd ja pukeutumisessa. Kotikdynnit ja lddkkeiden antaminen maédrdavat tiukasti

paivan rytmin.

Pitkald ym. (2010, 438-444) kuvaavat toiminnan vajauksen syntyd prosessina, jossa
sairaudet johtavat fysiologisiin vaurioihin, elinten toiminnan heikkenemiseen seka
toiminnan rajoitteisiin ja vajauksiin. Toiminnan heikkenemista voi olla kivelyn hi-
taus tai kognitiivisten kykyjen heikkeneminen ja toiminnan vajausta litkuntaestei-
syys, joka heijastuu arjesta selviytymiseen (mt. 439). Omaishoitotilanne syntyy siina
vaiheessa, kun hoidettavalla on vaikeuksia selviytyé paivittéisistd perustoiminnoista,
kuten kavelemisesta, sydmisestd, peseytymisestd, pukeutumisesta ja WC:ssd kaymi-
sestd. Fyysisen toimintakyvyn vajeiden lisdksi omaishoidon piirissd on muistisairas,
jolla se on ainoana diagnoosina tai iakkiilld yhtend diagnoosina muiden joukossa.
Kaikkia omaishoidon tilanteita kuitenkin yhdistaa niiden sitovuus, joka ajan kuluessa
muodostuu yhi uusia elimanalucita rajoittavaksi ja joka lopulta valtaa intesitectillddn

koko omaishoitajan ja hoidettavan elaman.

Suhdemuodostelman pysyvit, koko omaishoidon ajan kestivat suhteet syntyvat
hoidettavan ja omaishoitajan sekd heiddn ja ammattilaisten vilille. Kutsun naita
omaishoidon figuraation ydinsidoksiksi (Castrén 2014, 154). Ne ovat merkittdvaimpia
kuin muut sidokset, koska ne vaikuttavat sithen, miten suhdemuodostelman muut
sidokset muotoutuvat, mitd Castrén kuvaa osuvasti puhumalla verkostosuhteiden
kohtalon suuntaamisesta. Seuraavaksi kasittelen puolisoiden vilistd sidosta, joka

muodostaa omaishoidon ensimmiisen ytimen.
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6.2. OMAISHOITAJAN JA HOIDETTAVAN VALINEN SIDOS

“Muuttuuhan se suhde, kun hoiva tulee suhteeseen. Toisaalta ajattelen, ettd tima on
nyt meidan perhe-elamaa” ja “elama on jatkuvaa toisen huomioimista”, sanoo He-
yt dén perhe-el ” ja Vel jatk t h ta”, H
lena, 83-vuotias omaishoitaja. Omaishoitajien puheessa toistui usein, miten “kaikki
pyorii hoidettavan ymparilld” ja “kaikessa on otettava hoiva huomioon”. Téimi on

vaativan ruumiin toiminnan logiikka: se tulee ensin ja muut asiat vasta sitten.

Avioliitto tavallaan suojaa dyadista suhdetta sen hauraudelta. Hauraus perustuu sii-
hen, ettd dyadisen suhteen olemassaolo on riippuvainen molemmista osapuolista.
Sidosten vilinen sitkeys tulee esille avioliitossa, jonka tirked periaate on yhteenkuu-
luvuuden tunne, kun se samalla kestdd vihaa, yhteentérmayksid ja loukkaantumisia
hajoamatta ulkonaisesti. (Simmel 1950, ks. Maksimainen 2014, 135). Simmelin dyadin
ajatukseen tukeutuen, voi ajatella, ettd avioliittoon tuleva hoivan tarve on “kolmas”,
joka voi olla uhka. Hyvé parisuhde on liima, joka hyviksyy liittoon “"kolmannen” ja
puoliso ryhtyy omaishoitajaksi. Omaishoitajan ja hoidettavan, aviopuolisoiden vali-
nen sidos kuvaa poikkeuksellista vastuun ottamista silloin, kun toinen on hauraim-

millaan ja avuttomimmillaan.

Omaishoidon suhdemuodostelman tirkeimmat sidokset ovat omaishoitajan ja hoi-
dettavan valinen sidos ja heiddn suhteensa ammattilaisiin. Puolisoiden vélinen sidos
on koko figuraation ydinsidos. Ydinsidoksella on figuraatiossa muita sidoksia mer-
kittivimpid vaikutuksia “verkostosuhteiden kohtaloon”, kuten Castrén (2014, 154)
korostaa. Omaishoidon tapauksessa merkittavin toiminta (hoito ja hoiva) tapahtuu
suhteessa puolisoon. Omaishoitaja on ydinpositiossa myds siind mielessa, ettd hin
on kunnan suuntaan toimiva, omaishoidosta vastaava henkild, joka vilittda vaativan

ruumiin tarpeet palvelujarjestelman toimijoille.

Tavatessani omaishoitajia huomioni kiinnittyi heidan sitoutumiseensa ja méaéaratietoi-
suutensa. Arki tdyttyi rutiineista ja tehtdvistd, jotka toistuvat pdivastd toiseen Luce
Giardin (2013b, 237-238) kuvaamassa tahdissa. Erot arjen rytmissa tulevat esiin eri
hoivan vaiheiden visualisoinneissa, jotka on esitetty luvuissa 5.1-5.4 kuvioissa 5-8.
Aamulla omaishoitaja ja hoidettava litkkuvat makuuhuoneesta kylpyhuoneeseen ja ta-
kaisin, sitten he menevit keittioon ja edelleen olohuoneeseen tai makuuhuoneeseen
lepddmaan aamurutiineista visyneend. Ruumiin vaativuuden lisidntyessa tilan kaytto
typistyy kotiin ja kodissa lopulta ldhes kokonaan yhteen huoneeseen. Arjen rytmi,

toistuvuus ja vaatimukset sitovat ajatukset kdytannon ty6hén ja suorittamiseen.
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Keskustelujen aikana oli hetkia, jolloin scka haastattelemallani omaishoitajalla etta
minulla tulivat kyyneleet silmiin. Omaishoitajan ni murtui, han piti lyhyen tauon
puheessa, silmissa oli ahdistunut katse tai hin vain oli hiljaa. Han saattoi my6s pohtia
daneen tulevaisuuteen liittyvad epavarmuutta. Tulkitsin, ettd omaishoitaja piti ylla
ammattiroolia, jonka tukemana hin keskittyi hoivaty6hén. Sen alla oleva inhimilli-
syys nousi haastattelujen aikana pintaan niin, etté oivalsin vasta haastattelun edetessa,
mitd yksi omaishoitaja oli tarkoittanut todetessaan itsestadnselvésti heti ensimmaisen
haastattelun lopussa, ettd "suruhan on sitten mukana tassa prosessissa koko ajan”. Sil-
loin vain ny6kkasin, enkd ymmértanyt lauseen merkitystd ja syvyytta, mutta se palasi
mieleeni toistuvasti tutkimuksen edetessa. Vasta tutkimuksen loppuvaiheessa aloin
ymmartaa lauseen merkityksen. Huomasin, ettd voin todeta Honkasalon (2008a, 226)
tavoin, ettd sen selvittiminen, mika sattuu, on hidasta, koska “samalla pitaa l6ytaa
lukemattomia tavallisia, hdvidvan pieniksi jadvid kohtaamisia, eliman vaistimattémia
rajoja”. Honkasalon mukaan tutkijan tulee olla alttiina, "mukana huolien maailmassa”

ja kuunnella ihmisten ddnen sdvyjd ja hiljaisuuksia.

Aénensévyt, hiljaisuus, kerrotut yhteiset muistot, toiveet ja pelot alkoivat tutkimuk-
sen kuluessa kiteytyd miclessdni kdrsimyksen teeman ymparille. Utriainen (2004,
228) kuvaa, miten karsimys voi olla kipua, tuskaa, ahdistusta, masennusta, syrjintaa,
hipeéi ja syyllisyyttd, elamanhallinnan menettamistd, menetyksid ja pettymysta, jat-
kuvaa pahaa oloa, visymystd ja yksindisyytta.

Aloin pohtia, mita suru ja kdrsimys omaishoitajan ja hinen puolisonsa suhteessa ovat
ja mitd suhteessa tapahtuu omaishoidon prosessin aikana. Puolisot ovat olleet tasa-
vertaisia kumppaneita, vaikka suhde on voinut sisiltdd my®és ristiriitoja. Omaishoi-
dossa on huomattava, ettd sidos ja siksi hoiva puolisoiden vililld on kokemuksellisesti

erilaista kuin oman lapsen tai vanhempien hoivaaminen.

Surun ja kirsimyksen nakokulmasta omaishoidon prosessia voidaan tarkastella Iuo-
pumisen prosessina, jonka aikana elimédn ehka vahvin ja pitkdaikaisin emotionaalinen
sidos muuttuu, muotoutuu, murtuu ja lopulta katkeaa. Tama palautti minut lahto-
kohtaani Eliasiin (1978, 135-136) ja valenssin kasitteeseen, jolla hin kuvaa affektiivista
ja emotionaalista liittymista toiseen. Karsimystéd voi yrittaa tavoittaa tarkastelemalla
eri hoivan vaiheissa ilmaistuja kipukohtia eli sitd, mikd kulloinkin on vaakalaudal-
la. Aloin etsia sitd, miten omaishoitajat tuovat karsimyksen késitteiston avulla esiin

oman kipukohtansa kokemuksellisen ytimen omaishoidon eri vaiheissa.

Omaishoidon alkuvaiheessa ollaan toiveikkaita toimintakyvyn palautumisesta. Toi-
vosta luopuminen ja uuteen tilanteeseen sopeutuminen oli omaishoitajille ja heidan

puolisoilleen raskasta ja ahdistavaa.
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Johan: Nykyisin tama on 24/7-hoitoa. En voi olla pois, vaimo on
nykyisin sidottu pyoératuoliin. Vaimo kaatui noin vuosi sitten ja ol-
kapaahan jai kipua ja liikkerajoitusta. Siita jai myds kaatumisen pel-
ko ja kepin kanssa kavely jai. Ristiriitoja tulee. Kova temperamentti
meilla molemmilla. Maailma romahti taysin, kun Leena sairastui.
Alkuvuosina ajattelimme, etta kuntoutuminen etenisi pidemmalle.
Mutta pari vuotta sitten laakari sanoi, etta tilanne ei enda parane
vaan vahitellen heikkenee. Siihen on taytynyt yrittdd nyt sopeutua.
Mieliala vaihtelee meilla molemmilla. Samoin Leenan kunto. Vuosi
sitten alkoi taantuminen.

Leena: Kun Johan tulee kotiin, se heti ovelta huutaa: haloo, haloo,
missé olet, oletko kaatunut.

Johan: Joo, kova huoli on koko ajan. On tama aika stressaavaa...
kylla tama kalvaa meikaléista.

(Johan, omaishoitaja, 72 v. ja Leena, hoidettava, 74 v.)

Johanin toivo oli talld hetkelld siind, ettd oma kunto ei heikkenisi eikd sydanvaiva pa-
hentuisi. Kysyessini unelmista, Johan vastasi: "Etté terveys pysyisi olevalla tasolla”,

ja jatkoi kertomalla:

Johan: Ei mulla muuta, ettei vain mene pahemmaksi. Koska mulla
on jo tama pumppupuuha. Se on siina rajamailla, etta ei saisi (...)
toivoa voi, etté se ei pahenisi, sité ei tied&.

Leena: Se on kylla tietysti joo. Tietysti tiedan, etta mitaan ihmepa-
rannuksia ei tapahdu.

Johan: Niin, mutta kun pysyisi tuolla tasolla.
Leena: Olen tdma mikéa olen [tulee kyyneleet silmiin].
Johan: Joo valitettavasti, mutta siihen saadaan vaan tottua.

(Johan, omaishoitaja, 72 v. ja Leena, hoidettava, 74 v.)

Utriainen (2004, 243) kuvaa, miten maailma muuttuu véhitellen vieraaksi ja kasitta-
miéttomaksi paikaksi, joka lopulta voi johtaa anomian tunteeseen, kun yhteiset mer-
kitykset ovat menettaneet voimansa. Nain voidaan ajatella kdyvan muistisairaalle

Yy ] y )
kun han menettaa yhteiset muistot ja yhteisesti luodut merkitykset. Omaishoitajalle

y Jay y )

puolison hiipuminen pois, siirtyminen omaan maailmaan, jossa harhat ovat todellisia
ja maaradvat elimédd, on raskasta. Arkeen tulee jannitteiti ja tiheytta, johon on vaikea

suhtautua.

Helena piti tutkimukseen liittyen kahden viikon ajan pdivakirjaa:

On erittdin tarkeda minulle, ettéd voin kayda kerhoissa, kuorossa
ja vertaisryhmassa. Siella ovat ystavat, jotka myotaelavat taman
hetkistéa elamantilannettamme. Ennen k&vimme yhdessa kaikissa
tilaisuuksissa, kirkossa, konserteissa, kerhoissa. On vaikeaa tottua
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yksin lahtem&éan. Tana paivana on ollut jotenkin kevyt olo. Huo-
maan, etta oloni tila seuraa sita, miten laheiseni voi. Paivat ovat
niin erilaisia, tdn& paivana on ollut hyva, niin kuin eilenkin. (Helena,
omaishoitaja, 83 v.)

Helenan mielesta tilanne ei ole vield kovin huono, koska puoliso tunnistaa kaikki

ldheiset, ja valilld on hyviakin paivid. Helena kirjoitti paivakirjaansa:

Mutta tama paiva,

tama paivé on vield hyva.
Aurinko on aurinko ja
Tahdet kirkkaat ja

Taivas sininen

(Maaria Leinonen, osa runosta)

Tama runo tuli mieleen tana kevaisena aamuna (..) Ei kannata
haikailla sen peraan, millaista oli ennen noin 10 vuotta sitten, kun
sairaus ei viela savyttanyt elamaamme. Tama péaiva on hyva. Mie-
hellani on usein harhoja: ihmisi&, nauloja, laatikoita ym. joita han
nakee. Ne tuntuvat pahalta, aina ihmettelen, miten tulisi suhtautua
niihin. Olen kysynyt neuvoa viisaammilta. Tuntuu, etta teoria ja kay-
tantd ovat eri asia. Pari paivaa on ollut sellaista, etta naita harhoja
on ollut vahan. Tuskin ollenkaan. Huomaan, etta silloin itsellani on
paljon helpompaa, on paljon kevyempi olo. Tuntuu, etta se onkin
vaikeinta, kun toinen elaa kuin omissa maailmoissaan. Entista puo-
lisoa ei enaa ole. Joskus, kun jotain entista vilahtaa, hymy tai jokin
huumorin pilke, se ilahduttaa kovasti. (Helena, omaishoitaja, 83 v.,
paivakirjamerkintojd)

Kuormittavan hoivan vaiheessa puolisossa tapahtuva muutos on raskainta, mutta pai-
viin sisiltyy my6s hyvid hetkia, kuten hymy tai tuttu pilke silmissd. Oma hyvinvointi
vaihtelee puolison tilanteen mukaan. Muistisairaan puolison harhat tekevat paivista

raskaita.

Karsimys, kun silld tarkoitetaan ahdistuneisuutta ja pelkoa, voi liittyd my6s osaamat-
tomuuden tunteeseen siitd, suoriutuuko kaikista omaishoitajan tehtavistd. Antero,
ystdvddnsa pitkddn hoitanut omaishoitaja, piti lddkehoitoa vaativana ja kertoi, miten
han annostelee ladkkeet illalla hoidettavan jo ollessa nukkumassa ja laskee kaikki vie-
13 uudelleen aamulla. Han mietti, “miten voisi luottaa itseensd” ja hapesi ja syytti
itseddn virheestd, joka oli tehty apteckissa. Han sanoikin, ettd lidkkeiden antaminen
rasittaa ja ahdistaa. Anteron toivomus oli, ettd ammattilaiset jakaisivat ladkkeet, ku-

ten ovat tehneet aikaisemmin.

Hoivaan kuluvan ajan ja vaatimusten lisidntyessa idkkaan omaishoitajan oma jaksa-

minen alkaa olla koetuksella ja samalla huoli puolisosta lisddntyy. Nyt omaishoitajan
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suurin huoli oli pelko puolison tukehtumisesta niclemisvaikeuksien takia. “Mita
osaan tehda, jos oikeasti tulee kramppi ja hdn meinaa tukehtua?” Erkki ei uskaltanut
enéi jattdd Tuulaa yksin kuin pieneksi hetkeksi. Toinen huoli liittyi puolison lisdanty-

viin kipuihin ja toisaalta my0s omiin kipuihin ja vasymiseen.

Erkki: Mutta hanella on kipuja ja minulla on kipuja. Minakin vasyn
ja tiuskin sitten, kun en jaksa tehda.

Tuula: Ja kun paata sarkee niin.

Erkki: Tama vaikuttaa olemiseen. Ja eihan hanellakddn mukavaa
ole, kun sarkee ja joutuu pyoritella séngyssa ja muuta. Kivut on li-
saantyneet vuoden sisalla ja pahenee koko ajan. ltse vanhenee,
niin kivut tuntuu. Eihén tassa enda paljon muuta.

Tuula: Paiva vaan ja hetki kerrallaan.

(Erkki, omaishoitaja, 69 v. ja Tuula, hoidettava, 65 v.)

Erkilld oli pitkdaikainen krooninen kipu, johon ei ollut diagnoosia eika hoitoa. Se oli
vienyt luottamuksen laakareihin. Kipu oli kausittaista ja kipukohtaukset voimakkai-
ta. Honkasalo (2004a, 44) kuvaa, miten kipupotilas kulkee edestakaisin identiteet-
tien maassa, koska kroonisella kivulla ei ole vakiintunutta nimea. Sairaus ajaa ikdan
kuin vélitilaan, liminaalivaiheeseen tilojen valiin, jossa ei ole terve, mutta ei "oikein

sairaskaan”.

Karsimyksessd voi erottaa kolme ulottuvuutta. Ensimmainen ulottuvuus on kipu
eristavina ja epamiellyttavini fyysisind tuntemuksina, joita ei pysty jakamaan toisten
kanssa. Toinen ulottuvuus on sairauteen liittyvd ruumiillinen oireilu ja epdvarmuu-
den sietiminen ja kolmantena on epitietoisuus oman olemassaolon jatkuvuudesta.
(Soivio 2004, 167-168.) Karsimys voi tarkoittaa tilannetta, jossa ihminen ei kykene
antamaan elimalle mieltd, merkitystd. Kivun kestoa ei tiedd, vaan sithen on alistutta-
va ja sitd on siedettdva. Sietdmisen ja toimijuuden vilille syntyy jannitettd, ahtautta.
(Honkasalo 2004a, 54-58; 79.)

Karsimys voi muodostua myos esimerkiksi kivun toistumisesta tai pitkastd kestosta
(Utriainen 2004, 226-230). Erkki (omaishoitaja) sietdd oman kipunsa ja karsimyksen-
sd, koska hanelle tirked sosiaalisia tilanteita jasentava ja merkityksia luova kehys on
ty6 omaishoitajana. Omaishoitoa voidaan pitdd kehyksend, joka pysyvéini institutio-
naalisena rakenteena tarjoaa omaishoitajalle suojaavan kehyksen, ja kuin "metafora-
naan toimiva vaate, suojaavat, antavat ddriviivat, koskettaa, liittivdt mindn yhteiseen
maailmaan ja sen merkityksiin” (Utriainen 2004, 242). Utriainen puhuu myds “elimén
estymisesta”, jolloin toiminta tai merkitys menettaa mahdollisuutensa (mt. 241). Tul-
kitsen sen voivan tarkoittaa kirsimysti silloin, kun omaishoitaja kipertyy kotiinsa jo

silloin, kun voisi itse vield litkkua ja olla aktiivisesti mukana harrastuksissa.
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En paase taalta mihinkaan — en voi kdyda kaupassa enké apteekis-
sa. Jos [hoidettava] nukahtaa, voin juuri ja juuri kayda postilaatikol-
la. Kiinni ollaan. (Eeva, omaishoitaja, 81 v.)

Hoivan tekee vaativaksi sen kokonaisvaltaisuus. Eeva on hoidettavassa niin kiinni,
ettd hin ei pédse poistumaan kotoaan juuri ollenkaan. "Kiinni ollaan” kuvaa hyvin
sitd, miten hdn kokee joutuneensa jadmaan paikoilleen. Sointu (2011, 168) kuvaa, mi-
ten lasndolo intensiivisimmillddn on puolisossa kiinni olemista ajatusten, tunteiden,
aistien ja kehojen laheisyyden kautta. Omaishoitajan kiinni oloa vahvistaa sekin, ettd
hén on toissd kotona, eikd hin voi sdddelld lisndoloaan. My6s timéan tutkimuksen
omaishoitajat kuvaavat tilannettaan kiinni olemisena ja jatkuvan lisndolon vaatimuk-
sena. Utriainen (2004, 239-244) kuvaa tallaista tilannetta metaforilla kipertyminen,
liikkkeen estyminen ja pysdhtyminen seka kuristuminen ja tukahtuminen. Han puhuu

my06s limittyvistd maailman otteista ihmisestd ja ihmisen otteesta maailmasta.

Vaikka hoito on raskasta, omaishoitajat kohtaavat toisenlaisen kdrsimyksen viedes-
sdan puolisonsa laitoshoitoon. Hoidettavan laitosjakson aikana omaishoitajat ovat
yleensd niin vasyneitd, ettd kayttivit ajan nukkumiseen, lepoon ja niiden asioiden
hoitamiseen, joita eivdt muulloin chdi tehda. Tilanteeseen liittyy ristiriitaisia tun-
teita, ja omaishoitajat tuntevat syyllisyyttd. He yrittavit kiydd tapaamassa puolisoa,
koska ”vasta sitten, kun tietad, cttd toisella on kaikki hyvin, voi rauhoittua”, kuten

Helena toteaa.

Menin ystavani kanssa [hoivakotiin] katsomaan miesténi, joka ol
paivalevolla lounaan jalkeen. Aina tulee hyva mieli, kun kay katso-
massa, vaikka itsella on ristiriitainen olo aina pois lahtiessa, pitaisi
viipya kauemmin. Hoitajat vakuuttavat, kylla pidamme hanesta hy-
vaa huolta. (Helena, omaishoitaja, 83 v.)

Tutkimuksessa oli mukana kaksi hiljattain leskeksi jadnytta omaishoitajaa. Neuvotte-
lu kotihoidosta laitoshoitoon siirtymisestd ja sen toteuttaminen on heidin mukaansa

raskain luopumisen vaihe.

Vasta siind vaiheessa, kun 1aakari ilmoitti, ettd nyt mieheni on niin
huonossa kunnossa, ettd hanta ei enda kotiuteta, tajusin asian. Se
oli kylla ihan kauhea vaihe. Kylla min& silloin jo masennuin ja oli
vaikeata kdyda hanta katsomassa. (...) En ké&ynyt joka paiva hanen
luonaan, valilla en vain jaksanut lahte&. Aina kun tulin kotiin, olin
henkisesti aivan loppu, silla aina kun menin sinne, huomasin kuin-
ka han paiva paivalta hiipui pois tasta maailmasta. Kylla se oli ras-
kasta aikaa, vaikka en nyt jalkeenpain edes muista, kuinka yleensa
jaksoin silloin. Olin monta viikkoa niin, etta olin vaan. En tieda miten
aika meni, mutta epailen, etta nukuin aika paljon. Vahitellen herasin
horroksesta ja tajusin, etta elama jatkuu. (Anna, omaishoitaja, 80 v.)
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Tulkitsen, ettd Annan kertomus on kuvaus valenssin repeytymisesta. Valenssi tarkoit-
taa erityistd suuntautumista toisiin (Elias 1978). Jokaisella on toiseen kiinnittyneitd
ja vapaita kiinnittymistd hakevia valensseja. Yksi Annan valensseista on kiinnittynyt
puolisoon, jonka kuollessa Anna menettdd sen osan itsed, jonka valenssi toiseen on
1iittiinyt. Valenssin irti repeytyminen rikkoo ihmista sitd enemmién, mitd laheisempi
suhde puolisoiden vililld on ollut. (Elias 1978, 136; Ketokivi 2014, 147). Anna kuvaa,
miten voimaton han oli, kun puoliso oli viety laitokseen, eikd jaksanut kiyda kat-
somassa hantd sairaalassa. Puolisonsa kuoleman jilkeen Anna kertoi olleensa hor-
roksessa, josta herasi vahitellen joidenkin kuukausien kuluttua. Anna kertoi minulle
my6hemmin lahettimassdan kirjeessdin, etta vaikka hin edelleen kaipasi puolisoaan,

hén osasi jo olla onnellinen siitd, ettd hinelld on perhe ja ystavia.

Vaikka puolisoiden vilinen suhde on aina omaishoidon ydinsidos, se vaihtelee ihmis-

ten eroavaisuuksien mukaan.

Omaishoitaja on monelle sairaalle puolisolle ainoa kehys, joka tuo turvan ja mahdol-
lisuuden pitdd kiinni maailmasta aktiivisena toimijana. Omaishoidon alussa palvelu-
jarjestelman tehtava on ottaa vastaan tulokas. Hannah Arendt (2002, 16-17) tarkoittaa
tulokkaalla my6s esimerkiksi toipilasta, joka palaa sairaalasta kotiin. Hoidettavan li-
saksi omaishoitaja on uudessa eldmantilanteessa. He ovat ikddn kuin liminaalitilassa;
sairastunut ei ole entinen itsensa eikd kumpikaan ole vield sopeutunut uuteen tilan-
teeseen. Heille on térkedd, milld tavalla heidit otetaan vastaan ja sidotaan takaisin yh-
teiséon (ks. myos Utriainen 2004, 243). Heistd taytyy pitdd kiinni ja kannatella, kunnes
omaishoitaja pystyy itse ottamaan kiinni maailmasta ja tukemaan myos hoidettavaa
(Utriainen 2004, 243).

Hoivan figuraatio laajenee, kun “vaativa ruumis” jarjestad suhteita laajemmassa muo-
dostelmassa, miké heijastuu puolisoiden valiseen suhteeseen. Erilaisten omaishoi-
tajien ymparille muodostuu erilaisia suhdemuodostelmia. Kysymys siitd, mikd on
omaishoitajan vaikutus suhdemuodostelman laajuuteen ja siihen liittyviin sidoksiin,
tuli mieleeni huomattuani, miten erilaisia hoivan suhdemuodostelmat olivat ja miten
erilaisia merkityksia omaishoitajat antoivat niille. Empiirinen aineisto tuo esille sen,
ettd omaishoitajat eroavat muun muassa siind, miten he asennoituivat techtavaansa
omaishoitajana, hoidettavaan, julkiseen palvelujirjestelmaddn ja jarjestéjen tarjoa-

maan apuun.

Tavatessani omaishoitajia huomasin, miten he elivat arkea monella tavalla ja toimi-
vat omaishoitajina eri tavoin. Osa omaishoitajista tarvitsi tukea enemmin ja heilld
oli tarve keskustella hoitohenkilokunnan kanssa, osa oli erittdin itsenaisid ja parjaa-

vid. Omaishoitajien odotukset, toimintatavat ja suhde puolisoon ja eri toimijoihin
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olivat niin erilaisia, ettd ajattelin, ettd ndiden piirteiden tunnistaminen voisi auttaa
omaishoitajien yksilollisten tarpeiden tunnistamisessa ja niihin vastaamisessa. Eritte-
len scuraavassa omaishoitajien eroavaisuuksia Margaret Archerin (2012) kehittiman

refleksiivisyyden muotojen typologian avulla.

Archer erittelee nelji erilaista refleksiivisyyden muotoa, jotka auttavat eritteleméin
sitd, miten erilaisilla tavoilla omaishoitajat suuntautuvat heiddn ympérillidn oleviin
ihmisiin ja palvelujarjestelmaén. Ensimmainen kategoria on nk. kommunikatiivinen
refleksiivisyys, joka on ajattelua tai sisdistd puhetta suhteessa ympérdiviin ihmisiin.
Kommunikatiivisesti refleksiiviset omaishoitajat nojaavat paatoksenteossaan muihin
ihmisiin. Heilld on tarve ikddn kuin hyviksyttdd oma toimintatapansa yhteison ja-
senilld. "Autonomisesti refleksiiviset” puolestaan ajattelevat itsendisesti ja tekevat
pddtoksid nopeasti itsendisen dialogin kautta palaamatta nithin uudelleen. Heidan
suhteensa toisiin thmisiin on eriytyneempi ja valjempi. Autonomisesti refleksiiviset
omaishoitajat pyrkivit tekemain omia paitoksid ja toimimaan itsendisesti. "Metare-
fleksiivisyys” on sisdistd keskustelua, jonka avulla arvioidaan omaa toimintaa ja tar-
vittaessa suunnataan se uudella tavalla. Metarefleksiivinen omaishoitaja pohtii paljon
tekemidan ratkaisuja ja on avoin muuttamaan toimintatapaa paremmin tilannetta tai
omia arvoja vastaavaksi. Niitd kolmea refleksiivisyyden muotoa yhdistda se, etta si-
sainen vuoropuhelu auttaa omaishoitajia tekemaan ratkaisuja ja toimimaan. "Mur-
tunut refleksiivisyys” taas on refleksiivisyyden muodoista se, joka ei yllad toimintaan
asti. Se on arjen muutostilanteista nousevaa sisdistd keskustelua, melkeinpi vellon-
taa, jonka avulla ei ole mahdollista 16ytaa ratkaisua. My6s keskustelu muiden kanssa
lisdd stressia. On mahdollista, ettd jollakin on kaikki nelja refleksiivisyyden muotoa,
mutta yleensd yksi niistd on vallitseva. (Archer 2012.)

Thomas Scheff (1997, 65-74) erottelee suhteet eriytyneisiin, tukahduttaviin ja tasa-
painoisiin. Aviopuolisoiden valistd suhdetta kuvaavina ne vaikuttavat laajemmin suh-
teiden muodostelmaan. Tasapainoinen suhde edellyttdd osapuolten yhteisymmir-
rystd sekd mentaalisella ettd emotionaalisella tasolla. Tasapainoisessa suhteessa voi
olla konflikteja, mutta ristiriitatilanteessa molemmat osapuolet voivat ottaa toisensa
huomioon. Siksi konfliktikin voi olla rakentava ja toimia molempien hyviksymana
muutosta eteenpéin vievana tekijina. Tasapainoinen sidos on turvallinen ja varma. Se
sallii molempien puolisoiden omat ystavit ja harrastukset. Uhka suhteeseen voi tulla
kahdelta suunnalta, jolloin syntyy kaksi muuta Scheffin kuvaamaa sidosta, tukah-
duttava tai eriytynyt sidos. Tukahduttava sidos voi olla liian tiivis, kun "mina”, tassd
yhteydessd omaishoitaja, hyvaksyy toisesta piirteitd, joiden takia on valmis luopu-
maan osasta itseddn, kun hin myétiilee ja sulautuu toisen vaatimuksiin. Eriytymista
tapahtuu silloin, kun sidos on liian 18ysd. Jos sidos on 16ysd, se voi johtaa siihen, ettd
puoliso paattdd ettei ryhdy omaishoitajaksi.
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Nimedn aineistojen omaishoitajien profiilit Archerin ja Scheffin tarjoamista nako-
kulmista lihtien itsendiscksi selviytyjaksi (autonominen refleksiivisyys dominoi),
myf)téiilcviiksi huolehtijaksi (kommunikatiivinen rcﬂcksiivisyys dominoi) ja kiinnit-
tynecksi, jossa on piirteitd ndistd molemmista. Itsendiselle selviytyjalle on tarkead
voida tehdi yhteisty6td ammattilaisten kanssa. Hanelld on vahva omaishoitajan iden-
titeetti. Han haluaa sujuvan ja avoimen keskusteluyhteyden ammattilaisten kanssa.
Hin antaa palautetta, mutta tekee sen rakentavassa mielessi. Hanta pidetdan hel-
posti vaativana omaisena. Tata profiilia luonnehtii tasapainoinen suhde puolisoon,
mihin liittyy itsendisyys myés muilla eliménalueilla. Hoidettavat arvostavat puoli-
soitaan: "Muut tekevat mita osaavat, mutta sina, mita haluat”, sanoo Tuula, 65-vuo-
tias hoidettava, puolisolleen Erkille. 78-vuotias Olavi puolestaan sanoo puolisolleen
ja omaishoitajalleen Marjalle, ettd ”parasta tdssa on se, miten sind hoidat”. Muistan
haastattelun tunnelman, ja erityisesti Olavin tapa kiittdd vaimoaan eraan haastattelun
yhteydessé on samanlainen rakkaudentunnustus kuin Kai Niemisen runossa (2012,
59):

Kuuntelen liikkumistasi viereisessé huoneessa, tydteon aania, kuu-
len kun pyséhdyt miettimaan. Akkié tiedan miten sen sinulle kerron:
en halua, etta siella olisi kukaan muu.

Omaishoitaja ja hoidettava ovat itsendisid myos nykyisessé tilanteessa ja antavat tilaa
toisilleen. Omaishoitajat, Marja ja Erkki, edustavat autonomista reflektiivisyytta: he
hyviksyvat tilanteen ja ajattelevat, ettd "Elimassa tulee erilaisia vaiheita. Tatd eletddn
nyt.” Kunnan organisaatio on tyytyvéinen itsendiseen selviytyjdan eli autonomisesti
refleksiiviseen omaishoitajaan resurssina, mutta hinet kannattaisi nahdd my6s hyvina

kumppanina, jonka kanssa on mahdollisuus kehittaa yhteisty6ta ja jakaa vastuuta.

Kommunikatiivisen refleksiivisyystyypin nimesin myétailevaksi huolehtijaksi. Han
tarvitsee sckd ammattilaisten cttd laheisten tukea ja kannustusta. Hin mukautuu eli-
madn puolison ehdoilla ja luopuu omista tarpeistaan. Toisen auttaminen on héinelle
luontaista: "Tein liikaa hdnen puolestaan, kun ajattelin, ettd se auttaa hantd”. (Kaarina,
omaishoitaja, 69 v.) tai "Minulla vaan tulee vaistomaisesti tehtya.” (Riitta, omaishoitaja,
78 v.).

Myétiilevd huolehtija haluaa keskustella ja tarvitsee neuvoja, konkreettista tukea ja
rohkaisua sekd ammattilaisilta ettd ldheisilti. Han on herkka ja ystavillinen ja ais-
tii herkédsti muiden tunnetilat. Han miettii asioita pitkaan ja palaa niihin uudestaan.
Hoitotoimenpiteet aiheuttavat hinelle stressid, ja hin tarvitsee rohkaisua my6s itses-

taan huolehtimiseen.
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Kolmannen omaishoitajatyypin ja hanen puolisonsa vélinen suhde on vahva ja tiivis.
Nimesin timan omaishoitajatyypin kiinnittyneeksi. Omaishoitaja ja hoidettava viih-

tyvat kahdestaan:

Meilla on pitka yhteinen taival. Saa kuitenkin aina kiinni, misté toi-
nen haluaa puhua ja mitéa haluaa. (Lisa, omaishoitaja, 71 v.)

Omaishoitaja kokee syyllisyyttd, kun vie puolison pois kotoa vapaapiiviensd ajaksi.
Toisaalta hin tictad, cttd se on valttimatontd oman jaksamisen kannalta. Puolison

laitokseen meneminen ahdistaa:

Pahalta tuntuu. Minulle tulee sellainen tunne, etta pitaisi kayda
useammin. En kylla vahalla luovuta kokonaan. Se on vahan kuin
pienen lapsen hylkdaamista. Pakkohan se paatds on jossain vai-
heessa tehda. Katsotaan nyt. (Eeva, omaishoitaja, 81 v.)

Omaishoitaja odottaa henkilokunnalta ammattimaista ja hyvai kohtelua ja on pet-
tynyt, jos hoitajat kdyttaytyvit ja puhuvat epaasiallisesti. Omaishoitaja miettii tule-
vaisuutta ja pyrkii ennakoimaan tilanteet niin, etta asiat ovat kunnossa silloinkin, jos
toiselle, kummalle tahansa, sattuu jotakin. Ammattilaisten on hyvd huomioida puo-
lisoiden vilinen kiintymys toisiinsa. Sekd omaishoitajan ettd hoidettavan huomioon

ottaminen hoivatilanteissa on tarkeaa.

Omaishoidon tekee vaativaksi puolisoiden emotionaalinen sidos. Toisen sairastu-
minen aloittaa luopumisen prosessin, johon liittyy yhteinen karsimys. Soivio (2004,
167-168) erottaa kolme, my®6s tahdn tilanteeseen sopivaa kirsimyksen ulottuvuutta:
kipu ja sen sietiminen sekd epavarmuus tulevaisuudesta. Omaishoitajilla kipu oli
kroonista sarkya ja vihlovaa kipua tai sydankipuja ja rytmihairiditd, jotka heratti-
vat yolld. Epavarmuus tulevasta ahdisti ja teki elimastd sietimistd, jossa tartuttiin
kiinni arjen rutiineihin. Omaishoitajien erilaisuus tuottaa erilaista arkea ja erilaista
sidoksellisuutta hoidettavaan. Suhde on tasa-arvoinen myos hoivatilanteessa, jol-
loin omaishoitaja pitdd huolta omasta jaksamisesta ja omasta tilasta. Huolehtivalla
omaishoitajalla ja kiinnittyneelld omaishoitajalla on vaara vésyé, koska he asettavat
hoidettavan tarpeet omien tarpeidensa edelle.

Ruumiin vaativuuden lisddntyessa huokoisuus myos sosiaalisissa suhteissa vahenee ja
elima tiivistyy kotiin timéin ydinsidoksen ymparille. Siirryn seuraavaksi tarkastele-
maan omaishoidon toista ydinsidosta, joka on kunnan kanssa tehtiva sopimussuhde.

Taman jalkeen tarkastelen, millaiseksi lahipiiri omaishoidossa muotoutuu.
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6.3. OMAISHOIDON SOPIMUKSET

Omaishoidon figuraatio syntyy, kun puolison sairastuttua aviopuoliso tai muu la-
hiomainen ryhtyy omaishoitajaksi. Kaikki muut hoivaan liittyvét sidokset liittyvat
tihdn ydinsidokseen. Hoiva voi alkaa informaalina hoivana, mutta kunnan kanssa
tehtdvan sopimuksen kautta omaishoidosta tulee osittain formaalia hoivaa ja osa kun-

nan palvelujarjestelmaa.

Omaishoidon toisen ydinsidoksen muodostaa sopimus kunnan ja omaishoitajan valil-
la. Luvussa 2 on kuvattu omaishoidon sopimusta maarittavad lainsddaddnt6a. Sopimus
on suppea, mutta sithen pitda liittdd hoito- ja palvelusuunnitelma, jossa maaritetaan
omaishoitajan ja ammattilaisen vélinen tyénjako. Sopimusta tehdessa arvioidaan pal-
velutarve, maaritetddn palkkion suuruus ja kolmen lakisddteisen vapaapaivan aikai-
nen hoito. Yleensa sopimukset tehdddn toistaiseksi voimassa oleviksi. Huokoisen ja
vield kuormittavankin hoivan vaiheissa ammattilaisten rooli voi liittya vain vapaapii-

vien aikaisen hoidon jarjestimiseen, mika yleensa tapahtuu laitoksessa.

Suhteita ja vilityksia tutkineen Michel Serresin (1994) mukaan sopimuksen perus-
ajatus on solmu, joka merkitsee yhteen tai kokoon kiskomista (lat. con-trahere) ja
kohtaamista. Solmittu sopimus vélittdd eri suuntiin vaikuttavia, mutta erillisind py-
syvia voimia. Se sitoo osapuolia toisiinsa, mutta varmistaa, etta kumpikaan osapuo-
li ei hyédy yksipuolisesti. Tama Serresin ajatus sopimuksesta solmuna sopii my6s
omaishoidon kontekstiin ja sithen liittyviin erilaisten sidosten ja sopimusten muotoi-
hin. Serresin mukaan “suuret perustavaa laatua olevat sopimukset ovat sanattomia”.
Ne liittyvit moraaliin, arvoihin ja yhteisiin kokemuksiin ja siten ovat toimintamme
perusta. Tedren (1999, 26) mukaan sanattomista sopimuksista ei tarvitse neuvotel-
la vaan ne perustuvat kulttuurisesti jaettuihin merkityksiin, jotka tulevat nakyvak-
si vasta “yhteentdrmayksissd”. Tehdessddn omaishoitosopimuksen kunnan kanssa
omaishoitaja samalla sitoutuu hoivaamaan puolisoaan kodissaan monenlaisten ja mo-

nien eri ammattiryhmien edustajien kanssa, joita hin ei tunne.

Omaishoidon figuraation ydinsidokset tekee sosiologisesti mielenkiintoiscksi se,
ettd toinen sidoksista perustuu rakkauteen, kun taas toinen ydinsidoksista perus-
tuu oikeudelliseen ja hallinnolliseen sopimukseen, jonka muotoa maaraa laki.
Omaishoitosopimuksen my&td ndma kaksi sopimuksellista nakékulmaa sekoittuvat,
kun omaishoitaja ottaa "palkkaa” vastaan tehtdvikseen puolisonsa hoitamisen, mika
muuten olisi kunnan vastuulla. Tatd edeltdd useimmiten informaalin hoivan tarve ja
sitd antavien suhteiden muotoutuminen, kunnes tilanne vaatii selkedmpii ratkaisuja,

ja omaishoitaja tekee sopimuksen kunnan kanssa.
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Omaishoidon sopimuksellisten suhteiden tarkastelussa auttaa jako informaaliin,
semiformaaliin ja formaaliin hoivaan, kuten Birgit Geissler ja Birgit Pfau—Effingcr
(2005) ovat tehneet. Informaalia hoivaa antavat laheiset, cika siitd makseta palkkaa.
Informaalin hoivafiguraation suuruus riippuu omaishoitajan ja hoidettavan aikai-
semmasta sosiaalisesta aktiivisuudesta sekd oman perhepiirin mahdollisuudesta ja
halukkuudesta osallistua hoivaan. Vaikka sopimuksellisuus ei ole muodollista, tarvit-
sevan ldheisen hoitamiseksi on ekplisiittisesti tehtdva jarjestelyit, joita voi pitdd so-
pimuksellisina. Formaalilla hoivalla tarkoitetaan ammattilaisten tekemaa palkallista
hoivatyéti, jonka luonne maarittyy hoitotyon, kunnan ja lainsadadannéssi kirjattujen
saantdjen ja kriteerien mukaisesti. Lisaksi sitd muotoilevat erilaiset sanattomat tai
tietyssd organisaatiossa tehtdvian hoitotyon arjessa muodostuneet kdytinnét siita,
miten toimitaan. Semiformaalissa hoivassa on molempien piirteitd, kuten palkan
maksaminen informaalista hoivasta. Clare Ungerson (1990) maarittelee omaishoi-
don eri toimijoiden — omaisten, ammattilaisten vapaachtoisten ja jirjestéjen — muo-
dostamaksi palkkaty6n ja epavirallisen hoivan hybridiksi. Omaishoidon suhdemuo-
dostelmaa voi hyvin kuvata tillaiseksi hybridiksi, koska perheen logiikka ja hoidon
ammatillisuus kietoutuvat siina yhteen. Kunnan kanssa tehty sopimus velvoittaa puo-
lisoiden valistd suhdetta ja annettua hoitoa. Tdman lisdksi omaishoidon asetelmaan
liittyy hoivaan kietoutuvia materiaalisia "toimijoita”, apuvélineitd, jotka tukevat hoi-

dettavan toimintakykya.

Omaishoitajan ja kunnan tekeméin sopimuksen lisaksi on muita hoivasopimuksia.
Kaikissa muodoissa ne liittyvit hoidettavaan, hoitajaan, joka on auttaja ja itsekin avun
tarvitsija sckd heidan suhteeseensa muihin auttajiin, auttajaorganisaatioon ja hyvin-
vointivaltioon. Hoivasopimukset perustuvat sosiokulttuurisiin kasityksiin, mutta
my6s hyvinvointivaltion palvelujarjestelmén asettamiin rakenteellisiin ehtoihin. So-
pimuksilla sdddelldan puolisoiden valistd suhdetta paattimaélld, millaisia hoivaa tu-
kevia palveluja annetaan hoitajalle ja hoidettavalle. Konkreettisessa hoivatilanteessa
sopimukset liittyvét ja vaikuttavat ammattikulttuurien kaytant6ihin. (Tedre 1999, 28)

“Itsestddn selvd” liheisten tai ystivien tarjoama apu, joista ei neuvotella, perustuu
sanattomaan sopimukseen, jonka voi liittdd sukupuoleen, kotiin, rutiineihin ja hoi-
vaty6n ruumiillisuuteen (Tedre 1999, 20-29). Omaisten kesken sovitut hoivajarjes-
telyt ja tyénjako ovat eksplisiittisid, mutta epaformaaleja. Jarjestéjen tai yksityisen
sektorin antama apu voi perustua kunnan kanssa tehtyyn sopimukseen, mutta yksi-
tyiset toimijat tai kolmas sektori voivat tehdd sopimuksen my6s suoraan omaishoi-
tajan kanssa. Ndin omaishoito muotoutuu monenlaisissa sopimuksellisissa suhteissa.
Omaishoitaja on tavallaan kaksoisroolissa: hdn on itse avun tarvitsija ja palvelujen
kdyttdja suhteessa mm. julkiseen sektoriin, mutta palvelujen antaja ja tyontekija
suhteessa palvelujarjestelmaan ja hoivan tarvitsijaan. Han voi olla palvelujen ostaja
suhteessa yksityissektoriin. Sen lisiksi hdn on hoivan tarvitsijan puolestapuhuja ja
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médrittdd omaishoidettavan puolesta tarvittavista palveluista. Suhdetta koti- ja laitos-
hoidon henkildkuntaan muovaa paitsi omaishoitajan osaaminen, myos puolisoiden

valinen suhde.

Jarjestot voivat taydentdd omaishoidon kokonaisuutta tarjoamalla omaishoitajille
koulutusta, virkistyspalveluja ja vertaisryhmétoimintaa yhteisty6ssa kunnan kanssa.
Niin omaishoitajalle kohdennetaan palveluja, joilla halutaan tukea hinen toimintaky-
kyaan.Yhdessi tehtavan hoito- ja palvelusuunnitelman avulla on mahdollista jarjestaa
eri toimijoiden roolit niin, ettd omaishoitajalle jad aikaa olla muutakin kuin hoitaja.

Omaishoitajat hahmottivat itsekin eri roolinsa suhteessa hoidettavaan. Se tulee ilmi

mm. seuraavan omaishoitajan pohdinnoissa:

Siina on ristiriita. Kun kokee, etta tama kuuluu tama hoitaminen, on
meidan taman hetkistd perhe-elamaa. Alussa tuntui ihmeelliselta,
etta tastéd saa palkkaakin. Sitten se viela korotettiinkin. Kaytannon
pakosta muuttuu, tulee sellainen hoitorooli suhteeseen. (Helena,
omaishoitaja, 83 v.)

Toinen omaishoitajan perustelee huonokuntoiselle michelleen syémisen tarkeytta:

Sanoin, ettéd sinun on sydtava, muuten joudun syytteeseen, etté
olen nalkiinnyttanyt sinut. Muista, etta olen aina sinun puolella,
tdma on minun tyo, ja sitten on kaikki se mika on meidan valilla.
(Annikki, omaishoitaja, 78 v.)

Helena ja Annikki toivat molemmat esiin laheisen suhteen lisaksi uuden roolinsa
omaishoitajina. Kolmas omaishoitaja joutui sairaalassa korostamaan omaa rooliaan

omaishoitajana.

Se on niin pienesté kiinni, mita tapahtuu h&nen kohdallaan, kun
han ei itse voi mitdan. Tyt6t (hoitajat) oli vahan sitéd mielta, etta "tuo
nainen tuossa vaan’, "'me kaytdmme meidan voiteitamme”. Sa-
noin, etté ette kayta ja sanoin: kuka hanta vime kadessé hoitaa?
(Marja, omaishoitaja, 70 v.)

Kaikki kolme esimerkkia tuovat esiin omaishoitajan ja hoidettavan véliseen sidokseen
liittyvin emotionaalisen ja toisaalta kunnan kanssa tehtyyn sopimukseen sisaltyvin
lupauksen hoivatydstd. Ndin puolisoiden vilistd suhdetta muovaa hyvin konkreet-
tisesti kunnan kanssa tehtdvd hoitosopimus, joka asettaa omaishoitajat uudenlai-
seen hybridiseen rooliin suhteessa hoidettavaan puolisoon. He ovat samanaikaisesti
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puolisoita ja maallikkosairaanhoitajia, joita tietyt hoidon periaatteet ja kriteerit aina-

kin moraalisesti sitovat.

Pentti Koistinen (2003, 74) kysyy moniin toimijoihin viitaten: "Miten rakennetaan
verkostot sukulaisten, naapureiden, kotihoidon organisaation, hoitohenkildkunnan,
asiantuntijoiden kanssa niin, ettd hoidosta muodostuu aukoton kokonaisuus. Yhteen-
sovittamisen ongelmat, intressiristiriidat, toisistaan poikkeavat tilanteen tulkinnat
ovat omaishoitajan arkipdivaa.” Kysymyksen hoivan aukottomuudesta ja monien
toimijoiden saumattomasta yhteistyGstéd voi liittdd Eliasin (1978) ndakemykseen siitd,
ettd asioiden etenemisen ennustaminen ja kontrollointi kdy sitd vaikeammaksi, mitd
enemman on toisistaan riippuvaisia ihmisia. Eliasin mukaan kompleksisuus, toisiinsa
kietoutuvien ihmisten toisiinsa kietoutuvat toiminnat synnyttivat vaistimattd en-
nakoimattomia tuotoksia (Dopson 2005, 1228). Toisaalta omaishoidon arjessa pitee
myos se, ettd kun yksilon toiminta riippuu yhd uscammasta, kasvaa samalla pyrki-
mys ennakoida yhad pidempié tapahtumaketjuja, ja lopulta koko elima otetaan enna-
koinnin ja suunnittelun kohteeksi (Sironen 1993, 65-86). Omaishoidon sopimukseen
liittyvén hoito- ja palvelusuunnitelman tekeminen on yksi tapa hallita, ennakoida ja
suunnitella elimdid muuttuvan hoivan tarpeen ehdoilla. Omaishoidon sopimukseen
sisiltyvien sidosten kokonaisuuden ja niiden synnyttiman figuraation tarkastelu on
tarked lahtokohta omaishoidon ymmértamiscksi.

Hoivan figuraatioon liittyy puolisoiden ja kunnan lisiksi eri tahoja: ldhipiiri, ystavit,
vertaistukiryhmén jasenid, kolmas sektori ja yksityinen sektori. Suhteet sitovat eri-
asteisesti, mutta ne ovat my®és eri tavalla sitovia (Somers 1994, 622; Ketokivi 2014, 142).
Eri toimijat aktivoituvat eri tilanteissa ja hoivan eri vaiheissa, jolloin niiden merki-
tys ja painoarvo vaihtelevat. Kaikki suhteet ovat kuitenkin osa laajempaa suhteiden
muodostelmaa (Castrén 2014, 152), joka on syntynyt “vaativan ruumiin” ymparille ja
jonka tarpeiden mukaisesti muodostelman sidokset ja toimijat liikkuvat (vrt. Eliasin

seuratanssin metafora esim. 1994; 2004).

6.4. INHIMILLISTEN SUHTEIDEN FIGURAATIO LAAJENEE

Perhepiirin lisiksi omaishoitoon liittyvit tarkedt suhteet voivat perustua sukulaisuu-
teen ja oikeudellisiin sopimuksiin, kuten esimerkiksi edelld esitettyyn omaishoidon
tuen sopimukseen. Castrén (2014, 140) toteaa, ettd ihmisid liittivat yhteen myos “hei-
kommin institutionalisoituneet seikat kuten tunteet ja kokemukset jokapdivaisessd
elimissi jaetusta liheisyydestd, lasndolosta, hoivasta, huolenpidosta ja rakkaudesta”.
Laajennan nyt tarkastelua lihisukulaisiin ja muihin omaishoitajien mainitsemien suh-

teiden tarkasteluun. Empiirisen aineiston perusteella voidaan tunnistaa omaishoidon

144



TAULUKKO 7. Omaishoidon suhdemuodostelmaan kiinnittyvat toimijat,
emotionaalinen ldheisyys (1-7) sekéa rooli omaishoidon figuraatiossa
omaishoitajien kuvaamana.

Emotionaalinen

Rooli hoivan

ldheisyys astei- Suhde
figuraatiossa
kolla 1-7 &
1 Lapset Tuki, hoiva, asioiden hoito, véalit-
12 Lapsenlapset taminen, ilo, virkistys
2-4 Omat ja puolison sisa- Hoiva ja tuki, valittdminen
rukset
4-5 Muut sukulaiset (serkut, Valittaminen,; tietéd, ettd on lahimp-
tadit jne.) ien mielessa
3-6 Ystavat, ystavapiiri Apu, tuki, virkistys, valittdminen
Vertaistukiryhmét, joista Tieto, virkistys, ymmartaminen,
4-6 ystavia ystavyys
Harrastusryhma Virkistys, "rento olo”, ystavyys
T_erveysaseman hen- Sairaanhoito, kuntoutus
kilokunta
Koti- ja laitoshoidon o .
henkilokunta Hoito ja hoiva
Osa naapureista Apu, vélittaminen
6 Fysioterapeutti, yksity- Kuntoutus

inen

Siivooja ja avustaja
Neuvonantaja ja diakoni
Luottotaksi

Invataksi

Kotity6t, apu
Opastus
Kuljettaminen

Kuljettaminen, saattajapalvelu
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suhdemuodostelmaan liittyvid toimijoita ja toimijoiden rooleja. Taulukkoon 7 olen
koonnut yhteen niita ldheisia, laheissuhteen roolitusta omaishoidossa sekid suhteille

annettuja emotionaalisia merkityksia.

Olen yhdistinyt haastattelutietoa viikkoseurantalomakkeiden ja liheissuhteita ku-
vaavien lomakkeiden avulla saatuun tietoon. Seuraavissa kuvauksissa yritdn valottaa
nditd inhimillisiin sidoksiin liittyvid rooleja. Tehtdvat ovat osittain paallekkaisid. La-
hiverkostoon kuuluvan henkilokohtaisista ominaisuuksista, suhteesta hoidettavaan ja
kyvystd auttaa riippuu, millaiseksi hanen tehtivinsid muotoutuu.

Omaishoitoon liittyvid inhimillisid suhteita voi kuvata sijoittamalla keskeiset suhteet
ympyran kehille (Ketokivi 2010; 2012, 478) tai kuvata ne ketjuna, tdhtend, timanttina
ja tdhdisténd (Marin 2003, 79). Pohdimme Maria Jaatisen kanssa omaishoidon figu-
raatioon liittyvien suhteiden visuaalista esittimistapaa tavoitteena, ettd sanallisten
kuvauksien ohella vilittyisi uutta, helposti omaksuttavaa informaatiota hoivan suh-
demuodostelman muotoutumisesta. Maria oli tehnyt nelja eri vaihtoehtoa hoivasuh-
teiden kuvaamisesta. Ensimmainen niistd oli puu, jossa oksat vahitellen surkastuivat
lahisuhteiden maardn vihentyessd. Hoivaverkostoa voisi kuvata my6s hoivan vaati-
musten levidmisend laavamaisesti niin, ettd se peittdd ja tukahduttaa jotain alleen ja
toisaalta imaisee joitakin mukaan hoivan figuraatioon. Yhdessd Marian chdotuksista
muutosta kuvattiin viuhkamaisen kuvion avulla, jossa viuhkan laajuus kuvasi hoiva-
verkoston laajuutta. Pddtimme liittdd viuhkakuvioon puoliympyrén, joka mahdollisti

emotionaalisen liheisyyden kuvaamisen ympyran kehien avulla.

Pdadyimme siis kuvaamaan lahisuhteita sijoittamalla ne ympyrin kehille niin, ettd

emotionaalinen merkitys vihenee sisikehastd ulkokehille mentaessa.

Hoivan muodostelma on kiteytetty kahdessa kuviossa, joiden avulla voi hahmottaa
suhdemuodostelmassa tapahtuneen muutoksen. En pidd tarkempaa vaiheittaista
kuvausta tarpeellisena, koska inhimillisen figuraation muodostumiseen vaikuttavat
merkittavasti omaishoitajan ja hoidettavan aikaisemmat sosiaaliset suhteet ja sosiaa-

linen aktiivisuus, eika ainoastaan hoivan vaihe.

Eri hoivan vaiheita kuvaavat liheissuhteiden kuviot ovat siis kaksi ddripdata, joista
toisessa on paljon moniin eri rooleihin liittyvid toimijoita ja tilanteita (kuvio 10). Toi-
sena aaripaana on tilanne, jossa hoiva on kiinnipitivaa hoivaa ja pelkistynyt ammat-
tilaisen ja omaishoitajan antamaan hoivaan (kuvio 11). Emotionaalinen merkitys on
sitd suurempi, mitd lihempénid ympyrin keskustaa henkil6 on. Kuvioon on merkitty
erikseen omaishoitajalle ja hoidettavalle merkitykselliset suhteet sckd sektorimai-
nen uusi alue, jota kutsutaan hoivan alueeksi. Hoivan alueella ovat ne omaishoitajan
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Yhteydenpito joihinkin Muutama ﬁ
ystéaviin ja sukulaisiin ol P
katkeaa Idheinen ystava

Hoidettavan sisarukset

Osa ystavista . F
“Tieddin, ettd olemme heiddn on aztuvnsestl 2 Osa sisaruksista on

mielessddn.” mukana]a apuna ja tukena arjessa. -

Harrastusryhma

Omaishoitaja pystyy
harrastamaan, kun puoliso 9 . e
voi olla viela yksin kotona. Vertaistukiryhma
Harrastukset ja oma aika [ Sairaus tuo mukanaan myos
ovat molemmille térkeité. uusia tarkeitd ihmissuhteita.

Hoivaan | i .
aktiivisesti [ gy ’ ! Osa ystavista
osallistuvat | jattaa, silla sairaan

kohtaaminen on
| vaikeaa.

} ) OMAISHOITAJAN ! JAETUT ! HOIDETTAVAN . )
Emotionaalinen Emotionaalinen
laheisyys kasvaa IHMISSUHTEET | IHMISSUHTEET | IHMISSUHTEET laheisyys kasvaa

RIIPPUVUUS APUVALINEISTA
Keppi tukee itsenaista f[
liikkumista kotona ja ulkona.
Keppi Ortoosi Turva- Laakkeet  Oma auto

ranneke

KUVIO 10. Hoivan sidoksia huokoisen omaishoidon arjen vaiheessa
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ja hoidettavan yhteiset ja jactut merkitykselliset suhteet, joilla on merkitysti itse

omaishoitotilanteessa.

Kaytdssd olevat apuvilineet on kuvattu kehdkuvion ulkopuolella. Ne kuvaavat mate-
riaalisia sidoksia, joiden merkitys hoivan tarpeen lisddntyessa korostuu.

Kuviossa 10 hoivan figuraation keskelld ovat omaishoitaja ja hoidettava. Heité ldhin-
nd ovat apua ja tukea antavat lapset ja lastenlapset. Hoiva ei ole vield niin vaativaa,
ettd molempien omille ystaville ja harrastuksille ei jéisi aikaa. Hoidettava tarvitsee
omaishoitajan tukea voidakseen jatkaa omaa sosiaalista elamaansi. Yhteydenpito ys-
taviin voi katketa eri syistd (himmennetty kuvio oikealla puolella hoivan kehalld),
mm. siksi, ettd omaishoitaja ei jaksa pitda yhteyttd, mutta my6s ystavien suhtautu-
minen voi olla torjuvaa. Niitd korvaamaan tulee kuitenkin uusia sidoksia, kuten ver-
taistukiryhmi jaettujen ihmissuhteiden aluella, jonka merkitys on suuri tissd hoivan

vaiheessa.

Hoivaan ovat sidoksissa ldheisin perhe, osa sisaruksista, muutama ldheinen ystiva ja
sekd omaishoitajan ettd hoidettavan vertaistukiryhmét. Ammattilaisten rooli on va-
hdinen kunnan roolin rajoittuessa vapaapaivien aikaiseen hoitoon seka hoito- ja palve-
lusuunnitelman tarkistamiseen sovituin valiajoin. Hoidettava ja omaishoitaja kdyvat
normaalisti terveysasemalla omalla lddkérilld terveystarkastuksessa ja kontrolleissa.

Totuttua eliméntapaa ja suhteita yritetdan yllapitad, vaikka se vaatii ponnisteluja.

Tanja Kuronen (2015, 68-71) kuvaa Nel Noddingsin (1984) tapaa havainnollistaa hoi-
vaamismotiivin voimakkuutta kolmen hoivan kehan avulla. Intiimi keha on sisin keha,
jossa hoivaamisen perusta on rakkaus ja suhteiden henkil6kohtaisuus (perhesuhteet).
Ulommilla kehilld hoivaan osallistumisen perusta on vélittamista ja huolenpitoa, jo-
hon sekoittuu moraalin ja velvollisuuden tunnetta. Tahén hoivan kehdan voi liittyd

ystavyyttikin, mutta hoivasuhde rakentuu vain hoivatyén tekemisen ympérille.

Jallinojan (2009) kisitteistéssa intiimille kehélle sijoittuisi rakkauden yhteisyyden pe-
rusteella lihipiiri. Yhteiséllinen yhteisyys kuvaisi henkil6kohtaisten suhteiden kehaa.
Sithen kuuluisivat ystavit, kaukaisemmat sukulaiset ja ty6- ja harrastuskaverit, osa
vertaistukiryhmien jasenistd, harrastuksista saadut ystavit sekd vanhoja koulu-, opis-
kelu- tai tyokavereita. Henkilokohtaisten velvollisuuksien kehien ulkopuolelle voisi
ajatella sijoittuvan vapaachtoisty6ntekijoiden ja jérjestdjen lisdksi hoivan ammatti-
laiset julkiselta ja yksityiseltd sektorilta (sopimuksellinen yhteisyys). Heidan ty6nsa
perustana ei ole rakkaus vaan he toimivat sopimuksen, ammattietiikan ja moraalin

velvoittamana. Hoivan kehille sijoittuminen kertoo hoivan figuraatioon liittymisen
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TAULUKKO 8. Omaishoidon suhdemuodostelmaan liittyvat toimijat, tapaamisen
tiheys ja muut yhteydenpitotavat huokoisen hoivan vaiheessa

Emotionaalinen

iy . . Tapaamisen Muu yhteydenpito ja
ldheisyys astei- Suhteen luonne tth:: s hte Yien yidonptihej s
kolla 17 v ynteydenp v
Tytar 1 + perhe 1 x viikko Usein, puhelin yleisin
1
Tytar 2 + perhe 1 x kk Usein puhelin
Hoidettavan 2 x kk Puhelin, email 1 x viikko
sisko
2
Oma sisko + vaihtelevasti Puhelin, Facebook
mies
Hoidettavan
sisko 2 X vUOSi Puhelin, email
+ mies
Hoidettavan veli 2 kertaa Puhelin, email, Face-
3 + vaimo vuodessa book
Ystavapariskun- 1 x viikko, . .
tal harrastus 1 x viikko, puhelin
Ystavapariskun- 2 x kk, har- .
Harvoin
ta2 rastus
Harvoin, su-
Oma veli kutapaami-
sissa
Vanhat koulu- ja
4 opiskelukaverit, Puhelin, emalil, Face-
muualla asuvat book
sukulaiset
Vertaistukiryhméa Kerran
y kuukaudessa
5-7 Ammattilaiset
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perustasta ja se antaa emotionaalisen merkityksen lisiksi viitteen roolista, jonka ku-

kin hoivan figuraatiossa ottaa, mitd on kuvattu taulukossa 7.

Taulukossa 8 kuvaan omaishoitovaihetta, jossa on vahemman kasvotusten kohtaami-
sia. Lahiperhettd lukuun ottamatta muita sukulaisia ja ystividkin nahddan harvoin.
Omaishoitaja pitdd omia lapsia lukuun ottamatta mieluiten yhteyttd sdhkopostin tai
facebookin avulla. Yhteydenpitoon ystivien kanssa hin varaa joka ilta tunnin omaa
aikaa. Taulukosta huomaa, ettd ystivat voivat olla emotionaalisesti liheisempid kuin
omat sisarukset. Vertaistukiryhmét on tissd tapauksessa sijoitettu kehille 4 eli annet-
tu sama emotionaalinen merkitys kuin veljelle ja ympari maailmaa asuville sukulai-
sille ja ystaville.

Lahisukulaiset

Ajattelenkin, etta jos ei ole lapsia, ettd miten ihmeesséa ne parjaa.
Vaikka ei niin olisi niin tiiviisti yhteydessakaan, niin se tietoisuus jo
auttaa ja tuo turvallisuutta. On tukea. (Helena, omaishoitaja, 83 v.)

Perhepiirin liittyminen hoivan muodostelmaan on kulttuurisesti sdddettya sukupol-
visopimukseen liittyvédd sosiaalista vastavuoroisuutta ja vaihtoa (Marin 2003, 83-85).
Kiinnittyminen liittyy my6s Jallinojan (2009) kasitteistén tarjoamiin rakkauden ja
jalkeldisyydestd kumpuavan yhteisélliseen yhteisyyden muotoihin. Kaikki omaishoi-
tajat pitivit lasten merkitysta erittdin tirkedna, vaikka he eivit pystyisi osallistumaan
tiiviisti konkreettiseen hoivaan. Haastattelussa tuli lomaketietoa vahvemmin esille,
ettd lasten puolisot ja ns. bonuslastenlapset, lapsen puolison lapset edellisesta liitos-
ta, asetetaan samaan kategoriaan omien, verisukulaisuuteen perustuvien lasten ja

lastenlasten kanssa.

Vaikka sairaus on yhden perheenjasenen sairaus, se heijastuu puolison lisaksi aikuisiin
lapsiin ja heidan perhe-elimaansi. Kun aktiivisesta ja parjaavasta vanhemmasta tulee
avuton ja apua tarvitseva, joutuvat myos lapset miettimdan omaa rooliaan hoivan
kokonaisuudessa. Jallinoja (2009, 11-31) on kuvannut perheenjasenen sairastumista
vieraan saapumisena perheeseen. Sithen voidaan suhtautua eri tavoilla: sitd voidaan
vierastaa ja torjua, se voi herdttdd kiusaantumista, vieroksuntaa, torjuntaa ja pelkoa.
Minna Zechner, Kirsi Lumme-Sandt ja Tapio Kirsi (2009, 236-257) ovat kuvanneet
sairautta vanhusperheen vieraana, joka vaikuttaa ystaviin, perheenjdsenten suhtei-
siin, totuttuihin rooleihin, tyénjakoon ja vastuisiin. Perhe voi tulla tietoiseksi yh-
teenkuuluvuudestaan ja perhetunne tihenee. Yhden perheenjisenen sairastuminen
voi myos loitontaa osan perhepiiriin kuuluvista. Sairaus vaikuttaa kuitenkin perhedy-

namiikkaan sen jarjestaessd uudelleen perheen jasenten vilisid suhteita.
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Tutkimuksen omaishoitajien lasten roolit muotoutuivat tyén sitovuuden, koulutus-
taustan, perhe-eliman vaiheen ja sen mukaan, miten lahelld he asuivat vanhempiaan.
Joillakin aikuiset lapset saattoivat itse olla avun tarpeessa. Silloin omaishoitajalla ja
hoidettavalla oli huoli heisté ja he yrittivat olla lasten tukena. Téssa aincistossa oli
kaksi perhettd, joissa hoivaan liittyvia ratkaisuja oli tehty mahdollistamalla vanhem-
pien muutto lasten perheiden lihelle. Ratkaisu lisdsi turvallisuuden tunnetta, kun
omaishoitaja sai tukea arjessa, cikd ollut endd riippuvainen epdvarmoiksi koetuista

palveluista ja vaihtuvista hoitajista.

Yhdessa tehtiin paatdés muuttamisesta tdnne. Heidan apunsa on
ollut suuri, emme ole tarvinneet mitaan. Paitsi ihan alussa. (Kaari-
na, omaishoitaja, 69 v.)

Lapsille muotoutuu usein hiukan erilaiset roolit suhteessa omaishoitoon. Lahelld,
samassa pihapiirissd asuvan lapsen perhe seurasi vanhempien tilannetta, mutta ei tyr-
kyttinyt apuaan vaan kunnioitti vanhempien yksityisyyttd. Kauempana asuva lapsi

otti vastuuta hankalampien tilanteiden hoidosta.

Ne hoitaa silla tavalla, etta toinen yrittaa hoitaa taalla ja sitten han
voi siella kauempana ollessaan vahan niin kuin [puuttua] tammoi-
seen arkaankin asiaan. Joo, ne kylla keskenaan [ovat sopineet]
silla tavalla. Mutta kun han [hoidettava] torjuu sen [avun], niin ne
antaa meidan olla rauhassa. (...) niin sanoi poika tuossa, etta kun
han nakee, ettda me lilkkutaan ja ollaan niin ei siind mitaan, mutta
sitten kun on jotakin, niin sitten [autetaan]. Sitten nyt talla hetkella
on silla tavalla, ettd ne tuovat suurimmat kauppaostokset minulle.
(Riitta, omaishoitaja, 78 v.)

Ketokivi (2009, 41-42) kuvaa, miten perheenjisenille muotoutuu omat, toisiaan tay-
dentavit ja perheen kokonaisuuteen sopivat roolit, mutta toisaalta perheessa suh-
teet voivat perustua myds erityisiin, perheen sisdisesti hyvaksyttyihin eroihin. Va-
kiintunut, sukupuolittunut tyénjako nékyy rooleissa hoivan figuraatiossa (Zechner
ym. 2009, 239). Tyttéret olivat opetelleet hoivatoimenpiteitd niin, ettd he pystyivit
toimimaan omaishoitajan sijaisena. Pojat saattoivat korvata titd pitamalld yhteyttd
péivittdin tai tarjoamalla apuaan asioista neuvottelemisessa sckd muissa kiytannén
asioiden tai talousasioiden hoitamisessa. Omaishoitajat pitivat kumpaakin apua yhta

arvokkaana.

Vaikka omaishoitajat antoivat lapsille lihisuhteita kuvaavassa lomakkeessa saman
emotionaalisen merkityksen, tuli haastatteluissa esiin se, etta toiset lapset olivat ot-
taneet etaisyyttd vanhempiinsa ja eri syistd johtuen pitivit yhteyttd vain harvoin.
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Lapsista ei ole ihan akkia avuksi, jos apua tarvitaan. Mutta puheli-
mitse ollaan yhteydessa, varsinkin naméa kaksi nuorinta soittaa pai-
vittain. Niista lapsenlapsista ei ole kylla apua naisséa touhuissa. Ne
on niin kiinni omissa... on omia pienia lapsia. (Eeva, omaishoitaja,
80 v.)

Lastenlapsilla on erilainen rooli, joka muotoutuu idn, sukupuolen ja asumispaikan

etdisyyden perusteella. Lisa kuvaa lastenlasten merkitystd hoidettavalle seuraavasti.

Nyt on sellainen vaihe, ettéd hédnen mielestéén elama ei ole kivaa.
Se on minulle erittéin raskasta. Huomaan sen hanen silmistéaan.
Silloin taytyy ottaa esiin lastenlapset. Lapset hyvaksyvat aikuiset
sellaisena kuin se on. (...) Sanon hénelle, etté lapsenlapset ovat
sinulle iso ilo ja sin& olet heille tarked. He oppivat ymmartamaan
elamaa monipuolisemmin ja hyvaksyméan erilaisuutta. Molemmat
saavat ja antavat. Se menee héanelle perille. (Lisa, omaishoitaja,
71v.)

Hoidettavalle on tarked kokemus, ettd hin voi itsenddn ja omalla esimerkillddn an-
taa jotain lastenlapsille. Osa aikuisista lapsenlapsista auttaa kidytdnnén asioissa ja on
omaishoitajan tukena hoivatoimenpiteissa. Lapsenlapset ovat omaishoitajalle ja hoi-
dettavalle tarkeitd ja tuovat merkityksen elamalle pelkalld olemassaolollaan. He ym-
mirsivat, ettd aikuisilla lastenlapsilla, jotka itse eldvit vaativaa eliménvaihetta omissa

perheissddn, ei ole mahdollisuutta osallistua hoivaan.

Empiirisen aineiston mukaan yhteydenpito sukulaisiin riippui idstd, asuinpaikasta ja
sisarusten terveydentilasta. Idkkailli omaishoitajilla ja hoidettavilla on yleensd hy-
vin idkkaitd ja itsekin apua tarvitsevia sisaruksia. Toiset pitdvét sisaruksiin tiiviisti
yhteyttd ja toiset tapaavat heitd vain sukujuhlissa hyvin harvoin, kuten omaishoitaja

Kaarina: "Sisarusten kanssa emme kyliile vaan tapaamme ldhinna merkkipaivilla.”

Myés yhteydenpidon muodot vaihtelevat. Helena soittaa kolmelle siskolleen kaksi
kertaa viikossa. Kasvotusten tapaaminen ei ole valttamitonta, vaan puhelimen ohella
sahkoposti, Facebook ja Skype ovat tulleet tirkeiksi esimerkiksi Marjalle ja Olaville,
jotka ovat viikottain yhteydessd poikansa perheeseen, jota he pitkan etdisyyden takia

tapaavat kolme kertaa vuodessa.

Lisa kuvaa, miten tirkedd on voida pitad yhteyttd ulkomailla asuviin serkkuihin ja
muihin sukulaisiin sahképostin avulla.

Mulla on yksi ystava, jolle voin soittaa, tarvittaessa voin soittaa. Tay-
tyy sanoa, ettd omat ystavyyssuhteet ovat jadneet vahemmalle, en
ole yksikertaisesti jaksanut. Olen |6ytanyt vanhoja koulukavereita
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Facebookin kautta, se on hauskaa. Se on antanut minulle hyvin
paljon. Joo, se on antanut mulle kylla paljon, hammastyttavaa kylla.
Alussa, kun liityin... kun vanhoja lapsuudenkavereita ottaa yhteytta
ja piiri laajenee. Voi muistella. Helppoa pitaa yhteytta, katsoa van-
hoja valokuvia. Se on ollut tosi hyva. (Lisa, omaishoitaja, 71 v.)

Lisalle yhteydenpito ystaviin oli tirked jokapdivdinen tapahtuma. Kotoa poistumi-
nen oli hankalaa, joten tietokone mahdollisti hinelle oman ajan ja tilan viettdd aikaa

ystavien kanssa.

Meilla on my6s paljon sukulaisia, jotka seuraavat vointiam-
me, myos yksi sukupolvi meitd vanhempia. Hyvin tarkeat. (Lisa,
omaishoitaja, 71 v.)

Suhdemuodostelman laajuuteen vaikuttaa, miten sosiaalisesti aktiivisia omaishoitaja
ja hoidettava ovat aikaisemmin olleet. Osa hyviksyy hoivan suhdemuodostelmaan
helposti uusia ihmisid, kun taas osa kokee ulkopuoliset tunkeilijoina ja sulkee muut
omaishoidon figuraation ulkopuolelle. Lahisuhteissa tapahtuu muutoksia omaishoi-
don alkuvaiheessa ja hoivan vaativuuden lisddntyessd. Pitkdaikaiset ystavyyssuhteet
sailyvdt, mutta lyhytaikaiset ja esim. harrastuksiin perustuvat suhteet katkeavat,
kun yhteistd motivaatiota tapaamiselle ei endd ole toisen sairastuttua. Suhdemuo-
dostelmaan kiinnittyy myés uusia sidoksia, kun omaishoitaja osallistuu erityisesti

omaishoidon alkuvaiheessa vertaistukiryhmien toimintaan.

Vertaistukiryhmat

Vertaistukiryhmit ovat kolmannen sektorin jirjestimii tukea omaishoitajille. Kunta
voi olla mukana toiminnassa vilillisesti ja monet jarjestot tekevdt kuntien kanssa
yhteisty6td vertaistukiryhmistd tiedottamisessa. Vertaistukiryhmien merkityksen
kuvaamisessa huomasin ristiriitaa lomakkeessa annetun arvion ja haastatteluissa ku-
vatun merkityksen vililld. Vertaistukiryhmien tirkeys tuli voimakkaasti esiin haas-
tattelupuheessa, mutta lomakearvioinnissa heidin merkityksensd ei korostunut.
Lomakkeessa pyydettiin arvioimaan hoivan suhdemuodostelmaan kuuluvien emoti-
onaalista merkitystd, joten arvioin, ettd vertaistukiryhmien suurin merkitys perus-
tuu johonkin muuhun. Tarkastelen sitd seuraavien esimerkkien avulla.

Lisa kuvasi himmennyksen ja epavarmuuden tunnetta ennen kuin hin meni ver-
taistukiryhméin. Sielld hin kertoi 16ytaneensd paikkansa. Han sai varmuutta ja 16ysi
identitectin omaishoitajana, kuten han itse sanoo kuvaavasti, "kollegoiden joukossa”.

IImaisu kuvaa myds sitd, miten omaisen hoitaminen on rinnastettavissa ammatilliseen
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tehtdvaan. Omaishoitajien keskindinen vertaisuus on tirkedd, silld sen pohjalta ver-
taisryhmassd syntyy luottamus ja tahdikkuus. Vertaistukiryhman merkitys nousee
empatiasta, kyvystd kohdata toisen thmisen hankala tilanne my6tituntoisella tavalla.
Vertaistukiryhmissd yhdistivéin siteen perustana on sama elimantilanne, siihen liit-
tyvit tunteet ja ajatukset tulevaisuudesta. Vertaistukiryhmiéstd muodostuu siten uusi
tarkeiden ithmisten, merkittivien tuttujen ja jopa ystavien ryhma (Ketokivi 2008, 169).
Lisa kuvasi jo aikaisemmin turvattomuuden tunnetta uudessa tilanteessa. Elaméan
pcrspcktiivittémyys ja neuvottomuuden tunne johtavat turvattomuuden tunteeseen

ja haluun olla yhteydessi muihin, jotka ovat samassa tilanteessa.

Siina el tarvitse teeskennella. Tietaa, etta jokainen tietaa, mista pu-
huu. Jos on sellainen, etta ei ole ikina maailmassa hoitanut toista
ihmist&, niin ei ne ymmarra. (...) Luottamuksellinen ilmapiiri, tietéa,
etta asiat pysyvat siind. Saa tukea ja voi antaa tukea.

Se, ettd voi manata ja haukkua... se on tarke&a, etta senkin saa
ulos. Jokainen ottaa sen niin kuin haluaa ja tietaa, etta siind on
mukana aidot tunteet. (Lisa, omaishoitaja, 71 v.)

Ketokivi (2010) kayttdd nimitystd voimaannuttava sidos vuorovaikutuksesta, jossa
henkil6illd on samankaltaisia elamantilanteita tai kokemuksia, joihin ihminen voi sa-
maistua saaden siten uutta voimaa elimaissd jaksamiseen. Se syntyy usein perheen
ulkopuolisten ja aikaisemmin tuntemattomien kanssa, ja vertaiset voivat tukea toi-
siaan eri tavalla kuin omaiset ja ldheiset, jotka ovat omine tunteineen lijan ldhella.
Kokemuksellinen vertaisuus antaa mahdollisuuden kohdata ja ilmaista tunteita, jotka
vertaisten kesken todetaan normaaleiksi tilanteeseen liittyviksi tunteiksi. Ketokivi
(mt.) puhuu kohtalotoveruudesta, jossa toinen samassa tilanteessa oleva ymmartad

sanomattakin toisen tilanteen ja tunteet.

Helena kuvaa vertaistukiryhmaénsa merkitysta useasta nakékulmasta:

Erittain hoitava ryhma. Nama kaikki on vielé tuttuja ja nama veta-
jat erittdin tuttuja. Ehka henkisesti viela hoitavampi, kun kaikki ovat
olleet niin pitkaan ja ovat niin tuttuja ja olen tuntenut 5-6 vuotta. Se
on erittdin tarke& henkinen [tuki], tama omaishoitajaryhma. Siella
on aina asiantuntija. Siella saa apua ihan kaytannon tilanteisiin.
Sieltd saa ihan voimaa itselleen. (Helena, omaishoitaja, 83 v.)

Ryhmissd on tuttuja ja sielld vierailee eri alojen asiantuntijoita. Se on henkisesti
hoitavaa ja sieltd saa voimaa. Vertaistukiryhmien tirked merkitys onkin siind, ettd
saman kokeneiden, kohtalotovereiden kanssa on helppo kommunikoida. Heille ei
tarvitse selittdd asioita. Vertaistukiryhmad antaa mahdollisuuden ja tilan purkaa tun-
teita vapaasti, koska hammentivat ja ahdistavatkin tunteet ovat kaikille tuttuja ja

normaaleja tilanteeseen liittyvid tunteita (Pietild-Hella 2010, 170). Myétatuntoinen
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sidos on voimaannuttavan sidoksen ohella toinen vertaisten sosiaalisen vuorovaiku-
tuksen muoto. Sitd voi kuvailla alttiudeksi kohdata toinen ihminen empaattisella ta-
valla, vaikka sidos muuten ei olekaan erityisen henkildkohtainen (Hautamaki 2013).
Hoivan figuraatiossa empatia merkitsee kykyad myotiilla toisen tunteita. My6tétun-
toa osoittava toiminta ei ole tunkeilevaa muttei my6skadn vetdytyvaa (Ketokivi 2008).
Osaan vertaistukiryhmistd voivat osallistua sekd omaishoitaja ettd hoidettava. Joha-
nin ja Leenan mielestd parhaita vertaistukiryhmii ovat sellaiset, jossa voi olla yhdessa

puolisonsa kanssa. He kuvaavat ryhmassa vallitsevaa luottamuksen ilmapiiria:

Johan: Siind on sekd& omaishoitajia ettéa hoidettavia. Se on oike-
astaan se kaikkein paras ryhma. Siella juttu lentd&a, me tunnetaan
kaikki toistemme tapahtumat, miten kaikki on mennyt.

Leena: Se on! Se ei lahde mihinkaan.

Johan: Jutut pysyvéat ryhman sisalla. Vertaisryhma on siita hyva,
sieltd saa vihjeita. Hei, tuolta saa sita ja sen voi tehda nain ja se
on hyvaa.

Leena: Siella voi puhua vapaasti, siella pysyy asiat sisaisesti.

Johan: Mutta me ei haluta kasvaa. Sitten se tulee liian isoksi. Sit-
ten tulee helposti kuppikuntia. Meilla on toistaiseksi niin, ettéa kaikki
soittaa suutaan, mahtuu kahvipdydan ympérille ja soittaa suutaan.

(Johan, omaishoitaja, 72 v. ja Leena, hoidettava, 74 v.)

Annikki oli kuullut sattumalta SPR:n vertaistukiryhmastd, josta tuli hinelle tirked

tuki omaishoitajana toimimisen aikana:

En aluksi tiennyt, ettd minulle kuuluu namé kolme vapaapaivaa
joka kuukausi. En tiennyt mistaan mitaan. Silloin kaikenlaisia pape-
reita tuli niin paljon, etta en jaksanut lukea niité kaikkia. Ne pisim-
p&éan omaishoitajana olleet kertoivat ja SPR:n tyontekijat kanssa.
(Annikki, omaishoitaja, 78 v.)

Vertaistukiryhmien merkitys perustuu siis erdanlaiseen kollegiaalisuuteen, tiedon
saantiin ja toisten kokemuksesta oppimiseen sekd myétatuntoiseen sidokseen. Tama
koettiin tarkeaksi, vaikka se ei olisi ollutkaan kovin henkilokohtainen. Etenkin ver-
taistukiryhmissd, joihin osallistuivat molemmat puolisot, syntyi uusia pariskuntien
valisia ystavyyssuhteita. Namd suhteet tuotiin esille empiirisessd aineistossa seké lo-
make- ettd haastatteluaineistossa. Hoivan maaratessd arkea yhd enemmién elimanpii-
ri kaventuu ja ammattilaisten merkitys hoivassa korostuu. Suhdemuodostelma pel-
kistyy lopulta vain hoidollisesti tirkeimpiin ja valttiméattomiin sidoksiin. Seuraavaksi

tuon esille omaishoitajan ja hoidettavan suhdetta ammattilaisiin esimerkkien avulla.
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6.5. OMAISHOITAJA JA KOTIHOIDON AMMATTILAISET

Hoiva-ammattilaisten rooli ja merkitys vaihtelee omaishoidon eri vaiheiden, mutta
my6s omaishoitajien ominaisuuksien mukaan. Annettua hoivaa arvostetaan ja pide-
tadn tirkednd, ja ticto avun ja tuen saamisen mahdollisuudesta on tirkea. Silti osa
omaishoitajista haluaa sdilyttad kodin yksityisyyden, minkd vuoksi he alkavat kayttaa
kotihoidon apua vasta, kun on pakko. Omaishoitajilla on siten valtaa paittda, milloin
he paastavit ammattilaiset kotiin. Omaishoitajan palvelujarjestelmaan, institutionaa-
liseen kehykseen, kohdistuvat odotukset vaihtelevat. Omaishoidon alkutilanteessa
omaishoitajalla on odotuksia kumppanuudesta ja yhteistyosta.

Ammattilaisten merkitys korostuu sekd omaishoidon alkuvaiheessa ettd omaishoi-
don mydhemmissa vaiheissa, jolloin hoiva on joko hoidollisesti vaativaa tai fyysisesti
raskasta. Omaishoitaja ja ammattilainen toimivat samassa institutionaalisessa kehyk-
sessd, jossa yhdistyvit formaali ja informaali hoiva. Heiddn roolinsa ja sidoksensa
yhteisessd omaishoidon figuraatiossa méérittyvit jokaisessa suhteessa erikseen, koska
sekd omaishoitotilanteet ettd omaishoitajat ovat erilaisia. Utriainen (2004, 242) pu-
huukin yhteiskunnalliseen instituutioon kiinnittyvistdi mahdollisuuksista, toivon ja
merkityksen horisonteista, joiden romahtaessa ihmisen omakin ote kirpoaa. Palve-
lujérjestelma voi toiminnallaan joko romahduttaa tai tukea elimén kehyksia ja niiden

mahdollistamia otteita.

Eeva kertoo, miten han meni hoitoneuvotteluun keskustelemaan
miehensa hoidon jarjestamisesta. Han odotti kahdenkeskista neu-
vottelua, ja paikalla olikin ollut noin 20 ihmista, kunnan edustajia,
joilla kaikilla ei ollut minkaanlaista kasitystd miehen tilasta ja tar-
peista, ja osa heisté ei koko aikana puhunut mitaan. Eeva oli kysy-
nyt, voiko hoitoa miltd&n osin kustantaa vammaispalvelulain mu-
kaan. Ei voi, oli hanelle sanottu ja lisatty, etta palveluja voi hankkia
myds yksityisesti. Keskustelu ja sen savy oli Eevan mielesta ollut
erikoinen ja hammentéava. (Kenttdamuistiinpanot 7.6.2013)

Ala-Nikkola (2003, 88-91) on tutkinut kotihoidon paatoksentekotodellisuutta. Han
korostaa sen tarkeyttd, cttd valta, oikeudet ja vastuu jakautuvat mahdollisimman ta-
saisesti ammattilaisille ja asiakkaille, koska niiden epitasapaino aiheuttaa ongelmia
padtoksenteossa. Eevan kuvaama neuvottelutilanne osoitti palvelujirjestelman yli-
vallan. Asetelma oli epasymmetrinen, kun yksi yli 80-vuotias omaishoitaja kutsuttiin
keskustelemaan taysin liikuntakyvyttéman michensa kuljetuspalveluista 20 hoito- ja

sosiaalialan ammattilaisen kanssa.
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Formaali konteksti eli omaishoitoa saatavit lait ja ohject antavat kehyksen omaishoi-
tajan toimintaan, koska omaishoitajan ja hoidettavan oikeudet ja velvollisuudet on
turvattu myds lainsiddannén avulla. Omaishoitajalla ei ole kuitenkaan usein hoito-
alan koulutusta eli hin ei kuulu samaan professioon kuin hoitoalan ammattilaiset.
Tamién vuoksi ammattilaisten ja ei-ammattilaisten valille syntyy helposti jannitteita.
Jannitteitd voi tarkastella mm. valtakysymyksind, jotka voivat liittyd asemaan hie-
rarkiassa, kokemukseen ja osaamiseen. Osa omaishoitajista oli perehtynyt hoitoon
tarkasti. He olivat opetelleet kaikki hoitotoimenpiteet, tunsivat tarkkaan sairaudet
ja niiden kulun ja olivat itse kehittaneet tydmenetelmidan ja tyévalineitdan niin, ettd
hoito oli heille helpompaa ja puolisolle miellyttavimpaa. He seurasivat tarkasti my6s
ammattilaisten tyota ja ottivat kantaa hoitoon. He olivat varmoja omasta osaamises-
taan ja asemastaan. Omaishoitaja kertoi tilanteista, joissa tulee esiin vastakkainaset-

telua hanen ja ammattilaisten valilla.

Taalla oli yksi hoitaja, jota neuvoin ihan aiheesta. Hoitaja tokaisi,
ettd on kymmenen vuotta tehnyt naité hoitotdita ja osaa kylla. Mina
sanoin, etté et osaa. Se pitaa tehdé nain. Han myonsi ja pyysi myo-
hemmin anteeksi. (Erkki, omaishoitaja, 69 v.)

Ammattilaiset voivat kiyttdd asemavaltaa, johon vedoten he voivat rajata tai maarata
tyén tekemisen tapaa tai palvelun sisilt6d. Nama tilanteet voivat johtaa suhteiden

asymmetriaan ja jdnnitteisiin, joita voi olla vaikea korjata.

Julkisella sektorilla on valtaa, mutta niin on my6s omaishoitajalla, jonka palvelusta
kunta on riippuvainen. Valtasuhteissa on aina muutoksen mahdollisuus suhteen dyna-
miikan takia. Niiden vililld on keskindinen riippuvuus, joka saitelee vallan tasapainoa
muotoutuen eri tilanteissa (Elias 1978). Omaishoitajan nakékulmasta esimerkki val-
lasta suhteessa julkiseen sektoriin on tilanne, jossa omaishoitaja voi veronmaksajana
edellyttdd ainakin lakisddteisten palvelujen saamista. Hanelld on myos mahdollisuus
valittaa viranomaisen kohtelusta, heidin tekemistdan toimenpiteista ja paatoksista.
Suhteet ovat kaksisuuntaisia: julkisella sektorilla on oikeus ja velvollisuus valvoa
omaishoidon toteutumista ja omaishoitajan toimintaa, ja siksi kotihoidon tyénteki-

jalle kuuluu myds valvova rooli, minkéd osa omaishoitajista koki kontrollointina.

Luottamus on sosiaalisen suhteen perusoletus (Marin 2003, ks. Seligman 1997). Selig-
man (1997) erottaa nelja erilaista luottamussuhdetta. Luottamus (trust) kohdistuu
yksilé6n ja luottavaisuus (confidence) jérjestelmaan tai instituutioon. Usko (faith)
liittyy tdysin vieraaseen ithmiseen ja tuttuus (familiarity) viittaa kohteen hyvéin tun-
temiseen. Luottamus tai epaluottamus perustuu sithen, tunteeko vastapuolen hyvin.
Tunne kontrollin kohteena olemisesta heikentdd omaishoitajan kokemusta siitd, ettd

hanen luotetaan.

157



Omaishoidon arki | Tutkimus hoivan sidoksista

Tehtavien siirto omaishoitajalle tai hoidettavalle osoittaa, ettd palvelujarjestelma
luottaa omaishoitajan osaamiseen ja jaksamiseen. Tydnjaon muutoksista kertovat
esimerkit, joiden mukaan aluksi kotihoito jakoi lidkkeet, mutta pian se siirrettiin
hoidettavan tehtivaksi. Annikki, 78-vuotias omaishoitaja kertoi, ettd kotihoidosta
kéytiin sddnnollisesti vain 1-2 kertaa kuukaudessa, koska he ajattelivat ja tiesivitkin,
ettd hin parjaa. Luottamus voi ilmetd erisuuntaisesti: kotihoidon tydntekija luottaa
kokeneeseen omaishoitajaan ja siirtad tehtavia hinelle. Omaishoitaja puolestaan ei
luota hoitajiin ja muihin ammattilaisiin vaan tarkistaa, ovatko he tehneet tyonsi oi-
kein ja korjaa jélki: "Joudun korjailemaan hoitajien ty6td. Mind en luota heihin.” Ku-
ten jo aikaisemmin viittasin, osoittaa omaishoitaja luottamusta palvelujarjestelmaa
kohtaan. Kotihoidon henkilékunnan péastaminen kotiin osoittaa, ettd omaishoitajat
luottavat palveluorganisaatioon. Tyon tekeminen asiakkaan kotona edellyttdd “vie-

raalta”, toisen kotiin menevilta hoitajalta, erityista tahdikkuutta.

Ihan harvat niisté juttelee niin kuin pitéisi. Jos on uusi ja tottuma-
ton tai luonteeltaan sellainen, etté ei sovi. Pitdé olla pitka pinna ja
ihmisten ymmartamista. Tulee sellainen avustaja, joka nayttda jo
kokeneelta, mutta sanoo sitten, ettd "et kylla huido”. Huomaa sen,
ettd on outoa potilaalle. Tulee sellaisia kaskyjé ja komentoja, jotka
ei toimi. (Eeva, omaishoitaja, 81 v.)

Hoitajan kdyt6s omaishoitajan ja hoidettavan omassa kodissa tuntui omaishoitajasta
tahdittomalta. Hanen mielestddn hoitajan olisi pitinyt ymmartad vakavasti sairaan
hoidettavan tilanne. My&s kohtaamiseen ja koskettamiseen liittyvé tilannetaju koros-
tuu kotona annettavassa hoivassa. Ammattilaisen valta-asemaa vahvistavat koulutuk-
sen ja profession antama varmuus ja rooli hoivaverkostossa. Eeva on tahdikas ja seu-
raa etdidmpdd varoen puuttumasta ammattilaisten t6ihin. Han ajatteli loukkaavansa

hoitajia, jos menisi kertomaan omia kokemuksiaan puolisonsa hoitamisesta.

En tieda, mita ne tykkaa, jos menen sanomaan. Esimerkiksi vaipan-
vaihto. Jos vetaa liian kovaa, iho menee rikki. (Eeva, omaishoitaja,
81v.)

Tahdittomuus voi ilmetd my6s toisella tavalla. Omaishoitajan, Marjan, miclesté kayt-
taytyminen oli tahditonta ja vdarinlaista asemavallan kiytt6d, kun hoitotarvikkeiden
jakaja ei antanut lddkdrin mairddmia hoitotarvikkeita, vaan tyrmisi tylysti sanoen
"meilld ei ole tatd, ette te tatd tarvitse”. Marjan mielesta omaishoitajiin tulisi suhtau-
tua niin, ettd tietyt hoitotarvikkeet kuuluvat heille, koska he hoitavat. Lisaksi on tah-
ditonta kertoa asioista niin, ettd avun pyytdja kokee hipeda. Vallankayttéd on myos

se, ettei asioista kerrota.
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Omaishoidon tilannetta voidaan tarkastella myds vallan epasymmetrian nakokul-
masta. Ammattilaisella on enemmain valtaa, ja suhteiden epasymmetria merkitsee
sitd, ettd asiakkaat joutuvat suhteuttamaan omat tarpeensa tarjottuihin palveluihin.
Esimerkiksi kodin hoivan 1ogiikka ja kotihoidon ajan ja toiminnan 1ogiikka voivat

poiketa toisistaan niin paljon, ettei yhteista rytmid I6ydy.

En&a ei kdyda saannollisesti sovittuina aikoina aamuisin, kuten jos-
kus alkuaikoina. (...) On sovittu, etté tulevat kotihoidosta aamuisin
kahdeksan ja yhdeksan valilla ja he tulivat kymmenelta. Silloin olin
jo tehnyt hommat itse. Ajattelen, etta kun eivat itse ilmoita myohas-
tymisesta, ei minullakaan ole velvollisuutta ilmoittaa kotihoitoon,
etta el tarvitse enéé tulla. Voisivat edes ilmoittaa. Joskus kayvat
ovella ja silloin sanon, etta heité ei enaa tarvita. Nehan on sanonut,
etta joku johtaja on sanonut — tai en tied& onko se johtaja — etta
enaa ei ole aikoja, tullaan silloin, kun ehditédén. (Erkki, omaishoitaja,
69 v.)

Erkin kuvauksissa tulee esiin omaishoitajan vallankdytt6, koska han ei ilmoita etuka-
teen kotihoidon henkil6kunnalle, ettd heidén ei tarvitse tulla, koska ty6t on jo tehty.

Han kertoo asiasta vasta, kun hoitajat ovat tulossa.

Tiistaisin on kello 13 suihku, josta on sovittu, ettad kotihoito tekee
sen. Aamuaikaa ei olla saatu, joten puen ja laitan vaimon normaa-
listi. Eihan kukaan voi siihen asti olla yovaatteissa ja sangysséa. (Erk-
ki, omaishoitaja, 69 v.)

Omaishoitajan kuvaus tuo esiin hoivarationaliteetin ja kotihoidon vilisen jannitteen.
Hoivaty6ssid on seurattava “ruumiin aikaa” ja sitd on vaikea sovittaa maarittyjen ja
etukiteen sovittujen kellonaikojen mukaan. Kotihoidon logiikka rakentuu jarjestel-
min chdoilla ja asiakastapaamisiin kaytettavissa oleva aika suunnitellaan etukiteen.
Jos pdivan aikana tulee poikkeamia, se heijastuu koko pdivin rytmiin ja seuraavat
asiakkaat joutuvat odottamaan. (Tedre 2004, 57-58)) Sama palvelujarjestelméin lo-
giikka tulee esiin Erkin kuvaamassa tilanteessa. Taméan omaishoitajan valta perustuu
sithen, ettd hdn osaa hoitaa vaimoaan, eikd ole kotihoidosta yhta riippuvainen kuin
monet muut asiakkaat. Han tuo asian esiin kertomalla kotihoidossa tapahtuneesta

muutoksesta.

Kotihoito luottaa siihen, etté& osaan ja jaksan tehdé&. Viikoittain ko-
tihoidon osuus on nykyisin todella v&héinen. Vaimolle on sanottu,
ettd onhan hanella minut. Meidat on priorisoitu hannille. Monet
muut menevét tarpeineen edelle. Hoitajat sanovat, etta siella on
diabetespotilaita ja ne on vanhoja ja niiden pitd& saada insuliini-
pistokset ajallaan ja sinne pitdd menna. Kylla min& sen ymmarran.
Huonompaan suuntaan on menossa koko ajan. (Erkki, omaishoi-
taja, 69 v.)
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Omaishoidon pcruskysymys on kahden erilaisen 10giikan yhtccnsovittamincn. Kun
ty6 aikataulutetaan ja ajankdytt6d kontrolloidaan, ty6té tehddan organisaatioldhtéi-
sesti. Yksilollisten tarpeiden toteutuminen, asiakaslihtéinen toiminta edellyttéisi
asiakkaan kuulemista, ajallista huokoisuutta ja mahdollisuutta joustoon. (Tedre 2004,
57-58.)

Hoivaverkoston vastuunkantajaksi joutuu yleensa omaishoitaja, joka myds useimmi-
ten paikkaa hoiva-aukkoja kriisitilanteissa (Finne-Soveri 2012). Yllatyksellisyys, enna-
koimattomuus ja sattumanvaraisuus asettavat verkostomaiselle toiminnalle erityisia
haasteita, joista selviytyminen vaatii kokemusta ja kykya improvisoida ja sopeutua

muuttuneisiin tilanteisiin.

Eliasin (1978, ks. my6s Dopson 2005, 1128-1129) kdyttimain joukkuevertauksen avulla
omaishoidon figuraation toiminta nayttiytyy toisiinsa kytkeytyvien toimintojen ja
toimijoiden verkostona. Ensinnékin kahden osapuolen toiminta muovautuu ja maa-
riytyy suhteessa toisiinsa. Toiseksi sosiaalista dynamiikkaa on vaikea hallita ja tie-
dostaa, koska kyse on laajalle levittyvistd omaishoidon muodostelmasta, jossa my6s

epasuorat, toimijoille nakymittdmat suhteet voivat aiheuttaa ketjureaktioita.

Hoivaan liittyy tapahtumien tilannesidonnaisuus ja ennakoimattomuus. Jokainen
omaishoitaja, hoidettava ja heille tehtavé kotikaynti ovat kytkoksissa laajempaan ko-
tihoidon suunnitelmaan. Kotihoidon henkilokunnan tulee noudattaa toiminnassaan
koko organisaation sddnt6ja ja esimichen suunnittelemaa aikataulua ja ohjeita. Koti-
hoidon my6hastymisen syy voi olla seurausta ennakoimattomasta tapahtumasta edel-
listen kotihoidon asiakkaiden luona. Jos kotihoidon henkil6kunta joutuu tiivistimaan
paivan ohjelmaa, yksi vaihtoehto selvita tilanteesta on luopua kdynneista niiden hen-

kiléiden luona, joiden he tietdvit selvidvan itsekin.

Annalla oli kokemus tilanteesta, jossa kotihoidon kédytinté muuttui. Tamé on esi-
merkki tilanteesta, jossa paine muutokseen lisdantyy eli tapahtuu avautuminen uu-
teen hoivan vaiheeseen. Vaativamman hoivan vaiheessa alettiin soveltaa uutta ohjetta

ja siirryttiin kdytint6on, joka vihensi odottamista.

Ei mua hairinnyt, vaikka aina tuli kylla eri ihminen. Mutta silloin kun
han viela kéaveli sen rollaattorin kanssa, niin silloinhan tuli vaan yksi.
Se tuli koska sattui. Siis mind ymmarran sen, etté jos ne kéy jonkun
yksinaisen luona, joka tapahtuikin muutaman kerran... mutta silloin
ne soitti. Etté ne, jos se on semmoisessa kunnossa, etté niiden tay-
tyy tilata ambulanssi, niin ne ei saa jattda sitd, ne odottaa siing,
kunnes ambulanssi tulee. Silloin ne yleensa soittaa, etta nyt he ei
voi tulla. Mutta sitten! Kun han meni huonompaan kuntoon, etta
han ei enaa kavellyt, niin tuota, niin niita piti tulla kaksi. Niin silloin
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ne tuli saanndllisesti. Kun katso kun ne lahtee sieltéd paapaikalta,
ne menevat ensin semmoiseen paikkaan, missé taytyy olla kaksi,
ja sen jalkeen ne hajoaa. Niin silloin aikataulu piti hirveen hyvin.
(Anna, omaishoitaja, 80 v.)

Omaishoitajat pitivit asioista kertomatta jattamistd vallankdytténa. Nama olivat ti-
lanteita, joissa ei annettu ohjausta eikd neuvontaa, omaishoitajan tarve kyseenalais-
tettiin tai hantd vihételtiin. Kun tilanne on uusi, omaishoitajat tuntevat epavarmuut-
ta siitd, mitd asioita pitda seurata ja missd tilanteissa pitdd ottaa yhteytta kotihoitoon.
Epédvarmuus ahdistaa, ja joskus he kokevat jopa hidpedd omasta epavarmuudestaan,
“osaamattomuudesta”, kuten Kaarina kuvasi. Omaishoitajille tuli kokemus siita, ettd
heidét on jatetty yksin. Utriainen (2004) liittdd hipedn ja ahdistuksen karsimyksen ka-
tegoriaan. Omaishoitajat kuvasivat tiedon vilittimisen ongelmia etenkin omaishoi-

don alkuvaiheissa, jolloin he itsekdidn eivit vield tunteneet toimintakenttaa.

Enemman olisi tarvittu siin& alussa, kun omaishoitaja tulee omai-
sen kanssa kotiin. Osa ei tied&a yhtaan mitaan. Omaishoitajat jate-
téan hyvin yksin. (Riitta, omaishoitaja, 78 v.)

Eliasia (1978) soveltaen voidaan ajatella, ettd molemmat osapuolet pystyvit kont-
rolloimaan toisiaan jossain maarin myos hoitotilanteessa. Kun vallan epasymmetria
vihenee, vihenevit samalla vahvemman osapuolen vaikutusmahdollisuudet ja hei-
komman osapuolen kontrolli vahvempaan kasvaa. Téstd on kyse esimerkiksi silloin,
kun omaishoitaja oppii hoivaan ja hoitoon liittyvid toimenpiteitd, oppii seuraamaan

oireita, kyseenalaistamaan ja arvioimaan ammattilaisen antamaa hoitoa.

Erkki ei ollut mukana pesutilanteissa silloin, kun kotihoito tuli pesemaan puolisoa.

Hoitajat eivat kuuntele edes pesutilanteessa, vaikka kertoisin, etta
heidan tapansa pesta on kivulias. Pesutilanteessa py&rin ja horjuin
nosturissa. Hoitaja ei osannut korjata tilannetta. Huudettiin miesta
apuun. (Tuula, hoidettava, 65 v.)

Ammattilaisista oli hyvid kokemuksia, mutta oli koettu myés epamukavuutta, voi-
mattomuutta, vihaa ja pettymystd, mika aiheutti pahaa mieltd. Marja kertoo, millais-
ta on olla hoidettavan puolestapuhuja:

Minun pitaa olla kuin haukka — niinhan mina olenkin. Mutta se ei
ole oikea tapa. Sitten kummatkin masentuu, seka hoidettava etté
hoitaja. (Marja, omaishoitaja, 70 v.)
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Olen soveltanut omaishoidon kontekstiin Eliasin (1978) ajatusta siitd, ettd valta on
molemmin puolin mahdollistavaa tai rajoittavaa, mutta myds epédsuoraan vaikut-
tavaa. Henkil6kohtainen valta saattaa rakentua omaishoitajan aktiivisuuden perus-
teella. Omaishoitaja voi saada muodollista statustaan enemman painoarvoa, jos hin
pystyy tekemaan hyvid ja perusteltuja esityksid esimerkiksi tarvittavista apuvélineista
paatoksia tekeville virkamiehelle. Omaishoidossa heikomman eli hoidettavan val-
taa kuvaa tilanne, jossa omaishoitajan ajankdytt6a ja rytmid sadtelevit hoidettavan
hoivan tarve ja vaatimukset. Hoidettava voi syyllistdd omaishoitajaa, mikd on myds
vallankayttod. Toisin sanoen molemmat osapuolet pystyvit kontrolloimaan toisiaan

jossain maarin.

Muutoksia omaishoidon figuraatiossa

Omaishoidon muodostelma muotoutuu hoivan vaativuuden lisddntyessi. Yhteinen
hoivan figuraatio, hoivan ydinalue laajee niin, ettd hoidettavalla ei ole endd hoivan
ulkopuolisia sosiaalisia suhteita. Omaishoitajan suhteet rajoittuvat lihes ainoastaan
lapsiin, lastenlapsiin ja muutamaan pitkaaikaiseen ystivaan. Aikaisempia ystavyys-
suhteita on katkennut hoivan alkuvaiheista lihtien. Lyhyet yhteisen harrastuksen ja
toiminnan kautta syntyneet ystivyyssuhteet katkeavat, kun suhteen perustana ollutta
harrastusta ei endd ole. Suhteet vertaisiin voivat olla uusia ja lyhytaikaisia, mutta
vertaisuus ja yhteinen kokemus yllapitivit suhdetta. Pitkdaikaiset, elaman mittaiset
ystavyyssuhteet kestavit ja yhteydenpito jatkuu. Taulukossa 9 on kuvattu lahisuh-
teita ja yhteydenpitotapoja vaiheessa, jossa elami tayttyy kokonaan hoivasta. Tapaa-
miset harvenevat, mutta puhelinsoitot ovat omaishoitajalle erittdin tarkeita sidoksia

ulkomaailmaan.

Suhdemuodostelma voi olla vield titad suppeampi (taulukko 10). Osa tutkimuksessa
mukana olleista aviopuolisoista oli perhekeskeisid ja he viihtyivit hyvin kahdestaan.
lakkaat sukulaiset asuvat kaukana. Kaytdnnéssd hoivassa ovat apuna kotihoidon am-
mattilaiset ja paivatoiminnan henkilokunta. Materiaalisia sidoksia on sitdkin enem-
min, silld hoivatoimenpiteiden tukena tarvitaan apuviélineitd. Hoidettavan siirtymi-
nen pyérétuoliin on tilanne, jonka my6td hoivan figuraation materiaalisten sidosten
miira lisddntyy. Kuvion 11 suhdemuodostelmaan liitetty kuvaus materiaalisista riip-

puvuuksista sopii kuvaamaan myds titd vaihetta.

Kuvio 11 voi esittaa seka taulukon 9 etta 10 tilannetta. Se osoittaa, miten "vaativa
ruumis” valtaa tilaa kotona materiaalisten sidosten voimistuessa. Samalla formaali
hoiva laajenee, ja ldhes koko elaimi on hoivaa. Kun huokoisessa omaishoidon vaihees-

sa omaishoitaja ja hoidettava liittyivit yhteisiin ja omiin harrastus- ja ystavépiireihin,
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TAULUKKO 9. Omaishoitajan suhdemuodostelma kiinnipitavan hoivan vaiheessa.

Suhteen luonne, tapaamisen tiheys ja muut yhteydenpitotavat

Emotionaalinen
laheisyys astei-
kolla 1-7

Suhteen luonne

Tapaamisen tiheys

Muu yhteyden-
pito ja yhtey-
denpidon tiheys

Poika 1 + minia

Poika 2

Tytar 1

Lastenlapset, 10

Sisar

Vel

Ystava/kouluka-
veri

Vanha ystava

Jotkut pitkaai-
kaiset avustajat
tulleet 1aheisim-
miksi

Intervallipaikan
hoitajat

Joka viikonloppu
kauppaan minian
kanssa, poika

hoidettavan kanssa

Joka toinen kk

1 kerta/kk
Harvoin

Pitavéat tiiviisti
yhteytta

Satunnaisesti

Kotiavustajat kayvat

3-4 x paivassa

Intervalli: 2 vkoa lai-
toksessa ja 2 vkoa

kotona

Puhelin, poikien
kanssa paivittain

Puhelin, poikien
kanssa paivittain

Puhelin, tytén
kanssa viikoittain

Harvoin

Puhelin

Puhelin, viikoittain

Puhelin, viikoittain

Puhelin; tulee
tarvittaessa aut-
tamaan
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Hoitoapua
tarjoava ystdva

Kotihoidosta kay kaksi hoitajaa
3-4 kertaa paivassé, ja arki
rytmittyy heidan odottamisensa ja

laékkeiden antamisen ymparille.

Yksi laheinen ystava

Yhteyden pitdminen

ystaviin on vaikeaa, q —q . \
mutta heidan seuransa Qmalshmtajan 48 | "!O'dettavan \
ja tukensa on tarkeda. sisarukset sisarukset \

|
Hoivaan [

aktiivisesti
osallistuvat :

) . OMAISHOITAJAN ! JAETUT ! HOIDETTAVAN
Emotionaalinen
laheisyys kasvaa IHMISSUHTEET |

IHMISSUHTEET | IHMISSUHTEET laheisyys kasvaa
RIIPPUVUUS APUVALINEISTA
Hoidettava pystyy viettamaan vain [%
joitakin tunteja vuorokaudesta poissa

sangysta. Liikkkuminen seka kotona etta

sen ulkopuolella on vaikeaa ja vaatii Sairaala-  Sairaala- Pyérétuoli Nosturi Laakkeet Invataksi
paljon jarjestelyja. sénky poyta

Emotionaalinen

KUVIO 11. Hoivan sidoksia kiinnipitdavan omaishoidon arjen vaiheessa
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TAULUKKO 10. Omaishoidon suhdemuodostelma painavan hoivan vaiheessa.

Emotionaalinen
ldaheisyys astei-

Suhteen luonne

Tapaamisen tiheys

Muu yhteyden-
pito ja yhtey-

kolla 1-7 denpidon tiheys
Poika 1 Useita kertoja Puhelin
1 viikossa
Poika 2 Pari kertaa kk Puhelin, viikoittain
Hoidettavan aiti
2 ja lapsuuden Kerran vuodessa Puhelin
perhe
Omaishoitajan Nelja kertaa vuo- .
) Puhelin
veli 1 dessa
3
Sisko 1 Pari kertaa vuo- Puhelin, 1 x kk
dessa
4 Muut sukulaiset Kerran vuodessa

tdssa vaiheessa hoidettavalla ei ole omaishoitajan, perheen ja ammattihoitajien lisaksi

muita inhimillisid sidoksia. Omaishoitajien kuvaukset haastatteluissa tuovat esiin sen,

miten eldmi tiivistyy hoivan ympérille. Pdivaa rytmittavit hoitajien kotikdynnit pa-

reittain kolme kertaa péivassa. Silloin hoidettava pestdan, puetaan ja nostetaan pyo-

ratuoliin. Ammattilaiset huolehtivat raskaimmasta ruumiillisesta hoivasta. Figuraa-

tioon liittyy entisti enemman materiaalisia sidoksia, apuvalineita ja lidkkeitd, jotka

alkavat jarjestdd elamai ja ihmisend olemista. Luvussa 7 kasittelen tarkemmin sita,

miten koti, erilaiset apuvélineet ja materiaaliset esineet vastaavat vaativan ruumiin

tarpeisiin ja avustavat sitd toimijuuden ylldpitimisessa.
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Seitsemas luku

OMAISHOIDON
FIGURAATION
MATERIAALISET
SIDOKSET

Lasken omaishoidon suhdemuodostelmaan kuuluvaksi inhimillisten sidosten ohel-
la materiaaliset sidokset, jotka voivat liittyd hoitoon tai hoidettavaan suoraan tai
valillisesti inhimillisten sidosten kautta. Materiaalisten sidosten tarkastelu tuntuu
omaishoidon tapauksessa vélttimattomaltd, koska erilaiset apuvélineet, luiskat ja
muut toimintakykyyn ja turvallisuuteen liittyvat esineet olivat silmiinpistavin mer-
kittdvdssa roolissa haasteltavien arjessa. Ne valtasivat kodeissa yhd enemman tilaa
ja toimivat merkkeind hoidettavan kunnon huononemisesta ja hoidon vaativauden
lisddntymisesta. Vaikka kasittelen materiaalisia ja inhimillisid sidoksia analyyttisesti
erillddn, kentalld nama kaksi kietoutuvat toisiinsa jopa héivyttden niiden valisen ra-
jan. Asian voi ilmaista my®s toisin: ei ole puhtaasti inhimillista tai sosiaalista suhdetta,
vaan materiaaliset sidokset toimivat vilittdjind kahden ihmisen vililld. Omaishoi-
totilanteessa materiaalisten esineiden rooli ihmisen toiminnan mahdollistajana ja

omaishoitosuhteen valittdjind on elintirkead: jos rollaattoria tarvitsevalla henkilslla
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ei olisi titd apuvalinettd, hin ei voisi kivelld juuri lainkaan. Omaishoitajan kannalta
rollaattori taas tarkoittaa sitd, ettei hdnen tarvitse olla joka hetki fyysisesti tukemas-
sa hoidettavaa. Hajoamisen hetkelld materiaalisen maailman ensisijaisuus tulee esiin
(Lehtonen 2008, 118). Omaishoitotilanne on elaman murtumakohta, jossa aikaisem-
mat itsestdanselvyydet eivit pade. Ticto siitd, miten materiaaliset sidokset tukevat,
kompensoivat ja sddtelevat elimii, auttaa ymmartamaan paremmin sita maailmaa,
jossa hoidettavan "vaativa ruumis” jarjestaa yksittdisten ihmisten, suhteiden, kotien

ja laajalle levittdytyvien inhimillisten ja materiaalisten suhdemuodostelmien elamaa.

Hoivan rutiineihin liittyy useita materiaalisia tekijéita: koti, sinky, lidkkeet, hoito-
tarvikkeet ja erilaiset apuvalineet, joilla on merkitysti arjessa. Apuvilineille on 16y-
dettdvé kotoa paikka ja niitd on opeteltava kayttiméain. Luvussa 5 omaishoidon eri
vaiheita kuvaavat tila-aikapolut (kuviot 5-8) tuovat esille mm. sen, miten hoivan eri
vaiheisiin liittyy liikunta- ja toimintakyvyn muutoksia, jotka muokkaavat arkea ja
edellyttavit paitsi hoidettavan litkkumista ja toimintaa tukevia, my6s hoitajan ty6ta
helpottavia apuvilineitd. Materiaalisten ja inhimillisten toimijoiden avulla kompen-
soidaan hoidettavan toimintakyvyn vajetta.

Pohdin, voisivatko keppi, rollaattori, pyoratuoli ja sinky toimia omaishoidon arkea
ilmaisevina metaforina samaan tapaan kuin Tedre kayttdd siivousta, kylvettamistd
(toiselle kylvetettdvind oloa) ja vaipanvaihtoa hyvinvointivaltion hoivan metafori-
na. Hin péittelee, ettd erityisesti kylvetettdvind oleminen osoittaa, ettd ihminen ei
selvid yksin. Vaipanvaihto metaforana liittyy intiimiin hygieniaan, alueeseen, joka on
tabu ja josta siksi vaietaan. (Tedre 2000, 525.) Jos palataan kepin, rollaattorin, pyora-
tuolin ja singyn metaforiin, ne ilmaisevat eriasteisia fyysisen toimintakyvyn vajeita,
mutta kuvaavat samalla hoivan vaiheita laajemmin. Kepin, rollaattorin, pyératuolin
ja sangyn merkityssisalté liittyy thmisen riippuvuuteen muista ja laajempaan keski-
néisriippuvuuteen hoivan suhdemuodostelmassa. Kaikkien ndiden toimijoiden avulla
tuetaan joskus pitkienkin riippuvuusketjujen kautta hoidettavan autonomiaa ja itse-
ndisyyttd. Paju ilmaisee timén sanomalla, ettd “aineellinen ruumis kykenee vaikut-
tamaan esineisiin ja olentoihin ja tulemaan itse niiden vaikuttamaksi”. Han kasittaa
inhimilliset ja ei-inhimilliset olennot ja elementit aineellisiksi, koska “inhimillinen
ruumis on aineellisuutensa vuoksi vayld muuhun aineelliseen maailmaan ja esineiden
kaytt6on, kosketukseen ja kosketetuksi tulemiseen”. (Paju 2013, 208.)

Liike on sidoksissa paitsi ruumiillisuuteen myos aineelliseen ympiristoon. Paju (2013,
154) kuvaa, miten Merleau-Pontylle (1998) "liike on perustava inhimillisen subjektin
maailmassa olemiselle”. Liikettd ei tule ymmiértdd vain liikkkumisena, vaan osana ar-
jen kadytantéja. Liikkeelld on keskeinen merkitys kaikessa inhimillisessd toiminnassa.
Liike on eleiti ja liikkumista, mutta my6s puhe, ddnen kdyttiminen, on liiketta. Lii-

ke asettuu omaishoidon arjessa erilaisiin tilanteisiin: jaloilla eteenpdin liikkkumiseen,
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seisomiseen, istumiseen ja tuolilta nousemiseen, pukemiseen, we-kiynteihin, pese-
miseen ja peseytymiseen, nukkumaan laittamiseen ja nukkumaan menemiseen, nuk-
kumiseen scka kdantamiseen ja kdantymisiin ja Gisiin heraamisiin. Nielaiseminen,
joka liittyy juomiseen, syémiseen ja lidkkeiden ottamiseen, on liikettd. Naiden lisak-
si litke ilmenee my®s ei-toivottuna ja ei-tarkoituksenmukaisena tai ennakoimattoma-

na tapahtumana: kaatumisena, yskimisend ja tukehtumisen mahdollisuutena.

Liikuntakyvyn heikkeneminen voi ilmetd my6s késien heikentyneend toimintana,
puristusvoiman heikkenemisena. Sairaudet tai lidkkeiden sivuvaikutukset voivat il-
meta kaden holtittomina liikkeina tai tarraavina ja tiukkoina otteina, jotka eivat ole
tahdonalaisia. Halvaantunut kasi hammentaa. Kasi ei ole enaa huomaamaton vaan
se tulee nikyvéksi, kun “normaali hajoaa”. Kun kasi ei toimi totutusti, on arkiset
toiminnat, kuten syéminen, peseminen, we-kdynnit, pukeminen, opeteltava uudel-
leen ja pyydettévd apua. Samoin aiemmin mainitsemani hitddntynyt itsed suojeleva
huitominen pesutilanteessa on tillaista ei-tahdonalaista liiketta.

Monet arjen toiminnoista ovat niin itsestdanselvid, ettd niihin ei kiinnitd mitaan huo-
miota. Sydminen tekona muuttuu nakyvaksi vasta silloin, kun se ei suju. Omaishoi-
dossa syéminen tai sy6ttiminen tulivat esille kaikissa omaishoidon vaiheissa. Hoidet-
tava voi joutua opettelemaan kiyttiméan kittd, joka ei ole hallitseva ja koordinaatio
pettdd. Han ei ehka hahmota liikettd, lusikka ei osu suuhun, ruokaa putoaa syliin, hin
nikee huonosti tai ei pysty muuten hahmottamaan lautasella olevaa ruokaa. Sy6mi-
sestd tulee sotkuista, mikd on omaishoitajan mielesta kiusallista. Omaishoitajalle on
raskasta seurata ennen kaytinnollisen ja tarkan puolison hankaluuksia syémisessa.
Hoivan raskautta lisdd se, ettd hoitajan on usein vaikea hyvaksya hoidettavan toimin-
takykyyn liittyvit muutokset. Omaishoitaja arsyyntyy, kun puolison taidot unohtu-

vat ja tavat muuttuvat.

Héan ei ihan kaytannollisesti pysty sydmaan taman hanella olevan
ataksian takia. Kasi ei tottele. Han on aina ollut hyvin kaytannélli-
nen. Han ei ole sitd endé. Normaalisti otetaan lusikan reunalla, ei
karjella. Han sy lusikan karjella eikd hahmota, etta sen voisi k&an-
taa. (Lisa, omaishoitaja, 71 v.)

Omaishoidon eri vaiheissa kodilta, huonekaluilta, astioilta ja vaatteilta vaaditaan
enemman. Kotiin pitdd paastd, samoin kodista pois. Tuolien jalkoihin laitetaan ko-
rokkeet istumisen ja tuolilta nousemisen helpottamiseksi. Vaatteiden pitda olla jous-
tavia ja helposti puettavia. Housujen mallissa pitdd huomioida pyérituolissa istuvan
miehen tai naisen anatomian vaatimukset ja halvaantumisen aiheuttamat muutokset.

Naiihin on jo I6ydettykin ratkaisuja suunnittelun avulla.
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Omaishoidon arjessa laitteet, lidkkeet, apuvélineet ja hoitotarvikkeet, kodin esineet,
koti ja muu materiaalinen ympérist6 ovat keskeisia. Latour (2005) antaa kaikelle tal-
le materiaaliselle toimijan aseman. Latour siis nostaa yleisesti toisarvoisina pidetyt
asiat, materiaaliset valitykset, toiminnan analyysin kannalta samanarvoisiksi ja yhta
aktiiviksi toimijoiksi inhimillisten toimijoiden rinnalle. Voidaan ajatella, etta erilaiset
materiaaliset toimijat sen sijaan, ettd ne olisivat vain passiivisia sijaisvalittajia, myos
valtuuttavat, sallivat, tarjoavat, rohkaisevat, mahdollistavat, chdottavat, vaikuttavat,
estavit tai kieltivét yksiléiden toimintaa”. (Térrénen, Tiegerstedt & Vismanen 2015,
21-22)

Susanne Jacobsson (2014) on tutkinut nuorten liikuntavammaisten kokemuksia
apuvalineiden muotoilusta ja niihin liittyvastd leimasta seka sitd, miten he itse ovat
apuvalineitd personalisoimalla voineet vaikuttaa leimaan. Personalisointia pidetdan
tutkimuksessa keinona hallita apuviélineisiin liittyvdd leimaa. Tutkimuksessa todet-
tiin, ettd muotoilulla voidaan vaikuttaa identiteetin ilmaisuun, rakentumiseen ja
vahvistamiseen. Personalisointi vaikutti sithen, miten kayttajat itse nakivit itsensa ja
miten he tulivat nahdyiksi. Tutkimus osoitti, ettd apuvalineiden muotoilussa huomio
kiinnitetadn padasiassa apuvilineen funktioon eli sithen, miten se avustaa toiminnois-
sa. Personalisointi liittdisi perinteisesti avustavina nahtyihin tuotteisiin esteettisia,
sosiaalisia ja identiteettiin liittyviad kdyttétarkoituksia. (Jacobsson 2014.)

Harvoin tullaan ajatelleeksi, millaisia mielikuvia vanhusten kayttimait apuvilineet
herittdvat, ja sitd, ettd toimintakyvyn puutteiden ohella my6s apuvaline voi leimata.
Jacobssonin mukaan apuvilineilld voi olla muitakin kuin avustavia toimintoja ja siksi
hén ehdottaa, ettd apuvilineet tulisi ndhdd kuin mitka tahansa tuotteet. Tekisik6 apu-
vilineiden personalisointi ne vahemman leimaaviksi ja pikemminkin voimaannutta-
viksi, vdhemmaén huomiota herittavaksi ja pikemminkin kiinnostaviksi tai “néyrem-
miksi”, huomaamattomiksi. Tatd lihestymistapaa on tarkeda pohtia myés vanhusten

kohdalla.

7.1. KOTISIDOKSEN TIHENTYMINEN

Empiirinen aineisto osoitti kodin keskeisen roolin hoivan suhdemuodostelman
muokkaajana. Jatkan hoivan figuraation rakentumisen kuvaamista kasittelemalld kotia

materiaalisena, toimintaa mahdollistavana, mutta myds rajoja antavana ympérist6na.

Omaishoito toteutuu kotona. Omaishoitajan voisi ajatella identiteetting, joka on
my0s paikan — kodin — merkitsemad, samalla tavalla kuin Anni Vilkko (2010, 39) pu-

huu sijainnin merkitsemistd “merimichestd” ja “maanviljelijastd”. Omaishoitaja tuo
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késitteena suhdenakokulman lisiksi implisiittisesti esille my6s paikan, jossa hoiva
tapahtuu. Omaishoitajan suhde kotiin muuttuu: sen lisdksi, ettd kodissa asutaan,
cletdan ja sielld vietetddn vapaa-aikaa, siitd tulee omaishoitajalle ty6paikka, minka
lisaksi se toimii puolijulkisena tilana osana julkista palvelujarjestelmaa (Sointu 2009,
180-181).

Koti, vaativa ruumis, lidkkeet, apuvélineet ja hoiva kietoutuvat toisiinsa. Tatd vyyhtid
yritin purkaa, ja aloitan sen tarkastelemalla vaativan ruumiin asettumista ja levit-
taytymistd kotiin. Erilaiset hoivan tarpeet apuvilineineen ja hoivatekoineen vaativat
erilaisia hoivaymparist6jd. Oletetaan, ettd koti fyysisend ymparisténd mahdollistaa
hoivan, mutta se voi my&s osoittaa rajat kotona annettavalle hoivalle. Koti on yksi-
l6llinen ja alun perin rakennettu kodiksi, mutta se muotoutuu tarvittaessa elimén
varrella erilaisiin tarpeisiin. Tila on otettava uudelleen haltuun rakentamalla siitd

vaativan ruumiin tarvitsema materiaalinen ymparisto.

Paikalla ja tilalla on eri yhteyksissa eri merkityksid sekd eri tasoja ja muotoja. Usein
paikka viittaa konkreettiseen ympiérist66n, kun taas tilalle on keskeista toiminnalli-
suus. Voidaan ajatella, cttd tila on sosiaalinen kisite silloin, kun se sisltaa tilalle mer-
kityksen antavan ihmisen (Marin 2003, 23). My6s Michel de Certeau ja Luce Giard
(2013b, 174-179) erottavat paikan ja tilan: paikkaan sisdltyy jdrjestys, liikkumatto-
muus ja pysyvyys (kaikki on omalla paikallaan) ja tilaan kuuluu liike ja aika. Ruu-
miillisuus ja tilallisuus kietoutuvat yhteen. Ihminen on tilassa sen kokevana osana eli
ruumis asuu tilassa, eikd ole vain objekti, kuten Merleau-Pounty Pajun (2013, 24-25)
mukaan toteaa. Kodin voi nimeta eletyksi tilaksi eli paikaksi, jota kdytetddn tai puhua
tapahtumapaikasta (locale) kuten Giddens (1991) tekee viitatessaan ajan, paikan ja
toimijuuden yhteenkietoutuvuuteen. Omaishoitotilanteessa koti on paikka, johon
hoivalle luodaan puitteet. Se muotoutuu ja muuttuu eletyksi tilaksi tai hoivan tapah-
tumapaikaksi, jossa aika, paikka ja toiminta kietoutuvat yhteen materiaalisen ja yha

vaativammaksi tulevan ruumiin ehdoilla.

Tilassa ei vai vain olla, vaan tilaa eletddn ja siind toimitaan, eli tila ei ole staattinen
vaan muokkautuva (Paju 2013, 77). Tamén voi sanoa niinkin, ettd asunnon fyysiset
ja tilalliset puitteet eivat ole pelkka ulkoinen kehys, jossa todellinen elima tapah-
tuu, vaan ne ovat elima. Saarikangas (1990, 182-183) kiteyttdd, ettd asunto on seka
ihmisen yksityisen elimén ndyttimé ettd sosiaalinen kaytant6”. Tilan merkitykset
syntyvat kayttdjien kautta, mutta myds niin, ettd merkitykset eivat synny tilasta riip-
pumatta. Koti on monen vaatimuksen risteyksessé ja siksi myos jannitteinen. Kotia
voidaan pitdd Soinnun (2009) kuvaamalla tavalla monien yhteyksien, suhteiden ja liik-
keiden kietoutumispaikkana. Juhani Pallasmaa (1992) on kiteyttinyt ajatukset kodista

olotilana, rituaaleina, rutiineina, eliméanrytmina ja jatkumona.
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Koti ei ole objekti, rakennus, vaan vaikeasti maariteltava, monimut-
kainen olotila, johon liittyvat muistot ja mielikuvat, halut ja pelot,
menneisyys ja tulevaisuus. Koti on myds kokoelma rituaaleja, ela-
manrytmia ja arkirutiineja. Kotia ei luoda yhdella kertaa vaan ajan
kuluessa. Se on jatkumo, joka syntyy perheen ja yksilon mukautu-
misesta maailmaan. (Pallasmaa, 1992.)

Kodin pitdisi taipua hoivan paikaksi silloinkin, kun toisesta puolisosta tulee autettava
ja hoiva tdyttad kodin ja elimin vahitellen ldhes kokonaan. Omaishoidon alkuvai-
heessa myos julkinen palvelujarjestelma kiinnittda erityisesti huomiota kotiymparis-
téon. Kodin soveltuvuus ja kodin muutostéiden tarve selvitetddn ennen omaishoi-
don tuen sopimuksen tekemistd. Lakiin omaishoidon tuesta (2006, 3 §) on kirjattu
yhdeksi tuen myéntimisedellytykseksi, ettd hoidettavan koti on “terveydellisilta ja

muilta olosuhteiltaan sielld annettavalle hoidolle sopiva”.

Liikkumista ja ruumiillisia toimintoja ohjaavat asunnon seinat, oviaukkojen suuruus
ja ovien aukeamissuunta, kynnykset, portaat, isokokoiset huonekalut ja matot. Liik-
kumiseen vaikuttavat myos kotoa ulospddsy, hissi ja ulko-ovien aukeaminen. Hoiva
ja sithen liittyvat hoitotarvikkeet, apuvélineet ja tehtévit hoitotoimenpiteet asettavat
kodille eriasteisia ja erityisid vaatimuksia, jolloin tilan rajoitukset tulevat nopeammin

vastaan.

Thmisen ruumiin ja tilan materiaalisuus vaikuttavat liitkkumisen mahdollisuuksiin ja
toimimisen tapoihin (Paju 2013, 161-162). Tila vaikuttaa hoitokaytant6ihin ja maarit-
tad niiden tekemistd. Omaishoidossa rajat, materiaaliset esteet ja ahtaus, voivat tulla
vastaan. Silloin kodin materiaalista ympérist6d muokataan tekemilld kodin muutos-
t6itd, joihin voi saada apua médrarahojen puitteissa kunnan ty6ntekijin arvioinnin
perusteella. Kodin voi toisin sanoen luoda hoivan paikaksi muuttamalla ymparistéa
hoivaa tukevaksi, mutta my6s koulimalla sitd tdhan tehtivian, kuten Vilkko (2010, 37)
kuvaa fyysisen asunnon luomista kodiksi jokapdivaisten kiytint6jen avulla. Rajojen
rikkominen voi olla sekd ympériston muutosta ettd sedimentaation eli vanhan kayt-
totavan purkamista. Thomas E. Gieryniin (2002) viitaten Lehtonen (2008, 72) toteaa,
ettd rakennusten ja tilojen sijoittelun ehdottamalla tavalla ei ole pakko toimia, vaikka
ne ohjaavatkin toimintaa. Lehtonen kuvaa, kuinka rakennusten valmistuttua tilaa ja
sen rakenteita voi muokata, jos vain huomaa tilojen toisenlaisen kayttotavan ja sen
tarjoamat mahdollisuudet.

Kuvioissa 12 on Erkin ja Tuulan koti, jonne Tuula muutti suoraan kuntoutussairaa-
lasta. Kuva on piirretty ottamieni valokuvien, tekemieni piirrosten ja sanallisten
kuvausten perusteella. Erkki ja Tuula loivat uudesta kodistaan hoivaa tukevan ym-

paristén, jossa omaishoitaja ja hoidettava opettelivat uudet kiytinnot ja sijoittivat
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apuvalineet sopiviin paikkoihin. Koti on suunniteltu niin, etti se tukee Erkin hoiva-

ty6té ja Tuulan omatoimisuutta.

Sahképyoratuoli mahtuu hissiin, joten talon neljanteen kerrokseen padsee helposti.
Tuula pystyy itse avaamaan ulko-oven sahkéavaimella. Kun astuu rappukaytavista
asuntoon, huomaa ensimmidiseksi kodin valoisuuden ja avaruuden. Sihkopyérituo-
lin paikka on ulko-oven lihelld vasemmalla olevan naulakon vieressi siten, ettei se
héiritse litkkumista kotona. Erkki on laittanut siirtolevyn ja siirtoliinan istuimel-
le, josta ne ovat helposti otettavissa, kun hén siirtdd Tuulaa singysta pyoratuoliin ja
painvastoin. Sdhkopyérituolin vieressd on Motomed-kuntoilulaite, jota Tuula pystyy
kdyttamaan yksinkin, kun Erkki on laittanut kengit jalkaan. Oven lahelld olevan poy-
dén péilld on sdhkdavain. Ovien avaaminen voi saattaa osapuolet hankaliin tilantei-
siin. Py6ratuolissa istuen ei pédse lahelle ovea, eikd pysty vaistimédn avautuvaa ovea.
Erkki oli ratkaissut ongelman muuttamalla ison haarukan kaytt6tarkoitusta ja tehnyt
siitd apuvélineen, jonka avulla Tuula saa oven itse auki. Péydén pailld on otin, jonka
avullaTuula voi nostaa lattialle pudonneet pienet tavarat, jopa laaketabletin.

Sisille tultaessa vasemmalla puolella on keitti6 ja avoin ruokailutila. Tuula ja Erkki
laittavat joskus yhdessd ruokaa ja leipovat. Tuula vatkaa ja Erkki laittaa taikinan uu-
niin, koska Tuula ei padse pyorituolilla riittivin ldhelle uunia. My6s pyykin he pe-
sevit yhdessa ja Erkki tekee Tuulan ohjeiden mukaan. Makuuhuoneen ovenpielessd
on happilaite, jota Tuula kdyttdd Sisin. Makuuhuoneessa on Tuulan moottorisanky ja
toinen tavallinen sinky huoneen perilld. Tuulan singyn vieressd on yopoytd, johon
on kiinnitetty moottorisingyn saadin seké soittokello, jolla Tuula voi kutsua Erkkia.
Huoneessa on kolme kaappia, joissa sdilytetddn hoitotarvikkeita ja vaatteita. Singyn
ylapuolelle on asennettu apinapuu, jonka avulla Tuula voi itse auttaa nostoissa ja hel-
pottaa Erkin ty6td. Makuuhuoneen seinélle on asennettu televisio niin, ettd Tuula
pystyy katsomaan sitd singystd. Makuuhuoneen vieressi on tilava wc ja kylpyhuone,
jonne mahtuvat suihkupyérituoli ja nosturi, jonka saa taitettua kokoon niin, ettd sen
saa autoon. Ulko-ovesta oikealla on olohuone, jossa on sohvaryhma. Olohuoneessa
on riittdvésti tilaa, jotta Tuula voi liikkua sisipyératuolilla ja kdyttdd myés seisoma-
pyoratuolia. Sohvan vieressd on tietokonepéytd, jonka daressa Erkki tyoskentelee,
maksaa laskuja ja tekee hakemuksia. Parvekkeelle, jossa on paljon kukkia, padstaan
oven eteen tehtyd ramppia pitkin.

Omaishoitajalle ja hoidettavalle koti on tirked yksityisalue. Se on paikka, jossa saa
olla rauhassa. Koti paljastaa aina myos asukkaansa persoonallisuuden (Certeau &
Giard 2013b, 174-175). Vieraaseen kotiin mennessaan ihmiset arvioivat nopeasti, yh-
delld silmédykselld, moniaistisesti materiaalisia ymparist6jd. Thmisid tulkitaan kodin,

vaatetuksen, esineiden ja taulujen perusteella. Jopa ihmisen historiaa tai suhdetta
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toisiin voisi padtelld materiaalisten esineiden merkityksiéi lukien. (Miller 1998; Lehto-
nen 2008, 93-95.)

Itse menin aina uuteen kotiin kiinnostuneena niakemaan, millaisia ihmisia siella asuu
ja miten hoiva nikyy kodissa. Painavan hoivan vaiheessa pyératuoli, joka koettelee
kodin rajoja, vetdd puoleensa my6s muita materiaalisia toimijoita. Tuulan ja Erkin
kodissa oli paljon apuvilineitd, mikéd kertoi hoivan mukana olosta arjessa, mutta ko-
dissa tulivat vield vahvemmin esiin pariskunnan harrastukset ja heidan kidentaitonsa.
He olivat tehneet yhdessd seindvaatteita ja Erkki taidokkaita puutéita. Kirjahyllyssa
oli avoin Raamattu, seinilla omaishoitajan maalaamia tauluja, vanhempien valokuvia
ja omia nuoruudenkuvia sekd muita tarkeitd kuvia perheesta. Valokuvat, taulut ja
esineet kiinnittivit heidit sukuun ja yhteis66n. Apuvilineet eivit tulleet erityisen
vahvasti esille, koska ne “peittyivat” tai jdivat toisarvoiseksi taulujen, valokuvien,
kisitdiden, puutéiden ja muun henkilékohtaisen ja kauniin varjoon. Se kaikki muu
teki apuvilineet "ndyriksi”, vaikka voisi ajatella pdinvastoin. Miller (1998; ks. my6s
Lehtonen 2008, 96) puhuu tavanomaisten esineiden néyryydestd, milld hin tarkoittaa
sitd, ettd esineet ovat itsestdanselvyytensd takia huomaamattomia. Voisi ajatella, ettd

apuviline ei olisi huomaamaton vaan nousisi esiin epétavallisuutensa takia.

Tuulan ja Erkin kodissa huomio kiinnittyi heidin keskindiseen suhteeseensa, heidan
taipumuksiinsa ja harrastuksiinsa. Muut, my6s apuvilineet, olivat taustalla. Koti oli
tasapainoinen. Iris Marion Young (1997, 149-150) chka tarkoittaa titd, kun han pohtii
“kodin tekemista”, jolla hén viittaa kodin ja sen tavaroiden jarjestelyyn, huonckalujen
paikan ja kodin sisustuksen suunnitteluun sekd muistoja sisdltavien esineiden jarjes-
telyyn. Ne takaavat ja turvaavat sen, ettd koti jasentyy sielld asuville heidén identi-

teettiddn, paivittaisid rutiinejaan ja ruumiillisia tapoja tukevana.

Tim Ingoldin (2011, 45) mukaan ldnsimainen kulttuuri on kuitenkin pystyssa kaveli-
j6iden kulttuuri. Hén jatkaa: ”Jalkojemme kautta olemme perustavammin ja jatku-
vammin kosketuksessa ymparistéémme ja sen materiaalisuuksiin.” Kun hoidettava
siirtyy pyoratuoliin, suora yhteys lattiaan hividd ja yhteys lattiaan syntyy pyo6ratuolin
pyorien vilitykselld. Lattian valittima jalkojen liike on rytmiltdén erilaista. Istuminen
ja istumakorkeus vaikuttavat my6s ympiériston kokemiseen ja arjesta selvidmiseen.
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”"Oma huone”

Edelld olen kuvannut, miten eri tavoin “vaativa ruumis” pyyntdineen ja apuvélinei-
neen levittdytyy kotiin, niin ettd apuvilineitd on joka huoneessa, ja omaishoitaja
pohtii kodin muistuttavan sairaalaa. Kaiken tdmin omaishoitoon ja kotiin kuuluvan

materiaalisen kuvauksen jalkeen jain miettimaan, mihin omaishoitaja asettuu.

Arkkitehti Juhani Pallasmaan (1992) mukaan on turhauttavaa joutua eldamaéan tilassa,
jota ei pysty tunnistamaan tai merkitsemédin omakseen. Omaishoitaja Anna oli luopu-
nut omasta kasityksestaan kodikkuudesta ja mukautunut miehensi toiveisiin. Paikka,
joka oli rakas ja erityinen, muuttui yhd enemmin tilaksi, jota otettiin pragmaattisesti
haltuun. Kun tapasin Annan noin puoli vuotta puolison kuoleman jilkeen, hinelld
oli menossa sisustusprojekti, jonka avulla hin tavallaan merkitsi tilaa omakseen. Han
oli tekemissa kotia mieleisekseen, omaksi kodikseen. Apuvilineitd oli palautettu ja
osa siirretty ystaville. Kodin seinit olivat jo taulujen peittimat ja lattialla oli mattoja.
Hén muistelee vield aikaa, jolloin hoiva oli keskeiselld paikalla arjessa:

Taalla oli mulla hoitopoyta ja kaikki. On vielakin neulat, neulat mun
taytyy vieda pois, ja kylla se semmoista vahan sairaalameiningil-
ta vaikutti, ilman muuta. Vaippoja oli joka paikassa ja ruokapoy-
dalla. Kylla se oli sellaista, ei se ihan normaalia kotia ollut. (Anna,
omaishoitaja, 80 v.)

Vaativan ruumiin ja hoitovilineiden levittaydyttya koko kotiin omaishoitajalle oli
tarkeaa varata kodista joku paikka omaksi yksityisalueeksi. Oma paikka merkitsi sa-
maa kuin oma aika: hetken vapautuminen hoitovelvollisuudesta antaa mahdollisuu-
den olla itselleen totta”, kuten tanssija Hanna Brotherus (2015) kuvaa tanssiteostaan:
“Haluan oman tilan, jonne saan oven kiinni ja ikkunan auki. Haluan yhden tilan, jossa
olen itselleni totta.” Omaishoitotilanteiden paallekdyvyydessa ja sitovuudessa on pal-

jon samaa kuin didin kokemassa lapsiperheen arjen tukahduttavuudessa.

Omaishoitajien oma aika ja paikka liittyi usein rauhalliseen aamuun, jolloin hoitaja
sai juoda kahvia rauhassa hoidettavan nukkuessa. Oma paikka saattoi olla olohuo-
neessa tietty paikka sohvalla, missd voi lukea lehted, mutta mistd voi samalla katsella
televisiota tai ulos ikkunasta. Tapa katsoa ikkunasta ulos on yleinen. Juhani Pallasmaa
(1992) sanookin, ettd "kodin tunne on erityisen voimakas silloin, kun ikkunasta kat-
sotaan pihalle tai puutarhaan.” Kotona omaishoitajalla ja hoidettavalla oli molemmil-
la vakiintuneet paikat, joista he katsoivat iltaisin televisiota. Tarked voimaantumis-

paikka voi olla esimerkiksi 50-vuotishaalahjaksi saatu huvimaja:

Nama alkukesan péivat ovat ihania, erityisesti kun aurinko paistaa
ja on kesaisen lammintéa, niin mieli on pakahtua ilosta. Sitten kohta
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jo tuntuukin surulliselta, kun huomaa, etta enaa ei ole voimia teh-
da kaikkea, mita ennen tekisin puutarhassa. Kayn huvimajan kei-
nutuolissa voimaantumassa. Sekin on surullista, ettd mieheni on
vaikea paasta sinne. Viela vime kesana joimme aamupaivakahvit
huvimajassa joka kesdaamu. (Helena, omaishoitaja, 83 v.)

Helenalle huvimaja on merkityksensa sailyttanyt paikka, vaikka nyt, kun han joutui
menemaén sinne yksin, kokemukseen liittyi haikeus. Helena nautti myos keittiossa
puuhaamisesta. Pddsin toteamaan sen itsekin, kun kivin jouluna 2013 Helenan luona
viemissd hanelle uuden paivikirjan. Han oli leipomassa. Joulupullat olivat uunissa ja
jouluglégipoyta oli katettu ylldtysvieraita varten. Han tarjosi glogia, jutteli minun
kanssani, seurasi uunissa olevien pullien paistumista, voiteli paistamista odottavat
pullat, otti vililld esiliinansa taskussa soivan kdnnykkénsa ja antoi ohrapuuronkeit-

to-ohjeet ystavalleen.

My®bs Riitta nautti leipomisesta. Han kuvaa, miten han vililld kaipaa mahdollisuutta
olla yksin. Se toteutuu leipomalla tai pihatdissa, mutta myés lihtemilld kotoa pois.

Mina esimerkiksi tykkaén leipoa ja laittaa ruokaa. Niin se leipomi-
nen on kuin terapiaa, se tydn hakeminen ja se tyon jarjestelemi-
nen, sitten nuo ulkotyot tuolla kesallakin. Etta miné saan siité, min&a
kaipaan silloin kun han paljon puhuu, niin sitéa yksinaisyyttakin.
Suoraan sanoen. Mutta sitten se on, semmoinenkin on, ettd ma
olen oppinut lahtemaén ja itse hakemaan lisaa. Etta haen kaikkia
tilaisuuksia ja olen kaynytkin. Semmoinen poissaolo, joka mydskin
hyodyttaa tai muuten.

Mutta toi kysymys jai viela kesken, siita ettd mika on lempipaik-
ka. No kun tama asunto kuitenkin on niin pieni, ettd mina joskus
kaipaisin, et meilla olisi ovellinen [huone], etta siella ei ole mitdéan
ovea. Jos multa lempipaikkaa kysytdan, niin se on ollut tuo tila
tuolla peralla. Mina olen istunut tuolla sohvalla illallakin, kun han
menee aikaisin nukkumaan. Ja se on minulle... tekee hyvaa sem-
moinen aika, ettd mina saan lukea. (Riitta, omaishoitaja, 69 v.)

Riitta kuvaa hyvin rutiinien, ty6n jarjestimisen, tuomaa turvaa ja elamanhallinnan
tunnetta, joka kuuluu leipomiseen. Oven kiinni saaminen tuli esiin konkreettisim-
min Riitan haastattelussa, kun han harmitteli, ettei heidan asunnossaan ollut laitettu
ovea muualle kuin makuuhuoneeseen. Oma paikka ilman suljettavaa ovea tuntuu
vajaalta. Oven kiinni paneminen, toisten sulkeminen ulkopuolelle on tirkeia silloin,

kun on koko péivan samassa tilassa kuulostellen toisen tarpeita.

Omaishoitajalla voi olla oma huone, jossa hin viettdd péivittdin aikaa. Lisa piti joka
ilta yhteyttd ystdviin Facebookin tai sihkSpostien vilitykselld. Eeva Jokisen (2005,
97-100) mielestd tietokonetta voi pitdd omana huoneena. Tietokone ei rajoitu vain
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tilaan, vaan sen kautta avautuu koko maailma. Joku vertaa sitd omaan soppeen. Yh-
teydenpito vanhoihin ystaviin, koulukavereihin ja sukulaisiin voi olla tissa elaménvai-

heessa helpompaa tietokoneen vilitykselld kuin muilla tavoilla.

Omaishoitajilla oma aika tarkoittaa hetked, jolloin ei tarvitse olla valppaana, tark-
kaavaisuus kohdistettuna hoivaa tarvitsevaan eikd valmiina “ponnahtamaan pystyyn”
heti, kun kutsutaan.

Anna: Tiedatko, mika mun [paikka] oli, kun mua oikein otti paahan.
Antero: Tammoisi& hulluja me ollaan! (nauraa)

Anna: Toi kylppéri tuolla. Joko m& menin kiroilemaan sinne tai sit-
ten itkemé&an, jompikumpi. Se oli se.

Antero: Ma en [kiroillut], mutta se jalkimmainen jai mulle, etta ma
olin yhteen aikaan... Ma pillitin koko ajan. Mulla oli niin hermot
loppu.

Anna: Niin, sitten kun on vasynyt, niin silloin itkee. Niin se on, menin
aina tuonne itkemaan. Olen ma istunut paljon tuolla vessassa.

Antero: Kesalla ma menen parvekkeelle, mulla on tuoli nurkassa,
ma menen sinne mokottamaan.

(Anna, omaishoitaja, 80 v. ja Antero, omaishoitaja, 72 v.)

Oma paikka voi olla tarpeen my6s silloin, kun tuntuu, ettei jaksa endd, vaan haluaa
vetdytyd tilanteesta kokonaan. Antero menee silloin parvekkeelle “mokottamaan”
ja on sielld kertomansa mukaan usein. My6s Sointu (2011, 158-173) kuvaa, miten
puolisoaan kotona hoitavien arjessa jatkuva lasndolo luo tarpeen yksin olemiselle.
Lasndolo on keskeinen hoivan ulottuvuus, joka jaa helposti tunnistamatta hoivaty6n
rinnalla. Sointu kuvaakin lasndolon ulottuvuuksia huolehtimisena, valveilla ja varuil-

laan olemisena seka ndiden synnyttiménd oman tilan kaipuuna.

Oma paikka voi olla kotona tietty nojatuoli, olohuoneen nurkka, oma huone, jonne
saa oven kiinni. Se voi olla piha ja puutarha tai keitti6, jossa mieluinen toiminta rajaa
tilan itselle ja vapauttaa ajatukset arjesta. Oma paikka voi olla tietokone, tai se voi
16ytya lahtemilld pois kotoa taidendyttelyyn tai kuuntelemaan luentoja. Padasia on,
ettd voi olla yksin ilman velvollisuuksia mihinkdén suuntaan.

Olen edelld kuvannut kotia materiaalisena ympéristond ja apuvalineiden sijoittumista
kotiin. Esimerkkiné oli Tuulan ja Erkin koti, jossa apuvilineita oli paljon. Seuraavaksi
tarkastelen, miten esinect jarjestdvit toimintaa ja omaishoitajan ja hoidettavan ole-
mista omaishoidon eri vaiheissa. Tarkastelen sitd jokaiseen omaishoidon vaiheeseen

liittyvan, metaforisesti toimintakykya kuvaavan materiaalisen apuvilineen avulla.
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7.2. KEPPI

Keppi ilment&a vield olemassa olevaa autonomiaa ja itsendisyyttd. Toisaalta keppi ja
epavarma liitkkuminen kertovat avun tarpeesta. Keppi ilmaisee, ettd joku hoivaa ja
auttaa kdytinnon asioissa. Se viestittdd, ettd sekd materiaaliset ettd inhimilliset sidok-
set ovat notkahtaneet entiseltd paikaltaan ja jarjestiytyneet uuteen asentoon, kunnes
seuraava muutos aiheuttaa uuden jarjestiytymisen.

Kodin sopivuus hoivan paikaksi alkaa mietitytta jo sairaalassa. Lisa kuvaa ajatuksiaan
ajalta, jolloin vield pyoréatuolissa olevan michen kotouttamista suunniteltiin ja ndyt-
ti todennikéiselta, ettd puoliso kuntoutuisi niin, ettd han padsisi lilkkumaan kepin

avulla.

Alussa huolena oli, ennen kuin han paasi sairaalasta, etta pitadko
meidan heti hankkia uusi asunto... eika voida asua vanhassa kodis-
sa. Kun han kavi kotivierailulla, totesimme, etta parjataan ainakin
jollain tavalla, esimerkiksi kuukauden sisaan ei tarvitse tehda mi-
téaan. Sitten kotihoidosta tultiin kdymaan. Ne katsoivat 1&hinna [tilo-
ja], miten parjaa kotona. Laitettiin kaiteita ja kahvoja ja sen kautta
se meni. Asuimme silloin viela omakotitalossa, jossa wc ja asuin-
kerros olivat eri kerroksissa. Se oli kdytanndssa hankalaa ja joitakin
kaatumisiakin sattui. (Lisa, omaishoitaja, 71 v.)

Keppi ei vaadi kodilta vélttimittd paljon. Kotiin voidaan asentaa kahvoja ja liikku-
mista helpottavia ramppeja kynnyksille. Ortoosia kdytetdan tukemaan katta ja esta-
maéén sen jaykistyminen. Ortoosi ilmentdd kiden spastisuutta cli sitd, ettei se toimi
aivan normaalisti. Turvaranneketta painamalla saa kutsuttua apua. Tuolien jalkoihin
asetetut korotukset helpottavat kepin lisaksi tuolista nousemista ja auton kdannettava
etuistuin helpottaa autoon menemista. Nama uudet materiaaliset sidokset eivat ole
vield juurikaan elimii rajoittavia, mutta portaat ja talon kaksikerroksisuus ovat este,
joka vaikeuttaa arkea. Portaat menettivit merkityksensa tilojen yhdistajana silloin,
kun niita ei voi kdyttad. Materiaalinen ruumis ja apuviline muodostavat yksikon, eika
tila aina mahdollista "yksikén” litkkumista. Muun muassa Paju (2013) puhuu ruumiin
ja esineen vélisen rajan hdipymisestd. Portaissa voi ehka litkkua kepin avulla, mutta
rollaattorin tai pydratuolin kanssa se on mahdotonta. Silloin vilittdjand voi toimia
porrashissi, mutta sen saaminen edellyttda hyvin perustellun hakemuksen tekemista,
fysioterapeutin kotikayntia seka kunnan virkamichen tekemii arviota ja myénteistd

paatosta.

Sosiaalisen elimin jatkamisen onnistuminen riippuu siis paitsi hoidettavan omasta

halusta my6s omaishoitajan halusta auttaa ja tukea puolison aktiivista elamaa. Joskus
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ystavat toimivat autonkuljettajina ja ottavat hoidettavan mukaan entisiin yhteisiin

harrastuksiin. Osa ystavistd pitdd vain ctdisesti yhteytta tai jattda kokonaan.

Tavattuani Lisan kirjoitin:

Parin vuoden kuluttua he muuttivat kerrostaloasuntoon. Asunnos-
sa on olohuone, ruokailutila ja keittio, makuuhuone, tydhuone,
iso kylpyhuone ja sauna. Iso lasitettu parveke, jonne péaésee seka
olohuoneesta etta kylpyhuoneesta ja saunasta. Asunnossa ei ole
kynnyksia ja asunto on esteetdn. Sinne paasee autotallista hissilla.
Uuteen asuntoon on tehty rakennusvaiheessa muutos, jossa keit-
ti6 on siirretty lahemmaksi sisdankayntia ja makuuhuone on sijoi-
tettu kylpyhuoneen lahelle. Tarkoituksenmukaista, koska wc-kayn-
teja on useita joka yo. Sankya sijoitettaessa oli ajateltu, etta puoliso
nukkuu lahella kylpyhuoneen puoleista ovea. Vasta myéhemmin
huomattiin, ettéa halvaantuneelle puolelle on vaikea nousta, kun ei
saa tukea, ja han nukkuu kuitenkin ikkunan puolella, josta on pi-
dempi matka vessaan. Kaikki tilat ovat niin avaria, etta tulevaisuu-
dessa on tarvittaessa helppo liikkua my6s pyoratuolin avulla. Nyt
han liikkkuu kotona valilla myds ilman keppi&, mutta yleensa liikku-
misen apuna on monipistekeppi, joista yksi oli eteisessa. (Kentta-
muistiinpanoja, 25.4.2013)

Kirjaukseni tuo esille sen, ettd vaativa ruumis maarittdd my6s huonekalujen sijoit-
tamista, eika jokaista yksityiskohtaa vélttimattd osaa ottaa huomioon. Keppi tukee
hoidettavan itsendistd kdvelya lahiymparistossa ja kotoa pois 1dht6d. Oma toimijuus
ja itsendisyys sailyvat, kun voi kdyda yksin kdvelylld. Elimassa on huokoisuutta, jous-

tonvaraa, joka mahdollistaa aktiivisen eldmaén jatkumisen.

Kepin kdytén syyné on usein toispuolinen halvaus, jolloin toinen kisi on halvaantu-
nut ja hoidettavan tasapaino voi olla heikentynyt. Keppejd on erilaisia ja niissa pitéisi
olla mahdollisuus sddtdd korkeutta. Malli taytyy valita yksilollisesti, silla kepit antavat
tukea eri tavalla. Noin 15-20 % ruumiinpainosta kohdentuu keppiin, jolloin niveliin
kohdistuu vihemman painoa. Kolmipistekepin tai kyynarsauvan kayt6n avulla saa-
daan siirrettya viela suurempi osa painosta pois raajaa rasittamasta. (Valvanne, Peta-
javaara & Koivuniemi 2010, 460-462)

Kun hoidettava lahti kavelylle, omaishoitaja ei alkanut hossottaa
vaan antoi hanen toimia itse. "Tarvitsetko apua?” "Ei", "Hyva”, "Kii-
tos”. Omaishoitaja antoi puolison olla itsenainen ja parjata yksin.
Hoidettava laittoi itse kengéat jalkaan, vaikka siihen menikin aikaa.
Samoin tullessaan kéavelyltd héan sai itse oven auki — vaikkakin
omaishoitaja kuuli tulon heti ja sanoi hiljaa, jaha, saako h&n oven
auki. (Kenttamuistiinpanoja, 10.7.2013)
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Tama omaishoitaja kunnioittaa hoidettavan autonomiaa ja tukee itsenaisyytta. Toinen
omaishoitaja pohti vastaavassa tilanteessa, ettd hanen olisi pitinyt kannustaa puoli-

soaan enemman, koska se olisi tukenut tamaén itsekunnioitusta ja omanarvontuntoa.

Olen itsekin huomannut, etta mies olisi varmaan kuntoutunut pa-
remmin, jos olisin antanut hanelle enemman vastuuta. Tein liikaa
hanen puolestaan. Silla tavalla hoidettavalle tulee omanarvontun-
toakin, kun yhdessa miettii, miten voi jakaa arjen asioita. Se vaikut-
taa mielialaankin. Nyt antaisin toiselle enemman vastuuta ja mah-
dollisuuksia. Silloin tein niin paljon hanen puolestaan, kun ajattelin,
etta se auttaa hanta. (Kaarina, omaishoitaja, 69 v.)

Tarkeimmat materiaaliset sidokset liittyvét tdssd vaiheessa kotiin ja apuviélineistd
keppiin ja autoon. Autoon liittyva valttimatoén inhimillinen sidos on henkilé, jolla
on autolla ajamisen taito, joka on "aivan toisenlaisen materiaalisen kokonaisuuden
itsestaan selvaksi omaksuttu hallinta”, kuten Lehtonen (2008, 93) kuvaa latourilaisit-
tain. Auto ja autonkuljettajana toimiva omaishoitaja, lapsi, ystdva tai taksinkuljettaja
mahdollistavat hoidettavan harrastuksiin osallistumisen ja ystavien tapaamisen. Liik-
kuminen tavallisella taksilla on yksinkertaista. Kotoa pois padsy taksilla kytkeytyy
palvelujdrjestelmaan ja lainsaddantoon tilanteessa, jossa kunnan virkamies voi pda-
toksellddn myéntdd sosiaalihuoltolain mukaisen matkakortin, joka oikeuttaa tiettyyn
maarddn taksimatkoja kuukauden aikana. Elamdssd on siis vield huokoisuutta. Vaikka
ystavassa tapahtunut muutos aiheuttaa himmennystd, materiaaliset sidokset eivat

paljoakaan rajoita aktiivista sosiaalista elamaa.

Kuvio 13 ilmaisee sen, etta hoivan sitovuus on huokoisessa hoivan vaiheessakin
enemman kuin hoidettavan toimintakyvyn vaje. Konkreettisen auttamisen lisdksi

omaishoitajan on oltava varuillaan, paikalla ja tavoitettavissa lihes koko ajan.

Ruumiillisuuden korostuminen ja materiaalisten sidosten, apuvilineiden ja hoitotar-
vikkeiden tulo suhteeseen himmentaa. Johan (omaishoitaja, 72 v.) kuvaa muutosta

hoidon tarpeessa:

Kuormittavinta on peseminen, WC-asioiden hoito ja pukeminen.
Kasi on valilla holtiton ja heilahtaa. Pukeminen on hankalaa. Vaat-
teiden pitéé olla pehmeéaa materiaalia ja joustavia. Muuten vaat-
teet voi repeytyé ja kiristda. Ei voi olla ja pukeutua niin kuin ennen.
Valilla k&si nousee hyvin, valilla ei ollenkaan. (Johan, omaishoitaja,
72 v.)
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Omaishoitaja Hoidettava

Huoli hoidettavan Avun tarve lisdantyy
arjaamisesta . -
pa] Sairautta voi joskus
kayttaa myos
keinona saada
huomiota

Hoitoty6 on
yksitoikkoista

Tekee yksin asioita,

jotka ennen olivat Yhteiseen arkeen

yhteisia osallistuminen tuo
omanarvontuntoa
Yhteinen arki
Kommunikointi kulkee Sopeutuvat ajatukseen, etta Yhteinen huumori, mutta joskus
omaishoitajan kautta: kunto ei enda parane myds "rajahtamiset” varittavat
hoidettavan yhteyslinkki o arkea
muuhun maailmaan Joutuvat luopumaan entisista
) o ) yhteisista tulevaisuuden
Pitavat kiinni kodin unelmista

ulkopuolisesta sosiaalisesta . S
elamasta niin paljon kuin Hoidettavan kunto ei enéa

pystyvat, silla jatkuva riitd vanhoihin yhteisiin
yhdeéssaolo on rasittavaa harrastuksiin

KUVIO 13. Hoivan sitovuus huokoisen omaishoidon vaiheessa.
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Leena (hoidettava 74 v.) perustelee hymyillen kunnon vaihtelua:

Taytyyhan sita saada silla tavalla myoétatuntoa, kun et sitd muuten
anna. (Leena, hoidettava 74 v.)

He yrittavét pitdd kiinni aikaisemmista sosiaalisista suhteista ja luoda uusia suhteita
vertaistukiryhmissd. He eivit halua jaddd kotiin, silld jatkuva yhdessd oleminen on
raskasta. Koska Leenalla on toispuolinen halvaus, he tietdvit, ettd kun keppi ei anna
enad riittdvad tukea, taytyy Leenan alkaa kdyttdd pyoratuolia. Sitd ennen on syytd

katsoa, miten rollaattorin kaytt6 vaikuttaa jokapaivdiseen elimdén.

7.3. ROLLAATTORI

1960-luvun omakotitalo, portti oli auki. Talolle noustaan makea
kiviportaita pitkin. Viime talvena kaupunki on tehnyt portaiden va-
semmalle puolelle luiskan, joka on riittavan loiva, niin etta kotiovel-
le paésee rollaattorilla ja pyoratuolilla. Omaishoitaja kertoi pohti-
neensa, pilaako metallinen luiska kauniin vihrean ympariston. Nyt
kevaalla ja kesalla han on huomannut, miten hyvin se istuu maise-
maan ja miten paljon se on heita auttanut. (Kenttdmuistiinpanoja
14.6.2013)

Ensimmdiseen haastatteluun menin taloon, josta niki jo ulkopuolelta, ettd talon
asukkaista ainakin toisen liikuntakyky on heikentynyt. Kotiovelta katutasolle raken-
nettu luiska osoitti konkreettisesti sen, ettd hoivan tila jatkuu myés kodin ulkopuo-
lelle. Olennainen osa elimda on edelleen kotoa pois padsyn mahdollisuus. Rollaat-
tori ei rajoita kotoa ldhtemista ja sen asettamat vaatimukset kodin sisustukselle ovat
vihdiset. Hoidettavalla on edelleen omaa liikuntakykya jéljelld, mutta kaatuminen
yleistyy, kun jalat eivit kanna sairauden takia. On varmistettava, ettd matot ja huo-
nekalut eivat haittaa liilkkumista. Kynnyksiin asetetut rampit helpottavat niiden ylit-
tamistd. Kylpyhuoneen esteettémyys tulee tassd hoivan vaiheessa keskeiseksi hoivaa
tukevaksi tekijéksi.

Kylpyhuoneeseen tulee suihku. Nyt siella on amme ja bidee, joiden
kayttd on hankalaa. Korvausta haettiin samalla kuin luiskaa ulos,
mutta avustusta ei myonnetty. Laitetaan nyt kylpyhuone itse, se
maksaa 4000 euroa. Esteetdn suihkukaappi, jonne paasee suihku-
tuolilla, jossa on pyorat alla. Amme otetaan pois ja bidee. En nyt tie-
da, miten kaupunki suhtautuu. Nyt voi hakea uudestaan muutosta
aikaisempaan paatokseen. Suihkukaapin saaminen helpottaa, kun
sita aina pelkaa kaatumista ja horjahtamista. (Helena, omaishoita-
ja, 83 v.)
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Jo niissa vaiheissa, joissa apuvalineend on keppi tai rollaattori, portaat rajoittavat
litkkumista. Rapuissa liilkkumiseen tarvitaan kahden ihmisen apua. Omakotitalossa
asuva Helena kertoo, miten saunominen Ilmarin kanssa onnistuu nykyisin lapsenlap-

sen avulla.

Sauna on alakerrassa ja niita portaita on hankala menna. Ei paase
ollenkaan ilman apua. Joskus han viel& p&ésee saunaan, nytkin
talla viikolla lapsenlapsi auttoi. Tuossa on jyrkat raput ja miné olen
toisena siina. (Helena, omaishoitaja, 83 v.)

Helenan puolison, Ilmarin, toimijuutta rajoittavia esteitd ovat korkea maki, talolle
johtavat kiviportaat, ahdas kylpyhuone ja kynnykset. Tilaa muokataan esteettémaksi
materiaalisten vilittdjien avulla, kun rakennetaan luiska, rampit ja suihkukaappi. Ah-
taiden portaiden aiheuttama este ratkaistaan inhimillisten sidosten avulla, kun lap-

senlapsi ja omaishoitaja auttavat liilkkumaan portaissa.

lakkaalld muistisairaalla on usein lifkuntakykyd heikentavid sairauksia, minka takia
hén kayttad rollaattoria. Han kuitenkin kivelee vield ja ty6ntad rollaattoria eteenpdin
kahdella kadelld. Rollaattorin etupuolella on teline, johon voi laittaa kirjan tai muita
tavaroita. Muistisairaus vaikuttaa kodin tuntuun, kun sen mukanaan tuomat vieraat,
harhat, ovat tosia hoidettavalle. Omaishoitajan on vaikeinta tottua naihin elimaa hai-
ritseviin "vieraisiin", kun han ei itse nae eika tunnista niita. Aamiaiselle osallistuvan
perheen entisen kissan silittiminen tai jo edesmenneiden isin ja didin lasndolo muut-
tavat kodin henked ja tekevat siitd raskaan (ks. Marin 2003).

On oppimista paljon suhteutumistavassa... Se [harhat] on sellais-
ta, mika tuo paivaéan rasittavaa. Ja kun laheisesta on kysymys, sité
ajattelee, miten han on niin muuttunut. Tai sairaus muuttanut, ei
hén vaan se on sairaus, joka tdllaista aiheuttaa... (likuttuu, aani
murtuu). Eniten suhtautumisessa. Henkisen, fyysinen [hoito] me-
nee, mutta tdma on raskaampi tama henkinen. Ettd miten auttaa
tassa, joka on paalla melkein koko ajan. (Helena, omaishoitaja,
83 v.)

Annaksi nimedméni omaishoitaja kertoo muutosten vaikutuksista hoivaan. Alkuvai-
heen levottomuus ja ydvalvomiset olivat omaishoitajille raskaita:

Se on niin vaiheikas toi Alzheimer, kun siind on niita eri vaiheita. (...)
Ikaviakin vaiheita, semmoisia, kun ei ole saanut moneen viikkoon
nukkua, kun se kaiket yot silloin alussa kay kaikki kaapit lavitse ja
hakee jotakin, ja tammoista. Etta onhan niita ollut raskaita aikoja.
(Anna, omaishoitaja, 80 v.)
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Muistisairaan  liikuntakyvyn heikkenemisen voi paradoksaalisesti kokea myd6s

helpotuksena.

Aina kun tuli jotain uutta, niin se oli hankalaa. Mutta sitten toisaalta,
taytyy ajatella silla lailla, etta esimerkiksi, kun ei han kavellyt enaa,
tai kaveli, kaveli kylla rollaattorilla, mutta huonosti. Mutta ei han ka-
rannut ulos, ei tarvinnut soittaa poliisille, ettéa nyt on taas havinnyt.
(Anna, omaishoitaja, 80 v.)

Anna kuvaa my6s, miten vaippojen kdyttéénottoon liittyy arkea helpottavia asioita.

Vaikka han aina meni niin kuin huonompaan kuntoon, niin aina
tuli jotain positiivista. Ja sitten kun ei han enaa kaynyt vessassa ja
hanella oli vaipat, niin ei tarvinnut joka kerta pesta kylpyhuonetta
sen jalkeen, kun han oli kéynyt siella. Se on semmoinen tauti, etté
jostain paasee niin kuin helpolla sitten taas, kun joku vaihe loppuu.
(Anna, omaishoitaja, 80 v.)

Omaishoidon arjen ennakoimattomuus aiheuttaa tilanteita, jotka heijastuvat laajem-
min ympéristéon ja inhimillisiin sidoksiin, kun hoidettava tarvitsee auttajaa.

Kaatumista pitaa varoa, pitkdan aikaan ei ole mitaan tapahtunut,
mutta juuri tdndan aamulla tapahtui noin tuntia ennen kuin tulit.
Menin keittioon ja han lahti tulemaan ja jotenkin horjahti rollaatto-
rilla. Jalat menivét alta. Han kaatui niin hyvin, ettd huomasin, etté
paastaan ylos omin avuin. Ehdin kuitenkin jo ajatella, etta pitaako
perua tdma tapaaminen. Tuntuu niin raskaalta, kaikki jalat ja kaikki
tuntuu niin raskaalta. Katsoin, ettd nyt on sellaisessa asennossa,
ettd on mahdollista saada yl6s. Ensin sain hanet polvilleen ja siité
ylos. Meilla on sellainen vy, niin sen avulla sitten sain. (Helena,
omaishoitaja, 83 v.)

Nostamiseen liittyvat liikkeet on opeteltava ja vaihtoehtoisia tapoja toimia on mietit-
tava eri tilanteissa my6s dkillisid ja ennakoimattomia tilanteita varten. Helenalla oli
erilaisia vaihtoehtoja, kun hidn mietti puolisonsa nostamista. Han oli oppinut tunnis-
tamaan kaatumisasennosta, milloin se on niin “hyva”, ettd hidn pystyy auttamaan hoi-
dettavan yl6s ilman muiden apua. Materiaalisena tukena Helenalla on nostovy6. He-
lena tiesi my®s, ettd yli omien voimien ei saa nostaa, vaan on pyydettava apua. Silloin

hin kutsuu apuun jonkun perheenjasen, naapurin, turvapalvelun tai ambulanssin.

Rollaattori apuvalineend ei ole yhté vaativa kuin pyérituoli. Vaiheessa, jossa litkkumi-
nen on jo vaikeaa, omaishoitaja tuo makuuhuoneeseen portatiivin, koska hoidettava
ei aina jaksa endd kavelld y6lld WC:n asti. Omaishoitaja auttaa hoidettavan portatii-

ville joskus jopa useita kertoja y6ssa. Seka keppi- ettd rollaattorivaiheessa havaitaan
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vastavuoroista litkettd eri vaiheiden vililla tilanteessa, jossa aikaisempi apuvaline ei
endd tunnu turvalliselta kaatumisten yleistyessa. Aluksi uuteen apuvilineeseen tur-
vaudutaan kotoa pois lihdettiessa. Vaikka kotoa ldhteminen on ty6lasta, omaishoitaja

ja hoidettava haluavat yllapitad sosiaalisia suhteita.

Matka-apu on ensimmainen ja tarkea. Paljon on osallistuttu kaik-
keen toimintaan. Yhdessa kaytiin, kun viela paastiin. Viime aikoina
se on vaikeutunut, vuodenvaihteesta on ollut pyoratuoli kaytossa
[kun lahdetaan kotoa]. Meilléa on nyt inva-taksimahdollisuus. Saat-
tajapalvelu kuuluu siihen. Haetaan sisélta ja tuodaan sisélle. Mah-
dollistaa kdaymisen kirkossa, vaikka kunto on huonompi. Pyératuoli
on turvallisempi kuin rollaattori. Jalat pettavat helposti. Invataksi ja
saattajapalvelu mahdollistaa paljon. Ei tarvitse jannittaa, on turval-
lisempi olo, kun jalat eivat voi pettaa. (Helena, omaishoitaja, 83 v.)

Uuteen, vaativampaan hoivan vaiheeseen johtavaa siirtymavaihetta voidaan kuvata
my6s kamppailuna apuvilineiden asemasta tai taisteluna toimintakyvyn sdilymisek-
si. Kuten edelld mainitsin toispuoleisen halvauksen takia keppid kayttavien seuraa-
va apuviline on pyérituoli. Omaishoitaja, jota Leena tissd tilanteessa puhuttelee
“doktooriksi”, yrittad kannustaa hoidettavaa lilkkumaan kepin kanssa ja my6hentédd

siirtymistd pySratuolin kayttdjaksi:

Leena: Niin vuosi sitten sattui se kaatuminen. Nyt olen saanut kaksi
kertaa kortisonia

Johan: Kolme. Nyt oli kolmas ja nyt pitais kuulemma parantua.
Leena: Ei, ei kuulkaa doktdor!

Johan: Sina itse sanoit, etta kun saat kortisonin, voit jopa yrittaa
kavella itse hiukan.

Leena: Kylla se tuntuu... mahdottomalta.

Johan: Tasapaino on tosi pahasti héiriintynyt. Signaalit ylhaalta
alas ei mene raajoihin. Puhumattakaan nopeudesta, mutta se ei
tahdo mennéa ollenkaan. Se on kaikki tata. Infarkti on iskenyt sellai-
seen kohtaan, missa on tasapaino... ja sitten signaalit raajoihin ja
siksi han kaatuilee ja pelkaa kaatumista. Siksi han ei uskalla, vaikka
olen sanonut, etta yrita, etta pidetaan pyoratuoli takana, mutta ei
han sittenkaan.

(Johan, omaishoitaja, 72 v. ja Leena, hoidettava, 74 v.)

Vihitellen hoidettavan taytyy siirtyd kdyttimaan sitovampaa apuvilinettd, pydratuo-
lia, etenkin silloin, kun siirrytddn kodin ulkopuolelle. Siirtymé pyératuoliin aiheut-
taa muutoksen koko figuraatiossa.
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7.4 PYORATUOLI

Apuvilineisiin liittyva sidoksellisuus voidaan nahda paitsi vapauden rajoittajana myds
toiminnan ja autonomian mahdollistajana. Sidoksellisuus on sitd, ettd toiminta syn-
tyy kytkeytyneend inhimillisiin tai ei-inhimillisiin sidoksiin. Py6ratuolin kdyttimi-
nen vaikuttaa kotiin ja suhdeverkoston muihin toimijoihin monella tavalla. Silloin,
kun omaa liikuntakykya ei ole ollenkaan, “vaativa ruumis” ja pyératuoli toimivat
valittdjind, kun siirtimiseen ja liikkumiseen tarvitaan uusia apuvélineitd ja ihmisia.

Erityisesti omaishoitajien on opeteltava uusia eleitd ja niistd koostuvia liikesarjoja.

Haastattelemani omaishoitajat toivat esille pyératuoliin siirtymisen aiheuttaman so-
siaalisen muutoksen. Se vaikuttaa hoidettavan suhteeseen omaishoitajan, laheisten
ja palvelujirjestelmédn kanssa. Pyoratuoliin siirtyminen vaikuttaa koko suhteiden
muodostelmaan, kun itsendisyys ja autonomia vihenevit ja riippuvuus toisista li-
sdantyy. Toisaalta siirtyma mahdollistaa sosiaalisen eliman jatkumisen. Manuaalisen
pyoratuolin avulla voi liikkua itsendisesti, jos jaksaa kelata. Pyératuoli valittdd lii-
kettd, mutta se voi myds yhdistdd kaksi ihmistd, kun toinen haluaa tyéntda vanhan
ihmisen pyératuolia. Sihképyorituoli mahdollistaa itsendisen liikkumisen ja tukee
omaa toimijuutta. Eliminen alkaa keskittyd kotiin, koska kotoa lihteminen vaatii
jarjestelyd, tai kuten omaishoitajat sanovat, ettd “se on aina projekti” tai "lihteminen

vaatii ponnisteluja, helpompi olisi jadda kotiin”.

Hissin puute rajoittaa liikkumista ja esimerkiksi pyoratuolin saaminen ulos edellyttda
muiden antamaa apua. Marja kertoo heidin olevan "naimisissa” , vahvasti sidoksissa

ja riippuvaisia tiettyyn autonkuljettajaan.

Ongelma on se, ettd meilla on nuo portaat. Ongelma on se, etta
paastaan ulos. Me ollaan omalla tavallaan naimisissa taksikuskin
kanssa. Ei taksin, niitdh&n aina saa. Lahteminen on aina projekti.
Ollaan aika riippuvaisia, ettd saadaan sellainen henkilo, joka pystyy
vetamaan portaat ylos. Se on aika ongelma. (Marja, omaishoitaja,
70v.)

Kotoa pois lahteminen edellyttdd ennakointia. Spontaani lahteminen ei enda onnistu,
vaan kaikki pitdd suunnitella etukiteen. Invataksi pitd tilata edellisend paivana. Jos
talossa ei ole hissid, kuljettajan pitaa suostua vetimédin pyératuoli ja siind istuva hoi-
dettava portaat alas ja tullessa taas yl6s. Hoidon kannalta on tirkeda, ettd hoidettava
pystyy seisomaan vahintddn 30 sekuntia, jolloin ei vield tarvita nostolaitetta. Marja
kuvaa hoidettavansa tilannetta seuraavasti:
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Se on meille elinehto. Pystyy nyt nippanappa seisomaan, etté saan
siirrettya pyoratuoliin. Sen sailyminen on meille elinehto. Hiuskar-
van varassa eletaan yhdessa. (Marja, omaishoitaja, 70 v.)

Pyérituoli ja sithen liittyvat muut apuvalineet edellyttavit uudenlaisten eleiden sar-
jojen opettelua niin omaishoitajalta kuin hoidettavaltakin. Hiukan samaan tapaan
kuin lapsen, joka oppii uusia eleiden sarjoja toimintakyvyn lisidntyessa, sairaan ih-
misen on opeteltava uusia eleiden sarjoja kunnon heiketessa ja siihen liittyvien apu-

valineiden hallinnassa.

Miten 16yté& oikeat, yksinkertaiset, tavalliset ja tdsmaélliset sanat
voidakseen kertoa néaista lukuisista ketjuuntuneista elesarjoista
(). Miten valita kyllin todet, luonnolliset ja elavat sanat, jotta voi-
si ilmaista ruumiin painon, ilon, laiskuuden, hellyyden ja &rsyynty-
misen, joiden valtaan joutuu kohdatessaan tdmén aina uudelleen
alusta alkavan tehtavéan... (Giard 2013b, 237.)

Taméd Luce Giardin ajatus on tullut usein mieleeni tutkimuksen aikana, kun olen
pohtinut, miten pystyn kuvaamaan arjen kaikkine yksityiskohtineen ja vivahteineen.
Siirryttdessa vaativamman hoivan alueelle omaishoitajan on opeteltava uusia tapoja
toimia. Giard kuvaa arkea lukuisia kertoja ketjuuntuneina eleiden sarjoina, kun tois-

tuvat ja pakolliset eleet ja askareet seuraavat toisiaan. (Giard 2013b, 237-244.)

Rutiinia pidetddn tylsind, mutta sen merkitys voi olla my6s vapauttava silloin, kun
puhutaan vaativista hoitotoimenpiteistéi. Rutiini syntyy uusien tapojen toiston ja nii-
den tapaistumisen myota. Kyse on opettelusta, oppimisesta ja opettamisesta (Ber-
ger & Luckmann 1994.) Tarkasti samalla tavalla toteutetut aamurutiinit toistuvat joka
aamu. Tasmallisyys ja tapa, jolla omaishoitaja suhtautuu puolisoonsa ja hinen autta-
miseensa, ei ole aina pelkkaa rutiinia, vaan siind on nahtédvissd my0s rituaalinomaisia

piirteita.

Painavassa omaishoidon vaiheessa hoiva on ruumiillista ja intiimid hoivaa: se on ruu-
miiden laheisyyttd, mutta my6s apuvilineiden vilittimad hoivaa. Jos tilat ovat sel-
laiset, ettd ne mahdollistavat nosturin kayton ja hoidettavan siirtimisen sen avulla
kylpyhuoneeseen, muotoutuvat aamun rutiinit erilaisiksi kuin ahtaamissa tiloissa.
Seuraavaksi kuvaan Erkin ja Tuulan arjen rutiineja havainnointikaynnilld tekemieni

merkintdjen ja ottamieni valokuvien perusteella.

Aamu alkaa "yopussin” tyhjennyksella. Sen jalkeen Erkki vie aamu-
puuron ja aamukahvin sankyyn, samoin vesipullon. Tuula ottaa
ladkkeet itsenaisesti. Han laittaa ne itse viikoittain laakeannoste-
ljaan ja ottaa siita jo iltapaivélla valmiiksi illan ja aamun laékkeet
yopoydalle. Aamiaisen jéalkeen Erkki hakee nosturin, jonka avulla
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vie Tuulan kylpyhuoneeseen suihkupyératuoliin. Han kdantaa Tuu-
lan kyljelleen, laittaa nosturin punaisen liinan toisen reunan kyljen
alle ja levittd& sen sangylle niin, etta se jaa suoraan selan alle, kun
han pian kdantaa vaimon kyljelta selélleen ja laittaa nosturin liinan
hihnat ristiin jalkojen vélista. Koska siirrettaessa jalat helposti tari-
sevéat ja heiluvat, Erkki laittaa vaimon nilkkoihin oman keksintonsa,
pehmustetun pidikkeen, joka estaa jalkojen heilumisen holtitto-
masti. Han siirtda nosturin sdngyn viereen ja kiinnittaa nostolait-
teen liinan pidikkeisiin ja aloittaa nostamisen sangysta. Vaimon
keho mukautuu samanlaiseen "pydreddn” ja rentoon asentoon
kuin pienella lapsella, jota pidetaan sylissa. Erkki ohjaa nosturia ja
se lilkkkuu kevyesti ja pehmeasti makuuhuoneesta eteiseen, jossa
on vaimon suihkupyoratuoli. Siirtamista helpottaa se, etta asunto
on taysin esteeton, siella ei ole kynnyksia ja ovet ovat tarpeeksi le-
veét. Vaimo pyytaa itselleen nosturin ohjaimen, jolla han itse saa-
taa "pudotustaan” suihkupyoratuoliin. Mies on sitéd ennen sijoittanut
suihkupydratuolin oikeaan kohtaan ja seisoo itse pyoratuolin taka-
na. Kun vaimo on p&éassyt istumaan tuoliin, Erkki irrottaa nosturin
linan pidikkeista, ottaa liinan ja pyoratuolin jalkatuen pois ja siirtaa
suihkupyodratuolin tilavaan kylpyhuoneeseen. (Kenttamuistiinpa-
not, 4.10.2013)

Omaishoitaja tekee suihkupyoratuolissa istuvalle puolisolleen kolme kertaa viikos-
sa noin tunnin kestavan suolenhuuhtelun ja vie hoidettavan nosturilla takaisin san-
kyyn. Omaishoitaja puhdistaa ihon ja voitelee, puhdistaa kystofixin ja laittaa harson.
Hoidettava pesee itse kasvonsa ja tekee aamutoimia itsendisesti, “laittautuu”, kuten
Erkki sanoo. Kotihoito tulee kahtena aamuna viikossa, mutta joskus hoitajat joutuvat
perumaan tulonsa kiireellisimpien potilaiden tarpeisiin ja omaishoitajan osaamiseen
vedoten. Yleensd omaishoitaja ja hinen puolisonsa odottavat aamuyhdekséin asti ja

jos kukaan ei ole tullut, he tekevit hoitotoimet itse.

Painavassa hoivan vaiheessa on “teknisid eleitd” (Giard 2013b, 242), jotka omaishoitaja
on opetellut niin hyvin, ettd han pystyy arvioimaan hoitajien ty6td ja osaa opettaa
heitd. Kuvatut eleiden sarjat liittyvét aamurutiineihin, jotka omaishoitaja tekee kello
7.30-9.30 (ks. my®s liite 6). Aamulla on laitettava tukisukat ja tukikengit hoidettavan
vield maatessa sangyssa. Tukisukkien laittamisessa on omat niksinsd, eikd se onnistu
kaikilta hoitajilta. Tukisukkiin ei saa jadda ryppyja, koska ne painautuvat ihoon ja
aiheuttavat kipua. My6s tukikengit voi laittaa taidokkaasti niin, ettd se ei aiheuta

kipua.

Tukikengat tehdaan aina yksildllisesti. Samanlaisia tukikenkia kay-
tetédéan silloin, kun jalka on kipsissa. Mies kertoo, etté tuki on tehty
vahan liian kovaksi ja hanen pitaa kadellaan tukea ja auttaa toisella
kadella varvasaukosta kenkia laitettaessa niin, etta reuna ei vahin-
goittaisi vaimon jalkaa. Han laittaa oikean kaden sormet peukaloa
lukuun ottamatta kengéan avonaisesta kérjesté siséén ja ottaa vas-
taan niiden avulla vaimon varpaat auttaen ne paikalleen. Kengat
ulottuvat noin 2/3 pohkeen mittaa noin 10 cm polven alapuolelle
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ja ne kiinnitetaan saaren etupuolelta ja jalkapdydan paalta yh-
teensa neljalla tarrakiinnittimella (kuvio 14). (Kenttamuistiinpanot,
4.10.2013)

Tukikenkien laittamista voidaan siis kuvata ”eleiden sarjoina” ja "valttiméattomina tek-
nisind eleind”, jotka madrdytyvit kdytannéllisyydestdan ja toiminta-aikomuksestaan
(Giard 2013b, 241-242). Tukikengit estavit nilkkojen jaykistymisen vaarain asentoon
ja siksi niitd pidetdan paivittdin pari tuntia. Paalle puetaan muut vaatteet ja sitten
omaishoitaja siirtaa hoidettavan siirtolevyn avulla singystd pyératuoliin. Teknisten
eleiden lisdksi Giard (mt) puhuu my6s ilmaisevista eleistd, jotka asettuvat teknisten
eleiden lomaan. Ilmaisevilla liikkeilld voidaan kuvata hoivaan liittyvaa hellyyttd, kun

omaishoitaja kampaa ja silittdd vaimon tukkaa tai kysyy “onko kaikki hyvin”.

KUVIO 14. Uusia eleiden sarjoja 1: tukikenkien riisuminen. Kuvat tehty
hoivatilanteessa ottamieni valokuvien perusteella.

KUVIO 15. Uusia eleiden sarjoja 2: siirto pyoratuolista sankyyn. Kuva tehty
hoivatilanteessa ottamieni valokuvien perusteella
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Kuviossa 15 on esitetty toimintakokonaisuus, joka omaishoitajan on opeteltava sil-
loin, kun hoidettavalla ei ole enéi litkuntakykyé. Erkki siirtdd hoidettavan pyérituo-

lista sankyyn ja pdinvastoin useita kertoja paivassa.

Erkki siirsi Tuulan pydratuolista sankyyn siirtolevyn avulla. Han siirsi
pyoratuolin sangyn viereen. Tuolissa vasemman lonkan ja reiden
nosto niin, etta saa pienen tyynyn alle, sen paalle musta, kova liu-
kas siirtolevy (noin 30 x 50 cm) ja sen paalle punainen liukukangas
(leveys ehk& noin 50-60 cm), joka on ommeltu renkaaksi niin, etta
mahdollistaa liikuttamisen. Erkki nostaa ylavartalon hartioista san-
gylle ja liv'uttaa alavartalon sangylle ja nostaa myds jalat. Tuula
auttaa kasilladn sangyn ylapuolella olevasta "apinapuusta’ nos-
taen. Noston jalkeen Tuulan jaloissa on pienta tarinda. Erkki ottaa
pois tukikengét, joita Tuula pitda pari tuntia paivassa. Tuen reuna ja
koko kenk& on kova. Erkin otteet ovat nopeita ja varmoja. Han osaa
homman, mutta se vaatii keskittymista ja systematiikkaa, ettei tule
vahinkoja. Kaiken tarvittavan pitéé olla lahella. (Kenttamuistiinpa-
not, 4.10.2013)

Omaishoitajan on opeteltava useita uusia “vaativan ruumiin” liikkumista ja toimintaa
tukevia "tekniikoita” ja niihin liittyvien apuvalineiden kiyttod (Giard 2013b). Néiden
avulla hidn voi kompensoida hoidettavan liikuntakyvyn menetysta. Eri pyérituolien

kaytt6on liittyy erilaisia niksejd, jotka ovat Erkin omia oivalluksia.

Omaishoidon vaiheet poikkeavat myos siind, miten hoidettava menee nukkumaan.
Eri hoivan vaiheissa nukkumaan menon rytmi, rutiinit ja nukkumaan menemiseen
sisaltyvat pakolliset eleet ovat erilaisia. Taulukossa 11 on kuvattu nukkumaanmeno
huokoisen ja painavan omaishoidon arjen vaiheissa. Nukkumaanmeno tekee niky-

viksi omaishoitoon liittyvan tilan sosiaalisen ulottuvuuden.

Taulukossa esitetyn kahden eri omaishoidon vaiheen omaishoitajan ja hoidettavan
toimintakentit kdyvit ristiin eri tavalla seka ajallisesti etta tilallisesti. My6s hoivaan
liittyvé ldheisyys on erilaista. Huokoisessa vaiheessa hoidettava peseytyy itsendisesti
ja kdyttdd sithen aikaan puolesta tunnista tuntiin, minké ajan omaishoitaja on varan-
nut omaksi ajakseen. Hoitaja ja hoidettava ovat kumpikin omalla tahollaan. Painavan
omaishoidon vaiheen nukkumaan menon voi eritella 12 eri vaiheeseen. Omaishoi-
taja joutuu auttamaan jo siirryttiessa olohuoneesta makuuhuoneeseen. Riisumisen
ja yovaatteiden laittamisen lisaksi apu on my®és intiimid hoivaa. Eleiden sarja paattyy
tarkastukseen, ettd kaikki tarvittava on kaden ulottuvilla, valojen sammuttamiseen

ja hyvén yon toivottamiseen.

Painavan hoivan vaiheessa omaishoitajan ty6 on viliténtd ruumiillista ty6td, johon
liittyy pitkid aamu- ja iltarutiineja ja puolison nostamista monta kertaa paivassa.
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TAULUKKO 11. Hoidettavan nukkumaanmeno huokoisen ja painavan hoivan

vaiheissa

Huokoinen omaishoidon arki.
Hoidettava kadyttaa keppid, mutta
pystyy liikkumaan kotona myos
ilman keppia.

Painava omaishoidon arki.
Hoidettavalla on pyodratuoli, mutta han
pystyy seisomaan tuettuna 30 sekuntia.

1. Hoidettava iltapesulla kylpyhuo-
neessa

2. Hoidettava hakee itse keittiosta
vesilasin ja vie sen yopoydalle.
Kantaessaan vesilasia hoidettava
ei voi kayttaa keppia.

3. Vaihtaa itse yopuvun, tekee
iltajumpan, joka yllapitaa kasien
liikkuvuutta

4. Menee nukkumaan

5. Omaishoitaja kay katsomassa etta
kaikki on hyvin, hyvaa yota

1. Siirtyminen makuuhuoneeseen (pyora-
tuoli)

2. Sangyn valmistelu yokuntoon, suojalii-
nat, tyynyt ym.

3. Nestepussin tyhjennys

4. Nosto pyoratuolista, housujen poisto,
auttaminen vuoteen reunalle

5. Yohousut jalkaan, nosto hetkeksi seiso-
maan

6. Tuki- ja nappulasukat pois

7. Autan jalkojen nostamisessa vuoteelle
ja liukumaan sangyn paatyyn

8. Katetrin tarkastus
9. Yovaatteiden ja tyynyjen asettelu

10. Auttaminen kylkiasentoon, kasien puh-
distus, lakanan ja peitteiden asettelu

11. Tarkastus: soittokello, nenaliinat, roska-
pussi ja juoma kaden ulottuvilla

12. Valojen sammuttaminen, hyvaa yota

191



Omaishoidon arki | Tutkimus hoivan sidoksista

Erona aikaisempiin vaiheisiin painavassa hoivan vaiheessa on materiaalisuuden ko-
rostuminen, kodin rajojen koettelu ja kotihoidon kaynnit, mitkd voivat aiheuttaa
pitkid riippuvuusketjuja. Seuraavassa omaishoidon vaiheessa hoidettavan elimi alkaa

keskittyd kodissa yhteen huoneeseen ja sankyyn.

7.5. SANKY

Parina ensimmaéisené vuonna [aivoinfarktin jalkeen] han pystyi liik-
kumaan vanhassa kodissa véhan rollaattorin kanssa. Sitten muu-
tettiin tdhan uuteen kotiin ja sen jdlkeen han ei ole enda pystynyt
likkumaan. Han on sankypotilas. Kiinni ollaan. (Eeva, omaishoitaja,
81v.)

Omaishoitaja ja apuviélineet ovat toiminnan jatkumisen mahdollistajia, kun toimin-
takykyé asteittain "riisutaan". Kun liikuntakykya ei endd ole, tarvitaan kotihoidon
avustajia. Viimeistddn tdssd vaiheessa koti on myos julkista tilaa. Kaksi kotihoidon
avustajaa tulee kotiin. Heiddn kdyntinsd muuttuvat sdannéllisiksi ja he tulevat yleensa
sovittuna aikana. Kotihoidon kdynnit maaraavét paivin rytmin.

Omaishoidon vaativuus lisddntyy edelleen. Kodin fyysiset rajat tulevat vastaan sil-
loin, kun nosturi ei mahdu kotiin ja hoitajat eivit endd pysty hoitamaan hoidettavaa
kotona. Sankypotilaan hoitoon tarvitaan paljon hoitotarvikkeita ja apuvalineitd. Hoi-
dettava on singyssi lukuun ottamatta paria tuntia, jolloin hin istuu pyérituolissa.
Ruumiin vaativuus tarkoittaa avun tarvetta, kun hoidettavalla ei ole enaa lihasvoi-
maa, jonka avulla hin pystyisi itse helpottamaan omaishoitajaa. Nostamiseen, kdan-
timiseen, peseytymiseen ja pukeutumiseen tarvitaan ammattilaisten apua ja koska

hekadan eivat pysty toimimaan yksin, tarvitaan nosturia.

UT: Miten koit sen, ettéd kun on paljon apuvalineitd, niin miten se
vaikutti siihen kodin henkeen? Tai ne olivatko ne vaan tarpeellisia
niin se ei tuntunut silta...

Anna: Ne oli tarpeellisia ja ei siind... Ne oli tarpeellisia kaikki. Siita
ma karsin, kun ei ollut mattoja. Kun ma tykkaan, ma tykkaan, etta
ikkunaverhot, taulut ja matot, niin sitten on kodikasta. llman mat-
toja ei ole.

(Anna, omaishoitaja, 80 v.)

Tavaroiden jarjestely luo kotiin vaylid ja reittejd, ja tilasta itsestddn voi ajatella tulevan
tiedostamaton ja huomaamaton kéyttdjilleen. Esimerkiksi tuttuja reitteja kulkemi-

nen paivésta toiseen habitualisoi litkkeen ja sedimentoi tilan, kodin ja arkiset toimet.
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Parina ensimmaisena vuonna [aivoinfarktin jalkeen] han pystyi liik-
kumaan vanhassa kodissa véhan rollaattorin kanssa. Sitten muu-
tettiin tahan uuteen kotiin ja sen jalkeen han ei ole enda pystynyt
likkumaan. Han on sankypotilas. Han ei koe tata kodikseen. (Eeva,
omaishoitaja, 81 v.)

Vaikka toimintakykyyn tulee puutteita esimerkiksi na6n ja liikuntakyvyn heiketessa,
hoidettava pystyy liilkkumaan kotona, koska kodin tila ja reitit ovat tulleet tutuiksi.
Muutto uuteen kotiin voi aiheuttaa sen, etta vanhassa kodissa rollaattorin kanssa
haasteellisessa ymparist6ssa litkkunut idkds puoliso ei pystynyt uuteen kotiin muuton
jalkeen enaa liikkkumaan taysin esteettémassa, mutta hinelle vieraassa ymparistossa,
muuten kuin pyérituolin avulla. Han ei myGskdan pystynyt tuntemaan uutta kotia

kodikseen.

Apuvilineita tulee hoivan tarpeen edetessi yha lisdd, ja omaishoitajat alkavat puhuvat
“sairaalameiningistd”. Apuvilincet ovat tirkeitd arjen helpottajia, mutta kun niihin
tottuu itse, niin ystdvat ja naapurit vield ahdistuvat ja ’kammoksuvat pyératuolissa is-
tuvaa”. Apuvilineet tekevit nidkyvaksi vaativan ja avuttoman ruumiin. Omaishoitajat
kuvasivat, miten ihmiset kammoksuvat pyératuolissa istuvaa. Heitd pelottaa huoma-

ta elaman hauraus, minka “vaativa ruumis” ja apuviline tekee nakyviksi.

Kun pdadytdin vaiheeseen, jossa hoidettava on sinkypotilas, hoitoa sddtelevit ihmi-
sen fysiologia ja ruumiin perustoiminnot. Hoivan ydin on ruumiillisessa hoivassa
ja sen pakottavuudessa ja elimi tihenee kotiin ja sankyyn. Yksi omaishoitaja kuvasi,
ettd hoidettava “makaa kuin vauva vaipoissa ja nukkuu paljon”. Kuukauden rytmia
sadtelee jaksohoito, jonka mukaan hoidettava on kaksi viikkoa kotona ja kaksi viikkoa
laitoksessa, jonne hinet viedddn invataksilla. Omaishoitaja pakkaa mukaan hygieni-
avilineet ja vaatteet, joihin hin on ommellut nauhan, jossa on puolison nimi. Siitd
huolimatta vaatteet helposti vaihtuvat laitoksessa. Omaishoitajalle hoidettavan irtau-
tuminen kodista on raskasta ja tuo syyllisyyden tunteen.

Jos itse uuvun, en jaksa naita toiminoja. Vaikka puutarhanhoito on
hauskaa. Enta jos ei jaksa... jaksaako sen kestaa, etta kaikki ei ole
niin kunnossa. Miten hoituu se, jos han joutuu pyoratuoliin. En osaa
sanoa, miten... Jos itse pysyisi yhta terveena kuin nyt. Tai sitten luo-
puu naista ulkopuolisista menoista. Ajattelee, etta kylla tassa nyt
mennaan. (Helena, omaishoitaja, 83 v.)

Sanky kuvaa omaishoidon ja sidoksellisuuden metaforana ruumiin painavuutta. Sin-
ky vetdd my0s hoitajat ja ldheiset puoleensa ja kiinnittdd hoidettavan ldhes litkkumat-
tomaksi. Han on koko ruumiin painolla singyn pailld, eika pysty itse kddntymaan.

Vaativaa ruumis on kivulias, raskas ja hauras, ja hoidettavaa on vaikea kdintaa tai
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nostaa sangystd. Materiaalisia toimijoita, apuvalineitd on paljon ja koti alkaa muis-
tuttaa sairaalaa. Avun antaminen ja hoito vievit enemman aikaa ja tilaa. Huokoisuus
hévida ja arki muuttuu tihedksi. Kiinnipitavyyden vaikutelmaa lisdi se, ettd kotihoi-
don kaksi avustajaa maaraavat paivan rytmin tulemalla kolme kertaa pdivissa kotiin
pesemdin, pukemaan ja kiddntimaan hoidettavaa. Téssd hoivan vaiheessa riisutuksi
tulemisen ja alastomuuden kasitteet ovat keskeisid. Utriainen (2004, 239-241) liittaa

ne identiteetin ja kéirsimykscn representaatioon.

Samalla tavalla kuin sanky pit4d kiinni hoidettavasta, pitdd hoidettava kiinni omaishoi-
tajasta, joka ei uskalla jattdd hoidettavaa hetkeksikdan yksin. Kun hoidettava on me-
nettinyt toimijuutensa lihes kokonaan, hian pitdd yhteyttd materiaaliseen maailmaan
ddnen avulla. Han kutsuu puolisoaan, omaishoitajaa, toistuvasti luokseen. Aani
syntyy ruumiin sisilld hengityselimien ja suun lihasten monimutkaisen yhteisty6n
tuottamana ja on siksi materiaalinen. Aéni on myds relationaalinen suuntautuessaan
ddnen tuottajasta poispdin, kohti jotain toista tai toisen “aina avoinna olevaa korvaa”,
kuten Honkasalo (2004b, 319-321) asian ilmaisee. Elaine Scarryn (1985, 50) mukaan
dani on itsen ruumiillinen jatke, jonka avulla ihminen voi "laajentaa tai inhimillistdd
tilaa itsensd ympérilld". Kun ruumis on raskas ja lilkkumaton, lihes ainoa side ela-
miin on lopulta ohut séie: relationaalisuutta osoittava, toista kohti suunnattu aani,
jolla hoidettava pyrkii pitimaan kiinni maailmasta (Honkasalo 2004b, 313-325). Lop-
puvaiheessa ddni on side, kutsuva ddni, joka saa puolison tulemaan ihan lihelle. Yh-

teys maailmaan on vield olemassa.

Tassd vaiheessa hoidettava alkaa siis irtautua kodista vahitellen. Omaishoitaja ko-
kee vaikeaksi siirtad hoitovastuuta ammattilaisille ja kdyda itse “vieraana” katsomassa
hoidettavaa laitoksessa. Annan mukaan jaksohoito ennakoi aikaa, jolloin siirtyminen
laitokseen kokonaan on pian edessd, mika oli raskain luopumisen vaihe. Eeva puoles-

taan toteaa, ettei halua edes ajatella sitd, "periksi en anna ainakaan vield”.

Kiinnipitavan hoivan keskeiset elementit on kiteytetty kuvioon 16. "Vaativa ruumis"
sitoo omaishoitajan kokonaan hoivaan ja tassa vaiheessa aviosidosta voidaankin pitdd
darimmadisend sidoksena. Omaishoitaja on kiinni hoivassa koko ajan ja hinelld on
ldhinnd hoitajan rooli. Hoidettavalla ei ole juuri ollenkaan toimintakykya ja hin on
kivulias. Kiinnipitdvin hoivan vaiheessa hoidettava on jaksohoidossa eli hin on 1-3

viikkoa joka kuukausi laitoshoidossa, jonne hinet viedaan invataksilla.

Sankypotilas on yleensd idkds monisairas potilas, jolla on muistisairauden lisak-
si pitkdaikaissairauksia. Sen vuoksi hdnelld voi olla useita lddkkeitd, joiden anta-
minen kdy yhad vaikeammaksi hoidettavan nielemisvaikeuksien vuoksi. Ladkehoito

on omaishoitajan vastuullinen tehtdvd omaishoidon alusta alkaen muuttuen koko
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Omaishoitaja

Hoito on niin raskasta,
ettd puoliso on 1-2
viikkoa/kk laitos-
hoidossa. Puolison
jattdaminen laitokseen
aiheuttaa syyllisyyttéa.

Kokee muistisairaan
hoidettavan harhat
raskaina.

Tunne puolison
menettamisesta.

Kokee olevansa kodin
vanki.

Yhteinen arki

Omaishoitajalla on hoitajan
rooli. Hoidettavalla ei ole
toimintakykya jaljella, eiké&
hanesta huonon kunnon ja
muistisairauden takia ole
juurikaan seuraa.

Hoidettava

Ei pysty tekemaan
mitaan itse.
Lihasvoima ei riita
edes avustavaan
rooliin nostoissa.

Muistisairas. Ei
aina tunnista
omaishoitajaa
vaimokseen.

Omaishoitajan
lasnaolo on tarkeaa.
Hoidettava huutaa
taté paikalle usein.

Omaishoitaja on taysin sidottu
kotiin, silla hoidettavaa ei voi
jattda yksin. Arki rakentuu
kotihoidon kayntien ja
laakehoidon ymparille.

KUVIO 16. Hoivan sitovuus kiinnipitavan hoivan vaiheessa.
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ajan vaativammaksi. Ladkehoito on niin keskeinen ja omaishoitajia kuormittava osa

omaishoitoa, ettd sitd on syyté tarkastella seuraavaksi.

7.6. LAAKEHOITO

Nyt ei kotipalvelusta ole apua. Joudut itse tekemaan kaiken. Ja kun
han ei esimerkiksi suostu ottamaan aamulla verensokeria, ei pista-
maén insuliinia, ne on kaikki mun toita, mitka teki ennen kotipalve-
lu. Tietysti ne sitten, jos olisi niin tiukka tilanne, niin kyllahan sielta
sitten voisi varmaan apua saada, mutta ei tassa vaiheessa. Niin ja
mik& on muuttunut, katso laakkeitten haku ja kaikki laakkeisiin liit-
tyvé, reseptien uusimisesta [alkaen], laékérit, kaikki... niin. (Antero,
omaishoitaja, 72 v.)

Laakehoito on tirked ja vaativa omaishoitajan tehtava. Sitd voidaan kuvata prosessina,
joka etenee lddkdrin maaraamastd ladkkeestd reseptin saamiseen, lidkkeen hakemi-
seen apteckista, lidkkeen jakamiseen ja antamiseen hoidettavalle, ladkkeen imeyty-
miseen ja sen vaikutusten ja sivuvaikutusten seuraamiseen. Jos jossain néista vaiheissa
tapahtuu katkos, se aiheuttaa omaishoitajalle haittaa ja hoidettavalle terveydellista

Vaaraa.

2000-luvun aikana on keskusteltu hyvinvointipolitiikan ja eri elimin osa-alueiden
ladkkeellistymisestd (vrt. medikalisaatio). Medikalisaatiolla tarkoitetaan tilannetta,
jossa ihmisen tai yhteiskunnan ongelmat otetaan lddketieteen piiriin ja selitetdén 1aa-
ketieteellisin perustein. Ladketieteellinen hoito ulotetaan arkipéivéisiin asioihin ja
sairaan rooli annetaan silloinkin, kun on ollut kyse pikemmin sosiaalisesta poikkea-
vuudesta. (Tilvis 2010, 417.) Medikalisaatiota pidettiin seurauksena lddkariprofession
vallasta. Siitd “syytettiin” lddkareitd, mutta nyt ajatellaan, ettd linsimaissa medika-
lisaation ajurina on lddketeollisuus. Lidkkeiden kdytté on lisddntynyt ja lddkkeel-
listymisestd on tullut yksi 2000-luvun keskeisimmista terveyssosiologisista tutki-
muskohteista. Se voidaan maééritelld prosessina, jossa sosiaalisen, kayttaytymiseen
liittyvan tilan tai kehon oletetaan olevan lidkehoidon tarpeessa. Lidkkeellistymisen
osoituksena voidaan pitad ladketeollisuuden ja lddkehoidon lisidntynyttd roolia saira-
uksien madrittelyssd ja terveyspolitiikan osana, pyrkimysta hoitaa ja hallita elimistén
psyykkista ja somaattista tilaa lidkkeiden avulla sekad lidkkeiden kayttoa arkielamésta
selviytymisen keinona. (Abraham 2010, 603-622.)

Tarkastelen my6s lddkehoitoa osana hoivan figuraatiota. Lidkehoitoa voidaan tarkas-
tella hoivan suhdemuodostelmaan liittyvina tapahtumana. Ladkehoito on sidoksellis-
ta kahdella tavalla. Se on materiaalista sidoksellisuutta, kun ladkeaine imeytyy esimer-

kiksi ruuansulatuskanavassa solutasolla tai ihon kautta ruumiilliseen, materiaaliseen
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ihmiseen. Toisaalta inhimillinen sidoksellisuus syntyy sosiaalisen sidoksen kautta,
kun hoitaja antaa hoidettavalle ladkettd useita kertoja paivassa. My6s yhteisty6 laaka-

rin, apteckin ja kotisairaanhoitajan kanssa on osa lidkehoidon sidoksellisuutta.

Ladkkeet siis vaikuttavat ihmisen toimintaan ja toimivat vélittdjand kahden ja useam-
man ihmisen vélilld. Laskkeet ovat materiaalisia myGs siind mielessd, ettd ne vai-
kuttavat materiaalisen ruumiin toimintoihin ja mahdollistavat aktiivisen toiminnan

jatkumisen pidempédan.

Ja laakkeitten jako ei ole tana péivana yksinkertaista... ettd sano-
taan ne pillerit. Meilla esimerkiksi menee kuusitoista pilleria aa-
mulla. Niin mun taytyy niista kuudestatoista joka kerta [lajitella],
kun laakkeitahan ei oteta kerralla. Vaan siella on sellaisia pillereita
meilla esimerkiksi, jotka otetaan pelkastaan tyhjaan vatsaan veden
kanssa. Ja sitten loput, osa pillereista, esimerkiksi jugurtin kanssa,
viilin, tai mita nyt sitten kukakin. Ja se on tama ladkkeen ottaminen
aina semmoinen operaatio. Osa ldékkeista on pulvereina, ne ote-
taan sitten veden kanssa. Tama laakepuoli on aika monimutkais-
ta. Meilla on semmoinen kolmekymmenta pilleria vuorokaudessa.
(Antero, omaishoitaja, 72 v.)

Vanhuksilla on paljon pitkéaikaissairauksia, joihin he kayttavit paljon ladkkeitd. Suo-
messa kolme yleisinté erityiskorvaukseen oikeuttavaa sairautta 75 vuotta tayttaneilld
ovat krooninen verenpainetauti (noin 500 000 henkil6d), diabetes (noin 286 000
henkil64) ja keuhkoastma (noin 248 000 henkil6d). Ladkehoidon tavoitteena on van-
huksen toimintakyvyn ja hyvinvoinnin tukeminen. Vanhuksen tarkoituksenmukai-
nen ja hyva lidkehoito on kuitenkin vaikeaa. Monisairaiden vanhusten lidkkeiden
kdyton riskit liittyvat usein ladkitysten monimutkaisuuteen ja lidkkeiden haitallisiin
yhteisvaikutuksiin. 75 vuotta tayttineistd kayttdd reseptildakkeita péivittdin yli 80
prosenttia. Erdiden tutkimusten mukaan kotona asuvalla ikddntyneelld on kiytossddn
keskimaarin 45 laaketta. (Pitk&la ym. 2010, 361-362, 371.)

Vanhukset ovat herkkia laakkeiden sivuvaikutuksille. Kuivuminen, rasvoittuminen
ja veren hyytymishdiriét ovat elimistén yksilollisia vanhenemismuutoksia. Nama
ikdantyessa tapahtuvat fysiologiset muutokset vaikuttavat lidkeaineen imeytymiseen,
ladkkeen kulkeutumiseen, aineenvaihduntaan, poistumiseen tai vaikutusvasteeseen
eli farmakodynamiikkaan. Ladkkeiden kdytossd tapahtuu helposti sekaannuksia ja
toisinaan heikentynyt hoitomyéntyvyys vaikeuttaa hoitoa (mt., 362). Laskkeet voivat
parantavien vaikutusten lisdksi aiheuttaa ennakoimattomia tai ei-toivottuja sivuvai-
kutuksia. Optimaalisen hoitovasteen saamiseksi tarvitaan usein yhdistelméhoitoja,

mista seuraa monilddkitykseen liittyvia ongelmia.
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Viime vuosina vanhusten ladkehoitoon on kiinnitetty paljon huomiota. Erityisesti on
kiinnitetty huomiota kokonaistilanteen hallintaan seka ladkérien vastaanoton, hoito-
henkilékunnan ja apteckkien yhteisvalvontaan. Myés ladkityksen rajaamisesta vain
kaikkein vélttimattomimpaan on keskusteltu. Kaikkien lidkemuutosten tekemisen
yhteydessa oireiden seuranta ja potilaan tai hanen hoitajansa kuuleminen on tirkeai
(mt. 364).

Myés omaishoitajien kanssa kiytyjen keskustelujen aikana tulivat esille yleisimmat
sairaudet, kuten verenpaine, diabetes, sydimen vajaatoiminta, syopé, Parkinsonin
tauti ja Alzheimerin tauti sekd ndiden sairauksien hoidossa kiytettavit laakkeet.
Omaishoitajat ottivat ladkehoidon hyvin vakavasti. Monilla hoidettavilla oli useita
ladkkeitd, joita otettiin keskimédrin kolmesta viiteen kertaa paivassd, kuten Antero
edelld kuvasi. Anteron hoidettavalla oli lahes 30 lddkettd paivéssa, ja ladkkeen anta-
miseen liittyi haasteita ja riskejakin.

Mutta onhan hanellakin niin kuin vaihdettu laakkeita ja nyt on va-
han sellainen juttu, ettd ne kaytaisiin 1api, ettd ovatko kaikki tar-
peellisia. Mutta me kaydaan kylla kerran vuodessa vahintaan neu-
rologin vastaanotolla. Siella niin kun... ladkkeet, niitten pitoisuus
seurataan ihan tarkkaan. (Antero, omaishoitaja, 72 v.)

Vanhuudessa farmakodynamiikka poikkeaa paljon yksiléiden valilld. Lidkkeilld on
tietty imeytymis- ja vaikutusaika, jonka mukaan annostelu on sopeutettava. Eri ladk-
keilld voi olla yhteisvaikutuksia (polyfarmasia) ja yksittaisilla ladkkeilld sivuvaikutuk-
sia. Seuraukset voivat johtua my6s sekaannuksista lidkkeiden annossa tai unohduk-
sesta. Aina seurausten alkuperéi ei voida tunnistaa. Jos edellisen paivén iltalddkkeet
jddvat antamatta, se heijastuu koko seuraavan pédivan toimintakykyyn ja jaksamiseen.

Siitd voi seurata esimerkiksi tasapainohairi6ita ja kaatumista.

Ladkehoidossa on vaiheita, joiden yhteydessa voi sattua monenlaisia yllatyksia. Laa-
kehoito sitoo omaishoidon arkeen etdisesti my6s ladkérin ja apteckin henkilokunnan.
Kuvailen seuraavaksi sihkoista ladkemaaraysté ja lidkkeiden pussijakelua osana lddke-

hoidon riippuvuusketjua, suhdemuodostelmaa.

Omaishoitajien kuvauksissa tuli hyvin esille koko lidkehoidon prosessi. Omaishoita-
jan tehtdvana on huolehtia, ettd kotona on lddkkeitd ja ettd resepti uusitaan ajoissa,
koska lddkkeen antoon ei saa tulla katkosta. Viime vuosina on otettu kiytt66n sah-
kéinen resepti, joka on muuttanut totuttua lidkkeen uusimis- ja hakemiskaytant6a.
Kuten usein uuden toimintatavan kiyttéénoton yhteydessd, my6s tissd koettiin ol-

leen ongelmia.
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Antero: Mutta tuota, ndma e-reseptit menevét sitten kylla kotipal-
velun laakarin kautta, ettd meidan ei enaa tarvitse terveyskeskuk-
seen menna. Se on sikali helpompi. Et ma sitten teen lunttilaput
farmaseuteille, jos joku on loppu, etta he koneelta tarkastaa sen,
etta onko viel& voimassa ja onko jéljella. Se on aina hankala, kato
nyt kun ei ole resepti, niin sa et tieda, onko siella jaljella mitaan ja
onko se voimassa. (...)

UT: (...) silloin pystyi niin konkreettisesti seuraamaan.

Antero: Juu, sen tiesi itse... Ne lyd mulle tarran, ettad tuon verran
on jaljella ja uusittava, ja kun apteekki ei saa enaa laakarilla uusit-
tua... ne eivat ota vastaan puheluja. Aikaisemmin se oli, niin yksin-
kertaista et se oli niin sillain, mutta... kaikki on tietokonemaailmaa
(hyméhtaa).

(Antero, omaishoitaja, 72 v.)

Yhteistyotd apteekkien kanssa pidettiin hyvana ja koettiin, etta sieltd sai apua ja neu-
vontaa uusissa tilanteissa. Sen sijaan sahkoiseen lidkemadraykseen jotkut suhtautui-

vat epardiden.

Reseptihommat oli aikaisemmin aika selvat. Niista naki, mita sai
mita ei. Laatikon kyljesta nakee, saako vai ei. Ja jos laatikot me-
nee sekaisin niin ei saa selvaé. Pitda olla tarkkana ja vanha [laa-
ke] kayttaa heti... viela en ole siihen oikein paéassyt sisdan. (Erkki,
omaishoitaja, 69 v.)

Sahkéinen resepti on reseptikeskuksen kautta apteekkiin lihetetty ladkemaardys.
Vuonna 2014 sahkéisid resepteja oli 70 % toimitetuista resepteistd. Reseptin etuna
pidetddn sitd, ettd potilas- ja ladkitysturvallisuus paranee. Se helpottaa my6s lidkkeen
méidrddmistd ja toimittamista. Kun lidkemdardys on kirjautunut reseptikeskuksen
tiedostoon, lddke on heti noudettavissa mista tahansa apteekista. Asiakas saa lddkarin
vastaanotolta e-reseptiin liittyvan potilasohjeen, missi ilmenee potilaan nimen li-
saksi ladkemaarayksen kirjoittaneen lddkédrin nimi ja puhelinnumero, lidkkeen nimi,
ladkkeiden mééra ja annostelu. Tassd ohjeessa ei ndy jéljelld olevien noutamattomien
ladkkeiden médraa kuten aikaisemmissa paperiresepteissd, mika haastateltavien mie-
lestd aiheutti sekaannusta ja huolta lidkkeiden saatavuudesta. Omaishoitajat pitivat

tata yleisenad haittana.

Omaishoitajat kuvasivat my6s ladkehoitoon liittyvaa tyénjaon muutosta. Omaishoi-
tajan ja kotihoidon valisen tyénjaon merkittivdi muutos on ollut lidkkeiden jakami-
sen siirtiminen kotihoidolta omaishoitajille. Heille tarjotaan mahdollisuutta siirtya
lidkeannosjakeluun, jossa ladkkeet tulevat annosteltuna péivaannoksittain pusseihin.

Osa omaishoitajista pitdd toimintatapaa hyvina kokien sen arkea helpottavaksi.
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UT: Niin tuossa tuli ne ladakkeet mainittua... tuleeko ne jotenkin
annosteltuina?

Riitta: Joo, annosteltuna pusseissa.
UT: Ja sitten te huolehditte, etté puolisonne ottaa ne.

Riitta: Joo, han. Kylla se on hyva huolehtia. Ma voin nayttaa, ne on
tassa ihan lahellg, kaikki pitaa olla lahella. Ne on tallaisissa pus-
seissa, tdssa just tyhjenee. Niin m& haen joka toinen viikko aptee-
kista. Musta tdma on suuri muutos, koska hanella oli se huono tapa
silloin jo, etta han kaikki lagdkkeet levitteli. Heitti rasiat tuonne ja ne
levyina oli tuolla.

(Riitta, omaishoitaja, 78 v.)

Laakehoitoon liittyy myés epavarmuuden tunnetta ja huolta, jolloin kaivataan paluu-
ta entiseen kdytant6on.

Annettaisiin ammatti-ihmiselle ammatti-ihmisen tyot, niin kuin esi-
merkiksi ladkkeenjako ja tammoisten hoitojen. Kylldhan ma ym-
marran, ettd ma jaksan sen tehda ja osaan, mutta kun joskus tulee
semmoinen turvattomuuden tunne, et teenkd ma oikein, osaanko
ma tehda. Ja silloin se rasittaa kaikista enempi itseaan. Ma kylla
jaan.. mutta ma jaan silloin, kun nukutaan ja on hiljaista ja saan
olla yksin ja rauhassa. Mutta ma en laske [uudestaan] samana péai-
vana. M& jaan niin kun tdndan, ma jatan ne yoksi siihen ja ma huo-
menna lasken sitten joka ainoan pillerin. Etta se tarkastuslaskenta
on mulle ihan [valttamaton]. Ei siind nyt ole mitdan sattunut, mutta
ma pelkaan, etta onko se oikein. (Antero, omaishoitaja, 72 v.)

Antero epdili omia kykyjddn ja pohti osaamistaan: voiko hén luottaa itseensa. Ladk-
keiden annostelu rytmittad myos aikaa. Tyélle taytyy varata rauhallinen hetki, jolloin
kukaan ei keskeyta sitd ja aikaa on varattava my0s seuraavan paivan tarkastuslasken-

taan. Ladkehoito onkin vastuullista ty6td, joka vaatii tarkkuutta ja keskittymista.

Yksi omaishoitaja piti kaikkea lddkkeisiin liittyvda hyvand muistiharjoituksena. Toi-
sille lddkkeistd vastaaminen on stressi, joka huolestuttaa ja pelottaa. Ladkehoidon
prosessia on kehitetty viime vuosina, ja nyt on kiinnitetty huomiota monilaakityk-
seen ja ladkkeiden maaraan, joihin puuttumiseen haetaan keinoja. Laskehoito sitoo
aikaa, kun ladkkeitd annetaan monta kertaa paivassa. Lidkkeiden antamiseen littyy
my®s jannitteitd, jos hoidettava uskoo pystyvinsd huolehtimaan lddkkeista itse, mika

el aina onnistu.

Kylla han siita ottaa, mutta kylla ma joudun huomauttamaan. Et kyl-
la mulla on pari iltaa ollut, ettd méa en ole katsonut, kun méa olen teh-
nyt tassa jotakin. Niin tuota, ma olen herattanyt sitten etta iltalaak-
keet on ottamatta. Mutta sehan hanella on juuri, kun hén sanoo,
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ettd han parjaa itse. Ja han osaa itse huolehtia. Ja han ei tarvitse
neuvoa. (Riitta, omaishoitaja, 78 v.)

Puhuimme Anteron kanssa lddkejakelusta ja siihen tulleista muutoksista, kun Anna

tuli paikalle.

Antero: M& kerroin hanelle [UT:lle] siitd, ettd mun mielesta saisi
palata siihen vanhaan, etta laékkeitten jako ja tammadisesté olisi
ammatti-ihmisten ty6téa eikd meidan.

Anna: Onhan se! Onhan se ammatti-ihmisten tyota, jos s&a maksat!
Jos sa tilaat sen rullan.

Antero: Niin, mutta kun ei se rulla kdy meilla.

Anna: Miksei?

Antero: Ei se..kuka sen repii auki. Minako sen revin auki?
Anna: Niin tietysti se ja se kuka sen antaa.

Antero: Niin, kuka sen antaa ja meilla ei kay se, etta rullasta tulee,
koska se rulla pannaan kolme kertaa paivassa (..) Niin ei se kay
silla lailla, ettd kun se aamunauha tuodaan, se on suurin piirtein
taman kokoinen... (nayttaa kasillaan)

Anna: Joo, ja sitke& kuin mika!

Antero: Niin, ja siind on sen koko aamun laakkeet. Ei sita voi sillain
kasittaa... ettd mun pitaa ottaa sieltd nelja viisi pilleria, jotka otetaan
tyhjaan vatsaan, sitten pitda ottaa se pulverilappu sielté pois, mik&a
pannaan veteen. Ei se sitéd koko muovipussia voi niella kerrallaan.

Anna: Joo, ei, ja se on hirveen kallis, tai siis [ihan turhaa]
Antero: Se on niin kallis ja sitten hankala kaikin puolin, etta (...)

Anna: Ja sitten etta, sehan on tarkoitus etta se revitaan. Jos sé revit
sen auki, niin ne pillerit on tuolla... (n&yttaa lattialle)

(Antero, omaishoitaja, 72 v. ja Anna, omaishoitaja, 80 v.)

Kahden omaishoitajan vilinen dialogi oli niin intensiivinen ja tiivis, ettei minulla
ollut mitdan mahdollisuutta puuttua keskusteluun. Tunsin itseni ulkopuoliseksi "on-
nekkaaksi” tarkkailijaksi, joka sai seurata ndita kahta omaishoitajaa, jotka innostivat

toinen toistaan tarkkaan kokemusten kuvailuun.

Ajatus ladkkeista aktiivisina toimijoina avaa uuden nikokulman: laakkeet tekevit jo-
takin (Latour 2005). Laakkeet muodostavat materiaalisen sidoksen materiaalisen ih-
misen kanssa solutasolla. Lidkeaine yrittdd palauttaa ihmisen toimintakykya ja tehdd
yksilsta sen yksilén, joka hén oli aikaisemmin. Ladkkeet voivat olla voiteita, laasta-
reita, tabletteja, kapseleita, nestettd, pulveria tai jauhetta, joka pitaa sckoittaa nes-

teeseen. Ladkkeiden antotapoja on monia. Ne voidaan antaa suun kautta, kielen alle,
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lihakseen, laskimoon, ihon alle, rektaalisesti, paikallisesti (silmalddkkeet ja voiteet),
inhalaatioina ja nendmahaletkun avulla. Ladke imeytyy kudoksiin, osallistuu fysio-
logisiin prosesseihin ja imeytyy osaksi ihmisen kehoa. Osa ladkkeista on tismélaak-
keitd, joiden vaikutus kohdistuu tiettyihin elimiin, mutta osalla on my6s laajempaa
vaikutusta. Ladkkeisiin voi liittyd ohjeita ottaa lddke ruoka-aikana tai vilttda tiettyjd
ruoka-aineita. Voiteet estivit makuuhaavojen syntymisen ja iho-ongelmat. Esimer-
kiksi Parkinsonin taudin lddkitys lisad toimintakykya ja hyvinvointia. Oloa helpotta-
van ja parantavan vaikutuksen takia omaishoitaja sictdd aikaisen aamuheraamisen, ja

molemmat jatkavat nukkumista vield ladkkeen ottamisen jalkeen.

Ladkkeiden otossa on kriittistd oikea annostelu ja oikea ajoitus. Ladkkeita voi joutua
antamaan esimerkiksi joka tunti, joka toinen, kolmas ja joka neljds tunti tai kerran
paivassd, kahdesti, kolmesti, neljasti, viidesti paiviss tai joka toinen paiva, kerran,
kaksi, kolme, nelj, viisi tai kuusi kertaa viikossa tai kerran kuukaudessa, kaksi ker-
taa kuukaudessa jne. Kun eri ladkkeita annetaan vield eri ohjeiden mukaan ja niiden
antotavat ovat erilaisia, on helppoa ymmaértda omaishoitajien kuvaukset lidkehoidon
vaativuudesta ja sitovuudesta.

Mutta kaikki harrastukset, ne mun piti jattad, kun en paassyt mihin-
kaan. Ja se oli, se Parkinson-ladke annetaan eri aikaan kuin muut
ladkkeet, niin se tarkoitti kdytanndssa sita, etta viisi kertaa paivassa
han sai laaketta. Plus insuliinit ja sokerimittaukset ja... kaikki muut,
niin tota, niin mulla oli ihan tarkka koko paiva. Etta koirakin oli ope-
tettu niin, ettei olisi tarvinnut kelloa lainkaan. Ma olisin huomannut
koirasta, mité kello oli. Koska se oli aamulla, silloin kun mies viela
nukkui, ennen kun kotihoito tuli, kun oltiin ulkona ja sitten, kun ne
[kotihoito] pani hanet paivalla nukkumaan, niin tuota, silloin se ol
ulkona ja sitten kun oli ilta, kun han oli jo mennyt nukkumaan niin
kuin yoksi, niin sen jalkeen yhdeksan puoli kymmenen aikaan illal-
la. Sitten koira tottui silhen rytmiin ja meilla on se edelleen. (Anna,
omaishoitaja, 80 v.)

Omaishoitaja siis huolehtii resepteista ja ladkkeiden riittivyydestd. Jos ladkkeitd on
paljon, viikkoannos jaetaan valmiiksi lidkeannostelijaan paivakohtaisesti ja lidkkeen-
ottoaikojen mukaan. Joskus hoidettava huolehtii lidkkeiden jakamisesta ja ottamises-
ta itse, mutta silloinkin omaishoitaja laittaa 1-3 viikon ladkkeet dosettiin ja huolehtii
ja valvoo lidkkeiden oton. Kevyemman hoivan vaiheessa lddkkeiden antaminen ei
vield mdaraa ratkaisevasti paivin rytmid, kun lddkkeet otetaan 2—3 kertaa paivéssa
ruokailun yhteydessd. Omaishoitaja valvoo lddkkeiden oton samalla, kun ottaa omat-
kin ladkkeensa. Aina hoidettava ei tunnusta avun tarvetta eika edes laakkeiden oton
valttamattomyyttd. Jos hoidettava on huonossa kunnossa, ladkkeiden antaminen koe-

taan vaikeaksi.
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Yksi omaishoitajista, Helena, kertoi, ettd paivan rytmin maaraa ladkkeiden anto, kun
esimerkiksi tietyt lddkkeet pitdd antaa heti aamulla ja eri ladkkeitd otetaan viisi, kuusi
kertaa paivissd. Lisdksi yolla taytyy joskus antaa nukahtamis- tai sirkylaike. Ladke
Parkinsonin tautiin pitda ottaa aikaisin aamulla, ja osa omaishoitajista varmistaa he-
rddmisen laittamalla herdtyskellon soimaan. Puoliso on saatava hereille edes siksi ai-
kaa, ettd hanelle saa annettua ladkkeen. Aamuldikkeen antamiseen liittyi usein myés
pelko puolison tukehtumisesta. Omaishoitajan méérdaikoina antamien lidkkeiden li-
saksi pistoksina annettavia ladkkeitd kiy antamassa kotisairaanhoitaja kerran viikossa

tai kuukaudessa ennalta sovittuna aikana.

Laakehoitoon kuuluu my6s lidkkeiden vaikutuksen seuranta ja huolenpito oikeasta
annostuksesta. Lidkkeelld voi olla ikdvid sivuvaikutuksia, ja kullekin sopivan ladk-
keen ja oikean annostuksen 16ytyminen voi viedd aikaa. Etenkin vanhoilla ihmisilld
yksilolliset erot ovat suuria ja siksi on tirkedd, ettd omaishoitaja seuraa lidkkeiden
aiheuttamia vaikutuksia.

Kaliumtasapainon seuranta liittyy nesteenpoistolddkkeiden kiytt66n. Yksi omaishoi-
tajista piti tarkkaa kirjanpitoa nautituista ja poistuneista nesteistd seké eri laboratori-
oarvoista Excel-taulukon avulla. Han oli opetellut raja-arvoihin ja oikeaan annostuk-
seen liittyvid asioita lddkarien ja sairaalajaksojen epikriiseistd. Han seurasi muutoksia

tarkasti ja otti itse yhteyttd ladkdriin huomatessaan poikkeavia arvoja.

Tyypillistd on monta kertaa pdivassa tehtiva verensokeriarvojen seuranta ja sen mu-
kainen insuliinin annostus. Toinen yleinen seurattava asia ovat Verenhyytymisarvo
(INR) verenohennusladkkeitd kaytettdessd. Kun hoidettavalla on kdytéssian monia
laakkeitd, on niilld usein farmakologisia yhteisvaikutuksia eli interaktiota, joista voi
aiheutua merkittavaa haittaa. Esimerkiksi verenohennusladkkeend kaytetyn varfarii-
nin vaikutus voimistuu huomattavasti, jos sen kanssa kdytetdan samanaikaisesti veren
hyytymistd estivdd eli verihiutaleiden sakkautumista vahentdvadd tulehduskipulda-
kettd, kuten ibuprofeiinia, yleisesti kiytettyd amoksisilliini-antibioottia tai sydimen
vajaatoimintaan kaytettdvad digoksiinia. Toisaalta jokin lddkeaine voi vahentdd toisen
lddkkeen pitoisuutta veressa, jolloin méaratylld lidkkeelld ei ole toivottua farmakolo-
gista vaikutusta kohdekudoksessa. Esimerkkina tistd on varfariinin verta ohentavan
vaikutuksen heikkeneminen C-vitamiinin vaikutuksesta. (Pharmaca Fennica 2016.)
Ladkkeiden valisid interaktioita on vaikea hallita, koska ne voivat olla hyvinkin yllit-

tavid ja ilmeta eri puolilla kehoa.

Laakarit samoin kuin apteekit voivat varmistaa tietojarjestelmiensa avulla ladk-

keiden yhteensopivuuden. Ladkkeisiin reagoidaan yksilollisesti ja sivuvaikutusten
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tunnistaminen ja avun hakeminen on hankalaa. Iikkdat omaishoitajat kokivatkin 1aa-

kehoidosta lankeavan vastuun kuormittavaksi ja haasteelliseksi.

Liakkeiden antaminen jarjestdd pdivarytmia omaishoidon eri vaiheissa eri tavoil-
la. Rytmiin kuitenkin tottuu, ja lidkehoidosta tulee olennainen ja maardava osa
omaishoidon arkea. Omaishoitajat suhtautuivat ladkkeiden antamiseen vastuullisesti.
Oman lddkityksensd suhteen he saattoivat olla valinpitimattémampia etenkin sen
jalkeen, kun puolison laskkeistd ei tarvinnut enda huolehtia. Hoidettavan lddkehoi-
dosta huolehtiminen muistutti omaishoitajia my6és omien lidkkeidensd ottamisesta.
Laakehoidon laiminlyénnistd voi aiheutua hoidettavalle vakavia seurauksia. Ladkkeen
unohtaminen voi lisdta kaatuilua ja sekavuutta. Omaishoitajat huolehtivat hoidetta-
vien laakehoidosta tunnollisesti. Lumme-Sandt toteaakin, etta huonoimmassa kun-
nossa olevien vanhusten hoitomyéntyvyys voi olla muita parempi, koska he saavat
apua ladkkeiden ottamisessa. Omaishoitajat toivat itse esiin lidkehoidon haasteita,
kuten hoidettavan toiminnalliset vaikeudet, jotka voivat heikentdd hoitomyéntyvyyt-
ta silloin, kun tabletteja voi olla hankala nielld niiden suuren koon takia. Ladkkeiden
pienen koon ja samanlaisuuden takia niita on vaikea erottaa toisistaan. (Lumme-Sandt
2002, 30-31.)

Yksi tirkeimmistd omaishoidon sidoksellisuutta ja kuormittavuutta lisddvista teki-
joista ovat siis potilaan ladkehoitoon liittyvit kysymykset. Ladkehoito lisdd hoivan
sidoksellisuutta silloin, kun potilaalla on kaytossa useita ladkkeitd, niitd joudutaan
antamaan useita kertoja pdivassa ja niitd tiytyy antaa eri tavoilla. Erityisesti aikaisin
aamulla annettavat ladkkeet kuormittivat omaishoitajia. Kuten edelld on tullut esille,
ladkehoito toteutuu omaishoidossa inhimillisten sidosten avulla ja ladkkeet liittdvét

inhimilliset toimijat hoidettavaan ja toisiinsa.

Edelld olen kasitellyt omaishoidon materiaalisia sidoksia. Materiaalisuus tulee esiin
tilallisuutena, kun koti tarjoaa mahdollisuuksia hoivalle, mutta samalla hoiva koet-
telee kodin rajoja. Se tulee esiin apuvilineind, hoitotarvikkeina ja lidkkeind ja nithin
liittyvind inhimillisind sidoksina. Kun ajatellaan materiaalisia sidoksia, ajatus ketjuun-
tumisesta on olennainen: ihmiset, materiaalit, laitteet ja teot, joita ihminen tekee
tilassa ja ajassa, voidaan nahdéd toiminnallisena kokonaisuutena. Toimijuus ei ole kui-
tenkaan yksilon toimijuutta, eli ei ole olemassa puhtaasti sosiaalista —vaan se syntyy
useamman elementin yhteen tulosta, sidoksellisuudesta. Voidaan jopa paradoksaali-
sesti sanoa, ettd toimijuus ei edellytd aktiivista toimintaa vaan hoidettavan toimijuus
syntyy olemalla suhteessa ja sidoksissa muihin toimijoihin. (Latour 2005; Lehtonen
2008, ks. my6s Lamsa 2013) Tama on tilanne my6s kiinnipitivin omaishoidon vai-
heessa, kun hoidettava pitaa kiinni omaishoitajasta — loppuvaiheessa kutsuvan dénen
avulla —ympéri vuorokauden. Seuraavaksi pohdin vield kokoavasti, mikd on timén

tutkimuksen perusteella olennaista omaishoidon koreografian syntymisessa.
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On aika palata lihtokohtaani Norbert Eliasin tanssimetaforaan, jossa ihmiset huo-
mioivat toinen toistensa liikkeet liikkuessaan tanssin muodostelmassa. Kuvaus aut-
toi minua pysymaéin fokuksessa, erilaisissa sidoksissa, niiden keskindisessd riippu-
vuudessa ja figuraatioidcn muotoutumisessa. Tanssilajien muuntuminen masurkasta
rokkiin muistutti vaihtuvasta rytmista ja kytkoksestd historiallisiin ja kulttuurisiin

muutoksiin.

Lihestyin omaishoidon arjen sidoksia kolmen tutkimuskysymyksen avulla. Kysyin
suhdemuodostelman rakentumisesta ja sen muuttumisesta hoivan eri vaiheissa seka
sithen liittyvistd katkoksista ja kiinnittymisista. Toinen tavoite oli teoreettinen, ja liit-
tyi Eliasin figurationaalisen sosiologian tarjoamien sidoksellisuuden ja keskinaisriip-
puvuuden kisitteiden hyddynnettavyyteen hoivatutkimuksessa.

Figurationaalinen lihestymistapa avaa mahdollisuuden tarkastella sidoksia laajem-
missa muodostelmissa. Omaishoidon koreografiaan eli askelmerkkeihin ja siihen,
miten omaishoitoa toteutetaan, vaikuttavat yhteiskunnallinen konteksti ja puitteet

(luku 2 ja kuvio 1). Vanhuspalveluja ohjaava lainsdddanto asettaa omaishoidolle tietyt
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raamit. Koreografiaan vaikuttavat muutkin yhteiskunnalliseen kontekstiin liittyvat
asiat: véestorakenne, taloudellinen tilanne, vanhuskasitys ja vanhuspolitiikka. Vai-
kutus ei ole vain kotimaista, vaan OECD ja Euroopan Unioni ja ovat vaikuttaneet
1980- ja 1990-luvuilta alkaen Suomen hoivapolitiikan suuntaan, kun kotihoitoa alet-
tiin esittdd vammais- ja vanhuspolitiikan ratkaisuksi. Sosiaalipolitiikan eri sektorien
valilld on kilpailua ja niiden tirkeysjarjestys maaraytyy poliittisten intressien perus-
teella. Hoiva politisoitui varsin mydhaan, vasta 1990-luvulla (kuvio 1). Ndma kaikki
seikat vaikuttavat taustalla, kun kunnissa kasitelldan ja tehddan vanhuksia koskevia
paatoksia kuntien soveltamien ohjeiden ja resurssien perusteella. Virkamiesten teke-
mit paitokset vaikuttavat vanhusten arkeen, kisityksiin itsestd ja kokemuksiin ela-
mastd. Ne heijastuvat kotihoidon henkil6kunnan tapaan toimia ja kohdata asiakkaat

konkreettisessa hoivatilanteissa (kuviot 5-8).

Eliasin (1978) tarjoama ldhestymistapa sopii hyvin hoivan ja hoivaverkostojen tarkas-
teluun my6s mikrotasolla. Se herkistdd tunnistamaan yksittdisen toimijan paikan ko-
konaisuudessa ja suhteessa muihin. Puhumalla prosessisosiologiasta Elias (1978; van
Krieken 2001) halusi korostaa kaikkiin suhteisiin liittyvaa dynamiikkaa ja muutosta.

Empiirisen aineiston perusteella erotin omaishoidossa nelja vaihetta, jotka nimesin
huokoisen, kuormittavan, painavan ja kiinnipitivan hoivan arjeksi. Arjen rytmiin, si-
tovuuteen ja sithen kiinnittyviin materiaalisiin ja inhimillisiin sidoksiin vaikuttaa hoi-
don tarve, jota kuvasin tutkimuksessani ”vaativan ruumiin” kisitteelld. Ero vaiheiden
valilld paikantuu materiaalisten sidosten hallitsevuuden vahvistumiseen ja nousuun
keskeiseksi arkea jarjestivaksi tekijaksi. Materiaaliset sidokset, erityisesti ladkehoito
ja apuvilineet sekd uusina inhimillisina sidoksina kotihoidon henkildkunnan kiynnit
kiinnittévat kotiin ja méadrddvit paivan rytmin.Ydinsidokset, johon kuuluvat hoidet-
tava, omaishoitaja ja palvelujérjestelmd. vaikuttavat hoivan inhimillisten sidosten
muotoutumiseen ja muodostavat omaishoidon ydinkolmion. Omaishoitaja ja kunta
ovat sopimuksen osapuolia, ja hoidettavan 44ni kuuluu vain hoito- ja palvelusuunni-

telmaa tehtiessa.

Omaishoidon arjen figuraatiossa on kysymys keskindisestd riippuvuudesta. Kun
muodostelmassa on paljon toimijoita ja keskindisen riippuvuuden kudelmat ovat
monimutkaisia, asiat kictoutuvat toisiinsa ja tarve suunnitella ja ennakoida tulevaa
lisddntyy. Tama on keskeinen piirre omaishoidossa, ja siksi pakottavuuden teema tuli
mieleeni jo varhain analyysivaiheessa tehdessini kuvausta omaishoitajien pdivasta.
Pakottavuus liittyi sovittuihin aikatauluihin, ladkehoitoon ja my6hemmin yhd enem-
mén ruumiin fysiologian sddtelemdin pakkoon tehda tietyt asiat sddnnollisesti ja
tiettyyn aikaan. Omaishoitajan ty6 on samalla tavalla pakottavaa kuin kenen tahansa
hoitajan ty6 silld erotuksella, ettd tydaika ei padty, vaan hin hoitaa ldheistdan kotona

ympiri vuorokauden.
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Omaishoidon koreografia rakentuu hoidettavan ja hdnen tarpeidensa ympirille. Ko-
reografia voi olla kuvioituja askelia, sisiltéd, kokonaisuutta, “ndyttimén ulkopuo-
lelle valuvaa koreografista rihmastoa” tai sosiaalista koreografiaa, jossa ovat mukana
yhteiskunnalliset tai kansalaisten muodostelmat (Tuovinen 2013). Koreografia syntyy
inhimillisistd ja materiaalisista sidoksista. Jorma Uotisen (2013) mukaan tanssin ko-
reografian keskeiset elementit ovat partneri, lattia ja rytmi. Omaishoitaja, ystavit,
naapurit ja ammattilaiset liittyvit hoidettavaan suoraan tai apuvilineiden, auton ja

muiden materiaalisten sidosten kautta. Koti on tapahtumapaikka ja hoivan jasentaja.

Rytmin maaradd “vaativa ruumis”, joka heijastuu arkeen, tulee kaiken keskelle, on
muuttuva ja muotoutuva. “Vaativa ruumis” valtaa yhd enemman tilaa, se voi tulla
hiipien, mutta valilld jopa mellastaa tai tulla rymisten. Hoidettavan ddnen heiketessd
ruumiin vaativuus kasvaa. Muutos saadaan esille kiyttamalld apuvalinettd metafora-
na kuvaamaan eri hoivan vaiheita. Keppi, rollaattori, pyératuoli ja sinky ilmaisevat
hoivan sitovuutta ja pakottavuutta hoidettavan toimintakyvyn heikkenemisen pro-
sessissa (kuviot 5-8 ja luku 7). Vaativa ruumis, aika ja rytmi sekd materiaaliset ja inhi-
milliset toimijat ovat keskindisessa riippuvuussuhteessa, ja muutos yhdessa heijastuu
koko hoivan figuraatioon.

Puoliso muuttuu sairastumisen takia yhtdkkia tai pidemmaén ajan kuluessa, jolloin
kyky toimia itsendisesti heikkenee. Ensimmaisend hoivapyyntéon vastaa oma puoli-
so ryhtymalld omaishoitajaksi. Ladkdrin kommentti ”Et tiedd, mihin ryhdyt” ei aina
vaikuta pditokseen. Joidenkin puolisoiden paatokseen voi vaikuttaa Emmanuel Levi-
nasin moraalinen imperatiivi "Ala tapa”, joka Marika Tuohimaan (2001, 38) tulkinnan
mukaan merkitsee “rakkautta, joka on vastuun ottamisen tiedostamista, tulemista
tictoiscksi toisen hauraudesta, kuolevaisuudesta ja toisesta huolehtimista”. Se mer-
kitsee avun antamista silloin, kun toisella on vaikeaa. Timai ajatus antaa yhden vas-
tauksen pohdintaani siitd, mikd pohjimmiltaan sitoo puolison vaativaan hoitoty6hén:
pakottavuus on tdssa yhteydessd velvollisuutta, joka liittyy paitsi rakkauteen ja valit-

timiseen myos yleisemmin eettiseen velvollisuuteen auttaa pitkdaikaista puolisoa.

He itse puhuvat myds itsestddnselvyydestd ja luonnollisuudesta, koska he ovat
avioituessaan sitoutuneet rinnalla kulkemiseen ja luvanneet rakastaa my6ta- ja vas-
toinkdymisissd. Toisaalta omaishoitajat kertoivat minulle, ettd kaikki eivat koe vel-
vollisuudekseen vastata myontdvisti huolehtimisen tarpeeseen. Toisinaan hoivaan
sitoutumisen perustana voi olla myds perheen tai hoitohenkilkunnan suostuttelu

tai painostus, jolloin vedotaan eettisiin, moraalisiin ja kulttuurisiin perusteluihin.

Elias korostaa ihmisten sidoksellisuutta ja suhdetta toisiin: ihminen ei ole suljettu

yksil6, "homo clausus”, vaan aina avoin ja sidoksellinen “homines aperti” (Elias, 1978;
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Dunning & Hughes 2013, 56-63). Puolison lisdksi hoivaan liittyy muitakin, joilla kul-
lakin on oma roolinsa muodostelmassa. Omaishoidon figuraatioon liittyvit sidokset
ovat erilaisia. Omaishoidossa tilanne on erityinen siksi, ettd hoivaa antaa seké ldhei-
nen, jolla on tunneside hoidettavaan, ettd hoivan ammattilainen, jonka toimintaa
ohjaa ammattietiikka ilman henkilokohtaista suhdetta hoidettavaan. Paikka figuraa-
tiossa kuvaa heiddn merkitystidn omaishoitajalle (luku 6). Perhesidos on vahva ja
omaishoitajille ja hoidettaville merkityksellisimpid suhteita ovat suhteet lapsiin, las-
tenlapsiin ja osaan omista sisaruksista. Sisarusten paikka muodostelmassa méaaraytyy
henkilékohtaisen suhteen perusteella, vaikka sisaruus on kategoriana usein taustalla.
Myés ystavien suhde hoidettavaan voi perustua pitkdaikaiseen ystdvyyssuhteeseen
koulu- ja opiskeluajoilta, yhteisiin harrastuksiin tai tydkaveruuteen. Ystavat auttavat
kdytinnon asioissa ja heidan kohtaaminen tuo iloa. Osa ystavisti tai jopa sisaruksista
voi my0s jattdd, mutta uusina sidoksina tulevilta vertaisilta he saavat voimia arkeen.
He neuvovat ja antavat paikan, jossa voi puhua vapaasti. Suhde hoivan ammattilaisiin
on erilainen, koska suhde ei ole henkilékohtainen, vaan perustuu ammattilaisen ase-
maan palvelujarjestelmédssd. Ammattilaiset antavat hoivaa sopimuksen perusteella.
Kaikkiin ndihin sidoksiin liittyvid kiinnittymisid ja katkoksia olen kuvannut kisitel-

lessani inhimillisia sidoksia (luku 6).

Koti on fyysista tilaa, inhimillisid suhteita ja toimintaa. Kun hoiva asettuu kotiin, "koti
on koulittava sithen tehtdvaan” (Vilkko 2010). Hoivan asettuminen nikyy kahvoina ja
apuvalineind, mattojen puuttumisena ja hoitotarvikkeina tai sairaalasinkyni. Ne ovat
kaikki suhteessa tilaan, kotiin, joka rajoittaa, mahdollistaa ja jasentaa toimintaa. Ko-
din pitéisi olla vakaa ja tuottaa turvallisuutta. Aina koti ei kuitenkaan muotoudu hoi-
van vaatimuksiin. Vaativa ruumis voi pakottaa kotisidoksen katkaisemiseen. Muutto
toimivampaan ja siksi turvallisempaan kotiin voikin saada hoidettavan tuntemaan

itsensa eksyneeksi jouduttuaan irrottamaan itsensa emotionaalisesta kotisidoksesta.

Lisdéntyvit materiaaliset sidokset tekevit kotoa pois lihtemisen vaikeaksi, ja ennen
pitkaa ne kiinnittavit kotiin ja lopulta kodissa yhteen paikkaan. Sangysta tulee paik-
ka, josta hoidettava ei jaksa nousta kunnon ja lihasvoiman heiketessd. Singystd tulee
kodin keskipiste my6s omaishoitajalle. Han hoitaa singyssa makaavaa puolisoaan ja
asettuu itsekin vdsyneend lepddamadin taiman viereen. Sinky korvaa lattian, kun hoi-
dettava ei enaa liiku ja tanssi alkaa rakentua singyn ympérille. Yhteisestd tanssista on

tullut yha vihaeleisempaa.

Koti alkaa jdsentdd hoivaa my6s muulla tavalla, kun kotihoidon sddnnélliset kotikayn-
nit alkavat rytmittdd paivad. Hoivan loppuvaiheissa kodin rinnalle tulee laitos, joka
tulee omaishoitajan ja hoidettavan valiin. Laitoksessa vietetyt omaishoitajan vapaa-
péivét ja myéhemmin pidemmat intervallihoitojaksot loitonnuttavat hoidettavaa ko-
dista. Se pakottaa omaishoitajan antamaan vahitellen hoitajan roolia sellaisille, joilla
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ei ole henkilSkohtaista suhdetta puolisoon. Omaishoidon koreografian nakékulmas-
ta ja tanssimetaforaa kayttien tanssipartneri vaihtuu, kun ammattilaiset vievit puoli-

son laitokseen ja ottavat entistd enemman vastuuta hoidettavasta (ks. luku 7).

Aika, rytmi ja eldman pakottavuus tulee esiin lainauksessa: "Mitd kattavammaksi ja ti-
hedammaksi ihmisten valisten riippuvuuksien verkko kutoutuu, sitd pakottavammaksi
kéy sivilisatorinen itsepakko, aikakuri ja ajantaju. Sisdinen dani, joka kysyy aikaa, on
kaikkialla lasna.” (Elias 1985, ks. Sironen 1993, 82). Elama itsessian on muuttuvaista
ja sellaisena pakottavaa. Pakottavuus on seurausta inhimillisen elimén hauraudesta,
silld hauras jarjestys voi pettdd milloin tahansa (Mol 2008). Omaishoitotilanteessa tie-
toisuus tastd korostuu. Sanakirjamaarittelyn mukaan pakottavuus tarkoittaa erityi-
sen vaativaa, ankaraa ja velvoittavaa. Pakko on vélttimittdmyys. Se ei ota huomioon
asianosaisen omaa tahtoa: taytyy, tarvitsee, pitdd, on tehtdva jotakin. Velvollisuus voi
syntya sitoumuksen, lain, moraalikdsityksen tai kulttuurisen sopimuksen perusteel-
la. Joskus voi olla pakko tehda jotakin jopa vastoin luontaista halua tai taipumusta,
velvollisuudesta ja vastahakoisesti (Nykysuomen sanakirja, 1983). Hoidettavan ruu-
miin ja sielun tarpeet vaativat huomiota, hoitoa ja hoivaa.

Tutkimuksen aikana omaishoito avautui minulle vahitellen neljistd pakottavuuden
nakoékulmasta. Pakottavuus oli mukana jokapdivdisessa elamdssd muotoutuen hoi-
van eri vaiheiden my6td. Ensimmiinen pakko on velvollisuus auttaa toista rakkau-
den tai eettisen ja moraalisen vaatimuksen perusteella. Toinen pakko on ruumiin
pakkoa, joka liittyy toimintakyvyn alenemiseen ja fysiologisiin tarpeisiin. Ruumiin
vaatimukset kiinnittdvat ruumiilliseen hoivaan, apuvalineisiin, lddkkeisiin ja muihin
materiaalisiin sidoksiin. Kolmas pakko on vahintdan kahden ihmisen, hoivan antajan
ja hoivan tarvitsijan, samassa rytmissé tai tahdissa olemista. Se edellyttda lasndoloa,
hoivayhteyttd ja empatiaa. Neljds pakko syntyy sidoksista palvelujarjestelmain. Nain
omaishoidon arkinen koreografia on omaishoitajan niakokulmasta ulkoa kasin méa-
ritettyd, samalla kun se voi milloin vain muuttua. Omaishoitajan tehtdvini on pa-
radoksaalisesti olla ndiden eri pakottavuuksien vietdvini ja silti viedd ja johtaa koko
omaishoidon suhdemuodostelman tanssia. Toimijuuden nikékulmasta korostuu ris-
tiriita pienen toimijuuden (Honkasalo 2004a, 57-58) ja vihdisten vaikuttamismahdol-
lisuuksien seka aktiivisen, parjaavan ja liikkeelle panevan toimijuuden valilli. On

oltava notkea mutta vahva ja joustava mutta luja.

Aikapakko syntyy ruumiin pakon ja samassa tahdissa olemisen pakosta. Aikapakko
voi heijastua eripituisina jaksoina. Esimerkkind pakottavuudesta useilla eri aikata-
soilla on lddkehoito, joka alkaa maarata pdivirytmia yhd enemmién, kun hoiva etenee
huokoisesta hoivasta kiinnipitavaan hoivaan. Kaikki lidkehoitoon kuuluvat vaiheet
kictoutuvat toisiinsa ja jakautuvat eri mittaisiin jaksoihin. Yhdenkin asian unohtami-

nen voi heijastua koko hoivan figuraatioon laajasti (luku 7).
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Norbert Eliasin kuvauksella aikapakosta voi olla useita merkityksié (ks. Sironen 1993,
81-83). Omaishoidossa se voidaan liittid ruumiin fysiologisiin pakkoihin. Arkea s&a-
telee rytmi, jonka mukaan vaativa ruumis tarvitsee sidnnéllisesti ajallaan laakkeita,
ruokaa, juomaa ja we-kdynteja. Aamurutiinit ja iltapesut vievit yhd enemman aikaa.
Tilanne viittaa my6s arkeen, jossa ihmisten viliset riippuvuudet muodostavat laa-
jalle levittyvan riippuvuuksien ketjun ja ammattilaiset alkavat sdddelld elaimad ko-
tona. Kodin ja palvelujarjestelmén aikakésitykset ovat erilaisia. Organisaation ajan
ja toiminnan logiikka perustuu tydaikalakiin, tyévuoroihin, sidnt6ihin ja niistd ai-
heutuvaan aikapakkoon ja rytmiin. Kodissa toiminta toteutuu enemmén hoidettavan

chdoilla noudatellen jonkinlaista orgaanista ajan jasentymista.

Rytmi muuttuu siirryttiessa omaishoidon vaiheesta toiseen: huokoisen, kuormit-
tavan, painavan ja kiinnipitdvin arjen koreografia on erilainen (kuviot 5-8). Rytmi
ilmenee omanlaisena ja muuttuvana perusrytmind, jonka rinnalla kulkeva vaihteleva
rytmiikka voi olla joko painostavaa tai vapauttavaa. Omaishoitaja vastaa oikeista as-
keleista ja pakottavassa rytmissd pysymisessd, mutta tunnistaa my6s hetken, jolloin

rytmi on muuttumassa.

Omaishoidon alkutilanteessa hoidettavalla ja omaishoitajalla on vield omia askel-
kuvioita ja tilannekohtaisesti mahdollisuus improvisointiin. Hoivan vaativimmassa
vaiheessa hoidettava on ldhes kokonaan sinkypotilaana. Omaishoitaja menettad hoi-
dettavan mukana omaa autonomiaansa. Han paasisi itse likkkumaan, mutta hoidettava
ja arjen pakottava koreografia sitovat hanet ldhelle ja kiinni, koska tanssi jatkuu vield
yhdessa (ks. luku 5.4 ja kuvio 8).

Arki pitdd tiukasti kiinni toistuvuudellaan ja tiivistyvalld rytmillddn, kun asiat on teh-
tava ajallaan. Omaishoitajalla ei ole mahdollisuutta valita, silld tekemattd jattaminen
olisi valinpitimattomyyttd ja toisen hylkddmistd. Arki on kuin koneisto, joka pakot-
taa koreografian, jossa ci ole tilaa improvisaatiolle, vaikka toisaalta arjen ennakoi-
mattomat tilanteet pakottavat jatkuvasti improvisoimaan. Yllattavat tilanteet paivin
aikana saattavat heijastua omaishoitajan ja hoidettavan pdivaan sekoittaen sen rytmin.
Rutiinin pettimiselld on seurauksia, kun kaatuminen rytmittda paivan uudestaan.
Pieni asia, esimerkiksi kirjan putoaminen lattialle, ei muuta rytmid, mutta kumman

tahansa kaatuminen voi aiheuttaa pitkdnkin keskindisriippuvuusketjun etenemisen.
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Tahdikkuus

Hoivalla ja tahdikkuudella on yhtymékohtia. Tahdikkuus on Ossi Naukkarisen (2011,
320) mukaan vahintadn kahdenvalistd suhteessa olemista, joka toteutuu arjen kohtaa-
misissa. Suhteen ei kuitenkaan tarvitse olla tasapuolinen tai symmetrinen niin kuin

ei ole hoivassakaan; tahdikkuus sopii hyvin Norbert Eliasin ajatukseen figuraatiosta.

Naukkarinen tuo esille tahdikkuuteen liittyvien tact/takt sanojen etymologian taus-
talla olevat sanat tactus ja tango, jotka viittaavat fyysiseen koskettamiseen. Con-tact
on intensiivistd vuorovaikutteista koskettamista. Ndmai sanat merkitsevat kykya kos-
kettaa toista niin, ettd se ei tunnu painostavalta. Tahdikkuus on hetkessd olemista ja
tilannetajua "tdssd ja nyt". (Naukkarinen 2011, 322-324)

Naukkarinen (mt) kayttdd tahdikkuutta sekd suhdemerkityksessd ettd kuvaamaan
tahtia, rytmid. Silloin tahdikas pysyy samassa rytmissa, eldd samaa aikaa. Tahdikkuus
on saman maailman jakamista. Vaikka hoiva muuttuu painavammaksi, hoidettavan
kognitiivinen kyvykkyys kannattelee arjessa. Omaishoitaja ja hoidettava voivat kes-
kustella ja heilld voi olla yhteistd toimijuutta. He ovat samassa tahdissa. Eri tahdissa
oleminen on kuormittavaa. Ndin kiy silloin, kun muistisairauden edetessa kotiin tu-
lee mukaan maailma, joka on vain toiselle totta. Hoidettava hiipuu vahitellen omaan
maailmaansa. Vililld katse, hymy ja pilke silméssd palauttavat omaishoitajan mieleen

entisen puolison.

Palvelujérjestelman aikalogiikan seka omaishoitajan ja kotona annettavan hoivan lo-
giikan yhteensopimattomuus on eri tahdissa kulkemista, mutta kumpikin voi myds
kdyttaytyd toisiaan kohtaan tahdittomasti. Omaishoitoa annetaan yksityiskodissa,
jonka voi ajatella olevan omaishoidon sopimuksessa madritelty osa palvelujarjestel-
mad, puoliksi julkinen tila. Ammattilainen tulee kotiin, jossa annetaan puolivirallis-
ta hoivaa, mutta toisaalta vieraana yksityiskotiin. Omaishoitaja kuvasi kotia "pyhéna
paikkana” ja han edellytti tahdikkuutta, joka kaikkien kotiin tulijoiden pitdisi ottaa
huomioon. Vieras on tervetullut ja tarpeellinen, mutta henkilkunnan vaihtuvuuden
takia liheisempi suhde syntyy vain harvojen jo kokeneempien ammattilaisten kanssa.
Omaishoitajat reagoivat tilanteeseen kukin itselleen tyypilliselld tavalla. Omaishoi-
taja voi véistyd hoitotilanteessa, eikd puutu hoitoon, koska on riippuvainen ammat-
tilaisen avusta. Hén on siis tahdikas ja vaikenee. Toisaalta omaishoitaja voi valvoa ja

seurata ammattilaisten tyotd tarkasti ja antaa tarvittaessa tiukkakin palautetta.

Tahdikkuus ei ole sdantdjen ulkokohtaista noudattamista. Tahdikas ottaa muut huo-
mioon, eikd korosta itseddn. Oletuksen tahdikkaasta kayttiytymistd voi liittdd ase-

maan, silla ladkariltd ja hoitajalta odotetaan tahdikasta kayttaytymistd. Valtaa voi
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kayttdd tahdikkaasti, mutta erityisesti asemavallan kdyttiminen vaarin on loukkaavaa
ja osoittaa tilannetajun puutetta. Ammattilaisen tahdittomuus saa omaishoitajan tun-

temaan haimmennysta ja hipeaa.

Miten tahdikkuus voisi toteutua konkreettisessa omaishoitotilanteessa? Naukkarinen
(mt) kuvaa asiaa toisesta nakokulmasta eli tuomalla esiin sen, mita tahdikkuuden
tuloksena voisi syntyd. Tahdikkaasta kayttaytymisestd tulee hoivatilanteessa hyva
mieli, yhteenkuuluvuuden tunne, tyytyviisyys ja halu pitdd hyvid vilejd. Vanhuksia
ja muita hauraita potilasryhmid hoidettaessa korostuu kyky samaistua toisten eli-
mintilanteeseen, jolloin tarvitaan tilannetajua, joka puolestaan edellyttdd lasndoloa

ja empatiakykya.

Tahdikkuutta on myés ddnen sivy, katse ja tapa, jolla koskettaa. Se voi olla hengi-
tyksen rytmid, oikein valittuja sanoja, mutta my®s hiljaisuutta. Molempien osapuol-
ten tahdikkaan kiyttaytymisen tuloksena voi syntya Frank Martelan (2012) kuvaama
hoivayhteys. Hoivan antaminen edellyttidd toisen osapuolen halua ottaa hoiva vas-
taan. Hoivayhteys syntyy silloin, kun huomioi toisen yksilénd, on lisna tdssd het-
kessd, avautuu toinen toiselle, muodostaa jaetun tilan, jolloin syntyy tunnetilojen
virtaavuus ja hoivatoimenpiteet saadaan tehtyd. Sen jilkeen katsein, elein tai sanoin
molemmat osapuolet kiittavat toisiaan. Martela korostaa hoivayhteyden syntymisen
merkitystd sekd hoitajalle ettd hoidettavalle. Kaikki ndimd Martelan hoivayhteyden
syntymiseen liittyvét piirteet ovat olemassa my6s Naukkarisen kuvaamassa tahdik-
kaassa kdyttaytymisessd ja samassa tahdissa kulkemisessa. Hoivayhteyden pitdisi syn-
tyd my6s hoidettavan, omaishoitajan ja ammattilaisten valille. Kaikkea rytmia ei voi
muuttaa, eikd eri rytmejd voi mydskain taydellisesti sovittaa yhteen, mutta tahdikas

osaa olla vaardssikin rytmissd mukana oikealla tavalla.

On olemassa ikaan kuin pulssi, johon tahdikas ihminen osaa ajal-
listen muutosten virrassa sovittua. Sovittaa askeleensa, hengityk-
sensd, katseensa ja sanansa johonkin, joka kehkeytyy jatkuvasti
ja saattaa muuttua yllattaen orkesterin vaihtaessa tangosta bossa
novaan. Kyse on "fyysisesta taidosta, osaamisesta, jota ei korvaa
mik&an teoreettinen tieto sen paremmin kuin pyodralla ajamisen
taidon voisi korvata luettu tieto pyoralla ajamisesta. Ainoa tapa
opetella tahdikkuutta ovat kaytannon tilanteet, joissa tahdikkuus
varsinaisesti tapahtuu, realisoituu”. (Naukkarinen 2011, 322)

Naukkarinen paityy tahdikkuuden kuvauksessaan Eliasin tapaan tanssiin ja musiik-
kiin. Richard Sennett puolestaan (2004) kuvaa sosiaalisen siteen muodostumista mu-
siikkiesityksen yhteydessa. Yksidaninen soitto on rytmisen yhteistyon perusmuoto,
jossa soittajat soittavat eri nuotteja monella soittimella yhtaaikaisesti. Musiikkiesi-
tyksiin voi sisaltyd haastavia, lyhyeen hetkeen sisltyvia katkoksia tai rytmisia muu-

toksia, joista soittajien on selvittava. Sennett kuvaa, miten soittajien vilisen siteen
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muodostuminen alkaa katsckontaktista ja kehonkielesta. Niilld he viestittavat toi-
silleen tietyn “sivaltavan kuudestoistaosanuotin”. Onnistuminen edellyttdd kaikilta

soittajilta itsckuria ja hienovaraista pidattiytyneisyytta.

Sennett puhuu nuottisopasta objektiivisena ja ratkaistavana ongelmana. Jos hoiva-
verkoston muodostumisen alkuvaihetta kuvattaisiin nuottisoppana, sithen kuuluvien
olisi ratkaistava ongelmat ja opeteltava “soittamaan yhteen ja yksidanisesti” tahdis-
sa ja tahdikkaasti, toinen toistaan kunnioittacn omassa sosiaalisessa kudelmassaan,
mutta samassa omaishoidon figuraatiossa. Toistojen kautta muotoutuu yhteisista kay-
tanndista vahitellen toimintatapoja, tyénjakoa tai rituaaleja, jolloin tiedimme etu-
kiteen, milld tavalla meidan tulee kdyttdytyd ja ilmaista itsedmme. (Sennett 2004,
209-211.) Todellisuus on kuitenkin monimutkaista, jannitteista ja vajavaista. Elaméaédn
ci ole partituuria, vaan elimi toteutuu yritysten ja erchdysten kautta. Siksi my6s
omaishoidon koreografian muotoutumisessa on haasteita.

Omaishoidon eri vaiheissa oli tunnistettavissa kipupisteita, joilla tarkoitan kérsi-
mystd ja surua tuottavia asioita. Ndiden tunnistaminen auttaisi hoitajia kohtaamaan
omaishoitajat empaattisesti. Omaishoitajat kertoivat ystdvien ymmartimattomasta
kdyttdytymisestd ja ystavyyssuhteiden katkeamisesta (kuvio 5). Kertomuksissa tuotiin
esiin viitteitd yksindisyydestd, “yksindisid pirulaisia me ollaan”, ja toisten antaman
tuen tirkeydestd. Omaisten harhat ja puolison hiipuminen pois kuormittavat (kuvio
6). Ruumiillisen hoidon vahittdinen lisidntyminen tekee hoidon raskaaksi. Kipujen ja
huolten lisidntyminen, vaativa lddkehoito, toisen menettimisen pelko ja pakko olla
lahelld koko ajan ovat muita kipupisteitd, surun ja kirsimyksen kuvauksia omaishoi-

don eri vaiheissa (kuviot 7 ja 8).

Omaishoitajan ja hoidettavan vilinen suhde ei ole myG6skaan helppo. He ovat yhdessa
ympari vuorokauden. Jannitteitd tuli esiin omaishoitajien kuvauksissa: ’Omat kivut
ja visyminen vaikuttavat. En meinaa jaksaa, ja silloin tiuskin.” Erimielisyydet nukku-
maanmenoajoista aiheuttavat jannitteitd. Ruumiillisen hoivan lisdantyminen ja hoi-
van muuttuminen vaikeammaksi voivat aiheuttaa paineita ja “rdjihtamistd”. Muisti-
sairaan puolison jatkuva puhuminen ja samojen asioiden kysyminen rasittavat. Naista
tilanteista omaishoitajat haluavat konkreettisesti pois: harrastuksiin, puutarhat6ihin,
tapaamaan ystavaa, edes hetkeksi parvekkeelle "mokottaméain” tai kylpyhuoneeseen

itkemiédn ja kokoamaan itsedan.

Hoivan kiinnipitivassd vaiheessa tulee vaikutelma, ettd hoidettavalla ei ole enda
toimijuutta. Omaishoitajat kertoivat, ettd puoliso huutaa heidin nimedin toistu-
vasti. Adnen avulla hoidettava haluaa varmistaa, etti hinelld on vield jonkinlainen

side maailmaan, eikd ote — jota Honkasalo pitdd yksipuolisena eiki sosiaalisen siteen
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tapaan vuorovaikutuksellisena, ole vield irronnut (Honkasalo, 2008a). Toisaalta kieli
on toiminnan tapa. Elaine Scarry on tutkinut kivun ja kielen valistd suhdetta, ja hin
on todennut, ettd dani on itsen ruumiillinen jatke, jonka avulla voi ottaa haltuun ti-
laa, kiinnittyd maailmaan ja saada lohtua (Honkasalo 2004b, 314). Kodissa ainoa heik-
ko, mutta silti kiinnipitdva sidos toiseen on dani, joka liittdd hoidettavan puolisoon ja

ymparoivaan maailmaan.

Luopuminen onkin olennainen osa omaishoidon prosessia. Omaishoitajan ja hoidet-
tavan vilisen suhteen luonteen ymmartiminen ja sen muotoutuminen omaishoidon
eri vaiheissa vaatii empatiakykya ja tahdikkuutta. Tama korostuu myés Honkasalon
(2008a, 244-245) esiin tuomasta nikokulmasta. Han kuvaa, miten oma tai laheisen
sairaus tekee ihmisen haavoittuvammiksi. Silloin asiat ja kohtaamiset tuntuvat toi-
senlaiselta ja suhde toisiin ja yhteiskuntaan on avoimempi ja haavoittuvampi. Tamén
haavoittuvuuden ymmartaminen on tarkeda paitsi arjen tyGssd my0s tehtdessad van-

huspoliittisia paatoksia.

Tutkimuksessani toistuvasti esille tullut rytmi ja aikapakko liittyvét tahtiin, samatahti-
suuteen tai yhteisesta tahdista poikkeamiseen. Tactus, tahti, kosketuksena puolestaan
tarjoaa yhteyden ruumiillisuuteen. Tahdikkuuden sisiltiman suhdeulottuvuuden
avulla sen voi liittdd empatiaan, joka auttaa omaishoitotilanteen ymmartimisessa.
Empatian merkityksen tuo esiin my6s Hautamiki (2013), joka viittaa Eliasin holis-
tiscen ajatteluun sanoessaan, ettd “empatia auttaa padsemadn figuraatiotilaan, jossa

my6tiilladn toisen eldméi, tunteita ja kehoa”.

Arvio tutkimuksesta

Omaishoitajat kantavat merkittavad hoivavastuuta. He itse kaipasivat kumppanuutta,
jolloin omaishoitaja, hoidettava ja kotihoidon henkil6kunta voisivat kehittda yhteista
koreografiaa, jossa olisi huokoisuutta ja tilaa my6s improvisaatiolle. Kyse on arvos-

tuksesta ja asenteesta scka arjessa ettd yhteiskunnallisesti.

Norbert Eliasin tarjoama figurationaalinen liahestymistapa herkisti sidosten moni-
naisuuden ymmartimiseen. Sen avulla voi tuoda esille arjen monimuotoisuuden
ja toisaalta sithen liittyvin ennakoimattomuuden. Ennakoimattomuus liittyy mm.
monien asioiden keskindisestd riippuvuudesta syntyvéan toisiinsa vaikuttavuuteen ja
odottamattomien tapahtumien véistimattomyyteen, jotka Elias nimedd “sokeiksi so-
siaalisiksi prosesseiksi”.
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Etnografisessa tutkimuksessa, jossa pyritdan tutkittavan ilmién monipuoliseen tar-
kasteluun ja tiheddn kuvaukseen, haastattelut ovat aina osa suurempaa empiirisen
materiaalin kokonaisuutta. Haastatteluaineisto ja viikkoseurantalomakkeen avulla
saamani strukturoitu tieto arjen rakentumisesta ja sen logiikasta olivat tutkimukse-
ni pddaineisto, jota muut aineistot tdydensivit. Hoivaverkoston kuvaukset tiyden-
sivat haastatteluaineistoa ja sen avulla sain lisdiinformaatiota sosiaalisten suhteiden
maardstd, intensiteetistd ja merkityksesta. Sen lisaksi lomakkeilla keritty aineisto toi
tutkimukseen narratiivista aineistoa tdydentdvin nikokulman, jossa tutkimukseen
osallistuja on informantin roolissa ikdan kuin ulkopuolisena arvioijana (Castrén &
Ketokivi 2015). Aineistossa olleet kaksoishaastattelut ja laheisensa askettdin menetta-
neiden omaishoitajien haastattelut rikastuttivat sitd. Paivakirjamerkinnéistd 16ysin
my6s unelmia ja asioita, jotka muuten olisivat jadneet sanallistamatta. Kirjoitin haas-
tattelujen jalkeen my0s ajatuksia haastattelun kulusta kenttimuistiinpanoihini. Ta-
voittelemaani tiheddn kuvaukseen paasin yhdistimalld aineistoja yhtéaikaisesti niin,
ettd ne taydensivit, kyseenalaistivat ja selittivit toisiaan. Pohdin pitkdin aineiston
riittavyyttd. Mielestdni aineisto on laadullisesti monipuolinen ja riittivd suhteessa
tutkimuskysymyksiini. Erityisesti itsedokumentointiaineistot taydensivat sitd mer-

kittavalla tavalla.

Omuaishoitajat olivat toimineet omaishoitajina 2—14 vuotta ja keskimaarin kuusi
vuotta. Kun informanteiksi otetaan henkiléitd, jotka pystyvit parhaiten antamaan
tictoa tutkittavasta ilmiostd, voi tutkimukseen osallistuvien maara olla my6s pieni.
Tutkimuksessa mukana olevat omaishoitajat ovat jo pitkan kokemuksensa perusteel-
la erdanlaisia asiantuntijoita. Osa heistd oli kdynyt ldpi kaikki omaishoidon vaiheet,
joten he pystyivat kuvaamaan retrospektiivisesti aikaisempia vaiheita sckéd tunnista-
maan nithin liittyvit muutostilanteet ja hoidon tarpeen muutosten seuraukset arkeen.
Niin ollen arvioin, ettd sain luotettavan kuvan omaishoidon arjen kokonaisuudesta.

Kun figuraation sisilld oleva toimija puhuu, hén ei itse hahmota muodostelman ko-
konaisuutta. Sen tavoittaa vain tutkija, joka omaishoitajien haastatteluiden lisdksi ha-
vainnoi, kerda lomakkeella tictoa suhteista ja dokumentoi tilallisen ja materiaalisen
jarjestyksen. (Castrén & Ketokivi 2015.) Figuraatio on siis kahtalainen. Omaishoitajat
voivat mind -perspektiivistidn kertoa, miltd tuntuu toimia muodostelmassa, mutta
samalla tuo muodostelma on heille kokonaisuudessaan hahmottumaton. Nain tutkija
jéljittdd ja rakentaa kuvan figuraatiosta, sen osien suhteesta toisiinsa ja asettaa nima
kaksi nakokulmaa: mindn eli toimijan sekd muodostelman kokonaisuuden rinnak-

kain, jolloin syntyy holistinen kuva asetelmasta ja sen eri positioista.

Tyokokemukseni kautta pystyin hahmottamaan omaishoitajien kuvailemat tilanteet
ja niihin liittyvét vaikeudet. Voidaan pohtia, ovatko omaishoitajat parhaita informant-

teja omaishoitajan ja hoidettavan vilisestd suhteessa tilanteessa, johon he ovat itse
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tiukasti kietoutuneita. Kolmessa haastattelussa oli mukana my6s hoidettavia, mika
tiydensi kuvaa my6s omaishoitajan ja hoidettavan vilisestd suhteesta. Hoidettavien
mina -nakokulma, heiddn kuulemisensa tai kaikkien hoidettavien tapaaminen olisi
taydentinyt kisitystd suhteiden kokonaisuuden nakékulmasta, mutta se olisi vaatinut
toisenlaista ldhestymistapaa. Hoidettavien kunnon takia tutkimuksen olisi tuolloin

pitiinyt perustua enemman havainnointiin ja elamiseen arjessa tutkittavien kanssa.

Kuntien tavat toteuttaa omaishoitoa vaihtelevat, joten timai aineisto on erityinen
my0s siind suhteessa, ettd tutkimus rajoittuu padkaupunkiseudulle. Lisdksi rajasin
tutkimukseen osallistuvat omaishoidon tuen sopimuksen tehneisiin omaishoitajiin,
joiden yhteystiedot sain omaishoitojarjestéjen kautta. Omaishoitotilanne on usein
hyvin raskas, joten on oletettavaa, ettd tutkimuksiin osallistuvat ne, joiden tilanne on
keskimaaréistd parempi tai ne, joilla on erityisen hyvd motivaatio ja tarve kertoa oma
tarinansa. Aineiston omaishoitajat olivatkin omaa tilannettaan reflektoivia yksil6ita,
joille oli tyypillistd aktiivinen ote eldmiin, sitkeys, erilaiset harrastukset ja kuulu-
minen vertaisryhmiin. Voikin olettaa, ettd timén aineiston omaishoitajat selviytyvat
tehtdvistddn keskimadraistd paremmin, heilld on aktiivisuutta ja kyvykkyyttd hakea
tietoa.

Koska sosiaali- ja terveystoimi kokonaisuutena on minulle tuttu tyéni kautta pitkal-
td ajalta, en pidd tutkimukseni kenttivaiheen lyhyyttd ongelmana. Omaishoidon ja
sithen liittyvien kdytdntdjen ja lainsiddannoén tunteminen, virkamiehend kohdatut
haasteet ja kysymykset seké taustalla oleva erikoishammaslddkirin koulutus ja kliini-
nen ty6 antoivat tarvittavaa taustatukea tutkimukselle ja herkistivit minua omaishoi-
tajien viesteille. Kentalld kdytetty aika oli pysayttavaa, valttimatonta, avartavaa seké
uutta tictoa tuovaa. llman omaa kenttdkokemusta ja omaishoitajien kohtaamista en
olisi saanut tutkimukseeni riittivadd syvyyttd. My0s se, ettd kerésin ja litteroin tut-

kimusaineiston itse, oli tiedon kasittelyn ja tiedonmuodostuksen kannalta tarkeda.

Halusin esittda tulokset niin, ettd niistd valittyy arki mahdollisimman monipuolisesti.
Siksi kdytin palvelumuotoiluun kuuluvaa tiedon havainnollistamista eli visualisointia
tutkimustulosten kuvaamisessa. TaK Maria Jaatisen kanssa teimme tutkimuksen aika-
na yhteisty6td padtyen monivaiheisen iteratiivisen prosessin avulla tutkimustuloksia
ja omaishoidon arkea havainnollisesti esittaviin kuviin. Tavoitteena oli kokeilla paitsi
palvelumuotoilijan ja tutkijan yhteisty6td, my0s sitd, miten luovien menetelmien
avulla voidaan vilittdd tulosten kokemuksellinen ulottuvuus. Pidddyimme kuvaa-
maan arkea tila-aikapolkuna, joka yhdistdd samaan kehikkoon tilan, ajan, toimijat ja

toiminnan.
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Tila-aikapolku on menetelma, jonka avulla voi esittdd kolmiulotteisesti toimintaa ja
liikkumista ajassa. Maria ty6skenteli tuottamani analysoidun aineiston, kirjoittamieni
kuvausten ja keskustelujemme perusteella, mutta alkuperiista aineistoa kasittelin ai-
noastaan mind. Palvelumuotoilussa on tirkedd kohdata asiakas omassa ymparistossa,
silld se auttaa eldytymain asiakkaan tilanteeseen ja lisdd ymmarrysta hinen elamas-
tddn. Marian empatia- ja oivalluskyvyn ansiosta kuvista valittyy tilanteiden vaativuus
ja tunteiden koko kirjo. Palvelumuotoilun tavoitteena on tuottaa tietoa suunnitte-
lua varten, mika ei ollut tavoite tassa tutkimuksessa. Jatkossa onkin mielenkiintoista
selvittdd, milld tavalla kiintedmpi yhteisty6 tutkijan ja palvelumuotoilijan vililla jo

aineistonkeruun vaiheessa lisdd tietoa ja ymmarrysta tutkittavasta kohteesta.

Omaishoitoon ja kotihoitoon laajemminkin voi liittyd ongelmia, joita timén tutki-
muksen aineistossa ci tullut esille. Onnistuneen omaishoidon edellytys on stabii-
li perhetilanne. Elima on kuitenkin jinnitteistd ja vajavaista, ja vaikka kodeissa on
paljon hyvén tarkoitusta, kodeissa on my6s tahdittomuutta, vasymysta ja kireytta.
Kisitys kotihoidon ja perheessd annetun hoidon paremmuudesta on niin vahva, etta
helposti unohtuu, ettd kaltoin kohtelu, huono hoito ja vikivalta voivat olla todel-
lisuutta my6s vanhusten kodeissa. Erilaiset kdytoshéiriot ja aggressiivinen kiyttay-
tyminen, jotka voivat liittyd sairauksiin tai ilmetd lidkehoidon sivuvaikutuksina, li-
sddvat omaishoidon raskautta. Alkoholin kiytté on lisidntynyt my6s vanhemmissa
ikdluokissa, mikd voi tuoda jannitteitd arkeen. Tilanteiden tunnistaminen vaatii am-

mattilaisilta herkkyytté ja taitoa puuttua vaativiin tilanteiseen.

Omaishoidon ndkdkulmasta Eliasin ajatus figuraatiosta ja siitd, miten suhteet ja eten-
kin inhimilliset sidokset asettuvat laajempaan suhteiden muodostelmaan, on tarkea.
Se tukee holistista ajattelua ja ymmarrysti kaiken toisiinsa vaikuttavuudesta. Eliasin
ajatus siitd, ettd ihmiset etsivit toisia moninaisten emotionaalisten tarpeiden taytta-
miseen, liittyy my6s hoivaan, silld hoivaverkostoon liittyvilld toimijoilla on erilainen
rooli ja merkitys. Kuten aikaisemmin totesin, omaishoidon figuraatiossa osoittautui
olevan ydinsidoksia, jotka ovat muita sidoksia merkittavampia. Ydinsidokset kannat-
televat omaishoidon arkea ja niiden ymparille ja vilittimind syntyy muita sidoksia,
mutta samalla syntyy jannitteitd ja rajoituksia, jotka heijastuvat koko suhdemuodos-
telmaan. Esimerkiksi ammattilaisten tulo kiintedsti hoivan figuraatioon alkaa maarit-
tdd muita suhteita. Toisaalta apu on odotettua ja arvostettua, mutta toisaalta se rajaa
arkea pakottamalla heidit palvelujarjestelman hoivan logiikkaan.

Tama tutkimus valottaa omaishoidon arjen moninaisuutta ja dynamiikkaa Norbert
Eliasin figurationaalisen sosiologian avulla. Olen tuonut esille omaishoidon figu-
raation erilaisia sidoksia, joista darimmadistd sidoksellisuutta edustaa omaishoitajan
kiinnittyminen hoivaan vuosiksi. Omaishoidon arjen koreografian maaraa tietty pa-

kottavuus: “vaativa ruumis” ja sen tarvitsevuus. Keskindisten riippuvuuksien ketjut
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pakottavat ennakointiin ja suunnitteluun samaan rytmiin paasemiseksi, kun riippu-
vuus toisista lisdantyy. Edelld kuvaamani hoivan ydinsidokset synnyttavat omaishoi-
don figuraation ja samalla upottavat sithen muita inhimillisid ja materiaalisia toimi-
joita. Materiaalisten sidosten tarkastelu osana inhimillistd suhdemuodostelmaa luo
omaishoidon arjesta kokonaisemman kuvan. Omaishoidon figuraatio on yksil6lli-
nen. Sen monet sidokset ja omaishoitajien yksilélliset piirteet ovat tirkea lihtékohta
omaishoidon tilanteen hahmottamisessa. Omaishoidon figuraation inhimillisiin si-
doksiin liittyvind tahdikkuus, empatia ja kunnioitus helpottaisivat omaishoidon ko-

reogafian muotoutumista ja noudattamista.

Yritys tavoittaa omaishoidon arjen koreografiaa ja sen rakentumiseen liittyvéa sidok-
sellisuutta on ollut mielenkiintoinen tehtava. Virkamiechena olen toisaalta mukana,
sisalla palvelujirjestelmassd, toisaalta tutkijana tarkastelemassa ja ihmettelemaissa
kokonaisuutta ulkopuolelta, olen siis “katsonut seka jotain ettd itsedni”.

Jorma Uotinen (2013) kiteyttad, ettd "taiteilijan pyrkimyksend on léytdd totuus.
Tama ei tietenkaan onnistu, mutta matkallaan han nakee sellaista, mita muut eivat
nic". Uotiselle (2013) "jokainen koreografia on yksil6, jolla on omat vain sille kuu-
luvat ominaisuudet (...) Se ei kommunikoi tismallisid viestejd, vaan panee katsojan
tajunnassa liikkeelle moniulotteisen prosessin". Ajattelen, ettd Uotisen kuvaus pétee
my6s tutkimusprosessiin ja tutkijan kokemuksiin sen aikana: vasta yhteys lukijaan

antaa tutkimukselle merkityksen.
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LIITE 1. Pyynto osallistua omaishoitotutkimukseen kevaalla 2013

PYYNTO OSALLISTUA OMAISHOITOTUTKIMUKSEEN KEVAALLA 2013

Talld hetkelld kdydaan keskustelua vanhuspalvelujen jérjestimisestd. Omaishoidon
merkitystd pidetddn tirkednd, kun yritetddn ratkaista tulevaisuuden vanhuspalvelu-
jen haasteita. Jo nyt oma puoliso tai muu liheinen on ikddntyneen ihmisen tirkein

avun ja hoivan antaja.

Teen viitoskirjaani liittyvad tutkimusta Helsingin yliopiston yhteiskuntapolitiikan
laitokselle. Olen kiinnostunut siitd, miten idkkaat omaishoitajat kokevat asemansa
hoivaverkostossa, eri osapuolten tuottamat palvelut (julkinen sektori, ldhipiiri, va-
paachtoiset, yksityissektori) ja niiden merkityksen sekd yhteisty6n sujumisen. Minua
kiinnostaa my6s se, mikd on fyysisen koti- ja lahiympariston merkitys, kun hoivaa

annetaan kotona.

Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa vanhuspalveluihin kuuluvan omaishoidon
palvelukokonaisuuden kehittimistd varten paneutumalla omaishoitajan ja hoivan
saajan arkeen, kokemuksiin ja elinymparist6on. Tutkimukseen kuuluvan haastattelun
ja havainnoinnin teen tutkimukseen osallistuvien kotona. Tapaamiskertoja on yhdes-
td kolmeen, yhden tapaamisen kestdessd 1-3 tuntia. Nauhoitan keskustelut ja jos

valokuvaan ja videoin joitakin tilanteita, sovimme siitd erikseen.

Kaikki tutkimusmateriaali tulee ainoastaan minun kaytt6oni. Tutkimukseen osallis-
tuvien henkilé')llisyys ei tule esiin missaan tutkimuksen vaiheessa. Aineisto kasitellaan

luottamuksellisesti ja hivitetdan sen jlkeen, kun sitd ei endd tarvita.

Etsin tutkimukseeni 65 vuotta tdyttincitd padkaupunkiscudulla asuvia omaishoitajia,
joille on mydnnetty sosiaalihuoltolain mukainen omaishoidontuki. Omaishoitaja voi
olla puoliso, sisarus, lapsi tai muu liheinen.

Toivon yhteydenottoa mahdollisimman pian. Teen haastattelut huhti- kesikuun aika-

na. Annan mielelldni lisatietoja tutkimuksestani ja sen toteuttamisesta.

Ystavallisin terveisin
Nimi
Gsm

Sahkoposti
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LIITE 2. Omaishoidon arki. Haastatteluteemat

1. OMAISHOIDON ALKU
2. HOITO-JA PALVELUKOKONAISUUDEN SUUNNITTELU
3. PAIVAN RAKENTUMINEN JA PAIVAN KULKU

Millainen on arjen perusrakenne?

Mika toimii hyvin, mika ei toimi?

Mika on pakko saada tehtyd? Mita voi jattdd tekematta?

Miten koet oman osaamisesi? Miten toimitte kriittisissa tilanteissa?
Mika on valttamattomin tuki?

Mikéd omaishoitajana toimimisessa on palkitsevinta?

Mika kuormittaa eniten?

Oma jaksaminen, miten arvioit omat voimavarasi ja toimintakyvyn

4. HOIVAVERKOSTOSTA
Keita hoivaverkostoon kuuluu?
Millaista apua konkreettisesti saat?
Ketka ovat tukena puolisosi hoidossa? Keneltd saatu tuki on tirkeinta?
Onko mielestanne eri osapuolten tyénjako ja vastuut selvat?
Miten mielestinne tyota pitéisi jakaa?

Kenelle soitat, kun tarvitset apua tai tapahtuu jotain yllattavaa?

5. KOTIHOITO
Miten arvioit kotihoidon palveluja: Mitd kotihoito tekee, mitd palvelu
on paaasiassa
Kéyké sama henkilékunta pysyvammin ja mitd henkilokunnan vaihtuvuus
vaikuttaa?
Kuunteleeko henkilékunta, ottaako teidan mielipiteenne huomioon

Tuleeko joistakin hoitajista muita tarkedmpia?

6. MUUT SOSIAALISET SUHTEET, NIIDEN YLLAPITO, VUOROVAIKUTUKSEN
JA YHTEYDENPIDON TAVAT JA TILANTEET
Onko omaishoito vaikuttanut ystavyyssuhteisiin?
Onko mahdollisuus tavata ystavid kodin ulkopuolella?
Keita kotona kay, keitd tapaa, keihin pitaa yhteytta?
Millaisia muuten ovat vuorovaikutuksen ja yhteydenpidon tavat ja
tilanteet?
Onko omia harrastuksia, omaa aikaa? Missd useimmin kaytte yhdessa tai
erikseen? Matkustatteko? Milla liikutte, milld tavalla ja kenen kanssa?

Ulkoiletteko, miten ja kuinka usein?
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KOTI

Miké on kummankin omaa tilaa — miten se maarittyy ja mikd merkitys
omalla tilalla ja omalla rauhalla on?

Miten koti on muuttunut ymparisténa, miten vaikuttanut viihtyvyyteen?
Onko teille muotoutunut omat paikat kotona —miten ne maarittyivat?
Henkilokohtaisesta reviiristd? Onko tila rajoittunut, muuttunut

aikaisemmasta?

MUUTA
Miti ajattelet omaishoitajana toimimisesta?
Miti voisi tehdi toisin?

Miten muutosta tai parannusta toivot?
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LIITE 3. Kirje omaishoitajille. "Viikko omaishoitajan elamassa"

Ldmmin kiitos antoisista haastatteluhetkistd! Omaishoitajien arjen monien yksityiskohtien
muodostaman kokonaisuuden ymmdrtamiseksi kerddn tutkimustani varten tietoa haastattelu-

jen lisdksi mm. seurantalomakkeen ja pdivdkirjan avulla.

Pyydan sinua kirjaamaan seurantalomakkeeseen (Liite 1) viikon ajan kunkin
pdivin tapahtumat. Voit aloittaa kirjaamisen viikoilla 21, 22 tai 22 mista viikon-

paivastd tahansa ja jatkaa siitd viikon ajan eteenpdin.
Lomakkeessa on nelja saraketta:
Ensimmdisessd sarakkeessa on vuorokauden tunnit alkaen klo 6 aamulla.

Toiseen sarakkeeseen kirjataan toiminta tiettyna ajankohtana. Kirjaa mah-
dollisimman tarkasti paivan tapahtumat, myés péivittdin toistuvat rutiinit.
Merkitse myds "oma aikasi”.

Kolmanteen sarakkeeseen (Lisitietoja) kirjataan mm. paikka, kuka tekee,
avustamisen tarve ja kdytossd olevat apuvilineet. Kirjaa myds se, miss ja

miti teet, silloin kun sinulla on “omaa aikaa”.

Neljdnteen sarakkeeseen (Muita kommentteja) voit kirjata ajatuksia ja paran-
nuschdotuksia. Esimerkiksi: Mika arjessanne toimii hyvin? Mika ei toimi?
Mika harmittaa? Mika tuottaa iloa? Mité voisi tehda toisin? Mika helpottaisi
ja rikastuttaisi arkea? Tuo esille mieleesi tulevia, pieniltakin tuntuvia paran-
nus- ja kehittimisehdotuksia. Jos haluat pohtia joitakin teemoja enemman,
voit kirjoittaa niitd paivékirjaan.

Kartoitan tutkimusta varten myds Idhi- ja hoivasuhteita. Pyydin sinua kir-
jaamaan lomakkeeseen (Liite 2) teille laheisten ja muuten merkityksellisten
ihmisten sekd apua ja hoivaa antavien vapaachtoisten ja ammattilaisten etunimen ja
muut tiedot (8 saraketta).

Liite 3 on perustietolomake.
Seurantalomakkeen liséksi lihetdn sinulle postissa vihkon, johon voit kirjoittaa

pdivdkirjaa viikon ajan ja halutessasi pidempaankin. Jos koneella kirjoittaminen

tuntuu mukavammalta, voit kirjoittaa paivikirjaa myos tietokoneellasi.
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Halutessasi voit liittaa lahettdimaani vihkoon itsellesi merkityksellisia kuvia, kirjo-

ituksia, ajatuksia ja runoja.

Paivakirjan takakannessa olevassa taskussa on kolme korttia, joihin on kirjoitettu
kaksi omaishoidolle asetettua tavoitetta ja kysymys unelmistasi. Olisi hienoa, jos
kirjoittaisit niistd syntyvid ajatuksiasi kortin toiselle puolelle tai paivakirjaan.

Jos tdytat seurantalomakkeet tietokoneella, voit palauttaa ne seurantaviikon jélkeen
sahképostilla. Muuten voimme sopia tapaamisesta ja kiyn noutamassa materiaalin.
Pidivikirjan ja korttikirjoitukset voit palauttaa, kun seuraavan kerran tapaamme tai

vield myéhemminkin kesilla.

Jos sinulla on kysyttavaa, niin soita (gsm. ) tai laita sihkopostia. Vastaan mielellani

kaikkiin kysymyksiin!

Kevatterveisin
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LIITE 4. Viikkoseurantalomake

TUTKIMUS OMAISHOIDON PALVELUKOKONAISUUDESTA

Toiminta ja tapahtumat eri vuorokauden aikoina seurantaviikolla

Seurantalomake (jokaiselle viikonpaivélle on oma lomake). Voit aloittaa seurannan

mista pdivasta tahansa.

Nimi: Seuranta-aika:

Maanantai: (paivamaara)

KLO TOIMINTO/ LISATIETOJA MUITA

Koska TAPAHTUMA Missa tehdaan KOMMENTTEJA

tehdaan? | Mita tehdaan? (esim. | (Paikkajamiten | esim. omia huomioitasi,
aamiainen, ladkkeiden | Sinne paasee), mi- | ajatuksiasi, haasteita, mika
anto, ystavan vierailu, | tentehdaan (kuka | apy tai apuvaline auttaisi,
ulkoilu jne.). Merkitse | tekee, avuntarve), | parannusehdotuksia, mita
taulukkoon mybs "oma | kéytossa olevat voisi tehda toisin ym. Naita
aika’ ja lisatietoja apuvalineet pohdintoja voit kirjoittaa
kohtaan mita ja missa enemman myos paivakir-
silloin teet. jaan

6

7

8

9

10

11

12

13

14

15
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LIITE 5. Omaishoitajan ldhi- ja hoivasuhteet

ARJEN LAHI- JA HOIVASUHTEET.

Kirjaa taulukkoon teille merkitykselliset ldhisuhteet (perhe, sukulaiset, ystiavat ja ihmiset, jotka ovat muuten arjessanne mukana) seka
apua ja hoivaa antavat henkilét (julkisen ja yksityisen sektorin henkilokunta, vapaaehtoiset, esim. vertaisryhmissd tapaamanne ihmiset
jne.), Jos rivit eivat riitd, voit lisita niita.

1. ETUNIMI

2. IKA

3.
ASUINPAIK-
KA,

4. KUINKA
KAUAN
OLETTE
TUNTE-
NEET (v)

5. MISSA
TAPASITTE
(esim. koulu,
opiskelu,
harrastus-
toiminta ym.)

6.
SUHTEEN
LUONNE
OMIN
SANOIN

7. EMOTIO-
NAALINEN
LAHEISYYS,
asteikko 1-7
(1=erittain
laheinen/7=ei
erit.

laheinen, mutta
arjessa mukana)

8.
TAPAAMINEN?
Kuinka usein?
Missa
merkeissa?
Milloin
viimeksi?

9. Muu
yhteydenpito?
Puhelin,
sahkoposti,
face book,
skype. Kuinka
usein?




sturilla pyoratuoliin

LIITE 6. Siirto no
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