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Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittid idkkdiden aivohalvauspotilaiden omaishoitajien
késityksid omasta roolistaan kuntoutuksessa. Tutkimuksessa tarkasteltiin myds ikdédntyvien
omaishoitajien kisityksii aivohalvauspotilaiden kuntoutuksesta ja omasta jaksamisestaan.

Tutkimuksen kohdejoukon muodosti seitsemdn 55-75-vuotiasta, padkaupunkiseudulla asuvaa
omaishoitajaa (6 naista ja 1 mies). Omaishoitajat olivat ldhettdneet hakemuksensa vuonna
2001 Aivohalvaus- ja dysfasialiiton sopeutumisvalmennuskurssille. Kurssille valitseminen tai
valitsemattomuus ei ollut haastatteluun valikoitumisen peruste. Tutkimusaineisto koostui
ddninauhoitetuista ja litteroiduista teemahaastatteluista. Haastattelut luokiteltiin ja analysoitiin
fenomenografisella menetelmalla.

Omaishoitajien kisitys fysioterapiasta ja sen riittdvyydestd oli myonteinen, mutta
fysioterapian sisdllgstd rajoittunut ldhinnd passiivisiin liikkehoitoihin ja kdvelyn avustamiseen.
Yhteistyotd fysioterapeutin kanssa oli vdhdn. Analyysissé aivohalvauspotilaan kuntoutukseen
liittyvistd késityksistd muodostui kategoriat: fysioterapian riittdvyys, saatavuus, siséltd,
yhteisty6 fysioterapeutin kanssa ja potilaan motivaatio. Potilaan motivaatioon vaikuttivat
edistyminen, harjoitteiden laatu ja harjoitteluympéristd.

Omaishoitajien kisitys omasta roolistaan kuntoutuksessa oli potilaan kuntoutumista tukeva tai
sitd rajoittava. Rooliin kuntoutumista rajoittavana vaikuttivat omaishoitajan fyysinen
toimintakyky ja jaksaminen. Rooliin kuntoutumisen tukijana vaikutti omaishoitajan
paittaviisyys. Henkilokohtaiset valinnat toimivat sekd potilaan kuntoutumista tukevina ettd
sitd rajoittavina tekijoind.

Omaishoitajien késitykset omasta jaksamisestaan muodostivat kategoriat: ulkopuolinen tuki ja
arvostus, vuorovaikutus potilaan kanssa, ldsndolo, sosiaaliset yhteydet ja vapaa-aika sekd
ajatukset tulevaisuudesta. Arvostuksen puute vihensi omaishoitajien jaksamista, kaikki muut
kategoriat toimivat sekd jaksamista tukevina ettd sitd vdhentivini tekijoind.

Tutkimus antaa tietoa kohderyhmin késityksistd, jolle vastuu kuntoutuksesta ja sen
tukemisesta kotioloissa kdytinngssd siirtyy. Tutkimuksesta saatu tieto on hyodynnettdvissd
omaishoitajan ohjauksen sekd kotioloissa toteutettavan fysioterapian suunnittelussa, jotta
omaishoitajan rooli olisi potilaan kuntoutumista tukeva ja omaishoitajan jaksamista tukevat
tekijat olisi huomioitu.

Avainsanat: aivohalvauspotilas, omaishoitaja, fysioterapia, fenomenografia, jaksaminen
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The purpose of this study was to describe caregivers’ perceptions of their role in the
rehabilitation concerning aged stroke patients. This study also examine the aging caregivers’
perceptions of the stroke rehabilitation and their own managing.

Seven caregivers (6 female and | male), living in the metropolitan area participated in the
study, ages between 55-75- years. They had applied to the Adjusment Training organized by
Finnish Stroke and Dysphasia Association; targed group included both selected and
unselected persons. Interviewing caregivers by the means of thematic interviews collected the
data for this study. The collected material was lettered and then analysed using
phenomenographic analysis.

The caregivers” perception of the stroke rehabilitation and it's sufficiency was optimistic, even
though their perceptions of the content of physiotherapy was limited. There wasn't much
cooperation with physiotherapist. After analysis the perceptions of stroke rehabilitation
consisted categories: the sufficiency of physiotherapy, it’s availability, content, cooperation
with physiotherapist and motivation of the stroke patient. The motivation of the patient was
affected by patient’s progress, the quality of exercises and the exercise surroundings.

The caregivers” perception of their role in the rehabilitation process was supportive or
restrictive. The restrictive role was influenced by caregiver’s own physical ability and
managing. The supportive role was influenced by caregiver’s determination. The caregivers’
personal choices were both supportive and restrictive according to rehabilitation.

The caregivers” perception of their own managing consisted categories: help and appreciation,
interaction with the patient, presence, social connections and leisure-time and thoughts of the
future. The lack of appreciation decreased managing, all the other categories both decreaed
and increased the management of caregiver.

This study gives information from the caregivers’ perceptions, who practically are in charge
of supporting and rehabilitation of the stroke patients living home. The results of this study
may be used as the basis of planning of caregivers guiding and stroke patient’s physiotherapy,
so that the caregivers'role is supportive and their management is also considered.

Key words: stroke patient, caregiver, physiotherapy, phenomenography, managing
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1 JOHDANTO

Aivohalvaus on aivoverenkierron hiirion aiheuttama halvaus, joka useimmiten ilmenee
toispuolihalvauksena eli hemiplegiana. Aivohalvauksen aiheuttaa yleensd joko paikallinen
aivokudoksen verettdomyys eli aivoinfarkti tai aivovaltimon repedmén aiheuttama verenvuoto
eli aivoverenvuoto. (Palo 1998.) Aivoverenkiertohdiritihin sairastuu Suomessa n. 12 000
henkilod vuosittain, joista kaksi kolmasosaa on yli 65- vuotiaita (Kaste ym. 2001).
Aivoverenkierron hiirididen riski lisddntyy iin myo6td. Yhteiskunnan véestdrakenne on
muuttumassa ikdidntyneempéddn suuntaan, nidin ollen sairastavuus aivoverenkiertohdiridihin
tulee oletettavasti lisddntyméddn (Kauhanen 1999). Aivoverenkiertohdiridpotilaiden madrdd
lisdd vieston ikddntymisen lisdksi halvauspotilaiden alentunut kuolleisuus, silld

hoitomenetelmat ovat kehittyneet huomattavasti (Clark 2000).

Kotona asuvaa ikdéntynyttd aivohalvauspotilasta hoitaa useimmiten oma, ikdantynyt puoliso.
Omaishoitajalla on hoidettavanaan moniongelmainen potilas, silld aivohalvaus aiheuttaa
fyysisten toimintakyvyn hdirididen lisdksi monenlaisia henkisen suorituskyvyn ongelmia.
Haiirist voivat olla liittyd kommunikaatioon tai kognitiivisiin, eli dlylliseen tiedon kisittelyyn
(Kaste ym. 2001.) Muutokset kognitiivisissa toiminnoissa vaihtelevat aivojen kudostuhon

laajuuden ja paikan mukaan (Nyrkkd 1999).

Ikddntyneilld, yli 65-vuotiailla aivohalvauspotilailla ei uuden kuntoutuslainsdddiannén vuoksi
ole subjektiivista oikeutta Kelan kuntoutukseen. Samoin heidén kuntoutuksensa toteutus eroaa
nuorempien aivohalvauspotilaiden kuntoutuksesta, joka on pitkdkestoisempaa ja
monipuolisempaa. (Salonen 1997.) Kuntoutuksen vdhentyminen tai puuttuminen voi vaikuttaa
aivohalvauspotilaiden toimintakykyd heikentdvdsti. Potilaan kotiuduttua kuntoutumisen

tukeminen jai kdytdnndssd omaishoitajan vastuulle.

Salosen (1997) mukaan omaisten osallistuminen hoito- ja kuntoutukseen on vidhdistd.
Aivohalvauspotilaiden ollessa laitoshoidossa omaiset voivat osallistua kuntoutukseen ja
hoitoon, mutta potilaan kotiuduttua omaiset kokevat jddvénsd ilman riittdvds tukea (Kauhanen
1999). Omaishoitajat eivdt jatkuvasti jaksa kannustaa potilaita aktiivisuuteen, vaikka se
kuntoutumisen kannalta olisikin tidrkedd. Jokaisella potilaalla on kotona erilaisia
harjoitteluohjelmia, mutta omaiset kuormittuvat normaalien kotiaskareiden tekemisestd niin

paljon, etteivit he jaksa toimia fysioterapeutteina potilaalle (Purola 2000).



Aivohalvauspotilaan vaativa hoitaminen kuormittaa omaishoitajia. Andersonin ym. (1995)
mukaan 88% omaishoitajista kokele kuormittuneisuutta, vaikka 58% omaishoitajista saa apua
muulta perheeltd ja 42% kunnalliselta sektorilta. 79% omaishoitajista ilmoittaa potilaan
hoitamisen vdhentdvdn henkistd hyvinvointia, 79% sosiaalista aktiivisuutta ja 55% vapaa
aikaa. Omaishoitajia kuormittaa sitoutuneisuus. potilaaseen. Morimoton ym. (2001) mukaan
yli puolet (56%) omaisista kokee jatkuvasti potilaiden olevan heistd tdysin riippuvaisia.
Suurinta kuormittuneisuuden kokeminen on idkkdilld omaishoitajilla sekd omaishoitajilla,
jotka ovat potilaiden puolisoita. Aaltosen (1997) ja Nyrkon (1999) mukaan kommunikaatio-
ja kognitiiviset ongelmat koetaan omaishoitajien mukaan suurempina ongelmina kuin potilaan

toimintakyvyn hairiot.

Potilaiden sekd omaishoitajien ikdintyminen, kuntoutuksen mahdollinen vdhentyminen ja
aivohalvauksen aiheuttamien hdirividen monimuotoisuus voivat vaikuttaa omaishoitajien
jaksamiseen sekd rooliin aivohalvauspotilaan kuntoutuksessa. Tutkimus antaa tietoa

kohderyhmisti, jolle vastuu kuntoutuksesta ja sen tukemisesta kotioloissa kdytdnnossd siirtyy.



2 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

Tamin tutkimuksen teoreettinen ldhtokohta perustuu tutkijan aikaisempien aihetta
kisitelleiden tutkimusten pohjalta kehittdmiin erilaisiin lahestymistapoihin. Ongelmanasettelu
maédriteltiin erilaisten ldhestymistapojen tuoman teoreettisen ldhtokohdan perusteella. Tésséd
tutkimuksessa aihetta Idhestytddn neljdstd nikokulmasta: aivohalvaus sairautena, aivohalvaus
ja kuntoutus, yhteistyd aivohalvauspotilaiden kuntoutuksessa sekd aivohalvaus ja sen

atheuttamat muutokset omaishoitajalle.

2.1 Aivohalvaus sairautena

Aivoverenkiertohdirididen tidrkein ristitekijda on kohonnut verenpaine. Lisdfintynyt vaara
sairastua aivoverenkiertohdirioén on yhteydessd sydédnsairauksiin, diabetekseen sekd
kohonneeseen veren kolesteroliin. My0Os eldméntavat, kuten runsas alkoholin kéytto,
tupakointi, liikkkumisen védhyys ja liikapaino ovat yhteydessd aivoverenkiertohiirididen

gsiintymiseen. (Palo ym. 1998, Kaste ym. 2001.)

Aivoverenkiertohdirioén  sairastuminen heikentdd potilaan toimintakykyd. 50%:lle
sairastuneista jdd merkittdvd, jokapdivdiseen eldmiddn vaikuttava pysyvd neurologinen
puutosoire. (Salonen 1997). Sairauden aiheuttamat muutokset vaikuttavat myds omaisten
eldmé&idn ja on tdrkedd tukea potilaan ja hdnen ldhiomaisensa sopeutumista. (Kaste ym. 2001.)
Aivohalvaus aiheuttaa potilaalle fyysisen toimintakyvyn héirididen lisdksi kognitiivisiin
toimintoihin sekd kommunikaatioon ja tunne-eldmaiin liittyvid ongelmia. Halvauksen lisdksi
potilaalla voi olla kielellinen hiirié (afasia), tahdonalaisten liikkeiden héirid (apraksia),
huomiottajdttimisen hdirid (neglect), tilasuhteiden hahmottamisen hiirio (visuospatiaalinen
hdirio) tai muistihdirid (amnesia). Samoin sairastuneilla voi olla oiretiedostuksen
puutteellisuutta (anosognosia), toiminnan ohjauksen hiirivitd seki tunne-elimén muutoksia,

mm. masennusta. (Nyrkké 1999.)

Aivohalvauksen hoito ja kuntoutus on pitkéjanteistd tyStd. Aivohalvauksen hoitoon kdytetddn
maassamme eniten hoitopdivid. Akuuttihoitoon kidytetddn noin 700 000 hoitopdivdd ja

pitkdaikaishoitoon noin I milj. hoitopdivdd vuosittain. (Kallanranta 2002.) Karpin ym. (1999)



tutkimuksen mukaan sairaalahoidossa olevat neurologiset potilaat on todettu potilasryhmistd
toimintakyvyltidn heikoimmiksi, 75% neurologisista potilaista tarvitsi avustajaa véhintddn
kolmessa pdivittdisessid perustoimessa. Neurologian yksikon idkkéadt potilaat ovat heikoimpia
toimintakyvyltddn ja neurologiset sairaudet aiheuttavat suhteellisesti eniten péivittdisten

toimintojen vaikeutumista erikoissairaanhoidossa.

2.2 Aivohalvaus ja kuntoutus

Kuntoutus tarkoittaa ihmisen tai ihmisten ja ympériston muutosprosessia, jonka tavoitteena on
toimintakyvyn, itsendisen selviytymisen, tyollisyyden ja hyvinvoinnin edistdminen.
(Jarvikoski 1994.) Fysioterapiassa kuntoutuksen tavoite on symmetrisen, kaksipuolisen
kehonkuvan palauttaminen sekd motoristen toimintojen uudelleen oppimisen kautta
saavutettava mahdollisimman luonnonmukainen litkuntakyky. Yksilollinen
kuntoutuspotentiaali arvioidaan siten, ettd otetaan huomioon syntyneet vauriot sekd
kokonaistilanne. Potilaan ik, sairauden vaikeus sekd hidnen kdytettdvissddn oleva sosiaalisen

tuen madrd on yhteydessa kuntoutumiseen. (Kallanranta 1994.)

Aivohalvauspotilaan kuntoutuminen on yksilollistd, eri toiminnot palautuvat eri lailla ja
eriasteisesti. Toipumista tapahtuu merkittivédsti kolmen ensimmdisen kuukauden aikana
sairastumisesta. Kielelliset taidot korjaantuvat noin yhteen vuoteen saakka sairastumisesta.
(Kallanranta 1994, Nyrkko 1999.) Oireiden nopea lievittyminen heti halvaantumisen jélkeen
liittyy aivovaurioaluetta ympérdivdn ja toimintaa lamaavan turvotuksen vihentymiseen.
Kuntoutuminen on tdmén vuoksi nopeaa ensimmadisten viikkojen ja kuukausien aikana. (Kaste

ym.2001.)

Kolmen ensimmadisen kuukauden aikana selvidd, tapahtuuko potilaan tilanteessa edistymistd
ja kannattaako kuntoutusta jatkaa. Jos edistymistd tapahtuu, kuntoutusta jatketaan
harkinnanvaraisesti noin vuoden ajan. Kuntoutuksen varhainen ajoittaminen on oleellista,
joskin myshemminkin aloitetulla kuntoutuksella on my6s saatu tuloksia aikaan. (Kaste ym.
2001.) Kallanranta (1994) esittdd, ettd johdonmukainen kuntoutusohjelma on hyddyllinen
my&s mydhédisvaiheessa. Hénen mukaansa aivohalvauspotilaan kuntoutus on usein liian

kaavamaista eikd siind huomioida potilaan yksilollistd toipumisen aikataulua.



Ikdsntyneiden aivohalvauspotilaiden kuntoutuksen on todettu olevan kannattavaa.
Aivohalvauksen alkuvaiheen aktiivisen hoidon ja kuntoutuksen vaikuttavuudesta on olemassa
ndyttdd. Kuntoutus on sitd kustannusvaikuttavampaa, mitd varhemmin se aloitetaan, mutta
jopa 8 kk:n jdlkeen aloitettu kuntoutus on vield kustannusvaikuttavaa. Yli 75- vuotiaat
aivohalvauspotilaat ndyttavit hyotyvidn kuntoutuksesta enemmaén kuin nuoremmat. (Rissanen

ym. 2002.)

Ikddntyneiden aivohalvauspotilaiden oikeutta kuntoutuksen saamiseen on rajoitettu. Yli 65-
vuotiailla ei uuden kuntoutuslainsddddnndn vuoksi ole subjektiivista oikeutta Kelan
kuntoutukseen. Samoin heiddn kuntoutuksensa toteuttaminen eroaa nuorempien
aivohalvauspotilaiden kuntoutuksesta. Nuorempien aivohalvauspotilaiden kuntoutus on
pitkdkestoisempaa ja monipuolisempaa kuin idkkdampien potilaiden. ldkkaat, yli 65-vuotiaat
aivohalvauspotilaat siirretddn myds nopeammin oman kotikunnan terveyskeskuksen vastuulle

verrattaessa nuorempiin aivohalvauspotilaisiin.(Salonen 1997.)

Fysioterapialla on oleellinen osuus aivohalvauspotilaan kuntoutumisessa. Tavoitteena on
vaikuttaa aivovaurion sekoittaman hermoverkon uudelleen muotoutumiseen siten, ettd
kuntouttaminen kohdistuu vammautuneeseen toimintoon ja sen taustalla olevaan
aivovaurioon, eikd korvaavien toimintojen kehittdimiseen (Virsu 1991). Fysioterapeutti ohjaa
liikkkumisen hallinnan ja toimintakyvyn uudelleenoppimista erilaisten fysioterapeuttisten

menetelmien avulla.

Fysioterapialta odotetaan tuloksellisuutta. Clarkin (2000) tutkimuksen mukaan omaiset
odottavat fysioterapiasta potilaan toimintakyvyn palautumista mahdollisimman normaalille
tasolle. Useimpien omaisten mielestd kuntoutus vastaa heidén ja potilaiden tarpeita, ja he ovat
tyytyvéisid silld saavutettuihin tuloksiin. Tutkimuksen mukaan tyytyviisyys potilaan
saavutettuun itsendisyyden tasoon heikkenee kuitenkin pian kotiutumisen jdlkeen, kun
potilaalla huomataan olevan motivoitumis- vaikeuksia liittyen oma- aloitteiseen toimintaan.
Omaisten on alinomaa kannustettava potilaita tekem&dn enemmén asioita itse. Motivaation

puuttuminen liséd potilaan riippuvuutta omaisesta.



2.3 Yhteistyo aivohalvauspotilaan kuntoutuksessa

Aivohalvauspotilaan kuntoutus on moniammatillista yhteisty6td. Aivoverenkiertohdirididen
intensiivihoidon erityisyksikkdihin (stroke unit) vilittomasti liittyvédn kuntoutusyksikon
(stroke rehabilitation unit) moniammatillinen tyoskentelytapa on osoitettu hyddylliseksi.
Yksikot sijaitsevat joko aivohalvauspotilaita hoitavissa akuuttisairaaloissa tai niiden
laheisyydessd ja ovat yleensd neurologin johtamia. Hoitohenkilokuntaan kuuluu fysio-,
toiminta- ja puheterapeutit, sosiaalityontekija ja neuropsykologi. Perheen ja puolison rooli

yhteistydssd on olennainen. (Kallanranta 2002.)

Vaikka yhteistyd omaishoitajan ja kuntoutushenkilokunnan vililld onkin oleellista, se el ole
tutkimusten mukaan tdysin ongelmatonta. Kuntoutushenkilokunnan antamaan neuvontaan ja
joustavuuteen ei juurikaan olla tyytyviisid (Clark 2000). Aivohalvauspotilaiden ollessa
laitoshoidossa omaiset voivat vield osallistua kuntoutukseen ja hoitoon. Potilaan kotiuduttua
omaiset kokevat jadvinsd yksin, ilman riittivdd tukea ja tietoa kuntoutushenkilkunnalta.
(Kauhanen 1999, Clark 2000, McPherson ym. 2000.) Omaiset kokevat tictonsa
aivohalvauksesta ja sen hoitomenetelmistd riittdmattomiksi. Tieto ei ole tarpeeksi kattavaa
verrattuna sairauden vakavuusasteeseen. Myoskin sairauden aiheuttamista toiminnallisista
haitoista tarvitaan lisdtictoa. Omaishoitajat kaipaavat enemmén neuvontapalveluja kuin
kdytdnnon hoitoapua. (McPherson ym. 2000.) Tiedon saaminen halvauksesta ja sen hoidosta

on yhteydessd omaishoitajan selviytymiseen kotona (Clark 2000, McPherson ym. 2000).

Neuvonnan ajankohdalla on omaishoitajien mukaan merkitystd. Omaiset kokevat, etteivit
osaa aina kysyd relevantteja kysymyksid, siksi hoitohenkiltkunnalta odotetaan
aloitteellisuutta. Esimerkiksi sairauden akuutissa vaiheessa omaisella ei ole valttdmittd
kasitystd sairaudesta ja sen hoidosta kokonaisuutena. MyShemmaissd vaiheessa omaiset
sopeutuvat muuttuneeseen tilanteeseen ja kommunikointi hoitohenkilokunnan kanssa on
tuloksellista. Neuvonnan halutaan olevan henkilokohtaista ja perheen yksilollisen tilanteen
huomioivaa. Omaiset kaipaavat myos yksilokohtaista tietoa aivohalvauksesta, sen hoidosta ja
kuntoutuksesta. (Clark 2000, McPherson ym. 2000.) Erilaiset ryhmamuotoiset, yleistd tietoa
valittavit infotilaisuudet vammautuneiden omaisille ovat suosittuja. Ne eivdt omaisten
mukaan ole tarpeeksi kattavia tiedonsaannin suhteen. Potilaiden ja omaisten heterogeenisuus

vaikeuttaa tiedon omaksumista. (McPherson ym. 2000.)
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2.4 Aivohalvaus ja sen aiheuttamat muutokset omaishoitajalle

Moni ikddntyneen aivohalvauspotilaan omainen pddtyy hoitamaan potilasta kotona.
Omaishoitajaksi ryhtyminen ei ole aina tietoinen valinta, vaan omaisen pdatdksen tekemiseen
voivat vaikuttaa vahvat tunteet, kuten kiitollisuus, vastuullisuus ja velvollisuuden tunne
(Brereton 1997). Aivohalvauspotilaan kotiuttaminen pyritddn toteuttamaan mahdollisimman
varhain. Varhaista kotiuttamista perustellaan mm. taloudellisilla sdéstoilld. Kun potilas

kotiutuu, kuntoutuskin hoidetaan avopalveluina. (Sonde ym. 2001.)

Kotiutuessa potilas on usein vield vajaakuntoinen, jolloin omaisen on avustettava héntd
kdytinnén asioissa ja pdivittdisissd toiminnoissa. Potilaan fyysisen toimintakyvyn
heikkenemisen vuoksi omaisen on avustettava potilasta pukeutumisessa, peseytymisessd,
ruokailemisessa, litkkumisessa sekd WC- toiminnoissa. (Atkinson 1992.) Omaiset kokevat
myds olevansa vastuussa potilaan kuntoutumisesta sekd kuntoutuksen jdrjestdmisestd (Purola
2000). Aivohalvauspotilaan itsendinen liikkumiskyky ei poista avun tarvetta péivittdisissa
toiminnoissa. Andersonin ym. (1995) tutkimuksessa 93% potilaista (n=84) kykenee
lilkkkumaan itsendisesti sisétiloissa, mutta silti 50% potilaista on avustettavia pukeutumisessa
ja peseytymisessd, 36% ruokailemisessa. Purolan (2000) mukaan omaisen tuki ei rajoitu
pelkdstddn fyysiseen avustamiseen, silld hdn on my6s potilaan tukija, pahan olon
vastaanottaja, rohkaisija ja thmissuhteiden ylldpitdjd. Omaisilla on usein riittdiméattomyyden ja

osaamattomuuden tunteita, jotka lisddvat vastuun taakkaa.

Pitkdsen (2000) mukaan aivohalvauspotilaiden omaishoitajista yli 40% kuormittuu
voimakkaasti. Omaishoitajien kasitykset aivohalvauksesta ja sen aiheuttamista ongelmista
muuttuvat usein kotiutumisen jilkeen. Clarkin (2000) mukaan omaiset késittdvdt akuutissa
sairastumisen vaiheessa halvauksen pddosin fysiologisina (n. 46%:a omaisista mainitsee
fysiologiset hdiriot) ja fyysistd toimintakykyd haittaavina hdiridind (n.59%). Psyykkiset sekd
psykososiaaliset hidirit (n. 4%) ilmoitetaan harvemmin. Uusintahaastatteluissa 6 ja 12
kuukautta kotiutuksen jilkeen psyykkiset sekd psykososiaaliset hdiriot ilmoitetaan useammin
kuin akuutissa vaiheessa (n. 26%). McPhersonin ym. (2000) mukaan akuutissa vaiheessa
fyysiset toimintakyvyn hédiriét ovat omaishoitajien mukaan kuormittavimpia. Kotiutumisen
jdlkeen vakavimmat ongelmat liittyvdt kommunikaatioon, psykososiaalisiin tekijoihin ja

kognitioon.



Aivohalvauspotilaiden omaishoitajia voi kuormittaa jatkuva sitoutuneisuus potilaaseen.
Morimoton ym. (2001) mukaan yli puolet (56%) omaisista kokee jatkuvasti, ettd potilaat ovat
heistd tdysin riippuvaisia. N. 59%:a omaisista pitdvit itsednsd ainoina ihmisind, jotka pystyvit
tarjoamaan hoitoapua potilaalle. Omaishoitajan kuormittuneisuuden kokeminen ei ole
yhteydessd hoidon kestoon (kuinka kauan toiminut omaishoitajana) tai varahoitajan
olemassaoloon. Potilaan fyysisen toimintakyvyn taso ei myoskddn ole merkittdva
kuormittavuutta aiheuttava tekija. Kuormittuneisuuden kokemiseen on yhteydessd
pdivittdinen hoitoon kuluva aika sekd subjektiivinen kokemus jatkuvasta hoitovalmiudessa
olemisesta. Kuormittavuutta aiheuttavina tekijoind mainitaan my0s oman ajan puute ja
epdvarmuus tulevaisuudesta. Tutkimuksen mukaan suurinta kuormittuneisuuden kokeminen

on idkkiilld omaishoitajilla sekd omaishoitajilla, jotka ovat potilaiden puolisoita.

Potilaan kotiuduttua vastuu kuntoutuksen tukemisesta jokapdivdisessd eldmédssd siirtyy
omaishoitajalle. Tdm& hankaloittaa Purolan (2000) mukaan omaisten kotona selviytymisté.
Héanen tutkimuksensa mukaan omaishoitajilla ei ole voimavaroja jatkuvasti kannustaa
potilaita aktiivisuuteen, vaikka se kuntoutumisen kannalta olisikin tdrkedd. Jokaisella
potilaalla on tutkimuksen mukaan kotonaan erilaisia kotiohjelmia. Normaalien kotiaskareiden
tekeminen on kuitenkin niin kuormittavaa, etteivdt omaishoitajat jaksa endd keskittyd potilaan

kuntouttamiseen.

Suurin osa omaishoitajista on itsekin idkkiitd. Morimoton (2001) tutkimuksen mukaan
omaishoitajien (n=200) keski- ik on 56,2 vuotta ja valtaosa omaishoitajista on naisia, yleensd
puolisoita (72%). Omaiset ovat toimineet omaishoitajina keskimidrin 5 vuotta ja péivittdin
hoitamiseen kuluu aikaa keskimddrin 9h 43 min. Aivohalvauspotilaiden keski-ikad
tutkimuksen mukaan on 69,4 vuotta. Heinolan (1998) mukaan suurin osa omaishoitajista on
vanhuus- tai tydkyvyttdomyyseldkkeelld. Kaksi kolmesta omaishoitajasta sairastaa jotakin
pitkdaikaissairautta, yleensd tuki- ja liikuntaelin- sekd sydén- ja verisuonisairautta. Purolan
(2000) mukaan kotona selviytymistd ja omaishoitajan roolia vaikeuttavat erilaisten
vanhenemisesta johtuvien vaivojen lisdksi jaksamattomuus. Heikentynyt terveys seké tiedon
puute erityisesti pulmatilanteissa vaikeuttaa omaishoitajan jaksamista ja aiheuttaa eldmédin

tyytymattomyyttd.

Jaksamattomuuden ja heikentyneen terveydentilansa vuoksi omaishoitajat kaipaavat lisdd

lomia, lomittajapalveluita, dementiakotipalveluja, pdivdhoitoa ja intervallipaikkoja. Toivotaan



my8s sijaishoitajaa illaksi omaishoitajan #killisi& menoja varten sekd yohoitajaa.
Omaishoitajat arvioivat tarvitsevansa tulevaisuudessa enemmén sijaishoitajan palveluja
omasta ja potilaan ikddntymisestd sekd terveydentilan huononemisesta johtuen. (Heinola

1998).

Aikaisemmissa tutkimuksissa on kisitelty esimerkiksi aivohalvauspotilaiden omaishoitajien
kdsityksid  fysioterapiasta, yhteistydstd  hoitohenkilokunnan  kanssa tai  omasta
selviytymisestddn. Perehdyttdessd kirjallisuuteen omaishoitajien osallisuus kuntoutuksessa
vaikutti niin moninaiselta, ettd tdssd tutkimuksessa haluttiin uutta ldhestymistapaa
nimenomaan heiddn rooliinsa arkieldméssd tapahtuvaan aivohalvauspotilaan kuntoutukseen

liittyen.



3 TUTKIMUKSEN TAVOITE JA TUTKIMUSONGELMAT

Tutkimuksen tarkoitus on selvittdd, millainen kisitys ikdéntyneilld omaishoitajilla on
aivohalvauspotilaiden kuntoutuksesta, omasta roolistaan kuntoutuksessa sekd omasta
jaksamisestaan. Tutkimus tuo ndkokulmaa ikddntyvien omaishoitajien tilanteesta, kun
hoidettavana on yli 65-vuotias aivohalvauspotilas monine taudinkuvaan liittyvine

erityispiirteineen.

Tutkimusongelmat ovat:

1. Millainen késitys omaishoitajilla on aivohalvauspotilaan kuntoutuksesta?
2. Millainen kisitys omaishoitajilla on roolistaan kuntoutuksessa?

3. Millainen késitys omaishoitajilla on omasta jaksamisestaan?



4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Fenomenografinen tutkimusote

Tamin tutkimuksen tarkoituksena oli ymmértdd ja kuvata ikddntyneen aivohalvauspotilaan
omaishoitajan kisityksid omasta roolistaan kuntoutuksessa. Tutkimuksen ldhtokohdaksi

valittiin sen vuoksi laadullinen tutkimus ja fenomenografinen tutkimusote.

Fenomenografisen tutkimussuuntauksen tavoite on thmisen toimintaa ohjaavien arkipdivdn
kisitysten empiirinen tutkiminen. Tutkimuksen tarkoituksena on etsid mahdollisimman
erilaisia ajattelutapoja tiettyyn ilmidon tai kisitteeseen liittyen. Tarkoituksena ei siis ole etsid
tieteellisid totuuksia vaan tutkia ihmisen arkiajattelua. (Hakkinen 1996.) Fenomenografien
tavoitteena on ymmartdd, analysoida ja kuvata tutkittavien ihmisryhmien erilaisia tapoja

kasittdd, kokea, havaita ja ymmartdd ympar6ivdd maailmaa (Marton 1988, Grohn 1992).

Kisitys on ajattelun ja kokemuksen avulla muodostettu kuva jostakin ilmiostd. Sen varassa
ithminen jdsentdd uusia asioita koskevaa tietoa. Eri ihmisten samaa ilmiotd koskevat kasitykset
ovat erilaisia, myds yksittdisen ihmisen késitykset samasta ilmidstd saattavat muuttua

useaankin kertaan. Késitys on siis dynaaminen, muuttuva ilmid. (Ahonen 1995).

Kisitys ei tarkoita samaa kuin mielipide, vaikka arkikielessé ne usein mielletddnkin
tarkoittavan samaa asiaa. Kdsityksid ei myOskddn aseteta paremmuusjérjestykseen toisiinsa
nidhden. (Ahonen 1995.) Fenomenografiassa kisitykselld on mielipidettd laajempi ja syvempi
merkitys. Kiasitykset toimivat vilittdjind ulkoisen maailman ja ihmisen vélilld. (Hakkinen
1996.) Kisitykset muodostavat pohjan, jolle ithmisen merkityksenantoprosessi perustuu

(Uljens 1992).

Kisitykset ovat aina sidottuna johonkin tiettyyn kontekstiin (Gréhn 1992). Laadullista tietoa
hakevan tutkijan tavoite on selvittdd, mik4 on tutkittavan henkilén ilmaisun merkitys ja mikd
ajatus ja tarkoitus siihen sisdltyy. Ilmaisun merkitys paljastuu usein vasta asia- ja
tilanneyhteydesti, eli ilmaisu on kontekstuaalinen. Iimaisu on myos intersubjektiivinen eli
riippuvainen tutkittavan henkilon liséksi sen tulkitsijasta, joka ymmirtdd sen merkityksen

oman asiantuntemuksensa ja henkilokohtaisen mielensisiltonsd avulla. Tutkija muodostaa



siten ilmaisun merkityksen oman kontekstinsa mukaan. Fenomenografisessa tutkimuksessa
korostetaankin tutkijan omien ldhtdkohtien tiedostamista. (Ahonen 1995.) Uljensin (1992)
mukaan késitykset eivit ole valideja missddn muussa yhteydessd kuin tutkituilla henkildilla.
Tulosten yleistettdvyyden takaamiseksi késitykset pitdisi liittdd juuri siihen tutkittavaan

ryhmaén, mistd késitykset nousevat.

Ihmiset ilmaiset kisityksiddn ilmidistd kielen avulla, tdlloin kielen ja ajattelun vililld on
ldheinen suhde (Ahonen 1995). Kisitysten kuvaamisessa pyritddn kdyttdméddn arkikieltd,
jolloin kokemuksia kuvataan sisdlidllisesti latautuneella termistolld. Késitysten kuvaaminen

sisdltddkin paljon suoria lainauksia haastattelutilanteista. (Uljens 1992.)

Fenomenografisessa tutkimuksessa todellisuus kuvataan sellaisena kuin tutkittavat ihmiset sen
kasittavdt, eli se kuvataan toisen asteen ndkokulmasta. Thmisten kokemuksiin liittyvét
kdsitykset syntyvit heiddn reflektioidensa seurauksena. Tutkittavien késitysten perusteella
tutkija muodostaa omat késityksensd ja erilaisia kisitysten joukkoja. Néin ollen kisitysten
kuvaaminen toisen asteen ndkokulmasta on tutkittavan ilmion epdsuoraa kuvausta. (Francis
1993). Tavoitteena on saada késitys siitd, miltd maailma nédyttdd eri ihmisen ndkdkulmasta.
Fenomenografiassa pyrkimyksend on 16ytdd ja kuvata laadullisesti mahdollisimman erilaisia

kasityksid tutkittavasta ilmiostd. (Grohn 1992, Ahonen 1995, Nummenmaa 1998).

Toisen asteen ilmiotd koskevat kidsitykset syntyvit yksilollisten tulkintojen perusteella, tutkija
ei voi arvioida vastausten oikeellisuutta. Hinen tehtdvinddn on osoittaa kdsitysten sisdinen
vaihtelu yksilostd toiseen sen mukaan, miten ndiden ihmisten késitykset varioivat

todellisuudessa. (Marton 1988.)

4.2 Tutkimusaineiston hankinta

Aineisto kerdttiin teemahaastattelulla, jonka avulla kartoitettiin omaishoitajien mielipiteité,
késityksid ja asenteita tiettyihin teemoihin liittyen. Téssd tutkimuksessa kéytettiin
puolistrukturoitua teemahaastattelua. Kohdejoukkoa ja heiddn vastauksiaan ei haluttu ohjailla
ennalta valituin késittein tai vastausvaihtoehdoin. Toisaalta teemarungon kaytollda haluttiin
varmistaa, ettd tutkimusongelmien kannalta oleelliset asiat tulevat haastattelun aikana

kasitellyiksi.



Samojen teemojen kdyttd takaa sen, ettd haastateltavien kanssa on puhuttu samoista
aihepiireistd. Teemahaastattelun runko muodostaa myos konkreettisen kehikon, jonka avulla
litteroitua aineistoa pystyy jdsentyneesti késittelemddn. (Eskola & Suoranta 1996.)
Tarkoituksena ei ole kuitenkaan luoda ja testata valmiita olettamuksia tietyistd aihe-alueista,
silld silloin voitaisiin hukata aineistosta sellaista arvokasta informaatiota, jota avoimella

aineistonkdsittelylld voidaan saada esille (Ahonen 1995).

Fenomenografisessa tutkimuksessa tutkija perehtyy aluksi teoreettisesti tutkittavaan asiaan tai
kisitteisiin, jdsentden alustavasti siihen liittyvdt ndkokohdat. Ongelmanasettelunsa tutkija
médrittelee niiden teoreettisten ldhtokohtien pohjalta, joihin hdn on pédédtynyt perehtyessién
aiempiin ilmiotd kisitteleviin tutkimuksiin. Tutkimusongelmien pohjalta tutkija hahmottelee
keskeiset haastattelukysymykset. Teoreettiseen validiteettiin vaikuttaa haastattelukysymysten

ankkuroiminen tutkimusongelmien kautta teoreettisiin 1dhtokohtiin. (Ahonen 1995).

Aikaisempien tutkimuksien ja Aivohalvaus- ja dysfasialiiton kuntoutuspdillikon kanssa
kédytyjen keskustelujen pohjalta hahmoteltiin joitakin perusteemoja tutkittavaan ilmidon
liittyen. Yksi esihaastattelu suoritettiin kesdkuussa 2002, jonka avulla testattiin valittujen
teemojen toimivuutta, ajankédyttod sekd tutkijan roolia haastattelijana. Esihaastattelun pohjalta
laadittiin lopullinen haastattelurunko (liite 2). Haastattelutilanteessa ei kuitenkaan noudatettu
tiukasti haastattelurungon jdrjestystd, vaan keskusteltiin teemoista, silloin kun ne luontevasti

keskustelussa tulivat esille. Haastattelun aikana kéytiin ldpi kaikki ennaltamidritellyt teemat.

Haastattelunajankohdat sovittiin puhelimitse omaishoitajille parhaiten sopivan aikataulun
mukaisesti. Kaikki omaishoitajat esittivdt haastattelun toteuttamisen paikaksi kotiaan, silld se
oli potilaan hoidon vuoksi heille kitevintd. Haastattelujen kesto oli noin 60 minuuttia.
Haastattelut toteutettiin kahden viikon aikana. Haastattelujen alussa haastateltaville kerrattiin
tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuksen luotettavuuteen liittyvat asiat. Kaikki haastattelut
nauhoitettiin ja haastateltaville kerrottiin, ettd litteroinnin jdlkeen nauhat tuhotaan. Hirsjédrvi &
Hurmeen (2000) mukaan teemahaastattelun nauhoittamisella saadaan haastattelu sujumaan
nopeasti ilman katkoja ja saadaan kommunikaatiotapahtumasta sdilytetyksi olennaisia
seikkoja ja mm. puheen vivahteita. Haastattelun aikana tehtiin my&s muistiinpanoja, seauttoi

edelleen tarkentamaan puhuttua ja muistamaan omaishoitajien tunnereaktioita. Tunnereaktiot



kirjattiin -~ my6s litteroituun  tekstiin, jotta vastauksia pystyttdisiin  analysoimaan

luotettavammin.

Teemahaastattelu muistuttaa Hirsjarvi & Hurmeen (2000) mukaan keskustelua, joten
haastattelijan on hyvi olla my®s aktiivinen kuuntelija, eikd niinkddn pelkkien kysymysten
esittdjd. Kaikki haastattelut etenivitkin melko luontevasti keskustelunomaisesti. Ainoastaan
muutamat omaishoitajien vastaukset jidivdt niin niukoiksi, ettd asian ymmértimisen
lisddmiseksi jouduttiin esittdm&dn muutamia lisakysymyksid aiheeseen liittyen. Vailittomasti
haastattelun  jidlkeen haastattelupdivikirjaan kirjattiin  ylds tunnelmia tilanteesta,
haastateltavasta ja vuorovaikutuksesta. Sen jilkeen Kirjoitettiin my6s ensimmdaisen

raakaversio tulkinnasta. Aineiston analyysi tehtiin kirjoitetun tekstin perusteella.

4.3 Kohdejoukko

Omaishoitajat

Omaishoitaja on henkild, joka kotonaan tai hoidettavan kodissa hoitaa tai avustaa vammaista,
sairasta tai ikddntyvdd perheenjdsentddn tai ldheistddn. Kotiutumisvaiheessa monet
aivoverenkiertohdirion sairastaneet tarvitsevat ldhiomaistensa apua. Jos avuntarve ndyttdd
jatkuvan pidempédn, tekevét omaishoitaja ja kotikunta sopimuksen omaishoidontuesta. Siihen
kirjataan, minkd verran ja millaista apua vammainen henkilo tarvitsee ja miten kunta
omaishoitajaa tukee. Omaishoidon tuki voi olla taloudellista tukea tai kunnan tarjoamia
tukipalveluja. Hoitopalkkio maksetaan porrastetusti hoidon sitovuuden ja vaativuuden

perusteella ja se on verollista palkkatuloa. (Aivohalvaus- ja dysfasialiitto ry:n julkaisu, 2001.)

Tassd tutkimuksessa haastateltiin omaishoitajia, jotka valittiin vuonna 2001 Aivohalvaus- ja
dysfasialiiton sopeutumisvalmennuskursseille hakemuksensa ldhettdneistd omaishoitajista.
Valintakriteerind  oli  asuinpaikkakunta  pddkaupunkiseudulla  sekd  hoidettavan
aivohalvauspotilaan ikd (yli 65-vuotias). Aivohalvaus- ja dysfasialiiton kuntoutuspéllikkd
lahetti liiton tiedotteen haastatteluiden ja tutkimuksen tekemisestd 16:lle omaishoitajalle.
Samassa yhteydessd heille ldhetettiin tiedote, josta ilmenee timén tutkimuksen tarkoitus ja
haastattelun kédytdnnon toteuttaminen. Tiedotteessa pyydettiin myds omaishoitajan kirjallista
suostumusta sekd yhteydenottoa haastatteluaikojen sopimista varten (liite 1). Kahdeksan

omaishoitajaa otti puhelimitse yhteyttd tutkijaan ja suostui haastatteluun. Ensimmaéinen



haastattelu oli esihaastattelu, joten lopullinen otoskoko oli 7 omaishoitajaa (6 naista ja 1
mies). Haastateltavat olivat idltddn 55-75-vuotiaita Yksi omaishoitaja oli potilaan tytdr, muut

aviopuolisoita.

Aivohalvauspotilaat

Téssd tutkimuksessa omaishoitajien hoitamien aivohalvauspotilaiden keski-ikd oli 73.4
vuotta, nuorin oli 65- ja vanhin 81-vuotias. Sairastumisesta oli kulunut yhdestd vuodesta
seitsemdidn vuoteen ja potilaat olivat sairastuneet aivohalvaukseen keskimédrin 70,4-
vuotiaina. Kuudella potilaalla hemiplegia oli oikealla puolella vartaloa, yhdelld vasemmalla.
Neljdlld potilaalla hemiplegian taustalla oli aivoinfakti, kolmella aivoverenvuoto. Neljd

potilasta sairastui aivohalvauksen yhteydessé epilepsiaan ja yksi silménpainetautiin.

Usealla oli ollut ennen sairastumista sydén- ja verisuonitauteja, katkokédvelyoireita ja syddmen
rytmihdirioitd. Yhdelld potilaalla oli tehty kolme syddmen ohitusleikkausta ennen
halvaantumista ja neljéds tehtiin n. 4kk halvaantumisen jdlkeen. Yhdelld aivohalvauspotilaalla
oli sydéninfarkti kuusi vuotta sairastumisen jélkeen. Liséksi potilailla ilmoitettiin olevan mm.
astma, huonokuuloisuutta sekd toistuvaa pddnsdrkyd toispuoleisesti, halvaantuneen
aivopuoliskon kohdalla. Suurimmalla osalla potilaista oli suvussa erilaisia syddnsairauksia ja
aivohalvauksia. Toisaalta osalla potilaista ei ennen sairastumistaan ollut aivohalvausta
ennustavia sairauksia, he olivat pikemminkin hyvidkuntoisia ja aktiivisesti litkuntaa

harrastavia ennen halvaantumistaan.

Kaikilla aivohalvauspotilailla oli eriasteinen afasia. Kuusi seitseméstd omaishoitajasta ilmaisi
afasian olevan heiddn mielestd4n potilaan suurin ongelma, yhden mukaan suurin ongelma oli
neglect eli huomiotta jattdminen. Kaikkien omaishoitajien mukaan toiseksi suurin ongelmia
aiheuttava tekija oli potilaan toimintakyvyn héiriot. Kaksi potilaista oli kéytdnndsséd
vuodepotilaana, jolloin he pystyivit osallistumaan vuoteessa siirtymisiin, ruokailemiseen,
rakon toimintaan sekd tuettuun istuma-asentoon. Viisi pystyi liikkumaan 4-pistekepin tai
tavallisen kévelykepin turvin, joskin kaksi heistd tarvitsi apua siirtymisissd ja kéytti
enimmikseen pyordtuolia liikkkumisen apuvilineend. Yksi liikkkui sisdtiloissa ilman

apuvilineitd. Kaikki potilaat tarvitsivat avustusta ADL-toiminnoissa.



Miltei kaikki omaishoitajat kertoivat potilaan tilanteen viime aikoina huonontuneen, yhdelld
muutos oli huomattava avustettuna kévelevisti potilaasta suurimman osan pédivéstd
nukkuvaksi vuodepotilaaksi. Jokainen omaishoitaja toi esille potilaan hahmotushéiriot,
muistiin liittyvdt ongelmat sekd halvaantuneen yla- ja.alaraajan toiminnan héiriot seki
tuntohdiridt. Haastatteluissa ei mainittu potilaan persoonallisuuden muuttumisesta

halvaantumisen my®&té.

4.4 Aineiston analyysi

Fenomenografinen aineiston analyysi tapahtui Martonia (1988), Ahosta (1994) ja Hikkistd
(1996) mukaillen (kuvio 1). Aineisto luettiin ensiksi muutamaan kertaan ldpi
kokonaisuudessaan ja samalla tehtiin muistiinpanoja esiin tulevista asioista. Sitten
haastatteluja késiteltiin yksittdisesti niin, ettd jdrjestettiin haastattelutekstistd samaa asiaa
kisittelevit tekstinkohdat yhteen haastattelun pohjana olevien teema-alueiden mukaisesti.
Tekstejd tarkasteltiin kuitenkin niiden alkuperdisissd konteksteissaan. Teemoittelu auttoi
jésenteleméddn laajaa tekstimateriaalia paremmin. Sen jdlkeen kaikista haastatteluista

yhdistettiin samaa asiaa koskevat tekstit samojen teemojen alle.

Haastattelulainauksia tulisi Syrjdlan (1995) mukaan pyrkid tarkastelemaan ajatuksellisina
kokonaisuuksina, joista tutkittavan ilmauksen konteksti kdvisi laajemmin ilmi.
Teemahaastattelulla kerédtty aineisto ndyttdd aluksi muodostavan yhtendisen kokonaisuuden,
mutta mybhemmin fenomenografisessa analyysissd sen alle saattaa muodostua aivan uusia
ajatuskokonaisuuksia. (Syrjdld 1995.) Myods Grohnin (1992) mukaan kéddtystapojen luokat

luodaan aina tutkittavan aineiston perusteella, niitd ei voi luoda lopullisesti etukéteen.

Luokiteltuja tekstejd luettiin useita kertoja kokonaisuudessaan ldpi, niin ettd kaikista
haastatteluista yhdistettyjd teemoja kisiteltiin samanaikaisesti ja omaishoitajien vastauksista
etsittiin esiin nousevia ilmauksia. Analyysin ensimmdiisessd vaiheessa haastattelutekstistd
yritetddn [0ytdd ongelmanasettelun kannalta oleellisia ilmauksia (Marton 1988). Aineiston
analyysi on eldytyvéd, silld tutkija ikddn kuin eldd uudelleen tutkimushenkilon tilanteen ja

pyrkii tavoittamaan ndin ilmaisujen merkityksid (Ahonen 1995).
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Seuraavassa vaiheessa luokiteltiin esiin tulleet ilmaukset ja tarkasteltiin kaikkia ilmauksia
rinnakkain, yhteni joukkona. Ilmaukset muodostetaan tutkittavaa ilmidtd kuvaavista sanoista
ja lausumista. Ilmauksista muodostetaan merkitysyksikkojen joukkoja (pool of meanings)
(Hakkinen 1996). Merkitysyksikoiden sisdlld ilmauksia verrattiin toisiinsa etsien
yhtildisyyksid ja eroavaisuuksia. Merkitysyksikdiden ilmauksia vertailtiin myds toisiin
merkitysyksikoihin. Tavoitteena oli [6ytdd se, mikd on tyypillistd aineistosta nousevalle

kisitykselle.

Y ksittidisten haastatteluiden v
jdrjestiminen teema-alueittain
Kaikki haastattelut samojen .
teemojen alle E
oy
S
Ilmausten etsiminen %@; t
ja luokittelu ' =
2
Ilmauksista muodostetaan <
merkitysyksikdiden joukkoja = :
(poolof meanings) g
o
Ilmausten vertaileminen E
merkitysyksikdiden sisilld / et 2
toisiin merkitysyksikoihin ’ =
=
Kuvauskategorioiden S
muodostaminen <€ .%
=
Kategorioiden kuvaaminen <
ja siteerauksien liittiminen

Kuvio 1 Fenomenografinen aineiston analyysi Martonia (1988), Ahosta (1994) ja Hakkistd
(1996) mukaillen.

Seuraavaksi merkitysyksikiden joukkoja luettiin kokonaisuudessaan ldpi useita kertoja
tutkimusongelmien valossa. Fenomenografinen analyysi muodostuu jatkuvan haastattelujen
lukemisen, kategorioiden muodostamisen ja reflektoinnin tuloksena (Hékkinen 1996). Se ei
Martonin (1988) mukaan tarkoita pelkk&d aineiston jérjestelemistd, vaan se on tutkimuksen
kannalta olennaisten piirteiden etsimistd aineistosta. Tarkoituksena on loytdd tutkittavaa
ilmiotd koskevat kisitykset kielellisen ilmaisun takaa. Ahosen (1995) mukaan analyysi
edellyttdd, ettd tutkijan on jatkuvasti ja kaikissa analyysin vaiheissa keskuseltava aineistonsa

kanssa. Tutkimuksen lopullinen teoria syntyy vasta aineiston kisittelyprosessissa, sen vuoksi
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tutkijan on kokoajan pyrittivi reflektoimaan aineiston tulkintaa empiriasta versovan teorian

kautta.

Merkitysyksikoiden joukkojen pohjalta muodostetaan erilaisia ajattelutapoja kuvaavat
kuvauskategoriat, jotka ovat tutkimuksen padtulokset (Hakkinen 1996). Kuvauskategorioiden
yhteyteen liitettiin siteerauksia omaishoitajien haastatteluista. Muodostuneet kuvauskategoriat
sisiltdavét Francisin (1993) mukaan sen sisddn kuuluvat kdsitysten ominaispiirteet sekd niiden
empiirisen yhteyden aineistoon. Kategorioiden yhteyteen liitetddn suoria lainauksia
haastatteluista, jotta lukija voi tehdd pditelmid kategorioiden paikkansapitdvyydestd. (Francis
1993, Ahonen 1994.) On oleellista, ettd kategoriat liitetdéin johdonmukaisesti teoreettiseen
tutkimuskésitteistoon ja tutkimusongelmiin, jotta lukija vot péételld, mitkd teoreettiset
lahtokohdat tukevat ilmausten luokittelua tiettyihin kategorioihin. Kategorioilla ei pyritd
selittdmédn késitysten taustalla olevia syitd tai sitd, miksi erilaisilla ihmisilld on erilaisia

kasityksid. Pyrkimyksend on tutkittavien ajattelun ymmaértaminen. (Ahonen 1995.)

Kvalitatiivisessa analyyseissd tutkijan pyrkimyksend on p#édtyd onnistuneisiin tulkintoihin
(Hirsjarvi & Hurme 2000). Fenomenografiassa kategorioiden muodostaminen tuo esille
tutkijan oman teorian tai selitysmallin tutkittavalle asialle. Tutkija tulkitsee tutkittavien
ilmaisujen merkitykset ja pdittelee, mitd erilaista ja teoreettisesti merkitsevdd niissd on.
Kategorioiden muodostaminen pohjautuu teoreettiseen ajatteluun siten, ettd teorian
perusteella tutkija nostaa merkitykselliset kisitykset kategorioiksi. Merkitysten méird tai
edustavuus ei ole olennaista, vaan niiden laadullinen erilaisuus. Merkityskategorioita voidaan
teoreettisista lahtokohdista késin yhdistelld vield ylemman tason kategorioihin, jotka selittdvit

kasityksid yleisemmin. (Ahonen 1995.)

Tulokset raportoidaan aineiston analyysissd syntyneiden kuvauskategorioiden muodossa.
Haastateltavien omaishoitajien alkuperdisid tekstejd esitetddn tuloksien lomassa sisennettyiné
ja kursivoituina siteerauksina. Tdm& auttaa lukijaa hahmottamaan, millaisesta aineistosta
kategoriat on muodostettu. Siteeraukset valittiin niiden kuvaavuuden ja monipuolisuuden
perusteella. Haastateltavat numeroitiin haastattelujérjestyksessd ja numerot merkittiin suoriin
siteerauksiin ilmaisemaan mistd haastattelusta siteeraus lainattiin. Haastattelunumerot ovat

vililld 2-8, silld ensimmdiinen haastattelu oli esihaastattelu.
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5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

5.1 Omaishoitajien kiisitys kuntoutuksesta

5.1.1 Fysioterapian riittivyys

Fysioterapian midrddn oltiin suurimmaksi osaksi tyytyvéisid. Muutama omaishoitaja kaipasi
lisdd fysioterapiaa omaishoitajan korkean idn ja toimintakyvyn heikentymisen, sekd potilaan
toimintahdiridisen yldraajan harjoittamisen vuoksi. Fysioterapiaa ei haluttu lisdd, jos potilas
oli lilan vdsynyt, motivoitumaton tai fysioterapialla ei omaishoitajan mukaan end saataisi
nékyvid tuloksia. Toisaalta kolme vuotta sairastumisen jdlkeen intensiiviselld kuntoutuksella

saatiin nékyvid tuloksia potilaan toimintakykyyn.

Potilaat olivat keskussairaalassa 2-5 viikkoa ja terveyskeskuksessa jatkohoidossa kahdesta
viikosta yhteen vuoteen. Haastattelu hetkelld fysioterapiaa saatiin kaksi kertaa viikossa
fysikaalisessa hoitolaitoksessa tai kerran viikossa joko terveyskeskuksessa tai kotikdynteind.
Osa sai fysioterapiaa kaksi kertaa kuukaudessa kotikdynteind, yksi ei saanut sitd lainkaan,
koska oli ulkopaikkakuntalainen. Suurin osa potilaista oli kdynyt eri kuntoutusjaksoilla mm.
sopeutumisvalmennuskursseilla  tai  palvelukeskuksissa, osa potilaista ei saanut

terveyskeskuksen ulkopuolisia kuntoutusjaksoja useista hakemuksista huolimatta.

T Onko teidan mielestdi ollut kuntoutuksen mddrd riittéva?

H(2): No, kylia se tietysti olisin, jos se olis ollu kerran viikkoon, kun nyt se on kaks
kertaa kuussa...niin kun ajatteli ndin, ettd..kun mindkin esimerkiksi oon jo idkds
ihminen ja kun huollan hinet tdssd, ei se ithan oo vain niin, kun ajattelee, ettd tdd on
TYOTA.

H(4)...siind ei ole oikeastaan mitddn oikeestaan tehtdvissd tuossa fysioterapiassa, et se
ainoastaan pitdd ylld tuota nykyistd tasoa, mut jos ei olis ollenkaan se voi mennd sit
ihan, ihan huonoks... Nythdn oli, tdd oli ensimmdinen kerta, kun hdn oli myds (paikka)
kuntoutuksessa 4 viikkoa, nyt ihan oliks se huhtikuussa....Ja...sekin kylld niin.. koska
sielld se oli niin intensiivistd se joka pdiva niil jotain aina...sielld kylld tuli paranemista
kylla toimintoihin...
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5.1.2 Fysioterapian saatavuuteen vaikuttavat tekijit

Fysioterapian saatavuus oli yhteydessd potilaan ikddn, asuinpaikkaan, taloudelliseen
tilanteeseen sekd hoitohenkildkunnan méaérddn ja heidédn arvioihinsa potilaan toimintakyvysté

ja fysioterapian tuloksellisuudesta.

Fysioterapiaa ei saatu tydvoimapulan vuoksi, jos fysioterapeutteja oli liian vdhén eikd sijaisia
palkattu sairaslomien ajalle. Fysioterapian saaminen saattoi viivastyd useita kuukausia, koska

terveyskeskuksen fysioterapeutti ei ottanut yhteyttd sopiakseen kuntoutuksen toteuttamisesta.

H(6): Hdnelle oli mddrdtty 30 kertaa lddkintdvoimistelua...ja sitte tuota ne sano, et ei
mun tarvii ottaa mihinkddn yhteyttd, et sielt soittaa lddkintavoimistelija ja sopii meiddn
kanssa ajan..ja sitte md ajattelin, ettd onpa niilla pitkdt listat ku ei soittoa kuulu
moneen kuukauteen! En md sitte siitd soitellu minnekddn...Sit siel tuli soitto, et minkd
niminen lddkintavoimistelija meilld kdy? Et kun tddlld on (nimi) lghete? Mie sit sanoin,
et ei meilld oo ketddn kdyny, et md oon odottanu, et koska sielt teilta soitetaan!

Fysioterapiaa ei saatu my0Oskédn, jos potilas oli ulkopaikkakuntalainen tai liian i8kds. Osa
omaishoitajista oli huolestunut siitd, saako yli 65 vuotta tdyttdnyt potilas fysioterapiaa
tulevaisuudessa, silld korkea ikd oli ollut heiddn mukaansa hylkddmisperuste esimerkiksi

haettaessa kuntoutuskurssille.

T Miten sen fysioterapian osuus sitte, oliko muuta-

H(5): Ei mitddn, ei mitddn muulta...et sen mitd mind itte yritin hakee niin tuota...sehdn
oli tietyst tosi vaikeeta, kun hén oli niinkun toispaikkakuntalainen, ettd siis tdssakin kun
on fysioterapiaa tdissd vieressd (sairaalan nimi), mutta eihdn se sillee onnistunut, ettd
muut terveyspalvelut kylld saatiin mut et tdd. .. kuntoutuspuoli jdi ihan retuperdlle ...

T: Kuka tan yksityisen fysioterapian maksaa sitte-

H(4): No se on tdhdn asti se on menny Kelan piikkiin, samoin puheterapia. Mut nyt ku
tulee 65- vuotta tulee téyteen, niin Kela ei endd niinkun korvaa nditd kahta...Vaan ne
menee sit niinku (nimi) kaupungin, kaupunki korvaa ne kylld, ainakin TOISTAISEKSI
vield... Mutta kuinka kauan...

Perheen taloudellinen tilanne saattoi myos olla kdytdnnon syy fysioterapian vdhdisyyteen: kun
terveyskeskuksesta ei endi fysioterapiaa jdrjestynyt, sitd jouduttiin hankkimaan yksityisesti,

eikd sitd ndin ollen voitu kustantaa niin paljon kuin olisi haluttu.

T: Oletteko ollut tyytyvaisida téhdn ... yleensd kuntoutuksen mddrdaan ja laatuun ja...
H(7): Ei sita varmasti enempdd voi saada ja mitd vanhemmaksi tullaan sen...sen
vdhemmdn...sitd voi yhteiskunnalta vaatiakaan.. yksityisestihdn olisi mahdollisuus
mennd mihin vaan ja kuinka paljon vaan, mut se on TAVATTOMAN kallista ja Kelan
maksaa hirveen huonot korvaukset ...
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Fysioterapiaa ei omaishoitajien mukaan saatu tai sitd saatiin liian harvoin, jos fysioterapeutti
totesi sen hyodyttdmaksi potilaan ymmaértdmis- ja kuulovaikeuksien sekd voimakkaan
toimintakyvyn heikkenemisen vuoksi. Toisaalta intensiivistd fysioterapiaa saatiin siitd
huolimatta, ettd potilaan toimintakyky oli akuutissa tilanteessa viahdistd eikd edistymistd

juurikaan tapahtunut

T Minkdlaista kuntoutusta hén on saanut vai onko saanut?

H(5): No, se oli kylli aika..aika olematonta suoraan sanottuna, ettd...sielld
(paikkakunta) hdn oli vield sen verran sekasin ettd siint ei oikein niinku tullu mittddn ja
sitte just se, ettd se ymmdricmisen vaikeus oli ... puheen tuottamisen vaikeus...mulle tuli
semmonen tunne, et se oli helpompi luovuttaa ja justiin, et kun hdlla oli sitd ikkddankin
niin...niin tuota...

H(6) ... ku ne yritti kuntouttaa joka pdivi tietenkin, vaik (nimi) oli niin vdsyny, ettd hdn
ei..niinku..nii siit ei tullu mitdan.. ja sitte ku hant oltiin siirtamdssd (nimi)
terveyskeskukseen, niin ne oli kuntoutuksest soittanu viikko ennen muuttoa, et nyt
taytyykin, heil on vddrdat tiedot (nimi), ettd hdn on alkanu silleen.. kuntoutukseen
mukaan tuleen ja ei oo endd niin visyny, ettd ei oo pelkdst perushoidost pelkdstddn

kysymys ...

T: Mitds sitte kun tuli tdd viesti, ettd hdn on —

H: No sitte ne alko kylla kuntouttaan sitte hdntd todella hyvin ja siel oli tosi napakka
kuntoutttaja yks..

5.1.3 Fysioterapian sisilto

Fysioterapian toteuttamiseen ja fysioterapeuttien ammattitaitoon seurata ja arvioida potilaan
toimintakyvyn muutoksia oltiin tyytyvdisid. Fysioterapia sisdlsi omaishoitajien mukaan
mattojumppaa, kdvelyn- ja siirtymisien harjoittelua, rappukévelyd sekd passiivista raajojen
liikkehoitoa. Ainoastaan yksi omaishoitaja puhui my6s halvaantuneen puolen huomioimisen

harjoittelusta, tasapaino-harjoituksista ja potilaan kuntoutumisen tukemisesta.

T: Minkdlaista se fysioterapia on ollut, kun olitte-
H(3): No, se on ollut ldhinnd tdtd kdavelytiimistd ja sen kdvelyn nditd kdsiliikkeitd sitte
Jja nostetaan jalkoja...kaikenndkosta...

H(4): No, se fysioterapia..on aika paljon semmosta.. kiden venyttimistd ja

seisomaharjoittelua, ja siirtymisid niinkun tuolista vuoteeseen ja ja...sitte kdvelyd ja
ehkd, en tiedd onko jotain hierontaa tai...

5.1.4 Omaishoitajien ja fysioterapeutin viilinen yhteistyo

Yhteistyd omaishoitajan ja fysioterapeutin vililld oli vihiistd. Kuulumisia vaihdettiin

suullisesti kuljetettaessa potilasta fysioterapiaan, muutama omaishoitaja ilmoitti joskus
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jddneensd seuraamaan fysioterapia-tilannetta. Muutamille annettiin kirjallisia ohjeita potilaan
kuntouttamiseen ja yhdelle ohjattiin potilaan kuntoutumista tukevia otteita. Yksi omaishoitaja
oli pyydetty mukaan kuntoutuspalaveriin. Syitd konkreettisen yhteistydn vahyyteen oli
omaishoitajien mukaan mm. se, ettei heitd pyydetty mukaan fysioterapiatilanteisiin tai
kuntoutuspalavereihin. Toisaalta omaishoitajat jdttivit usein osallistumisen viliin, jotta
voivat itse hoitaa asioitaan silld aikaa. Tuotiin esille my0s, ettd yhteisty0ssd tdrkedd oli
vastavuoroisuus, omaishoitajan oma kdyttdytyminen vaikutti siithen, kuinka heitd kohdeltiin

yhteistydkumppaneina.

T: Miten, tuleeko, onko tullu tehtyd yhteistyétd fysioterapeutin kanssa?

H(4). Hyvin vdhdn, sen mitd nyt vien aina vahdan, jonkun sanan vaihdetaan.. Kyl se
aina sanoo, sit ku md haen, et kdvely meni hyvin ja...tai sitte saattaa sanoa, ku (nimi)
oli saanu uusia lastoja kdteen ja jalkaan, niin hanel oli nilkka,- eka kerran kun ma vein
sinne (paikka), niin nilkka oli turvoksissa, sen hdn huomautti, enhdn md sita huomannu
heti.. kasi oli turvonnu tddltd, tdd. . huono kdsi, sen han huomas heti ja huomautti
Siitd...

H(7): No md oon ollu sielld (fysioterapiassa) joskus mukana, mutta.. Kun hdn kdy
kuntoutuksessa sielld (paikka) torstaisin, et sillon mulla on vapaa...aamupdivi
aina..Melkein ldhdenkin yleensd Inva-taksilla sitte saman tien ja otan bussin tuolta ja
menen kampaajalle ja millon minnekin...et tapaan joskus ihan ystividnikin siind..mut
sitte on kyl jo kiire jo kotiin taas takasin...

5.1.5 Potilaan motivaatio omaishoitajan kuvaamana

Omaishoitajat kuvasivat potilaan motivaatiota kuntoutumiseen monin eri tavoin. Neljd
omaishoitajaa kehui potilaan motivaatiota, kolme omaishoitajaa kertoi motivaation
puuttumisesta. Potilaan motivaatiota lisdsi harjoittelun kautta saavutettu edistyminen ja
litkkumiskyvyn sdilyminen. Samoin motivoitunutta potilasta kuvattiin siten, ettd hén tek
harjoitukset ~ vastustelematta.  Potilasta  saattoi motivoida tuttu ja  turvallinen
liilkkumisympéristé  ja  sithen  liittyvd mielekds vapaa-ajan  harrastus. Myds
kuntoutusmyonteinen hoitolaitoksen ilmapiiri ja riittdvdt kuntoutushenkiltkuntaresurssit

lisdsivdt motivaatiota, silld harjoitteluun oli mahdollisuus useita kertoja péivéssa.

T Onko hdn ollu motivoitunut kuntoutukseen?
H(7). On, on, hin tykkad itse siitd, et han pystyy kavelemddn itse ja... litkkumaan ...

H(3). Kylld, hdn oli erittdin motivoitunut sillon jo (paikka), ne kiittelivit lddkarit
ja...ettd hdn yrittdd tavatiomasti yksin, et siitd se ei ollu kiinni, ihan vield sield
(paikka), missd oli kaikki ne kcvelykoneet ja...ja sitte kyl hin kauheesti niinku yritti .. ja
Jaksokin paljon olla todellakin olla siind koneessakin ja kévelld ihan satoja metrejd, et
se kyl hdantd motivoi ...
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Potilaiden motivaatiota vahensi omaishoitajien mukaan sopivien, yksilollisten harjoitteiden
puuttuminen, muut sairaudet, vdsyneisyys, toimintakyvyn romahtaminen sekd aikaisempi
fyysinen inaktiivisuus. Motivaatiota latisti myds se, ettei toimintakyky endd kohentunut.
Toisaalta motivaation yhteydessd mainittiin myds harjoitteluympéristo. Potilaan ryhméhuone

ja sairaalan epdviihtyisyys vihensivit potilaan harjoittelumotivaatiota.

H(5): No ihan siitd, ettd se fyysisen kuntoutuksen puoli niin... niin hdnhdn oli ndppdrd
kasistddn ja ois varmaan osannu tehd jotakin, jos ois ollu mahollisuus, ettd...et
sellasta, mikd ois niinkun hanelle sopinu, niin...se oli varmasti aika vaikee loytdd...et ei
han sitte ei niistd terapioistakaan sitte hirveesti hyétyny...

5.2 Omaishoitajien késitys omasta roolistaan kuntoutuksessa

5.2.1 Omaishoitajan rooli kuntoutumisen tukijana

Omaishoitajan  pddttdvdisyys ja sinnikkyys saattoi omaishoitajien mukaan olla tae
fysioterapian toteuttamiselle ja kuntoutumisen tukemiselle. Omaishoitajille tuli yllatyksend,
ettd heiltd vaadittiin jatkuvaa oma-aloitteisuutta potilaan hoitoon, kuntoutukseen ja joissakin
tapauksissa lddkitykseen liittyen. Osa omaishoitajista koki jddneensd heiteille, kun
jatkohoidon ja —kuntoutuksen jédrjestdaminen ontui. Omaishoitajan oma-aloitteisuuden johdosta

kodinhoitaja saatiin ja jatkokuntoutus jirjestyi.

H(2): Kuntoutustahan hdnelle ei annettu ensimmdiseen kolmeen kuukauteen, kun
katsottiin, et toivoton tapaus. Kylli hénelle sitd tehtiin sitte 3 kuukauden jdlestd, sen
Jdlkeen, kun mind...Mind oon aika vahvatahtoinen ihminen ja kuitenkin...eldmdssd on
ndhny kaikkea, niin, vaadin sitd. Ettd kun annettiin toisille, niin miks ei hdnelle.

Kuusi seitseméstd omaishoitajasta piti kuntouttamista ulkopuolisten ammattilaisten tehtdvana.
Haastatteluissa ilmeni, ettd kdytdnndssd kuitenkin jokainen omaishoitaja kertoi tukevansa
potilaan kuntoutumista tavalla tai toisella. Muutama  heistd teki potilaan kanssa
litkeharjoituksia, kévelyn- ja pystyasennon hallinnan harjoituksia sekd huolehti
asianmukaisesta tukilastojen kdytSstd ja huollosta. Osa omaishoitajista myds kannusti
potilaita suoriutumaan itsendisesti mm. wc-kdynneistd, vaikka se oli hidasta ja nopeammin
tehtdvissd omaishoitajan avustamana. Suurin osa omaishoitajan kannustamista potilaista
osallistui kykyjensd mukaan pieniin taloustéihin. Osa kertoi kannustavansa potilasta
kommunikoimaan eri apuvilineiden avulla afasiasta huolimatta. Potilaan omatoimisuutta tuki

itsendistd postinhakua varten ommeltu olkalaukku tai kuntopydrdn ostaminen sddnnollista
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harjoittelua varten. Miltei kaikki omaishoitajat tukivat potilaan kuntoutusta muistuttamalla
tukilastojen kaytostd, yldraajaharjoitteiden tekemisistd ja yldraajan huomioimisesta mm.
ruokaillessa. Useat omaishoitajat yrittivdt aktivoida potilasta myos erilaisten virikkeiden
my6td, mm. ottamalla potilaan mukaan matkusteluun, tapahtumiin, ostoksille tai

puutarhattihin.

H(5) ... virallinen kuntoutuspuoli jdi ihan retuperalle..et sen mitd me sitte ite
kavelytettiin tuossa ulkona ja...mut ettd, mitd dstd nyt tulee, kun kivellddn nda kolme
taloo ympdriinsd ja ... lota siindhdn on tota mékee molemmin puolin on...niin tota, kylla
hdntd se hirvesti kavi hengen pddlle, mut kyllihdin semmosen kolme lenkkid teki, -
yritettiin pitdd niinku niitd jalkavoimia, lihasvoimia kunnossa...ja ku mie ldksin 16ihin
niin hdn ldhti saattamaan ja sitte kavi valilla tekeen sen lenkin sitte valilla vei
roskapussia tuonne ja sitte tull tuolta kauempaa takasin, ettd tdmmdastda hyotylitkuntaa!
(nauraa)

T: Onko teiddn mielestdanne hinelld enemmdn edellytyksid tehda kun mitd hdn nyt talld
hetkelld tekee itse?

H(7): Mahdollisesti olisi. Md oon ollu aikasemmin jo oikein semmonen tuputtaja, et md
oon aina auttamassa, mut hdn on esimerkiksi aina kun hdn nousee istumasta, niin hdn
ai anna auttaa, jos md meen ldhellekkin, niin hdn sanoo ’ei, ei!” Et oon md vihan
rajoittanu sitd... et md en endd niin hirveesti tuputa vaan annan hdnen itse tehdd...

5.2.2 Omaishoitaja kuntoutumisen rajoittajana

Potilaan kuntoutumista ei joissakin tapauksissa tuettu, vaikka tiedettiinkin sen olevan térkeda
potilaan toimintakyvyn sdilymisen kannalta. Kuntoutusta ei kyetty kaikissa tapauksissa
tukemaan potilaasta johtuvien tekijoiden vuoksi. Potilas vésyi niin voimakkaasti esimerkiksi
itsendisesti ruokaillessaan, ettd suoritus keskeytyi. Toisaalta joskus potilaan mielihyvé saattoi
mennd omatoimisuuteen ohjaamisen edelle: potilasta ei voi omaishoitajan mukaan vaatia
rasittamaan itseddn peseytymdlld itsendisesti, silld sen jdlkeen hédn ei endd jaksaisi mennd
kauan odottamaansa saunaan. Potilaan oma valinta saattoi olla my&s inaktiivisuus, eikd héntd
voi omaishoitajan mukaan esimerkiksi pakottaa syomédin halvaantuneella kddelldén. Ilmeni
myos, ettd potilas koki esimerkiksi kdvelyn harjoittelun yhdessd omaishoitajan kanssa
vaikeaksi ja hyodyttdmaksi. Ulkona liikkumista saattoi rajoittaa my6s potilaan

vaivaantuneisuus, kun potilaan tuttavat yrittivit keskustella afasiasta kédrsivin potilaan kanssa.

H(6)...mad olen yrittcnyt silleen tukea sit kuntoutumist, et ku me kdydddn suihkussa et
han pesis niinkun tukan ja..tollee, kun han pystyy hirveest niinku ihoo raapiin ja
talleen toimiin...mutta meilt menee paljon paremmin tdd sauna, kun me tuota...md teen
sen hdnen puolestaan.. et siit ei tuu silleen, et se on hirveen vaikee, kun hdn hirveest
vdsyy siind. ..et kun hdan haluaa kuitenkin [oylyyn ...
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Omaishoitajan tekemit henkilokohtaiset valinnat toimivat myos potilaan kuntoutumista
rajoittavina tekijoind. Omaishoitaja oli tietoinen, ettd muuttamalla joitakin asioita esimerkiksi
kodin kalustuksessa potilaan omatoimisuutta tuettaisiin. Esimerkiksi keittidn eri tydtasojen
korkeutta pystyttdisiin muuttamaan matalammaksi, jotta potilas kykenisi tekemédén pienid
taloustditd. Kuitenkaan omia toimintatapoja ei eri syistd haluttu muuttaa. Tapa tehdd asiat
tehokkaasti asiat potilaan puolesta oli juurtunut ja toimintatapaa ei endd osattu tai haluttu
muuttaa. Samoin puolesta tekemistd puolusteltiin ajansddstolld, silld potilaan itsendinen

toiminta oli hidasta.

H(4). Pitdis sit kaikki suunnitellla niin eri tavalla..ja veden ottamiseenkin olisi pitdny
silloin alun perin ottaa semmonen pitkd hana...vieldhdn se kyl ois mahollist
muuttaa...Sit tietty mikron kdytto ois yksi semmonen mitd ois voinu opettaa...Se on
semmosta kun..sitd on niin juurtunu nuo tavat ja..ettd..(huokaus). Kylhdn niist
vammanen varmaan pystyy yhdelld kddel tekeen voileivdnkin.. pitds hommata
semmonen, niitd on semmosia levyjd, missd on semmoset reunat, mihin esimerkiksi
leipd laitetaan sinne nurkkaan, sillon se pysyis paikallaan...tai sit oishan niit semmosia
alustoja, missd ei liuv. Kaikkea tdmmaosta vois tietyst, mutta... (nauraa) siind ajassa md
oon ne jo tehny, vaikka kuinka monta kertaa!

Omaishoitajien fyysiseen toimintakykyyn, henkiseen jaksamiseen sekd osaamiseen liittyvit
tekijdt olivat potilaan kuntoutumisen tukemista rajoittavia. Omaishoitajat kertoivat oman

toimintakykynsd alentuneen ikddntymisen tai sairauden vuoksi eivdtkd he jaksaneet tukea

kuntoutumista esimerkiksi tekemdlld harjoituksia potilaan kanssa. Haastatelluista
omaishoitajista 5:11d oli toimintakykyd haittaavia tuki- ja liikuntaelinten vaivoja, yhdelld
sydédnoireita, kaksi nuorinta omaishoitajaa koki terveytensi suhteellisen hyvéksi.
Omaishoitajan tyostd aiheutuvan stressin koettiin aiheuttavan mm. lihasjdnnitystd erityisesti
niskahartiaseudun alueelle, huimausta, sydén- ja ruuansulatusoireita sekd masennusta. Iimeni
myds, ettd useiden selkdleikkausten jilkeen omaishoitaja tarvitsisi itsekin fysioterapiaa, mutta

perheen taloudellinen tilanne pakotti priorisoimaan potilaan hoitoon.

T: Miten kuvailisitte omaa terveydentilaanne?

H(7).: (huokaus)... Aika lailla huonontunu siité mitd...et ku mul on tdd kolmasti leikattu,
siella on discusprolapsi, siis vililevyt.. joo...et mullahan on kumartumis-kielto...sit on
ilmentyny muitakin vaivoja, jotka vuonna -90 hoidettiin leikkauksella, niin nyt on samat
vaivat uusinu...elikkd paksussa suolessa... ja tddhdn, md sain nyt tdhdn lonkkaan
kortisonia, justiin toi fysiatri laittoi...siind on vaan kova kipu ja sdrky, herdtidda yolla
kun ma kddnnyn... ja menen kohta rtg-kuvaan..Juu ja sitten hdn totes, et mul on eri
mittaset jalat, vasen aavistuksen verran Iyhyempi, et mun tdytyy hankkia suutarilta
semmonen pieni korottaja kenkddn...

H4):...alkaa tuleen yhd enemmdn kaikenlaista ... ... tdd on, jo tamd tyé semmonen, ettd
siind jos stressaantuu, joskus ainakin...mulla oli viime kescdind, mul oli melkein kolmen
viikon jatkuva ripuli. Se oli ehkdi suolistotulehdus vaan, mutta tota.. se siind on
paljonkin varmaan ollut tdtd stressid..ja sit on noita kaikkia, Just noit
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tollasia... (huokaus)..Mulla on pari kertaa ollut nyt tan 1,5 vuoden aikana niskat niin
kipedt, et alkoi huimaamaan...saattanu koko pdivd, kun on kdvelly, niin kokoajan vaan
heittdid...et se on semmone, mikd panee ajattelemaan vihdn...sillon eka kerran viime
vuonna, silloin kun menin nukkumaan, mun oli pakko nousta heti ylos, KAIKKI niinkun,
md luulin et md putoan lattialle justiin...Se oli jdnnd tunne, pyori vain kaikki... Ja sit
toinen, mikd on nuo jalat on aika huonot..et polvet on kiusannu sit kaikkein
eniten.. niitten kanssa kyl tulee jotenkuten toimeen, et ei.. kun ei vain ei rasita niitd
kantamalla raskasta ja..silla lailla.. ja sit taytyy liikkua aika paljon, et pyordilla ja
miksei kavelldkin... kdvely on ihan...

Omaishoitajien toimintakyvyn heikkeneminen esti potilaan kuntoutumisen tukemista,
toisaalta oman kunnon hoitaminen oli vidhiistd. Tuotiin esille, ettd omaishoitajan tulisi
huolehtia itsestddn enemméin, mutta kdytinnOssd oman ajan jirjestdminen oli hankalaa.
Estdvdni tekijind oman ajan jérjestimisessd oli mm. varahoitajien puute sek potilas, joka ei
halunnut ulkopuolisten ihmisten hoitavan hintd. [Imeni, ettd omaishoitajien omasta kunnosta
huolehtiminen oli véhiistd, osalla se oli aiemmin ollut aktiivista mutta loppunut ldhes tyystin
potilaan sairastuttua. Muutamat omaiset ilmoittivat harrastavansa keppijumppaa, kivelyd,

selkdjumppaa ja pyoréilya.

H(7): Md uisin hirveen mielellddn, mut mun on aika vaikee tonne uimahalleihinkin
ldhted .. tossahan olis tuo uimakeskus, mutta se vie mulla niin pitkdn ajan, kun matkat
pddlle, ja sielld menee 1-1,5 tuntia, niin en mad oikein voi ldhetd tddltd...niin pitkdksi
ajaksi...enkd md voi taas sit sitdkddn, ettd tddal olis joku sitte istumassa sen
aikaa ... lapsen likkana...ei hén (potilas) tykkdis siitd ollenkaan...

Omaishoitajat ilmoittivat, ettei heilld ei ole aikaa tai voimia jatkuvasti ohjata potilasta
omatoimisuuteen. Omaishoitajat eivdt jaksa ohjata potilasta, silld heitd kuormittivat
esimerkiksi kodin ulkopuolinen tyd, potilaan hoitotoimet juoksevine asioineen sekd
talousty6t. Samoin ulkopuolisen kuntoutuksen tarvetta perusteltiin silld, ettdi kotona
hoitaminen oli huomattavasti halvempaa kuin laitoshoito, ndin ollen kuntoutukseen olisi
loydyttdvd varoja. Esitettiin my0s, ettei heilld ole ammattitaitoa ohjata ja harjoittaa potilasta
oikeaoppisesti. Harjoitteiden tekemittomyyttd perusteltiin - myds turvallisuustekijoilld:

potilaan kdvelyttdminen on kokoerojen vuoksi riski-altista.

T: Onko kuntouttaminen mielestinne omaishoitajan tehtava?

H(2): Just! Siti mindg sanon, ettd se ei ole! Ettd kun tdadlld on fysioterapeutti, ettd hdn
neuvoo niitd ohjeita ja mind sanoin sitte yhden kerran, ettd kuule hyvd ystavd, mind
koen ettd se on kylld ulkopuolisen timd annettava, ettd mind EN JAKSA. Ettd kun mind
hanet hoidan...ympdri vuorokauden, 24 tuntia, mind en JAKSA endd kuntouttaa... Et
eikd sitd voi VAATIIKKAAN endd... Ettd astukoon remmiin vaan nuorempikin ihminen,
niin eikohdn kylldstyminen tule!
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T Miten te koette oman roolinne tdssd kuntoutuksessa, omaishoitajana?
H(3): No, ldhinnd md oon vastannu vaan tdstd yleishoidosta...et ei siind paljon ole
endd voimavaroja mitddn terapiaa harrastaa...eikd ole ammattitaitoakaan tietysti...

5.3 Omaishoitajien kiisitys omasta jaksamisestaan

5.3.1 Ulkopuolinen tuki ja arvostus

Kaikkien haastateltujen omaishoitajien jaksamista heikensi kokemus, ettei heitd huomioitu ja
arvostettu tarpeeksi hoitohenkilskunnan ja yhteiskunnan taholta. Potilaan hoito- ja kuntoutus
prosessin aikana omaishoitajien mm. odotettiin hoitavan potilaan hoitoon liittyvid asioit
kesken oman tyopdiviansd. Heiltd saatettiin myos odottaa hoitoapulaisena olemista potilaan
akuutin sairaalahoidon aikana. Yksi omaishoitaja esitti, ettd hdnet huomioitiin tarjoamalla
mahdollisuus  osallistua  terveyskeskuksen selkdryhm#in  samanaikaisesti  potilaan
yksilofysioterapian kanssa. Samoin huomioimisena mainittiin  kutsu omaishoitajien
infotilaisuuteen sekd hyviksyminen viikon mittaiselle sopeutumisvalmennuskurssille yhdessa
potilaan kanssa. Hoitohenkilokunta oli muutamissa tapauksissa huomioinut omaishoitajia
neuvomalla heitd kannustamaan potilasta omatoimisuuteen ja vdhentdméaén potilaan puolesta

tekemistd.

T: Miten te omaishoitajana koitte, ettd huomioitiinko teitd tdssd kuntoutus- tai
hoitoprosessissa?
H(5)....No...mitdhdn tuohonki sanos ... ei oikeestaan millddn lailla, jos nyt ihan suoriks
sanotaan...ettd... ... enhdn md saanut mitddn niinkun...sen enempi...ohjausta...ohjausta
ja neuvontaa, et ainoa mitd nyt tuolta oman tydpaikan kautta than kyselin, et sieltd,
sieltd tietyst on tullu kun on tdtd tyotd tavallaan tehny. En mie tiid, olettiko ne sitte, ettd
mind tieddn tdmdn niinko automaattisesti vai... vai...enké md osannu sitte hakea sitd
apua vai mikd siind sitte oli...en ihan hirveesti saanu, oisin niinkun mielestani
tarvinnu...
Omaishoitajat kokivat heiddn jaksamistaan vidhentdvdnd tekijénd, ettei heitd arvostettu
tarpeeksi yhteiskunnan taholta. He kaipasivat taloudellista tukea mééréllisesti enemmén tai
vastaavasti verohelpotusta. Omaishoidon tukea sai 5 omaishoitajaa. Yksi omaishoitaja el
halunnut ottaa omaishoidon tukea, silld se olisi vastaavasti vdhentdnyt potilaan eldkettd. Yksi
omaishoitaja ei tiennyt omasta mielestddn tarpeeksi omaishoidon tuesta jotta olisi sitd
hakenut. Yksi omaishoitaja joutui jatkuvasti taistelemaan Kelan kanssa kuljetustuista ja hin
koki vddaryyttd myos kunnan palvelujen laskutuksessa. Raha-asioita ei jaksettu hoitaa,

varsinkin kun koettiin se aiheuttavan erimielisyyksii tukia myontévien tahojen kanssa.



3]

H(5): Ois ne myontdany mulle sen (omaishoidon tuen) sitte, kun md pariin kertaa hain,
sen pienimmdn...sen 1200 mk, mitd se nyt olikaan...mut fota niin...sitten kun kaupunki
sano, et hdn perii sitten isdltd siitd sitd maksua vastaavasti.. ja sitd ol...niin mie
laskeskelin, etti...se miun kdtteen jddvd osa on pienempi loppujen lopuks sitten kun
mitd...niin md en sitte ottanu sitd... olin siitd vahdn vihanen, ettd tota niin...et hyo
katso antavansa palveluja, joita he ne ei kuitenkaan niinku antanu sitfe...ja mdd en sitte
niinku siihen suostunu...ettd se oli sitte...multahan ois menny verot siitd, kun palkan
pddlle se ois laskettu. Sit mdd laskin sitdkin, et ei ne varmaan ois mitddn vapaapdivid
pystyneet kuitenkaan antamaan mistddn....niin se oli sitd myotd sitte.. kylla se mulle
loppujen lopuksi, myénnettiin, vaikka alkuun siitdakin kieltaydyttiin...

5.3.2 Vuorovaikutuksen mahdollisuudet

Tuloksista ilmeni, ettd potilaan ja omaishoitajan vélinen vuorovaikutus muuttui
aivohalvauksen myotd. Vuorovaikutukselliset tekijit toimivat sekd omaishoitajan jaksamista
edistdvind ettd sitd vdhentdvind tekijoind. Jokainen omaishoitaja toi kuormittavimpana asiana
esille potilaan afasian, kun entisenkaltainen kommunikaatioyhteys on kadonnut. He kokivat

turhauttavana, kun eivit aina ymmadrtineet potilaan puhetta.

T: Minkd te koette, ettd on kuormittavinta tdssd omaishoitajan toiminnassa?

H(2):...No se, ettd kun ihminen on tota niin heikoille mennyt, ettd ei pysty PUHUMAAN
foisen kanssa, ja ois paljon puhumista..Se on .. Mind koen sen semmosena,
ettd...senkin kanssa kylld tullee, mutta.. mutta se on kun ei mitenkddan kun han ei
hahmota tietyst niitd sanojaan, niin kun mind en ymmdrrd, vaikka hdn sielta suolta
sanaa vaikka kuinka tulle puhheen tuotetta, mutta se ei se ei mene perille...mind
sanonkin, ettd se on ku esperanttoa vaan, ettd, niin...

Vuorovaikutus potilaan ja omaishoitajan vililld saattoi olla ajoittain kuormittavaa mm.
aivohalvauksen tuomien kognitiivisten hiirididen vuoksi. Ilmeni, ettd omaishoitaja saattoi
vastata potilasta vaivaaviin kysymyksiin aivohalvauksen taustoista, riskitekijoistd ja
erityispiirteistd pdivittdisesti, useiden kuukausien ajan. Samoin useasti mainittiin potilaan
muistihdiriot. Potilas saattoi soittaa asioimassa olevalle omaishoitajalle useita kertoja, koska
ei muistanut, mihin omaishoitaja oli ldhtenyt. Samoin potilas saattoi heréttdd omaishoitajan
useita kertoja yon aikana oman muistihdirionsd vuoksi, tdmi aiheutti omaishoitajalle
univaikeuksia. Fyysistd kuormittuneisuutta ei niinkédin tuotu esille kuormittuneisuutta

kysyttéessd, kaksi omaishoitajaa ilmaisi potilaan nostelemisen olevan kuormittavaa.

H(35): . Et mikd on niinkun raskainta, niin just se eftd...yritti niinkun ymmdrtad sitad mitd
han tarkotti ja just sitte kaytiin lapi tdtd hdanen sairauttaan, se oli alkuun ainakin ihan
PAIVITTAISTA. Silleen, ettd sitikin md mietin, etteihcn misscdcn hoitolaitoksessa
kukaan kerkee kuunnella silleen...et mindkin sitte toistd tultua, et...se niinkun pyori
hdnelld mielessd ja just mun miehellekin hin sitte kerto ja puhu niitd moneen kertaan.
Ja se tosiaan, oli ihan kuukausien ajan se oli semmonen puheenaihe...et se oli varmaan
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sitte semmonen, tietylld tavalla sitd raskasta sitte...ja just se ettei han niiinku tahtonu
ymmdrtda sita... et tai niinkun se jdi vajavaiseks tietyst se keskustelu.

Vuorovaikutus potilaan ja omaishoitajan vililld toimi my6s jaksamista edistdvénd tekijana.
Kaikki omaishoitajat esittivit, etteivit potilaan persoonallisuus tai luonteenpiirteet muuttuneet
halvauksen myotd. Erityisesti jaksamista edistdvdnd ilmoitettiin potilaan positiivinen
eldminasenne, elimdin tyytyvdisyys, huumorintaju seki tieto, ettd hdnelld oli turvallinen olo
olla kotona. Potilaan persoonallisuus ja tyytyvdisyys olivat omaishoitajan voimavara.
Omaishoitajat kertoivat saavansa edelleen potilaalta kosketusta ja ldheisyyttd, mikd auttoi

heitd jaksamaan.

T: Mitkd asiat auttaa teitd jaksamaan?

H(7): Tamd potilas itse! Ei hdntd potilaaks saa sanoa, mut puoliso! Md saan kylld saan
ihan kiitosta, aamulla kun md kuulen et hdn herdd, niin md meen sitte
makuvhuoneeseen, niin kyl hin on niin kauheen...semmonen mukava...et ma puhun
hénelle ihanasta aamusta ja kauniista ilmasta ja kerran ldmpdtilan ja.. ja sitte kun md
laitan.. hanelle siind vuoteessa,- kysyn, et joko puetaan,- niin md alotan, md vedan
sukat ja alushousut ja ... pitkdt housut ja kengdt sitte. Et md en tartte sit kumarrella. Nii
sitte nostetaan jalat alas ja sit hdn ottaa mua kaulasta kiinni. Ja se ei olekaan mikddn
semmonen rutiinitoimenpide, vaan hdn than HALII mua! Ja se on oikein helld hetki! Et
kaikki tammonenhdn mua palkitsee! Kylld md jaksan ...

5.3.3 Jatkuva ldsniolo

Sitoutuneisuus potilaaseen toimi sekd jaksamista edistdvdnd ettd merkittdvdnd sitd
vahentdvand tekijand. Sitoutuneisuus kuormitti, kun se ilmeni miltei jatkuvana ldsndolona,
vastuunkantamisena ja oman vapaa-ajan puutteena. Lyhytaikainen poissaolo tai lomailu ilman
potilasta aiheuttivat myds huonoa omaatuntoa, vaikka useat luottivatkin siihen, ettd potilas

parjaa poissaolon ajan hyvin itsekseenkin.

T: Mikd on kuormittavinta tdssa omaishoitajana toimimisessa?
H(6): No..mad koen, etti..se semonen jatkuva huoli.. ja sit se, ettd tuota..kun md
ldhden jonnekin, niin tuli semmonen tunne, et vaikka tos kaupas kdivi ja...kun ei sillee
pddse mihinkddn.. et se oli mulle niinku, etd tuli semmonen tunne, et md olen
niinkun... 24 tuntii sidottu...

Sitoutuneisuus potilaaseen ilmeni myds jaksamista edistdvd tekijind. Sitoutuminen
eldméntoveriin tai ldheiseen ihmiseen antoi voimia jaksamiseen. Kaikki omaishoitajat toivat
jaksamista edistdvdnd tekijdnd esille sen, etti omaishoitajana toimiminen oli heille
luonnollinen valinta. He perustelivat valintansa silld, ettd haluavat tehdd vastapalveluksen

aina huomioonottavalle aviopuolisolle tai on mielekdstd olla Idhelld potilasta ja
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elimintoveria. Eldmintoveruus korostui omaishoitajien kertoessa, ettei puolisoa voi hyliti

sairastumisen kohdatessa. Yhteinen historia ja pitkd avioliitto tuki p4dtostd hoitaa omaista.

T: Miten te pdddyitte omaishoitajaksi?

H(6): Ei mul ollu mitddn vaihtoehtoo enkd HALUNNUKKAAN, ettd ehdottomasti! Ettd
(nimi) tulee kotiin ja... mind pddsen itsekki helpommalla, kun mun ei tarvi gjaa tota 15
kilometria aina (sairaalan nimi). Mukavempihan mul on hdnen kanssaan olla
kotona...tosi hyvin silleen pdrjddn, ettd..Me ollan oltu..24 vuotla naimisissa.. et
vastapalvelusta ... Mut md sanon, et jos avioliitto on joillaki ollu....miten mie sanon, et
sellanen et hdlld vilid- tyyli, et ei oo niinkun tdllast tunnesidettd, niin tds vaiheessa se
kokeilee ... Mut et ei meilli ole onneks sellasta ollu...

5.3.4 Sosiaaliset yhteydet ja vapaa- aika

Ulkopuoliset tekijdt toimivat omaishoitajien jaksamista edistdvind sekd sitd véhentdvini
tekijoind. Sosiaalinen ympdristd, jossa toimivat ldhimmaét ystavat ja sukulaiset, ilmoitettiin
voimavarana. Useiden omaishoitajien jaksamista helpottivat omien lasten apu, joka vaihteli
péivittdisestd konkreettisesta avusta 1dhinnd henkiseen tukeen puhelimitse. Monet ilmoittivat
aikuiset lapset varahoitajiksi. Kuitenkin useat sinnittelivdt itsendisesti tai ostivat palvelun
ulkopuolelta, jottei perheellistd ja tyossdkdyvéd jalkikasvua tarvinnut héiritd. Toisaalta
epdiltiin heiddn taitojansa selviytyd vuodepotilaan hoidosta. Varahoitajiksi mainittiin myds

entinen tydkaveri ja omaishoitajan sisarukset.

T: Mistd te saatte tukea sitte tai...

H(2). Lapset auttaa minua! Meilld on neljd lasta, ne tullee isdd pesemddn tdnne minun
kaveriksi, joka viikko! Silldi md en tarvitsekaan kotisairaanhoitoa, juu, he tullee,
huomena tullee tas yks pojista joka auttaa ja nostaa isdn tuossa kaverina ja hdn
suthkuttaa ja mind pesen ja vuoroin miten...minid laittaa vuoteen...ettd niinhdn sitd
sanotaa, ettd niinkun...niin makaat kuin petaat! Lapset kylld auttaa, kayvdt joka paiva
tdssa, kun tuossa vierelld asuvat. Enhdn mind tuliskaan (toimeen) jos ei ois tdd lasten
tuki! Ei mitenkddn!

H(3):...Lapsetki on, ei sitd halua niin kauheesti kuormittaa perheellisia ihmisid ja
pyytid ettd tulkaa ja muuta, et ne kylld yleensd on kdyneet aika usein, ei he silld lailla
voi ottaa sitd hoitovastuuta... Et varahoitajaa ma pyyddn tuolta, heilld on aina sitte
sijaisia tuolla (yrityksen nimi) siind kotihoito...Mut kylld lapset sen verran, kaks on
tytdrtd ja poika nyt on semmonen joka kykenee nostamaan. Aikaisemmin pystyi viemddn
vessaan ja tdllad lailla. Mut ei hdnkddn endd tuota vuodehoitoa oikein sitte osais
varmasti.

Tyopaikan tuki ja sieltd saatava arvostus ilmoitettiin jaksamista edesauttavana tekijdnd.
Jaksamista helpottivat positiivisen asenteen ja hyvdn ammattitaidon omaava kodinhoitaja.
Han kannusti omaishoitajaa ja tarvittaessa avusti potilaan siirtymisissd taloustdiden tekemisen
ohella. Omaishoitajan jaksamista helpotti oman vapaa-ajan jérjestdiminen, harrastukset sekd

loma-jaksot. Tekniset laitteet tukivat myds omaishoitajien jaksamista: kdnnykdn ja auton
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omistaminen vihensi omaishoitajan stressi, silld hén tiesi olevansa tavoitettavissa nopeasti

jos esimerkiksi potilaan tilanne &killisesti huononi.

H(8): No, mul on kauheen hyvd tyépaikka ja mua arvostetaan tydssd... niin tyckaverit
antaa kiitosta siit tydstd, md koen et md oon tdrked sielld. Md olin miehen
sairastumisen vuoksi vuoden kotona ja menin téihin ja kaikki otti avosylin vastaan. Se
on..hyvd asia, auttaa mua jaksamaan.

Sosiaalisen  ympdriston  kaventuminen koettiin  jaksamista  vdhentdvdnd tekijdnd.
Kuormittuneisuutta aiheutti se, ettei tuttavapiiri uskaltanut ldhestyd potilasta tai omaishoitajaa
aivohalvaukseen sairastumisen jidlkeen. Nidin ollen osa omaishoitajista koki ajattain
yksindisyyttd ja kylldstymistd hoitotyohon. Koettiin myds, ettei ympéristd hyviksy potilasta,
siksi esimerkiksi lomien aikaan hakeuduttiin sallivampiin ympdéristdihin, kuten ulkomaisiin
kylpyl6ihin.

H(7): Tuttavat jdi...ei tdnne tule... Md oon sanonu alussa sillon, md oon aika ilkee.. md

sanoin, et ei se tartu tuo ... Et mikd on, et ihmiset pakenee? ... Ei ne tule...sen takiahan

md oon ldhteny ihan siitd, et meijdn on mentdvd jonnekin, missd meiddt hyviksytdidn!

T: Ndinon...
H: ...Ja kylpyloissd hyviksytddn! Me ollaan kéyty ulkomaisissa kylpyléissd. ..

5.3.5 Tulevaisuus askarruttaa

Ajatukset tulevaisuudesta sekd tukivat ettd vdhensivdt omaishoitajan jaksamista. Jaksamista
vihentdvdnd tekijdnd korostui huoli omasta terveydestd ja siitd, pystyykd tulevaisuudessa
hoitamaan potilasta kotona. Omaishoitajien toimintakyvyn heikkeneminen ja suvussa

ilmenneet vakavat sydidnsairaudet huolettivat.

Erityisesti huolestutti potilas mahdollinen siirtdminen laitoshoitoon tulevaisuudessa. Alkuajan
sairaalajakson perusteella tuotiin esille, etteivdt omaishoitajat ndhneet laitoshoitoa mieluisana
vaihtoehtona, koska heiddn mukaansa potilasta ei huomioitu yksilsllisesti hoitohenkilokunnan
vidhyyden ja kiireen vuoksi. Omaishoitajien mukaan esimerkiksi potilaan hahmotushirisitd
viheksyttiin sairaalahoidon aikana, kun potilas ei virtsaamistarpeen ylldttdessd hahmottanut
soittokelloa. Toisaalta tuotiin esille, ettei sairaalassa voi ymmaérrettdvistd syistd vaatia
yksityishoitoa potilaalle. IImeni my®os, ettd osa omaishoitajista suri etukiteen sitd, millaiseen
hoitopaikkaan potilas lopulta siirretddn, kun useimpiin hoitopaikkoihin he olivat jonottaneet

Jo vuosien ajan ja potilaan toimintakyky heikkenee kokoajan ikéddntymisen myota.
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H(2): Kunhan vaan oma terveyteni kestdisi, - sitd mind joskus suren aing ettd et vaan
tulis semmosta aikaa, ettei tarvis luopua (nimi) sairaalaan, en HALUA sinne. Mind
ndin 5 kuukautta... Sen...minkdlaista on...Mindhdn menin sinne kymmeneen ja illalla
puol yhdeksdan aikaan tulin. Kun mind hdnet sain yokuntoon, niin sitte ldksin. ja syddn
ihan verta vuoti kun piti ldhted...kun en ollut kuulemassa mitd tapahtuu. Aamulla kun
menin, niin hdn oli markdnd ja..ja sielld huusi ja itki mulle, ettd on tapahtunu ndin.
Mind sen tiedcin, kun hénellehcn on sen verran tuo halvaus tehny, ettd hahmottaminen
on kadonnut, et han ei hahmota, et hdn ei edes tdtd soittokelloa nde, et hdn ei pysty
painamaan, et apua tarvitaan... Huutaa, mutta kuuluko se perille yhtddn kun ovet on
kiinni. Eikdhan silléd juosta, sehdn on ihan ymmdrrettdvdd, ettd eihdn se voi
Yksityishoitoa olla timmosissd, kun on paljon pyytdjid, ja kuka kovaa eldmdd pittdd,
sen luo mennddn, mutta vihon viimein otetaan soittokello pois siltdakin, kun tuota litkaa
hdiritsee... Ku ei ossaa hallita sitd asiaa, kylld siind on potilaankin, ei se oo
yksistddn... Ettd ei omaistaan kylld, jos pystyy kotonaan hoitamaan, niin el sairaalaan
jatd, -EI KUKAAN!

Osa omaishoitajista oli katkeria, koska suunnitelmat yhteisistd, aktiivisista eldkevuosista
katosivat sairastumisen vuoksi. Potilaan kuolema ilmaistiin olevan usein omaishoitajan
mielessd, sitd jopa joskus toivottiin, kun koko sairaus on pitdnyt sisdllddn liikaa
tilanteenvaihteluja toivosta epdtoivoon ja toipumisesta tilanteen romahtamiseen. Pelko
uudesta sairastumisesta ja kuolemasta oli ldsnd pdivittdin, jos potilaalla oli samoja oireita kuin

juuri ennen sairastumista.

H(8).Saatan. joskus ajattelee, ettd ois ihmisille helpompaa, jos sitte todella menis... Tdd
on niin pitkda prosessi, on ollut toivoa ja epdtoivoa ja aina yritettiin ja sitte tuli taas
alamdki...Han on niinku itse jo hellittanyt ... Tuntee sen jo hyédyttémdnd ...

Toisaalta ajatukset tulevaisuudesta ja yhdessd kotona asumisesta auttoivat jaksamaan. Miltei
jokainen omaishoitaja ilmoitti eldvdnsd pdivin kerrallaan, pyrkien olemaan liikaa
murehtimatta. Ilmeni, ettd omaishoitaja uskoi omaan jaksamiseensa ja kuntoonsa pysyd
terveend ja pitkdikdisend. Tieto jatkohoidon jdrjestymisestd potilaan tilanteen muutoksissa
helpotti usean omaishoitajan henkistd kuormittuneisuutta. Esille tuli myds realistista
eldminasetta tulevaisuuteen liittyen, silld potilaan tilanne ei omaishoitajan mukaan endd

kohene. My®&s uskonnollinen vakaumus ja luottamus tulevaisuuteen ilmoitettiin voimavarana.

T: Miten tota..mistd te saitte itse tukea tai mikd auttaa jaksamaan?
H(5):...No, kuule...se oli tietys sillee, kun md teen tuota hoitotyotd niin.. niin mind en
00 kokenu sitd niin...ihan niinku silleen niinku niin rankasti, ettd...ku md ajattelin, ettd
kun mad kuitenkin tunnen ja tieddn ettd jos tdd tauti etenee tai..sairastuu, niin md
Dpystyn sitte viemddn hdnet hoitoon.

T: Minkdlaisia ajatuksia tulevaisuus herdttdda?

H(4): Niin, jaa (huokaus)...En tiid, sitd vaan kuvittelee, etta viel eléid vield pitkddn ja
on suht koht hyvdssd kunnossa ja pystyy hoitaan.. Niin (huokaus).. Ei se nyt vield
pelota, mutta.. kyllihdn se luonnollinen asia on, ettd ei tdstd ainakaan PAREMPAAN
kuntoon tule, mita nyt on...et kylld se nyt ... tekee mitd vaan, niin...kylld se niin on...
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Hoitamisen jatkuminen tulevaisuudessa nimenomaan kotioloissa auttoi jaksamaan. Kotona
hoitamisen mielekkyyttd perusteltiin myds kdytdnnon seikoilla ja omaishoitajalle koituvalla
hyodylld: omaishoitajan ei tarvinnut paivittdin matkustaa laitokseen usein koko paivin ajaksi.
Kulkuyhteydet sairaalaan olivat myGs osalla omaishoitajista hankalat ja sairaalassa vietetyn

pdivén lisdksi kotona odottivat vield lukuisat taloustyot.

H(8): Ma 8 kuukautta kavin héinen luonaan joka pdiva...ja vdlilla kavin 2 kertaa
Syottamdssd viikonloppusin...niin...se ei 00... helppoo sekddn... kun oottaa tuolla
bussia, -md en edes sillon vield ajanu autoo, niin vdlilla oli 45 min ennenkun
(sairaalan nimi) olin tddalld kotona illalla 9.n aikaan. Ja sitte katsella, et onks
mul huomen maksettavana laskuja tai mitd tahansa...tdmmosti perheen
Juoksevaa asiaa, tai teen lumitéitd tai jotain...niin. se oli aika rankkaa. Silloin
md olinkin vain 58 kiloo!
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimustulosten arviointia

Tamin tutkimuksen tarkoitus oli selvittdd, millainen késitys ikddntyvilld omaishoitajilla on
aivohalvauspotilaiden kuntoutuksesta, omasta roolistaan kuntoutuksessa wkd omasta
jaksamisestaan. Omaishoitajien kisitys kuntoutuksesta oli yhteydessd fysioterapian
riittdvyyteen, saatavuuteen, sisdltoon, yhteistydhon fysioterapeutin kanssa sekd potilaan
motivaatioon. Omaishoitajien  kdsitys omasta roolistaan kuntoutuksessa  jakautui
kuntoutumista tukevaan ja sitd rajoittavaan rooliin. Omaishoitajien jaksamiseen vaikuttivat
ulkopuolisten tuki ja arvostus, vuorovaikutus potilaan kanssa, jatkuvan ldsndolon tunne,

sosiaaliset yhteydet ja vapaa-aika sekd ajatukset tulevaisuudesta.

Aivohalvauspotilaat pyritddn kotiuttamaan taloudellisiin syihin vedoten mahdollisimman
varhain, jolloin kuntoutuskin siirtyy avopalveluina toteutettavaksi (Sonde ym. 2001).
Akuutin laitoshoidon jdlkeiselld avokuntoutuksella on tdrked rooli, sen avulla pyritdédn
ylldpitimddn ik&édntyneen potilaan toimintakykyd, jotta kotona asuminen onnistuisi
mahdollisimman pitk&dn. Omaishoitajan tySpanoksen lisdksi potilaan kotona selviytymistd
tuetaan esimerkiksi kunnallisen kotiavun, kotisairaanhoidon ja avokuntoutuksen avulla.
Potilaan kotona selviytymisen tukemiseen osallistuu monia henkilSitd: omaishoitaja ja
vaihteleva mé&érd hoito- ja kuntoutustyon ammattilaisia. Néin ollen kuntoutuksessa tarvitaan
erityisosaajia, jotka omaavat myds yhteistyon taidot. Avopalvelujen tydntekijoiden
vhteistybkyky ja erityisosaaminen ikd4ntyvien potilaiden hoidossa pidentdd potilaiden

avohoitoa ja siirtd4 laitoshoidon aloittamista (Hansen ym. 1992, Barnabei ym. 1998)

Eri ammattiryhmien viliset rajat ja ahtaat toimenkuvat hankaloittavat Kinnusen (1999)
mukaan erityisesti huonokuntoisten ikédantyvien hoitoa. T#ssd tutkimuksessa fysioterapia
kuvattiin ulkokohtaisena, ulkopuolisen henkilén tekem#néd toimintana, johon potilas ja
omaishoitaja ei juurikaan ollut sitoutunut. Esimerkiksi Bakerin ym. (2001) ja Downswellin
ym. (2001) mukaan fysioterapeutit ottavat lilan harvoin potilaan mukaan fysioterapian
tavoitteiden suunnitteluun. Kun potilaat ja omaiset ei ole sitoutuneita kuntoutukseen, ei sitd
mielletd arkieldm&édn kuuluvaksi ja fysioterapian sisiltd kisitetddn suppeana, passiivisiin

liikkehoitoihin ja ké#velyn avustamiseen liittyvdnd, kuten tdssd tutkimuksessa. Myds
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Downswellin ym. (2001) mukaan fysioterapian harjoitteet eivit ole yksilollisid eikd niita

kyetd yhdistimain potilaan selviytymistd tukeviksi.

Omaishoitajien ja fysioterapeuttien vilinen yhteisty6 oli timédn tutkimuksen mukaan vihéistd.
Yhteistyd ja omaisten kytkeminen kuntoutukseen sekd kuntoutustydntekijoiden ammattitaito
ja aito kiinnostus ovat merkittdvimpid tekijoitd kuin yhteistydkontaktien médrd (Stroke Unit
Trialists” Collaboration 1997, van der Smagt- Duijnstee ym. 2000). Témén tutkimuksen
tuloksena todettiin, ettei omaishoitajia pyydetd mukaan fysioterapia-tilanteisiin tai
kuntoutuspalavereihin. Aaltosen (1997) haastattelemista ldheisistd yli puolet (51%) haluaisi
osallistua suunnitteluun, mutta kokee, ettei heilld ole siithen mahdollisuutta. Toisaalta
esimerkiksi Salosen (1997) tutkimuksen terveyskeskuksien vastausten mukaan 60%
henkilokunnasta ilmoittaa, ettd omainen otetaan suoraan mukaan hoidon ja kuntoutuksen

suunnitteluun.

Omaishoitajien tukeminen, neuvonta ja ohjaus on oleellista, jotta kotona asuminen onnistuu
mahdollisimman pitkddn. Antikainen ym. (1995) esittdd, ettd omaishoitajia tuetaan kuntien
kyselyn mukaan esimerkiksi sddnnollisien kotikdyntien ja erilaisten jdrjestdjen tai
tukiryhmien tukemisen avulla. 20% kunnista jédrjesti omaishoitajille koulutusta ja
tydnohjausta, 26% kunnista ilmoitti etteivdt he tue omaishoitajia lainkaan. Kuntien kaytdnto
on siis hyvin kirjavaa. Rich ym. (1995) mukaan avopalvelujen tehokkuus lisid my0s potilaan
ja omaisen eldminlaatua ja tyytyvdisyyttd Tédssd tutkimuksessa kukaan haastatelluista
omaishoitajista ei ilmoittanut hoitohenkilokuntaa jaksamista lisddvéand tekijand. Kuitenkin
erilaisilla avopalvelun tukitoimenpiteilld ja hoitohenkilokunnan myonteiselld asennoitumisella
vaikutetaan omaishoitajan jaksamiseen. Esimerkiksi Grantin ym. (2001) mukaan
hoitohenkilokunnan kannustava asenne, ongelmanratkaisukyky ja yhteydenpito esimerkiksi
puhelimitse lisdd omaishoitajien arjessa selviytymistd. Hoitohenkildkunnan omaishoitajille
antama kirjallinen neuvonta voi myds Mantin ym. (1998) mukaan lisdtd omaishoitajien
henkistd terveyttd ja eldménlaatua. Aivohalvaus- tietopaketti sisdltdd em. tutkimuksen mukaan
tietoa aivohalvauksesta, sen oireista ja niihin suhtautumisesta sekd tarvittavista tukiryhmistd

ja kontaktinumeroista.

Téssd tutkimuksessa tuli esille omaishoitajien epdvarmuus siitd, millainen heiddn roolinsa
kuntoutuksessa odotetaan olevan ja kuinka paljon heiddn odotetaan osallistuvan potilaan

hoitoon sekd kuntoutukseen. Samanlaisia tuloksia esittdd myos van der Smagt- Duijnstee ym.



39

(2000). Omaishoitajan padttiviisyys ja sinnikkyys tukivat potilaan kuntoutumista. Toisaalta
omaishoitajien roolia kuntoutumisen tukijana esti sairaudet sekd fyysisen toimintakyvyn
heikkeneminen, joita esiintyy myds Andersonin ym. (1995) ja Kingin ym. (2001
tutkimuksissa. Omaishoitajan jaksamattomuus tai masentuneisuus vaikuttivat omaishoitajan
rooliin kuntoutumisen rajoittajana. Omaishoitajien masentuneisuutta on raportoitu myos

muissa tutkimuksissa (Nyrkko 1999, Anderson ym. 1995).

Omaishoitajan hyvd toimintakyky ja jaksaminen ovat edellytyksid potilaan kotona
selviytymiselle ja avohoidon mahdollistumiselle, joten ne ovat merkityksellisid tekijoitd myos
yhteiskunnallisesti. Omaishoitajien ongelmat ovat merkittdvdmpid laitoshoitoon siirtymisen
syitd kuin potilaan toimintakyvyn ongelmat. Laitoshoitoon siirtyminen on yhteydessi
omaishoitajan ajankdyttéon liittyviin ongelmiin ja hoidosta johtuvaan stressiin. (Tsuji ym.
1995.) Omaishoitajien jaksamista on tuettava, esimerkiksi omaishoidon tuen koskevassa
asetuksessa todetaan, ettd vapaata tulisi jdrjestdd ainakin runsaasti hoitoa ja huolenpitoa
tarvitsevien hoidettavien omaishoitajille. Omaishoitoa koskevaan sopimukseen tulee kirjata
omaishoitajan vapaan jirjestdiminen. Kuitenkin vain kolmannes kunnista kirjaa sen aina, 38%
padsddntoisesti, 17% satunnaisesti ja 10% kunnista ei kirjaa vapaata laisinkaan sopimukseen.
Ndin ollen omaisten mahdollisuus saada lepoa hoitotydstd ei toteudu lainsdddédnnon

edellyttdmailld tavalla kaikissa kunnissa. (Antikainen ym. 1995.)

Omaishoitajien jaksamista vihensi jatkuva ldsndolo ja ympérivuorokautinen sitoutuneisuus
potilaan hoitoon, kuten ilmenee myds muissa tutkimuksissa (Gothoni 1991, Angekri 1993).
Potilaan jatkuva riippuvaisuus omaishoitajasta on Morimoton (2001) mukaan suurin
omaishoitajien kuormittuneisuutta aiheuttava tekiji. Tassd tutkimuksessa ilmeni, ettei
omaishoitajilla ole tarpeeksi vapaa-aikaa. Antikaisen ym. (1995) mukaan omaishoidon
kdytdntod on vaikea arvioida tarkasti, silld suurin osa omaisten hoitotydstd tapahtuu perheiden
ja sukujen sisdisend toimintana, jota ei tilastoida. Esimerkiksi tdssd tutkimuksessa sukulaiset
toimivat varahoitajina tarvittaessa, sdannollisid kunnan tarjoamia vapaapiivid ei juurikaan
tuotu esille. Kuitenkin Antikaisen ym. (1995) mukaan kunnat jirjestdvét yleisimmin
sijaishoidon lyhytaikaisen laitoshoitona vanhainkodissa, terveyskeskuksen vuodeosastolla tai
muussa laitoksessa. Kolmannes sijaishoidosta jirjestyi kotipalveluun tai sukulaisten avulla.
Sitoutuneisuudesta johtuvaa omaishoitajien jaksamista voidaan Mittelmanin (1996) mukaan
tukea jérjestelmallisesti. Esimerkiksi dementiapotilaille tarjottu lyhytaikaiset laitoshoitojaksot

ja pdivisairaalahoito ndyttdd myShentidvin pysyvin laitoshoidon tarvetta.
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Laitoshoidon tarpeeseen vaikuttavat monet yhtdaikaiset tekijat.  Esimerkiksi potilaan
sairauksiin liittyvit oireet, toiminnan rajoitukset, suuri avun tarve, sosiaalinen tukiverkosto
sekd omaishoitajan vidsyminen ja stressi ovat syitd potilaan kotihoidosta laitokseen
siirtymiselle. (Valvanne ym. 1999.) Téssd tutkimuksessa omaishoitajat ilmoittivat potilaan
kommunikaatioon ja kognitiivisiin hdiridihin liittyva tekijat kuormittavampana kuin fyysisen
toimintakyvyn ongelmat, samoja tuloksia ilmenee myos muissa tutkimuksissa.(Anderson ym.
1995, Aaltonen 1997, Nyrkk& 1999, Purola 2000, van der Smagt- Duijnstee ym. 2000, King
ym. 2001.) Clarkin ym. (1999) tutkimuksessa aivohalvauspotilaan ja heiddn puolisoidensa
mukaan perheen toimintakykyd heikentdvdt aivohalvauksen jilkeen erityisesti
kommunikaation ongelmat, vaikeus ratkaista ongelmia sekd perheen vaihtuneet roolit.
Toisaalta vuorovaikutus oli tdssd tutkimuksessa myds omaishoitajan jaksamista tukeva tekijd,
nyt se oli vain sairauden myotid muuttanut muotoaan. Forsberg- Wirleby ym. (2002) mukaan
mm. omaishoitajan ja potilaan parisuhde ja ldheisyys ovat omaishoitajan jaksamista
edesauttavia tekijoitd. Toisaalta myds perheen taloudellinen tilanne sekd omaishoitajan
eldmiddn tyytyvdisyys jo ennen potilaan sairastumista ovat ldheisessd yhteydessd

omaishoitajan jaksamiseen. (Forsberg- Wérleby ym. 2002.)

Omaishoitajien ajatukset tulevaisuudesta sekd tukivat jaksamista ettd vdhensivét sitd.
Forsberg- Wairlebyn ym. (2002) tutkimuksen mukaan jaksamattomuutta kokevat
aivohalvauspotilaiden puolisot ajattelivat pessimistisesti myds tulevaisuudesta. Téssd
tutkimuksessa omaishoitajien jaksamista vidhensi pelko aivohalvauksen uusimisesta ja
potilaan mahdollinen laitoshoitoon siirtdminen tulevaisuudessa. Omaishoitajat hoitavat
jaksamisensa ddrirajoilla, ettei potilasta jouduttaisi siirtdméén laitoshoitoon. Omaishoitajia ol
loukannut potilaan sairaalassa saatu ajoittain vilinpitimiton kohtelu, omaishoitajilla oli usein
negatiivinen kuva erilaisista hoitopaikoista. My&s van der Smagt- Duijnsteen ym. (2000)

mukaan potilaan saama epamiellyttdvd kokemus vaikutti omaishoitajan mielipiteeseen.

Omaishoitajat eivdt halua potilaita laitokseen, samoin yhteiskunnalle on edullista hoitaa
ikddntyneet mieluummin avohoidossa kuin laitoshoidossa. Omaishoitajan uupuminen on
huomionarvoinen seikka pitkdlld aikavililld, silld on taloudellisesti epdedullista siirtdd
fyysisesti suhteellisen hyvikuntoinen ikddntynyt laitoshoitoon omaishoitajan uupumisen
vuoksi. Hin kdyttdd laitospaikkaa pitkddn, mutta sen tarjoamia palveluja hén tarvitsee vain
vahdn. (Kinnunen 1999.) Aivohalvauspotilaiden kuntoutusta kotioloissa kannattaa tukea

esimerkiksi omaishoitajien ohjaamisella ja fysioterapeutin ja omaishoitajien yhteistyon
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tiivistamiselld, silld potilaan toimintakyky sdilyy ja ndin ollen avopalvelujen tarve ei lisddnny.
On esitetty, ettd pitkille viedyt avohoidon palvelut voivat tulla jopa kalliimmaksi kuin
laitoshoito (Barnabei ym. 1998, Coast 1998). Avohoidon palvelut ovat tehokkaimmillaan
silloin, kun palvelujen m#drd suhteutetaan joustavasti ikddntyneen senhetkiseen kuntoon,
vihentden palveluja heti kun ikdintynyt ei niitd tarvitse, ja lisdten niitd tarpeen tullen
(Kinnunen 1999). Kotona asumisen mahdollisuus ja sen tukeminen joustavasti lisdd tdmén
tutkimuksen mukaan myds omaishoitajan jaksamista. Se lisdd eldmédn tyytyvdisyyttd ja
itsemadrdamisoikeuden tunnetta myos Purolan (2000) tutkimuksen mukaan. Téssa
tutkimuksessa tieto tarvittavien tukimuotojen lisiimisestd ja jatkohoidon jdrjestymisestd
potilaan tilanteen muutoksissa helpotti omaisten henkistd kuormittuneisuutta, samoihin

tuloksiin paityi myds King ym. (2001).

Videston ikddntyminen ja terveydenhuollon priorisoinnit huolestuttivat tdmén tutkimuksen
mukaan omaishoitajia. Omaishoitajia askarrutti, saako ikddntynyt potilas taloudellisten
sddstojen vuoksi endd jatkossa fysioterapiaa. Kuntoutuksen vdhentyminen vaikuttaa potilaan
toimintakykyyn ja siten laitoshoitoon siirtyminen voi kdydd ajankohtaisemmaksi. Kasitys
potilaan terveydestd ja itsendisyydestd vaikutti myds Forsberg- Warlebyn ym. (2002) mukaan
omaishoitajien jaksamiseen. Tamédn tutkimuksen mukaan pelko potilaan laitoshoitoon
siirtdmisestd vdhensi omaishoitajien jaksamista. Pelkoa ei voida pitdd aiheettomana, silld
yhteiskunnassa ndytetddn panostavan Salosen (199;/) mukaan enemmén nuorempien kuin
vanhempien aivohalvauspotilaiden kuntouttamiseen. Terveyskeskuksien, sosiaalitoimien sekd
Kelan paikallistoimistojen vastausten mukaan heiddn palvelujensa ja kuntoutuksensa
ulkopuolelle jadvit useimmiten kognitiivisesta oireistosta kédrsivit, lievdoireiset, monisairaat

vanhukset, kauan sitten sairastuneet ja idkkait aivohalvauspotilaat.

Ikéddntyvien potilaiden suhteellinen miird nousee jatkuvasti. Antikaisen ym. (1995) mukaan
vuonna 1995 omaishoidon tuella kotihoidossa hoidettavista yli 61% oli yli 65-vuotiaita,
runsas kolmannes kaikista hoidettavista tarvitsi ympérivuorokautisesti runsaasti apua.
Ikdantyminen tulee (Pelkosen 1997) mukaan olemaan olennainen tekijd sairauksien ja
toimintakyvyn heikentymisen yleistymisessd sekd hoidon tarpeen lisddntymisessd. Hénen
mukaansa terveydenhuollossa tapahtuvaa priorisointia on arvosteltu eettisestd nakdkulmasta,
silld se loukkaa tasa-arvoa ja perusoikeuksia. Samoin priorisoinnissa ulkopuoliset arvioivat,
mikd on ihmiselle arvokasta ja tarpeellista. Kuitenkin hoidon kustannuksia arvioitaessa tulisi

keskittyd vilittdmien menojen sijasta niihin sddstoihin, jotka saavutetan potilaan
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toimintakyvyn palautumisen ja sosiaalisen selvidmisen avulla. (Pelkonen 1997.) Myos
Levinskyn (1990) mukaan potilaan kyky hydtyd hoidosta tai ainakin mahdollisuus hyotya siitd

on tulevaisuudessa tarkedmpi kriteeri hoidon antamiselle kuin korkea ik4.

Aivohalvauspotilaan kotiutuessa vastuu kuntoutuksen tukemisesta ja osittain sen kdytdnnon
toteuttamisestakin jd4 omaishoitajan vastuulle. Esimerkiksi Mayon ym. (2000) mukaan
ikddntyneen potilaan sosiaalinen verkko ja sen toimivuus ennustaa onnistunutta kuntoutumista
potilaalle. Braithwaiten ym. (1993) mukaan potilaan sairastuminen asettaa omaishoitajat
uuden, kuormittavan eldméintilanteen eteen, silld heilld ei yleensd ole aiempaa kokemusta
halvauspotilaan hoidosta. Omaishoitajien tdytyy huomioida potilaan tarpeita, samalla yrittden
myds itse selviytyd omien pelkojensa ja ahdistustensa kanssa. Omaishoitajien kisitysten
tutkiminen on tdrkedd, silld heiddn hyvinvointinsa tai roolinsa kuntoutuksessa vaikuttaa myds
potilaan hyvinvointiin ja kuntoutumiseen. Omaishoitajien tekemélld tyslld ja roolilla potilaan
kuntoutuksessa on suuri merkitys laitoshoitoa eduilisemmalle avohoidon mahdollistumiselle.
Taman tutkimuksen tuloksia voidaan kidyttdd hyviksi omaishoitajien ohjauksessa ja kotona
toteutettavan fysioterapian suunnittelemisessa. Hoitohenkilokunnan asenne ja aito kannustus
ovat merkittdvid tekijoitd omaishoitajien jaksamiselle. Yhteistyon ja kommunikaation
syventdminen omaishoitajien ja hoitohenkilokunnan vililld on oleellista, silld valitettavan
usein se jdid pinnalliselle tasolle, kisitellen vain yleisid kdytdnnon asioita (Hertzberg ym.

1996).

6.2 Tutkimusmenetelmin arviointia

Tutkimuksen tarkoituksena oli ymmarryksen lisddminen siitd, millaiseksi haastateltavat
aivohalvauspotilaiden omaishoitajat kokevat oman roolinsa kuntoutuksessa. Jokainen yksilo
on todellinen ja tutkittavissa ainoastaan yksittdisend ihmisend. Sama pitee tutkittaessa
yksittdisid ilmioditd tai tapahtumia. (Varto 1992.) Fenomeografiassa ei pyritd yleistimédn
tutkittavien késityksid, vaan Uljensin (1992) mukaan kisitykset eividt ole valideja missdin

muussa yhteydessé kuin tutkituilla henkilsilla.

Toisaalta késityksien tutkiminen ei vilttdmittd kerro todellisista tapahtumista, tai
haastateltavien kasityksien muodostumisen taustoista. Fenomenografisessa tutkimuksessa

kdsitykset on Hikkisen (1996) mukaan maidritelty abstraktilla tasolla, jolloin voi jdddi
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epéselviksi, kuinka kisitykset ovat lopulta yksilélle muodostuneet. Toisen asteen ilmiotd
koskevat kisitykset syntyvit yksilsllisten tulkintojen perusteella, eikd tutkija voi arvioida
vastausten oikeellisuutta (Marton 1988). Fenomenografista tutkimusta onkin kritisoitu siita,
ettd siind tutkitaan ihmisten késityksi4, jolloin todellinen toiminta jdd toisarvoiseen asemaan

(Grohn 1992, Sandberg 1997).

Téssd tutkimuksessa teemahaastattelurunko muodostettiin padosin kirjallisuuteen ja aiempiin
tutkimuksiin perehtymisen perusteella. Ahosen (1995) mukaan teoreettinen perehtyneisyys on
oleellisesti aineiston hankinnan ja tulkinnan perusta. Tutkija tekee ongelmanasettelunsa niiden
teoreettisten [dhtokohtien pohjalta, joihin hén on pdétynyt tutustuessaan asiaa koskeviin
aiempiin tutkimuksiin. Teoreettiset ldhtokohdat muotoillaan ongelmien muotoon ja néin
ongelmista tulee tarpeeksi teoriapohjaisia ohjaamaan empiirisen aineiston hankintaa ja
kisittelyd niin, ettd tutkijan oman teorian kehittely etenee. Tutkimusongelmien pohjalta tutkija
hahmottelee keskeiset haastattelukysymykset. Teoreettiseen validiteettiin  vaikuttaa
haastattelukysymysten ankkuroiminen tutkimusongelmien kautta teoreettisiin [&htSkohtiin.
Teoriaan tutustumisen kautta tutkija voi myds tdsmentdd kysymyksen asettelua, tehdé valideja
syventdvid Kysymyksid haastattelun aikana sekd erottaa eri merkityksid toisistaan tulkintaa

tehdessédédn. (Ahonen 1995.)

Fenomenografiseen tutkimukseen kuuluvien kuvauskategorioiden muodostaminen oli
ajoittain ongelmallista, silld omaishoitajien ilmaukset olisivat sopineet moniin eri
kuvauskategorioihin. Myds Sandberg (1997) tuo esille, ettd haastateltavan vastausten
sisdltimat moninaiset késitykset voivat vaikeuttaa analyysin tekemistd, silld yksi vastaus voi

sisdltdd monia eri kasityksii.

Fenomenografisen tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa myds tutkija. On mahdollista, ettei
vastauksia ole tulkittu oikein. Tutkijan ndkemys voi vaikuttaa kategorioiden muodostamiseen
ja niiden analyysiin. Tutkijan oma kokemusmaailma ja teoreettinen perehtyneisyytensd
vaikuttavat vdistdmattd ilmausten tulkintaan (Hakkinen 1996). Fenomenografista analyysid
tehdessddn tutkijan on mahdotonta tutkia empiiristd aineistoa ilman ennakko- odotuksia,
koska empiiristd tutkimusta aina ohjaa jonkinlainen tiedonintressi (Uljens 1992). Tutkija voi
asettaa kysymyksid, teematisoida ja yrittdd ymmértdd tutkimuskohdetta vain oman

kokemuksensa kautta. (Varto 1992.) Kuvauskategorioiden yhteyteen liitettiin suoria sitaatteja
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omaishoitajien vastauksista, jotta lukija voi tehdd pédtelmid kategorioiden paikkaansa

pitdvyydestd.

Kaikki haastattelut suoritti ja analysoi sama henkild, joten mahdollisilta eri tutkijoiden
tulkintojen erimielisyyksiltd on viltytty. Hakkisen (1996) mukaan todellisuutta ei voida
koskaan tutkia tdysin objektiivisesti, koska sama todellisuus ilmenee ihmisille erilaisena,
kokemustaustasta riippuen. Myos Sandberg (1997) esittédd, ettd joku muu tutkija voisi tulkita

asiat eri tavoin kuin tutkija itse.

Menetelmédn luotettavuuteen vaikuttaa vuorovaikutuksellinen haastattelutilanne itsesséén.
Tassd tutkimuksessa haastattelutilanteesta pyrittiin luomaan mahdollisimman luonteva ja
keskustelunomainen. Eskola & Suorannan (1996) mukaan haastattelu on kuitenkin tutkijan
aloitteesta tapahtuvaa keskustelua, joka on hénen johdattelemaansa. Se on tilanne, jossa
haastattelija esittdd kysymyksid toiselle henkilolle. Haastattelutilanteeseen vaikuttavat
normaalit fyysiset, sosiaaliset ja kommunikaatioon liittyvét seikat, kuten normaalissakin
eldmédssd. Haastattelun anti on riippuvainen siitd, saavuttaako haastattelija haastateltavan
luottamuksen. My0s sosiaalisesti médrdytyneet tekijat voivat suunnata
kommunikaatioprosessia. Esimerkiksi vanhusten voi olla vaikeaa kertoa nuorille tiettyja
asioita. (Eskola & Suoranta 1996.) Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkimustilanne on aina
ainutlaatuinen, koska mitkd&n merkitykset eivdt pysy samoina ajasta ja paikasta toiseen

(Varto 1992).

Analyysin teossa vastausten tulkinta oli ajoittain vaikeaa, jos vastaukset olivat laajoja ja
monimuotoisia. Vastausten lukeminen useita kertoja omissa alkuperdisissd konteksteissaan
auttoi tulkinnan tekemistd. Voi kuitenkin olla, etteivdt haastateltavat ja tutkija aina ymmérra
toistensa kédyttdmad kieltd. Ihmisilld voi olla suuria eroja ilmaisullisissa kyvyissi, ja kdsityksia
ilmaistaessa kieli on olennaisessa asemassa (Hékkinen 1996). Eskola ja Suoranta (1996)
esittdvit, ettd kieli on osa tutkimuskohdettaan, osa sosiaalista todellisuutta. Inhimillinen eldmi
on suurelta osin kielellistd kommunikaatiota, puheen merkitys on riippuvainen siitd, misséd
yhteydessd puhe tapahtuu ja missd kohdassa keskustelua tietty asia tulee sanotuksi.Ei voida
myOskddn unohtaa puheeseen liittyvdd non- verbaalista viestintdd eikd puheen painotuksia.

{Eskola & Suoranta 1996.)
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Pelkistdin  omaishoitajien haastatteleminen ei  kerro koko totuutta esimerkiksi
aivohalvauspotilaan kuntoutuksen toteutumisesta tai fysioterapeuttien ja omaisten vélisesti
yhteistyostd. Luotettavamman kuvan todellisuudesta saisi haastattedemalla fysioterapeutteja,
omaishoitajia sekd aivohalvauspotilaita. Samoin osassa haastatteluista fysioterapiasta oli
kulunut jo sen verran aikaa, ettd asioiden tarkka muistaminen saattoi olla vaikeaa. Sen sijaan
omaishoitajien haastatteleminen heiddn késityksistddn omasta roolistaan kuntoutuksessa seki
omasta jaksamisestaan on yksilokohtaista ja kertoo nimenomaan heiddn omista,

henkilckohtaisista kdsityksistdén.
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LIITTEET

Liite 1. Kirje haastateltaville

Arvoisa omaishoitaja,

Opiskelen Jyviskyldn yliopistossa terveystieteiden hitoksella ja opintoihini  kuuluu
tutkielman tekeminen. Teen yhteistydtd Aivohalvaus- ja dysfasialiiton kanssa ja he avustivat
minua haastateltavien valinnassa. Olen kiinnostunut yli 65-vuotiaiden aivohalvauspotilaiden
omaishoitajien tilanteesta, siksi tarvitsenkin juuri Teidén apuanne.

Tarkoitukseni on selvittdd Teiddn mielipiteitdnne aivohalvauspotilaan hoitamiseen ja
kuntoutukseen liittyvistd asioista. Samoin minua kiinnostaa Teiddn jaksamisenne nykyisessi
eldmantilanteessanne. Tutkielma antaa tdrkedd ja kehittdvdd tietoa aivohalvauspotilaiden
omaishoitajien tilanteesta.

Tarkoitukseni on tehdéd haastattelu Teiddn valitsemassanne paikassa (esimerkiksi kotonanne).
Haastattelu veisi ajastanne noin yhden tunnin eikd siitd tule Teille mink&dnlaisia
kustannuksia. Haastattelu on luottamuksellinen, ¢ikd tietoja tulla kdyttdmiddn muuhun kuin
tamén tutkielman tarkoitukseen. Tutkielmassa ei tulla kdyttdimddn Teiddn nimednne.
Haastattelussa ei kyselld oikeita tai védrid vastauksia, vaan ainoastaan teiddn mielipiteitdnme
ja kokemuksianne.

Pyydén kohteliaimmin lupaa haastatella Teitd tutkielmaani varten. Pyydén Teitd vastaamaan
minulle puhelimitse viikon sisdlld timan kirjeen saapumisesta, jos suostutte haastateltavaksi.
Soittaessanne minulle voimme sopia haastattelun ajankohdasta ja — paikasta. Tdmén kirjeen
voitte palauttaa minulle haastattelun aikana.

Kiitos jo etukiteen! Ja aurinkoista kevitti!

Ystivillisin terveisin,

Kirsimaria Sdyndjdkangas
Terveystieteiden opiskelija, p. 09- 82 34 790 tai 040- 524 35 74

Lupaudun haastateltavaksi

Omaishoitajan allekirjoitus



Liite 2. Haastattelurunko

Esitiedot potilaasta

- potilaan diagnoosi, sairastumisvuosi, muut sairaudet
- omaishoitajana toimimisen kesto
- potilaan suurimmat ongelmat tilld hetkelld/ tilanteen vaihtelut

1. Fysioterapian toteutuminen
- millaista kuntoutusta/fysioterapiaa ldheisesi on saanut ja missd?

- fysioterapian méérd/ laatu

- fysioterapian sisdltd

- fysioterapeuttinen ohjaus

- kuntoutussuunnitelma/ kontrollit

- potilaan motivaatio kuntoutumiseen

- omaishoitajan huomiointi kuntoutuksessa

- ajatuksia yhteistyostd fysioterapeutin kanssa

2. Omaishoitajan rooli kuntoutuksessa
- millainen rooli sinulla on ldheisesi kuntoutuksessa?

- kuntouttaminen- kenen tehtdvi

- ajatuksia omaishoitajana toimimisesta

- tiedonsaanti sairauteen/ kuntoutukseen liittyen/lisdtiedon tarve

- missd toiminnoissa ldheistd avustettava/avustamiseen kuluva aika
- omaishoitajaksi ryhtymisen syyt

- aivohalvauspotilaan kannustamisen toteutuminen kidytdnnossé

3. Omaishoitajan jaksaminen

- millaiseksi koet oman terveydentilasi tdlld hetkelld?
- omaishoitajan kuormittuneisuus
- ajatukset tulevaisuudesta

- palvelut/tukien saanti
- jaksamista tukevat /estavit tekijat
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