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TIIVISTELMA

Peltonen, Elisa. ”Hetki vapaata ja virkistysretkid” - omaishoitajien odotuksia ja toiveita
seurakuntien diakoniatyélle. Diak Lénsi, Pori, syksy 2012, 40 s., 2 liitettd. Diakonia-
ammattikorkeakoulu, Hoitotyon koulutusohjelma, Diakonisen hoitotyon suuntautumis-
vaihtoehto, sairaanhoitaja (AMK) + diakonian (diakonissa) virkakelpoisuus.

Omaishoitajakisite on nuori. Sitd on alettu kayttdid vasta 1990-luvulla. Omaisen hoita-
minen on asiana vanha. Terveydenhuollon suuntaus on viime vuosina ollut laitoshoidos-
ta avohoitoon. Elinién pidentyessd joudutaan ratkaisemaan, kuka hoitaa ikdihmiset ja
vammaiset. Omaishoitajilla on térked rooli terveydenhuollon kokonaisuudessa. He tar-
vitsevat kaiken mahdollisen tuen.

Tamén opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd omaishoitajien odotuksia ja toiveita
seurakuntien diakoniaty6lle. Aineisto keréttiin omaishoitajayhdistysten ryhmissd. Ryh-
mien ohjaajat suorittivat kyselyn. Kyselylomakkeessa oli nelja kysymysté: Kysyttiin
osallistumista diakoniatyon omaishoitajille tarkoitettuun toimintaan, omaishoitajien
kirkkopyhin tuntemista ja sen kehittdmistoiveita. Kolmannessa kysymyksessa kysyttiin,
olivatko omaishoitajat kokeneet tulleensa kuulluiksi ja olivatko he saaneet apua dia-
koniaty6ltd. Viimeisessd kysymyksessd kysyttiin, miten diakoniatyd voisi tukea omais-
hoitajia.

Tulokset kertoivat, ettd eniten oli osallistuttu omaishoitajien kirkkopyhéén. Sen koettiin
antavan hengellistd voimaa ja vertaistukea. Sen sisdlt6d haluttiin kehitt44 ja ajankohtaa
haluttiin muuttaa. Omaishoitajat olivat kokeneet tulleensa kuulluiksi ja toiveena dia-
koniatydélle oli, ettd esimerkiksi vapaachtoisten voimin jérjestettéisiin vapaahetkié.
Ryhméamuotoiset tapaamiset olivat my0s toivelistalla térkeédn vertaistuen takia. Dia-
koniatyontekijén tavoitettavuus koettiin myos térkednd; tdlloin on mahdollisuus kertoa
vaikeistakin asioista luottamuksellisesti.

Tuloksista on hyotyd omaishoitajatoiminnan kehittdmisessd diakoniatyon avulla. My6s

tieto omaishoitajien kirkkopyhén merkityksestd voidaan hyodyntdi seké seurakunnissa
ettd Omaishoitajat ja Léheiset -Liitossa.

Asiasanat: omaishoito, omaishoitaja, odotukset, diakonia



ABSTRACT

Peltonen, Elisa. Expectations of caregivers and Wishes for Church Social Work. 40 p.,
2 appendices. Language: Finnish. Pori, Autumn 2012. Diaconia University of Applied

Sciences. Degree Programme in Nursing. Option in Diaconal Nursing. Degree: Nurse +
Deaconess.

The concept of giving care by a family member is young. It was started to use not until
1990°s. Taking care of family members is old as a habbit. Tendency in public health
care is from institutional care to open care. People live longer and we have to resolve
who will take care of disabled people. Caregivers have an important role in public
health care. They need all the possible support.

The purpose of this thesis was to find out expectations of caregivers' and wishes for
church social work. The material was collected in the groups of the caregivers' associa-
tions. The leaders of the groups carried out an enquiry. There were four questions: Had
the caregivers taken part activities meant for them in the congregation. Did they know
the Church Sunday for caregivers and how would they develop it. In the third question
they were asked if they felt somebody had listened and had they got help from a deacon
or deaconess. The last question was about the possibilities of church social work to sup-
port caregivers.

The results showed most caregivers took part in the Church Sunday. They experienced
it gave spiritual energy and peer support. It could be developed and the point in time
could be changed. The caregivers had got help and they wished they would get free pe-
riods for example with the help of volunteers. They wished also meetings with other
caregivers to get peer support. It is also important to reach a deacon or deaconess to be
able to talk about difficult issues confidentially.

This research gives information to church social work when planning activities for care-

givers. Information on the meaning of the Church Sunday is useful for parishes and to
The Central Association of Carers in Finland.

Keywords: giving care within family, caregiver, expectations, church social work



1 JOHDANTO

Omaishoitajilla on térked rooli yhteiskunnassa. Sairaiden ja vammaisten laitoshoidon
lisdksi merkittdvd méérd, noin 300 000 suomalaista toimii omaishoitajana. Omaishoi-
don tuen saajia heistd on noin 30 000. Tehtdvéidn usein ajaudutaan vihitellen ja siksi
saattaa kulua aikaa ennen kuin ymmérretdén omaishoitajana toimiminen. Onnettomuuk-
sien, sairastumisten ja lapsen synnytty4 sairaana, tulee tehtdvé eteen nopeasti. Léheisté
ihmistd halutaan auttaa ja voimia riittdd monella ihmeteltdvén paljon. Hoitamisen jat-
kuessa tarvitaan kuitenkin paljon tukea: tilapdishoitoa, kotihoidon apua, vertaistukea ja
palveluohjausta. Omaisen hoitaminen nostaa monia tunteita pintaan; riittdmattomyys,
syyllisyys ja vdsymys kuuluvat hoitamisen arkeen. Hyvéksyvid kuuntelijoita ei ole lii-

kaa.

Seurakuntien diakoniaty6 kohtaa omaishoitajia erilaisissa eldméntilanteissa ja omaishoi-
tajien kokemukset niin ty6n ilosta ja monipuolisuudesta kuin sen tuoma raskaus ja vé-
symyskin tulevat kohti. Tilanne voi nostaa henkisid ja hengellisidkin kysymyksid, jol-
loin esimerkiksi sielunhoito on tarpeen. Olen henkildkohtaisesti eldanyt pitkdén ldhelld
omaishoitotilannetta ja diakoniatydntekijanéd toimiessani kohdannut omaishoitajia. Ta-
min vuoksi olen kiinnostunut selvittdiméédn heiddn odotuksiaan ja toiveitaan, jotta pa-
remmin voitaisiin tukea heitd tirkedssd tehtdvdssddn. Diakoniatydssd kohdataan mo-
nenlaisia haasteita ja joudutaan keskittym&dn méériteltyihin painopistealueisiin. Tarvi-

taan tdsmétietoa siitd, miké tukisi omaishoitajia heidén térkeédssd tehtdvassién.

Yhteistyokumppaninani opinndytetyén kyselyiden suorittamisessa on ollut Omaishoita-
jat ja Laheiset -Liitto, jonka yhdistysten ohjaajat suorittivat kyselyn ryhmissédén. Tutki-
mustehtédvini on ollut omaishoitajien odotukset ja toiveet seurakuntien diakoniatydlle ja

sithen on vastauksia kysytty lomakkeen avulla, jossa on neljd kysymysta.



2 OMAISHOIDON MAARITTELYA

2.1 Omaishoito terveydenhuollossa

Toimeentulon ja hoivan perussolu on perhe. Sosiaalipolitiikka jakaa hyvinvointivalti-
oissa toimeentulon riskejd ja antaa apua niille, jotka tarvitsevat tukea jokapdivdiseen
selvidmiseen. Perusoikeudet Suomessa takaavat jokaiselle ihmisarvoiseen eldaméén kuu-
luvan toimeentulon ja huolenpidon, jos niiden hankkimiseen ei itselld ole mahdollisuut-
ta. Toimeentulotuen katsotaan toteuttavan perusoikeudet. Ihmisarvoinen huolenpito on
vaikeammin maéériteltdvissd. Kroonisesti sairaiden, vammaisten, vanhusten, kehitys-
vammaisten ja mielenterveysongelmaisten hoitotilanne kertoo, ettei julkinen valta pysty
jarjestamidn ihmisarvoista hoivaa. I[lman perheissé tehtidvad hoivaty6td siihen ei pystyt-

tdisi ollenkaan. (Julkunen 2008, 214-215.)

Kaikissa kehittyneissd maissa hoiva on noussut sosiaalipolitiikan asialistalle. Julkinen
vastuu lasten saamasta hoivasta on ainakin léntisessd Euroopassa vahvistunut. Vanhus-
ten tarvitsema pitkdaikaishoito on iso haaste kaikkialla. Tavoitteena on vidhentéd kallista
laitoshoitoa, lisdtd kotihoitoa ja tukea epévirallisille hoitajille. Suomessakin ajatellaan,
ettd vanhan ihmisen oikea paikka on koti niin pitkdzn kuin mahdollista. (Julkunen 2008,

215-216.)

Sekd séddstot ettd humaanit syyt ovat aiheuttaneet palvelujen siirtymisen laitoksista ko-
teihin. Julkisten palvelujen antama huolenpito on vihentynyt radikaalisti. Kunnallinen
kotiapu ja kotisairaanhoito pdiasiallisena apuna viheni 38 prosentista 21 prosenttiin ja
puolisoiden osuus kasvoi 26 prosentista 49 prosenttiin. Témi voidaan lukea vuosien
1994 ja 1998 vanhusbarometreissa. Eletddn yhteiskunnassa, jossa hoivamenojen kus-
tannusten vidhentdminen on pysyvéd tavoite. Sosiaali- ja terveysministerion ohjelmissa
korostetaan, ettd yksilot eivdt voi vapautua oman itsensd ja ldheisensd huolehtimisesta.
Omaishoidon virallistaminen ja tukeminen on osa oman vastuun ja hoivan perheistdmis-

td. (Julkunen 2008, 218-219.)



2.2 Omaishoitolaki ja yhteiskunnan tuki hoitajalle

Eduskunta on antanut lain omaishoidon tuesta 2.12.2005 ja lain tarkoituksena on omais-
hoidon toteuttamisen turvaaminen niin, ettd se edistdd hoidettavan etua, turvaa riittavét
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut, hoidon jatkuvuuden ja tukee omaishoitajan tyota.
Laissa omaishoidolla tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilon hoitoa ja
huolenpitoa kotioloissa omaisen tai muun hoidettavalle ldheisen henkilon avulla.
Omaishoitosopimus on hoitajan ja hoidon jérjestimisestd vastaavan kunnan vélinen
toimeksiantosopimus omaishoidosta. Omaishoitajalla tarkoitetaan hoidettavan omaista
tai muuta hénelle ldheistd henkil6d, joka on tehnyt omaishoitosopimuksen. Omaishoi-
don tuki on kokonaisuus, joka muodostuu hoidettavalle annettavista palveluista, omais-
hoitajalle annettavasta hoitopalkkiosta, vapaasta ja omaishoitoa tukevista palveluista.

(Laki omaishoidon tuesta 2005.)

Suomessa on omaishoitolain tarkoittamia omaishoidon tukea saavia omaishoitajia noin
30 000. Arvion mukaan omaistaan hoitaa noin 300 000 henkil64 ja heididn hoidettavis-
taan noin 60 000 joutuisi laitoshoitoon ilman omaishoitajaa. (Jarnstedt, Kaivolainen,

Laakso & Salanko-Vuorela 2009, 7.)

Omaistaan tai ldheistdén hoitavan tarkein tukiverkosto on yleensd oma perhe ja siihen
laheisesti kuuluvat henkil6t. Niin pitkddn kun vield selvitdén pienelld auttamisella,
omaishoitoperhe selvidd niin sanotun epévirallisen avun turvin ilman yhteiskunnan tu-
kimuotoja. Potilasjdrjestdistd ja seurakunnan jarjestimésti toiminnasta voi omaishoito-

perhe saada apua jo varhaisessa vaiheessa. (Jarnstedt ym. 2009, 8.)

Tilanteen muuttuessa tavanomaisesta auttamisesta sitovammaksi ja vaativammaksi,
my06s yhteiskunnan tulisi tukea omaishoitoperhettd toimenpitein. Mahdollisimman ai-
kaisessa vaiheessa olisi hyvé olla yhteydessd kunnan sosiaalitoimeen ja selvittdd tuki-
mahdollisuudet. Omaishoidossa on neljé tukipilaria:

- tuki- ja palvelut hoidettavalle

- hoitotarvikkeet, apuvilineet ja asunnon muutostyot

- palvelut omaishoitajalle ja riittdva taloudellinen tuki



- omaishoitajan henkinen tukeminen ja vapaa-aika. (Jarnstedt ym. 2009, 9.)
Omaishoidon tuki muodostaa kokonaisuuden, johon kuuluu hoitopalkkio omaishoitajal-
le, palveluita hoidettavalle ja hoitajalle seké sitovassa hoitotilanteessa oleville omaishoi-
tajille kolme vapaapiividd kuukaudessa. Omaishoidon tuen arvioimiseksi tehddidn kun-
nasta kotikdynti, jolloin arvioidaan hoidettavan palveluiden tarve ja edellytykset omais-
hoidon tuen myontdmiselle. Kotikédynnin jdlkeen laaditaan hoito- ja palvelusuunnitelma

yhdessd hoidettavan ja omaisen kanssa. (Jarnstedt ym. 2009, 9-10.)

Hoito- ja palvelusuunnitelmaan kirjataan:
- omaishoitajan antaman hoidon méér4 ja sisélto
- hoidettavaa tukevien sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen mééri ja sisélto
- omaishoitajan hoitotehtdvii tukevat sosiaalihuollon palvelut
- tilapdishoitojérjestelyt hoitajan vapaan, terveydenhoitoon liittyvien kdyntien tai

muun poissaolon aikana. (Jarnstedt ym. 2009, 10.)

Hoito- ja palvelusuunnitelmaan kirjataan myds, miten suunnitelmaa seurataan. Se tulisi
tarkistaa kerran vuodessa, aina tilanteen muuttuessa tai jos omaishoitoperhe haluaa.
Suunnitelma ei takaa kirjattujen palveluiden myontdmistd vaan niistd annetaan aina eril-
liset padtokset. Omaishoitajan ja hoidettavan ldheisen saaman tuen pitdisi olla tarpeita
vastaava. Omaisen hoitaminen on jokaisessa omaishoitoperheessé erilaista kuten myos

avun ja tuen tarpeet. (Jarnstedt ym. 2009, 11-12.)

Omaishoitajien ja heiddn hoidettaviensa tuki-ja vaikuttamisjirjestd on Omaishoitajat ja
Laheiset -Liitto ry. Se on valtakunnallinen ja kaksikielinen. Liiton tavoite on parantaa
omaishoitajien asemaa niin paikallisesti kuin valtakunnallisestikin. Liiton 71 paikal-
lisyhdistyksessd on 10 000 jésentd. Keskeisid toiminta alueita on vaikuttamistoiminta,
ohjaus ja neuvonta, tiedotus, ryhmitoiminta, virkistys- ja lomatoiminta, kuntoutuskurs-
sit sekd koulutustoiminta, aluetoiminta ja valtakunnalliset kehittimishankkeet. Liitto
julkaisee kirjoja, raportteja, omaisten oppaita ja AV-materiaalia. Jdseniksi voivat liittyd
sekd omaishoitajat ettd muut omaishoitajuudesta kiinnostuneet henkil6t. Jasenmaksu on
henkiloltd 20 euroa vuodessa ja se siséltdd 4 kertaa vuodessa ilmestyvén Léhelld-lehden,
paikallisyhdistyksen jésenyyden sekd oikeuttaa liiton jdsenpalveluihin. (Salanko-

Vuorela, Kaivolainen, Malmi & Hyvénen 2011, 28)



2.3 Omaishoitajaidentiteetin muotoutuminen

Laheisen sairastuessa tai vammautuessa, perheenjisen saattaa 16ytd4 itsensd toistuvasti
auttamistilanteesta. Auttamisen taustalla on voi olla rakkaus, vilittiminen tai velvolli-
suudentunne. Muutos vaikuttaa kaikkiin perheenjdseniin. Ystdvét, tuttavat ja sukulaiset
joutuvat etsimdin uutta roolia arjen kohtaamisissa. Perheen sisdinen tilanne ja omais-
hoidon alkutilanne vaikuttavat omaishoitoon. Omaisen kokema velvollisuudentunne tai
ympdériston paine saattavat olla alkuvaiheessa niin vahvoja, ettd omaishoitajuuden vai-
kutuksia omaan eldmé&én ja voimavaroihin on vaikea arvioida. Lyhyiden sairaalajakso-
jen aikana ei aina ehditd kuulla omaista ja hinen halunsa ja valmiutensa tehtidviin voi-
vat jaddd epidselviksi. Sosiaali- ja terveydenhuollon tyontekijéiden tehtdvd on tukea
muutosvaiheessa. (Halmesméki, Anne-Maria; Herranen, Leena; Jarnstedt, Pia; Kauppi,
Soile; Lamminen, Miisa; Malmi, Maria; Pitkdnen, Anna-Maija & Viisdnen, Maarit

2010, 11-15.)

Laheisen sairastuessa tai vammautuessa #killisesti, muutos jarkyttdd. Tapaturmat, aivo-
halvaus tai syOpa ovat esimerkiksi tdllaisia. Koko perhe ldheisineen joutuu tunnemyl-
lakkadn. Etenevésti sairaudesta johtuva toimintakyvyn muutos tulee esille hitaasti. Per-
heenjdsen alkaa vihitellen tarvita enemmén apua. Muutoksiin sopeudutaan ja omaishoi-
don alkamisaikaa on vaikea mééritelld. Kaikki tapahtuu kuin vaivihkaa. Psyykkistd sai-
rautta ei ehké heti tunnisteta sairaudeksi. Omaa tilannettaan ei ole helppo arvioida. Moni
omaishoitaja onkin toivonut ammattihenkil6stoltd apua, ohjausta ja neuvontaa. Sosiaa-
li- ja terveysalan ammattilaiset ovat tilanteiden tunnistamisen avainhenkil6itd. (Hal-

mesmaki ym. 12-15.)

Laheisen avun ja hoivan tarpeeseen vastaaminen ei automaattisesti tarkoita, ettd uusi
rooli olisi osa mindkuvaa. Hoivaajana ja auttajana toimiminen voi olla vaikeaa mahdut-
taa puolison, vanhemman tai lapsen tehtdvéin. Omaishoitajaidentiteetti muotoutuu vahi-
tellen, kun auttajan ja hoivaajan rooli tulee osaksi mindkuvaa ja osaksi perhesuhteita.
Tama vaatii aikaa ja tyostdmistéd niin omaishoitajalta kuin koko perheeltikin. (Kaivolai-

nen & Nissi-Onnela 2011, 54.)
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Perheen ja ldheisten kidsitykset omaishoitajuudesta vaikuttavat omaistaan hoitavan tilan-
teeseen. Perhe voi kannustaa ja tukea omaista joko omaishoitajana toimimiseen tai jo-
honkin muuhun vaihtoehtoon. Muu perhe voi kuitenkin my6s olla eri mieltd omaishoita-
jan ajatusten ja tahdon kanssa. Omaishoitajuutta voidaan pitdi itsestdén selviond ja mui-
ta vaihtoehtoja vastustetaan. Omaishoitajan jaksamisesta ollaan huolissaan ja kannate-
taan jotain muuta vaihtoehtoa. Sairastuneen tai vammaisen, apua tarvitsevan ihmisen
mielipide on tietenkin térked. Tuntuuko omaishoito hénelle parhaalta vaihtoehdolta?

(Kaivolainen & Nissi-Onnela 2011, 55.)

Julkinen omaishoitajakeskustelu vaikuttaa kisityksiin siitd, kuka on omaishoitaja, miti
omaishoitaja tekee ja minkélainen on hyvéd omaishoitaja? Julkisuuskuvan vaikutus ei ole
pelkéstddn hyvd asia, jos se rajaa omaishoitajan kuvan tiettyyn ikdryhmaiin tai esittda
omaishoitajan uupumuksenkin uhalla uhrautujana. (Kaivolainen & Nissi-Onnela 2011,

55-56.)

”Mielikuvissa omaishoitaja on noyrd, pitkdmielinen, lempecd
kaikkensa antava, uhrautuva henkilo, joka hoitaa sdnkypotilaana
vuosikymmenid viettdnyttd sukulaistaan mummonmokin perukoilla.
Minuun ei sovi yksikddn ndistd tdydellisen omaishoitajan omi-

naisuuksista”. (Kaivolainen & Nissi-Onnela 2011, 56.)

Kansamme historian vaiheet, muiden valtakuntien alaisena oleminen ja viimeksi toisen
maailmansodan kokemukset ovat edistédneet ihmisissd védrad kiltteyttd. Evakoista, sota-
lapsista, sotaorvoista ja sotaleskistd muodostuu suuri joukko, joka on joutunut sopeutu-
maan ja nieleméin tunteensa, tarpeensa ja omat toiveensa monet kerrat. (Valtavaara

2008, 36.)

Puolisot vetoavat avioliittovelvollisuuksiin kertoessaan keskindisestd sitoutumisestaan.
He kuvaavat itseddn “vanhan kansan ihmisiksi”, sukupolveksi, joka tekee ratkaisuja
eldméssddn moraaliselta pohjalta, ei muuttuvien tunteiden mukaan. T#lld kategorisoin-
nilla he liittdvét itsensd perinteisid arvoja kunnioittavaan sukupolveen, jonka ldheisyys-
suhteet pohjautuvat loppueldmaiksi solmittuun avioliittoon. Puolison auttaminen ja hoi-

vaaminen on osa parisuhdetta. (Mikkola 2009, 70-71.)
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Omaishoitajan oma késitys tilanteestaan vaikuttaa hénen jaksamiseensa. Jos uhrautumi-
sen ajatus on padllimmaéisend, omasta hyvinvoinnista huolehtiminen voi unohtua. Olisi-
kin tdrke#dd tukea sellaista identiteettis, jossa omaishoitajuus on térkedd, mutta ei méaa-
rddvin asia eldmdissi. Jos koko eldmi rakentuu omaishoitajuudelle, omaishoitaja ikdén
kuin unohtaa itsensd. Ammattilaiset saattavat tietdméttédan antaa védran kuvan omaishoi-
tajana olemisesta ja siksi onkin tdrkedd vahvistaa yhteistd ymmérrystd omaishoitajan

vastuista ja velvollisuuksista. (Kaivolainen & Nissi-Onnela 2011, 65.)

Diakoniatyontekijénd olen tullut tuntemaan pariskuntia, joissa toinen on omaishoitaja.
Yhteistd eldméd saatetaan eldd kovasti toisistaan riippuvaisina, jolloin kodin ulkopuolel-
le ei ole paljoakaan yhteyksid. Suhde on hyvéd, mutta joskus siind kulkevat mukana van-
hat selvittdméttomat riidat ja pettymykset. Silloin helposti ajatellaan, ettd on kunniallista
selvitd kahdestaan. Esimerkiksi terveyskeskuskdynneilld voisi kartoittaa tillaisten pari-
en avuntarvetta ja kertoa omaishoitajalle tarkoitetuista palveluista. Vanhemmat suku-
polvet kunnioittavat ladkérin neuvoja ja ehdotuksia. Omaishoitajien ty6 on arvokasta
yhteiskunnalle ja moni voisi saada apua, virkistystd ja vélineitd omaishoitosuhteen tun-

nistamiseen tistikin ndkokulmasta.
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3 OMAISHOITAJAN ROOLI

Omaishoitajaan kohdistetaan roolin perusteella erilaisia odotuksia. Rooli kertoo ulko-
puolisillekin, ettd perheessd on hoidettava ihminen. Kaikki hoidettavan auttaminen siir-
tyvét usein omaishoitajalle. Roolista voi tulla joskus kilpi, jonka suojasta omaishoitaja
ndkee hoidettavan vain potilaana. Ihmissuhteesta tulee hoitosuhde, joka ei sisdlld muita
perhe-eldméén kuuluvia rooleja. Rooleista kdsin on kuitenkin helppo sovittaa omaishoi-
to osaksi perheen eldmii. Ne helpottavat avun pyytdmistd, sen tarjoamista ja antamista.
Rooli helpottaa hoitotoimenpiteiden tekoa ja niiden vastaanottamista. Myds tuen hake-
mista, vertaisryhmiin hakeutumista ja muuhun toimintaan osallistumista rooli helpottaa.

(Kaivolainen & Nissi-Onnela 2011, 59—60.)

3.1 Puoliso omaishoitajana

Puolison toimiessa omaishoitajana, taustalla on usein yhteiset muistot ja eldmankoke-
mukset. Yhteinen, eletty eldmi antaa omaishoitajan antamalle hoidolle erityispiirteen,
joka erottaa sen ammattilaisten antamasta hoidosta. Pariskunnat ovat hioutuneet yhteen
omaishoitotilanteessa ja tdma ldheisyys ja riippuvuus voi jopa vaikeuttaa avun vastaan-
ottamista. Omaishoito perustuu sitoutumiseen ja lupaukseen huolehtia toisesta. Sitou-
tuminen ja tunteet eivit kuitenkaan poista sitd, ettd omaishoitaja voi kokea menetyksen,
pettymyksen ja katkeruudenkin tunteita tilanteessa. Puolisoiden keskindinen suhde
muuttuu aikaisemmasta vastavuoroisesta kumppanuudesta. Hoitajan ja hoidettavan roo-
lit helpottavat avun antamista ja vastaanottamista, mutta voivat myos kaventaa parisuh-
teen hoivasuhteeksi. Juuri parisuhteen roolit antavat puolisoille kiinnityskohdan omaan
yhteiseen arkeen ja muistoihin, kokea yhdessd olemisen, onnistumisen, arvokkuuden ja
vastavuoroisuuden kokemuksia. Erityisesti hoidettavan olisi tdrkedd saada olla eldmais-
sddn muussakin roolissa kuin hoivan vastaanottajana. Hoidettava kokee helposti olevan-
sa vaivaksi, taakaksi, jitetyksi ja hyodyttoméksi. (Kaivolainen & Nissi-Onnela 2011,
60-61.)
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3.2 Aiti tai is4 omaishoitajana

Lapsen sairastuminen tai vammautuminen on koko perheen kriisi. Vanhempien huoli
koskee sekd sairastunutta lasta ettd hinen sisaruksiaan. Sairaan tai vammaisen lapsen
hoito on vaativaa ja molemmat vanhemmat sitovaa. Haasteellista vanhemmille on miet-
tid, kuinka he pystyisivit jakamaan aikansa ja huomionsa lasten kesken niin, ettd kaikil-
la olisi mahdollisuus lapsen eldmddn. Syyllisyyden ja riittdméttomyydentunteet ovat
tuttuja seuralaisia. Vakavasti sairaan lapsen perheessd eldmé tuntuu valmiiksi ohjel-
moidulta. Monet asiantuntijat vaikuttavat perheen arkeen, mutta vanhemmilla on kui-
tenkin kokemuksen kautta tietoa ja taitoa lapsen hoidosta. Epdvarmuuden tunteet voivat
my0s olla mukana hoitamisessa. Huoli lapsen voinnista ja epdvarmuus tulevaisuudesta
ovat sairaan tai vammaisen lapsen vanhempien arkea. Lapsen asioiden hoitajana toimi-
minen voi kestdd koko eldmin. Omatoimisuuden ja itsendisyyden tukeminen on ponnis-
tuksia vaativaa, mutta ilo edistysaskeleista sitdkin suurempi. (Kaivolainen & Nissi-

Onnela 2011, 63.)

3.3 Omien vanhempien omaishoitajana

Ikddntyneiden vanhempien omaishoito tulee usein ajankohtaiseksi, kun omaishoitajan
oma eldmd on kiireisimmilld&dn. Omista vanhemmista huolehtiminen on vanha asia.
Haastetta tdnd pdivand aiheuttaa yhteiskunnan monimuotoisuus ja muuttoliike. Aikuiset
lapset asuvat kaukana vanhemmistaan. Tyon ja omaishoidon yhdistdminen on vaativa
tehtdvd. Huolehtiminen koetaan usein vastavuoroiseksi palvelukseksi heiltd saadusta
hoidosta. Roolit kéédntyvit ja vanhempiaan hoitavien aikuisten onkin kohdattava ja hy-
vaksyttdavi se, ettd vanhemmat eivit endd ole auttajia ja tukijoita eldmén kolhujen koh-
datessa. Hoitaminen vaatii omaishoitajalta ja perheeltd jatkuvaa joustavuutta. ldkkéan
ihmisen unirytmi voi poiketa muusta perheestd, ruokavalio voi olla erilainen, muista-
mattomuus ja muuttunut kiyttdytyminen saattavat aiheuttaa ongelmia. Hoitaminen on
usein myds antoisaa; sukupolvien yhdessdolo siilyttdd idkkadn ihmisen nykyhetkessi ja
perheen nuoret saavat tietoa perheen ja suvun menneisyydestd. (Kaivolainen & Nissi-

Onnela 2011, 64.)
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3.4 Tyossdkdyvd omaishoitaja

Tyossdkdyvien omaishoitajien médrésti ei ole tarkkaa tietoa. Kaikista omaishoidon tu-
kea saavista noin 36 000 omaishoitajasta — noin viidennes oli joko osa-aika- tai kokoai-
katyOssd. Omaishoitajat mielelldén jatkavat omassa ty§sséddn, jos ansioty6 ja omaisen
hoitaminen on sovitettavissa yhteen. Tyotd arvostetaan toimeentulon takia, mutta myos
sen vuoksi, ettd se antaa tauon omaishoidolle, sosiaaliset kontaktit ovat mahdollisia ja
henkilslld on muukin identiteetti kuin omaishoitaja. Tyo tuo itsearvostusta ja omanar-
vontuntoa ja jopa voi vdhentdd omaishoitajuuteen liittyvda stressid. Monia tyon ja per-
he-eldmin yhteensovittamista tukevia malleja on olemassa, mutta ne ovat péddasiassa
tarkoitettu pienten lasten hoitoon. Omaishoitoon liittyvid tarpeita on ajateltu usein vain
jo tyduransa lopettaneiden ihmisten kannalta. Muiden tilanteiden huomiointi on vasta
alkanut ja esimerkiksi vuonna 2011 asia on késittelyssd osana joustoturvatyotd. Omais-
hoitajan hoitovapaamahdollisuus on tulossa osana laajempaa kysymysti tyo- ja perhe-

eldamédn yhteensovittamisesta. (Heino 2011, 96-100.)

Ty6ssdkdynnin ohella omaishoito on haastavaa ja usein uuvuttavaakin. Mahdollisuutta
riittdvadn lepoon ja palautumiseen ei ole. Téssé tilanteessa olisikin tirkeéd, ettd sopivia
tilapdishoitopaikkoja olisi riittdvésti tarjolla. Sijaishoidon nopea ja mutkaton jérjestymi-

nen olisi ensiarvoisen tirke#dd.(Heino 2011, 101-102.)
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4 OMAISHOITO DIAKONIATYOSSA

4.1 Diakoniaty6

Diakonian tehtdvénd on etsid, poistaa ja lievittdd ihmisten hatdd ja kdrsimystd. Tavoit-
teena on parantaa ja eheyttdd ithmistd yksilond ja yhteison jédsenend ja 16ytdd selviyty-
miskeinoja vaikeuksienkin keskelld. Diakoniaty6 toteutuu yksil6llisesti kotikédynteind,
vastaanottotyond ja sieluhoitoty6nd. Ryhmamuotoista toimintaa ovat piirit, vanhusten,
vammaisten, mielenterveysongelmaisten tukiryhmit, perheryhmit, kriisiryhmit, suru-
ryhmit, retket ja leirit. Diakonia pyrkii vaikuttamaan yhteiskunnallisten epékohtien syi-

hin. (Suomen evankelisluterilainen kirkko i.a.)

Sielunhoitoty6é kuuluu kirkon toimintaan. Se on kuuntelemista ja henkistd tukea, ihmi-
sen omanarvontunnetta eheyttdvdd ja eldmén mielekkyyden kokemuksia vahvistavaa
auttamisty6td. Sielunhoidollisessa suhteessa potilasta kuunnellaan hénen yksilollisista
lahtokohdistaan késin. Kristillinen elaménkatsomus on kaiken pohjana. Hengellistd né-
kokantaa ei korosteta, mutta ollaan valmiita keskustelemaan kaikista eldméén liittyvisti
kysymyksistd, myos hengellisistd. Sielunhoitajalla on valmius kohdata henkilén ahdis-

tusta, surua ja eldminkysymyksié. (Rasénen 2005, 29.)

Sielunhoito ja muu keskustelu ovat noin puolet diakoniatyén vuosittaisten kontaktien
sisélloistd. Sielunhoidon ja keskustelun sisdllot nousevat asiakkaan eldmaistd, elamiin
liittyvistd vaikeuksista, kriiseistd ja kysymyksistd. Tilanteessa tyontekijd toimii asiak-
kaalle peilind. (Helin, Hiilamo & Jokela 2010, 68—69.) Omaishoitajan eldméntilanteessa
voi taakka tuntua raskaalta fyysisesti ja psyykkisesti. Hengelliset kysymykset nousevat
usein esiin, jos on turvallinen ilmapiiri esittdd niitd. TyOntekijédn vaitiolovelvollisuus

tekee keskustelusta luotettavan ja asiakasta kunnioittavan.

Diakonia on seurakuntalaisten vuorovaikutusta ja lahimmdaisvastuuta. Seurakuntalaiset
harjoittavat diakoniaa, kun he tukevat ja auttavat toisiaan. Vapaaehtoiset toimivat 14-

himmadispalvelussa esimerkiksi ulkoiluttajina, lukijoina, kuuntelijoina, omaishoitoapu-
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na, tukihenkilind, virasto-, pankki- ja kauppa-apuna. (Suomen evankelisluterilainen

kirkko i.a.)

Vapaaehtoisina 1dhimmaéisiné toimii diakoniatydssa yli 25 000 seurakuntalaista. Useis-
sa seurakunnissa on Mummon Kammarin tapaisia vapaaehtoistyon keskuksia. (Suomen

evankelisluterilainen kirkko i.a.)

Vertaistukiryhmit mahdollistavat samassa tilanteessa olevien asiakkaitten keskindisen
tukemisen. Téllaisissa ryhmissé, esimerkiksi sururyhmissi tai omaishoitajien toiminnas-
sa voi ohjaajana olla seurakunnan tyontekijad tai kokenut vapaaehtoinen. Oman koke-
muksen ldpikdyminen yhdessd toisten samantapaisen tilanteen kokeneiden kanssa auttaa
jarjestamddn kokemusta ja antamaan nimid tunteille. Seurakuntien jarjestimit leirit ja
retket ovat samaan yhteis6on kuuluvien ihmisten yhdessd tekemid. Niissd on mahdolli-
suus kokea yhteyttd ja tutustua uusiin ihmisiin. Asiakkaat ndyttaytyvét leirilld uudessa
valossa ja se antaa yhteiselle tyOskentelylle eviitd. Voidaan pédstd toisella tavalla

eteenpdin kuin esimerkiksi toimistotapaamisissa. (Helin, Hiilamo & Jokela 2010, 104.)

Omaishoitajat ovat kokeneet virkistyspdivit ja leirit tdrkeind. Osa néistd toteutetaan
seurakunnan, jérjestdjen ja kunnan yhteistyond. Virkistyksen lisdksi omaishoitajat voi-
vat saada ndissd tilaisuuksissa vertaistukea ja mahdollisuuden jakaa kokemuksiaan.

(Aalto & Gothoni 2009, 94.)

Diakoniatyontekijét kohtaavat monenlaista yhteiskunnan rakenteissa olevaa koyhyytta.
Diakonian yhteiskunnallisen vaikuttamisen voidaan ajatella kohdistuvan yhteiskunnan
arvoihin ja asenteisiin. Diakoniatydssd muistutetaan ldhimmaéaisenrakkaudesta, 1dhim-
mdisen palvelemisesta ja huono-osaisuuden yhteisestd vastuusta. Pyritddn kertomaan,
ettd kaikki ei ole tehokkuuden, tuottavuuden, aktivoinnin ja keskittdmisen alaista. Dia-
koniatyon keskeinen tehtdvi on 2010-luvun Suomessa — avun ja tuen tarjoamisen lisdksi
— kdyda keskustelua julkisten hyvinvointipalvelujen turvaamisesta. (Helin, Hiilamo &

Jokela 2010,163.)

Maija-Liisa Halme on toiminut diakonian virassa Sastamalan seurakunnassa 22 vuotta.

Omaishoitajien epdoikeudenmukainen tilanne sai Maija-Liisa Halmeen toimimaan. Hén
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otti yhteyttd kansanedustajaan ja ministeriin. Kevailld 2011 tuli tydsopimuslakiin per-
hevapaata koskeva sdddos, jonka mukaan tyontekijad voi jadda pois tyostd médrdajaksi ja
hoitaa ldheistdén. Tyonantajan on perusteltava kielteinen pddtds. Diakoniatyontekijoi-
den Liitto valitsi Maija-Liisa Halmeen vuoden 2011 diakoniatyontekijéksi ja valintape-
rusteluissa todetaan, ettd Halme huomaa epzkohdat ja puuttuu niihin. Hin ottaa vastuuta
yhteiskunnallisista asioista, on rohkea ja uudistaa ennakkoluulottomasti. Diakoniaa teh-
dddn kidet savessa ja sydén taivaassa, Halme sanoo. Omaishoitajien asemassa on vield

paljon tehtidvad. (Laine 2011, 5.)

4.2 Toimintaa omaishoitajille seurakunnissa

Kirkkohallitus ja seurakunnat ovat halunneet jérjestdd omaishoitajille kirkkopyhén.
Usein jérjestelyt tapahtuvat yhteistydssd omaishoitajien paikallisyhdistysten kanssa.
Ndin halutaan kunnioittaa hoitajien arvokasta ja raskasta tyotd. Tdma4 toivottaisiin myos
paittdjien ymmartdvan ja huomioivan omaishoidon tuessa ja yhteiskunnan péatoksissa.
Kirkkopyhén vietto hidastaa kiireistd eldméi ja tuo esille kristillisid arvoja; ldhimma&isen
rakkautta, vélittdmistd ja suhdetta Jumalaan. Arvot auttavat saamaan uutta voimaa ja
ndkokulmaa tehtdvadn. Kirkkopyhéssd voi olla kirkkokahvit, ruokailu ja muuta ohjel-

maa. Tdmén toivotaan virkistdvan omaishoitajia. (Jyvakorpi 2011, 6.)

Porissa esimerkiksi seurakunta ja paikallinen omaishoitajien yhdistys jérjestdvéat kirk-
kopyhén. Kirkkopyhéssd on ollut messun jdlkeen kahvitarjoilu tai ruokailu ja se on ollut
tiarked yhteinen hetki omaishoitoperheille. Yhdistyksen jdsenet ovat osallistuneet kirk-
kopyhin jdrjestelyihin mm. ottamalla vastaan kirkkovike# ovella, kerdnneet kolehtia ja
tarjoilleet kahvin tai ruuan. Joskus péivin kolehti on saatu seurakunnalta omaishoitajien

tukemiseen. (Grano 2012, 22.)

Kirkkohallitus julkaisee yhdessd Omaishoitajat ja Laheiset -Liiton kanssa kirkkopyhé-
materiaalin, jossa on tietoa omaishoidosta, messumateriaalia ja luettelo omaishoitoon
liittyviastd kirjallisuudesta. Omaishoitajien valtakunnallista viikkoa vietetdédn marras-

kuussa. (Jyvdkorpi 2011, 6.)
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Kuopion Diakoniapdivilld julkaistiin 6.10.2012 Kirkon saavutettavuusohjelma. Saavu-
tettavuus tarkoittaa jokaisen ihmisen mahdollisuutta osallistua riippumatta erilaisista
ominaisuuksista. Se edistdd yhdenvertaisuutta. Esteettomyyden ja saavutettavuuden
eteen on tehtdvd koko ajan t6itd. Ohjelma késittelee saavutettavuutta erityisesti vam-
maisten henkil6iden kannalta. (Peippo 2012, 7.) Saavutettavuusohjelmasta varmasti
16ytyy apua, kun pyritddn auttamaan omaishoitajia ja hoidettavia osallistumaan seura-

kunnan toimintaan.

Lahetin s@hkopostilla kyselyjd muutamiin seurakuntiin. Kysyin, mitd he jérjestdvit
omaishoitajille. Diakoniapastori Erja Kauppinen kertoi, ettd Helsingin seurakuntayhty-
méssd tuetaan omaishoitoperheitd monin tavoin. Heille jirjestetddn vertaisryhmétoimin-
taa. Ryhmén tarkoitus on jérjestdd mahdollisuus keskusteluun samankaltaisessa tilan-
teessa olevien kanssa, tarjota tietoa erilaisista palveluista, ryhméssd on myds hartaus-
hetki ja lopuksi kahvitarjoilu. Omaishoidon muutosvaiheisiin on my®os tarjolla ryhma-
toimintaa; jos hoidettava on siirtynyt laitoshoitoon tai kuollut. Esitteessd kerrotaan, ettd
ryhméssé jaetaan kokemuksia ja tunteita ja etsitddn voimavaroja ja jaksamista tukevaa
toimintaa. Myos luovia menetelmii kéytetddn apuna. Hiljaisella viikolla on omaishoita-
jille ehtoolliskirkkohetki, jonka mainoksessa omaishoitajia kutsutaan kehoituksella:
Matkalla iloon voit pysdhtyd, hiljentyéd, mietiskelld, kyselld, ihmetelld ja iloita. Omais-
hoitajien kirkkopyhdn merkeissd myos jérjestetdén tapahtumia. Diakoniatyontekijét te-
kevit myos kotikdyntejd omaishoitajaperheisiin. Osa toiminnoista tapahtuu yhteistydssa
kaupungin kanssa. Porin evankelisluterilaisen seurakuntayhtymén diakoniatyontekija
Ulla Kuusisto kertoi, ettd omaishoitotyttd tehdddn yhteistyossd kaupungin ja omais-
hoitajayhdistyksen kanssa; ollaan yhdessd virkistystyoryhmaissi ja jérjestimassé vir-
kistystapahtumia; kevétkaudella virkistyspdivi ja joulujuhla. Omaishoitajien ja hoidet-
tavien leiri jirjestetddn ja se kestdd neljd vuorokautta. Pelkdstddn omaishoitajille on vie-

14 erikseen virkistyspdivd. Kotikdyntejd tehddidn omaishoitoperheisiin jonkun verran.

Kirkkohallituksen ja Omaishoitajat ja Liheiset -Liiton yhteisty6né julkaisemassa timén
vuoden 2012 kirkkopyhédmateriaalissa Pirkko Grano kertoo Satakunnan Omaishoitajat
ja Laheiset ry:n yhteistyostd Porin seurakuntien kanssa. Junnilan leirikeskuksessa on
jérjestetty omaishoitajille ja hoidettaville leiri jo yli kymmenen vuoden ajan. Leiri on

tuonut osallistujille virkistystd ja vaihtelua. Vertaistuki on koettu yhdeksi leirin suu-
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rimmista anneista. Leiripaikka on kauniissa, merellisessd ympéristossd ja se on tuonut
kesdloman tunnun. Leirilld kdyneet vierailijat, luennoitsijat ja esiintyjdt ovat tuoneet
erilaista, uutta ndkokulmaa ja virkistystd. Leirildiset ovat askarrelleet pienimuotoisia
kasitoitd, keskustelleet ryhmissé ja saunoneet. Yhdistyksen edustaja on myds vieraillut

leirilld kertomassa toiminnasta.

Porin perusturvan, seurakunnan ja yhdistyksen yhteistyond jirjestetdin omaishoitajien
joulujuhla. Vililld se on ollut puurojuhla ja vililld sitd on vietetty kahvin merkeissa.
Juhla on ollut suosittu, viimeksi oli yli 250 osallistujaa. Joulujuhlassa on laulettu joulu-
lauluja kanttorin sdestykselld, kuunneltu runoja ja katseltu lasten jouluesityksid. Kevdi-
nen virkistyspdivd oli tdnd vuonna Villa Ruskassa, jonka jérjestdjind olivat seurakun-
tayhtym& ja perusturvan vanhuspalvelut. Yhdistys oli my6s mukana tilaisuudessa ja
vastasi ohjelmasta. Porin seurakuntayhtymén Perheasiain neuvottelukeskus on jérjesté-
nyt omaishoitajille luentosarjan omaishoitoa koskevista asioista. Yhdistys jdrjestdd
Ovet-valmennusta omaishoitajille ja mm. diakoniatyontekija on kouluttautumassa Ovet-

ohjaajaksi.
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5 AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET

Loysin opinndytetditd, joissa tutkimuskohteena on ollut omalle tutkimukselleni liheinen
aihe. Kevailtd 2012 on Kati Mustalahden, Meeri Rasilan ja Johanna Starkin opinnéyte-
tyd Diak Pohjoisesta, Oulusta. Opinnédytetyon tarkoituksena on kertoa omaishoitaja-
ryhméén osallistuneiden kokemuksia evankelisluterilaisen kirkon diakoniaty6ssa jérjes-
tamastd tuesta. Tuloksia kéytetddn diakoniatyon jérjestimin omaishoitajaryhmin kehit-
tamiseen. Tuloksista ilmeni, ettd Oma hetki -ryhméll4 oli suuri vaikutus omaishoitajien
jaksamiselle. Vertaistuki mahdollisti vapaan keskustelun ja myds negatiivisista tunteista
puhumisen. Omaishoitajat kokivat myds, ettd heidén terveyttddn hoidettiin kokonaisval-
taisesti diakoniatyon avulla; ryhmé hoiti ja diakoniatyontekijd. Retket ja leirit olivat
piristévid ja toivat vaihtelua. Ryhmaldiset kokivat tarkedksi myds hengellisen tuen, jota
he saivat hengellisestd ohjelmasta. (Mustalahti, Kati; Rasila, Meeri & Stark, Johanna

2012.)

Lihelle edellisti tutkimusta on Merja Akermanin opinniyte Diak Eteldstd 2008. Tamin
opinndytetyon tarkoitus oli tutkia, miten omaishoitajat kokevat vertaisryhmén ja virkis-
tystoiminnan seurakunnan diakoniaty6ssd. Tutkimuskohteena oli selvittdd, vertaisryh-
min merkitystd omaishoitajan jaksamiselle sekd seurakunnan merkitystd omaishoitaja-
toiminnassa ja mitd omaishoitajat odottavat seurakunnalta. Ensin taustaksi haastateltiin
kahdeksaa diakoniatyontekijdd, joiden seurakunnissa omaishoitajaryhmid kokoontui.
Tutkimus toteutettiin kvalitatiivisella menetelmélléd; haastateltiin kolmessa Helsingin
seurakunnassa kokoontuvaa omaishoitajaryhmad. Haastattelut suoritettiin teemahaastat-
teluin ja kertynyt aineisto analysoitiin sisdllon analyysin avulla. Tulosten mukaan ryh-
maéldiset saivat vertaistukea, joka pohjautui keskindiseen ymmarrykseen, hoitokokemus-
ten jakamiseen ja ryhmén antamiin voimavaroihin. Eldméntilanteen samankaltaisuus ja
yhteinen usko yhdisti. Diakoniaty6sséd tarkedd hengellinen ja yksilollinen ulottuvuus.
Kiytinnon apua oli mahdollisuus saada lihimmaiispalvelun kautta. (Akerman, Merja

2008.)
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Rakkaudesta voimaa omaishoitajan jaksamiseen on Elli Nurron opinnédytetyd Diak Poh-
joisesta kevééltd 2004. Tyo on kysely omaishoitajien jaksamiseen vaikuttavista tekijois-

td ja toiveista seurakunnalle ja omaishoitajaliitolle.

Aineisto kerdttiin kyselylomakkeella, jossa oli sekd strukturoituja ettd avoimia kysy-
myksid. Kyselylomakkeet ldhetettiin Oulun kahdentoista ympéristokunnan omaishoita-
jille. Tulokset kertoivat, ettd taloudellinen tuki, omaishoitajien vapaapéivit ja hoidetta-
valle mieleinen intervallihoitopaikan saanti olivat tirkeitd jaksamiseen vaikuttavia teki-
joitd. Enemmin yhteydenottoja toivottiin seurakunnalta ja virkistystilaisuuksia seka
hoitajalle ettd hoidettavalle. Noin kolmasosa oli saanut apua hengellisiin kysymyksiin
seurakunnalta. 57 % oli kokenut, ettei ollut saanut apua kotiseurakunnalta omaishoitajan
tyohon. Omaisen hoidon jérjestyessd, 38 % haluaisi kdyda kirkossa useammin. Juma-
lanpalvelukseen toivottiin kyyditystd. Hoitaja ja hoidettava haluaisivat osallistua yhdes-

sd. (Nurro, Elli 2004.)

Hyvd esimerkki yhteistyond toteutetusta virkistyspdivdstd on opinndytetydssd, jonka
tekijat ovat Anu Seppinen-Moilanen ja Péivi Tiikkala. Opinndytety6 on syksyltd 2011
Diak Pohjoisesta Oulusta. Tavoitteena oli kehittdd terveyttd edistdvd virkistyspdiva
omaishoitajille diakoniatyén ja jérjestdjen yhteistyond. Virkistyspdivdn suunnittelu,
toteutus ja arviointi koottiin diakoniatydntekijoille ja jarjestdjen tyontekijoille oppaaksi.
Virkistyspéiva koostui teemoista: hengellisyys, yhteisollisyys ja terveyden edistaminen.
Péivd suunniteltiin kyselyn pohjalta, joka oli tehty omaishoitajille Pdivan ohjelma oli
monipuolinen ja palaute oli hyvd. Omaishoitajille on tdrkedd terveydenhoito, koska
oman hyvinvoinnin huomaaminen usein jéi arjessa liian véhille. Diakoniatydssd nyt
my0s korostetaan terveyden edistdmistd. (Seppadnen-Moilanen, Anu & Tiikkala, Péivi

2011.)
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6 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

On paljon tutkimuksia, joissa on selvitetty omaishoitajien tarpeita. Diakoniatyontekijani
olen kiinnostunut erityisesti niistd odotuksista ja toiveista, jotka kohdistuvat kirkon tyo-
hon. Onko heilli tarvetta keskusteluapuun ja sielunhoidolliseen tukemiseen? Millainen
merkitys omaishoitajien kirkkopyhélld on heille? Tutkimuksen tarkoituksena on selvit-

td4 nditd toiveita ja ajatuksia.

Tutkimuskysymykset ovat: Miten omaishoitajat kokevat omaishoitajien kirkkopyhan?

Millaisia odotuksia ja toiveita omaishoitajilla on seurakuntien diakoniatyélle?

Vastauksia haetaan seuraavien kysymysten avulla:

1. Mihin ja minkilaiseen omaishoitajille jarjestettyyn tilaisuuteen olette osallistunut
seurakunnassa?

2. Onko omaishoitajien kirkkopyhi teille tuttu ja oletteko osallistunut sithen? Millaisia
kokemuksia teilld on kirkkopyhéstd? Haluaisitteko muuttaa sitd jotenkin?

3. Oletteko kokenut saaneenne apua seurakunnan tyontekijoiltd? Onko teilld ollut mah-
dollisuus kertoa asioistanne ja oletteko kokenut tulleenne kuulluksi?

4. Milld muulla tavalla seurakunta /diakoniaty® voisi tukea teitd omaishoitajana?
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7 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

7.1 Léahestymistapa ja tutkimuksen toteutus

Lahestymistapa on laadullinen, kvalitatiivinen. Kvalitatiivisen tutkimuksen ldhtokohta-
na on todellisen eldmin kuvaaminen. Todellisuuden moninaisuus on silloin huomioita-
va. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa kohdetta pyritdzn tutkimaan niin kokonaisvaltaisesti

kuin mahdollista. (Hirsjdrvi, Remes & Sajavaara 2008, 157.)

Kvalitatiivisen tutkimuksen aineisto kootaan todellisissa tilanteissa ja tiedon keruun
vilineend suositellaan ihmistd. Tarked asia on aineiston monitahoinen ja yksityiskohtai-
nen tarkastelu. Metodeina suositaan sellaisia, joissa tutkittavien “#4ni” ja nakokulmat
tulevat esille. Téllaisia ovat esimerkiksi teemahaastattelu, osallistuva havainnointi ja
ryhméhaastattelu. Kohdejoukko valitaan tarkoituksenmukaisesti ja suunnitelma muo-
vautuu tutkimuksen edetesséd. Tapauksia késitellddn ainutlaatuisina ja aineistoa tulkitaan

sen mukaan. (Hirsjarvi ym. 2008, 160.)

Olin yhteydessd Omaishoitajat ja Léheiset -Liittoon ja kerroin suunnitelmistani tehdd
opinndytetyon, jossa selvitidn tutkimuksella omaishoitajien toiveita ja odotuksia dia-
koniatyélle. Liitossa oltiin heti yhteisty6halukkaita ja sovittiin, ettd menen kdymé&én ja
sovitaan tarkemmin yhteistydstd. Tapaamisessa sovittiin niin, ettd teen ldhetekirjeen
(LIITE 1) ja kysymyslomakkeen (LIITE 2). Sovittiin my®és, ettd kysymyksisséd kysytdan
mielipidettd omaishoitajien kirkkopyhéstd. Myds sopimus yhteistystd opinndytteen
tekemisessd tdytettiin ja postissa sain tutkimusluvan. Kysely ja ldhetekirje ldhetettiin
liiton aluevastaaville, jotka jdrjestivét kyselyn yhdistysten ryhmissd eri puolilla Suo-
mea. Tapaamisessa todettiin, ettd ryhmikyselynd saadaan enemmén vastauksia kuin

yksilokyselynd. Sovittiin, ettd vastauksia tulisi sdhkopostilla ja kirjepostina.
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7.2 Aineiston analyysi

Analyysimenetelméksi valitsin aineistoldhtoisen sisdllonanalyysin. Aineistoldht6isen
sisdllonanalyysin ensimmdinen vaihe on pelkistiminen. Toisin sanoen aineistolta kysy-
tddn tutkimustehtdvan mukaisia kysymyksid. Vastaukset, pelkistetyt ilmaisut kirjataan

aineiston termeilld. (Nikkonen & Janhonen 2001, 28.)

Pelkistdmisen jdlkeen aineisto ryhmitelldan. Pelkistettyjen ilmauksien erilaisuuksia ja
yhtdldisyyksid etsitddn ja samaa tarkoittavat ilmaisut yhdistetdén samaksi luokaksi ja
nimetddn. Aineiston abstrahointi on kolmas vaihe aineistoléhtoisessé sisdllonanalyysis-
sd. Siind samansisdltdiset luokat yhdistetddn ja saadaan yldluokkia. (Nikkonen & Jan-

honen 2001, 28-29.)

Aineistoldhtoisessd sisdllonanalyysissd kisitteitd yhdistellddn ja ndin saadaan vastaus
tutkimustehtdvédn. Se perustuu tulkintaan ja paittelyyn, jossa empiirisestd aineistosta
edetddn kohti késitteellisempédd ndkemystd tutkittavasta asiasta. (Tuomi & Sarajérvi

2011, 112.)

Aloitin aineiston késittelyn kirjoittamalla kaikki vastaukset isoille arkeille. Samalle pa-
perille mahtui my6s kooste alkuperdisistd ilmauksista ja pelkistetyt ilmaukset seké ryh-
mittely. Néin sain vastausta kysymykseen, minké tyyppiseen toimintaan vastaajat olivat

osallistuneet tai minkilaista toimintaa toivotaan.
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8 TUTKIMUSTULOKSET

8.1 Omaishoitajatoiminta ja kirkkopyha

Omaishoitajat ja Laheiset -Liiton jdrjestosihteeri toimitti kyselylomakkeen ja ldhetekir-
jeen aluevastaaville. Liitossa on yhdistyksid ja niissd jérjestetddn ryhmitoimintaa
omaishoitajille. Ndissd ryhmissé kysely suoritettiin eri puolilla Suomea. Vastauksia tuli
kymmenestd eri ryhméstd. Ryhmén ohjaaja oli kirjannut ryhmaélédisten mielipiteitd ja
toiveita paperiin. Néiden lisdksi sain my0s yksilovastauksia. Tieto ei ollut ilmeisesti
kulkenut kaikkialle. Kesdlomat varmasti my0s vaikuttivat asiaan. Késittelin my6s yksi-

l6vastaukset, joita oli 26.

Ensimmaisessd kysymyksessd kysyttiin vastaajien osallistumista seurakuntien jérjesté-
médn omaishoitajatoimintaan. Omaishoitajien kirkkopyhd oli tunnetuin seurakuntien
jérjestdamid omaishoitajatapahtuma. Kaikkien ryhmien vastauksissa se tunnettiin ja viki
oli ollut mukana. Omaishoitajat ja Liheiset -Liitto jarjestdd kirkkopyhin yhdessd kirk-
kohallituksen kanssa. Vastaajat olivat myos olleet mukana retkill4 ja joulujuhlassa. Ver-
taisryhmit ja virkistyspdivit olivat my0s tuttuja. Leirilld mukana olosta mainittiin vain

kahden ryhmén vastauksissa.

Yksilovastauksissa oli alle puolet (11/26) osallistunut johonkin seurakunnan omaishoi-
tajille tarkoitettuun toimintaan. Eniten oli osallistuttu omaishoitajien virkistyspdivéan
(6/26). Seuraavaksi tuli omaishoitajien kirkkopyhid (2/26). Vain kerran vastauksissa

mainittiin omaishoitajaryhmaé, leiri ja leiripdiva.

Toisessa kysymyksessd kysyttiin, olivatko vastaajat osallistuneet omaishoitajien kirk-
kopyhéén ja haluaisivat he jotenkin muuttaa sitd. Mielipiteet kirkkopyhésté jakaantuivat
kolmeen osaan, jotka ovat ajankohdan muutosta toivovat, omaishoitoasiaa jumalanpal-
velukseen toivovat ja kirkkopyhdn nykyisellddn hyviné pitdvit. Asiaa selventii seuraa-

vana oleva kuvio 1.
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« Kahvitilaisuudessa liian vihin

Kirkkopyhén I - S * Kirkkopyhi voimaa antava
. viikkeii; muitakin omaisia toivotaan e ey s
ajankohtaa mukaan * Hengellistd eldaméd hoitava
toivottiin S . . * Saa vertaistukea ja virkistysti
* Omaishoito asiaa toivotaan C . .
muutettavan . * Mieluista tulla hoidettavan
. .. .. jumalanpalvelukseen <
(seitseman ryhmin L kanssa yhdessd
* Omaishoitajia mukaan R .
vastauksessa) « Kahvitilaisuus voimaa antava

jumalanpalveluksen toimittamiseen

v ] ¥

Ajankohtatoiveet Sisdltstoiveet Vom.ma anta\/flt 2151at
kirkkopyhéssa
o ! ! \
Muutostoiveet ] Kokemukset
) ! l i
Kirkkopyhidmielipiteet

KUVIO 1. Kirkkopyhédmielipiteet

Omaishoitajien kirkkopyha on jérjestetty marraskuulla tuomiosunnuntaina. Tuomiosun-
nuntai aiheena koetaan epdsopivana ja usein keliolosuhteet ovat huonot marraskuun
lopulla. Témén koetaan rajoittavan osallistumista, koska kyse on useimmiten vanhuksis-
ta ja liitkuntarajoitteisista henkil6istd. Kirkkopyh4 toivotaan siirrettdvéin kevaille tai al-
kusyksyyn. Toive on jo kuultu, nyt syksylld 2012 omaishoitajien kirkkopyh#i vietettiin
syyskuun lopulla. Muutaman ryhmén vastauksissa esitettiin, ettd kirkkopyhi olisi eri
aikaan kuin omaishoitajaviikko. Omaishoitoasian toivotaan olevan esilld jumalanpalve-
luksessa esimerkiksi papin puheissa ja omaishoitajia odotetaan jumalanpalveluksen
toimittajiksi esimerkiksi tekstin lukijoiksi. Kirkkopyhé on nykyiselldén voimaa antava,
hengellistd eldméd hoitava, vertaistukea ja virkistystd antava. Myos kahvitilaisuus koe-
taan hyvédni. Hoidettavan kanssa on hyvéd tulla mukaan. Yhden ryhmin vastauksissa
toivottiin siithen viked enemmin ja ehdotettiin, ettd pappi toivottaisi myos muut ldheiset

tervetulleiksi kahville.

Yksilovastaukset kertoivat, ettd seitsemén oli osallistunut kirkkopyhdin. Ehki vastaajat
eivit olleet muistaneet sitd ensimmaéisen kysymyksen kohdalla. Osallistuneet olivat tyy-
tyvéisid kirkkopyhdian. Kaksi vastaajaa oli kuullut hyvéid palautetta. Yksi henkilo oli
toiminut vapaachtoisena kirkkopyhin jéarjestelyissd. Muutostoiveita ei ollut yksilovasta-

uksissa.
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8.2 Diakonia auttaa

Vastaajina olleet omaishoitajat olivat saaneet apua diakoniatyontekijoiltd. Niin kokivat
vastaajat kahdeksassa ryhmissd kymmenestd. Vapaasti on voinut puhua seki toimistol-
la ettd kotikdynneilld. Vaitiolovelvollisuus on koettu hyviksi; myos vaikeista aiheista on
uskaltanut puhua. Kotikédynnit ovat tuntuneet hyviltd ja aina tavatessa kadulla, kaupassa
ja laitoksissa on tullut kuulluksi. Vertaisryhmissé, virkistyspéivissa ja retkilld on voinut
puhua eldmaistddn. Omaisen menetyksen yhteydessd on myds saatu keskusteluapua.

Kahden ryhmin vastauksissa kymmenesti vastaajat eivit olleet saaneet tarpeeksi apua.
Diakoniatyontekijd on osa-aikainen, hénelld on paljon tyotd, eikd aikaa kohtaamisiin.
Toisessa vastauksessa seurakunnan kerrottiin olevan laaja eikd tyontekijoitd ole tarpeek-

Si.

Yksilovastauksissa seitsemén vastaajaa oli saanut apua ja koki tulleensa kuulluiksi.
Kuusitoista oli vastannut joko ei tai oli jétetty tyhjd paperi. Muutama vastasi, ettd var-
maan olisi saanut apua, jos olisi hakenut. Yksi vastaaja kertoi saaneensa apua, mutta ei

omaishoitoa koskevissa asioissa.

* Vapaahetkii omaisen * Ryhmaitoimintaa; * Tyontekijin toivotaan
hoidosta vapaaehtoisten vertaisryhmii, sururyhmii ja esittdytyvin (vaihtuvat
tai opiskelijoiden uskonnollisia asioita usein, tulisivat
jarjestiménd pohdiskelevia ryhmid tutummaksi)

¢ Ulkoilumahdollisuuksia * Virkistystoimintaa » Tyontekijédn kotikdynteji

* Hoidettavalle virkistysti

v v \Z

{ Apua ja tukea omaisen J { Ryhmémuotoista toimintaa } [ Toiveita tyontekijille ]

hoitoon

\ J
1

[ Toiveita diakoniatydlle J

KUVIO 2. Toiveita diakoniatyolle
Omaishoitajat toivoivat diakoniaty6ltd kolmenlaista apua: apua ja tukea omaisen hoi-
toon, ryhmidmuotoista toimintaa ja tyontekijédn toiminnalle kohdistuvia toiveita kuten

kuviossa 2 esitetiin.
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Omaishoitajat toivoivat vapaahetkid omaisensa hoidosta vapaachtoisten tai opiskelijoi-
den jérjestdaménd. Hoidettavalle toivottiin virkistyshetkid. Ryhmétoimintaa toivottiin ja
mainittiin vertaisryhmét. Vastaajat olivat toivoneet myds sururyhmid omaishoitajille.
Tamén asian yhteydessd toivottiin tietoa siitd, koska voi menné sururyhméién. Tarvetta
olisi ilmeisesti ollut jo heti kuolemantapauksen jilkeen, mutta ryhmén on kerrottu ole-
van tarkoitettu noin vuoden kuluttua kuolemantapauksesta. Myos sellaista ryhmai toi-

vottiin, jossa keskusteltaisiin uskonnollisia kysymyksia.

Virkistysretket olivat toivelistalla ja niihin voisi osallistua kaikki omaishoitajat eivit
vain ne, jotka saavat omaishoidon tukea. Diakoniatyontekijoiden kotikdyntejd toivottiin.
Toiveessa mainittiin, ettd kdynti varmaan keventéisi taakkaa kummasti. Silloin, kun on
oikein raskasta, mieli maassa ja muutenkin vaikea olla, pieni keskusteluhetki auttaisi.
Syntymépdivien aikaan seurakunnan tyontekijat kdyvit, mutta se on juhlatilanne, arkena
kaivattaisiin kuuntelijaa. Tyontekijén esittdytymistd odotetaan. Vastaajat olivat koke-
neet, ettd tyontekijat vaihtuvat usein. Olisi helpompi tulla kertomaan asioistaan, jos
tyontekijd olisi tavattu esimerkiksi omaishoitajien ryhmaéssd. Kolmen ryhmén vastauk-

sissa tyOntekijad ja hdnen apuaan kiiteltiin.

Yksilovastauksissa oli kolmessa vastauspaperissa toive, ettd diakoniaty6n ja omaishoita-
jayhdistyksen yhteisty0 lisddntyisi. Kahdessa paperissa toivottiin diakoniatyontekijéiden
kotikdyntejd. Kerran mainittiin toiveena retket ja vertaisryhmét. Tyhjén paperin palautti

seitsemén vastaajaa.
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9 JOHTOPAATOKSET

Ryhmissi osallistujat olivat eniten osallistuneet seurakuntien toiminnassa omaishoitaji-
en kirkkopyhdin. Ryhmitoiminta, jossa kysely suoritettiin, oli omaishoitajayhdistysten
toimintaa. Omaishoitajat ja L&heiset -Liitto jéarjestdd yhteistydssd Kirkkohallituksen
kanssa kirkkopyhdn. Kaytinnossd omaishoitajayhdistykset ja seurakunnat jérjestivit
kirkkopyhin seurakunnissa. Kaytdnnot vaihtelevat suuresti. Omaishoitajille oli tiedotet-
tu kirkkopyhéstd ja uskon, ettd siksi he tiesivit sen ja olivat osallistuneet. Tiedotuksella
on suuri merkitys. Myos yhteistyéon uskon olevan tdssd asiassa merkitsevid. Retket ja
joulujuhla olivat kerdnneet seuraavaksi eniten vidked. Vertaisryhmit ja virkistyspdivat

olivat tuttuja. Leiri tunnettiin muutamassa ryhmassa.

Kirkkopyhéén osallistuminen tuo monta asiaa kerralla; jumalanpalveluksen ja yhteyden-
toisiin omaishoitajiin. Kahvi- tai ruokatarjoilun yhteydessé voi olla ajankohtaista tietoa
omaishoidosta. Voi olla helpompi osallistua seurakunnan toimintaan, jos sielld on tuttu-
ja mukana ja vertaisvdked, johon voi samaistua. Ndin etenkin silloin, jos henkil6 ei
muuten ole osallistunut seurakunnan toimintaan. Omaishoitajille omistettu kirkkopyha
lisdd omaishoidon arvostusta; tulee tunne, ettd tekee tarkeédd tyotd. [hmisen on hyvi saa-

da positiivista palautetta, se antaa voimia.

Yksilovastausten kohdalla tilanne oli toinen. Alle puolet oli yleensé osallistunut toimin-
taan. Kirkkopyhd mainittiin kahdessa tdmin kysymyksen vastauksessa, mutta toiseen
kysymykseen oli seitsemén vastannut osallistuneensa kirkkopyhdin. Mietin, oliko ryh-
missd vastaaminen tuottoisampaa siind mielessé, ettd asiasta keskustelu palautti mie-

leen, mihin on osallistunut ja rohkeni ilmaista mielipiteensé.

Toisen kysymyksen kohdalla tuli tavallaan toistoa, koska vastaukset késittelivdt samaa
asiaa. Seitsemén ryhmin toive oli ajankohdan muutos ja se on kovin ymmérrettavaa.
Pime# ja mahdollisesti huonot sddolosuhteet eivit ole paras mahdollinen yhdistelma,
kun osallistujissa on paljon liikuntarajoitteisia. Ehkd myos tuomiosunnuntai aiheena ei
ole sopivin tdhédn pyhdén. Yhden ryhmén vastauksessa toivottiin myds, ettd omaishoita-

javiikko ei olisi samaan aikaan. Tapahtumia ja ohjelmaa tulee liikaa samoihin aikoihin.
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Kirkkopyhén ajankohtaa on kuluneena syksynd muutettu. Koin hyviand muutostoiveet.

Se kertoo asian tarkeydestd. Halutaan osallistua, jos se on mahdollista.

Siséltotoiveissa toivottiin, ettd jumalanpalveluksessa tulisi esille omaishoitoasia. Tama
on itsestddn selvdd. Omaishoitajat voivat myos olla mukana toimittamassa jumalanpal-
velusta. Ajattelen esimerkiksi esirukousta, jonka voisi suunnitella omaishoitajaryhmais-
sd. Ndin “sana tulee lihaksi.” Hengellinen sanoma saadaan juuri sen arjen keskelle, jota
eletddn. Jumalanpalveluksen jilkeen kahville toivotaan kaikkia ldheisii; se on tarkoitet-
tu koko véelle. Viki voi arastella, kun on kyseessd omaishoitajille tarkoitettu kirkkopy-

ha.

Kahdeksan ryhmin jdsenet olivat kokeneet saaneensa apua diakonialta. Vapaasti on
voinut puhua asioistaan ryhmissé ja yksilollisesti. Omaisen menetystilanteessa oli saatu
apua. Vastaus kertoo, ettd diakoniaty6 on tuttu asia. Kahden ryhmén kohdalla tilanne oli
toinen. Tyontekijét olivat vaihtuneet ja osa-aikaisuuskin varmaan vaikuttaa.

Vajaa kolmannes yksilovastausten vastaajista oli saanut apua. Loput eivit olleet tekemi-

sissi seurakunnan kanssa tai eivit halunneet antaa vastausta.

Toiveissa diakoniatydlle oli apua ja tuki omaisen hoitoon. Se on varmaan toivottavaa.
Lahimmadispalvelutoiminnan on isommissa seurakunnissa mahdollista jérjestdd si-
jaisapua omaishoitajille. Pienessd seurakunnassa se voi olla haastavaa. Omaishoitajayh-
distykset jdrjestdvét tdllaista palvelua ainakin isoissa kaupungeissa. Seurakunnissa on
jérjestetty yhteistydssd kaupungin ja esimerkiksi opiskelijoiden kanssa virkistyspéivid,
joissa hoitaja ja hoidettava ovat molemmat mukana, mutta eri ryhmina. Téllaista virkis-
tyspdivad késittelevdd opinndytetyotd esittelin luvussa viisi. Pdivddn saadaan monipuo-
linen ohjelma ja hoitajat ja hoidettavat tulevat molemmat autetuiksi. Ryhmétoimintaa
toivottiin. Vertaistuki koetaan auttavaksi. Néin todetaan myds luvun viisi opinnéytetois-
sd. Seurakunnan ryhmien sisdltdimé hengellinen tuki on monelle myos tirked. Osallis-
tuminen muuhun seurakunnan toimintaan on eldméntilanteen takia hankalaa. Sururyh-
mid toivottiin yhden ryhmén paperissa. Siind my0s kyseltiin, miksi on niin, ettd ryh-
miin ei voi menné heti kuolemantapauksen jélkeen. Sururyhmétoiminta on ajateltu ole-
van omaiselle, kun ldheisen kuolemasta on puolesta vuodesta vuoteen. Tdméa perustuu

sithen, ettd usein omainen on alkuun shokkivaiheessa ja surun késittely ei ole mahdollis-
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ta. Sururyhmistd voisi kertoa omaishoitajien ryhmissd ja esimerkiksi Helsingissd on
omaishoitajille omia sururyhmid. Moni omaishoitaja osallistuu vield hoidettavan kuo-
leman jdlkeenkin omaishoitajien toimintaan jonkun aikaa. Se on tavallaan my0s suru-
tyotd. Olen lukenut muutamien seurakuntien ilmoituksista, ettd entisille omaishoitajille
on jérjestetty leiripdivd tai muu tilaisuus. Omaisen hoitaminen on kuulunut hoitajan
eldméén usein pitkddn. Sen loppuminen on kriisi, joka olisi tydskenneltdvi, jotta jaksai-

si jatkaa omaa eldmé&énsa.

Tyontekijdlle esitettiin toiveena, ettd tulisi esittdytyméén ja mukana olo vertaisryhmissi
olisi suotavaa. Kotikdyntejd myds toivottiin ja jutteluhetken sanotaan auttavan, kun on
oikein vaikeaa. Diakoniatydlle on paljon kysyntdd ja kotikdynnit vaativat aikaa ja olisi
hyvd, jos tarjonta ja kysyntd kohtaisivat. Osuvasti yhden ryhmén vastauksissa oli, ettd
syntymépdivilld kdydadn, mutta arkena tarvittaisiin kuuntelijaa. Tiedotusta voisi liséiti ja
kertoa ryhmisséd yhteystiedot. Vanhempi ikédpolvi on usein tottunut parjdédmadn liiankin
kauan itse. Hoitajan voimat voivat loppua, mieli masentuu. Yksilovastauksissa toivottiin
diakonian ja omaishoitajayhdistyksen yhteistyon lisddntymistd. Se on tarpeellista. Yh-

dessid saadaan enemmin aikaan.

Ryhmaéihaastattelu on tehokas tiedonkeruun muoto; saadaan tietoja usealta henkiloltd. Se
on myos kéyttokelpoinen, jos voidaan ennakoida, ettd haastateltavat arkailevat tilannet-
ta. Ryhmallé voi olla sekd myonteinen ettd kielteinen vaikutus. Ryhmaéstd voi olla apua,
jos on kyse muistinvaraisista asioista. Se voi myds auttaa, jos tulee vadrinymmarryksid.
Toisaalta ryhmé voi estdd kielteisten asioiden ilmitulemisen. Nami seikat on otettava
huomioon tulosten tulkinnassa ja johtopdatoksid tehtdessd. (Hirsjarvi 2008, 206.) Tata

asiaa mietin, koska yksilovastauksissa oli niukemmin tietoa.

Vastaukset tuottivat mielesténi tidrkedd tietoa diakonialle. Niiden hyddyntémisestd on
hyva jatkaa. Ryhmissd saadaan voimaa ja tukea toisilta ja vapaahetki hoitamisesta. Eri-
tyisesti kyselyn vastaukset, jotka koskivat kirkkopyhéd, olivat uutta tietoa. Diakonia-
tyontekijddn voi ottaa yhteyttd, kun tuntuu liian vaikealta. Hédnen kanssaan yhdessé hae-

taan tilanteeseen apu.
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10 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tutkimus on arvoperdistd ja inhimillistd toimintaa. Tieteellisesti hyviksytyilld mene-
telmilld yritetddn 16yt44 juuri sen tieteenalan totuus. Eettisten ratkaisujen merkitys on
tarked, kun tutkitaan inhimillistd toimintaa ja kdytetddn tietoldhteind ihmisid. Tahédn
kuuluu terveystieteet, psykologia, sosiologia ja kasvatustiede. Tutkimusetiikassa selvite-
tddn, miten tehdédén eettisesti hyvidi ja luotettavaa tutkimusta. On kyse tutkimustyolle
asetettavista vaatimuksista, tutkittavien oikeuksien suojelemisesta ja tutkitun tiedon
julkistamisesta. Suomessa perustettiin tutkimusetiikan laadun turvaamiseksi vuonna
1991 Tutkimuseettinen neuvottelukunta. Neuvottelukunnan laatimat hyvin tieteellisen
tutkimuksen ohjeet muodostavat keskeisimmén tutkimuseettisen ohjeiston maassamme.

Tutkimusetiikkaa ohjaa my6s lainsdddéntd. (Leino-Kilpi, Valimaki 2004, 285-287.)

Tutkimuseettinen neuvottelukunta on luetellut hyvin tieteellisen kdytdnnén mukaisen
tutkimustoiminnan vaatimuksia:
- noudatetaan tieteellisid toimintatapoja: rehellisyyttd, huolellisuutta ja tarkkuutta.
- kéytetddn eettisesti ja tieteellisesti kestdvid tiedonhankinta-, tutkimus-, rapor-
tointi- ja arviointimenetelmid
- noudatetaan avoimuutta tulosten julkaisemisessa
- otetaan huomioon muiden tutkijoiden ty6t ja annetaan niille kuuluva arvo
- médritellddn tutkijoiden asema, oikeudet, vastuut ja velvollisuudet seké tulosten
omistajuutta koskevat kysymykset

- ilmoitetaan rahoitusléhteet ja muut sidonnaisuudet. (Leino-Kilpi ym.2004, 288.)

Erilaisia eettisid kysymyksid liittyy tutkimuskohteen valintaan. Tutkittavan asian pitdd
olla tieteellisesti mielekds ja perusteltu. Tutkimusaihe ja ongelman médrittely ei saa
loukata ketdén eikd se saa siséltdd vdheksyvid ajatuksia potilas — tai ihmisryhmésta.
Tutkimuksen tietoldhteet valitaan tutkittavan ongelman perusteella. Laadullisessa tut-
kimuksessa on huolehdittava siitd, ettd mahdollisimman monipuolisesti saadaan laatua
esille. Tutkimuksesta ei saa aiheutua haittaa tutkittaville. Tutkimusaineiston keruussa on
aina huomioitava tutkittavien ihmisten oikeudet. Lahtokohtana pidetédén, ettd heitd koh-

dellaan rehellisesti ja kunnioittaen. Kunnioitukseen kuuluu, etté tutkittavilta pyydetédan
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suostumus tutkimukseen osallistumisesta. Tutkittavia on informoitava tutkimuksesta
etukdteen ja heille annetaan mahdollisuus kieltdytyd. Heille taataan anonymiteetti eli
henkil6tietoja ei missddn vaiheessa paljasteta. Tutkimusaineiston analyysi on tehtdva
tieteellisesti luotettavasti kdyttden koko kerdttyd aineistoa. Tutkimuksen tulokset jul-
kaistaan, jotta ne ovat laajemmin arvioitavissa. Ennakkoasenteesta seuraava vairistyma
on inhimillinen asia. Tutkija on ithminen, jolla voi olla asenteita , epéilyja ja odotuksia
tutkittavaa asiaa kohtaan. Oleellista on niiden tunnustaminen. (Leino-Kilpi ym.2004,

288-293.)

Omassa tutkimuksessani olen pyrkinyt rehellisyyteen, huolellisuuteen ja tarkkuuteen.
Omaishoitajat ja Liheiset -Liiton kanssa sovittiin yhteistyostd ja médriteltiin, miten tut-
kimus toteutetaan. Kirjasin sovitut asiat itselleni ylos ja sen olen my6hemmin huoman-
nut olleen tarpeen. Aika kuluu ja asiat saattavat unohtua. Kerroin liiton toimihenkil6ille
toiveeni, ettd tutkimus toteutettaisiin jossain muualla kuin tyopaikallani tai asuinseudul-
lani. Ndin tuttuus ei aiheuttaisi ongelmia. Kerdsin kaikki tulleet vastaukset ja kirjoitin
kaikki vastaukset isoille arkeille. Tdm& on mielestédni tiedonhankinnan etiikkaa. Rapor-
tointi ja arviointi tapahtuvat myos avoimesti ja rehellisesti. Tuon julki my6s yksittdisten
henkildiden vastaukset niistd tehdyn koosteen muodossa. Esittelen opinndytteesséni
muita samaa aihealuetta koskevia tutkimuksia ja tuon niiden merkityksen néin esille.

Opin niisté itse paljon.

Olen tehnyt tdmén tutkimustyon opinndytetyond, joka liittyy opintoihini. Minulla on
vastuu tutkijana toimia tehtdvissd eettisesti ja tydeldamid palvellen. Velvollisuuteni on
tehdd tutkimus niin, ettd tutkittavat kokevat, ettd arvostan heitd ja heidén tarkeda tehta-
vadnsid. Tulokset ovat seurakuntien ja omaishoitajaliiton ja yhdistysten kéytt6on tulevaa

materiaalia. Rahoituslihteiti tai muita sidonnaisuuksia ei ole.

Tutkimusaiheen valinta tuli tydeldmaistd ja kiinnostuksesta aiheeseen. Omaishoitajuus
on tdlld hetkelld yleinen asia ja siihen liittyy monenlaisia ratkaistavia asioita. Tutki-
musmateriaalin keruu ryhmisté, jotka sijoittuvat eri puolille Suomea, antaa mielesténi
monipuolisen materiaalin. Osallistujien suostumusta ei kysytty, mutta ldhetekirjeeseen
kirjoitin, kuka olen, mitd opiskelen ja miksi kerdén tietoja. Néin tieto tutkimuksesta oli

ryhmien vetdjien tiedossa, kun suorittivat kyselyd ryhmissd. Vastauksena minulle tuli
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my0s yksilovastauksia ja niiden kohdalla en voi olla varma ldhetekirjeen perille menos-
ta, koska juuri siind olisi kerrottu ryhméhaastattelusta. Uskon kuitenkin, ettd ryhmien

ohjaajat ovat kertoneet, miksi kysely tehddén ja ettd se on opiskelutehtdva.

Minulla on lhipiirissad ollut omaishoitotilanne. Taméan vuoksi huomasin useissa kohdin
tutkimusta miettivdni, kuinka asenteellinen olen. Oma kokemukseni on yksi tarina
omaishoidosta ja jokainen kokee asiat yksilollisesti. Tutkijana on yritettdva 16yt44 mah-
dollisimman objektiivinen rooli, jossa etsimiselld ja kyselylld on ensisijainen tehtava.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta lisdé se, ettd tutkija selittdd tarkasti tutkimuksen
toteuttamisen. Néin olisi meneteltdva kaikissa vaiheissa. Aineiston tuottamisen olosuh-
teet kerrotaan selvésti ja totuudenmukaisesti. Laadullisen aineiston analyysissd on kes-
keistd luokittelut. Olisi kerrottava, miten ne syntyivét ja perustella. Tulosten tulkinnas-

sa on myds tulkinnat perusteltava. (Hirsjarvi ym. 2008, 227-228.)

Tutkimusten luotettavuus ja patevyys vaihtelevat vaikka virheitd yritetddn valttad. Luo-
tettavuuden arvioinnissa voidaan kdyttdd monia mittaus- ja tutkimustapoja. Reliaabelius
tarkoittaa tulosten toistettavuutta eli tutkimuksen kykyé antaa ei-sattumanvaraisia tulok-
sia. Validius eli pitevyys tarkoittaa tutkimusmenetelmin kykyd mitata juuri sitd, mité
on tarkoitus mitata. Vastaajat saattavat késittdd kysymykset toisin kuin tutkija on ajatel-
lut ja jos tutkija kisittelee tulokset oman suunnitelmansa mukaisesti, tulokset eivét ole

oikeita. (Hirsjarvi ym.2008, 226.)

Omassa tutkimuksessani olen yrittdnyt selittdd tutkimuksen vaiheita niin selvdsti kuin
olen pystynyt. Aineiston keruussa tavallaan vain laitoin kyselyn liikkeelle ja jdin odot-
tamaan tuloksia. Kahteen kysymykseen tuli vastauksia, jotka oli helppo luokitella pel-

kistysten jélkeen. Tulosten tulkinnassa olen perustellut ndkemyksiéni.

Vastausten lukuméiréd oli mielestidni hyvd. Kymmeneltd ryhmaltd tuli ryhmén vetédjan
kooste ryhmaéldisten vastauksista. Ja yksilovastauksiakin oli 26 kpl. Tété taustaa vasten
ajattelen tulosten olevan toistettavia. Ryhmaissé suoritettuihin kyselyihin tuli aina joka
kysymykseen hyvin vastauksia. Tastd pditellen tilanne ei ollut vastaajille hankala. Sain
sdhkopostia ihan tutkimuksen alussa yhdeltd ryhmin vetijiltd, joka epdili, ettd esimer-

kiksi kysymys nro 3 voi olla liian intiimi ryhméssé vastattavaksi. Siind kysyttiin, oliko
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vastaaja kokenut saaneensa apua diakoniaty6ltd. Ryhmévastauksissa oli kuitenkin té-
hiankin kysymykseen vastauksia ja esimerkkejd avun saannista diakoniatyoltd. Yksilo-
vastauksissa oli enemmén vain joko ei- tai kylld-vastauksia. Vastauksista péitellen, ky-
symykset oli ymmérretty oikein. Yksilovastauksissa oli joitain vastauksia, joissa reilusti

kerrottiin, ettd asia on vieras.
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11 POHDINTA

Opinndytetyoni kysely suoritettiin omaishoitajayhdistysten ryhmissd. Oli hyvé, ettd se
tapahtui muualla kuin seurakunnan tiloissa ja toiminnoissa. Ndin kysely saattoi osua
sellaisenkin omaishoitajan kohdalle, jolle osallistuminen seurakunnan toimintaan on
harvinaisempaa tai sitd ei ole ollenkaan. Joillekin timé saattoi lisétéd kiinnostusta seura-
kunnan toimintaan. Tét4 taustaa vasten oli hienoa, ettd tuloksista voi lukea osallistumi-
sesta kirkkopyhddn ja muutostoiveista sen suhteen sekd diakonian auttamiskokemuksis-

ta ja toiveista diakoniatyo6lle. Véki on kiinnostunut ja haluaa olla mukana.

Kirkkopyhén jdrjestdamisestd yhteisty0sséd soisi tulevan tavan mahdollisimman moneen
seurakuntaan. Yhteistyd muutenkin on timén hetken Suomessa ratkaisu moneen tilan-
teeseen ajatellen jo taloudellisiakin resursseja. Ei ole jarked kaikkien yksin toimia sa-
mojen asiakkaiden kanssa. Seurakunnan sanoma ei katoa yhteistydssd. Néin lisdéntyy
my06s yhteisollisyys. Téstd hyvédnd vinkkind on Diak Pohjoisessa tehty opinnédytety6
vuoden 2011 syksyltid, josta kerron luvussa viisi. Siind on yhteistyossd diakonian ja jér-
jestojen kanssa toteutettu terveyttd edistédva virkistyspdivd omaishoitajille. Toimintamal-

leja voitaisiin kerété ja liittdd sithen kokemuksia yhteistyosta.

Vertaisryhmiit, retket, kirkkopyhé; ne kaikki ovat yhdesséolon tilanteita. Omaishoitaja-
kin haluaa olla mukana ja toisten seurassa omat asiat asettuvat oikeisiin mittasuhteisiin.
Niihin tuloksiin oli aikaisemmissakin tutkimuksissa tultu. Vertaisuus tuo voimaa. Dia-
koniatyontekijén yksilollistd tapaamista kaivataan silloin, kun oma tilanne on raskas ja
haluaa sen jakaa ja kysyd, mistd voisi saada apua. Myos rukous téllaisessa tilanteessa on
hyvé. Hoitajan voi olla vaikea yksin rukoilla. Toisen sanoittaessa tilannetta, voi taakka

keventy4 ja polkuja eteenpdin taas 16ytya.

Tiedotusta diakoniatyostd ei ole koskaan litkaa. Mietiskelin yksilovastauksissa olleita
lausahduksia, joissa todettiin, ettei olla tiedetty tdllaisesta toiminnasta. Yhteistyokump-

paneissakin saattaa olla sellaisia, joille diakoniaty6 on vieras sisdlloltdén.

Omaishoitajien toiveena on osallistua kirkkopyhdén, jonka ajankohta on parempi kuin

marraskuu. Sen toivotaan olevan omaishoitoasiaa sisdltdvd. Diakoniaty6 tukee ja auttaa
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jarjestamdilld ryhmid, retkid ja omaisen hoitoon helpotusta esimerkiksi vapaaehtoisen
avulla. Jos eldmin kuorma tuntuu liian raskaalta, halutaan, ettd voi ottaa yhteyttd dia-
koniatyontekijdaan luottamuksellisesti. Namaé asiat tulivat tiivistetysti esille kyselyssa.
Miettimédn jédin sururyhméasiaa. Jossakin ryhmissd se mainittiin ja toivottiin niitd
jarjestettdvian. Saattaisi olla yhden jatkokyselyn tai haastattelun aihe, olisiko omaishoita-
jille tarpeen omat sururyhmit? Helsingissd niitd jdrjestetddn ja varmaan muuallakin
isommissa seurakunnissa tai seurakuntayhtymissd. Samaa asiaa hoitavat varmaan enti-
sille omaishoitajille tarkoitetut virkistys- tai leiripdivdt. Suruty6é on erilainen, kun ky-

seessd on ollut hoitosuhde. Téllaisen sururyhmén osallistujia voisi haastatella.

Toivon tulosten olevan hy6dyllisid diakoniatyolle, Omaishoitajat ja Laheiset -Liitolle ja

kaikille, jotka haluavat auttaa omaishoitajia raskaassa, mutta tarkeédssa tehtdvassa.
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LITTEET

LIITE 1 Kysymykset omaishoitajaryhmille

HYVA OMAISHOITAJAT JA LAHEISET -LIITON ALUEVASTAAVA

Opiskelen Diakonia-ammattikorkeakoulu Lénnen Porin toimipaikassa sairaanhoitaja-
diakonissa muuntokoulutuksessa. Opinndytetyoni aiheena on omaishoitajien odotukset
seurakuntien diakoniaty6lle. Kartoitan tutkimuksessa omaishoitajien odotuksia ja yleen-
sd ajatuksia siitd, mitd apua seurakunta voisi heille antaa. Opinndytetydssdni on nyt me-
nossa materiaalin keruu ja kesdn aikana kokoan teoriapohjaa ja kisittelen vastauksia.
Syksylld opinndytetyd valmistuu ja on julkistettavissa. Tutkimus tuottaa hyodyllistd
tietoa omaishoitajien toiveista ja ajatuksista seurakunnille, mutta my6s Omaishoitajat ja
Laheiset -Liitolle ja yhdistyksille ja yksi kysymys koskeekin omaishoitajien kirkkopy-
hid, jonka jérjestdd liitto ja seurakunnat yhteistyossd. Ja tietenkin tutkimuksesta tulee
tietoa, joka hyodyttda kaikkia, jotka haluavat auttaa omaishoitajien tirkedsd, mutta vaati-
vaa ja raskastakin tehtdvaa.

Omaishoitajat ja Liheiset-Liiton jérjestopadllikké Merja Purhosen kanssa keskustelim-
me, ettd opinndytetyohoni liittyvén kyselyn voisi suorittaa yhdistysten ryhmissa.

Siksi pyyddnkin nyt kohteliaimmin teiddn apuanne. Olette keskeisessd asemassa tutki-
muksen onnistumisen kannalta. Lihetdn tutkimuskysymykset ja toivon, ettd voisitte
suorittaa kyselyn ryhmissidnne. Jos mahdollista, pyytdisin, ettd kirjaisitte kaikki mahdol-
liset vastaukset; my0s erikoisilta tuntuvat. Olen ymmartényt, ettd ryhmit kokoontuvat
vield nyt toukokuussa ja kyselyn voisi tehd4 juuri viimeisend kertana ennen keséad. Vas-
taukset voitte toimittaa liittoon, saan ne sielti.

Olen kiitollinen tistd yhteisty0stéd ja toimitan opinndytetyoni liiton ja yhdistysten kéyt-

toon ja hyodynnettdviksi sen valmistuttua.

Keviisin terveisin
FElisa Peltonen

Kurisjarventie 296

37800 Toijala

p. 045-6798348
elisa.peltonen@student.diak.fi
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LIITE 2 Lahetekirje

TUTKIMUSKYSYMYKSET

1. Mihin ja minkélaiseen omaishoitajille jarjestettyyn tilaisuuteen olette osallistu-

nut seurakunnassa?

2. Onko omaishoitajien kirkkopyha teille tuttu ja oletteko osallistunut siithen? Mil-

laisia kokemuksia teilld on kirkkopyhéastd? Haluaisitteko muuttaa sité jotenkin?

3. Oletteko kokenut saaneenne apua seurakunnan tyontekijoiltd? Onko teilld ollut

mahdollisuus kertoa asioistanne ja oletteko kokenut tulleenne kuulluksi?

4. Milld muulla tavalla seurakunta/diakoniaty® voisi tukea teitd omaishoitajana?



