UNIVERSITY OF
EASTERN FINLAND

Neuroetiikka
é é & oikeudet
TUTKIMUSRYHMA

Mita ikaantyneet laheiset ja
omaiset kertovat
kokemuksistaan palveluista?

Y,

Kaijus Ervasti & Anna Maki-Petaja-Leinonen

UEF €% NEUROSCIENCE

RRRRRRRRRRRRRRRRR

UEF// University of Eastern Finland



Neuroetiikka
& oikeudet

TUTKIMUSRYHMA

Omaisten kokemuksia é%

Kolmen tutkimusaineiston nakokulmasta

1) Ikaantyneiden tarinat oikeudellisista ongelmista: OITIS
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1) OITIS - hanke; Ikaantynelden tarinat
n=324) oikeudellisista ongelmista 2020-
2021

Journal of Aging Studies 75 (2025) 101377
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Al Lainauksia kertomuksista (1)

N

= (V7) Mutta kuinka moni muu, ikaantynyt tai omainen, osaa tai jaksaa seikkailla
pykalaviidakossa ja osaa vedota oikeisiin seikkoihin? Ja jaa ilman oikeuksiaan.

= (V31) Itse olen jo pitkaan saanut paljon omaishoitoapua tyttareltani. Olen
kutakuinkin parjannyt kotonani tyttareni avulla. Mutta nyt taman loputtomalta
nayttavan kamppailun vuoksi tyttarenkin voimat alkavat olla lopussa. Hanesta on

pakostakin tullut omaishoitoavun lisaksi oikeusavustajani.

= (V33) Kokemukseni on, etta harva omaishoitaja tai omaisensa oikeuksista
taisteleva selviaa itse terveena. Vasta akuutin tilanteen lauettua omainen paasee
stressin aiheuttamia henkisia ja fyysisia sairauksiaan hoitamaan.

= (V223) Mina sanoisin etta nama pari viimeista vuota ovat olleet minulle
henkisesti raskaita. Hoidin loppuun asti sairasta vaimoa. Minulla on varmaan
ollut masennusta ja stressia yrittaessani selvita naista byrokratian kiemuroista,
kun kaikki asiat on tehty mahdollisimman hankaliksi. Olen karsinyt myos
unettomuudesta. Ja tama yksinaisyys, on iso ongelma. Yon pitkina tunteina naita
asioita pohtiessa tulee mieleen tummia ajatuksia, etta pitaakoé minun luovuttaa
UEF/ University of EAsBirjdkSaia ko eteenpain. 4



Lainauksia kertomuksista 2

= (V100) Hoidan omien ongelmieni lisaksi myos puolisoni asiat, koska hanella toimii
vain vasen kasi eika esim. koneiden ja puhelimen kaytto oikein enaa onnistu vaikka
paa toimiikin teravasti. Olen usein miettinyt kuinka ikdaisemmme ihmiset selviytyvat ja
saavat tarvitsemansa avun, jos heilla ei ole itsellaan tietoa eika laheisia asioita
hoitamassa. Tukiviidakko on niin vaikeaselkoinen eika yhteiskunnan eri tahot tuo
asioita ihmisten tietoisuuteen riittavalla tavalla... Tuntuu silta, etta oikeuksiensa
peraan on tehtava hirvittava tyo ja osata neuvoa jopa paattdjia asioiden
jarjestymisessa. Lisaksi on hyvin raskasta tehda aina valituksia valituksien peraan.

= (V174) Yhteiskuntamme jarjestelma toimii niin, etta muistisairaat siirtyvat
sosiaalitoimen piiriin. [Sairaalassa] minua neuvottiin hakemaan omaishoitajuutta.
Tein hakemuksen ja kotihoidon ohjaaja suoritti kaynnin luonamme. Han oli
varttitunnin vierailulla todennut ettei omaishoidon tukea voida myontaa.

= (V190) Muutama vuosi sitten edesmennyt aitini joutui viime vuosinaan tilanteeseen,
jossa han olisi ollut oikeutettu omaishoidon tukeen, mutta han ei tiennyt asiasta

ennen kuin saattohoidon alkaessa sosiaalihoitaja kertoi asiasta.
UEF// University of Eastern Finland 5
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YN 2) Vanhuusién syrjédytyminen
kotihoidossa -

= Tutkimusryhma: PI: Elisa Tiilikainen
- Paatutkijat: Hanna Ristolainen, Leena Forma,
Marjo Ring

= Tavoite:

- Lisata ymmarrysta kotihoidon asiakkaiden
arjesta, syrjaytymisesta ja siihen liittyvista
tekijoista seka keinoista ehkaista ja vahentaa
syrjaytymista.

" Aineistoja mm.:
- Kysely (n=559+366)
- Laheishaastattelut (n=14)
- Kotihoidon asiakkaiden haastattelut (n=20)
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o Syrjaytyminen palveluista
= Kotihoitoon kuuluu mm. asiakkaan Puutteellinen kotihoito lisaa
yksilollisen tarpeen mukainen: myés omaishoitajien kuormaa
- 1) hoito ja huolenpito; 2) toimintakykya ja
vuorovaikutusta edistava ja yllapitava "Kello puoli yksi yolla [...] ilmottavat ettG mies on

toiminta; 3) muu henkilon suoriutumista  ketiuttamiskunnossa. Md olin aivan jérkyttyny,

tukeva toiminta; 4) Kotisairaanhoito (SHL ~ md sanoin ettd mitd. "Joo, kylld, IGdkdri on
todennu etta kotiutetaan". Mda sanoin ettd keskella

19a 8)
= Saatu apu ja tuki koetaan usein yotg, mulla ei oo yhtaan hoiva-apua, ma oon
iittamattémana (n=553) yksin taal[a, .;gnom‘het./ suoraan etta en ota
riittamattomana (n vastaan. Viekdd mihin viette mutta en ota vastaan.
- Joka viides (20%) kokee ettei saa riittavasti  No, sit tietysti hoitaja sano ettd ku mddrdys on
apua ja tukea arjessaan. Hieman alle timménen [...] Enhdn md saa ees sdinkyyn yksin
kolmannes (30%) saa liian vahan apua sitd.” (Kaija)

vessassa kaymiseen ja sangysta ylos

nousemiseen UEF . SOLDEX

UEF// University of Eastern Finland




"Mutta ettd ku sitaki on ihmetelty, et miten siinG niin
pienessd ajassa pystyy palautumaan, niin miné oon
sen ajatellu omalle kohalle, et kun mina pystyn
heittamadn vastuun, sillon kun ma lahen, kun on
tutut ihmiset tGdlla. Se vastuu siirtyy sillai. Niin miné
saan olla sen puoli vuorokautta iliman vastuuta. Et se
antaa mulle sen voiman.”

"Ettd kylla nGd, siis minusta, mind kunnioitan heiddn
tyotadn ja arvostan suuresti...Ja sitte he aina soittaa,
jos jottain, ettd nyt me vahdn viivéastytadn. Ettd kayké,
ettd meilld menee yli puoli tuntia. Miné ettd soppii,
ettd ei meillé oo hattdd mittdad.”

UEF// University of Eastern Finland UEF . SOLDEX
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Ammattihenkilo omaisen kanssakulkijana

= Varmistamassa etta kaikki on hyvin

”...0is se joku kodinhoitaja tai kotipalvelun
ihminen, joka kavis joskus ees kysymdssd,
miten tdalla jaksetaan ja tulisiko hédn ténne joku
paiva. Etta nyt, kun pittad ite kaikki hoitaa ja
pyytad ja silla lailla. Ois joku, jolle vois ihan vaan
pirrauttaa.”

= Hengahdystauon antajana

”Siis mind aattelen, ettd ois semmonen, niin, en
tiid...sellainen kanssakulkija. Niin. Ainakin ndin, jos
ei 00 omaista tai joku... Ettd sen omaisen kans
ois joku vahan aikaa tai veis hanet muualle, ettd
sais sitt ommaa rauhaa.”

* Avustamassa hakemusten tekemisessa o A IMMILLAAN TOIMIVA KOTIPALVELU:

v' on saannollista, jatkuvaa ja luo
omaishoitoperheelle turvaa.

v" tuo omaishoitajalle tunteen, etta
arvostetaan ja valitetaan.

uer B9 soLDEX

"En mada jaksa hakia enndda niitd, kun niihin pittad
niin kauheesti sita tietoo ja kaikkia olla. Sekin vois
olla, joku muu hoitais sen asian.”

UEF// University of Eastern Finland
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palveluista

= Tutkimusryhma: Owal Group oy ja Ita-Suomen
yliopisto
- Taru Aihinen, Nella Koivula, Noora Koski, Henna
Nikumaa, Minna Mayer, Mikko Wennberg, Anna
Maki-Petaja-Leinonen, Kaijus Ervasti
= Tavoite:

- 1) Kuinka hyvin edunvalvonnassa olevien oikeudet
toteutuvat, 2) millaisia muutoksia
palvelurakenteessa on tapahtunut ja 3) millaisia
alueellisia eroja edunvalvonnan palveluissa on.

= Aineistoja mm.;
- Paamiesten omaisten haastattelut (n=21)
- Kyselytutkimus: Paamiehet (n=88) ja l[aheiset
(n=119)

UEF// University of Eastern Finland

3) Selvitys yleisen edunvalvonnan

Selvitys yleisen
edunvalvonnan palveluista

Taru Aihinen, Nella Koivula, Noora Koski, Henna Nikumaa, Minna Mayer,
Mikko Wennberg, Anna Maki-Petdjd-Leinonen, Kaijus Ervasti
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‘Bl Omaisten kokemuksia yleisesta
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edunvalvonnasta

Omainen yhteistyokumppanina Omainen ulkopuolisena

= "Hanelld oli ajatus nimenomaan tulla katsomaan, = “Johtuneeko omasta itsestd vai noin yleensd
ettd mun veli on siellG hoitoyksikdssa, ja sitten siitd, mitd tietoa, tai miten miné oon ajatellu
kutsui minut sinne myos, joka oli tosi kiva.” tidmdn edunvalvonnan, ettd se on semmonen,

= ”_ku md ostan jotain isompaa, nii md maksan ja ettd sithen ei osaa oikein ottaa yhteyttd tai
léhetdn laskun sinne, ja se tulee se raha mun siihen ei sais ottaa yhteyttad ihan missd
tilille kyllé aikayksikon. Se on ihan hyvin toiminu.” ~ asioissa tahansa.”

= “_no hyvin on hoitanu, ku mindki oon sitte = “Niin et kun sil on joku tunnin soittoaika jo
muistuttamassa ja huolehtimassa, ettd ndin, ja sit kun se rupes tunnistaa mun
semmonen ja tdmmonen asia... Ni se on véhdn, numeroo niin se ei ees vastannu siihen.”
ettd oonko mind hdnen apulainen vai onko = “Etté ees minulle ei sanota mitd palveluja
han minun apulainen vai miten..” hén saa, ja saako hdn niité tarpeeksi.”

Neuroetiikka
UEF// University of Eastern Finland é% gT‘:?:A(UeSlI:YdI—ﬁ/ItA



Omaisten kokemuksia yleisesta

edunvalvonnasta
= Positiivisille kokemuksille oli yhteista
edunvalvojan taito kohdata paamies "Md ajattelen ettd ku toimii
yksilGllisesti seka yleiset tommoises vastuullisessa tehtdvdssa,
asiakaspalvelutaidot. Ymmarrys niin pitais olla sit vahan syvempad

ymmadrrystd siita ettG mika on ihan
tyypillista johonki tamméaiseen

vammaan liittyen vaikka ja mika ei.
Et miten hdn voi hahmottaa sitd ettd

myoOs laheisen huolesta.

= Paamiesten laheiset toivoivat

edunvalvojilta edemman O.tsfiamiSta tdd ihmisen tahto, et hdn voi taata
ja ymmarrysta erilaisten paamiesten sen tahdon toteutumisen.”
tilanteista ja kohtaamisesta.
Neuroetiikka
/\ 1 A\ -
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Yhteenvetoa omaisten kokemuksista

= Byrokratia koetaan raskaaksi
= Tukea jaksamiseen ei saa

= Ongelmia terveydenhuollon ja
apuvalineiden kanssa
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