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AVAUKSET

Nuoret hoivaajat – näkymättömästä 
näkyväksi? 
TIINA SIHTO & KIRSI HOKKILA

Hoiva on eräs keskeisistä sosiaalipoliittisista kysy-
myksistä sekä olemassaolomme perusta. Me kaik-
ki tarvitsemme hoivaa elämänkulkumme alku- ja 
usein myös loppupäässä, ja monet meistä myös 
hoivaavat läheisiään jossain vaiheessa elämäänsä. 
Ajatuksessa lineaarisesta, normatiivisesta elämän-
kulusta hoivaaminen asettuu tarkasti tiettyihin 
kohtiin elämänkulkua: kolmenkymmenen korvil-
la hoivaamme pieniä lapsiamme, keski-iässä iäk-
käitä vanhempiamme ja vanhuudessa iäkästä puo-
lisoamme. Vanhemman ja lapsen suhteessa hoivan 
nähdään ensisijaisesti ”virtaavan” (Atkinson ym. 
2011) vanhemmilta lapsille niin pitkään, kunnes 
vanhempien korkean iän vuoksi roolit vaihtuvat. 
Hoivaaminen ei kuitenkaan aina noudata edel-
lä mainittua lineaarisen elämänkulun kulttuuris-
ta käsikirjoitusta. Hoiva, joka asettuu tämän kä-
sikirjoituksen ulkopuolelle, uhkaa usein jäädä si-
vuun niin hoivaa koskevassa julkisessa keskuste-
lussa, hoivatutkimuksessa kuin hoivapolitiikassa-
kin. Erityisesti nuorten tekemä hoiva on jäänyt 
kotimaisessa keskustelussa ja tutkimuksessa laajal-
ti näkymättömäksi ilmiöksi.

Ensimmäiset arviot nuorten hoivaajien mää-
rästä Suomessa on saatu vasta vuosikymmenen 
taitteessa. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen 
(THL) toteuttamassa Kouluterveyskyselyssä oli 
vuonna 2019 ensimmäistä kertaa kysymys lapsen 
tai nuoren läheiselleen antamasta hoivasta. Kyse-
lyn vastausten perusteella tällä hetkellä Suomes-
sa noin kolme prosenttia kahdeksas- ja yhdeksäs-
luokkalaisista auttaa tai hoitaa läheistään päivit-
täin tai lähes päivittäin. Ammattikoululaisista päi-
vittäistä tai lähes päivittäistä hoivavastuuta kantaa 
2,8 prosenttia ja lukiolaisista 1,7 prosenttia. (THL 
2020; ks. myös Nenonen ym. 2020.) Nämä luvut 

ovat lähellä kansainvälisiä arvioita, joiden mukaan 
2–8 prosenttia nuorista voidaan määritellä nuo-
riksi hoivaajiksi (Joseph ym. 2020).

Suomessa on tällä hetkellä siis tuhansia nuoria, 
joille perheenjäsenen tai läheisen hoivaaminen on 
osa jokapäiväistä elämää. Vaikka nuoret hoivaa-
jat muodostavat merkittävän joukon niin nuorista 
kuin omaistaan hoivaavista, nuoria hoivaajia kos-
kevaa tutkimusta ja julkista keskustelua on Suo-
messa vasta hyvin vähän (ks. Leu & Becker 2017). 
Tähän mennessä Suomessa tehty tutkimus nuo-
rista hoivaajista on vasta aluillaan ja tällä hetkel-
lä koostuu kandi- ja maisteritason opinnäytetöistä 
(esim. Nyfors-Nivalainen 2019; Korppinen 2020; 
ks. kuitenkin Nenonen ym. 2020). Suomessa ei 
ole myöskään lainsäädäntöä eikä erityisesti nuo-
rille hoivaajille järjestettyjä palveluita.

Tässä avauksessa käymme vuoropuhelua nuo-
rista hoivaajista sekä aiemman kansainvälisen tut-
kimuksen että nuorten hoivaajien parissa tapah-
tuvan käytännön työn pohjalta. Käytännön työn 
ääntä edustaa Joensuun seudun omaishoitajat 
ry:n ALISA-projekti (2017–), joka on kehittänyt 
nuorten hoivaajien ja heidän perheidensä tukea 
yhdessä Pohjois-Karjalan sosiaali- ja terveyspalve-
luiden kuntayhtymä Siun soten kanssa. Projek-
tissa on tehty kattavaa selvitystyötä nuorten hoi-
vaajien ja heidän perheidensä tuen tarpeista se-
kä sote-alan ammattilaisten käsityksistä, käytän-
teistä sekä havaituista haasteista perheenjäsenes-
tään huolehtivien ja heitä hoivaavien nuorten tu-
kemisessa. ALISA-projektissa tehdyn työn sekä ai-
emman tutkimuksen pohjalta pohdimme, millai-
set asiat vaikuttavat nuorten hoivaajien näkymät-
tömyyteen ja miten tätä näkymättömyyttä olisi 
mahdollista purkaa.
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Miten määritellä “nuori hoivaaja”?

Nuoria hoivaajia tutkittaessa ja heille kohdistettu-
ja palveluita suunniteltaessa keskeinen kysymys on 
se, keitä nuoret hoivaajat ovat ja miten nuori hoi-
vaajuus määritellään. Määritelmistä on keskusteltu 
runsaasti kansainvälisessä tutkimuskirjallisuudessa 
eikä yhtä yksinkertaista vastausta ole olemassa. 
Määritelmiä tehtäessä voi yhtäältä nojata nuorten 
itseymmärrykseen – siihen, että nuori hoivaaja 
on nuori henkilö, joka mieltää itsensä nuoreksi 
hoivaajaksi. Tässä haasteeksi nousee kuitenkin 
nuorten hoivaajien näkymättömyys hoivaa 
koskevassa keskustelussa. Ymmärrystä itsestä 
nuorena hoivaajana ei voine syntyä, jos käsitteestä 
ei ole edes tietoinen. Aiempi tutkimus (esim. Ken-
nan ym. 2012) on osoittanut, että monet nuoret 
hoivaajat näkevät hoivan osana normaalia, joka-
päiväistä elämäänsä ilman, että he mieltäisivät it-
seään hoivaajiksi. 

Määriteltäessä sitä, kuka on nuori hoivaaja, on 
olennaista muistaa myös se, että useimmissa per-
heissä nuorten odotetaan esimerkiksi auttavan ko-
titöissä, sillä tämä nähdään usein keskeisenä osana 
kasvatusta ja sosialisaatiota kunnialliseen kansalai-
suuteen ja aikuisuuteen (esim. Aldridge & Becker 
1999, 312–313). Teini-ikäinen, jonka tehtävä on 
kaksi kertaa viikossa tyhjentää kotinsa astianpesu-
kone, ei varmasti kenenkään silmissä määrity nuo-
reksi hoivaajaksi, vaikka hänelle on sälytetty sään-
nöllisiä, kodinhoitoon liittyviä tehtäviä. Keskei-
nen kysymys onkin, missä menee normaalina pi-
detyn kotona auttamisen sekä hoivaamisen väli-
nen raja? Yksi, olkoonkin että melko hatara, erot-
telu avun ja hoivan välillä on, että apua voi an-
taa ihmiselle, joka pystyisi itse tekemään kyseisen 
asian, mutta hoivassa on kyse auttamisessa asias-
sa, jota hoivaa tarvitseva henkilö ei pysty itse teke-
mään (ks. esim. Kröger ym. 2019).

Vakiintunein käsitys nuorista hoivaajista 
(”young carers”) niin tutkimuksen kuin käytän-
nön työn parissa mukailee nuoria hoivaajia kä-
sittelevän tutkimuksen pioneerin, professori Saul 
Beckerin (2000, 378) määritelmää, jonka mu-
kaan nuoret hoivaajat ovat alle 18-vuotiaita lap-
sia ja nuoria, jotka hoivaavat, hoitavat, auttavat 
tai tukevat toista perheenjäsentä. Nuoret hoivaa-
jat suorittavat säännöllisesti merkittäviä tai huo-
mattavia hoivatehtäviä ja kantavat sellaista vas-
tuuta, joka normaalisti kuuluisi aikuiselle. Kes-
keistä hoivaajuuden määrittelylle on, että hoivalla 
on merkittäviä ajallisia, fyysisiä, henkisiä ja/tai 

emotionaalisia vaatimuksia. Hoivaa saava henkilö 
on usein vanhempi, mutta hoivattava voi olla myös 
sisarus, isovanhempi tai muu sukulainen. Hoivaa 
saava henkilö voi olla vammautunut, tai hänellä 
voi olla esimerkiksi jokin krooninen sairaus, 
mielenterveyden häiriö tai päihdeongelma, joka 
aiheuttaa hoivan, tuen tai valvonnan tarpeen. 

Nuorten hoivaajien tekemä hoiva voi sisältää 
niin kodinhoidollisia tehtäviä (esim. siivoami-
nen, ostoksilla käyminen, ruoanlaitto), ruumiil-
lista hoivaa (esim. avustamista pukeutumisessa ja 
peseytymisessä, liikkumisen tukemista ja avusta-
mista) kuin emotionaalista tukea, hoivaa ja huo-
lenpitoa (esim. seuranpitoa, voinnin seuraamis-
ta ja keskustelua hoivattavan tunteista). Nuoren 
hoivavastuuseen kuuluu usein pienempien sisa-
rusten hoitamista: vaippojen vaihtoa, syöttämis-
tä ja sisaruksista huolehtimista. Hoiva voi joskus 
tarkoittaa perheen toimeentulosta huolehtimista 
ja taloudellista apua, esimerkiksi läheisten autta-
mista sosiaalipalveluiden ja erilaisten tukien ha-
kemisessa tai tulkkina toimimista erilaisten viras-
tojen kanssa asioidessa. Joissakin tapauksissa hoi-
va tarkoittaa myös terveyden- ja sairaudenhoidol-
lisissa asioissa avustamista (ks. esim. Kennan ym. 
2012; Järkestig-Berggren ym. 2019; Joseph ym. 
2019; Leu. ym. 2017). Eräs ALISA-projektin pii-
rissä ollut nuori kuvasi omaa hoivarooliaan per-
heessään seuraavasti:

Äiti teki kotona sen mitä jaksoi. Hyvinä ja kivuttomina 
päivinä hän touhusi niin paljon, että hän oli kipeä usei-
ta päiviä ja päivät kuluivat sängyssä tai sohvalla leväten. 
Isäni on yrittänyt aina tehdä eniten vammasta huoli-
matta. Kuitenkaan isänikään ei kaikkiin kodinhoidolli-
siin tehtäviin voinut osallistua, joten minun vastuulleni 
jäi paljolti siivoaminen, pyykkien laitto, puiden kanto, 
haravointi jne. (…) Olin jo yläasteella, kun vastuuseeni 
kuului hakea veljeni aina päiväkodista koulun jälkeen. 
Muutenkin roolini kotona oli muuttunut enemmän ko-
dinhoidon tehtävistä lastenhoitajan tehtäviksi, sillä isäni 
sai henkilökohtaisen avustajan, joka auttoi kodin siiste-
ydessä. Koin, että oma roolini kotona veljeni kasvatta-
misessa oli suurempi kuin vanhemmillani.

Nuoruuden ja hoivan ristipaine

Nuorten hoivaajien hoivarooli asettuu ristiriitaan 
vallitsevien, nuoruutta koskevien ideaalien kans-
sa: hoiva edellyttää suuntautumista toista ihmis-
tä kohden ja toisen ihmisen tarpeiden ensisijais-
tamista, siinä missä tämänhetkisissä länsimaisissa 
yhteiskunnissa nuoruus ymmärretään usein elä-
mänvaiheeksi, jota määrittävät suuntautuminen 
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itseen, itsensä toteuttaminen ja vapaus (esim. Ar-
nett 2006). Nuoret hoivaajat elävätkin kulttuuris-
ten omaishoivaa ja nuoruutta koskevien ihantei-
den ristipaineessa. Nuorten hoivarooli myös haas-
taa ymmärrystämme perhesuhteista ja siitä, miten 
ja mihin suuntaan hoiva virtaa ylisukupolvisessa 
perheen hoivaketjuissa (Hochschild 2000).

Hoivaamisella saattaa olla monenlaisia vaiku-
tuksia nuorten elämään niin tässä hetkessä kuin 
pidemmällä aikavälillä. Vaikka nämä vaikutukset 
voivat olla myös positiivisia, kansainvälinen tutki-
mus on osoittanut, että hoivaaminen saattaa muo-
dostaa riskin esimerkiksi nuorten hoivaajien hy-
vinvoinnille, sosiaalisille suhteille sekä kouluttau-
tumismahdollisuuksille. Erityisen suureksi tämä 
riski nousee tilanteissa, joissa nuoret eivät saa hoi-
vaamiseen ulkopuolista tukea. (Esim. Aldridge & 
Becker 2003; Dearden & Becker 2005; Becker & 
Becker 2008; Joseph ym. 2020.) 

Hoivavastuun vaikutukset nuoren elämään on 
tunnistettu nyt ensimmäistä kertaa myös Suo-
messa. THL:n Kouluterveyskyselyn tulokset (ks. 
Nenonen ym. 2020) osoittavat, että hoivavastuul-
la on selkeä yhteys nuoren hyvinvointiin. Hoi-
vatilanne lisää mielenterveyden ja koulunkäyn-
nin haasteita, yksinäisyyden kokemuksia ja kiu-
satuksi tulemista, heikentää koettua terveyden-
tilaa ja elämäntyytyväisyyttä sekä vähentää har-
rastamista. Nuorten hoivaroolilla on myös yhteys 
perheen taloudellisiin haasteisiin. Nuoret hoivaa-
jat myös kokevat muita useammin, etteivät he ole 
saaneet tarvitsemaansa apua kouluterveydenhoi-
tajalta. (Mt.)

Hoivaamisen seuraukset voivat olla hyvin 
kauaskantoisia. Nuorille hoivaajille hoiva on pro-
sessi, joka on kietoutunut odotettuihin, aikuistu-
miseen liittyviin siirtymiin elämänkulussa – näi-
tä mahdollisia siirtymiä ovat esimerkiksi muutto 
lapsuudenkodista omaan kotiin, siirtymät koulu-
tusasteelta toiselle ja työelämään sekä perheen pe-
rustaminen (esim. Hamilton & Adamson 2013). 
Aiemmat tutkimukset (esim. Dearden & Becker 
2005; Dellmann-Jenkins & Blankemeyer 2009; 
Silverman ym. 2020) ovat osoittaneet, että nuoret 
hoivaajat kohtaavat haasteita siirtymissä aikuisuu-
teen. Nuori hoivaajuus ei siis lopu täysi-ikäisyy-
teen, vaan hoivavastuut kasvavat usein iän muka-
na ja seuraavat nuorta aikuisuuteen. 18–25-vuo-
tiaiden nuorten aikuisten hoivaajien (young adult 
carers) on tunnistettu olevan yhtä lailla haavoit-
tuvassa asemassa, sillä lapsuudenkodin vastuiden 
ja oman elämän rakentamisen ristiveto voi muo-

dostua todelliseksi riskiksi onnistuneille siirty-
mille nuoruudesta aikuisuuteen (Becker & Be-
cker 2008; Dellmann-Jenkins & Blankemeyer 
2009; Goldblatt ym. 2019; Hamilton & Adam-
son 2013; Silverman ym. 2020).

Palveluiden väliinputoajat

Aiempi kansainvälinen tutkimus on osoittanut, 
että erityisesti hoivaaminen ilman tukea saattaa 
muodostaa riskin esimerkiksi nuorten hoivaajien 
hyvinvoinnille, sosiaalisille suhteille sekä kou-
luttautumismahdollisuuksille (esim. Aldridge & 
Becker 1993a; 2003; Dearden & Becker 2005; 
Becker & Becker 2008; Joseph ym. 2020). Tämän 
vuoksi onkin tärkeää tunnistaa niitä mekanisme-
ja, joilla nuoret hoivaajat tulevat palvelujärjestel-
män sekä sosiaalisten verkostojensa tunnistamik-
si tai ohittamiksi.

Nuorten hoivaajien tuetta jäämisen erääksi 
keskeiseksi tekijäksi on kansainvälisessä kirjalli-
suudessa todettu kohderyhmän tunnistamisen 
haasteellisuus (esim. Kennan ym. 2012). Myös 
ALISA-projektissa tehty työ vahvistaa tunnista-
misen olevan haasteellista. Sosiaali- ja terveyspal-
veluissa sekä kouluissa työskentelevät, kohderyh-
mää kohtaavat ammattilaiset kokevat, että nuo-
ren kynnys tällaisista perhetilanteista puhumi-
seen on korkea. Kansainväliset tutkimukset ovat 
osoittaneet, että nuorten hoivaajien tunnistamat-
tomuus johtuu osaltaan myös heidän tietoisesta 
haluttomuudestaan tunnustautua nuoriksi hoi-
vaajiksi sekä heidän vanhempiensa haluttomuu-
desta hakea apua. 

Perheiden on havaittu aktiivisesti jopa vastusta-
van lasten luokittelua nuoriksi hoivaajiksi, koska 
käsitteeseen liittyy voimakas stigma (Aldridge ym. 
2016). Vanhemman sairauden tai vamman aiheut-
tama erilaisuuden ja häpeän tunne on tunnistettu 
tutkimuksissa jo 1970-luvulta lähtien (Hilbour-
ne 1973; Sargent 1985; Romano 1976). Erityi-
sesti kun kyse on vanhempien mielenterveysongel-
mista, on myös kiusatuksi tuleminen yleinen ko-
kemus nuorten hoivaajien keskuudessa (Bibby & 
Becker 2000). Perheen erottamisen pelko on vah-
vasti läsnä niin tutkimushavainnoissa (Aldridge & 
Becker 2003) kuin käytännön työssä nuorten hoi-
vaajien ja heidän vanhempiensa kanssa käytävissä 
keskusteluissa. Tämän vuoksi perhetilanteisiin liit-
tyy paljon vaikenemista, salaamista ja sosiaalista 
eristäytymistä (Aldridge & Becker 1993b). Erityi-
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sesti vanhempiaan hoivaavien nuorten osalta on 
tärkeää ymmärtää, että lapset ovat aina lojaaleja 
sairastunutta vanhempaansa kohtaan – näin myös 
sellaisissa tapauksissa, joissa vanhemman sairaus 
on aiheuttanut puutteita ja ongelmia lapsen elä-
mään (Jähi 2004).

Ammattilaisten heikko tietoisuus ja ymmärrys 
nuorten hoivaajien kokemuksista ja tuen tarpeis-
ta taas heikentää heidän valmiuksiaan kysyä, koh-
data ja keskustella asiasta. Yleisesti koetaan myös, 
ettei kohderyhmän tukemiseen toistaiseksi ole ole-
massa resursseja, työnjakoa tai selkeää toiminta-
mallia. Marke Hietanen-Peltolan ja kumppanei-
den (2019) selvityksessä kävi ilmi, että esimer-
kiksi kouluterveydenhoitajat kokevat, että heidän 
keinonsa tukea lapsia, joiden vanhempi on vaka-
vasti sairastunut, ovat heikot. Nämä havainnot 
ammattilaisten kokemista haasteista saavat myös 
ALISA-projektissa tuetuilta nuorilta hoivaajilta 
vahvistusta; nuoria yhdistää vahvasti kokemus nä-
kymättömyydestä ja osattomuudesta sekä ammat-
tilaisten osaamattomuudesta, ymmärtämättömyy-
destä ja rohkeuden puutteesta nuorten hoivavas-
tuun kohtaamisessa. Nuoret hoivaajat jäävätkin 
helposti väliinputoajaksi lasten, nuorten ja perhei-
den palveluissa. Kuten eräs ALISA-projektin nuo-
ri kuvasi, nuori hoivaaja jää usein näkymättömäk-
si myös hoivaa tarvitsevalle läheiselle suunnatuis-
sa palveluissa:

Jos saisin palata ajassa taaksepäin, soittaisin sossulle. 
Eniten ihmettelen sitä, ettei meitä lapsia ole koskaan 
kuultu esimerkiksi äidin vuosikontrollissa. Äitini tun-
tien hän menee sinne vuodesta toiseen kertomaan, että 
kaikki on ihan hyvin eikä mikään ole huonontunut. Jos-
kus olisi voinut kutsua meidät lapset kertomaan omasta 
näkökulmasta, millaista siellä kotona oikeasti on.

Haavoittuvaisimmat hoivaajat

Kaikenikäisten omaistaan hoivaajien haavoittuva 
asema on tunnistettu tosiasia. Läheisen vakava sai-
rastuminen on kriisi, joka mullistaa paitsi sairastu-
neen niin myös hänen lähipiirinsä elämän. Hoivaa-
jat kokevat usein stressioireita sekä ongelmia fyy-
sisen ja psyykkisen terveyden kanssa. Lisäksi hoi-
vaaminen saattaa aiheuttaa yksinäisyyttä ja oman 
ajan puutetta. Pääsy palveluihin on usein haastavaa 
ja omaisen hoivaaminen saattaa kuormittaa per-
hesuhteita. Mitä intensiivisempää hoiva on, sitä 
kuormittavammaksi se koetaan. (Esim. Kauppinen 
& Silfver-Kuhalampi 2015; Keväjärvi ym. 2020.)

Omaistaan hoivaavien ryhmän sisällä nuoret 
hoivaajat ja nuoret aikuiset hoivaajat asettuvat 
kuitenkin erityisen haavoittuvaan asemaan. Eri-
tyinen haavoittuvuus on sidoksissa riippuvuussuh-
teesta hoidettavaan. Useimmiten syystä tai toises-
ta perheenjäsenistään huolehtivat lapset ja nuo-
ret hoivaavat, koska heillä ei ole muuta vaihtoeh-
toa (Becker ym. 1998). Hoivavastuu rakentaakin 
lapselle ja nuorelle eriarvoista asetelmaa suhtees-
sa muihin samanikäisiin; nuorten hoivaajien elä-
mä kuormittuu ja monet normaaliin lapsuuteen 
ja nuoruuteen liittyvät mahdollisuudet ovat rajal-
lisemmat. 

Alaikäisillä on ikään sidottu, vaikkakin rajalli-
nen, toimijuus. Erityisesti hoivavastuuseen liit-
tyen nuorten on aikuisia hankalampi ymmär-
tää ja sanoittaa tuen tarpeitaan sekä ajaa omaa 
asiaansa. Daniel Phelps (2017, 117) muistuttaa-
kin, että nuoret tarvitsevat tukea oman tilanteen 
hahmottamisessa. Oma rooli perheessä hoivaa-
jana ja vastuunkantajana on saattanut muodos-
tua pitkällä aikajänteellä vähitellen niin luonnol-
liseksi, että se on vääristynyt suhteessa lapsen oi-
keuksiin ja muita alaikäisiä suojaaviin lakeihin ja 
säädöksiin. Onkin tärkeää, että nuoren hoivaajan 
kokemuksia arvioi ammattilainen. Nuorten hoi-
vaajien kuulluksi tulemista ja pääsyä palveluihin 
sekä tuen tarpeen arviointiin rajoittaa kuitenkin 
nuorten hoivaajien näkymättömyys yhtenäisenä, 
tuen tarpeessa olevana ryhmänä. Täten jo pel-
kästään keskustelua nuorista hoivaajista voi pi-
tää tärkeänä, sillä se tekee ilmiötä näkyvämmäk-
si esimerkiksi lasten ja nuorten parissa työsken-
televille sosiaali- ja terveys- sekä opetusalan am-
mattilaisille.

Voidaan nähdä, että nuorten tekemä hoiva pal-
jastaa aukkoja hyvinvointivaltion turvaverkossa ja 
murtumia sen perustoissa. Suomalainen, univer-
salismin ja tasa-arvon ihanteelle perustuva hyvin-
vointivaltio lupaa jo perustuslaissaan, että julki-
nen valta turvaa jokaiselle kansalaiselle tämän tar-
vitsemat sosiaali- ja terveyspalvelut (Suomen pe-
rustuslaki 11.6.1999/731, 19§). Todellisuudessa 
hyvinvointivaltion politiikat ovat jo pitkään pai-
nottaneet omaisten roolia hoivassa (esim. Kehus-
maa 2014; Kalliomaa-Puha 2017) ja lupaus uni-
versaalista, tasa-arvoisesta pääsystä palveluihin jää 
usein lunastamatta. Nuorten hoivaajien merkittä-
vä määrä tekee näkyväksi myös sen, millaisia arki-
elämän vaikutuksia suomalaisen hyvinvointival-
tion turvaverkkojen haurastumisella sekä hoiva-
politiikan vahvalla omaishoivan painotuksella on. 
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Näin ollen hoivavastuun valumisella koteihin ja 
läheisille voi olla yllättäviäkin seurauksia yhteis-
kunnassamme. Vakava sairaus perheessä on aina 
kriisi, joka vaikuttaa koko perheeseen sekä haas-
taa perheen aikuisten toimintakykyä. Yhteiskun-
nan tulisikin pitää huolta siitä, ettei sairauksien 
kotona hoitamisen vaikutukset ja sen aiheuttama 
kuormitus koidu tulevien sukupolvien hyvinvoin-
nin kustannukseksi. 

Aloin inhota kotona olemista. Tiesin, että en saa näh-
dä kavereita koulun jälkeen kuin kerran viikossa. Tiesin, 
että kotona odottaa veljen hoitamista ja hänen kans-
saan ajan viettämistä. Tiesin, että viikonloput hoidan 
kodin siisteyttä, kun henkilökohtainen avustaja on va-
paalla. Tiesin, että mikäli kapinoisin vastaan, niin mi-
nua rangaistaisiin ottamalla puhelin pois tai asettamalla 
kotiarestiin. Kukaan ei tuntunut välittävän minun ko-
kemuksistani enkä tiennyt, voisinko edes puhua kelle-
kään asiasta. Näin jälkikäteen ajateltuna en ole edes var-
ma, että tajusinko olevani erityisen ison vastuunkanta-
ja kotona.
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