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THVISTELMA

Karppinen, M. 2018. ”Meneekd kummankin vanhuus hukkaan?”” Kokemuksia muistisairaasta
huolehtivan omaishoitajan  kuormittavuustekijoistd : Liikuntatieteellinen tiedekunta,
Jyvéskylén yliopisto, gerontologian ja kansanterveyden pro gradu -tutkielma, 37 s., 2 liitetta.

Omaisen hoito kotona on yleisin hoivan muoto Suomessa. Omaishoitoa on aiemmin tarkasteltu
tyén kuormittavuuden kautta. Aikaisemmissa kansainvélisissa tutkimuksissa omaishoitajilla on
osoitettu olevan enemmé&n masennusoireita, fyysisid sairauksia sek& heikompi tulotaso kuin
saman ikaisilla, jotka eivat ole omaishoitajia. Omaishoitajien tydnkuvaan kuuluu muun muassa
laheisen asioiden hoitaminen ja yhteistyon yll&pitdminen hoivaverkoston kanssa.
Aikaisemmissa tutkimuksissa on havaittu, ettd yhteistyd hoivaverkoston kanssa voi olla
haasteellista. Taman tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd muistisairaista huolehtivien
omaishoitajien kokemuksia omaishoidon kuormitusta aiheuttavista tekijoista.

Tutkimusaineisto kerattiin Tutkimus- ja kehittamiskeskus GeroCenter —saéation omaishoitajien
psyykkisen  hyvinvoinnin  edistdminen-projektissa.  Téhan  tutkimukseen  valittiin
kahdenkymmenen (N=20) muistisairaan omaishoitajan alkuhaastattelut. Aineisto analysoitiin
aineistolahtoisté siséllonanalyysimenetelméa kayttaen.

Omaishoitajat kokivat tarvitsevansa apua omaisen hoitamiseen. He kokivat myds, ettd tarjotut
palvelut eivét soveltuneet heidan kayttdonsa. Omaishoitajalomien pitdminen oli vaikeaa, mikali
ldheinen Kieltaytyi lahtemasta hoitoon. Lomat kuluivat asioiden hoitamiseen. Omaishoitajat
kokivat, ettd joutuvansa luopumaan “omasta eldmastdén”, koska omaisen hoito kotona vaati
jatkuvaa valvontaa. Tulevaisuuden nakymista pelottivat erityisesti raha-asiat ja oman
terveyden séilyminen. Tulevaisuutta olisi haluttu suunnitella. Liséksi toivottiin mahdollisuutta
matkustella ja viettad aikaa lastenlasten kanssa. Toiveiden toteutumiseen ei kuitenkaan uskottu.
Johtop&&toksena todetaan, ettd omaishoitajan elaméan koettiin muuttuneen hoitajana olemiseksi,
eikd itselle ja laheiselle saatu sopivaa apua ja tukea. Omaishoitajan tulevaisuus nayttaytyi
pelottavana ja kotiin sidottuna. Tutkimuksen tuloksia voidaan hyodyntaa palvelujen
suunnittelussa seka avun kohdentamisessa joustavasti muistisairaan ja tdiman perheen toiveet
huomioon ottaen.

Asiasanat: omaishoitajat, kuormittavuus, hoivaverkosto, omaishoiva, palvelujéarjestelméa



ABSTRACT

Karppinen, M. 2018. ”Is both of their old age wasted?” Experiences of informal caregiver’s
burden. The Faculty of Sport and Health Sciences, University of Jyviskyld, Master’s thesis, 37
pp. 2 appendices.

Taking care of a family member at home is the most common way of care in Finland. Previous
studies have indicated that informal caregivers have more depressive symptoms and more often
compromised lack of physical health and lower income than people who are not informal
caregivers. Most common duties of caregiving include running errands of the care recipient and
collaboration with the care network of people who take care of the recipient. The collaboration
between the caregiver network has been experienced challenging in previous studies. The aim
of this thesis was to find out about the experiencing of stress of the caregivers taking care of
relatives with cognitive limitations.

Participants included twenty (N=20) caregivers selected from the project of GeroCenter
Foundation for Aging Research & Development “Promoting psychologic well-being of an
informal caregiver”. The interviews of this qualitative study were analysed using the qualitative
content analysis method.

Informal caregivers experienced that they needed aid in taking care of the one close to them.
They also experiences that the services that are offered were not particularly suited for their
purpose. When a care recipient on break of care in a rehabilitation centre, an informal caregiver
had their own time, which went on running errands of their own. Caregivers experienced that
they had given up own life because of the intensive and time-consuming care caregivers’ future
showed as frightening, especially from own health and economical point of view. They wanted
to plan their future, travel and spend time with grandchildren, but they did not believe that it
would be possible because the care was so intensive and time-consuming. To conclude,
caregivers experienced that their life had been changed as nursing and support and help for care
was not received. Future showed as frightening and housebound. The results from this study
can be used in development of social services and targeting the services for those caregivers at
most need, such as caregivers of care recipients with cognitive challenges.

Key words: informal caregiving, care network, burden, public care system



1 JOHDANTO

Véesto ikaantyy monissa maissa kasvattaen samalla sosiaali- ja terveyspalveluiden tarvetta
sekd kustannuksia. Omaishoitoa on pidetty yhtena keinona hillita ikdantymisen aiheuttamien
kustannusten nousua. (Kansallinen omaishoidon kehittamisohjelma 2014; Kehusmaa ym.
2013.) Kotona asuminen mahdollisimman pitkddn on ollut vanhushoivapolitiikan
tavoitteena 2000-luvulta lahtien (Kalliomaa-Puha 2007; Fields ym. 2014). Sama kehitys
jatkunee tulevaisuudessa, silla koti- ja omaishoitoa kehitetddn Suomessa osana sosiaali- ja

terveysalan uudistusta muun muassa yhtenaistamalla palveluita (Ossi-hanke 2018).

Kotona asuminen seka laheisten hoivaan tukeutuminen on ollut laajin ja keskeisin hoivan
muoto Suomessa, joten siitd on tullut monenlaisten merkitysten tayttama tila (Tedre 1999;
Sipild 2003, 26-27). Halu auttaa idkké&itd omaisia kotona yhdessa julkisten palveluiden
kanssa on suomalaisille ominaista (Anttonen & Sipil& 2000, 104; Huber ym. 2009). Toisaalta
on huomattu ikaihmisten turvautuvan mieluummin palveluihin kuin sukuun ja perheeseen
(Vaarama ym. 2006;Vilkko ym. 2010). Suhteellisen pieni maara ikaantyneitd saa
Euroopassa tukea sek& omaishoitajilta ettd terveydenhoitojarjestelman kautta. Molempia
hoitomuotoja kaytti vain 17 % apua tarvitsevista. (Suanet ym. 2012.)

Omaishoitoa on kuvattu raskaaksi velvollisuudeksi, mutta sen on todettu antavan rakkauden
ja kiitollisuuden osoittamisen liséksi elamélle mielekkyyttd (Eloniemi-Sulkava ym. 2007;
O’Reilly 2008). Omaishoitajan kuormittuneisuudella on todettu olevan negatiivisia
vaikutuksia omaishoitajien sosiaalisiin, taloudellisiin  tekijéihin seka elaménlaatuun
(Ekwall ym. 2004; Joling ym. 2010; Vitalino ym. 2011). Omaishoitajien kuormittuneisuutta
on tutkittu 1960-luvulta lahtien, keskittyen omaishoitajien kuormittumisen aiheuttamiin
psyykkisiin oireisiin ja sairauksiin (Harmell ym. 2011). My6hemmin on tutkittu
omaishoidon  vaikutuksia omaishoitajan  terveydentilaan, kuten  kohonneeseen
verenpaineeseen, sydan- ja verisuonitauteihin seka kuolleisuuteen (Harmell ym. 2011).
Liséksi on tutkittu omaishoidon positiivisia puolia sekd kuormittuneisuudelta suojaavia
tekijoitd (Mckee ym. 2008; Harmell ym. 2011). Viime vuosina tutkimus on laajentunut
tarkastelemaan verkko- tai puhelinvalitteisten interventioiden hy6dyntamist4d omaishoidon

eri osa-alueilla (Blusi ym. 2015; Berwing ym. 2017).



Suomalainen hyvinvointivaltio on monimutkainen ja kattava jarjestelma, joka tukeutuu
vahvasti lainsaddantoon ja siihen tukeutuviin etuus- ja palvelujarjestelmiin (Saari 2009, 26—
27). Omaishoidosta tulee osa julkisen sektorin palvelujérjestelméaa (Tikkanen 2016, 20), kun
kunta ja omaishoitaja tekevat sopimuksen laheisen hoitamisesta (Laki omaishoidon tuesta
28/2.12.2005/937). Omaishoitajan ja laheisen ympérille muodostuu vahitellen
hoivaverkosto, joka koostuu perheenjasenista, ystavista, julkisesta ja yksityisesta sektorista

sekd muista palveluista.

Vanhushoivapolitiikan vahva keskittdminen Kkoti- ja omaishoitoon antaa hyvan syyn
tarkastella omaishoitajien kuormittavuuden kokemuksia, vaikka aihetta on tutkittu paljon.
Omaishoitajien kokemuksista palveluverkostojen kayttdjind seka heidan yhteistyostaan
ammattilaisten kanssa tarvitaan lisaa tietoa (Jansson ym. 2001; Wiles 2003; Lethin ym,
2016). Tassa tutkimuksessa tarkastellaan muistisairaista huolehtivien omaishoitajien

kokemuksia omaishoivatyén kuormittavuudesta.



2 OMAISHOITAJA

Laki omaishoidon tuesta (28/2.12.2005/937) madrittelee omaishoitajaksi henkilon, joka
hoitaa omaistaan kotona, ja on tehnyt kunnan kanssa omaishoitajasopimuksen. Maéaritelméaa
voidaan laajentaa koskemaan kaikkia henkilditd, jotka mahdollistavat l&heisen asumisen
kotona hoitamalla ja avustamalla heitd (Juntunen & Salminen 2012). Téassa tutkimuksessa ei
tehdd eroa siitd, onko omaishoitajalla virallinen asema vai ei. Omaishoivalla ymmarretaan
ldheissuhteissa tapahtuvaa kokonaisvaltaista huolehtimista, se on omaishoitoa laajempi
kasite, silla omaishoito on hallinnollinen ja juridinen termi (Kalliomaa-Puha 2007; Sointu
2016, 20). Omaishoivaa voidaan ajatella psykologisena sopimuksena, joka solmitaan
omaishoitajan, ldheisen ja kunnan toimijoiden kesken. Se muodostuu omaishoitajan
henkilokohtaisista ~ kasityksistd,  vastavuoroisista  odotuksista,  oikeuksista ja

velvollisuuksista, joihin kaikki toimijat sitoutuvat. (Ring ym. 2016.)

Kansallisen omaishoidon kehittdmisohjelman (2014) mukaan Suomessa arvioitiin vuonna
2014 olevan noin 350 000 omaishoitotilannetta, joista 60 000 oli vaativia ja sitovia. Vuonna
2016 Suomessa oli noin 44 152 virallisen omaishoitosopimuksen tehnyttd omaishoitajaa
(Sotkanet 2018). Terveyden ja hyvinvointilaitoksen teettdman kuntakyselyn mukaan
omaishoitajista 70 % oli naisia ja hoidettavista 56 % oli miehi&. Noin puolet omaishoitajista
hoiti puolisoaan (Siljander ym. 2014). P&&asiallisia hoidon syitd olivat fyysisen
toimintakyvyn heikkeneminen, muistisairaudet ja pitkaaikaiset fyysiset sairaudet tai vammat

(Kansallinen omaishoidon kehittamisohjelma 2014).

2.1 Omaishoitajan palvelupolku

Ihmisen terveyttd ja hyvinvointia, arjen selviytymisté seka arjen sosiaalisia ongelmatilanteita
voidaan auttaa palvelujen avulla, ja ndin voidaan véahentaa hyvinvointipuutteita (Vaarama
ym. 2006). Omaishoitosopimus on kunnan ja omaisen valinen sopimus omaishoidon
jarjestdmisesta. Sopimukseen liitetddn hoito- ja palvelusuunnitelma, jossa madaritellaan
hoidon turvaamiseksi valttaméattomaét palvelut sekd niiden maéara ja siséltd. Suunnitelmassa
tulee myos ilmetd, miten hoito jarjestetddn hoitajan vapaan tai muun poissaolon aikana.
Omaishoidon rahallisen tuen sek& vapaapéivien maara kuukaudessa maaraytyvat hoidon
vaativuuden ja sitovuuden mukaan. Omaishoitajavapaiden aikana kunta voi jarjestaa

sijaishoitoa, hoidossa on huomioitava laheisen mielipiteen lisaksi omaishoitajan suostumus
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asiaan (Laki omaishoidon tuesta 88/2.12.2005/937). Saadakseen omaishoidontukea,
omaishoitajan tulee olla terve seka kodin tulee soveltua hoivan tilaksi (Laki omaishoidon
tuesta  88/2.12.2005/937).  Lisdksi omaishoitaja ja laheinen voivat hakea
kansaneldkelaitoksen jarjestamaé kuntoutuslomaa (Kelan kuntoutuslomat 2017). Kunnan on
jarjestettdva omaishoitajalle koulutusta ja valmennusta hoitotehtdvaa varten seké annettava
mahdollisuus terveystarkastuksiin (Laki omaishoidon tuesta 38/2.12.2005/937). Laki
ikdantyneen vdeston toimintakyvyn tukemisesta sekd idkkédiden sosiaali- ja
terveyspalveluista (28.12.2012/980) eli vanhuspalvelulaki ohjaa kuntia tarjoamaan iakkaille
henkilGille ohjausta palveluista ja tuen antamisesta sairauteen liittyen tarpeeksi ajoissa.
Kunnat tai muistiyhdistykset jarjestavéat ensitietopdivia muistisairaille ja heidan omaisilleen
sairaudesta sekd sen hoidosta (Muistiliitto 2017). Muistisairaan hoitopolku ohjaa
ammattilaisia muistisairaan hoidon jarjestamisessa diagnoosin saamisesta lahtien
(Muistisairaudet 2008). Kunnan tehtdvana on huolehtia omaishoidon lakis&ateisesté tuesta
tata tarkoitusta varten varaamiensa madrarahojen puitteissa. Eri kunnilla voi olla tuen
myontamiseen erilaisia arviointikriteerejd, eri suuruisia palkkioita seka liséksi erilaisia
palveluita omaishoitajan vapaiden jarjestamisen suhteen. (Linnosmaa ym. 2014, 10-11.)
Omaishoitajien saama apu on riippuvainen maérdarahoista sekd tarveharkinnan
tiukentumisesta. Palvelun saaminen edellyttda tarvearvion liséksi useammin kansalaisen

omaa aktiivisuutta seka hyvaa neuvottelukykya. (Zechner 2010.)

Kotona asuvalle vanhukselle voidaan sosiaalihuoltolain (30.12.2014) mukaan tarjota apua
harkinnanvaraisesti kodin ulkopuolella litkkumisen turvaamiseksi, esimerkiksi jos henkil
ei kykene itsendisesti kayttamaan liikennevalineitd sairauden tai toimintakykya alentavan
syyn takia. Kansaneldkelaitos (Kelan matkakorvaukset 2018) puolestaan tarjoaa tukea
matkoihin, jotka tehddan terveydenhoidon tai kuntoutuksen nimissa. Lain mukaan (Laki
omaishoitajan tuesta 38/2.12.2005/937) kunnan on tarvittaessa jarjestettdva omaishoitajalle
hoitotehtdvaa ja hyvinvointia tukevia palveluita. Kunnilla on omat kriteerinsa kotihoidon
myontamiselle, sen tavoitteena on turvata asiakkaan osallisuus, hyvinvointi, toimintakyky ja
terveys. My6s omaishoitajan turvin kotona asuva henkilo voi saada tukea tarpeen mukaan.
(Perusturvalautakunta 2013.) Jyvaskyldan kaupungin kotihoidon myontamiskriteerien
mukaan omaishoitajan kanssa asuva henkilo voi saada tukea harkinnanvaraisesti, mutta
kotihoidon palveluita ei anneta pelkastdan peseytymiseen eik& kodinhoidollisiin tehtéviin

(Kotihoidon myodntamisperusteet 2018).



2.2 Perheenjasenestad omaisen hoitajaksi

Siirtyminen perheenjésenestd omaishoitajaksi on prosessi, jonka aikana ihminen oppii
toimimaan ympéristonsé kanssa uudella tavalla. Liséksi hdn oppii ymmartdmaan laheistéan ja
uutta rooliaan. (O Connor 2007.) Perheenjasenen rooli muuttuu esimerkiksi muistisairauden
edetessd hoitajan rooliksi. Talléin perheenjasen joutuu maédrittelemadn roolinsa uudelleen,
joutuen samalla ottamaan vastuuta perheen paivittaisten asioiden hoitamisesta, paatoksenteosta
sekd vapaa-ajasta. (Savundranayagam ym. 2010; Harris ym. 2011; Roland 2015.) Keskeisia
asteittain etenevia muistisairauksia ovat muun muassa Alzheimerin tauti ja Parkinsonin taudin
muistisairaus  (Erkinjuntti ym. 2015). Parkinsonin taudin oireina ovat ongelmat
tiedonkaésittelyssd, motoriikassa ja heikentyneesséd muistiin palautuksessa (Rinne ym. 2015).
Alzheimerin taudissa oireina ovat muun muassa tiedonkésittelyyn liittyviad oireita,

toimintakyvyn muutoksia seké kéytosoireita (Remes ym. 2015).

Omaishoitajuudessa voidaan erottaa eri vaiheita: hoitajaksi ryhtyminen, laheisen siirtyminen
laitoshoitoon ja l&heisen menehtyminen (Gaugler ym. 2008). Tunnusomaista
perheenjasenestd omaisen hoitajaksi siirtymiselle on muutos vakaasta tilasta epavakauden,
epavarmuuden ja ahdistuksen ldpi toiseen vakaaseen tilaan (Schulz ym. 2004).
Omaishoitajuudessa menetetddn yhteistd tulevaisuutta sek& laheisyyttd ja eristdydytadn
sosiaalisesti (Adams 2006; Legget ym. 2010). Liséksi omaishoitajien on havaittu kantavan
huolta omasta sairastumisestaan ja tulevaisuudestaan (Cheung 2004). Uuteen tehtévaén
voidaan valmentautua interventioiden avulla, jolloin omainen on valmistautuneempi
tehtévaansi ja hanen luottamuksensa omiin kykyihinsé on tallgin suurempi (Ducharme ym.
2011). lakkaampien omaishoitajien on havaittu hyvaksyvan roolinsa helpommin kuin
nuorempien omaishoitajien (Chang ym. 2009), mutta idkkdadammilla omaishoitajilla
havaittiin olevan enemmaén roolikuormitusta kuin nuoremmilla omaishoitajilla (Legget ym.
2010).

Hoivaaminen on psyykkisista ja fyysisisté tarpeista huolehtimisen lisaksi lasndoloa, joka
perustuu myonteisille tunteille. Hoivaa tehddan velvollisuudesta ja rakkaudesta laheistéa
kohtaan. Se voidaan siis ndhda suurempana asiana kuin tyona. (Anttonen ym. 2009, 16-18.)
Yhteisessa kodissa annettava hoiva on ruumiillista tyotd, joka edellyttdd toisen ihmisen

kehon ldheisyydessd tyoskentelyd ja oman kehon kayttdmistd tyovalineenda (Sointu



2009,180). Vastuu hoidosta on jakautunut useiden tahojen kesken, hoito ei ole tdysin
siirtynyt julkisen sektorin vastuulle (Anttonen ym. 2006, 14). L&heisen hoivaaja sitoutuu
lahiymparistoonsd seka perheeseensd. Aktiivisesta osallistujasta voi kuitenkin tulla
passiivinen toimija, joka ei jaksa ajaa omia etujaan. Liséksi l&heisverkoston jasenet saattavat
vetdytyd hoivatilanteesta, jos omaishoitaja saa palveluita tai rahallista tukea, se voi
puolestaan vastuuttaa omaishoitajan tyohon, johon henkil6 ei ole taysin kykeneva (Anttonen
ym. 2012, 33). Hoitajien luottamus omiin kykyihin auttaa heitd kehittymdaan hoitajan
roolissaan ja kehittdmdaan rooliaan hoitajana, mik& puolestaan auttaa heitd hallitsemaan
paremmin esimerkiksi l&heisen hairitsevad kayttdytymistda ja etsim&&n sopivaa apua
(Chenoweth ym. 2016.) Toisaalta muistisairauden diagnosoimisen jélkeen ystavét ja
perheenjasenet ottivat erdissa tutkimuksissa etdisyyttd sairastuneeseen omaishoitajaan,
koska he eivat ymmartaneet perheen tilannetta eiké muistisairaan kaytosoireitd, miké aiheutti

eristaytymisté. (Carpenter & Dave 2004; Robinson ym. 2005.)



3 OMAISHOIVATYON KUORMITTAVUUS

Omaishoiva on ty6td, jossa omainen joutuu huolehtimaan ldheisensa asioista
kokonaisvaltaisesti. Laheisen hoitamista (Fisher ym. 1990, Aaltosen 2005, 45 mukaan)
voidaan tarkastella prosessina, jossa kannetaan huolta, hoidetaan ja vastaanotetaan hoitoa.
Muistisairaan hoitaminen kotona vaatii enemman l&sndoloa kuin muodollisen hoidon
piirissd; se on vaativampaa kuin ei-muistisairaiden potilaiden hoitaminen (Wimo ym. 2011).
Muistisairaan hoitaminen voi sisaltdd auttamista paivittéisissa toimissa ja selviytymista
muuttuvan kéytoksen kanssa (Jong de ym. 2009; Rose ym. 2012). Tyohon kuuluu
palveluiden etsimistd, l4&kehoidon toteuttamista, kotiin auttamaan tulleiden ammattilaisten
perehdyttamistd,  yhteistyon  yll&pitdmistd  terveydenhoitojarjestelmén  kanssa,
paatdksentekoa ja laheisen asianajajana seké asioiden hoitajana toimimista (Levine 2003,
Jacobs ym. 2014). Omaishoitaja seka sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilainen joutuvat
neuvottelemaan toistensa kanssa tyon jakamisen eri osista; heidén tulisikin n&dhda toinen

toisensa tyotovereina (Jacobs ym. 2014).

3.1 Kuormitusta aiheuttavat tekijat

Omaishoitajan henkista rasitusta ja painetta on yleisesti kuvattu kuormittavuuden késitteell,
joka voi siséltad fyysisid, sosiaalisia, emotionaalisia tai taloudellisia huolia (Whalen ym.
2009; Legget ym. 2010). Kuormittuneisuus-kasite on jaettu Montgomeryn ym. (1985)
mukaan subjektiiviseen ja objektiiviseen kuormitukseen. Subjektiivinen kuormitus kuvaa
omaishoidosta johtuvaa emotionaalista ja psyykkistda kuormitusta, joka voi ilmeté
tietynlaisina tunnereaktioina kuten turhautumisena tai kognitiivisina reaktioina.
Objektiivinen kuormitus puolestaan viittaa tyon méardén ja siihen kuluneeseen aikaan.
(Montgomery ym. 1985.) Savundranayagamin ym. (2010) tutkimuksessa kuormittuneisuus
on jaoteltu kolmeen osaan: stressikuormitukseen, mika tarkoittaa emotionaalista
kuormittuneisuutta, suhdekuormitukseen, mik& kuvaa laheisen ja omaishoitajan vélisen
suhteen muuttumista ja objektiiviseen kuormittuneisuuteen, mikd kuvaa omaishoitajan
havaittavissa olevaa tyOtaakkaa. Gottliebin ym. (2002) mukaan omaishoitajien

kuormittuneisuus johtuu tydhon kohdistuvista vaatimuksista.



Omaishoitajien kuormittuneisuutta on tutkittu erilaisten mallien avulla: yksi néistd on
Pearlin ym. (1990) kehittdm& omaishoitajien kuormitusta selittdvat stressitekija-malli.
Mallissa kartoitetaan aluksi omaishoitajan stressin taustatekijat ja konteksti, toisena
primaariset ja sekundaariset stressitekijat, kolmantena sekundaarinen roolikuormitus seka

viimeisend psyykkiseltd kuormitukselta suojaavat tekijat. (Pearlin ym. 1990.)

Primaarisia stressitekijoita ovat laheisen sairauden ja toimintakyvyn vaihe, sairauden
aiheuttamat kaytosongelmat seka pdivittdisen avustamisen maard sekd laheisen
ongelmakayttaytyminen. Liséksi stressid aiheuttaa omaishoitajan kokema ylirasitus,
uupumus sekd suhteen muuttuminen l&heisen kanssa. (Pearlin ym. 1990.) Diagnoosiin
liittyvét tekijat voivat lannistaa, pelottaa ja aiheuttaa toivottomuutta. Haasteita voi nousta
esille l&heisen kaytoksestd, kommunikoinnissa tai kognitiivisissa taidoissa. Myds riippuvuus
hoitajaan voi aiheuttaa kuormitusta. (Pearlin ym. 1990; Chipchase ym. 2001; Mohamed ym.
2010.)

Sekundaariset ~ stressitekijait on jaettu kahteen eri tekijdan: sekundaariseen
roolikuormitukseen ja psyykkiseen kuormittuneisuuteen. Jalkimmaéiseen siséltyy
esimerkiksi omaishoitajan eldmdanhallinta, ansassa olemisen tai pdatevyyden tunne.
Roolikuormittuneisuuden ohella myods psyykkinen kuormittuneisuus kasvaa, kun
vaatimukset omaishoitoa kohtaa kasvavat. (Pearlin ym. 1990.) Kuormittuneisuudelta
suojaavat tekijat: sosiaalinen tuki ja selviytymiskeinot, mitka voivat vdhentdd omaishoitajan
kokemaa kuormittuneisuutta stressiprosessin eri vaiheissa (Pearlin ym. 1990).

3.2 Hoivaverkoston ja omaishoitajan valiset haasteet

Palvelujarjestelmédn ja omaishoitajan vélinen suhde on havaittu kansainvalisissa
tutkimuksissa haasteellisena, erityisesti Alzheimerin taudin hoidon yhteydessa (Lyons &
Zarit 1999; Wuest & Hodgins 2011). Kansainvélisissd tutkimuksissa on havaittu
omaishoitajien vastaanottavan vahan virallista apua. Lisaksi heidan tietonsa palveluiden
saatavuudesta ovat olleet heikot, mik& on nahty olevan esteend palveluiden kayttamiselle.
(Toseland ym. 2002; Roeland ym. 2008; Ducharme ym. 2011; Suhonen ym. 2014.)

Omaishoitajan voi olla vaikea ymmartaa hoito- ja palvelujarjestelman toimintaa ja 16ytaa
sieltd tukea itselleen (Wiles 2003; Ward-Griffin ym. 2012). Puolisoa hoitaneiden
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omaishoitajien todettiin Reinhardin ym. (2014) tutkimuksessa kayttdneen vahemman
ulkopuolista apua kuin ei-puolisohoitajien, he myos vélttelivat ldheisen laittamista
hoivakotiin. Syita tdhan ei 0ydetty, mutta omaishoitajien arveltiin haluavan hoitaa puolisoa
yksin. (Reinhard ym. 2014.) Palveluiden vahéisen kayton lisaksi omaishoitajilla oli
vaikeuksia suunnitella laheisen tulevaa hoitoa (Ducharme ym. (2011). Lethinin ym. (2016b)
tutkimukseen osallistuneilla oli kokemus siit4, etta heidén tuli taistella saadakseen palveluita
tai hoitoa itselleen tai laheiselleen. Lisdksi omaishoitajat kokivat, ettei heitd kuunneltu,
heidan halutessaan apua, intervallihoitoa tai apuvélineita laheiselleen. (Lethin ym. 2016b).
Omaiset ovat kokeneet tarvitsevansa enemman yksil6llistd ja monipuolista apua laheisen

sairauden eri vaiheissa (Moise ym. 2004; Zwaanswijk ym. 2013).

Lahes kaikissa Euroopan maissa on omaishoitajille tarjottu tukea lyhyiden lomien ajaksi,
mutta omaishoitajat eivat ole néitd tukimuotoja kéyttaneet toivotulla tavalla (Voutilainen
ym. 2007, Exel van ym. 2008). Intervallihoidon on n&hty kuitenkin tuovan helpotusta
omaishoitajille (Pinquart ym. 2006). Syita intervallihoidon kayttaméattomyydelle olivat sen
haitalliset vaikutukset laheiseen (Phillipson ym. 2013), sek& hoitopaikan vaihdoksista
muistisairaille aiheutuneet negatiiviset muutokset (Zarit 1999). Tutkimuksessa 16ydettiin
intervallihoidon kannalta eriliasta omaishoitajaryhmad: 1. omaishoitajat, jotka eivét tarvitse
apua, 2. ne jotka tarvitsevat, mutta eivat pyyda apua seké 3. ne, jotka tarvitsevat ja aikovat
pyytaa apua (Exel van ym. 2008). Kodin ulkopuolelle hoitoon joutumista peléttiin
epamiellyttavien kokemusten wvuoksi. Liséksi henkilokunnan ei uskottu ymmértdvan
l&heisen hoidon rutiineja tai ottavan yksilollisia tarpeita huomioon (Cheung 2004).
Omaishoitajat saattoivat turhautua jarjestelmaan, koska he uskoivat sen voivan auttaa heitéa
paremmin. Lisaksi kyseisessa tutkimuksessa ammattihoitajien todettiin aliarvioivan
omaishoitajan tyopanosta. (Wuest ym. 2011.) Toisessa tutkimuksessa arveltiin sité, etta
ammattihoitajilla ei ole vélttamatta taitoa tiedon antamiseen oikeaan aikaan (Suhonen ym.
2014). Omaishoitajan ja ammattilaisen valinen  positiivinen  suhde véhensi
kuormittuneisuutta, toisaalta lisdantyva kontrollointi koettiin negatiivisena (Roeland ym.
2008). Syitd omaishoitosuhteen péattymiselle ja l&heisen muuttamiselle pysyvasti
hoivakotiin olivat kayttdytymisoireiden paheneminen, omaishoitajan masennusoireiden
lisddntyminen sek& omaishoitajan omien selviytymiskeinojen rajallisuus ja saatavilla olevan
avun véhaisyys (Coelho 2007;Winter ym. 2011). Ennen laitoshoitoon siirtymist& annettava
neuvonta ja tuki vahensivat omaishoitajien kuormittuneisuutta (Marriot ym. 2000; Gaugler
ym. 2008).



Omaishoitajan ja palvelujérjestelmén vélinen yhteistyd ndyttaytyy monimutkaisena, koska
raja tavanomaisen auttamisen ja varsinaisen omaishoitajuuden vélill& on liukuva, mika voi
vaikuttaa perheen ja julkisen sektorin valisiin suhteisiin  (Aaltonen 2005).
Palvelujarjestelman suhdetta omaishoitajiin voidaan eritella seuraavasti: omaishoitajat
voidaan nahda resursseina, yhteistyokumppaneina tai asukkaina. Kunta voi myods korvata
omaishoidon ottamalla hoivatehtévésta huolehtimisen itselleen. Suomen kunnista 16ytynee
kaikkia naita suhtautumistapoja. (Twigg 2000, Tikkasen 2016,26 mukaan; Aaltonen 2005.)
Suomalainen palvelujéarjestelméd nayttdytyy monimutkaiselta ja vaikeasti hallittavissa
olevalta jopa siihen perehtyneellekin (Saarenheimo & Pietila 2005). Seuraavassa kuviossa

on kuvattu omaishoitajan/laheisen mahdollisia yhteistyétahoja.

Apteekki Ravitsemusterapeutti

Kuljetuspalvelut Veteraanikuntoutus

Invaparkkioikeus Apuvalineet

Hammashoito Omahoitotarvikejakelu

Verottaja Perhe/Y stavat

Maistraatti —
Ateriapalvelu Muistihoitaja
Fysioterapia —
Paivatoiminta Jarjestot
Ta-laékari

Tyokaverit

Ll

Erikoislaakaéri

Omaishoidon
tuesta vastaavat . ; anhuspalvelun
Kotisairaanhoito osiaalityontekij

KUVIO 1: Omaishoitajan/l&heisen yhteistydtahot (Mukaillen Saarenheimo & Pietild 2005).

Omaishoitajan hoitotaakkaa lisddvat toimimattomat suhteet ammattilaishoitajien kanssa
(Chen ym. 2007). Omaishoitajan, laheisen ja ammattilaisten tulisi kuitenkin tehd&
yhteistyotd, jotta ldheisen tilanteesta saataisiin kokonaiskuva (Arlt ym. 2008).
Omaishoitajilla on havaittu olevan tiedonpuutta muistisairauden etenemisesté ja oireista
(Suhonen ym. 2014), vaikka omaishoidon onnistumiseksi tarvitaan tietoa diagnoosista
(Jansson ym. 2001; Jong de ym. 2009; Zwaanswijk ym. 2013; Lethin 2016a). Omaishoitajien
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neuvonta, tukeminen ja koulutus on todettu tarkedksi osaksi muistisairauden diagnosoinnista
ldhtien (Lethin ym. 2016a).

3.3 Kuormitukselta suojaavia tekijoita

Omaishoitajia kuormittumiselta suojaavat tekijat ovat selviytymiskeinoja, joita omainen
kayttdd hyvinvointinsa parantamiseksi (Pearlin ym. 1990). Omaishoitajan niukat
ongelmanratkaisukeinot nayttdvat olevan yhteydessd korkeampaan stressin tasoon ja
kuormittumiseen (Heru ym. 2004; Harmell ym. 2011). Omaishoitajan Kkielteiset
toimintatavat kuten moittiminen tai kaytoksen estdminen aiheuttavat hoidettavalle enemmén
kuormittumisen oireita kuin myonteiset toimintatavat, joihin kuuluvat esimerkiksi kannustus

ja rohkaisu (Lim ym. 2011).

Sosiaalinen tuki suojaavana tekijand voidaan jakaa viralliseen tukeen ja epaviralliseen
tukeen, esimerkiksi perheen ja naapurien antamaan valineelliseen tai henkiseen tukeen.
Omaishoitajat haluavat kayttdd molempia tuen muotoja, erityisesti vertaistukea. (Stoltz ym.
2004; Carretero ym. 2009.) Myos laheisen luonteen piirteiden on havaittu vaikuttavan
omaishoitajan kuormittavuuden kokemuksiin ja niiden vaikutukseen omassa eldmassaan
(Zarit 1999; Legget ym. 2010). Rauhallisuudella ja sosiaalisilla luonteenpiirteilld havaittiin
olevan hyo6tyd omaishoidossa (Koerner ym. 2009), kun taas neuroottisuus yhdistettiin
kuormittuneisuuden kokemuksiin (Lee der ym. 2014).

Tutkimuksissa on havaittu eroja eri etnisiin ryhmiin kuuluneiden omaishoitajien
kuormitustasoissa, esimerkiksi selviytymiskeinojen hyddyntdmisessa on havaittu olevan
eroja eri ryhmien valilla (Aranda ym. 1997; Kim ym. 2007; Siegler ym. 2010). Erot ryhmien
valilla on nédhty olevan pienia (Knight ym. 2002), mutta syyn kuormittuneisuuden eroihin on
arveltu johtuvan kulttuuriarvoista, erityisesti perhekeskeisyydella oletettu olevan vaikutusta
tdhan (Knight ym. 2010). Kiinalaistutkimuksessa havaittiin omaishoitajan kuormittuneisuus
korkeammaksi, mikali hénelld oli vahva perinteinen ndkemys kiinalaisista perhearvoista
(Chan 2011). Omaishoitajien uskonnollisuuden on todettu auttavan yleisesti jaksamisessa,
mik& myos nosti elamén laatua (Napoles ym. 2010; Hodge 2012; Nagpal ym. 2015).
Hebertin ym. (2006) mukaan uskonnollisuus néhtiin sosiaalisena tukena, joka edisti

subjektiivista itsetuntemusta.
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Sosiaaliset tekijat, psyykkinen kuormittuneisuus ja syyllisyys lisdavat kuormitusta (Ankri
ym. 2005). Sosiaalisen verkoston suuruuden havaittiin olevan yhteydessa hoidettavan
sairauden etenemiseen; omaishoitajalla oli ystavia enemman omaishoitajuuden alussa kuin
sairauden lopussa (Gaugler ym. 2008). Verkoston hyotyind havaittiin olevan kokemusten
vaihto seka verkoston tuki (Cheng ym. 2012). Ympériston tuen puute ja oman vapaa-ajan
vahyys aiheuttivat korkeampia kuormittavuuden kokemuksia omaishoitajille (Losada ym.

2010). Verkoston koolla havaittiin sen sijaan olevan positiivisia yhteyksid omaishoitajien
tyytyvaisyyteen (Cheng ym. 2012).
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVA

Taman pro gradu -tutkielman tarkoituksena oli selvittad, millaisia kuormittavia kokemuksia
muistisairasta huolehtivilla omaishoitajilla on omaishoitotydstaan. Tutkimuskysymykset
ovat: 1) Miten muistisairaista huolehtivat omaishoitajat kuvaavat kuormittavia
kokemuksiaan asioidessaan palvelujarjestelman kanssa? 2) Millaisia kokemuksia

omaishoitajilla on omasta elamantilanteestaan?
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5 AINEISTON HANKINTA JA ANALYSOINTI

Esiymmarrykseni tutkimuksen aihetta kohtaan perustuu kahteen nakdkulmaa: ajatukseen, etta
olen sekundaarinen omaishoitaja, seka olen tydskennellyt hoitajana kotihoidossa ja
muistisairaiden parissa, joten voin ymmartéa: kun omainen on yksin vastuussa toisesta eivatka
tyotilat ole kotona valttaméatta ergonomisia. Hoitajan tydsséni olen kohdannut omaishoitajia ja
ymmartanyt, ettd yhteistyon palveluverkostojen olevan toisinaan haasteellisen. Olen
laajentanut tietdamystani ja kokemuksiani omaishoitajien tilanteista asiantuntijaharjoittelun
yhteydessé tapaamieni omaishoitajien kanssa, kdymalla koti- ja omaishoitoa koskevissa
seminaareissa sek& osallistumalla tutkimuskeskus GeroCenterin omaishoitohankkeen
loppuhaastatteluiden tekemiseen. Namé nakokulmat ovat avartaneet tutkimukseni teemoja.
Tatd tutkimusta tehdessdni olen tiedostanut roolini, mutta myds pyrkinyt olemaan

mahdollisimman objektiivinen tutkittavaa ilmiéta kohtaan.

5.1 Aineiston hankinta

Aineisto tah&n tutkimukseen saatiin tutkimus- ja kehittdmiskeskus GeroCenterin
toteuttamasta kaksivuotisesta kehittdmishankkeesta, jossa tutkittiin omaishoitajien
psyykkisen hyvinvoinnin edistamisté etdkuntoutuksen avulla (GeroCenter 2017). Hankkeen
tavoitteena oli muokata 12 viikon pituista verkkopohjaista Hyvan Eldmén Kompassi
-etdkuntoutuspalvelua omaishoitajille soveltuvaksi. Tutkimus toteutettiin
naenndiskokeellisessa asetelmassa vertaamalla kolmen eri ryhméan kokemia muutoksia
kuormittuneisuudessa, masennusoireissa seka elaménlaadussa 10 kuukauden seurantajakson
aikana. Hankkeessa yhdelle ryhmalle annettiin etdkuntoutusta, toiselle perinteistd
laitosmuotoista kuntoutusta ja kolmas ryhma oli niin sanottu vertailuryhma eli he eivét
saaneet erityisia kuntoutuspalveluita. Hankkeen etdkuntoutusrynman 60 omaishoitajaa
rekrytoitiin Keski-Suomen ja Tampereen seudun omaishoitoyhdistyksien seka lehti-
ilmoituksen kautta. Osallistumiskriteereind olivat omaishoitajien kiinnostus osallistua
tutkimukseen, tietokoneen kayton tyydyttava taito, tietokoneen omistaminen tai kiinnostus
ottaa tablettitietokone lainaksi tutkimuksen ajaksi.

Tahan tutkimukseen valittiin - 20 omaishoitajan alkuhaastattelua. Tutkimukseen
osallistuneiden keski-ik& oli 72,1 vuotta ja heistd 90 % hoiti puolisoaan. Tutkimukseen
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osallistuneista oli 80 % naisia. Omaishoidon tukea tutkituista sai 80 % ja 22 % oli hoitanut
ldheistddn yli viisi vuotta. Kaikki tutkimukseen osallistuneet wvalittiin hankkeen
etakuntoutusryhmasta. Valintakriteereina olivat ldheisen muistisairausdiagnoosi seka kotona
asuminen. Haastattelut on identifioitu juoksevalla numerolla hankkeen toimesta ja samoja

numerotunnisteita kaytetddn myos tassé tyossa.

Alkuhaastattelun toteuttivat Jyvaskylan yliopiston psykologian opiskelijat. Haastattelussa
oli kolmekymmenta puolistrukturoitua kysymysté (liite 1), jotka oli jaettu viiteen osaan:
omaishoitajuus ja hoidettava ihminen, muut ihmissuhteet, vapaa-aika ja harrastukset,
terveys. Lopuksi haastateltava sai kertoa mieleen tulevia asioita sekd toiveita tulevasta

tutkimuksesta.

5.2 Aineiston analysointi

Taman tutkimuksen aineisto analysointiin sisallonanalyysin avulla (Schreier 2012, 6).
Analyysin ensimmaisend vaiheena oli haastatteluiden lukeminen tutkittavaa ilmiota silmalla
pitden. Useiden lukukertojen ja muutaman nakdkulman uudelleen arvioinnin jalkeen, tydn
aiheeksi tdsmentyi omaishoitajan kokemukset tyostadan sekd heidan yhteistyonsa
hoitoverkoston kanssa. Tutkimustehtvan tarkentuessa aineisto luettiin 1&pi uudestaan ja
poimittiin samalla tekstista esiin nousevat merkitysyksikot. Tamén jalkeen ne numeroitiin ja
niille annettiin pelkistetty ilmaus. Analyysin tuloksena syntyi 281 pelkistettyd ilmausta,
minka jalkeen nama ilmaukset yhdistettiin samankaltaisuuksien ja erilaisuuksien mukaan
alaluokkiin, joita tuli 14. Alaluokat luokiteltiin edelleen péaaluokiksi, joita muodostui
yhteensd kolme. Paaluokkia yhdistavaksi teemaksi muotoutui ”omaishoitajan kokemuksia
omaishoivaty6std”. Lopuksi muodostettiin analyysikehys (liite 2). Kehyksen keskeiset
teemat ovat: elinympariston kaventuminen, omaishoitajien kokemukset

palvelujarjestelmasta ja omaishoitajan tulevaisuuden nakymat.
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TAULUKKO 1. Esimerkki analyysin etenemisesté.

Pelkistys Koodi | Alaluokka Paadluokka
paljon toteutumattomia haaveita | 9:16 | Toiveet tulevaisuudelle | Omaishoitajan
tulevaisuuden
néakymié
“haluaisi itse padstd viettiméédn | 28:13
vield tayttd elamda”
itselle tulee sairastumisen pelko | 7:12 | Tulevaisuuden
ajatteleminen vaikeaa
tulevaisuus on arvoitus 29:5
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Tulokset kuvaavat sitd, millaisia haasteita omaishoitaja kohtasi hoitaessaan l&heisen asioita
kodin ulkopuolella seka sitd, miten omaishoitaja koki oman elaménsa muuttuneen omaisesta

hoitajaksi (kuvio 2).

Kuvio 2. Omaishoitajien kokemuksia laheisen hoitamisesta.

KOKEMUKSIA OMAISHOIVATYOSTA

Elinympariston Omaishoitajien Omaishoitajan

kaventuminen kokemuksia tulevaisuuden
palvelujarjestelmasta nakymat

Tydn muutos Kokemukset palveluista Toiveet tulevaisuudelle

Kaventuneet verkostot Jarjestotyd Huoli tulevaisuudesta

Perheen osallistuminen Hoivajarjestelyt

Omasta ajasta luopuminen Syy osallistua tutkimukseen

Ajatuksia tyosta

Muuttuva koti

6.1 Elinympariston kaventuminen

Tyon muutos. Omaishoivatyd oli muuttunut haastateltavilla pikkuhiljaa sitovammaksi,
taysipainoisemmaksi ja vaativammaksi. Haastatteluhetkella laheista ei voinut jattda yksin
kotiin kuin puolesta tunnista muutamaan tuntiin paivéssa. L&heinen tarvitsi jatkuvaa
huolenpitoa ja kontrollia. Lisdksi omaishoitajalla ei ollut omaa aikaa ja siten mahdollisuutta
harrastaa tai osallistua esimerkiksi jarjestotyéhdn. Tyohon oli tullut paljon yliméaraista
hoidettavaa, omaisen kokemus oli: ”pitdd tehdd itse paatoksid omaishoidettavan puolesta”.
Erds omaishoitaja koki olevansa vésynyt siithen, ettd “olen ollut kiinni hoidettavassa”.

Omaishoitajuuden koettiin rajoittavan omaa elaméén paljonkin.
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Kaventuneet verkostot. Omaishoitajuus muutti sosiaalista verkostoa siten, etté aikaa ystavien
tapaamiselle ei jadnyt tai “vanha kaveriporukka on héavinnyt.” Mik&li omaishoitaja halusi
tavata ystaviaan, hén joutui ndkemaén vaivaa véliaikaisen hoitajan etsimisessa laheiselleen.
Ystavia tavattiin, kun laheinen oli hoidossa, mutta muuten kyléilyt olivat jadneet
vdhemmalle. Vaikka omainen olisi halunnut tutustua uusiin ihmisiin tai pitd4 vanhoihin
yhteyttd, vaikeuksia aiheutti se, ettd laheinen ei halunnut end samaa. Ympériston asenteet

omaishoitajan elaméantilannetta kohtaan arsyttivat.

“ihmisten voivotteluja kuulee ympdristostd, vdlilld drsyttid kun toiset sanoo, ettd

“koeta kestdd”, eihdn ole muuta vaihtoehtoa, tdytyy vain jaksaa” (31:5)

Perheen osallistuminen. Perheen ei kerrottu osallistuvan usein varsinaiseen hoitotyohon,
mutta he olivat omaishoitajan tukena. Pyydettdessa omaishoitajat kokivat saavansa apua, jos
sitd pyysi, tai he saivat apua satunnaisesti. Yhdessa vastauksessa tyttdren kerrottiin
osallistuvan valilla hoitotyohon, mutta hdnen ei koettu olevan vastuussa tyosta. Toisessa
haastattelussa kauempana asuvan sukulaisen Kerrottiin auttavan, mutta heillda ajateltiin
olevan "muuta eldmad”. YKksi vastaaja arvioi, ettd mikali sukulainen olisi osallistunut
hoitamiseen, se olisi vaatinut omaishoitajan mukaan tyohon perehtymistd. Myo6s naapurilta

saatiin jonkinlaista apua.

Omasta ajasta luopuminen. Taysin omaa aikaa ei juuri ollut tai sen jarjestdminen oli vaikeaa.
Erds omaishoitaja kertoi hénelld olevan valilla omaa aikaa, mutta han ei halunnut vaivata muita,
koska on nykyaén virallisesti omaishoitaja. Toinen hoitaja kertoi, etta hanella ei voi olla omia
menoja, koska ei halua olla vaivaksi. Omaa aikaa koettiin saatavan, kun laheinen oli hoidossa.
Kynnys lahteda kaymaéan kodin ulkopuolella oli korkea. Oman ajan puute vaikutti siihen, etta
harrastamiset ja omiin menoihin lahtemiset olivat vaikeutuneet. NyKkyista tilannetta verrattiin
menneeseen, ’ennen sai mennd niin vapaasti, nyt ei paise harrastuksiin ja nikemiin thmisid.”
Tyon koettiin vaikuttavan “masentavasti eldméaén ja harrastuksiin” ja unelmana oli vapaapdivan

saaminen.

Ajatuksia tyostd. Omaisen hoitajaksi ryhtyminen ei ole ollut itsestddnselvyys. Omainen ei ole
kokenut olevansa “hoitajatyyppid”, mutta motiivina saattoi olla se, ettei halunnut laittaa
puolisoaan vield hoitoon, kun kerran pystyis kotona olemaan.” Laheisen hoitamisesta haluttiin

luopua, mutta toisaalta omaishoitajuus koettiin eldménkohtalona. Tyon ikdvampind puolina
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koettiin hiljaisuus, kun ldheisestd ei endd ollut “juttukaveriksi”. Myos padtoksenteko
omaishoidettavan puolesta koettiin haastavana. Omaishoitaja saattoi miettia, “tatako tdma nyt

on timédn minun eldma&.” Omat haaveet eldkkeelld olosta uhkasivat havitd, koska hoitaja pohti

“meneeko kummankin vanhuus hukkaan”, itse niin hyvdssd kunnossa, ettd haluaisi

ottaa eldkepdivistddn enemmdn irti” (28:6)

Pettymyksen tunne oman eldménkulusta sai pohtimaan omaishoitajuudesta luopumista. Jos
laheistd ei olisi ollut tai hoitajan toivomus siitéd, ettd “vaimo ei olisi rakas”, saivat hoitajan

haaveilevansa omasta elamasta.

Muuttuva koti. Koti muuttui vieraaksi paikaksi laheiselle, joka ei enda tunnistanut kotia
omaksi kodikseen. Laheisell& saattoi olla pelko j&&da yksin kotiin tai omaista arvelutti jattaa
hanta yksin, koska omakotitalossa saattoi sattua vaaratilanteita, eika Iaheinen osannut enéé
kayttaa turvapuhelinta. Léheisen karkailut kotoa aiheuttivat vaaratilanteita, mutta omainen

saattoi varautua tdhan tuomalla kotiin teknologisia laitteita.

6.2 Omaishoitajien kokemuksia palvelujarjestelmasta

Kokemukset  palveluista. Omaishoitajat kokivat haasteita palvelujen kayttdmisessa.
Palveluja ei kaytetty, koska hoidettava ei halunnut hoitoon. Toisaalta omaishoitaja ei
halunnut jattad ldheistdéin, “kun kaikki ei ymmérrd tdtd tilannetta”. Erds hoitaja koki
vaikeaksi saada miestd ladkariin, koska “en osaa nimetd mitdén tarkkaa syytd.” Pidempien
omaishoitajille kuuluvien lomien seurauksena saattoi olla se, ettd laheinen alkoi oireilla
loman jalkeen, joten perhe pé&atti jattdd hoitojaksot véliin. Toinen omaishoitaja joutui
hakemaan laheisensa pois perhekodista kesken loman, koska tdma oli kayttaytynyt siella
aggressiivisesti.  Omaishoitajille  tarkoitetut palvelut koettiin  omiin tarpeisiin
sopimattomana, hoitajaa olisi tarvittu koko pdivéksi, jotta omaishoitaja olisi paassyt
hoitamaan luottamustoimiaan. Omaishoitajalomien pitdminen koettiin ongelmallisena,
koska ”loma ei oikeastaan ollut lomaa” eli loma-aika saattoi kulua asioiden hoitamiseen tai
lomalla oleminen ei tuonut helpotusta vdsymykseen. Lisdksi vapaiden pitdminen koettiin
hankalana, mikali l&heinen ei halunnut lahted kotoa tai han ei kokenut tarvitsevansa apua.

Liséksi laheinen ei vélttdmattd ymmartanyt, miksi hoitaja tarvitsisi lomaa.
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Jarjestoty0. Omaishoito- tai muistiyhdistyksen tilaisuuksissa ei kéyty, koska tilaisuudet
koettiin olevan huonoon aikaan tai laheinen ei halunnut 1&hted mukaan. Yksi haastateltavista
ei ollut tietoinen tilaisuuksista. Toinen kertoi, ettei kdy tilaisuuksissa, koska ei kuulu
yhdistykseen. Tyossa kdyva omaishoitaja koki yhdistysten tapahtumien olevan tarkoitettu
enemman paivalla kotona oleville hoitajille. Toisaalta tilaisuudet koettiin omaishoitajan

”pikalomana” ja niihin olisi haluttu osallistua enemman.

Hoivajarjestelyt. Muutamassa haastattelussa kerrottiin hoitotarvikkeiden ja la&kkeiden
kayton aiheuttamista haasteista. Kaytdssé olleiden vaippojen kerrottiin olevan huonoja, yksi
omaien kuvailu joutuvansa taistelemaan parempilaatuisia vaippoja saadakseen. Toinen

omainen pohti ladkkeiden kayttod, voisivatko ladkkeet olla syyna kaatuiluun.

Syy osallistua tutkimukseen. Tutkimuksesta toivottiin olevan hy6tyd sek&d itselle,
tutkimukselle sekd muille omaishoitajille. Lisaksi osallistumisesta toivottiin tukea, apua,
ymmarrysta, uuden oppimista seké siséltod eldmiin. Yhdessd haastattelussa epdiltiin, ”josko
tastdkddn on apua”, koska tilanne oli jo mennyt hinen mukaansa liian pitkille.
Haastatteluissa lahetettiin viestid omaishoidosta paattaville tahoille. Omaishoitajat toivoivat,
ettd tutkimuksesta olisi hyotya paattéjille, jotka voisivat ottaa tutkimuksessa esiin tulleet
asiat huomioon paatoksia tehdessdén. Muutoksia omaishoitajien tilanteeseen oli luvattu,

mutta niita ei oltu toteutettu.

6.3 Omaishoitajan tulevaisuuden nakymat

Toiveet tulevaisuudelle. Vaikka tulevaisuudelta ei odotettu mitéan, haastatteluissa tuotiin esille

haaveita, joita omaishoitaja haluaisi tehdd, mikéli hanell& olisi sithen mahdollisuuksia. Toiveita

tulevaisuudelle olivat ulkomaanmatkat, tyttaren luokse paaseminen tai lastenlasten auttaminen.

Auton kayttdminen oli haaveissa; se olisi tuonut omaishoitoon helpotusta. Vastanneelle toinen

vaihtoehto olisi ollut asua lahempéna keskustaa ja palveluita. L&heisen toivomuksissa oli oman

ja ehka laheisenkin eldmén suunnitteleminen sekd omana toiveena oli: “haluaisi itse padsti

viettimaén vield “tayttd elimai.”

Huoli tulevaisuudesta. Tulevaisuudelta ei odotettu mitddn hyvaa, eikd sitda valttamatta

haluttu ajatella lainkaan. Omaishoitajien ajatuksena oli jaksaa péiva kerrallaan tai menee
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niin kuin menee”. Tulevaisuus koettiin yleisesti pelottavana, mutta erityisesti mainittiin

taloudelliset pelot. Pelkoa aiheuttivat my6s oma tai viel& terveen laheisen sairastuminen.
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7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd omaisten kokemuksia omaishoivatyosta.
Vaikka tutkimuksessa kaytetty aineisto oli rajallinen, sen tuloksista muodostuu kuva
omaisen elaman muuttumisesta hoitajaksi, jolla on haasteita saada itselleen ja laheiselleen
sopivaa apua ja tukea. Lisdksi omaishoitajan kokemukset tulevaisuudesta nayttaytyivat
pelottavina ja kotiin sidottuina.

7.1 Tulosten tarkastelua

Oman elaman muuttuminen. Tulokset osoittivat omaishoitajuuden muuttaneen omaisen
roolia hiljalleen hoitajan rooliksi. Roolimuutos ei ollut omaishoitajille helppo, eivatka kaikki
edelleenkadn kokeneet olevansa hoitajia. Osa koki ajautuneensa tdhan rooliin. Vaikka
omaishoitajuus ei tuntunut omimmalta, l&heista ei vélttdmatta haluttu laittaa hoitoon, koska
omainen koki voivansa hoitaa hantd kotona. Samanlaisia havaintoja tuli esille
kansainvélisissa tutkimuksissa (Carpenter & Dave 2004; Robinson ym. 2005; Anttonen ym.
2012, 33). Roolin muutos toi lisdd kokonaisvaltaista vastuuta perheen arjesta, tyosta koettiin
tulleen raskaampaa ja kotiin sitovampaa. Muistisairaan l&dheisen puhumattomuuden ja
asioista itse  paattdminen  koettiin  olevan tyon varjopuolia. Aikaisemmassa
tutkimuskirjallisuudessa on havaittu vastuun siirtyvadn perheen asioissa omaishoitajalle,
jolloin hén joutuu madrittelemaén roolinsa uudestaan (Harris ym. 2011; Roland 2015).
Omaishoitajaroolin  hyvéksymisen on havaittu olevan iédkkadmmille omaishoitajille
helpompaa kuin nuoremmille (Chang ym. 2009). Tutkimuksen omaishoitajat olivat
paasaantoisesti puolisoita ja idkkaita (keskiarvo 72 vuotta), mutta siitd huolimatta he
Kipuilivat omassa roolissaan. Tutkimuksessa tuli esille ajatuksia omaishoitajan roolista
luopumisesta (Eloniemi-Sulkava ym. 2007). Omaishoitajuus koettiin velvollisuutena tai

kohtalona, johon on ajauduttu.

Tyon sitovuuden vuoksi omaishoitajien sosiaalinen verkosto kapeni, koska heilla ei ollut
aikaa tavata ystaviaan. Tapaamisia olisi pitanyt suunnitella laheisen hoitojaksojen ajaksi tai
jarjestaa hoitaja, koska useimmat tutkimukseen osallistuneet sanoivat, ettd eivat voineet voi
jattaa laheistadédn ilman valvontaa kuin pariksi tunniksi kerrallaan. Omaishoitajilla olleessaan
poissa kotoa saattoi olla huoli laheisen parjadmisesta. Laheisen muistisairauden etenemisella

ja omaishoitajan ystavyyssuhteiden vahenemisella on havaittu olevan yhteyttéd (Carpenter &
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Dave 2004; Robinson ym. 2006; Gaugler 2008). Tassa tutkimuksessa ei tarkemmin
paneuduttu muistisairauden vaiheiden ja omaishoitajan el&mdn muuttumisen véliseen
yhteyteen, mutta jonkinlaisia viitteita tassa tutkimuksessa siita tuli esille. Omaishoitajat
kokivat tyon seka sosiaalisen eldaméan muuttuneen hiljalleen huonompaan suuntaan, mika
voi kertoa siitd, ettd muistisairaus on edennyt. Ystavien sek& laajemman verkoston puutteen
on havaittu lisddvan omaishoitajien kuormittavuutta (Ankri ym. 2005; Losada ym. 2010;
Cheng ym. 2012). Syita sille, miksi ystdvat katosivat ei tassd tutkimuksessa tullut esille,
mutta aikaisemmassa tutkimuskirjallisuudessa on todettu ystavien katoamisen syyksi
muistisairaan kaytosoireet sekd ymmartdmattomyys omaishoitajaperheen tilanteesta
(Carpenter & Dave 2004).

Tutkimuksessa havaittiin myods omaishoitajaperheiden lasten osallistuneen omaishoitajan
tukemiseen, mutta he eivét osallistuneet varsinaiseen hoitoty6hon tai eivét olleet vastuussa
hoidosta. Omaishoitaja koki olevansa vastuussa hoidosta, koska h&n oli virallinen
omaishoitaja ja sai siihen tukea. Omaishoitajat olivat sisdistaneet, ettd jos perheen lapset

asuivat kaukana, osallistuminen hoitoon saattoi olla vahaista.

Haasteet saada apua ja tukea. Tah&n tutkimukseen osallistuneet omaishoitajat kokivat
tarvitsevansa apua tydssaan. Vaikka he eivat maaritelleet konkreettista avun kohdetta, he
toivoivat saavansa tietoa, tukea ja ymmarrysta tyolleen. Kansainvalisissa tutkimuksissa
omaishoitajilla havaittiin olleen tiedon puutetta muistisairauksista seka tietoa saatavilla
olevista palveluista (Toseland ym. 2002; Roeland ym. 2008; Suhonen ym. 2014), joten
samansuuntaista tiedon tarvetta on tdman tutkimuksen omaishoitajilla luultavasti ollut.

Vaikka omaishoitajille on tarjolla erilaisia palveluita tyén tukemiseen, niiden kéyttdminen
on jaanyt vahélle. Syita télle ilmidlle on arveltu olevan ensiksi halu hoitaa laheisté itse ja
toiseksi negatiiviset mielikuvat laitoshoidosta seké& kokemukset yhteistydstd ammattilaisista
tai palvelujarjestelmasta (Wiles 2003; Ward-Griffin ym. 2012; Reinhard ym. 2014). Téassa
tutkimuksessa omaishoitajalomien kayttdminen koettiin ongelmallisena, mutta negatiiviset
kokemukset omaishoitajien ja ammattilaisten vélisestd yhteistyostd ei tullut esille.
Intervallihoidon on néhty aiemmissa tutkimuksissa tuovan helpotusta omaishoitajille, mutta
l&heiseen lomat ovat voineet vaikuttaa negatiivisesti (Pinquart ym. 2006; Roeland ym. 2008;
Phillipson ym. 2014). Omaishoitajien mukaan ongelmat lomien kayttamiselle olivat 1&heisen
sairauden tunnottomuus, Kkieltdytyminen hoitoon 1&hdostd tai  ymmartdméattomyys

omaishoitajan loman tarpeesta. Yhdell& omaishoitajalla oli kokemus siit4, miten l&heinen
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oireili lomajakson jélkeen kotona. Zaritin (1999) mukaan muistisairaalle paikan muutoksilla
on nahty olevan negatiivisia vaikutuksia. Tutkimuksessa ei tullut esille, millaisia keinoja
omaishoitajat olivat kayttaneet saadakseen laheisen hoitoon lomansa ajaksi. Esille ei tullut
kokemuksia yhteistydstd ammattilaisten kanssa, vaikka aikaisemmissa tutkimuksissa on
tullut esille se, miten omaishoitajat ovat kokeneet olevansa huonompia hoitajia kuin
ammattilaiset (Wuest ym. 2011; Roeland ym. 2012).

Tutkimuksen omaishoitajat eivat tuoneet laajasti esille kayttivéatkod he kotihoidon palveluita,
mutta ne jotka kertoivat kayttdvansa niitd, kokivat palvelut joustamattomina. Syitd
kotihoidon palveluiden kayttdmattomyydelle ei kerrottu, ehka kriteerit palveluiden
saamiselle eivat olleet tayttyneet (Kotihoidon myontdmisperusteet 2018) tai oli haluttu
parjatd yksin. Omaishoito- tai muistiyhdistykset tarjoavat vertaistukea ja tietoa
omaishoitajille, mink& on havaittu vahentdvan kuormittuneisuutta (Stoltz ym. 2004; Cheng
ym 2012; Gaugler ym. 2008; Carretero ym. 2009). Omaishoitajat kertoivat kdyneensa
yhdistysten tilaisuuksissa yksin ja yhdessa laheisen kanssa. Niihin olisi haluttu osallistua
enemmankin, haasteita osallistumiselle olivat kuitenkin l&heisen kiinnostuksen puute ja
véliaikaishoitajan saaminen. Liséksi tilaisuuksien koettiin olevan huonoon aikaan,
tyossakayvat eivat sinne péaésseet. Tiedonpuutetta yhdistysten palveluista ja niiden
avoimuudesta Kaikille, riippumatta siitd onko jasen vai ei, ilmeni tassakin tutkimuksessa.
Omaishoitaja joka kavi tilaisuuksissa, koki ne hyvand asiana. Niissa olisi kayty
enemmankin, jos olisi ollut mahdollisuuksia. Osallistuminen ja verkostojen yllapitdminen
voi olla vaikeaa, jos omaishoitaja ei voi jattaa laheistddn yksin kotiin eikd saa helposti
jarjestettya siksi ajaksi hoitajaa. Tutkimukseen osallistuneista omaishoitajista kuusitoista
ilmoittivat saavansa omaishoidontukea. Tuen haku- ja myontdmisprosessin yhteydesséa olisi
ollut hyva kéaydéa lapi mahdollisia tuki- ja palvelutoimia, mutta voi olla, ettd omaishoitajat

eivat ole olleet valmiita ottamaan tietoa vastaan.

Omaishoitajan tyonkuvaan kuului léheisen asioiden hoitajana sekd asioiden ajajana
toimiminen (Levine 2003; Jacobs ym. 2014). Oikeuksiensa puolesta taisteleva
omaishoitajatyyppi tuli esille seka tassa ettd Lethinin ym. (2016b) tutkimuksessa, missa tuli
lisdksi esille kokemus siitd, ammattilaiset eivat kuuntele riittdvasti omaishoitajaa.
Omaishoitajaperheen verkosto on laaja (kuvio 1), joten saadakseen apua ja palveluita
itselleen ja laheiselleen, omaishoitaja voi joutua olemaan yhteydessa moneen eri tahoon,

mika voi tuntua raskaalta ja hankalalta, varsinkin jos omaishoitaja itsekin on idkas. Tallaisia
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tilanteita omaishoitajaperheissa voi olla paljonkin, mutta t&sséa tutkimuksessa mainintoja oli

vain pari.

Tulevaisuuden néakdalat. Taman tutkimuksen omaishoitajien ajatukset tulevaisuudesta eivét
olleet kovin positiivisia eika tulevaisuutta haluttu vélttamétta ajatella ollenkaan, koska sen
ei uskottu tuovan mitdan hyvéa. Tutkimuksessa tuli esille huoli taloudellisesta parjadmisesta
sekd oman sairastumisen pelko, mitka on havaittu myds Cheungin (2004) tutkimuksessa.

Tutkimuksessa tuli esille ajatus yhteisen sekd oman vanhuuden valumisesta hukkaan tyon
vuoksi, silla omaishoitajilla oli haaveita ja ajatuksia siit4, miten he eldisivat eldmaansa,
mikéli heill& olisi sithen mahdollisuus. Omaishoitajat toivoivat samoja asioita, kuin muutkin
elakelaiset, kuten lastenlasten kanssa olemista, matkustelua tai tyotekoa. Niisté oli kuitenkin
jouduttu luopumaan omaishoitajatyon vuoksi. Tutkimuskirjallisuudessa on havaittu, ettd
omaishoitajat, jotka hoitavat muistisairasta l&heistdan, menettdvat yhteisté tulevaisuuttaan
(Adams 2006). Huoli tulevaisuudesta ja sen suunnittelemisen haasteista tuli esille tdman
tutkimuksen lisdksi myds Ducharmen ym. (2011) tutkimuksessa. Kokemus oman tyon ja
tulevaisuuden suunnittelemisesta on yhteydessa tiedon puutteeseen palveluiden
saatavuudesta sekd niiden kaytostd (Ducharme ym. 2011). Miké&li omaishoitajalla ei ole
toimivaa ja helposti lahestyttdvaa hoivaverkostoa, tieto palveluista ja mahdollisuuksista voi

jaada saamatta, ja omaishoitaja sen vuoksi oikeanlaisten palveluiden ulkopuolelle.

7.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tuomen ja Sarajarven mukaan (2009, 135-136) laadullisen tutkimuksen luotettavuuden
arvioinnissa voidaan ottaa huomioon tutkimuksen sisdinen johdonmukaisuus, aineiston
hankinta- ja analysointitapoja seké tutkijan arvio tutkimuksen luotettavuudesta. Tassa tydssa
on  tutkittu  omaishoitajien  kokemuksia  tyon  kuormittavuudesta.  Vaikka
kuormittavuuskokemuksia on tutkittu laajasti, on tarke&& tutkia ilmiota uudelleen asiaa
koskevien  yhteiskunnallisten  paatdsten  muuttuessa.  Omaishoitajien  tilanteen
tarkasteleminen on ajankohtaista, koska hoivapolitiikan suuntana on koti- ja omaishoidon

vahvistaminen.

Tutkimuksen aineisto saatiin valmiina Tutkimus- ja kehittdmiskeskus GeroCenter -saation
hankkeesta. Aineiston riittdvyyttd arvioitaessa kiinnitetddn huomiota saturointiin eli

kylladntymiseen (Tuomi & Sarajarvi 2009, 89-90). Aineisto antoi varsin hyvan kuvan
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tutkimusongelmasta: aineisto oli osittain riittdvd, mutta osa aineistoista oli hyvinkin
niukkasanaista. TyOn analysointi tapahtui siten, ettd tutkija kévi aineiston lapi
tutkimusongelmaa silmalla pitden joitain kertoja. Viimeisella kerralla aineistosta poimittiin
uusia merkitysyksikoita, joita tdssd tydssa olivat lyhyet lauseet ja sanat. Tyon edetessa ala-
ja paaluokat muuttivat hieman muotoaan. Aineiston analyysin ja tulosten tutkiminen
tapahtui padasiassa yhden tutkijan toimesta, mutta ensimmaisessé analyysivaiheessa toinen
tutkija analysoi yhden analyysiyksikon, miké antoi samansuuntaisia vastauksia varsinaisen
tutkijan kanssa. Tulosten tarkastelussa oli vain yksi tutkija useamman sijaan, joten tulokset
kuvaavat yhden tutkijan ndkokulmaa. Tutkimusprosessin aikana kaydyt keskustelut
omaishoitajien kanssa ja asiantuntijoiden kuuleminen Kkyseisestd ilmiostd antoivat

tutkimuksen tekemiselle merkityksen seké kehittivét ty6ta monin tavoin.

Luotettavuutta voidaan arvioida myos sen kannalta, etté tehdyt tulkinnat saavat tukea toisista
vastaavia ilmidita tarkastelleista tutkimuksista (Eskola & Suoranta 1998, 212). Tdémén
tutkimuksen tulos tuki pitkélti tutkimuskirjallisuuden mukaan aiemmissa tutkimuksissa
saatuja tuloksia, joten tutkimusta voidaan pitdd siltd osin luotettavana. Tutkimuksen
laadunarvioinnissa edellytetdén eettisten periaatteiden huomioon ottamista. Tutkimukseen
osallistujien on tiedettdva, mihin tutkimukseen he osallistuvat, miten se toteutetaan ja missé
tuloksia hyodynnetédén. Osallistujia on informoitava osallistumisen vapaaehtoisuudesta.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 128-129.) Tutkimusaineiston lahdesuoja liséda tutkimuksen
luotettavuutta (Tuomi & Sarajarvi 2009, 129). Kehittdmishankkeelle haettiin tutkimuslupa
Keski-Suomen sairaanhoitopiirin eettiseltd toimikunnalta. Hankkeeseen osallistuvia
henkildita informoitiin tutkimuksen kulusta ja heille kerrottiin, ettd he voivat Kieltaytya
tutkimuksesta tai keskeyttaa siihen osallistumisen ilman, ettd siitd koituisi seuraamuksia
kuntoutujan hoitoon. Tutkimukseen osallistujille kerrottiin, ettd tutkimusaineistoja kaytetaan
vain tutkimuskaytossa. Lisaksi tutkimustulosten julkistamisesta kerrottiin, ettei niist4 voida
tunnistaa tutkimukseen osallistuneita. T&mén pro gradu -tutkimuksen tutkimusaineistoa ei

luovuteta ulkopuolisille ja kaikki tunnistettavat tiedot on jatetty aineistosta pois.

Tyon tekemistd ovat tukeneet kiinnostava aihe, joka laittoi tutkijan pohtimaan asioita
syvallisesti ja laajasti. Prosessin ollessa loppusuoralla, voi pohtia, millainen tydsté olisi
tullut, jos esimerkiksi aineisto olisi ollut kattavampi. Tyon edetessa kiinnostus aihetta

kohtaan on kasvanut ja ymmarrys asiasta on lisaantynyt.
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7.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotuksia

Saadut tulokset osoittivat, ettd omaishoitajat kokivat tyon muuttuneen pikkuhiljaa
sitovammaksi ja raskaammaksi muuttaen samalla omaisen eldma&. Lisaksi he kokivat
tarvitsevansa apua ja tukea tyohonsd. Tulosten perusteella voidaan pohtia, miten
omaishoitajien elaméa ja tyotd voitaisiin tukea palvelujarjestelman seka hoivaverkoston
avulla. Avun kohdentaminen joustavasti ja yksilOllisesti voi auttaa omaishoitajia
hallitsemaan omaa elamad paremmin. Tamé antaisi omaishoitajille mahdollisuuden tavata
ystavid ja perhettd sekd harrastaa itselle mieluisia asioita, mik& puolestaan voisi auttaa
omaishoitajaa vahentdmaan kuormittumisen kokemusta. Tutkimuksessa omaishoitajat
kantoivat huolta omasta ja l&heisen tulevaisuudesta. Toiveita tulevaisuudelle olisi ollut,
mutta niitd ei voitu tyon sitovuuden vuoksi toteuttaa. Omaishoitajien tulevaisuuden pelkoja
ja toiveita tulisi kuunnella seka helpottaa niitd tarjoamalla heille tukea ja tietoa oman seka

ldheisen elaman suunnittelussa. Taméa vahvistaisi omaishoitajan uskoa tulevaisuuteen.

Taman pro gradu -tutkimuksen jatkotutkimusehdotukset juontuvat siitd, ettd Kkoti- ja
omaishoitoa tullaan lahitulevaisuudessa lisadmaan, minka lisaksi omaishoitajat tulevat
toimimaan pidempéén tyoelaméssa. Taten omaishoitajaperheen ja palvelujarjestelmén
valiseen toimivuuteen tulisi kiinnittdd tutkimuksen keinoin lisshuomiota. Kiinnostavaa olisi
saada omaishoitajien kokemuksia siitd, miksi he eivat kayta kaikkia saatavilla olevia
palveluja ja millainen olisi heiddn “tdydellinen” palvelujérjestelma. Jatkotutkimusta tulisi
tehda myds intervallihoidon kayttoon liittyvista ongelmista: siitd miten palvelujen tuottajat
ja palvelujarjestelmé voisivat edistda intervallihoidon sujuvuutta ilman, ettd se tuottaa

tuottaisi lisd4 kuormittavuuden kokemuksia omaishoitajalle.
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LITTEET

LIITE 1. Alkuhaastattelukysymykset.

ALKUHAASTATTELU, Tutkimusnr:

Taman haastattelun tarkoitus on kartoittaa Sinun tilannettasi omaishoitajana talla hetkella.
Kéydaan lapi haastatellen. Kirjoita vastaukset (mahd. paljon) tai danitd esim. puhelimella
haastattelu — kysy saako nauhoittaa. Se tulee vain sinun kayttoosi — ei meille!

Merkitse muistiin myos ajatuksia ja tunteital
HUOM. Joku saattaa puhua paljon ja hdn kokee siihen tarvetta. Sinun tehtavasi on saadella
puhetulvaa ja keskeyttdd tarvittaessa, jotta n. kahden tunnin aika riittdd. Kuuntele, ole
empaattinen, mutta jamakka!

1. Pyydet&an ensin kertomaan vapaasti: Voitko kertoa siitd, minka takia hakeuduit
tdhan ohjelmaan?

2. Esitetdan tarkempia kysymyksia omaishoitajan tilanteen kartoittamiseksi

OMAISHOITAJUUS JA HOIDETTAVA LAHEINEN -

1. Miten kauan olet hoitanut ldheistasi?

2. Miké on avuntarpeen syy? (= Minka tyyppisesté sairaudesta/ongelmasta hoidettavasi
(puolisosi/aitisi) karsii?

3. Tarvitseeko l&heisesi jatkuvaa huolenpitoa (ettei hanté voi jattaa lainkaan yksin)?

4. Onko hoitotyd muuttunut ajan kuluessa (jos vertaat siihen kun aloitit hoitamisen)?
Miten se on muuttunut?

5. Miten itse jaksat? Saatko tukea jaksamiseen?

6. Kaytatkd omaishoitajille tarkoitettuja palveluja (esim. etté hoitaja tulee kotiin, jos
tarvitset omaa aikaa tai sinun tarvitsee hoitaa asioita ym.)



7. Kuinka tyolaaksi tai raskaaksi arvioisit hoitotyon talla hetkell4 asteikolla 1-10 (1 =ei
lainkaan raskasta, 10 = erittdin raskasta)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

8. Onko viime aikoina tapahtunut jotain, mika on pahentanut tilannetta?

9. Minkalaiset tilanteet hoitotydssé ovat tyoléditd/hankalia? Kuvaile sellaista tilannetta.

10. Yritd muistella jotakin hankalaa tilannetta omaishoitajan tyossasi ja kerro, mité
tuntemuksia sinulla silloin oli, mita ajattelit siind tilanteessa?

11. Jos koet jonkun tilanteen hankalaksi, oletko yrittanyt ratkaista tilannetta jotenkin?
Mitd olet tehnyt? Onko se helpottanut?

12. Onko sinulla omaishoitajuuteen liittyvia ajatuksia, joita haluaisit olla mieluummin
ajattelematta? Millaisia?

13. Miten omaishoitajuus vaikuttaa Sinun eldmaasi (ihmissuhteisiin, harrastuksiin jne.)?



14. Jos voisit muuttaa jotakin tilanteessasi, mité se olisi?

15. Mité ajattelet tulevaisuudesta?

MUUT IHMISSUHTEET »

16. Onko sinulla lapsia? Kuinka monta? Asuvatko he lahist6ll4 vai kauempana? Millaiset
vélit sinulla/teill& on lapsiin? Miten heill& menee? Tapaatko heitd sdannollisesti?

17. Onko sinulla muuta tukiverkkoa (tai esim. sukulaisia), joihin pidat yhteyttd? Keita?

18. Osallistuuko joku muu sukulainen hoitotyohon? Miten?

19. Onko sinulla ystavia? Tapaatko heita usein? Milloin viimeksi? Mité teette yhdessa?

VAPAA-AIKA JA HARRASTUKSET -

20. Onko sinulla mahdollisuus saada valilla omaa aikaa?

21. Onko sinulla jotain (harrastusta ym.), josta saat voimaa arkeen ja omaishoitajan
tyohon? Mika?

22. Onko sinulla jotain, mité haluaisit tehd tai harrastaa, mutta et voi hoitotydn vuoksi?
Mit&?




23. Milloin viimeksi teit sellaista, josta nautit? Mita se oli?

24. Kuulutko johonkin yhteisoon tai seurakuntaan, jossa tapaat muita ihmisié (esim. joku
harrastuspiiri, yhdistystoiminta tms.). Mihin?

25. Kaytko jossakin harrastuksissa tai tapahtumissa (esim. teatteri, konsertit, pikkujoulut
ym.) yhdessa hoidettavasi kanssa? Missa?

26. Kaytkd omaishoitoyhdistyksen tilaisuuksissa? Yksin vai yhdessé laheisesi kanssa?

TERVEYS »

27. Liikutko/Harrastatko liikuntaa jollakin tavoin (muutoin kuin hoitotydssa saamaasi)?
Minkalaista? Kuinka usein?

28. Miten nukut?

> KARTOITUSLOMAKE: PYYDETAAN RUKSAAMAAN NE KOHDAT, JOTKA
VAIVAAVAT TALLA HETKELLA

LOPUKSI -

29. Onko viela jotain, mita haluaisit ottaa esille?

30. Mita odotuksia tai toiveita sinulla on télle tutkimukselle?

(Jos ei ole vield vastannut riittavasi, esitetddn kysymys: Millaista on sinun eld&masi oman
puolisosi tai laheisesi hoitajana?)



LIITE 2.
KOKEMUKSIA JA AJATUKSIA
OMAISHOIVATYOSTA

ELINYMPARISTON KAVENTUMINEN
Tydn muuttuminen

tullut paljon ylim&éaraista hoidettavaa
hoitotyd on muuttunut taysipainoisemmaksi
l&heinen voi olla yksin 1-2 tuntia kerrallaan
ty6 muuttunut asteittain

titvilmmaéksi ja vaativammaksi
omaishoitajuus rajoittaa

omaishoitajuus sitoo ja rajoittaa elamaa
2-3 tunniksi voi jattaa yksin

iSO muutos sitovampaan suuntaan

ldheinen tarvitsee jatkuvaa huolenpitoa

ty0 on muuttunut

pikkuhiljaa muuttunut

ei voi jattda pidemmaéksi aikaa yksin
ldheinen tarvitsee jatkuvasti huolenpitoa
ty6 on muuttunut sitovammaksi

ldheinen tarvitsee jatkuvaa huolenpitoa
omaishoitajuus rajoittaa

ei voi jattada yhtaan yksin

ty6 on vaikeutunut

ty6 on tullut haastavammaksi

tarvitsee jatkuvaa huolenpitoa

ty0 on muuttunut

l&heinen vaatinut enemmaén hoivaa,
kotiavusta

eldamaan tullut paljon yliméaaraista

l&heinen tarvitsee jatkuvaa huolenpitoa
koko ajan pita4 kontrolloida

hoidon tarve on kasvanut

hetkeksi voi jatta4 laheisen yksin
omaishoitajuus rajoittaa elaméa

laheinen vaatii hoitajan lasndoloa koko ajan
l&heinen tarvitsee jatkuvaa huolenpitoa
kaytannossa ei voi jattad yksin ¥z h kerrallaan
voi jattaa laheisen vield yksin n. 3-4 tunniksi
hoitoty6 on sitovampaa

hoitoty6 on muuttunut

tyo sitouttanut kotiin, ei pdase tuulettumaan
vésynyt siithen, ettd "olen ollut kiinni
hoidettavassa”

omaishoitajuus rajoittaa huomattavasti
todella rajoittaa

liikaa olen keskittynyt miehen hoitoon
hetkeksi voi jattda yksin, ei enad ihan
hoitotyd on muuttunut

ty6 muuttunut rasittavammaksi

tarvitsee apua jatkuvasti

voi jattaa yksin pariksi tunniksi

hoitotyd on muuttunut hiljakseen

koen eldvani hoidettavan elamaa

rankka hoitosuhde rajoittaa elamaa

laheinen tarvitsee jatkuvaa huolenpitoa
laheisesta jatkuva huoli, kun jaa yksin kotiin
asioiden hoitaminen on lisdantynyt ja autosta
joutunut luopumaan

laheinen tarvitsee paljon huolenpitoa
Sosiaaliset verkostot kaventuneet
tuttavien asenteet ja puheet tydssa
jaksamisesta drsyttavat, kokee ettei

hénell& ole muuta vaihtoehtoa
ystavakontakteille ei ole aikaa

ihmissuhteet jdaneet vdhemmélle



haluaisi tutustua uusiin ihmisiin, l&heinen ei
halua

ei ole varsinaisesti ystavia

tuttavia ei ole

ty0 rajoittaa tapaamisia

kylaan ei voi menna

nyt kylailyt jaaneet

ei paljon kavereita

voi tavata ihmisid, kun puoliso on hoidossa
kun laheinen nukkuu, ei voi pyytéa paivélla
vieraita,

tapailee ystévida, kun puoliso on hoidossa
ystavét eivét kelvanneet laheiselle
yhteydenpito ystaviin vahaista

vanha kaveriporukka on havinnyt

jaanyt omaishoitajuuden myo6ta pois
kaveriporukasta

tapaa harvemmin kavereitaan, koska ei saa
hoitajaa

ldheinen ei halua tavata ystavia

naapurille kertominen auttaa jaksamaan
niukasti on ystavia

nautti kylailysta, koska siella oli useampia
ihmisié katsomassa miest, sai olla
vapaammin

eivét kdy yhdessa harrastuksissa

ei kay laheisen kanssa yhdessa missdéan
eivét ole yhdessa kayneet missaan

ennen sai tulla ja menné

ennen kévivat yhdessé tapahtumissa,
nykyaan vahemmaén

eldamastd puuttuu spontaanius

on joutunut luopumaan harrastuksista

Perheen ja lahiverkoston osallistuminen
hoitoty0hon vahaista

perhe ei osallistu hoitoty6hon

sukulaiset eivat osallistu varsinaisesti
hoitoty6hon

saa apua perheelta

saa apua pyydettdessa

omaiset eivat osallistu saanndllisesti
hoitotyohon

valilla energiat loppu, mutta saa apua
jaksamiseen

muut sukulaiset eivét osallistu hoitotyéhon
ei saa apua hoitotyohon

saa toisilta sukulaisilta apua,

kauempana asuva myos [auttaa], mutta heilla
”muuta elamaa”
ei saa apua fyysiseen hoitotyohon sukulaisilta
saa satunnaisesti apua perheeltd, kun pyytaa
ei saa tukea perheelta

tytar osallistuu hoitoty6hon, mutta ei ole siita
vastuussa

saa valilla apua hoitotyohon

saa satunnaisesti apua sukulaisilta
saa tarvittaessa apua naapureilta
sukulaisten osallistuminen vaatisi
perehtymista

saa apua l&hinn& asuvalta lapselta
ei saa apua hoitotyohon
Harrastuksista ja omasta ajasta
luopuminen

oman ajan kaipuu
jos haluaa harrastamaan, taytyy saada hoitaja
vaimolle

kotona oleminen on omaa aikaa



omaa eldméaa ei oikeastaan ole omaishoitajuus sitovaa, ei omia harrastuksia
huonosti saa omaa aikaa ei ole harrastuksia, joista saisi voimaa, kun ei
paljon toteutumattomia harrastuksia paase harrastamaan

ei voi kdyda harrastustoiminnassa on joutunut luopumaan jarjestétoiminnasta
ei ole ollut omaa aikaa Ajatuksia tyosta

omaa aikaa saa, kun hoidettava on toivoisi, ettd vaimo ei olisi rakas
hoitolaitoksessa ’koen eldvini hoidettavani eldmas”

taysin omaa aikaa ei ole tiedostaa, etté jotain on tehtéva asian eteen
kynnys lahtea kdymaan jossain on korkea en ajattele edes olevani hoitaja
harrastukset ovat jdaneet pois, kun ei jaksa en mielesténi alkanut hoitajaksi

menna en ole mikaan hoitajatyyppi

olisi paljon asioita, mité tekisi, jos ei olisi ei ajatellut ruveta omaishoitajaksi, mutta ei
omaishoitaja halunnut laittaa l&heista hoitoon

haluaisi jattaa laheisen yksin omien menojen ei halunnut laittaa laheistd hoitoon, kun
mukaan kerran pystyi hoitamaan vield kotona

omaa aikaa vaikea jarjestaa ei koe omaavansa hoitajaominaisuuksia
ennen kévi aktiivisesti salilla, enéa ei voi ikdvinta tydssa on hiljaisuus

yksin ei ole voinut harrastaa mitain ei haluaisi tehdd omaishoitoa

omiin menoihin l&hteminen hankalaa hyvaksyy kohtalonsa omaishoitajana

on vililld omaa aikaa, ”mutta ei halua vaivata laheisesté ei ole endd kunnon juttukaveriksi
muita, koska on nykyaan virallisesti l&heinen ei tee arjen paatoksia
omaishoitaja” hoidettava ei puhu

saa omaa aikaa harvoin tyd muuttunut siten, ettd pitaa tehda itse
ty6 vaikuttaa masentavasti elamaan ja paatoksia omaishoidettavan puolesta
harrastuksiin ’tétdko timé nyt on timin minun eldma”

ei voi olla omia menoja, koska ei halua olla ty0 tuntuu hankalalta

vaivaksi tuntee tyon johdosta suuttumusta

kokee ettei ole oikeutta lahted lenkille, koska ”meneekd kummankin vanhuus hukkaan”,
puoliso ei padase mukaan itse niin hyvéssa kunnossa, ettd haluaisi ottaa
ennen sai menna niin vapaasti, nyt ei paase elakepéivistadn enemman irti

harrastuksiin ja nakeméaan ihmisia ”’jos ei olisi omaishoidettavaa niin paasisi
el paése oikein mihink&an vapaammin kulkemaan ja eldmaan omaa
vapaapaivé olisi unelma elamaa

joutunut luopumaan autosta pohtii omaishoitajuuden pois jattamista




“kuinka kauan taa kestda?”

pettymyksen tunne eldaméankulusta
Kodista vieras ja pelottava paikka
ldheinen ei osaa kayttaa turvapuhelinta
laheiselld pelko j&ad& yksin

mies ei tunnista taloa, mies haluaa” kotiin”
laheinen olisi halunnut “takaisin kotiin”
ldheisen yksin jattdminen arveluttaa
laheisen karkailun jélkeen, “pistettiin kaikki
varotoimet”

ovivahdit kaytossa disin

takana paluumuutto kotiin: mies ei enaa
I6ytanyt ja tunnistanut paikkoja

mies kerran karannut ja pyytanyt apua
ulkopuolisilta, I6ydetty GPS-rannekkeen
avulla

ldheinen karkaillut, sen vuoksi miehelld
GPS-ranneke

OMAISHOITAJIEN KOKEMUKSIA
PALVELUJARJESTELMASTA
Kokemukset palveluiden kayttamisesta
ei kayta palveluja, koska hoidettava ei halua
ei ole uskaltanut jattad 1dheistd, “kun kaikki
el ymmarra tité tilannetta”

vaikea jattaa laheistd muiden kontolle
palvelut eivat ole omiin tarpeisiin sopivia
ei kaytad omaishoitajille tarkoitettuja
palveluita

on kayttanyt oh-palveluita joitain kertoja
haluaisi laheiselle lisd aikaa hoivakodista
ei voi l&hted noin vain omiin menoihinsa

vaikea saada miesta hoitoon edes

hitdkeskuksen kautta, koska “en osaa nimeta

mitéén tarkkaa syytid”

ajatteli kysya palveluista

kun lahtee asioille, jarjestad aina hoitajan
toivoisi, ettei laheinen joutuisi laitoshoitoon,
koska luopuminen on hankalaa

laheinen alkoi oireilla hoitojakson jalkeen,
joten niista luovuttiin

hoitajaa ei saa koko péivaksi

saa tukea kotisairaanhoidosta ja siivoojalta
kayttaa epasaannollisesti omaishoitajille
tarkoitettuja palveluja

laheinen kdy paivéakeskuksessa, jos kunto
antaa myoten

haluaisi itselleen sijaisen, omaishoitajalomat
pitdmatté

joutui hakemaan miehen perhehoidosta,
koska mies oli puristanut hoitajaa ranteesta
saanut satunnaisesti apua kunnan hoitajalta
kayttanyt kerran oh-palveluja

omaishoitaja palveluista: “ei ole vield ollut
saatavilla”

ei kayta nyt oh-palveluja

ei haluaisi ajatella hoitolaitoksia

oh toivoisi, ettd laheinen saisi
ympérivuorokautisen hoivapaikan, mutta
Kriteerit eivat tayty

laheinen sairastui ja lomajakso” peruuntui
ei kaytad omaishoitajille tarkoitettuja
palveluja

kaupungin l&hihoitaja kdy

pelottaa, kun kotihoidosta soitetaan, jos iti
on taas kaatunut

kotisairaanhoito ei riita

kotoa poissa olleessa mies mielessa,

parjadko, ottaako ladkkeitd, onko kaatunut



mies ei koe tarvitsevansa apua

koska mies ei koe tarvitsevansa apua, vaikea
kertoa ulkopuoliselle hoitajalle mité pitaa
tehda

hoidettava haluaisi olla kotona

l&heisen ollessa hoidossa, oh kokee saavansa
“elpyé, aina ei ole sekdédn auttanut”

loma ei oikeastaan ole lomaa

ldheiselle olisi hoitopaikka, mutta héan ei
halua lahte&

omaa aikaa on joka toinen viikko, “mutta
menee niitten asioiden hoitamiseen”

mies ei ymmarra hoitajan tarvitsevan lomaa
loma ei oikeastaan ole lomaa

hoidettava ei halua l1&hted lomille
hoidettava haluaa olla kotona

Jarjestdjen palveluiden kaytto
yhdistysten tilaisuudet ovat huonoon aikaan,
joten ei kéy niissé

ei paase, koska laheinen ei halua lahtea

ei ole aktiivisesti kdynyt oh:n tilaisuuksissa
ei ole kdynyt pitkaan aikaan oh: yhdistyksen
tilaisuuksissa

ei ole tietoinen yhdistysten toiminnasta

ei pysty kdymaan oh-tilaisuuksissa niin
paljon kuin haluaisi

muistiyhdistyksen jarjestdmat tapahtumat
omaishoitajan “pikaloma”

suurin osa yhdistyksen tapahtumista on
tarkoitettu péivélla kotona oleville hoitajille
ei kdy omaishoitajien tilaisuuksissa

ei kay tilaisuuksissa, koska ei kuulu
yhdistykseen

ei ole kdynyt oh-yhdistyksen tilaisuuksissa

Hoivajarjestelyiden aiheuttamat huolet
taytyi taistella, ettd sai parempilaatuisia
vaippoja

vaipat olleet huonoja

’yot hankalia, vaikuttaako muut ladkkeet,
kaatuilu”

Syy osallistua tutkimukseen

paattajat lupaavat muutoksia, mutta niita ei
ole toteutettu

haluaisi esittda vinkkeja paattajille
omaishoitajuudesta

toivoo tutkimuksesta olevan hydtya
paattajille seka omaishoitajille

toivoisi, ettd Kela huomioisi téllaiset
tutkimukset ja ottaisivat huomioon ne
omaishoitajan arjessa”

hoitavan omaisen jaksamiseen liittyvét asiat
olisi hyva ottaa huomioon hoitotydssé
kokemuksen vuoksi

halusi itselle jotain tekemista ja liséa
hyvinvointia itselle

halusi oppia joitain uutta

“’jotta saisi apua”

tilanne mennyt jo liian pitkélle, josko
tastdkaan on apua

toivoo saavansa tukea ja ymmarrysta tyolleen
toivoo tukea

halusi uusia kokemuksia

halusi hyotya

halusi jotain itselle, apua ja vertaistukea
halusi siséltod elaméaan, kun ei paase taalta
kotoa mihink&&n

hyddyn ndkokulmatoivoisi saavansa apua



halusi auttaa tutkimusta omilla
kokemuksillaan

OMAISHOITAJAN
TULEVAISUUDEN NAKYMIA
Toiveet tulevaisuudelle

paljon toteutumattomia haaveita
vield paasevansa ulkomaille
vield paédsevansa tyttaren luo

haluaisi itse paéstd viettimadn vield “taytta
elamaa”
toivonut muuttoa palvelutaloon, mutta ei
usko sen onnistuvan

haluaisi auttaa enemman lastenlasten
hoidossa

haluaisi auton, milla kuljettaa l&heista

olisi toivonut kodin olevan lahempana
keskustaa
toivoisi voivansa suunnitella elamaa
toivoisi, etteivat olisi aikaisemmin
muuttaneet pois kaupungista, jossa olisi ollut
ystavié ja palveluita

haluaisi matkustella, jos ei olisi hoitotyota
Huoli tulevaisuudesta

oman sairastumisen pelko

laheisen sairastumisen pelko
huolestuttaa taloudellisestikin

ei ndytd en&da kovin valoisalta

tulevaisuus on arvoitus

paiva kerrallaan sinne asti kun jaksaa
péiva kerrallaan iltaan

ei ajattele tulevaisuutta

“tietddhdn tin ettei timi muutu miksik&d4n”
menee niin kuin menee

ei ndyta niin ruusuiselta

ei jaksa ajatella yhtaan eteenpéin
néillad menndan

ei halua ajatella tulevaisuutta,
paiva kerrallaan

tulevaisuus pelottaa

ei ole enda mitdén mit4 odottaa
ei halua ajatella tulevaisuutta

meneek® huonompaan suuntaan






