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Taman tutkielman tarkoituksena on kuvata dementoitunutta liheistain hoitavan
ikdantyneen omaishoitajan kokemuksia terveydestiin ja sen tukemisesta. Tutkimuksella
haetaan vastauksia siihen, miten omaishoitajat kuvaavat omaa terveyttaan seka mitka
ovat omaishoitajien kokemukset hoitotehtavissid saamastaan tuesta.

Tutkimusaineisto kerattiin haastattelemalla 10 dementoitunutta ldheistdan hoitavaa yli 65-
vuotiasta omaishoitajaa Jyvaskyldssa. Haastatteluihin osallistuneet omaishoitajat olivat
18ltd4n 66-82-vuotiaita ja omaishoidon kesto vaihteli kahdesta vuodesta kolmeentoista
vuoteen. Tiedonkeruumenetelména oli teemahaastattelu ja aineisto analysoitiin teema-
alueittain laadullisella sisallonanalyysilla. Tutkimus kuuluu etnografisen tutkimuksen
piiriin.

Tutkimukseen osallistuneet omaishoitajat madrittelivat terveytensa hyvéksi tai ainakin
kohtalaiseksi, vaikkakin suurimmalla osalla heista oli erilaisia sairauksia ja oireita.
Yhteisti haastateltavien terveyden arvioinneille oli se, ettd omaishoitajan tyon sitovuus
tuli vastauksissa esiin voimakkaasti terveyteen yhteydessa olevana asiana. Aineistosta
nousi esiin viisi keskeistd ulottuvuutta, joilla omaishoitajat kuvasivat terveyttain: terveys
sairauksista huolimatta, terveys mahdollisuutena liikkua, terveys vapautena, terveys
henkisend hyvinvointina seké terveys yhdessidolona ja aktiivisuutena.

Omaishoitajat pitivét tarkedna hoitotehtivassa saamaansa niin taloudellista, tiedollista ja
toiminnallista tukea kuin my®os erityisesti tunnetukea, joka auttaa tyostimaan
hoitotehtdvassi eteen tulevia asioita ja sopeutumaan sen hetkiseen tilanteeseen.
Haastateltavat omaishoitajat kokivat avun pyytamisen ja erityisesti sen saamisen
Jjulkiselta sektorilta vaikeaksi. Kolmannen sektorin palveluja he arvostivat ja my6s paljon
kayttivit.
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1 JOHDANTO

Dementiaa  aiheuttavat  sairaudet  ovat  tdrkeimpid  ikdintyneen  vieston
pitkdaikaissairauksista ja aiheuttavat inhimillistd kdrsimystd niin sairastuneille henkiléille
itselleen kuin heitd hoitaville omaishoitajillekin. Dementoituvan on vaikea sopeutua
laitoshoitoon, misséd ei ldheskddn aina pystytd ottamaan huomioon hoidettavan henkildén
yksilollisid tapoja ja tottumuksia. Kotihoitoa pidetdédn inhimillisend ja myds yhteiskunnalle
edullisena. Suuri osa dementiaa sairastavista ihmisistd hoidetaankin kotona omaishoitajan
tuen turvin. Viramon (1994) tutkimuksessa ilmeni, ettd keskivaikeasti tai vaikeasti

dementoituneista jopa 35 % on kotihoidossa.

Suomessa ei ole lakiin perustuvaa velvollisuutta pitdd huolta sukulaisistaan, vaan kuntien
tehtdvinid on vastata ikddntyvan vieston hoito- ja palvelutarpeesta. Omaishoidolla voidaan
tarjota hoitomuotoja kunnallisten palvelujen tueksi ja niiden vaihtoehdoksi. Omaiset ovat
merkittdvd voimavara ikdintyvdn videston hoidossa ja omaishoitajien mard
tulevaisuudessa riippuu siitd, miten itsekin ikdintyvdt omaishoitajat jaksavat

hoitotehtdvissdin sekd miten eri palvelujirjestelmét tukevat heitd.

Tadmén tutkimustyon tarkoituksena on kuvata dementoitunutta ldheistién hoitavien yli 65-
vuotiaiden omaishoitajien kokemuksia terveydestiin ja sen tukemisesta. Tutkimuksellani
haluan olla osaltani lisdiméassa tietoa siitd, miten eldimi dementoituneen ldheisen kanssa
vaikuttaa omaishoitajien jaksamiseen ja miten heitd voidaan tukea vaativassa
hoitotehtdvassi. Tutkimus on lihestymistavaltaan laadullinen ja kuuluu etnografisen
tutkimuksen piiriin, jolloin tutkittavan ilmién kontekstuaalisuus ja eldmén inhimillinen
ymmarrys korostuu. Tutkijalla katsotaan olevan etnografisessa tutkimuksessa aktiivinen ja

tutkimusta muokkaava rooli.



2 KASITTEIDEN MAARITTELY

2.1 Dementia ja dementoitunut liheinen

Dementialla tarkoitetaan aikuisiélld alkavaa elimellisestd aivojen sairaudesta aiheutuvaa
laaja-alaista oireyhtymé&i, joka ilmenee kognitiivisen ja pdivittdisen toimintakyvyn
alenemisena heikentden asteittain sairastuneen ammatillista ja sosiaalista selviytymista.
rauhattomuus, orientoitumattomuus aikaan ja paikkaan, karkailunhalu, aggressiivisuus ja
unihdiriét. Dementia on oire vakavasta sairaudesta, joka rasittaa ja kuormittaa paitsi itse
hoidettavaa my6s hoitavaa omaista. (Sulkava ym. 1993, Viramo 1994, Sulkava 2000)
Téassd tutkielmassa kdytdn nimitystdi dementoitunut ldheinen henkilGstd, jolla aivojen
elimellinen sairaus aiheuttaa toimintakyvyn alenemista ja omaishoitajan jatkuvaa

avuntarvetta.

2.2 Huolenpito, hoivaaminen ja hoitaminen

Huolenpito-kasite voidaan maédritelld kokonaisvaltaisena apua tarvitsevasta ldheisestd
huolehtimisena (Nurmi 1999). Usein edellisen Kkisitteen synonyymeind kaytetyilld
hoivaaminen- ja hoitaminen-termeilld tarkoitetaan Gothonin (1991) mukaan toisesta
ihmisestd vilittdmisti ja hidnen hyvinvointinsa turvaamiseen liittyvad toimintaa. Tehtavat
liittyvat niin vastuullisuuden tunteisiin kuin myds vaativiin ndkyviin ja konkreettisiin
tehtdviin. Téssd tutkielmassa kéytdn termejd hoito- ja huolenpitotehtiva, jotka pitdvit
sisdlldin niin ldheisen hoitoon liittyvid konkreettisia tehtdvid kuin myGs hinen tukemistaan

sekd vastuuta ja huolta hdnen kokonaisvaltaisesta hyvinvoinnistaan.



2.3 Ikdihminen

Vanhuusidn alkamisajankohdan maédrittely perustuu Suomessa vanhuuseldkeidn
alkamisikdin eli 65 ikdvuoteen. Tutkimustiedon lisddntyessdé vanhenemisesta ja sen
mukanaan tuomista muutoksista on todettu, ettd varsinainen vanhuus sekd siihen liittyvi
tuen tarve alkaa vasta vuosia, jopa vuosikymmenid myohemmin. (Vaarama & Hurskainen
1993) Tassd tutkielmassa ikdihminen ja ikddntynyt omaishoitaja médaritelldén olevan yli 65-

vuotias henkil§ ja haastatteluithin mukaan otetut omaishoitajat ovat kaikki yli 65-vuotiaita.

2.4 Omaishoitaja

Suomessa ei ole lakiin perustuvaa velvollisuutta huolehtia sukulaisista, vaan kuntien tulee
huolehtia kuntalaisistaan (Omaistoimikunnan mietinté 1986). Omaishoidolla voidaan
kuitenkin tarjota hoitomuotoja kunnallisten palvelujen tueksi ja niiden vaihtoehdoksi.
Laitospaikkojen vihentdmisen my6td yhd useampi sairas ikdihminen, vammainen tai
pitkaaikaisesti sairas henkilo hoidetaan kotona aviopuolison, biologisten sukulaisten tai
jonkun muun hoidettavalle tirkedn henkilon toimiessa omaishoitajana. (Suomen
vanhuspoliittinen tavoite- ja strategiatoimikunta 1996) Téssd tutkielmassa tarkoitan
omaishoitajalla henkil6d, jonka pdéivittdiinen apu on vélttdiméton hoidettavan kotona
selviytymiselle (Hokkanen & Astikainen 2001).

2.5 Terveys

Terveys kisitteend on hyvin monimuotoinen ja sen méérittely on vaikeaa.
Ns. luonnontieteellis-ladketieteellisen tradition mukaisesti terveytti ja sen edellytyksid on

perinteisesti tarkasteltu syy-seuraus-suhteina. Terveyden ja sairauden médrittely perustuu
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talldin objektiivisiin mittauksiin, joiden tulokset ovat keskeisid ihmisen terveeksi tai
sairaaksi toteamisessé. Yhteiskunta-, kdyttdytymis- ja terveystieteiden alueella terveyttd
pohdittaessa on pyritty laajasti médritteleméén, mitd terveys on. Maailman terveysjarjesto
on laajalle levinneessd ja ehkd tunnetuimmassa médritelméssd laajentanut ndkemystd
terveydestd fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tilana eikd vain sairauden

puuttumisena. (Nissinen ym. 1994.)

Terveys voidaan ymmaértdda myds voimavarana, toimintakykynd tai tasapainona. Siti
voidaan kuvata my0s kehitystd ja mukautumista osoittavin termein. Hoitotyon malleissa ja
teorioissa terveytti kuvataan mm. adaptaationa, eldménprosessina, normaalitilana tai
kasvu- ja kehitysprosessina. Yksilon oman kokemuksen korostaminen ndyttdd sisdltyvin

useinpiin madritelmiin.(Astedt-Kurki 1992.)

Ikd ei vilttamattda ole krittinen tekijd selitettdessd terveyttd, terveydentilaa tai koettua
terveyttd ikddntyvilld ihmisilla, vaan monet ihmiset eldvit tdyttd elamdid myohdiseen ikdin
saakka kokien terveytensd hyvéksi sairauksistakin huolimatta. Ikdéintyessd sairastavuuden
todennikdisyys kasvaa. Esimerkiksi 80-vuotiailla on keskiméérin kaksi pitkdaikaissairautta
ja joillakin heistd jopa viisi tai kuusi samanaikaista sairautta.(Heikkinen 2000) Huolimatta
monista sairausdiagnooseista ikdihmiset arvioivat terveytensd ldhes samalla tavalla kuin
ovat tehneet sen vuosia aikaisemminkin. Thminen nayttdd ikddnkuin suhteuttavan oman
terveytensd suhteessa ikddnsi. He myOs sopeuttavat kykyjddn ja vaatimuksiaan oman
terveytensd suhteen sekd muuttavat ymparistod tai kompensoivat kykyjaan esimerkiksi

apuvilineiti hyvaksikayttiden. (Leinonen ym. 1998.)

Taydellinen fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen terveys on tuskin mahdollista kenellekédan
1dkkaille ihmiselle, vaikkakin monet heistd kokevat terveyteen liittyvdn eldmanlaadun
hyviksi. Terveys ndyttddkin olevan sopeutumista omiin kykyihin ja mahdollisuuksiin.
Pomin (1993) terveyden tasapainoteorian mukaisesti terveys perustuu adaptaatioon ja
yksild ndhddidn toimivana subjektina, joka hakee tasapainotilaa omien kykyjensd ja
voimiensa, tavoitteidensa sekd fyysisen ja sosiaalisen ympdriston vélilld. Kun yksilon

terveys ja toimintakyky ikaintyessd heikentyy, hén tavoittelee tasapainoa eri tavoin.
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Terveyttddn ja toimintakykydin hin voi parantaa esimerkiksi kuntoutuksen avulla.
Sosiaalisen ympériston tukea voidaan lisdtd ja muokata fyysistd ympéristdd vihemmain
esteelliseksi. Ikddntyvd ihminen muuttaa usein myds tavoiteprofiiliaan niin, ettd uudelleen

priorisoidut tavoitteet voidaan saavuttaa vahemmilldkin resursseilla. (Heikkinen 2000.)

Téssd tutkielmassa terveys ymmarretdan suhteellisena ja yksilollisend eldmédin kuuluvana
sekd tasapainotilana etti prosessina, joka on toisaalta itseisarvo ja keskeinen
hyvinvointitavoite. Toisaalta terveys on viline, jonka avulla ihminen voi saavuttaa jotakin
arvokasta ja toteuttaa eldménsd tarkoitusta. Terveys muodostuu ihmisen fyysisestd,
psyykkisestd ja sosiaalisesta hyvanoloisuudesta eiki ladketieteellisesti diagnosoitu sairaus
sulje terveytta pois. Terveys on hyvin kokemuksellinen asia eikd se ole stabiili yhdenkéddn

yksilon kohdalla eri aikoina ja erilaisissa konteksteissa.
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3 DEMENTOITUNUTTA LAHEISTAAN HOITAVAN OMAISHOITAJAN
TERVEYS JA HOITOTEHTAVASSA SAAMA TUKI

3.1 Omaishoitajan hoitotehtdvin luonne

Omaishoitajan tyd siséltdd lukuisia fyysisid, psyykkisid ja sosiaalisia kuormitustekijoita.
Jylhdn ym. (1996) mukaan eldmi dementoituneen kanssa on usein hyvin ennakoimatonta.
Péivittdiset rutiinit voivat olla ongelmallisia ja hoitajalle haasteellisia. Dementoituneen
laheisen kokemusmaailman tunteminen ja arkisten asioiden hoitaminen vaatii monenlaisia
jérjestelyjd ja on toisinaan erittdin voimia kuluttavaa. Pdivdjdrjestys muuttuu tai katoaa
kokonaan, mikd vaikeuttaa luonnollisesti myds hoitavan henkiléon nukkumista.
Dementoitunut ihminen tarvitsee jatkuvasti runsaasti apua yksinkertaisissakin
rutiiniluonteisissa tehtivissd ja vaikein tilanne onkin omaisilla, jotka eivdt voi jattad
lgheistdan hetkeksikdin yksin. Liheisen kdyttdytyminen uudella ja oudolla tavalla horjuttaa
my0s omaishoitajan omaa identiteettid. Dementoitunut ihminen ei endd tunne hoitavaa

omaistaan eikd jaa hanen kanssaan yhteisid muistoja.

Myds Viitakoski (1996) on tarkastellut omaishoitajien kokemuksia dementoituneen
laheisen hoitamisesta. Vastuu ldheisen péivittdisestd selviytymisestd vaatii jatkuvaa
ohjausta, muistuttamista ja puolesta tekemistid. Liheisen luonteeseen ja kayttdytymiseen
liittyvat ongelmat lisdavat fyysistd ja psyykkistd kuormitusta. Dementoituneen henkildn
itsepdinen, aggressiivinen ja aikaisempaan verrattuna outo kéyttdytyminen atheuttaa
omaiselle ahdistusta ja huolta. Johdonmukaisen ajattelukyvyn puute johtaa jopa
vaaratilanteisiin.  Erityisen ongelmallista hoitavalle omaiselle on sosiaalisen

kanssakdymisen viheneminen, mikd usein johtaa véhitellen eristdytymiseen.

Sairauden edetessd vastuu dementoituneen péivittdisestd selviytymisestd muuttuu
ympdrivuorokautiseksi hoitamiseksi, mikd vaatii omaishoitajalta yha enemman fyysista ja

psyykkistd kestdvyytti. Hoitamisessa ilmenee usein erilaisia pulmatilanteita, kun ldheinen
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ei ole orientoitunut aikaan tai paikkaan ja on levoton sekd yoOlld ettd paivalld.
Dementoituneen ihmisen kokemusmaailmaan perehtyminen ja asioiden hoitaminen vaatii
paljon kiytinndn jirjestelyjd. Asioiden muistista katoamisen my6td hévidd aikomisen ja
toimimisen ajallinen jérjestys ja ldheinen tarvitsee jatkuvasti apua. Pdivét voivat olla
henkisesti monotonisia, samoja rutiineja toistavia ja visyttdvid. Omalle eldmille ei jai

aikaa eikd voimia. (Simula 1992, Reponen 1994, Jylhd ym. 1996, Viitakoski 1996.)

Omaishoitajan ty6hon liittyy paljon my0s myonteisid tunteita. Dementoituneen ldheisen
kokema hyvi olo ja oman tyon tirkeys luovat tyytyvéisyyden tunteita. (Viramo 1994, Jylha
ym. 1996, Siivonen 2000) Omaishoitajan jaksamista edistdvid tekijoitd ovat mydnteinen
asennoituminen ja vahva tunneside dementoituneeseen ldheiseen (Reponen 1994). Pitka
yhteinen historia ja eldmd yhdessd auttaa omaishoitajia selviytymiin vaikeissa tilanteissa

(Viitakoski 1996).

3.2 Omaishoitajan terveys ja hoitotehtéivisti selviytyminen

Omaishoitajuus vaikuttaa aina suuresti omaishoitajan omaan elimiin. Dementoituneen
laheisen hoitaminen kotona on stressaavaa aiheuttaen omaishoitajalle fyysisen ja henkisen
terveyden sekd hyvinvoinnin heikkenemista. Usein hoitava henkilé joutuu kotihoidossa
venymain jaksamisensa ddrirajoille. Vasymistd aiheuttaa jatkuva varuillaan olo, kdytinndn
hoidon vaikeudet, yksindisyys sekd unen ja levon riittimattomyys. (Simula 1992,
Viitakoski 1996.)

Hoidon kuormittavuus rasittaa omaisen terveyttd ja vaikeat hoitotilanteet aiheuttavat
ristiriitoja. Omaishoitajat tuntevat usein surua, ahdistusta, pelkoa, katkeruutta,
yksindisyyttd, voimattomuutta, visymisti ja uupumista. (Reponen 1994.) Varsinkin naiset
ovat emotionaalisesti hyvin sitoutuneita hoitamiseen ja kokevat siksi stressioireita miehid
enemmin (Gothoni 1991, Almberg ym. 1997). Toisaalta mieshoitajat kokevat naishoitajia

herkemmin sosiaalista eristiytymistd, koska usein vaimot ovat huolehtineet sosiaalisten
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suhteiden ylldpidosta perheessd ennen sairastumistaan (Harris 1993). Dementoituneen
ldheisen alentunut kéisityskyky sairaudesta ja muistitoimintojen heikkenemisesti altistaa

myo0s osaltaan omaishoitajaa uupumiselle (Selzer ym. 1997).

Hoidettavan ldheisen vaatima huolenpito aikaansaa vaikutuksia omaishoitajan terveyteen ja
hyvinvointiin tullen esille mm. ylikuormittumisena, vdisymyksend, erilaisina fyysisini ja
henkisind terveyshaittoina sekd erilaisina muina omaishoitajan hyvinvoinnin ja eldmén
héiri6ind (Pearlin ym. 1990). Omaishoitajat, jotka arvioivat terveytensd huonoksi, ovat
kaikkein suurimmassa riskissd kuormittua eniten ja subjektiivisesti arvioitu terveys on
tirkein loppuunpalamisen ennustaja. Stressilli on vaikutusta fyysiseen ja psyykkiseen
terveyteen. Naiset, jotka kokevat kuormittuvansa hoitotehtdvissd miehid enemman, tuovat
esille miehid runsaammin myds ongelmia terveytensi suhteen. (Almberg ym. 1997, Kramer
1997.) Omaishoitajan terveyteen ja eldméanlaatuun vaikuttavia huolenpitotyon vaikeuksia
ovat mm. h#iri6t pdivérutiineissa, fyysisen hoidon raskaus, liheisen terveyden ja
toimintakyvyn heikkenemisen havaitseminen, saatavilla olevien sosiaali- ja
terveydenhuollon resurssien vahdisyys, hoidettavan masentuneisuus tai ahdistuneisuus,
sosiaalinen eristdytyneisyys ja muilta saatavan sosiaalisen tuen hyviksymisen vaikeus.
Edellisten lisdksi hoidon organisointiin liittyvédt pulmat, pelko tulevaisuudesta, huoli
omasta terveydestd, muiden ihmisten esittdmét vaatimukset sekd tiedon puute saatavilla
olevista palveluista ovat osaltaan vaikuttamassa omaishoitajan hyvinvointiin ja

eldmaéntilanteeseen. (Smith ym. 1991, Nolan ym. 1995.)

Iakkddn, sairaan tai huonokuntoisen ldheisen hoitamisesta seuraa omaishoitajille
kuormittuneisuutta, stressid, uupumusta ja erilaisia terveysongelmia. Mielenterveyden
oireita voivat olla masentuneisuus, ahdistuneisuus, jatkuva kiukkuisuus ja syyllisyys.

Omaishoitaja voi kokea syyllisyyttd ja itsesyytOksid vihan tunteistaan. Fyysisind oireina
omaishoitajilla voi ilmetd mm. pain, seldn ja lihasten sirkya sekd unettomuutta. (Pearlin

ym. 1990, Smith ym. 1991.)

Hoitavan omaisen uupuminen sekd héinen terveytensd ja toimintakykynsd lasku ovat

keskeisimpid syitd dementoituneen ldheisen laitokseen siirtymiseen (Eloniemi-Sulkava ym.
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1999). Omaishoitajat tarvitsevat enemmén yhteiskunnan tukea jaksaakseen vaativassa ja
uuvuttavassa hoitotyé-ssﬁﬁn. Tunnesiteet ldheiseen ovat voimakkaat eiké laitoshoitoa ndhdi
useinkaan hyvdnd vaihtoehtona. (Vaarama ym. 1999, Siivonen 2000.) Omaishoitajat
tekevit sekd inhimillisesti etti myds julkisen talouden kannalta arvokasta tyotd, jonka
jatkumista tulisi kaikin mahdollisin keinoin tukea (Vaarama & Noro 1997, Vaarama ym.
1999).

3.3 Omaishoitajan hoitotehtivissi saama tuki

Dementoituneen  henkilon  kotihoidon tukipalvelut tulevat joko epévirallisen
palvelujérjestelmén tai julkisten palvelujen muodossa. Perheenjdsenten antama tuki on
monta kertaa satunnaista pitkien etéisyyksien, perheen, tyon tai oman sairastelun vuoksi.
Osalla omaishoitajista ei ole ketddn perheenjésenti tai 1dhisukulaista tukenaan. Naapurit ja
ystdvat voivat harvoin auttaa ldheisen hoitamisessa ja usein heitd on vaikea saada edes
kyldilemadn. Ystdvien kanssa oleminen vihitellen harvenee ja katkeaa kokonaan.
Vapaaehtoistyon muodossa apua saavat vain harvat omaishoitajat. (Gothoni 1991, Reponen

1994, Siivonen 2000.)

Yksityisten palvelujen tarjonta on viime aikoina lisd4ntynyt, mutta niiden pysyvyytti ja
merkitysti on vaikea ennustaa (Simonen 1996). Erilaisten jirjestdjen tuottamien palvelujen
lahtokohtana on joustava asiakkaan tarpeista ldhteva laaja-alainen palvelutarjonta. Namé
ns. kolmannen sektorin palvelut tarjoavat usein asiantuntijatietoa, perinteistd kotipalvelua

ja erilaisia tukipalveluja. (Heinola 1997.)

Vanhusten hoivan valtakunnallisen palveluprofiilin mukaan kodinhoitoapu, erilaiset
kotipalvelun tukipalvelut, kotisairaanhoito ja vanhainkotihoito ovat kattavimmat
ikdihmisten hoivapalvelut (Vaarama & Lehto 1996). Kotipalvelu ja kotisairaanhoito

koetaan pidasiassa positiiviseksi, vaikkkakin sosiaali- ja terveydenhuoltojirjestelmad
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kritisoidaan byrokraattiseksi ja tyontekijoiden rajatut tehtdvéalueet koetaan ongelmallisiksi
(Simula 1992).

Pdiviéosastolla tai péivdkeskuksessa tapahtuva hoito antaa vapaa-aikaa omaishoitajalle
lepddmiseen ja asioiden sekd ystdvyyssuhteiden hoitamiseen. Toisaaita pdivdhoidon
aikainen vapaa-aika koetaan liian lyhyeni ja osa dementoituneista l4heisistd vésyy hoidossa
ja kotona oleminen on pdivdhoidon jidlkeen levotonta, mikd sitten puolestaan lisda
omaishoitajan stressid. Péivésairaala- ja paivikeskustoiminnan on todettu olevan rajallista
dementoituneiden ihmisten kotihoidon tukemisessa. (Eloniemi-Sulkava ym. 1999,
Siivonen 2000.)

Lyhytaikainen laitoshoito tarjoaa my0s hoitajalle mahdollisuuuden leviti ja jirjestdd aikaa
itselleen. Toisaalta mahdollinen ldheisen kunnon huonontuminen jakson aikana voi taas
kuormittaa omaishoitajaa entistdi enemmaén. (Reponen 1994, Jylhd ym. 1996, Siivonen
2000.) Lyhytaikaishoitoa dementoituneille ihmisille on mahdollista saada vanhainkodeissa,
dementiakodeissa, hoivakodeissa sekd terveyskeskuksen vuodeosastolla.
Lyhytaikaishoidon on todettu usein heikentdvin dementoituneen ldheisen toimintakykya.
Tamd johtuu ympdériston muutoksesta ja vaikeuksista selviytyd vieraassa ymparistossa.
(Eloniemi ym. 1996, Jylhd ym. 1996.) Myds hoitopaikan kiireisyys, hoitajien ajan
vihiisyys hoitopaikassa sekd ldakkeiden runsas kdytté vaikuttaa dementoituneen ldheisen

kunnon huonontumiseen (Siivonen 2000).

Dementiaan erikoistuneissa hoitoyksikdissd pystytddn turvaamaan kodinomainen yksilon
omanarvontuntoa ja jiljelld olevia voimavaroja tukeva ympiéristd. Virikkeellinen
hoitoyhteis6 hidastaa taantumista ja asiantunteva henkilokunta kykenee vastaamaan
dementoituneen ihmisen tarpeisiin sekd tukemaan hénen jéljelld olevaa toimintakyky&an.
(Pohto-Kapiainen 1997, Eloniemi ym. 1998.) Suurin osa dementiaan erikoistuneiden
hoitoyksikdiden paikoista on pitkdaikaishoidon kdytossi eikd dementoituneiden

henkildiden erityistarpeisiin suunnattuja paikkoja ole tarpeeksi turvaamaan kotona
ldheistdsn hoitavan omaisen lepoa (Eloniemi ym. 1996). Kotihoitoa tukevien palvelujen

tulisi perustua dementoituneen ihmisen ja omaishoitajan yksilollisen tilanteen tuntemiseen
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sekd erilaisten palveluiden yhteensovittamiseen joustavaksi kokonaisuudeksi (Siivonen

2000).



12

4 AIKAISEMPIA OMAISHOITAJUUTTA KOSKEVIA TUTKIMUKSIA

Omaishoitajien huolenpitoty6té ja sen kuormittavuutta sekd hoitotehtéivissé koettua tuen
tarvetta on alettu tutkia 1980-luvulta ldhtien. Usein tutkimuksen kohderyhma on rajattu
tietystd sairaudesta kérsivien ldheisten tai idkkdiden henkiléiden omaishoitajiin. Otannat on
useinmiten tehty omaisjéarjestojen tai sosiaali- ja terveydenhuollon rekistereistd. Talloin
ongelmana on, ettd kaikkein huonokuntoisimmat ja passiivisimmat henkildt jaavét
haastatteluista pois ja tavanomaista aktiivisimpien omaishoitajien osuus korostuu. (Gothoni

1991, Kayser-Jones & Koenig 1994.)

Tutkimuksissa on viime aikoina kiinnitetty my0s yhd enemmén huomiota omaishoitajien
henkilSkohtaisiin arviointeihin ja kokemuksiin huolenpitoty0sta ja sen vaikutuksesta
heidén omaan hyvinvointiinsa sekd saadun tuen merkityksesti heidén kannaltaan.
Tutkimusten mukaan omaishoitajat kokevat huolenpitoty6ssa raskaana sidottuna olemisen,
vaatimusten ristipaineet, hoidettavan ongelmallisen kaytoksen ja sosiaalisten suhteiden
hiiriintymisen. Hoidettavan jatkuva valvonta sekd hoitajan korkea ikd, huono terveys,
masentuneisuus, unihairiot ja asunnon epikohdat lisddvit osaltaan omaishoitajan
kuormittuneisuutta. Heilld on depressiota, yksindisyyttd, pelkoja, toivottomuutta, surua,
syyllisyyttd, tuskaa sekd uupumusta. (Gothoni 1991, Jylhd ym. 1994, Viramo 1994, Kramer
1997.) Kuormittuneimpia ja masentuneimpia ovat omaishoitajista ne, joiden hoidettavilla
on lukuisia pulmia ja paljon avuntarvetta sekd mikéli suhde omaishoitajan ja hoidettavan
vililld on huono. Kuormittavuus on yhteydessi omaishoitajan terveyteen. (Prunchno ym.

1997.)

Omaishoitajien huolenpitotehtivissi saamalla tuella on tutkimusten mukaan merkittava
vaikutus omaishoitajan hyvinvointiin ja henkiseen terveyteen auttamalla heitd
huolenpidosta selviytymisessa (Pearlin ym. 1990, Bass ym. 1991). Neljdsosa

omaishoitajista kokee olevansa tdysin ilman apua ja tukea. Omaishoitajat kaipaavat tietoa,
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konkreettisen hoitotaakan jakamista ja kannustusta. Apu koetaan usein tulevan liian
mydhiisessd vaiheessa. Mitd enemmaén hoidettava ldheinen tarvitsee apua ja on
riippuvainen omaishoitajasta, sitd enemmaén hoitava omainen kokee tarvitsevansa

ammattilaisten apua ja tukea. (Gothoni 1991, Nolan ym. 1995.)

Omaishoitajien huolenpitotyon vaikutuksia heidén omaan hyvinvointiinsa sekd heidin
hoitotehtdvassd saamaansa tukea on tutkittu kiyttden aineiston hankintamenetelmind
pédasiassa kyselya tai haastattelua. Tutkimukset ovat tdhin saakka olleet passaintoisesti
kvantitatiivisia. Vdhemmalle huomiolle on jdinyt se, miten omaishoitajat itse arvioivat ja

kokevat oman hyvinvointinsa ja jaksamisensa sekd hoitotehtavissd saamansa tuen.



14

5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Tdmén tutkimuksen tarkoituksena on kuvata yli 65-vuotiaiden dementoitunutta 1dheistdin
hoitavien omaishoitajien arvioimana heidén terveyttdin sekéd kokemuksiaan hoitotehtivassé
saamastaan tuesta. Pyrkimyksend on saada tietoa siitd, miten omaishoitajien oma terveys

sdilyy vaativassa ja kuormittavassa huolenpitotehtavassa.
Tutkimustehtdvana on kuvailla:

1. Millaisena omaishoitajat kuvaavat omaa terveyttiin?

2. Mitkii ovat omaishoitajien kokemukset hoitotehtiiviissd saamastaan tuesta?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

6.1 Metodologiset lihtokohdat

Tutkimukseni tehtdvdnd on kuvata dementoitunutta henkilod hoitavien idkkdiden
omaishoitajien terveyttd sekd sen tukemista heiddn arvioimanaan. Tutkimuksen
ldhestymistapa on laadullinen ja taustalla on oletus siitd, ettd todellisuus tavoitetaan
ihmisten kokemusten kautta ja ettd on mahdollista saavuttaa ymmarrys ihmisestd ja hinen
maailmastaan keskustelun ja havainnoinnin keinoin. Tutkija sitoutuu tutkimaan maailmaa
vuorovaikutuksessa tutkittavien kanssa uudelleenrakentamalla ymmarrystd tutkittavasta
asiasta. (Sankar & Gubrium 1994.)

Tutkimukseni kuuluu etnografisen tutkimuksen piiriin, jolloin korostetaan ilmidn
kontekstuaalisuutta ja sosiaalisen eldmén inhimillistdi ymmérrystd (Eskola & Suoranta
1998). Sana etnografia merkitsee "ihmisisté kirjoittamista" ja etnografinen tutkimus lihtee
tutkittavien omista kokemuksista ja heiddn kontekstistaan sekd tutkittavan ilmion
siséllosta. Kaikilla osapuolilla, my0s tutkijalla, on aktiivinen, tutkimusta muokkaava rooli.
Tutkija pyrkii ymmairtdmain tapahtumien merkityksid osallisien omasta nikokulmasta.
Tutkimuksen kautta ei pyritd paljastamaan "lopullisia totuuksia", vaan rakennetaan
tulkintaa, jossa tutkija yhdistdd teoreettisen tietimyksen ja oman sekd tutkittavien
ndkokulmat. (Syrjaldinen 1994, Eskola & Suoranta 1998.)

Etnografisen tutkimuksen analysointi puolestaan on laadullista siséllon analyysid, joka on
tapa jarjestda ja kuvailla tutkittavaa ilmiota. Siséllon analyysissd pyrkimyksend on rakentaa
sellaisia malleja, jotka esittdvit tutkittavaa ilmi6ta tiivistetyssd muodossa ja joiden avulla
tutkittava ilmié voidaan késitteellistdd. Analyysi on mahdollista tehdd ldhtien aineistosta

induktiivisesti tai deduktiivisesti, jolloin analyysid ohjaa aikaisempaan tietoon perustuva
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luokittelurunko. (Syrjdldinen 1994, Kyngéds & Vanhanen 1999.)

Tutkittavat tuottavat haastattelun aikana tutkimusaineistoa tutkijan heitd rajoittamatta
ennaltamairittyihin teemoihin liittyen. Tutkimusta ldhden tekemé4n ilman ennakko-
oletuksia, vaikkakin erilaisia mielipiteitd esiintyy siitd, miten paljon tutkijalla tulee olla
kvalitatiivisessa tutkimuksessa aikaiéempaa tiectoa tutkittavasta ilmiOstd. Vehvildinen-
Julkunen ja Paunonen (1997) painottavat sitd, ettd tutkijan tulisi pystyd tavoittamaan
tutkittavan kokemus mahdollisimman aitona ja ldhestyd aineistoa ilman merkityksenantoa
ohjaavaa ennakkokisitystd. Laadullisen tutkimuksen parissa tutkijalta edellytetdfin
tutkittavien perspektiivin omaksumista ja tutkimuskohteen kuvaamista tutkittavien silmin
(Eskola & Suoranta 1998). Varto (1992) puolestaan on sitd mieltd, ettd laadullisessa
tutkimuksessa ei ole olemassa objektiivista tasoa, vaan tutkijan lukutapa on aina

riippuvainen tutkijan omista lahtokohdista.

Pyrkimyksenéni tdssd tutkimuksessa on tavoittaa tutkittavan kokemus mahdollisimman
aitona. Raunio (1999) Kkatsoo riittdvaksi sellaisen tutkijan uppoutumisen, ettd hin oppii
tuntemaan vieraan eliminmuodon ja pystyy osallistumaan luontevasti sen erilaisiin
toimintoihin. Tutkija pystyy siis "liikkumaan" vieraan kulttuurin alueella suhteellisen
varmasti, mutta samalla tiedostaen oman arvomaailmansa. Henkil6kohtainen kokemukseni
dementoituneen ihmisen hoitamisesta tulee laitosympéristdstd enkd ole missdédn vaiheessa
ollut sitoutunut hoitamiseen vuorokauden ympari kuten omaishoitajat useinmiten ovat.
Uskon tutkijana kuitenkin pystyvini tutkimaan asioita tutkittavien perspektiivistd. Toisaalta
onnistunut tiedon kerdiminen ja tulkinta edellyttivat tietylld tavalla mydskin etdisyyden
ottamista tutkittaviin (Eskola & Suoranta 1998).
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6.2 Aineisto ja sen keruu

Témén opinndytetyon tutkimusaineisto koostuu dementoitunutta l&heistddn hoitavien
omaishoitajien haastatteluista. Tavoitteenani on saada syvillistd kokemukseen perustuvaa
tietoa omaishoitajien terveydestd ja sen tukemisesta. Tiedonkeruumenetelméksi valitsin
teemahaastattelun, mikd antaa tilaa haastateltaville mahdollisimman vapaaseen ja

luontevaan ilmaisuun. (Hirsjarvi & Hurme 1996, Kvale 1996.)

Teemahaastattelu on joustava tiedonkeruumenetelmd, joka antaa haastattelijalle
mahdollisuuden esittdd tarkentavia kysymyksia. Etukidteen laaditusta
teemahaastattelurungosta (liite 1) huolimatta teemahaastattelussa annetaan haastateltaville
viljyyttd ja mahdollisuus vapaaseen kerrontaan. (Kvale 1996, Eskola & Suoranta 1998,
Hirsjarvi & Hurme 2000.)

Taméan tutkimuksen ensimmiinen teema-alue kisittelee haastateltavan omaa arviota
terveydestdin. Toinen teema-alue puolestaan siséltdd niitd tekijoitd, jotka haastateltavien

kokemuksen mukaan ovat tukemassa heitd dementoituneen 13heisen hoitotehtivissa.

Kvalitatiivinen tutkimus on mahdollista kohdistaa pieneen tapauksien mairaan, koska silld
yritetdin tavoittaa ihmisen kokemus tietystd ilmidstd, tapahtumasta tai toiminnasta eika
silld pyritd tilastollisiin yleistyksiin (Eskola & Suoranta 1998). Opinndytetyoni aineisto
kerittiin syys-lokakuussa 2001. Tutkimukseen osallistuvat omaishoitajat (n=10) valittiin
dementianeuvoja Kaisa Karhun avustuksella syyskuussa 2001. Haastatteluihin valitut

omaishoitajat olivat idltdin 65-82-vuotiaita ja hoitavat kotona dementoitunutta ldheistasn.

Tutkimusluvan sain suullisesti Jyvdskyldn Seudun Dementiayhdistyksen puheenjohtaja
Maj-Lis Hytoseltd 14.09.2001. Dementianeuvoja Kaisa Karhun avustuksella sain
yhteystiedot omaishoitajista. Tamén jdlkeen otin yhteyttd puhelimitse haastateltaviin,
jolloin kerroin tutkimuksen tarkoituksesta, aineistonkeruusta sekd annettujen tietojen

luottamuksellisuudesta. Puhelinkeskustelussa korostin  myds osallistumisen
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vapaachtoisuutta. Haastateltavilla oli téssd yhteydessd mahdollisuus valita heille parhaiten

sopiva haastatteluaika ja —paikka.

Haastatteluista ensimmdinen oli esihaastattelu, jossa 'testasin Jsuunnittelemani
teemahaastattelurungon kéayttokelpoisuutta ja tarkoituksenmukaisuutta sekd nauhoituksen
onnistumista teknisesti. Yksi esihaastattelun keskeinen tavoite oli myos kokeilla ja kehittdd
omia haastattelutaitojani. Itse haastattelurunkoon ja —teemoihin en tehnyt esihaastattelun
jdlkeen korjauksia, mutta ddnenlaatu ensimmdisessd nauhassa oli huono, joten jouduin
hankkimaan seuraaviin haastatteluihin uudet nauhoitusvélineet. Litteroin ensimmdisen
haastattelun vilittomasti navhoituksen jilkeen, joten pystyin liittdmé&dn esihaastattelun
aineistooni. Jotkut haastateltavat puhuivat erittdin hiljaisella &#nelld, joten aina heti
haastattelun jélkeen tarkistin haastattelutilanteesta ldhdettyini d4nen laadun ja mikéli se oli

huono, kirjoitin haastattelun itse vilittdmasti sen tapahduttua.

Kaikki haastattelut tehtiin omaishoitajien kotona. Haastatteluympéristd oli useinmiten
rauhallinen ja keskustelu voitiin kdydd kahden kesken tutkijan ja haastateltavan valilla.
Yhdessd haastattelussa hoidettava ja auttamaan tullut ulkopuolinen hoitaja olivat ldsnd,
mikd ei ndyttinyt haastateltavaa hiiritsevdn ja haastattelu sujui hyvin. Kahdessa
haastattelutilanteessa hoidettava omainen oli kotona ja kévi ajoittain haastattelun kuluessa
"tarkistamasssa", ettd omaishoitaja oli paikalla, mutta hin ei vaikuttanut mitenkdin

haastattelun kulkuun.

Haastattelujen keskimaérdinen kesto oli 1,5 tuntia. Taustatietoja kerdtesséni nauhuri ei ollut
pailld. Kirjasin erilliselle paperille vastaukset taustatietokysymyksiin (liite 1) kunkin
haastateltavan kohdalla. Tiassd yhteydessd Kkeskustelimme haastateltavan kanssa
vapaamuotoisesti hénestd itsestdfin, elimaéntilanteestaan sekd luonnollisesti hoidettavasta
laheisestd sekd hdnen sairaudestaan, avuntarpeestaan ja perheen tilanteesta yleensa.
Haastateltavilla oli paljon kerrottavaa ja heilld oli pohdittavana asioita, jotka he halusivat
jakaa kanssani, vaikka ne eivit suoranaisesti liittyneetkdin kyseessd olevaan teemaan.
Tehddkseni analysointi-vaiheen selkedmmiksi ja johdonmukaisemmaksi annoin

haastateltavalle tilaisuuden keskustella muista asioista vapaasti ilman nauhoitusta ja sen
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jilkeen nauvhurin ollessa padlld kasittelimme tutkimuksen kohteena olevaa aluetta,
omaishoitajan terveyttd ja sen tukemista. Niin olemme onnistuneet nauhoitetussa
osuudessa ja litteroidussa tekstissd pysytteleméén tutkittavissa teemoissa ja aineistosta on

"karsittu" ylimé4rdinen aines pois analyysin helpottamiseksi.

Haastattelun alussa Kkertasin vield tutkimuksen tarkoituksen, vastasin mahdollisiin
haastateltavaa askarruttaviin kysymyksiin liittyen tutkimukseen sekd varmensin
haastateltavan halukkuuden osallistua tutkimukseen. Lisdksi pyysin haastateltavalta luvan
haastattelun nauhoitukseen. Varsinaisen haastatteluosuuden jéilkeen keskustelimme vield
monista haastateltavaa askarruttavista asioista ja mikali hoidettava ldheinen oli kotona,

hénkin tuli tdssd vaiheessa mukaan keskusteluun.

6.3 Aineiston analyysi

Aineiston analyysin tarkoituksena on luoda aineistoon selkeyttd, jotta sen sisdltimén
informaation perusteella on mahdollista tehdi perusteltuja paatelmia tutkittavasta ilmidsta.
Informaatiosta pyritddn luomaan selked ja tiivis asiakokonaisuus. Laadullinen analyysi
pohjautuu tutkijan tekemdin loogiseen paittelyyn ja tulkintaan. (Hdmildinen 1987,
Hirsjarvi & Hurme 1996, Eskola & Suoranta 1998.)

Analysoinnin aluksi haastattelunauhat kirjoitettiin auki. Osan nauhoista kirjoitin itse ja
loput haastattelunauhat purki konekirjoittaja, jonka tekstit tarkistin kuuntelemalla nauhat ja
vertaamalla niitd tekstiin. Adnen laatu nauhoissa oli useinmiten hyvi eiké tutkimuksen
kannalta tirkedd tietoa jadnyt analysoimatta. Haastatteluaineistoa kertyi tekstind 76 sivua.
Huomioitavaa tassd yhteydessi on, ettd kerasin vastaukset taustatietoja koskeviin
kysymyksiin (liite 1) ennen nauhoituksen alkua, miki osaltaan vdhensi nauhoitetun tekstin
pituutta.

Aukikirjoittamisen jalkeen luin aineistoa useita kertoja 14pi kokonaiskuvan luomiseksi
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aineistosta (Varto 1992, Luborsky 1994, Eskola & Suoranta 1998). Tutkimusaineiston
analysointi (liite 2) tapahtui laadullisella sisallon analyysilla ldhtien liikkeelle aineistosta
induktiivisesti, jolloin analyysid ei ohjaa aikaisempaan tietoon perustuva luokittelurunko
(Kyngds & Vanhanen 1999). Varsinaisen analysoi@ aloitin teema-alueittain (liite 1).
Alunperin teema-alueita oli kolme, mutta tutkimusraportin kirjoittamisvaiheessa rajasin
teema-alueet kahteen teemaan tekstin selkeyttimiseksi. Analyysiyksikon muodosti lause
tai ajatuskokonaisuus, jolla omaishoitaja ilmaisi nakemystaan kyseiseen tutkimustehtavain
liittyen. Kunkin haastateltavan aineistoa luin erikseen huolellisesti ja eri teema-alueita

kuvaavat tarkeit ilmaisut alleviivasin erivarisilla kynilla.

Seuraavassa vaiheessa jarjestelin aineistoa siirtimélld haastateltavien aineistosta suorat
lainaukset kunkin teema-alueen kohdalle. Lainauksiin merkitsin haastateltavan numeron
alkuperiiseen aineistoon palaamisen helpottamiseksi. Tamén jalkeen luin aineistoa teema-
alueittain pyrkien samalla supistamaan ja luokittelemaan aineistoa. Lausumista etsin
samanlaisuuksia ja erilaisuuksia sekd samaa tarkoittavat lausumat yhdistin omiksi
kategorioiksi nimeten ne niiden sisdltdd kuvaavalla nimella. Kategoriat muodostin
induktiivisesti aineiston sisallosta kasin. Luokituksen avulla aineistosta hahmottui kuvaus
tutkimusongelmittain. Tamin kuvauksen pohjalta tehtiin johtopditoksid. (Eskola &
Suoranta 1998, Kyngés & Vanhanen 1999.)

Viimeinen vaihe aineiston kasittelyssd oli kategorian sisallon kuvaaminen tekstind sekd
johtopaitosten esittiminen ja perusteleminen. Tutkimustulokset raportoin laadullisina
kuvauksina tutkimusongelmittain. Aineistosta valituilla suorilla lainauksilla pyrin

kuvaamaan kunkin kategorian sisdltéd sekd havainnollistamaan siti. Haastateltavien
anonymiteetin varmistamiseksi lainauksissa esiintyneet nimet jétin pois tai korvasin muilla

sanoilla.
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7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

7.1 Aineiston kuvailu

Tutkimusaineiston muodosti kymmenen dementoitunutta ldheistddn  hoitavaa
omaishoitajaa. He kaikki asuvat Jyvéskylan kaupungin alueella. Haastateltavista kahdeksan
oli naisia ja kaksi miehid. Padtin alunperin valita haastateltaviksi henkil6itd, jotka ovat
idltdén yli 65-vuotiaita ja joiden omainen on edelleen kotihoidossa. Kahden omaishoitajan
hoidettava ldheinen oli kuitenkin joka kuukausi kaksi viikkoa laitoshoidossa, minki jélkeen
seurasi kahden viikon kotihoito-jakso. Ns. intervalli-hoidosta huolimatta otin heidét
mukaan aineistooni, koska katsoin heilld olevan hyvin paljon arvokasta tietoa

tutkimustehtivieni kannalta.

Kaksi hoidettavaa ldheistd kdvi muutamana arkipdivind viikossa pdivahoidossa
(paiviosastolla/pdivikeskuksessa), mikd antoi omaishoitajalle hieman aikaa hengihtdd ja
hoitaa juoksevia asioita. Pédivdhoidon vaikutusta dementoitunutta ldheistddn hoitavan
omaishoitajan stressiin on tutkittu ja todettu, ettd paivahoitoa kéyttavilld omaishoitajilla on
vihemmin hoitamiseen liittyvdd stressid ja parempi psyykkinen hyvinvointi kuin
omaishoitajilla, jotka eivat pdivahoitopalvelua saaneet (Zarit ym. 1998).
Pdivahoitojarjestelyjen  tosin  on todettu olevan ongelmallisia levottomuuden,
sopeutumattomuuden ja jaykkien kuljetusjarjestelyjen vuoksi dementoituneiden ldheisten
kotihoidon tukemisessa (Eloniemi-Sulkava ym. 1999), mutta haastatelluista omaishoitajista
kahdella oli pdivdhoidon aikainen vapaa-aika ensiarvoisen tirkedd eikd hoidettavilla ollut

vaikeuksia sinne sopeutua.

Haastatelluista kaksi oli aviomiehid, viisi aviovaimoja, yksi avovaimo, yksi ystdvitar ja

yksi sisar hoidettavalle. Tutkimusten mukaan useinmiten hoitajana toimii puoliso, joka on
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itsekin ikdintynyt ja jonka oma terveydentila on monasti heikentynyt. Usein hoitaja on
naispuolinen. (V iramo 1994, Almberg ym. 1997, Hokkanen & Astikainen 2001)

Omaishoitajat olivat i4ltddn 66-82-vuotiaita ja heiddn keski-ikinsé oli 73,9 vuotta.

Dementoituneet ldheiset puolestaan olivat 71-90-vuotiaita keski-iin ollessa 80,2 vuotta.
Sairauksien ja hoivan tarpeen m#drd kasvaakin erityisesti vanhemmissa ikdryhmissi
(Vaarama & Hurskainen 1993). Valtaosan hoidettavista ldheisistd oli diagnosoitu
sairastavan Alzheimerin tautia ja kahdella hoidettavalla henkil6lld oli vaskulaarinen
dementia. Vaikeusasteeltaan dementia oli kolmella hoidettavalla vaikea-asteinen, kolmella
keskivaikea ja neljdlld hoidettavalla ldheiselld lievdasteinen. Hoidettavien ldheisten
hoitotarve vaihteli suuresti, mutta yhteistd heille oli, ettd kaikki hoidettavat tarvitsivat

jatkuvaa valvontaa osan avuntarvitsijoista ollessa tiysin autettavia ja valvottavia.

Omaishoitajan ty0 vaikeutuu sairauden edetessd. Huoli ja vastuu ldheisen péivittdisestd
selviytymisesti muuttuu vahitellen ympédrivuorokautiseksi hoitamiseksi, mikd vaatii
omaishoitajalta jatkuvaa fyysistd ja psyykkista kestdvyyttd. Omaishoitajan kanssakdyminen
ystdvien ja tuttavien kanssa védhentyy ja kaikkien asioiden hoitaminen jii lopulta hénen
tehtavakseen. (Simula 1992, Reponen 1994, Jylhd ym. 1996, Viitakoski 1996.)

Pyysin taustatietoja kerdtessdni omaishoitajaa arvioimaan my0s, minkd pituisen ajan
laheisen asioiden hoitaminen oli ollut dementian vuoksi omaishoitajan tehtdvéna.
Omaishoidon kesto vaihteli kahdesta vuodesta kolmeentoista vuoteen sen keskiméérin
ollessa 5,5 vuotta. Omaishoidon alkamisen ajankohtaa oli vaikea méaritelld, koska hoidon
tarve oli lisdintynyt vihitellen. Omaishoitajuus alkaa usein lyhytaikaisesta, vihdisestd
avunannosta ja myGhemmin omaishoitaja huomaa tekevinsi hoitotydtd ja olevansa tdysin
sitoutunut omaishoitoon. Vain harvat henkil6t tekevit tietoisen padtoksen omaishoitajaksi
ryhtymisestd. Tehtdvain ikddn kuin "ajaudutaan" huomaamatta.(Gothoni 1991, Viitakoski
1996.) Monelle pitkdin puolisoaan hoitaneelle on vaikeaa mieltda itsedfin omaishoitajaksi,
vaan aviopuolison hoitaminen on luonnollinen osa eldmiid ja kuuluu hénen rooliinsa

selvyytend (Hokkanen & Astikainen 2001).
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Haastateltavat omaiset kertoivat omaishoitajuuden alkamiseen vaikuttaneen alunperin
ystivyys, rakkaus ja velvollisuudentunne. Omaiselle halutaan taata hyvé, inhimillinen hoito
omassa kodissaan niin pitkdin kuin mahdollista ja halutaan huolehtia hénestid
vastavuoroisesti (Gothoni 1991, Reponen 1994). Puolisoaan hoitavat omaishoitajat pitivét
usein hoitamista luonnollisena vaiheena eldmaissi ja osana avioliiﬁosopﬁnusta. Puolison
rooli saattaa tosin my0s hoidettavan toimintakyvyn heikentymisen my6td muuttua ldhinnd
hoitajan rooliksi, mutta kerran annettua lupausta tukea myGté- ja vastoinkdymisissé ei edes
harkita rikkoa. (Hokkanen & Astikainen 2001.) Osa haastateltavista kertoi, ettei koskaan
aikaisemmin ollut ajatellut joutuvansa téllaiseen tehtdvain. Kun takana oli mahdollisesti
pitkd ja onnellinen rakkausavioliitto, vastuunkantaminen ldheisesti ja hoitotehtdva tuntui
omaishoitajasta helpommalta kantaa kuin jos avioliitossa oli aikaisemmin ollut vaikeita
ihmissuhdeongelmia tai jos kyseessd oli kuten erds haastateltava kuvasi "toveriyhtid".
Monivuotisen yhdessdolon haastateltavat kertoivat sitovan, vaikka ei kovin voimakkaista
tunteista tai lujista siteistd olisikaan kysymys. Pitkdaikainen, hyva avioliitto ja vahvat siteet
puolisoiden vililld ndyttivat lisidvdn sitoutumisastetta hoitotehtdvain. Paatos siitd, ettd
"kaveria ei jdtetd" sai omaishoitajat jatkamaan hoitotehtdvdd hyvinkin haastavissa

olosuhteissa.

7.2 Omaishoitajien terveys heidin kuvaamanaan

Kaikki tutkimukseen osallistuneet dementoitunutta omaistaan hoitavat omaishoitajat
midrittelivit terveytensd hyviksi tai ainakin kohtalaiseksi. Suurimmalla osalla heistd oli
erilaisia sairauksia ja oireita, joista he yleensd aloittivat kuvauksen terveydestdin.Osalla
omaishoitajista oli kroonisia sairauksia kuten sydin- ja verisuonitautia sekd tuki- ja
liikkuntaelinsairauksia ja astmaa. Selkdvaivat, mielialaongelmat ja yleinen vasymys sekd
unettomuus olivat myds oireita, jotka tulivat keskusteluissa usein esille. Monet
omaishoitajista korostivat fyysisen ja psyykkisen terveyden huononemisen johtuvan

vaativasta hoitotehtavista.
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"No, onneks... mdd sanon, ettd mdd oon aika terve saanu olla. Mulla on
verenpaine... lievd, joka on tuota lddkitykselld pysyny kurissa. Siind ei oo ollu sen
1D J pysyny

kummempia ongelmia."

"Se kaikki (hoitaminen, vastuuw) aiheuttaa henkistd rasitusta, mikd konkreettisesti

tarkoittaa... ehkd ei suoraan apaattisuutta... henkinen vireys laskee."”

Haastateltavien kuvauksissa terveys ilmentyi hyvin moniulotteisena ja kontekstiin sidottuna
ilmiond, joka rakennettiin usein erilaisista ja ristiriitaisistakin elementeistd. Terveyttddn
arvioidessaan ihmiset miettivit useita erilaisia nik6kulmia ja kysymys terveydestd nostaa
esiin subjektiivisia kokemuksia, vaikkakin kaikille vastauksille on yhteistd
ladketieteellisten diagnoosien korostuminen. Vastaajat aloittavat terveytensd kuvaamisen
ladketieteellisen viitekehyksen kautta kertoen sairauksistaan, oireistaan ja tapaturmistaan
sekd hoidoista ja ladkkeista.

"Minulla on sepelvaltimotauti ja se on asia, joka pidéttid minun vauhtiani. Minulle
on pallolaajennus tehty ja nyt sielld on taas uudet suonet tukossa. Hengenahdistus

ndkyy ihan jokapdiviisessd eldmdssd silld tavalla, ettd visyy helpommin.”

"Nytkin oon silli tavalla, ettd mdd kaaduin uudestaan, kun mind olen kaatunut...

tdssd aikasemmin kaaduin niin, ettd meni tdmd olka pois paikaltansa..."

"Kolmenkymmenen prosentin keuhkoinvalidi... multa on tuo oikee yldlohko
leikattu... ja yleisesti mda... ja sitten mulla on myoskin verenpainetta ja viimeisessa

kokeessa todettiin, ettd kolesteroli ja sokeriarvot ovat nousseet.”

My6s Jylhdn (1994) mukaan sairaus ja muut lidketieteelliset tilat ovat olennaisia
elementtejd terveyden maallikkokdsityksissd, vaikkakaan terveys ei ole tyhjentdvisti
madritelty niiden ldsndololla tai puuttumisella, vaan aina on muita yksilollisia,

tilanteenmukaisia ja satunnaisia tekijoitd, jotka otetaan terveyden arvioinnissa huomioon.
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Kun haastateltavia pyydetddn kuvaamaan omaa terveyttdin, heidan tdytyy ensin paattdd
kasitteen merkitys ja 10ytdd mielekkyys kysymykselle kyseessid olevassa tilanteessa seki

tuottaa vastaus kédyttien kielen tarjoamia mahdollisuuksia.

Kyseessé olevassa tutkimuksessa yhteistd terveyden arvioinneille oli se, ettd omaishoitajan

tyOn sitovuus ja vaativuus tuli vastauksissa esiin voimakkaasti.

"Todenndkéisesti terveyteni olisi erinomainen, ellei puoliso olisi sairas-tunut. Se

olisi jatkunut se liikunta sellaisena kuin se oli. Kaikki ldhtee sieltd."

"Tamd on aika raskasta, kun ei itsekddn voi mennd litkkumaan. Sitd on kotiin

sidottu. Ystavdt kaikkoaa.”

"Ja sitten se tietysti riippuu puolison tilanteesta, jos hinelld on kovasti huono
tilanne ja joudun yollikin nousemaan ylos ja katsomaan mikdi on tilanne ja sillai,

niin tietysti se yovalvominen... siitd ei oikein tuu mitdan."

"Mulla on tdmmdonen ongelma taikka siis timménen huoli, ettd mulla on timmonen
sairas puoliso hoidettavana ja mdd en taho niinkun... mulla on vaikeutta joskus,
ettd mad en taho kestdd silld tavalla, ettd tuota mua rupee itkettdmddan aina ja
tuota mulle tulee semmosia ahdistunutta oloa ja semmosta ja siind tilanteessa se

(mielialalddke) sitten tuli.”

Yhteistd vastagjille oli myds se, ettd terveydestd puhuessaan he liittdvdt kuvauksen
konkreettisiin eldméntilanteisiin ja ankkuroivat terveytensa arkipdivan kokemuksiin ja ovat

useinmiten haluttomia puhumaan terveydesta abstrakteilla termeilld ja tasolla.

"Se johti (romahdukseen) se, ettd kun hdnelld on hyvin paljon nditd sairauksia ja
tuolla yhdessd vekottimessa oli antenni irti ja mind sanoin, ettd mind laitan sen...
Ei, mind laitan sen, hin sanoi. Mind tieddn, ettei hin pysty kumartumaan ja hin

kaatuu... tulee huimaus. Kun hdn ponnisti itsensd siitd ylos, tuli lihasrevahtyma. Ja
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se oli piste i:n pddlle. Mind en sitd niinkuin endd jaksanut.”

"Vaikka mdd olisin ruususen kielilld puhunu ja vaikka mitd, niin hdntd mind en
saanu ylos sdngystd nousemaan. Se vaan toivotti minut helvettiin ja vaikka

minnekkad, niin sillon jos ei meinaa maailma revetd, niin on kumma."

Vastaajille yhteisen nimittdjin, omaishoitajuuden, lisdksi terveyden kuvaukseen oli
vaikuttamassa yksilollisid ja kontekstiin sidottuja tekij6itd kuten omaishoitajan ik,
sukupuoli ja hoidossa saatu tuki sekd hoidettavan kunto. lakkdammilld omaishoitajilla
omat sairaudet ja vaativa hoitotehtdvd heikensivdat arviota koetusta terveydesti.
Naisomaishoitajat ovat Gothonin (1991) mukaan visyneempid kuin miehet, koska yrittivit
viimeiseen asti hoitaa omaistaan kotona ja huonokuntoisten hoidettavien omaishoitajat ovat

uupuneimpia. Télldisen johtopaitoksen voi vetdd myos kyseessd olevan aineiston pohjalta.

"Kun se on kans se semmonen mun ikdisillani ihmisilld se vanha omatuntoajatus,
ettd kun mdd nyt oon tdhdn... tdhdn jollain lailla tullu ja sitoutunu, niin mun pitid
tdd tehtdvd hoitaa... hoitaa loppuun asti. Mut sit valilld tulee just se, ettd eiko tdd

lopu ikind."

“No, siind vaiheessa (masennus yllittdd), kun aina toteaa, ettd taas meni potkihti

tda sairaus eteenpdin ja ei voi mittaan."

"No, kylld ettd rupeaa yolld valvomaan ja rdknddmddn sitten nditd asioita eikd
saakaan sitten unta endd. Ja mind aavista, ettd semmonen romahdus voi tulla

milloin tahansa..."

Aineistosta nousi esiin viisi keskeistd ulottuvuutta, joilla omaishoitajat kuvasivat
terveyttddn: terveys sairauksista huolimatta, terveys mahdollisuutena liikkua, terveys

vapautena, terveys henkiseni hyvinvointina sekd terveys yhdessdolona ja aktiivisuutena.
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Terveys sairauksista huolimatta

Useinmiten haastateltavat lahtivat kuvaamaan terveyttiadn liadketieteellisten diagnoosiensa
Ja oireidensa kautta kertoen sairauksiensa ja oireidensa kehittymisestd ja hoidoista.
Tutkittavat kuitenkin kokivat terveytensd hyviksi tai melko hyviksi, x;aikka heilla oli
todettu vakaviakin pitkaaikaissairauksia kuten astmaa ja sepelvaltimotautia.

"No, oma terveys on se, miki on... perussairaudet on olemassa ja hyvilli
lddkitykselld kun ne hoidetaan, niiden kanssa pdrjdd, kun ei litkaa rasita ja sitten
se, ettd varsinkin kun on jo 69 vuotta, niin sairaudet on rasittaneet, ettd on tullut
vdsymys. Tdssd kanssa lddkdrille sanoin, ettd minusta on tullut vanha ja siihen ei

tarvita lddkdrin diagnoosia."”

"Sairaalassa todettiin krooninen bronkiitti ja rasitusastma ja kdytdn nditd
suihkeita. Kahta verenpainelddkettd ja kolesterolilddkettd, mutta muuten tunnen

olevani aika reipas ja liikkuminen on helppoa.”

Vaivat, terveysongelmat ja toimintakyvyn rajoitukset haastateltavat nayttiviat ottavan
useinmiten ikddnkuin ihmisen elamankulkuun luonnollisesti kuuluvina asioina, joita ian

karttuminen tuo mukanaan.

"Mind sanoisin, ettd (terveyteni onmn) kohtalainen. Tadlld hetkelld pystyn
suoriutumaan oman ikdni edellyttdmistd tehtivistd. Fsimerkiksi hoitamaan tdmdn

huushollini, kodinhoidon ja osallistumaan sitten vield."

"No, tota... kaikkea pientd remppaa tdssd idssd jos ei oo, niin ei ihminen oo

luonnollinenkaan."
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Sairaudet ja ikddntyminen yhdistyneend saivat haastateltavat tuntemaan itsensé vanhoiksi.

"Niin mind totesin, ettd minusta on tullut vanha. Nivelrikon aiheuttamat rajoitukset

teki minusta vanhan. Rajoitukset olen kokenut raivostuttavana."

My6s muiden tutkimusten (Jylhd 1994, Leinonen ym. 1998) ihminen vuosien mydtd
sopeutuu terveydentilansa muutoksiin arvioiden terveytensid samaksi kuin on tehnyt sen
aikaisemminkin. Ikdintyessd hin ndyttdd kokevan terveytensd positiivisessa valossa ja

vidhentdd vaatimuksia terveytenséd suhteen.

Terveys mahdollisuutena liikkua

Fyysisen kunnon ja koetun terveyden vililli on todettu olevan selvan yhteyden sekd
miehilld ettd naisilla. Heikkokuntoidet ihmiset ilmoittavat terveytensd huonoksi
yleisemmin kuin hyvikuntoiset michet ja naiset. (Malmberg 1999.) Liikunnalla on
positiivisia vaikutuksia hyvinvointiin ja koettuun terveyteen. Aktiiviset ikdithmiset kérsivat
depressiosta muita vdhemmén. Fyysinen aktiivisuus vdhenee idn myGtd molemmilla
sukupuolilla miesten siilyttdessd liikunnallisen aktiivisuutensa naisia useammin.
(Lampinen 1999.) Ne henkil6t, jotka litkkuvat aktiivisesti, arvioivat myonteisesti omaa
terveyttdin ja kokevat elamén tarkoitukselliseksi (Takkinen 2000).

Haastateltavien kuvatessa omaa terveyttddn litkunta-aktiivisuus osoittautui erittdin
merkitykselliseksi tekijaksi terveyden edistdjani. Liikunta oli eldméntapoihin liittyvistd
seikoista se, minkd haastateltavat ottivat esille terveyteensd yhteydessd olevista tekijOistd
useimmin. Fyysinen aktiivisuus nousi tirkeimmaiksi asiaksi dementoitunutta ldheistdin

hoitavien omaishoitajien kuvauksissa heiddn terveyteensa yhteydessi olevista tekijoista.

"Minusta on ollu (litkunnalla suuri vaikutus terveyteen) ja se on ihmiselld kaiken a

"

Jjao.
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"Mulla on hyvi peruskunto taustalla ja me oomma molemmat harrastaneet ikimme
litkuntaa ja se on minulle eldmadn terveydentilaisuus myoskin, ettd tuota me olemme
sitd ennen sairautta ja heti kun sairaus on todettu, niin sen jéilkeen ollaan niin

kauan liikkuneet ja pitineet kunnosta huolta, kun se suinkin on mahdollista."

"Peruskunto on hyvd... se on vaan peruskuntoa... mut tuota lenkilld hankittu kova
kunto ja tietysti on semmonen, ettd ei oo semmosia mitddn sukuperdisid

sairauksia... meilld ei satu olemaan semmosia."”

"Mdd oon ollu aktiiviurheilija ennen ja kylld mdd oon sitd mieltd, ettd sen... sen,

minkd sillon oon liikkunu aikanaan, niin kylld siitd hyotyd on."”

"Niin ja sitten mdd olen liikkunu ja tuota... en mind tiedd sitten, onko se sitten

geeneissd ollu... "

"Oon aina liitkkunu. Ja tyotd kun on tehnyt... md oon tehny maalaistalossa...

maalaispaikassa ollu.”

"Mdéd oon tuota... oikeella aikaa tein ruumiillista tyotd..."
Fyysisen aktiivisuuden viheneminen koettiin keskeisend syynd siihen, ettd koettu terveys
oli tilldi hetkelli huonompi kuin ennen ldheisen sairastumista. Liheisen hoitamisen
omaishoitajat kokivat esteena litkunnan harrastamiselle.

"Oman terveyteni muutosta on lihinnd se, ettd oma liikunta puuttuu ja tdsta on

seurannut se, ettd lihaskivut ovat lisddntyneet, mikd on luonnollista, kun ei pddse

liikkumaan."

"Kylla sitd sillei jaykistyy. Kuitenkin ei pddse sillai kdvelemddn."
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"I iikunnan puute vaikuttaa siten, ettd jalat menee heikkoon kuntoon. Liikunta on
pt J

Jjddnyt puolison sairauden myotd."

"Todenndkdisesti terveyteni olisi erinomainen, ellei puoliso olisi sairastunut. Se

olisi jatkunut se litkunta sellaisena kuin se oli. Kaikki lihtee sieltd."

"Liikuntaa harrastan kovasti. Mutta nyt se on vdhissd. Onneksi meilld on

kuntopyérd, ettd rupean sitd polkemaan."
"Liikunta on jddnyt puolison sairauden myétd pois.”

"Se (ldheisen hoitaminen) vaikuttaa siihen liikuntaan ja vdlilli siihen pinnan

kiristymiseen.”

Vaikka ldheisen hoitaminen aiheutti sitovuudellaan liikunnallisen aktiivisuuden
vihenemistd, se myOs toisaalta lisdsi omaishoitajan motivaatiota pitdd huolta itsestdin

fyysistd kuntoa yllapitdmalla.

"Tadmd puolison hoitaminen pakottaa mydskin pitimddn kunnosta huolta, ettd

pystyy hoitamaan sitten."

Terveys vapautena

Dementoitunut ldheinen tarvitsee sairauden edetessd jatkuvasti apua paivittdisissad
toiminnoissa ja omaishoitaja on sitoutuneena jatkuvaan auttamistyohon. Usein hoitavan
omaisen yéunetkin hdiriintyvit sairastuneen henkilon vuorokausirytmin mennessé sekaisin.
Vaikein tilanne on niilld omaisilla, jotka eividt voi jattid omaistaan hetkeksikdén yksin.
Pdivdt voivat olla henkisesti yksitoikkoisia, rutiininomaisia ja vasyttdvid. Omaishoitajat
kokevat olevansa yksin vastuussa laheisensd hoitamisesta ja tyohdn siséltyy useita fyysisid,

psyykkisisd ja sosiaalisia kuormitustekij6itd, jotka rasittavat omaishoitajan terveytta.



31

Liheisen ihmisen orientaatiokyvyn heikkeneminen, sekavuus, kommunikaation
katkeaminen ja toifnintakyvyn taantuminen lisddvdat omaishoitajan vaatimuksia ja
kuormitusta. Sitoutuminen hoitoon ympéri vuorokauden aiheuttaa sosiaalista eristdytymista
ja yksindisyyden tunnetta. Omaishoitajan eldmdin liittyy yksindisyyden lisdksi
voimattomuutta, uupumista ja viasymistd sekd myOs monenlaisia pelkoji; mm. omaan ja
hoidettavan tulevaisuuteen liittyen. (Simula 1992, Reponen 1994, Viitakoski 1996, Jylhd
ym. 1996.)

Haastateltavat toivat voimakkaasti esille omaishoitajan tyon sitovuuden aiheuttamia
varjopuolia. Mitd pitemmaille ldheisen henkilon sairaus oli edennyt, sitd vaikeampana
omainen koki sen, ettd hdn oli sidottu hoitotehtividnsi ja kotiinsa vuorokaudet ympari.

Lievaasteista dementiaa sairastavan voi jattad hetkeksi yksin.

"No, nyt on sillai niin, ettd kun hdnelld on hyvi tilanne, niin tunti... kaksi (voin

jattdd hénet yksin)."

“"Jos mdd oisin tdssd tota itekseni, niin mddhdn ldhtisin tdstd parinkymmenen

kilometrin lenkille ja talvella hiihtdisin ja pyérdilisin ja niin edelleen...”

"Tamd on aika raskasta, kun ei itsekidn voi mennd liikkumaan. Sitd on kotiin

sidottu.”

"Mutta, no... sen kans on vaan elettdvd, mutta se, ettd kylld sen jokkainen tietda,

ettd jos on yhteen paikkaan sidottu, niin onhan se... (naurahtaa)."”
"Md haluaisin mennd ystdvien kanssa vaililld parantamaan maailmaa... en mda voi
tehd sitd ja joka on ulospdin suuntautuva tillid tavalla, niin sen voi hyvin

ymmdrtdd, ettd kylld siind tulee vililld semmonen masennus, ettd hitsildinen..."

"Kyl se (hoivan sitovuus) tuntuu vaikealta, kun ei oo ketddn kenen kans juttelee."”
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"No, se on siis, se on rumasti sanottu, mdd oon niiku vangittuna, koska siis ei voi

yhtikkid ku esimerkiksi sdd luet lehdestd jonkun kivan..."

Se, miten hoitotehtdvin sitovuus koetaan, riippuu tietysti myds hoitavan omaisen
luonteenpiirteistd sekd niistd aktiviteeteista, joihin he olivat ennen ldheisen sairastumista
tottuneet. Naispuoliset omaishoitajat, jotka muutoinkin ovat yleensd ottaneet vastuun
kodinhoidosta ja arjen sujumisesta, ottivat ldheisen hoitamisen sitovuuden

luonnollisempana ja helpommin kohdattavana asiana kuin miehet.

"On se (hoivan sitovuus) vdhdn harmillista. En mind tiijja, ettd niitd
menohalujakaan niin oisi, mutta tuota kuitenkii pysys sitten tuo muisti ja oma taju
sitten niiku parempana, kun vdhdn saa ulospdin yhteyksid. Jos ihan tdssd... niin

mykistyyhdn sitd."

"Ei minulla koskaan oo ollu hirveitd menohaluja... oon enemmdn koti-ihminen. Ei

se (sitovuus) minua sillai stressaa.”

Terveys henkiseni hyvinvointina

Dementoituneesta 13heisestd huolehtiminen sekd fyysisen terveyden heikkeneminen ian
myOtd tuo omia vaikutuksiaan myOs ikdintyneen omaishoitajan mielenterveyteen.
Erityisesti unettomuus ja yolliset ahdistavat tunteet ovat monien omaishoitajien kiusana.
Liheisen henkilon hoivaamisen sitovuus ja vaativuus aiheuttaa sosiaalisten suhteiden

katkeamista ja yksindisyytti sekd my0s alakuloisuutta ja masentuneisuutta.

"Psyykkisestd puolesta on vaikea itse sanoa. Sen ehkd néikee sivulta paremmin.

Pitkdt yksindiset illat ovat raskaita puhekaveria ei ole.”

"No, kylld, etti rupeaa yélld valvomaan ja rdknddmddn sitten nditd asioita eikd

saakaan sitten unta endd."
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"Tdmd ahdistus vei unen, tdtd ei voi purkaa mihinkddn... itse ei voi sanoa,

hoidettava mddrdd..."

"Mutta kylld uni meni niin, ettd nyt oon alkanu kdyttdd unilddkettd semmosen
Ly Y

puolikkaan, ettd md pddsen unen alkuun.”

Ikdsntyvin ihmisen mielenterveyden hédiriiden tunnistaminen on vaikeampaa kuin
nuoremmilla henkil6illd johtuen osittain siitd, ettd ikdihmisilld depressio ilmenee usein
enemmain fyysisin kuin psyykkisin oirein ja monet fyysiset sairaudet voivat sekoittaa
oireiden esiintuloa ja diagnosointia. Idkkd4n henkilon kohdalla masennusoireilua pidetiin
valitettavan usein "normaalina" ja hdiri0 ja3 tdmaénkin takia helpommin diagnosoimatta

nuorempaan henkil66n verrattuna. (Lehtinen 2000.)

"Kdy niinkun hermojen pddlle jotenkin, ettd ei aina jaksa niin hyvin kuin pitds

hoitaa, mutta kylld me aina sovitaan sitten..."

"Mieliala... tdytyy aina katsoo positiivisesti kaikista... eihdn... siis jos tdssd rupee

suremaan ja aina on nokka solmussa, niin kylld vaivojakin ilmentyy."

Haastateltavat toivat terveyttddn kuvatessaan esille my6s mielentilaan ja mielenterveyteen
liittyvid asioita sekd ndkivit mielenterveyden oleellisena ja jakamattomana osana yleista
terveyttd. Mielenterveydestd puhuessaan he korostivat resurssindkékulmaa, johon kuuluu
Lehtisen (2000) mukaan henkinen vahvuus (kyky hallita eldmédinsd, ratkoa ongelmia ja
selviytyd vastoinkdymisistd), kansalaisuus (kyky tulla toimeen ympdriston kanssa) sekd
kytkentd yhteiskunnan tukirakenteisiin.

"No, mind olen omasta mielestini vahva luonne."

"Se henkinen hyvinvointi. Siind on osaltaan luonne mukana ja persoona. Se on



34

sielun terveyttd. Se ldhtee jostain syvalta."

" Et mind oon ottanu sillai yliotteen eldmdstd. Ettd pienestd pitden oppinut siihen,
ettd omillaan on pérjattivi. Kun pérjid omillaan, se on voitto. A‘ivan sama se on
astman nujertamisessakin. Se on haaste. Puolison sairaudet ja tdmd dementia...
sekin on haaste, ettd miten pdrjdtdan. Mitd tiukempi tilanne, sen haastavampi juttu

se on. Sitd enemmdn itsetuntoa se vahvistaa."

"Lapsuudella ja eldmdnkohtaloilla on ollut vaikutusta siihen henkiseen
hyvinvointiin... jokaisella pdivilld on omat murheensa. Ei kannata huomista
murehtia. Nyt mennddn puoli tuntia eteenpdin. Ennen mentiin vuorokausi

eteenpdin. Lapsuudenkodin anti on ollut hyvd ldhtokohta eldmdlle.”
Terveys yhdesséiolona ja aktiivisuutena

Yksindisyys on monen ikdintyneen omaishoitajan suurimpia ongelmia varsinkin siind
vaiheessa, kun hoidettavan ldheisen péivittdinen avuntarve on jatkuvaa ja hoitavan omaisen
mahdollisuudet liikkua ja osallistua kodin ulkopuolella tapahtuviin aktiviteetteihin ovat
hoitotehtivastd johtuen vihiiset. Hoitamiseen sitoutuminen merkitsee omaishoitajalle
vapaa-ajan vihentymistd, harrastuksista luopumista, kontaktien katkeamista ystiviin ja
tuttaviin sekd ongelmia jokapdivdisten asioiden toimittamisessa. Omaiset eristdytyvat
koteihinsa yhdessa hoidettavien ldheistenséd kanssa kokien yksindisyyttd ja tuntien olevansa
vastuussa yksin ldheisensd hoitamisesta. Omalle eldmadlle ei jdd aikaa eikd voimia ja
sosiaaliset suhteet vaurioituvat. Menneen, nykyisen ja tulevan haméartyminen laheiselld
thmiselld saa aikaan sekd omaishoitajan ettd ldheisen identiteetin horjumista. Liheisen
ihmisen kéyttdytyminen vieraalla tavalla vaatii ponnisteluja molempien identiteetin
ylldpitdmiseksi. My0s ystdvit ja tuttavat haluavat sdilyttdd muiston ldheisestd samana
arvokkaana ja entisenlaisena ihmisend, mika on yksi syy siihen, ettd ihmiset omaishoitajan

Ja hoidettavan ympdrilta katoavat. (Simula 1992, Viitakoski 1996, Jylhd ym. 1996.)

Vaikka idkkait ihmiset eivit ole mikddn yhtendinen ryhmd, heilld on moninaisia yhteisid
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tekijoita, joilla on yhteys heidan terveyteensd ja hyvinvointiinsa. Iakkait thmiset eivit endd
osallistu ty6eldméain éivéitké sitd kautta saa kontakteja kodin ulkopuoliseen maailmaan ja
yksindisyys on monen ongelma. Anderssonin (1998) mukaan jopa kolmasosa yli 65-
vuotiaista tuntee usein itsensd yksindiseksi. Lisdksi idkkdiden ihmisten keskuudessa
kdyhyys on yleisempédid kuin muissa ikdryhmissi ja taloudellisten resurssien vihyys estdd

omalta osaltaan osallistumasta erilaisiin harrastuksiin ja vapaa-ajan aktiviteetteihin.

(Lehtinen 2000.)

Useimmat haastateltavat kertoivat kontaktien kodin ulkopuolisiin ihmisiin véhentyneen ja
yksindisyyden tunteensa lisdéntyneen ldheisen sairauden edetessid. Hoitamisen vaativuuden
lisd4ntyessd omaishoitajan kanssakdyminen ystdvien ja tuttavien kanssa vahentyy
entisestdfin. Lieviasteista dementiaa sairastavan ldheisen ja omaishoitajan sosiaaliset
suhteet kodin ulkopuolelle olivat usein vield ldhes entisenlaiset. Jotkut haastateltavat taas
sanoivat taistelevansa sosiaalista eristdytymistd vastaan ja tekivdt kaikkensa, jotta

ystavyyssuhteet sailyvit.

"Se on ihan selvd... juu... sehdn on semmonen... sairauden myétd hdvidd tuota
kontaktit aika paljon eli ystdvdat ymmdrrettdvistd syistd niin ne haluaa muistaa

hédnet semmosena, kun hdn on tuossa kuvassa... hyvin ilosena.”

"Sen takia ystdvdt eivit tule, et ne pelkdd. Mdd oon monta kertaa sanonukki, ettd

tota ei se tartu, ei sairaus tartu, mutta tota... ei se pdde."”

"Joo, ei 00 ystivid... ettd tuota eihdn me voida endd missddn kdydd... me ei kdydi

missddn kyldssd."

"Tota mdd olen ne molemmat harrastukset jéttiny juur sen takia, ettd kun mad en

saa sit kotimiestd. Kun puoliso on semmonen, ettd hdn ei siis viihdy yhtdén yksin."

"Puhelin ois aika tdrkee tdssd, mutta niin monta kertaa pitdd sanoa, ettd kuule nyt
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en enndd voi puhua , minun pittdd lihtee... Ei minun kaverini mitenkddn jdttineet

sen enempdd oo."
"Tédhdn asti on ollut (ulospdin kontakteja) ihan riittdvisti."

"Ei ollenkaan... ystivdt eivdt ole jittdneet... ei missddn tapauksessa, koska en mind

semmosta tilannetta salli. Se on niin paljon itsestd kiinni."

Eristdytymiselld ja vahdiselld sosiaalisella tuella on todettu olevan erityisesti vanhimmissa
ikdaryhmissd yhteys terveyden heikkenemiseen. Toimivat verkostot omaava yksild kestdd
vastoinkdymisid paremmin ja 16ytdd helpommin niihin toimivia ratkaisuja kuin kapea-
alaisilla tukiverkostoilla varustettu ja eristiytyneena eldvd henkil6é (Hokkanen & Astikainen
2001). Lihiomaisilla ja erityisesti lapsilla on tirked merkitys sosiaalisen tuen antajina.
Sosiaalisuus ja aktiivisen osallistumisen mahdollisuus liittyy kiintefisti terveeseen ja

onnistuneeseen vanhenemiseen. (Heikkinen 2000.)
"Md otan vaikka kirjan ja kertaan espanjan sanoja, koska se on muistille tarked."
"Joka paiville pitdd keksid semmosta, ettd virkistyy."
"Siind tuota pitdd olla semmosia aktivoivia toimintoja, jotka panee aivot liikkeelle
Jja semmosiahan kylld nykyddn todella on olemassa tddlld kotona, ettd ei tarvii ku

internettiin hypdtad ja niin tuota..."

"No, positiivinen asenne eldmddn ja tdhdn sairauteen ja kaikkeen... ja tdmdn

homman hoitamiseen."”

"Mieliala (tukee terveyttd)... tdytyy aina katsoo positiivisesti kaikista... eihdn... siis
jos tdssd rupee suremaan ja on aina nokka solmussa, niin kylld vaivojakin

ilmentyy..."
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"Sitd tdytyy ite koittaa aina, vililla vaikka laulaa lirrauttaa, niin sitten tullee hyvdi

mieli (naurahtaa) ja sitten meilld on aivan ihana suhde sisarusten kesken, ettd..."
"Tietysti ystavdt tukevat terveyttd."

"Kun ottaa kaikki... ei ota niin vakavasti, koittaa olla vaan... mulla on hyvid

ystavia."

"Kylld mdd tota osaan jutella ihmisten kanssa ja tykkddn ihmisistd ja tuota kdyn
mdd joka paikassa, mihin pddsee... ikddntyvien yliopistossa ja teatterissa sillon
tillon ja tuolla konserteissa... ja sitten on semmosia ihmisia ymparilld, kun koska

tahansa voi soittaa, ettd mennddnko vaikka kahville."

7.2 Omaishoitajien kokemus hoitotehtiviissi saamastaan tuesta

Omaishoitajien saama tuki voidaan jakaa taloudelliseen, tiedolliseen ja toiminnalliseen
tukeen seki tunnetukeen (Hokkanen 1999). Omaishoidontuki (taloudellinen tuki) on suoraa
rahallista tukea, joka mahdollistaa muiden tuen muotojen toteutumista kuten eldmii
helpottavien valineiden ja palvelujen ostamista. Rahallisella tuella on muitakin merkityksid
kuin sen euromddriinen suuruus. Vaikka omaishoidontuki on tdysin riittimaton, silld on
my0s tdrked symbolinen merkitys. Sen ajatellaan olevan tirked tunnustus omaisten

tekemiille hoitotydlle. (Hokkanen & Astikainen 2001.)
Haastateltavat omaishoitajat mainitsivat ohimennen pienen hoitotuen yhtend tukimuotona,
mutta olivat halukkaita vaihtamaan saamansa rahallisen korvauksen suoraan palveluihin,

jotka helpottavat heidédn arkeaan.

"Sitten saan tdmdn omaishoitajan palkan nyt, ettd kun verot otetaan pois, siitd jada
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1 347 mk kuukaudessa. Lomapdivid en saa. Puoliso ei mielellddn ldhde minnekddn.

Hdn tykkdd, ettd hdnen on kotona paras.”

Joo, kylld siis... sehdn tullee se omaishoitajan palkka... kun mdd sanonkin, ettd jos
sen sais sen omaishoitajan palkkion niin joinakin palveluina, mutta ei ainakaan nyt
ole... se on sielld ... siis mdd oon kysymyksen heittdnyt ja siihen ei oo tullu

vastausta.”
"Sen rahan edestd vois antaa yhteiskunnan palveluita.”

"Niin palveluita, en mdd niinku mitddn muuta niinkun tota valittdskddn, mutta se

tosiaan ndd asioinnit ois huomattavasti helpompia.”

"Tdmd (vapaa-aika litkkumiseen) on se, joka pitdisi saada tuettua ulkopuolelta.
Yhteiskunta ei nyt oikeastaan tue muuta kuin silld tavalla, ettd saan omaishoitajan

tuen ja puolisolla on mahdollisuus olla pdivipaikassa pdivisin.”

Omaishoitajat kokevat tarvitsevansa myos tiedollista tukea lidheisensd hoidon suhteen.
Ongelma valitettavasti usein on, ettd hoitotyon uuvuttama omainen ei jaksa oma-
aloitteisesti etsid tietoa tyotd helpottavista menetelmistd ja palveluista. (Hokkanen &
Astikainen 2001.) Erityisesti ns. vertaisryhmalti saatava niin tiedollinen kuin muukin tuki
koetaan ensiarvoisen tirkedna omaishoitajien keskuudessa. Keskusteluryhmait ovat tarkeitia
voimanantajia, joissa vertaisten antama tuki pohjautuu yhteiseen kokemukseen ja sen

jakamiseen. (Kokkonen 2001.)

Sopeutumisvalmennuskurssit  dementiapotilaille ja  heiddn omaisilleen tukevat
dementoituneen  henkilon  kotona  selviytymisti ja  omaisen  jaksamista.
Sopgutumisvalmennuksen tirkeitd funktioita ovat laaja-alainen tiedon saaminen
sairapdesta, sen vaikutuksista sekd hoito- ja tukikeinoista, sairastumisen aiheuttaman

kriisin l4pikdyminen ja uuteen elamintilanteeseen sopeutuminen ammattiauttajien ja
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vertaistuen avulla sekd dementoituneen henkilon ettd omaisen aktiivisuuden ja
toimintakyvyn lisdiminen. Yhtend tavoitteena kurssilla on myds auttaa omaishoitajia
luottamaan sithen, etti liheisen hoitamisen voi jattdd vililla toisten huoleksi ja liheisestid

pidetdan tilla valin huolta. (Kokkonen 2001.)

Tilaisuus vaihtaa kokemuksia ja purkaa tuntojaan terveydenhuollon ammattilaisten tai
muiden samankaltaisessa tilanteessa olevien kanssa auttaa tyOstamaidn hoitotehtivissa
eteen tulevia ongelmia sekid l6ytiméain keinoja niiden ratkaisemiseksi ja sopeutumaan
taminhetkiseen elamaintilanteeseen. Dementiayhdistys ja sen aktiivinen toiminta Keski-
Suomessa koettiin haastateltavien keskuudessa keskeisenid kanavana saada tunnetukea
vertaisryhmalta.

"Olin Kinkomaalla dementia-kurssilla. Silloin sain Dementia-yhdistyksestd
hoitajan, joka oli padivdlld. Sieltd kurssilta sai paljon tietoa eri aloilta. Se tieto

onkin tdssd se hirvedn tirked."”

“Ja sitten tuota mdd vihdoin ja viimein sain sit aikaan, et mdd soitin ja tilasin...
mdd kaks tuntia istuin sielld (dementianeuvojan luona) ja keskustelin ja tuota ja
sitten siitd se niinku se olo rupes helpottamaan. Ja tuota sieltd mdd sain taas
paljon sitten luettavaa ja sitten tdd mun lddkdrini... niin hdn tuota noin hommas
sitte mut semmoseen omaishoitajan kurssille, jossa oli tavattomasti kaikkee hyvdd

tuota tietoutta."

"Kylld se semmonen tukiryhmd on aivan vilttdmdton olemassa... tuota.”

"Tietysti nuo yhdistyksen illat. Sieltd Ioytyy nyt yhd enemmdn seuraa ja
Juttukavereita."”

Omaishoitajat ovat useinmiten naisia ja naiset ovat miehid aktiivisempia osallistumaan,
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joten omaishoitajien yhteiset keskustelutilaisuudet ovat hyvin naisvaltaisia. Miespuolisten
omaishoitajien tapaémisia ja keskindisid keskustelumahdollisuuksia  kaivattiin
miespuolisten omaishoitajien taholta, jolloin miehilld olisi tilaisuus vaihtaa kokemuksia

keskeniin.

"Muista omaishoitajista on tullut tuttavia, joiden kanssa vaihdetaan mielipiteitd.
Toisaalta miehid omaishoitajina on vihemmdan. Miesten kanssa olisi vaihteeksi
mukava jutella. Nayttdd olevan niin, ettd miehet eivit ole halukkaita lihtemddn. Ne

ovat naisten keskustelupiirejG enemmdn."

Toiminnallisella tuella tarkoitetaan joko suoraa auttamista tai tekemisen mahdollistamista
apuvilineilli. Dementoitunutta ldheistddn kotona hoitavat omaishoitajat kayttivit kotiin
tuotuja kunnallisia toiminnallisen tuen muotoja kuten kodinhoitoapu tai kotisairaanhoito
hyvin vahidn. Hoidettavan paivdhoitoa, joka antaa mahdollisuuden lyhyeen vapaaseen
aikaan, kaytti kaksi omaishoitajaa. Hoidettavan ldheisen ongelmat sopeutua pdivéhoitoon
koettiin ongelmallisina. Lyhytaikainen laitoshoito oli puolestaan joillekin omaishoitajille
vélttdmaton apu hoitotehtdvissd jaksamisen kannalta, vaikkakin laitoshoidon laatu,
hoidettavan koti-ikdvd ja voinnin huonontuminen hoitojakson aikana olivat omaishoitajia
askarruttavia kysymyksid. Usein huoli tilapdishoidon laadusta ja myds omat
syyllisyydentunteet ovatkin syyna siihen, ettei omaishoitaja jatd ldheistddn laitokseen edes
lyhyen loman ajaksi (Vaarama ym. 1999).

"Pdgivisaikaan puolisolla on mahdollisuus olla pdiviosastolla. Nyt on tullut hieman
mahdollisuuksia liikunnan harrastamiseen, mutta silloin pdivalldhdn on juoksevat
asiatkin hoidettavana.”

"Viime syksynd han oli paivisairaalassa kolme kuukautta..."

"Ne pdivdosaston hoitajat... niin ne on aivan erinomaisia siind."

"Joo, kylld se (lyhytaikaishoitopaikka) on tietysti suuriarvoinen, jos ei sitd olis, niin
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eihdn sitd jatkuvasti jaksais, ettd hdn ois ihan jatkuvasti kotona."”

"Mdd en paa puolisoa laitokseen... kaupunkihan tarjoais tietysti, ettd mdd pddsen
lomalle, kun mdd vien puolison laitokseen, mutta kun mda tiijan, ettd mdd en saa
héintd sitten endd siind kunnossa takasin, niin tuota kun hin ei syo lddkkeitd... se

on pelkkd tuota terve eldmd vaan..."

Sosiaalisen tuen tuottajat jaetaan neljdin paityyppiin: julkinen sektori, yritystoiminta,
kolmas (mm. jérjestot, sddtiot, yhdistykset) ja neljds (kansalaisten keskindiset suhteet)
sektori. JarjestOt, sditiot, yhdistykset ja yksityiset yritykset ovat tirked innovoija ja
kontrolloija julkisen sektorin tuen tuotannon kehittymiselle. Kukin yksilo antaa
sosiaaliselle tuelle oman merkityksensa ja osalle omaishoitajia ovat julkisen tuen tuottajat
viimesijaisia auttajia, joiden puoleen ké&idntymistd pyritddn siirtdmdin ja erilaisin
jarjestelyin sekd omasta ajasta ja hyvinvoinnista luopuen pyritdsn parjadméain. Toisaalta ei
my0Oskadin sukulaisia, naapureita eikd ystdvid haluta vaivata. (Hokkanen & Astikainen

2001.)

Haastateltavat omaishoitajat kokivat avun pyytdmisen ja erityisesti sen saamisen julkiselta
sektorilta vaikeaksi ja sitd pyydettiinkin vasta, kun oli todellinen pakkotilanne. Kolmannen
sektorin palveluja omaishoitajat néyttivit puolestaan arvostavan ja kayttivén.
Omaishoitajat pitivit tirkeind omaishoitajille jarjestettyjd yhteisid keskustelutilaisuuksia,
keskusteluryhmid ja koulutustilaisuuksia sekd ennen kaikkea ko. sektorilta saatavaa
sijaishoitoa ja kotiapua. Kotilomitus on monen omaishoitajan tukena ensiarvoisen tirkeaa.
Lomittaja antaa omaiselle aikaa levidtd, hoitaa itseddn tai huolehtia asioinnista kodin
ulkopuolella. Jirjestéjen ja myds yksityisten yrittdjien sekd seurakunnan rooli erilaisten
palvelujen tuottajana néytti olevan haastateltavien kohdalla tirked. Nakymaiton kansalaisten
keskindisen tuen verkosto (neljas sektori) tuli myds keskusteluissa esille merkittdvana

tukitahona.

"Riittdvésti mahdollisuuksia vapaa-aikaan. lhan kunnon vapaa pdivit ja lomat.

Yksi paivd kuukaudessa on aivan olematon. Ei silld ole mitddn merkitystd. Tietysti
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olisi ihanteellista, ettd olisi joku tukihenkilG, jonka puoleen voisi kddntyd. Tietdd,

ettd on joku, jolle voi soittaa."

"Mda saan tuon Dementia-yhdistyksen... ne kodinhoitajat tinne, niin mdd lihen...

niin mdd pddsen irti vahan tastd."

"Ja Dementia-yhdistykseen oon liittynyt. Sieltd mind tilasin henkilon, joka pesi

ikkunat."

"Olin Kinkomaalla dementiakurssilla. Silloin sain Dementia-yhdistyksestd hoitajan,

Joka oli paivdlld.”
“Juu... niin joo, mut se siivooja tulee Dementia-yhdistyksen kautta..."

"Dementia-yhdistys on siindkin suhteessa vield aivan erinomainen, ettd ne tekee
pientd kotisiivousta... ettei ne oo niiku kaupungin viranomaiset, jotka ei tee mitddn

muuta ku ehkd ruuan tuovat... niin ndd tekee kotisiivoo myéskin."

"Ndd dementialomittajat on tuota nyt sitten olleet tind aikana muutaman pdivin,

pdivan silloin tdllin olleet...”

"Ja siivooja kdvi 4H-yhdistyksen kautta kahden viikon vilein... ne vdhdn valid

vaihtuu... puolisolla on sitten urakka hyviksyd uusi."”

"Tdmd seurakunnan diakonissa soitti sitten ja sanoi, ettd saako hdn tulla ja jarjesti

sillai, ettd joka toinen perjantai kiy nytten niin sellanen avustaja kolme tuntia..."

"Tuota nyt sitten kesdlld... niin Sotaveteraanijdrjestén kautta timménen avustaja,
joka on Sotainvalidien sairaskodissa tyossd, mutta sitten kdy veteraaniperheissd

auttamassa."”
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"Mutta onneksi tuli tuolta sairaskodilta rouva... ja nyt rupesi (paineet)

laukeemaan... pddsidisen jdilkeen."

"Mulla on ollu pdivilld aina muutaman tunnin semmonen palkattu ihminen tddlla,
Jjoka tullee tinne puolison kanssa seurustelemaan ja niin ettd mdd pddsen

lenkkeilemddn ja hédn on tirked ollu."

"Mutta tietysti nuo lapset ja lastenlapset on ilona ja aina on muutama hyvd ystivd,

Jotka ovat tulleet auttamaan.”
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8 POHDINTA

8.1 Tutkimuksen luotettavuus

Haastattelututkimuksen tulosten luotettavuus riippuu suuresti haastatteluaineiston laadusta.
Tutkimustulosten luotettavuutta ja tutkimuksen laadukkuutta voidaan tavoitella jo
suunnitteluvaiheessa silld, ettd tehddin hyvd haastattelurunko. Eduksi on myods se, ettd
mietitddn ennalta, miten teemoja voidaan syventdd ja pohditaan vaihtoehtoisia
lisakysymysten muotoja. (Hirsjarvi & Hurme 2000.) Haastattelijana luonnollisesti kehittyy
kokemuksen myGtd ja useita haastatteluja tehtyddn haastattelija 16ytdd helposti tapoja
tarkistaa asioita haastateltavalta ja syventdd itse teeman tarkastelua. Lisdkysymysten
tekemisessd koin erityisesti hankaluutena sen, ettd ajattelin kysymyksilldni johdattelevani
haastateltavaa vastaamaan tietylld tavalla. Kaikkiin lisdkysymyksiin en aina voinut ennalta

varautua enka varsinkaan niiden muotoiluun.

Laatua parantaa myds haastattelupdivikirjan pito. Itselldni oli koko haastattelun ajan
edesséni kynd ja paperia, jolle kerdsin taustatietoja ennen nauhoituksen alkua. Haastattelun
atkana ja heti sen jilkeen merkitsin ylos mieleeni tulleita tirkeitd asioita liittyen
haastattelun kulkuun tai kisiteltyihin teemoihin. Aineiston laatua paransi my0s se, ettd
litteroin haastattelut nopeasti niiden tapahduttua ja kirjoitin itse puhtaaksi nauhat, joissa

kuuluvuus oli huono.

Tutkimushaastattelu on dynaaminen, merkityksid tuottava ja rakentava tilanne, jossa
olosuhteet voimakkaasti vaikuttavat sithen, miten mielekkiitd yhteyksid eri elementtien
vilille rakennetaan. Ei voida olettaa, ettd yhdessd tilanteessa annetut vastaukset toistavat
taydellisesti toisessa tilanteessa annettuja, koska ne ovat periisin eri tuottamisolosuhteista.
(Kaufman 1994, Hirsjarvi & Hurme 2000.) Jylhd (1994) on todennut ikdihmisten

itsearvioitua terveyttd tutkiessaan terveyden ilmentyvin moniulotteisena, kontekstiin
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sidottuna ilmiond, joka rakennetaan erilaisista elementeistd eri tilanteissa eikd terveyden
sisdltd ole pysyva eiki vakaa yhdenkddn henkilén kohdalla. Ihmisen kiyttdytyminen
riippuu  kontekstista ja vaihtelee ajan ja paikan mukaan. Kéytettdvissd oleviin
reliaabeliuden madrittdmistapoihin tuleekin kvalitatiivisessa tutkimuksessa suhtautua

varauksin.

Vaikka niin reliaabeliuden kuin validiuden totutut muodot joudutaan kvalitatiivisessa
tutkimuksessa hylkddmaéin, se ei kuitenkaan tarkoita sitd, ettd tutkimusta voidaan tehda
miten tahansa. Lincolnin ja Cuban (1985) mukaan kvalitatiivisen tutkimuksen ja analyysin
luotettavuus koostuu neljasti eri elementistd. Niistd ensimmdinen on uskottavuus, jonka
edellytyksend on, ettd analyysiin sisidltyvd rekonstruktio tutkimukseen osallistujien
konstruoimasta todellisuudesta on ajateltavissa oleva. Yksi kéyttokelpoinen tapa
uskottavuuden toteamiseksi laadullisessa tutkimuksessa on "osallistujatarkistus”, jolloin
haastateltavilla on mahdollisuus tutustua minun tulkintoihini. Téll6in on tarkeds huolehtia
siitd, ettd tietosuoja sdilyy. Vahvistettavuus puolestaan pitdd sisdlldin mahdollisuuden
samasta aineistosta eri analyysikeinoin p#istd vastaaviin tuloksiin. Usein puhutaan myds
triangulaatiosta, jossa yhdelld menetelmilld saatuja tietoja verrataan muista lahteistd ja
muilla menetelmilld saatuihin. Siirrettivyys tarkoittaa Lincolnin ja Cuban mukaisesti sit,
ettd kuva ilmiOstd on sovellettavissa myOs vastaavaan ilmiGon toisissa olosuhteissa.
Tutkimustulosten siirrettdvyyttd voi perustella silld, ettd tutkijat ovat erilaisissa
tutkimusoloissa saaneet samankaltaisia tuloksia. Oman tutkimukseni siirrettivyyttd tukee
mm. Lyyran (2000) pro gradu-tutkielma, jossa hin on tutkinut ikddntyneen kroonisesti
sairaan kokemuksellista terveyttd. Neljantend elementtind Lincoln ja Cuba ottavat esille
luotettavuuden tarkastelussa analyysitavan kiyttovarmuuden useissa tapauksissa
keskindisestd poikkeavuudesta ja ulkoisten tekijoiden aiheuttamasta vaihtelusta huolimatta.
Sisdllon analyysi analysointimenetelmind on paljon kéytetty ja sen etenemisvaiheet
johdonmukaisesti kuvattuna Iukija voi vakuuttua tai olla vakuuttumatta aineiston késittelyn
ja saatujen tulosten luotettavuudesta. Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan tehtdvdnd on
esittdd ja perustella omia valintojaan kuvauksen konstruoimisessa, minka jalkeen lukijoille

jaa tehtdviksi arvioida todellisuuskonstruktion pitevyyttd. (Wahlstrom 1992.)
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Tieteellisen tutkimuksen on pyrittdvd siihen, ettd se paljastaa tutkittavien késityksid ja
heidin maailmaansa niin huolellisesti ja totuudenmukaisesti kuin mahdollista. Toisaalta
haastattelun tulos on aina seurausta haastattelijan ja haastateltavan yhteistoiminnasta.
(Sankar & Gubrium 1994, Eskola & Suoranta 1998.) Tutkijan tuleekin olla koko
tutkimusprosessin ajan erityisen tietoinen siitd, ettdi hin on osaltaan vaikuttamassa
saatavaan tietoon jo tietojen kerafimisvaiheessa ja tuloksia analysoitaessa taas kyse on
hénen tulkinnoistaan ja tutkimusraporttia kirjoitettaessa hinen késitteistostaéin, vaikkakin
lahtokohtana koko ajan on pyrittiva pitdmain tutkittavien ndkemyksid ja késityksid. Tutkija
tarkastelee tutkittua ilmiGtd aina tietystd kontekstista ja hinen vastuulleen myds jéi se,
miten tutkimustulokset raportoidaan ja julkituodaan. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa
erityisen tirkeda on, ettd lukija voi tutkimusprosessin tarkan kuvauksen perusteella arvioida
tutkimuksen luotettavuutta. (Dill 1994.) Olen tidssd tutkimuksessa pyrkinyt loogisesti
dokumentoimaan, miten olen paitynyt luokittelemaan ja kuvaamaan haastateltavien

maailmaa kuten olen tehnyt.

Etnografisella tutkimuksella ei ole pyrkimyksend tavoitella yhtd ainoaa totuutta, vaan
jokaisella yksil6lld ajatellaan olevan omat kokemuksensa ja totuutensa yhteisen kontekstin
sisdlld. Tilanteiden ainutkertaisuus ja muuttuvuus tuovat oman lisdnsd luotettavuuden
tarkasteluun. (Syrjaldinen 1994.) Luotettavuuden osoittamiseksi olen raportoinut aineiston
ja tutkimusprosessin mahdollisimman tarkkaan ja lukija sitten arvioi tutkimukseni tulosten
ja analyysin uskottavuutta, vahvistettavuutta, siirrettavytta ja kayttGvarmuutta.

8.2 Eettiset kysymykset

Ihmiseen kohdistuvassa tutkimuksessa eettisiin kysymyksiin tulee kiinnittdd erityistd
huomiota. Eettiset kysymykset liittyvdtkin kiintedsti kaikkiin tutkimuksen vaiheisiin. Jo
tutkimukseni suunnitteluvaiheessa keskustelin Jyvaskyldn seudun Dementiayhdistyksen

puheenjohtajan kanssa tutkimussuunnitelmasta ja sain luvan tutkimushaastattelujen
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tekemiseen. Haastatteluun osallistuminen oli vapaaehtoista ja kaikilta tutkimukseen
osallistuvilta henkiloiltd sain puhelimitse  tietoon  perustuvan  suostumuksen
osallistumisesta. Tietoon perustuva suostumus (informed consent) tarkoittaa sitd, ettd
jokainen haastateltava saa tutkimuksesta riittdvésti tietoa ymmarrettdvissd muodossa ja
suostuu vapaaehtoisesti osallistumaan tutkimukseen. (Colshef 1992, Kayser-Jones &

Koenig 1994, Kvale 1996, Neutens & Rubinson 1997.)

Kaikki tutkimukseen kysytyisti omaishoitajista halusivat osallistua haastatteluihin.
Erityisesti korostin tutkittaville tietojen luottamuksellisuutta sekd puhelinkeskustelun ettd
itse haastattelun yhteydessi. Toin my0s selkedsti esille haastatteluun osallistumisen
vapaaehtoisuuden lisdksi omaishoitajien oikeuden olla vastaamatta kysymyksiini, mikéli
asia tuntuu heistd liian henkilGkohtaiselta, arkaluonteiselta tai vaikealta. Haastattelu on
myo0s mahdollista keskeyttdd, mikali tutkittava niin haluaa. (Kayser-Jones & Koenig 1994,
Kvale 1996.)

Haastattelututkimuksessa tutkija joutuu miettimiin, miten suojella haastateltavia ja
kirjoittaa tutkimusraportti siten, ettei annettuja tietoja voida yhdistdd tiettyyn henkilodn,
mutta samalla tutkijana my0s raportoi tulokset rehellisesti. Yksityisyyden ja salassapidon
sdilyminen edellyttdd sitd, ettd haastateltavan tiedot kisitellddin luottamuksellisesti ja
raportoidaan siten, ettei henkil6llisyys paljastu. (Fischer 1994, Kvale 1996, Neutens &
Rubinson 1997.) Tein tutkimukseni yhdessd kaupungissa ja tutkittavat mitd ilmeisimmin
tuntevat toisensa Dementiayhdistyksen piiristd, joten raportoidessani tuloksia minun oli
oltava erittdin varovainen, koska hyvin pienetkin yksityiskohdat saattavat paljastaa
vastaajan henkilollisyyden. Raportoimistani tutkittavien kertomuksista olen poistanut
nimet, ajat ja tapahtumapaikat hyvin huolellisesti, joten ne eivit anna viitteita tutkittavasta
henkilosti. Yleisend perusperiaatteenani oli kuitenkin se, ettd tutkijana voin avoimesti ja

totuudenmukaisesti raportoida tulokseni.

En joutunut haastattelutilanteissa tekemisiin tutkittavien sellaisten ristiriitaisten tai
ahdistavien tunteiden tai muiden kokemusten kanssa, jotka olisivat osoittautuneet eettisesti

ongelmalliseksi. Tutkimukseen osallistuneilla oli mahdollisuus ottaa minuun haastattelun
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jilkeen myGhemmin yhteyttd, mikdli jokin asia jdi heitd painamaan. Pari puhelinsoittoa
sainkin aineiston keruun jalkeen, kun tutkittavat halusivat vield erityisesti painottaa
omaishoitajan tyon raskautta tai tarvitsivat tietoa erilaisista hoitomahdollisuuksista tai

tukimuodoista.

Haastattelua suunnitellessani pohdin my0s vastuutani tutkijana mahdollisesti hoitoa tai
apua tarvitsevista haastateltavista, joiden avun tarpeesta tulen mahdollisesti tietoiseksi
haastattelun aikana. Tamén kaltaisia minuun kohdistettuja vaatimuksia tai odotuksia eivit
tutkittavat kuitenkaan ilmaisseet enkd hyvin akuuttia avun tarvetta havainnut. Tukea ja
helpotusta arkeen toki kaikki omaishoitajat erityisesti kaipasivat.

8.3 Tutkimustulosten tarkastelua

Tassd tutkielmassa olen tarkastellut dementoitunutta ldheistddn hoitavan yli 65-vuotiaan
omaishoitajan terveyttd hinen arvioimanaan. Lisdksi olen tutkinut omaishoitajien
kokemuksia hoitotehtdvissd saamastaan tuesta. Tutkimustyoni pyrkii osaltaan tekemdin
nikyviksi omaishoitajien antaman arvokkaan tyopanoksen sekd tuomaan esille vaativan

hoitotehtdvin vaikutuksia omaishoitajan terveyteen.

Tutkimustuloksissa nousee keskeisesti esille omaishoitajan tydn vaikutus terveyden
kuvaamiseen ja terveys haastateltavien omaishoitajien kokemuksena on voimakkaasti
sidoksissa heiddn hoitotehtivadnsd. Terveydestdi puhuttaessa keskustelu kulminoituu
hoitamisen ympdrille. Haastateltavat ovat erittdin sitoutuneita hoitotehtdvainsi ja tyo on
heille tarked. Aineistosta tulee esille viisi ulottuvuutta, joilla haastateltavat kuvaavat
terveyttddn: terveys sairauksista huolimatta, terveys mahdollisuutena liikkua, terveys
vapautena, terveys henkisend hyvinvointina sekd terveys yhdesséolona ja aktiivisuutena.
Tamantyyppisid dimensioita 16ysi myos Lyyra (2000) tutkiessaan ikdintyneen kroonisesti

sairaan ihmisen kokemuksellista terveyttd sairaalaymparistossa.
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Omaishoitajia koskevassa tutkimuksessani nousivat erityisen keskeisiksi terveyden
ulottuvuuksiksi mahdbllisuus litkkua, vapaus sitovuudesta sekad sosiaalisuus ja aktiivisuus.
Omat sairaudet tuotiin esille luonnollisina eldméankulkuun kuuluvina asioina, jotka
ndyttdytyivit vihemmén merkityksellisend verrattuna hoidettavan laheisen ongelmiin.
Hoitotehtdvan atheuttamat jatkuvat vaatimukset toivat myOs omié vaikutuksiaan
ikddntyneen omaishoitajan mielenterveyteen. Téarkedd tdssd yhteydessd on korostaa, ettd
edelld kuvatut viisi dimensiota tulivat esille tdssi nimenomaisessa omaishoitajuuteen
liittyvdssd kontekstissa. Lahestyessdni haastateltavia ensimmadistd kertaa puhelimitse
kerroin tekevini tutkimusta dementoitunutta ldheistdin hoitavista omaishoitajista ja heidan
terveydestdin ja uskonkin, ettd omaishoitajuuden korostaminen tdssid yhteydessd saattoi
osaltaan vaikuttaa haastateltavien painotuksiin. Mikili olisin tutkimussuunnitelmaa
esitellesséni vain kertonut olevani kiinnostunut terveyden kokemuksista, tuloksissa ei olisi

ehka konteksti ndin selvisti painottunut.

Keinoina omaishoitajan terveyden sdilymiselle ja dementoituneen ldheisen kotihoidon
onnistumiselle haastateltavat toivat esille entistd yksil6llisemmin toimivat kotiin suunnatut
tukipalvelut sekd sijaishoitojdrjestelmien kehittémisen erityisesti asiakkaan kotiin.
Omaishoitajien taloudellisen ja toiminnallisen tuen lisdksi olisi huomioitava myos
tiedollinen ja tunnetuki. Erilliset tukimuodot kuten vertaisryhmét nihtiin erityisen tirkeind
tiedon ja tunnetuen valittdjina.

Monet dementoitunutta ldheistddn hoitavista omaishoitajista kokivat vaikeaksi avun
pyytdmisen. Omaishoitajat pitivdt kunnia-asiana selviytyd ilman apua pitkddn. Erityisen
vaikeaksi avun hakeminen koettiin julkisen sektorin taholta. Julkinen sosiaali- ja
terveydenhuoltojirjestelmi nédhtiin byrokraattisena ja joustamattomana. TyOntekijéiden
tarkkaan rajatut tehtdvdalueet hankaloittivat my0s yhteistyotd. Saatu apu ei ollut aina
omaishoitajan toiveiden mukaista eikd auttajilla ollut aina tietoa riittdvésti kulloinkin
kyseessd olevasta tilanteesta. Julkisen sektorin palvelujirjestelméssd ja tyontekijoiden

ammatillisuudessa sekd tydmotivaatiossa ndyttda olevan paljon parantamisen varaa.

Haastateltavat kertoivat useista nk. kolmannen ja neljannen sektorin palveluista, joita he
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kéyttivit hyvidkseen. Palveluiden kayttiminen auttoi heitd selviytymdin kotihoidosta ja
antoi tilaisuuden irroftautua hetkeksi sitovasta tehtdvastd. Sopivilla palveluilla tarpeeksi
ajoissa on mahdollista tukea omaishoitajan jaksamista, minkd seurauksena hidn voi
pitempdin hoitaa omaistaan kotona. Palvelut tulee suunnitella yhdessd joustavaksi
kokonaisuudeksi yhdessd omaishoitajan kanssa, jotta voidaan tarjota sellé.ista tukea, jota
kulloinkin kyseessé oleva perhe tarvitsee. Térkedd on, ettd tuki soveltuu perheen ja yksilon
tuen tarpeeseen ja ettd tuen muotoja on useita, joista perhe voi valita omaan

perhekulttuuriinsa parhaiten sopivan.

Erityisen tdrkednd asiana haastateltavat toivat esille myOnteisen asennoitumisen ldheisen
sairauteen ja eldmaintilanteeseen yleensd. Se oli heiddn mielestddn voimavara, joka auttoi
heitd jaksamaan. Useiden haastattelutilanteiden jilkeen jdin miettimdén sitd, onko
kulloisessakin tilanteessa myonteisyydestd, positiivisuudesta ja sitkeydestd tullut taakka
omaishoitajalle eikd hin kykene mydntimain omien voimavarojensa loppumista ja avun
tarvetta kenellekddn. Omaishoitaja tarvitsee tukea myds siind, ettdi han kykenee

luovuttamaan voimavarojensa vahentyessa.

Omasta terveydestd huolehtiminen ja sairauksien asianmukainen hoito on voimavara ja
edellytys omaishoitajana toimimiselle. Véasynyt ja hoitotehtdvén rasittama omaishoitaja ei
jaksa huolehtia itsestddn eikd terveydestdin ja hidnelld alkaa esiintyd ylirasitusoireita.
Tarkedd onkin, etti omaishoitaja tunnistaa terveydestdin huolehtimisen merkityksen ja
mahdollisuus siihen hinelle taloudellisen, tiedollisen, toiminnallisen sekd tunnetuen avulla

annetaan.
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TEEMAHAASTATTELURUNKO Liite 1

Taustatiedot
1. Haastateltavan ikd
2. Sukupuoli
3. Suhde dementoituneeseen ldheiseen
4. Hoidettavan henkilonikd  v. ja sukupuoli
5. Kuinka kauan haastateltava on hoitanut ldheistaan?

"Viime vuosina on enenevdssd mddrin kiinnitetty huomiota omaishoitajien
terveyteen ja asiaa tutkitaan eri ndkékulmista mm. haastattelemalla

omaishoitajia”.

Kuvailkaa omin sanoin terveyttinne!

Mitkd tekijat ovat mielestinne olleet vaikuttamassa siihen, ettd terveys on
hyvéi/kohtalainen/huono?

Miten terveyttinne pyritdin tukemaan ja edistimdan?/Mitkd tekijit tukevat
terveyttinne?



TUTKIMUSPROSESSI Liite 2

1. Aiheen valinta
2. Kirjallisuuskatsaus
3. Aineiston hankinta (teemahaastattelut, nauhoitusten kirjoittaminen)

4. Aineiston analysointi (aineiston lukeminen, teema-alueita kuvaavien ilmaisujen
merkitseminen erivarisilld kynilld kunkin haastateltavan aineiston kohdalla,
suorien lainauksien poiminta ja ryhmittely teema-alueittain, yhtéldisyyksien ja
erilaisuuksien etsiminen lausumista, samansisiltéisten ilmaisujen yhdistdminen
omiksi luokikseen ja niiden nimedminen, aineiston kuvaus tekstind

tutkimusongelmittain)

5. Johtopiitokset ja yhteenveto



