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Laadullisen pro-gradu tutkielmani tarkoituksena on tarkastella, millaisena lapsensa omaishoitajat
kokevat oman taloudellisen hyvinvointinsa. Tarkoituksenani on tuoda tutkimuksellani ndkyvaksi
omaishoitajien kokemukset omasta taloudestaan, sithen vaikuttavista tekijoistd ja miten he kokevat
voivansa itse vaikuttaa sithen. Haluan tuoda esiin uusia ndkokulmia omaishoidon palveluihin ja niiden
mahdolliseen kehitykseen ja muutoksiin tulevalla hyvinvointialueilla. Tutkimus tuo lisdtietoa
kunnallisille ja valtiollisille p&éttdjille omaishoitoon ja siihen liittyviin kuormitustekijoihin, kuten
omaishoitajien tydllisyyteen.

Tutkielma antaa mahdollisuuden alle 18-vuotiaan lapsensa omaishoitajalle kertoa omaa kokemustaan ja
ajatusmaailmaansa hénen koetusta taloudellisesta hyvinvoinnistaan seka sithen vaikuttavista tekijoista.
Teoreettisessa viitekehyksessd selvennén omaishoitoa Suomessa ja muissa valtioissa seké tuon esiin,
millaista on olla lapsensa omaishoitaja. Tdmén jélkeen selvennidn miten taloudellinen hyvinvointi
médritellddn tdssd tutkielmassa, ja miten pohjaan haastattelukysymykseni tdhidn maéritelméain.
Tutkielmassa hyddynnetddn laadullista tutkimusta, aineistoldhtoistd siséllonanalyysid sekd
fenomenologista kokemuksen tutkimista. Haastattelut toteutettiin teemahaastatteluina, joihin osallistui
kahdeksaa omaishoitajaa ympéri Suomen Zoom-videoviestimen kautta.

Omaishoitajien taloudellisen hyvinvoinnin kokemukseen vaikuttivat seuraavat tekijét: omaishoitajan
perhekoko, parisuhdestatus, tydaika ja tydssdkaynnin mahdollisuus. Omaishoitajan talouteen vaikuttivat
esimerkiksi yliméaérdiset kustannuserét, sddstot, velat, yhteiskunnallinen tuki sekd sosiaaliset etuudet.
Tutkielman keskeisimpiné tuloksina nostan esiin sen, ettd omaishoitajat kokevat, ettd kokoaikaisen tyon
ja omaishoidon yhteensovittaminen olisi mahdotonta, varsinkin ilman yhteiskunnalta saatavaa apua.
Omaishoitajat eivit tuoneet esiin tyytyméattomyyttdén omaishoitajan tuen rahalliseen méirdan, vaan
sanoivat sen olevan heille oikeastaan melko mitdédnsanomaton seikka. Omaishoitajat kokivat rahallista
summaa térkedimmaksi muut saamansa palvelut, ja kokivat esimerkiksi lapsen koulun tarjoaman aamu-
ja iltapdivdhoidon mahdollistavan tydssékéynnin, ja siten oman taloutensa ylldpidon. Omaishoitajien
taloutta hankaloittavat jatkuvat maksut, jotka ovat muita lapsiperheité suurempia tai toistuvampia. Suuri
osa omaishoitajista kertoikin sddstivansd omasta hyvinvoinnistaan ja siihen liittyvistd hyodykkeisti ja
palveluista. Tutkielman mukaan olisi térkedd, ettd omaishoitajien ty6llistymisen mahdollisuuksiin seké
jaksamiseen kiinnitettdisiin erityistdi huomiota nyt kun hyvinvointialueilla maééritellddn tulevaa
omaishoidon tukien luokkia sekd kriteeristod omaishoidon tuelle. Tutkielmassa esitetdén, ettd kun
puhutaan omaishoitajasta, ja alle 18-vuotiaasta omaishoidettavasta, tulisi ottaa tarkasteluun koko
perheen taloudellinen hyvinvointi, ei ainoastaan omaishoitaja, silld omaishoitoa toteutetaan yhteistyoné
varsinkin kahden aikuisen talouksissa.

Avainsanat: omaishoito, omaishoidon tuki, omaishoitaja, taloudellinen hyvinvointi, lapsiperhe,
omaishoitoperhe
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1 JOHDANTO

Jokainen meistd on ainakin jossain eldminsd vaiheessa riippuvainen toisesta ihmisestd,
useimmiten vauvoina tai vanhuksina. Vanhemman yksi tdrkeimmisté tehtdvistd on lain lapsen
huollosta ja tapaamisoikeudesta (361/1983) mukaan antaa lapselle tukea ja hoivaa varsinkin
tamén kehityskaaren alkuvaiheessa, sekd keinoja selviytyd asioista itsendisesti. Mutta mitd
tapahtuu, jos lapsella todetaan kehityksessd viivdstymid, hin vammautuu tai sairastuu, eiké ole
todenndkoistd, ettd hin tulee kuntoutumaan tai selviytymédn arjesta itsendisesti? Yksi
vaihtoehto tuolloin on, ettd lapselle ldheinen henkild ottaa lapsesta hoiva- ja valvontavastuun.
Kun tétd hoitovastuuta toteutetaan julkisen sektorin tuella, titd hoivaa kutsutaan omaishoidoksi

(Tikkanen 2016, 36).

Vuonna 2014 omaishoidon asiakkaista 14 % oli alle 18-vuotiaita, ja yli 90 % néissé tapauksista
omaishoitajana toimi lapsen 4&iti. Miltei yksi kolmasosaa omaishoitajista on poistunut
tydeldmastd, silld ndiden kahden tehtdvin yhteensovittaminen on hankalaa. (Kalliomaa-Puha &
Tillman 2016, 323.) Vaikka omaishoidon tuen myontdmisedellytykset ovat kirjattuna lakiin
omaishoidon tuesta (937/2005 3 §), on silti omaishoidon tuen méérd ollut kunnan, nykyisin
hyvinvointialueen, itsensd médriteltdvissd. Lakiin (937/2005) kirjattu minimiméird on 300
euroa tai 600 euroa tietyin edellytyksin. Useimmissa kuntayhtymissd on ennen
hyvinvointialueille siirtymistd jaettu omaishoidon maksuluokat neljdén osaan, jossa I-taso on
vihimmaiismédrdn mukainen palkkio sekd IV-taso vaativin maksuperuste (ks. esim. JIK, 2021
& Akseli, 2019). Omaishoidon palkkion taso méérdaytyy hoidon sitovuuden ja vaativuuden
mukaan. Hoitopalkkio ei tule sellaisenaan saajalleen, vaan se on veronalaista tuloa. Kaikki eivét
ole kuitenkaan universaalisti oikeutettuja saamaan omaishoidon tukea, vaikka edellytykset
tayttyisivatkin, silld omaishoidon tuki on harkinnanvarainen sekd méarirahoihin sidottu tuki,
johon on osoitettu vuosittainen médraraha (Omaishoitajaliitto, 2021), jonka mahdollisti kuntien

itsehallinto (Linnosmaa, Jokinen, Vilkko, Noro & Siljander 2014, 23).

Tyoskentelin vammaispalveluiden palveluohjaajana vuonna 2019, ja tydnkuvaani kuului alle
65-vuotiaiden omaishoidontuen palveluiden kartoitus. TyOssdni huomasin téssd alle 10000
asukkaan kunnassa olevan melko paljon alle 18-vuotiaiden lasten ja nuorten omaishoitajia,
mutta heidin palvelunsa eivit vélttimatté olleet riittdvid verrattuna heidin apunsa tarpeeseen.
Kandidaatin tutkielmassani tutkin rajanvetoa lastensuojelun ja vammaispalveluiden vililld,
sekd selvensin moniammatillisen yhteistyon tirkeyttd ja lakiperusteisuutta. Nyt haluan

keskittyd laajemmin toiseen havaitsemaani ongelmaan: omaishoitoperheiden taloudelliseen



hyvinvointiin. Huomasin ty0sséni, ettd wusein omaishoitaja joutuu jddméin pois
kokopdivityOstd, ja ottamaan vastaan vuorotyOtd tai vaihtoehtoisesti olemaan poissa
tydeldmastd. Hoidettava saattoi olla pdivdtoiminnassa tai koulussa, mutta jos tilanteet sielld
kérjistyivét, joutui omaishoitaja hakemaan lapsen pois, vaikka olisi ollut toissd. My0Oskédan
hoidettavan l&hiverkosto ei voinut aina olla avuksi hoidettavan valvomisessa kyseisenlaisissa
tilanteissa, silld heilld ei valttdimattd ollut tarvittavia apu- tai turvallisuusvélineistod kotonaan
tai sellaista osaamista, jota lapsen hoito vaati. Taloudellinen tilanne ei kuitenkaan liittynyt
ainoastaan ty0ssd kdymiseen, vaan myos saatuihin tukiin. Moni koki, ettd omaishoidon tuki
antoi heille mahdollisuuden hoitaa lasta kotonaan. Monet sanoivat myos kokevansa tuen
médrdn pieneksi. Téstd syystd haluaisinkin tutkia, kokevatko omaishoitajat nykyisen
omaishoidon tuen rahallisesti tarpeeksi kattavana, ja millaisena omaishoitajat kokevat oman

taloudellisen hyvinvointinsa.

Verrattuna yli 65-vuotiaiden omaishoitajiin, lasten omaishoitajat ovat véhén tutkittu ryhma (ks.
esim. Tikkanen 2016), ja vaikka omaishoidon ja tydeldmén yhdistdmisen kokemuksista on tehty
jonkun verran tutkielmia, ei niissdkddn ole keskitytty selkeédsti omaishoitajuuden taloudelliseen
aspektiin. Jo ldhes 20 vuotta sitten havaittiin, ettd omaishoito tulisi kunnallistaloudellisesti
halvemmaksi kuin monet muut palvelutuntuottamistavat (Karjalainen 2004). Vaikka
omaishoidontuen antaminen on médrirahaan sidottua, on se silti kunnalle halvempi tukimuoto
kuin lapsen laitoshoito. Omaishoitajuus perustuu aina hoitajan vapaaehtoisuuteen (laki
omaishoidon tuesta 937/2005 3§). Pitkittynyt avun saaminen voi johtaa hoitajan uupumiseen
(ks. esim. Malmi 2011), jolloin omaishoitajuus ei ole endd vaihtoehto, ja lapsen avun tarvetta
tulee paikata laitoshoidolla. Taloushallinnollisesti omaishoidon kannattaminen riittavilla kotiin
tuoduilla tukitoimilla olisi hyvinvointialueelle kustannustehokkaampaa myds 2020-luvun

Suomessa.

Tétd tutkielmaa on tehty suomalaisen hyvinvointivaltion murrosvaiheessa: idea siithen tuli
vuonna 2019, kun omaishoitajuus oli kunnallinen palvelu, ja tutkielman varsinainen suunnittelu
sekd tutkimuskysymyksen laatiminen aloitettiin vuonna 2021, ja vuonna 2022 tutkimustyd
alkoi haastatteluilla. 1.1.2023 Suomessa alkoi paljon puhuttu sosiaali- ja terveysalan uudistus,
ja palveluntarjoajaksi muuttuivat hyvinvointialueet kuntien ja kuntayhtymien sijaan. Osa timén
tutkielman haastatteluista ovat siis tehty eri palveluntarjoajan alaisena. Haastatteluvaiheessa,
eli marras- joulukuussa 2022 sekd tammikuussa 2023 hyvinvointialueiden tuomat muutokset
omaishoitajuuteen olivat vield enemmaénkin kysymysasteella, ja tietoa murroksen vaikutuksista

ei vield ollut kenelldkddn. Lukijan on tarkedd ottaa huomioon tétd tutkielmaa lukiessaan, ettd



kiytannot sosiaalityon- ja muilla lainsoveltamisen kentdlld muuttuvat todennédkoisesti téssd
murrosvaiheessa jatkuvasti. Tdmdn takia tdssd tutkielmassa esitetyt tiedot esimerkiksi
vammaispalvelulain  soveltamisesta tai omaishoidon kriteereistd saattavat muuttua
ldhitulevaisuudessa. Koen, ettd vaikka tutkielmaani hieman hankaloittaa sen ajankohdan tuomat
muutokset lakiin, ja epdvarmuuteen sen soveltamisen kentélld, se ajoittuu kuitenkin
taydellisesti siten, ettd se voisi tuoda hyvéa informaatiota paittéjille sekd hyvinvointialueiden
tyontekijoille omaishoitajien taloudesta ja sithen liitetystd hyvinvoinnista. Tdten asiaan
voitaisiin vield vaikuttaa sen varhaisessa vaiheessa ja tarvittavat muutokset ottaa puheeksi ja

mahdollisesti toteuttaa kiytannodssi joustavasti.

Tulen tédssé tutkielmassa tarkastelemaan lapsensa, eli alle 18-vuotiaan lapsen omaishoitajien
koettua taloudellista hyvinvointia. Pyrin tutkielmallani tuomaan esiin omaishoitajien
kokemuksia omasta taloudestaan ja sithen vaikuttavista tekijoistd. Ensin esittelen omaishoitoa
Suomessa, ja sivuan millaista omaishoito on muualla Euroopassa sekd anglosaksissa maissa.
Omaishoitoa kisittelevidssd osiossa tuon esiin omaishoidon kriteerit Suomessa, ja miten se
nékyy lapsiperheissd. Témin jdlkeen siirryn taloudellisen hyvinvoinnin méiérittelemiseen, ja
selostan, miten hyddynndn kyseistd madrittelyd haastattelukysymysteni laatimisessa.
Hyddynnén taloudellisen hyvinvoinnin méairityksessa erittdin tunnettua hyvinvointiteoriaa seka

eurooppalaista taloustiedettd, joka koskee perheiden taloutta ja siihen liitettyd hyvinvointia.

Kidytdn aineistonkeruumenetelméind teemahaastattelua ja kerdéin tutkimusaineistoni suoraan
omaishoitajilta, joilla on tdlla hetkelld yksi tai useampi alaikdinen omaishoidettava. Aineiston
analysoin  aineistoldhtdisend  siséllonanalyysind. = Hyodynndn  tdssd  tutkielmassa
fenomenologista kokemuksen tutkimusta. Toivon tilld tavalla saavani esiin ainutlaatuiset
omaishoitajien kokemukset, ja tuovani ne esiin juuri sellaisena, kuin he ovat kokemuksensa
esittdneet. Lopuksi tuon esiin tutkielman keskeiset tulokset, sekéd arvioin tutkimusprosessiani

kriittisesti ja esitén jatkotutkimuksen tarpeita.



2 OMAISHOITO

2.1 OMAISHOITO SUOMESSA JA MUUALLA

Perustuslain (731/1999) 19 § mukaan jokaisella kansalaisella on oikeus vilttiméattomaédn
toimeentuloon ja huolenpitoon” seki riittdviin sosiaali- ja terveyspalveluihin julkisen vallan
turvaamana. Lailla omaishoidon tuesta (937/2005 1§) on pyritty edistimédn “hoidettavan edun
mukaisen omaishoidon toteuttamista turvaamalla riittdvét sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut
sekd hoidon jatkuvuus ja omaishoitajan tyon tukeminen.” Kalliomaa-Puha ja Tillman (2016,
323) toteavat Suomessa kuitenkin padsdintond olevan se, ettd jokainen voisi asua kotonaan
tarvittavien palveluiden tukemana. Yksi ndistd tavoista vammaisen tai sairaan lapsen kanssa
on omaishoitajuus. Omaishoidolla tarkoitetaan henkilén hoitamista omaisen tai muun l&heisen
henkilon avulla. Omaishoito on méérdrahoihin sidottu palvelu, johon kuuluu hoitajalle
annettava tuki ja vapaa, sekd hoidettavalle annettavat palvelut ja omaishoitoa tukevat palvelut.
(Sosiaali- ja terveysministerid, 2021). Tikkanen (2016, 166—167) tiydentdd omaishoidon
médritelmédd kuvaamalla sitd “ruumiilliseksi hoivaksi” sekd sidokselliseksi kahden ihmisen
vililld seki hoitajan ja hoidettavan sidoksessa kotiin, jossa hoiva annetaan ja sielld esiintyviin
apuvdlineisiin. Kuronen (2015, 63-68) kuvaa hoivaa “reproduktiiviseksi tyoksi” ja
ruumiilliseksi tyoksi, mistd johtuen hoiva voi my0s muistuttaa siivoamista, esimerkiksi
eritteiden pesuna toisen kehosta. Hén jatkaa tuomalla esiin, ettd hoivassa ja varsinkin
omaishoidossa ei riitd halu tehdd toisen eteen asioita, ja puhdas vélittiminen toisesta, vaan

tunteiden on esiinnyttiva tekoina (mt., 72—73).

Laki omaishoidon tuesta (937/2005 2 §) méérittelee omaishoitajan “omaishoitosopimuksen
tehneeksi henkiloksi”, ja omaishoidon ” hoidon ja huolenpidon jirjestimistd kotioloissa
omaisen tai muun hoidettavalle ldheisen henkilon avulla”. Kun téssd tapauksessa
vammaispalveluiden sosiaalityontekija on tehnyt mydnteisen péddtdksen omaishoidon tuesta,
kunta ja omaishoitaja tekevdt omaishoitosopimuksen (Purhonen, Mattila & Salanko-Vuorela
2011, 27). Kroger (2019, 120) pitda tdtd hallinnollista sopimusta myods muutoksena
perhesuhteissa, silld tehdylld hoivasopimuksella julkisesta vallasta on tullut “osapuoli
perheenjisenten keskindisissd suhteissa”, mutta myos epdvirallisen hoivan muuttamista
viralliseksi. Omaishoitosopimuksella laissa (937/2005 2 §) tarkoitetaan kunnan ja
omaishoitajan vilistd toimeksiantosopimusta. Omaishoitosopimukseen kirjataan hoitopalkkion
méérd, maksutapa, hoitajan vapaapdivien ja virkistyspdivien jirjestdminen, sekd hoitopalkkion

maksu, kun hoito keskeytyy hoitajasta johtuvasta syysti tai hoidettavasta johtuvasta syystd, jos
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syy ei ole terveydellinen. Euroopan unionin antaman direktiivin mukaan omaishoitovapaata
myOnnetddn viisi tyopdivdd vuodessa sellaiselle henkil6lle, joka huolehtii tukea ja hoivaa
tarvitsevasta sukulaisestaan (COD 2017/0085). Suomessa omaishoitajalla on oikeus vapaaseen
kahtena tai kolmena vuorokautena kuukaudessa riippuen hoidon yhtd jatkoisuudesta tai
sitovuudesta (Laki omaishoidon tuesta 937/2005 4§). Omaishoitosopimus on yleensd voimassa
toistaiseksi, mutta erityisestd syystd se voidaan laittaa myos médriaikaiseksi. Madrdaikaisuuden
perusteena voi olla tieto siitd, mind pdivdnd omaishoito tulee pdédttymaan. (Purhonen, Mattila
& Salanko-Vuorela 2011, 27-28). Omaishoidon sopimuksen liséksi tulee tehdd hoito- ja
palvelusuunnitelma, johon on kirjattu omaishoitajan ja julkisen palvelujirjestelméin tyonjako,
palkkion suuruus sekd omaishoitajan vapaan jirjestimisen tapa (Tikkanen 2016, 141).
Palveluiden jdrjestdmisen tavasta Kalliomaa-Puha ja Tillman (2016, 324) painottavat omaisille
tulevaa vastuuta, silld lapsi ei vilttimatta osaa tai pysty itse ilmaisemaan omaa mielipidettdan
palvelusta, jolloin jd4 omaisten paitettdviksi, mikd on lapselle paras palveluiden tuottamisen
vaihtoehto. Niité palveluita voivat heiddn mukaansa olla esimerkiksi (mt., 339) terapiat, aamu-

ja iltapdivétoiminta, apuvélineet sekd asunnon muutostyot.

Tikkanen (2016) ndkee omassa omaishoitoa koskevassa tutkimuksessaan omaishoidon
toteutuvan monilla tavoilla ja muuttavan muotoaan hoidettavan niin tarvitessa.
Omaishoitajaliitto (2021) méidrittelee omaishoitajuuden “auttamisena ja tukemisena osana
perheen elaméa”. Tikkasen (mt., 36) mukaan omaishoidossa julkinen sektori ja omaiset jakavat
hoivavastuun yhdessé, ja tidten omaishoito olisi osa julkista palvelujirjestelmdi. Omaishoitoa
ainakin  tdydennetddn julkisilla palveluilla, esimerkiksi kotisairaanhoidolla  tai
kuntoutusjaksoilla (Kalliomaa-Puha & Tillman 2016, 324). Anttonen, Valokivi ja Zechner
(2009, 10-11) kuvaavat hoivakasitettd moniulotteiseksi, kokonaisvaltaiseksi sekd muuttuvaksi
kasitteeksi. Omaishoivaa he havainnollistavat ristiriitaiseksi, monitahoiseksi sekd formaaliksi
tai informaaliksi hoivaksi, riippuen siitd, onko sen toteutuksessa mukana julkinen taho.
Aaltonen (2005, 434) jasentdd palvelujirjestelmin voivan suhtautua omaishoitajiin resursseina,
yhteistyokumppaneina tai asiakkaina. Ndissé erottuu se, pidetddnkd omaishoitoa epévirallisena
omaishoidon maksimointina, osana julkista palvelujirjestelmié vai onko palvelut suunniteltu
siten, ettd ne helpottavat omaishoitajan arkea ja hdnen tehtivissddn selviytymistddn. Myds
Kuronen (2015, 82—83) esittdd eroja virallisen, epdvirallisen sekd puolivirallisessa hoivassa,
johon omaishoitajuuskin voisi kuulua sen rahoituksen sekd sukulaisen hoivan vuoksi. Toisaalta
Valokivi ja Zechner (2009, 145) kuvaavat omaishoitajia ja -hoidettavia palveluiden kayttéjiksi

ja kuluttajiksi, silla omaishoitajuuteen kuuluu episuoraa palveluiden saantia, kuten kotiapua, ja
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neuvottelua palveluiden saamiseksi, mutta myds suoraan omaishoitajalle kohdistetut palvelut,

joiden tarkoituksena on ylldpitdd hdnen terveyttién.

Se, ettd hoidettavana on omaishoitajan oma lapsi, vaikuttaa siihen, ndhddénko tyon olevan
palkkahoivan ja epdvirallisen hoivan vélilld. Tétd voidaan tarkentaa punnitsemalla tyotd
koskevaa sdéntelyd sekd sen motiiveja. (Kalliomaa-Puha 2006, 6). Ungerson (2004) erittelee
tdhdn vaikuttavan valtiolliset maanticteelliset, sosiaaliset sekd taloudelliset kontekstit, mutta
myos hoitajan “rekrytointi” sekd hoidettavan hoitoon kéytetty aika. Omaishoidossa rekrytointi
tapahtuu sukulaisuussiteen perusteella, mutta epavirallisesta hoivasta se eroaa siten, ettd asiasta
on tehty sopimus (Kalliomaa-Puha 2006, 6). Valokiven ja Zechnerin (2009, 127) mukaan
tallaisessa sopimuksellisessa tilassa omaishoitaja on osa “palvelujen tuotantojérjestelmaa”,
mutta myds palvelun kidyttdja ja kuluttaja. Omaishoito ei ole tdysin rinnastettavissa
palkkatyohon. Kalliomaa-Puha (mt.) kutsuukin sitd erddnlaiseksi hybridimalliksi, silld tdmén
tyon tekemiseen ei ole samanlaisia sddnnoksid, kuin esimerkiksi sairaalassa tapahtuvassa
hoivassa on, silli omaishoito mielletddn usein arkisempana tyond, eikd sen toteuttamista

myo0skddn valvota jatkuvasti.

Pohjoismaissa hoivaa on katsottu tehtévin jaetulla hoivavastuulla, eli julkisen sektorin avulla
voidaan tuottaa jotakin palvelua sitd tarvitsevalle, ja sen lisdksi henkilon omaiset hoivaavat
henkil64 tavalla, jota julkinen sektori ei voi toteuttaa (Kroger 2009, 118). Kuitenkin jo vuonna
2009 Kroger (mt.) on esittdnyt, ettd Suomi ei endd kuulunut jactun hoivavastuun piiriin, vaan
pitdd todenndkodisempénd sitd, ettdi Suomessa henkilon hoivavastuu oli omaisilla julkisen
sektorin sijaan. Omaishoitoa toteutetaan myds muualla maailmassa kuin Suomessa, joista tuon

ensimmaiseksi yhtend esimerkkind Euroopan maat ja Eurocarersin.

Euro Carers on eurooppalainen omaishoitajien jérjestd, jossa on mukana erilaisia jérjest6jé ja
tutkimuslaitoksia 24 Euroopan maasta. Euro Carersiin voi liittyd omaishoitajajirjestojen lisaksi
esimerkiksi omaishoitotutkimusta ja -kehittdmisty6té tekevét tahot. Eurocarersin tavoitteena on
omaishoitajien asianajo kansallisilla sekd FEuroopan Unionin tasolla sekd tukea
omaishoitajajérjestdjen perustamista, antaa omaishoitajille yhteinen eurooppalainen &@ini ja
vaikuttaa kansalliseen ja EU-tason politiikkkaan, lisddmailld tietoisuutta omaishoidon asioista.
(Euro Carers, 2022.) Oli kuitenkin todella vaikeaa 10ytda sellaista tietoa, millaisena lapsensa
omaishoitajuus ndhddin ndissd maissa. Hain englanniksi omaishoitajia koskevia tietoja

hakusanoilla “carer”, ”caregiver” ja ruotsiksi “anhdrigvardare”. Eri hakusanoilla tuli tulokseksi

”Young Carers”, jotka olivat Iso-Britannian ja Irlannin alueella, mutta niilldkin tarkoitetiin
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nuoria ihmisié, jotka huolehtivat vanhemmistaan, isovanhemmistaan tai muista sukulaisistaan
(Carers Trust, 2022). N4illd hakusanoilla tuli kuitenkin vastaan samoissa aiheyhteyksissé
esimerkiksi lastensuojelulliset asiat, kuten vanhempien piihteiden vairinkdytto ja siitd johtuva
hoivan tarve lapsella, joten en pystynyt lisddméén tdhdn tarkempaa tietoa ulkomaisesta
omaishoidosta tai varsinkaan lapsen omaishoitajuudesta ulkomailla. Loysin eurooppalaista
vertailevaa tutkimusta vanhusten omaishoidosta, mutta siind keskityttiin enimmékseen
hoivavastuun jakoon seka perhesuhteisiin, joten en kokenut sen olevan olennaista tietoa omassa

tutkimuksessani.

Ldysin kuitenkin ulkomaalaista verrokkia Pohjois-Amerikasta Yhdysvalloista sekd Kanadasta.
Kanadassa alle 18-vuotiaan lapsen tulee olla pitkdaikaisesti sekéd jatkuvasti joko fyysisesti tai
psyykkisiltd toiminnoiltaan heikentynyt [impaired], jotta hdnen huoltajansa olisi oikeutettu
omaishoidon kaltaiseen rahalliseen etuuteen. Huoltajan tulee olla paédsdéntoisesti vastuussa
lapsesta ja hdnen hoidostaan, sekd asua lapsen kanssa samassa taloudessa. (Government of
Canada 2023.) My6s Yhdysvalloissa on mahdollisuus saada Kanadan kaltaista rahallista etuutta
omaishoitotilanteessa, mutta jokaisessa osavaltiossa on sddnnelty erikseen, miten ja millaisilla
ehdoilla niitd saa (An official website of the United States government 2023). Etuutta hakevaa
kannustetaan valtion sivustolla olevan yhteydessd Medicaid-jdrjestoon, joka tarjoaa tukea ja
etuuksia esimerkiksi kehitysvammaisille tai vammautuneille henkildille. Medicaid on
Yhdysvaltain osavaltioiden ja liittovaltion hallituksen tukema ohjelma [program].
(Medicaid.gov 2023.) Medicaid maksaa Yhdysvalloissa suurimman osan pitkdaikaisista
palveluista, mutta jotta etuutta voi hakea, hakijan tulee tiyttdd tietyt osavaltion esittimit
kriteerit sekd olla pienituloinen. Medicaid auttaa laddkérikustannuksissa sekd pitkdaikaisissa
hoitokustannuksissa. (LongTermCare.gov 2020.) Suomen valtioneuvoston kanslian (2011, 38)
mukaan tdllainen valtion varoilla kustannettu jérjestotyyppinen toiminta on melko yleistd

anglosaksissa maissa, joissa sosiaaliturvaa “kanavoidaan vakuutusjirjestelmén kautta”.

Palataan siis takaisin suomalaiseen lainsddddntoon ja omaishoidon kéytantoon. Omaishoidosta
sopimuksen hoitajan kanssa Suomessa teki kunta tai kuntayhtymd ja 1.1.2023 alkaen
hyvinvointialue (Laki omaishoidon tuesta 937/2005). Jotta sopimus voidaan tehdi, tulee
omaishoidettavan saada virallinen pddtds omaishoidon tuesta. Ja jotta pditds voidaan tehda,

tulee hoidettavan tiyttad tarkka kriteeristd omaishoidon tuesta.
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2.2 KRITEERIT OMAISHOIDON TUELLE

Omaishoidon tuen myOntdmisperusteita on kirjattuna lakiin omaishoidon tuesta (937/2005), ja
sen jdrjestimisestd vastaa kunta tai kuntayhtyma ja vuodesta 2023 alkaen hyvinvointialueet.
Téten kunta tai hyvinvointialue saa pééttdd, kuinka paljon omaishoitoa varten jaetaan
médrdrahoja, kuka saa omaishoidon tukea ja mihin tukiluokkaan omaishoidettava sijoitetaan.
Omaishoidon tuki on kokonaisuus, johon kuuluvat hoitopalkkion liséksi palvelut, joita annetaan
hoitajalle ja hoidettavalle sekd omaishoitajan vapaiden jérjestiminen sekd vakuutus
omaishoitotilanteessa sattuvan tapaturman varalta. (Purhonen, Mattila & Salanko-Vuorela
2011, 26). Julkishallinnollinen viranomainen tekee siis oman arvionsa asiakkaan tuen tarpeesta,
ja siitd, onko omaishoito asiakkaalle riittivd tuen muoto. Aaltonen (2004, 46) esittd4, ettd tdssa
arviossa tulisi ottaa huomioon asiakkaan lddketieteellinen arviointi sekd psykososiaaliset ja
sosiaaliset tarpeet. Hén painottaa, ettd ndille kaikille tulisi antaa samanlainen painoarvo asian
pohdinnassa, jotta asiakas ei jdd ilman tarvitsemaansa palvelua esimerkiksi siitd syystd, ettd

hénelld ei ole tietystd oireilusta todettua diagnoosia (mt., 47).

Omaishoidon tuen mydntdmisedellytyksind ovat tarve hoitoon tai huolenpitoon vamman tai
sairauden takia, seki arvio hdnen kokonaisvaltaisesta toimintakyvystién, arvio siitd, pystyyko
halukas hoitaja toimimaan omaishoitajana, eli onko hinen terveydentilansa oikeassa suhteessa
omaishoidon luomiin vaatimuksiin, omaishoitajan mahdollisuus saada apua hoitotilanteisiin, ja
ettd omaishoidolla pystytddn turvaamaan hoidettava ja takaamaan hdnen avun tarpeensa
tayttyminen omaishoidolla ja muilla palveluilla. Ndiden kriteerien liséksi kodin on sovelluttava
hoitopaikaksi ja tuen mydntédmisen tulee olla hoidettavan edun mukainen péétds. (Purhonen,
Mattila & Salanko-Vuorela 2011, 28). Téllaista hoitoa voi olla perushoidolliset toimenpiteet,
kuten henkilokohtaisesta hygieniasta huolehtiminen, mutta myds sairaanhoidolliset ja
terveyden ylldpitoon liittyvét toimenpiteet sekd kuntouttavat toimet (Aaltonen 2004, 45).
Aaltosen (2004, 46) mukaan omaishoidon tuen tarpeen arvioinnissa tirkedssd osassa on
kotikdynti asiakkaan luona, silld toimipisteessd tehtdvid arviointi ei anna tosiasiallista kuvaa
asiakkaiden elinolosuhteista ja kyvykkyydestddn hoitoon. Téten pelkéstdén mittaristot, jotka
mittaavat asiakkaan fyysisen hoidon tarvetta, eivdt ole riittdvid, kun pohditaan tarvetta
omaishoidolle. Tulee myds ottaa huomioon asiakkaan kyky vuorovaikutukseen seké psyykkiset

ja mielialaan liittyvét tekijdt, kuten tunteiden ilmaisu seki sairauden tunto (Aaltonen 2004, 47).

Omaishoitosopimus voi pééttyd sopimuksen irtisanomiseen, jos "hoito ei vastaa hoidettavan

etua tai vaarantaa hoidettavan tai omaishoitajan terveyden ja turvallisuuden”, tai jos hoitajan
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oma terveydentila on huonontunut siten, ettd hiinen ei ndhdé voivan pitdvédn endd samalla tavalla
huolta hoidettavasta (Purhonen, Mattila, Salanko-Vuorela 2011, 29). Hoidettavan
terveydentilan kohentuessa siten, ettd hinen ei endd ndhdd olevan omaishoidon tarpeessa,
omaishoidonsopimus pdittyy sen kuluvan kuukauden lopussa, kun ammattilainen on tehnyt
kyseisen havainnon. Jos hoidon tarve paittyy tilapéisesti, hoitopalkkion maksu keskeytyy vasta
seuraavana kuukautena. Omaishoitajalla on my®os itselldéin oikeus irtisanoa omaishoitosopimus,
ja tuolloin noudatetaan kuukauden irtisanomisaikaa. Kunnan irtisanoessa sopimus
irtisanomisaika on kaksi kuukautta. (Purhonen, Mattila, Salanko-Vuorela 2011, 29.) Aaltonen
(2004, 46) painottaa suuresti omaishoitajan omaa vapautta purkaa omaishoitosopimus, silld
“asiakkuudesta ei voi eriyttdd hoidettavaa tai hoitajaa, vaan he yhdessd muodostavat

omaishoidon ytimen” (mt.46).

2.3 VAMMAISTUKI JA SEN YHTYMAPINTA OMAISHOITAJUUTEEN

Sotkanetin mukaan vuonna 2020 0—17-vuotiaiden hoidettavien omaishoidon tukea on saanut
kuntien kustantamana 9446 omaishoitajaa. Luku on noussut verrattuna vuoteen 2019, jolloin
tukea sai 9176 omaishoitajaa ja 2018 8447. Tulosta ei voida pitdd kaikenkattavana tilastona,
silldi Purhonen, Nissi-Onnela ja Malmi (2011) selventdvit, etti omaishoitajia jd4 myo0s
lakisddteisen tuen ulkopuolelle, silli apua haetaan yleensd vasta siind vaiheessa, kun
omaishoitotilanne on erityisen kuormittava, ja omaishoitajan jaksaminen koetuksella.
Suomessa ei ole riittdvad tutkimus- tai tilastotietoa siitd, kuinka yleistd on lastaan hoitavien
omaishoitajuus (Autti-Radmo & Bogdanoff, 2014). Haen rinnastettavaa tilastoa Kelan alle 16-
vuotiaalle mydnnetystd vammaistuesta, silld oletan, ettd korotettua tai ylintd vammaistukea
saavat voivat suuremmalla todennédkdisyydelld olla omaishoidon asiakkaita. Myds Kalliomaa-
Puha ja Tillman (2016, 325) toivat esiin tilastotietoa vammaistuesta ja sen saajista puhuessaan
lasten omaishoitajien arjen haasteista, joten nden myds itse merkitykselliseksi tuoda sitd esiin.

Avaan seuraavaksi vammaistuen késitettd seki sen luokkia.

Saadakseen Kansaneldkelaitokselta (Kela) alle 16-vuotiaan vammaistukea, hakijan tulee olla
vammainen tai pitkdaikaissairas, ja hdnen toimintakykynsd tulee olla heikentynyt
pitkédkestoisesti tai sairauden on kestettivd vidhintddn kuusi kuukautta, siten etti hin on
verrattuna terveeseen lapseen enemméin hoidon, huolenpidon ja kuntoutuksen tarpeessa (Kela
2018). Tuen suuruus méérdytyy sen mukaan, kuinka paljon néisti kolmesta tekijdstd aiheutuu

normaalia suurempaa rasitusta ja sidonnaisuutta lapsen huoltajille tai muulle lapsen hoidosta ja
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kasvatuksesta vastaavalle henkildlle (VTL 570/2007 7 §). Vammaistuet ovat verotonta tuloa ja
sen ndhddén korvaavan sairaudesta tai vammasta johtuvia kuluja, ja ne maksetaan sairaalle tai
vammaiselle itselleen, mika erottaa sen omaishoidon tuesta saadusta korvauksesta (Kalliomaa-

Puha & Tillman 2016, 325).

Perusvammaistukea saavat ne lapset, joiden hoidosta tulee vahintdén viikoittaista rasitusta ja
sidonnaisuutta (VTL 570/2001 7§ 2 mom.). Perusvammaistukea voi siis saada esimerkiksi
kielellisestd kehityshdiriostd, kunhan sen arvioitu kesto ylittdd kuusi kuukautta. Perustuen
saajien madrd vaihtelee vuosittain hyvinkin paljon, miki kertoo esimerkiksi siité, ettd heissi on

enemméin méirdaikaisia tuen saajia kuin muissa tukiluokissa (Kela 2018).

Korotettua tai ylintd vammaistukea saavat ne lapset, joiden hoiva ja huolenpito on péivittiista,
huomattavasti aikaa vievdd tai ympdrivuorokautista. Tdlloin lapsi on tdysin riippuvainen
hoivaajastaan. (Kela 2018.) Vuonna 2017 korotettua ja ylintd alle 16-vuotiaan vammaistukea
sai 15 888 lasta (Kelan vammaisetuustilasto, 2017). Vuonna 2018 korotettua ja ylinta alle 16-
vuotiaan vammaistukea sai 15450 lasta (Kelan vammaisetuustilasto, 2018). Kaiken kaikkiaan
alle 16-vuotiaan vammaisetuuden saajia vuonna 2018 oli 36200. Saajaméédrd on noussut
vuodesta 2010 noin 10 % (Kela 2018). Téten voidaan ajatella, ettd Suomessa on ollut vuonna
2018 yli 15000 erityisen tuen tarpeessa olevaa lasta. Autti-R&mo ja Bogdanoffin (2014)
tekemin selvityksen mukaan ndistd lapsista yli kahden tuhannen hoidon tarve oli
ympérivuorokautista. Ei voida kuitenkaan automaattisesti olettaa, ettd néistd yli 15000 lapsesta
jokaisella olisi omaishoidon asiakkuus tai ettd he saisivat omaishoidon kaltaista hoivaa, silld
heilld voi olla myds muita tukitoimia, tai asua hoitokodeissa tai laitoksissa. Tilasto antaa
kuitenkin viitettd siité, ettd omaishoidon kaltaista hoivaa voi saada useampikin, kuin Sotkanetin

ilmoittama 8000-9000 lasta.

2.4 OMAISHOIDON PALKKIO

Kuten toin jo esiin johdanto-osiossa, omaishoidon minimimaard 300 euroa on kirjattuna lakiin
omaishoidosta (937/2005). Lain mukaan palkkion taso middrdytyy hoidon sitovuuden ja
vaativuuden mukaan. Hoidollisesti raskaan siirtymévaiheen aikana palkkion tulee kuitenkin
olla vdhintdén 600 euroa, jos lakiin merkityt vaatimukset tiyttyvit. Yksi ndistd edellytyksistd
on se, ettd omaishoitaja ei pysty tekeméén tyotddn hoitotyon takia. Edellytys tdimén palkkion

saamiseksi on myds hoidon oletettu lyhytaikaisuus, kuten saattohoitotilanne. Saman lain 6 §:n
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mukaan hoitopalkkion madardéd tarkistetaan vuosittain palkkakertoimella, jonka perusteena
kiytetddn Tilastokeskuksen tuottamia laskelmia ansiotaso- ja kuluttajaindeksin muutoksia.

(Laki omaishoidon tuesta 937/2005.)

Kuten jo mainittu, omaishoidon palkkio on veronalaista tuloa. Veroprosentti on sitd suurempi,
mitd enemmaén hoitaja saa muuta tuloa, esimerkiksi tekemédstdan muusta ty0std tai saamastaan
elikkeestd. Télloin omaishoitajan palkkio katsotaan sivutuloksi. (Aaltonen 2004, 52.)
Kalliomaa-Puhan (2006, 15) mukaan omaishoitajat ja omaishoidettavat ovat usein sitd
viestonosaa, joiden veronmaksukyky on muuhun videstoon verrattuna heikompaa.
Tuloverolain (1535/1992) 127 a §:n 3 momentin mukaan omaishoitaja ei voi mydskdén hakea
kotitalousvihennystd, jos samaa ty0suoritusta varten on saatu omaishoidon tukea. Verotuksessa
saa kuitenkin vdhentdd tulon saamisesta aiheutuneet kulut, kuten matkakulut tai
vélinehankinnat, joista jidlkimmadinen ilmoitetaan tulonhankkimismenoina (Tuloverolaki

1535/1992 29 §).

Maksuluokkia voi olla kunnasta tai hyvinvointialueesta riippuen kahdesta viiteen, ja ndma
maksuluokat ovat jokaiselle julkishallinnolliselle elimelle omakohtaisia. Omaishoidon
palkkiota ei sidota hoidettavan tai hoitajan tuloihin, vaan sitd pidetdén palkkiona tehdysti
tyOstd, joka perustuu hoidettavan hoidon ja huolenpidon méérién ja sitovuuteen. Kalliomaa-
Puha ja Tillman (2016) selvityksen mukaan yli puolet lapsensa omaishoitajista kuului
pienimpdin maksuluokkaan, vaikka hoidon sitovuus olisikin vaikuttanut suurelta, suurin tekija
tahén oli se, ettd lapsi kévi koulua. He nostavat esiin myds sen, kuinka osa omaishoitajista koki,
ettd jos he olivat toisessa palkkatydssid, ei heille myOnnetty suuremman maksuluokan tukea,
vaikka hoidon sitovuus olisikin sitd vaatinut. Palkkiosta ei peritd sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakasmaksuista annetun lain (743/1992) mukaista palvelumaksua, eikd omaishoitajan
lakisddteinen vapaa vaikuta palkkion suuruuteen. Palkkio on sidottu indeksiin, eli se korottuu

vuosittain samalla tavalla kuin tyoikdisten tel-indeksi. (Aaltonen 2004, 50-51)

2.5 LAPSEN OMAISHOITO

Kun puhutaan omaishoidosta lapsiperheessd, julkinen hallinto astuu kodin ovista sisddn, ja
tekee paatoksen, milloin hoivan tarpeessa oleva henkild tidyttad omaishoidon kriteeriston, jotta
olisi oikeutettu omaishoidon tukeen. Téssé juridisessa ja etuuskeskeisessd viidakossa saattaa

unohtua, ettd kyseessd on kuitenkin lapsiperhe. Ainoa eroavaisuus toisiin lapsiperheisiin on
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perheen lapsen lisddntynyt hoivan tai valvonnan tarve. Nissi-Onnela ja Kaivolainen (2011, 62—
63) kuvaavat lapsen lisdéntynyttd hoivan tarvetta sairastumisen tai vammautumisen vuoksi
kriisind, joka vaikuttaa koko perheeseen ja sen dynamiikkaan, mutta myds vanhemmuuteen ja
sen vaatimuksiin. Nissi-Onnelan ja Kaivolaisen (2011, 62) mukaan kuitenkin lapsiperheissé
pyritdin siitd huolimatta elaméén tavallista arkea, vaikka perheen eldméa voivatkin rytmittda
eri tavalla aikataulut ja sovitut tapaamiset kuin terveelld lapsella. Epavarmuutta tilanteeseen voi
luoda lapsen vaikeahoitoisuus tai hénen tarvitsemansa erityinen ldéketieteellinen hoito, jota
vanhempien tulee myos itse antaa lapselle kotona (mt., 63). Lapsen vamman ja sen mahdollisen
pysyvyyden kanssa tehtdvi ajatustyd saattaa olla raskasta, ja se voi konkretisoitua kdynneilld
sosiaali- ja terveydenhuollossa. Perheen lisdéintyneen avuntarpeen tunnistamisen lisdksi tulee
esiin pulma, jossa pohditaan, mistd apua voisi saada ja kuinka paljon se tulee maksamaan

(Kuronen 2015, 78).

Kalliomaa-Puhan ja Tillmanin (2016, 323) esittdmiss tilastoissa lasten omaishoitajia on vain
seitsemdsosa kaikista omaishoitajista. Samassa tilastossa esitetddn yhdeksédssa tapauksessa
kymmenestd omaishoitajana toimivan lapsen diti (mt., 323). Anttonen ja Zechner (2009, 19—
23) esittdvit, ettd naisen rooli hoivaajana on muovautunut pikkuhiljaa historiallisessa ja
kulttuurillisessa kontekstissa, ja titd hoivaty6td on usein aliarvostettu ja sitd pidetty naiseuteen
kuuluvana automaationa. Niin ollen Valokiven ja Zechnerin (2009, 132) mukaan omaishoitoon
ryhtyminen ei vélttdméttd vaadi naiselta uutta roolia, vaan vahvistaa vanhaa jo ollutta
hoivaroolia. He (2009, 132) perustavat viitteensd Ungersonin (1987) ja liris Niemen (2005)
tekemiin tutkimuksiin kotitalouksien kotitdiden jakautumisesta naisten ja miesten vilille.
Néiden tutkimusten tuloksina oli, ettd naiset huolehtivat kodin siisteydestd seké lapsista ja
ruoanlaitosta, kun taas miesten rooli kotona liittyi asioiden korjaamiseen ja pihatdihin. Tata
tutkielmaa tehdessdni en voi ottaa huomioon néité tilastoja, silla ne ovat yli 15 vuotta vanhoja,
ja perheen sisdisessd roolituksessa on voinut tulla suuria muutoksia, eivdtké kyseiset tilastot ole
ottaneet huomioon muita kuin heterosuhteisia pariskuntia. Valokiven, Zechnerin, Ungersonin
ja Niemen viitetta siitd, ettd nainen on valmis ottamaan hoitovastuun lapsestaan, kylldkin tukee
Kurosen (2015) tutkimus suomalaisesta vanhusten omaishoitajuudesta, jossa hidn sanoo
tutkimusta tehdesséén suurimman osan kohtaamisista olleen naisten kanssa. Myds hén tuo esiin
sellaisen vallitsevan yhteiskunnallisen tilanteen, jossa naisille on tarkoitettu ”familistiset”, eli
kodin- ja ihmishoidolliset tydt, ja heité kasvatetaan sithen lapsesta saakka (Kuronen 2015, 99—

101).
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Omaishoidettavalla voi olla sairaanhoidollista hoivan tarvetta. Omaishoito ei kuitenkaan
ndissdkdin tapauksissa ole vain lddketieteellistd hoitoa, vaan sithen liittyy aina myo0s
sosiaalinen ja sopimuksellinen aspekti. Vaikka omaishoitajalla ei olisi sairaanhoidollista
ammattitaitoa, voi hdn kehittéé asiakaskohtaista asiantuntijuutta”, eli osata tdydellisesti hoitaa
omaishoidettavaa saamallaan informaatiolla ja ohjeistuksella. (Kuronen 2015, 87.) Tikkanen
(2016, 141) kuvaa omaishoidon nidkdkulmien sekoittuvan, kun omaishoitaja l&htee siithen
useimmiten rakkaudesta, mutta omaishoidon syntymistd muovaavat laki sekd oikeudelliset ja
hallinnolliset sopimukset. Télloin hoivaa mairittdd se, mitd sopimusosapuolet ovat keskenddn
sopineet. Tdlloin “omaishoidon nidkokulmien sekoittuminen” voi tarkoittaa esimerkiksi sitd,
ettd tilanteessa sekoittuu se, mitd on sopimuksella sovittu, millaista hoivaa ja huolenpitoa
vanhemman kuuluisi antaa, ja mikd on sairaanhoidollista hoivaa. Harvalla vanhemmalla on
kuitenkaan tarvetta opetella, miten tehdd sairaanhoidollisia toimenpiteitd lapselleen.
Kaivolainen (2011) tuokin esiin rakkauden kantavana voimavarana omaishoitotilanteessa -
varsinkin, kun hoitajan voimavarat ovat koetuksella. Voimavaroja lisdd myos tarpeellisuuden
tunne ja ylpeys omasta tekeméstédn tyostd ja pirjddmisestddin sekd hoidettavan elamésté ja

selviytymisesta.

Kuten olen aiemmin maininnut, lapsen omaishoitotilanteessa omaishoitaja on yleensi toinen
lapsen vanhemmista. Vanhemmuuteen liittyy Tikkasenkin (2016, 141) mukaan rakkautta, mika
voi toimia motivaattorina omaishoitajuuteen. Hoidettavan tilanne ei kuitenkaan aina aiheuta
pelkkid positiivisia tunteita hoitajassa, vaan epdoikeudenmukaisuuden tai &drtymyksen
kokemukset ja tunteet voivat tulla esiin esimerkiksi silloin, kun hoitaja kokee, ettei hdnen
tyotadn arvosteta tai jos hdn peilaa omaa tilannettaan muihin perheisiin, joissa ei ole
omaishoidolle tarvetta. Tuolloin omaishoitaja voi kokea, ettd muilla ovat asiat paremmin, joka
voi aiheuttaa katkeruutta. Lapsensa omaishoito voi olla jokapdivéisté ja kokoaikaista, jolloin
omaishoitaja voi kokea, ettd hianelld ei ole omaa aikaa, ja téstd vapaudesta luopuminen voi
tuntua ikdvaltd. My0Os jos hoidettava on vammautunut vasta myohemmaélld iilld, eika
esimerkiksi heti synnyttyddn, tdmd muutoksen kohtaaminen voi aiheuttaa visymystd, ja
tunnetta siitd, ettd aiemmin syntynyt kiintymyssuhde olisi nyt poissa. (Kaivolainen 2011, 112—

114.)

Omaishoitotilanne voi aiheuttaa kaikissa perheenjdsenissd erilaisia tunteita, myds
omaishoidettavassa. Kun lapsi on pitkdaikaissairas, hdnelld on vaarana pudota pois

vertaissuhteista, tai 10ytdd itselleen mieluista ja sopivaa harrastusta. Téstd johtuen voi ilmetd
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my0s lapsen yksindisyyttd. Arki sitouttaa titen perhettd suurimmaksi osaksi kotiin.
Kehitysvammaisella lapsella voi olla vaikeuksia ilmaista itseddn sanallisesti, mikd voi
hankaloittaa lapsen hoitoa ja muita sosiaalisia suhteita. Lapsen kayttdytymisessd voi my0s
ilmetd tdlloin &killisid muutoksia, ja hoitajan on aina oltava valmiudessa nopeisiinkin
muutoksiin. (Aaltonen 2004, 47.) Omaishoidettavan avun tarve voi vaihdella, ja téllaiset
mahdolliset muutokset sitovat perhettd entisestddn yhteen ja mahdollisesti kotiin. (Tikkanen
2016, 40—41.) Omaishoito ei sido ainoastaan kotiin, vaan myds tiettyihin palveluntuottajiin.
Omaishoitaja voi joutua kidymidn useasti hoidettavan kanssa tutkimuksissa, sekd eri
palveluntuottajien selvityksissd sekd kuntoutusselvityksissd. Kotiin voidaan tarvita myos
kodinmuutostoitd, jotka vaikuttavat yhtd lailla muiden perheenjédsenten elinympéristoon,
eivitkd vain helpota hoidettavan kotonaoloa. (Aaltonen 2004, 47.) Koska kodinmuutostditd on
mahdollista saada vain yhteen asuinpaikkaan (Asetus vammaisuuden perusteella jérjestettavista
palveluista ja tukitoimista 1987/759), ei hoidettava vélttdméttd pysty toimimaan kunnolla
toisessa paikassa, esimerkiksi isovanhemmillaan, jotka toimivat yleensd muiden lapsiperheiden
aikuisten tukena lasten kasvatuksessa ja huolenpidossa (ks. esim. Hietamédki, Kuusiholma,
Réikkonen, Alasuutari, Lammi-Taskula, Repo, Karila, Hautala, Kuukka, Paananen, Ruutiainen

& Eerola 2017).
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3 TALOUDELLINEN HYVINVOINTI

Taloudellisen hyvinvoinnin méadritteleminen voi olla vaikeaa, silld se voi tarkoittaa eri ihmisille
eri asioita: jotkut voivat olla tyytyviisid silloin, kun perustarpeet tulevat tyydytetyiksi, toiset
taas toivovat sddstdjd, sijoituksia sekd kohtuullisia tuloja (Lehtonen, Tykkyldinen, &
Voutilainen 2012). Ensimmaiinen ongelma on hyvinvoinnin médritteleminen. Onko se turvaa,
onnellisuutta, menestymistd, vai kaikkia niitd? Nama ovat kaikki laajoja alakésitteitd ja
pelkéstddn onnellisuuden késite on sidottu kulttuuriseen, historialliseen sekd kielelliseen
kontekstiin. (Lehtonen, Tykkyldinen, & Voutilainen 2012). Leinosen (2003, 72) mukaan
hyvinvoinnin voi ndhdé toimintojen tuloksina tai rakenteiden vaikutuksina ihmisiin ja se voi
olla tietoista tai ei-tietoista. Taloudellista hyvinvointia voidaan mitata myds eri mittaristoilla.
Esimerkiksi bruttokansantuotteella (BKT) voidaan mitata taloudellista hyvinvointia
kuvaamalla materiaalista hyvinvointia tuotteiden ja palveluiden tuotantoa ja kulutusta, mutta
yksilollisestd ja inhimillisestd hyvinvoinnista se ei kerro vélttdméttd mitdan (Latouche 2018).
Tutkielmani tarkoitus on kuitenkin tuoda esiin omaishoitajien subjektiivisia kokemuksia
omasta taloudellisesta hyvinvoinnistaan, johon voi liittyd mitd tahansa késitteité, jotka he itse
yhdistdvit omaan hyvinvointiinsa. Pohdin, missd méérin olemassa olevat késitteistot ja termit
sopivat omaan tutkimukseeni ja palvelevat sen tarkoitusta. Laadin sellaisen késitepohjan
alemmista tutkimuksista ja Erik Allardtin hyvinvointimallista, joka kattaa haastateltavien

tarpeet ja todellisuuden taloudellisesta hyvinvoinnista.

3.1 HYVINVOINTITEORIAN KYTKEYTYMINEN TALOUDELLISEEN
HYVINVOINTIIN

Haluan tuoda tutkimuksessani sosiaalitieteellisen nidkemyksen taloudelliseen hyvinvointiin,
joka ei niinkddn keskity sen taloustieteelliseen mééritelméédn, vaan olisi mahdollisimman
lahelld ihmisen arkea ja inhimillisiin tarpeisiin liittyvid asioita. Haluan hyddyntéa
tutkimuksessani Erik Allardtin luomaa hyvinvointiteoriaa, silld se tuo tutkielmaani sellaista
ndkokulmaa, joka tuo taloudellisen hyvinvoinnin esiin osana kokonaisvaltaisaa ihmisen
hyvinvointia, joka linkittyy muihinkin hyvinvoinnin alueisiin. En kuitenkaan sulje pois
médritelmastini esittelemieni tutkijoiden méaéritelmid taloudellisesta hyvinvoinnista, vaan

rakennan méadritelmai niistd yhdessa.
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Well-being suomentuu yksilon hyvéksi eldméksi, welfare hyvinvointivaltion hyvéksi, ja
wellness hemmotteluksi ja hetkelliseksi mielihyvéksi (Karisto 2016, 29). Namai kaikki tulevat
esiintyméédn omassa tutkimuksessani, silld ne voidaan ndhdé myds sidottuina toisiinsa: wellness
tukee well-being’id, ja kun se toteutuu, se ndyttdytyy myds welfaressa. Allardt on luonut
hyvinvoinnille, eli tdssd tapauksessa well-being’ille kolme erilaista késitettd, joiden ndhdaan
myo0s sitoutuvan toisiinsa, mutta toimivan myds erikseen hyvinvointia tuottavana asiana.
Hyvinvoinnilla (well-being) Allardt (1993) tarkoittaa tilaa, jossa ihmisilli on mahdollisuus
saada tarpeensa tyydytetyiksi. Tarpeet ja hyvinvointi vaihtelevat kontekstuaalisesti, joten ei ole
olemassa “mekaanista menetelméé tarpeiden maédrittimiseen”. Kaytinndssd tarpeet voidaan
tunnistaa katsomalla huonoa perustarpeiden huoltoa tai inhimillisen kérsimyksen syiti,
thmisten erityisesti poliittisia pyrkimyksié, sekd ithmisten yleistéd arvostusta hyvisté ja huonoista

oloista. (Uusitalo & Simpura 2020.)

Allardtin esittdd ihmisen hyvinvointiin liittyy muutakin kuin kurjuuden vilttelya, eikd sitd voi
jakaa ainoastaan materiaaliseen tai immateriaalisiin omistuksiin. Hyvinvoinnin Allardt on
jakanut kolmeen eri osa-alueeseen: having, eli elintasoon, /oving, eli yhteisyyssuhteisiin sekd
being eli itsensd toteuttamiseen. (Allardt 1993.) Néistd having on osa jo mainittua “aineellista
elintasoa”, ja sen mukaan hyvinvoiva talous tuottaa hyvinvointia my0s ihmisille aineellisina
resursseina (Karisto 2016, 29-30). Sillé tarkoitetaan myds selviytymiselle olennaisia tekijoitd,
kuten ruokaa, juoma ja suojaa. Sen mittaamiseen voidaan kdyttdd rahallisten resurssien,
asumisolosuhteiden, tyollisyyden, tydolojen, terveyden sekd koulutusta mittaavia mittareita.
(Allardt 1993.) Loving on ihmissuhteissa néhtdvdd vastavuoroisuutta sekd sosiaalista
kanssakdymistd (Karisto 2016, 29-30). Loving-osa-alueen ilmentymistd ihmisen eldméssi
voidaan mitata katsomalla seuraavia vaikutustekijoitd: ympardivédn yhteisoon, suhde omaan
perheeseen, aktiivisuus ystdvyyssuhteissa, suhteet muihin organisaation jédseniin sekéd
ystavyyssuhteissa kollegoihin. Se on myds solidaarisuutta toisia kohtaan sekd kumppanuutta.
Loving-osa-alue linkittyy having-osa-alueeseen Allardtin (1993) kuvaamalla tavalla siten, etti
sosiaaliset suhteet voivat kirsid siitd, jos ihmisen materiaaliset ja omistukselliset tarpeet eivét
tayty. (Allardt 1993.) Being ndhdéddn ihmisen sulautumisena yhteiskuntaan sekid harmonisena
yhteiselona ympériston kanssa. Kun being-osa-alue toteutuu ihmisen eldméssi, hinelld on
edellytykset henkilokohtaiseen kasvuun, mutta kun se ei toteudu, se voi jopa eriyttdd ihmist.
Tété osa-aluetta voidaan mitata seuraavilla indikaattoreilla: miten ihminen pystyy vaikuttamaan

itseddn koskeviin péatoksiin, poliittinen aktiivisuus, mahdollisuus harrastuksiin ja vapaa-
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aikaan, mahdollisuus tarkoitukselliseen tyohon ja mahdollisuus nauttia luonnosta. (Allardt

1993.)

Allardtin luomia hyvinvoinnin osa-alueita ei voida tarkastella irrallisina tekijoind, vaan ne myds
linkittyvit toisiinsa ja niiden teemoista voidaan luoda moninaisempia (Salmi & Lammi-Taskula
2014, 39). Yksi tdllaisista tekijoistd voisi olla Salmen ja Lammi-Taskulan (mt., 39—40) tydolot,
jonka voisi liittdd having-ulottuvuuden lisdksi myds loving- ja being-ulottuvuuksiin, silld siind
on myds nithin kuuluvia elementtejd. Omaishoitoon vahvasti liittyy termi perhe, joka sijoittuu
Loving-osa-alueeseen, mutta myds tydt ja tydolot sekd rahallinen korvaus, jotka kuuluvat

having-ulottuvuuteen (mt., 40)

Allardtin (1993) kuvaa ihmisten tarpeiden ja hyvinvoinnin miirdytyvén historiallisesti ja
sosiaalisesti, mikd tarkoittaa Uusitalo ja Simpuran (2020) mukaan sitd, ettd tarpeet on
médriteltivd uudelleen yhteiskunnan muuttuessa. Allardt (1993) erottelee hyvinvoinnin ja
onnen: hyvinvointia ihminen kokee, kun hénen tarpeensa ovat tyydytettyjd. Téstd eroten
ithminen arvioi itse onnellisuuden tunteitaan subjektiivisesti. Hyvinvointi ndhddin siis
objektiivisempana késitteend kuin onnellisuus. Thminen voi arvioida viirin ja olla tietdmiton
tarpeistaan, mutta omasta onnestaan hén tietdé parhaiten. Toinen erottelu tehddan elintasoon ja
elimdnlaatuun. Edeltdvdn ndhddin riippuvan niisti resursseista, joilla thminen voi ohjata omaa
eldmadnsd. Néilld tarkoitetaan niitd aineellisia resursseja, joilla ihminen tyydyttdd tarpeitaan.
Eldménlaadulla taas tarkoitetaan sellaisia aineettomia resursseja, joilla ihminen tayttdd

sosiaalisia tarpeitaan seki toteuttaa itsedén. (Uusitalo & Simpura 2020.)

Niin ollen puutteet ihmisen elintasossa ja hinen aineellisissa resursseissaan voi johtaa siihen,
ettd being-ulottuvuus ei piise toteutumaan, mikd voi muuttaa hinen suhdettaan yhteiskuntaan
negatiivisemmaksi. Toisaalta ndmi ulottuvuudet eivit ole riippuvaisia toisistaan vaan voivat
toteutua eri tavoin toisistaan riippumatta. Niiden vaikutusta toisiinsa ei voida kuitenkaan
véhitelld. Esimerkiksi ty0ssdkéynti lisdd yhteisyyssuhteita ja luo suhteita tyokavereihin, joihin
tyottomalld ei ole samanlaista mahdollisuutta. Patkétydssd ihmisilld ei ole mahdollisuutta luoda
samanlaista syvdd ystdvyyssuhdetta kollegoihin kuin vakituisessa tyOsuhteessa olevilla
ihmisilld on (Kemppainen 2011, 58), miki luo haastetta loving-osa-alueeseen. Tyottomyys tai
lyhyet tydsuhteet, tai suhteettoman suurissa veloissa olevan ihmisen rahalliset resurssit voivat
olla niukat, joka having-osa-alueeseen verraten vaikuttaa myds hyvinvointiin kielteiselld

tavalla. Thmiselld, jolla ei ole samanlaisia ekonomisia resursseja kuin esimerkiksi
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mediaanituloilla elavélld, ei myoskddn ole samanlaista ostovoimaa, eli hiin ei pysty hankkimaan

itselleen samalla tavalla hdnen tarvitsemiaan aineellisia resursseja.

Allardtin hyvinvointiteoria on saanut osakseen myds kritiikkid: sen on sanottu olevan vaikeasti
hyodynnettdvissd empiirisessd tarkastelussa luotettavalla tavalla (Torronen 2012; Riihinen
1984). Niemeld (2016) esittdd myo0s, ettd being-késitteeseen on haluttu lisdtd doing-késite, joka
toisi enemmaén esiin ihmisen omaa tekemisti ja toimintaa osana hyvinvointiaan. Ndmai késitteet
on myos haluttu erottaa toisistaan (Helne & Hirvilammi, 2021), jotta hyvinvoinnissa erottuu
ihminen aktiivisena ja kokevana olentona. My0s tarve turvaan ja sen tunteeseen on nostettu
erityisend hyvinvointia luovana tekijédni, joka puuttuu tdysin Allardtin luomasta mallista
(Rithinen 1987). Se toimii kuitenkin tdssd tutkielmassa erinomaisena lisdnéd taloudellisen
hyvinvoinnin sosiaalisena katselmuksena, silld se ottaa ihmisen ja tdmén tarpeet huomioon

kokonaisuudessaan, eikd ainoastaan osana talousjérjestelméda ja toimivaa yhteiskuntaa.

3.2 KANSAINVALINEN JA SUOMALAINEN TUTKIMUS TALOUDELLISESTA
HYVINVOINNISTA

Eurooppalaiset tutkijat, joiden tutkimuskohteena on ollut erityisesti [so-Britannian kansalaiset,
ovat mairitelleet omissa tutkimuksissaan taloudellista hyvinvointia melko kokonaisvaltaisesti.
Sayer (2018) maédrittelee taloudellisen hyvinvoinnin siten, ettd rahan on tarkoitus antaa
ihmiselle mahdollisuus eldd hyvin, ja talouden pitdisi turvata ihmiselle edellytykset
ihmisarvoiseen eldmédn. Van Praag (2007a, 46-79) kuvaa taloudellista tyytyvédisyyttd
seuraavilla osa-alueilla: tyGtyytyvaisyys, taloudellinen tilanne, terveys, asuinolosuhteet, vapaa-
aika, ympdiristo, sosiaalinen eldmad ja tyytyvéisyys parisuhteeseen. Namé osa-alueet ovat myds
yhteydessd toisiinsa. Hén esimerkiksi esittdd, ettd kun molemmat talouden aikuiset ovat
tyOeldmdssd, se vaikuttaa positiivisesti heiddn taloudelliseen tilanteeseensa, sekid
tyytyvdisyyteen parisuhteessa. Hdnen mukaansa ihmisten késitykset hyvéastd tai riittdvésti
toimeentulosta vaihtelevat heididn tulotasonsa, sekéd heiddn olosuhteidensa, kuten perhekoon
mukaan (Van Praag 2007c, 15-45). Van Praagin (2007b, 294-319) tutkimuksen mukaan, on
tarkedd kuulla ihmisten kokemusta omasta taloudellisesta tilanteestaan, silld jos henkilon
taloutta tarkastellaan ainoastaan objektiivisesta ndkdkulmasta, esimerkiksi eri mittarien avulla,
tuloksista jdé pois ihmisen kokema todellisuus. Hén kuvaa kdyhyyttd tunteena”, ja sanoo, etti

samat kuukausittaiset tulot riittavét eri talouksissa eri tavalla.
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Myds Suomessa tehty aiempi tutkimus taloudellisesta hyvinvoinnista on jaettu eri osa-alueisiin,
jotka tukevat toisiaan. Lehtonen (ym., 2012) ovat omassa tutkimuksessaan jaotelleet
taloudellisen hyvinvoinnin viiteen ihmiseldman liittyvdin luokkaan: (1) tulot, (2) koulutus, (3)
netto-omaisuus, (4) velka ja (5) riski tyottomyydestd. Yhteiskunnallisessa suomalaisessa
tutkimuksessa on keskitytty enimmalti taloudelliseen hyvinvointiin sen laajemmassa
merkityksessd, esimerkiksi suurten tuloerojen vaikutuksessa yhteiskunnan yhteiseen hyvién.
(Vaalavuo & Moisio 2014, 98-103.) Kyseisessd tutkimuksessa suomalaisten taloudellista
“hyvinvointia” kuvattiin esimerkiksi heiddn ostovoimallaan, tuloerojen kasvulla seké
verotuksen muutoksella, ja sen vaikutuksella suhteellisen kdyhyyden esiintymiseen. Myo0s
Leinonen (2003, 73) tuo esiin tarpeiden tyydyttimisen hyvinvoinnille tirkednd asiana, sekd
hyodykkeet ja palvelut yhtend niiden toteuttajana. Hanen mukaansa hyvinvointi voi ilmeté
tuntemuksina, niin hyvind kuin huonoina, jotka molemmat kertovat siitd, miten hyvin
hyvinvointi toteutuu ihmisessd. Han nékee hyvinvointia kasvattavana toimintana tiedon sekd
erilaisten pddomien tavoittelun. Pddoman hin on jakanut kulttuuriseen, taloudelliseen seké
luottamukselliseen, jota voidaan sanoa myds sosiaaliseksi, osioihin (mt., 76—77). Hin nékee
pddoman antavan ihmiselle mahdollisuuden laajentaa omia mahdollisuuksiaan sekd kehittda
itseddn. Taloudellisella padomalla ihminen voi ostaa itselleen koulutusta ja kulttuurillisia
toimintoja, ja edistdd sosiaalista kanssakdymistddn (mt., 77), esimerkiksi kdymalla kahviloissa.
Hin tuo kuitenkin esiin faktan, joka pitdd muistaa: hyvinvointiin kuuluu paljon muutakin kuin

rahan saaminen, sen tekeminen (ja kiyttdminen) (mt., 125).

Sosiaalitydn periaatteena voidaan ndhdé ihmisten auttaminen eldmin ongelmatilanteissa sekéd
hyvinvoinnin lisddminen (ks. esim. IFSW, 2016). Henkilon ja perheen talouteen liittyvissd
asioissa puhutaankin usein faloudellisesta toimintakyvystd, jolla tarkoitetaan taloudellista
toimintaa, taloudellista lukutaitoa sekéd taloudellista osaamista (OECD 2005). Se on kuitenkin
késitteend vield laaja-alaisempi: silld tarkoitetaan myds yksilokohtaisia kykyjd ja
mahdollisuuksia (Johnson & Sherraden 2007), eli taloudellisen tietotaidon, tulevaisuuteen
liittyvdt muutokset ja talouteen liittyvit valinnat (Braunstein & Welch 2002) seké taloudellista
kdytostd ohjaavat asenteet, arvot ja normit (Vitt 2009). Taloudelliseen toimintakykyyn voi
vaikuttaa yksilon sosioekonominen asema, terveys, varallisuus sekd asuinpaikka (Viitasalo

2018).

Taloudellisessa toimintakyvyssid sekéd Allardtin hyvinvointiteoriassa voidaan ndhdé samanlaisia
ulottuvuuksia, silld Allardt (1993) ndkee hyvinvoinnissa materiaalisia sekd immateriaalisia

tekijoitd, kuten ihmisten asenteet ja ymmaérryksen hyvinvoinnista, sekd materiaaliset keinot
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nédiden saavuttamiseksi. My0s taloudellisen toimintakyvyssé on téllaista tematiikkaa, silld se on
toimintojen lisdksi arvoja ja oletuksia siitd, kuinka tulisi toimia. Viitasalo (2019, 13) tuo
tarkedna tekijdnad esiin sen, ettd ymmarretddn, miten asenteet ja arvot vaikuttavat taloudelliseen
toimintakykyyn, silld ne ohjaavat suuresti ihmisen kdyttaytymistd. Télloin Allardtin jaottelun
mukainen having, eli omistettu tietotaito, koulutus ja varallisuus, vaikuttavat doing’iin, eli
sithen, miten yksilo kayttiytyy itse aktiivisena olentona, eikd ainoastaan ulkoisten vaikutteiden
alaisena. Sosiaalitydsséd taloudellisen toimintakykyd voidaan vahvistaa Viitasalon (2019, 10)
mukaan asianajona, tydmenetelméni sekd kohtaamisena. Viitasalo (2019, 13) jasentdd tapoja,
miten sosiaalityontekija voi olla kokonaisvaltaisesti asiakkaansa tukena, mutta
sosiaalityOntekijélld tulisi itselldéinkin olla tietimysté taloudellisista asioista, kuten veloista ja

luotoista, jotta tuki olisi oikeanlaista.
3.2.1 Lapsiperheiden taloudellinen hyvinvointi Suomessa

Salmen ja Lammi-Taskulan mukaan (2014, 26-30) mukaan lapsiperheiden vanhemmat ovat
todennikoisemmin tydeldmaissd kuin henkil6t, joilla ei ole alle 18-vuotiaita lapsia. Kuitenkin
miehet ovat naisia todenndkdisemmin vakituisessa tydssd (mt., 31). Vakituinen ansiotyd tuo
taloudellista turvaa, mutta my0s taloudellisen vakauden tunnetta (Kalliomaa-Puha 2018, 15).
Salmi ja Lammi-Taskula (2014, 42) toteavat, ettd yksi neljédsosa lapsiperheiden vanhemmista,
jotka ovat tydeldméssé, ovat huolissaan omasta jaksamisestaan lapsen vanhempana. Toisaalta
80 % dideistd, joilla on pienid lapsia, ovat samassa tutkimuksessa sanoneet jaksavansa kotona
paremmin, kun he ovat ansioty0ssd, joten tyostd voi my0s saada tarvitsemaansa taukoa perhe-
elamdstd (Salmi & Lammi-Taskula, 2014, 43,49). Toisaalta Salmen (2020) mukaan lasten
koyhyys on miltei kolminkertaistunut viime vuosikymmenind. Salmi (2020) esittdd tdmin
syyksi esimerkiksi tydelamén muutoksen ja siihen liittyvan tyottomyyden. Yksi tutkimuksen
padtuloksista on myods se, ettd lapsiperheet kokevat toimeentulonsa muita talouksia
vaikeammaksi, ja ettd lapsiperheet joutuvat useammin tukeutumaan leipdjonosta saatavaan
ruoka-apuun. Myds Moisio (2006, 644-645) tuo esiin, ettd tyomarkkinoiden ja -
elikejarjestelmdn muutos 1990-luvulla vaikutti my6s 2000-luvulla lapsiperheiden
tyollistymiseen, kun nuorilla oli vaikeuksia kiinnittyd tyomarkkinoille. Moision mukaan tdma

vei lapsiperheitd koyhyysrajan alapuolelle.

Kallion ja Hakovirran (2020, 6) mukaan yksi huono-osaisuuden tekijoistd on niukat
taloudelliset resurssit, ylivelkaantuminen ja ongelmien pitkittyminen. He kutsuvat titd ilmiota

hyvinvointivajeeksi, jotka kasautuessaan voivat aiheuttaa huono-osaisuutta. Mitd huono-
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osaisempi henkil tai lapsiperhe on, sitd suuremmin se eroaa laadultaan muista esimerkiksi
elintasossa. Huono-osaisuuden he mainitsevat jakautuvan kahteen eri luokkaan: koettuun ja
resurssiperusteiseen huono-osaisuuteen. Koetussa huono-osaisuudessa henkilé on huono-
osainen, kun hén itse kokee niin, ja resurssiperusteinen silloin, kun hénelld ei ole riittdvia
keinoja tai asioita, joiden avulla olla parempiosainen. (Kallio & Hakovirta 2020, 5-10).
Halmeen ja Perdldn (2014, 220) laatimassa tutkimuksessa melkein puolet lapsiperheiden
vanhemmista olivat kokeneet huolta perheen taloudellisista vaikeuksista. Kun huolet
kasaantuvat, eikd perheelld ole tarpeeksi suojaavia tekijoitd, saattaa perheen ja lapsen terveys
ja hyvinvointi vaarantua (mt., 221). Samaisen tutkimuksen mukaan niilld vanhemmilla, joilla
esiintyi taloudellisia huolia, esiintyi my0s enemmin muiden huolien kasaantumista, kuten

tyottomyyttd, sekd omaan vanhemmuuteen liittyvid huolia (mt., 221-222).

Koyhyys ja huono-osaisuus eivit ole synonyymeja, vaikka molemmat ovatkin moniuloitteisia
ilmiditd. Koyhyyden mittaamiseen on monia erilaisia mittareita, ja silld voidaan tarkoittaa
esimerkiksi elinolojen puutteita, eli puutoksia ihmisen perushyddykkeissd "varattomuuden
vuoksi" (Moisio 2006, 639). Salmen (2020) mukaan yksi suuri vaikutustekijd kdyhyyteen ja
huono-osaisuuteen on perherakenne: yksinhuoltajaperheissd joudutaan turvautumaan
useammin muualta saatavaan apuun, kuten ruoka-apuun. Salmen (mt.) tutkimustuloksia tukee
Terveyden ja hyvinvointilaitoksen (Tuomiaho & Kiuru, 2022) julkaisema tilastoraportti
toimeentulotuesta, joka esittdd yksinhuoltajien osuuden toimeentulotukea eli viimesijaista
Kansaneldkelaitokselta saatavaa rahallista etuutta saaneista kotitalouksista olevan miltei 11
prosenttia oli yksinhuoltajia, eli yli 30 000 suomalaista kotitaloutta. Moisio (2006, 640—641)
tuo esiin, ettd toimeentulotukiasiakkaiden kertoma toimeentulo-ongelma on laskenut 2000-
luvulla, mutta suhteellinen kdyhyys lapsiperheissd on kuitenkin kasvanut. Moision (mt., 641)
mukaan perheen vanhempien tydllisyys pienentdd riskid siitd, ettd kotitalous olisi
koyhyysriskissd. My0s Moisio (mt., 643) sanoo yksinhuoltajatalouksien, suurten

lapsiperheiden ja yhden vanhemman tyottdmyyden nostavan kdyhyysriskié kotitaloudessa.
3.2.2 Omaishoitoperheiden taloudellinen hyvinvointi

Omaishoitoperheisséd kuluja saattaa olla enemmén kuin muissa perheissé, silld hoidettava voi
vaatia useammin ladkarikdyntejd, sairaalahoitoa tai 1ddkekuluja. Néissdkin valtio tarjoaa tukea
maksukattojen, sairausvakuutuksen ja vammaistuen avulla. (Kalliomaa-Puha 2018, 15.)
Vammaistukea tarjotaan verottomana kulukorvauksena sairauden ja vamman aiheuttamien

kulujen korvaamiseksi. Vaikka omaishoitajat ja omaishoidettavat ovat usein oikeutettuja
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erindisiin sosiaalietuuksiin, on omaishoitajan eldkekertymd huomattavasti pienempi kuin
ansiotyossd kdyvén: Kalliomaa-Puha (2018, 16) toteaa omaishoitajan eldkekertymén olevan
jopa 400 euroa pienempi kuukausitasolla kuin keskituloisella 15 vuotta ansioty6td tehneelld

henkil6ll4.

Modernissa palkkatyon yhteiskunnassa nidhdéén erot tyon ja vapaa-ajan vililld: kun ollaan
toissd, tulisi keskittyd tyohon, ja tyd ei saisi seurata ihmistd kotiin vapaa-ajalle (Melin 2006,
22). Omaishoidossa tima ei selvéstikddn toteudu. Omaishoitaja on omaishoitaja niin “vapaa-
ajallaan” kuin myos hoitaessaan virallisen palkkatyonsd tehtdvid. Tamé tekijd ei ole
riippuvainen vain ajasta tai paikasta, silld lapsensa omaishoitaja on myds huoltaja, joka on
vastuussa lapsensa hyvinvoinnista. Kun hoito on sidottu aikaan ja paikkaan, voi vapaata olla
vaikea jédrjestdd. Kun tdhén yhtdloon liittdd osa- tai kokopdivatyon, voi se olla hoitajalle hyvin

kuluttavaa (Kalliomaa-Puha 2018, 17).

Tyoterveyslaitoksen tutkimuksen mukaan yli neljdsosa tyOssdkdyviastd videstostd huolehtii
tyonsi ohella toisesta henkildstd, jonka avun tarve on lisdéntynyt joko korkean idn, vamman tai
sairauden vuoksi. Samaisen tutkimuksen mukaan naiset olivat useammin tillaisessa
huolehtimisvastuussa kuin miehet, ja mitd vanhempi vastaaja oli, sitd todenndkdisemmin hdn
huolehti toisesta henkilosti. (Toivanen & Bergbom 2012, 53—-57.) Vaikka hoivatyo tuottaakin
hyvinvointia muulle kuin henkildlle itselleen, hoivaajalle itselleen se voi aiheuttaa
vaativuutensa vuoksi vahatuloisuutta seki sen takia taloudellista riippuvuutta toisista (Anttonen

& Zechner 2009, 19-23) ja tdsséd kontekstissa riippuvuutta toisesta perheen aikuisesta.

Vaikka omaishoito muistuttaa palkkaty6td kunnan tai kuntayhtymén kanssa tehdyn
toimeksiantosopimuksen ja omaishoidon palkkiosta kertyvédn elidkkeen vuoksi, se perustuu
kuitenkin enemmalti vapaaehtoisuuteen seké hoidettavan kanssa luotuun tunnesiteeseen (Heino
2011a, 34). Omaishoitajan vastuulla on varmistaa, ettd hoito- ja palvelusuunnitelmaan on
kirjattu, miten hoidettavan hoito jdrjestetddn, kun hoitaja on poissa tai vapaalla, silld
tyottomyysturvalaissa ndhdddn pdtevdnd syynd vammaisen henkilon hoiva syynd
tyomarkkinoilta poissaoloon (mt. 34). Tdma tarkoittaa siis sitd, ettd omaishoitajalla ei pitiisi
olla maidrdaikaa tyottomyysturvan myontdmiseksi. Se riippuu kuitenkin siitd, millaisena
tyontekiji on ndhnyt omaishoitajan tyon sitovuuden ja vaativuuden vaikuttavan héinen

tyomarkkinamahdollisuuksiinsa. (Heino 2011a, 34-35.)

Heino (2011a, 36) kuvaa omaishoitoa riskitekijaksi tyduralle, silld se voi joko pienentdd

etenemismahdollisuuksia, tai aiheuttaa ylimdirdisid poissaoloja tai tarvetta osa-aikaiselle
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tyosuhteelle. Yksi suuri vaikuttava tekijd omaishoitajan ty6uraan on uupumus. Sen vuoksi
omaishoitaja voi hakeutua vihemmin vaativiin tai huonosti palkattuihin tehtiviin. Se voi myds
aiheuttaa sairaspoissaoloja tai -lomia, jotka voivat vaikuttaa tydstd saatuihin lisiin tai suoraan
saatuun rahamiéradn, varsinkin, jos omaishoitaja on sairaspdivdrahalla. Toisena tekijand Heino
listaa sen, ettd kotona tehtyéd tyotd ei vieldkddn osata arvostaa samalla tavalla tyeldmaissa:
kertynyttd tietotaitoa ei tunnisteta, silli sen ei ndhdd olevan verrattavissa mistddn
koulutusasteesta saatuun osaamiseen. Heinon kuvausta tukee Brannanin, Brennanin,
Sellmaierin ja Rosenzweigin (2018) tutkimustulos siitd, kun resurssien séilyttdmisen teorian
mukaan lapsen suurempi hoidollisuus vaatii useimmiten enemmaén resursseja, kuin hoitajalla ja
perheelld on antaa, johtaa omaishoitajan lisdéntyneeseen rasituksen kokemukseen. Tdma rasitus
taas nédhtiin vaikuttavana tekijdni omaishoitajan huonompiin tydtuloksiin. He kuvaavat yhden
omaishoitajien kohtaamista haasteista olevan tyon ja perhe-elamén yhdistamisessd siten, ettd
he olivat verrokkejaan vihemmaén toissd esimerkiksi uupumuksen takia. Tdmén he nikivét
johtavan siihen, ettd omaishoitajan kyky tehdd tiysiméérdistd ansiotydtd heikentyy. Myos
Heino (2011b) toteaa uupumuksen olevan yksi tekiji omaishoitajan pddtoksessd jattdd
palkkatyd joko osa- tai kokoaikaisesti tydpaikan joustojen puutteen sekéd kielteisen ilmapiirin

lisdksi.

Tilastot kuulostavat karuilta, ja vaikka omaishoitajat tulisi huomioida nykyistd paremmin
lainsdddédnndssa, palvelujdrjestelmédssé ja tyopaikkojen kdytdnnoissad (Heino 2011c¢), ei tdmd ole
kehityssuuntana mahdoton. Suomessa Tyoterveyslaitos (2017) on ottanut omaishoitajat
huomioon julkisessa neuvonannossaan, jossa pyritddn muuttamaan tydpaikan kiytantdja tyon
ja tyontekijin yksityiseldmin yhteensovittamiseen. Tyoterveyslaitos raportoi, ettd olisi tiarkeda
tunnistaa omaishoitotilanne, ja neuvoa omaishoitajaa osana tydterveyshuoltoa, puhua
tyontekijin tilanteesta avoimesti, ja ymmaértdi, ettd tilanne voi olla erityisen haastava. Kolmas
lueteltu tekija on tyOpaikan henkilostoprosessit liittyen omaishoidon kéyténteisiin, ja
tydaikajdrjestelyt. Myos Heino (2011c, 100) wuskoo tydaikajirjestelyiden, toimivan
tyoterveyshuollon ja muun tyokykyéd ylldpitdvin toiminnan vaikuttavan positiivisesti siihen,
ettd omaishoitaja jaksaa my0s ansiotydssddn. Myos Kalliomaa-Puha (2018, 17—-18) tuo esiin,
ettd ansiotyd usein lisdd omaishoitajan hyvinvointia, silld tydterveyshuolto on usein kattavampi
kuin kansallisen terveyskeskuksien palvelut ja koska tydssd voi péddstd irtautumaan kotona
esiintyvistd vastuista. Heino (mt., 100) esittdd kuitenkin, ettd vastuu omaishoitajan
jaksamisesta tyOssddn ei ole ainoastaan tyopaikan vastuulla, silld myds omaishoito voidaan

ndhdé tyond. Kunnan tai kuntayhtymén on huolehdittava siitd, ettd omaishoitaja saa hénelle
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kuuluvat vapaat, ja ettd tilapdishoitopaikkoja omaishoidettavalle olisi riittidvisti (Heino, mt.
100). Heinon (mt., 100) mukaan my0s palveluiden jarjestimisessd kaivattaisiin joustavuutta,
nopeutta sekd parannettava omaishoitajien tietoutta erilaisista palveluista. Kalliomaa-Puha
(2018, 63) lisdéd tyOpaikalla esiintyvdn empatian ja esimiehen tuen tekijoiksi, jotka tukevat
omaishoitajan tydssdjaksamista. Hin (mt.) painottaa myos joustavuutta, ja vetoaa suuriin

rekrytointikustannuksiin, jotka organisaatio kohtaa, jos omaishoitaja irtisanoutuu.

Se, miten ndmé toimet nékyvit kdytdnndssé, on vield hataralla pohjalla. Eteld-Savon alueella
tehty Lamppu-kumppanuushankkeessa kivikin ilmi, ettd tydpaikoilla ei tiedetty, miten
ansiotyotd sekd omaishoitajuutta voisi yhdistdd, eikd siitd siten tiedotettukaan tarpeeksi.
Kyselyyn vastanneet omaishoitajat kertoivat kokevansa viikoittain vaikeuksia keskittyd
tyohonsd johtuen hoidettavaan liittyvéstd huolesta, asioiden jérjestamisestd, hoidon
jérjestelyisté sekd ajanpuutteesta. TyOnantajat taas toivoivat avoimuutta omaishoitotilanteeseen
liittyen, jotta tyOntekijélle voitaisiin jérjestdd joustavaa tukea tyopaikalla. (Nykdnen, Oinonen,
Turtio & Vesterinen, 2016). My6s Salmi ja Lammi-Taskula (2014, 50) ehdottavat, ettd
tyopaikoilla kiinnitettdisiin huomiota henkilostoresursseihin, luotaisiin kestdvampid tytapoja,

silld tyontekijoiden hyvinvointi tydssd heijastuu suoraan myds heidin perheensd hyvinvointiin.

Minttari (2014) tuo esiin tydsopimuslaissa mainitun tyonantajan velvoitteen jdrjestdd
tyontekijdlle midrdaikaisesti vapaata, jos hdn joutuu olemaan tydstd pois huolehtiakseen
laheisestddn. Minttiri (mt.) kuitenkin todentaa, ettdi kyseessd ei ole omaishoitajalle
subjektiivinen oikeus, vaan sen jirjestimisestd tulee sopia. Tydsopimuslaki (4:4 § 55/2001)
mahdollistaa kuitenkin osittaisen hoitovapaan lapsen kolmannen lukuvuoden loppuun saakka
silloin, kun lapsi kuuluu pidennetyn oppivelvollisuuden piiriin. Lapsella on pidennetty
oppivelvollisuus silloin, kun hén ei voi suorittaa perusopetuksen tavoitteita yhdeksdssa
vuodessa vammansa tai sairautensa vuoksi (Kalliomaa-Puha 2018, 41). Télldin omaishoitaja
voi sopia tyOnantajansa kanssa osittaisesta hoitovapaasta ja sen jdrjestelyistd niin halutessaan.
Tyo6sopimuslain 4:7 § (55/2001) mukaan tyontekijdlld on oikeus vapaaseen, jos hénen
lisndoloaan vaatii hdnen perheenjdsenensd, joka on kohdannut ennalta-arvaamattoman
onnettomuuden tai sairauden, ja syy on pakottava. Saman lain 4:7 a § antaa oikeuden
sopimukselliseen vapaan jdrjestimiseen, jotta tyontekijd voi huolehtia ldhisukulaisestaan
(Tiitinen & Kroger, 2012, 350). Tyodsopimuslain 4:7 b §:ssd kuvaillaan omaishoitovapaan
jarjestdmisté: tyontekijélld on oikeus kuluvan vuoden aikana viiden tydpéivin vapaaseen, jonka
aikana tyOntekijd huolehtii omaisestaan, joka tarvitsee “merkittdvdd avustamista tai tukea

toimintakykyd huomattavasti alentaneen vakavan sairauden tai vakavan vamman vuoksi”.
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Omaishoitotilanteessa omaishoitaja ei voi kuitenkaan olla tehdd muuta ty6td vélttimatta niin
paljon kuin haluaisi. Helsingin hallinto-oikeuden tuomion (07/0110/6 30.1.2007) mukaan
viranhaltija voi hyldtd omaishoidon hakemuksen sen perusteella, ettd hoitaja olisi
kokopdivitydssd, ja jos lain omaishoidon tuesta 3 §:n hoidettavan etu ei toteutuisi, tai ei
pystyttdisi turvaamaan hoidettavan hyvédd hoitoa. Tapauksessa omaishoitaja olisi pystynyt
huolehtimaan hoidettavasta vain tydajan pdétyttyd kerran péivissd, ja hoidettavan tarve hoidolle

oli titd suurempi.
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Téssid luvussa kisittelen laajemmin tutkielmani tarkoitusta, tutkimustehtidvaini seké tutkielman
metodologisia valintoja. Esittelen myds tutkielmaani laadullisena tutkimuksena, ja miten
kokemuksen tutkimus ndkyy téssd omaishoitajia koskevassa tutkimuksessani. Kuvaan
tarkemmin aineistonkeruumenetelmédni, sekd monivaiheisista haastattelukysymysten
laatimisesta seké haastateltavien saamisesta tutkimukseeni. Téssd luvussa esittelen myds, miten
olen aineiston keruun jilkeen késitellyt aineistoa, sekd aineiston analyysistd. Viimeisessé

alaluvussa kéyn ldpi tutkielman luotettavuutta seké eettisyytta.

Téssd tutkielmassa tulen siis kdyttdméén taloustieteessd luotuja késitteitd siitd, miten henkilon
talous, ty0llisyys, omaisuus, parisuhdestatus sekd perhekoko vaikuttaa henkilon talouteen ja
sithen vaikuttamisen mahdollisuuksiin. Yhdistin tdmén Allardtin laatimaan monialaiseen
kisitykseen ihmisen hyvinvoinnista, ja ylldkertomallani tavalla yhdistdn hyvinvoinnin osa-
alueiden (having, loving, being ja doing) vaikutuksia toisiinsa ja ihmisen hyvinvoinnin
kokemuksiin taloustieteellisten kisitteiden alueella. Néité kisitteitd on havaittavissa aiemmassa
luvussa, esimerkiksi kisitteet ithmisarvoinen eldmad, tyotyytyvdisyys, taloudellinen tilanne,
toimeentulo sekd kulttuurillinen, sosiaalinen ja luottamuksellinen pddoma. Tatd kasitteistod on

hy6dynnetty tutkielman tutkimusasetelman rakentamisessa ja muodostamisessa.

4.1 TUTKIMUSTEHTAVA JA METODOLOGISET VALINNAT

Tédmin tutkielman tarkoituksena on tarkastella, millaisena lapsensa omaishoitaja kokee oman
taloudellisen hyvinvointinsa. Tarkoituksenani on tuoda tutkimuksellani nékyviksi
omaishoitajien henkilokohtaiset kokemukset omasta taloudestaan ja miten he kokevat voivansa
itse vaikuttaa sithen. Haluan téll4 tuoda esiin uusia nikokulmia omaishoidon palveluihin ja
niiden mahdolliseen kehitykseen ja muutoksiin tulevalla hyvinvointialueilla. Tutkimus tuo

lisdtietoa kunnallisille ja valtiollisille péadttdjille omaishoitoon ja sithen liittyviin

Esitan tutkimuskysymyksenéni seuraavaa:
1. Millaisena alle 18-vuotiaan omaishoitajat kokevat oman taloudellisen hyvinvointinsa?

2. Mitké seikat vaikuttavat heidén taloudelliseen tilanteeseensa?
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Tutkimuskohteenani on omaishoidon tukea saavat lapsiperheiden huoltajat, varsinkin tukea
saava osapuoli eli omaishoitajaksi nimetty henkild. Tutkittava ilmi0 taas on koettu taloudellinen
hyvinvointi. Kdytdn fenomenologista kokemuksen tutkimusta l&hestymistapanani aineistoon.
Jos tutkittava haluaa kertoa, on tutkimustehtdvan kannalta myds mielekéstd tietdd tutkittavan
hoidettavan vamman aste tai hoidon vaativuudesta ja sitovuudesta, sekid omaishoidon mééritelty

tukiluokka, sekd saatu muu tuki esimerkiksi sosiaalipalveluista.
4.1.1 Kokemuksen tutkimus

Laadullisessa tutkimuksessa tarvitaan Eskolan ja Suorannan (1998) kuvaamalla tavalla
joustavuutta, ja erilaista ajattelua, silld yksikdén tutkimus ei ole samanlainen, mutta niiden tulee
olla luotettavia, joten tutkijan tulee osata valita oikea menetelmd omaan tutkimukseensa.
Kokemuksen tutkimus ei ollut helpoin valinta pro gradu -tutkielman tekoon. Se, ndhddanko
kokemuksen tutkimisen olevan tieteellistd toimintaa, tai voiko kokemuksia edes tutkia, on
aiheuttanut ristiriitaisia mielipiteitd tutkimusyhteisdissé. Latomaa (2012, 289—312) on pohtinut
sanan tutkimus ja tiede rajapintaa, onko kokemus asia, jota voidaan tutkia, ja onko kaikki
tutkimus tiedettd. Tamén liséksi, jos asia ndhddin filosofisesti: mitd on kokemus, ja onko sitd
olemassa. Latomaa (2012, 312) péédsee itse johtopdidtOksissddn siithen tulokseen, ettéd
kokemuksen tutkimus ei ole tiedettd, mutta antaa sille myds mahdollisuuden sanomalla ”’miksi

kokemuksen tutkimus ei saisi olla tiedettd?”.

Téssi tutkielmassa nden kokemuksen olevan sité ty6td, eldmaa ja arkipdivad, mitd omaishoitaja
tekee ja millaisia tuntemuksia, johtopdétoksid ja mielijohteita hidn asian tiimoilta tekee.
Backmanin (2018, 24-26) mukaan kokemus ei vilttdiméittd ole objektiivinen totuus, vaan
heijastaa ithmisen ajatusmaailmaa. Hin kuitenkin jatkaa sanomalla, ettd kokemuksesta toden
tekee sen, jos yhteisossd jaetaan sama kokemus, eli yhteison jésenet ovat yhtd mielisid siité,
miten he ndkevit esimerkiksi tietyn tilanteen vaikutukset itseenséd (mt., 27). Tuolloin kokemus
voidaan nihdé “tilannesidonnaisena ja tapahtumaluontoisena ennakkokisitysten testaamisena”
(mt. 27). Tutkimuksessani tulokset nojaavat yksittdistapauksiin, mutta osallistujien
eldmantilanteita méarittdd sama asia, eli lapsen omaishoitajuus, ja Tokkérin (2018, 66) mukaan
tillainen samankaltaisuus voi olla tarpeeksi sitova seikka, joka tekee tuloksista

yleistettivimman, vaikka tdydelliseen yleistettdvyyteen ei voidakaan péasta.

Kukkola (2018, 42) kuvaa kokemuksen kasitettd tutkimuksessa niiden tarkastelun kautta, eli
millaisia sisdlt6jd, jasennyksid ja teemoittelua niistd pystyy tekemiin. Kukkola (2018, 47-48)

sanookin, ettd kokemuksen tutkimuksessa tehdddn tutkittavasta kohteesta merkityksellistd,
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kokemuksen tarkoituksellisuus on ihmisen tictoisuuden véiline, eikd ihmistd voi erottaa
kokemuksistaan. Tuomalla esiin omaishoitajien subjektiivisia ndkemyksid, eli kokemuksia,
aiheeseen liittyen teen samalla my0s rakenteellista sosiaalityotd, enkd ainoastaan tieteellistd
tutkimusta. Mutta koska kyseessd on pro gradu -tutkielma, tulee paépainon olla kuitenkin asian
tieteellisessé puolessa. Tutkimuksellisesti kokemus ja kokemuksista kumpuava tieto voidaan
nihdi ainutlaatuisena ja jatkuvassa muutoksessa olevana asiana, sekd mahdollisuutena tehda

ihmistutkimusta tavalla, joka eroaa luonnontieteistd. (Tokkari 2018, 65—66.)

Tokkérin (2018, 69) mukaan fenomenologia on tutkimuksellisena suuntauksena hyva valinta
silloin, kun “tutkija pitda kokemusta ennen kaikkea yksilon tajunnassa ilmenevini siséltoiné ja
olettaa, ettd tajunnan sisiltojd voidaan tavoittaa toisia ihmisid haastattelemalla” (kursiivi
lisdtty). Nden my0s, ettd fenomenologia tukee aineistoldahtdistd analyysitapaani, silld
fenomenologiassa tutkija pistdd oman tietimyksensi aiheesta sivuun haastattelutilanteessa, ja
antaa tutkittavan luoda omaa kertomustaan kokemuksestaan (Tokkdri 2018, 67—68).
Sosiaalityon tutkimuksessa on myds aiemmin kéytetty fenomenologiaa tutkiessa ihmisten
kokemuksia, kuten 2020 valmistuneessa Tiina Lehto-Lundénin viitoskirjassa, jossa hin tutki
lasten kokemuksia tukiperhetoiminnasta. Riitta Granfelt, joka on tutkinut paljolti
aikuissosiaality6hon liittyvid ilmiditd, on esimerkiksi naisten kodittomuuden kertomuksia
tutkineessa tutkimuksessaan kidyttdnyt fenomenologista otetta, kuten myds tutkiessaan
vankilassa ja tuetun asumisen yhteisdjen kokemuksia (ks. esim. Granfelt 1998 & 2004). Sain
heiddn toistddn lisdvarmuutta sille, ettd haluan myds itse toteuttaa tutkielmassani

fenomenologisia kiytanteita.

Haastattelutilanteessa toin esille haastateltavalle sen, ettd hiin voi jéttda halutessaan vastaamatta
tiettyyn kysymykseen, ja keskeyttdéd haastattelun missé tahansa vaiheessa, jos hén niin toivoo.
Tokkédrin (2018, 68) mukaan haastateltava saakin haastattelutilanteessa tietoisesti (tai
tiedostamattaan) valita, mitd kokemuksistaan kertoo ja miten sen kertoo, eikd kertomuksen
tarvitse valttdmaittd olla tosi. Fenomenologiassa timikin on sallittua, silld haastateltava kertoo
omasta kokemusmaailmastaan eikd absoluuttisista totuuksista (Tokkéari 2018, 69).
Fenomenologiassa tutkija eriyttdd oman tietonsa aihepiiristd, ja kisittelee asiaa ainoastaan
haastateltavan kokemusten kautta. Téatd kutsutaan fenomenologiseksi reduktioksi (Ulvinen
2012, 61). Sen mukaan tutkija poistaa eli “reduktoi” omat kisityksenséd ja ennakkoluulonsa
asiasta ja kisittelee asioita siten kuin haastateltavan todellisuus esiintyy hdnen kokemuksinaan
(mt., 61-62). Sen tarkoituksena on tunnistaa ... ilmidn olennaiset ja muuttumattomat piirteet”

ja poistaa mahdollisuus sattumanvaraisista ulkoisista sitoumuksista (mt. 63). Olen aiemmin
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tyoskennellyt vammaispalveluissa ja hoitanut alle 65-vuotiaiden omaishoitoon liittyvii asioita.
En kuitenkaan halua, ettd omat ennakko-olettamukseni asiaan nékyvit téssd tutkielmassa, ja
luotan, ettd pystyn késittelemiin aineistoa siten, ettd pystyn tuomaan asian esiin sellaisena, kuin

omaishoitajat sen itse esittivit, silld se on tutkielmani tarkoitus.

4.2 AINEISTON KERUUMENETELMA

Toteutan aineiston keruuni teemahaastatteluina. Teemahaastattelu on loistava vaihtoehto
tutkielmaani, silld se antaa mahdollisuuden haastateltavalle maaritella itse kasite taloudellinen
hyvinvointi, ja liittdd siihen sellaisia muita aspekteja, jotka hdn kokee olennaisiksi (Rasédnen,
2006). Laadullinen tutkimus, ja varsinkin haastattelututkimus, sopivat aiheeseeni myods sen
vuoksi, ettd se osallistaa tutkittavia, ja tuo mahdollisuuden tutkijalle olla 1dhempéna tutkittavia.
Tdma my06s mahdollistaa sen, etté tutkittava ilmio tulee esiin sellaisena, kuin se on. (Eskola &
Suoranta 1998.) Tdmé tukee myds kokemuksen tutkimusta, silld haastattelutilanteessa saa
paremmin kysyttyd tarkentavia kysymyksid, eli tutkijan ei tarvitse olettaa, miten rivien vileja
tulisi tulkita. Teemahaastattelu antaa tutkittavalle myds tilaa puhua vapaasti aiheesta, mutta

samat teemat kdydadn ldpi jokaisen haastateltavan kanssa.

Teemahaastattelu on koettu my6s hyviksi tutkimusmenetelmiksi silloin, kun tutkimuksen
aiheesta ei ole kovinkaan paljon tietoa (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka, 2006). Tuomen ja
Sarajarven (2018) mukaan teemahaastattelun toinen hyvé puoli on se, ettd puolistrukturoidussa
haastattelussa haastattelija voi tarkentaa haastateltavan kokemusta kysymaélld esimerkiksi
lisadkysymyksid aiheeseen liittyen. Haastattelija voi tuolloin muodostaa lisdkysymyksensa
perustuen haastateltavan vastauksiin, ja hinen tulee tehdé itse pditds sen tekemisestd silloin,
kun kokee sen tarpeelliseksi (Hirsjarvi & Hurme 1980, 104). Gillham (2000) esittda
puolistrukturoidun haastattelun antavan mahdollisuuden nihdd maailmaa haastateltavan
nékokulmasta. Myos fenomenologisen suuntauksen kéyttod tukee puolistrukturoitu haastattelu,
jossa annetaan mahdollisuus haastateltavalle kertoa vapaammin omasta kokemusmaailmastaan

(ks. esim. Tokkari 2018 & Ulvinen 2012).

Kokemusmaailma voi tulla parhaiten esiin teemahaastattelussa, silld se antaa haastattelijalle
vapauden vaihdella teema-alueiden jérjestystd sekd laajuutta haastateltavan mukaan, kunhan
kaikki teema-alueet tulevat kasitellyiksi (Eskola & Suoranta 1998). Teemahaastattelu on oiva

valinta aineistonkeruuseen silloin, kun kyseessd on ihmiselle mahdollisesti arka aihe, ja kun
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halutaan selvittdd asioita, joita he eivit vélttimatta itse tiedosta omassa arjessaan (Hirsjarvi &
Hurme 1980, 49). Kuitenkaan tdysin virheetén aineiston keruumuoto se ei kuitenkaan ole:
Alasuutarin (2011,116) mukaan strukturoiduissa teemahaastatteluissa haastateltava voi kehittaa
itse hypoteeseja siitd, mihin tutkimuksella pyritdan, mika “orientoi” haastateltavaa vastaamaan
siten, miten hin luulee, ettd hidnen pitéisi vastata. Alasuutari (mt., 33) jatkaa sanomalla, ettd
laadullisessa tutkimuksessa havainnot yhdistetddn 16ytdmalla tutkittavien kertomasta yhteisié
piirteitd, ja ndiden havaintojen on oltava kaikilla tutkimuskohteilla samanlaisia, ja yksikin
eridvdisyys on tarpeeksi kumoamaan havainnon todesta. Mutta kuten olen jo maininnutkin
luvussa 4.1., kokemuskerronnan ei tarvitsekaan olla totuudenmukaista fenomenologista

suuntausta kaytettdessd, ainoastaan omaishoitajan ajatusmaailmasta kumpuavaa todellisuutta.

Haastattelin tutkielmassani omaishoitajia, joilla on yksi tai useampi alle 18-vuotias
omaishoidettava. Haastattelut toteutettiin Zoomin vilitykselld, mutta annoin haastateltaville
mahdollisuuden myds kasvotusten tapahtuvaan haastatteluun Varsinais-Suomen alueella.
Kaikki haastateltavat valitsivat etdhaastatteluvaihtoehdon. Tavoitteenani oli saada 6-10
haastateltavaa, ja sain niitd kahdeksan. En laittanut aikarajoja haastatteluihin, vaan annoin
haastateltavan vapaasti kertoa kokemuksistaan niin pitkdén kuin hén haluaa. Haastateltaville
ilmoitin haastattelupyynndssé, ettd heiddn tulisi varata haastatteluun aikaa noin tunti. Halusin
luoda tutkielmassani haastattelutilanteesta keskustelunomaisen tilanteen. Toivon télld
heréttdvini luottamusta haastateltavaa tilanteessa, joka voidaan kokea jannittdviksi. Myos
Hirsjarvi ja Hurme (1980, 39) ovat maininneet haastattelun muistuttavan keskustelunomaista
tilannetta, mutta haastattelun erottaa se, etti silld pyritdéin saamaan tietysté asiasta informaatiota
suunnitellusti. Haastattelun rakenteen runkoni oli siis 1) aloitus, tutkimuksen esittely, ja
haastateltavan oikeuksista kertominen, 2) haastattelukysymysten esittiminen ja 3) lopetus.
Tama on Gillhamin (2000, 1), joka kuvaa haastattelua keskusteluksi kahden ihmisen vililla,
mukaan melko tyypillinen haastattelun etenemistapa. Haastattelussa késiteltdvid teemojani ovat
omaishoitajuus, talous ja tydllisyys. Ajatuksenani oli, ettd minulla olisi valmiina avoimet
teemakysymykset, kuten “Millaisena koet perheesi taloudellisen tilanteen?”. Niiden
kysymysten liséksi voisin esittid lisdkysymyksid, jotka liittyvit keskustelunaiheeseen, ja jotka
eivit ole ennalta médriteltyjd, mutta aiheeseen sopivia. Haluaisin pyrkid kysymyksissini
vélttimidn johdattelua, joten en tulisi kysymédn “koetko taloudelliseen tilanteeseesi liittyvad

stressid?” ja "mika sen aiheuttaa?”.

Olen aiemmin luvussa 2. tuonut esiin taloudellista hyvinvointia, ja siihen liittyvaé kasitteistoa.

Toin niissé esiin tyOtyytyvéisyyden, taloudellisen tilanteen, toimeentulon sekd kulttuurillisen,
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sosiaalisen ja luottamuksellisen pddoman, ja tulen kdyttdimadn tatd kisitteistod kysymysten
laatimiseen, ja aihepiirin kartoitukseen. Aihepiirin kartoituksessa otin selvdd, miten muut
tutkijat ovat omissa tutkimuksissaan kyselleet haastateltaviensa taloudellisista kokemuksista.
Jutta Paavola (2019, 116) on kéayttinyt omassa tutkimuksessaan Aikuisen palvelutarpeen
arvioinnin tydskentelymallissa seuraavaa pddkysymystd: “Miten sind/perheenne tulette
taloudellisesti toimeen?”. Téta kysymystd hén on tarkentanut seuraavilla kysymyksilld: "Mitd
tuloja perheelldsi on?”, ”Onko toimeentulo riittdvaa”, “Mitkd tekijdt arjessa haastavat
toimeentuloa; riippuvuudet, velat, sairauden hoito, tulojen &killinen pienentyminen?”, ”Oletko
tyytyvidinen tyohosi?” sekd ”Vastaako tyOsi siitd saatavaa palkkaa?” (mt. 116). Salmi, Lammi-
Taskula ja Sauli (2014, 93-102) ovat omassa tutkimuksessaan kéyttineet seuraavia
haastattelukysymyksid saadakseen kuvaa lapsiperheiden toimeentulokokemuksista: “Jadkod
sinulle rahaa saistettdviksi?”, "Miten pystyt kattamaan menosi nykyisilld tuloillasi?”’, ”Mihin
suuntaan perheesi talous on kehittymédssd?” sekd “onko teilld halutessanne varaa...”, jonka
jdlkeen he ovat luetelleet erilaisia hyddykkeitéd ja palveluita, kuten yksityislddkirin palvelut,
uudet vaatteet sekd maksulliset harrastukset. Teemahaastattelussa kuitenkin tulisi olla kaikkien
kysymysten avonaisia (Hirsjarvi & Hurme 1980, 59), ja osa ylldluetelluista kysymyksisté olivat
hieman johdattelevampia tai kylld-ei-vastauksen saavia kysymyksié, eli ne eivét tdysin tukeneet
omaa haastattelutapaani, mutta antoivat hyvdn pohjan kysymysten laatimiseen.
Teemahaastattelussa teemoinani olivat omaishoito sekd talous ja tyollisyys. Ylldlueteltujen
kysymysten pohjalta loin ja valitsin haastatteluihin kysymykset, jotka parhaiten vastasivat omaa

tutkielmaani ja sen tarkoitusta (Ks. Liite 3).

Tarkoituksenani oli, ettd voin tarvittaessa kysyd haastattelutilanteessa tutkittavalta
lisadkysymyksid, tai tarkentavia kysymyksid. Halusin tilld antaa haastattelussa haastateltavalle
tilaa kertoa itse omista kokemuksistaan. Myds, jos kaikki kysymykset eivit sopineet
haastattelutilanteeseen, tai jos haastateltava on jo itse vastannut kysymykseen, en kysynyt sitd
toiseen kertaan. Testasin kysymysrunkoa ensin omalla ldheiselléni, silld tarkoituksenani oli
selvittdd, tuntuiko jokin kysymyksistd lilan tungettelevalta tai toistuvalta, ja saisinko
vastauksiin vaihtelua. My0s Eskolan ja Suorannan (1998) ovat esittineet, ettd haastattelua
tulisi testata ennen kuin sen tekee oikealla haastateltavalla, jotta vélttyisi itse
haastattelutilanteessa esimerkiksi teknisiltd ongelmilta tai muilta omaan kédytokseen liittyviltd
asioilta, jotka saattavat vaikuttaa haastateltavan olemiseen tilanteessa tai hénen vastauksiinsa.
Gillham (2000, 53-57) on asiasta samaa mieltd, ja sanoo, ettd kysymysten testaaminen antaa

haastattelijalle perspektiivid aiheeseen, mahdollisuuden muovata haastattelukysymyksii, ja
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korostaa tutkimuksen kannalta olennaisimpia kysymyksié. Testihenkil6ltdni sain palautteena,
ettd kysymykset voivat tuottaa itsedéin toistavia vastauksia, ja ettd hénesté tuntui vililla, etti oli
juuri vastannut kyseiseen kysymykseen. Tungettelevuutta tai epdmukavuutta hin ei kuitenkaan
kokenut. Muokkasin kysymysrunkoa saamani palautteen mukaiseksi, ja my6s myéhemmin
haastattelujen  edetessd.  Jatin  muokkaukset ndkyviin  Liitteeseen 3.,  jotta
kysymystenmuokkausprosessi olisi mahdollisimman ldpindkyvd, ja silld joitain niistd

kysymyksistd kysyttiin ensimmaisiltd haastateltavilta.

4.3 HAASTATELTAVIEN HAKU JA HAASTATTELUTILANNE

Yksi laadullisen tutkimuksen luotettavuuden tekijoistdi on tutkimukseen osallistuvien
henkildiden valinta, ja tétd voidaan kutsua “harkinnanvaraiseksi otannaksi”, jossa teoreettisella
tietdmykselld tutkittavasta aiheesta valitaan “nédytteeksi” oikeanlaisia tutkittavia, joiden avulla
voidaan vastata tutkimuskysymykseen (Eskola & Suoranta 1998). Tutkittavien 16ytdmiseen
kdytin ensin apunani Omaishoitajaliitoa ja sen paikallisyhdistyksid, jotka jakoivat
haastattelupyyntdani ja -kutsuani (ks. Liite 1 & 2) lasten omaishoitajille. Marraskuussa 2022
ensimmadiset  innokkaat tutkielmaan  haastateltavat olivat  yhteydessd  minuun
tutkimuskutsussani ilmoittamaan sdahkdpostiosoitteeseen. Tétd kautta sain neljd yhteydenottoa,
mutta ainoastaan yhden haastattelun. Kaytin tdssé yhdessd haastattelussa ”lumipalloefektid”, eli
kerroin haastateltavalle, ettd hin voi halutessaan kertoa myds muille omaishoitajille
tutkielmastani, ja pyytdd heitd olemaan yhteydessd minuun, jos heitd kiinnostaisi myds
osallistua tdhdn tutkielmaan. Téstd sain toisen haastatteluni. Yritin joulukuussa 2022 sekd
tammikuussa 2023 ottaa uudelleen yhteyttd mahdollisiin haastateltaviin, jotka eivit olleet
vastanneetkaan sdhkdpostiini, ja osa heistd olivatkin halukkaita osallistumaan haastatteluun,
mutta sdhkopostikeskustelu ei varmastikaan ollut paras valinta haastateltavien hankkimiseen,
silld mahdolliset haastateltavat eivit olleetkaan enid uudestaan yhteydessd minuun. Yksi toinen
syy, minkd nden tutkimuskadolle, on flunssakausi, silli moni yhteydenottopyyntdoni
vastanneista kertoi olleensa kipednd. Myos omaishoitajan hektinen arki voi mennid
tutkimukseen vastaamisen edelle, ja toisaalta, asia saattaa my0s vain unohtua. Tédssd vaiheessa
tutkielman tekoa koin turhautumisen sijaan pientd epitoivoa: mitd jos en saakaan tarpeeksi

haastateltavia ja siitd syystd tutkielmaa tehtyad?

Tammikuussa 2023 olin uudestaan yhteydessd Omaishoitajaliittoon ja kerroin haastattelujen

tilanteesta, ja hén laittoi haastattelupyyntoni uudestaan jakeluun séhkopostitse. Sain tétd kautta
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yhden viestin haastattelusta kiinnostuneelta omaishoitajalta. Péadtin, ettd minun tulee laajentaa
hakuverkkoani, jotta voisin saada haastateltavia tarpeellisen mairén, jotta tutkielman teko
onnistuisi. LOysin Facebookista Lasten Omaishoitajat -ryhmén, joka oli suljettu ryhma, eli
muilla kuin jdsenilld ei ollut katseluoikeutta sinne kirjoitettuun tekstiin. Olin yhteydessd
ryhmén yllépitdjdén, joka jakoi haastattelupyyntoni (ks. Liite 1 & 2) ryhméssa. Tété kautta sain
yhden haastateltavan lisdd. Hieman odoteltuani olin uudestaan yhteydessda Omaishoitajaliittoon,
ja kerroin, ettei aineistonkeruuta ole vieldkddn saatu péddtokseen. Tédssd vaiheessa
tutkimuspyyntddni jaettiin my6s Omaishoitajaliiton sosiaalisessa mediassa ja nettisivuille liiton
sometoimittaja toimesta. Sosiaalisen median nédkyvyyden jilkeen minulle tuli monia
yhteydenottoja tammikuun loppupuolella, ja niistd sainkin haastatteluaineistoni kasaan. Lopulta
sain kahdeksan haastattelua toivomastani kuudesta kymmeneen haastattelua. Jo seitsemdnnen
haastattelun aikana huomasin, ettd omaishoitajien vastaukset olivat melko samankaltaisia,
vaikka heiddn taustoissaan ja tilanteissaan oli muutoin vaihtelua, joten pdadyin kahdeksaan

haastatteluun.

Itse aineiston keruu oli melko tietoteknistd, saatuani haastatteluajankohdan sovittua
haastateltavan kanssa, ldhetin hénelle tietosuojalomakkeen sekd suostumuslomakkeen
sahkopostitse. Kaikki haastattelut tapahtuivat Zoomin kautta, ja ldhetin linkin tapaamiseen
haastateltavan sdhkdpostiin. Zoom-tapaamisen tietoturvallisuuden varmistin siten, etti
tapaamiseen pidsi ainoastaan minulta saamalla koodilla, ja ettd minun piti hyviksya

tapaamiseen tuleva henkild. Kédytin Zoomissa Turun yliopiston tunnuksiani.

Adnitin  haastattelut Zoomin tallennusominaisuudella. Olin  kertonut #Znityksesti
tietosuojaselosteessa (ks. liite 4.), sekd suostumuslomakkeessa haastateltavalle, ja kun olimme
Zoom-kokouksessa, muistutin dénityksestd. Eskola ja Suoranta (1998) huomauttavat, ettd
haastattelun nauhoittamisesta on hyva kertoa haastateltavalle etukéteen. Aloitin ddnityksen heti
sen jilkeen, kun olin esitellyt itseni, ja kerroin dénityksen alkamisesta haastateltavalle. Titen
ddnitteisiin tallentui myos haastateltavien sanallinen suostumus. Hirsjidrven ja Hurmeen (1980,
96) mukaan haastatteluiden &énitys kuuluu teemahaastatteluihin, silld se tuo mahdollisuuden
avoimeen keskusteluun, jossa haastattelija saa keskittyd tdysin haastateltavaan. Muistutin
haastateltavaa hinen oikeuksistaan lopettaa haastattelu missd tahansa vaiheessa, tai olla
vastaamatta tiettyihin kysymyksiin. Yleensa tassé vaiheessa haastateltavat sanoivat, etti olivat
jo tietoisia oikeuksistaan, silld olivat lukeneet ldhettiméni ennakkomateriaalin, mutta arvostivat
asian toistamista. Haastattelut kestivdat 25-65 minuuttia. Litteroitua tekstid tuli fontilla Times

New Roman, koolla 12, rivivalilld 1.0 31 sivua.
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Zoomista tallennusominaisuuden vakioasetus oli se, ettd tallennus tallentui omalle
henkilokohtaiselle koneelleni. Siirsin haastatteluaineiston vélittomasti Turun yliopiston
Seafile-ohjelmistoon, joka on tietoturvallinen pilvipalvelu yliopiston opiskelijoille. Témén
jélkeen tuhosin tiedostot tietoturvallisesti omalta koneeltani. Aina yhden haastattelun jilkeen
litteroin dénitallenteen Seafilessa olevalle Word-pohjalle, jotta sain dénitiedoston haastattelusta
poistettua my0s Seafilesta. Kansion nimesin haastattelu 1, haastattelu 2, ja niin edelleen

jokaisesta haastattelusta.

4.4 ANALYYSIMENETELMA JA ANALYYSIN ETENEMINEN

Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa késitelldin kokonaisuutena, myos silloin, kun se koostuu
yksilohaastatteluista (Alasuutari 2011, 31). Sithen kuuluu my6s olennaisena tekijéné ’puhtaalta
pOydalta” lahteminen, jolla Eskola ja Suoranta (1998) ovat tarkoittaneet sitd, ettd tutkija poistaa
omat ennakko-olettamuksensa aiheesta, ja késittelee asiaa tutkittavien kannalta. Eskolan ja
Suorannan (1998) esittdvdat laadullisessa tutkimuksessa yleistd olevan se, ettd
tutkimussuunnitelma eldd samalla, kun itse tutkimus etenee, ja ndin oli myds minun kohdallani.
Laadullisessa tutkimuksessa olennaista on analyysivaiheessa pelkistéd havainnot siten, miké on
tutkimukselle olennaista ottaen huomioon sen teoreettisen viitekehyksen sekéd

tutkimuskysymyksen (Alasuutari 2011, 184—189).

Aineiston analyysin toteutan siséllonanalyysind. Sisdllonanalyysilld pyritddn luomaan
tutkittavasta asiasta kuvaus tiivistetysti ja jdrjestetysti, jotta voidaan tehdd oikeellisia
johtopéétdksid aineistosta saadusta informaatiosta (Tuomi & Sarajérvi 2018, 122-127). Asia
pyritdén siis tiivistdimdin menettdméttd sen informaatioarvoa. Tokkéri (2018, 75) pitdd
fenomenologiaa hyddyntdessd teemoittelun toimivana apuvilineend, kunhan teemoittelu
tehdddn jokaisen haastateltavan osalta erikseen, ja sitten kun muodostetaan teemataulukkoa,
otettaisiin kaikki haastattelut huomioon. Haaparanta (2002, 320-322) pohtii fenomenologisessa
kokemuksen analysoinnissa taas sitd, ettd tutkijan on pédstivi sellaiseen “asenteeseen”, jossa
héin voi erotella, mikd on kokemuksessa satunnaista ja miki taas pysyvii, ja miten timé voi
tapahtua siten, ettd tutkija ei tuo omia kokemusmallejaan analyysin tekoon. Pdddyin néistd
syistd kayttimidn analyysimenetelménéni siséllonanalyysid, jotta en vahingossakaan tule

poistamaan tai muuntelemaan omaishoitajien antamia merkityksid ja kokemuksia.
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Sisdllonanalyysi on menettelytapa, joka antaa mahdollisuuden kisitelld aineistoa
systemaattisesti ja objektiivisesti. Sen avulla voidaan luoda myos ilmioté kuvaavia kategorioita,
joten saan sen kautta myOs luotua toivomaani teemoittelua. Aion kéyttdd induktiivista
siséllonanalyysia, eli etenen analyysissdni aineiston ehdoilla. Eskolan ja Suorannan (1998)
kuvaavat aineistoldhtdisen analyysimenetelmdn sopivan sellaiseen tutkimukseen, jossa

halutaan esittdi tietoa jonkin aiheen esiintymisesti sellaisenaan ja ’mité se merkitsee”.
y

Litteroidussa haastattelun tekstiversiossa haastateltava oli H1, H2, ja niin edelleen, ja tutkijan
puheenvuorot ja kysymykset olivat Ha-alkuisia. Olin myds pohtinut sitd, laittaisinko
omaishoidettavan ién, omaishoitajan sukupuolen tai heidén asuinkuntansa litteroituun versioon
tunnisteeksi tai lisdtiedoksi, mutta pdddyin sithen tulokseen, ettd jotta voisin toteuttaa
tutkielmani analyysivaiheen fenomenologisesti, minut pitéisi riisua ennakkokésityksistani (ks.
kappale 4.1.) ja kisitelld omaishoitajan kokemusta sellaisenaan, kuin hén on sen esittinyt, enka

vélttdmattd tarvitse sithen mitéén lisdtietoja haastateltavasta.

Litteroinnin suoritin siten, ettd muutin haastateltavien murrekielen kirjakieleksi. Halusin tehda
ndin suojellakseni haastateltavien anonymiteettid, silli omaishoitajat ovat melko pieni ryhma
Suomessa, varsinkin lasten omaishoitajat, kuten olen maininnut aiemmissa luvuissa. Tdmén
takia en halunnut, ettd kukaan haastateltavista olisi esimerkiksi sijainnillisesti tunnistettavissa
murteensa vuoksi. Teemahaastattelujen purussa kdytetdén usein peruslitterointia, ja hyddynsin
tditd myOs omassa tutkielmassani. Peruslitteroinnissa pois jédvid asioita ovat ddnndhdykset,
toistot ja tdytesanat. Litterointia voisi myos luonnehtia yleiskieliseksi litteroinniksi, silld
keskustelu muutetaan kirjakieliseksi, mutta piddn tdtd enemménkin anonymisointina kuin
litterointitapana. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006a.) Poistin litteroinnista myos kaikki
tunnistetiedot, mitd haastateltava sanoi, kutsuin esimerkiksi perheen toista vanhempaa
puolisoksi, kun haastateltava olisi sanonut vaimo tai aviomies ja lapsi, kun kyse oli
omaishoidettavasta lapsesta, ja haastateltava kutsui hdntd nimeltd. Kun haastateltava puhui
muista lapsistaan, litteroin ne sisaruksena, siskona tai veljend. Jitin myos kaupunkien, kuntien
ja hyvinvointialueiden nimet pois, ja kun haastateltava mainitsi esimerkiksi kotikaupunkinsa
nimeltd, litteroin sen “kaupunki’na. Mainitessaan tyOnantajansa nimeltd, litteroin sen
“tyOnantaja’na tai “tyOpaikka’na riippuen asian kontekstista ja sopivuudesta. Litteroinnissa
vahvistin esittdiméani kysymykset lihavoidulla tekstilld, jotta vastausten analysoiminen ja niiden
loytdiminen  litteroidusta  aineistosta  olisi ~ helpompaa. En  muuttanut omaa
kysymyksenasetteluani kirjakieliseksi, silld haluan esittdd kysymykseni sellaisena, kuin ne

todellisuudessa ovat olleet vadrinymmarryksien ja tulkintamahdollisuuksien varalta.
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Suoritettuani litteroinnin siirryin aineiston analysointiin. Aloitin sen lukemalla ensin
haastattelut kertaalleen ldpi, samalla luoden jokaiseen kappaleeseen avainsanoja. Kun olin
lukenut kaikki haastattelut ldpi, kdvin ldpi, kuinka monesti jokin tietty avainsana tuli esiin
kaikissa haastatteluissa. Yhdistin ndméd avainsanat suurempiin yldluokkiin, esimerkiksi
tydaikaan kuuluivat kokoaikaisuus, osa-aikaisuus sekd vuorotyd. Néistd yldluokista loin yhden
yhteisen kategorian eli padluokan. Olen eritellyt tarkemmin ndiden kategorioiden luokittelua
Taulukossa 2. Taulukko havainnollistaa, miten tein analyysiani. Alaluokissa ovat ne asiat, jotka
esiintyivét haastatteluaineistoissa sellaisenaan. En liittdnyt niihin haastatteluesimerkke;jd, silla
tulen siteeraamaan niitd tulososiossa. Yldluokkiin olen yhtendistdnyt alaluokkien késitteet
titvistetyiksi, jotka kuvaavat mahdollisimman laajasti alaluokkien esimerkkejd. Péadluokkiin
olen kisitteellistanyt aineiston pddtulokset. Kun olin tehnyt luokittelut, erottelin eri luokat
omilla véreilldén, ja etsin haastatteluaineistoista ndihin luokkiin kuuluvia sitaatteja, ja
yliviivasin ne luokan omalla vérilld. Tdmén jdlkeen vein yliviivatut tekstit yhteen tiedostoon

omien luokkiensa alle, ja padsin kirjoittamaan tulososiota.

TAULUKKO 1. Analyysin kategoriat

ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA
Omaishoidon vapaat Omaishoidon tuki

Omaishoidon palkkio Toiveet

Toistaisuus Palvelut

Maéraaikaisuus OMAISHOIDON
Apuvilineet VAIKUTUS TALOUTEEN
Aamu- ja iltapdivikerho

Tuet ja etuudet

Koulu

Taistelu

Kokoaikaisuus Ty6aika

Osa-aikaisuus Unelmatyo

Vuorotyd Palkka OMAISHOITAJIEN
Liukuma Tyo6nantajan suhtautuminen TYOLLISYYS

Joustavuus Eldke

Vapaat ja lomien kayttd Palkattomat vapaat

Ladkemaksut Sadstot

Sairaalamaksut Velka

Autokustannukset Puoliso OMAISHOITAIJIEN

Kelan etuudet Maksut TALOUS

Saatu apu ja tuki Apu

Lait Vammaispalvelulaki YHTEISKUNNALLISTEN
Saannot Vammaispalvelut MUUTOSTEN VAIKUTUS
Kriteerit Hyvinvointialue OMAISHOITAIJIEN
Palkkio TALOUTEEN
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Kun tein alustavaa raamitusta haastatteluista ja analyysista tehtiville tuloksille, muunsin
taulukkoa vield hieman yksinkertaisempaan versioon. Tein tdmén siksi, koska huomasin
tiettyjen padluokkienkin osuvan haastattelukatkelmissa enemmén yhteen, kuin aiemmissa
kategorioissa oli huomattavissa. Siten pdddyin yhdistimdin omaishoitajien talouden ja
omaishoidon vaikutuksen talouteen yhdeksi yldkasitteeksi, “omaishoitajan taloudellinen
hyvinvointi”. Samaten huomasin, ettd omaishoidon vaikutus talouteen -ylidluokassa oli paljon
tekijoitd, jotka vaikuttivat omaishoitajan ty6llisyys -yldluokkaan. Siten yhdistin muutamia
kategorioita myds ndistd tekijoistd, ja laadin niistd yldk&sitteen “omaishoitajan tydsséolon
vaikutus taloudelliseen hyvinvointiin”. Ainoa, mikd pysyi tdssd luokittelussa samana, oli
yhteiskunnallisten muutosten vaikutus omaishoitajien talouteen. Havainnollistan titd muutosta

Taulukossa 2. Yldkésitteet ovat niitd lopullisia tuloksia, joita esittelen tutkielmassani.

TAULUKKO 2. Ylikasitteiden muodostuminen

YLALUOKKA YLAKASITE
e . OMAISHOITAJAN

Omaishoidon vaikutus TALOUDELLINEN

talouteen HYVINVOINTI

Omaishoitajien talous

Omaishoitaiien tvélli OMAISHOITAJAN

O —— TYOSSAOLON VAIKUTUS

TALOUDELLISEEN
HYVINVOINTIIN

YHTEISKUNNALLISTEN I YHTEISKUNNALLISTEN

MUUTOSTEN VAIKUTUS e MUUTOSTEN VAIKUTUS

OMAISHOITAJIEN TALOUTEEN OMAISHOITAJIEN TALOUTEEN
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4.5 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Eettisyys on suuressa osassa tyoni arviointia. Omaishoidon asiakkuus tarkoittaa vadjadmatta
sosiaalipalveluiden asiakkuutta, joka on salassa pidettivdd tietoa, joten haastattelujen
anonymisointi tulee toteuttaa tarkasti. Sosiaalihuollon palveluasiakkuus on arkaluontoinen
tieto, ja pyrin huomioimaan tdmédn aineiston keruussa toteuttamassani haastateltavan
kohtaamisessa. Tdmidn lisdksi usein pidetddn arkaluontoisena ja henkilokohtaisena tietoa
omasta taloudellisesta tilanteestaan ja asioista, jotka siithen vaikuttavat. Ryenin (2004, 218—
233) mukaan eettisyys laadullisessa tutkimuksessa nikyy suostumuksen saamisena, tiedon

kisittelyn luottamuksellisuutena, sekd haastateltavan ja haastattelijan vélisend luottamuksena.

Ajatuksenani oli, ettd muuntaisin litterointivaiheessa haastateltavien mahdollisen murrekielen
kirjakieleksi, jotta tunnistettavuuden riski pienenisi, ja saisin siten tutkielmani luotettavuutta
kasvatettua. Haastateltavalle tulisi aina kertoa tutkimuksen vapaachtoisuudesta, ja
mahdollisuudesta keskeyttdd tutkimus missd tahansa vaiheessa, ja ndin myds teinkin
haastateltavien kanssa. Jaoin haastateltaville jo etukdteen tietosuojaselosteet seki
suostumuslomakkeen tutkimukseen, kun olin sopimassa haastatteluaikaa. Kysyin myds
haastateltavan suostumuksen suullisesti juuri ennen haastattelun alkua, ja muistutin hénti
oikeudestaan keskeyttdd haastattelu milloin tahansa ja oikeudestaan olla vastaamatta tiettyyn
kysymykseen hdnen niin halutessaan. Vaikka samat teemat kéytiisiinkin ldpi jokaisen
tutkittavan kanssa, tulee heidédn tiedostaa, ettd he voivat kieltdytyéd vastaamasta johonkin teema-
alueeseen. My0s muita aineistonkeruun ja -sdilytykseen liittyvid eettisid kysymyksid tulee

pohtia. (TENK, 2019).

Koin tehneeni myds timén tyon eettisesti kestivasti, silld mitéén tiedostoja tai tunnistetietoja ei
jaanyt omalle henkilokohtaiselle koneelleni, eikd my0Oskédn Seafile-pilvipalveluun, silld sinne
jéi ainoastaan litteroidut versiot haastatteluista, ja muut tiedostot tuhottiin tietoturvallisesti heti,
kun se oli mahdollista. Toteutin tutkimusaineiston keruuni juuri siten, miten olin sen
haastateltavalle sekd Omaishoitajien liitolle esittdnyt tietosuojaselosteessa  sekd
tutkimussuunnitelmassani. Haastattelutilanteessa pyrin olemaan sensitiivinen, ja keskityin
kuuntelemaan, mitd omaishoitajalla oli kerrottavanaan. Pidin jatkuvasti huolen siitd, ettd
omaishoitajan identiteetti ei paljastuisi kenellekdén, niin litteroiduista tiedostoista kuin
tuloksistakaan. Vaikka tutkimuksenteossa tulee aina olla tarkka siité, ettei paljasta sellaista
asiaa, josta tutkittava olisi tunnistettavissa (TENK 2019), pyrin jédrjestimdin my0s omalta

osaltani haastattelutilanteen siten, ettd olin yksin omassa kodissani, eikd kukaan pééssyt
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katsomaan ruutuani tai kuulemaan edes omaa puhettani. Omassa kodissani ollessa, kiytin myds
yksityistd Wifi-verkkoani, joka oli salasanasuojattu, joten kenelldkdén ulkopuolisella ei ollut

mahdollisuutta padstd tutkimusaineistooni késiksi.

Tutkimuksen luotettavuuden tarkastelu koskee koko tutkimusprosessia. Jo haastateltavia
valittaessa luotettavuutta nostaa se, etti haastateltavilla olisi samantapainen kokemusmaailma,
heilld olisi omakohtaista kokemusta aiheesta, ja olisivat kiinnostuneita tutkimuksesta (Eskola
& Suoranta 1998). Tdméd ndkyy omassa tutkielmassani hyvin, silld valitsin tarkkaan, keitéd
haastattelen, ja omaishoitajat olivat itse yhteydessd minuun, jos halusivat osallistua
tutkimukseen. Olen myds valinnut oikeat tutkittavat tutkielmaani, silld haluan tutkielmallani
tuoda ilmi omaishoitajien kokemuksia, joten paddyin haastattelemaan omaishoitajia. En tehnyt
mink&énlaista rajanvetoa siihen, kuka omaishoitajista olisi hyva tutkielmaani. Jos omaishoitaja
oli minuun yhteydessd, ja kertoi tiyttdvansd kriteeristoni, eli hén oli alle 18-vuotiaan lapsen
omaishoitaja, vastasin hénen sdhkdostiviestiinsd suoraan kysyen, milloin hénelle sopisi

haastatteluaika.

Haastatteluvaiheessa, varsinkin teemahaastattelussa, voidaan luoda luotettavuutta silld, ettd
vaikka otoskoko olisikin pieni, teemahaastattelu antaa tutkittavalle mahdollisuuden tuoda oma
kokemuksensa ilmi sellaisena, jona hin sen kokee. Muutoinkin avoimilla
haastattelukysymyksilld annetaan enemmén tilaa haastattelevalle, ja vihemmaén tilaa tutkijan
ennakko-oletuksille ja pelkélle hypoteesien vahvistamiselle. (Hirsjarvi & Hurme 1980).
Haastatteluissa muutamia luotettavuuden arviointiin vaikuttavia tekijoitd ovat tutkijan aiempi
perehtyneisyys aiheeseen, ja haastattelurungon seké tutkimuskysymyksen asettelut. Jos tutkija
ei ole perehtynyt tutkimusaiheeseen tai tutkimuksessa haastateltaviin ihmisiin ja heidén
arkeensa, voi kysymystenasettelussa tulla virheellisyyksid. (Hirsjarvi & Hurme 1980).
Perehdyin aihealueeseen tarkasti ennen kuin laadin tutkimuskysymyksid, ja laadin
tutkielmalleni etukdteen taloudellisen hyvinvoinnin késitteen. Vasta perehtymisen ja késitteen
luomisen jélkeen tutustuin tutkimuskysymyksiin, jota on ennen kéytetty taloudellisen tilanteen
selvittimiseen.  Naistd  kysymyksistd laadin omaan  tutkielmaani  parhaimmat

haastattelukysymykset, jotka vastaavat tutkimuskysymykseeni parhaiten.

Naéiden liséksi luotettavuuteen vaikuttaa myos tutkijan olemus, kdytos sekd osallistuneisuus
haastattelutilanteeseen (Eskola & Suoranta 1998). Toteutin kaikissa haastatteluissa Gillhamin

(2000, 84—86) esiintuomia aiheita, jotka hdnen mielestéédn lisddvét tutkijan lahestyttivyytta ja
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siten luotettavuutta tutkimustilanteessa, eli aktiivista kuuntelua, sekd huomion kiinnittdmista

non-verbaaliin puheeseen ja kdytokseen, kuten asennoitumiseen, ilmeisiin, seké eleisiin.

Tuomi ja Sarajarvi (2018, 151-153) sanovat eettisyyteen kuuluvan laajasti tulkittuna
tutkimuksen metodologiset valinnat ja ndin tutkimuksellisten pédtosten olevan myds
moraalisia. Koen fenomenologian olleen suuntauksena paras kokemusten késittelyyn, silld siten
saan omaishoitajien kokemukset parhaiten esiin sellaisina, joita he itse kokemusmaailmastaan
ovat tuottaneet. Tamid lisdd tutkielman luotettavuutta, kuten myos sen, etten hankkinut
haastateltavia esimerkiksi vain yhdeltd maantieteelliselti alueelta, vaan yhteisolta.
Luotettavuudessa rajoittavaa on kuitenkin pieni otoskokoni, ja kuten olen maininnut luvussa 4,
eivit yksildiden kokemukset ole vélttamétté yleistettdvissd suurempaan viestoryhmééan tai koko
yhteis6on.  Eskola ja Suoranta (1998) ovat kuitenkin sitd mieltd, ettd laadullisessa
tutkimuksessa aineiston tieteellisyyden kriteeri” ei perustu siihen, kuinka monta haastateltavaa
tutkija on haastatellut, vaan miten aineistoa on analysoitu. Pyrin siindkin olemaan
systemaattinen sekd tekeméén sen tdysin lédpindkyvésti tutkielmassani, ja kertomaan luvussa 4

analyysintekotapani juuri siten, miten se on tosiasiassa tapahtunut.
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5 OMAISHOITAJAN TALOUDELLINEN HYVINVOINTI

Tulen tdssd tulosluvussa esittelemddn tutkielman keskeisimpid tuloksia. Tarkastelen
haastateltavien kertomia kokemuksiaan omasta taloudestaan, sekd sithen vaikuttavista
tekijoistd. Esittelen miten perhekoko tai omaishoitajan siviilisdédty tai parisuhdetilanne
vaikuttaa taloudellisen hyvinvoinnin kokemukseen. Tuon analyysissdni esiin myo0s
omaishoitajien esittdmié toiveita siitd, miten heidén tydssdoloaan tai toimeentuloa voisi tukea.
Esitain myds omaishoitajia pohdituttavia yhteiskunnallisia, sekd yksilotalouteen liittyvid asioita.
Yhtend suurimmista teemoista onkin omaishoitajan tyollisyys, sekd
tyollistymismahdollisuudet. Vaikka haastateltavien kokemukset omasta taloudellisesta
hyvinvoinnistaan erosivat toisistaan, he olivat kaikki yhté mielisid
tyollistymismahdollisuuksistaan, sekd tyon ja siten oman toimeentulon hankkimisen
vaikutuksesta omaishoitoon sekd omaan jaksamiseen. Vaikka haastatteluaineistossa oli
ndhtdvissd eroavaisuuksia omaishoitajien vélill4, oli niissd myos kantavia teemoja, kuten
taistelu palveluiden ja etuuksien eteen sekd omaishoidon tuen tarpeellisuus taloutta

kannattelevana tekijdna ja tyollistymisen mahdollistajana.

5.1 OMAISHOITAJAN TALOUTEEN VAIKUTTAVAT SEIKAT

Haastateltavien taloudellinen tilanne, tyotilanne sekd perhetilanne olivat kaikki erilaisia. Heilld
kaikilla oli myds omaishoidettava tai -hoidettavia, joiden vammat, sairaudet sekd avun ja
huolenpidon tarpeet erosivat kaikki tdysin toisistaan. Se miki kuitenkin yhdisti omaishoitajia,
oli heiddn ndkymédnsd mahdollisesta taloudellisesta hyvinvoinnistaan silloin, jos perheen
molemmat vanhemmat tai toinen vanhemmista joutuisi sellaiseen tilanteeseen, ettei voisi endd
kdyda toissd samalla tavalla kuin nyt, jos esimerkiksi omaishoidettavan tilanne huonontuisi
dkillisesti. Joidenkin omaishoitajien kokemus omasta taloudellisesta hyvinvoinnista oli jo
nykyisellddnkin erityisen vaikea. Osa omaishoitajista kertoi eldvdnsd tdlld hetkelld
toimeentulotuella tai joutuneensa aiemmin turvautumaan toimeentulotukeen. Toimeentulotuen
saantia pidetddn yhtend koyhyyden indikaattoreista (ks. esim. Haapola 1997 & luku 4.3. tdssa
tutkielmassa), ja silld tarkoitetaan Toimeentulotukilain (1412/1997) ja -asetuksen (66/1998)
mukaan viimesijaista tukea kotitaloudelle silloin, kun heilld ei kéytettdvissdin muuta

tavanomaista tulonléhdettd tai muita etuuksia tai jos ne eivét riitd turvaamaan kotitalouden
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thmisarvoisen elamén kannalta vilttdméatonta toimeentuloa. Seuraavissa haastattelukatkelmissa

esiintyy haastateltavien kokemuksia omasta taloudellisesta tilanteestaan.

Ha: Kuvaile perheenne taloudellista tilannetta vihdn laajemmin.

H3: Se on kauhun tasapainossa. Jos jotain kdvisi, esimerkiksi jos sairastuisin, se voisi
sysdtd sen. Se on tasapainossa siksi, koska laitan Exceliin kaikki meiddn tulomme ja
seuraan kulutusta. Minusta on kdsittamdtontd, ettd teen mielestini melko paljon téitd ja
opiskelen, koitan pdtevéityd, mutta se ei ndy missddn eikd tule ndkymddnkddn

missddn. -- Opin lapsen ollessa nuori, ja kun koin paljon vastoinkdymisid, ettd on
oltava jokin taloudellinen puskuri, jolla pystyy pdrjddmddn tietyn tilanteen yli.
Ennakoin kaiken, ja siksi olemme tasapainossa.

Ha: Kuvaile, miltd perheenne taloudellinen tilanne tuntuu.

HS: Sddstot ovat melko lailla kdytetty loppuun. Olemme joutuneet myés lainaamaan
rahaa vanhemmiltamme, joten onneksi he ovat vield tyéeldmdssd. Monesti he ovat
ilmoittaneet, ettei tarvitse maksaa takaisin. Sddstoihimme olemme joutuneet
turvautumaan monesti. -- Visat on vedetty maksimilleen, silld minulla ei ole
sdannollisid tuloja. Eli ainoa meitd sitova asia on asuntolaina, ja muut velat.

Katkelmissa ndkyy selvésti se, kuinka haastateltavien kotitalouksissa joudutaan ottamaan lainaa
ja turvautumaan siistoihin, jotta he selvidisivét péivittdisistd kustannuksistaan. Cantarella ja
Kavonius (2022, 62-65) kertovat kotitalouksien lainanoton tilanteessa, jossa he ovat jo
velkaantuneita voivan johtaa maksuhdiriihin tai lainanlyhennysongelmiin, jolloin kotitalouden
voidaan sanoa olevan "ylivelkaantunut". Tuolloin kotitalouden taloudellinen asema on
heikentynyt muihin kotitalouksiin verrattuna. Cantarella ja Kavonius (mt., 66—75) tuovat esiin
yhtend syynd jatkuvaan velanottoon puutteelliset ansiotulot, poissaolon tydeldméstd sekd
akilliset muutokset perheeseen liittyvissd seikoissa. Haastateltavissa oli myds heitd, jotka eivét
kokeneet nykyistd taloudellista tilannettaan kovinkaan vaikeaksi. Perheissd, joissa oli kaksi
tyossdkdyvdd aikuista, kokivat taloudellisen tilanteensa hyvidksi. Osassa omaishoitajien
kokemuksissa paistaa kuitenkin parjdédmisen tahto, ja sopeutuminen nykytilanteeseen, ja siten

joustaminen esimerkiksi taloudellisissa hankinnoissa.

Ha: Miten kuvailisit teiddn perheenne taloudellista tilannetta tdlld hetkelld?

H5: Pdrjdadmme. Onhan meilld vdlilld tiukkaa, olemme oppineet eldmdcdn ndilld rahoilla
Jja ndilld tuilla mitd saamme. --- Kaiken kaikkiaan saan yhtd paljon rahaa nyt kun olen
24 tuntia vuorokaudessa hdlytysvelvollinen, kun olisin téissd, mutta jos mietitddn minun
mielenterveyttdni, niin sanoisin, ettd ndmd seindt kaatuvat pddlleni ihan kohta.

H3: Jos tukia ei olisi, ndkisin sen taloudellisena ahdinkona, silld joudun tyoeldmdssd
Jjoustamaan niin paljon, ettd tuet kompensoivat sitd. Lapsella on neljd eri terapiaa, ja
vien lasta niihin tapaamisiin, ja siitd syystd ne [tuet] kompensoivat sitd.
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Naéissd haastatteluosioissa néhtivissd on siis se, ettd omaishoitajat ndkevit saamansa tuet ja
etuudet valttimattomind omalle taloudelleen. Haastatteluissa tuli monesti ecteen se, ettd
omaishoitajat ovat omilla toimillaan saaneet taloutensa tasapainoon, esimerkiksi jattamalla
panostamatta omaan hyvinvointiinsa. Tdmi nékyy esimerkiksi siind, ettd omaishoitajat olivat
karsineet omia harrastuksiaan, tai kdyntejadn kampaajalle tai muihin hyvinvointia tuottaviin
palveluihin. Ruumiillista sairaanhoidollista omaishoitoa suorittavat haastateltavat kertoivat
toiveestaan pddstd hierontaan, mutta he kokivat sen mahdottomuudeksi nykyisessd

taloudessaan.

Ha: Oletteko joutuneet luopumaan jostakin siksi, ettei siihen ole varaa?

H5: En pddse edes hierojalle tdlld hetkelld, ja haluaisin sinne, silld olen niin

kiped. Tdhdn on tottunut, tdmd on minun kohtalo, en osaa ajatella, ettd olen

luopunut jostakin sen takia, ettd olen omaishoitaja.

H7: Omasta hyvinvoinnista ja omista tarpeista. Omat harrastukset jéttdd
ensimmdisend pois ja kaiken, mikd maksaa.

HS8: Aiemmin kdvin pari kertaa vuodessa kampaajalla ja kosmetologilla, mutta nyt olen
luopunut niistd. Kdayn kerran vuodessa kampaajakoulussa leikkauksessa.

Osiossa on siis huomattavissa Allardtin  hyvinvointiteorian mukaisen being-osion
tayttimattomyys, eli having-osa-alueen voimavarat eivit riitd siihen, ettd omaishoitaja padsisi
toteuttamaan itsedén tai huolehtimaan itsestdéin omalle hyvinvoinnilleen riittdvilld tavalla.
Haastatteluissa painottuikin suuresti hieronnan antaman fyysisen hyvinvoinnin lisdksi
omaishoitajien toiveet mielenterveyspalveluista seki tyoterveyspalveluista. Hyvinvointiteorian
mukaan ndma osa-alueet vaikuttavat my®0s toisiinsa, eli jos omaishoitaja ei pysty huolehtimaan
omasta terveydestddn tai tarpeistaan, voi tdméd puutos hyvinvoinnissa vaikuttaa hénen

tyokykyynsd, mikéd taas suoraan vaikuttaa hénen talouteensa.

Suurimmalla osalla haastateltavista oli kahden aikuisen talous, jossa kulut ja maksut
puolitettiin. Osa niki puolison mahdollisuuden olla kokoaikaisessa tydsséd koko perhetti ja sen
taloutta tukevana tekijéna. Joillekin se oli taloudellinen elinehto, varsinkin, jos omaishoitaja oli
itse eldkkeelld tai muutoin poissa tydeldméstd. Samaten yksinhuoltajatalouksissa koettiin
vaikeuksia taloudellisessa hyvinvoinnissa ja yleisesti kustannusten kanssa parjddmisessd, kun

kustannukset vaikuttivat henkilon yksiltalouteen.

Ha: Mihin suuntaan koet, ettd perheenne talous on muuttumassa?
H5: Toivon, ettd paremmaksi, totta kai. Tdlld hetkelld tilanne on vakaa puolisoni
vuoksi.

Ha: Kuvaile milti perheenne taloudellinen tilanne tuntuu.
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HS: Voisi olla huomattavasti huonompikin, puolisollani on melko hyvd palkka, ja ilman
suuria ylldttavid kuluja pdrjadmme melko hyvin tdlld hetkelld. -- Kerran puolisoni palkka
tuli viikon mydéhdssd, mikd ei suurimassa osassa perheistd tuntunut missddn, mutta
meiddn piti neuvotella lainanlyhennyspdivin siirrosta viikon eteenpdin. -- Puolisoni
maksaa palkastaan kaikki perheemme menot tilld hetkelld, eli ilman puolisoni palkkaa
olisimme hdtdd kdrsimdssd.

H7: Kannan vastuun omaishoidettavan lapsen kustannuksista yksin.

Ha: Miten koet selviytyneesi ndistd kustannuksista?

H7: Vililld huonommin, vdlilli paremmin. Jos on ollut terveydenhuollollisia
kustannuksia, tai jos lapsen sairaus on vaikeassa vaiheessa, ei hin pysty menemddn
kouluun, jolloin en pysty olemaan hoitamassa kipedd lasta kotona, joten otan ne
palkattomina vapaina tai etdtoind. Kun olin yksin lapsen kanssa, poissaolot lapsen vuoksi
kohdistuivat minun talouteeni, mikd vaikeutti pdrjddmistd.

Tulos siitd, ettd yksinhuoltajaperheissd, joissa on omaishoitajuutta, ovat taloudellisesti
huonommassa asemassa verrattuna kahden aikuisen talouksiin on samanlainen esimerkiksi
Gornickin ja Jéanttin (2012) ja muiden jo aiemmin esittdmieni tutkimushavaintojen kanssa.
Gornick ja Jéntti selvittdavit, ettd yksinhuoltajatalouksien lapset eldvit todennidkdisemmin
koyhyydessa kuin lapset, jotka asuvat kahden aikuisen taloudessa. Saman tutkimuksen mukaan,
jos lapsen yksinhuoltaja on lapsen diti, on todennékdisempdd, ettd lapsi eldd koyhyysrajan

alapuolella (mt., 567).

Oli kyseessd sitten kahden tai yhden vanhemman talous, kaikki haastateltavista omaishoitajista
kertoivat heiddn perheessédén olevan sellaisia kustannuserid, joita ei muissa talouksissa ole,
ainakaan ndin toistuvasti tai suurissa méaérin. Omaishoidettavaan liittyy haastateltavien mukaan
aina ylimiérdisid kustannuksia, jotka liittyvdt omaishoidettavan hoitoon, kuntoutukseen tai
muihin tarpeisiin. Haastateltavat toivat esiin lddkekustannuksia, sairaalamaksuja, mutta myos

asumiseen ja muutostdihin liittyvid kustannuksia.

H6: Vaikka viime vuonna sain kunnollista palkkaa, niin kaikki mitd tulee, niin myés
menee. Kun rahaa on, niin silloin ostimme vaatetta ja sellaista, mitd ei ennen pystynyt
ostamaan paljoa. Ostimme ennen sen, mitd ihan minimissddn piti.

H2: No se on hyvd, ettd on rahallista tukea, silld kulut ovat olleet meilld varsinkin
lddkekuluissa melko suuria, joita Kela ei ole korvannut. Kylld meiddn tilanteemme olisi
paljon huonompi ilman rahallista tukea.

H4: Apteekkiin taitaa mennd kaksi-kolme tuhatta vuodessa. Osa lddkkeistd on kokonaan
kelakorvattavia, mutta on myds niitd, joista ei saa Kela korvausta. ---
Sairaalamaksukatot tdyttyvit heti alkuvuodesta, mutta joitain asioita joudumme itse
maksamaan.

Ha: Miten koet, ettd pystytte selviytymdcdn ylldttivistd kuluista ja menoista?
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H5: Pakko. Sairaalareissut vievdit ylldttdvin paljon rahaa. Olemme sielld viikon tai
puolitoista viikkoa, ja joudun maksamaan omat ruokani sielld.

H7: Lapsen lddkehoitoon ja muuhun liittyen, hdnen pdivittdinen lddkkeensd ei ole
kelakorvattava, eikd meilld ole vakuutusta, ja lddkkeen hinnat nousevat, mikd vaikuttaa
talouteen.

Osalla omaishoitajista oli kokemus siitd, ettd rahat riittdvit ainoastaan pakollisiin hankintoihin.
On selvéa, ettd tuolloin oman hyvinvoinnin rakentaminen ja ylldpito on haastavampaa. Yksi
omaishoitajien esiintuomista kulueristd ovat siis lapselle mairatyt reseptilddkkeet, jotka eivét
ole kelakorvattavia. Kelan (2023) mukaan lddkekorvausta voi saada liddkkeistd, jotka on
médritty reseptilld sairauden hoitoon ja joille on myonnetty korvattavuus Sosiaali- ja
terveysministerion alaisessa Lidkkeiden hintalautakunnassa. Lédkkeiden hintalautakunnan
(2020) mukaan lddkkeen korvattavuus madrdtddn sen mukaan, mitd valtioneuvoston
asetuksessa sdddettyd sairautta tai sairauksia lddkkeelld hoidetaan. Lidkkeiden
hintalautakunnan (2021) mukaan "potilas" voi hakea tietyin lisdehdoin lddkkeelleen
erityiskorvattavuutta. Ylimadrdiset kustannukset eivdt kuitenkaan lopu tdhdn. Monet toivat
esiin my0s auton pakollisena tarpeena omaishoidettavan asioiden hoitamiseen, ja siten myds
jatkuvana kulukustannuksena ja haittana omalle taloudelleen. Tdmid niyttaytyi, kun kysyin

haastateltavilta arjen toimeentuloa haastavista tekijoista.

Ha: Onko arjessa muita tekijéitd, jotka haastavat toimeentuloa?

H7: Meilld on pakko olla auto, kun on paljon apuvilineitd ja paikkoja, joissa lapsen tulee
olla, emmekd pdrjdd julkisilla. Auton ylldpitoon menee paljon rahaa vuositasolla.

H6: Auto haastaa hieman. -- Auto hajosi viime kesdnd. Silloin tuli selvdksi, ettd jos
haluan tehdd toitd ja hoitaa lasten asioita nopeasti ja pysyd jarjissdni, niin minulla tulee
olla auto. Jos haluan viedd autistisen lapsen hammasldidkdriin, julkisilla siind menisi
noin 4 tuntia, ja autolla tunti.

Haastateltavat kertoivat siis siitd, ettd vaikka auto ei olisi vilttimdton asuinpaikan ja
vélimatkojen takia, sitd tarvitaan omaishoidettavan tai hdanen apuvélineidensd kuskaamiseen.
Yksi haastateltavista kertoi hakeneensa lapselleen vammaispalveluista vapaa-ajan matkoja
lapsen uimaharrastuksen vuoksi, joka oli samalla ohjattua kuntouttavaa toimintaa.
Haastateltava kertoi saaneensa asiaan kielteisen paédtoksen, silld vammaispalveluiden mukaan
maascudulla muutkin vanhemmat kuskaavat lastaan harrastuksiin, silld valimatkat ovat niin
pitkid. Vammaispalvelut ja niistd saatavat pédétokset toistuivat useaan otteeseen
haastatteluaineistossa. Varsinkin kielteiset paédtokset apuvilineisiin tai kodin muutostdihin

vaikuttivat omaishoitajan taloudelliseen tilanteeseen, silld lapsi tarvitsee apuvilineen tai
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muutostyOn riippumatta siitd, kuka suostuu sen kustannuspaikaksi. Aina kaikkeen ei kuitenkaan
ole ollut omaishoitajan omalla taloudella rahkeita, vaan apua on jouduttu hakemaan myds

muualta.

H5: Se, mikd vie suurimman osan ajastani, on se, ettd taistelen [lapselleni] apuvilineitd.
Jouduimme laittamaan pienkerdyksen, jotta saimme hissin [lapselle]. Suomen kansa
lahjoitti meille rahaa, jotta saimme apuvdlineen. Lapsen itsendinen eldmd myds haastaa
siis. Kodin muutostoitd joudumme pohtimaan paljon, nyt mietimme, milloin voimme
laajentaa vessaa siten, ettd [lapsi] mahtuu sinne pyordtuolilla, koska sitd ei makseta
vammaispalveluista.

Sana "taistelu" esiintyi koko haastatteluaineistossa 20 kertaa, ja liittyi aina siihen, miten
omaishoitaja on hankkinut omaishoidettavalle palveluita vammaispalveluista. Edeltdva
katkelma esittdd sitd, miten tdmé vaikuttaa myds perheen talouteen. Vammaispalvelulaissa
(380/2987 3 a § 3 mom.) on mairitelty kolmen kuukauden késittelyaika hakemuksille ja niistd
annettaville paitoksille, miké voi tarkoittaa sitd, ettd perhe joutuu olemaan kuukausia ilman
tarvittavaa tukitoimenpidettd, jos sitd edes mydnnetdén. Jotkut haastateltavien mainitsemista
kuukausittaisista tai muutoin toistuvista maksuista ovat my0s suoraan liittyneet
omaishoitotilanteeseen, eivitkd niinkdidn materiaalisiin valttimattomiin hankintoihin. NA&ita

maksuja ovat olleet esimerkiksi hoitopdivimaksut, sekd vahennykset omaishoidon palkkioon.

Hé6: Nyt on myds hoitopdivimaksut, eli jokaisesta hoitopdivistid maksetaan, paitsi
pienituloiset voivat saada maksuvapautuksen. Hoitomaksu on 30 euroa pdivissd, ja
palkkiosta viedddn vield sen lisiksi 50—-60 euroa, ja timd on yhteensd suuri summa. --
Yksi sellainen asia, jota olen miettinyt, on omaishoidon vapaat, jotka ovat jannittdvid
siind mielessd, jos omaishoitojakso on yli 3 vuorokautta, niin se vahennetddn palkkiosta,
eli siitd valtavasta mddrdstd, jonka saan. Hyvinvointialueella se on 450 euroa. Siitd
vahennetddn pdivimaksut, eli jos lapsi on ollut 5 pdivdid poissa, se vdhennetddn
palkkiosta, eli noin 50—-60 euroa. Olen monesti miettinyt, ettd mitd silld voitetaan. Jos on
pahimmillaan todella pienituloinen, ja joudut ottamaan vapaan ulkokohtaisesta syystd,
niin sinua rangaistaan siitd, ettd olet vapaalla.
Jos asiaa tarkasteltaisiin tydsuhteena, ei tyontekijéltd otettaisi hinen pitdmistdén vapaapdivisti,
eli esimerkiksi viikonlopuista, pois tiettyd summaa hdnen saamaansa rahapalkastaan, vaan
summa pysyisi samana, ja oikeastaan varmaankin suurempana, jos hdn paittdisi tehda
vapaapdivinddnkin t6itd. Sen lisdksi, ettd omaishoitajat toivat esiin omista vapaistaan johtuvat
vihennykset palkkioon, sekd hoitopdivdmaksut, muistutti yksi omaishoitaja myds siitd, ettd
tama on yksi ainoista toistd, josta ei makseta ylityo- tai pyhélisid. Toista omaishoitajaa turhautti
ajatus siité, ettd vaikka hin kuinka tekisi toitd lapsensa eteen, se ei ndkyisi missddn, vaan hédnelle
maksettu rahasumma pysyisi aina samana tyoméérdstd riippumatta. Seuraavassa kappaleessa
esittelen sitd, miten omaishoitajan tydllisyys vaikuttaa hinen ja hinen perheensé talouteen ja

siitd johtuvaan hyvinvointiin.
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5.2 OMAISHOITAJAN TYOSSAOLON VAIKUTUS TALOUDELLISEEN
HYVINVOINTIIN

Haastatteluun osallistuneesta kahdeksasta haastateltavasta kaikilla oli toisistaan eroava
tyollisyystilanne. Oli eldkkeelld, sairaspdivédrahalla, sekd ty6ttomyysetuuksilla olevia
henkilditd, mutta myos vakituisesti tydeldmasséd olevia. Tydeldmassd olevia henkil6itd erotti
tydaika, ja heistd suurin osa tekikin tyOtdén pienennetylld tydajalla tai -méadrédlld. Osalla
haastateltavista oli se kokemus, ettd heiddn tyollisyytensd on mahdollistanut
vammaispalveluista seké lapsen koulusta saatu tuki. Kaikki omaishoitajista toivat esiin lapsen
lyhyen koulupdivin pituuden, ja pohdinnan siitd, miten sen voisi yhdistdd omaan muuhun

tydaikaan.

H1: Ainiin, aamu- ja iltapdivikerhot tulee myos kunnalta, nehdn meilld on. Ja sitten
koulukuljetukset. Eli tdmd on minun mielestdni ollut se meiddn arjellemme, kun olemme
molemmat tyossdkdyvid, niin kaikista tirkein palvelu—

Ha: Oonks md ymmdrtiny oikein siis sen, ettd kun te molemmat olette tilld hetkelld
tyoeldimdssd, onko sen mahdollistanut saatu tuki koulusta?

HI: Kylld, aamu- ja iltapdivihoito ja koulukuljetukset, koska alakoululaisen pdivit ovat
todella lyhyitd, eihdn kukaan ehdi tekemdidn mitddn ajalla yhdeksdstd kello yhteen. Eihdn
se muutoin olisikaan mahdollista. Niin kuin sanottu, silloin pitdisi itse palkata joku
hoitaja ja miettid, onko jdarkevdd kdydd toissd.

H6: Tdlld hetkelld tyonteon mahdollistaa lapsen koulu ja iltapdivikerho, joten pystyn
tekemddn tyopdivdni lapsen koulupdivin aikana.

Téten haastateltujen omaishoitajien tydajan pituuden on mahdollistanut lapselle tarjottu aamu-
ja iltapaivikerho. Osa omaishoitajista toi kuitenkin esiin sen, ettd omaishoidettava ei jaksa olla
koulussa tai hoidossa téyttd pédivdd, minkd takia omaishoitajakaan ei pysty tekemiin taytta
tyopdivdd. Tama vaikuttaa suoraan palkan méérdén, ja siten my0s omaishoitajan kéytettdvissi
oleviin taloudellisiin resursseihin. Yhtd omaishoitajista pohditutti erityisesti se, mité
omaishoidettavalle kdy silloin, kun hénelld ei ole endd oikeutta iltapdivikerhoon
osallistumiseen. Tdma oli havaittavissa etenkin niilld omaishoitajilla, joiden omaishoidettavalla
ei ollut kehitysvammadiagnoosia. Yksi omaishoitaja kertoi tunnistavansa, ettd hénen
omaishoidettavansa ei jaksaisi olla koko koulupdivdd vammansa takia koulussa, mutta hénen

on siitd huolimatta, silli omaishoitaja ei yksinhuoltajana pysty joustamaan omassa
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tyOpdivissddn. Omaishoitaja toi tdssé esiin sen, ettd heilld ei olisi muuten varaa maksaa lapsen

terveydelle valttamattomia kustannuserid kuukausittain.

Ne omaishoitajat, jotka ovat vakituisesti tydeldméssd, toivoivat erityisesti palveluilta ja
etuuksilta sitd, ettd niilld kompensoitaisiin palkattomuutta niiltd pdiviltd, kun omaishoitaja on
taysin sidottuna omaishoidettavaan. Toisaalta toiveena oli myos palvelujen edistiminen siten,
ettd pdivittdinen tyodssdolo olisi mahdollista. Haastateltavat mainitsivat myos tydajan
joustavuuden, eli useimmiten liukuvan tydajan, mahdollistavan sen, ettei tarvitse ottaa
palkatonta vapaata omaishoidettavan menojen vuoksi. Tuolloin heille ei tulisi pdivésti

ansionmenetysti, vaan he pystyisivit paikkaamaan tyomaéiraa iltaisin tai viikonloppuisin.

Hli: --kaipaisi enemmdn, koska tdmd arki on tyoldstd, niin mieluummin kuin
rahamddrdistd etuutta nostettaisiin, ettd kotiin saataisiin enemmdn apua. -- se ei ehkd
kahdelle tyossdikdyville se taloudellinen etuus ole niin tdissd se oleellisin, vaan
oleellisinta on se tuen ja avun mddrd mitd on ja mitd me saamme.

Ha: Saatko muita myonnytyksid tai tukea nykyiseltd tyopaikaltasi?

H2: Kylld, olen voinut kdyttid hieman tydaikaa siihen, ettd olen voinut viedd lapsen
lddkdriin. Siind on tultu hieman vastaan. Joustavuus on ollut tirkedd, jotta on saanut
tyossdoloprosentin mddrittdd itse, mikd on sopiva

H3: Toivoisin omaishoidon ja tyon yhdistimiseen jotain sellaista, milld kompensoitaisiin
palkattomuutta.

Ha: Oletko joutunut ottamaan téistd palkattomia vapaita omaishoidon vuoksi?

H6: Aina vdlilld jouduin, mutta meilld on joustava tyéaika, niin minulle on ollut pelastus,
ettd on voinut ottaa liukumia. Jos on joinain pdivind tehnyt enemmdn toitd iltaisin tai
viikonloppuisin, niin olen pystynyt paikkaamaan palkattomat silld.

Hyvinvoinnin nékdkulmasta ajatellen ei ole kovin kauaskantoista ajatella, ettd omaishoitaja
paikkaisi tydaikaansa omalla vapaa-ajallaan, silld tuolloin hén ei ehdi palautumaan. Liukumaa,
eli joustavaa tyOaikaa, olikin haastateltavien mielestd helpompaa yhdistdd osa-aikaiseen
tyohon. Mielenkiintoista on se, ettd kaikki haastateltavista olivat sitd mielté, ettd omaishoidon
yhdistiminen kokoaikaiseen tyohon on joko miltei mahdotonta, tai tunnistivat

omaishoitotilanteita, joissa niin on, jollei heilld itselldén ollut sellaista kokemusta.

H2: Olen myés huomannut, ettd jos teki kokoaikaisesti téitd ja hoitaisi vield lapsenkin
asioita, niin oli oma jaksaminenkin tiukemmalla. Sen vuoksi oli jarkevimpdd vihentdd
tyoprosenttia.

H3: Se [omaishoidon tuki] helpotti todella paljon, koska vaaditaan kokoaikatyotd, ja se
pystyi kompensoimaan sitd, etten voinut olla kokoaikatydssd ja jouduin joustamaan
tyossdni paljon hoidon vaativuuden vuoksi. Kokoaikatyo ja omaishoito rikkoo ihmisen.
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H5: Vammaispalvelut kokevat, ettd pystyisin tekemddin kokopdivdtyotd, ja siksi saan
tyomarkkinatukea. Mutta en voi mennd téihin, silld ei kukaan tyonantaja palkkaa minua
tallaisella tyoajalla ja tarpeilla, ja tyonantaja joutuisi maksamaan minusta ja
sijaisestani.

H6: Emme voineet kdydd molemmat téissd samaan aikaan missddan vaiheessa.
Ensimmdiset vuodet olivat sellaista pyoritystd, ettemme olleet myédskddn tyokuntoisia, eli
etuudet turvasivat perustoimeentuloamme. Olimme tuolloin myos
perustoimeentulotukiasiakkaita. -- Ajauduimme aika hankalaan paikkaan, ja tyot mitd
pystyimme tekemddn, olivat osa-aikaisia. Tdyspdivdistd tyotd oli vaikea tehdd. Olisi ollut
melko haastavaa ilman taloudellista tukea taustalla.

Ha: Koetko, etti omaishoitajuutta olisi... Tai millaista olisi yhdistdd omaishoitajuutta
perinteisen kokoaikatyon kanssa?

HS: Todella hankalaa. Pitdisin sellaisesta tyostd, joka ei olisi aikaan tai paikkaan
sidottua. En pystyisi tekemddn opettajan téitd omaishoitajana, silld lapseni on koulussa
vain muutaman tunnin pdivdssd, ja hdn vaatii aikuisen aina vahtimaan hdntd ja
avustamaan hdntd. Tdamd vaatisi minulta ja puolisoltani sellaista joustamista, ettd aina
toisen pitdisi paikata omaa tyopdividnsd iltaisin tai viikonloppuisin. -- Kun lapsi menee
kahdeksalta nukkumaan, niin sen jdilkeen tarvitsisi tehdd vield neljd tuntia toitd, mutta
myos kodin askareita, ruokaa ja siivota.

Tédmin takia monet haastateltavista olivat joko olleet aiemmin, tai olivat nyt osa-aikaisissa
toissd. Omaishoitajat kertoivat miltei poikkeuksetta, ettd olivat joutuneet védhentiméddn
tydaikaansa varsinkin silloin, kun lapsi oli pienempi ja vaati enemmaén huolenpitoa ja valvontaa.
Monet kokivat pikkulapsiajan olleen omaishoidollisesti sekd taloudellisesti vaikeinta aikaa.
Yksi omaishoitajista tunnisti omaa taloudellista tilannettaan helpottaneen myds se, ettd hédnelle
oli kertynyt tydvuosia lisdd, mistd johtuen hin oli voinut saada kokemuslisdé, eli suurempaa
ansiotuloa. Haastatteluaikana kokoaikaista tyotd pystyi tekemdin kahdeksasta haastateltavasta
kaksi omaishoitajaa. Heilld oli tukenaan puoliso, joka pystyi tarvittaessa joustamaan omassa
tyOssddn, ja kdyttdmadn tarvittaessa etdpdivid ja myds liukumia, jotta ovat yhdesséd pystyneet

huolehtimaan omaishoidettavasta ja hénen tarpeistaan.

H2: -- on ollut tiukempaa, osa-aikaisuudet ja lapsen erityisyyden takia puolisoni on
ollut myos kotona, ...

Ha: Oletteko ottaneet osa-aikaisia toitd oman jaksamisen takia vai lapsesta
huolehtimisen takia?

H?2: Sekd ettd. Varmaan silloin, kun lapsi oli pienempi, varsinkin pdivikodin alkaessa
hdin ei jaksanut olla sielld kovin kauaa, ja pdivikotipdivdt pyrittiin pitdmddn lyhyind.
Silloin tein itsekin osa-aikaisesti pienemmdlld prosentilla. Lapsi ei pystynyt olemaan
tdysipdivdisesti pdivdkodissa tai pdivdtoiminnassa, niin on sen takia joutunut myos itse
tekemddn osa-aikaisena. -- meilld on koko lapsen elinidin ajan toinen vanhemmista
tehnyt osa-aikaista tyotd, eli kompensoi sitd tulonmenetystd. Meilld on ollut hankalia
vaiheita, ja olemme tarvinneet myos sairaslomia, niin se on hieman kompensoinut
niitdkin. Ne [Rahalliset etuudet] ovat tirkeitd, mutta tyossdkdyvind koen, ettd
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omaishoidon tuki kompensoi enemmdnkin tulonmenetystd, jotta saa tyon ja
omaishoidon tasapainoon.

H3: -- teen kuusituntisia pdivid, jotta ehdin viemddn lapsen kouluun ja hakemaan hdnet
koulusta. Joudun lyhentdimdidn tyoaikaani myos lapsen sairaala-, terapia-, kuntoutus-
sekd apuvilinemitoitusten vuoksi. Harvoin olen téissd edes sitd kuutta tuntia. Kaikki
kdynnit ovat palkattomia. En saa normaalia palkkaa, koska en ole paikalla yhtd paljon.

H6: Tydsuhteet ovat aina kestineet alle vuoden ja olleet 30—40 prosentin tyoajalla, eli
erittdin osa-aikaisia. Nyt kun lapset ovat kasvaneet, niin arki on helpottanut, ja olen
voinut ottaa enemmdn toitd.

Haastatteluotteista on huomattavissa, ettd suuri osa haastateltavista on ottanut osa-aikaista tyoti
vastaan sen varjolla, ettd omaishoidon tuella on pystytty kompensoimaan sitd tulonmenetysta,
joka vidhennetystd tydajasta tulee. Kokoaikainen tyd tarkoittaa automaattisesti suurempaa
ansiotuloa, mutta voi vaikuttaa my0s omaishoitajan jaksamiseen. Se, mikd korostuu
kokoaikaisesti tyotd tekevissd omaishoitajien kokemuksissa, on tydnantajan suhtautuminen
omaishoitoon ja siihen liittyviin tarpeisiin ja menoihin. Yksi kokoaikaisesti tydssd olevista
haastateltavista kertoi, ettd on itse joutunut vaihtamaan ty0paikkaansa sellaiseen, jossa pystyy
joustavammin muuttamaan tyOpdivén etityoksi tai kdyttdméédn liukumia, tai olemaan muuten

tydajallisesti tai -paikallisesti joustavampi.

Ha: Oletko kokoaikaisesti vai osa-aikaisesti téissd?
H7: Kokoaikaisesti, mutta olen joutunut vaihtamaan tyépaikkaa, jotta saan lapsen asiat
hoidettua. Olin 8—16 virkatydssd asiakastyossd, ja nyt jdarjestopuolella, jossa pddsen
itse vaikuttamaan aikatauluihini. Lapsella on psykoterapia ja toimintaterapia
viikoittain, joista tulee poissaoloja tyostd. -- Pyysin 80 % tyoaikaa, mitd en saanut.
Miinustunnit piti aina korvata, ja minun olisi pitinyt jdddd tekemddn pidempid pdivid,
mikd ei meiltd onnistunut.

Haastateltavan kokemuksesta on havaittavissa, ettd tyonantajan antama jousto tydsuhteessa voi
toimia sellaisena tekijand, joka voisi mahdollistaa omaishoitajan tydssdolon. Yksi
omaishoitajista kertoi kokeneensa tydpaikalla viheksyntdd omaan omaishoitotilanteeseensa
liittyen, silld tyonantaja ei tunnistanut omaishoitajuuden ja vanhemmuuden eroa, ja sitd, mitéd
muita velvollisuuksia omaishoitajuus tuo omaishoitajalle vanhemmuuden lisdksi. Omaishoidon
kriteeristoon peilaten omaishoidettava on jatkuvan valvonnan tai hoidon tarpeessa oleva
henkild. Varmaankin juuri téstd syysté kaikki haastateltavista olivat sitd mieltd, ettd vuorotyon
sovittaminen omaishoitoon olisi tdysi mahdottomuus. Osa oli joutunut kouluttautumaan

uudestaan omaishoitajuuden tuoman lisdvelvollisuuden vuoksi, koska vanha tyd ja
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omaishoitajuus eivit endd sopineet yhteen. Raaimmassa tapauksessa tyOnantaja on myds

irtisanonut omaishoitajan sillé perusteella, ettei hin endd kyennyt kokoaikaiseen vuorotydhon.

H1: Omaishoitajuus voisi vaikuttaa sellaiseen tyéhén, jossa ei ole sddnnélliset

tyoajat.
H3: Vuorotyo ei sovi meille, koska lapsella on niin paljon hoitoisuutta. Vestonomin toitd
ei vain ollut minulle tarjolla, sain Ilyhyen tydsuhteen, josta minut irtisanottiin
omaishoitajuuden perusteella, silld jouduin olemaan paljon poissa téistd. Tyopaikalta on
sanottu, ettd he haluavat sellaisen tyontekijan, joka pystyy tekemdcdn kokoaikaisesti toitd,
Jja minua toruttiin siitd, etten pystynyt tekemddn kokoaikaista pdivdd. -- Ehdin olemaan
kyseisessd paikassa koeajan loppuun, ja ilmaisin haluavani jatkaa kyseisessd

tyopaikassa, mutta [tyonantaja] sanoi, ettd joutuisimme palkkaamaan sinulle sijaisen,
niin he irtisanoivat minut.

H5: Opiskelin itseni ldhihoitajaksi vuonna 2016, mutta en voisi tehdd ldhihoitajan téitd,
koska vuorotyé ei sovi meille. Nyt olen opiskelemassa automekaanikoksi. Tulee pohtia,
mikd ty6 sopii perheen arkeen. On oltava pdivdtyd, ja ldhihoitajille niitd ei [0ydy.

Haastateltavan 3 haastatteluotteessa nikyy selvisti, kuinka omaishoitajuus on vaikuttanut
hénen ty6llistymismahdollisuuteensa ja siten henkilokohtaiseen talouteen. Hin tunnisti itse
irtisanomisen syyn olevan omaishoitajuus ja siitd johtuvat poissaolot. Han oli itse halukas
tekemién tOitd, mutta niitd ei voitu tarjota hénelle, silld hén olisi ollut tydnantajalle suurempi
kuluerd kuin muut tyontekijét, silld hinelle tuli hankkia sijainen. Tdémén on tiedostaneet myos
muut omaishoitajat, mikd on nékyvissd aiemmissa haastatteluotteissa, joita olen jo esittinyt.
Taméa on valitettavaa, silld haastateltavat kertoivat poikkeuksetta siitd, ettd tydssidkéynti tuo
positiivisia ja onnistumisen kokemuksia omaishoitajille. Ty0Ossdkdyvdt omaishoitajat
painottivat  sitd, kuinka tirkedd tyOssdkdynti on heille, niin taloudelle kuin

mielenterveydellekin.

H3: Omaishoitajat ovat kultaakin kalliimpia tyopaikalleen, silld omaishoitaja tarvitsee
sen tyon ja he ovat varmasti sellaisia, jotka pysyvdt tyopaikassaan. Heistd, kun pitdd
huolta, he tekevit tyonsd tiydelld syddmellddn. Minulle tyé on ihanaa, koska pddsen
siirtymddn omaishoitajasta tyontekijiksi.

H4: -- saan itse sellaisen kokemuksen tyossdkdynnistd, ettd on tirked ja omaa tyépanosta
tarvitaan. Mydés se, ettd pystyisi kdymddn toissd ja voisi kokea olevansa arvokas ihminen.

Se, miksi tuon omaishoitajien ty6llisyyden ja ty6llistymismahdollisuuden osaksi taloudellisen
hyvinvoinnin tarkastelua johtaa pidemmalle kuin henkilén oma koettu hyvinvointi tai tyon

teosta saadut onnistumisen kokemukset. Gornickin ja Jantin (2012, 565) mukaan
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lapsikoyhyyttd esiintyy kaksi- tai viisinkertaisesti todennidkoisemmin perheissé, jossa huoltaja,
varsinkin yksinhuoltaja, ei ole tydeldméssd tai kokoaikaisessa tyOssd. Haastatteluissa ei
ainoastaan korostunut haastateltavien nykyinen taloustilanne. My®s eldke — ja sen suuruus
tulevaisuudessa pohditutti useita haastateltavia. Varsinkin ne omaishoitajat, jotka eivit olleet
tyoeldmassé tai olivat estyneet kokopdivityostd, pohtivat tulevaa elidkekertyméénsid, ja sen
vaikutuksia tulevaan taloudelliseen hyvinvointiinsa. Tdma aiheutti omaishoitajissa epdtoivon ja
-tietoisuuden tunteita, ja osa sanoikin, ettei halua pohtia tulevaa taloudellista tilannettaan télla
hetkelld, se on ajatuksena liian hankala kasiteltdvéksi nykyhetkessd, varsinkin jos asialle ei koe

pystyvénsd tekemdan mitdén télld hetkelld.

HI1: Minulla on meistd se pienempi palkka, niin siksi olemme ajatelleet, ettd jos niitd
tunteja tulisi vihentdd, olisin se mind, joka sen tekisi. Tuohan kerryttid minun eldkettdni
tuo omaishoidon tuki, niin se vihdn sitd kompensoi.

H4: Itse ajattelen, ettd tdissd menee hyvid tyévuosia pois eldmdstd, jotka voisivat
kerryttid eldkettd.

H5: Eihdn tdmd omaishoitajuus kerrytd kai eldkettikddn. En tiedd mitd silloin teen,
olenhan nyt 40-vuotias. Voidaan ottaa silloin tdmd haastattelu uudestaan, ettd kannattiko
olla omaishoitaja. Tdmd tyo ei lyo leiville.

Haastattelukuvauksissa néhdddn, ettd omaishoitajilla on epdtietoisuutta siitd, miten
omaishoidon palkkio kerryttda eldkettd. Omaishoitajan elédkekertymé voi olla jopa neljdsataa
euroa verrokkejaan pienempi, ja sama tulos taitaa nikyd my0s tdssd tutkielmassa ja
haastateltavien omissa kokemuksissa. Omaishoitaja kuvaa palkkansa olevan puolisoaan
pienempi, joten hin on joustanut omassa tyOajassaan, ja siten hénelle kertyvéssi
eldkesummassa. Kuitenkin hén tiedostaa omaishoidon tuen kerryttavén eldkettd, jonka uskoo
kompensoivan menetettyd ansiotuloa tai ansiosidonnaisuutta. Tuomisen, Karisalmen ja Kalivan
(2012) tutkimuksen mukaan henkilon taloudellinen asema voi myohentdd eldkkeelle jadmista,
ja alempaan sosioekonomiseen asemaan kuuluvat henkilot jédvit todenndkdisemmin
tyokyvyttomyyden vuoksi elidkkeelle. Haastateltavat eivédt kuitenkaan ndhneet eldkkeen
kertymistd ainoastaan rahallisen summan kertymisend, vaan myds menetettyind tydvuosina:
omaishoito sitoo omaishoitajaa omaishoidettavaan varsinkin hoidettavan lapsuuden ajan, mutta
mitd pitdisi tehdd, kun lapsi tdyttdd 18-vuotta, ehkd itsendistyy, ja omaishoito voidaan
lakkauttaa. Miten omaishoitaja pédédsee tydeldméédn takaisin kiinni? Seuraavaksi esittelen
yhteiskunnallisten tekijéiden vaikutusta omaishoitajien koettuun taloudelliseen hyvinvointiin,

ja heidén kokemiinsa tulevaisuuden ndkymiin.
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5.3 YHTEISKUNNALLISTEN MUUTOSTEN VAIKUTUS OMAISHOITAJAN
TALOUTEEN

Vaikka omaishoitajien tyollisyystaustoissa ja nykyisessd varallisuustilanteessa oli paljon
eroavaisuuksia haastateltavien kesken, kaikki toivat esiin samoja yhteiskunnallisia asioita, silld
ne vaikuttavat kaikkiin suomalaisiin samalla tavalla. Haastateltavat toivat esiin padsaantdisesti
kolme heitd pohdituttanutta asiaa, vammaispalvelulain muutokset, sen vaikutuksen
vammaispalveluihin, ja vammaispalvelut nykytasollaan, sekd sote-uudistuksen tuomat
hyvinvointialueet ja niiden tuomat siirtymit ja muutokset omaishoidon kriteeristoon.
Vammaispalvelulainmuutoksia — omaishoitajat  tarkastelivat enimmékseen muuttuvien

kustannusten kannalta.

H1: Erityisesti kiinnostaa timd uusi vammaispalvelulaki, kauhuskenaariot olivat melko
hurjia mitd olen saanut kuulla. Ei ainoastaan koulukuljetusten matkakustannukset
muuttaisi meiddn tyokuvioitamme, mutta jos meille tulisi kahden tuhannen euron lasku
siitd, ettd [lapsi] asuisi muualla, se on jo aika paljon.

Ha: Onko nyt jotain sellaista mitd haluat kertoa, mitd en ole osannut kysyd?

H2: Uusi vammaispalvelulaki ja sen maksut, ovat mietityttineet minua paljon. Oman
lapsen  omaishoitajuus  asettaa  huonompaan  taloudelliseen tilanteeseen. Jos
kéyttdjimaksuja tulee vield lisdd, se kuulostaa todella huonolta. Tulisi ndhdd perheet
kokonaisuutena, kun maksuja tulee kaikesta muustakin, kuten Iddkkeistd,
sairaalakdynneistd ja jotain erityisid asioita, joita ei korvata tai ei korvata tdysin.
Todella monella omaishoitoperheelld on enemmdn lapseen liittyvid kuluja kuin niin
sanotulla tavallisella perheelld.

-- Kylld, vammaispalvelulain muutos voi merkittivdisti muuttaa kuluja, jos pdivihoitokin
koulun yhteydessd tulee maksulliseksi. Toivon, ettei niitd tule.

Ha: Mihin suuntaan koet, ettd taloutenne on muuttumassa?

H4: Nyt kun tuli tdmd hyvinvointialue, niin pelkdsin suuria asiakasmaksuja, kun uusi
vammaispalvelulakikin oli tulossa. Jirjestopohjainen keskustelu oli sen suuntaista, ettd
perheet, joissa on kehitysvammainen lapsi, joutuvat suureen taloudelliseen ahdinkoon,
kun asiakasmaksut loppuvat ja kuntouttava varhaiskasvatus loppuu, ja kun
kuljetusmaksut ja tilapdishoidon maksut, kun ne ovat olleet erityishuolto-ohjelman
mukaan maksuttomia, niin oli sellainen pelko, ettd millaiseksi maksut nyt muuttuvat.

-- Toki ajattelen, etti uudessa laissa on kuntouttava varhaiskasvatus muuttumassa
maksulliseksi kaikille yhdenvertaisuuden vuoksi, mutta se ei kuulostanut siltd, ettd
vaikeasti vammainen lapsi, joka tarvitsee paljon tukea, miten voi olla samassa kuin
normaali lapsi.

Haastatteluissa korostui omaishoitajien kokemukset siitd, miten muuttuvat asiakasmaksut ja
palveluiden maksullisuus vaikuttaisi heiddn talouteensa, mutta samalla myds oman tyonteon

jarkevyyteen, ja pallotteluun siitd, mika olisi omalle taloudelle paras mahdollinen vaihtoehto.
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My0s yleinen yhteiskunnallinen epidvarma tilanne siitd, mihin suuntaan asiat ovat yleisesti
muuttumassa, pohdituttivat haastateltavia. Y1la olevistakin otteista nikyy, ettd omaishoitajat
eivit ole tiysin varmoja, onko maksumuutoksia tulossa, tai mihin asioihin ne liittyisivéit. Sama
asia koskee hyvinvointialuetta, ja miten sielld tullaan ndkemé&én ja mairittelemédén omaishoito

ja sen kriteeristo.

H1: Hyvinvointialuemuutos ja lakimuutos, ne saavat pohtimaan, miten tulevaisuus tulee
muokkautumaan.

H6: En tiedd tuleeko hén endd tiyttdmddn kriteerejd hyvinvointialueella
omaishoitajuudesta.

Ha: Kuinka vakaaksi koet taloutesi?

H7: En hirvedn vakaaksi, on ollut vakaampikin tilanne. Lddkemaksujen nousu ja
hyvinvointialueelle siirtyminen on ollut epdselvid, emme tiedd miten tulemme saamaan
palkkiot ja kuinka paljon. Oima-palvelun tulo oli myds outoa, en tavoita
omatyontekijdadmme puhelimitse tai sdhkopostitse.

HS8: Mitd tahansa voi tapahtua, kaikkeen pitdd olla varautunut, olla tuntosarvet pystyssd
Jja tunnustella uutisista yhteiskunnallisia asioita, jotka voivat heijastua omaan talouteen.

Omaa talouttaan voi olla vaikeaa suunnitella, kun ei tiedd tarkalleen, mikd siihen tulee
vaikuttamaan ja miten. My0s epétietoisuus siitd, jos lapsi ei endd tdytd omaishoidon kriteerejd,
mutta hdnen hoidettavuutensa, valvottavuutensa tai vaativuutensa pysyy samana, heijastui
haastateltavissa epétietoisuuden kokemuksena. Tuolloin tulisi tukeutua enemmaén palveluihin,
mutta omaishoitajat eivdt kokeneet vammaispalveluiden saatavuutta yksinkertaisena totuutena,

vaan melko vaikeasti saatavilla olevana etuutena.

H7: Vammaispalveluista emme saa tukea, koska lapsi ei ole kehitysvammainen. Selvitin
terveydenhuollon  sosiaalityontekijin  kanssa, ettd meiddin  kuuluisi  saada
vammaispalveluista tukea, mutta hakemukseen tuli kielteinen pddtos.

H5: Vammaispalveluista palveluita saisi helpommin, jos lapsi olisi kehitysvammainen, ei
vain vammainen. Omaishoidon kriteereitd pitdisi muuttaa oirekuvan mukaan, tuki- ja
litkuntaelinsairauksiin, kehitysvammaisiin ja neuropsykologisiin tarpeisiin. Kela on
sitten taas oma asiansa, vammaistuen saaminen on melko hankalaa, aina on joutunut
hakemaan vuosittain uudestaan tukea, koska Kelan lddkdri on mddritellyt lapseni
geenipoikkeavuuden lyhytaikaiseksi vammaksi.

Haastatteluista tuli siis esiin, ettd vaikka lapsi olisi oikeutettu omaishoitoon ja omaishoitaja
omaishoidon tukeen, ei lasta vilttdmittd nihda sellaisena vaikeavammaisena henkiloné, joka

olisi oikeutettu vammaispalveluihin. Vammaispalveluista ei mydskdén aina ole tuettu
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omaishoitajan taloutta, vaan enemménkin vaikeutettu omaishoitajan tyonsaantia melko

groteskilla tavalla:

H5: Minun piti aloittaa vakinainen tyo [lokakuussa], jota en voinutkaan aloittaa, koska
vammaispalveluista ilmoitettiin, ettd jos otan tyén vastaan, niin he tekevdt minusta
lastensuojeluilmoituksen, ja lapseni huostaanotetaan. Niin en mennyt toihin.
Vammaispalvelut eivdt suostuneet tuomaan tdnne avustajia, jotta olisin pddssyt toihin.

Eniten haastatteluissa nousi esiin se, miten haastateltavat kokivat, ettd yhteiskunta ei ole ollut
omaishoitajan tukena. Haastateltavat kokivat, ettd heiltdi on enemméinkin oletettu, ettd
omaishoitaja hoitaa lapsensa, koska on tdmén vanhempi. Jokainen omaishoitajista koki, etté jos
saisi enemmaén tukea kotiin, perheelle, tai itselleen, heilld riittdisi paremmin jaksamista myds
muuhun toimintaan. Téllaista toimintaa voisi olla taloudelliseen tilanteeseensa panostamiseen,
esimerkiksi hakeutumalla tydeldmiin tai pystymilld tekemién tiyttd tyopdivad, kuten olen
ailemmassa kappaleessa todennut. Palveluina he mainitsivat esimerkiksi kotipalvelut tai
henkildkohtaisen avustajan lapselle vapaa-ajan toimintaan. Kokemukset eivit kuitenkaan olleet
taysin negatiivisia, myds uskoakin yhteiskuntaan 16ytyi:

Ha: Mihin suuntaan koet, ettd perheenne talous on muuttumassa?

HS8: - en ole oikeastaan  miettinyt kauheasti  tulevaa, varmaankin

itsesuojelumekanismina, siind menisi viimeisetkin jdrjen rippeet. Jonkinlainen usko

minulla on vield yhteiskuntaan, ettd ihan heti, tai kerrasta poikki meilld ei romahtaisi
talous.

5.4 TALOUDELLINEN HYVINVOINTI OMAISHOITAJIEN
KOKONAISHYVINVOINNIN EDISTAJANA

Padtdn tuloslukuni siihen, ettd tiivistdn tulokset yhteen kuvioon. Kuviossa 1. selvenndn
omaishoitajan talouteen vaikuttavia asioita ympyrdmallina, jossa kaikki asiat vaikuttavat
toisiinsa ja ovat olemassa vaikuttavana tekijané yhtd aikaa. Lukijan tulee ottaa huomioon, etti
kuviossa esitetyt omaishoitajan talouteen liittyvét seikat ovat moniuloitteisia, ja niihin liittyy
monia eri asioita, ja kuviossa esitetyt asiat ovat ainoastaan tiivistettyjd kokonaisuuksia.
Esimerkiksi tyollisyys kattaa téssd analyysiosiossakin esitetyt asiat kuten tydajan, palkkauksen
sekd tydmuodon. Perhemuoto siséltdd yksinhuoltajataloudet, kahden vanhemman taloudet seké

perhekoon ja omaishoidettavien lukumdirdn. Yhteiskunnalliseen tukeen kuuluvat siind
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tapahtuvat muutokset, omaishoidon tuen tukiluokat ja -kriteerit, sekd muut saatavilla olevat
palvelut ja niiden hinnoittelu. Sosiaalisiin etuuksiin taas kuuluvat esimerkiksi
Kansaneldkelaitokselta saatavat etuudet, tai tydeldkejarjestoltd saatava elikkeen mééra. Sddstot
ja velat kertovat henkildkohtaisesta taloudesta, ja niiden miédrd vaikuttaa olennaisesti siihen,
miten henkilo kokee oman taloutensa. Esimerkiksi vdhillad sddst6illd ja suurella velalla eldva
omaishoitaja koki oman taloudellisen hyvinvointinsa huonommaksi kuin hén, jolla ei
esimerkiksi ollut velkaa. Ndmai talouteen vaikuttavat seikat siten myds havainnollistavat sitd,

miten omaishoitaja mahdollisesti kokee oman taloudellisen hyvinvointinsa.

KUVIO 1. Omaishoitajan talouteen vaikuttavat asiat

-
SOSIAALISET
ETUUDET
.
N
YHTEISKUNNALLINEN --
TUKI TYOLLISYYS
J
OMAISHOITAJAN
TALOUTEEN
VAIKUTTAVAT ASIAT
SAASTOT PERHEMUOTO
VELAT YLIMAARAISET

KUSTANNUSERAT

Kuviossa 1. on huomattavissa monia sellaisia tekijoitd, jotka myds Allardt (1993) on listannut
joko hyvinvointia rakentavaksi tai rikkovaksi tekijdksi. Having-osa-alueeseen kuuluvat
yliméérdiset kustannuserdt, velat, sddstot sekd tyollisyys. Koska tekijat eivdt ole irrallisia
tekijoitd, vaan toisiinsa linkittyvid seikkoja, tyOllisyyden voidaan ndhdd linkittyvdn myds
being-osa-alueeseen. Toisaalta se kuuluu myds loving-osa-alueeseen sieltd saatujen
ihmissuhteiden vuoksi. Loving-osa-alueeseen kuviossa esitetyistd asioista kuuluu myos

perhemuoto. Yhteiskunnallinen tuki sekd sosiaaliset etuudet taas ovat tekijoind melko laajasti
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tulkittavissa: toisaalta ne voidaan ndhdéd osana having-osa-aluetta, eli yksilon keinoja edistda
omaa hyvinvointiaan. Toisaalta taas se voidaan ndhdd being-osa-alueena, silldi ne
mahdollistavat tyollistymisen mahdollisuuksiin ja yhteistyohon pédttdjien (eli viranomaisten)

kanssa.

Jos tuloksia peilataan Allardtin hyvinvointiteoriaan, n&hddan, ettd welfare eli
hyvinvointivaltion hyvé vaikuttaa yksilon hyvédn eldméin eli well-beingiin. Omaishoitajalla ei
voi olla mahdollisuutta saada tarpeitaan tyydytetyksi, jos hdnen hoidettavalleen ei esimerkiksi
myOnnetd sellaista asunnon muutosty0td tai apuvilinettd, jota hoidettava tarvitsisi
jokapdivéisessd eldmissddn. Tdmd on ndhtdvissd monissa eri jo listaamissani katkelmissa,

mutta tuon vield esimerkkind yhden haastateltavan lausuman:

H4: En saanut tukia silloin, kun koin tarvitsevani niitd eniten. Niitd olisi pitinyt
vaatimalla vaatia. Ennen kuin palvelut olivat kunnossa, hoidin héntd itse disin
ja omat unet jdivdt vihdlle. Kylld se tuntui siltd, ettd olisi tullut hulluksi.

Katkelmassa on néhtivissd se, miten hyvinvoinnin eri osa-alueet, eli having, tissi tapauksessa
saatu tuki ja etuudet vaikuttaa ihmisen being-osa-alueeseen, eikd hinelld ole edellytyksid
henkilokohtaiseen kasvuun, eli esimerkiksi ty6llistymiseen tai muuhun taloudellista
hyvinvointia kasvattavan tekijén ylldpitoon tai hankkimiseen. Haastateltava ei ndhtavéasti voinut
vaikuttaa itseddn koskeviin pditoksiin, eikd hdnen having-osa-alueensa, eli voimavarat, olleet
riittdvat sithen, ettd hidn olisi voinut “vaatimalla vaatia” niitd. Tdméa ei ollut yksildllinen

kokemus, vaan toistui useampaan kertaan.

HS8: Suurin osa etuuksista on sen takana, mitd omaishoitaja osaa tai jaksaa itse
selvittdd. Joutuu tekemddn paljon toitd sen eteen, ettd loytdd itselleen sopivat
palvelut ja vield taistelee niiden eteen.

Séarkikangas (2020, 124) on my0s omassa véitostutkimuksessaan huomannut sen, ettd omaiset
joutuvat kadyttiméidn paljon omia voimavarojaan tiedon etsimiseen. Sdrkikankaan (mt., 124—
126) tuloksista on tulkittavista sithen, ettd omaisista tulee itsestddn kuin alan ammattilaisia:
pitdd osata ammattikieli, lakipykalét, sekd kdytdnnon tyohon liittyvét kokemukset. On siis
selvéd, ettd omaishoitajan hyvinvointia ja jaksamista arjessaan sekd tyOssddn vaikuttaa se,
millainen tietotaito hinelld on entuudestaan omaishoitoon liittyvistd asioista, kuinka helposti

hén sitd tietoa voi saada, ja miten hénet kohdataan sosiaalipalveluissa.
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6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Téssd tutkielmassa tarkastelin alle 18-vuotiaan lapsensa omaishoitajan koettua taloudellista
hyvinvointia seki sithen vaikuttavia tekijoité ja seikkoja. Tutkielman tarkoituksena oli selvittaa,
millaisena omaishoitajat kokevat oman taloudellisen hyvinvointinsa, ja onko heidén saamansa
avustukset riittdvid kattamaan omaishoitoon liittyvat ylimédérdiset ja jatkuvat kustannukset.
Aiempien tutkimusten mukaan mahdollisuus tydssdkdyntiin on yksi suuri tekija henkilon
taloudessa (ks. esim. Kalliomaa-Puha 2018), joten otin haastattelukysymyksisséni timin myds
erityisesti huomioon, ja omaishoitajat toivatkin omaa tyodllistymistdén eniten esiin. Tdssé
luvussa tiivistdn tutkielmani keskeisimmat tulokset sekd esitdn johtopéatoksid. Lopussa tulen

pohtimaan aiheeseen liittyvad jatkotutkimuksen tarvetta.

6.1 TUTKIELMAN KESKEISET TULOKSET

Omaishoidossa julkinen ja yksityinen hoiva yhdistyvét, joten perhesuhteissa esiintyy julkinen
hoivatehtdvd. Tdmai tarkoittaa sité, ettd perheen sisdisid suhteita ja hoivavastuuta velvoittaa
my0s julkiset velvoitteet, joita ei muilla lapsiperheilld ole. Olen luvussa 2 tuonut esiin monia
eri madritelmid omaishoidolle, ja kuinka se sitoo lasta, omaishoitajaa ja muuta perhettd.
Haastatteluaineistossa tuli my0s esiin omaishoitajan kokemus siitd, kuinka se velvoittaa hénti
olemaan poissa tydeldmastd, silld julkinen valta on madrannyt niin, ja suorastaan uhannut lapsen
huostaanotolla, jos vanhempi ei myOnny niihin velvoitteisiin. Télldin omaishoitoa ei voida
néhdad ainoastaan tukena, etuutena tai hoivan antamisena — vaan myos perhesuhteen ja biologian
luomana velvoitteena. Mikili viranomainen on toiminut pééitoksessdén tai lausumassaan
kuvatulla tavalla, on selvdd, ettd viranomainen on toiminut padtoksessddn tai lausumassaan
lainvastaisesti. On toivottavaa, ettd hyvinvointialueelle siirtyminen varmistaisi sen, ettei
viranomainen voi toimia mielivaltaisesti tai lainvastaisesti omassa péadtoksenteossaan, vaan

sithen tulisi yhtendisempiéd linjoja.

Noin 30 prosenttia omaishoitajista ovat poistuneet tydeldmastd, silld omaishoidon ja tyon
yhdistdminen arjessa on hankalaa (Kalliomaa-Puha & Tillman 2016, 323). Tdmén tutkielman
mukaan omaishoitajat my0s kokevat niin, ettd varsinkin kokoaikaisen tyon ja omaishoidon
yhteensovittaminen olisi mahdotonta, varsinkin ilman yhteiskunnalta saatavaa apua. Kuten olin
itse tyOssdni huomannut, my0s haastattelemani omaishoitajat olivat sitd mieltd, ettd

omaishoidon tuki mahdollistaa heille sen, ettd pystyvit olemaan kotonaan hoitamassa lastaan,



64

ja ettd se kompensoi omaishoitoon liittyvid tulonmenetyksid, joita heille tulee ansiotydstéén.
Tulonmenetysté voi tulla osa-aikaisuudesta tai palkattomien tai muiden vapaiden ottamisesta,

jotka ovat tarkoitettuja omaishoidettavan hoitamiseen tai sairaalakaynteihin.

Tutkielman tarkoituksena on tutkia kokevatko omaishoitajat omaishoidon tuen rahallisesti
tarpeeksi kattavana, eikd yksikddn omaishoitajista tuonut esiin tyytyméttomyyttdan
omaishoitajuuden tuomaan rahalliseen summaan, vaan sanoivat sen olevan heille oikeastaan
melko mitddnsanomaton seikka muiden asioiden rinnalla. Omaishoitajat kokivat rahallista
summaa tirkedmmaiksi muut saamansa palvelut, ja kokivat esimerkiksi lapsen koulun
tarjoaman aamu- ja iltapdivihoidon mahdollistavan tydssékdynnin, ja siten oman taloutensa
ylldpidon. Oman taloudellisen hyvinvointinsa omaishoitajat kokivat erilaisiksi toisiinsa
verrattuna, ja tdhdn vaikutti omaishoitajan perhekoko, parisuhdestatus, tydaika ja

tydssékdynnin mahdollisuus.

Esittelin tutkielmassani, millaisena omaishoitajat kokevat taloudellisen hyvinvointinsa, sekd
sithen vaikuttavia tekijoitd. Omaishoitajat, jotka olivat yksinhuoltajia, kokivat olevansa
taloudellisesti heikommassa asemassa kuin ne, joiden taloudessa oli kaksi aikuista, vaikka
toinen aikuisista olisikin ollut ty6ton. Omaishoitajien taloutta hankaloittavat jatkuvat maksut,
jotka ovat muita lapsiperheitd suurempia tai toistuvampia, kuten lddkemaksut, hoitomaksut,
sekd ladkari- ja sairaalakustannukset. Suurella osalla haastateltavista oli myds kokemus siitd,
ettd lapsen hoidollisuuden ollessa vaativaa, ei omaishoitaja pysty ottamaan vastaan
kokoaikaista tyotd, tai joutuu olemaan paljon poissa tyOstddn. Tdmid hankaloittaa perheen
taloutta, ja suuri osa omaishoitajista kertoikin sddstdvéinsd omasta hyvinvoinnistaan ja sithen

liittyvistd hyodykkeistd ja palveluista.

Yksi tutkielman tuloksista voidaan ndhdé olevan my0s se, ettd omaishoitajaperheissd talouden
ennakollinen suunnittelu on hankalaa johtuen yhteiskunnallisista muutoksista. Talouteen liittyy
monia huolia tulevasta, esimerkiksi millé kriteereilld omaishoidon tukea jatkossa myoOnnetddn
ja milld summalla. Myds mahdolliset muutokset asiakas- tai palvelumaksuihin voivat
hankaloittaa taloudellista ennakoitavuutta, ja saattavat tdten tulla &killisend kuluna
omaishoitoperheelle. Tdman lisdsi jokainen haastateltavista tunsi, ettd heidédn on pitdnyt
taistella saamiensa tukien ja etuuksien eteen, ja jokainen heistd oli kokenut epdkunnioittavaa
kohtaamista jostakin palveluverkostaan, mutta ndmé jddvit tutkielmassani tdysin

tuntemattomiksi kéasitteiksi.
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Vastauksia tutkimuskysymyksiini “Millaisena alle 18-vuotiaan omaishoitaja kokee oman
taloudellisen hyvinvointinsa?” sekd “Mitkd seikat vaikuttavat heiddn taloudelliseen
tilanteeseensa?” tuli siis monia. Vastaus riippui vastaajan perhekoosta, tyollisyydestd,
tyollistymisen mahdollisuuksista, velanotosta, sekd parisuhdestatuksesta. Myds se, miten
yhteiskunnalliset toimijat olivat vastanneet haastateltavien hakemuksiin tai avunpyyntdihin,
vaikuttivat heiddn kokemukseensa taloudellisesta hyvinvoinnistaan. Osa sai tarvitsemansa
palvelut, jotka mahdollistivat heiddn tydssékdyntinsd, ja osa joutui jarjestimddn varainkeruuta,
jotta heilld olisi varaa maksaa omaishoidettavan tarvitsemia kodinmuutostoitd. Vastausten
moninaisuus oli kuitenkin oletettavissa, silld kédytin metodinani kokemuksen tutkimusta, ja

kokemukset ovat aina henkilokohtaisia.

Tutkielmassa tuli selkedsti esiin omaishoitajan oman tyopanoksen lisdksi myds toisen
vanhemman panos lapsen hoitoon. Yksikddn niistd omaishoitajista, joka asui lapsen toisen
vanhemman kanssa yhdessd, ei sanonut hoitavansa lastaan tdysin yksin, vaikka olikin nimetty
omaishoitajaksi. Yksi haastateltavista sanoikin jakavansa puolisonsa kanssa omaishoitajuuden
taysin puoliksi, mutta toinen vanhemmista ei saanut siitd nimellistd palkkiota. Tastd kdy ilmi,
ettd omaishoito on perhettd sitovaa toimintaa, ja vaikka toinen vanhemmista onkin nimetty
omaishoitaja, ei se kuitenkaan poista automaattisesti toisen huoltajan hoivavastuuta, vaan se on
jaettua, niin kuin muissakin lapsiperheissd. Tdssd tutkielmassa en kuitenkaan ottanut
omaishoitajan puolisoita tai toista vanhempaa huomioon, joten jatkotutkimusta voisi tehda
omaishoitoperheen taloudesta ja siithen vaikuttavista yhteistekijoistd, ja miten talouden jisenet

kokevat oman taloudellisen hyvinvointinsa.

6.2 TUTKIELMAN ARVIOINTI SEKA JATKOTUTKIMUKSEN TARVE

Tédmai tutkielma on tehty hyvinvointialueiden maakunnallistumisen murrosvaiheessa, milloin
mikain ei ollut vield varmaa. Hyvinvointialueelle siirtymisen vaikutukset omaishoidon tukeen
eivit ole vield kenellikddn tiedossa, vaikka lait ovat sindnsd pysyneet samoina.
Hyvinvointialueiden tarkoituksena on yhtendistdd maksuluokkia ja tuen saamisen kriteeristod,
mutta tistd ei ollut lI0ydettivissé vield varmistettua tietoa maalis- huhtikuussa 2023. Johdanto-
sekd luvussa 2 toin esiin omaishoidon tukiluokkia, ja maksuluokkien suuruuksia.
Haastatteluissa esiintyi suuresti epitietoisuus siitd, miten omaishoidon tuen kriteerien
muuttuminen mahdollisesti vaikuttaisi omaishoidon tuen jatkumiseen tulevaisuudessa, ja

suurella osalla haastateltavista olikin tehty omaishoidon sopimus méérdaikaisena perustuen
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hyvinvointialueelle siirtymiseen, eikd niinkddn avun tarpeeseen liittyen, niin kuin kuuluisi
luvussa 2 mainitsemallani tavalla. Muutos ei kuitenkaan ole aina huono asia: haastatteluissa tuli
my0s esiin toiveena, ettd omaishoidon kriteeristd6 muuttuisi siten, ettd siind otettaisiin
laajemmin huomioon lapsen avun, ohjauksen ja valvonnan tarve, silld kaikki omaishoidon
tarpeessa olevat lapset eivit ole kehitysvammaisia, mutta nykyiselldén kriteeristd on luotu siten,

kuin olisi.

Koska tutkimukseni oli laadullinen ja aineistoni koostui kahdeksan omaishoitajan
haastatteluista, ei tuloksia voida yleistdd koskemaan kaikkia suomalaisia lapsensa
omaishoitajia. Toisaalta Alasuutarin (1995, 21) mukaan néin ei edes tule olla, vaan laadullisessa
tutkimuksessa tulisi keskittyd suhteuttamiseen. T&lld hdn tarkoittaa sitd, ettd tulokset ovat
ehdollisia aikaan ja paikkaan liittyen, ja laadullisella tutkimuksella tulisi pyrkia asioiden esiin
tuomiseen kuin véittdmien todentamiseen. Téssd tutkimuksessa omaishoitajat olivat oman
asiansa asiantuntijoita, ja tavoitteenani oli fenomenologisen kokemuksen tutkimuksen
mukaisesti ymmaértdd haastateltavieni ajatusmaailmaa ja heiddn esiintuomiaan merkityksid
omille kokemuksilleen. En kuitenkaan voi aineiston rajallisuuden vuoksi yleistdd tuloksiani
koskemaan kaikkia omaishoitajia, ja voi olla, ettd haastatteluuni ovat valikoituneet sellaiset
henkil6t, jotka muutoinkin ovat esimerkiksi yhteiskunnassa aktiivisempia, jaksavampia tai
toisinpdin sellaisia, jotka kokevat olevansa taloudellisessa ahdingossa, ja haluavat tuoda sen
esiin. Piddn kuitenkin tutkimusjoukkoani hyvin valikoituneena, silld osallistuminen

haastatteluun oli vapaaehtoista, ja haastateltavat olivat yhteydessd minuun.

Téma tutkielma ei vastannut taysin sithen kysymykseen, mikd nousi omaishoitajilta useimmiten
haastatteluissa: kuka huolehtii omaishoitajien terveydenhuollosta? Ovatko he oikeutettuja
tyoterveyspalveluihin, ja kenen tulisi ne tuottaa? Mistd omaishoitaja voisi saada keskusteluapua
ja tukea arjen tyohon, kun omaishoitosopimukseen ei kuulu tyonohjauksen jérjestdmistd?
Jouduin jattdimédn néitd omaishoitajien esiintuomia epikohtia pois tutkielmastani, silld ne eivét
vastanneet tutkimuskysymykseeni. Lisdtutkimuksen tarvetta olisi siis jokaisella lasten
omaishoitajiin liittyvdlld saralla: omaishoitajien jaksaminen, omaishoitajien tyShyvinvointi,
omaishoitajien ja -hoidettavien kohtaaminen vammaispalveluissa, omaishoidettavien
palvelusuunnitelmien tarkastelu, sosiaalityontekijoiden asenteet omaishoitoa kohtaan... lista on

loputon.

Téssd tutkielmassa eivit tule esiin he, jotka tekevdt omaishoidon kaltaista tyotd, eli hoitavat

lastaan kotona, mutta eivdt ole virallisesti omaishoitajia. Tédssd tulee ottaa huomioon
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omaishoidon médrédrahallisuus, ja julkishallinnon miirdamisoikeus sithen, kenet se méadrittelee
ja ndkee omaishoidon tukea ansaitsevaksi henkiloksi. Myds jos nyt hyvinvointialueelle
siirryttdessd haastattelemiltani henkildille ei jatketa omaishoidon sopimusta kriteeriston
tayttimattomyyden vuoksi, hoitavat he silti ldheistdén samalla tavalla. Eli tyd ja vaativuus ei
lopu, vaikka palkkio ja tuki loppuisivatkin. Néen, ettd varsinkin he, jotka eivit tiytd mitdén
tarkkaa kriteeristdd avun tarpeensa takia, mutta ovat silti kuitenkin avun tarpeessa, jaavét
nidkymittomédksi vammaispalveluissa sekd omaishoidon tukea myoOnnettidessd. Tdmid voi

aiheuttaa perheessé tai henkil6lle entistd suurempaa avun tarvetta.
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Liitteet

Liite 1. Haastattelukutsu

ETSITAAN.HAASTATELTAVIA PRO
GRADU -TUTKIELMAAN

31shoitajien
invointi

) a;ifshoitaja, j‘oka, haluaa jakaa
a.nonyymlstl kokemuksiaan perheesi
taloudesta ja siihen liittyvasta
hyvinvoinnista,

ttelu toteutetaan yksiléhaastatteluina, ja
-Suomen alueella pystyn toteuttamaan
lun halutessasi kasvotusten, ja muualla

€ pystyn tarjoamaan Zoom-videoviestimellg
tehtavas haastattelua. Haastattelun kesto on noin 1
tunti.

Ole rohkeasti minuun yhteydessa, jos haluat
osallistua tutkimukseen tai kaipaat viela
lisatietojas:

Vilma, Siviranta, vssivi@utu.fi
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Liite 2. Haastattelupyynto tutkielmaan osallistumisesta

Haastattelukutsu

Hei omaishoitaja!

Pyydén Sinua lapsesi omaishoitaja osallistumaan tdhan Turun yliopiston sosiaalityén
oppiaineessa tehtdviin pro gradututkimukseen, joka koskee lapsensa omaishoitajan koettua
taloudellista hyvinvointia. Tutkimuksen tarkoituksena on tuoda nikyvéksi omaishoitajien
henkilokohtaiset kokemukset omasta taloudestaan ja miten he kokevat voivansa itse vaikuttaa
sithen. Haluan tilla tuoda esiin uusia nikoékulmia omaishoidon palveluihin ja niiden
mahdolliseen kehitykseen ja muutoksiin tulevalla hyvinvointialueella. Tdmén tutkielman
tarkoituksena on selvittdd, millaisena lapsensa omaishoitaja kokee oman taloudellisen
hyvinvointinsa, eli oman taloudellisen tilanteensa vaikutuksen hyvinvointiinsa ja sen moniin
ulottuvuuksiin.

Haastattelen tutkimuksessani omaishoitajia, joilla on yksi tai useampi alle 18-vuotias
omaishoidettava. Haastattelut toteutetaan yksilohaastatteluina. Haastattelut toteutetaan Zoom-
videoviestimen vilitykselld. Haastattelu nauhoitetaan. Haastattelunauhoitteista kirjoitetaan
tekstitiedostot ja tdmén jilkeen nauhoitteet tuhotaan. Samalla tutkimusaineistosta poistetaan
suorat tunnistetiedot. Tutkimuksen tulokset esitetéén tavalla, josta Sinua tai tutkimuksen
aikana mainitsemiasi henkilditd ei voida tunnistaa.

Kaikki kokemukset ovat tutkimukselleni arvokasta tietoa. Jos sinua kiinnostaisi osallistua
haastatteluun, ota minuun yhteytté sdhkopostitse, niin voimme sopia jatkosta. Vastaan myds
kaikkiin tutkimukseeni liittyviin kysymyksiin mielelléni. Kaikkien yhteydenottojen toivon
tulevan sahkopostiini, jotta tutkittavan yksityisyys sdilyy.

Ystavillisin terveisin,
Vilma Siviranta

sosiaalityon opiskelija

Lisdtietoa saat myds halutessasi opinndytetyon ohjaajalta sosiaalityon yliopistonlehtori

Teija Karttuselta, teija.karttunen@utu.fi
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Liite 3. Haastattelurunko

OMAISHOITAJIEN KOETTU TALOUDELLINEN HYVINVOINTI
Haastattelurunko Vilma Siviranta
* Nimien esittelyt

» Aanityksen aloitus

1 ALOITUS

Tutkimuksen esittely, Haastateltavan oikeuksista kertominen, Lupa
jatkaa, haastattelun aloitus

2HAASTATTELU

OMAISHOITO

Kauanko olet ollut omaishoitajana?

Mitenpaadyitemaisheitajaksi? -> Millainen teidan omaishoidon tarina
on?

Millaista avuntarvetta lapsella on arjessa?

Mitd omaishoitoon liittyvia tukia tai etuuksia saat kurnalta?

Millaisena koet nama tuet tai etuudet?

TALOUS & TYOLLISYYS

Kuvaile perheesi taloudellista tilannetta.

Mita tuloja perheellasi on?
Saatko jotai i alic ka2,
Mikai | |  taloudaelli | 2

Miti teet tyoksesi?

» Kokoaikaisuus/osa-aikaisuus?

» Miten tyopaikalla on suhtauduttu omaishoitajuuteen?

» Joudutko ottamaan (palkatonta) vapaata omaishoidon vuoksi?

Kuinka vakaaksi koet oman taloutesi?
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Onko arjessa joitakin tekijoitd, jotka haastavat toimeentuloa?

Miten koet pystyvasi selviytymiin yllattavisti menoista ja kuluista?

Oletko joutunut luopumaan jostakin siksi, ettei sithen ole varaa?
Mihin suuntaan koet, ettid perheesi talous on muuttumassa?

Onko jotain, mitd haluaisit vield kertoa, mitd en ole osannut kysy&?
3LOPETUS

Kiitokset, Mahdolliset kommentit, Adnityksen lopetus



Liite 4. Tietosuojaseloste

1(4)

TU RU N TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN
YLIOPISTO TIETOSUOJASELOSTE
EU:n yleinen tietosuoja-asetus

artiklat 13 ja 14

Piivimiara: 11.10.2022

Tiedote tutkittaville koskien projektia “Lapsensa omaishoitajien koettu taloudellinen
hyvinvointi”.

Olet ottamassa osaa Turun yliopistossa jirjestettiiviiiin tieteelliseen tutkimukseen. Tdm#
tictosuojaseloste kuvaa sitd, miten henkil6tietojasi tullaan késittelemadn tutkimuksessa.

1. Rekisterinpitija
Turun yliopisto

Nimi: Vilma Siviranta
Osoite: Assistentinkatu 7 20520 Turku
E-mail: vssivi@utu.fi

2. Kuvaus tutkimuksesta ja henkilotietojen kiisittelysta

Tutkimukseni aihe on Lapsensa omaishoitajien koettu taloudellinen hyvinvointi. Tutkimuksen
tarkoituksena on tuoda nikyviksi omaishoitajien henkilokohtaiset kokemukset omasta taloudestaan
jamiten he kokevat voivansa itse vaikuttaa siithen.

Tutkimus on kvalitatiivinen tutkimus, ja se toteutetaan teemahaastatteluina

Haastattelen tutkimuksessani omaishoitajia, joilla on yksi tai useampi alle 18-vuotias
omaishoidettava. Haastattelut toteutetaan yksiléhaastatteluina.

3. Tutkimusryhmiin vastuullinen yhteyshenkild

Yhteyshenkilo projektia koskevissa asioissa:

Nimi: yliopiston lehtori Teija Karttunen

Osoite: Assistentinkatu 7 20500 Turku

Puh.: +294503065/ +358505742818

E-mail: teija.karttunen@utu.fi

4. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Turun yliopiston tietosuojavastaava on tavoitettavissa sihkopostitse osoitteesta: dpo@utu.fi.

5. Henkilét, jotka osallistuvat henkildtietojen kisittelyyn

Henkikotietojen kisittelyyn osallistuu ainoastaan tutkimusryhmén vastuullinen yhteyshenkilo,
Vilma Siviranta.

6. Tutkimuksen nimi sekii tutkimuksen kesto

Turun yliopisto
20014 Turun yliopisto .
Puhelin 029 450 5000 utu.fi
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2(4)

TURUN TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN
YLIOPISTO TIETOSUOJASELOSTE
EU:n yleinen tietosuoja-asetus

artiklat 13 ja 14

Pédivamaiari: 11.10.2022
Tutkimuksen nimi: Lapsensa omaishoitajien koettu taloudellinen hyvinvointi

Henkil6tietojen kisittelyn ajallinen kesto: Haastattelunauhoitteista kirjoitetaan tekstitiedostot ja
tdimén jilkeen nauhoitteet tuhotaan. Samalla tutkimusaineistosta poistetaan suorat tunnistetiedot.
Sailytén litteroituja tekstejd sekd ddnitteitd yliopiston suojatussa pilvipalvelussa, Seafilessa. Tietoja
sdilytetddn enintddn 1.7.2023 asti, jonka jilkeen aineisto hdvitetdin tietoturvallisesti.

7. Henkilotietojen lainmukainen Kisittelyperuste

Henkilotietoja késitelldéin seuraavan, tietosuoja-asetuksen 6( 1) artiklassa mainitun, kisittelyperusteen
nojalla:

I rekisterdidyn suostumus;
[ késittely on tarpeen sopimuksen tiytdntoon panemiseksi;
L] rekisterinpitdjin lakisiditeisen velvoitieen noudattaminen;
[ kasittely on tarpeen rekisterdidyn elintirkeiden etujen suojaamiseksi;
[ ké#sittely on tarpeen yleistd etua koskevan tehtivin suorittamiseksi tai rekisterinpitdjalle
kuuluvan julkisen vallan kdyttimiseksi:
[ tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastollisia tarkoituksia varten;
(] tieteellisten aineistojen tai kulttuurisperinnéllisten materiaalien arkistointia varten;
[] rekisterinpitdjéin tai kolmannen osapuolen oikeutettu etu.

8. Tutkimusmateriaaliin sisiiltyviit henkilotiedot seki suojatoimenpiteet

Tutkittavista saatavaa tietoa on heiddn nimi, sdhkdpostiosoite, tallennettava déninauha, seki
kokemuksia taloudellisesta hyvinvoinnista. Tutkimusmateriaali pseudonymisoidaan, eli
litteroitavaan tekstiin ei tule tutkittavien henkilétietoja.

9. Erityiset henkilotietoryhmiit (arkaluontoiset henkilotietoryhmiit)
Tutkimuksessa kisitellddn scuraavia erityisiin henkilotietoryhmiin kuuluvia henkilotietoja:

Sosiaalipalveluja saavat henkilot, henkilét, jotka huolehtivat erityisen tuen tarpeessa olevasta
henkilostd, henkilot voivat saada my0s rahallisia etuuksia Kansanelidkelaitokselta.

Erityisid henkilotietoryhmid késitellddin seuraavan, tietosuoja-asetuksen artiklaan 9(2) perustuvan,
kisittelyperusteen nojalla:

rekister6idyn suostumus;
[] késittely on tarpeen rekisterdidyn elintirkeiden etujen suojaamiseksi;
[ késittely on tarpeen yleistd etua koskevan tehtdvin suorittamiseksi tai rekisterinpitéjalle
kuuluvan julkisen vallan kdyttamiseksi:
[ tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastollisia tarkoituksia varten;
[] tieteellisten aineistojen tai kulttuurisperinnéllisten materiaalien arkistointia varten;

Turun yliopisto
20014 Turun yliopisto

Puhelin 029 450 5000 utu.fi
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34)

TURU N TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN
YLIOPISTO TIETOSUOJASELOSTE
EU:n yleinen tietosuoja-asetus
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10.Henkilotietojen keriimisen lihteet

Pyyntd osallistua tutkimukseen lihetetddn Omaishoitajaliiton kautta eteenpiiin alueyhdistyksille ja
henkilot, jotka haluavat osallistua tutkimukseen, ovat oma-aloitteisesti yhieydessi tutkijaan.

11. Henkilé6tietojen siirtiminen ja jakaminen kolmansille osapuolille

Henkil6tietoja ei siirretd Turun yliopiston/tutkimusryhman ulkopuolelle.

12, Henkilotietojen siirtiminen EU:n tai ETA:n ulkopuolelle

Henkil6tietoja e1 siirretéi Euroopan unionin tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle.
13. Automaattinen piitiksenteko ja noudatettavat suojatoimet

Automaattista pddtdksentekoa ei toteuteta kisiteltdviin henkilGtietoihin.
Henkil6tietoihin sovelletaan seuraavia suojatoimia:

Aineisto on salassa pidettdvia.

[ Kirjalliscen materiaaliin sovellettavat suojatoimet:

IT-jarjestelmissi toteutettava henkil6tietojen kisittely:
Nimien pseudosointi, litteroinnissa kiytettavi kirjakielisyys, joka poistaa
mahdollisuuden tunnistaa tutkittava murteensa tai puhetapansa perusteella.
Tutkittavista ci tallenneta nimi- tai osoitetictoja, vaan haastateltavien tiedot
pscudonymisoidaan. Kdytin turvasidhkdpostia, mikéli sihkoposti sisdltds
arkaluontoisia henkilétietoja tai muuta henkilokohtaista informaatiota. Pyrin
vilttdmain tdllaista sdhkopostiviestittelya.

Sailytén ddnitteitd ja litteroituja tekstejd Turun yliopiston Seafile-ohjelmistossa.
Litteroinnin jélkeen tuhoan &initiedostot.Zoom-tapaamisissa kiytin salasanaa, jotta
kukaan muu ei pédse tapaamiseen, kuin haastateltava henkild. Laitan kutsun Zoom-
tapaamiseen suoraan haastateltavalle hdnen i1lmoittamaansa sihkodpostiosoitteeseen.
Vaihdan myos Seafilessa kiiyttdméni utu-salasanan kerran kuukaudessa, jotta voin
minimoida tictoturvariskeja.

] Muu:

Suorien tunnistetietojen késittely:
Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa.

[1 Analysoitava aincisto sisdltdd suorat tunnistetiedot,

14. Henkilbtietojen kiisittely tutkimuksen piidttymisen jilkeen

Turun yliopisto
20014 Turun yliopisto

Puhelin 029 450 5000 utu.fi



85

4(4)

TURUN TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN
YLIOPISTO TIETOSUOJASELOSTE
EU:n yleinen tietosuoja-asetus

artiklat 13 ja 14

Piivimaidara: 11.10.2022

Tutkimusaineisto tuhotaan tietoturvallisesti.
15. Oikeutesi rekisteroityna seki néihin tehtivit poikkeamat

Lisétietoa aiheesta antavat halutessasi seuraavat henkilot:

sosiaalityon opiskelija Vilma Siviranta, puh. 0440895647, e-mail: vssivi@utu.fi
yliopiston lehtori Teija Karttunen, Puh.: +294503065/ +358505742818, E-mail:
teija.karttunen@utu.fi

Turun yliopiston tietosuojavastaava DPO@utu.fi

sekd tietosuojavaltuutettu, yhteystiedot alla.

Rekisterdidyn oikeuksiin tehtiivit poikkeamat

Tictosuoja-asetuksen scki kansallisen tictosuojalain nojalla rekisterdidyn oikeuksiin voidaan tehdi
tiettyjd poikkeamia, kun henkilétietojen késittelyperusteena toimii tieteellinen tutkimus ja
oikeuksien toteuttaminen tekisi kiisittelyn tarkoituksen (tdssi tapauksessa tieteellisen tutkimuksen)
joko mahdottomaksi tai aiheuttaisi huomattavaa haittaa késittelylle.

Tarve tehdd poikkeamia rekisterbityjen oikeuksiin arvioidaan aina tapauskohtaisesti. Tdmén
tietosuojaselosteen tutkimuksessa on todennidkdisesti tarpeen tehdd poikkeamia seuraaviin
rekisteroityjen oikeuksiin:

[1 Oikeus saada pé#sy tietoihin (Artikla 15)

[1 Oikeus tietojen oikaisemiseen (Artikla 16)

[ Oikeus tietojen poistamiseen (Artikla 17)

[] Oikeus k#sittelyn rajoittamiseen (Artikla 18)
[ Oikeus siirtdd tiedot jarjestelmasti (Artikla 20)
[] Vastustamisoikeus (Artikla 21)

Oikeus valituksen tekemiseen

Sinulla on oikeus tehdd valitus tietosuojavaltuutetulle, jos koet, ettd henkilStietojasi on késitelty
soveltuvan tietosuojalainsdddidnnon vastaisesti.

Tietosuojavaltuutetun yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kiyntiosoite: Lintulahdenkuja 4. 00530 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00531 Helsinki
Puhelinvaihde: 029 566 6700

Sdhkoposti (kirjaamo): tietosuoja(at)om.fi
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