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1 JOHDANTO

Tutkielmani tarkastelee nuoria hoivaajia, jotka auttavat ja hoivaavat kotona vam-
maista vanhempaansa. Nuorella hoivaajalla tarkoitan alle 18-vuotiasta lasta tai nuorta,
joka ottaa ikdistddn enemmaidn vastuuta vanhempansa hyvinvoinnista, kodista ja
omasta itsestddn. Hoivaan voi kuulua vanhemman avustamista esimerkiksi liikkumi-
sessa, asioinneissa, kommunikoinnissa, pdivittdisissd toimissa ja hoidollisissa asioissa,
sekd kodinhoidollisia tehtdvid. Tarkoituksenani on tuoda ndiden nuorten hoivaajien
dantd kuuluviin ja selvittdd heiddn kokemustaan vammaisen vanhemman hoivasta
sekd vanhemman vammaisuudesta. Tarkoituksena on myos tutkia, mitd nama koke-
mukset kertovat tdstd nakymattomaksi jadvastd hoivasta sekd palvelujdrjestelmais-
tamme. Olen my0s kiinnostunut siitd, miten nuoret hoivaajat on huomioitu esimer-
kiksi vanhemman palveluja suunniteltaessa ja miten palvelujédrjestelmd muuten huo-
mioi heidat esimerkiksi tiedonsaannissa ja tuen tarjoamisessa, sekd tulevatko he yli-
pddtddan nahdyiksi. Vanhemman vammaisuus saattaa tuoda myos perheen verkos-
toon lisdd toimijoita ja esimerkiksi uusia ihmisid kotiin (henkilokohtaiset avustajat,
kuntoutuksen tyontekijdt yms.), mikd my0s osaltaan vaikuttaa nuorten hoivaajien
kasvuympdristoon. Nuoret hoivaajat muodostavat erityisen ryhmén niin nuorista
kuin omaistaan hoitavistakin (Sihto 2023).

Nuorten hoivaajien maardstd on Suomessa kdytettdvissa vield vahan lukuja. Joka
toinen vuosi toteutettavaan kansalliseen kouluterveyskyselyyn lisdttiin vuonna 2019
ensimmadistd kertaa kysymys lapsen tai nuoren ldheiselleen antamasta avusta ja hoi-
vasta. Silloin saatiin ensimmadiset vdestdtason tiedot nuorista hoivaajista Suomessa.
Tdamdn jalkeen Suomessa tdima nuorten hoivaajien ryhma on alkanut hahmottua ja on
alettu kuvata heiddn tilannettaan ja kokemaansa hyvinvointia. (Nenonen ym. 2020;
THL 2023.) Joitakin viitteitd nuorten hoivaajien joukosta saadaan my6s muiden tilas-
tojen valossa. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen kuntakyselyn perusteella omais-
hoidon tuen pédatoksistd oli noin 2 % (n. 1000) tehty alaikéisille nuorille vuonna 2017.
Kelan tietojen mukaan samana vuonna noin 14 700 lasta ja nuorta asui perheissd, jotka
saivat samaan aikaan tyokyvyttomyyselédkettd ja lapsilisdd. (Omaishoitajaliitto 2019.)



Nuoria hoivaajia on tutkittu vahdn nimenomaan vammaisen vanhemman hoi-
van kontekstissa. Suomalainen tutkimus nuorista hoivaajista yleensdkin on hyvin va-
héistd. Lasten ja nuorten kokemuksia vammaisen vanhemman kanssa eldmisestd on
kaiken kaikkiaan tutkittu hyvin niukasti. Jarjestot, kuten Omaishoitajaliitto, ovat nos-
taneet nuoret hoivaajat -teemaa keskusteluun ja sen ympadrille on koottu Nuoret hoi-
vaajat -asiantuntijaverkosto (Omaishoitajaliitto 2024b). Se, ettd aihetta ei ole Suomessa
juurikaan tutkittu nimenomaan vammaisuuden kontekstissa ja muutenkin vain hyvin
vdhan, lisdd aiheen tarkeyttd, mutta myos haastavuutta. Aiheen ajankohtaisuutta pal-
velujdrjestelmdn nakokulmasta lisdéd osaltaan myos se, ettd hyvinvointialueuudistus
muuttaa sosiaalityon toimintaymparistod ja asiantuntijuutta, minka lisdksi vammais-
palvelun sosiaalityohon vaikuttaa myos vammaispalvelulain uudistus. Kansainva-
listd tutkimusta aiheesta 10ytyy jonkin verran (esim. Aldridge & Becker 1993, 1994,
2003; Becker & Becker 2008; Dearden & Becker 2005; Hawken ym. 2024; Joseph ym.
2020; Leu & Becker 2017; Nagl-Cupal & Hauprich 2018; Wepf ym. 2022).

Tutkielma perustuu haastatteluaineistoon, jossa kokemuksistaan kertovat nyt jo
tdaysi-ikdiset henkilot, jotka ovat alaikdisend toimineet nuorena hoivaajana vammai-
selle vanhemmalleen. Tutkielman p&dkésitteet ovat nuoret hoivaajat, hoiva, epéviral-
linen hoiva ja vanhemman vammaisuus. Tutkielmassa on sosiaalityon nikokulma ja
tarkoituksena on tuoda nikyvéksi vammaisten henkilviden alaikéisten lasten koke-
muksia hoivaamisesta. Tutkielman tekijand tiedostan, ettd hoiva- ja vammaisnakokul-
man yhdistamisessd liikutaan osittain jannitteiselld kentalla. Tatd jannitteisyytta kdsit-
telen myshemmin tutkielman eettisten kysymysten yhteydessa.

Tutkielmani aluksi kuvaan nuoren hoivaajan tunnistamista ja tukemista palve-
lujédrjestelméssa. Sen jdlkeen taustoitan ilmidtd hieman aikaisemman tutkimustiedon
valossa. Késitteellisessd ja teoreettisessa viitekehyksessd tarkastelen perhettd nuoren
hoivaajan toimintaympaéristond ja kiinnitdn tutkielmani osaksi perhetutkimusta.
Madrittelen myos tutkielman tarkeimmait kasitteet hoiva, nuori hoivaaja, epaviralli-
nen hoiva ja vanhemman vammaisuus. Sen jdlkeen siirryn tutkimuksen toteutukseen.
Esittelen tutkimuskysymykset ja kdyn ldpi tutkielman metodologiaa, aineiston ke-
ruuta ja aineiston analyysid. Omana alalukunaan kasittelen tutkielman eettisid kysy-
myksid. Taman jalkeen kokoan tutkielman keskeiset tulokset. Lopuksi esitdn tutkiel-
man yhteenvedon ja johtopditokset ja padtan tutkielmani pohdintaosuuteen.



2 NUORIHOIVAAJA PALVELUJARJESTELMASSA

Téssd luvussa tarkastelen nuoria hoivaajia palvelujdrjestelmédn nidkokulmasta. Palve-
lujdrjestelmaélld on tarked rooli nuorten hoivaajien ja heiddan perheidensa hyvinvoin-
nin kannalta. Ensiarvoisen tdrked kysymys on, miten palvelujdrjestelmdmme kykenee
ensiksikin tunnistamaan nuoria hoivaajia ja toiseksi tukemaan heita ja heiddn perhei-
tddn niin, ettd ndiden nuorten hoivavastuu ei muodostu liian raskaaksi ja he saavat
henkilokohtaisesti tarvittavan tuen. Lineaarisen ja normatiivisen eldménkulun mu-
kaan hoiva sijoittuu tiettyihin kohtiin elinkaarta, ldhinnd sen alkuun ja loppuun. Hoi-
van antajana katsotaan olevan vanhempi, kunnes vanhemman ikdannyttya nama roo-
lit vaihtuvat ja hoivaa antaa aikuinen lapsi. Sihto ja Hokkila (2021, 218) toteavat, ettd
tamaén kulttuurisen kasikirjoituksen ulkopuolelle jaa kuitenkin nuorten hoivaajien an-
tama hoiva, joka ei juurikaan ndy hoivaa koskevassa julkisessa keskustelussa tai hoi-
vatutkimuksessa ja jota ei tunnisteta hoivapolitiikassa. Ndin ollen ilmi6 uhkaa jaada
nakymattomdksi myos palvelujdrjestelmassa.

2.1 Nuorten hoivaajien tunnistaminen palvelujdrjestelméissd

Palvelujdrjestelmén kyky tunnistaa ja tukea nuoria hoivaajia on Hokkilan (2023) mu-
kaan ensisijaisesti ihmisoikeuskysymys. Suomenkin ratifioiman YK:n lapsen oikeuk-
sien sopimuksen mukaan lapsella on oikeus ilmaista omat mielipiteensé kaikissa itse-
dan koskevissa asioissa ja ne on otettava huomioon lapsen idn ja kehitystason mukai-
sesti. Lapsella on oikeus saada tietoa. Valtion on tuettava vanhempia lasten kasvatuk-
sessa. Lapsella on oikeus eldd mahdollisimman terveend ja saada tarvittaessa hoitoa.
Lapsella on oikeus leikkiin ja vapaa-aikaan seka taide- ja kulttuurielamaan. (YK:n lap-
sen oikeuksien yleissopimus 1991.)

Suomessa terveydenhuoltolaki (1326/2010 §70) velvoittaa selvittam&ddan lapsen

hoidon ja tuen tarpeen sekd turvaamaan hanelle riittdvad hoidon ja tuen silloin, kun
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vanhempi tai muu lapsen hoidosta ja kasvatuksesta vastaava henkil6 saa sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluja, joiden aikana hdnen kykynsa huolehtia lapsen hoidosta
ja kasvatuksesta arvioidaan heikentyneen. Sosiaalihuoltolain (1301/2014 §11 ja §44)
mukaan sosiaalipalveluja on jdrjestettdva tuen tarpeessa olevan henkilon omaisten ja
laheisten tukemiseksi ja asiakkaan hoidossa olevan lapsen hoidon ja tuen tarve on sel-
vitettdvad, mikéli arvioidaan asiakkaan hoito- ja kasvatuskyvyn heikentyneen. Edel-
leen myos lastensuojelulaki (417/2007 §3a) velvoittaa jarjestaméaéan ehkdisevéaa lasten-
suojelua edistamddn ja turvaamaan lasten kasvua, kehitystd ja hyvinvointia ja tuke-
maan vanhemmuutta. Sitd annetaan esimerkiksi opetuksessa, nuorisotyossd, pdiva-
hoidossa ja neuvolassa.

tamddn, onko potilaalla lapsia, toisin kuin esimerkiksi Norjassa (Hokkila 2023). Iso-
Britanniassa ollaan nuorten hoivaajien tunnistamisessa ja tukemisessa kansainvali-
sesti vertailtuna pisimmalld ja sielld lainsdddannossd tunnistetaan nuoret hoivaajat ja
heilld on oikeus palvelutarpeen arviointiin ja tukeen (Heino 2023). Suomessa nuorten
hoivaajien tunnistamista kdytdnnon tyossd haastavat esimerkiksi palvelujdrjestel-
mamme yksilo- ja potilaskeskeisyys sekd aikuiskeskeisyys. Muita haasteita ovat esi-
merkiksi resurssien ja tiedon puutteet. Lisdksi terveydenhuollon orientaatio dominoi
jdrjestelmdd vahvasti, jolloin sosiaalinen puoli jdd helposti sen varjoon. Eri ammatti-
laisten vastuut, velvollisuudet ja roolit ovat osin epédselvit, eivitkd toimijat aina tiedd,
kenelle asia kuuluu. Ilmicon liittyvat selkedt toimintamallit ja -ohjeet puuttuvat, mika
hankaloittaa nuorten hoivaajien tunnistamista eri palveluissa ja yhteiskunnan toimin-
noissa. My0s epdtietoisuus vaitiolovelvollisuus- ja tietosuoja-asioista hankaloittaa tie-
donsiirtoa. Potilastietojdrjestelmissa ei ole paikkaa aiheeseen liittyvalle kirjaamiselle,
mikd myos haastaa tiedonkulkua ammattilaisten valilla. (Hokkila 2022, 243-244; Hok-
kila 2023.)

Suomessa nuoriin hoivaajiin liittyva tietoisuus on vahitellen kasvanut pitkalti jar-
jestjen ansiosta. Jarjestot ovat tuoneet ndkyvéksi nuorten hoivaajien asiaa ja perusta-
neet mm. Nuoret hoivaajat -asiantuntijaverkoston. Omaishoitajaliitolla on ollut Sosi-
aali- ja terveysministerion tukema Jangsterit - nuoret hoivaajat meilld ja muualla -
hanke (2016-2023), jonka tavoitteena on ollut kansainvilisen tiedon avulla parantaa
nuorten hoivaajien tunnistamista ja tavoittamista seké laatia alustava selvitys nuorten
hoivaajien tuen tarpeista ja tukitoiminnan kehittdmisestd. (Omaishoitajaliitto 2024a.)
Joensuun seudun omaishoitajat ry on koordinoinut Alisa-projekti -nimistd yhteistyo-
hanketta (2018-2021), jolla on lisétty tietoisuutta ja kehitetty keinoja nuorten hoivaa-
jien ja heiddn perheidensd tunnistamiseksi, tavoittamiseksi ja tukemiseksi. Toiminta
on mythemmin jatkunut Alisa-toimintana. (Joensuun seudun omaishoitajat ry 2024.)



Fives ym. (2013, 59) esittivét, ettd nuorten hoivaajien tunnistamisessa ja hoivan
kielteisten vaikutusten ennaltaehkdisemisessd voitaisi ottaa aktiivisempaa roolia nii-
den toimijoiden taholta, joissa hoivaa tarvitseva vanhempi on jo asiakkaana ja joissa
hédnen palveluntarpeensa on tiedossa. Téllainen toimija voisi olla esimerkiksi vam-
maispalvelut. Vammaisen vanhemman lasten tilanne tulisikin ottaa aktiivisemmin
puheeksi vanhemman palvelutarvetta arvioitaessa ja palveluja suunniteltaessa. Vam-
maispalvelut saattaa olla perheelle ainoa sosiaalityon osa-alue, jonka kanssa he ovat
tekemisissd. Talloin olisi tarkedd antaa neuvontaa ja ohjausta myos lapsille tarjotta-
vasta tuesta ja ohjata tarvittaessa sen piiriin, sekd huomioida aktiivisesti lapset osana
vammaisen vanhemman perhetta.

2.2 Nuorten hoivaajien tukeminen palvelujirjestelmaissa

Aikaisemman tutkimustiedon mukaan my6s sosiaalihuollon ammattilaisilla on hy-
vin erityyppisid kasityksid siitd, milloin nuoren henkilon perheenjdsenelleen antama
hoiva on asiaan kuuluvaa ja hyvaksyttdavéad, ja milloin taas hoivavastuu sekd hoivan
muoto ja laajuus ovat sellaisia, ettd ne eivit kuulu nuoren eldmaéén ja voivat jopa
vaarantaa hdnen kasvuaan ja kehitystddan. Nuoren antamaan hoivaan voi kuulua
auttamista hyvinkin henkilokohtaisten ja intiimien asioiden hoidossa, mutta myos
perinteisid kotitoitd. (Aldridge ja Becker 1994, 19.) Palvelujdrjestelmén tehtdvad nuo-
ren hoivaajan tunnistamisessa ja tukemisessa haastaa sekin, ettd tutkimuksen mu-
kaan hoivaa tarvitsevat vanhemmat usein toivovat saavansa hoivaa juuri omalta lap-
seltaan. (Mt., 21.) Palvelujdrjestelmén tehtdvand on ndissd tilanteissa tukea perhetta
oikea-aikaisesti ja juuri perheen tarpeisiin vastaavalla tuella. Ndin pystyttdisi ehkai-
semddn hoivan kielteisid vaikutuksia nuoren hoivaajan elaméén ja turvaamaan ha-
nen perusoikeudet.

Fives ym. (2013, 59) totesivat tutkimuksessaan, ettd nuorten hoivaajien hyvin-
voinnin kannalta on tdarkedd, ettd palvelut vastaavat tarpeeseen. Tdssd tulee huomi-
oida paitsi apua tarvitsevan vanhemman palveluntarvetta vastaavat palvelut, myos
nuoren hoivaajan itsensa tarvitsema tuki. Nama nuoret tarvitsevat epdvirallista tukea
kodin piirissd, apua koulunkdynnissd opettajilta, tietoa palveluista jotka voivat tukea
heitd, emotionaalista tukea ja ohjausta, nuorisotyotd, aikaa olla ystdvien kanssa ja ai-
kaa osallistua liikkuntaan ja muihin vapaa-ajan aktiviteetteihin. Nuorille hoivaajille pi-
tdisi luoda tilaisuuksia pddstd tekemisiin palvelujen jarjestdjien kanssa. Tama voisi tar-
koittaa esimerkiksi kohdennettuja tiedotuskampanjoita koulussa ja tietoisuuden lisda-



mistd palvelujdrjestelméssa nuorista hoivaajista. Edelleen tulisi my®os lisdtd ennakol-
lista nuorten hoivaajien havaitsemista tilanteissa, joissa tiedetddn olevan hoivan tar-
vetta perheessd. Tdssd voisivat siis olla avainasemassa ne organisaatiot, jotka jo tarjoa-
vat palveluja hoidon tarpeessa olevalle henkil6lle. Niiden toimivaltaa tulisi mahdolli-
sesti laajentaa. Nuorten jdrjestot taas voisivat tarjota tukea ja mentorointia. Nama toi-
met edellyttdisivat nuori hoivaaja -késitteen kayttod ja sen tunnetuksi tekemistd, jotta
my0s nuoret tiedostaisivat ilmion paremmin. (Mt.)

Aldridge ja Becker (1993, 460) ovat todenneet, ettd koululla olisi mahdollisuus
ainakin jollakin tapaa tarjota nuorille hoivaajille tukea. Kdytannossa henkilokunnan
on kuitenkin vaikea tunnistaa niitd nuoria, koska nuoret itse eivit valttamaitta halua
puhua hoivaamiseen liittyvistd asioista tai kotiasioistaan. Toisaalta nuoret eivét valt-
tamattd myoskdan mielld itseddn nuoriksi hoivaajiksi. He eldvit omaa arkeaan, jo-
hon hoiva yhtend osana tavalla tai toisella kuuluu, ja se on heille normaali tila.

Esimerkiksi vanhemman sairastuessa tai vammautuessa palvelujdrjestelma ja
aikuiset saattavat suojella lasta vélttelemailld hankalia aiheita ja jattdmalld nuoren tie-
don ulkopuolelle. Lapsen oireeton kdytos ja reippaus saatetaan helposti tulkita vaa-
rin ja ajatellaan hdnen pérjadvan. Tieto perheen tilanteesta ei vialttamattd kulje mui-
hin lapsen kasvuympdristoihin. Lasta ja vanhempia tulisikin ndissé tilanteissa tukea
ja vanhempia ohjata antamaan lapselle ikdtasoista tietoa sairaudesta tai vammasta.
Lapselle tulisi antaa tietoa siitd mitd tapahtuu ja jdrjestdd keskusteluapua, tunnetyos-
kentelyd sekd tilaa ja mahdollisuuksia tyostdd asiaa. Lapselle pitdisi pyrkid jarjesta-
maédn turvallinen ja katkeamaton arki, jossa hédn saa apua ldhiverkostolta ja eri kas-
vuympadristoiltd. Perheelle tulisi myos tarvittaessa jdrjestdd tukea ja kdytannon apua,
kuten kotiin vietdvid palveluja. (Hokkila 2022, 234-235; Hokkila 2023.)

Sosiaalihuoltolain (2014/ 1301 § 43) mukaan palvelutarpeen arvioinnissa sosi-
aalihuollon asiakkaan ldheisverkosto kartoitetaan tarvittaessa. Selvitys on tehtava,
mikali asiakkaan tilanne sen vaatii ja silloin voidaan selvittdd, miten omaiset tai
muut asiakkaalle Idheiset henkil6t osallistuvat asiakkaan tukemiseen. Liheisverkos-
ton kartoittaminen toteutetaan palvelutarpeen arvioinnin yhteydessa tai tarvittaessa
muulloin asiakkuuden aikana. Kartoittaminen tehd&d&dn padsaantoisesti vain asiak-
kaan suostumuksella. Se voidaan kuitenkin tehdd my6s ilman asiakkaan suostu-
musta, mikéli asiakas on ”ilmeisen kykenemdtin vastaamaan omasta huolenpidostaan, ter-
veydestidn ja turvallisuudestaan ja tieto on vilttdmiton palvelutarpeen selvittimiseksi tai
jos tieto on tarpeen lapsen edun vuoksi”. Laheisverkoston kartoittamisessa tulee tarvitta-
essa selvittdd my0s ldheisten tuen tarve. Sosiaalihuoltolaki (2014/ 1301 § 44) méaaraa
selvittimaan asiakkaan hoidossa olevan lapsen hoidon ja tuen tarpeen silloin, kun
arvioidaan, ettd asiakkaan kyky tdysipainoisesti huolehtia tdmé&n hoidosta tai kasva-
tuksesta on heikentynyt. Riittdvdn hoidon ja tuen saaminen on tarvittaessa varmis-



tettava tapaamalla lasta. Saman lain 35 §:ssd sdddetddn ilmoitusvelvollisuudesta hy-
vinvointialueen sosiaalihuollosta vastaavalle viranomaiselle koskien sosiaalihuollon
tarpeessa olevaa henkiloa.



3 NUORET HOIVAAJAT AIKAISEMMAN TUTKIMUS-
TIEDON VALOSSA

Nuoria hoivaajia koskevaa tutkimusta on kansainvilisesti tarkasteltuna tehty noin 30
vuoden ajan. Vuonna 1993 julkaistiin englantilaisten professoreiden Jo Aldridgen ja
Saul Beckerin tutkimukset aiheesta. Médérdllisesti nuoria hoivaajia koskeva tutkimus
on kuitenkin edelleen vihdistda. Vuoden 2019 kouluterveyskysely toi teeman ndky-
vidksi myos Suomessa ja samana vuonna ilmestyivat myos ensimmadiset korkeakoulu-
jen opinndytetyot aiheesta. Suomessa tarvittaisiin lisdd tietoa ja tutkimusta nuorista
hoivaajista, selkedt kasitteet sekd lainsddddanto sairastuneiden ja hoivaa tarvitsevien
vanhempien lasten huomioimiseksi ja tukemiseksi. Nuoret hoivaajat sijoittuvat ikdan
kuin hoivatutkimuksen ja nuorisotutkimuksen katvealueelle, eikd hoivaaminen sovi
taméan pdivan kulttuurisiin oletuksiimme nuoruudesta. Nuoria hoivaajia koskevalla
tutkimuksella on kuitenkin tdrked rooli tukimuotojen ja palvelupolkujen kehittami-
sessd. (Sihto & Hokkila 2021, 218, 221; Sihto & Hokkila 2023, 59-61.)

Leu ja Becker (2017, 752) tekivat kansainvilistd tarkastelua ja vertailivat nuorten
hoivaajien tunnistamista ja tukemista eri maissa. Nuoria hoivaajia koskevan tutki-
muksen, lainsdddannon ja heille suunnattujen palvelujen perusteella Leu ja Becker si-
joittivat maat seitsemddn eri ryhmddan. Suomi sijoittui tuolloin arvioinnissa toiseksi
heikoimmalle tasolle. Nuoria hoivaajia koskevan tietoisuuden katsottiin Suomessa
olevan véahdistd. Erityispalveluja, lainsdddéantod ja kansallista tutkimusta aiheesta ei
ollut. Vertailun mukaan parhaiten nuoret hoivaajat tunnistettiin ja heitd tuettiin Iso-
Britanniassa, sen jdlkeen Australiassa sekd naapurimaissamme Ruotsissa ja Norjassa.
T&td seuraavalle tasolle arviossa padsivat Itdavalta, Saksa ja Uusi-Seelanti. Tamaén jal-
keiselld tasolla ovat muun muassa Yhdysvallat, Alankomaat ja Sveitsi. Suomen kanssa
samalla, toiseksi heikoimmalla tasolla vertailussa ovat esimerkiksi Kreikka ja Ranska.
(Mt.)



Leun ja Beckerin (2017) kansainvilisen vertailun osalta on huomioitava, ettd ky-
seisen arviointiajankohdan jdlkeen Suomessa tilanne on hieman kohentunut ainakin
tietoisuuden osalta. Tamd on pitkalti jdrjestdjen tekemdn tyon tulosta (ks. esim.
Omaishoitajaliitto 2024; Joensuun seudun omaishoitajat 2024). Edelleen voitaneen
kuitenkin sanoa, ettd ilmion tunnistaminen ja tunnustaminen ovat meilld vield alku-
tekijoissddan. Toinen huomionarvoinen asia maiden viliseen vertailuun liittyen on,
ettd nuoret hoivaajat voivat olla lapsille, nuorille ja perheille suunnattujen palvelujen
piirissd, vaikkakaan heille sdddettyd omaa lainsdddantod ei Suomessa ole.

Kansainvilisen tutkimuksen mukaan 2-8 % teollisuusmaiden alle 18-vuotiaista
lapsista ja nuorista hoivaa ldheistddn, jolla on esimerkiksi fyysinen tai psyykkinen sai-
raus, pdihdeongelma tai muu terveydellinen haaste (Leu & Becker 2017; Omaishoita-
jaliitto 2019; Sihto & Hokkila 2023, 60). Suomen kouluterveyskyselyssa vuonna 2019
kysyttiin ” Autatko tai hoidatko perheenjdsentdsi tai muuta ldheistd ihmistd, jolla on
esimerkiksi jokin vakava sairaus, vamma tai joka on hyvin vanha?”. Kyselyn vastaa-
jista 6,3 % kertoi hoivaavansa ldheistddn viikoittain, pdivittdin tai lahes pdivittdin. Vas-
taajat olivat peruskoulun 8.-9. luokalla tai lukion tai ammattioppilaitoksen 1.-2. luo-
kalla olevia nuoria. (Hokkila 2022; THL 2023.) Vuoden 2019 kouluterveyskyselyn mu-
kaan hoivaavat nuoret, erityisesti tytot, olivat vihemman tyytyvéisid eldmé&édnsa ja ko-
kivat perheen taloustilanteen muita heikommaksi sekd tekivit palkallista ty6td muita
enemmadn. He kokivat terveydentilansa kohtalaiseksi tai huonoksi muita useammin ja
heilld oli enemmdn masennusoireita, ahdistusta, yksindisyyttd, koulu-uupumusta,
koulukiusaamista ja luvattomia poissaoloja koulusta. (Nenonen ym. 2020.) Kansain-
viliset tutkimukset ovat osoittaneet, ettd usein hoivaaminen muodostaa riskin nuor-
ten hoivaajien hyvinvoinnille; seka fyysiselle ettd psyykkiselle terveydelle, sosiaali-
sille suhteille ja kouluttautumismahdollisuuksille. Erityisen suuriksi riskit nousevat
tilanteissa, joissa nuori ei saa ulkopuolista tukea esimerkiksi lghipiiristd, oppilaitok-
selta tai palvelujarjestelmailtd. (Esim. Aldridge & Becker 2003; Becker & Becker 2008;
Dearden & Becker 2005; Hokkila 2022, 233-234; Joseph ym. 2020.)

Sihto ja Hokkila (2023, 67) havaitsivat nuoria hoivaajia koskevassa tutkimuk-
sessaan vanhemman ja lapsen roolien vaihtumista eli parentifikaatiota. Silld tarkoite-
taan tilannetta, jossa lapsen omat huolenpidon ja hoivan tarpeet jadvat sivuun ja han
huolehtii sellaisista emotionaalisista, fyysisista tai taloudellisista asioista, joista vas-
tuu kuuluisi vanhemmalle (Haugland 2006; Nordenfors & Melander 2017, 8). Tutki-
muksessa painottui erityisesti emotionaalinen parentifikaatio sekd vanhemman emo-
tionaaliset tarpeet.

Toisaalta ldheisen henkilon auttaminen ja hoivaaminen voi olla lapselle ja nuo-
relle myos tdarked myonteinen kokemus, jos hin saa siihen tarvitsemaansa tukea ja
pystyy eldmddn omannékoistdan lapsen elaméd (Leu & Becker 2017; Heino 2023). Hoi-
varooli saattaa parhaimmillaan antaa nuorelle my6s kasvanutta resilienssid ja kykya
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kohdata eldman vaikeitakin tilanteita (Wepf ym. 2022). Muita hoivan ja tukemisen
myonteisid vaikutuksia voivat olla esimerkiksi lapsen ja vanhemman ldheiset vilit ja
yhdessé vietetty aika. Nuorelle saattaa myos omaan eldméén itsendistyessd olla hyo-
tyd siitd, ettd han on tottunut hoitamaan asioita esimerkiksi kotona ja kodin ulkopuo-
lella. (Hawken ym. 2024; Kroger 2024; Leu & Becker 2017.) Wepf ym. (2022) havaitsi-
vat tutkimuksessaan, ettd joidenkin nuorten henkiselle hyvinvoinnille aiheutuu hoi-
vakokemuksista kielteisid vaikutuksia, kun taas toiset kokevat hoivan vaikuttavan hy-
vinvointiinsa myonteisesti. Tdssd kohtaa palvelujdrjestelmdlld on tarked rooli auttaa
ja tukea niin, ettd lapsi saa eldd ikdtasoistaan ja hdnen kasvuaan ja kehitystdan tukevaa,
turvallista arkea ldheistensid kanssa, eikd hoivavastuu muodostu liian suureksi. Silloin
hoivan myonteisille vaikutuksille j44 tilaa.

Nagl-Cupal ja Hauprich (2018) tarkastelevat tutkimuksessaan nuorten hoivaa-
jien ohella heiddn perheitddn. Tutkimuksen ndkokulma on perhekeskeinen ja huo-
mion kohteena on koko perheen kokonaisvaltainen tuen tarve. Nuorten hoivaajien
antaman hoivan muotoja ja laajuutta tarkastellaan suhteessa perhetilanteeseen. Tutki-
mushaastatteluihin osallistuivat nuorten hoivaajien lisdksi myos perheet. Tulosten
mukaan nuoret hoivaajat ja heiddn perheensd haluavat eldd oman perhelogiikkansa
mukaista eldmaéd ja ulkopuolisen avun toivotaan olevan koko perhettd tukevaa ja ko-
konaisvaltaista, mutta kuitenkin samalla my®os yksilollista. Nuori tai perhe ei halua
tulla médritellyksi tai leimatuksi hoivan kautta. Perheen eldiméan katsotaan kuuluvan
vastavuoroista ja luonnollista perheenjdsenten auttamista. (Mt.)

Nyfors-Nivalainen (2019, 16) toteaa kansainvélisessa kirjallisuuskatsauksessaan
hoivatutkimuksen kohdistuvan pddasiassa vanhus-, lapsi- ja omaishoivaan. Han ar-
velee nuoria hoivaajia koskevan tutkimuksen puutteen johtuvan useista eri seikoista.
Suomessa puuttuu vakiintunut kasitteisto nuorista hoivaajista, eikd ilmiotd meilld
kunnolla tunnisteta. Toisaalta my0s alaikdisiin tutkittaviin liittyvét haasteet, kuten
esimerkiksi tutkimuslupa-asiat, saattavat hdnen mukaansa vaikuttaa asiaan, samoin
kuin nuorten hoivaajien vaikea tavoitettavuus ja eettiset seikat. Toisaalta Nyfors-Ni-
valainen toteaa Suomessa olevan lainsdddantod, kuten lastensuojelulaki ja sosiaali-
huoltolaki, jonka pitdisi taata lapsille ja perheille riittdva tuki. Myos erilaisia ennalta
ehkdisevid palveluja on tarjolla ja jarjestoilld on niissd my6s merkittava rooli. Kuiten-
kin nuori hoivaaja voi jaddd yhteiskunnan rakenteiden ja toiminnan ulkopuolelle, n&-
kymattomaksi. (Mt.) Samalla taytyy muistaa, ettd nuori itse voi myos olla haluton tun-
nistautumaan nuoreksi hoivaajaksi ja perhe nuoren hoivaajan perheeksi stigmatisoi-
tumisen pelossa (Aldridge & Becker 1994; Becker 2007).
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4 KASITTEELLINEN JA TEOREETTINEN VIITEKEHYS

Téssd luvussa kuvaan tutkielmani padkaésitteet. Tutkielma positioituu perhetutkimuk-
seen. Luvun aluksi kuvaan lyhyesti perhetutkimusta ja kiinnitdn oman tutkielmani
perhetutkimuksen kenttddn. Kéasitykseni mukaan nuoret hoivaajat -teema on jaanyt
toistaiseksi vield melko ndakymattoméksi suomalaisessa perhetutkimuksessa. Hokki-
lan (2022, 223) mukaan lapsiperheiden muuttuneet hoivasuhteet ovat Suomessa vield
ilmiond tunnistamattomia ja myds tunnustamattomia, mika koskee sekd tutkimusta,
ettd sosiaali- ja terveydenhuollon kdytdntojd. Tassd luvussa kuvaan myos tutkielman
kasitteellisen viitekehyksen, jonka muodostavat hoiva, nuori hoivaaja, epdvirallinen
hoiva ja vanhemman vammaisuus. Tutkielman konteksti on vammaisen vanhemman
hoiva.

4.1 Tutkimuksen perhetutkimukselliset lihtokohdat

Perhe sosiaalisena ryhménd on kaikille tuttu ja jokaiselta 16ytyy sille omanlaisensa se-
litys ja kuvaus. Samaan aikaan perheelle ei kuitenkaan ole yksiselitteistd médrittelya
ja saman perheen sisdlldkin voi sen jdsenilld olla erilaisia ndkemyksid siitd, mikd on
oma perhe ja ketké siihen kuuluvat. Perhemuodot moninaistuvat uusien eldaméntyy-
lien ja poliittis-ideologisten muutosten seurauksena ja perhetutkimus tuo esiin tata
moninaisuutta. (Jallinoja ym. 2014, 7.) Perhettd tutkimuskohteena voidaan Peltolan
(2017, 20) mukaan ldhestyad sen monitahoisuuden vuoksi hyvin monesta eri nakokul-
masta. Sitd voidaan tarkastella diskurssina, mutta myos instituutiona tai esimerkiksi
sukupolvi- tai sukupuolijdrjestyksend. Edelleen perhettd voidaan tarkastella yksilol-
listen kokemusten kautta tai esimerkiksi perhehistorioiden tai kasvatuskdytantsjen
nakokulmasta. Peltola (2017, 264-265) kuvaa perhesuhteiden olevan yksildiden vélisid

neuvoteltuja, pitkédkestoisia ja vastavuoroisia suhteita. Taméa perhesuhteisiin liittyva
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neuvottelu ei ole kuitenkaan vapaata yhteisesti jaetusta kasityksestd perheen olemuk-
sesta tai siihen liittyvastd suhdeverkostosta.

Perhe voi myonteisimmillddn tarjota jdsenilleen sosiaalisen turvaverkon seka
synnyttdd kuulumisen tunteita ja identifikaatioita. Perhe voi my®s tarjota erilaisia re-
sursseja, kuten materiaalisia, emotionaalisia ja sosiaalisia. (Tdhtinen ym. 2004.) Per-
heisiin liittyy kuitenkin myos hierarkisuutta ja jannitteitd. Connidis ja McMullin (2002,
558-560) ndkevit perhesuhteisiin liittyvan jannitteen muodostuvan osana yhteiskun-
nan rakenteita. Esimerkiksi luokka, ikd, sukupuoli ja etnisyys luovat yksiloille hierar-
kisia asemia eriasteisine liikkumisvapauksineen ja toimijuuksineen. Perhe pitda sisal-
laédn yksiloitd erilaisissa sosiaalisissa asemissa. Connidis ja McMullin ymmartavit per-
heen jasenten pyrkivan neuvottelemalla lisidmé&an toimintamahdollisuuksiaan, kun
kokevat rakenteiden rajoittavan toimintaansa. Tama rakenteiden ja toimijuuden vali-
nen jannite sdilyy ja Connidis ja McMullin nédkevitkin esimerkiksi nuoren ja vanhem-
man vdlisten ristiriitojen nousevan juuri perheenjdsenten idn mukaisesti maarayty-
védstd erilaisesta lilkkumavapaudesta.

Peltolan (2017, 21) mukaan David Morgan (1996, 186) ymmadrtdd perheen muo-
dostuvan siitd, ettd tulkitsemme tietyt sosiaaliset suhteet ja kdytannot perheeseen liit-
tyviksi. Tahdn liittyy erityinen emotionaalinen tunnelataus, joka Morganin mukaan
voi olla myonteinen tai kielteinen ja ristiriitainen. Perheeseen yhteisoina liittyy mo-
raalinen lataus. Sen jdsenet sitoutuvat perheyhteiston ja tuntevat lojaalisuutta sitd
kohtaan. Yksiloitd sitovat perheyhteis6on hoivasuhteet, erilaisten resurssien jakami-
nen sekd velvollisuudentunto. Yksiléiden moraaliseen toimijuuteen ja niihin liitty-
viin odotuksiin vaikuttavat sukupolven, luokan ja sukupuolen hierarkiat. (McCarthy
ym. 2003, viitattu ldhteessd Peltola 2017, 21.)

Perhesuhteisiin vaikuttavia tekijoitd ovat niin biologiset, sosiaaliset, moraaliset,
lainsdadantoon liittyvit, taloudelliset kuin emotionaalisetkin ulottuvuudet. Nama
sddtelevit perhesuhteita erilaisten yhteiskunnallisten rakenteiden kautta, mutta myos
kulttuurisilla ja sosiaalisilla normistoilla, yleensd samanaikaisesti ja samalla jannittei-
sesti. (Sevon & Notko 2008, 13.) Alanen (2009, 19) korostaa, ettd yhteiskunnan raken-
teiden muuttumisen my6ta myos lapsuus on muutoksessa ja onkin tarked ymmartaa
moderni lapsuus. Nuoret hoivaajat -ilmion vahdinen aikaisempi huomio ja tutkimus
saattaa selittyd myos yhteiskunnan rakenteilla ja kulttuurilla. Pekkarisen ja Vehkalah-
den (2012, 11) mukaan lapsuuden osallisuus ja toimijuus sekd lapsen oman ddnen kuu-
luminen ovatkin vield melko nuoria aiheita yhteiskunnallisessa keskustelussa.
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4.2 Hoiva

Hoiva on monitulkintainen ja moninainen késite, jota on vaikea madritelld tarkasti jo
senkin vuoksi, ettd silld ei ole vakiintunutta tietoteoreettista perustaa. Laveasti méaéri-
teltynd hoiva on yhdysvaltalaisen hoivaetiikan tutkijan ja nais- ja sukupuolentutki-
muksen klassikon Joan C. Tronton kuvaamana ”kaikkea, miti teemme yllipitdiiksemme,
jatkaaksemme ja korjataksemme ‘maailmaamme’ . Suomenkieliseksi vastineeksi englan-
ninkieliselle sanalle care on tarjottu esimerkiksi késitteitd hoiva, huolenpito, hoito tai
vélittdminen. Suomalaiset hoivatutkijat Anneli Anttonen ja Minna Zechner arvioivat
hoiva-sanan valikoituneen kdyttoon juuri lyhyen ja ytimekkddn muotonsa vuoksi.
(Vasara & Sihto 2023, 11-12.) Suomalaisessa hoivatutkimuksessa on tavallisimmin tut-
kittu ikdihmisten hoivaa, aikuisten tuottamaa hoivaa lapselle tai omaishoitoa (Nyfors-
Nivalainen 2019, 12). Suomessa hoiva kasitteend on otettu kédyttoon 1980-luvulla, kun
aikaisemmin kéytettiin termejd huolenpito, auttaminen, hoito ja hoitaminen. Tarkeim-
pid hoivan antajia ovat omaiset ja ldheiset. (Anttonen & Zechner 2009, 16; Zechner
2010, 51.)

Tronto (1993, 105-106) nidkee hoivan tulevan todelliseksi hoivan antamisessa ja
saamisessa. Tronto jakaa hoivan neljddn eri hoivatoiminnan osa-alueeseen. Ensimmai-
nen on vdilittdiminen ja huolehtiminen (care about), joka tarkoittaa hoivan eettisti ja
moraalista tasoa. Tdhdn osaan liittyy kulttuurisidonnaisesti ja yksil6llisesti hoivan tar-
peen tunnistaminen sekd omien velvoitteiden ja suostumuksen arviointi. Toinen ulot-
tuvuus on hoivaaminen, huolenpito ja hoivan tuottaminen (care for), mika tarkoittaa
konkreettista toimintaa, hoivan tarpeen tdyttamistd ja sitoutumista. Hoivatoiminnan
kolmannessa ja neljannessé osassa, hoivan antamisessa (caregiving) ja hoivan vastaan-
ottamisessa (care-receiving) hoiva tulee todelliseksi. (MLt.)

Toivonen ja Nétkin (2017, 313-314) médrittelevét hoivan niiden ihmisten huolen-
pidoksi, jotka eivit itse pysty huolehtimaan itsestddn kulttuurissa vallitsevien yleisten
normien mukaisesti. Hoivan maééritteleminen on haastavaa sen laaja-alaisuuden
vuoksi. Hoivan kohteena voi olla lapsi, vanhus tai muu henkilg, joka on toisista ihmi-
sistd riippuvainen. My®ds hoivan tarpeet ovat laaja-alaiset ja ne voivat liitty&d esimer-
kiksi liikkumiseen, ravitsemukseen tai hygienian hoitoon. Toisen puolesta tehdyt pal-
velukset asioissa, jotka henkilo itsekin pystyisi tekeméén, rajautuvat hoivan ulkopuo-
lelle. (Mt.)

Zechner (2010, 19) kuvailee hoivan olevan sosiaalista toimintaa, jossa tavoit-
teena on tuottaa hyvinvointia hoivaa tarvitsevalle henkilolle. Tadhdn toimintaan osal-
listuvat ainakin hoivaaja ja hoidon tarvitsija ja vuorovaikutus on merkittdvéa osa toi-
mintaa. Hoiva voi toteutua eri toimintaymparistoissd, joita ovat esimerkiksi fyysinen
maailma, sosiaaliset suhteet ja sosiaalipoliittiset jarjestelmét (Strauss 1978, 235).
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Hoivan laajaa késitettd ovat muotoilleet myos hollantilaiset tutkijat Trudie Knijni
ja Monique Kremer (Vasaran ja Sihton 2023, 12 mukaan). He katsovat hoivan sisalta-
vdn pdivittdiset sosiaaliset, psykologiset, emotionaaliset ja fyysiset tarpeet. Hoivalla
on myos monenlaisia muotoja. Se voi olla yhtd lailla palkallista tai palkatonta seka
sopimuksella tehtdvéaa tai vapaaehtoista. Edelleen hoiva voi olla ammatillista tai epé-
virallista, moraalisen velvoitteen aikaansaamaa.

4.3 Nuori hoivaaja

Nuori hoivaaja -Kasitteelld tarkoitetaan tutkimuskirjallisuudessa alle 18-vuotiasta
lasta tai nuorta, joka antaa ldheiselleen apua, tukea ja hoivaa sekd kantaa hanesta
huolta. Hoiva tédssd yhteydessd ymmarretddn tavallista ldheisen henkilon auttamista
ja tukemista merkittdavampdnd ja laajempana. Nuori hoivaaja ottaa vastuuta eri tavalla
kuin mitd lapset ja nuoret yleensa tekevét kotona. Hoivaan liittyvdn vastuun on tutki-
musten valossa ndhty my®0s rajoittavan eri tavoin nuoren hoivaajan eldaméd. (Dearden
& Becker 2002; Becker 2007.) Nuori hoivaaja suorittaa merkittavid hoivatehtdvid saan-
nollisesti ja ottaa vastuuta tavalla, jonka katsotaan kuuluvan aikuisille. Tavallisesti
hoivaa tarvitseva henkil6 on lapsen vanhempi, mutta hin voi olla myds lapsen sisa-
rus, isovanhempi tai muu sukulainen, jolla on vamma, krooninen sairaus, mielenter-
veyden haasteita tai jokin muu vaiva, johon hén tarvitsee toisen henkilon hoivaa, tu-
kea tai valvontaa. (Becker ym. 2000.) Kansainvilisessd tutkimuksessa kdytetddan nuo-
rista hoivaajista kdsitettd “young carers” tai yhdysvaltalaisessa tutkimuksessa vallalla
olevaa késitettd “young caregivers” (Becker 2007, 25). Suomalaisessa keskustelussa
nuorista hoivaajista puhuttaessa kdytetddn toisinaan myos kisitettd lapsiomainen
(Sihto 2023).

Sihto ja Hokkila (2023, 59) kuvaavat nuoret hoivaajat henkilting, jotka alaikéi-
send kantavat huomattavaa vastuuta itsestddn, kodistaan ja sairaasta tai paihdeongel-
masta kdrsivdastd vanhemmastaan. Tdhdn vastuuseen Sihto ja Hokkila katsovat sisal-
tyvan esimerkiksi kodin hoitoon liittyvid tehtdvid sekd fyysistd ja emotionaalista hoi-
vaa. Tdmi hoiva voi olla esimerkiksi liikkumisessa avustamista, vanhemman henkisti
tukemista tai seurana olemista. Téllaisella hoivalla ndhddédn olevan nuorten hoivaa-
jien elamdan niin henkisid, fyysisid, emotionaalisia kuin ajallisiakin vaikutuksia. (Mt.)

Nuoren hoivaajan méaarittelyssd joudutaan pohtimaan, mitd lasten ja nuorten an-
tama hoiva on. Sihto ja Hokkila (2023, 60-61) haluavat tdtd varten erottaa toisistaan
hoivan ja avun. He muotoilevat tamén eron niin, ettd apua saava henkild voisi itsekin
tehdd kyseisen asian, kun taas hoivaa tarvitseva henkild ei pysty asiasta itse suoriutu-
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maan. Useimmat nuoret osallistuvat kotonaan kehitystasonsa mukaisesti yhteisiin ko-
titoihin ja tdllaisen avun ajatellaankin kuuluvan nuorten elimain ja kasvattavan heita
tulevaa eldmaéd varten. Lapsuus ja nuoruus ndhddan kulttuurissamme kuitenkin ela-
ménvaiheina, joihin kuuluu hoivan saaminen, ei sen antaminen. (Mt.)

Nuoren antama epévirallinen hoiva ndyttaytyy osana perhesuhteita ja perheen
sisdisid rooleja ja toimeksiantoja. Nuori hoivaaja auttaa ja hoivaa perheenjdsentddn ja
ottaa hoivavastuuta tavalla, jota voidaan pitdd aikuisen tehtdvand. (Becker ym. 1998.)
Nuorten hoivaajien tekemaésta tyostd ja vastuunotosta tuleekin erottaa yleinen, lapsen
eldmédan kuuluva osallistuminen perheen yhteisiin askareisiin. Lapsen ja nuoren ar-
keen kuuluu luonnollisesti ikdtasonsa mukaista osallistumista perheen kotit6ihin ja
kodin yhteisten asioiden hoitoon omalta osaltaan. Tama tukee lapsen tervettd kasvua
ja kehitystd ja sithen kannustamista pidetddnkin yleisesti lapsen edun mukaisena.

Beckerin ym. (1998, 41-45) mukaan nuoria hoivaajia koskeva keskustelu pakot-
taa kyseenalaistamaan normatiivisen oletuksen siitd, ettd hoivasta pitdisi huolehtia
perheen sisilld. Samalla nuoret hoivaajat ilmiona haastaa myos epévirallista hoivaa
vahvistavaa poliittista ja oikeudellista kehityssuuntaa. Lasten ja nuorten oikeuksien
puolustamiseksi sdddetyt lait ovat monimutkaisia ja vaikeasti tulkittavia. Beckerin
mukaan nuorten hoivaajien perheissd saatetaan myos suhtautua varauksellisesti
mahdollisiin palveluihin ja tukeen perheenjdsenten erottamisen pelossa. Perheessd
saatetaan peldtd, ettd vaikean perhetilanteen tai vanhemman toimintarajoitteen
vuoksi katsotaan, ettd lapsen ei ole hyvé asua kotona. (Mt.)

4.4 Epdvirallinen hoiva

Epdvirallisen eli informaalin hoivan tutkimus alkoi 1980-luvulla, kun paddasiassa nais-
tutkijat halusivat tehd&d nakyviksi naisten kotona tekeméé palkatonta huolenpitoty6ta
ja nostaa esille sen yhteiskunnallista arvoa (Anttonen & Zechner 2009, 18; Hadley &
Hatch 1981, 87). Hoivan kasite on my06s saanut osakseen kritiikkid ja sitd on pidetty
alistavana ja passivoivana sekd hoivaajan ja hoivattavan vilisen vallan epédtasapainoa
ilmaisevana. Erityisesti vammaistutkimuksen parissa alettiin 1990-luvun taitteessa
kritisoida hoivatutkimuksen tuottamaa kuvaa hoivaa tarvitsevista henkiloistd. Vam-
maistutkijat korostivat ndkokulmaa, jossa hoivan tarvitsijoita ja toisista ihmisista riip-
puvaisia yksiloitd ei marginalisoida eiké stigmatisoida. Onkin tdarked huomioida, etta
avun ja hoivan tarvitseminen ei poista toimijuutta ja autonomiaa. (Keith 1992, 172;
Vasara & Sihto 2023, 13.)
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Hoivan tarkasteluun liittyy myos olennaisesti kysymys siitd, kenen vastuulle
hoivan ajatellaan kuuluvan ja miksi, sekd kuka saa méaéritelld mika on riittdvaa ja hy-
vdd hoivaa. Hoiva tuleekin ymmartdd fyysisen ja materiaalisen puolen ohella myos
erityisend tunnesuhteena, jonka perusteena on myonteisind pidettyjd tunteita, kuten
kiintymystd, rakkautta ja vastavuoroisuutta. Vastaavasti hoivaan voi kuitenkin liittya
myo0s kielteisid ja ristiriitaisia tunteita. Nditd voivat olla esimerkiksi suuttumus, ahdis-
tus ja turhautuminen. Ndiden tunteiden ilmaiseminen saatetaan nahda kiellettyna tai
vaikeana, koska niitd ei pidetd sosiaalisesti ja kulttuurisesti hyvéksyttyind. (Vasara &
Sihto 2023, 13-15.) Hoiva voidaankin siis ndhdd myos yhteison moraalisena periaat-
teena, johon liittyvdt sddannot ja normit ovat kulttuurisidonnaisia, mutta toisaalta
myos universaaleja, médrittden olemassa olemisen muotoa ja inhimillistd kanssakéay-
mistd (Anttonen & Sointu 2006, 81).

Epévirallisen hoivan pddasiallisena kontekstina ja ilmentymispaikkana on pi-
detty perhesuhteita (Zechner 2010, 39). Tdma toteutuu myos nuorten hoivaajien anta-
massa hoivassa ja siihen liittyvissd suhteissa. Nyfors-Nivalaisen (2019, 13) mukaan
nuori hoivaaja madrittyykin juuri hoivan kautta. Nuoriin hoivaajiin liittyvan tutki-
muksen kannalta onkin ensiarvoisen tirkedd taméan hoivan madrittely ja sen erottami-
nen tavallisista nuoren eldmdan luuluvista arjen tehtdvistd, jotka koskevat myos hoi-
vavastuun ulkopuolella olevia nuoria. Tutkimuksen kannalta késitteiden maéérittely
ja yhdenmukainen kaytto ovat tarkeitd. (Mt.) Tutkijoille nuoret hoivaajat hahmottuvat
tuntemattomana ja ndkymattoméand hoivaajien joukkona. Tdssd yhteydessd onkin
huomionarvoista, ettd nuoret hoivaajat eivit valttamatta halua profiloitua hoivaajina
tai tulla autetuksi tdmédn roolin kautta, jotta eivit leimautuisi. (Aldridge & Becker
1994; Hill ym. 2009.)

Sindnsd mielenkiintoinen havainto on, ettd vaikka informaali hoiva ja omais-
hoiva ovat olleet tutkimuksellisen kiinnostuksen kohteina Suomessa yleisemmin
1990-luvulta ldhtien, on nuorten hoivaajien antama hoiva jadnyt kokonaan katvee-
seen. Tuo epdvirallisen hoivan tutkimuksen yleistyminen ajoittuu aikaan, jolloin
omaishoidon tuesta tuli merkittdva hoivapoliittinen etuus Suomessa. Hoivatutkimuk-
sen keskittyminen ikdihmisten hoivaan ja sen ongelmien ratkaisemiseen v&eston
ikddntyessd on tehnyt hoivasta sosiaalipolitiikan keskeisen osa-alueen. (Anttonen &
Zechner 2009, 19, 25). Taloudellinen ndkokulma on siis ollut merkittava tutkimuksel-
lista kiinnostusta ohjaava tekijd. Tadstd osoitus on myos se, ettd my6s vanhemman lap-
selleen antama hoiva ja omaishoito ovat merkittdvia tutkimuksen kohteita etuuksien
ja oikeuksien ndkokulmasta (Nyfors-Nivalainen 2019, 15). Hoiva on merkittdava kan-
santaloudellinen asia ja sen vuoksi hoivan sosiaalitieteellinen tutkimus painottaa juuri
etuuksien, oikeuksien ja jarjestelméan roolia (Anttonen & Zechner 2009, 9). Hoivaa on
siis totuttu tarkastelemaan aikuisen henkilon vanhukselle, vammaiselle tai lapselle

16



Lapsen ja nuoren ldheiselleen antama hoiva ei myoskddn nédy tilastoissa. (Nyfors-Ni-
valainen 2019, 14.)

4.5 Vanhemman vammaisuus

Vammaisten henkildiden vanhemmuutta ja perhettd on tutkimuksellisesti késitelty
hyvin niukasti. Vammaisuuden ja perheen teemoja on kasitelty yleisemmin lapsen
vammaisuuden kautta, kun taas vanhemman vammaisuus, vammaisen vanhemman
kokemukset perheen arjesta tai vanhemman vammaisuuden vaikutus esimerkiksi las-
ten elamaéssd eivat ole perinteisesti olleet tutkimuksellisen kiinnostuksen kohteina.
Myos Rasa (2019, 29) toteaa, ettd perhe- ja vammaistutkimuksessa vammaisten henki-
16iden vanhemmuus on ollut katveessa, eikd tutkimuksissa ole huomioitu vammais-
ten henkildiden ja heiddn lastensa vilistd suhdetta tai vanhemman yksityiseldiman
vastuita. Sen sijaan tutkimus on keskittynyt ldhes yksinomaan vammaisiin henkil6i-
hin palveluiden saajina ja tuen kohteina, sekd vanhemmuuden nidkdkulmasta kapeasti
eri diagnoosien aiheuttamiin toimintakyvyn rajoitteisiin. Vanhemmuutta tarkastelta-
essa taas fyysisesti vammaisia vanhempia on usein tutkittu samassa yhteydessa kehi-
tysvammaisten tai mielenterveyden haasteista tai pdihdeongelmasta karsivien van-
hempien kanssa (Rasa 2019, 32).

Vammaisuuden tulkinnassa ja yhteiskunnallisessa asemoitumisessa on 2000-lu-
vulla vaikuttanut voimakkaasti ihmisoikeudellisen ndkdkulman korostuminen. Vam-
maisten henkildiden oikeuksia ja asemaa koskevat kansainvaliset sopimukset ja nii-
den velvoittamana kansallinen lainsdddantd ovat olleet vaikuttamassa vammaisten
henkildiden yhteiskunnalliseen asemaan. (Rasa 2020, 396.) Yhdistyneiden kansakun-
tien yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista vuodelta 2006 on kansainvali-
nen ihmisoikeuslinjaus, joka sitoo sopijavaltioita. Suomi allekirjoitti sopimuksen jo en-
simmadisten valtioiden joukossa vuonna 2007, mutta ratifioi sen vasta vuonna 2016.
Yleissopimuksen keskeiset periaatteet ovat synnynndisen arvon, yksilollisen itseméa-
radmisoikeuden ja riippumattomuuden kunnioittaminen, yhdenvertaisuus seké tay-
simddrdinen ja tehokas osallistuminen ja osallisuus yhteiskuntaan. (Tarvainen 2020;
YK:n yleissopimus vammaisten ihmisten oikeuksista 2016.) Nykyinen késitys vam-
maisuudesta perustuu siihen, ettd vamma on ihmiselld vasta toissijainen ominaisuus.
Ensisijaisesti vammaiset henkilt ovat tavallisia ihmisid. Télle ajatukselle perustuvat
myo6s kansainvélisen yhteison vammaisia henkiloitd koskevat sopimukset. Vammai-
silla henkil6illd on sama oikeus yhdenvertaisuuteen kuin muillakin ihmisilla. YK:n
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vammaissopimuksen ajatus on, ettd yhteiskunta tulee jarjestdd siten, ettd se takaa yh-
taldiset oikeudet ja osallistumisen mahdollisuudet vammaisille ihmisille. (Haarni 2006,
9.)

Teittinen ym. (2021) ovat tutkineet vammaisten ihmisten kansalaisuuden raken-
tumista ja sen ehtoja 2020-luvun Suomessa. Vammaisten henkildiden yhteiskunnalli-
nen asema on vield nykydankin hyvin haavoittuva ja valtavdestoon verrattuna eriar-
voinen. Vaikka YK:n vammaisten oikeuksien yleissopimus jo itsessddn velvoittaa tie-
dontuotantoon koskien vammaisten henkildiden osallisuutta, oikeuksia ja kansalai-
suutta, ei vammaistutkimus edelleenkddn ole merkittavassa osassa suomalaista tutki-
musta. Vammaisia henkil6itd koskevan tasa-arvopolitiikan ja asenneympériston
myonteisestd kehityksestd huolimatta on vammaisten henkiléiden aseman suhteen
vield parannettavaa. Syrjivat kdytannot eldvat sitkedsti, usein piilevind syrjayttamisen
ja sivuuttamisen rakenteina, jotka muotoutuvat ikddn kuin itsestddnselvyyksiksi.
(Laurinkari 2022, 314-316.)

Olsen ja Clarke (2003) ovat tutkineet vammaisten henkildiden vanhemmuutta.
He toteavat, ettd ennen 1990-lukua vammaisten henkildiden vanhemmuutta késitel-
tiin usein vammakohtaisesti ja lapsen kehitykseen liittyvien riskien kautta. T4td néake-
mystd kritisoitiinkin myohemmin vammaisten henkildiden marginalisoimisesta ja
vammaisuuden problematisoinnista sekd siitd, ettd tarkastelun ulkopuolelle jdivit
vanhempien saaman tuen puutteesta johtuvat haasteet nuorille (esim. Morris 1997;
Olsen & Parker 1997). Olsen ja Clarke (2003) toivat tutkimustuloksissaan esille perhei-
den huolta siitd, ettd palveluja on vaikea saada, mutta my0s siitd, ettd perheen hakeu-
tuessa palvelujen piiriin perheen vaikean tilanteen vuoksi keskeiseksi kysymykseksi
nousee vanhempien toimintakyky, eikd niinkdén tarvittavan tuen puute. Vammaisten
henkildiden vanhemmuuden riskildhtoinen tarkastelu onkin ristiriidassa yksilon itse-
madraamisoikeuden, yksildllisyyden ja omatoimisuuden tukemisen ajatuksen kanssa.
Clarke (2010) ndkee tdllaisen riskikeskeisyyden edistdvdan vammaisuuden problema-
tisointia ja hoitondkokulmaa. Tama taas saattaa johtaa siihen, ettd vanhemmat pyrki-
vét liiaksikin suojelemaan lapsiaan hoivan kielteisiltd vaikutuksilta ja esimerkiksi kai-
kelta kotityoltd. Myos Clarke & O’'Dell (2013, 79) esittdvit, ettd nuorten hoivaajien ko-
kemien hoivan haitallisten vaikutusten korostaminen saattaa saada vanhemmat ko-
kemaan esimerkiksi palvelut ennemmin uhkana kuin tukena perheelle. Vanhemmat
voivat olla huolissaan siitd, ettd heidin vanhemmuuttaan arvioidaan kriittisesti tai
ettd heiddn ditiyttddan tai isyyttddn pidetddn jotenkin puutteellisena. Olsenin ja Clar-
ken (2003, 149) mukaan vammaisten vanhempien vanhemmuutta tukevat ensisijai-
sesti samat tekijdat kuin yleensdkin vanhemmuutta. N4itd ovat esimerkiksi riittdva tu-
lotaso, sopiva asunto ja mahdollisuus tukea lapsia haasteiden ja ongelmien késitte-
lyssa.
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Rasa (2019) kasitteli vaitoskirjassaan fyysisesti vammaisten vanhempien toimi-
juuden rakentumista arjessa. Tutkimuksen mukaan vammaisen vanhemman toimi-
juuden kannalta olennaista oli vamman ja rajoitteiden hyvaksyminen sekd kyky hakea
tukea fyysiseen vanhemmuuteen rakenteista. Arjessa huomioitiin vamma ja sen tuo-
mat rajoitteet vanhemmuuteen kuuluvien tehtdvien jakautumisessa puolisoiden va-
lilld. Vanhemmuuden haasteita tutkittavat kohtasivat lapsen kasvun ja hdnen toimin-
taympdristdjen muuttumisen myotd. Lasten kokema kiusaaminen vanhemman vam-
man vuoksi oli tutkimuksen mukaan tavanomaista. Lapsen nuoruusvaiheessa vam-
maiset vanhemmat kokivat oman tilanteensa enemmén samankaltaisena muiden
nuorten vanhempien kanssa. Tyollistyminen oli vammaisille vanhemmille vaikeaa
korkeastakin koulutuksesta huolimatta. (Mt.)

Vammaiset vanhemmat kokivat Rasan (2019) tutkimuksessa vanhemmuutensa
kyseenalaistamista sekd ldheistensd, ettd sosiaali- ja terveysalan tyontekijoiden taholta.
Yhteiskunta yhtddlta kyseenalaisti vammaisen henkilon vanhemmuutta asenteiden
kautta, mutta toisaalta my0s tuki vanhemmuutta erilaisilla palvelujdrjestelméan tuki-
muodoilla ja palveluilla. Tarkeimmaksi tueksi koettiin vammaispalvelulain mukainen
henkilokohtainen apu. Sen koettiin parhaiten auttavan vammaisuuden tuomissa ra-
joitteissa. Henkilokohtaisen avun tuella varmistettiin myos se, ettd lapset eivit joutu-
neet ottamaan ikdtasoaan suurempaa vastuuta kodista, eividtkd vastuuta vanhem-
pansa hoidosta. Tutkimukseen osallistuneille vanhemmille vammaispalvelun ja las-
tensuojelun sosiaality? jdi etdiseksi. Vammaispalvelun sosiaalityontekijan kanssa yh-
teydenpito oli vdhdistd. Vammaispalvelun sosiaalityd nayttaytyi tutkittaville byro-
kraattisena padtoksentekona, mutta sen rooli vanhemman toimijuuden tukemisessa
esimerkiksi henkilokohtaisella avulla ja kuljetuspalvelulla oli kiistatta tarkea. Tutkit-
tavien kokemukset vammaispalvelun kanssa asioinnista olivat pddosin myonteisid,
vaikkakin vammaispalvelun katsottiin rajaavan tarkasti toimintansa omaan toimival-
taansa sisdltyvadn paatoksentekoon. Vertaistuki ja jarjestoiltd saatu tuki koettiin oman
eldaman kannalta merkityksellisiksi. Tietotekniikan kehitys helpotti osallistumista ko-
toa kasin ja lisdsi saavutettavuutta. (Mt., 137.)
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5 TUTKIELMAN TOTEUTUS

Téssd luvussa esittelen tutkimuskysymykset ja kerron tutkielman toteutuksesta. Kdayn
ldpi tutkielman metodologiaa seké esittelen tutkimusaineiston ja taustoitan aineiston
keruun ja informantit. Sen jidlkeen kuvaan aineiston analyysid. Luvun lopuksi kdyn
vield ldpi tutkielman eettisid kysymyksia.

5.1 Tutkimuskysymykset

Tarkastelen tutkielmassani vammaista vanhempaansa hoivaavien nuorten hoivaajien
kokemuksia hoivasta sekd heidédn sille antamiaan merkityksid. Tuon ndkyvéksi myos
palvelujdrjestelmén roolia suhteessa nuoreen hoivaajaan ja hdnen antamaansa hoi-
vaan. Tutkielman tarkoitus on kuvata nuorten hoivaajien kokemuksia ja luoda na-
kyma heidédn eldmédédnsd nuorena hoivaajana. Tavoitteena on lisdtd ymmaérrystd nuo-
ren hoivaajan arjesta heidén itsensd kokemana. Tutkimuksen osallistujat pohtivat ko-
kemuksiaan ja niiden merkitysta jalkeenpdin, ollessaan jo tdysi-ikdisid. Tarkastelen,
millaisia merkityksid haastateltavat antavat itselleen nuoren hoivaajan roolipositiossa
ja omalle kokemukselleen roolissa perheessd, jossa on vammainen vanhempi.

Tutkielmani tutkimuskysymykset ovat:
- Milld tavalla vanhemman auttaminen ja hoiva ndyttaytyvit nuoren arjessa?
- Millaisia merkityksid vanhemman hoivalla on nuoren omassa elaméssa?
- Minkélainen rooli palvelujédrjestelmaélld on nuoren hoivaajan elaméssa?
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5.2 Tutkielman metodologia

Tutkielma on laadullinen haastattelututkimus, jossa tutkin nuorten hoivaajien koke-
muksia ja merkityksid. Tutkielman ldhestymistapa on fenomenologis-hermeneutti-
nen. (Laine 2018, 29.) Fenomenologisessa ja hermeneuttisessa ihmiskésityksessd ko-
rostuvat kasitteet kokemus, merkitys ja yhteisollisyys. Fenomenologiaan liittyy vah-
vasti ndkemys siitd, ettd yksilot muodostuvat suhteessa heitd ympéarsivadan maail-
maan ja siind eldessddn he myos itse muokkaavat ja rakentavat tdtd maailmaa. Olen-
naista on ajatus, ettd ihmisyksilod ei voida ymmartdd erillisend tastd suhteestaan maa-
ilmaansa. Taméa kokemuksellinen suhde maailmaan néhd&ddan fenomenologiassa in-
tentionaalisena. Kaikki kokemukset merkitsevét yksiloille jotakin. Yksilo havainnoi
kohdetta aina omien pyrkimysten, uskomusten ja kiinnostusten kautta. Han toimii
aina erilaisten merkitysten pohjalta ja niiden pohjalta rakentuvat kokemukset. N&in
ollen kokemusten tutkimisessa on itse asiassa kyse kokemusten merkityssisaltojen ja
rakenteiden tutkimisesta. Naméa merkitykset eivit ole ihmisissd synnynndisid, vaan
ne syntyvét yhteisossd, jossa ihminen kasvaa. Fenomenologinen haastattelu onkin hy-
vin avoin ja vdliton, luonnollista keskustelua ldhestyvé tilanne, jossa pyritddn anta-
maan haastateltavalle mahdollisimman paljon tilaa. Haastattelukysymysten laadin-
nassa huomioidaan tavoite saada kuvailevia ja kertomuksenomaisia vastauksia.
(Laine 2018, 29-31, 39.)

Hermeneutiikka viittaa teoriaan ymmartamisestd ja tulkinnasta. Tutkimuksessa
tutkija pyrkii tekemddn haastateltavan kerronnasta niin oikean tulkinnan kuin mah-
dollista. Tutkijalta tarvitaan taitoa kysyd, ymmartdd ja tulkita vastaajan ilmaisemia
asioita. Hermeneutiikka tutkimuksessa kohdistaa huomion yksildiden véliseen kom-
munikaation maailmaan seké kielellisiin ja kehollisiin ilmaisuihin. (Laine 2018, 33.)
Tutkijan on kyettdva reflektoimaan kriittisesti analyysivaiheessa tekemi&én tulkintoja
ja tiedostettava oman esiymmarryksensd ja ennakkoluulojensa vaikutus tulkintoihin
ja tutkimuksen etenemiseen. Fenomenologiassa painotetaan tamaén tietoisuuden tar-
keyttd, koska siind tavoitteena on kuvata asiat niin ennakkoluulottomasti kuin mah-
dollista. Hermeneuttinen ajattelu korostaa vastaavasti ennakkoluulojen rakentavaa
merkitystd tulkinnan prosessin kdynnistymisen kannalta. Vaillinaista ja puutteellista
tulkintaa katsotaan olevan mahdollista korjata tulkinnan edetessa. (Moilanen & Rédiha
2018, 57.)

Kokemuksen tutkimuksessa ldhtokohtana tutkimuksen tieteellisyydelle on
Perttulan (2005, 136) mukaan objektiivisuus kohteenmukaisuutena. Avainasemassa
on tutkijan ajattelemisen taito ja tahto toteuttaa tutkimus linjassa timén ajattelemisen
kanssa. Kokemusten kuvaaminen ja ilmaiseminen jollakin tavalla on tdrkedd, koska
muuten niiden empiirinen tutkiminen on mahdotonta. Kokemuksia ei voida siis tut-
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kia empiirisesti eldmyksellisessdé muodossaan, vaan kokemuksia ilmentdvadan tutki-
musaineistoon on voitava palata. Perttula (2005, 149) madrittelee kokemuksen ihmi-
sen tajunnalliseksi tavaksi merkityksellistdd niitd todellisuuksia, joihin hdn on suh-
teessa. Kokemuksen tutkimisessa ldhtokohtana on, ettd tutkija ndkee itsensd saman-
laisena kokevana olentona, kuin tutkimukseen osallistuvat ihmisetkin. N&in ollen tut-
kija mieltdd oman kokevan ominaislaatunsa edellytykseksi tutkimukselliselle ymmar-
tamiselle. Hermeneuttinen tutkimustapa ndkeekin tutkimuksen tekemisen luonteel-
taan subjektiivisena siten, ettd tutkimuksellinen ymmaérrys muodostuu pohjimmil-
taan tutkimuksen tekijdn tajunnallisessa suhteessa aineistoon ja tutkimusty6 on tdten
aina tutkijan tulkintaa. (Perttula 2005, 140, 143-144.)

Myos fenomenologiseen tutkimukseen sisédltyy pyrkimys luoda tutkittaville
mahdollisuus kuvata kokemuksiaan eldvind kokemuksina (Perttula 2005, 144). Lehto-
maa (2005, 163) nidkee kokemuksen tutkimisessa fenomenologisessa menetelmassa
tutkijan tavoittelevan kokemuksellisen ilmion ymmartamistd sellaisena kuin se on ja
sen kuvaamista niin, ettd ilmion oma merkitysyhteys sdilyy, eikd muutu tukijan mer-
kitysyhteydeksi. Lehtomaa korostaakin tutkijan pyrkimystd irrottautua ennakko-ole-
tuksista ja valttdd teoreettista tutkimusasennetta.

5.3 Aineiston keruu ja tutkimuksen aineisto

Tutkielman aineistonkeruun menetelménd on puolistrukturoitu teemahaastattelu.
Haastattelu soveltuu menetelmaéksi téssa tutkielmassa hyvin, koska siind voidaan tul-
kita kysymyksid haastateltavalle ja tdsmentdd ja tarkentaa taman vastauksia, tutkia
emotionaalisia ja tunneherkkidkin asioita sekd saada kuvaavia esimerkkejd, jotka ri-
kastuttavat aineistoa. Puolistrukturoitu haastattelu sopii menetelmiksi erityisesti ti-
lanteissa, joissa tutkimuksen kohteena olevat asiat ovat jollakin tapaa arkoja, tai hei-
kosti tiedostettuja. Tassd haastattelutyypissad ei ole tarkasti maaritelty kysymysten
muotoa tai jarjestystd. (Hirsjarvi & Hurme 1985, 15, 36.)

Itse koin haastattelutilanteessa pddsevidni teemahaastattelun avulla ldhelle haas-
tateltavaa. Koin tarkedksi, ettd haastateltava saa vapaasti kertoa aiheesta kokemuksi-
aan ja muistella asioita sekd pohtia rauhassa. Annoin haastatteluissa mahdollisimman
paljon tilaa haastateltavan kerronnalle ja esitin tarkentavia kysymyksid tai siirryin
seuraavaan teemaan vasta sitten, kun haastateltava selkedsti lopetti kerrontansa edel-
lisestd. Haastateltavat kertoivat kukin omalla tavallaan ja omassa jérjestyksessaan asi-
oista ja teemojen valilld liikuttiinkin vapaasti kerronnan mukaan. Haastattelutilanne
muistutti parhaimmillaan keskustelutilannetta, jota haastattelija kuitenkin haastatte-
lurungon ja sen teemojen avulla ohjaa ja pitdd ndin keskustelun ja kerronnan aiheen
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sisdlld. Haastateltavilla oli paljon kerrottavaa eldmaéstddn ja kokemuksistaan. Mieles-
tdni tamad avoin ja rikas kerronta on tutkimuksen kannalta niin arvokasta, ettd sille
tulee antaa tilaa, eikd sitd pidd kahlita tai kontrolloida tarkoilla kysymysten jarjestyk-
silld tai muotoiluilla. Puolistrukturoitu teemahaastattelu ldhestyykin avoimuutensa
vuoksi syvdhaastattelua. Haastattelutilanne etenee keskeisiksi valittujen teemojen
sekd niitd avaavien tarkentavien kysymysten avulla. Kysymyksid voidaan tilanteen
mukaan syventdd ja tarkentaa. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 87-88.) Metodologisesta na-
kokulmasta teemahaastattelu nostaa esille vastaajien tulkintoja ja heiddn asioille anta-
miaan merkityksid sekd korostaa sitd, miten naméa merkitykset saavat alkunsa vuoro-
vaikutuksessa (Hirsjarvi & Hurme 2014).

Haastattelin tutkielmaa varten viittd henkil6d. Olin asettanut haastateltavien va-
linnan kriteeriksi sen, ettd he ovat haastatteluhetkelld tdysi-ikdisid ja ovat alaikdisend
hoivanneet omaa vanhempaansa tdmadn vammaisuudesta johtuen. Rajasin tutkiel-
mani koskemaan fyysisesti vammaista vanhempaansa hoivanneita nuoria hoivaajia ja
jatin tarkastelun ulkopuolelle kehitysvammaisten vanhempien perheet, koska kehi-
tysvammaisten henkildiden ja fyysisesti vammaisten henkildiden vanhemmuus ja sii-
hen liittyvét tuen tarpeet eroavat huomattavasti toisistaan.

Haastateltavien tdysi-ikdisyys on tutkimuseettisin perustein tehty valinta ja lin-
jaus. Tarkoituksena oli tutkia aikuisia henkil6itd, jotka osallistuvat tutkimukseen va-
paaehtoisesti. Taman tutkielman kannalta arvioin aikuisten haastateltavien olevan
my9s hyvid informantteja, koska aikuisilla voidaan ajatella olevan paremmin vélineitd
analysoida kokemuksiaan ja pohtia niiden merkitystd oman eldman kannalta. Koke-
muksia on my0s joissain tapauksissa hedelmaillisempdd pohtia jalkeenpdin, eikd valt-
tamattd silloin kun tilanne on henkilon eldméssa ldsnéd ja osana jokapdivaistd arkea.
Sihton ja Hokkilan (2023, 64-65) mukaan tdllaisessa muistelutyossd haastateltavat
pohtivat ja antavat merkityksid aikaisemmille tapahtumille tdméan hetken ldhtokoh-
dista kdsin. Yksilon persoona ja identiteetti muodostuvat lapsuudessa ja nuoruudessa,
eiké tédssd kehitysvaiheessa vield tdysin pystytd kasitteleméan lapsuudenkokemusten
vaikutusta omaan eldmé&&n. Taman pohdinnan voidaan ajatella olevan monipuolisem-
paa jdlkeenpdin. Haastateltavani palauttavat siis mieleen jo menneitd asioita ja tulkit-
sevat nditd kokemuksia, joten siltd osin tutkielman voidaan ndhda ldhestyvan myos
tulkinnallista muistitietotutkimusta. (Mt.)

Minulla oli jo tutkielman suunnitteluvaiheessa kisitys - joka sitten my6hemmin
vahvistui - ettd nuoret hoivaajat ihmisryhména ovat vaikeasti tavoitettava joukko.
Henkilot eivat ehkd itse ajattele olleensa nuoria hoivaajia ja kdsite sindnsa ei ole laajasti
tunnistettava, eiké sitd ole paljon tutkittu. Tatd késitystd tukee myos aiheesta tehty
tutkimus (esim. Aldridge & Becker 1994; Becker 2007; Nyfors-Nivalainen 2019).
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Nuorten hoivaajien tavoittaminen haastateltaviksi osoittautuikin tutkielman to-
teuttamisen suurimmaksi haasteeksi. Oman tutkimustehtdvani mukainen rajaus ni-
menomaan vammaista vanhempaa auttaviin ja hoivaaviin nuoriin hoivaajiin lisdsi
haastetta entisestdan. Nuoria hoivaajia on tdtd ennen kasitelty suomalaisessa tutki-
muksessa ldhinnd kokonaisena joukkona riippumatta siitd, auttavatko ja hoivaavatko
he vakavasti sairasta, vammaista vai esimerkiksi mielenterveyden haasteista tai p&ih-
deongelmasta kédrsivdd vanhempaa.

Aloitin tutkittavien tavoittamiseen liitty vt selvittelyt jo syksylld 2023 ja olin yh-
teydessda mm. Suomen vammaistutkimuksen seuraan, Invalidiliittoon ja Omaishoita-
jaliittoon seké sen alaiseen Alisa-toimintaan. Tdssd vaiheessa haastateltavien tavoitta-
miseen liittyvét selvittelyni eivat vield edenneet, joten pdddyin tavoittelemaan haasta-
teltavia Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialueen Pohteen vammaispalvelun kautta.
Anoin tutkimusluvat hyvinvointialueelta ja tein yhteisty6td vammaispalvelun sosiaa-
lityontekijoiden, palveluohjaajien ja vastuuyksikkopdallikoiden kanssa. Tarkoitukse-
nani oli ndin tavoittaa vammaispalvelun asiakkaina olevien henkildiden nyt jo tdysi-
ikdisid lapsia, jotka ovat alaikdisend kotonaan auttaneet ja hoivanneet vanhempaansa.
Tatdkin kautta haastateltavien tavoittaminen oli vaikeaa, joten p&dtin lisdksi levittaa
tutkimustiedotetta vield omaishoitajaliiton alueellisten yhdistysten kautta internetissa
ja sosiaalisessa mediassa, sekd Nuoret hoivaajat -instagram-tililld. Lopulta sain tut-
kielmaani erinomaisen haastateltavien joukon, joilta sain erittdin arvokasta ja moni-
puolista tietoa ja kokemuksia ilmitstd. He ohjautuivat tutkimukseeni eri vaylid pitkin;
hyvinvointialueen, jarjestopuolen sekd yleisen tiedottamisen kautta. Voitaneen aja-
tella, ettd jarjestojen kautta tapahtuva tiedotus tavoittaa paremmin sellaisia henkilitd,
jotka jollakin tavalla jo identifioituvat hoivaajan rooliin. Tamé&n vuoksi katson aiheel-
liseksi tuoda esille vield tutkimusaineiston taustoituksessa sen, ettd kolme haastatel-
tavaa oli saanut tiedon tutkimuksesta jdrjestdjen tiedotuskanavien kautta ja kaksi
haastateltavaa ohjautui muuta kautta, eikd nuori hoivaajuus ollut heille ennestédan ka-
sitteend ja ilmiona tuttu.

Haastateltavat asuvat laajasti eri puolilla Suomea. Maantieteellisesti olivat edus-
tettuina Pohjois-, Etela-, Itd- ja Lansi-Suomi. Haastateltavista kolme on naisia ja kaksi
miehid. Haastateltavien idt vaihtelevat 18-vuotiaasta tyoikdisiin. Haastateltavien van-
hempien vammat tai sairaudet, joiden vuoksi he tarvitsivat myds nuoren hoivaajan
apua, olivat esimerkiksi MS-tauti, Parkinsonin tauti, aivotapahtuman jélkitila tai ais-
tivamma. Joillakin oli esimerkiksi neurologisen sairauden ohella aistivamma tai so-
maattinen sairaus. Havainnollistan haastateltavien taustoja vield seuraavalla taulu-
kolla, jolla haluan my®os tuoda esille haastateltavien heterogeenisuutta. Haastatelta-
vien nimet on muutettu. Anonymiteetin sdilyttamiseksi myos vanhemman vamma on
kuvattu tarkkoja diagnooseja yleisemmadlld tasolla ja haastateltavan idt ikdluokittain.
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Taulukko 1. Tutkielman haastateltavat.

Haastateltava | Ikidluokka/ | Elimintilanne Vanhemman vamma/ | Hoivaa tarvit-
vuotta sairaus (Lapsen ikd seva van-
kun vanhempi sairas- | hempi
tui)
Jesse alle 20 Opiskelija Aivoverenkiertohdiric. | Isa
(13v.)
Veera 40-49 Tyoelamassd, Neurologinen sairaus, | Aiti
sote-alalla aistivamma.
(6v.)
Jenna 30-39 2 amk-tutkintoa | Neurologinen sairaus, | Aiti
(toinen hoito- syopa.
alalle), ei tyoeld- | (8v.)
massa
Minna 50-59 Tyoelamasss, Aistivamma. Aiti
sote-alalla (vamma jo ennen lap-

sen syntymad, lisa-

vamma kun lapsi 7v.)
Markus 30-39 Tyoelamassa Neurologinen sairaus. | Isa

(sairastui jo ennen lap-

sen syntymad)

Toteutin haastattelut touko-kesdkuun 2024 aikana. Haastattelupaikat valikoitui-
vat haastateltavien toiveiden pohjalta ja myos pitkét etdisyydet huomioiden. Haastat-
telut toteutettiin hyvinvointialueen tilassa, haastateltavan tyopaikalla ja Teams-etdyh-
teydelld. Olin laittanut haastateltaville etukéteen sdhkopostitse tutustuttavaksi tutki-
mustiedotteen, tietosuojailmoituksen sekd suostumuksen henkil6tietojen kéasittelyyn
ja osallistumiseen. Haastattelun aluksi kédvin ldpi, oliko haastateltavalla nadihin liittyen
kysyttavad ja varmistin, ettd suostumus henkil6tietojen kisittelyyn ja osallistumiseen
on annettu joko kirjallisena tai sahkoisesti. Haastateltavilla oli my®os tiedossa, ettd he
voivat keskeyttdd osallistumisen milloin tahansa tai peruuttaa henkil6tietojen kasitte-
lyyn antamansa suostumuksen. Haastateltavilla oli etukéteen tiedossa, ettd haastatte-
lut nauhoitetaan. Tallensin haastattelut Jyvaskyldn yliopiston yliopistokeskus Chy-
deniuksen nauhurilla. Litteroin haastattelut aina haastattelutilanteen jdlkeen sanatar-
kasti kirjalliseen muotoon. Tein litterointivaiheen kirjoittamalla ne itse. Samalla kuun-
telin aineistoa uudella mielenkiinnolla ja ylldtyinkin siitd, miten paljon enemman kes-
kustelusta saa irti nauhoittamalla. Huomasin kuunnellessa aivan uusia asioita haasta-
teltavien puheesta. Itse haastattelutilanteessa jotkut asiat jadvat vadjaamatta huomaa-
matta, kun haastattelija keskittyy viemédan itse haastattelua eteenpdin. Litteroitua val-
mista aineistoa kertyi 62 sivua fontilla Times New Roman, pt. 12, rivivali 1.
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5.4 Aineiston analyysi

Analyysivaiheen aloittamisessa koin olevan huomattavaa hyotya siitd, ettd tutkijana
olin itse kerdnnyt aineiston ja tehnyt haastattelut henkilokohtaisesti. N&in ollen olin jo
aloittanut my0s aineiston prosessoinnin heti haastattelujen aikana ja pystyin merkit-
semaddn itselleni ylos havaintoja ja merkitykselliseksi kokemiani asioita mychempaa
tyostdamistd varten. Koen ettd myos litterointi itse kirjoittamalla, sen sijaan ettd olisi
kayttanyt litterointipalvelua tai sanelua, palveli tdtd samaa tarkoitusta. Litteroinnin
aikana tapahtui myos jatkuvaa aineiston prosessointia ja herési ajatuksia. Opin ikdan
kuin tuntemaan haastateltaviani vield paremmin ja padseméddn heiddn tarinoihinsa ja
kokemuksiinsa sisdlle. Analysoin aineiston Braunin ja Clarken (2006) analyysimene-
telmdn mukaisesti. Seuraavalla taulukolla havainnollistan analyysini vaiheita.

Taulukko 2. Temaattisen analyysin vaiheet Braun & Clarkea (2006) mukaillen.

Vaihe Prosessin kuvaus

Tutustuminen tietoihin Haastattelujen dénitallenteiden sanatarkka lit-
terointi ja samalla haastattelutilanteen ja ker-
rotun mieleen palauttaminen. Litteroidun ai-
neiston aktiivinen lukeminen merkitysten ja
mallien etsimiseksi. Uudelleen lukeminen.
Alustavien ajatusten ja huomioiden kirjaami-
nen muistiin.

Alkuperéisten koodien luominen Aineiston mielenkiintoisten piirteiden jarjes-
telmaéllinen koodaaminen koko aineistosta.
Kuhunkin koodiin liittyvien tietojen kokoami-
nen yhteen. Aineiston tiivistiminen ja merki-
tyksien pukeminen lyhyempadn sanalliseen
muotoon. Tietojen koodaaminen ja kokoami-
nen yhteen.

Teemojen etsiminen Siirtyminen koodien tasolta laajemmalle tee-
mojen tasolle. Koodien yhdistely teemoiksi.
Mahdollisten teemojen hahmottelu.
Teemojen tarkastelu Teemojen tarkastelu ja tarkentaminen kah-
della tasolla: tarkastelemalla koodattuja ai-
neisto-otteita ja arvioimalla yksittdisten tee-
mojen patevyyttd suhteessa aineistoon seka
edustaako teemakartta koko aineistossa esiin-
tyvid merkityksia.

Teemojen maéérittely ja nimedminen Teemojen ja alateemojen madrittely ja tarken-
taminen seké aineiston analysointi niiden
puitteissa. Tarkastellaan teemoja itsessdan
sekd jokaista niistd suhteessa toisiinsa.
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Raportin laatiminen Aineistosta kerrotaan tarina, analyyttinen ker-
tomus, jota havainnollistavat teemaan liitty-
vit aineisto-otteet ja joka menee aineiston ku-
vailua pidemmille ja esittdd véitteen suh-
teessa tutkimuskysymykseen.

Aloitin analyysivaiheen laatimalla tiivistelman kustakin haastattelusta. Tulostin
kunkin tiivistelman erivériselle paperille, mika helpotti visuaalista hahmottamista ai-
neiston uudelleen jdrjestimisessd. Etsin yhd uudelleen aineistoa ldpi kdymalld siitd
koodeja, joiden mukaisesti pilkoin haastatteluista laatimani tiivistelmét osiin. Kokosin
yhteen kuhunkin koodiin liittyvit tiedot. Virit auttoivat tdssd vaiheessa hahmotta-
maan eri haastateltavat kunkin koodin sisilld. Tama vaihe otti aikaa, mutta se aika
kannatti kdyttdd, koska tiedon uudelleen jdrjestiminen visuaaliseen, “késinkosketel-
tavaan” muotoon auttoi minua hahmottamaan sisdltod taas uudella tavalla. Omalla
kohdallani tita vaihetta helpotti nimenomaan konkreettinen paperiaineisto sen sijaan,
ettd olisin jdrjestellyt aineistoa sdhkoisessd muodossa. Tdssd vaiheessa luin taas jarjes-
tamaddni aineistoa ldpi ja merkitsin ylos uusia havaintoja ja l1oytamidni merkityksia.

Teemojen hahmottelussa minulla oli taustalla tutkimuskysymykset. Viltin kui-
tenkin tietoisesti kiinnittymadstd niihin liiaksi tdssd vaiheessa, koska halusin pitdd mie-
leni avoimena aineistosta mahdollisesti nouseville teemoille, joita en tutkijana ehkéa
olisi osannut odottaa. Teemojen tarkastelussa huomasin esimerkiksi, ettd jotkut ovat
hyvin ldhelld toisiaan tai sulautuvat yhdeksi. Esimerkiksi hoivan vaikutukset nuoren
eldmaéssd lahentyviat teemaa hoivalle annetuista myonteisistd ja kielteisistd merkityk-
sistd. Namd oli syytd yhdistdd. Toisaalta taas alateemojen avulla ndin tarpeelliseksi
erottaa selkedsti toisistaan hoivalle annetut myonteiset ja kielteiset merkitykset, koska
ne ovat mielestdni ilmion késittelyn ydin ja ansaitsevat tulla molemmat esitellyksi eri-
teltyina.

Aineistosta muodostamani pddteemat ovat
1) Hoivan sisdlto ja vastuun laajuus
2) Hoivan koetut merkitykset
3) Palvelujdrjestelmén rooli

Aineiston analyysin lopputuloksena saadut teemat alateemoineen esittelen tulososion
alussa (Taulukko 3).
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5.5 Tutkielman eettistd pohdintaa

Tutkielman tekijdn eettiset valinnat ja ratkaisut kulkevat mukana ldpi koko prosessin,
jo heti aiheen valinnasta ldhtien. Tédssd osiossa haluankin kuvata tyohoni liittyvid eet-
tisid pohdintoja ja pyrkimystdni varmistaa tutkielman eettisyys ja luotettavuus.

Tutkielma noudattaa [hmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettisid periaatteita (Tutki-
museettinen neuvottelukunta 2019) koskien tutkittavien kohtelua ja oikeuksia, henki-
l6tietojen kasittelyd, yksityisyyden suojaa tutkimusjulkaisuissa ja tutkimusaineistojen
avoimuutta. Tutkielmaa varten ei tarvittu ihmistieteiden eettisen toimikunnan eettista
ennakkoarviointilausuntoa, koska tutkielma ei sisdlld sellaisia asetelmia, jotka tdta
edellyttdisivat. Tutkimukseen osallistumisessa ei poikettu tietoon perustuvan suostu-
muksen periaatteesta. Tutkimuksessa ei puututtu siihen osallistuvien henkiléiden
fyysiseen koskemattomuuteen, eikd esitetty heille poikkeuksellisen voimakkaita &r-
sykkeitd. Tutkittavat eivat myoskddn olleet alle 15-vuotiaita. Tutkimuksessa ei ollut
riskid aiheuttaa siihen osallistuville tai heidédn ldheisilleen normaalin arkieldmén rajat
ylittdvdd henkistd haittaa, eikd turvallisuusuhkaa. (Tutkimuseettinen neuvottelu-
kunta 2019, 7-16.) Tutkielmani haastateltavat olivat haastatteluhetkelld tadysi-ikdisia
henkiloitd, jotka osallistuivat tutkimukseen vapaaehtoisesti.

Olen itse tyoskennellyt vammaispalveluissa ja oman tutkijapositioni kannalta oli
vélttamatontd huolehtia siitd, ettd tutkimukseeni ei osallistu sellaisia henkil6itd, joiden
vanhemman tai lghipiirin kanssa olen ollut tytssani tekemisissd. Tamén huomioin
my9s hyvinvointialueen yhteistyokumppaneita valitessani ja hain haastateltavia alu-
eelta, jossa en ollut itse tyoskennellyt. Haastateltavaksi ilmoittautuneet henkil6t ja hei-
ddn vanhempansa olivat kaikki minulle ennestddn tuntemattomia ja hyvin eri puolilta
Suomea.

Pyrin kaikissa tutkielman vaiheissa avoimuuteen. Haastateltaville annettavassa
informaatiokirjeessd ja tietosuojailmoituksessa kuvasin, miten haastatteluaineistoa
kaytetddn, kuka sitd kdyttdd sekd miten pitkddn ja missd aineistoa sdilytetddn. Aineis-
ton anonymisoin jo litterointivaiheessa, jotta haastateltavia ei missddn vaiheessa voida
tunnistaa itse tutkimusjulkaisussa, eikd tallennetussa aineistossa. Tutkielmalla ei ole
ulkopuolista rahoitusta, tilaajaa tai toimeksiantajaa, eikd ndin ollen ulkopuolisia si-
toumuksia. Myoskéén litterointivaiheessa tutkielmaan ei osallistunut tutkijan lisdksi
muita tahoja.

Tutkimuseettiseltd kannalta tutkielman tekijd joutuu vdistamaéttda pohtimaan,
millainen ndkokulma vammaisuuteen tydssa on. Minulle huomautettiin jo tutkielman
suunnitteluvaiheessa erdan seuran taholta siitd, ettd nuoriin, kuten muihin epéviralli-
siin hoivaajiin kohdistuva tutkimus voi tahattomasti vahvistaa vammaisuuteen liitty-
vid stereotypioita. Katson, ettd tyossdani on sosiaalityon ndkokulma ja haluan nostaa
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esille nuorten hoivaajien kokemusta siitd, miten heiddt on huomioitu esimerkiksi van-
hemman palveluja suunniteltaessa ja minkalaisena palvelujdrjestelma - sen toimivuus
tai toimimattomuus - on ndyttaytynyt heille. Tutkijana haluan irtisanoutua ennakko-
oletuksesta, jonka mukaan vammaista vanhempaansa hoivaava nuori hoivaaja on ldh-
tokohtaisesti huonossa asemassa tai hoivaamisen vaikutukset nuoreen ovat lahtokoh-
taisesti negatiivisia. Tutkielmalla haluan tuoda ndkyviin nuorten hoivaajien kokemus-
maailmaa ja tarkastella sitd objektiivisesti, nostaen esille aineiston tuottamat hyvét ja
huonot hoivaamisen kokemukset. Aineiston keruun yhteydessa pyrin muotoilemaan
haastateltavalle esittdméani kysymykset ja kerronnan aiheen siten, ettd han motivoi-
tuisi tarkastelemaan hoivalle antamiaan merkityksid laajemmin. Olin tutkijana kiin-
nostunut nimenomaan hoivalle annettujen merkitysten kokonaisuudesta sen laajuu-
dessaan ja eri vivahteissaan. Usein nuoriin hoivaajiin liittyvéa tutkimus maalaa kuvaa
hoivan kielteisistd vaikutuksista nuoren kasvuun, kehitykseen ja eldmdnlaatuun néi-
den painottuessa tuloksissa. Oma ajatukseni oli, ettd haluan mahdollisimman objek-
tiivisesti ja ennakkoluulottomasti ldhestyd nuorten hoivaajien itsensd ilmiclle antamia
merkityksid ja antaa tilaa niin myonteisille kuin kielteisillekin merkityksille.

Koin my0s tdrkednd kiinnittdd erityistd huomiota tutkimusasetelmaan kokonai-
suudessaan ja sithen, miten ihmisistd ja asioista kirjoitetaan ja mitd haastateltavilta
kysytddn. Pyrin siihen, ettd haastattelut olisivat haastateltavalle voimaannuttavia.
Haastateltavat saivat vapaasti kertoa nuoren hoivaajan elamaéstédéan ja kokemuksistaan
ulkopuoliselle henkil6lle, joka oli hyvin kiinnostunut kuuntelemaan ja ymmartamaan
nditd kokemuksia. Haastattelijan kysymykset ja huomiot saivat heiddt myds néke-
méddn ilmidssd puolia, joita he eivét olleet tulleet ajatelleeksi. Haastatteluissa nousi
my0s toistuvasti esille selviytymisen ndkokulma. Tamaé sisdlsi ajatuksen siitd, ettd
haasteita on ollut, mutta niistd on selvitty ja ndin tehddan myos jatkossa. Haastatelta-
vat myos toivat esille erityisen halukkuutensa jakaa kokemuksiaan ja kokivat sen tér-
kedksi, jotta ilmio tulisi paremmin nékyviksi ja tulevaisuudessa nuoria hoivaajia tu-
ettaisiin paremmin. Itse haastattelutilanteet olivat vapaamuotoisia ja niissa oli myon-
teinen ja viliton ilmapiiri.

Olen tutkielman tekijdna tietoinen siitd, ettd vammaisuutta ja hoivaa kasitteleva
tutkimus sijoittuu alueelle, johon saatetaan liittdd vastakkainasettelua ja jannitteita.
Huomioin ty6ssdani tdimdn hoiva- ja vammaisndkokulman jannitteen ja pyrin myos
avaamaan sitd. Vammaistutkimuksessa on esitetty kritiikkia siitd, ettd hoivan ja hoi-
don késitteisiin ja hoivatutkimukseen sisdltyy ndkemys vammaisista ihmisisté toisista
riippuvaisina ja passiivisina hoivan vastaanottajina. Esimerkiksi Jenny Morrisin (1997,
54) mukaan hoiva kisitteend sisdltdd ajatuksen siitd, ettd hoivan kohteena oleva hen-
kilo on kyvyton tekemééan valintoja ja paattaméadan omasta elamaéstaan. Morris nidkee-
kin huolenpidon ja voimaannuttamisen tdssd mielessd ikdan kuin toisensa poissulke-
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vina. Juuri hoivan ja huolenpidon kaisitteet ja kdytannot ovat johtaneet hdnen mu-
kaansa siihen, ettd vammainen henkil6 ndhddan toimijuudeltaan ja osallisuudeltaan
heikkona. Vammaistutkimus perinteisesti korostaa vammaisten henkiléiden ihmisoi-
keuksia, itsemddrddamisoikeutta ja oikeutta pddttdd omasta elaméstddan. Vammaistut-
kimuksen piirissd jotkut ndkevéat ndiden olevan ristiriidassa hoivandkemyksen kanssa.
Morris ja muut vammaistutkijat ovatkin esittdneet, ettd hoiva-ndkokulma tekee mah-
dottomaksi todella ymmartdd ja edistdd voimaantumista ja itsendistd eldmaa.

Teppo Kroger (2009) on my0s késitellyt hoivatutkimuksen ja vammaistutkimuk-
sen suhdetta ja niiden vilisid jannitteitd. Hinen mukaansa vammaistutkimuksen pii-
rissd hoivan késitteen on ndhty symboloivan vuosisatoja kestdnyttd vammaisten ih-
misten sulkemista laitoksiin sekd sellaista eldimdd, jota muut henkil6t - ammattilaiset
ja “epédviralliset hoivaajat”, kuten perheenjdsenet - ovat kontrolloineet. (Kroger 2009,
407.) Vammaistutkimuksen ndkemykset tuleekin mielestdni nadhda tétd taustaa vasten.
Vammaisuuden sosiaaliseen malliin perustuvassa vammaistutkimuksessa on pitkalti
hyladtty kasitteet hoiva, huolenpito, epdvirallinen hoito, perhehoito ja omaishoito.
Vammaisuuteen liittyva tutkimus kasittelee mm. vammaisuuden sosiaalista mallia,
itsendisyyttd ja itsemddrdadmisoikeutta sekd kansalais- ja ihmisoikeuksia. Hoivatutki-
mus taas keskittyy hoivan ja hoidon suhteisiin, epdviralliseen ja viralliseen hoivaan
sekd hoivan etiikkaan. Se sisdltdd hoivan ja hoidon sekd hoivatyon madritelmid, hoi-
tosuhteita, hoivan rationaalisuutta ja hoivan etiikkaa. (Kroger, 2009, 399.) Morris (1997)
nédkee hoivatutkimuksen ja vammaistutkimuksen sulkevan toisensa pois, eikd nde
juurikaan tarvetta tai sijaa vuoropuhelulle ndiden valilla.

Ajattelen Krogerin (2009) tavoin, ettd vammaistutkimuksen ja hoivatutkimuksen
ei tarvitsisi olla toisiaan poissulkevia, eikd niiden tiukka erottelu olisi tarpeen. Sen si-
jaan niilld voisi olla annettavaa toisilleen sekd opittavaa toistensa ldhestymistavoista.
Varmasti tarvetta parempaan vuoropuheluun ja nikemystenvaihtoon hoiva- ja vam-
maistutkimuksen vililld on olemassa. Esimerkiksi vammaisten henkil6iden ja heidan
henkilokohtaisten avustajien vilisessd suhteessa voidaan ndhda samoja piirteitd kuin
hoivasuhteessa ja my0s se edellyttdd osapuolten tarpeiden ja etujen tasapainottamista.
Riittdva hoito taas voidaan ndhdé perustavanlaatuisena kansalais- ja ihmisoikeutena.
(Kroger 2009.)

Hoiva- ja vammaistutkimuksen vastakkainasettelua on nostettu esiin my®os eri-
tyisesti nuoria hoivaajia koskevan tutkimuksen osalta. Fives ym. (2013) tarkastelevat
nditd jannitteitd kirjoituksessaan ja vastaavat kritiikkiin, jonka mukaan nuorten hoi-
vaajien oikeuksien esiin nostaminen vaarantaa vammaisten henkiltiden oikeudet. Joi-
denkin vammaistutkijoiden ndkemyksen mukaan nuorten hoivaajien mééaraa ja hoi-
van kielteisid vaikutuksia heihin on liioiteltu. Nuoria hoivaajia koskevan tutkimuksen
on my0s vditetty viaheksyvan vammaisten henkildiden kykya hyvaan vanhemmuu-
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teen. Fives ym. (2013) viittaavat esimerkiksi Newmanin (2002), Olsenin (2000) ja Par-
ker & Olsenin (1995) arvioihin. Taustalla vaikuttavat myos Jenny Morrisin (1997) kriit-
tiset ndkemykset vammaisuuden ja epdvirallisen hoivan suhteesta.

Fivesin ym. (2013) mukaan vastakkainasettelua tulisi valttdd ja lisdd tutkimusta
tarvitaan. Ajatusta siitd, ettd nuoria hoivaajia koskevaa tutkimusta tarvitaan ja nuorille
hoivaajille tulee jdrjestdd heiddn tarvitsemaansa tukea, ei pidd ndhdad hyokkayksend
vammaisten vanhempien oikeuksia kohtaan. Myos termid nuori hoivaaja on kritii-
kissd (Olsen 2000) pidetty hankalana, koska siihen katsotaan sisdltyvan kasitys nor-
maalista lapsuudesta vammattoman vanhemman perheessa. Hoivatilanteet kuitenkin
vaihtelevat merkittavisti, eikd vanhemman vamma tai sairaus sindnsi ole nuoria hoi-
vaajia koskevassa tutkimuksessa huolen aihe. Sen sijaan huomion kohteena ovat hoi-
van tunnistaminen ja nuoren hoivaajan tarvitseman tuen ndkeminen ja sen tarjoami-
nen, perheen sosio-ekonominen tilanne ja lapsen tai nuoren oikeuksien turvaaminen.
Tutkimus ei viitd, ettd vammainen vanhempi antaisi lapselle vihemman tukea tai va-
littamistd tai huolehtisi lapsen oikeuksista vdhemman. (Fives ym. 2013, 57.) Taméd on
my9s minulle tutkielman tekijana tarked ldhtokohta, jonka haluan tyossani valittyvan.
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6 TULOKSET

Téssd luvussa kuvaan tutkielmani tulokset aineiston analyysin pohjalta muodosta-
mani kolmen teeman kautta. Teemat on koostettu oheiseen taulukkoon (Taulukko 3).

Taulukko 3. Aineiston teemat ja alateemat.

Teema Alateema Alateema
Hoivan sisdlto ja vastuun laajuus | Nuoren hoivaajan tehtavét Kokemus vastuun maa-
rasta
Hoivan koetut merkitykset Myonteiset merkitykset Kielteiset merkitykset
Nuorta suojaavat tekijt Nuoren hyvinvointia
vaarantavat tekijat
Palvelujdrjestelman rooli Tuen riittavyys Miten nuori tuli ndh-
Minkalainen tuki olisi ollut dyksi ja huomioiduksi
tarpeen palvelujdrjestelméssa

Ensimmadinen teema on hoivan sis&lt6 ja vastuun laajuus. Se kasittda aineiston sisalta-
mat kokemukset siitd, mita hoiva konkreettisesti on nuoren hoivaajan elamaéssa ja mi-
ten nuoret kokevat heiltd edellytetyn hoivan ja vastuun méadran. Toinen teema on
nuorten hoivaajien hoivalle antamat merkitykset. Siind muodostetaan kuva hoivan
niin myonteisistd kuin kielteisistakin merkityksistd nuorten hoivaajien itsensa kuvaa-
mina. Kiinnostuksen kohteena on my®os, mitka tekijdt vaikuttavat suojaavan nuorta
hoivaajaa ja luovan kasvualustaa juuri myonteisille merkityksille, sekd vastaavasti
mitkad tekijdt aineistossa vaarantavat nuoren hyvinvointia ja lisddvat hoivan kieltei-
siksi koettuja merkityksid. Kolmantena teemana késitellddan palvelujdrjestelméan roolia
nuoren hoivaajan eldméssa. Tama kokonaisuus sisdltdd nuorten hoivaajien kokemuk-
sen perheen ulkopuolisen, virallisen tahon antaman avun riittdvyydestd seka siitd,
mikd apu olisi ndin jdlkeenpdin ajateltuna ollut tarkoituksenmukaista. Tamd teema

32



sisdltdd myos nuorten hoivaajien kokemukset siitd, miten he tulivat ndhdyiksi palve-
lujarjestelméssd osana vammaisen henkilon perhettd tai omana itsenddn. Tulosten
esittelyssd tekemdni eettinen valinta on, ettd tuon runsaasti tutkittavien dantd esille
aineistolainausten muodossa.

6.1 Hoivan sisdlt6 ja vastuun laajuus

Seuraavissa alaluvuissa tarkastelen nuoren hoivaajan vanhemmalleen antaman hoi-
van sisdltod ja hoivavastuuta. Tuon ndkyviksi, mitd nuoren hoivaajan antama hoiva
pitdd sisdllddn, minkalaisia tehtdvid nuorelle kuuluu ja miten sitovaa hoivaty6 on. Tar-
kastelen my06s nuoren hoivaajan ottamaa vastuuta, mitd se tarkoittaa nuoren hoivaa-

jan eldmaéssd ja miten nuori hoivaaja itse kokee hdnelle annetun vastuun maaréan.

6.1.1 Nuoren hoivaajan tehtavit

Nuoren hoivaajan antaman avun ja hoivan sisélto vaihtelee vanhemman vamman laa-
dun ja muun saatavilla olevan epavirallisen tai virallisen hoivan mukaan. Tyypillisid
nuoren hoivaajan tehtdvid ovat lilkkkumisessa ja siirtymisissd avustaminen, kommu-
nikoinnissa tukeminen ja tulkkaaminen, asioinneilla ja kodin ulkopuolisissa toimin-
noissa apuna oleminen sekd seurana oleminen ja emotionaalisen tuen antaminen.
My6s kotitoiden tekeminen on nuorelle hoivaajalle tyypillista.

Ja sitten tietysti se liikkkuminen, kun jos me ldhdettiin jonnekin, niin didilldh&n oli tosi
kauan, ettd ensin tuli yks kédvelykeppi ja se kauan aikaa kulki niin ettd se piti mua niinku
olkapadsta kiinni, ettd silld oli se kdvelykeppi ja sitten ma olin véhan niinku se sen toinen
kavelykeppi. Ettd ma olin siind sitten niinku olkapdatukena. Ettd kuljettiin, mad en muista
kuinka kauan, sitd meni aika kauankin siind ja sitten tdyty ottaa se toinen, niinku kyynar-
sauvat kdyttoon ja sitten sen jalkeen pyoratuoli asteittain. (Veera)

No kyl se tietysti niin ku sitd siirtymistd itessddn miettii, niin tota... Kyl se menee niinku
ehkéd kolmannelle-neljannelle luokalle, sinne kun isd sai niinku pyoratuolin ja tota noin
niin... Sit han sai yhessd vaiheessa porrashissin. Kyl méd muistan silleen, etté oisinko méa
ollu 3-4. luokalla niin mé siis ihan fyysisesti nostin hénen jalkaa seuraavalle rappuselle,
ettd han padsi siitd eteenpdin --- ja sitte oon ollu niinku kédytannossa ihan kévelykeppind
siis oikeesti. (Markus)

Mihin olin sitten aina didin mukana sielld 1ddkérissiakin, ettd md muistan kun me mentiin
tuota niin bussilla tai taksilla sinne ja &itillihdn meni sitte niin etta silld 1dhti ensin toisesta
silmédstd ndako niin ettd se ndki vaan semmoisia hahmoja ja sitten ldhti toisesta silméstd ja se
joutui multa aina kysymadn ettd tuleeko iso vai pieni auto, kun me mentiin esimerkiksi
bussillakin, ettd tiesi ettd nousee sitten oikeaan autoon. (Veera)
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Kuten edellisissd aineisto-otteissa tulee esille, liikkumisessa ja siirtymadtilanteissa
avustaminen oli nuorille hoivaajille tyypillinen hoivan ilmentyma. Tutkimuksen van-
hemmilla oli kaikilla liikkumisen haasteita, joko motorisesti tai aistivamman vuoksi.
Joidenkin kohdalla toimintakyky heikkeni pikkuhiljaa ja hoivan tarve muutti muoto-
aan samaan aikaan kun nuori hoivaaja kasvoi itse lapsesta nuoreksi ja edelleen ai-
kuiseksi.

Myodhemmassa vaiheessa ihan niin ku sénkyyn laittoo, singysta pois ottamista, pesemistd,
pukemista. Oon ma niinku esimerkiksi katetroinu isddni ja muuta vastaavaa, ettd kylld se
sitte menee ihan niinku sinne (hoidollisuuden) toiseen padhan myoskin. (Markus)

Vanhemman liikuntavamman ollessa vaikea nuori auttoi myds sankyyn menossa ja
sieltd nousemisessa, peseytymisessd ja pukeutumisessa. Joissakin tapauksissa myos
hoitotoimenpiteitd, kuten katetrointia, kuului nuoren tehtiaviin. Hoivan tehtévit vaih-
tuivat pikkuhiljaa hoidollisemmiksi vanhemman sairauden etenemisen ja toimintaky-
vyn heikkenemisen myo6ta. Edellisen aineisto-otteen nuori muistaa, ettd pukemisessa
avustamisen tehtdvit ja sen kaltainen hoiva lisddntyi hdnen ollessaan 15-16 -vuotias.
Siitd vuoden tai kahden sisdlld alkoi pesuissa avustaminen ja katetrointi, eli hén itse
lahestyi silloin jo tdysi-ikdisyytta.

Nuoren hoivaajan kotittihin osallistuminen oli tavallista.

Péivittdin kuitenkin useamman tunnin (autoin) jos ajattelee etta... Ja sitte tietysti jos diti
tartti apua niinku... Aitihdn leipoi, niin aina sitte niinku pullan paistamisessa, ettd sitd diti
ei pystyny tekeméén. Ja leivan. Etta onko se nyt valmista. (Minna)

Kylldhédn se oli niinku semmoista ettd méd muistan sitd kouluaikaakin ettd tota... ettd ma
ldhdin sinne kouluun ja sit kun ma tulin koulusta niin --- méa autoin sitten hyvin paljon niis
kotitdissd, mitd md nyt ikind vaan pystyin tekemédn. Kylldhédn &iti siind alussa pysty aika
paljon tekemadin itse, ettd teki ruokaa ja timmdistd, mutta tarvitsi sitd apua siind kuitenkin
ettd kylldhdn mé& oon niinku ollut... oon siivonnut ja ollut pyykkid laittamassa kuivumaan
ja tuota... mitd milloinkin. (Veera)

Nuori saattoi auttaa tietyissd kotitdissd, joita vanhempi ei vammansa vuoksi pystynyt
tekemddn. Perheen kokoonpanoista ja tyonjaoista riippuen hdn saattoi tehdd myos
laajasti erilaisia kotitoitd ja kdyttdd niithin huomattavasti aikaa.

Nuori hoivaaja ottaa vanhempaa auttaessaan usein myts huomattavaa vastuuta
ikdansd ndhden.

Joo, kylld m&a niinku leivoin. M&& oon sanonutkin, ettd kukaan ei antaisi 12-vuotiaan pais-
taa munkkeja, mutta timmosta joutui tekeméan. --- Sitte ku pyykkid pesi niin piti olla aina
kattomassa --- laittaan niinku valkoset erikseen ja... Kun ei ndhnyt niin. (Minna)

Joo ja sitten niin ma kavin tosi pienestd hoitamassa didin pankkiasiat. Ettd tuota niin siind
oli meilld ldhell4 silloin postipankin piste niin md menin sinne. Ja mahén olin hirvedn tuttu
sielld niille tddeille ja tuota niin oli sovittu, ettd ma voin kidyda hoitamassa niitd, ettd ma
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kdvin maksamassa laskuja tai nostamassa rahaa tai mitd milloinkin ja tietysti kauppa-asi-
oita hoidin ja kaikkea timmaoista. --- M oon ollut varmaan jotakin... mad oon ollut kuule
ihan alakoululainen --- oisinko ma ollut joku 10-11 vanha. (Veera)

Maéakin oon ollu paljo tulkkina didilld esim. lddkarissa joskus 12-vuotiaana ja muutenkin.
(Minna)

Kuten edelliset aineistolainaukset osoittavat, tyotehtavit saattoivat olla sellaisia, joi-
den ei yleensd ajatella kuuluvan vield niin nuorella idlld tehtdviksi ja joita ei ehka
ndhdé lapselle turvallisina tehtdvind. Kdytannon tilanteet perheen arjessa kuitenkin
johtivat siithen, ettd lapsi tai nuori toimi ikdtasoaan vaativammissa tehtadvissa.

Nuori hoivaaja otti vastuuta myos vanhemman vastuulla olevan muun perheenjase-
nen hoivasta, mikili perhetilanne sitd edellytti.

...Kun isd oli iltavuorossa tdissd ja meilld oli --- meille synty sitte vield yksi lapsi kun &iti
oli ihan tdysin sokea, niin jonkun piti olla aina sitte kotona ku eihén 4iti sillai ndhnyt. Mun
velikin oli aika vilkas, se mun pikkuveli, niin me (sisarukset) jaettiin se niin ettd aina kah-
den tunnin véalein vaihdettiin vuoroa ja vahdittiin veljed. (Minna)

Téssd aineistolainauksessa tulee esille, ettd vanhempi ei vammansa vuoksi pystynyt
huolehtimaan pienestd lapsesta yksin. Nuori joutui ndin ollen huolehtimaan my®os t&-
mdn pienemmadn sisaruksensa turvallisuudesta ja hoivasta. Jos vanhempi ei vam-
mansa vuoksi pysty yksin vastaamaan pienen lapsen hoidosta ja huolenpidosta toisen
vanhemman poissa ollessa, nuoren hoivaajan tehtdvand voi olla hoivata myos tatd
pienempaéd sisarusta. Hoiva laajenee tillaisessa tilanteessa vanhemman hoivaa ja ko-
dinhoidollisia tehtdvid laajemmalle, késittden muusta perheenjdsenestd huolehtimi-
sen.

My®os seuraavassa esimerkissd nuoren antama hoiva laajenee vanhemman vastuulla
olevien tehtdvien hoitamiseksi, kun nuori otti hoitaakseen vanhemman toita.

Ettd se on hanelle tuonut mielenrauhaa paljonkin. -- Ettd se on justiinsa ettd no... minki ta-
kia hdn sai tuon (X-sairauden) ku se teki jatkuvasti ja stressasi hirveasti. Ja nyt varsinkin
ku ei oo ite voinu tehd niin sekin stressaa aika paljo. Mutta se on helpottanu, ku mind oon
ollu mukana, niin se on vdhentédnyt stressin maaraa melko paljo. (Jesse)

Tama aineisto-ote kuvaa tilannetta, jossa nuoren isd on &killisesti sairastunut vaka-
vasti. Isd oli sairastuessaan aktiivinen maaseutuyrittdja. Nuoren vastuulle tuli tuossa
dkillisessd elamanmuutoksessa paljon tilan toitd aina peltotdistd koneiden huoltoon.
Haén joutui ikddn kuin ottamaan isdnsd paikan tdmdn toissd, silld tyot oli tehtdva ja
saatava arki jotenkin rullaamaan. Nuori tuki ndin vanhempaa ja perhettd selviyty-
madn taloudellisesti dkillisen elamdnmuutoksen yli. Nuori oli silloin juuri aloittanut
yldasteen. Ndilld konkreettisilla toimilla hdn kokee auttaneensa eniten isddnsa myos
henkisesti ja vdhentdneensd timan huolta.
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Aina nuoren hoivaajan tehtdvit eivat nayttdydy selkedsti hoivatehtdvind. Valilld
hoiva verhoutuu ikddn kuin normaalin ajanvieton ja yhteisen tekemisen taakse.

Silloin alussa joo, ettd jos ditikin 1dhti kauppaan, niin ma monesti sillon kattoin iskdn kaa
telekkaria. Nykyddn niin ei tarvi, ei tarvi olla niinku jatkuvaa valvontaa, ettd parjda ihan
ite. (Jesse)

Se on ollut aluksi sellasta, se ihan ensimmaéinen on ollut niin ku ettid olin ehki isdn mukana
jos hédn kavi jossain. Sanotaanko vaikka niinku kuntosalilla, ettd periaatteessa olin mukana,
ettd jos han vaikka kaatuu, eikd péédse ylos, niin on joku joka hakee apua. Tama on ehkéa
ollut sellainen --- on vaikeaa tehdid eroa miki on ollut normaalia, tied4tko, isdn kanssa te-
kemistd, missd on ollut taustalla avustushommaa tai sellasta. Niissid on varmasti ollut mo-
lempia. (Markus)

Ndissd aineisto-otteissa tulee esille vanhemman ja lapsen yhdessé vietetty aika ja sii-
hen liittyvéa tekeminen, jonka voidaan katsoa sijoittuvan hoivan sekd tavallisen perhe-
eldman ja yhteisen ajanvieton raja-alueille. Hoivaksi se madrittyy lahinnd sen tarkoi-
tuksen ja tehtdvan kautta. Esimerkiksi yhteisilld kuntosalikdynneilld nuori viettdd ai-
kaa vanhempansa kanssa, mutta hdnen pé&dasiallinen tehtdvansa on olla mukana var-
mistamassa, tarvitseeko vanhempi apua. My6s seuraava ote kuvaa nuoren ja vanhem-
man yhteistd, tarkedksi koettua ajanviettoa.

Me kiytiin paljon didin kanssa kévelyilla. Aiti tykkasi lenkkeilld. -- Maa tykkasin hirveesti
kavelld didin kanssa, koska me sitten aina puhuttiin kaikkia asioita, me tehtiin aina hirvedn
pitkid lenkkejd, ne oli semmosia 7 kilometrid. (Minna)

Nuoren &iti tarvitsi vammansa vuoksi avustajan mukaan kavelylenkeille, eivatka ka-
velylenkit olleet mahdollisia ilman toisen henkilon tukea. Nuorelle ndima yhteiset ka-
velylenkit ndyttaytyvat erittdin tdrkeind ja odotettuina. Perheessa oli useampia lapsia
ja juuri nama kévelylenkit olivat didin ja tyttaren kahdenkeskista aikaa, jolloin puhut-
tiin kaikista asioista.

Konkreettisten avustamistehtdvien ohella nuoren hoivaajan tehtdvana voi olla myos
tukea vanhempaansa henkisesti.

Aidilld oli jossain vaiheessa semmonen jannitys et se pelkis olla niinku yksin kotona. Niin
sillon me (lapset) oltiin sitte aina. Ja varmaan just sillonkin kun se mun pikkuveli oli pieni.
Niin &iti varmaan tykkas, ett4 sielld aina oli joku meistd kotona sitte kuitenkin. Et silld oli
joku semmonen. (Minna)

Muistan ettd 4iti oli tosi ahdistunut ja semmoinen masentunutkin ja nyt jalkeenpéin ollaan
puhuttu, niin &diti on sanonut monta kertaa ettd hanelld oli hyvinkin itsetuhoisia ajatuksia,
ettd kun tuntuu ettd hén jdi ihan yksin sen asian kanssa. Ja sitten mind pienend lapsena,
niin enhdn m& nyt kaikkea silld tavalla ymmartanyt, mutta olin tukena sen mité pystyin ja
silld lailla. Mutta diti sanoi, ettd kyllda han niinku monta kertaa mietti ett4 olisi jotain pille-
reitd mitd han voisi ottaa ja nukkua pois tésta tilanteesta, ettéd se oli niin... se oli niin kaoot-
tinen. Ettd kun ei ollut ketddn kehen niinku tavallaan turvautua ja sitten se sanoi monta
kertaa, ettd ei ne sisaruksetkaan kuitenkaan ymmartanyt niinku tdysin hanen tilannettaan,
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ettd mika se niinku oli. Ettd kylla mé& koen, ettd m& oon ollut tosi paljon siind niinku henki-
send tukena, ettd jollain lailla varmasti siing, jos ei muuten niin ldsna ja sillé lailla var-
masti.... Ehkd semmoisiakin asioita kuulut mitad nyt ei olisi sen ikdisend lapsena tarvinnut
kuulla, mutta kun ei ole ollut vaihtoehtoja. (Veera)

Vanhempi itse kdy vaikeita asioita ldpi oman terveydentilansa muuttuessa. Myos per-
hetilanne muutoinkin saattaa olla haastava. Tuen pyytdaminen ei valttimatta ole suo-
raa, mutta tutkimuksen nuoret hoivaajat muistavat tilanteita tai eliménvaiheita, joissa
vanhempi on tarvinnut kannattelua. Taustalla voi olla monenlaisia syitd, eikd tuo tuen
tarve valttamattd johdu sairaudesta tai vammasta. Jotkut haastateltavat ovat jalkeen-
pdin aikuisidlld keskustelleet ndistd vanhempansa kanssa ja ymmartidneet vasta sitten,
miten vakavista tilanteista on ollut kyse.

Nuoren hoivaajan arkeen kuuluu lisdksi paljon erilaista juoksevissa asioissa autta-
mista.

Ja sit se on siitd asteittain edennyt, ettd oon ehka kdyny kaupassa jotain niin ku pdivittdisia
asioita, ehki vois kuvailla niin ku henkilokohtaisena sihteerind toimimista, miti ikini se
sitte pitddkddn sisdllddn. - Ettd enemman se on... tai meni kuitenkin ehk3 sitten... enem-
main niin ku sihteeri tai en mi tiedd, vaikka ldhettikin olis miki sitte konkreettisemmin ku-
vailis sitd roolia... kylld md oon pankkiautomaatilta rahaa kdynyt hakemassa ja esimer-
kiksi niin ku ldgkkeitd oon hyvinkin nuorena, muistan ettd on ollut kassillinen Sirdalu-
dia... (Markus)

Usein vanhemman on vaikea omien toimintakyvyn rajoitteidensa vuoksi ldhted asioi-
maan. Jo kodin ulkopuolelle ldhteminen saattaa olla vanhemmalle tyolédstad ja mikéli
vammaisen henkilon liikkuminen ja asiointi vaativat esimerkiksi kuljetuspalvelun
kayttod, han joutuu huomioimaan ndilld kdynneilld myos jdljelld olevien matkojen
mddrdn ja miettimadn, mihin han ne kayttaa. Nuori saattaakin usein ottaa hoitaakseen
nditd juoksevia tehtdvid. Myos reseptilddkkeiden haku ja kuljettaminen on monelle
nuorelle tyypillinen teht&dva.

6.1.2 Kokemus nuorelle annetun vastuun mairisti

Nuoren hoivaajan vastuun laajuuteen vaikuttaa paljon se, mitd muuta apua vammai-
nen vanhempi saa. Muu virallinen tai epdvirallinen hoiva vaikuttaa paljon siihen, mi-
ten laajaa vastuuta nuori hoivaaja kantaa vanhemman kokonaistilanteesta. Perheissa
kdytetddn monenlaista luovuutta, jotta arki saadaan toimimaan. Tamd nadyttaytyy
myds seuraavassa aineisto-otteessa.

Niin se sillai onnistu tosi hyvin. Ja siitd ei luistettu. Siitd pidettiin kiinni, ett4 sit4 tultiin jus-
tiin silloin ku vuoro vaihtui. Ettd se oli hyva systeemi. (Minna)
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Esimerkissd Minnan perheen isd teki kaksivuorotyotd ja oli joka toinen viikko iltavuo-
rossa. Aistivammainen 4iti ja vastasyntynyt pikkuveli tarvitsivat jatkuvaa apua ja per-
heen lapset pdittivat laatia tdhdn avustamiseen vuorosysteemin. Vanhemman tarvit-
sema hoiva otettiin ndin sisarusten yhteiseksi asiaksi ja vastuut sen osalta jaettiin tasan.
Nuori koki, ettd talld ratkaisulla oli hdnen hyvinvoinnilleen ja jaksamiselleen todella
iso merkitys. Hoivavastuu ei tdimdn jalkeen tuntunut liian raskaalta. Perheen sisdinen
tyonjako ja perhedynamiikka vaikuttavatkin olevan merkittdvdssd asemassa vastui-
den jakautumisessa. Seuraava Veeran esimerkki kuvaa pdinvastaista tilannetta, jossa
vastuu kasautui ldhes yksin nuorelle, vieldpd aivan lapsena.

Ma oon ollut kuusivuotias kun mun &iti sairastui (X-sairauteen), elikka néin jalkeenpédin
kun ajattelen niin... niin mun lapsuus on loppunut niinku siihen kuusivuotiaaseen, etta
mun on tdytynyt ottaa tosi paljon vastuuta sitten sen jalkeen. (Veera)

Hoivavastuun alkaessa hyvin varhain ja lapsen jaddessd vanhemman auttamistehta-
vdn kanssa yksin hoivavastuu tuntui raskaalta. Erityisesti, mikdli vanhemmalla oli
vamma jo lapsen syntyessa tai hin vammautui lapsen ollessa pieni, lapsi kasvoi vas-
tuun ottamiseen jo hyvin varhaisella ialla.

Kyll4 sitd (vastuuta) varmasti oli ihan liikaa --- Ettd kylla mé jalkeenpdin ajattelen, ettd
tammosessd yhteiskunnassa musta ois varmaan tehty lastensuojeluilmoitus, ettd kylldhan
ne kotiolot on ollu semmoset, ettd ihan varmasti olis tullu. (Veera)

Jalkeenpdin ajateltuna nuori hoivaaja nédkee tilanteensa olleen kohtuuton. Han ajatte-
lee, ettd tilanteeseen olisi pitdnyt puuttua ja uskoo, ettd tand pdivand siihen kiinnitet-
tdisikin eri tavalla huomiota kuin silloin kun hén oli alaikdinen.

Nuorten hoivaajien ottama vastuu ndyttaytyy tutkimustulosten mukaan heidén ela-
madssdadn suurena.

Ettd kylla sitd oli ihan liikaa sitd vastuuta. Ettad kyll4 diti sitd monesti on kipuillutkin etta
kun md oon joutunu siihen niin nuoresta ja joutunu tekeméan kaikenlaista ja kuulemaan ja
nikemaddn kaikenlaista ettd... mutta ettd niillekddn ei voi mitdén. Ne on eletty ja niistd on
selvitty. (Veera)

Tuloksissa vilittyy usean vammaisen vanhemman halu ja pyrkimys tehdd mahdolli-
simman pitkille asioita itse. Avun tarve on kuitenkin todellinen ja kuten edellinen
aineistolainaus osoittaa, jotkut vanhemmat ja nuoret ovat jdlkeenpdin yhdessdkin
pohtineet nuoren hoivaajan antamaa apua ja sitd aikaa, jolloin hoiva oli nuoren ela-
maéssd arkipdivdd. Useampi haastateltava my6s mainitsi, ettd ei toivoisi omalle lapsel-
leen vastaavanlaista hoivatehtdvéa tai vastuuta kuin itselld oli. Haastateltavat yhta lu-
kuun ottamatta kokivat vastuun olleen ainakin jossakin vaiheessa eldmada liian suuri.
Myos haastateltava, joka ei suoranaisesti ndin kokenut, totesi kuitenkin ajatelleensa
valilld, ettd eiko han voisi valilla pitdd vahan vapaatakin.
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Joskus vastuut olivat my6s nuorelle hoivaajalle epdselvit.

Semmoisella henkisell4 tasolla sitd (vastuuta) on ollut niinku liikaa... Tai ettd voihan se olla
vaan niin ettd mind oon vaan itse niinku nyt kun muistaa kaikki ne syyllisyyden tunteet ja
muuta, mutta tilleen jalkikdteen miettii ettd... Ettd olispa hyva ettd olisi vanhemmat osan-
nut huomioida jotenkin sen... sen puolen. (Jenna)

Edellinen aineistoesimerkki osoittaa, ettd aina vastuuta tai nuorelta edellytettadvia teh-
tdavia ei kerrota nuorelle suoraan. Nuori ei vilttimaéttd tiedd, mitd hianeltd odotetaan,
rdisyys aiheuttaa himmennystad esimerkiksi tilanteessa, jossa joku toinen auttaa van-
hempaa.

Sitte mie oon niinku esittany nukkuvaa siing, ettd mie en oo oikeesti nukkunu, mutta sitte
mie oon koko ajan kuullu ku ne tekkee niitd juttuja ja sitte mulla on ollu koko ajan semmo-
nen ihan hirvee syyllisyyden tunne, ettd minun olis pitdny olla se joka oikeesti niinku aut-
taa ja mie vaan aattelin ettd se hoitaja vaan niinku minnuu syyllistdd, ettd mie en &itid oo
siind auttanu. (Jenna)

Kuten tdmd aineistolainaus osoittaa, nuoren kokemat epamaardiset syyllisyyden tun-
teet voivat nousta pintaan eri tilanteissa. Esimerkiksi vanhemman laitoskuntoutusjak-
solla mukana ollessaan nuori muistaa seuranneensa vaivihkaa, miten hoitaja auttoi
ditid iltatoimissa, kokien samalla syyllisyytta siitd, ettd ei itse ollut ditiddn auttamassa.
Syyllisyyden kokemus oli niin vahva, ettd nuori ajatteli hoitajankin ajattelevan samoin
ja syyllistdvan nuorta tdstd. Tunne siitd, ettd ei tee tarpeeksi, seurasi tdméan nuoren
mukana arjessa. Han olisi toivonut avointa keskustelua tilanteesta ja siitd, mita hanelta
odotetaan. Sama syyllisyys kumpusi myos kotitilanteissa.

...Mie oon ollu kahestaan tdn meidan didin kanssa ja sitte --- diti ei oo niinkun pyytany
minnuu auttaan, vaikka niinku iltatoimiin tai jotenkin, ennen ku mennee nukkuun. Ja sitte
mie oon menny nukkuun ja sitte ku mie aamulla herdén niin sit se on jotenkin... oliko-
han... muistan ainakin kaks semmosta kertaa, ettd se on ollu esim. sdngyssa jossain ihan
ihme asennossa ja se ei 0o ollenkaan nukkunu, koska se ei oo saanu itteensd sinne oikein
tai sitte se on vaan nukahtanu johonkin keittion pdydan dédreen. Ettd se olis oikeesti niinku
pitdny auttaa ja mie oon nyt tita télleen jalkikateen miettiny, ettd miks tdlleen on minut
vaan jdtetty kahestaan minun ditin kanssa ja sitte se ei 0o ees sanonu etté se tarttee apua ja
mie muistan, ettd se oli sanonu ettd mie en saa kerttoo tdstd kenellekddn ja mie kuitenki
varmaan kerroin jollekin kavereille ettd ndin kavi... (Jenna)

Nuori kokee, ettd han on joutunut tilanteeseen, jossa hén ei tiedd miten toimia tai mita
héneltd odotetaan toisen vanhemman ollessa poissa kotoa yon yli. Nama tilanteet ovat
olleet nuoren elamassa merkityksellisid ja hdan miettii niitd vield vuosia myshemmin-
kin tuntien syyllisyyttd ja toisaalta kokien tulleensa myos itse epéreilusti kohdelluksi.

Sen mie muistan, ettd meidén didilld oli semmonen niin sanottu kello, jota se soitti, jos se
tarvii appuu, niin sitte piti menna auttamaan. Mutta sitte se oli monesti, ettd ku se soitti
sitd kelloa, niin mie en vélttamattd niinku heti menny. Niin mie muistan ettd just minun
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sisko on oikein kunnolla niinku ldksyttany minnuu, ettd nyt pittdad niinku... ettd nyt oot
tolleen tehny... ettd todellakin jos &iti soittaa kelloa niin sun pittdd mennad. (Jenna)

Aineistoesimerkin nuori muistaa, ettd han ei aina toiminut ohjeiden mukaan. My®os
siitd han koki syyllisyyttd. Isosisko, joka ei endd asunut kotona, antoi palautetta nuo-
relle siitd, ettd tdma ei mennyt heti auttamaan &ditiddan, kun tdma tarvitsi apua. Nuoren
eldmadssd syyllisyys ja hiammennys vaikuttivat olevan jollakin tavalla koko ajan ldsna
ja ne nousevat pintaan vield aikuisenakin.

Useissa aineisto-otteissa ilmenee, ettd nuori hoivaaja ei tuossa elimdnvaiheessaan ja
siind arjessa jota hdn eldd, useinkaan kyseenalaista hédnelle annettuja tehtdvid tai vas-
tuunottoa, jota haneltd edellytetddn.

No kylld mé& sanon ettd on sitd (vastuuta) niin ku ollu liikaa, ettd ei siitd niin ku paase mi-
hinké&éan. Ja sitte ehké se, ettd tota noin niin... nyt ku mé oon siskon kanssakin alkanut asi-
asta keskustelemaan - kun mehin ei olla asiasta keskusteltu ikin& - ja mé oon itekin kay-
nyt terapiassa keskustelemassa tdstd asiasta kuitenkin, niin sielld sitten huomannut, etta
kyll4 sitd on ollut ihan liikaa. Ja just se, ettd sitd ei ole osannut ehkad edes huomioida ja huo-
mata. Nyt jalkeenpdin on tosi helppo niin ku miettid ja ndha sellasia tiettyjd juttuja, mutta
silloin siind hetkessd ei sitd osannut edes ajatellakaan, ettd sitd on vaan ajatellut, etta se
kuuluu tdhdn hommaan ja silld menndan. Ettd se sellainen kyseenalaistaminen on ehka
puuttunut siitd. (Markus)

Mutta siltikin méda niinku aattelen sillai ja ollaan puhuttu sisarustenkin kanssa, ettd oli se
jannd, ettd ei ne kuitenkaan niinku tajunnu sitd ettd miten paljon niinku lapset joutuu
tuommosessa perheessa tavallaan ottaan sitd vastuuta. Sitdhan pidettiin ihan, ettd se on
ihan fine, ettd se on ihan normaalia ettd sielld ne... (Minna)

Perheen arjessa nuori ndkee vanhemman avun tarpeen ja pyrkii tekeméan parhaansa,
ettd arki sujuu. Nuori ei valttdméattd tiedd, miten muuten perheen arki ja vammaisen
vanhemman tarvitsema apu voitaisi jarjestdd. Hanelld ei useinkaan ole kasitystd viral-
lisesta palvelujdrjestelméstd, mita se voisi tarjota tai mitd siltd voitaisi edellyttad. Myos
hoivaan liittyvat roolit perheen sisélld vaikuttavat olevan melko pysyvia. Jalkeenpdin,
aikuisidlld nuori hoivaaja saattaa ndhda tilanteensa uudessa valossa ja todeta olleensa
suuren vastuun kantaja ison osan eldmaéstdan. Hoivavastuuseen tuli pienid katkoksia
esimerkiksi vanhemman kuntoutusjaksojen aikana.

Mutta on han ollu kuntoutuksessa. Kylld varmaan 15 vuotta kédvi kerran vuoteen neljan
viikon jakson neurologisessa kuntoutuksessa. Se on ollut ehka niin ku sanotaan, itelle
niinku eldmadssa ne jaksot, kun ei oo tarvinnut niinku oikeestaan noita hoitojuttui, samoin
ditille ja siskolle. Voi mietiskelld sitd mikd sen neljan viikon vaikutus on ollut sitten tuota...
(Markus)

Tdamd esimerkki vanhemman kuntoutusjaksoista kuvastaa vastuun maarad ja hoivan
sitovuutta nuoren eldméassa. Markus muistaa nuo viikot hoivavastuusta vapaina ajan-
jaksoina ja toteaa ndiden olleen sitd my0s didilleen ja siskolleen. Arjessa eletyn ja koe-
tun vastuun maaran huomasi silloin, kun vastuu hetkeksi hellitti.
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6.2 Nuorten hoivalle antamat merkitykset

Tassd luvussa tarkastelen nuorten omassa eldméssddn hoivalle antamia merkityksia.
Tuon myo6s ndkyviksi niitd tekijoitd, jotka vaikuttavat tulosten mukaan suojaavan
nuorta ja edistdvan hoivalle annettuja myonteisid merkityksid. Samoin tarkastelen
myos tekijoitd, jotka ndyttaytyvit tuloksissa nuoren hyvinvointia vaarantavina ja hoi-
valle annettuja kielteisid merkityksid voimistavina.

6.2.1 Nuorten hoivalle antamat myonteiset merkitykset

Vanhemmalle annetun hoivan myonteisind merkityksind nuoren omassa eldméssa
tunnistettiin esimerkiksi ldheiset vilit vanhempaan ja tdmédn kanssa vietetty aika,
tyonteon ja vastuun ottamisen oppiminen sekd kokemus siitd, ettd saa luottamusta
osakseen. Edelleen hoivan myonteisind merkityksind néhtiin se, ettd on oppinut ym-
médrtdmaddan vammaisen henkilon tilannetta ja erilaisuutta sekd péddssyt moniin paik-
koihin ja kohdannut monenlaisia ihmisid. Hoivatehtdvan koettiin myos kehittdneen
sosiaalisuutta ja tarjonneen erityistaitoja, kuten viittomakielen taito.

Varmasti se paljon opetti tekemadn kaikkea. Ja sitten ettd ei ole peldnnyt sillai. Niin ku sen
mé oon kokenut hirveen hyvénd, semmosena rikkautena, ettd mad uskallan kohdata ihmi-
sid, vaikka ne olis minkélaisia. --- Kun me ollaan niin monessa oltu jo sillon lapsuudessa
mukana, ettd ollaan leireilld ndhty monenlaisia ihmisid, niin ei sitd oikeestaan hatkahda
mistddn. On oppinut erilaisten ihmisten kohtaamiseen. (Minna)

Sitte muuten toisaalta, onhan sitd niinku paassy tietylld tapaa nikeen mielenkiintoisia asi-
oita ja kaikkee sellaista tehnyt, hitusen erilaisii juttui siind missd on ollu niinku isén mu-
kana. (Markus)

Nuo mé&d néddn itelle semmosena myonteisend vaikutuksena justiinsa, ettd on oppinu ym-
mértdmaan ihmisid paremmin. (Jesse)

Ndissd aineisto-otteissa tulee esille vanhemman vammaisuuden kautta avautuneet
uudet elamdnkokemukset, viiteryhmat ja tilanteet, joihin nuori ei muunlaisessa ela-
maéntilanteessa olisi paatynyt. Osa tutkimuksen nuorista kulki vanhempansa mukana
kuntoutuskursseilla ja jarjestojen toiminnassa. Nuoret kokivat saaneensa paljon evdita
eldméddnsa ndissd kohtaamisissa. Vanhemman vammaisuuden my6td nuoren ymmar-
tamys erilaisuutta ja eri tavoin toisten apua tarvitsevia ihmisid kohtaan lisdédntyi. Sa-
malla tuloksissa ndyttaytyy myos nuorten hoivaajien kokemus siitd, ettd elamaa ei pi-
detd itsestddnselvyytend. Perheenjdsenen sairauden tai vammautumisen kokeminen
tuo perspektiivid asioihin.
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--mitd tdd on aiheuttanut, on se, ettd --- kylld mulla on aika sellainen positiivinen suhtautu-
minen--- ettd en ma niinku, sanotaan etté jos jotain negatiivista tapahtuu, tai kaikkee
muuta vastaavaa, niin en ma heti oo ettd voi vitsi. ---Itse ehkd osaa laittaa perspektiiviin
asioita omasta mielestd niin ku paremmalla tavalla. --- osaan suhtautua kuitenkin niihin
enemmankin siltd kantilta, ettd eldméssa tapahtuu asioita ja sille ei vain voi mitddn ja sitten
sen kans on vaan elettiva. (Markus)

Tama aineistolainaus kuvaa nuoren kasvanutta resilienssid ja kykya kohdata elaméan
eteen tuomia haastaviakin tilanteita. Siitd kuvastuu luottamus tulevaan, joka kum-
puaa eletystd eldmastd ja vaikeistakin ajoista selvidmisesta.

Nuoren hoivaajan roolissa opittiin myos erityistaitoja, joista oli hy6tyd myohemmassa
eldmaéssa.

Toisaalta se on avannut mulle kauheesti my6s ovia, kun mulla on tima viittomakielen
taito ja ma oon viittomakielinen, niin sen avulla ma oon kylld saanu hirveesti tyopaikkoja-
kin. (Minna)

Taman aineisto-otteen mukaisesti vanhemman vammaisuus voi myos johdattaa nuo-
ren uusien asioiden ja taitojen ddrelle. Esimerkiksi ahkerasti vanhempansa tulkkina

toiminut nuori omaksui varhaisessa vaiheessa viittomakielen, mikd on hyodyttanyt
hantd paljon myohemméssd eldmaéssé ja erityisesti tydeldmassa.

Nuoret hoivaajat nidkevit hoivan myodnteisind merkityksind ldheisten ihmissuhteiden

vahvistumisen, myds muiden kuin vammaisen vanhempansa kanssa.

Justiisa niinku sairastumisen jalkeen mulla ditiinkin vélit parani paljo. Tai niinku ei paran-
tunu, mutta ldheni. Mulla on aina ollu hyvit vélit ja sen jdlkeen ku just sairastu niin...kau-
ankohan se oli...niinku pari kuukautta sairaalassa, lihemmads, niin justiisa se ettd ku ka-
hestaan eli &itin kans. (Jesse)

My0s toiseen vanhempaan vilit parhaimmillaan ldhentyivit, kun perhettd kohtasi
kriisi vanhemman dkillisesti sairastuttua ja vammauduttua, kuten tidssad Jessen esimer-
kissd. Perheenjdsenten tdytyi tuossa muuttuneessa tilanteessa yhdessd selviytya
eteenpdin. Huoli vanhemmasta ja arjen jatkuvuudesta yhdisti perheenjdsenia.

6.2.2 Nuorten hoivalle antamat kielteiset merkitykset

Useat tutkimuksen nuoret hoivaajat kuvaavat hoivan alkaneen heidén kohdallaan jo
hyvin varhain lapsuudessa. Vastuun ottamiseen ja toisen auttamiseen liittyi myos
epdvarmuutta ja hiammennystd tilanteesta sekd pelkoja, mitd vanhemmalle tapahtuu.

Omat vaatteeni oon ostanut varmaan 9-kvuotiaana ensimmadisen kerran oon mennyt kau-
punkiin yksin bussilla ostamaan vaatteita. Md muistan sen kun 4iti sanoi ettd voi hyvanen
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aika, ettd han ei haluaisi millddn sua paastéda yksin kaupunkiin bussilla ettd jos jotakin sat-
tuu --- niin &iti vaan sanoi ettd han muistaa sen kun mé sanoin etta ”&iti, sun pitdd nyt vaan
luottaa muhun”. --- Ja sieltd mé tulin vaatteiden kanssa sitten takaisin ja itse asiassa muis-
tan senkin ettd ma oon kdynyt mun 4itille ostamassa monta takkia. Ettd &iti vaan sanoi, ettd
katsot niinku semmoisen koon ja jos 16ytyy vdhan jotakin tiettyd vérid ja timmoistd niin
sitten mé tulin sieltd aina jonkun koltun kanssa sitten... takaisin. (Veera)

Tama aineistolainaus ilmentdd sitd, ettd joidenkin asioiden itsendinen hoitaminen jan-
nittdd lasta tai nuorta ja niihin toivottaisiin vanhemman tukea. Vanhemman puolesta
asiointi saattoi edellyttdd esimerkiksi matkustamista kaupunkiin ja asioiden hoita-
mista oudommassa ymparistossd. Aineistoesimerkin lapsi halusi kuitenkin osoittaa
vanhemmalleen olevansa timan luottamuksen arvoinen ja halusi suoriutua annetusta
tehtavasta.

Hoivaan liitetddn myos turhautumisen tunnetta ja drtymystd. Toisinaan nuori hoi-
vaaja toivoisi vanhemman toimivan eri tavalla ja edistdvan aktiivisemmin kuntoutu-
mistaan.

Jotkut asiat mitkad han pystys itekin tekkeen, niin sitte se saattaa pyytdd semmosissakin
apua. Niin semmonen esimerkiksi &drsyttdd. --- No esimerkiksi tuommonen perus vaikka
kahvin laitto. Vaikka hanelld ei just oikea kési se ei toimi hirvedn hyvin... tai no, ei mele-
keen ollenkaan, kylld se pystyy liikuttaan sitd mutta tosi vaikea... mutta justiin se ettd vois
ite auttaa siinid kahvin laitossa, olis vaikka mukana siini. Joskus se saattaa laittaa sen mutta
yleensd se on niin ettd joko 4iti tai mina laittaa sen, vaikka itekin pystyis. Ettd eihdan se mik-
kdan... ettd tuo on just semmonen tilanne kans, ettd etko nadd vois ite laittaa. Etta siind tullee
kans sitd liikettd. Ja liike on lddke. (Jesse)

Aineisto-otteen kuvaamassa tilanteessa nuori nékee, ettd vanhemman olisi hyva kun-
toutumisen vuoksi tehdd arkipdivan askareita mahdollisimman pitkdlle itse, mutta
ndissdkin vanhempi saattaa helposti pyytdd nuorelta apua. Sama kuntoutumisen na-
kokulma liittyi nuorella myos vanhemman liikkumiseen, kun tamé esimerkiksi kéave-
lyn sijaan valitsi mieluummin sdhkomopon lyhyillekin matkoille. Nuori kuitenkin
ymmartdd hyvin vanhempaansa ja timan kuntoutusmotivaatioon liittyvid haasteita.

Tutkimustuloksissa nédyttdytyy myo6s vahvasti nuoren hoivaajan pyrkimys saadella
omaa toimintaansa ja tyontdd omat tarpeensa taka-alalle perheen tilanteen ollessa
muutoin haastava.

Ettd kyllda ma muistan, ettd méd oon ollut aina tosi kiltti lapsi ja semmoinen niinku ettd en
ole halunnut sitten aiheuttaa mitdan ylimaardistd, ettd ma oon niin kun ollut semmoinen
ettd ei mitddn muuta endd tahadn kaiken kaaoksen keskelle ettd. .. ettd on silld lailla niinku
oppinut ehkd vihdn semmosen... miellyttdmisen taidonkin sitten tavallansa siind kohtaa,
et kun ei ole saanut olla niin kuin normaali lapsi ettd... ettd tuota... Kylldhdn ne vaikuttaa.
Ja samaten teiniaika, ettd eihdn, musta ei ole koskaan tarvinnut niinku murehtia, enkd ma
ole aiheuttanut koskaan mitddn semmoista, ettd kun ma tiesin sen ettd kun kotona ei pys-
tytd... Se ei kuulu vaan sinne... Semmoiset asiat ettd on taytynyt olla silla lailla niinku hy-
vinkin semmoinen... ssmmoisella matalalla profiililla, ettd ei aitheuta mitddn muuta enda
siihen liséksi. (Veera)
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Téssd aineisto-otteessa tulee esiin se, miten nuori pyrkii perheessd olemaan harmiton
ja vdlttamdadan aiheuttamasta mitddan ylimdardista huolta vanhemmilleen. Nuori kokee,
ettd perheenjdsenilld on jo riittdvésti huolta ja arki on kaikille siind mddrin kuormitta-
vaa, ettd perheessd ei ole endd tilaa nuoren mahdolliselle oireilulle tai hdanen aiheutta-
mille murheille. Ndin ollen nuori joutuu ikddn kuin pyrkimé&an olemaan mahdollisim-
man harmiton ja sddtelemddn kaytostdan sen mukaan. Nuoruuteen kehitysvaiheena
liitetddn yleisesti rajojen hakemista ja tunteiden kuohuntaa, mika ei kaikkien tutki-
muksen haastateltavien mukaan heilld tullut kyseeseen.

Hoiva maédérittelee nuoren vapaa-ajan ja sosiaalisen kanssakdymisen madrdd ja ajan-
kohtaa.

Mz olin oppinut siihen ja tavallaan mun kaveritkin tiesi, kun ma sanoin ettd nyt mun pitaa
kdyda didille kaupassa tai nyt mun pitda kdyda didille pankissa ja sitten jotakin justiin
nditd siivous- ja pyykkijuttuja, laittaa pyykkiad narulle tai muita, niin kylldhan kaverit oli
aina ettd “Tuu, tuu jo, ei me jakseta odottaa”. Ja totta kai mua vélilld otti tosi kovaa padhan
se, ettd mun piti jotain tehda ja kaverit odotti ja niitten ei koskaan tarvitse tehda mitdaan
mutta tuota niin, kyllad ne sitten aina odotti kun ne tiesi ettd se mun arki on sellaista.
(Veera)

Nuori hoivaaja kokee timdn aineisto-otteen mukaisesti hoivavastuun rajoittaneen ha-
nen vapaa-aikaansa ja kavereiden kanssa olemista. Toisaalta timd hyvéaksyttiin ja
myos nuoren ystdviat ymmarsivit tilanteen ja yleensd odottivat, kunnes nuori péaési
mukaan. Joskus he jopa auttoivat kotitdissd, jotta padsivit nopeammin ldhtemé&dn yh-
teiseen tekemiseen. Tdmda nuori saattoi luottaa siihen, ettd kaverit huomioivat hidnen
eldaméntilanteensa asettamat rajoitteet ja haluavat silti hanet mukaan yhteiseen teke-
miseen.

Nuorten hoivaajien tarkastellessa eldiménkulkuaan ja eldmén varrella tehtyjd valintoja
jalkeenpdin aikuisidlld, he pohtivat, minkd verran hoivarooli on vaikuttanut niiden
taustalla. Esimerkiksi opiskelupaikan valinta ja lapsuudenkodista pois muutto ovat
nuoren eldmassa merkittavid virstanpylvditd, jotka ohjaavat tulevaa elamaa.

Kylld ma vdhan olen tullut sithen tulokseen, etté jos isd olis ollut terve, niin en ma kolme-
kymppiseksi olisi kotona asunut. Ja sitd kautta ehka joitakin juttuja on mennyt myohdi-
semmaéksi kuin normaalisti. Ett4 siind se ehké hitusen nékyy ja ehké se on osittain pitanyt

mua tdalld (X-paikkakunnalla) myoskin. Ettd se on ollut aina taka-ajatuksena tai taustalla.
(Markus)

Maéhén oon kaksikymppisend vasta muuttanut pois kotoa, ettd mé oon jalkeenp&in miet-
tinytkin sitd ettd ma en varmaan ole, enkd ma muista ettd ma koskaan olisin ajatellutkaan
ettd ma niinku muuttaisin pois kotoa, ettd ma varmaan aika paljon olin sidottu sinne
niinku ditin avuksi. --- Mdhdn oon aina asunut niinku, ollaan asuttu samassa kaupungissa,
ettd oon silld lailla niin kuin nopeasti ollut kéytettdvissa. (Veera)
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Ndaméd nuoret hoivaajat kokivat hoivavastuun vaikuttaneen heiddn eldménvalin-
toihinsa. Opiskelupaikka valittiin kodin l&heltd ja omaan kotiin muuttoa lykittiin
myohdisemmaksi. Hoivavastuu ja perheen kokonaistilanne pitivit heidét lapsuuden-
kodin lahipiirissa.

Vanhemman laitoskuntoutusjaksot ja kotoa pois oleminen niiden vuoksi nadyttaytyy

toisinaan my0s lapsen kannalta vaikeana asiana.

Ettd se (laitoskuntoutus) on ollu niinku kaksi kertaa vuodessa. Ja md muistan ettd ne oli
mulle tosi raskaita ne ajat koska... jotenkin... mulla on isdn kanssa ollu aina semmonen tie-
tynlainen suhde ja se ei oo ollu niin lammin ja ldheinen ku &idin kanssa. Niin ne oli aika
raskaita aina sitte ku me isdn kans oltiin kahestaan ettd... ettd tota... Mutta hyva ettd paasi
kuntoutukseen sillon ja sai sitd kuntoutusta... (Veera)

Nuori saattaa kokea vammaisen vanhemman kotoa poissaolon kielteisend. Silloin
vanhempi on ehkd lapsen tai nuoren kokemana pitkén ajan pois kotoa, mikd luonnol-
lisesti aiheuttaa ikdvan tunteita. Tdtd pahentaa vield tilanne, jossa toisella vanhem-
malla on omia haasteita, kuten aineistoesimerkissd pdihdeongelmaa. Laitoskuntou-
tusta jdrjestetddn myos perhemuotoisina jaksoina ja haastateltavat olivat myos téllai-
silla jaksoilla mukana. Aina niistéd ei ollut helppoa palata normaaliin arkeen, kuten
seuraavasta aineistolainauksesta kay ilmi.

Ne oli mulle vdhd semmosia raskaitakin, ku sitte tuli aina se ettd piti ldhtee pois sieltd. Niin
se oli aina semmonen tosi vaikee ja haikee tilanne, ettd... Neljd viikkoo oli kuitenkin aika
pitkd aika. (Veera)

Téamén aineisto-otteen nuori oli myds laitoskuntoutuksen perhejaksoilla didin mu-
kana. Niissd han viihtyi ja koki pois ldhtemisen haikeaksi. Lapselle perhejakso néyt-
taytyi ehka aikana, jolloin toiset auttoivat ditid ja he saivat didin kanssa viettda yhteista
aikaa kodin ulkopuolella ilman hoivavastuuta.

6.2.3 Nuorta suojaavat tekijat

Ystdvien rooli nuoren hyvinvointia edistdvana tekijand nayttaytyi tutkimuksessa hy-
vin vahvana. Vaikka nuorella oli paljon velvoitteita kotona, toiset nuoret tukivat ja
ymmarsivit nuoren hoivaajan tilannetta.

Mulla on ollu kaverit aina semmosia tosi hyviaksyvid. Ettd ne tuli aina tosi mielelldan
niinku meillekin ja tykkds mun didist4 tosi paljon ja tulivat mielellddn. Mutta sitte hekin
naki sitd puolta, ettd mun isd oli humalassa ja ehkd se toi semmosta, ettd aina mietitytti,
ettd onko se sielld minkélaisessa mielentilassa ettd uskaltaako tulla, ettd... mutta ei ollu
niinku &itid kohtaan mitdan. Ne niinku hyviksy sen tosi kivasti ja tota... aika paljon... tai
joskus mad muistan ettéd joku mulle sanokin sitd kavereista ettd on niinku hienoo ettd ma
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niinku autan ja oon siind ditin tukena, etté kylld ne osas arvostaakin sitd. Ehkd enemman
siind teini-idssa sitte. (Veera)

Mulla oli paljon kavereita. Me asuttiin sillai niinku ihanalla alueella, ettd meidét niinku sil-
lai hyvéaksyttiin. Md en oo koskaan kokenut niinku koulukiusaamista tai minké&&nlaista
kiusaamista sen takia, ettd meididn tilanne oli semmonen. Ettd oli timmonen vihi erilainen
perhe mitd muilla oli. Ja kaikki meid&dn kaverit opetteli niinku sormiaakkoset ainakin, etta
ne pysty kun ne tuli meille niin kysymaéén didilta ettd onko Minna kotona tai timmosta.
(Minna)

Kylla mad siitd aika avoimesti koulussaki puhuin luokkalaisille ettd... en maa sitda niinku
salaisuutena niinku pitédny ja omasta mielesta se oli itelle niin kun helpotus ku kertoo
omasta tilanteestaan niinku muille. Ei sitd loppujen lopuksi hirvidn monella oo, tollasta ti-
lannetta, ettd vaikeasti vammautunut vanhempi ja hoitaa hédnta. Ja auttaa. Ettd ei se niinku
mitenk&ddn kaverisuhteisiin tai mihinkdan semmosiin oo niinku vaikuttanut. (Jesse)

Kylld niinku kuitenkin ne (kaverit) aina jakso mua odottaa, ettd oon kiitollinen siitakin.
Ettd joku ois voinu sanoa ettd no mee sd sinne kotia vaan tekeen niitd hommias ja me ldh-
detéddn. Ettd ne jakso aina ja... kylld ne joskus tuli jeesaamaankin, et jos me just niitd mar-
joja jouduttiin kerddmaéén tai jotakin, niin ne tuli sitte jeesaamaan ettd pddstdan nopeem-
min ldhtem&an. (Veera)

Ndissd aineisto-otteissa ndyttdytyy toisten nuorten antama tuki niissd tilanteissa,
joissa nuori kertoi heille avoimesti kotitilanteestaan ja se oli ystavilld ja kaveripiirilla
tiedossa. Ndissd tilanteissa nuoren ystavédt ndyttaytyvat merkittdvand voimavarana

nuoren elamassa.

Tuntuu ettd enemman on ollu siitd apua, ku on puhunu avoimesti niin justiinsa kavereit-
ten kans tuosta. Ettd ku mullaki just ne pelikaverit, ettd ku ne tullee kumpikin erilaisista
olosuhteista, ja ettd niitten kaa on justiinsa hyvad puhua timmosistd asioista. Ja méda oon
tosi avoimesti puhunu omasta tilanteestaki heille. Ja ettd tosi syvallisidkin keskusteluja on
kdyty, niin enemmanki just siitd on tuntunu, ettd on ollu paljo enemmanki hyotya. (Jesse)

Tamén aineisto-otteen nuori kokee kaveripiirin vaikutuksen omaan hyvinvointiin
jopa merkittivimpand kuin ulkopuolelta saadun keskusteluavun ja tuen. Nuori kavi
juttelemassa kuraattorin kanssa muutaman kerran, kun hénelld oli vaikeaa. Kuitenkin
han koki, ettd omilta parhailta ystaviltd saatu tuki on ollut hédnelle vield suurempi voi-
mavara ja auttanut hdntd enemmaén. Nuoren vanhempien suhtautuminen nuoren ka-
vereihin ndyttaytyy tutkielmassa myo6s merkittavana tekijand siind, miten avoimesti
nuori pystyy kavereilleen kertomaan kotitilanteestaan ja saamaan heiltd tukea.

Ja ma muistan justiin niinku kun is& oli iltavuorossa ja oli perjantai-ilta. Me oltiin semmo-
sia teinejd, ja se oli se viimeinen klo 20-22 vuoro, niin sitte kaikki kaverit tuli meille ja &i-
tistd se oli mukava, kun meilld oli nuoria ja sité ei haitannut vaikka oli viahd metelid ja
muuta. Ja sitte ku isd tuli kymmenelta niin sitte ldhettiin kylalle tai muualle. Niin sillai
meilld on ollu kylld semmonen hirveen... diti on ollu hirveen hyviksyviinen, se on hyvak-
synyt meidat nuoret ja kavereita. --- Aitistd oli ihana kun ne aina halus opetella meidankin
kaverit niitd sormiaakkosia ja sitte ne kirjoitti didille ja diti opetti. Ett4 sillai se on ollu tuota
niin... kauheen sillai kuitenkin hirveen semmosta mukavaa se lapsuus. Vaikka siind on
ollu se vastuu ja on ollu se. Niin siind on ollut paljon niinku hyvii asioita. (Minna)
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Kuten tamékin aineisto-ote kuvaa, vanhempien asenteilla ja toiminnalla vaikuttaa ole-
van kaverisuhteita ja niiden avoimuutta lisddvad tai vdhentdavad vaikutusta. Osassa
perheitd vammainen vanhempi kannusti tuomaan kavereita kotiin ja vanhemman
vammaisuus oli ndissd perheissd luonnollinen asia. Ndin myos nuoren ystédvit pitivat

erilaisuutta luonnollisena. Aineistossa oli kuitenkin myos toisenlaista suhtautumista.

Omalta osaltani en voi sanoa suoraan ettd hapeisin asiaa, mutta se ei oo myoskaan sellai-
nen asia, ettd siitd hyvin helposti puhuisin, tai saati ettd ottaisin sen puheeksi jossain isom-
massa konklaavissa, saati sitten ettd alkaisin esim. kertoon miti sithen niin ku ihan oikeesti
kuuluu tuohon koko hommaan. --- Joo, ei siitd tullut puhuttua. Kylldhan kaverit tiesi, kun
kavivat kyldssd ja muuta, mutta eivét hekdan ole kysyneet koskaan asiasta. Ettd se on ollut
viaha tolleen. Mut ei siitéd silloinkaan tullut sen enempéad puhuttua. (Markus)

Aineistoesimerkin nuoren péadtos olla kertomatta kavereilleen kotitilanteestaan tai
hoivatehtdvastdan saattoi liittyd myos perheen yleiseen linjaukseen olla kertomatta
perhetilanteesta tai isdn sairaudesta ulkopuolisille. Hanen perheessddan vammaisuus
ja vanhemman hoivan tarve olivat asioita, joista ei ulkopuolisille juuri puhuttu. Tama
perheen suhtautuminen saattaa vaikuttaa kielteisesti myos ulkopuolisen avun ja tuen
vastaanottamiseen. Vastaavasti perheen asennoituminen saattaa myods kannustaa ot-

tamaan apua vastaan, kuten seuraavassa aineisto-otteessa.

Mutta onneksi mulla oli sitte just vanhemmatki tosi ymmartdvéisid sen suhteen, isé ja diti
kumpikin, ettd ehdottomasti jos tuntuu siltd niin hakea apua. -- mun sisko just pitda tosi
tarkeend ettd kdyad puhumassa ja puhua avoimesti asioista. (Jesse)

Aineistoesimerkin tavoin nuoren kynnys ottaa apua vastaan ja hakeutua avun piiriin
on matalampi, jos ulkopuolista apua pidetddn perheessd hyvaksyttavana. Esimerkin
nuoren kohdalla sekd vanhemmat, ettd kotoa jo pois muuttanut sisko kannustivat ta-
han.

Nuoren ja vanhemman ldheiset vilit ja vanhemman huolenpito ndyttaytyvat tulok-

sissa nuorta suojaavana ja voimaannuttavana tekijana.

Meillad on ollu aina &didin kans hirveen hyvit suhteet ja diti on ollut semmonen, ettd sen
kans on voinut puhua kaikista asioista ja diti on ollu aina kauheen kiinnostunut niinku
meistd (lapsista). Tietysti, kun eihdn hénelld olly, tietysti ne sosiaaliset suhteet oli vahai-
sempid, kun hénelld oli tuommonen vamma, niin hén oli hirveesti meistd kiinnostunut ja
me pystyttiin niinku jutteleen didin kans asioista. (Minna)

Aiti on ollu hirveen tarkka meistd. M4 muistan, ettd ku me tultiin kotiin niin iti valvoi
aina, ettd ollaanko kunnossa ja eihdn oo tupakoitu, haiseeko tupakka ja sillai. (Minna)

Vammasta huolimatta vanhemman psyykkiset voimavarat voivat aineistoesimerkin
tavoin olla erittdin hyvit ja han valittdd omalla toiminnallaan myos lapsilleen sitkey-
den ja pdattavdisyyden mallia, eikd anna vamman lannistaa. Veera kuvasi suhdetta
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ditiinsd lampimaksi ja ldheiseksi. Myos Minnan diti ndyttdytyi tuloksissa nuoren elé-
mad tasapainottavana ja voimauttavana. Tutkimustuloksissa ndyttaytyy se, ettd vam-
maisuus ei heikennd vanhemman vanhemmuutta tai kykyd olla hyva vanhempi lap-
selle ja nuorelle.

6.24 Nuoren hyvinvointia vaarantavat tekijat

Nuoren hoivaajan kuormitusta lisdsi ja hyvinvointia vaaransi tuloksissa liiallinen vas-
tuu tilanteissa, joissa muu vammaisen vanhemman saama apu oli liian vadhéista.

Kyll4 se oikeestaan se hoiva niinku kdytannossa oli enemman tai vdhemman niinku minun
tota noin niin kontolla koko aika. Ett& tdssd on mietitty esimerkiksi siskon kohdalla, on va-
h&n nuorempi, niin hin ei oo oikeestaan osallistunut ja sitte ei siind niinku 4ditikdan oikees-
taan muuta ku oikeestaan sit vasta ku mé tota noin muutin pois. Ja sitten tota yhdessé vai-
heessa niin tuli hitusen niinku mun isoisd, eli isdn isd, vihin sitten kivi hetken aikaa, tai
pienissd asioissa auttamassa, mutta kyllad se niinku oikeestaan ihan se pelkka auttaminen,
ei ehkd ihan 100% mutta 90% on ollu mun kontolla sithen asti kun muutin pois. (Markus)

Tamd aineisto-ote kuvaa tilannetta, jossa nuorella oli pddvastuu vammaisen vanhem-
pansa hoivasta. Tdssd tilanteessa muilta perheenjéseniltd, 1dheisverkostolta tai palve-
lujdrjestelmaltd saatu apu ja tuki oli liian vdhdistd ja vastuu kasaantui nuorelle. Nuo-
resta tuli vanhemman padasiallinen hoivaaja ja pddvastuun kantaja perheessd, jossa
oli myds toinen vanhempi. Seuraavat aineisto-otteet kuvaavat perhetilanteita, joissa
perheen sisdiset tyonjaot olivat jostakin syystd muotoutuneet niin, ettd toinen van-
hempi ei osallistunut hoivaan ja pddasiallinen vastuunkantaja oli lapsi tai nuori.

No sit taas didilld on ehka ollut ajatusmaailma, ettd tota noin niin se ei ole niinku hanen
hommansa. Se on ollut oikeestaan yksi iso tekijd ja se tietysti, sanotaanko, jos jossain koh-
taa mennddn kaiken maailman perhesuhteisiin ja muihin, sielld on nédkynyt vaikutuksii,
mutta... Kyll4 sitte tietysti didilld se ettd on ollu sairaalassa toissé lahihoitajana, niin siinad
on ollut paljon sellaista ettd hdn ei oo padssyt tyotdan koskaan pakoon, sanotaanko ndin.
(Markus)

M3 olin oikeastaan ainut niinku ldhin semmoinen... ihminen, johonka éitini voi turvautua
silloin. Isén oli tosi vaikea hyviksyd sitd tilannetta ja... ja tuota, hdn ei niinku halunnut
ndhdai sitéd asiaa ollenkaan, eikd kohdata sitd asiaa. (Veera)

Luulen, ettd esimerkiksi didille se on tosi iso, en tiedd onko se hdpee vai muuten kokeeko
hén jotenkin epdonnistuneensa eldmaéssd, ettd nyt kivi télleen, ettd miehelle tuli tdllainen
sairaus. (Markus)

Tilanteet, joissa toinen vanhempi irtisanoutui hoivavastuusta, eikd kyennyt ymmarta-
madn tai hyvaksymaédn hoivaa tarvitsevan vanhemman tilannetta, ndyttaytyvat tutki-
mustuloksissa nuorelle hoivaajalle raskaina. Vamman ja sairauden kieltdiminen ja ky-
vyttomyys hyviksyd sitd heijastuu koko perheen eldamaéén ja saattaa muokata perheen
hoivavastuita ja perhedynamiikkaa epéaterveelld tavalla.
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Vanhemman vammaisuus ja hoivan tarve saatettiin my0s salata, tai siitd ei haluttu
puhua perheen ulkopuolisille, esimerkiksi sukulaisille.

Ja sit siind on ollu yksi iso osa sitd, ettd niinkun on ollut aina... no... jos esim. ajattelee
muuta ldhipiirid, sukulaisia, niin mé& luulen ettd heistd ei kukaan edes tiedd mitd tima
koko homma on pitdnyt sisdlldan. Ei ole pahemmin kyselty apua, mutta ei ole myoskaan
puhuttukaan siitd, ettd mitd oikeesti tapahtuu. Et siind on niinku paljo tollasia, mitka sii-
hen on vaikuttanut. (Markus)

Hoivan tarpeen pitdiminen perheen sisdisend asiana, josta ei ollut sopivaa puhua
muille, ndyttdytyi tuloksissa nuoren kuormitusta lisddvand. Ndin oli erityisesti silloin,
kun nuori jdi hoivatehtdvan kanssa yksin, kuten Markus. Seuraavassa aineisto-ot-
teessa ndyttaytyy my0s tilanne, jossa ei haluttu puhua asioista avoimesti sukulaisille.
Nuori joutui jo hyvin nuorena huomioimaan taméan omassa kayttdytymisessadan.

Ja m&d muistan et ku 4iti ei endd ite padssy niinku kauppaan esim. joululahjoja ostamaan,
niin me ollaan yhdessd menty ostaan mulle joululahjat. Ettd mé& oon ite saanu valilta mita
mé oon halunnu joululahjaksi. Sit ku - me ldhettiin aina sinne (sukulaisten luo) jouluksi,
muistan sen ettd piti sit olla niin ettd ma nyt en mukamas tiedd, mitd ma oon saanu lah-
jaksi ja katsoo tarkkaan mitd ma saan ottaa ettd... se oli vdhd semmonen kipupiste mulle
toi, jotenkin tosi vaikee... vaikee suhtautua siihen tilanteeseen. Mutta ettd kun ei voinu
muuta ja ehké se oli jollakin lailla vahd semmonen arka asiakin, ett4 siitd ei viihtitty sitte
ihan kauheesti puhua. (Veera)

Veera oli aineistoesimerkissd vield lapsi. Joulu kuvautuu lapselle tiarkednd juhlana ja
ehkd juuri siithen liitettynd taméa perheen kiytanto nayttaytyy lapselle kipedand, kuten
Veera sitd kuvaa. Han oli itse kdynyt ostamassa didin apuna omat lahjansa ja hdnen
tuli kuitenkin sukulaisille jouluaattona esittdd muuta.

Erityisen raskaaksi hoivavastuu muodostui niissd perheissd, joissa toisella vanhem-
malla oli omia henkilokohtaisia haasteita, kuten paihdeongelmaa.

Ettd hdnen (isdn) oli hyvin vaikea sitd hyviksyd ja han niinku tavallansa kielsi sen sairau-
den koko ajan ja ehka vahédn syyllistikin ditid siitd sairastumisesta. Ja siind on naytellyt
my0s alkoholi hyvin vahvaa... vahvaa tuota kuvaa silloin, ettd tuota turvautui sitten sithen
alkoholiin monestikin ja tuota... Oli semmoista hyvin niinku tavallansa turvatonta se ole-
minen sielld kotona. (Veera)

Mutta ettd se (isd) on sitte niinku dittii hoitanu, mutta meidéan isa oli ihan hirvee meidan
ditid kohtaan. Se oli tosiaan alkoholisti my®s, niin sekin myos néky siind. --- Kylld se on
ollu ihan erilaista se arki... jos ois ollu niinku terve vanhempi ja vield kun isll4 oli se alko-
holiongelma, niin sekin vield osaltaan vaikutti siihen, mutta ettd oon joutunu sitte kuitenki
jollain tasolla sitte olla apuna ja joustamaan ja silleen. (Jenna)

Toisen vanhemman pdihdeongelma loi perheen sisdistd pahoinvointia ja turvatto-
muutta niin nuorelle hoivaajalle, kuin vammaiselle vanhemmallekin. Nuoren hoivaa-
jan kasvuympdriston turvattomuus ja hoivavastuun toteuttaminen epdvarmassa ja
yksindisessd hoivan toimintaympaéristossd ndyttaytyvat tuloksissa nuorta erityisesti
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vahingoittavina. Nuori jdi ndissa tilanteissa hyvin yksin. Myos vammainen vanhempi
kokee turvattomuutta puolison paihdeongelman vuoksi, mikd nayttaytyy esimerkiksi
nuoren muuttaessa pois kotoa.

Mutta sitten kun maé tapasin tdn aviomieheni, niin muutin hdnen luokse sitten ja sehén oli
didille tosi kova pala, ettd se tapahtui aika nopeasti. Ettd tota... Se vaan tapahtui ja sen oli
jotenkin tosi vaikea hyviksya sitd ja padstdd irti, kun ma olin ollut aina tosi tiiviisti siind ja
semmoinen tietysti turva, ettd sitd varmaan vahan pelottikin jadada sitten siihen ja ettd on
isdn kanssa siind sitten kahdestaan niin... varmasti semmoista tietynlaista turvattomuutta
siind oli sitten. (Veera)

Nuori saattaa joutua vaikeaan tilanteeseen irrottautuessaan lapsuuden kodistaan tal-
laisessa tilanteessa. Han joutuu valitsemaan, jadko huolehtimaan hoivaa tarvitsevasta
vanhemmastaan ja tukemaan hantd ehkd turvattomaksi koetussa kotiymparistossd,
vai ldhteeko rakentamaan omaa eldmaid silloin, kun sen aika on ja se tuntuu oikealta.

6.3 Palvelujirjestelmin rooli nuoren hoivaajan elimassa

Téssd luvussa tarkastelen palvelujdrjestelmén roolia nuoren hoivaajan eldmaéssa. Tuon
ndkyvéksi nuorten hoivaajien kokemuksia julkisen palvelujdrjestelmén roolista hei-
dén itsensd, sekd vanhemman ja perheen saaman ja tarvitsevan avun ja tuen nakokul-
masta. Tarkastelen my0s sitd, miten nuori hoivaaja nahtiin palvelujarjestelmassa.

Nuorten hoivaajien kertomuksissa palvelujdrjestelmén rooli nédyttaytyi vahaisena.

Mie oon tosiaan ollu varmaan tosi sulkeutunut, enka oo hirveesti puhunu. Ettd miehén oli-
sin oikeesti tarvinnu apua, ettd joku ottaa kopin. --- Mie en varmaan oo myoskaan
niinku... ettd jos sitd on tarjottu niin en mie oo vaan sitd suostunu ottaan vastaan. --- Mind
en mydskdan muista ettd koulussa olisi niinku minkdanlaista koppia otettu, vaikka oppi-
lashuollon osalta milld&dn tasolla ja varsinkaan my6skddn silloin edes kun ditikin kuoli ja
muuta. (Jenna)

Kuten tamaékin aineisto-ote osoittaa, tutkimustuloksissa julkisen palvelujdrjestelmén
tuki nuoren hyvinvoinnin kannalta jad melko ohueksi. Tuen tarvetta olisi kylld haas-
tateltavien mukaan ollut. Toteutunut tuki ndyttaytyy kuitenkin tuloksissa hyvin va-
héisena.

Mut sit jos menee siihen mitd ite on saanu apua tai vertaa vaikka noihin vammaispalvelu-
asioihinkin, niin en mé oo ikind itte saanu yhtddn mistaan. Tietysti mulle on lapsesta asti
sanottu, ettd jos joku kysyy miké isdlld on, niin sanot vaan etti silld on tota noin niin... tai
ei tiedetd. (Markus)

Tdama aineisto-ote osoittaa, ettd tuki ei tavoittanut nuorta. Osasyy tdhdn voi olla se,
ettd tuen tarvetta ei tunnistettu, eikd tukea osattu tarjota, koska nuorta oli kehotettu
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olemaan puhumatta perheen asioista ulkopuolisille. Tutkielman nuoret hoivaajat ko-
kivat pddasiassa, ettd he itse ja koko perhe olisivat hyttyneet ulkopuolisesta tuesta.
Tuki ei kuitenkaan tavoittanut heitd. Tdhdn saattoi olla monia syitd. Osa haastatelta-
vista arvioi, ettd perhe ei ollut vastaanottavainen tukea ja palveluja kohtaan ja mah-
dollisesti jonkinlaista tukea on saatettu jossakin vaiheessa tarjotakin. Se ei kuitenkaan
nuorelle ndyttaytynyt.

Yksikddn haastateltavista ei muistanut, ettd heille olisi koulussa tai oppilaitok-
sessa koskaan tarjottu tukea, tai ettd heiddn vointiaan ja jaksamistaan olisi niiss4 tie-
dusteltu. Koulu on kuitenkin nuoren tukemisen kannalta ensiarvoisen tirked taho,
nuoren oma ymparisto, jossa hdanet tunnetaan ja tavoitetaan. Opettaja, kuraattori tai
terveydenhoitaja ei ndyttaytynyt tuloksissa ennen kuin siind vaiheessa, kun nuori oi-
reili selkedsti ja jdi pois koulusta.

Mulla oli just sillon aika paljo ahistuneisuutta, justiinsa sen asian suhteen, ja... sitte kaikki
yhteishaut ja nuo toi sitd lissdd. Kouluhaku ja ne. Niin sillon se ysiluokalla talvella vaha
niinku purkautu kaikki. Niin mulla oli sillon pari kuukautta aika vaikiaa. (Jesse)

Mulla tuli sillon kuudennella hirveesti koulupoissaoloja. Mdd en vaan menny kouluun.
Ettd mad jdin sitte kotia ja... mdd en tiid, ettd ei ditikddn sitd hirveen pahana pitéany, tai etta
meeppd nyt kouluun, ettd --- M4 jdin luokalle sillon kutosella sen takia, ettd mada en kdayny
sitd koulua ja tuli niitd poissaoloja niin hirveesti, niin sitte didilld rupes - ku se varmaan
hoksattiin ettd eihdn tda nyt vissiin ihan normaali ole tdma4 tilanne - niin sitte diti sai henki-
lokohtaisen avustajan. Niin sitte se avustaja oli meilld, olikohan se joka péiva jotain viisi
tuntia. (Minna)

Edellisissd aineisto-otteissa ndyttdytyy avun saaminen vasta siind vaiheessa, kun
nuori vasyy. Niin kauan kuin nuori ei ulospéin oireile ja hoitaa koulunsa moitteetto-
masti, saatetaan ajatella hédnelld olevan kaikki hyvin. Nuori saattoi jaksaa pinnistelld
nuoren hoivaajan roolissa ja vastuun ottajana, mutta jossakin vaiheessa voimavarat
loppuivat. Tama saattoi ajoittua esimerkiksi sellaiseen vaiheeseen, jossa nuoren ela-
médssd muutoin tapahtui isoja asioita ja kasaantui epavarmuustekijoitd, kuten jatko-
opintoihin hakeutuessa tai koulun vaihtuessa. Jesse oli esimerkin tilanteessa perus-
koulun viimeiselld luokalla ja yhteishaku ldheni. Minna taas kévi alakoulun viimeista
luokkaa.

Aineistossa kuvautuu helpottavana ja myonteisend muutoksena se, kun perhe sai li-
sdapuja tilanteeseensa.

Ma olin jo sillai teini-ikdinen, mutta sen ajan méaa koin niinku kauheen hyvéné ja semmo-
sena niinku, ettd ehka se oli niinku aika tiukkaa jossain vaiheessa siind 10-12 valilld, niina
vuosina. Mutta sitte ku tosiaan &iti sai sen avustajan ja me keksittiin tamé systeemi, ettd me
jaettiin niitd vastuita, niin sitte m&& koin sen teiniajan kauheen hyvini ja ettd oli jotenkin
semmonen vapaampi. (Minna)
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Kuvauksen nuori koki erittdin helpottavana sen, ettd henkilokohtainen avustaja aloitti
tyot ja heiddn arkeensa tuli muutos. Virallinen palvelujdrjestelmd otti ndin osan nuo-
ren hoivaajan tehtdvistd hoitaakseen ja kevensi nuoren hoivavastuuta. Samaan aikaan
perheen sisdlld myds organisoitiin hoivan toteutus uudella tavalla ja kehitettiin sisa-
rusten kesken kahden tunnin vastuuvuorot. N&illd muutoksilla nuori koki olleen erit-
tdin suuren vaikutuksen ja hdn muistaa kokeneensa tuon yldkouluajan hyvéana jak-
sona elamaéassaan.

Aina todellinen avun tarve ei kuitenkaan vility palvelujdrjestelmén toimijoille, jotta
oikeanlaista tukea ja palveluja voitaisi tarjota.

Esimerkiksi kaupunki tai perusturvakeskus, kun on joskus ollut haasteita 16ytaa sitd henki-
lokohtaista avustajaa, niin sitte on aina niinku ehka ulkopuolella isd todennut, ettd ei tdssa
mitddn paniikkia, kun poika asuu kotona niin hén pystyy auttamaan. (Markus)

Tama aineisto-ote ilmentdd yhtd niista syistd, minka vuoksi palvelujarjestelmén rooli
nuoren ja perheen eldmadssd saattaa jaddd vahdiseksi. Kuten esimerkissa tulee esiin,
vanhempi toivoo yleensd saavansa mieluiten apua juuri perheenjdseniltddn. Taman
tutkielman tuloksissa se ndkyi esimerkiksi siind, ettd vanhempi ei vilttamatta halun-
nut vammaispalveluista sijaista henkilokohtaiselle avustajalle, vaan kertoi palvelujen
jarjestdjdlle, ettd ei sitd tarvitse, koska perheen nuori voi auttaa. Muutoinkin ulkopuo-
lisen avun vastaanottaminen ndyttdytyy tuloksissa joltain osin vaikeana ja vanhem-
mat halusivat yleisesti pérjatd mahdollisimman vahalld ulkopuolisella avulla. Mielui-
ten toivottiin, ettd apu jdrjestyisi perhepiiristd, mika voi kasvattaa paineita ja odotuk-
sia nuoren hoivaajan suuntaan. Vanhemman toive on kuitenkin helppo ymmartaa
perhe-eldmaéd eldvan isdn tai didin ndkokulmasta. On hyvin inhimillistd, ettd omaan
kotiin ei haluta enempédd ulkopuolisia kdvijoitd, kuin on valttdimatontd. Perheen yh-
teiseen kotiin tuotu apu koskettaa kaikkia perheenjédsenia.

Ja yks huomionarvoinen seikka siiné on --- me ollaan kuitenkin oltu perhe ja me eletdan
kotona, niin aina auttaja, kuka se ikind onkaan, niin se on vieras ihminen ja se tulee sun ko-
tiin. Niin se on sellainen tosi iso asia, jota ei vélttamatta tuu mietittyy ja ymmarrettyy. Niin
jos sanotaan, ettd jos sulla aamu seitsemaltd on sielld vieras ihminen kun sd oot kalsarit ja-
lassa 13-vuotiaana menossa vessaan, niin se on vihan hamara tilanne. (Markus)

Joo ja sitte kaupassa kédvivat avustajan kanssa ja tekivit timmoset asiat. Muistan, ettd ne
on ollu kauheen kivoja ne ditin avustajat ja ne oli aika pysyvidkin siihen aikaan, ne oli pit-
kid tyosuhteita sitten. Ettd tutustuttiin hyvin niihin. (Minna)

Ettd sama yritys kévi siind ja ne hoitajat tuli tosi tutuiksi. Md koin ettd ne oli ihan niinku...
vdha niinku mun siskoja. (Veera)

Namad aineisto-otteet kuvastavat nuorten hoivaajien kokemuksia henkilokohtai-
sesta avusta. Tutkielman tuloksissa nuorten asenteet henkilokohtaista apua tai muuta
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kotiin tuotua apua kohtaan kuvautuvat myonteisind. Vaikka ajatus uudesta henki-
16std omassa kodissa saattoi nuorta vahan mietityttadkin, padsaantoisesti henkilokoh-
taisista avustajista tai kotipalvelun tyontekijoistd tuli nuorille tarkeitd tuttavia ja hei-
dén tyopanoksensa kevensi nuoren arkea.

Tutkielman aineistossa vammaisen vanhemman palveluja olivat henkil6kohtai-
nen apu, asunnon muutostyot, kuljetuspalvelu, kotihoito, apuvilinepalvelut ja kun-
toutuspalvelut, kuten toiminta-, puhe- ja fysioterapia seké laitoskuntoutusjaksot. Jar-
jesttjen perhelomia ja muuta jdrjestettyd toimintaa hyodynsivit jotkut perheet. Yksi-
kadn tutkimuksen perheista ei ollut saanut minké&énlaisia varsinaisesti perheelle suun-
nattuja tukipalveluja. Haastateltavilla ei ollut tiedossa, oliko niitd koskaan tarjottu tai
olivatko vanhemmat kieltdytyneet niistd. Toisaalta perheessd oli saattanut kdyda
saannollisesti kotihoidon tyontekija. Ndiden kdyntien sisdlto ja tarkoitus on saattanut
olla vammaisen vanhemman auttamista laajempi, kdsittden koko perheen tukemisen
ja vastaten ndin enemmdn tdméan pdivan perhetyotd tai lapsiperheiden kotipalvelua.

Myo6s vanhemman palvelut ndyttaytyvat nuorelle hoivaajalle melko hajanaisina.

Mutta sitte kun miettii kokonaisuutta, niin on siin niinku jadny tosi paljon sellaista ---tai
ehkd se kokonaisuus on jadnyt aina kattomatta, ettd se on ollut sellaista pistemdista se
avun saanti ja ehkd mitd on ollut tarjollakin. Tietysti m&d ymmarran, ettd se on ehkd aika
hankalakin kokonaisuus, kun siihen vaikuttaa monta asiaa -- (Markus)

Tamaén aineisto-otteen nuorelle palvelujarjestelma jai melko etdiseksi. Vaikka palve-
luja vanhemmalle jdrjestettiin, ne nayttaytyvat nuorelle melko hahmottumattomina ja
kokonaisuus jokseenkin jasentymattomalta. Erindisid palveluja oli, mutta niitd ei valt-
tamattd sovitettu yhteen asiakkaan palveluntarpeen mukaisesti ja niiden vaikutta-
vuus saattoi jadda heikoksi.

Toisaalta vammaisen vanhemman tilanne palvelujen saannin ndkokulmasta néhtiin
parempana verrattuna esimerkiksi mielenterveyden haasteista kdrsivaan henkiloon.

Se on tietysti onni, ettd diti on ollut vaikeavammainen. Jos se olis ollut joku psyykkisesti
sairas, niin olisko koskaan saanut mitdan avustaja-palveluja tai muita --- Meilla oli kaveri-
piirissd niitékin, joilla didilld oli vaikka masennus. Niin sitd jotenkin piti sitd omaa tilan-
netta parempana. (Minna)

Aineistolainauksen nuori muistaa jo varhaisessa vaiheessa havainneensa eron oman
ditinsd ja kaverinsa didin palvelujen ja tuen saannissa. Vammaisten henkildiden pal-
velut on turvattu lailla ja osaan palveluista on subjektiivinen oikeus, mika osaltaan
turvaa vammaisten henkiloiden asemaa yhteiskunnassa.

Nuoren henkilokohtaisesti saama tuki ndyttdytyy tutkielmassa hyvin vihdisend,
mutta haastateltavat kokivat yksiselitteisesti, ettd sille olisi ollut tarvetta.
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Jos sillon ois vaikka justiinsa tarjottu niinku jotakin mielenterveyspalveluja, semmosta etta
pddsee puhumaan, ehké kuukauden tai kahen sissdédn siitd ku se on tapahtunu. Sekin
vois... se ois ollu tosi hyvd, mutta nyt ku ajattelee jalkeenpdin, niin ei sitd niinku... ei sita
niinku tarjottu, ettd se ois ite pitany osata hakea. (Jesse)

Téssd aineistoesimerkissd nuori pohtii, minkalaista apua hén olisi nyt jalkeenpdin aja-
teltuna kaivannut. Mahdollisuutta keskustella tulisi nuoren mukaan tarjota siind vai-
heessa, kun tilanne on vield uusi, mutta alun shokkivaihe vanhemman sairastuttua on
ohi. Kaikki haastateltavat kokivat, ettd heiddn perheensi olisi jossakin vaiheessa hyo-
tynyt ulkopuolisesta avusta. Tdmdn avun tarkempi méaarittely nédyttaytyi jossain maa-
rin vaikeana, mutta pohdinnoissa nousi esille keskusteluapu ja kokonaisvaltainen,
koko perheen huomioon ottava tuki. Tukiverkosto oli monella perheelld hyvin pieni,
tai sitd ei ollut.

Tutkimuksen nuoret, jotka olivat kdyneet juttelemassa ammattilaisen kanssa ela-
méntilanteestaan ja ajatuksistaan, kokivat sen hyviksi. Kuten aikaisemmin on todettu,
he kuitenkin ohjautuivat keskusteluavun piiriin vasta siind vaiheessa, kun he tavalla
tai toisella oireilivat.

Ma muistan sillon kutosella, kun mulla oli niitd ongelmia, niin ma kadvin jonkun psykolo-
gin kanssa juttelemassa. Ndistd asioista puhuttiin. Niin se on varmaan ollut aika iso tekijd,
ettd sitd on saanut jutella jo silloin ndista. (Minna)

Minna koki oikea-aikaisen keskusteluavun olleen oman hyvinvointinsa ja tulevaisuu-
tensa kannalta ensiarvoisen tdarkedd. Han pohtii saaneensa apua siksi, ettd oireili ja jdi
luokalle. Han vertaa tilannettaan ldheiseensd, joka ei nuorena ohjautunut avun piiriin
ja kérsii tastd jossain médrin nyt aikuisena. Jesse kokee myds hydtyneensd saamastaan
avusta.

Kylld mad sillon ite kévin... oliko se ysiluokalla... pari vuotta siitd etteenpdin mda kavin ite
koulukuraattorilla. Ku tyhména en sillon heti aluksi sillon seiskaluokalla jo heti kdyny. Ku
jdlkeenpdin oon miettiny, ettd ehka ois kannattanu kaydé, ettd just niinku ammattilaisille
puhumassa... asioista. Ettd sillon kdvin ite, olikse kerrran vai kaks, koulukuraattorilla pu-
humassa --- Ja m&éa oon ite justiinsa sammaa mielt, ettd vaikka Suomessa on se, etti... just
se, ettd miehet ei itke tyyliin, niin mutta mdd oon just enemmaénkin sitd vastaan, etta just
puhua avoimesti niistd. (Jesse)

Jesse pohti, miksi ei aikaisemmin ymmartanyt hakeutua koulukuraattorin kanssa kes-
kustelemaan. Tdssd yhteydessa voitaneenkin kysyéd, onko tuen saaminen 13-vuotiaan
nuoren oman aktiivisuuden ja palvelujdrjestelmdn tuntemuksen varassa. Nuori itse,
tai hanen vanhempansa, eivit valttamdttd osaa tai jaksa perhettd kohdanneen kriisin
keskelld ldhted etsimddn apua lapselle tai nuorelle. Koko perhe keskittyy silloin vain
selvidmadn pdivastd toiseen ja saamaan arjen jotenkin turvattua vanhemman &killi-
sesti sairastuttua ja vammauduttua.
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Vaikka julkisen palvelujédrjestelmén tarjoaman tuen merkitys on tutkimustuloksissa-
kin kiistaton, kuvautuu tuloksissa myos vahvasti perheen sisdinen dynamiikka.

--Perheen sisdinen ajatusmaailma, mutta my®0s sit niin kun sanotaanko ympéaroéivien ihmis-
ten ajatusmaailma siihen niin kun kokonaisuuteen, niin just -- tietylld tapaa, kylla se per-
heen sisilld pitdisi pystyd miettimddn se asia jotenkin jarkevasti, et niinku siin ei olis sel-
laista hdpeda tai stigmaa, ettd siitd pystyisi avoimemmin puhumaan. Koska se sitten myos
avaa sen, ettd pystyy niin kun nidkeen ne, missd kohtaa esim. mina tai sisko oltais tarvittu
jotain apua, tukee. Et oltais jotenkin pystytty isdd sitten auttaan paremmin ja miettiin kaik-
kia riippuvuussuhteita. Ja sitte mydskin se, miten kaikki sukulaiset reagoi, vai eiko ne rea-
goi ja miten niitten reagoimattomuus vaikuttaa mihinkin, niin se on niinku, se olis d&rim-
mdisen mielenkiintoinen asia niinku oikeesti miettii. Mutta se on myos ddrimmdisen
kompleksinen. (Markus)

Aineistoesimerkin nuori pohtii useissa kohdissa perheen sisdisid ajatusmalleja ja kir-
joittamattomia sddntdjd. Nuoren mukaan perhe pystyy omilla ratkaisuillaan sekd suh-
tautumisellaan vammaisuuteen ja perheenjdsenen hoivaan vaikuttamaan paljon sii-
hen, miten perheessd jaksetaan ja miten perheenjdsenet yksiloind voivat. Avoimuus

ndhdddn tdrkednd tekijand toimivan arjen ja perheenjdsenten hyvinvoinnin kannalta.

Niin mietin tdssi ditin hoitamisessakin, ettd varmaan oikeesti ootettiin, ettd mie tekisin,
mutta niistd ei vaan niinku kerrottu eikd puhuttu. Ku meilld muutenkin oli vaha taa kult-
tuuri, ettd asioista ei ehké aivan hirveesti puhuttu ja tunteita ei ndytetty ja muuta niin...
niin tuota... se on varmaan mulla niitd syyllisyyden tunteita nostanu ja vasta ndin myo-
hemmin --- oon niitd huomannu eri tavalla. (Jenna)

Téssd aineistolainauksessa, kuten useissa muissakin, korostettiin perheen sisdisen pu-
heyhteyden ja avoimuuden tarkeyttd. Tama liittyy tuloksissakin vahvasti nayttayty-
vddn perhedynamiikkaan. Esimerkiksi Markus kertoo aikuisena keskustelleensa toi-
sen vanhempansa kanssa omasta lapsuus- ja nuoruusajastaan ja hoivavastuun kanta-
misesta ldhes yksin. Vanhemman ajatus on ollut, ettd lasten kannalta vieraiden ihmis-
ten tuleminen kotiin ei olisi hyva asia. Markus paheksuu sitd, ettd asiasta ei koskaan
keskusteltu lasten kanssa, eikd heiddn mielipidettddn asiaan kysytty. Myos Jenna ku-
vaa osaltaan sitd, ettd perheessd ei puhuttu asioista avoimesti.

Lasten ja nuorten tiedonsaanti vanhemman vammaan ja sairauteen liittyen néyttaytyy
tuloksissa vahdisend. Tietoa haettiin sieltd, mista sitéd 1oytyi.

Kerran muistan, kun olin aika nuorena lukenu, kun mummolla oli joku 50-luvun lagkari-
kirja, tai en nyt muista oliko just 50-luvun mutta todella vanha ladkérikirja, niin missa oli
sitte (X-sairaus) siell4 ja sitte siind taidettiin todeta loppuun tyyliin, ettd sairauden lopussa
kuollaan tukehtumalla. Ettd mité siitd on sitte tota lukenu -- ei oo mistédén tullu (tietoa)
muualta. (Markus)

Tama esimerkki osoittaa, miten tdrkedd on, ettd lapset ja nuoret saavat asiallista tietoa

sairaudesta ja vammasta ikdtasonsa mukaisesti. Vanhemman vamma ja sairaus saat-

taa aiheuttaa hammennystd, huolta ja pelkoa. Tietoa haetaan sieltd, mist4 sitd on saa-

tavilla, ja kuten aineistolainaus osoittaa, kaikki tieto ei ole ajantasaista ja luotettavaa.
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Tutkielman tulosten mukaan lapset ja nuoret saivat tietoa ldahinnd vanhemmalta itsel-
tddn, sen verran mitd vanhempi kertoi. Osa kédvi myos avustajan roolissa mukana laa-
karikdynneilld ja kuuli siind samalla asioita vanhemman terveydentilaan liittyen,
mutta niiden ymmaértdminen vaihteli luonnollisesti lapsen ikdtason mukaan. Seu-
raava aineisto-ote kuvaa terveydenhuollon toimintaa, jossa sairastuneen henkilén
lapsi tuli my6s hyvin huomioiduksi.

Kyll4 siitd sai sillon aika hyvin (tietoa)... justiinsa ettd hoitajat oli siind ja ne kerto ettd mita
tehhddn ja... ja niinku sai sitd kautta ymmarrysta sithen asiaan. Ja kylld maa sillon tiesin,
ettd jaa ettd niinku (X-sairaus), kun meilld on justiisa noita sairauksia ollu suvussa muu-
tenki. (Jesse)

Esimerkin nuori sai myonteisen kokemuksen siitd, ettd hanet huomioidaan ja hdnen
tiedonsaantiaan pidetddn tarkednd. Nuori tiesi jo ennestéddn jotain vastaavista sairauk-
sista, mutta sairaalassa hanelld oli mahdollisuus my®os kysya hoitajilta hantd askarrut-
tavista asioista ja saada asiantuntevaa ohjeistusta.
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7 YHTEENVETO

Tutkimuskysymyksind esitin, milld tavalla vanhemman auttaminen ja hoiva nayttay-
tyvédt nuoren arjessa, millaisia merkityksid vanhemman hoivalla on nuoren omassa
eldmadssd ja minkdlainen rooli palvelujdrjestelmélld on nuoren hoivaajan eldamaéssa.

Vanhemman auttaminen ja hoiva ndyttdytyvit nuoren arjessa moninaisina avus-
tavina ja my0s hoidollisina tehtdvind sekd vastuuna vanhempaan, mahdollisesti mui-
hin perheenjédseniin, kotiin ja omaan itseen liittyvissd asioissa. Nuoren hoivaajan teh-
taviin ja vastuun maadrdan vaikuttavat vanhemman vamman laatu ja muu vanhem-
man saama epdvirallinen ja virallinen hoiva. Nuori hoivaaja auttaa vanhempaansa
esimerkiksi litkkkumisessa ja siirtymatilanteissa, kommunikoinnissa, kodin ulkopuoli-
sessa toiminnassa ja asioinneilla seka erilaisissa kotitodissa. Joskus nuori hoivaaja tekee
my9s hoitotoimenpiteitd, kuten katetrointia. Myds emotionaalisen tuen antaminen ja
vanhemman seurana oleminen ndyttdytyvat nuoren hoivaajan arjessa. Toisinaan hoi-
vaa on vaikea erottaa normaalista vanhemman ja lapsen yhteisestd toiminnasta. Se ei
aina erotu merkittdavasti normaalista pdivittdisestd yhdessdolosta ja arjen toiminnoista,
mutta hoivaksi se madrittyy ldhinna sen tarkoituksen ja tehtdvan kautta.

Hoivaan liittyvat elementit tulevat nuoren hoivaajan elimdan usein jo varhai-
sessa vaiheessa ja nuori ottaa vastuuta ikdtovereihinsa ndhden laajemmin ja aikaisem-
min. Tutkimustulosten mukaan vastuun maara koettiin lIdhtokohtaisesti liian suurena.
Myos vastuun epéselvyys aiheutti nuorelle kuormitusta ja syyllisyyden tunteita siitd,
ettd han ei tee niitd asioita, joita hdnen pitdisi. Nuori hoivaaja ei itse eldméantilantees-
saan kyseenalaista hdanelle annettua hoivatehtdvéaa tai -vastuuta. Taméa pohdinta kay-
ddan myohemmin, aikuisena, kun ei endd eletd nuoren hoivaajan arkea. Nuorella on
my0s heikko tietdmys siitd, mitd vaihtoehtoja hoivan jarjestamiseen olisi, tai mitd apua
hén itse voisi tilanteessaan saada. Perheen tilanteesta ei mydskaddn aina haluta puhua
ulkopuolisille, eikd todellinen tuen tarve ndin vility myodskdan palvelujdrjestelmén
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toimijoille tai ldheisverkostolle. Aldridge ja Becker (1994) ovat tutkimuksessaan tuo-
neet my0s esille, ettd hoivaa tarvitsevat vanhemmat toivovat usein saavansa apua ni-
menomaan omalta lapseltaan.

Tutkimuksen nuorilla hoivaajilla oli ystédvid ja vapaa-ajan toimintaa. Heille vas-
tuutettu hoiva kuitenkin mééritteli osaltaan sen, milloin ja minkéa verran néille oli ai-
kaa. Ystdvien kanssa vietetty aika nadyttaytyi nuorille erittdin tirkednd ja voimaannut-
tavana. Nuoret kokivat pddasiassa tarkednd sen, ettd voivat puhua avoimesti tilantees-
taan ystdviensd kanssa. Ystdvét saattoivat olla joko sellaisia, ettd nuori tapasi heitd
konkreettisesti kasvokkain, tai yhteydenpito saattoi tapahtua internetissd. Olennaista
oli, ettd ystdvat ymmarsivit nuoren tilanteen ja nuori pystyi avoimesti puhumaan hei-
dédn kanssaan vaikeistakin asioista. Tuloksista vilittyy nuorten kyky hyvinkin avoi-
meen keskusteluun ja toisen tukemiseen. Oman ikédisten seura ja sen mahdollistami-
nen riittdvan vapaa-ajan ja harrastustoiminnan kautta piirtyy tuloksissa ensiarvoisen
tuu mahdollisesti jopa enemman, kuin ilmi6td tarkastelevassa tutkimuskirjallisuu-
dessa yleisesti. Nuoren vapaa-ajan ja harrastusten tarkeyttd on tutkimuksissa kylla
korostettu, mutta tamén tutkielman tuloksissa ystéviltd saatu ymmarrys ja tuki nayt-
taytyi nuoren hyvinvoinnin kannalta jopa merkityksellisempdnd, kuin viralliselta pal-
velujdrjestelmaltd saatu tuki. Samalla mys ndyttaytyi nuorten kyky nuoren hoivaajan
asemassa olevan ystdvdnsd aitoon tukemiseen ja ymmairtdmiseen, jossa esimerkiksi
vammaisuuteen kohdistuvilla ennakkoluuloilla ei juurikaan ollut sijaa.

Nuorena hoivaajana toimimiselle annetaan monenlaisia merkityksid oman ela-
médn kulkua ajatellen. Namd merkitykset muodostuvat eldman varrella ja aikuisena
jalkeenpdin tuota aikaa tarkasteltaessa niitd pystyy pohtimaan monipuolisesti ja 16y-
tamddn yhteyksid esimerkiksi omiin elamanvalintoihin. Hoivan myonteisind merki-
tyksind pidetddn esimerkiksi ldheisid vileja vammaiseen vanhempaan, tdméan kanssa
yhdessd vietettyd aikaa, aikuisuuteen liittyvien taitojen ja vastuun ottamisen oppi-
mista sekd vammaisuuden ja erilaisuuden ymmartamistd. Hoivatehtdvan ndhd&an
my0s kehittdneen sosiaalisia taitoja ja joissakin tapauksissa tarjonneen erityisosaa-
mista, josta on etua esimerkiksi tyonhaussa. Tuloksissa ndyttaytyy myds nuoren kas-
vanut resilienssi ja kyky kohdata elamén eteen tuomia ylldttavid ja vaikeitakin tilan-
teita, joista myos Wepf ym. (2022) puhuvat tutkimuksessaan. Myds muilta osin ndma
tutkielmassa havaitut hoivan myonteiset merkitykset noudattelevat pitkalti aikaisem-
paa aiheeseen liittyvad tutkimusta (esim. Hawken ym. 2024 ja Wepf ym. 2022) ja niita
on kuvannut artikkelissaan myos Kroger (2024).

Hoivalle annettiin kielteisid merkityksid erityisesti silloin, kun nuoren hoivavas-
tuu oli suuri ja nuori ei saanut itse apua, eikd vanhemman saama muu apu ollut riit-
tavad. Nuori joutuu hyvinkin nuorena hoitamaan itsendisesti asioita, mika aiheuttaa
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myd9s epdvarmuutta ja hammennystd. Tulosten mukaan nuori ymmartdd perheen ar-
jen haasteet ja pyrkii itse olemaan mahdollisimman kunnollinen ja helppo perheenja-
sen, jotta ei ainakaan lisdisi perheen kuormitusta. Tama saattaa aiheuttaa nuorelle it-
selleen kuormitusta, koska hin ei voi ilmaista omia huoliaan, pahaa oloaan tai nuo-
ruusidn muutoksiin liittyvid tunteitaan vapaasti. Hoiva myos rajoittaa nuoren vapaa-
aikaa ja madrittelee ystdvien kanssa vietetyn ajan maardd ja ajankohtaa. Vanhemman
tarvitsema hoiva vaikuttaa osalla nuorista siihen, ettd he jadvat asumaan lapsuuden-
kotiin pidempéédn ja hakeutuvat opiskelemaan ja toihin kodin Idhelle.

Hoivalle annettujen merkitysten muodostumisessa ndyttdisi olevan vaikutusta
silld, onko nuoren eldmadssad hdntd suojaavia tekijoitd, tai vastaavasti hdanen hyvinvoin-
tiaan vaarantavia tekijoitd. Suojaavat tekijdt nuoren eldamadssa vaikuttavat luovan kas-
vualustaa hoivalle annetuille myonteisille merkityksille, kun taas nuoren hyvinvoin-
tia vaarantavat tekijat nayttaytyvat hoivalle annettuja kielteisid merkityksid voimista-
vina.

Nuorta suojaavina tekijoind nayttaytyvéat ystavit sekd perheen sisdinen yhteys,
joka mahdollistaa hoivavastuun jakamisen ja yhteisen pohdinnan siitd, miten arki saa-
daan toimimaan, ilman ettd se kuormittaa ketddn perheenjasentd kohtuuttomasti. Per-
heen myonteinen suhtautuminen ulkopuoliseen apuun - vanhemmalle ja nuorelle it-
selleen - vaikuttaa siihen, miten perhe saa tukea ja jakaantuuko hoivavastuu useam-
man tahon kesken. My6s nuoren ldheiset vilit vanhempiin nayttaytyivat nuoren ti-
lanteessa voimavaratekijand. Perheen avoin ja myonteinen suhtautuminen vanhem-
man vammaisuuteen vaikuttaa myos nuoren ystdvien suhtautumiseen. Kun vammai-
nen vanhempi on sinut oman tilanteensa kanssa ja suhtautuu myonteisesti nuoren ys-
taviin ja heidan mahdollisiin kysymyksiin esimerkiksi vammaansa liittyen, hdlventaa
hén ndin tehokkaasti ennakkoluuloja ja edistdd nuoren kaverisuhteiden avoimuutta.
Tutkimustulokset noudattavat téltd osin aikaisempia tutkimustuloksia (esim. Haw-
ken ym. 2024; Leu & Becker 2017; Wepf ym. 2022). Esimerkiksi Leun ja Beckerin (2017)
mukaan nuoren ympardiva sosiaalinen verkosto ja sen antama tuki nayttaytyvit mer-
kittavimpind nuoren hoivaajan hyvinvointia edistdvind tekijoind. Muita myonteisia
tekijoitd he toteavat olevan nuoren omien tavoitteiden saavuttaminen, myonteiset ih-
missuhteet, koulumenestys sekd toivon ndkoalat.

Nuoren hoivaajan hyvinvointia heikentévét liiallinen ja lilan nuorena saatu vas-
tuu ja liian vdhdinen tuki tai ilman tukea jadminen. Perheen sisdiset jannitteet ja epa-
reiluksi koettu tyonjako niin ikddn lisdadvéat nuoren kuormitusta. Jos toisen vanhem-
man on vaikea ymmartdd ja hyvaksyd puolisonsa vammaa tai sairautta, ndyttaytyy se
myos nuoren eldméssd kasvuympadriston jannitteend ja lisddntyneend hoivavastuuna.
Toisen vanhemman omat henkilokohtaiset haasteet, kuten esimerkiksi paihdeon-
gelma, nayttaytyvat myos tuloksissa nuoren kuormitusta ja hoivavastuuta lisddvina.

59



Vammaisen vanhemman tarvitseman hoivan pitdminen perheen sisdisend asiana vai-
keuttaa seké epdvirallisen ettd virallisen avun vastaanottamista ja sen tarjoamista.

Tutkimustulokset noudattavat nuorten hoivalle antamien merkitysten ja niihin
vaikuttavien tekijoiden osalta pitkalti aikaisempaa ilmittd koskevaa tutkimusta. Esi-
merkiksi Nordenforsin ja Melanderin (2017) mukaan nuorten kokemiin merkityksiin
ja hoivan vaikutuksiin vaikuttivat hoivatehtdvien méaran ja sitovuuden lisdksi hoivaa
vastaanottavan henkilon sairaus, hoivatehtivien laatu seki se, ovatko hoivatehtivit
nuoren ikddn ndhden sopivia ja onko niistd mahdollisuus suoriutua.

Tutkimustuloksissa nuoret hoivaajat kokivat palvelujdrjestelmédn roolin oman
eldménsd kannalta ohuena ja jollakin tapaa hahmottumattomana. Nuoret hoivaajat
arvioivat, ettd he itse ja heiddn perheensé olisivat hyotyneet ulkopuolisesta tuesta ja
avusta. Myos Fives ym. (2013) toteavat, ettd nuoren hoivaajan hyvinvoinnin kannalta
ensiarvoisen tdrkeitd ovat palveluntarvetta vastaavat palvelut. Tama tarkoittaa niin
hoivaa tarvitsevan vanhemman palveluja, kuin nuoren itsensd tarvitsemaa tukeakin.
Vammainen vanhempi sai tutkimustulosteni mukaan yleensd joitakin palvelujarjes-
telmdn tarjoamia palveluja, kuten henkilokohtaista apua, kuljetuspalvelua, kuntou-
tusta tai kotihoitoa. Erityisesti henkilokohtainen apu nousee oman tutkielmani tulok-
sissa esille koko perheen kannalta merkityksellisend ja tarkoituksenmukaisena palve-
luna. Taméd noudattelee Rasan (2019) vammaisen vanhemman toimijuutta koskevaa
tutkimusta, jonka mukaan tarkeimpand tukimuotona perheelliset vammaiset henkilt
kokivat henkilokohtaisen avun. Se néhtiin tirkeimpéand keinona siihen, ettd perheen
lapset eivit joudu ottamaan liian suurta vastuuta kodista tai vanhemman hoivasta.
(Mt.)

Omassa tutkielmassani palvelujdrjestelma ei juuri ndyttaytynyt nuorille hoivaa-
jille. Heitd ei otettu mukaan, kun suunniteltiin vanhemman palveluja ja arvioitiin hé-
nen palvelun tarvettaan, vaikka nuori oli useassa tapauksessa péddasiallinen hoivan
tarjoaja vanhemmalleen. Nuorelta ei kysytty hdnen jaksamisestaan tai tuen tarpees-
taan, ennen kuin hian nakyvésti oireili esimerkiksi koulusta pois jadmiselld. Ne nuoret,
jotka olivat saaneet esimerkiksi keskusteluapua ja kdyneet joko koulukuraattorin tai
psykologin luona keskustelemassa, kokivat tdsta olleen itselleen hyotya.

Palvelujdrjestelméan ndakymattomyyttd nuorelle itselleen selittdnee ainakin osin
perheen haluttomuus hakea ulkopuolista apua. Nuoret hoivaajat arvioivat, ettd mikali
apua on jossakin vaiheessa tarjottu, sitd ei ole otettu vastaan tai sille ei ole nédhty tar-
vetta. Mielipidettd asiaan ei kuitenkaan nuorilta hoivaajilta kysytty. Toisaalta nuorten
hoivaajien tunnistaminen on haaste palvelujdrjestelmdlle. Nama nuoret eivit itse ehkéa
mielld itseddn hoivaajiksi, eiviatkd ehkd myoskdan halua profiloitua nuorina hoivaa-
jina. Myos Aldridge ja Becker (1993) ovat todenneet, ettd koulussakin nuorten hoivaa-
jilen tunnistaminen voi olla vaikeaa, koska nuoret eivit aina halua kertoa hoivaami-
sesta tai kotitilanteesta, eivatkd ehkd mielld itseddn nuoriksi hoivaajiksi. Hoiva on
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heille normaali tila. My6s kotona saatetaan ohjeistaa nuorta olemaan puhumatta van-
hemman tai perheen tilanteesta. Hokkila (2022) on todennut nuorten hoivaajien tun-
nistamista hankaloittavan lisdksi esimerkiksi palvelujdrjestelmdmme yksilo- ja poti-
laskeskeisyyden sekd aikuiskeskeisyyden. Myoskddn eri ammattilaisten vastuut eivit
ole selkedt. Jarjestelmdmme on myos terveydenhuoltokeskeinen, jolloin sosiaalinen
puoli ja esimerkiksi ldhiverkoston huomioiminen saattaa jadda sen varjoon. (Mt.)
Tietoa vanhemman vammaisuuteen tai sairauteen liittyen nuoret hoivaajat ko-
kevat saaneensa hyvin vihén tai ei ollenkaan. Tieto tulee yleensd vammaiselta van-
hemmalta tai ldhipiiriltd. Palvelujdrjestelmdn, esimerkiksi terveydenhuollon tai kun-
toutuksen rooli ei tuloksissa ndyttdydy juurikaan. Vanhemman juuri sairastuttua on
perheen nuori saattanut sairaalan osastolla saada hoitohenkilokunnalta tietoa sairau-
desta, mutta muuten tdllainen ohjaus tai tiedon tarjoaminen ei tuloksissa nayttaydy.
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8 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Minut yllitti ja teki noyrdksi se avoimuus, jolla haastateltavat kertoivat omaa eldman-
tarinaansa ja kokemuksiaan. He kertoivat my0s vaikeita ja arkaluonteisia asioita hy-
vin rohkeasti ja avoimesti. Monet heistd olivat selvasti pohtineet kokemuksiaan ja nii-
den merkityksid omassa elamdssdadan. Kerronta oli sisdlloltdan rikasta. Olenkin halun-
nut tdmdn tutkielman tulososiossa tuoda mahdollisimman paljon haastateltavien
ddntd kuuluviin ja antaa tilaa heiddn kerronnalleen my9s suorien sitaattien muodossa.

Vaikka tutkielma késittelee nuorta hoivaajaa vammaisen vanhemman perheesss,
tulee haastateltavien elaméntilanteet ja kokemukset kuitenkin ndhdd osana laajempaa
kokonaisuutta. Esimerkiksi nuorten hoivaajien ja heiddn perheidensa haasteet eivit
luonnollisestikaan johdu vanhemman vammaisuudesta sindnsd, vaan taustalla vai-
kuttavat moninaiset syyt. Perheiden saama ulkopuolinen apu ndyttdytyy monessa
kohtaa riittdméattomand ja syyt sille voivat olla lukuisat, kuten edelld on todettu. Esi-
merkiksi perheen sisdinen dynamiikka ja tyonjako nousee tuloksissa vahvasti esille,
samoin suhtautuminen vanhemman hoivan tarpeeseen ja siitd kertomiseen perheen
ulkopuolisille. Tuloksissa ndyttaytyvdt myos toisen vanhemman henkilokohtaiset
haasteet, kuten pdihdeongelma, joka vaikuttaa voimakkaasti koko perheen ja myos
nuoren hoivaajan eldmé&an tuoden sithen epdvarmuutta ja turvattomuutta. Itsessadn
vammaisen vanhemman vanhemmuus voi kuitenkin toimintakyvyn haasteista huoli-
matta olla vahvaa, eikd vamma ole este hyville vanhemmuudelle. Tama tuli vahvasti
esille my6s omassa tutkielmassani.

Vaikka tdmén tutkielman tuloksissa nuorta voimaannuttavana ja kannattele-
vaajiin yleensd. Onkin tdrkedd huomioida, ettd kaikki nuoret eivit valttamadtta ole
avoimia ja rohkeita puhumaan perhetilanteestaan, eiké kaikilla ole luotettavia ystavid
kannattelemassa. Perheasiat saattavat olla salattuja ja niistd voi olla kiellettyd puhua
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ulkopuolisille. My6s tdmad salailu voi viedd voimavaroja. Palvelujdrjestelmailtad tarvi-
taankin kykyé tunnistaa tukea tarvitseva nuori hoivaaja ja tarjota hanelle tukea. Yksi-
l6lliseltd ja yhteiskunnalliselta kannalta on tdrkedd panostaa jatkossa selkedsti enem-
mén nuorten hoivaajien tunnistamiseen ja tukemiseen. Tuen tarjoamisessa on ensiar-
voisen tdrkedd huomioida koko perhe. Lapsi ja nuori on kiintedsti osa perhettddn ja
perhe on hdnen ainutlaatuinen kasvuympadristonsad. Jokainen perhe on erilainen ja
siksi my0s palvelujdrjestelmdn tulee taipua yksilollisiin ratkaisuihin kunkin perheen
voimavarat ja haasteet huomioiden. Myos perheiden tukiverkostot, epévirallinen apu
sekd perheenjdsenten henkilokohtaiset voimavarat ja resurssit ovat yksilolliset.
Nuorta hoivaajaa autetaan parhaiten osana hdnen perhettddn. Virallisen palvelujirjes-
telmén ohella tdrked rooli on my®6s jarjestojen tarjoamalla toiminnalla, esimerkiksi ver-
taistuella ja tiedottamisella. Hoivaava nuori voi olla my6s hyvinvoiva nuori, kun tar-
peenmukainen tuki on kunnossa sekd kotoa ettd palvelujdrjestelmaistd, eikd nuoren
vastuu ja hoivan sitovuus kasva liian suureksi.

Pidédn tutkielman aineiston kannalta vahvuutena sitd, ettd haastateltavat ohjau-
tuivat tutkimukseeni eri véylien kautta. Esimerkiksi jdrjestdjen kautta ilmoitukseni
16ytaneet ovat todenndkoisemmin jo mieltdneet itsensd nuoriksi hoivaajiksi ja proses-
soineet kokemuksiaan pidempéén, kun taas hyvinvointialueen ja muun tiedottamisen
kautta oli mahdollista tavoittaa esimerkiksi palvelujen piiriin hakeutuneiden asiak-
kaiden ldheisid, aikaisempia nuoria hoivaajia, jotka eivét ehkd varsinaisesti mieltdneet
itseddn nuoriksi hoivaajiksi. Piddn aineiston kannalta antoisana my®0s sitd, ettd haas-
tateltavat olivat eri-ikdisid, heiddn joukossaan oli sekd naisia ettd miehid, he asuivat
eri puolilla Suomea ja hoivaa saavat vanhemmat olivat seki isid ettd ditejd ja heidan
vammansa olivat erilaisia.

Nuoria hoivaajia koskeva tutkimus kiinnittyy mielestédni luontevasti perhetutki-
mukseen. Nuorten hoivaajien antama hoiva on epévirallista hoivaa, joka ilmenee ni-
menomaan perhesuhteissa ja johon liittyvit olennaisesti perheen sisdiset roolit ja toi-
meksiannot. Yhteiskunnan rakenteiden ja kulttuurin muuttuessa myos lapsuus ja
nuoruus muuttuvat ja niihin liittyva osallisuus ja toimijuus nousevat uudenlaiseen
tarkasteluun. Ilmion tarkastelu myos pakottaa kyseenalaistamaan ajatuksen, jonka
mukaan hoivasta huolehtiminen on perheen tehtdva. Nuori hoivaaja on osa perhet-
tddn ja palvelujarjestelmén onkin tarked huomioida koko perhe nuoren hoivaajan tun-
nistamisessa ja tukemisessa.

Tutkielman aineistossa tuli my&s esille ajatuksia herdttdva ndkemys siitd, ettd ta-
médn pdivan nuorilla hoivaajilla tilanne on ehka tietylld tapaa vaikeampi, kuin aikai-
semmin. Ndkemys perustuu siihen, ettd huolimatta palvelujdrjestelman kehittymi-
sestd ja tunnistamisen ja tuen vahittdisestd lisddntymisestd, nuorten ympéarsivd maa-
ilma on muuttunut monella tapaa haastavammaksi. Yhteiskunta asettaa nuorille suu-
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ria paineita ja sosiaalinen media luo osaltaan jannitteitda. Aikaisemmin nuorta hoivaa-
jaa saattoi tukea tiiviimpi yhteiso, jossa nuori ja perhe tunnettiin. Esimerkiksi tutki-
mustuloksissa piirtyy kuva tutusta virkailijasta pankissa tai kaupan kassalla, tai se
miten kotihoidon tyontekijdt tai avustajat olivat pitkdaikaisia ja heistd tuli nuorelle
tarkeitd luottoaikuisia. Taméan pdivdan nuoren hoivaajan toimintaymparisté on mo-
nella tapaa erilainen.

Nuorten hoivaajien asia on koko yhteiskunnan ja palvelujdrjestelmén asia. Nden,
ettd sosiaality9ssd on erityinen mahdollisuus ja velvollisuus tuoda nuorten hoivaajien
tilannetta esille sekd aktiivisesti tunnistaa ja tukea heitd ja heiddn perheitdan. Nuorten
hoivaajien asia ndyttaytyy lapsia ja nuoria koskevissa palveluissa, kuten koulun sosi-
aalitydssé ja lapsiperheiden palveluissa. Ndissd palveluissa kohdataan lapsia ja nuoria.
Tutkielma heradttdd kysymyksid myos koskien esimerkiksi varhaista tukea ja lasten-
suojelua. Lapsen tilannetta arvioitaessa ilmio on tarked tunnistaa. Kuten tdméankin tut-
kielman tulokset osoittavat, joissakin tilanteissa lapsen kasvu ja kehitys saattavat hoi-
vavastuun vuoksi vaarantua, eikd hdn voi eldd ikdtasonsa mukaista lapsen tai nuoren
elamaa.

Kasitykseni mukaan nuorten hoivaajien asia tulisi sosiaalityossd ndhdd koko am-
mattialan yhteisend asiana. Kuten Fives ym. (2013, 59) esittavét, nuoria hoivaajia voi-
taisi paremmin tunnistaa niissd palveluissa, joissa hoivaa tarvitseva henkil6 on asiak-
kaana. Tdssd ndkisin esimerkiksi vammaispalvelujen voivan ottaa aktiivisempaa roo-
lia huomioimalla paremmin vammaisen vanhemman alaikdiset lapset, varmistamalla
ettd nuoret eivit joudu ottamaan liian suurta hoivavastuuta puutteellisten palvelujen
vuoksi ja ohjaamalla tarvittaessa nuori hoivaaja hidnta tukevien palvelujen piiriin.

Palvelujdrjestelmén toimijoiden on tdrked huomioida perheellisten vammaisten
henkildiden eldmaéntilanteet ja myos muu perhe palveluja suunniteltaessa. Esimer-
kiksi avustavien henkiléiden suuri vaihtuvuus voi olla vammaisen henkilén ohella
my0s perheelle rasite. Perhetilanteet ovatkin aina yksilollisid. Joskus nuori voi hyotya
henkilokohtaisesta keskustelutuesta ammattihenkilon kanssa, joskus taas perhe koko-
naisuutena hyotyisi esimerkiksi perhetyostd, lapsiperheiden kotipalvelusta tai oh-
jauksesta. Joskus nuorta voi auttaa parhaiten se, ettd vanhemman palveluntarve kar-
toitetaan ja vanhempi saa tarkoituksenmukaiset palvelut kodin ulkopuolelta. Laheis-
ten antama apu sitten taydentdd sitd, mutta ei koidu perheenjésenille liian kuormitta-
vaksi.

Jatkossa nuoret hoivaajat -ilmion tarkastelussa yksi tutkimuksellinen nako-
kulma voisi olla nuorten aikuisten hoivaajien siirtyminen nuoruudesta aikuisuuteen
ja hoivan merkitykset tdssd siirtymévaiheessa. Kuten aikaisemmassa tutkimuksessa
on todettu ja tamakin tutkielma osoittaa, hoiva ei pddty nuoren hoivaajan tullessa
taysi-ikdiseksi, vaan se seuraa usein mukana aikuistumisessa ja eldmddn kuuluvissa
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siirtymdvaiheissa, kuten muutossa omaan kotiin, opiskelupaikan vaihtumisessa, tyo-
eldmddn siirtymisessd ja parisuhteen ja perheen muodostamisessa (esim. Hamilton &
Adamson 2013; Boyle & Mozdiak 2023). Naissd vaiheissa nuoret hoivaajat kohtaavat
usein haasteita, kun lapsuudenkodin vastuut ja oman eldmin aloittaminen ovat risti-
riidassa.

Tamaén lisdksi olisi erittdin mielenkiintoista tutkia nuoret hoivaajat -ilmiotda myos
haastattelemalla alaikdisid nuoria, jotka eldvat haastatteluhetkelld parhaillaan nuoren
hoivaajan arkea. Ndin voitaisi saada arvokasta tietoa siitd, miten nuoret siind elaméan-
vaiheessa oman tilanteensa ndkevit ja mitd merkityksid he silld hetkelld antavat hoi-
vavastuulle, joka heille on annettu. Lisdksi voitaisi tarkastella sitd, miten palvelujar-
jestelmd ndyttaytyy timan pdivan nuorelle hoivaajalle ja onko hdnelld siitd enemman
tietoa, kuin oman tutkielmani nuorilla hoivaajilla. Nékisin, ettd nuoria hoivaajia kos-
kevaan tutkimukseen olisi tirked ottaa mukaan my6s vammaisten vanhempien ddni.
Heiddn ndkemyksensd vanhemmuudesta ja hoivasta suhteessa yksiloon, perheeseen
ja palvelujdrjestelmddn tdydentdisi hyvin nuorten hoivaajien parissa tehtavaa tutki-
musta. Olisi tdrkedd, ettd koko perhe tulisi kuulluksi kokonaiskuvan muodostami-

sessa.
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TIEDOTE PRO GRADU -TUTKIELMASTA “"NUORET HOIVAAJAT
VAMMAISEN VANHEMMAN PERHEESSA” JA PYYNTO OSALLISTUA
TUTKIMUKSEEN

Heil

Olen sosiaalitydn opiskelija ja teen Pro gradu -tutkielmaa aiheesta ”Nuoret hoivaajat vam-
maisen vanhemman perheessa”. Pyydan sinua osallistumaan haastatteluun, jossa kartoitan
vammaista vanhempaansa auttaneiden ja hoivanneiden nuorten hoivaajien kokemuksia.
Tutkielmaa varten haastattelen taysi-ikaisia henkil6itd, jotka ovat alaikdisena arjessaan aut-
taneet, hoivanneet ja tukeneet vanhempaansa taman vammaisuuden vuoksi. Tutkielmassa
selvitetdaan haastateltavien kokemuksia sekd miten niiden nahdaan vaikuttaneen omaan ela-
maan. Kiinnostuksen kohteena on myoés, mita ndma kokemukset kertovat palvelujarjestel-
mastamme; tunnistaako ja tukeeko se nuoria hoivaajia ja heidan perheitdaan, huomioi-
daanko vammaisen henkilon lapset vanhemman palveluja suunniteltaessa ja tulevatko he
nahdyiksi.

Osallistumisesi on erittdin tarkeda ja sen avulla saadaan arvokasta tietoa ilmion nakyvaksi
tekemiseen ja palvelujarjestelman kehittamiseen liittyen. Tdma tiedote kuvaa Pro gradu -
tutkielmaa ja siihen osallistumista. Liitteessa on kerrottu henkilotietojesi kasittelysta.



Tutkielmaa varten on tarkoitus haastatella viitta henkiloa. Teemahaastatteluiden ajankohta
on toukokuussa ja kesakuussa 2024, tai haastateltavan kanssa sovitusti. Haastattelu toteute-
taan haastateltavan toiveet huomioiden joko kasvokkain ennalta sovitussa paikassa tai
Teams-etdyhteydelld. Haastattelut nauhoitetaan, jonka jilkeen aineisto litteroidaan, ano-
nymisoidaan ja analysoidaan. Valmis tutkielma julkaistaan Jyvaskylan yliopiston julkaisuarkis-
tossa. Haastateltavat eivat ole tunnistettavissa anonymisoidussa tutkimusaineistossa eivatka
valmiissa tutkielmassa.

Tahan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Voit kieltdytya osallistumasta, kes-
keyttda osallistumisen tai peruuttaa jo antamasi suostumuksen syyta ilmoittamatta milloin
tahansa tutkimuksen aikana. Tasta ei aiheudu sinulle kielteisia seurauksia. Peruuttaessasi
suostumuksesi henkil6tietojesi kasittelyyn, sinusta siihen mennessa kerattyja tietoja ei voida
kasitelld, vaan ne havitetdan, mikali niiden poistaminen aineistosta on mahdollista.

Tutkimukseen osallistumisesta ei aiheudu osallistujille riskeja, haittoja eika kustannuksia.
Osallistumisesta ei makseta korvausta. Tutkielmaan ei liity ulkopuolista rahoitusta, tilausta
tai sitoumuksia. Osallistujia ei ole vakuutettu.

Tutkimuksella tehdaan osaltaan nakyvaksi nuorten hoivaajien nakymattémaksi jadvaa autta-
mis- ja hoivatyota, jotta tulevaisuudessa nuoret hoivaajat ja heidan perheensa tunnistettaisi
paremmin ja he saisivat oikeanlaista tukea ja palveluja.

Lisdtietojen antajan yhteystiedot:
Sosiaalityon opiskelija/ tutkielman tekija Leena Hosio, leena.hosio@gmail.com,

(puh.nro)
YTT, yliopistonlehtori Kati Turtiainen, kati.m.turtiainen@jyu.fi, 040 669 1955

Lampimat kiitokset jo etukateen osallistumisestasi tutkimukseen!

Yst.terv. Leena Hosio
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LIITE 2. TIETOSUOJAILMOITUS

JYVASKYLAN YLIOPISTO/
HUMANISTIS-
YHTEISKUNTATIETEELLINEN
TIEDEKUNTA

1.4.2024

TIETOSUOJAILMOITUS

Olet osallistumassa Jyvaskylan yliopiston opiskelijan tekemaan Pro gradu -tutkimukseen. Tassa
tietosuojailmoituksessa sinulle kerrotaan henkil6tietojesi kasittelysta. Sinulla on lain mukaan oikeus
saada nama tiedot.

1. Rekisterinpitaja
Leena Hosio, leena.hosio@gmail.com, (puh.nro)

2. Tyonohjaaja Pro gradu -tutkielmassa
Kati Turtiainen, YTT yliopistonlehtori, kati.m.turtiainen@jyu.fi, 040 6691 955

3. Henkilotietojen kasittelija(t)

Suostumusten vastaanottaminen tapahtuu lomakkeella tai sahkodpostitse.

Haastattelut tapahtuvat kasvokkain tai etdayhteytta kayttden ja ne tallennetaan yliopiston nauhurilla.
Litteroitu ja anonymisoitu aineisto tallennetaan tutkimuksen tekijan muistitikulle, jossa sita sailyte-
tdan tutkimuksen valmistumiseen saakka.

Tietojasi kasitelldaan luottamuksellisesti eika niita luovuteta sivullisille.

4. Kasiteltavat henkilotiedot

Henkilotietojasi kasitellaan tiedotteessa kuvattua tarkoitusta varten.

Sinusta keratdan seuraavia henkilotietoja: danitallenne ja nimi suostumuslomakkeeseen.

Erityisid henkilotietoryhmia ei kasitella.

Rekisteroidylle ldhetetdan tiedote ja tietosuojailmoitus sdhkopostitse tai annetaan paperilla. Haasta-
teltava antaa suostumuksensa henkil6tietojen kasittelyyn ja osallistumiseen allekirjoittamalla suos-
tumuslomakkeen tai antamalla suostumuksensa sahkopostitse.

Kaikki osallistujat ovat taysi-ikaisia.

5. Henkilotietojen kasittelyn oikeudellinen peruste
XIRekisteroidyn suostumus (tietosuoja-asetuksen artikla 6.1.a, erityiset henkilotietoryhmat 9.2.a)

6. Henkilétietojen siirto EU/ETA ulkopuolelle
Tietojasi ei siirreta EU/ETA -alueen ulkopuolelle.

7. Henkilétietojen suojaaminen

[ suoria tunnistetietoja ei kerdta (nimi tms.) Xaineisto pseudonymisoidaan

Olkayttajatunnuksella [salasanalla Clkayton rekisterdinnillda  Clkulunvalvonnalla (fyysinen tila)
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X muulla tavoin, miten: Aineisto sailytetdan salasanalla suojatulla muistitikulla ja yliopiston palveli-
mella, johon vaaditaan kaksoistunnistautuminen.
[ pakollinen tietosuojan vaikutustenarviointi on tehty

8. HENKILOTIETOJEN KASITTELYN ELINKAARI

Henkilorekisteri hdvitetdaan arviolta 31.12.2024 mennessa muistitikulta ja samalla havitetdan haasta-
teltavien allekirjoittamat suostumuslomakkeet.

9. Rekisteroidyn oikeudet

Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla) (jos perusteena kaytetaan suostumusta
ks. kohta 4)
Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikali henkilotietojen kasittely perustuu suostumuk-

seen. Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perusteella ennen sen peruuttamista
suoritetun kasittelyn lainmukaisuuteen.

Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla) Sinulla on oikeus saada tieto siita, kasi-
telladanko henkilotietojasi ja mita henkilotietojasi kasitelldaan. Voit myos halutessasi pyytaa jaljennok-
sen kasiteltdvista henkilotiedoista.

Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla) Jos kasiteltavissa henkilotiedoissasi on

epatarkkuuksia tai virheitd, sinulla on oikeus pyytda niiden oikaisua tai tdydennysta.

Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)
Sinulla on oikeus vaatia henkilotietojesi poistamista tietyissa tapauksissa.

Oikeus kasittelyn rajoittamiseen (tietosuoja-asetuksen 18 artikla) Sinulla on oikeus henkil6tietojesi ka-

sittelyn rajoittamiseen tietyissa tilanteissa kuten, jos kiistat henkilotietojesi paikkansapitavyyden.

Vastustamisoikeus (tietosuoja-asetuksen 21 artikla) (jos perusteena kaytetdan oikeutettua etua ks.
kohta 4)
Sinulla on oikeus vastustaa henkilotietojesi kasittelyd, jos kasittely perustuu oikeutettuun etuun.

Rekisterdidyn oikeuksien toteuttaminen Jos sinulla on kysyttavaa rekisterdidyn oikeuksista, voit olla

yhteydessa rekisterinpitajaan (ks. kohta 1).

Sinulla on oikeus tehda valitus erityisesti vakinaisen asuin- tai tyopaikkasi sijainnin mukaiselle valvon-
taviranomaiselle, mikali katsot, etta henkilotietojen kasittelyssa rikotaan EU:n yleista tietosuoja-ase-
tusta (EU) 2016/679. Suomessa valvontaviranomainen on tietosuojavaltuutettu. Tietosuojavaltuute-
tun toimiston ajantasaiset yhteystiedot: https://tietosuoja.fi/etusivu
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LIITE 3. SUOSTUMUS HENKILOTIETOJEN KASITTELYYN JA
OSALLISTUMISEEN

SUOSTUMUS HENKILOTIETOJEN KASITTELYYN JA OSALLISTUMISEEN

Pro gradu -tutkielma: Nuoret hoivaajat vammaisen vanhemman perheessa.
Jyviskyldn yliopisto: Kokkolan yliopistokeskus Chydenius/ Leena Hosio

Minua on pyydetty osallistumaan tutkimukseen, jonka tarkoituksena on selvittdd alaikdiseni
vammaista vanhempaansa hoivanneiden henkildiden kokemuksia.

Olen lukenut ja ymmartényt saamani kirjallisen tiedotteen ja tietosuojailmoituksen. Olen saa-
nut riittdvin selvityksen Pro gradu -tutkielmasta ja sen yhteydessa suoritettavasta henkilGtie-
tojen kerddmisestd, késittelystd ja luovuttamisesta. Minulla on ollut mahdollisuus esittdi ky-
symyksid ja olen saanut riittdvin vastauksen kaikkiin tutkielmaa koskeviin kysymyksiini.

Minulla on ollut riittdvasti aikaa harkita osallistumistani. Olen saanut riittdvét tiedot oikeuk-
sistani, tutkielman tarkoituksesta ja sen toteutuksesta sekéd hyodyisté ja riskeistd. Minua ei ole
painostettu eikd houkuteltu osallistumaan.

Ymmérrén, ettd osallistumiseni on vapaaehtoista ja ettd voin keskeyttdé osallistumisen mil-
loin tahansa tai peruuttaa henkil6tietojen kisittelyyn antamani suostumuksen. Peruuttaessasi
suostumukseni henkildtietojeni késittelyyn, minusta sithen mennessi keréttyjd henkil6tietoja,
ndytteitd ja muita tietoja ei voida késitelld osana tutkielmaa, vaan ne hévitetdan, mikéli niiden
poistaminen aineistosta on mahdollista. Keskeyttimiselld tai suostumuksen peruuttamisella ei
ole minulle haitallisia seurauksia.

Suostumuksen peruuttaminen: leena.hosio@gmail.com, (puh.nro).

Annan suostumuksen henkil6tietojeni késittelyyn:
Kylla  [JEi

Paivamaara:

Allekirjoitus tai muu aktiivinen toimi kuten sdhkopostivastaus.

Tutkielman tekijé sdilyttdd suotumusta tietoturvallisesti niin kauan kuin henkilGtietojen késit-
tely kestaa.
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LIITE 4. TEEMAHAASTATTELURUNKO

Teemahaastattelurunko
Nuoret hoivaajat vammaisen vanhemman perheessa

(Aluksi esittaytyminen, lyhyt kertaus mista tutkielmassa on kyse ja suostumuksen varmista-
minen. Tarkistetaan, onko haastateltavalla kysyttavaa tassa vaiheessa.)

1. Taustatietoja

e Vastaaja: ikd, elamantilanne, missa vaiheessa elamaa vanhempi vammautui/ tuen tarve
alkoi

e Minka ikdinen olit itse auttaessasi/ hoivatessasi vanhempaasi

e Mista hoiva alkoi

e Vanhempi: minkdlainen vamma, toimintakyky, avun tarve

e Minkalainen perhe, perheenjdsenten hoivavastuut, lahipiiri (epavirallinen hoiva)

2. Kuvailisitko vahan arkeasi a) hoivatehtavan ja b) sen ulkopuolisen elaman osalta

e Mita sinun paiviin kuului (koulu, opiskelu, kaverit, harrastukset, vapaa-aika..)

e Milla tavoin autoit vanhempaasi (missa asioissa, kuinka usein, mihin aikoihin vuorokau-
desta, paljonko aikaa kaytit siihen vuorokaudessa/ viikossa). Avustaminen esim:

lilkkumisessa, siirtymisissa

peseytymisessd, hygienian hoidossa

pukemisessa/ riisumisessa

wc-kaynneilla

ruokailuissa, ruoan laitossa

kotitoissa (siivous, pyykin pesu, lakanoiden vaihto, pihatyot yms.)

ruokaostoksissa

kommunikoinnissa

apuvalineiden kaytossa

kodin ulkopuolisissa asioinneissa (hakemusasiat, etuudet, virastot, séhkdinen

asiointi yms.)

kodin ulkopuolisilla virkistyskaynneilla

raha-asioissa, laskujen maksamisessa

terveydenhuollon asioinneilla ja -kdynneilla

kuntoutuksessa, kuntoutuskadynneilla

ladkkeiden ottamisessa, pistosladkkeiden antamisessa

hoitotoimenpiteissa (katetrointi, imut, avannepussin tyhjentaminen/ avanteen

hoito, painehaavanhoito, suolen toimittaminen, uniapnean ylipainehengitys-

hoito, peg-ruokintaletkun puhdistaminen/ vaihtaminen tms.)

sanallisessa ohjauksessa tai asioiden muistuttelussa

o emotionaalisen tuen antamisessa, henkisessa tuessa tai kannattelussa

o seurana olemisessa

O O O 0O OO0 O o0 O O

O O O O O O

O



3. Miten koit sinulle annetun vastuun vanhempasi hyvinvoinnista, oliko vastuuta sopivasti
vai lilkaa? Kuvaisitko vahan tarkemmin? Kuka otti vastuuta?

4. Koetko ettd a) vanhemman auttaminen ja hoiva tai b) vanhemman vammaisuus on vai-
kuttanut sinun kasvuun ja kehitykseen, koulunkadyntiin, kaverisuhteisiin tai elamanvalin-
toihin?

e esim. opiskelu, itsendistyminen, muutto omaan kotiin, ihmissuhteet

e minkalaisia a) myédnteisid ja/tai b) kielteisic vaikutuksia tunnistat hoivaamisella olleen

e oletko kohdannut jonkinlaisia ennakkoluuloja tai leimaantumista tai pelannyt niita, jos
kerrot vanhemman vammasta ja hanelle antamastasi avusta/ hoivasta

e mita ajatuksia kasite “nuori hoivaaja” sinussa herattaa, koetko olleesi sellainen

Tuki/ palvelut:

5. Mistda vammainen vanhempi sai apua: laheisten antama apu, ulkopuolinen apu/ palvelut
(virallinen hoiva)?

e vammaispalvelut (henkil6kohtainen apu, kuljetuspalvelu, kodin muutostyot tms.)

e kotihoito

e kuntoutus

® muu

6. Saiko perhe muuta ulkopuolista apua, esim. lapsiperhepalvelut, perhetyd, lastensuojelu
tms.?

7. Miten naet palvelujarjestelmamme toimineen omalla kohdallasi?

e otettiinko sinut huomioon kun vanhempasi palveluja suunniteltiin

e annettiinko sinulle tietoa vanhempasi terveydentilaan ja vammaan liittyen (oma van-
hempasi tai joku muu taho). Kysyttiinko sinulta koulussa tai sosiaalipalveluissa vanhem-
pasi auttamisesta?

e nyt jalkeenpdin ajateltuna koetko etta olisit tarvinnut jotain apua ja tukea ja minkalainen
olisi ollut oikea tuen muoto (sinulle? perheelle?)

8. Olisiko sinulla mielessa vield jotain, mitd haluaisit tuoda esille tasta aiheesta?

Haastattelijana en varmasti osaa kysya kaikkea olennaista, joten mitad sinun mielestasi
olisi viela hyva huomioida nuoret hoivaajat -teemaan liittyen, mita haluaisit sanoa?

(Lopuksi kysytdan lupa olla tarvittaessa vield yhteydessa litterointi-/ analyysivaiheessa, mikali
tarvitsee tarkentaa tai varmistaa jonkin kohdan ymmartaminen oikein tai kysya lisdtietoa.)

Lammin kiitos haastattelusta!
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