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Tamin tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata omaishoitajuuden paittymiseen ja idkkééan
hoidettavan pysyvdin laitossijoitukseen johtaneita tekijoitd entisten omaishoitajien
niakokulmasta. Tavoitteenamme oli tuottaa tietoa, jota voi kayttds hyviksi omaishoitoa

tukevien palvelujen kehittdmisessi.

Tutkimusaineisto kerittiin haastattelemalla 25 entistd omaishoitajaa Turussa ja Jyvisky-
lin seudulla. Suurin osa heisti oli hoitanut dementoitunutta laheistaén. Osa hoidettavista
oli ollut sotainvalideja. Tutkimus oli etnografinen ja tutkimusaineisto analysoitiin tee-

moittelemalla.

Omaishoidon piiittymiseen johtaneet tekijat olivat olleet monimuotoisia ja toisiinsé
kietoutuneita, ja siksi siihen ei useinkaan voitu 19ytdi vain yhté ainoaa syytd. Joskus oli
kdynyt my®s niin, ettdi muiden omaishoidon ongelmien rinnalla vihapitoiseltd vaikutta-
nut tekijé oli lopulta osoittautunut “viimeiseksi pisaraksi.” Hoidettavan levottomuus, se-
kavuus ja y6valvominen olivat usein johtaneet laitossijoitukseen. Tillaisia tekij6itd oli-
vat olleet myos hoidettavan tai omaishoitajan ikillinen terveydentilan heikkeneminen
seki tarvittavien tukipalvelujen tai hoitoympiriston epitarkoituksenmukaisuus. Varsin-
kin idkkdiden omaiéhoitajien ruumiillinen ja henkinen visymys hoitotehtivissi oli ollut
merkittdva hoidettavan laitossijoitusta edistivi tekijd. Moni omaishbitajista oli kokenut,
ettei kukaan ollut ollut kiinnostunut hiinén jaksami‘sestaan-. Omaishoitajuuden jatkamis-

~edellytyksid ei ollut tuettu riittdvisti ja tukitoimet olivat kohdistuneet yleensii hoi-



dettavaan omaishoitajan jdidessd sivustaseuraajaksi. Entisten omaishoitajien mukaan
melko pienilléd ja kustannuksiltaan vaatimattomilla tukitoimilla olisi joidenkin kohdalla
pystytty edesauttamaan omaishoidon jatkamista pidempain. Osa olisi jatkanut hoitoteh-

tavéssdin, jos vain olisi saanut enemmén tietoa ja tukea.
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The purpose of this study was to describe the factors that lead to the permanent
institutionalisation of an elderly family care receiver. The point of view is that of the
former family caregiver. Our aim was to generate information that can be employed in

the development of support services for family caregiving.

The research material was gathered by interviewing 25 former family caregivers in the
cities of Turku and Jyviskyld. The majority of them had taken care of their next of kin
who suffered from dementia. A part of the family care receivers were disabled war
veterans. The study is ethnographic and the research material was analysed according to

themes.

Factors leading to the end of family caregiving were various and interrelated. At times it
was impossible to pinpoint one particular reason that‘lcad to the institutionalisation.
Sometimes a factor that seemed insignificant in the bigger picture of family-caregiving
problems, was actually the last straw. The restlessness, disorientation and the lack of
sleep of the family 'care receiver had often lead to institutionalisation. Other factors
included the sudden decline in health for both family caregiver and receiver. Also the
unsuitability of support sy‘sterhs and of the care environment were given as reasons for
institutionalisation. Especially for family caregivers WHo were themselves elderly,
physical and: mental exhaustion had become .im'portant‘ factors that contributed to .

institutionalisation. Several family caregivers had experienced that no one was



interested in or even cared for his or her ability to cope. The conditions to continue with
family caregiving had not been awarded the necessary support; and if there were
support activities, they were targeted at the family care receiver and the caregiver was
left to watch from the sidelines. Former family caregivers felt that fairly small and low-
cost support measures would have made all the difference. A part of former family
caregivers would have continued with family caregiving if they had received more

information and support.
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1 JOHDANTO

v

Julkisesta vanhusten hoito- ja palvelujérjestelmasti huolimatta omaiset ovat yhi keskei-
nen voimavara vanhusten hoidossa. Vuonna 1997 maassamme arvioitiin olevan 320 000
laitoskuntoisesta ldheisestddn huolehtivaa omaishoitajaa (Salanko - Vuorela 1997).
Omaishoitajien méird tulevaisuudessa ei riipu ainoastaan siitd, 10ytyyko vanhuksille
auttamishaluisia omaisia, vaan myos siitd, kuinka omaiset jaksavat hoitovastuunsa kan-
taa (Rissanen 1999). Omaishoitajien tuen tarvetta selvittineet tutkimukset ovat paljasta-
neet, ettei julkinen palvelujirjestelmi tue riittédvésti omaishoitajia heidén vaativassa hoi-
totehtédvissiin, ja siksi omaishoitajien tukemiseen onkin kiinnitettdva erityistd huomiota

(Vaarama ym. 1999).

Tutkimuksemme tarkoituksena on selvittdd omaishoidon p#ittymiseen ja idkk#didn hoi-
dettavan pysyvédn laitossijoitukseen johtaneita tekijoitd. Aikaisemmat omaishoita-
juudesta tehdyt tutkimukset ovat keskittyneet selvittdiméin muun muassa omaishoidon
tukea, omaishoitajien tuen tarvetta, selviytymisstrategioita ja uupumusta, mutta eivét ole
kuvanneet kokonaisvaltaisesti omaishoitajuuden paittymiseen liittyvii seikkoja. Mieles-
timme on erittédin tdrkedd tunnistaa omaishoidon piittymiseen johtavat tekijat ja kehit-
tad omaishoitoa sellaiseksi, ettd se voi olla jatkossakin realistinen vaihtoehto laitos-
hoidolle.

Tutkimusraporttimme aluksi kdymme ldpi tutkimuksessa esiintyvit keskeisimmait ki-
sitteet, omaishoidon taustat ja nykykehityksen seki aikaisemmat aihepiiria koskevat tut-
kimukset. Seuraavaksi esittelemme tutkimuksemme tarkoituksen sekd tutkimustehta-
vin. Sitten kasittelemme tutkimuksen empiirisen vaiheen toteuttamista ja kerromme
kdyttamistimme me’t.odeista, tutkittavien valinnasta, haastattelujen tekemisestd seki
aineiston kisittelystd ja analyysista. Téhin osaan siséltyvit myds perustelut, miksi valit-
simme laadullisen tutkimuksen, kdytimme teemahaastattelua ja miten tutkimuksemme
oli_etnografinen. Sen jilkeen tarkastelemme tﬁtkimuseettisi'zi seikkoja, tutkimuksen luo-
tettavuutta sekd arvioimme tutkimuksen toteutusta: Seuraavaksi esittelemme tutkimus- _

tuloksia. Lopuksi pohdimme tutkimuksemme esiin nostamia kysymyksii.



2 KASITTEIDEN MAARITTELY

2.1 Vanhus

Suomessa vanhuuden tilastollinen médritelma noudattaa vanhuuselédkeiin alkamisikd ja
muulloinkin 65 vuoden ikai kiytetdin vanhuuden médritteend esimerkiksi yhteiskunnan
etuisuuksia ja palveluja jaettaessa ja mitoitettaessa. Gerontologisen tiedon lisdéintymisen
myotd on todettu, ettd varsinainen vanhuus ja siihen liittyvd kasvava palveluiden tarve
alkavat kuitenkin vasta 75 - 80 vuoden idssd. (Vaarama & Hurskainen 1993.) Tissé tut-

kimuksessa vanhus on yli 65 -vuotias henkild.
2.2 Hoiva ja hoitaminen

Hoivaaminen ja hoitaminen voidaan miiritelld toisesta ihmisestd vilittdmiseksi ja ha-
nen hyvinvointinsa turvaamiseen tihtiddviksi toiminnaksi (Gothoni 1991). Hoiva- ja
huolenpitotydtd tekevi ei suorita tiettyd palvelua vain teknisesti, vaan tuntee myo6ta-
tuntoa ja kokonaisvastuuta huolenpidon kohteena olevasta ihmisesti. Se voi olla vasta-
vuofoisuuteen perustuvaa auttamista, fyysistd huolenpitoa ja hoitoa, psyykkisen ja
sosiaalisen eldmintilan ylldpitoa ja kehittdmistd sekd muun tuen antamista henkildlle,
joka ei selviydy itsénﬁisesti jokapéijVéiisen eldamin vaatimuksista. (Hannikdinen 1998.)

Tutkimuksessamme hoiva ja hoitaminen kisitetdin edelld esitetylld tavalla.
2.3 Omainen

Omaisella tarkoitetaan yleenséd oman perheen jé'iseﬁt‘ci tai ldhisukulaista (Gothoni 1991),

~mutta myos hyvin ldheiset ystavit voidaan mielestimme lukea omaisiin kuuluviksi.



2.4 Omaishoito

Sosiaalihuoltolain (1982/710, 2001) mukaan omaishoito tarkoittaa vanhuksen, vam-
maisen tai pitkdaikaissairaan hoitamista tai muuta huolenpitoa kotona. Tidssd tutkimuk-

sessa omaishoito kisitetdidn timan maidritelmian mukaisesti.

2.5 Omaishoitaja

Tutkimuksessamme omaishoitaja on perheenjédsen, ldhisukulainen tai muu hyvin lihei-
nen henkild, jolla on hoitovastuu vanhuksesta. Sosiaalisen lainsd&ddnndn perusteella ja
hoidollisesta nikokulmasta tarkastellen omainen voi siis olla muukin léheinen henkild
kuin biologinen sukulainen tai aviopuoliso. Jos henkil6 kykenee, héin voi itse méadritelld
itselleen tirkeidt perhe- ja omaissuhteet. (Omaistoimikunnan mietinté 1986, Arhovaara

1989, Gothoni 1991.)



3 OMAISHOIDON TAUSTAT JA NYKYKEHITYS

3.1 Demografiset tekijt

Vieston ikdrakenteen vanheneminen alhaisen syntyvyyden ja odotettavissa olevan elin-
iain kohoamisen seurauksena on Suomen viestonkehitykselle tyypillinen piirre
(Kaakinen & Torma 1999). Vieston ikddntyminen merkitsee paitsi kaikkein vanhimpien
ikéluokkien kasvua myos koko viestén mediaani-iéin kasvua (Suomen vanhuspoliittisen
tavoite ja strategiatoimikunnan mietinté 1998). Vieston ikidrakenne muuttuu voimak-
kaasti toisen maailmansodan jilkeen syntyneiden niin sanottujen suurten ikédluokkien
vanhetessa. Vuonna 1997 yli 65 -vuotiaiden osuus koko videstdstéd oli yli 14 prosenttia.
Osuus kasvaa 25 %:iin 2030 -luvun alkupuolella ja pysyy likimain silld tasolla vuoteen
2050 saakka. Mitd vanhempi ikdryhmd, sitd voimakkaampaa on sen kasvu. Yli sata-
vuotiaiden miédra kasvaa nykyisestd lihes kolminkertaiseksi seuraavan 25 vuoden
aikana. (Viestdennuste 1998 - 2050, 1998.) Vuonna 2030 noin joka neljis suomalainen
tulee olemaan yli 65 -vuotias ja joka kymmenes yli 75 -vuotias. Naisten osuudet ovat
‘miesten osuuksia suurempia. (Vaarama & Hurskainen 1993.) Koska elinidn pidentymi-
nen ei endd kasvata terveiden vuosien osuﬁtta, ikddntyvin vieston kasvava terveyspal-

veluiden tarve on tulevaisuuden terveydenhuollolle suuri haaste (Ruikka ym. 1993).

3.2 Palvelurakenteen muutos

Kansainvilisesti tarkastellen Suomessa on suhteellisen paljon vanhuksille tarkoitettuja
laitospaikkoja, silld 65 vuotta tiytténeistd henkiloistd yli kahdeksan prosenttia ja 85
vuotta tiyttaneistd kolmasosa on pysyvisti tai tilapsisesti laitoshoidossa (Pitkdld ym.
1993). Tilastojen mukaan vuoden 1998 lopussa oli vanhainkodeissa ja vastaavissa
yksikoissd hoidettavina yhteensi 26 111 asiakasfa, mikd oli 75 vuotta tiyttineestd

~ videstostd 8,2 % (Kauppinen 1999). Ei siis ole ihme, ettd laitoshoitoa paljon hal\}empi



omaishoito on keskeisin vanhuksen kotihoitoon liittyva kehittdmisen kohde (Nyholm &

Suominen 1999).

Jo kolmenkymmenen vuoden ajan suomalaisen sosiaali- ja terveydenhuollon keskeisend
tavoitteena on ollut muuttaa laitosvaltaisena pidetty palvelurakenne aiempaa avopalve-
lupainotteisemmaksi ja vanhusten kotona selviytymista tukevaksi jarjestelmiksi. Palve-
lurakenteen muutosty6 sai hyvin korostuneen aseman 1990 -luvun sostaali- ja terveys-
politiikassa. Avopalveluiden kehittdmistd edellyttivit erityisesti véeston vanheneminen
ja apua tarvitsevien vanhusten midrin lisizintyminen, mutta myos kansantaloudelliset
seikat olivat tuolloin keskeisid. (Vaarama & Lehto 1996.) Sosiaali- ja terveysministe-
rion asettama Palvelurakennetyoryhma (1992) piti vanhustenhuollon suurimpina ongel-
mina hoidon ja investointien liiallista sairaala- ja laitospainotteisuutta, ihmisten hoitoa
epatarkoituksenmukaisissa paikoissa sekd asumisen ongelmia. Se kehotti suositukses-
saan vihentdmiin erikoissairaanhoidon, perusterveydenhuollon ja sosiaalitoimen laitos-
paikkoja asteittain siten, ettd vuoteen 2000 mennessi 75 vuotta tiyttdneistd vanhuksista
90 % selviytyy kotona joko itsendisesti tai lahiyhteison ja/tai sosiaali- ja tervey-
denhuollon avopalveluiden turvin. Suomen Kuntaliiton Sélvityksen mukaan tavoite on

lahes saavutettu (Vanhusten palveluasunnot yleistyvit nopeasti 2000).
3.3 Omaishoito Suomessa

3.3.1 Yleisyys

Suomen lains#adannostd on poistettu seki lasten velvollisuus huolehtia vanhemmistaan
ettd aviopuolisoiden keskiniinen huolehtimisvelvollisuus ja kuntien tehtiviksi on tuflut
huolehtia asukkaidensa hyvinvoinnista (Omaistoimikunnan mietintd 1986). Omaisten
auttaminen on siis juridisesti vapaaehtoista (Raassina 1994). Omaishoito on kuitenkin
 silyttanyt asemansa ja sen merkitys on korostunut palvelurakenteen muutoksen jilkeen
(Uudistuva hoitotyd 1, 1998). On havaittu, etti QmaiSeh antama kﬁyt'ainnén apu, henki-
nen tuki ja turvallisuuden tunne voivat viivyttéiii vanhuksen laitoshoitoon joutumista sil-

loinkin, kun objektiiviset edellytykset siihen jo ovat olemassa (Heinola 1997).



Omaishoito ymmarretddn usein toissijaiseksi, virallista sosiaali- ja terveydenhuolto-
jérjestelmid tdydentdviksi toiminnaksi, mutta kdytinnossi julkisen sektorin palvelut
muodostavat vain pienen osan kaikesta vanhusten samasta avusta omaisten tarjoaman
avun ollessa huomattavan suuri (Gothoni 1991). Maassamme on arvioitu olevan noin
300 000 kotona asuvaa henkilod, jotka saavat omaisapua arjessa selviytydkseen
(Heinola 1997). Yli 60 -vuotiaista ldhes puolet saa apua sekd puolisolta ettd lapsilta ja
viidennes kunnallisesta kotipalvelusta tai -sairaanhoidosta (Rissanen 1999). Vanhuuteen
liittyvé toimintakyvyn heikkeneminen tai pitkdaikainen fyysinen sairaus tai vamma ovat
paisyitd omaishoidon tuella hoidettavien hoitotarpeeseen (Vaarama ym.1999). Tissi
tutkimuksessa toimintakyky tarkoittaa fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten toimintojen

kokonaisuutta (Hervonen & Pohjolainen 1991).

3.3.2 Omaishoitajaksi ryhtyminen

Omaishoitajuus perustuu yleensd sukulaisuuteen. Tavallisimmin vanhuksesta huolehtii
samassa taloudessa tai lahelld asuva perheenjidsen. Omaishoitajaksi ryhtyminen on har-
voin tietoinen valinta. (Gothoni 1991.) Usein omaishbitajuus kehittyy pikkuhiljaa ja toi-
sinaan se tulee yllittden ldheisen ihmisen sairastuessa tai vammautuessa. Omaishoitajuus
‘el myOskéén aina ole vapaaehtoinen valinta. Pditos saattaa syntyd, koska muihin vaihto-
ehtoihin liittyy pelkoa ja huolta siiti, miten omainen muuten tulisi hoidetuksi. (Purhonen
& Rajala 1997.) Gothonin (1991) tutkimuksen mukaan on mahdollista my6s ajautua
omaishoitajaksi: akuutissa tilanteessa omainen toimii automaattisesti ja vasta myshem-
min havahtuu huomaamaan, millaiseen tilanteeseen on sitoutunut ja miti kaikkea pitka-
aikainen hoitovastuix merkitsee. Hoidettavan fyysinen ja psyykkinen terveydentila on
keskeisesti yhteydessi siihen, mitd hinestd huolehtiminen merkitsee omaiselle. Sairau-
den alkuvaiheessa omainen kokee huolta ja pelkoa, myshemmin tulee tilapiisen ja osa-
aikaisen avun tarve, lopulta omaiselta odotetaan paljon konkreettista hoitamista, autta-
mista ja emotionaalista tukea. (Gothoni 1994.) Miehet, jotka ryhtyvit omaishoitajiksi
ovat yleensi joko puolisoita tai kotona asuvia naimattomia poikia (Rissanen 1999). Mies
valikoituu hoitajaksi varsinkin silloin, kunv”oikcaa” 'su‘kupuolta ei ole tarjolla suoritta-
maan tehtivai (Gothoni 1991). Miesten osallisturﬁista vanhusten hoitamiseen on usein

tulkittu valinnaksi, naisten osallistumista taas pakoksi (Rissanen 1999).



Omaishoitajuuden motiivit ovat hyvin yksilollisid: hoitajan ja hoidettavan viliset tunne-
siteet, kiitollisuus, vastuuntunto, riippuvuus avunsaajasta, perinne, etninen tausta, tyot-
témyys, pienituloisuus, taloudellinen hyoty, sukupuoli tai vain tarve auttaa lahimmiisti
(Gothoni 1991, Beach 1993; Harris 1993, Wright 1994, Rissanen 1999). Yksilotasolla
vanhusten auttamista on selitetty usein velvollisuudentunteella ja avun vastavuoroisuu-
della. Vastavuoroisuus korostuu silloin kun avunantaja ja avunsaaja ovat tasa-arvoisia.
(Rissanen 1999.) Liheisten antama apu on yleensi ilmaista. Sitd voi pitdd lahjana. Huo-
lenpidon muodot eldmén eri vaiheissa voidaan selittid vanhenemisen vaihtoteorian
avulla, jonka mukaan sosiaalisissa ryhmissé tapahtuva vuorovaikutus perustuu vasta-
vuoroisuuden tasapainoon. Voidaan siis ajatella, ettd annettu apu on vastavuoroinen pal-
velus lapsena saadusta hoivasta tai odotettavissa olevasta perinnostd. Yleensi autettaval-
ta ei odoteta vastalahjaa, vaan auttaja toivoo itsekin saavansa vastaavanlaisessa tilan-
teessa apua toisilta. (Johnson 1996, Moody 1998.) Apu voi olla myds tdysin pyyteetontd
(Moody 1998). Kaikki eivét kuitenkaan usko pyyteettomyyteen, vaan viittavit ihmis-
ten etsivdn omaa etuaan myos hoitosuhteissa (J ohnson 1996). Myo6s omaishoitajan omat
intressit, kuten esimerkiksi tarve saada sisdltod eldamaidn tai hyviaksytty vaihtoehto palk-
katyolle saattavat olla tirkeitd motiiveja (Rissanen 1999). Gothonin (1991) mukaan suu-
rin osa omaisista auttaa, koska ldheinen on avun tarpeessa, ei tavoitellakseen taloudel-
lista tai muuta hyotyd. Monet ldheistddn hoitavat kuvaavatkin motivaationsa velvolli-

'suuden ja vilittdimisen yhdistelmiksi.

3.3.3 Omaishoitajat

Avioparien kohdalla ensisijainen hoitaja on yleensid puoliso. Hyvin idkkdiden aviopa-
rien tilannetta vaikeuttaa se, etti hqitavat puolisotkin ovat yhd huonokuntoisempia. Jos
puoliso el pysty tarjpamaan hoitoapua, vastuu siirtyy muille perheenjisenille ja muille
sukupolville. Kaikki perheenjidsenet voivat osallistua hoitotyéhéh omalla tavallaan,
mutta vastuu nayttii yhi jakautuvan sukupuolen mukaan. (Moody 1998.) Alle kolmas-
osa omaishoitajista on miehis (Gothoni 1991.). Naiset, tyypillisesti vaimot, tyttéret ja
minidt, toteuttavat ylivoimaisesti suurimman osan iéikkéiidcn sukulaisten hoidosta ja ta-
sapainottelevét vanhusten hoitoty6n, tydeldman vaatimusten ja omien lasten ja perhei-

“den taakoittamina. Termid “supernaisen ahdinko” kiytetiinkin kuvaamaan erilaisten



yhtédaikaisten hoitovelvollisuuksien vaikutusta keski-ikdisiin naisiin. On otaksuttu, ettd
naisten tydssakdynti vihentii heiddn sukulaisistaan huolehtimiseen kadyttimaidnsa aikaa
ja intoa, mutta asia on pikemminkin pdinvastoin. Yhd useammat naiset jarjestavit tyon-

sd ikadntyneiden vanhempien tarpeet huomioon ottaen aivan kuten he ennen jirjestivit
tyonsi lasten tarpéiden mukaan. Viimeaikaisten tutkimusten mukaan tyossidkédynti vé-
hentdd merkitsevisti poikien osallistumista vanhempiensa hoitoon, mutta samanlaista
tilastollista merkitsevyytti ei ole havaittu liittyen tydssidkayviin tyttiriin. (Moody 1998.)

Omaishoidon korostamisen on arvioitu merkitsevdn yksilon ja valtion vilisen suhteen
muutoksen ohella myds sukupuolten vilisten asemien ja tehtivien uudelleen arviointia.
Vanhukset itse odottavat yhteiskunnan huolehtivan pé#osin avun antamisesta. Kuitenkin
aviopuolisolta odotetaan avun antamista joskus voimien &drirajoille saakka. Samalla
paikkakunnalla asuvalta tyttireltsd ja minidltd odotetaan enemmén konkreettista apua
kuin pojalta. Ystiviltd ja naapureilta odotetaan lzhinnd vierailuja ja symbolista tukea.
(Gothoni 1994.)

3.3.4 Omaishoidon tuki

Omaishoidon tuella tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilon kotona ta-

‘pahtuvan hoidon tai muun huolenpidon turvaamiseksi annettavia hoitopalkkioita ja pal-

rauden, vamman tai muun vastaavanlaisen syyn vuoksi tarvitsee hoitoa tai muuta huo-
lenpitoa, joka on mahdollista jérjestid hanen kotonaan sopimalla siitid hinen omaisensa
tai ldheisensé kanssa, ja tarpeellisten palveluiden avulla. Sitd voidaan myo6ntii seké pit-
ki- ettd lyhytaikaisen hoidon tarpeeh perusteella. (Sosiaalihuoltolaki 1982/710, 2001.)
Omaishoidon tuki on siis hoitajan palkka, joka maksetaan vanhuksen hoitoisuuden mu-

kaan korvaukseksi kotihoidosta (Nyholm & Suominen 1999).

Omaishoidon tuen méird, tukipalvelut ja myontdmisperusteet vaihtelevat kunnittain
(Nyholm & Suominen 1999).Tuen alin kuukausittainen markkamaiiri on lainsdddannos-
sd midritelty. Esimerkiksi vuonna 1998 se oli 15_54' m’afkkaa. Muuten kunnat voivat so-
veltaa omaishoidon tukeen omia maksuluokkiaan. (Vaarama ym. 1999.) Tukea voidaan

- myontdd myds palveluina, joita ovat esimerkiksi koti- ja ateriapalvelu tai mahdollisuus



saada hoidettava tilapdiseen laitoshoitoon (Salanko - Vuorela 1997). Omaishoidon tuki

on lakisddteinen palvelu, mutta se ei takaa subjektiivista oikeutta tukeen

(Sosiaalihuoltolaki 1982/710, 2001).

Omaishoidon tuesta laaditaan hoitajan ja kunnan vilille sopimus, johon on liitettdvi
hoito- ja palvelusuunnitelma. Siini tulee miiritelld omaishoidon toteuttamisen kannalta
vilttimittdmien palvelujen méira ja sisdlto. Hoito- ja palvelusuunnitelmasta tulee my6s
ilmetd, kuinka hoidettavan hoito jirjestetddn hoitajan vapaan tai muun poissaolon ai-
kana. Omaishoitajalla on myds oikeus lakisiZteiseen vapaaseen, joka porrastetaan hoi-
don sitovuuden ja vaativuuden perusteella. Hoitajalle, jolla on vastuullaan runsaasti hoi-
toa ja huolenpitoa vaativa henkilo, on mahdollisuuksien mukaan jarjestettivd viahintidin
yksi vapaapiiva viikossa, yksi vapaa viikonloppu kuukaudessa seki vuosittain vahintiin

viikon pituinen yhtédjaksoinen vapaa. (Sosiaalihuoltolaki 1982/710, 2001.)

Suurin osa omaishoitajista ei syystd tai toisesta saa tai ole edes hakenut omaishoidon tu-
kea (Purhonen 1998). Liséksi vain alle neljiisosaah tehdyists omaishoidon tukisopimuk-
sista liittyy palkkion liséksi palveluita. Myds vapaan ja muiden tukimuotojen jirjestd-
minen omaishoitajille on vihiisti (Antikainen & Vaarama 1995). Omaishoidon tuen
myontdminen onkin ollut koko sen olemassaoloajan hyvin kirjavaa: toisissa kunnissa
‘omaishoitajien tukemista pidetain tirkeind ja on myos kuntia, joissa sen merkitysti ei
ole oivallettu. Omaishoidon tukea saavista hoitajista enemmistd on alle 65 -vuotiaita
nai-sia. Heistd vajaa puolet on elidkkeelld ja lihes viidennes hoitaa omaistaan tyonsi

ohella. (Salanko - Vuorela 1997.)

3.3.5 Omaishoitajien jaksamisen tukeminen

Omaishoito voi olla erittdin raskasta, koska sité ei katkaise asiakkuudesta ldhtevi tyon
jaksottaisuus. Ammatillisuuden puute on siten keskeinen omaishoitajuuden ongelma.
(Rissanen 1999.) Omaishoito ei eroa ammattihoidosta palveluiden tarjoamisen suhteen,
vaan ero on auttajan ja autettavan véil'isessﬁ'suhteessa'jé tavassa, joila hoitaminen on or-
ganisoitu (Gothoni 1994). Omaishoito on useimmiten fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaali-

sesti kuormittavaa. Hoitovelvollisuudet rajoittavat hoitajan sosiaalista eldmia, vaikeutta-
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vat tyossiakdyntid ja pakottavat eliméin hoidettdvan ehdoilla. Lisdksi ruumiillisesti ras-
kaat hoitotoimet kuluttavat hoitajan omaa terveyttd. Hankalat hoitotilanteet saattavat ai-
heuttaa ristiriitoja hoitajan ja hoidettavan vilille. Kotiin sidoksissa oleva omaishoitaja
vor jaadd yksin. Myos taloudellinen tilanne saattaa aiheuttaa paineita. (Reponen 1994.)
Vanhuksesta huolehtivan henkilén tulee olla psyykkisesti, fyysisesti ja sosiaalisesti
kykenevd huolehtimaan hoidettavastaan siten, ettei hoitamisesta tule liiallista taakkaa
(Kuismanen 1998). Niissi tapauksissa, joissa vanhus on @4rimaisen raihnas tai riippuvai-
nen, perheenjiseniin kohdistuva paine saattaa aiheuttaa uupumusta ja johtaa jopa lop-
puun palamiseen ja vanhuksen kaltoinkohteluun (Moody 1998). Erityisesti dementoitu-
neiden henkildiden kotihoidolla on todettu olevan kielteisid vaikutuksia heitd hoitavien
omaisten sosiaaliseen eldmién ja terveydentilaan (Soini & Vilimiki 1998). Dementiapo-
tilaiden omaishoitajien on havaittu kirsivin masennuksesta, stressioireista, ahdistunei-
suudesta ja sosiaalisesta eristdytyneisyydestd (Jylhd ym. 1996). Sairauden edetessi ja
hoidettavan kdytoksen muuttuessa yhi darimmaisemmaiksi hoitotaakka ja -stressi voivat
ajheuttaa sen, ettei potilaan kotihoito ole endid mahdollista. Niissi tapauksissa voidaan-
kin puhua hoitajista niin sanottuina sairauden piilouhreina. (Moody 1998.) Kiytiannon
asioiden hoitamisen keskelld voi olla vaikea tunnistaa ja myontdd omaa uupumustaan ja
joskus ulkopuolisten on helpompi nihdd, milloin liikutaan omaishoitajan jaksamisen
adrirajoilla (Hervonen 1994). Riskitilanteessa olevien omaishoitajien tunnistaminen ja

‘heidin tukemisensa onkin edellytys kotihoidon jatkumiselle (Soini & Viliméki 1998).

Omaishoitajan kuormittumista ei kuitenkaan pitiisi liioitella. Moni omaishoitaja huoleh-
tii léiheisestéiiin kauan palarriatta koskaan loppuun. (Moody 1998.) Gothonin (1991) mu-
kaan parhaiten omaishoitajan tehtivista selvidvit sellaiset henkildt, joilla on tasapaino
muiden aktiviteettieﬁ ja hoitamisen vﬁillﬁ. Eniten visyvit ne omaishoitajat, joille hoita-
minen on pakko. Hervosen (1994) mukaan omaisten jaksaminen selittyy kolmella sanal-
1a: usko, toivo ja rakkaus. Hoivatyon raskaudesta huolimatta moni hoitaja uskoo olevan-
sa omalla paikallaan eldmisséd ja tuntee saavansa voimia rakkaudesta, uskoneldmaistd

sekd huolenpitotehtiivin mukanaan tuomasta vahvasta oman merkityksen kokemuksesta.

Omaishoitajan jaksamisen tukeminen esimerkiksi tarjoamalla hoidettavalle Iyhytaikais-,
jaksottaishoitoa tai muita palveluja vihentad merkitsevisti laitossijoituksia (Kosloski &

 Montgomery 1995, Soini & Vilimiki 1998). Jylhidn ym. (1996) tekemiin tutkimuksen
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mukaan jaksottaishoidosta ei néyttéisi juurikaan olevan tukea dementiapotilaille, mutta
sen sijaan hoitavalle omaiselie silld on tirked merkitys. Omainen voi hoidettavan hoi-
dossa oloaikana saada aikaa itselleen ja leviti ja keritd voimia. Monet hoitajat sanovat
kuitenkin tarvitsevansa eniten kéytinnon apua helpottamaan Vloputonta hoitotyoté
(Nylund 1996, Cancian & Oliker 2000). Otaksutaan, ettd my6s sosiaalisen tuen saata-
vuus saattaa auttaa vihentimain hoitavan omaisen stressid ja uupumista ja siten siirti-
main laitoshoitopaitoksen tekemistd tuonnemmaksi. Ystdvien ja omaisten tuki voi olla
tyydyttavampii kuin virallinen tuki. Toisaalta epavirallisen tuen merkitystd on myés ku-
vattu vihiiseksi. (Cohen ym. 1993; Mittelman ym. 1993, Black ym.1999.) Ryynisen
(2000) mukaan omaishoitajat tarvitsevat erityisesti riittdvésti lepoa ja omaa aikaa, hen-
kistd tukea, tyonohjausta, tukea hoitovastuun rajojen ymmirtimiseen ja tietoa talou-
dellisista ja muista tukimahdollisuuksista seké rohkaisua palveluiden kédyttamiseen. Mo-
net tutkijat ovat kuitenkin siti mieltd, ettd virallisten maksullisten hoito- ja tukipalve-
lujen kayttd lisdd laitoshoitoon joutumisen todennidkoisyyttd. Viranomaisten hanakka
puuttuminen kotihoitojirjesteiyihin ei siis suinkaan aina tue omaishoitajan ty6ti. (Cohen

ym. 1993; Mittelman ym. 1993, Black ym.1999.)
3.4 Omaishoidon piittyminen ja hoidettavan laitossijoitus

Terveydentila vaikuttaa ratkaisevasti vanhusten laitoshoiiotarpeeseen. Dementoivat sai-
raudet ja toimintakyvyn heikkeneminen ovat merkittivimpii laitoshoitoon johtavia syiti.
(Black ym. 1999.) Keskimiérin kolme neljﬁstéi dementiapotilaasta tarvitsee sairauden
edetessd pysyvid léitoshoitoa. Vanhﬁsvéiestén tarkeimmit toimintakykyongelmien syyt
ovat 85 ikdvuoteen saakka tuki- ja liikuntaelinsairaudet, erityisesti nivelrikko seki sy-
dansairaudet. Yli 85 -vuotiailla taas toimintakykyd heikentivit dementoivat sairaudet.
Yhden tai useamman piivittdisen perustoiminnon vaikeutuminen nostaa laitossijoitusris-
kin kolminkertaiseksi verrattuna tilanteeseen, jossa toimintakykyongelmia ei ole. Akuu-
teista tiloista keskeisimpii ovat aivohalvaus ja lonkkamurtuma. Akillisesti sairastu-
neiden vanhusten toimintakyky heikkenee ‘usein‘ rom‘ahdu_smaisesti. (Valvanne & Noro
1999.) Tulevaisuudessa yhi useammin blaitokseen 'siirtymisen syyni ovat muistamatto-

- muus ja liikkkumisvaikeudet (Karvinen 1997).
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Omaishoidon pdéttymiseen johtavat sosiaaliset syyt ovat monimutkaisia ja vaikeasti ar-
vioitavissa. Niistd tavallisin on hoitavan omaisen visyminen. Potilaan hoitotarpeen -
muuttuessa fyysisesti ja psyykkisesti raskaammaksi omaishoitajan mahdollisuudet sel-
vitd hoitotydstd kotikonstein vahenevit. (Gaston 1994; Gothoni 1994.) Seki hoitajan
ettd hoidettavan tefveysongelmat lisddvit hoidettavan laitossijoituksen todenndkoisyytta
(Cosbey 1994). Kroonisesti sairaiden vanhusten kotitilanteella on taipumus kriisiytya
ennen pysyviidn laitoshoitoon siirtymistd, koska laitossijoitus on yleensd viimeinen
vaihtoehto. Esimerkiksi Alzheimer -potilaiden omaiset saattavat sinnitelld hoitotyossi,
kunnes potilaan oireet lisdantyvit siind midrin, ettd liheiset ihmiset uupuvat totaalisesti.
(Mittelman ym. 1993, Valvanne & Noro 1999.) Omaishoitajien ongelmat ovat toisinaan
hoidettavien ongelmia merkittivimpid. Erityisesti hoitajan terveydentilaan, eliminhal-
lintaan ja saatuun sosiaaliseen tukeen liittyvit tekijat ovat keskeisid. Jos laheishoitajalla
on omaan ty6honsd liittyvid ajankayttGongelmia, hoitostressii tai hén asuu erilldin hoi-
dettavasta, hoidettavan laitossijoitus on melko todennidkdinen. (Cohen ym.1993,
Valvanne & Noro 1999.) Samoin psykologiset, taloudelliset sekd ihmissuhteisiin liit-
tyvit ongelmat lisddvit merkitsevisti laitoshoidon todennikéisyyttd (Lieberman &
Kramer 1991).

Hoitavan omaisen asenne seka hoidettavaa etti laitoshoitoa kohtaan on myos keskeinen
tekijd omaishoidon jatkuvuuden kannalta. Omaishoitajan roolista nauttivat henkilot jat-
kavat hoitoty6td mahdollisimman pitkﬁ’cin,. kun taas  hoidettavan omaisensa laitossijoi-
tukseen paityvit omaishoitajat kiyttivit kunnallisia hoivapalveluja melko siznnolli-
sesti, eivit saa tyydytystd ‘hoito'tyijstéi, ovat hyvin rasittuneita ja itsekin terveyden-
tilaltaan kehnossa kunnossa. Lisiksi heidan hoitamillaan vanhuksilla on runsaasti kiel-

teisiksi koettuja kéytos- ja muistiongelmia. (Pruchno ym. 1990, Cohen ym. 1993.)

Omaishoidon onnistumiseen vaikuttavat erityisesti omainen, potilas ja sosiaalinen ym-
paristd. Omaishoitajan sukupuolella ei ole merkitystd hoidettavan laitossijoituksen to-
dennikoisyyttd arvioitaessa, mutta omaishoitajan ja potilaan idt yhdessi sen sijaan ovat
tarkeitd laitossijoituksen ehnustajia. Miti miofempi omaishoitaja, sitd todennékoisempad
on- hoidettavan laitossijoitus, oli hoidettavé minka ikéiinen tahansé. Samoin mitd van-
hempi hoidettava, sitid luult’ava,mmin hin joutuu la{tokséen, oli dmaishoitaja mink3 ikéi-

nen tahansa. Nuoremman hoitavan puolison ja vanhemman hoidettavan puolison yhdis-
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telmd aiheuttaa suuren laitossijoitusriskin, koské nuorempi puoliso ei ehkéd haluakaan
omistautua hoitamiselle, koska hénelld on myds muita tirkeitd elaminalueita, joilla to-
teuttaa itsedéin. (Cohen ym. 1993; Mittelman ym. 1993.) Potilaan siirtyminen laitoshoi-
toon on todennikdisempis, kun hoitava omainen on joku muu kuin puoliso. Todenni-

koisinté laitossijoitus on silloin, kun hoitovastuu on lapsilla. (Lieberman & Kramer

1991, Zarit & Whitlatch 1992.)

Kotihoidossa olleen vanhuksen laitossijoitus on yleensa perheelle viimeinen vaihtoehto,
vaikka omaiset olisivatkin jo lopen uupuneita hoitamiseen. Omaisen sijoittaminen lai-
tokseen on usein henkisesti raskas paitos, joka aiheuttaa ristiriitaisia ja tuskallisia tun-
teita. (Gaston 1994.) Pitkdaikaisen hoitamisen loputtua omainen saattaa tuntea surun li-
siksi helpotusta, tyhjyytti tai tarkoituksettomuutta, eivitki katkeruuden ja vihan tun-
teetkaan ole harvinaisia (Gothoni 1994). Syyllisyyden tunteet ovat yleisid ja epévar-
muus potilaan puolesta tehdyistd paitoksistd voi painaa omaishoitajan mieltd (Hervonen
1994). Laitoksia koskevat ennakkoluulot ja pelot saattavat osaltaan lisdtd omaisen ah-
distusta (Gaston 1994).

3.5 Perhe ja omaishoitajuus

Perhe on psykologinen ja sosiaalinen yksikko, jonka jﬁsenét liittyvit toisiinsa sosiaalisin
ja juridisin sitein. Perheenjisenilli on perherooleja; kuten puoliso, vanhempi, lapsi, sisa-
rus tai sukulainen. (Taskinen 1994.) Rooli on seurausta ympiriston yksilon kayttdytymi-
seen kohdistamista odotuksista. Roolien vaihtaminen jarkyttdd sosiaalisen vuorovaiku-
tuksen jérjestelmdd. Roolit kuitenkin vaihtuvat ja muuttuvat idn myo6tid.. (Sulkunen
1998.) Perhe rakentuu jésentensd sosiaalisista positioista, jotka perinteisessi ydinper-
heessé ovat iséd - aviomies, iiti - vaimo, poika - veli ja tytdr - sisar. Kunkin position hal-
tijat ovat sidoksissa toisiinsa vuorovaikutussuhteiden kautta. Perheen koko, iki ja suku-
puolijakauma vaikuttavat keskeisesti jﬁsenténSﬁ rooleihin, positioihin ja heididn kiyttay-

tymistddn ohjaaviin normeihin. (Aldous 1978.)
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Omaishoito vaikuttaa kokonaisvaltaisesti perheénjﬁs‘enten vilisiin suhteisiin. Perheen
tekemid hoitoty6td on tarkasteltava yhteydessd muihin perheeltd vaadittuihin tehtiviin
ja rooleihin. Hoitotehtdvin myénteiset ja kielteiset vaikutukset perheen hyvinvointiin
riippuvat paljon hoitajaan ja hoidettavaan kohdistuvien rooliodotusten miiristi, tirkey-
desti ja ajoituksesfa seki kontekstista, jossa ne esiintyvit. Elinidn piteneminen seka per-
heiden hajoaminen ovat osaltaan muuttaneet perherooleja. Ajanjaksot, jolloin perheen-
jaseniltd vaaditaan intensiivisempdd hoitotyotd ajoittuvat hoidettavan osalta eldmin al-
kuun ja loppuun. Siksi onkin luonnollista, ettd perhe voi intensiivisen hoitojakson jil-
keen odottaa jossain vaiheessa olevansa vapaa hoitovelvollisuuksista. Hengiahdystauon
saamisella tai sitd ilman jaamiselld voi olla vakavia vaikutuksia hoitajan ja perheen
hyvinvoinnille. Eldméntapahtumien noudattaessa kulttuurissamme yleisesti hyviksyttya
aikataulua my0s aikanaan ilmaantuva hoitovastuu omaisesta on luonnollinen asia.

(Kahana, E. ym. 1994.)

Syntyvyys- ja kuolleisuustrendien seurauksena on ilmaantunut yhd enemmin ikdraken-
teeltaan vanhuspainotteisia perheitd, joissa perheen antama hoiva kohdistuu lasten ase-
mesta vanhempiin perheenjiseniin. Perheet, jotka koostuvat monista sukupolvista ovat
yleistyneet, miki taas merkitsee sitd, ettd perheenjisenille on tarjolla yhi laajempi kirjo
sukulaisuuteen liittyvid rooleja ja suhteita. (Moody 1998.) Kaikki tutkijat eivit ole
-asiasta suinkaan samaa mieltd, mutta Jerrome (1996) puolustaa vanhuspainotteisen per-
heen kisitettd silld perusteella, ettid avioerojen yleistyttyd monilla lapsilla on seké isé- ja
ditipuolia ettd isoisd- ja isoditipuolia. Perinteinen y'dinpcrhe korvautuu niissd tapauksis-
sa jékaantuneilla ja uudelleen yhdistyneilld perheilld, joissa ditipuolet saattavat olla mil-
tei samanikdisid kuin lapsipuolensa ja puolisisarukset hyvin eri-ikdisid. Avioerolla ja
uudelleen avioitumisella on monia f/aikutuksia ikdihmisten perhe-eliméén ja hoivaan.
Sukulaisten moninkertaistumisen liséiksi ongelmia voi aiheuttaa avioerojen seurauksena
tépahtuva sukulaisuussuhteiden kato. Lisdksi roolien ja hoitovastuun epéselvyys uusper-
heissé ja hajonneissa perheissé saattaa aiheuttaa monia ongelmia liittyen yksittdisen per-

heenjésenen oikeuksiin ja velvollisuuksiin.

Perheessi toteutettava hoitotyod koostuu tunteista ja:henkiléiden vilisistd suhteista, jotka
saattavat olla kahlitseviakin (Abel 1994). Sukulaisuussuhde on erityislaatuinen, koska

~ siind on pohjimmiltaan kysymys enemmin moraalista kuin tunteista. Sukulaissuhteissa
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vallitsee moraalinen hierarkia: 1dhimpii suhteité leimaa moraalinen velvollisuus, kun
taas etdisempien omaissuhteiden kiinteys perustuu tunteisiin. (Julkunen 1994.) Riippu-
vuussuhteet perheessd luonnollisesti muuttuvat, kun yksi perheenjisen tulee riippuvai-
sekst muiden huolenpidosta (Moody 1998). Ei ole kuitenkaan totta, ettd useimmat aikui-
set lapset ja heidén vanhempansa vaihtavat roolejaan riippuvuussuhteissa tapahtuneiden
muutosten seurauksena (Schaie &Willis 1996). Perheen hoitotehtdva saattaa kuitenkin
kirjistaa jo ennestddn tulehtuneita ihmissuhteita. Hoitajan uupuminen ja puolisoon ja
sukupolvien viliseen vastuuseen liittyvit odotukset ovat merkittdvid ongelmien ai-

heuttajia. (Moody 1998.)
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4 AIKAISEMMAT OMAISHOITAJUUTTA KOSKEVAT TUTKIMUKSET

Omaishoitajuuden tutkimus voidaan jakaa omaisten kokemusten ja jaksamisen analy-
sointiin sekd omaisten antaman avun méiérin tutkimukseen (Gothoni 1991). Omaisten ja
vapaachtoisten hoito- ja auttamistyon koko laajuudesta ja vaikuttavuudesta vanhusten-
huollossa on ollut vaikea saada tietoa, koska omaishoitajat eivit ole halunneet tuoda
toimintaansa esille (Omaistoimikunnan mietint61986). Omaishoitajien tarjoama hoiva ja
huolenpito sekd heidin asemansa ovat viime vuosina olleet kiinnostuksen kohteina
Suomessa. Edelld mainittuja asioita ovat tutkineet esimerkiksi Hervonen (1994) seki
Jylhd ym. (1996), jotka ovat tehneet tutkimuksen dementiapotilaiden omaisten arki-
kokemuksista hoidettavan liheisen kanssa. Antikainen ja Vaarama (1995) taas ovat
selvittineet laajasti omaishoidon tuen asemaa sosiaalipalveluna. Vaarama ym. (1999)
ovat selvittdneet omaishoitajien tuen tarvetta ja palvelusetelilld jérjestettyd tilapéis-
hoitda. Vaarama ja Lehto (1996) ovat perehtyneet vanhuspalvelujen rakennemuutok-
seen. Reponen (1994) on pohtinut omaishoitajan tehtdvia vanhustenhuollossa. Gothonin
(1991) mielenkiintoinen tutkimus on havahduttanut pohtimaan omaishoitajien asemaa
palvelujirjestelmén resurssina. Hannikdinen (1998) on tehnyt ainutlaatuisen tutkimuksen

'sotainvalidien vaimojen eldamintehtdviksi muodostuneesta omaishoitajuudesta.

Useimmiten tutkittavat omaishoitajat on tavoitettu omaiéjéirjestéjen tai sosiaali- ja ter-
veydenhuollon rekistereistd. Tilloin on saattanut korostua niiden omaishoitajien osuus,
jotka ovat tavanomaista aktiivisempia.(Gothoni 1991.) Raihnaisten vanhusten omais-
hoidon tutkimusta on arvosteltu myés siitd, ettd siind on kiytetty padasiassa kvantita-
tiivisia metodeja. Arvostelijoiden mielestd pelkki tilastotieto ei anna asiasta oikeaa ku-
vaa ja miki tarkeintd, hoitamiseen .liittyvﬁt kokemukset jadvit tdysin huomiotta. (Abel

1994.)

Kansainvilisissd tutkimuksissa omaishoitajuutta koskeva tutkimus on pddosin samoilla
linjoilla kuin Suomessa. Omaisten kokemuksia hoitotehtivisti ovat tutkineet esimer-
kiksi Beach '(1993), hoitotyon sukupuolittumisté Cancian ja Oliker (2000) sekd

omaishoitajia hoito- ja palvelujirjestelmén osana Gubrium (1991), Harris (1993),
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Gaston (1994) ja Thompson ym. (2000). Yhdysvalloissa on tehty paljon eri rotuisten
ihmisten omaishoitajuutta koskevia tutkimuksia. Alzheimerin tautia sairastavien
henkildiden kotihoitoa on myés tutkittu runsaasti. Esimerkiksi Alzheimer -potilaiden
omaishoitajia koskevissa tutkimuksissa on selvitetty heiddn kisityksidédn hoitotaakasta,
sen aiheuttamista 'paineista sekd koetun stressin maidriastda (McFall & Miller 1992,
Connell 1994). Liséksi on tutkittu omaishoitajuuteen vilillisesti vaikuttavia tekijoitd,
kuten esimerkiksi sosiaalista tukea (Mittelman ym. 1993). Mielenkiinnon kohteena ovat
olleet myds omaishoidon lopettamispéitos, hoidettavan laitossijoitus ja siihen yhtey-
dessi olevat tekijit (Pruchno ym. 1990, Lieberman & Kramer 1991, Zarit & Whitlatch
1992, Cohen ym. 1993; McCullough ym. 1993, Cosbey 1994, Kosloski & Montgomery
1995). Toistaiseksi on jasdnyt vihille huomiolle se, kuinka omaishoitajat itse mééritte-
leviit rooliaan ja kokemuksiaan. Lisdksi omaishoidon taustatekijat vaativat vield selvit-

tamistid. (Gubrium 1994.)
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5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVA

Tutkimuksemme tehtivini oli saada selville tekijoits, jotka olivat johtaneet omaishoi-
don paittymiseen ja idkkidn hoidettavan pysyviin laitossijoitukseen. Pyrimme tarkas-

telemaan ilmioté sellaisena kuin entiset omaishoitajat sen nikevét ja ymmartavit.

Lisdksi tavoitteenamme on ollut hankkia tietoa niistd tekijoistd, joihin puuttumalla
voitaisiin omaishoitajina toimivia henkiloitd tukea ja mahdollisesti siirtdd hoidettavien
laitossijoitus mybhemmaiksi. Toivomme, ettd tutkimukseemme tutustuneet henkilot pys-
tyvat tunnistamaan omaishoidon jatkuvuutta uhkaavia tekijoitd ja ryhtymian toi-
menpiteisiin niiden torjumiseksi. Toiveenamme on myds, ettd tutkimuksemme antaa
uutta ja mielenkiintoista tietoa omaishoidosta ja sen kehittdmisestd kiinnostuneille

thmisille.
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

6.1 Tutkimus- ja éineistonhankintamenete_lmﬁt

6.1.1 Laadullinen tutkimus

Valitsimme tutkimusmenetelmiksi kvalitatiivisen tutkimuksen, koska sen avulla on
mahdollista tuottaa syvillinen ymmirrys tutkittavasta ongelmakokonaisuudesta ja ku-
vata niitd yhteyksid, joissa tutkittava ilmi6 tapahtuu (Kvale 1996). Laadullinen tutkimus
pyrkii ymmaértamain sosiaalista eldmai siihen sisidltyvine merkityksineen, tulkintapro-
sesseineen ja kulttuurisine, sosiaalisine ja situationaalisine konteksteineen. Tutkija ikédén
kuin astuu tutkittavan eldméin ja pyrkii yleensa haastattelulla saadun tiedon kautta ym-
mértamdin mielenkiinnon kohteena olevan ilmion tai kokemuksen henkilokohtaisen ja
sosiaalisen merkityksen ihmiselle itselleen. (Jaffe & Miller 1994.) Kvalitatiivisen tutki-
muksen avulla voidaan siis saada syvillistd tietoa ihmisistd, ryhmistéd tai instituutioista

(Fischer 1994). Tutkimuksemme niikokulma aiheeseen on retrospektiivinen.

Laadullinen tutkimus on joskus ainoa keiﬁo saavuttaa ilmién ydin (Keith 1994). Kva-
litatiivisen tutkimuksen vahvuus on sen aineiston sisdllén brunsaudessa ja kyvyssa selvit-
tad jonkin asian merkitys toimijan nikokulmasta. Laadullisen tutkimuksen keinoin on-
kin mahdollista saavuttaa monitahoisen ja kompleksisen kokemuksellisuuden luonne
sithen yhteydessa oievine tekijﬁineeh. (Sankar & Gubrium 1994.) Kvalitatiivisessa tut-
kimuksessa pyritd4n pelkin kokemusten tai sanotun mukailevan kuvailun asemesta si-
teeraamaan suoraan tutkittavia ja siten tuomaan esille kasiteltivin asian pidajatus nii-
den omilla sanoilla (Gubrium & Holstein 1994). Tutkija voi toimia tutkittavien
”aanend.” (Sankar & Gubrium 1994). Siten on mahdollista kuvailla todellisten palvelu-
jen kiyttijien mielipiteitd ja kayttiytymistd sekd heiddn sosiaalista todellisuuttaan.
Liiallinen autenttisuuden korostaminen voi 'kuitenkin johtga harhaah, jos ithmisten sano-

misia aletaan pitdd koko totuutena ja unohdetaan, etti se on heidén kisityksensi todelli-
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suudesta. (Reinharz 1994.) Kuitenkin tutkittavien nikdkulman sdilyttiminen on tirkedi

ldpi koko tutkimuksen (Dill 1994).

6.1.2 Etnografia

Gubriumin (1994) mukaan omaishoitajien hoitokokemukset ovat sidoksissa paikallisiin
kulttuureihin ja perheidentiteettiin. Kulttuuri on jollekin tietylle ihmisryhmaille ominai-
nen tapa kisittdd maailmaa (Chambers 2000). Voidaan ajatella, ettd omaishoitajat muo-
dostavat alakulttuurin, jonka jdsenid yhdistdvdt muun muassa tietynlainen marginaali-
suus ja ndkymittdomyys virallisen vanhusten hoito- ja palvelujirjestelmén varjossa seké
hoitotehtdvi ja sen sitovuuden kapeuttama eldmanpiiri. Mielestimme tutkimuksemme
voidaan siten 10yhdsti madritelld niin sanotuksi partikularistiseksi etnografiaksi, jonka
kohteena on jokin sosiaalinen yksikko tai yksittdinen ihmisryhmi ongelmineen (Boyle
1994; Syrjala 1994).

Etnografinen tutkimus perustuu ajatukseen, ettd kulttuuri omaksutaan ja jactaan kunkin
ryhmiin jdsenten kesken ja siksi sitd voidaan kuvailla ja ymmartai. Etnografia merkitsee
siis jonkin tietyn ihmisryhmin kuvaamista ja kohdistuu ihmisiin, joilla on jotakin
-yhteistd. (Muecke 1994; Van Manen 1994.) Etnografit pyrkivit ymmértdméaan ihmis-
mielen prosesseja ja tekojen taustalla vaikuttavia merkityksid (Syrjdldinen 1994). Tut-
kittavien eldmi ja heiddn kokemuksensa ovat etnografisessa tutkimuksessa keskeisii
kohteita (Hirsjirvi & Hurme 2000). Etnografit korostavat ihmisten toiminnan tutkimis-
ta siind kulttuurikontekstissa, johon liittyvid ilmiditéd ja normeja halutaan ymmartad
(Boyle 1994, Holloway 1997).

Etnografinen tutkimus ei ldhde tyhjﬁstﬁ, vaan tutkijan oma persoonallisuus, arvot ja his-
toria suuntaavat tutkimuksen kulkua. Tutkijan tulee sen kaikissa vaiheissa tiedostaa oma
roolinsa ja kasvaa siind. Tutkijalla voi olla silld tavoin aktiivinen rooli, ettd hin pyrkii
tutkimuksensa kautta muuttamaan vallitsevia kédytintojd tai ainakin kyseenalaistamaan
niitd. Etnografisessa tutkimuksessa tavoitellaan inhimillisti, subjektiivista ja arvosidon-
naista tietoa, jolloin tiedon tuottajaa ei voida sivuuttaa. Tutkimuksen kaikilla osapuolilla

on aktiivinen, tutkimusta muokkaava rooli. Tutkija pyrkii aktiivisesti syvilliseen vuoro-
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vaikutukseen tutkittavan kanssa. Saatu tieto on rajallista ja sidoksissa ihmisen sosiaali-

seen eldmadn ja kulttuuriin. (Syrjildinen 1994.)

6.1.3 Tecmahaastéttelu

Paitimme kiyttaa tiedonkeruuseen teemahaastattelua, koska teemojen kulttuurinen ulot-
tuvuus tekee niistd erityisen soveltuvia kvalitatiiviseen tutkimukseen (Luborsky 1994).
Lisiksi teemahaastattelu sopii erinomaisesti etnografisen tutkimuksen aineistonkeruu-
menetelmaksi, koska kielellisessd vuorovaikutuksessa hankittu tieto on siind oleellista
(Syrjdldinen 1994). Teemahaastattelu tuntui sopivalta myos siksi, ettd se antaa haastatel-
tavien ilmaista itseddn melko vapaasti. Lisiksi teemahaastattelu keskustelunomaisena
tietojenkeruumenetelméni saa tutkittavat myotamielisiksi tutkimukselle ja siten auttaa
paljastamaan asioita, joita ei ehkid muuten saataisi selville. Se sopii kdytettdviksi var-
sinkin silloin, kun tutkimuksen kohteena ovat arat aiheet tai menneisyyden tapahtumat,
joista haastateltavat eivit ole tottuneet keskustelemaan. (Pyordld 1995, Hirsjarvi &
Hurme 2000.) oo

Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelumenetelmi, koska sen aihepiirit, tee-
‘ma-alueet ovat tiedossa, mutta strukturoidulle haastattelulle luonteenomaiset kysymys-
ten tarkka muoto ja jirjestys puuttuvat (Hirsj'zirvi & Hurme 2000). Tutkimuksen onnis-
tumisen kannalta on kuitenkin oleellista, etti haastattelukysymykset on laadittu huolella
ja né kisittelevit keskeisid asioita (Kaufman 1994). Teemahaastattelu ei edellyts tietty:
kokeellisesti aikaansaatua yhteistd kokemusta, vaan ldhtee oletuksesta, ettd myos

yhteisid jokapdivéisid kokemuksia voidaan tutkia (Hirsjarvi & Hurme 2000).

Haastattelurunko rakentuu tutkimustehtivin kannalta oleellisista teemoista ja kysymyk-
sisti, joita kiydain lipi yhdessd haastateltavan kanssa. Haastattelukysymysten on siis
liityttava kiinteidsti tutkittavaan ilmiéén ja tutkimustehtdvdin. Ne myds rajaavat tutki-
musta ja selkeyttivit tutkimuksen alateeméjzi. Haastattelurungon avulla tutkija voi var-
mistaa, ettd kaikki aiheet tulevat kﬁsi’tellyiksi haastattelun aikana. Haastattelurunko voi
parhaimmi]]aén myOs avata tutkimuksen analyyéin ja - tulkinnan. (Kaufman 1994,

- Syrjdldinen 1994.) Haastattelija ei kuitenkaan saisi pitdytyi liikkaa omiin teemoihinsa.



22

Kysymysten sanamuoto, yksityiskohtaisuus ja esittimisjirjestys vaihtelevat haastatelta-
vien mukaan. Avointen kysymysten avulla saadaan subjektiivista ja yksilollistd tietoa.
Tutkijan on otettava huomioon haastateltavien ja- haastattelutilanteiden erilaisuus.
(Syrjdldainen 1994.) Esimerkiksi idkkddt ja sairaat haastateltavat saattavat visdhtidi ja
haastattelu voi kestid kauan (Mitteness & Barker 1994). Haastateltavien on sallittava
vastata omalla tavallaan, vastauksen sisiltdd ja pituutta ei voi ennakoida. He saattavat
puhua tutkimusongelman kannalta epiolennaisilta kuulostavista asioista, mutta aluksi
epdrelevanteilta vaikuttaneet vastaukset voivat osoittautua myshemmin koko tutkimuk-

sen kannalta keskeisiksi asioiksi. (Kaufman 1994.)

Haastattelijan ja haastateltavan vilinen vuorovaikutus on olennainen osa haastattelua ja
vaikuttaa sen siséltoon ja tunnelmaan. Sekd haastattelijalla ettd haastateltavalla on
ennakko-oletuksia ja -odotuksia liittyen seka toisiinsa ettd itse haastatteluun. Ne, samoin
kuin vuorovaikutussuhde, vaikuttavat suuresti siihen, miten kysymykset esitetisin ja
kuinka vastaukset rajataan. Haastateltavan vakuuttuminen hinen antamansa haastattelun
merkityksestd tutkimustyolle on tiarkedd, jotta hén motivoituu haastattelun antamiseen.
(Kaufman 1994.) Haastattelun alussa tutkijan ja haastateltavan vilinen suhde on melko
pinnallinen ja kohteliaan muodollinen. Haastateltava arvioi haastattelijaa ja ratkaisee,
hyviksyyko tdmin vai ei ja voiko haastattelijaan luottaa. Tdmin jalkeen vuorovaikutus
‘muuttuu luontevammaksi ja haastattelijan on mahdollista saada merkityksellisempéi ja
tasmdllisempad tietoa. (Field & Morse 1985.) Haastattelutiedon sanotaankin olevan
juuri niin monitasoista kuin on haastateltavan ja | haastattelijan kohtaaminen.
Luottamuksellisen suhteen luominen on siis erittdin tirked osa haastattelun tekemista.

(Kaufman 1994.)

Haastattelutilanteen ilmapiirin lisaksi myos haastattelupaikka ja -ajankohta ovat tirkeiti
haastattelun onnistumisen kannalta. Haastattelun tulisi olla riittdvin intensiivinen, eiki
sithen saisi liittyd minké#inlaisia hiiritekijoita. (Syrjdldinen 1994.) Vaikka tutkimus-
haastattelu muistuttaa jokapdiviistd keskustelua, haastattelija huolehtii siité, ettd haastat-
telu sdilyy mielekkédni ja" johdonmukaisenva,‘ja siksi haastattelijan merkitys kokemus-
periiisen aineiston muotoutumisessa on suuri (Field'& Morse 1985, Kaufman 1994,
Kvale 1996). Haastattelu on prosessi, jboka alkaa pinnalliselta tasolta ja syvenee sitd

mukaa kun asioiden vilisid yhteyksii tunnistetaan (Alasuutari 1999). Haastattelija
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pyrkii kuuntelemaan haastateltavaa intensiivisesti ja empaattisesti sekdi huomaamaan
hienovaraiset vihjaukset. Hinen tavoitteenaan on saada lisidd tietoa, muistaa aiemmin
sanottu ja huomata vastausten viliset yhteydet. Haastattelijan on siis paistdvi pintaa
syvemmille ja tarkasteltava tutkittavaa asiaa haastateltavan nikokulmasta. (Field &
Morse 1985.) Hiinen on esitettivi lisakysymyksensd hienotunteisesti seki reagoitava
tarkoituksenmukaisesti haastateltavan sanomisiin (Kaufman 1994). Haastattelu on
onnistunut, kun haastateltava puhuu luottamuksellisesti varsinaisesta asiasta. Usein
haastattelu muuttuu niin sanotuksi syvihaastatteluksi, jolla tutkija tavoittaa haastatelta-
van yksityisen kokemusmaailman. Tutkimustehtévistd riippuu, kuinka syvélliseen haas-

tattelutilanteeseen on syyta pyrkid. (Syrjaldinen 1994.)
6.2 Haastateltavat entiset omaishoitajat

Valitsimme haastateltaviksi entisid omaishoitajia, joiden hoidettavana ollut idkéds omai-
nen oli siirtynyt pysyviin laitoshoitoon. Laitoshoitoon joutumisajankohdan rajasimme
ensin vuoden sisilld tapahtuneeksi, mutta jouduimme luopumaan ajatuksesta, koska se
olisi supistanut haastateltavien méirdi. Dementoivaa sairautta sairastavat entiset omais-
‘hoitajat suljettiin tutkimuksen ulkopuolelle. Muita valintakriteerejd ei asetettu, kdska

arvelimme siini tapauksessa haastateltavien hankkimisen vaikeutuvan entisestéain.

Paitimme tehdd haastattelututkimuksemme Jyviskylin seudulla ja Turussa. Syyni ti-
hin oli asuinpaikkamme. Mihink&in varsinaiseen vertailevaan tutkimukseen emme ha-
lunneet ryhtyi, mufta olimme tietoisia siitd, ettd eri paikkakuntien entisten omaishoita-
jien vililld voi olla eroja. Haastateltavat entiset omaishoitajat valittiin sen mukaisesti
kuin vapaaehtoisia tutkimuspaikkakunnilta 16ytyi. Varsinkin vanhuksia saattaa olla vai-
kea tavoittaa ja tutkittaviksi valikoituu helposti tietynlaisia ikdihmisid (Mitteness &
Barker 1994). Meidin tutkimuksessamme haastateltavien valikoitumiseen vaikutti hei-
* din oma halukkuutensa osallistua tutkimukseen ja sé, mitd kautta saimme heihin yhtey-
den. Laadullinen tutkimusmateriaali Keritdan usein pitemmén ajan kuluessa ja siksi sitd
voidaan tarvittaessa tiydentii ja muokata tutkimuksen aikana. Toiseksi saturaatio

Qutics pitkilti sen, kuinka suuri méira tutkittavia tarvitaan. ,(KeithA 1994, Eskola &
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Suoranta 1998.) Etnografisessa tutkimuksessa riittédvin aineiston kriteerind voidaan pi-
taa sitd, ettd tutkija pystyy suorittamaan tutkimustehtavinsi siten, ettd tekee oikeutta

tutkittavilleen ja tutkimuskohteelleen (Syrjaldinen 1994).

Saadaksemme haastateltavia tutkimukseemme ldhetimme tutkimuslupa-anomukset
(liitteet 1 - 2) Turun kaupungin sosiaalikeskukselle, Jyviskyldn Sotainvalidien Sai-
raskodille, Jyviskyldn Mathilda -kodille ja Jyviskyldn seudun Dementiayhdistykselle.
Ne hyviksyttiin. Sen jilkeen Turun sosiaalikeskuksen palveluosaston ja aiemmin mai-
nittujen Jyviskyldn yhteistyotahojen kautta toimitettiin entisille omaishoitajille tutki-
muksesta kertovat kirjeet, joissa pyydettiin haastattelua (liitteet 3 - 4). Koska Turussa
tutkimukseen osallistumishalukkuus tuntui aluksi niukalta, pyysimme apua myds sielld
toimivalta Alzheimer -yhdistykseltd. Sotainvalidien omaishoitajina toimineiden valinta
tutkimusjoukkoon oli tietoinen paitos, joka perustui Jyviskyldn Sotainvalidien Sairas-
kodin aloitteeseen. Heilld oli tuolloin meneilldén sotainvalidien omaishoitajien tukemi-

seen keskittyvi projekti, jonka tavoitteisiin tutkimushankkeemme hyvin sopi.

Loppujen lopuksi saimme Turusta 10 ja Jyviskyldstd 15 haastateltavaa. Saatuamme
haastateltaviksi halukkaiden entisten omaishoitajien yhteystiedot otimme heihin puheli-
mitse yhteyttd. Varmistimme, ettid entinen omaishoitaja oli ymmartanyt tutkimuksemme
tarkoituksen ja halusi yhd antaa haastattelun. Sovimme haastattelupaikan ja -ajankoh-
dan ja kdvimme vield ladpi tutkimuksemme tarkoituksen ja varmistimme, ettd hin oli
edelleen halukas osallisturnaan tutkimukseemme. Entiset omaishoitajat olivat kovin
kiinnostuneita tutkimuksesta ja halukkaita auttamaan tutkimuksen toteuttamisessa. Ta-
paamisaikojen sopiminen oli mutkatonta ja jouduimme vaihtamaan ainoastaan muuta-

man haastateltavan haastatteluaikaa heidin muuttuneiden suunnitelmiensa vuoksi.
6.3 Haastattelujen tekeminen

Tutkimushaastattelumme teimme loka - marrask_uussé vuonna 2000. Haastattelujen to-
teuttaminen oli mielenkiintoinen vaihe tutkimuksessa. Aiefnpi koulutuksemme ja tyo-

kokemuksemme seki opiskeluumme liittyvé teoriaopetus antoivat valmiuksia menni
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haastateltavien koteihin ja kohdata heiddt. Haastattelupaikaksi ehdotimme entisen
omaishoitajan kotia, koska ajattelimme sen tuttuna ja turvallisena paikkana olevan
haastateltavalle mieluisin. Lisdksi se oli meille ja suurimmalle osalle haastateltavista
tarkoituksenmukaisin jérjestely. Yksi haastatteluista tehtiin entisen omaishoitajan tyo-
paikalla ja kolme Sotainvalidien Sairaskodilla koska se oli kaikkien kannalta joustavin
jérjestely. Haastattelupaikka ja -ajankohta ovat merkittivia tekijoitd haastattelun onnis-
tumisen kannalta (Syrjéald 1994). Suurimmassa osassa haastatteluissa ei ollut mitéin hai-
riotekijoitd, mutta muutamissa tapauksissa haastattelu keskeytyi hetkeksi muiden per-
heenjisenten saapumisen, koiran haukkumisen tai puhelimen tai ovikellon soimisen
vuoksi. Joissakin paikoissa kuului remonttimelua talosta tai rakennustyon dédnid ulkoa.

Keskustelun katkeamisesta huolimatta haastattelut sujuivat hyvin loppuun saakka.

Teemahaastattelua kiytettiessi tulee suunnitteluvaiheessa laatia haastatteluteemat, jotka
operationaalistetaan kysymyksilld varsinaisessa haastattelutilanteessa. Teemahaastattelu
joustavana tiedonkeruumenetelmini antaa tutkijalle mahdollisuuden esittds tarkentavia
kysymyksid. Teema-alueiden pohjalta haastattelijan on mahdollista jatkaa syvillistd
keskustelua niin pitkille kuin tutkimusintressit ja haastateltava sallivat. (Hirsjarvi &
Hurme 2000.) Muotoilimme teema-alueet ja niiti tarkentavat kysymykset saadaksemme
haluamaamme aihepiirid kisittelevin tiedon, ellei haastateltava toisi sitd oma-aloittei-
‘sesti esille. Haastattelua varten laadimme haastattelurungon (liite 5). Erityisesti kiinni-
timme huomiota siihen, ettid olimme kumpikin kisittineet kysymykset samalla tavoin ja

pyrimme esittdméin ne mahdollisimman samansiséltdisina.

Tutkimuksemme ensimméinen teema-alue kisitteli omaishoidon alkamista eli sitd, mik-
si omaishoito oli aikanaan valittu hoitomuodoksi ja miksi juuri haastateltavasta oli tullut
omaishoitaja. Toisen teema-alueen muodostivat entisen omaishoitajan kokemukset
6maishoitajuudesta. Kolmas teema-alue koski haastateltavan kokemuksia omaishoidon
aikana saadusta ulkopuolisesta avusta, palveluista ja tukimuodoista. Neljids teema-alue
kasitteli tekijoitd, jotka olivat johtaneet omaishoitajuuden péittymiseen. Tamé teema oli
luonnollisesti tutkimuksemme keskeisin. Viidennen teema-alueen muodostivat omais-
hoidon lopettamiseen liittyvit tunteet ja aj'atuks‘ct. Kuixdgnnen teema-alueen sisaltoni
oli entisen omaishoitajan 'retrpspcktiivi‘nen arvio ASiitii, ‘miki olisi auttanut jatkamaan

omaishoitajuutta pitempain eli olisiko jokin tukimuoto voinut siirt4d hoidettavan laitos-
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sijoitusta myohemmiksi. Viimeinen eli seitsemiis teema koski haastateltavalle omais-

hoidosta jaidnyttd mielikuvaa.

Tutkijan olisi hyvi esihaastattelujen avulla hankkia kisitys haastateltavan kohdejoukon
kokemusmaailmasta (Hirsjarvi & Hurme 2000). Sen vuoksi haastatteluistamme ensim-
méinen oli tavallaan esihaastattelu, jolla testasimme haastattelurungon toimivuuden,
teemojen kiyttokelpoisuuden, haastattelukielen, kysymysten muotoilun sekd niiden
jérjestyksen tarkoituksenmukaisuuden. Esihaastattelu osoittautui tarpeelliseksi, koska
sen jilkeen teimme joitakin korjauksia teemoihin, kysymyksiin ja niiden esittimisjar-
jestykseen. Se oli hyddyllinen myds haastatteluun tarvittavan ajan arvioimiseksi. Paé-
dyimme myds nauhoittamaan haastateltavien taustatiedot sen sijaan, ettd olisimme
kirjanneet ne lomakkeille. Toisinaan suppeiden lomakkeiden tdyttdiminen yhdessi haas-
tateltavien kanssa saattaa olla hyvi tapa keriti tietoa (Hirsjarvi & Hurme 2000), mutta
meididn tutkimuksessamme se ei toiminut. Useimmat haastateltavat eivit rajanneet
kertomaansa kysymididmme, vaan yhden taustatiedon asemesta tietoa tulvi monisanai-
sesti. Tuo tieto oli kuitenkin tutkimuksen kannalta tirkedd ja siksi nauhoittaminen oli

valttamatonti jo taustatietojen keruuvaiheessa.

Ennen kuin aloitimme varsinaisen nauhoitettavan haastattelun, keskustelimme haasta-
teltavan kanssa vapaamuotoisesti. Ensi hetket ovat tirkeitd hyVﬁn kontaktin ja onnistu-
neen haastattelun aikaansaamiseksi. Haastateltavan on saatava hyvia kuva haastattelijas-
ta ennen kuin hin antaa itselleen luvan puhua vapaasti. (Kvale 1996.) Kerroimme vield
uudéllecn tutkimuksemme tarkoituksesta, haastatteluteemoista, raportoinnista, haastat-
telujen luottamuksellisuudesta ja muista tutkimuseettisistd periaatteista. Haastateltavan
on voitava luottaé sithen, ettd .annettuja tietoja kisitellddin luottamuksellisesti
(Hirsjdrvi & Hurme 2000). Ennen teema-alueiden kisittelyd kysyimme seki entisen
'dmaishoitajan ettd hoidettavan taustatietoja. Taustatietojén kerdamistd varten olimme
laatineet kyselylomakkeen (liite 6), jonka vastaukset nauhoitettiin haastattelun ensim-
maisend osiona. Kyselylomakkeen kiytto varmisti sen, ettd kumpikin meistd kerési
haastateltaviltaan samat taustatiedot. Se my®s helpotti taustatietojen myShempéi kisit-
telyd, koska asiat tulivat jokaisen haastateltavan kanssa kﬁydyksi samassa jarjestyksessd
lapi. Se oli myds hyvi tapa paisti liikkeelle haastattelussa ja keino luoda luottamuksel-

linen suhde haastateltavan ja haastattelijan vilille.
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Ensimmdiinen haastattelutilanne oli jénnittivi, rﬁutta‘kokemuksemme karttui haastatte-
lukertojen myotd. Haastattelu on menetelmi, johon harjaantuu (Syrjild 1994). Nauhoi-
timme kaikki haastattelut haastateltavien luvalla. Teemahaastattelun luonteeseen sano-
taan kuuluvan nauhoittamisen ja sitd voidaan pitd4 jopa vilttdméttomind muun muassa
siksi, ettd se mahdollistaa haastateltujen sanatarkkojen tekstien liittdmisen osaksi tutki-
musraporttia. (Gronfors 1982, Hirsjarvi & Hurme 2000.) Kukaan haastatelluista ei kiel-
taytynyt nauhoittamisesta ja yllatykseksemme haasteltavamme olivat erittdin luonnolli-
sia nauhurin kiytostd huolimatta. Tuntui kuin haastateltavamme olisivat unohtanet sen
olemassaolon ja ainoa muistutus nauhurin paikalla olosta oli kasetin vaihto ldhes kaik-
kien pitkien haastattelurupeamien aikana. Jotkut haastateltavat puhuivat hyvin hiljaisella
ddnelld tai epéselvisti, ja mikrofonin kiytostd huolimatta nauhoituksen laatu osoittautﬁi
myohemmin luultua huonommaksi. Entisten omaishoitajien innosta osallistua haastatte-
lututkimukseen kertoivat jopa kahdesta kolmeen tuntiin kesténeet haastattelut. Olimme
etukiteen kertoneet varsinaisen haastattelun kestdvian enimmilldéin noin puolitoista tun-
tia, mutta toisinaan haastattelu venyi, koska haastateltava halusi puhua paljon kauem-
min. Jotkut haastateltavista ilmiselvisti vdsyivit, mutta jatkoivat sinnikk#isti loppuun
saakka. Heilld oli selvi tarve puhua omaishoitajuudestaan ja haastattelumme tarjosi sii-
hen oivan tilaisuuden. Joillekin se saattoi olla ainoa mahdollisuus kiyda l4pi heille mer-

kityksellistd omaishoidon historiaa.

Haastateltavien kanssa pyrittiin luomaan tiianne, jossa he voivat puhua luottamukselli-
sesti arkaluontoisistakin asioista. Hyvd kontakti haastateltavaan luodaan kuuntelemalla
huolellisesti, olemalla kiinnostunut seké kunnioittamalla ja ymmiirtimalli hinti (Kvale
1996). Hoitamiseen liittyvit muistot herdttivit haastateltavissa voimakkaitakin tunne-
reaktioita ja kyyneléet olivat useilla herk%iss%i. Haastattelijalta vaaditaan herkkyyttd ym-
martidd, kuinka pitkille haastatteluissa voidaan mennid, koska hyvin henkilokohtaisten
asioiden paljastaminen saattaa myshemmin kaduttaa tutkittavia (Kvale 1996). Tuntei-
den kipeydestd huolimatta kukaan haastateltavista ei halunnut lopettaa haastattelua kes-
ken kaiken. Tilanteen rauhoituttua - voitiin taas jatkaa nauhoitusta. Haastattelujen viralli-
sen osuuden jilkeen kiytettiin vield aikaa cpéviralliseen keskusteluun, koska tapaami-
set haluttiin lopettaa niin, ettid haastatelluiilc jdisi ahdistuksen asémesta hyvé olo. He
saivat my0Os kertoa, millaiselta haastattelu oli tuntunut. Muutoinkaan haastattelutilan-

~netta ole sopivaa lopettaa #kkindisesti, kun haastattelijan tavoitteet on saavutettu
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(Hirsjarvi & Hurme 2000). Lihtiessimme ojensimme haastatelluille pienen lahjan

kiitokseksi tutkimukseemme osallistumisesta.

.

6.4 Aineiston analyysi

Laadullisen tutkimuksen eri vaiheet kietoutuvat toisiinsa (Rubinstein 1994). Siksi ana-
lysointi alkaa tavallaan samanaikaisesti aineistonkeruun kanssa (Field & Morse 1985,
Syrjdldinen 1994). Ongelman ja kisitteiden valinta ja muokkaaminen kentilld on jo osa
analysointiprosessia (Gronfors 1982). Keritty tutkimusaineisto voidaan analysoida
useammalla eri tavalla. Ratkaisut tehdéin tutkittava ilmi6, ongelmanasettelu ja aineiston
laajuus huomioon ottaen. Teemahaastattelun avulla keritty aineisto on yleensé runsas,
mik4 aiheuttaa sen, ettd analyysivaiheesta muodostuu mielenkiintoinen, mutta samalla

tyolds prosessi. (Hirsjarvi & Hurme 2000.)

Teemahaastattelun avulla kerddmamme materiaali oli todella runsas. Kaikki 25 haastat-
telua litteroitiin kokonaisuudessaan lyhentimittoming. Tekstin puhtaaksikirjoittaminen
on haastattelun analysoinnin alkua. Haastattelijalle on ‘ hyodyllisti litteroida itse esimer-
‘kiksi pilottihaastatteluja, koska se saa kiinnittiméin huomiota dénityksen laatuun, kysy-
mysten ja vastausten selkeyteen seki antaa kuvan, miten ty6lds puhtaaksikirjoitusvaihe
todella on. Lis#ksi voi olla kiinnostavaa havaita, kuinka pé]ottavan helposti haastattelu-
matériaali saattaa muuttua litteroinnin aikana. (Kvale 1996.) Joidenkin haastateltavien
vahva murre ja muutaman haastattelun heikko dinenlaatu vaikeutti puhtaaksikirjoitta-
mista, mutta onneksi tutkimuksen kannalta oleellisimmat kohdat pystyi kuulemaan. Lit-
teroituamme itse muutamia haastatteluja totesimme, ettd se vie tottumattomilta todella
'paljon aikaa. Ajan sadstdmiseksi padtimme kirjoituttaa nauhat ulkopuolisella tillaiseen
ty6hon tottuneella henkilolld. Tutkijan paneutuminén rutiiniluonteisiin tehtéviin ei ole
Gronforsinkaan (1982) mukaan resurssien jarkevdd kadyttamistd. Tekstid oli lopulta yli
kuusisataa sivua. Yksittdiset haastattelut olivét litteroituina pituudeltaan 15 - 41 sivua.
Puhtaaksikirjoitettujen haastattelujen’ lisaksi kdytdssdmme olivat ‘ tutkimuspdivikirjat,
joita kumpikin meisti kirjoitti kunkin haastattelutilanteen j‘eilkeén sekd muutenkin tar-

~ peen mukaan tutkimuksen kuluessa. Tutkimuspiivakirjan pitiminen osoittautui hyviksi
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asiaksi, koska tilanteiden kulkua ei viikkojen kuluttua muistanut, puhumattakaan tutki-
mukseen liittyvistd omista tunteista, onnistumisista ja epdonnistumisista, jotka helposti

unohti, ellei niité ollut kirjannut ylos.

Etnografisen tutkimuksen analysointi on laadullista siséllonanalyysia (Syrjéldinen
1994). Teemoittelu soveltuu monien aineistotyyppien ja aiheiden analysointiin, sitd kay-
tetddn padasiassa syvihaastattelujen ja osittain strukturoitujen haastattelujen avulla tuo-
tettujen keskustelujen, tekstien ja translitteraatioiden jisentelyyn. Teema-analyysin etuja
ovat tutkittavan nidkokulman suora representaatio seki kokemusten, uskomusten ja ha-
vaintojen kuvaaminen. Teemoihin liittyy kuitenkin aina yksinkertaistamisen vaara.
(Luborsky 1994.) Tdytyy myds muistaa, ettd kokemukset ovat kontekstuaalisia. Tosiasia
ei siis esiinny irrallaan kontekstista ja tulkitsijasta, vaan osin koostuu niistd. Osien ja ko-
konaisuuksien vilistd dialektista suhdetta kutsutaan hermenéuttiseksi kehaksi. Tekstin
olennaisten merkitysten ymmaértdminen helpottuu, jos tekstin kuvaamaa ilmioté ldhestyy
teemoista kisin. Hermeneuttisen kehzn idea on hyvi pitdd mielessd: kokonaisuuden
ymmértdminen perustuu sen osien eli teemojen ymmirtimiselle, mutta osien tunnista-
minen taas kokonaisuuden ymmartamiselle. (Berman 1994.) Analyysi on ennen kaikkea

tutkijan ajattelua ja pohdintaa (Syrjéldinen 1994).

‘Luettuamme litteroidut haastattelut ja tutkimuspaivikirjamerkinnit huolellisesti kahteen
kertaan aloimme kidydé niitd lapi teemoittain. Kaufmanin (1994) mukaan teemoja ja
haastattelukysymyksid voi kidyttdd apuna aineiston jﬁrjéstéimisessii ja analysoinnissa.
Teefnat voivat olla jo etukiteen selvilli ja silloin on helppo poimia keskeiset asiat ai-
neistosta otettujen tekstinpétkien tai fraasien avulla Yksi kvalitatiivisen tutkimuksen
tuntomerkkKi onkin teemojen etsiminen inhimillisestd kokemuksesta. Aineistosta poimi-
tut asiat pyritddn sijoittamaan aihekokonaisuuksiksi toistuvuuden ja/tai tirkeyden
perusteella, tekemdin niistd yhteenvetoa ja kuvaamaan sitd. Ensin aineisto luetaan lépi,
jotta siitd saadaan ylimalkainen kisitys. Toisella lukukerralla pyritdén jo tunnistamaan
padkohtia ja -aiheita ja 10ytdm#in niitd kuvaavia fraaseja. (Luborsky 1994.) Haas-
tattelumateriaalia oli enemmin kuin riittﬁviisti tutkimuksemme tekemiseen ja siksi
analyysivaihe vei paljon aikaa. Tietokoneesta oli meille suuri-apu aineiston kisittelyssa
ja muistiinpanojen tekemisessid. Teema-alueiden Iﬁﬁikﬁymistﬁ kirjoitetusta tekstistd hel-

~potti my0s virillisten yliviivauskynien kiytts. Niiden avulla pystyi selkesisti mer-



30

kitsemiin tekstin keskeiset asiat. Aineistoa tarkastellessamme kiinnitimme huomiota
vain teoreettisen viitekehyksen ja kysymyksenasettelun kannalta olennaisiin asioihin.
Teimme tietokoneella taustatiedoista ja kustakin teema-alueesta omat taulukkonsa, jotka
taiytimme poimimalla kaikista litteroiduista haastatteluista niitd parhaiten luonnehtivia
haastatteluvastauksia. Silli tavalla suuri tekstimateriaali pelkistyi helpommin
hahmotettavaksi ja hallittavaksi raakahavaintokokoelmaksi (Alasuutari 1999). Sen poh- .
jalta muotoilimme teemoittain havaintojoukkoja, joiden perusteella teimme omaishoita-
juuden péittymiseen ja idkkddn hoidettavan pysyviidn laitossijoitukseen yhteydessd

olevia tekijoitd koskevat johtopiitoksemme.

6.5 Tutkimuseettiset niakokohdat

Thmisiin kohdistuvan tutkimustyon on palveltava seki tieteellisid ettd humaaneja tar-
koitusperid (Kvale 1996). Tutkimustyon paimadrind on syventdd ymmairrystimme
maailmasta ja itsestimme ja siksi silld on syvi eettinen merkitys inhimillisen toiminnan
arvottajana (Varto 1992). Eettiset kysymykset liittyvit kaikkiin tutkimuksen vaiheisiin
tutkimuksen suunnittelusta sen raportointiin. Mité&n varsinaisia sddntojé tai malleja eet-
tisten ongelmien ratkaisemiseksi ei ole, mutta kaikkien tutkijoiden odotetaan noudatta-
van tiettyjd eettisid pelisddntojd, joita ovat muun muassa yksilon autonomia, loukkaa-
mattomuus ja oikeudenmukaisuus. (Kayser - Jones & Koenig 1994, Kvale 1996.) Laa-
dullinen tutkimus vaatii tutkijalta erityisti vastuuntuntoa, koska tutkijan ja tutkittavan
vuorovaikutussuhde on yleensi ldheinen. Etnografisessa kenttétyossé se on sekd etu ettd
mahdollinen virhelidhde, koska liian.liiheinen suhde voi aiheuttaa riippuvuutta tai jopa
johtaa harhaan. Varsinkin idkkéiden henkildiden parissa tutkimusta tekevien on syyti
pltaa mielessd nididen mahdollinen haavoittuvuus. (Kayser - Jones & Koenig 1994;
Sankar & Gubrium 1994.)

Ikdihmisten parissa tehtidvi laadullinen tutkimus sisdltdd monia eettisii kysymyksis,
joista tirkeimpid ovat tutkimuksen tutkittaville aiheut'taman riskin arviointi, informoitu
suostumus, paitoksentekokyky, oikeus yksityisyyteen ja luottamuksellisuuteen seki tut-

kittavan edunvalvejana toimiminen. Kvalitatiivista tutkimusta suunniteltaessa on tar-
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koin arvioitava ne hyodyt ja haitat, joita siitid koituu tutkimukseen osallistujalle. Riskit
eivit saa olla hyotynikokohtia suurempia. Informoitu suostumus sisiltdd tutkittavan
tutkimuksesta saaman informaation, varmistamisen, etti tutkittava tietds, mihin on suos-
tumassa ja ettéd tutkimukseen osallistuminen on Vapaaehtoista ja ettd sen voi halutessaan
keskeyttﬁéi milloin vain. (Kayser - Jones & Koenig 1994.) Haastattelu aineistonkeruu-
menetelménd sisiltidi tiettyjd eettisid ongelmia. Tutkija joutuu pohtimaan, kuinka suo-
jella tutkittaviansa ja miten raportoida rehellisesti. Tu'tkijan taytyy vield haastattelutilan-
teessa varmistaa, ettd haastateltava on ymmartinyt tutkimustilanteen. (Syrjéldinen
1994.) Olisi tirkeis, etti ennen informoidun suostumuksen pyytimisti voitaisiin tarvit-
henkilokunnan antaman tiedon avulla. Yksityisyyden ja salassapidon toteutuminen edel-
lyttdd sitd, ettd tutkimukseen osallistujan antamat tiedot kisitelldén luottamuksellisesti
ja tutkimus raportoidaan siten, ettei osallistujan henkilsllisyys paljastu. (Kayser - Jones
& Koenig 1994.) Tutkijan on oltava hyvin varovainen, koska nimettdmyydestd huoli-
matta merkityksettomilti tuntuvat yksityiskohdat saattavat paljastaa kertojan henkilolli-
syyden (Fischer 1994). Yksittdisten tapausten kautta saatua informaatiota onkin syytéd
tarkastella ilmididen ja teemojen tasolla, alkuperdiset nimet, ajat ja tapahtumapaikat hi-
vyttden (Syrjédldinen 1994). Muita tutkimuseettisid ongelmia saattavat aiheuttaa kysy-
mykset siitd, kuka aineistot omistaa tai miten tutkittavat saavat palautetta tehdysti

‘tutkimuksesta (Suojanen 1996).

Tutkimuksen suunnitteluvaiheessa pohdimme paljon sit, -mitéi tutkimukseemme osallis-
tuminen saattaisi haastateltaville merkitd. Arvelimme, etti joillekin heistd se saattaisi
antaa ensimmiisen tilaisuuden puhua syvillisemmin omaishoitajuudesta ja siihen liit-
tyvistd kokemuksista. Otaksuimme myds, ettd haastattelut saattaisivat olla joidenkin
osalta hyvin tunnepitoisia ja jopa ahdistavia. Teemahaastattelu antoi mahdollisuuden
keskustelunomaiseen haastattelutilanteeseen. Haastateltavat puhuivat yllattavin avoi-
mesti ja joitakin muistot liikuttivat kovasti. Pyrimmé olemaan empaattisia ja paittimain
haastattelutilanteen yleisempiin keskusteluun omaishoitajuudesta, koska halusimme,
ettei haastateltaville jaidnyt paillimmaiiseksi mieleen surullisia tai ahdistavia ajatuksia.
Informoidun suostumuksen hankimme haéstatel‘tavil’taA yhteistyﬁtéhojen kautta, mutta
tietysti varmistimme myds itse haastateltavilta, eft‘ei he olivat ymméirtﬁneet tutkimuk-

semme tarkoituksen ja siihen osallistumisen vapaaehtoisuuden.,Haastateltavien valinta-
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vaiheessa saimme apua yhteistyotahoilta, jotta émme valitsisi haastateltaviksi demen-
toituneita entisid omaishoitajia. Pidimme haastateltavien henkilGtiedot salassa tutkimuk-
sen kaikissa vaiheissa. Edes me emme tienneet toistemme haastateltavien henkil6lli-
syyttd. Lisdksi poistimme siteerauksista hoidettavien ja hoitolaitosten nimet sekd muita
paljastavia yksityiskohtia. Piitimme tutkimuksemme valmistuttua ilmoittaa kaikille

haastatelluille, missd he voivat tutustua tydhomme.

6.6 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuudella tarkoitetaan kokonaisuutta, jossa tutkimuksen tulos vas-
taa hyvin tutkimukselle asetettuja padmadria ja tutkimuskohdetta (Varto 1992). Tulosten
ja todellisuuden mahdollisimman hyvi vastaavuus tulisi olla tavoitteena jokaisessa tut-
kimuksessa. Luotettavuustarkastelu koskee koko tutkjfnusprOSessia. (Eskola & Suoranta
1998, Hirsjarvi & Hurme 2000.) Kvalitatiivisen tutkimuksen validius perustuu tutki-
musprosessin yksityiskohtaiseen kuvaamiseen. Mité tarkemman kuvan tutkimusraportti
antaa kenttityoprosessista, sitd luotettavampi tutkimus on. (Gronfors 1982, Hirsjarvi &
Hurme 2000.) Siksi pyrimme kuvaamaan ja perustelemaan tutkimusty6én eri vaiheet
‘mahdollisimman tarkasti. Lisdksi tutkimuksen luotettavuutta lisdd haastattelujen nau-
hoitus- ja litterointitarkkuus (Hirsjarvi & Hurme 2000). Osa nauhoitetuista haas-
tatteluista kuului valitettavan huonosti ja siksi litteroidussa tekstissi oli aukkokohtia.
Kuitenkin tirkeimmait asiat tulivat selviksi. Aineiston tulkinnan voidaan sanoa olevan
reliaabeli, jos se ei sisdlld ristiriitaisuuksia (Eskola & Suoranta 1998). Itse pyrimme saa-
maan omaishoitajuﬁteen jasen p'zi‘zittjmiseen liittyvistii tekijoistd laajan kisityksen kayt-
tamilld aineistonkeruumenetelmini teemahaastattelua ja tekemilld runsaasti teemoja
tarkentavia kysymyksii. Koska teimme haastatteluja ja niiden litterointia lukuun otta-
matta tutkimustydn kaikki vaiheet parity6ni, meilld oli mahdollisuus jatkuvaan mielipi-
teiden vaihtoon. Ellemme tavanneet toisiamme, olimme puhelin- tai sdhkopostiyhtey-
dessd. Etnografinen tutkimus ei pyri esittﬁrriﬁ‘dn yhtd ainoaa totuutta, koska eri yksi-
161114 on omat kokemuksensa ja niihiri liittyVéit totuutehéa. Siksi etnbgrafiseen tutkimuk-
seen eivit sellaisenaan sovellu perinteiset tavat tarkastella.tutkimuksen luotettavuutta ja

yleistettdvyyttd. Tutkimustilanteen ainutkertaisuus, dynaamisuus ja prosessiluontéisuus
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eivdt tue perinteistd reliabiliteettitarkastelua. Sen sijaan tutkijan on jdrkevdd suorittaa
tutkimuksensa luotettavuuden osoittamiseksi koko tutkimustilanteen arviointi.
(Syrjdldinen 1994.)

6.7 Tutkimuksen toteutuksen arviointi

Laadullinen tutkimusote oli meille itsestisin selvd metodologinen valinta, koska halu-
simme tutkia omaishoitajuuden paittymiseen johtaneita tekijoitd ja niiden merkitystd
entisten omaishoitajien nikokulmasta. Etnografinen tutkimus teemahaastatteluineen
Tietenkidén kenenkdidn toisen ihmisen eldimii ei voi tdysin ymmértéd ja siltd osin tutki-
mus on aina rajoittunutta (Fischer 1994). Saimme kuitenkin selville mielenkiintoisia

omaishoitajuuteen ja sen padttymiseen liittyvid seikkoja.

Suojasen (1996) mukaan etnografisen tutkimuksen ihanteena on tutkia kohdetta sen
omista lahtokohdista, mutta tutkijan taustatekijit, eettiset ja ideologiset sitoumukset ja
persoona eivit voi olla vaikuttamatta ainakin alitajuisesti siihen, millaisia valintoja
tutkimuksen aikana tehdéén. Lisaksi oman kulttuurin nykyié’yyteen liittyvien ilmididen
tutkiminen voi aiheuttaa erityisii ongglmié, jos ne ovat liian ldhelld ja ilmitkenttd it-
sestddn selvd. Oman kulttuuri-ilmi6én tutkiminen edellyttddkin ulkopuolisen perspektii-
vin ottamista ainakin hetkeksi: tutun kulttuurin et'zi"zirinyttéirrﬁéﬁi, uusien kysymysten te-
kemistd ja ennen kaikkea kyseenalaistamista. Kumpiki'n meisti oli tehnyt vanhustyoti ja
tutustunut omaishoitajiin jo ennen taman tyon tekemistd, joten tietynlaisia ennakko-
oletuksia oli olemassa. Ajattelimme esimerkiksi, ettd omaishoitajille oli tarjolla run-
saasti tukea ja palveluja, joista valita. Emme kuitenkaan olleet itse koskaan toimineet
vanhuksen omaishoitajina. Pyrimme kuitenkin etdinnyttimizn itsemme ammattihoita-
jan roolista, jotta emme olisi tarkastelleet omaishoitajien tilannetta palvelujirjestelmin,
vaan omaishoitajieri nikokulmasta. Haastateltujen entisten omaishoitajien sanomisia si-
teeraamalla pyrimme saamaan heidan ddnensi kuuluviin. L_aadullisén tutkimuksen tekiji
joutuu kuitenkin aina valitsemaan, kenén suulla pﬁhuu ja kenen sanomisia siteeraa, ja

siihen siséltyvd virheriski on vain tiedostettava ja hyviksyttiavé (Fischer 1994).
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Entisten omaishoitajien tavoittaminen eri yhteiStyétahojen kautta osoittautui hyviksi
asiaksi, koska siten emme saaneet haastateltaviksi esimerkiksi pelkédstddn yhdistys- ja
omaistoiminnan aktiiveja tai sotainvalidien entisii omaishoitajia, vaan myos kaiken sel-
laisen toiminnan ulkopuolelle jidineitd tai j'zittﬁyiyneitii henkilditd. Se, ettd suurimmalla
osalla hoidettavista oli diagnosoitu jokin dementoiva sairaus, oli seki ylléttdva ettd odo-
tettavissa oleva asia. Emme valinneet haastateltavia entisid omaishoitajia heidén hoi-
dettavanaan olleen henkilén sairauden perusteella, vaan kaikki entiset omaishoitajat,
joilla itselldén ei ollut dementiaa, soveltuivat tutkimukseemme. Se, ettd suurin osa haas-
tateltavista oli dementiapotilaiden entisis omaishoitajia vastasi omaishoitajuuden todel-
lisuutta nyky-Suomessa. Myoskédin sotainvalidien entisten omaishoitajien osallistumi-
nen tutkimukseemme ei mielestimme estinyt tavoittamasta omaishoitajuuteen ja sen

pédttymiseen yhteydessi olevia olennaisia tekijoita.

Teemahaastattelu oli mielestimme meille hyvin sopiva tapa koettaa piisti sisille tutkit-
tavien maailmaan. Yhdessi laatimamme haastatteluteemat tarkentavine kysymyksineen
antoivat hyvin pohjan haastattelujen yhdenmukaiselle toteutukselle. Aikaisemman kou-
lutuksemme ja tyokokemuksemme perusteella meidén oli melko helppo ldhted teke-
mén haastatteluja. Lisdksi se, ettd olimme aidosti kiinnostuneita haastateltavista ja mo-
tivoituneita tekem#in haastattelut niin hyvin kuin' mahdollista, antoi meille voimaa
‘haastattelu-urakassamme. Haastatteluvaihe oli mielenkiintoinen, mutta rankka. Teimme
haastattelut melko lyhyen ajan kuluessa, mutta ei kuitenkaan liian kiredlld aikataululla.
Jaksoimme tehdd enimmillidin kaksi haastattelua piivissd, mutta yleensd teimme pii-
vittdin vain yhden haastattelun. Intensiivinen haastattelu tillaisesta aika ajoin raskaasta
ja ahdistavastakin aihepiiristd osoittautui ennakoitua vaativammaksi ja vei voimia ole-
tettua enemmaén. Kéikkein raskaimrﬁat haastattelut olivat niité, joissa haastateltava kivi
ldpi menetyksiin liittyvid tunteitaan. Téllaisten terapeuttisiksi luonnehdittavien haastat-
telutilanteiden jilkeen mietimme my6s omaa rooliamme haastattelijoina. Tydparina ki-
vimme vilkasta keskustelua omaishoitajien tilanteesta. Se oli hyvé tapa purkaa haastat-
telutilanteiden synnyttdmii tunteita. Useimmista haastatteluista jai hyva mieli ja onnis-
tumisen tunne. Osa haastatteluista kesti pitkﬁéin osin siksi, ettd haastateltavat eivit jak-
saneet pysyd asiassa. Haastattelun ohjéaminen takaisin kﬁsiteltﬁvéﬁn teema-alueeseen
vaati hienotunteisuutta ja herkkyytts. S.uurin osa haastateltavista halusiv puhua ja jopa

uskoutua, joten tietyissi tilanteissa oli parasta antaa haastateltavan puhua sydéirhens'ai
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kyllyydestd. Asenteemme haastattelemaan mennessé oli se, ettd emme vain me toteuta
tavoitettamme, vaan ettd haastateltavillakin on oikeus saada haastattelusta jotakin hyo-
tyd itselleen. Joidenkin haastattelujen jilkeen syntyi keskustelutilanne, jota voisi luon-
nehtia neuvontakeskusteluksi. Jotkut entisistd omaishoitajista kaipasivat selvisti vield-
kin vahvistusta tekemiensi ratkaisujen oikeellisuudesta. Joku heistd otti myos haastatte-

lutilanteen jilkeen yhteyttd haastattelijaan neuvoja kysyéikséen.

Haastateltavan koti oli suurimmassa osassa tapauksista paras haastattelupaikka, koska
sielld haastateltava oli omalla reviirilldsn ja me vieraita. Uskomme juuri siksi pads-
seemme useimpien haastateltavien kanssa syvillisiin keskusteluihin. Haastattelujen nau-
hoittaminen oli ehdoton edellytys tutkimuksen onnistumiselle, koska emme olisi mil-
l44n pystyneet muistiinpanoja tekemalld saamaan samaa mairad yhtd seikkaperiisti tie-

toa puhumattakaan siité, ettd olisimme myShemmin voineet siteerata haastateltavia.

Niin jilkikédteen ajatellen haastatteluja ei ehké olisi tarvittu aivan ndin monta, mutta
runsas tutkimusaineisto antoi monipuolisen kuvan tutkittavasta ilmiostd. Haastateltavien
miiri ei ollut ennalta suunniteltu, vaan se muotoutui tutkimukseemme halukkaiden
entisten omaishoitajien kiinnostuksen mukaan. Jokainen haastattelutilanne oli kuitenkin
ainutkertainen ja saamamme aineisto meille arvokas. Teemoittelu oli mielestimme joh-
‘donmukainen ja ndin suuren aineiston kisittelyyn kayttokelpoinen analyysitapa. Ana-
lyysivaiheessa molempien tutkijoiden pereiltyminen aineistoon monipuolisti tulkintaa ja
varmisti tutkimustulosten oikeellisuutta. Epiaselviss tilanteissa oli hyvi, etté oli toinen
tutkija, jonka kanssa voi kiydi keskustelua tutkimuksen eri vaiheisiin liittyen. Tutki-
muksen kaikissa vaiheissa hyvin sujunut yhteistyémme édisti kaikilla tavoin tutki-

muksemme valmistumista.
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7 TUTKIMUSTULOKSET

7.1 Aineiston kuvailu

7.1.1 Entiset omaishoitajat

Aineistomme koostui 25 entisen omaishoitajan haastatteluista. Heistd viisitoista asui Jy-
vaskyldssd tai ldhikunnissa ja kymmenen Turussa. Suurin osa haastatelluista oli naisia,
mutta iloksemme tutkimukseemme osallistui myds kuusi miespuolista entistd omais-
hoitajaa. Haastatelluista kolmetoista oli aviovaimoja, viisi tytdrtd ja yksi ystavitir.
Aviomiehid, kuten poikiakin oli kolme. Entiset omaishoitajat olivat hyvin eri-ikdisid,
41 - 82 -vuotiaita. Heidin keski-ik#nsé oli noin 67 vuotta, joten suurin osa haastatelluis-
ta oli jo ikdihmisid. Ainoastaan viisi entistd omaishoitajaa oli alle 60 -vuotiaita. Koulu-
tukseltaan haastatellut olivat pidosin kansa- tai keskikoulun kéyneiti ja monilla oli jo-
kin ammatillinen koulutus. Muutamilla heistd oli ylioppilas- ja/tai korkeakoulututkinto.
Useimmat entisistd omaishoitajista olivat ammattiasemaltaan tyontekijoitd, muita jou-
kossa oli myos toimihenkil6ini, tyonjohtotehtéavissi ja yksityisyrittdjinéd toimineita hen-
kiloitd sekd tdysin vailla ammattia olevia ihmisiéi. Valtaosa haastatelluista oli aikanaan
pystynyt hoitamaan omaistaan kokopéivitoimisesti, koské oli jo tuolloin ollut eldkkeelld
tai fyﬁttémﬁnﬁ. Muutama entinen omaishoitaja oli kantanut hoitovastuun oman ansio-
tyonsé ohella. Koulutustason yhteys laitoshoitomyonteisyyteen ei ole yksioikoinen. Vi-
hin koulutetut henkil6t valitsevat kofkeasti koulutettuja useammin kotihoidon laitoshoi-

don asemesta. (Peek ym. 1997.)

7.1.2 Hoidettavat

Haastateltujen entisten omaishoitajien hoidettavat olivat olleet iakkditd, 69 - 89 -vuo-
tiaita henkiloiti. Hoidettavien keski-iki oli ollut hoitoaikana noin 79 vuotta. Korkea iki

~on keskeinen laitoshoitoon johtava riskitekijd, jorika merkitys kasvaa 85 ikdvuoden
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jilkeen (McFall & Miller 1992; Spitze ym. 1992, Black ym. 1999). Sairaiden ja paljon
hoivaa tarvitsevien maird kasvaa erityisesti vanhimmissa ikdryhmissd (Vaarama &
Hurskainen 1993). Koulutustaustaltaan hoidettavat olivat hoitajiensa tavoin suurim-
maksi osaksi kansa- tai keskikoulun kiyneitd. Monilla oli myds ammatillinen koulutus.
Jotkut olivat suorittaneet ylioppilas- ja/tai korkeakoulututkinnon. Suurin osa hoidetta-
vista oli ollut ammattiasemaltaan tyontekijoitd, muutama oli toiminut esimiesasemassa,

yrittdjiand tai ollut kokonaan vailla ammattia.

Hoidettavien diagnoosit vaihtelivat, mutta valtaosan heisté oli diagnosoitu sairastavan
jotakin dementoivaa sairautta, kuten esimerkiksi Alzheimerin tautia. Dementia on eli-
mellisistd syistd johtuvaa dlyllisen toimintakyvyn heikentymistd, joka edetessdén rajoit-
taa yksilon sosiaalista ja ammatillista toimintaa. Suorituskyvyn heikkeneminen on
dementiassa laajempaa ja vaikeampiasteista kuin"Sairaudettomassa vanhenemisessa.
Dementia on jonkin aivoja vaurioittavan sairauden aiheuttama oire eiké erillinen sai-
raus. Sen keskeinen piirre on muistin ja piittelykyvyn heikkeneminen, mutta siihen
liittyy my6s muiden korkeampien aivotoimintojen, kuten puheen tuoton ja ymmér-
tamisen, abstraktin ajattelun, kitevyyden ja havaintokyvyn hédiriditdi. Dementiaoireet
ovat aluksi lievid ja pahenevat eri potilailla hyvin yksilollisesti. Dementia voi olla ete-
nevi (esimerkiksi Alzheimerin tauti), pysyvi jilkitila (esimerkiksi aivovamma) tai hoi-
‘dettava (esimerkiksi aineenvaihdunnan hiirié). Dementia tulee erottaa normaaliin ikd4n-
tymiseen liittyvéstd henkisen suorituskyvyn heikentymisestd, dlyllisestd kehitysvam-
maisuudesta, sekavuustilasta eli deliriumista, muista elimellisisti aivo-oireyhtymisté
seki eriistd psyykkisistd hiirivistd, varsinkin depressiosta. (Hervonen & Pohjolainen

1991, Erkinjuntti & Sulkava 1993.)

Hoidettavilla oli ollut myos runsaasti muita kroonisi»aisairauksia, kuten sydén- ja veri-
éuonitauteja, tuki- ja liikuntaelinten sairauksia, diabetesta ja Parkinsonin tautia. Yhdelld
etenevi lihasrappeumatauti: amyotrofinen lateraaliskleroosi eli ALS. Kahdeksan mies-
puolisista hoidettavista oli ollut sotainvalidéjzi, joilla oli ollut jonkinasteinen sotavamma
ja sen lisdksi dementia sekd muita iidn mukanaan tuomia sairauksia. Sotainvalidit ovat
henkil6ité, joiden vamma tai sairaus on vuosien 1939 - 1945 sotatoimien tai niihin rin-

_ nastettavien olojen seurausta ja jotka saavat sen perusteella sotjlasvammalain mukaista
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korvausta. Sotavammaisuus merkitsee jokap‘ciivéiiseStﬁ elamasté selviytymisti haittaavaa
vajaakuntoisuutta. (Hinnikédinen 1998.) Keskindinen yhteenkuuluvuus, riippuvuus seki -
hoivan ja huolenpidon tarve luonnehtivat sotainvalidien perheiden arkea ja sithen ehkd
jo - avioliiton alusta saakka kuulunutta omaishoitotehtivii (Hénnikdinen 1998,
Honkasalo 2000). Miehen vammaisuus on ollut perhe-elimin realistinen lahtokohta.
Vaikeasti vammautuneiden sotainvalidien vaimoille koko eldmi on ollut huolenpitoa ja
siten luonnollinen eldimintehtivi. (Hiannikdinen 1998.) Puolisonsa hoitamisen lisdksi he
ovat usein joutuneet huolehtimaan myos perinteisistd miesten toistd ja ottamaan perheen
vastuunkantajan roolin. (Hannikdinen 1998, Honkasalo 2000.) Haastattelemiemme en-
tisten omaishoitajien hoidettavien hoitotarve oli vaihdellut vihén apua, mutta jatkuvaa
valvontaa tarvitsevasta tdysin autettavaan ja valvottavaan. Yhteistd heille kaikille oli

ollut hoitotarpeen lisdéntyminen ajan myota.

7.1.3 Fyysinen ympiristd ja asuinalueen palvelut

Haastatelluista entisisti omaishoitajista suurin osa asui kotikaupunkinsa keskustassa tai
ldhissd. Melkein kaikilla oli omistusasunto. Kerrostaloasuminen oli yleisinti, mutta
moni asui myos rivi- tai omakotitalossa. Melkein kaikki entiset omaishoitajat olivat asu-
‘neet hoidettaviensa kanssa samassa tai osittain samassa taloudessa. Joissakin tapauksis-
sa hoitaja ja hoidettava olivat muuttaneet yhteen omaishoitajuuden alettua tai hoidetta-
van avuntarpeen lisdfinnyttya entisestddn. Muuttamisia oli tapahtunut seké hoitajan etté

hoidettavan kotiin.

Piisaintoisesti asunnot olivat olleet hyvﬁkuntoisia, mutta hoidettavien toimintakyvyn ja
liikkuntarajoitteiden kannalta osin puutteellisia. Raassinan (1994) mukaan asunnon va-
rustetasolla oli keskeinen merkitys .vanhenevan ihmisen arkip#ivin eldmissi suoriutu-
miselle. Puutteellinen tai epitarkoituksenmukainen asuminen oli vanhusvieston tyypil-
lisin asumiseen liittyvd ongelma. Asuminen puutteellisissa oloissa, liikuntaesteellisissd
tai sisitilaratkaisuiltaan epitarkoituksenmukaisissa asunnoissa ja asuintaloissa lisasi
avuntarvetta (Suomen vanhuspoliittisen‘tavbite- ja strategiatoimikuhnan mietintd 1998).
Asunnoissa ja asuintaloissa oli ollut liikkumisesteité: kynnyksid, rappuja ja liian pienid

hisseji, jotka olivat vaikeuttaneet esimerkiksi pyorituolin kanssa liikkumista. Varsinkin
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omakotitaloissa oli ollut hoitamista vaikeuttaneita portaita, eritasoratkaisuja ja vaikea-
padsyisid wc- ja peseytymistiloja. Kuismasen (1998) mukaan idkkéidn henkilon kotona
asumista ja hoitoa voitiin helpottaa silld, ettd hinen asuntonsa oli turvallisesti ja
asianmukaisesti varustettu. Joissakin asunnoissa olisi ollut selkeid muutostydtarve, mutta
omaishoitajat eivit olleet tienneet, kenen puoleen kéddntyd ongelmassaan. Joillekin
omaishoitajille oli luvattu, ettd asuntoon tehddin remontti, mutta mitéén ei ollut tapahtu-
nut. Asunnoissa ei juurikaan ollut tehty muutostoitd lukuun ottamatta sitd, ettd useisiin
asuntoihin oli laitettu erilaisia tukikahvoja ja ettd muutamassa paikassa oli toteutettu
wc- tai pesutilaremontti. Yksi entisistd omaishoitajista kertoi saaneensa asunnon kylpy-
huoneremontin rahoituksen sosiaalitoimen kautta ja erds toinen veteraanijirjestolti.

Muut eivit olleet saaneet tukea asunnon muutostoihin.

”No, se oli hankalaa. Jos ei, etti jos ei pojat ollu kotona, ettd auttovat, enhdn mind

saanu noita rappuja alas pyordtuolissa.”
» Ja sitte saunassa, tuolla alakerrassa on kylli sauna, mutta sinnekki on kahet raput...”

”No, tietysti titdhdn yritettiin, ettd ois tuoho saatu tuo vessan ovi isommaks, ettd ois
pyordtuolilla pddsty sinne vessaan ja suihkuun ja siind kivi kolme, neljid miestd monta
‘kertaa ihmettelemiissi ja kattelemassa, ettd nin se... mutta se jdi sithen, kun ne keksi
sen, siind tais olla jo sitd, ettei siti enndd haluttukaan laittaa, ettd nin, ettd kun ei tiijd,

kuinka siihkdjohot kulkee tuolla seindssd, ettd ruveta tuota ovvee, tuota isontammaa.”
”Meni helpommin siihen, kun otin ammeen pois ja siind oli tilaa sitten.”

"Silloin kun héin vield pddsi kdvelemddn, niin mdd laitoin kaikki, ndissd on kaikissa niin
kun noita kahvoja on joka paikassa. Miid sain viime kesind kaksi kahvaa kun kolme

neljd kuukautta odotin sitten.”

" Palvelut kaupunkien keskustassa olivat olleet hyvit, lihicissd heikommat. Lihiiden
palvelut olivat olleet kaukana ja niiden kﬁyitﬁminen olisi usein edellyttanyt oman auton
kiyttod, joka taas useimmilta ikddntyneiltad omaishoi'tajilta oli puuttunut. Pitkien viéli-

matkojen liséksi monen omaishoitajan asioimista oli vaikeuttanut erityisesti se, ettei
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hoidettavaa ollut voinut jattdd yksin kotiin. Ne omaishoitajat, jotka sen olivat uskalta-
neet tehdi, olivat joutuneet hoitamaan asiansa juoksujalkaa ja peldten mahdollista koto-
na odottavaa kaaosta. Monien omaishoitajien kannalta kaikkien palveluiden kayttimi-
nen oli ollut vaikeaa, ellei kotiin oltu saatu tilapiishoitajaa. Erityisen hankalaksi muuta-
mat omaishoitajat olivat kokeneet terveyspalveluiden kiyttimisen. Hoidettava oli yleen-
sd pitdnyt viedd terveyskeskukseen sen sijaan, ettd hoitohenkilokunta olisi tehnyt koti-
kdynnin. Matkan liséksi hoidettavan pukeminen ja valmistelu vastaanottoa varten oli
ollut raskasta puuhaa puhumattakaan pitkistd odotusajoista levottoman hoidettavan

kanssa.

“Aina kun kdvin hoitamassa asioita, mulla oli hirmuinen kiire, mitd tddlld on
tapahtunu. Vaikka md katsoin kellosta ja kerkesin tunnin sisdlld takaisin, kun juoksin.

Jos kdvin pankissa, en ehtinyt tunnissa. Ja mies oli kerinnyt touhuta tddalla.”

” Aluks mdd jdtin hdnet yksin kotiin tietysti ja aina kun mdd tulin, niin hédn oli vihainen,

ettd missd sdd oot ollu, vaikka mdd menin kiireesti linja-autolla edestakaisin.”

”Sitten tosiaan niin, mun piti hoitaa asiat, juostd kaupungilla vdlilla, vaikka md en
viipyny kuin tunnin, niin kun md tulin takasin, niin tddlld oli aikamoinen mellakka,

‘millon minkdkinlainen.”

7.1.4 Hoitamisen historia

Omaishoidon kesto .oli vaihdellut kahdeksasta kuukaudesta kahteentoista vuoteen. Tassa
tutkimuksessa_ omaishoitoon laskettiin mukaan ne’ kuukaudet ja/tai vuodet, jolloin
hoidettava oli tarvinnut muilta apﬁa arjesta selviytydkseen. Haastateltujen oli vaikea
madrite]lld omaishoidon alkamisen ajankohtaa, koska hoidettavan hoidon tarve oli li-
saantynyt vihitellen, eikd omaishoitaja, joka | useimmiten oli puoliso, ollut edes ajatellut
tekevinsd hoitotyétﬁ tai olevansa omaishoifaj_a. Myos hoidettavien lapsille omien van-
hempien hoitaminen oli ollut luonno‘lliista ja hoitotehitdva oli alkanut usein vihaisestd
avustustoiminnasta padtyen kokopéiivﬁtoimiseen orﬁaishoitajuutee‘n. Suurella osalla enti-

sistd omaishoitajista omaishoitotehtdvén péittymisestd ja hoidettavan sijoittamisesta
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pitkaaikaiseen laitoshoitoon oli kulunut vain muutamia kuukausia, mutta joukossa oli
niitdkin, joilla siitd oli kulunut jo useampi vuosi. Miltei kaikki hoidettavat oli sijoitettu

joko dementiayksikéihin tai hoivaosastoille.

7.1.5 Toimeentulo ja saadut etuudet

Kaikki hoidettavat olivat olleet elidkeliisid. Sotainvalidit olivat liséksi saaneet vamman-
sa perusteella erilaisia korvauksia ja palveluja. Alle puolet haastatelluista oli saanut
omaishoidon tukea. Suurin osa heisti oli saanut sen rahana ja muutamat erilaisina palve-
luina, kuten esimerkiksi siivous- ja lumenluontiapuna. Omaishoidon tuki oli ollut suu-
ruudeltaan 1200 - 4000 markkaa kuukaudessa bruttona, useimmiten 2000 markkaa. Joi-
denkin omaishoitajien tuen miirid oli korotettu hoidettavan lisiéintyneen hoidon tar-
peen seurauksena. Médrét perustuvat haastateltujen kertomaan, eivit maksutositteisiin.
Omaishoidon tuen méérin muistaminen tuotti vaikeuksia joillekin haastatelluille. Osa
omaishoitajista ei ollut saanut lainkaan omaishoidon tukea kunnan siihen osoitettujen
madrirahojen vihyyden vuoksi, osa taas ei ollut halunnut tai tiennyt hakea sitd. Kukaan
omaishoitajista ei ollut saanut omaishoidon tukea koko hoitoajalta. Jos sité oli maksettu,
oli maksaminen aloitettu vasta omaishoidon alkamisen jilkeen. Tutkimuksessamme mu-
kana olleet omaishoidon tukea saaneet omaishoitajat olivat saaneet sitd kahdesta kuu-
kaudesta neljdan vuoteen. Joidenkin omaishoidon tuen saanti oli jédnyt todella lyhyeksi.
Useimmat haastatellut kertoivat, ettd olivat tulleet taloudélliscsti kohtuullisesti toimeen

omaishoitajina toimiessaan, mutta oli niitzkin, joille tuo aika oli ollut todella tiukkaa.

"No, kylld siind mielessd, ettd kun minun mieshiin, hin sai tiydennyskorkoa ja
timmdstd, hin sai aika hyvin sieltd tapaturmavirastosta tai mikd... valtionkonttorilta

sitd, ettd nin.”

”Jossain vaiheessa olin aika tiukoilla taloudellisesti, koska... et olisin toivonu jonkun
ndkdsistd helpotusta tai enempi jotakin... Niin no — enempi tukea tai jota... - ei se

pelkkd sana ja tunne ei eléitd. Vaikka kuin haluais hoitaa ditiddn tai ldheistdan.”
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Omaishoidontuella oli ollut myonteinen merkitys omaishoitajille ja sen katsottiin myos
olevan osa hoitotyon arvostusta. Miltei kaikki haastatellut pitivit omaishoidon tuen
médrdd lilan alhaisena ja toivoivat sen korottamista. Kohtuulliseksi omaishoidon tuen
suuruudeksi haastatellut médrittelivat 4000 - 10 000 markkaa kuukaudessa riippuen
esimerkiksi perheﬁlanteesta. Kaikki omaishoidon tukea saaneet omaishoitajat sanoivat,
ettd he olisivat hoitaneet omaistaan myos ilman rahallista tukea. Omaishoidon tuki ei
siis ollut ollut kenellekidn heistd kannustin omaishoitajaksi ryhtymiseen. Se ei myds-
kédn ollut taannut kellek4én omaishoitajalle toimeentuloa. Omaishoidon tuen verotusta
oli pidetty kohtuuttomana. Liséksi monet entiset omaishoitajat harmittelivat sité, ettid
hoidettavan kayttdmit jaksottaishoitopaikat olivat usein kuluttaneet omaishoidon tuen,
eikd nidin omaishoitajalle ollut jisinyt hoitotyosti mitiin palkkaa. Osa omaishoitajista
olisi vaihtanut omaishoidon tukena maksetun rahan palveluihin, koska kidytannon hoito-
avun saaminen olisi ollut heiddn mielestizn rahallista tukea arvokkaampaa. Omaishoita-
jan mahdollisuutta lomaan ei ollut monikaan haastatelluista kayttinyt, koska korvaavat
hoitojdrjestelyt olivat olleet hankalat tai epamieluisat. Sotainvalidien omaishoitajien ti-
lanne oli ollut parempi, koska heilld oli ollut mahdollisuus saada hoidettavansa jous-

tavasti mieluiseen hoitopaikkaan.

”No, se on nyt semmosta vdhdin ihmisten narraamista, kun kakstuhatta markkaa on
‘palkka ja siitd melkein tuhannen markaa mennee veroo, etti tuota, se on melkein yhtdi

tyhjdn kanssa.”

“Markka markkana ilman veroja. Niin. justiin, et jos sen sais puhtaana kiteen sen

summan.”

”Mutta en mind sano, ettd raha on liikaa, vaan se apu, joka mulle ois ollu se se suora-
nainen konkreettinen apu, se ois ollu siind, ettd nditd vasymyksii ja mielenterveys-
ongelmia voidaan vahentdd silld, ettd jirjestetiin jotaki vililla semmosta omais-

hoitajien tilaisuuksia olla erillidn siitd hoitoympdristostd.”

”...oli just tdstd siitd yhden vuorokauden lomasta oli hdnen kanssaan puhe, mut et
miksikd mind tulen silld yhdelld vuorokaudella, otan  sieltd " aivan tuntemattoman

 ihmisen kotiin, miks ja pdrjdéiké han timdn asiakkaan kanssa.”
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"Niin tdhdn, ettd heilld ois mahollista saada lomapdivid aina valilld siihen, tuossa on,
ettd muka viikossa olis mahdollisuus yhteen pc‘z‘iw’iﬁn, mutta se lukee vaan niissd
ohjeissa ja kirjoissa, ei niitid oo mitenkdiiin minun tietddkseni jirjestetty, jos ei ite vaan
pidd, mutta mihin sen hoidettavan saa niiksi pdiviksi, jos ei ite hommaa sille sitte siks

piiviiks hoitajaa, jos on niin huono, joka tarttee.”

7.1.6 Sosiaaliset suhteet

Niin omaishoitajien kuin hoidettavienkin sosiaaliset suhteet olivat vihentyneet hoidetta-
van sairauden myotd. Useimmiten ne rajoittuivat perheenjiseniin ja lahisukulaisiin.
Naapurit ja entiset tyStoverit olivat piténeet joihinkin hoidettaviin yhteyttd, mutta pai-
sddntoisesti vain merkkipdivind. Ympirivuorokautisen omaishoitotyon sitovuus ja ra-
sittavuus olivat estineet omaishoitajia osallistumasta harrastustoimintaan ja hoitamasta
ystavyyssuhteita. Puhelin oli ollut omaishoitajille tirked yhteydenpitoviline, mutta jot-
kut hoidettavat eivit olleet sallineet edes hoitajan puhelinkeskusteluja, puhumattakaan,
ettd joku olisi tullut vierailulle. Osa omaishoitajista oli osallistunut Dementia- tai Alz-
heimer -yhdistysten toimintaan ja sitd kautta saanut tilaisuuden sosiaaliseen kanssakay-

miseen perheen ulkopuolisten ihmisten kanssa.

Ei, et on ollu paljon, iso ystivipiiri, mut kaikki hdipyivdt timdn sairauden myéotad”
“Meilld ei kylld ollu tukiverkkoa. Ei ollu. Et mdd purkasin itteni._tietenkin... ehkd
lapsilleni ...kai tyttirelleni kaikkein eniten joissakin asioissa.”

”Kylld tdd ditin hoito vei kaikki, ei mulla ollu harrastuksia.”

"Muutamiin koulukavereihin oli yhteys. Mulla ei TIETENKAAN mitiin harrastuksia

ollu.”

"Meilld ei ollu kun me kaks. Ja mitd tissd talossa sit oli porukkaa. Kun meni pihalle tai
tuli sieltii kotiin niin juteltiin. Ja miti mi olin puhelinjuttukaverina joillekin. Siks et tii

mun mieheni hermostus kun mdd puhusin puhelimeen, niin sit mdd lopetin puhelut.



Elikkd ystavdpiiri jdi kokonaan pois. Ja mdd kaipasin tosiaan omia lapsiani aika

paljon.”

”Esimerkiksi mistddn jostain mddrdtystd ajasta, ettd nyt md ldhen just sillon, niin
siitéhin ei tullu mitédn. Etti Jjohonki kerhoon tai johonki tuonne nin tai jonnekki, ettd
kellomddrdlld pitds, ni siitdhdn ei, ei voinu ajatellakaan, ku ei koskaan tienny, ettd
mitenkd pddsee lihtemddn ja kuinka. Eikd meilld, niinku ainoot nyt nuo lapset jotka
meilld kavi, ettei meilld oikein semmosia tuttaviakaan ollu eikd semmosia jotka ois

kanssakédymista tddllékddn nditten talonkaan asukkaiden kanssa, ettd ei sillai .”
7.2 Paitos omaishoitajuudesta

Haastatelluilla entisilld omaishoitajilla oli jo ennen omaishoitosuhteen alkua ollut ldhei-
nen Suhde hoidettavaan: puoliso, lapsi tai ldheinen ystdva. Gothonin (1991) mukaan
omaisavussa hoitajan ja hoidettavan vililld oli yleensd jo valmiiksi henkilokohtainen
suhde ennen avunantamistilanteen syntyi ja hoitojérjestelyihin ryhdyttiin heidén omasta
aloitteestaan. Monet omaishoitajista olivat auttaneet hoidettavia erilaisissa toiminnoissa
jo pidempéin ja avun ja hoidon tarve oli lisdéntynyt vihitellen. Hoitaminen ei ollut al-
kanut tai hoitamispidités syntynyt samanaikaisesti omaishoidontukipditoksen kanssa.
Joidenkin laheistidéin hoitaneiden henkildiden omaishoitajuus virallistettiin vasta vuosia
kestineen hoitamisen jilkeen omaishoidontukipaitokselld. Osa omaishoitajista oli jas-
nyt kokonaan vaille hoitosuhteen virallistamista, koska he eivit olleet missédn vaiheessa
saaneet omaishoidon tukea. Kukaah haastatelluista ei ollut ryhtynyt omaishoitajaksi

taloudellisista syisti. ' -

Puolisoaan hoitaneet entiset omaishoitajat olivat ajautuneet omaishoitajiksi, eikd heistd
kukaan ollut varsinaisesti tehnyt mitdin erillistd padtostd omaishoitajiksi ryhtymisesta.
He eivit edes osanneet sanoa, milloin heisti oli tullut omaishoitajia. Omaishoito oli al-
kanut automaattisesti perustuen rakkauteen, velvollisUudentuntooﬁ tai pakkoon. Hoito-
vastuun ottamiseen oli usein ollut syynéi se, ettei hbitajalla mielestidn ollut ollut muita

hyviksyttiavid vaihtoehtoja. Hoitopaitoksen takana oli saattanut olla myds ajatus, etti
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omassa kodissa annettu hoiva oli inhimillisempii ja parempaa kuin laitoshoito. Moni
omaishoitaja oli myos halunnut noudattaa hoidettavan tahtoa; useat hoidettavista olivat -
aikoinaan toivoneet saavansa olla kotihoidossa niin pitkdan kuin mahdollista. Monet
omaishoitajat olivat pitineet puolisonsa hoitamista normaalina eliménvaiheena ja osana
avibliittosopimusté. Useiden tutkimusten mukaan vastuuntunto, velvollisuus, sitoutunei-
suus ja rakkaus olivat tirkeitd syitd omaishoidon aloittamiseen (Beach 1993; Harris
1993, Wright 1994).

”Mulle sanottiin, etti niin kauan pitdd hoitaa, kun jaksaa. Olin jo siind vaiheessa sitd
mieltd, ettd en jaksaisi, mutta. Eldmd oli sitd yhtd ja samaa sairaanhoitoa. Se on
tietenkin yleinen kdytdinto, ettd kun ihminen on sairas, ettd niin kauan kuin ikind kotona.

Mutta se otetaan sitten jo joltakulta, vaimolta anastetaan.”

”Ei siind ollu mitddn miettimistd, se oli itsestddn selvdd, ettd eldmd on nyt tillanen, se
jatkuu ndin eteenpdin, ei mulla ollu minkddnndkostd ajatusta siitd, ettd voisin tehd

Jotenkin toisin.”

”Niin on, se menee automaattisesti niin kun ettd...Ei, ei sitd silld tavalla ajattele, en
ainakaan mind tajunnutkaan ajatella sitd, kun sitd tuntuu, ettd... Ettd totta kai mind

‘héintd hoidan tdssd kun aviopuolisoita ollaan.”

"Se oli pdivinselvid, et mdd hoidan. Ensinndkddn et kukaan muu... hdnelld ei oo
ketdidn muuta kun mdd. Sitd varten hin takertuukin minuun kaikkein eniten. Et kyl se oli

meijdn suhde, kun teki sen.”

Hyvin ystdvin ryhtyminen omaishoitajaksi taas oli ollut tietoinen paitos, joka syntyi

vaihtoehtojen puutteessa hyvistid syddmesti:

”No, kun ei ollu mihin panna, niin mind sanoin, ettd mind otan tdhdn niin kauaksi aikaa

kun saadaan hinelle paikka tuolta palvelutalosta.”

Haastatellut hoidettavien lapset taas olivat piiéitt’cineet ryhtyd omaishoitajaksi, koska

~muuta vaihtoehtoehtoa ei ollut ollut tai he olivat pitineet luonnollisena, ettid he hoitavat
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vanhempiaan niin kuin vanhemmat olivat aikanaan hoitaneet heitd. Pojat olivat ottaneet
hoitovastuun, koska sisaret eivit olleet pystyneet tai halunneet sitd ottaa. Gothonin
(1991) mukaan mies otti hoitotehtiivin vastuulleen yleensi vasta sitten, kun ei ollut
tarjolla naista sitd suorittamaan. My6s Thompson ym. (2000) totesivat tutkimuksessaan,
ettd pojat ryhtyivﬁt omaishoitajiksi, jos olivat perheen ainoita lapsia, perheessi ei ollut

tyttdrid tai muut sisarukset asuivat liian kaukana hoidettavista.

"Mulle diti on kauheen tirkei ja rakas ihminen, ettd hdn on hirveen hyvd

ihminen...mdd vaan halusin, ettd viimeseen asti hantd hoidan.”

”No oikeestaan niin kai se nyt oli ihan sellainen aika luonnostaan lankeeva, ettd lapsen
tulee hoitaa vanhempaansa. Ettd, ettd ei siind oikeestaan sitd niin kauheesti — ehkd liian

vahdnkin mietittiin sitd asiaa.”

"Mun diti ei halunnu lihtee tonne mihinkddn hoitoon ja siskot sitd ois laittanu jo
aikaisemmin laitoksiin ja muihin, mutta mind tuota en kylld halunnu, et kyl mulla oli se,

ettd loppuun asti kotona.”

”No, kun mdd oon tdssd lihelli tietenkin, ettd ja ku md oon niinku se on niinku
‘ajautunu siihen, siihen tietenkin, ei mulla mitddn sitd vastaan oo, mutta tuota ei ollu
paljon muuta vaihtoehtookaan, ettii me, se niinku alko pikkuhiljaa isdn kuoleman

Jjilkeen...”

Sotainvalidien puolisot poikkesivat muista entisistd omaishoitajista siind, etti heille
omaishoitajuus oli 6llut ]uonnollineﬁ osa eldmii ja tavallaan kohtalo, olivathan he jo
nuoruudessa sitoutuneet elamén pituiseen omaishoitajuuteen. Sotainvalidien puolisot
olivat tottuneet hoitamaan. Aviomiehen vammaisuudesta ja vanhuuden vaivoista johtu-
va avuntarpeen lisdéintyminen oli ollut odotettavissa, eiké se siten ollut tullut yllatyk-
send. Puolisonsa dementoivaan sairauteen sen sijaan sotainvalidien puolisot eivit olleet
" voineet varautua ja se oli tuonut uudenlaisen rasitteen puolisoiden viliseen ehkd jo en-

nestainkin raskaaseen hoitosuhteeseen.
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»Etté mind oon niinku saanu koko avioliittoajan nin tuota kylli huolehtia kaikista raha-
asioista ja kaikista, ettd ne on kaikki ollu minun vastuulla, ettd hinestd ei ollu, hanellid
ei ollut titd timmdsté vastuuntuntoa, ettd hdn ois huolehtinu néistd asioista tai jos ne

ois-jdany hdnen vastuulleen, niin ne ois jddny kaikki hoitamatta.”

”No, mulle on vieldkin jonnekin juuttunu, etti se kuuluu asiaan, ettd mind palvelen, ettdi
mind hoidan, et se on niinku semmonen vanhakantanen ajatus, et se kuuluu mulle, etti
ei mun tullu siind alkuvaiheessa mieleenikiin se, ettd mdd voisin hakea apua

jostakin...”
»Sitd oli tottunut koko elimdnsd tekeen.”

?Oli itsestddin selvdd, ettii minun on tehtdvd se. Se oli kohtalo.”
7.3 Omaishoidon arki

7.3.1 Omaishoitajien terveys ja toimintakyky

Suurimmalla osalla idkkiistd ja osalla nuoremmistakin entisistd omaishoitajista oli jo
omaishoitajina toimiessaan ollut erilaisia oireita ja sairaﬁksia, joista he kertoivat ohi-
menhen tai vaivojansa vihitellen. Tikkidimmilld omaishoitajilla olivat erityisesti sydén-
ja verisuonitaudit sekd tuki- ja liikuntaelinsairaudet vaikeuttaneet hoitotehtavissd
jaksamista. Nuoreﬁmilla oli ollut mﬁun muassa selkidvaivoja ja stressioireita. Jotkut en-
tisistd omaishoitajista kertoivat fyysisen ja psyykkisen terveydentilansa sekd toi-
mintakykynsi selvisti heikentyneen omaishoidon aikana. Lisdksi osa omaishoitajista oli
tuntenut jatkuvaa visymystd. Gothonin (1991) mukaan naisomaishoitajat olivat merkit-
sevisti visyneempiid kuin miespuoliset omaishoitajat. Aviovaimot olivat vésyneimpid.
Naiset yrittivat viimeiseen saakka hoitaa oﬁiaistaan kotona. Kaikista huonokuntoisim-
pien ja jatkuvaa silmillidpitoa vaativien vanhusten omaishoitajat olivat uupuneimpia.
Yhteistd kaikille haastatelluille entisille omaishoiiajille oli ollut se, ettei omaan ter-

~ veyteen ollut ehtinyt Kiinnittd4 riittivésti huomiota, koska hoidettava oli aina ollut etu-
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sijalla. Erds omaishoitaja olikin sairastunut aina, kun hoidettava oli ollut jaksottais-
hoidossa pois kotoa. Connellin (1994) mukaan tidysipdividinen omaishoitajuus sai omais-
hoitajat laiminlybmién oman terveytensid hoitamisen. Mité rasittuneemmaksi omaiset

kokivat itsensd, sitd huonommaksi he kokivat terveytensd (Jylhd ym.1996).

”Aina kun hdn oli kotona, niin mdd olin tdysin terve, sit kun hdn oli lomapaikalla

vitkonki, niin md olin aina sairas”

”Mulla on issias ja mulla on selkikulumat ja polvikulumat ja timmdiset, mut ne mdii
havaitsin sit vasta oikein kunnolla sit, kun mdéd jdin tdnne yksin. Enhdn mdd tuntenut

niitd kipuja silloin. Ei mulla ollu aikaa itselleni.”

“"Mulla ainakin se ilmeni sillei, ettd mulla verenpaine nousi kovasti. Ja tuota mdd
oonkin sitd ldhtien syony verenpainelddkkeitd. Ja tuota... mut et sit mydhemmdssd
vaiheessa mun terveys romahti ihan tdysin. Mut et tos vaiheessa sitd nyt vield, vield

sitten jotenkin... Mut se oli kylli aika rankkaa.”

”No ei varsinaisesti fyysistd sairautta, selkihdn mulla on sellanen aika heikko, mutta

henkiseltd puolelta sitten...”

"Siind vaiheessa sitten kun hdn rupes menettimdan kdvelykykynsd, kun mind en

Jjaksanut sitten, ei mun selkd kestinyt sitten héntd nostaa...”

7.3.2 Hoidettavien foimintakyky, hoidon tarve ja kiytossi olleet apuvilineet

Haastatelluista entisistd omaishoitajista ldhes kaikki kertoivat hoidettaviensa toiminta-
kyvyn heikentyneen jatkuvasti omaishoidon aikana. Hoidon tarve oli lisdfintynyt sai-
rauksien etenemisen ja ikédintymisen myotd. Hoidettavilla oli ollut ongelmia miltei kai-
kissa pédivittdisissa toiminnoissa. Dementoivaa tautia sairastavista hoidettavista osa oli
kyennyt liikkkumaan ongelmitta, osalla oli vaikeuksia myos siind. Muistamattomuudesta
ja taitojen huonontumisesta tai menettamisesti huolimatta he olivat kuitenkin pystyneet

tekemiin jotakin valvottuna ja opastettuna. Psyykkisesti sairaalla hoidettavalla oli ollut
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hyvi fyysinen toimintakyky. ALS: ia sairastava hoidettava oli ollut puhe- ja liikuntaky-
vyton eli tdysin autettava kaikissa toimissa. Vaaraman ym. (1999) mukaan omaishoi-
dossa olevat henkilot olivat yleenséd raskashoitoisia ja tarvitsivat ympérivuorokautista

hottoa.

Suurin osa hoidettavista oli tarvinnut apua pdivittdisissd toiminnoissa tai ainakin val-
vontaa niiden suorittamisessa. Miltei kaikki hoidettavat olivat tarvinneet ympérivuoro-
kautista valvontaa levottomuuden ja karkailun takia. Osa hoidettavista oli ollut fyy-
sisesti raskashoitoisia. Dementoivia sairauksia sairastavien hoidon rasittavuutta olivat
lisinneet hoidettavan muistamattomuus, ahdistuneisuus, levottomuus, sekaisin ollut
vuorokausirytmi, vaeltelu ja pddmiératon touhuaminen. Erityisen raskaaksi omaishoi-
tajat olivat kokeneet jatkuvan yovalvomisen. Psyykkisesti sairaan hoidettavan omaishoi-
taja oli kdrsinyt muun muassa hoidettavan aggressiivisuudesta. ALS: ia sairastavan

hoidettavan taudin nopea eteneminen oli aiheuttanut nopeasti muuttuvia hoitotarpeita.

"Televisiota emme voineet katsoa lainkaan, koska tapahtumat televisiosta siirtyivit suo-
raan kotiimme. Sairaalafilmin katsomisen yhteydessd hdn saattoi ruveta huolehtimaan
siitd, minne kaikki potilaat sijoitetaan kodissamme. Sotafilmit aiheuttivat levottomuutta.
Vililli kotimme oli hdnelle armeija, vdlilld tyopaikka. Kun kotiin tuli puheluja hdn
'sanoi olevansa tddlld tydpaikalla ja vaimonsa olevan kotona, vaikka saatoinkin seisoa
héiinen vierellddn. Ldhdettiin kéivelylle vubrokaudenajasta vdlittdmadttd, joskus keski-
yollikin etsimdidn puutaloa, jossa héin oli asunut lapsena. Héz‘n vditti kotonamme kdyvin
varkaita ja kasasi tavaroita yéksi oven eteen. Saatoin olla hiinen iséiinsi toinen vaimo
tai vaikkapa oma siskoni. Kerran héin kysyi minulta, olemmeko sukulaisia, kun vaikutan
jotenkin niin tutulta. Kuvista hdn kylld tunnisti minut. Kodissamme kdyneitdi vieraita
hén ei tunnistanut. Raha-asioiden hoito tuli vaikeaksi ja aikakdsitteetkin sekaantuivat.

Yksin héintd ei voinut jéttid karkaamisen vuoksi.”

”...kun ei voinu rauhassa nukkua yountansa, jos sattui, et jostain syysti ettd nukahdit
sikedmmdisti, niin herdd siihen ihmisen kuhinaan, kun mies seisoo pddllysvaatteet

pddlld sdngyn vieressd, et minne sdd oot lihossd.”
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“Sitte kun hdnen virtsanpiditys... ja isommatkin asiat tuli sankyyn, niin ettd mind en
kerinny hdtiin, niin sitte siivosin ne. Se oli aikamoista. Se, ettd yksikseen joutuu kaikki
siivoomaan. Sitten muutaman kerran md jouduin tuolta naapurista miehen pyytimddn

auttamaan miehen séinkyyn.”

” Joka ikinen pdivd joutu sielld kdymdidn ja valilld useammankin kerran ja kyllihdn se

oli enemmadn hoidettavaa siind kun omissa lapsissa.”

Omaishoitajilla oli ollut kdytossdan hyvin vaihteleva métird erilaisia perushoidon apu-
vilineitd, kuten vaippoja, virtsapulloja, wc -istuimen ja singyn korottajia seké suihku-
tuoleja. Suurin osa apuvilineistd oli kuitenkin ollut hoidettavan liikunta-apuvilineita:
rollaattoreita, kidvelykelkkoja, keppejd, pyorituoleja ja pyorolevy. Yllittdvad oli se, ettei
suurella joukolla hoidettavista ollut ollut miti4n apuvilineitd. Jotkut hoidettavista oli-
sivat kylld tarvinneet esimerkiksi rollaattoria tai vaippoja, mutta olivat kieltdytyneet

niiden kéytosta.

”No, kotisairaanhoitajat hommas rollaattorin tinne ja sitd koitettiin tuolla ulkonaki

opettaa kdvelemmddn sen kans ja tddlld sisalld, mutta se sano ei, se ei hyviksyny sitd

ollenkaan.”

”Ja semmosta, ettd kaikki tuohon, mitd hdn tartti nin se oli passattava ja sitte kaikkein

ikavintd oli tdmd, kun hén ei vaippoja suostunu pitiméd. Yollikédn.”

”Niin, ja sitte ku se vaikka hénelli sitte oli se pullo, mihinkd pdivilld sai tehtyd, mutta
yolli loppuajasta vallankin, niin ne tuli kaikki tuonne ja senhiin tietid sitte ku aamulla

lainehti melkein peti, ettd mitd se on. Sitd pyykkid ja hajua ja kaikkia.”
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7.4 Omaishoitajien tukeminen

7.4.1 Omaishoitajien kayttamat palvelut ja saatu epivirallinen tuki

Laitoshoitoa korvaavia hoivan ja perushoidon turvaavia palveluita ovat vanhusten pal-
veluasunnot, péivikeskustoiminta seki erilaiset kotiin jérjestettivit tukipalvelut, kuten
ateria-, turva-, kylvetys-, vaatehuolto- ja kuljetuspalvelut sekd kotisairaanhoito ja ko-
dinhoitoapu (Lehtonen 1994). Suunnilleen puolet haastatelluista entisisti omaishoita-
jista oli kdyttinyt kotipalvelua, 1ahinnd siivous- ja pesuapua. Kotisairaanhoidon kiytto
oli ollut vield vihdisempdd ja péddosin satunnaista. Osa omaishoitajista oli kdyttanyt
kunnallisten palvelujen asemesta yksityisid palveluja. Ndiden vanhusten kotihoidon pé—
ruspalveluina pitdimiemme palvelujen kidyton vihiisyys hdmméstytti meitd, olivathan
melkein kaikki hoidettavat olleet raskashoitoisia ja monisairaita. Enemmisté omaishoi-
tajista oli saanut hoidettavan jaksottéishoitoon vahintdén kerran omaishoidon aikana.
Yksi omaishoitajista oli kuitenkin ollut tiysin tietdmiton tuosta mahdollisuudesta ja
erddt muut taas olivat olleet tyytyméttomid jaksottaishoidon maksullisuuteen ja siihen,
ettd hoidettava oli ollut aina entistd sekavampi sieltd palattuaan. Muutama omaishoi-
dettava oli ollut joskus myds paivisairaalassa tai -keskuksessa. Monille omaishoitajille
niiden kéyttd oli kuitenkin merkinnyt pikemminkin lisdtystd kuin lepopdivid, koska
hoidettavan suostutteluun ja valmisteluun .oli mennyt paljon aikaa ja joidenkin tuntien
kuluttua palannut hoidettava oli saattanut olla hyvin éinyhyt ja sekava. Joillekin omais-
hoitajille oli paikallisen Dementiayhdistyksen kotilomituspalvelu ollut hyvin tirkea
tuki. Oli kiinnostavaa huomata, ettd saamistaan palveluista huolimatta jotkut omaishoi-
tajat olivat tunteneét jddneensi ilmém apua ja tukea. Vaaraman ym. (1999) mukaan
omaishoitajat kaipasivat huomattavasti enemmaén tukea ja hoitovapaata kuin mitid he

kaytinnossd saivat.

”’Se tuota oli--- kyl mulle sanottiin, et kotisairaanhoitaja vois tulla tinne. Mut kun mdd
kysysin, et mitd hdn tidlld tekis sit. Kun mdd siis kerta kaikkiaan kun mdd nyt ne
muutamat pillerit mitd on, niin ne mdd pystyin antamaan. Ja ei se varmaan rupee

pesemdan ainakaan ketddn ja... se, se jdi sit sithen aina.”
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" Tad siivousjuttu, kun on huonokuntoinen, oli suuri apu.”

”Saatiin sellaista, mitd en suosittele monellekaan, ainakaan samanlaisille kuin meilla.
Lomapaikkoja. Oli sielld viikon tai kaks noin joka toinen kuukausi. Ei siitd ole hyotyd,
ei kerta kaikkiaan. Kun on sielld, on ikava tinne ja pdinvastoin. Tulee paniikki. Se pari

kertaa karkasikin sieltd. Kiveli tinne.”

”Se tuli niin levottomaks, ei viihtyny. Kun tuli tinne, se oli muutos, oli ihan sekasin siiti

muuttelusta.”

"Se pdivdsairaala on ihan tyhjin kanssa. Aamulla tullaan hakemaan 8 - 9 maissa ja
toinen ei lahtisi milldin, houkuttelemalla sitten. Ja sitten ruvetaan tuomaan jo puol
kolme pois. Siind just kerkee kaikki laittaa, kaymddn kaupassa ja tollai, mutta se on

liian lyhyt aika. Kun hin kivi péivikeskuksessa, ihan sama juttu.”

"Ei mulle oo kukaan tarjonnu apua. Ne katto vaan, ettd tuo nainen kylld hoitaa.

Minusta tuntu, ettd pidettiin itsestdcdnselvyytend, koska hoidin niin kauan kuin jaksoin.”

”Kukaan ei tullu apuu tarjoomaan ja kukaan ei kysyny, miten me voidaan. Ei ollu
mitddn — sain vasta timmdisen omaishoitajan tukiryhmdkirjeenkin hiukan ennen kun

diti kuoli.”

Samalla paikkakunnalla asuvien muiden kuin omaishoitovastuussa olevien lasten osal-
listuminen hoitamiseen oli ollut vaatimatonta: vain pari omaishoitajaa oli saanut lapsil-
taan merkittdvad kéiytﬁnnbn hoito- ja asiointiapua. Toispaikkakuntalaiset lapset eivit ol-
leet pystyneet olemaan omaishoitajan apuna senkdén vertaa. Omaishoitajat €ivéit myos-
kin olleet juurikaan saaneet apua muilta sukulaisiltaan, koska nama olivat olleet itsekin
vanhoja tai asuneet toisella paikkakunnalla. Naapuriapukin oli ollut yleensd hyvin va-
haistd. Muutama omaishoitaja oli saanut vapaaehtoisapua. Ainoastaan yhdelld omais-

hoitajalla oli ollut runsaasti tukijoita.
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Joo, tyttireni on osallistunut ja hiinen miehensd hyvin paljon. He olivat tddlld meilld,
meilld sitten ihan oitd ja silla tavalla. Ja... mutta pojathan ovat kaukana ja omat tyot
Jjokaisella, niin he eiviit siis varsinaiseen hoitotyohon...... mut aina tukena.”

» Kyl mdi enempi olin yksin. Kyl lapset kdiviviit kyl...mut se on semmoista kun heilld on

ne heijan tyonsd niin ei ne ehdi mitdiiin olemaan, et he tulee vaan kattomaan.”

7.4.2 Tiedon saaminen omaishoitajuuteen liittyvisti asioista

Valtaosa haastattelemistamme entisistd omaishoitajista piti aikoinaan saamansa tietoa
hoidettavan sairaudesta ja sen hoidosta riittdméttoméini. Omaishoitajille ei ollut juuri-
kaan annettu kotihoito-ohjeita eikid tietoa henkildistd, joihin olisi voinut pulma-
tilanteissa ottaa yhteyttd. Samoin omaishoidon tukea ja sen hakemista seké apuvilineitd
koskevan tiedon saaminen oli ollut riittimétontd. Vaikka hoidettavat olivat olleet yhtey-
dessi terveydenhuoltoon, ei sieltd automaattisesti taudin edetessd ollut annettu lisdoh-
jeita tai informaatiota, ellei omaishoitaja sitéd ollut erikseen pyytdnyt. Kaikki omaishoi-
tajat eivit myoskéin olleet tienneet paljoakaan tarjolla olevasta yhdistystoiminnasta.
Yleensd omaishoidon tuesta ja sen hakemisesta oli kuultu tuttavilta, Dementia- tai Alz-
heimer -yhdistyksestd tai muilta omaishoitajilta. Thmeen harva muista kuin sotain-
validien omaishoitajista kertoi saaneensa tiedon sosiaali- ja terveydenhuoltoalan ammat-
tilaisilta. Kaksi omaishoitajaa oli kiynyt dementiapotilaiden omaisille tarkoitetun so-
peufumisvalmennuskurssin ja saanut sieltd runsaasti tarpeellista tietoa. Nekin omaishoi-
tajat, joilla oli ollut jo ennestdin ammatillisen koulutuksen tuomaa tietoa, olisivat kai-
vanneet monista asioista lisdd tietoa. Useimmat omaishoitajat sanoivat joutuneensa itse
etsimd4n tarvitsemansa tiedon. Osalla haastatelluista ei vield haastattelutilanteessakaan
ollut tietoa niisti lain suomista eduista ja mahdollisuuksista, joita he olisivat voineet
omaishoitajina toimiessaan kiyttai. Yleisesti ottaen omaishoitajat olivat odottaneet alan

ammattilaisten tiedottavan aktiivisemmin omaishoit.ajuuteen liittyvistd asioista.

”Sain vadhdn toista vuotta (oh-tukea), kun mdd en ymindrtiny hakea, mistddn ei anneta

tietoa, timd siind on yks aukko, etté pitdd hakea ja monen mutkan takaa.”
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“Mind vaan olin siind uskossa, ettd nin en mind nyt muuta saakaan, ettd enneko
rupesivat kyseleen tuolla, nii ja vallan tissd kun oli tdmd kotisairaanhoitaja, niin hdn
otti sen asiakseen, kun hdn joutui tddlld meilld kidymddn ja néki nin ja hén ajo sen niin

pitkdille, ettd nin mind rupesin saamaan siti (oh-tukea).”

"Sielld oli dementiaomaishoitajille niin tuota kurssi, kdytiin sielld ja tuota, sielld
selvitettiin, ettd mikd on dementia ja minkdlaista on dementian hoito ja mitd tullee

tapahtummaan ja mitenkd se tauti etenee.”

"Mut ois pitdny repid keinolla milld hyvinsd niin, saaha niinku ymmdrtimddn niitd
palveluita, mitd on, mdd niinkun suljin ne taka-alalle, etti et et, ois ollu helpompaa, jos
ois kayttdny niitd palveluita hyvikseen, mutta kun halusin vaan ite mahollisimman

paljon.”

7.4.3 Sotainvalidit ja heidén asemansa palvelujéarjestelmissi

Sotainvalidit ja heiddn omaishoitajansa ovat paremmassa asemassa taloudellisten etujen,
palvelu- ja tukimuotojen ja niistd saamansa tiedon suhteen verrattuna fnuihin omais-
‘hoitajiin ja heiddn hoidettaviinsa. Sotainvalidit saavat halutessaan hyvin ajankohtaista
tietoa jarjestonsd kautta. Heille on taljolié laaja valikoima palveluja, joiden jérjesti-
minen ei ole sidottu kunnan masrirahoihin, vaan valtio korvaa kunnille sotainvalidien
palveluista aiheutuneet kustannukset. Kuntien sotainvalideille tarjoamia palveluja ovat
esimerkiksi ateria-, siivous-, kylvetys- ja kuljetuspalvelut, omaishoidon tuki, asumis-
palvelut ja avosairéanhoidon palveiut, jotka sisdltdavit sairaanhoidon ja apuvilineet.
Kuntoutuspalveluista ja laitoshoidon kustannuksista on myds olemassa omat sdidoksen-
si. Kustannukset eivit siis ole esteend monipuolisen’ palvelujarjestelmén kayttimiselle.
Myés sotainvalidien puolisot ovat oikeutettuja tiettyihin kuntoutuspalveluihin.
(Hznnikzinen 1998, Honkasalo 2000.)

Tutkimuksessamme mukana olleilla sotainvélidien omaivshqitajilla olisi ollut halutessaan
mahdollisuus kiyttdd hyvikseen edelld mainittua ‘runsasta palVelutarjontaa. He olivat

kuitenkin kayttaneet tarjolla olevia mahdollisuuksia yllittdvin vihin, miki heidéin ker-
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tomansa mukaan oli johtunut muun muassa siité, éfteivéit tarjolla olleet palvelut olleet
vastanneet heiddn tarpeitaan tai etti niiden vastaanottaminen olisi sitonut liikaa ja
edellyttinyt palvelun tarjoajien aikataulun noudattamista. Muita syitd palveluiden vi-
hiiseen kayttoon olivat olleet hoidettavan vastahakoisuuden lisaksi myds omaishoitajien
arkuus pyytaa palVeluita ja omien voimien yliarviointi. Selkei este palveluiden kaytolle
oli ollut myds pelko, etteivdt muut pérjdd hoidettavan kanssa. Hoitajien vaihtuvuus oli
omalta osaltaan liséinnyt omaishoitajien pelkoa siité, etteivit hoitaja ja hoidettava tule

toimeen keskeniin.

”Se oli semmonen juttu se kotiapu. Mind oon semmonen, etti en tykkdid, etti vieraat
ihmiset kaivelee nurkkia. Kun mies oli kotona, niin nehdn kdvi mddrdajoin ndmd
sisaret. Sitten tuli ruokasisar ja ovi paukkui ja eestaas kuljettiin. Ja minun piti pittdd
huusholli sen ndkosend, etti sinne kehtaa jonkun pddstid sisdlle, ja sitten se oli vihdn

litkaa.”

” Jotenkin mind en niinkun oikein vierasta tiinne ois halunnu, eikd hdnkddn, enkd md
ymmdirrd mitd he ois sen kummemmin voineet tissd tehd. Ettd ninkun hdnen
pesemisessddn tai kun hdn nukkuki ja md annoin hinen nukkua, niin sen ois pitdny niin
kovin sddnnélliseks mennd se kaikki se ylosnousu ja kaikki, ettd siind ois ollu jotenki...

‘el ois ollu vapaa, jos siihe ois aina joku vieras ihminen tullu.”

”Sitte hdnelld ois kylld ollu semmone mahollisuus, ettd héin ois joka viikko yhtend
pdivind saanu mennd sinne, ettd hénet olis sielli kylvetetty ja pesty, nin hiin ei suostunu
SITHENKAA.”

”Kylld ne monta kertaa kehottivat ottamaan yhteytti. Mind olin vihdn arka ja ajattelin,
ettd niin kauan kun pdrjddn yksin, mind en tartte apua. Niin kauan autan, kun pystyn

auttamaan.”
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7.5 Omaishoidon péittymiseen johtaneet syyt

Muutama haastatelluista entisistéd omajshoitajisté kertoi lopettaneensa omaishoidon vi-
sytiyﬁﬁn siihen. Kaikki haastattelemamme entiset omaishoitajat olivat hoitaneet omais-
taan sinnitellen voimiensa #irirajoilla ja vasymys tuli ilmi kaikkien haastatteluissa,
vaikkeivat he sitd aina suoranaisesti maininneet omaishoidon paittymisen syyksi.
Omaishoitajat olivat yrittineet tehdd enemmin kuin todellisuudessa olisivat jaksaneet-
kaan. Hoidettavien levottomuus ja yovalvominen olivat erityisesti rasittaneet omaishoi-
tajia. Vasymyksen tunnistaminen ja tunnustaminen ei ollut ollut helppoa. Useissa ta-
pauksissa aloite ja "lupa” omaishoidon lopettamiseen oli tullut hoitolaitosten tyonte-
kijoilta. Yleisesti ottaen kontaktit ammattiauttajiin lisdsiviit laitossijoituksen toden-
ndkoisyyttd, koska omaishoitajat olivat usein- varsin uupuneita hakiessaan tukea
yhteiskunnalta ja siten omaksuivat herkisti viranomaisten mahdollisesti kielteiset asen-
teet liittyen vanhuksen kotihoidon tarkoituksenmukaisuuteen (McFall & Miller 1992,
McCullough ym.1993).

”Mut juuri timdn vahdin pitiminen ja timmdoinen, niin — niin se vdsytti niin paljon,
kun ei saanut nukkua, jos pari kolme tuntii yéssi oikein pitkdn aikaa. Se oli kaikkein

‘pahinta, niin.”

"Hin oli koko ajan ldhdissi jonnekin ja sitten jo eksyikin omassa tutussa
naapurustossa. Mind olin kovasti kiinni, kun piti vahtia joka suhteessa ja kun hin oli
kauhean itsepdinen, ei uskonut. Muutenkin hiin oli aggressiivinen. ja oli koko ajan

vdhdn itsetuhoisia ajatuksia.”

" Unirauha ei ollut oikein hyvi. Hinelli oli jonkinlaisia ahdistuksia, pelkisi yksin, tuli
sitten herdttimddn minut. Meiltd meni monia oitd silld lailla, ettd mind yritin nukkua ja

hdin ei antanut. Se oli raskasta. Yolld ne tuli ne ahdistukset ja mies ldhti hiippaamaan.”

”Héin oli lomapaikalla ja minulla viikon loma. Tarjottiin vakipaikkaa, ettd annatteko

hénet tidnne, kun tddlld on yksi paikka vapaana. Ja mies on pitkdaikaishoidon tarpeessa.
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Sanoin, ettd MIELIHYVIN. Olin oikein tosiaan visynyt. En ois halunnu lopettaa hoitoa,
mutta kun en jaksanu. Hanet OTETTIIN minulta pois. Olen tyytyvdinen.”

” Joo ja sielldki kaikki hoitajat sano mulle, etti et ota kottii enndd. Ei minusta 0o enndidi

hoitajaks. TOLLASELLE potilaalle.”

“Hdn oli niin rauhaton. Yollikin hin meni vessaan ja meni sinkyyn ja taas vessaan ja
taas sdnkyyn. Ja kiveli ja, ja ndin poispdin. Neurologi sanoi minullekin, ettd kylli

hénen olis niin kun hyvi pédstd hoitoon. Minunkin takia.”

Omaishoitajan tapaturma oli ollut syyni kolmen omaishoitosuhteen loppumiseen.
Omaishoitajien kunto ja toimintakyky olivat heikentyneet merkittivésti tapaturman
vuoksi, mikid oli estdnyt kotihoidon jatkamisen. Kahden hoidettavan oli ollut tarkoitus
olla laitoshoidossa, kunnes omaishoitajat kuntoutuvat, mutta tilapdinen laitossijoitus oli-
kin muuttunut pysyviksi omaishoitajien huomattua dlevansa liian visyneitd jatkaakseen

endd omaishoitajuutta.

” Mdd menin kerran sit nostamaan téstd sivulta vihdn. Ja sit mun joku pdtkdhti
tddltd...Oma olkapdd. Ja sitten mdd en tahtonut millidn saada endd, kun se niin paljon
‘sattus et kun méd héntd nostin yollikin. No se oli pakko, kun en md voinut kerran

hoitaa héntd.”

”Se oli niin, ettd mulle tuli niinko seind vastaan, kun en mdd saanu héinti kavelemddn.
Niih, ja mul ei ollu voimia ja samoin mdi tunsin itseni myéskin heikoksi, siis mulla ei
ollu voimia, ei mulla ollu siis fyysisti voimaa eikd mulla ollu henkisti voimaa, siis mdd

tunsin ettd méd olin loppu.” < : )

"Tdmd kirurgi ties tdmdn mun tilanteen, nyt kun sidi oot miehes saanu sinne hoitoon,

niin dld ota pois, sinne ei niin vaan endd sitten menndkddn.”’

Hoidettavan akuutti sairaus oli ‘ollut syynﬁ kolmen ‘omaishoitosuhteen paattymiseen.
Yhden hoidettavan terveydentila oli heikentynyt romahdusmaisesti ja hén oli kuollut

~ melko pian sairaalaan joutumisen jilkeen. Kahdelle hoidettavalle sattunut tapatunﬁa oli



58

johtanut heiddn pysyviin laitossijoitukseen. Kahdeksassa tapauksessa hoidettavan

kunto oli heikentynyt niin paljon, ettei kotihoito ollut endd mahdollinen.

“Mies sai keuhkokuumeen ja sitd mydten kunto romahti. Hin oli kaks viikkoo
ter\)eyskeskuksen vuodeosastolla. Kotiutusta yritettiin, mutta ei siitd mitddan tullut. Siitd

ei kerta kaikkiaan tullut endid mitddn. Kahdestaan ei endid pdrjdtty.”

“Hdn alkoi... hinelle tuli semmoinen, et hin kaatuili niin paljon. Hinellid meni silmdt
semmottii ihmeellisesti. Se johtus ndisti jostakin aivotouhuista, et hin kaatuili ja sai

aina peljdtd sitd, et han kaatuu johonkin.”

”Mies kaatui ja loukkasi pddnsd ja sitd mydten sai sieltd vakipaikan. Nikivdt, ettei

hdnestd ole endd kotiin.”

Yksi entisistd omaishoitajista kertoi omaishoidon jatkuvine yovalvomisineen rasittaneen
hinen omaa perhe-eldimainsi niin paljon, ettd oli pitédnyt hoidettavan sijoittamista pysy-
vidn laitoshoitoon kaikkien etuna. Erids toinen omaishoitaja oli lopettanut omaishoidon
voidakseen eldd normaalia eldméi ja pitdd yhteyttd laﬁsenlapsiin. Erdsssd tapauksessa
omaishoitosuhde oli tidytynyt lopettaa, koska hoidettava ei ollut endé tuntenut hoitajaa
‘puolisokseen, vaan pitinyt titd ventovieraana tunkeilijana. Pari hoidettavaa olivat olleet
niin ahdistuneita kotona asuessaan, ettd laitoshoito oli ollut jarkevin ratkaisu. Yhden
omaishoitajan raju elaméntilanteen muutos oli vienyt tltd Kaikki omaishoitajuuden jat-

kamisedellytykset.

”Meijin niin kun perhe-eldmdi kiirsi siitd sekd mun ja miehen vilinen perhe-elimd sekd

sitten meijdn ditin eldmd jo kdrsi siitd, et me ollaan kaikki yhdessd.”

”Et md totesin, et jokaisella ihmiselld on vaan yksi elimad, et... mun lapsenlapset on
hirveen tirkeitid mulle. Ne kasvavat pois ennen kun md ehdin edes tutustumaan heihin
kunnolla. Et tid oli niin kun ratkaisuni silloin. Ja sanotaan, et oli niitd toisii kun sanos,

et miten kauan sd aiot jaksaa. Kun ne huomasivat sen, et mdd olin aivan poikki.”
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"Hdn ei suostunu olemaan tddlld kotona, ei millddn, mind en oo vieraan miehen

kanssa.”

” Loppuvaiheessahan se oli hdnen valtava tuska, pelko ja ahdistuneisuus, sitte ku hin
soitti, just ku oltiin illalla ldhetty sieltd, niin hin soitti vahdn ajan pddstd, ettd ottaa
pumpusta ja ei muuta kuin takasin illalla ja sit sielld ei ollukkaan mitddn muuta ku se

ahistus ja tota sehdn se oli sitten loppuaika...”

”Se keskeisin ongelma minkd takia hén joutui pois sielti kotoa oli se, ettd hin lihti

karkaamaan sitte yolli ja hdn ite sano, etti hin ei halua endd olla sielld.”
7.6. Omaishoidon péiittymiseen liittyneet tunteet

Hoidettavan omaisen siirtyminen pysyvéin laitoshoitoon ei ollut ollut omaishoitajille
mikiin helppo ratkaisu, vaikka sen vilttimittomyys oli ymmaérretty. Pysyvad laitos-
paikkaa oli edeltinyt usein laitoshoitojakso. Siirto oli saattanut tapahtua myds suoraan
piivisairaalasta tai lddkdrin vastaanotolta. Monikaan omaishoitaja ei ollut ehtinyt asiaa
‘paljon pohtia, vaan mahdollisuus hoidettavan pysyviin laitossijoitukseen oli tullut dk-
kiarvaamatta. Nekin omaishoitajat, joilla oli ollut asia mielessé jo pitempiin, olivat pi-

tdneet omaisen laitoshoitoon siirtymisti liian pikaisena.

Omaishoitajien tunteet olivat vaihdelleet onnellisuudesta ja helpotuksesta voimakkaan
syyllisyyden ja kaipauksen kokemiséen. Syyllisyyttd olivat tunteneet sellaisetkin omais-
hoitajat, joita Vhoidettava oli kohdellut todella huonosti. Laitoshoitopéitoksén tehtydin
omaishoitajat olivat pohtineet seki sen oikea-aikaisuutta etti hoitopaikan sopivuutta.
Jos hoitolaitos oli ollut ennestdidn tuttu, hoidettavan jattiminen sinne oli ollut helpom-
paa kuin aivan outoon paikkaan. Joidenkin omaishoitajien syyllisyyttd ja pahaa oloa lai-
tossijoituspaitoksen tekemisesti oli lisﬁnnyt'se, ettd he olivat tehneet paitoksen hoi-
dettavaansa kuulematta tai joutuneet jopa Valehtelcmaan tille, mihin olivat hinti vie-
missd. Omaisilta saatu tuki hQidettavan.laitossijoit'usasiassa oli ollut useimmille omais-

hoitajille tirke4a. Kaikki omaishoitajat eivit kuitenkaan olleet halunneet lapsiaan mu-
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kaan piitoksentekoon, koska ndmi eivit aikaisemminkaan olleet osallistuneet hoitoon.
Kaikki haastattelemamme entiset omaishoitajat olivat saaneet niin lastensa, lahiympa-

ristonsd kuin viranomaistenkin tuen laitoshoitopaatokselleen.

Jylh'zin ym. (1996)'tekemﬁn tutkimuksen mukaan omaisten ajatukset hoidettavan laitok-
seen siirtimisestd olivat vield pitkdidn sen jilkeen ristiriitaisia ja monesti kielteisid, oli-
han pitk#aikaishoitopétoksen tekemiselld suuri periaatteellinen ja symbolinen merkitys
luopumisena, luovuttamisena ja jopa lopulliseksi tulkittuna erona. Samalla se kuitenkin
merkitsi poispddsyd tilanteesta ja tehtdvistd, joihin omat voimat eivit endd riittineet.
Omaishoitajan syyllisyyden tunne korostui erityisesti silloin kun hoidettava omainen
siirtyi laitokseen vasten tahtoaan (Paloheimo 1993). Laheisen laitossijoitus pikemmin-
kin muutti omaisten kokeman taakan luonnetta kuin poisti sen. Omaisen tilanne kuiten-
kin helpottui, jos hoidettava viihtyi laitoksessa, jonne hinet oli sijoitettu. (Jylhd ym.
1996.)

”Vaikka mdd olin sen jo sitten todennu, et se tosiaan on parempi ndin pdin. Se on meille
kaikille parempi ndin pdin. Mut et siind, siind vaiheessa kuitenkin tunsi semmoista
syyllisyyttd, et tota noin niin miksen sittenkin vield pitiny kotona — enkd ollu myoskdén

helpottunut.”
” Kyl mdd olin helpottunu, mdd olin niin onnellinen.”

”Tottahan se jollakin tavalla niinku vapautti, mutta ikdivd tuli. Vapauttihan se minut

vastuusta, se on iso asia se.”

”No tietysti kauheet omantunnon tuskat ensin - alkuun sitten ku tddlld™ oli niinku
'jbutilaana, et aatteli ettd oishan se tossa menny ja olinko mdd niin laiska ja saamaton,
kun ihmiset puhuu, et he niin monta vuotta on hoitanu, ettd mdd olin varmaan niin
mukavuudenrakas, ettd méi halusin vaan tihdn ommaan vapauteen, kaikki tdmmonen

" laidasta laitaan.”

”ENSIN oli semmonen helpottava olotila, mutta kylld md sitten héintd kaipasin hirveesti

 kuitenkin. Ettd oli semmosta ikdivdd, tuli huono omatunto.”
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“No, se oli tietysti semmonen murheellinen tapahtuma etti se sinne joutu menemdidn,
sehdn muuttu koko tdd ajatusmaailma ja niin poispdin, ettd kylld se oli surullista ja

jollakin tavalla tunti ihtesd ihan tyhjin pantiks.”

» Kylliihin md héinen puolesta olen onnellinen, ettd sillid on ainakin varma paikka. Ei

sitd endd jaksanu. En tunne syyllisyyttd.”

”Omalla lailla pientd kapinahenked. Tuli semmonen katkeruuden jyvd, ettd mitd varten,

miksi.”

”Pddtos oli kypsynyt pitkéiiin ja tuntui helpottavalta, kun hoitopaikka oli jo ennestddn

tuttu.”

”Mdid syyllistin ittedni niin kauheasti ja mdd ajattelen, et kuin kauhean kurjaa héinelli

siel on”

”Ei se omaishoitajuus lopu vaikka saa toisen tota laitoshoitoon. Se on vaan erilaista, sd
tarkkailet, et kynnet on leikattu. Sd tarkkailet, et tukka ei oo pitkd ja sd tarkkailet kaiken

tdmdn.”
7.7 Omaishoitajien jaksamisedellytykset -

Useat entisistd omaishoitajista kertoivat, ettd niin hoidettavalta kuin suvulta ja ystiviltd
saatu tuki oli antanut voimaa omaishoitotehtdvissd. Aviopuolisoiden vilinen hyva
silhde, hoidettavan tyytyviisyys saamaansa hoitoon ja hoitajan hoitotehtidvistd saama
mielihyvi olivat niin ik#din edesauttaneet omaishoitajan jaksamista. Myos seurakunta-,

yhdistys- ja omaistoiminta olivat olleet tirkeits.
“Meilli oli niin pitkd yhteinen taival ja avioliitto oli onnellinen.”

~ ”Se oli se yhteys, mikd oli.”
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” Ensinndkin se, et ndki et hin oli onnellinen, kiitollinen joka asiasta...”

Kysymyksiin, mikd olisi auttanut jatkamaan omaishoitajuutta pitempéin ja kuinka
omaishoitajia tulisi jatkossa tukea, saimme vastaukseksi paljon mielenkiintoisia ideoita.
Kolmasosa omaishoitajista olisi ollut valmis jatkamaan hoitamista, jos hoidettavan kun-
to olisi kohentunut huomattavasti. Yli puolella omaishoitajista jatkamisen edellytyksenii
olisi ollut séinnoéllisen hoitoavun saaminen. Raskaimpiin kotitoihin olisi my®s kaivattu
apua. Haastatellut olivat toivoneet, ettd joku henkilo olisi tullut aina tarvittaessa kotiin
siksi aikaa, ettd hoitaja olisi pézssyt hoitamaan asioita. Moni omaishoitaja oli kokenut
erityisen rasittavaksi hoidettavan yé6llisen levottomuuden ja siksi he olisivat tarvinneet
hoidettavalleen joko yohoitajan tai -hoitopaikan. Moni omaishoitaja olisikin aikoinaan
jatkanut omaisensa kotihoitoa, jos vain olisi saanut &isin nukutuksi. Erds entisistd
omaishoitajista ehdotti, ettd kaikille vanhuksille ldhetettdisiin vanhuspalveluja ja omais-
hoitoa késittelevi tietopaketti. Myos vanhusneuvoloiden, joista vanhukset tai heididn

hoitajansa saisivat tietoa samalla tavalla kuin lastenneuvolasta, kehittiminen tuli esille.

iltapdivisin olisi hyvia aikaa kodin ulkopuolella olevaan toimintaan.

‘Omaishoitotehtévi oli koettu yksindiseksi ja jopa turvattomaksi. Tukihenkil6 tai toinen
omaishoitaja, joka olisi tiedustellut hoitajén ja hoidettavan kuulumisia ja tarvittaessa
ohjannut kiytinnén kysymyksissi, olisi edesauttanut jakéamista ja jatkamista. Tyossi
kdyvistd omaishoitajista muutama olisi ollut valmis jatkamaan omaishoitajuutta, mikali
olisi voinut lopettaa tydssdkidynnin ja keskittyd pelkistdain hoitamiseen. Omaishoidon
tuen pienuus oli estényt ansiotyostd pois jadnnin ja ryhtymisen kokopiivéiseksi omais-
hoitajaksi. Omaishoitajat olivat kaivanneet omaa aikaa ja eris heisté olisi jatkanut, jos
olisi saanut pari vapaapdivad viikoittain. Joitakin omaishoitajia olisi auttanut hoidetta-
van saaminen sdinnolliseen piivi- tai jaksottaishoitoon. Omaishoidon jatkumista olisi
monen hoidettavan kohdalla voinut edesauttaa melko pienilld asioilla: sairaalasénky tai

ladkérin kotikﬁynnit‘ olisivat olleet joillekin riittiva apu.

“Md oon sanonukki, ettd jos hin ois ees muutamanki askeleen ottanu tai pystyny ees

seisomaan, niin mind ehkd oisin yrittdny vield...”
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»Jos olis ollu kolme apulaista: pdiviiksi yks ja yoksi kaks, jotka ois kddnnelly disin siti

miestd. Sitten olisin voinu ajatella , mutta en muuten milldén.”

" Toivoin, etti ois ollu semmonen ihminen, joka ois tullu tinne aina siksi aikaa, ettd ois
pddssy jonnekin vapaasti menemddn. Ettei ois tarvinnu aina ajatella, ettd nyt se mies

tarvitsee minua. Vaikka edes yksi pdivd viikossa.”
”Qis sellanen ihminen, jota vois kdyttdd aina lyhyitd aikoja.”
”Olisin mind joskus tarvinnut, ettd olis joku ollu. Vaikka ollu hénen kanssansa vaan.”

”Niin, no kylldhdn ei muuta kuin ottaa ihminen kotiin. En olisi pdrjannyt yksin, enkd

olisi uskaltanut olla hinen kanssaan yksin oisin.”

”Mut olis ollu kyllid kiva tai olis auttanu paljonkin tdmmdinen, et joku ehki toinen
omaishoitaja tai joku olis soittanu ja kysyny, et mites teilld menee ja jaksat... tai ei
valttimdittd tartte kysyy, jaksatko. Mut vaan et onks teilld kaikki asiat jdrjestyksessd ja
miten teilld menee. Milld tavalla timd ja tamd asia teilld hoituu. Ja et, et meilli ois joku

tilaisuus, et tuli... olisko sulla mahdollisuus tulla.”

”Ettd joku kysyis, miten jaksaa ja joku olis edes kiinnostunu siitd, miten, mutta ei sitd
minkddnlaista... he olivat kylld kiinnostuneita ndistd vanhemmista niiku pitddki, tai ei
esimerkiks, ettd miten esimerkiks hoitaja jaksaa, siiti ei ollu sitte kukaan kiinnostunu,

ku ajattelee jilkeenpdin niinku.”

”Se taloudellinenhan kuviohan siind sitten tulee eteen ja tietysti sitd omaistaan hoitais,
mut toisaalta siind sitten tiytyy laskee, et sit jo tulee niin kun, kuka sitten rupee, mikdi
sitten rupee niin kun kdrsimddn enemmdn, tddko hoidettava, oma perhe, itse eli siind

tdytyy sitten niinkun ruveta laskemaan, missé vaiheessa mind luovun...”

”Meilld oli itelld siind hoidon valinnassa vield yks vaihtoehto, ettd vaimo ois jddny
hoitaan sitten, kun on alan ihminen ja vanhuksia hoitanu, ois ottanu virkavapaata téisti

 tai jattdny, Jjotenki ndin jdrjestiny, just tultiin tihdn asiaan, ettd eihin me millddin i)oija,
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eihdn se jid sithen kaheksaan tuntiin, kaheksan tuntia sitd voi palkan eteen tehd, mut ei

yhtddn enempdd.”

”No, ei muuta ku silld tavalla, ettid ois ottanu hdinet meille tosiaan asumaan ja mdd

oisin jddny pois toistd. Se ois ollu koko perhetti koskeva asia semmonen.”

”Kylld md toivon, ettd kuka joutuu timmdsen dementtisen kanssa tekemisiin, tarttis
hirveen paljon tukea, turvaa, neuvomista ja opastusta. Ihan ilman muuta. Ei ole. Mékin

olin ihan yksin. En dlynnytkéin, kenen puoleen kddntyd, mistd voi apua saada.”

”Niin, ettd ainakin otettais varovasti yhteyttd, onko mahdollista, tarviit sdd apua tai
eikd tarvitse, sehdn on itsestd sitten kiinni, onko varaa, etti tarvitset apua tai ei, ettd
sanotaan arka, ujo, hiljainen ihminen, ei se uskalla lihted ottamaan selvid. Minusta se
on lddkdrien velvollisuus antaa vinkki sosiaalihoitajalle. Tdssd minusta on semmonen
viranomasten puolelta otettava yhteys ja mdd ldhinnd siind niinku painottasin

ladkaria...”

7.8 Entisten omaishoitajien kokemus omaishoitajuudesta

Haastateltujen entisten omaishoitajien muistot omaishoitéjuusajalta vaihtelivat kieltei-
sistd hyvinkin myonteisiin tuntoihin. Joku omaishoitajista koki tehneenséd velvollisuu-
tensa, joku toinen taas oli katkera, ettei ollut saanut omaishoitajuutta kohdaltaan
onnistumaan. Useimmilla entisisti-omaishoitajista oli kuitenkin hyvi ja kiitollinen mieli
siitd, ettd he olivat pystyneet mahdollistamaan omaisensa kotihoidon. Joku tunsi yl-
‘peyttéi siitéd, ettd oli saanut tehdid hoitotyotd. Oli niitdkin entisid omaishoitajia, joiden
mielestd omaishoito oli ollut raskasta ja jopa ylivoimainen taakka. Erd4n haastatellun
mielestd omaishoito oli ollut kauheéa' aikaa jolloin ei ollut ollut ainoatakaan paivad
ilman itkua. Jollekin omalsh01tajuudesta oh jsinyt mieleen vain aareton vasymys. Erds

ajatteli omaishoidon ajan.
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Nyt kun aikaa on ndin paljon kulunu, niin mdd en ajattele siti millédn tavalla pahalla,
se on vaan ollu timmonen jakso, sitten mun eldimdssdni, meijan eldmdssdmme, meil on
ollu tavattoman hyvi avioliitto, mulla on ollu hyvin kiltti, siisti, kohtelias, vielikin siisti
Jja kohtelias mies, hin on siellikin hyvin pidetty Jjust siks ku hdn on ndin, niin tota et
mun ei oo koskaan elimdsséni esimerkiks tarvinnu nyrkkid peldtd, niih, mdd olen
elimdissdni olevinansa saanu kaiken mitd, mitd mdd olisin toivonutkin, mutta tuota, mut
ehki se et sanotaan ndin, ettd kun kutoo risymattoa niin siel tdytyy mydskin olla

tummia raitoja.”

”Md olen hirveen kiitollinen. On hyvd omatunto. Ja hyvd mieli. Héinen puolesta hyvd
mieli, ettd voi tehdd hénelle timdn palveluksen. Han sai olla minun luona, kun hiinestd
ei pitdny siskot eikd siskon lapset huolta. Meilld oli hyvi olla tissd. Olen kiitollinen,
ettd sain hdntd hoitaa ja elid hdnen kanssaan tdssd mukavan eldmdn ja
ystidvyyssuhteen, toveruuden ja kaiken mitd siihen kuuluu.”

"Niin se ol se koko tilanne ja se niin, ettd tunsi'taas kerran, aikoinaan oli lapsiin
sidottu, nyt taas kerran on sidottu, ettii sind et mene etki tee endd mitd ite haluat, sind
ajattelet aina ensin, mitd tuolle toiselle tehdiiiin, ennenko sind ite teet mitddn, niin ja

suunnittelet mitéiiin.”

"Toisaalta siitd jdi sellanen tyydyttivi kuva ja tunne, et jotenkin sai silld lailla olla
ldhelld vanhempia, toisaalta myoskin se pani miettimddn, et tuliko tehtyd tarpeeksi,
tuliko oltua riittavin hyvi kaikessa, olisko vield pitiny jaksaa paremmin, vihin

semmosia ajatuksia.”

”Se oli kyl niin kauheeta aikaa. Ei oikeestaan varmaan yhtdidin iltaa menny, ettd mdd en

ois itkeny itteeni nukuksiin. Se oli kauheaa aikaa.”

“Minun kohdaltani on kylld silli tavalla, ettd mind en ole kylld saanu omaishoitajana

onnistummaan koko...”

Kyl méd oli valilld henkisesti niin visyny, ettd tuntu raskaalta, pelkds ditin puolesta,

mitd sille tapahituu.”
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”"Mdd sanon, et se oli eldmdni, omalla tavallaan se oli erittiin rikasta, raskasta ja
rikasta, piti itsensd ndyrtyd toisen edessd semmosissa asioissa, missd ei muuten ois
voinukkaan, tuntea itsensi mitittomdiks ja pieneks sen sairauden edessd, jolle ei voi

licketiedekdidn mitdiiéin, saati sitten yks ihminen.”
7.9 Tutkimustulosten tarkastelu

Omaishoitajat palvelujirjestelmin marginaalissa

Suurin osa omaishoitajista oli tyytynyt hoitamaan paljon apua ja valvontaa tarvitsevaa
laheistddn vuodesta toiseen pienelld korvauksella tai jopa kokonaan ilman omaishoidos-
ta maksettavaa tukea. Jotkut omaishoitajista eivit olleet edes$ tienneet hakea tukea. Tie-
don puutteen liséksi ongelma oli ollut myds omaishoidon tuen maksamisen harkinnan-
varafsuus. Tutkimuksessamme haastatellut entiset omaishoitajat olivat olleet hyvin eri-
arvoisessa asemassa omaishoidon tuen hakijoina. Erdit kunnat olivat ilmoittaneet méaa-
riarahojen loppuneen, ja uudet omaishoitajat olivat joutuneet odottelemaan seuraavalle
vuodelle varattuja méairirahoja voidakseen hakea tukea. Omaishoidon tuetta jddmises-
tddn huolimatta omaishoitajat olivat huolehtineet ldheisestdin ja siten vélttineet omai-

sensa joutumisen yhteiskunnalle omaishoitoa huomattavasti kalliimpaan laitoshoitoon.

Mohi entinen omaishoitaja kertoi kantaneensa hoitovastuun tdysin yksin ilman sosiaali-
ja terveydenhuollon tai muuta ulkopuolista tukea. Joidenkin tilanne oli todellisuudessa
ollut heidén kuvaafnansa, mutta uséimmilla oli kuitenkin ollut ulkopuolisia tukijoita
hoitajan yksin tekemisen kokemuksesta huolimatta. Omaishoitajille oli ollut tarjolla
y11ﬁttéivﬁn monipuolisia palveluja, vaikka he kertoivat saaneensa ja kdyttdneensd niitd
hyvin vidhdn. Monet omaishoitajat, jotka olivat kayttidneet heille tarjottuja palveluita,
eivit olleet kuitenkaan kokeneet saaneensa julkiselta terveydenhuollolta ja sosiaali-

toimelta tukea hoitotehtzvissiin. Tami ristiriita jai mietityttimézn meité.
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Uupunut omaishoitaja hoidettavan varjossa

Tiedon puute oli ollut osalla omaishoitajista selvi syy. palveluiden kidyttimittomyyteen.
Jotkut taas eivit olleet halunneet vastaanottaa heille tarjottuja palveluita, koska ne olivat
olleet epitarkoituksenmukaisia tai liian sitovia. Muita palvelujen kiyton esteitd olivat
olleet hoito- ja kotipalveluhenkilokunnan jatkuva vaihtuvuus, palvelumaksut ja halu
huolehtia itse omista asioista. Kiinnitimme huomiota siihen, etti samanaikaisesti kun
entinen omaishoitaja kertoi uupumuksestaan ja yksindisestd hoitotaakastaan ja vastuus-
taan, hin saattoi kertoa haluttomuudestaan pyytds tai vastaanottaa apua. Pohdimme,
mistd entisten omaishoitajien kokemus yksindin hoitamisesta ja siitd, etteivit he olleet
saaneet mistddn tukea hoitotehtidvissadn, syntyi. Yhden vihjeen saimme erdiden entisten
omaishoitajien kertomuksista: he sanoivat sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden niin
kodissa kuin laitoksissa kohdistuneen aina hoidettavaan ja he olivat jdineet sivusté-
seuraajiksi. Entiset omaishoitajat olivat tunteneet jddneensd hoidettavan varjoon vaille

ansaitsemaansa huomiota, misti oli seurannut yksindisyyden kokemus.

Perhesuhteesta omaishoitosuhteeksi

‘Pohdimme, mitd perheenjédsenten vilisille suhteille oli tapahtunut, kun puolisosta tai
vanhemmasta oli tullut hoidettava ja liheisten huolenpidosta riippuvainen. Joidenkin
entisten omaishoitajien haastatteluista kivi ilmi, ettéd puol.isoiden vilinen suhde oli pik-
kuhiljaa muuttunut parisuhteesta yhi enemmin pelkiksi hoitosuhteeksi. Hoidettavan de-
mentoituminen ja siihen liittyvd persoonallisuuden muutos oli osaltaan saattanut saada
aikaan sen, ettei terve puoliso ollut Saanut enii vastakaikua tunteilleen. Liséksi raskas-
hoitoisen omaisen hoitaminen oli helposti kaventanut eldménpiirid ja omaishoitaja oii
jbutunut luopumaan omista harrastuksistaan ja vihentdmiin yhteydenpitoa ystiviin ja
sukulaisiin. Ei siis ihme, jos omaishoitaja oli tuntenut olevansa yksindinen. Vaimon hoi-
tacssa miestéén liukuminen vaimon roolista hoitajan' rooliin oli kdynyt joidenkin osalta
kuin huomaamatta. Sotainvalidien vaimoilla tuo rooli oli ollut miltei aina (Hannikdinen
1998). Vihitellen hoitajan rooli oli vallannut alaa ja vairhon rooli oli pienentynyt. My0s
muita rooleja oli voitu menetti. Eris ehtinen omaishoitaja kertoi lopettaneensa omais-

hoitajuuden voidakseen eldi omaakin elimii ja pitdd ylld suhteita lapsenlapsiirisa ja
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huolehtia isovanhemman roolistaan. Samalla tavalla hoidettava oli saattanut menettda
aviomiehen roolinsa ja olla yhid enemman hoivan kohde. Airimmill4in tilannetta voitiin
verrata diti-lapsi -suhteeseen. Aidin roolin ottaessaan vaimo tiesi, miten toimia ja se toi
turvaa. Tilanne ei aina ollut hoidettavalle mieluinen, koska timd tarvitsisi vaimoaan
mybs puolisona. (Gothoni 1991.) Dementiapotilaiden omaisten oli kuitenkin joskus pak-
ko omaksua uusia rooleja jaksaakseen uudessa elimintilanteessa. Siksi stereotyyppinen

vaimo - hoitaja -rooli saattoi antaa voimaa raskaassa hoitotehtédvassi. (Jerrome 1996.)

My®6s aviomiehet ottivat tarvittaessa hoitavan puolison roolin (Jerrome 1996). He jou-
tuivat yleensd my0s opettelemaan uusia kotitaloustai‘toja. Pari miespuolista omaishoita-
jaa kehuikin, ettd heistd oli kehittynyt melkoisia kokkeja omaishoitajuuden myota.
Meille jdi tunne, ettd miespuoliset omaishoitajat olivat suhtautuneet hoitotydhon pikem-
minkin sarjana erilaisia suorituksia ja velvollisuuksia kuin kokonaisvaltaisena elimén-
tilanteena. Se oli saattanut johtua siitd, etti meille itsestidédn selvd hoitamisen kokonai-
suus olikin néyttiytynyt miehille pirstaleisena ja uudenlaista ponnistelua vaativana teh-
tavikenttind. Samoin kuin vaimon ollessa omaishoitajana, puolisoiden vélinen suhde oli
ollut vaarassa yksipuolistua hoitosuhteeksi. Miehet eivit ehké kuitenkaan naisten tavoin

olleet antaneet omaishoitajuuden hallita koko eldmiznsa.

‘"Vanhemman ja aikuisen lapsen vilinen omaishoitosuhde oli myds ollut mielenkiintoi-
nen. Tytirten toivottiin #itinsé tavoin hoivaavan ja huolehtivan laheisistézn. Siksi val-
mistautuminen tuohon rooliin alkoi jo varhain. (Moody 1998.) Julkusen (1992) mukaan
naisille ominaista toimintataipaa luonnehdittiin hoivarationaaliseksi, tavaksi, jonka nai-
set omaksuivat yksildind ja kollektiivina erilaisissa hoivasuhteissa. Hoivan kulttuurinen
malli oli tunteen, jirjen ja ruumiillisen tyon yhdistdvid toimintaa, jossa toisen asemaan
elaytymalléd tunnistettiin oikeat toimintatavat, sulautettiin omat tarpeet toisten tarpeisiin
'jé omissa valinnoissa otettiin huomioon niiden seuraukset toisille. Huolenpitotaidot, joi-
ta tyttojen odotettiin omaksuvan olivat esimerkiksi vuorovaikutuksen ylldpitdminen,
hyddykkeiden ja palvelujen vaihto seki perhesuhteiden tarkkailu. (Moody 1998.) Kaik-
ki nuo taidot olivat tarpeén my&s omaishbitoteht'aivéissﬁ, Ellei puoliso pystynyt huo-
lehtimaan hoidettavasta, siirtyi hoitovastuu fniltei auto'maagtisesti tyit'zirelle, joka yleensi

otti sen kantaakseen. Tyttiren omaishoitajuus merkitsi tille yleensi yhti hoitovelvolli-
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omaishoitovastuussa olleille tyttirille hyvin kuormittavaa ja voinut ddrimmilldéin johtaa

yksipuoliseen ja ristiriitaiseen hoitosuhteeseen.

Perheen pojan ei yleensd oletettu automaattisesti tyttdren tavoin ottavan hoitovastuuta
vanhemmistaan (Moody 1998). Kuitenkin moni poika oli sitoutunut omaishoitajuuteen
ja selvinnyt siitd hyvin. Pojilla oli ollut samantyyppiset tyo- ja perhe-eldmién paineet
kuin tyttédrilli, mutta omaishoitajuuden velvoitteita olivat usein olleet jakamassa myos
poikien vaimot. Toki joidenkin haastateltujen omaishoitovastuussa olleiden tyttérien
aviomiehet olivat osallistuneet monin tavoin omaishoitoon, mutta meille jii tunne, etti
miniédt olivat olleet vield alttiimpia ryhtymiin omaishoitajiksi. Vévyihin tuskin oli
kohdistunut samanlaisia hoitoapuun liittyvid odotuksia kuin minidihin. Asiaan oli
saattanut vaikuttaa myds se, ettd osa minidistd oli ollut hoitoalalla tydssi. Samalla
tavoin kuin aikuisten tyttdrien toimiessa omaishoitajina, poikien ja hoidettavien vélinen
lapsi - vanhempi -suhde oli siirtynyt taka-alalle ja hoitaja - hoidettava -suhde oli saanut

yhd enemmin tilaa.

Omaishoitajuuden loppu

‘Haastattelemiemme entisten omaishoitajien ei ollut kovin helppo nimetd omaishoidon
paittymiseen johtaneita tekijoita. Paitos omaishoidon lopettamisesta ja hoidettavan lai-
toshoitoon siirtymisesti oli useimmiten ollut monien tekijﬁiden summa, jossa hoitajan
oma uupuminen oli ollut merkittivin tekiji. Monet entisisti omaishoitajista kertoivat
hoitotyon ydvalvomisineen olleen hyvin vésyttivdd. He olivat sinnitelleet pitkédén voi-
miensa ddrirajoilla Hoitaessaan laitoéhoitokuntoista’léiheist‘ci'zin. Omaishoitajien oli usein
ollut vaikeaa tunnistaa ja tunnustaa oma visymisensd. Tuntui kuin se ei olisi ollut hei-
déin mielestizn kyllin pitevi syy omaishoidon lopettamiseen. Omaishoitajuuden lopetta-
miseen oli ollut olemassa ilmeisesti hyviksyttyjd ja vihemmin hyviksyttyjd syitd. Hoi-
tajan tai hoidettavan terveydentilan huononeminen oli ollut huomattavasti hyviksy-
tympi syy omaishoidon paittimiselle kuin.hbjtajan uupumus. Joillekin omaishoitajille
hoidettavan kunnon akillinen heikentyminen oli tarjonnut tilaisuuden omaishoidon
“kunnialliseen” lopettamiseen, Mliuttuﬁut tilanne oli toiminut ikésn kuin laillisena ja

hyvéksyttynd porttina hoidettavan laitoshoitoon siirtymiselle. Hoidettavan sairaalaan
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joutuminen oli havahduttanut muutaman omaishoitajan nikeméin oman visymyksensi
ja elinpiirinsd kaventumisen. Aloite hoidettavan laitossijoitukseen oli usein tullut joko
omilta lapsilta tai terveydenhuollon ammattilaisilta. Omaishoitajat olivat ottaneet risti-
riitaisin tuntein vastaan omaishoidon lopettamiskehotukset. Joillekin ulkopuolisten
puuttuminen asiaan oli kuitenkin ollut lopulta helpotus. Vaikka entiset omaishoitajat sa-
noivat tehneensi itse piaitoksen hoidettavansa laitoshoitoon siirtymisestd, oli ulkopuo-

listen hyviksynté ja tuki ollut omaishoidon lopettamista edistédvi tekija.

Muita térkeitd omaishoidon piiittymiseen johtaneita tekijoitd olivat olleet hoidettavan
akillinen sairastuminen, pitkdaikaisen sairauden paheneminen ja/tai hoidon tarpeen li-
sddntyminen. Myos omaishoitajan terveydentilan ja toimintakyvyn merkittdavit muutok-
set olivat monessa tapauksessa johtaneet hoidettavan pysyvéin laitossijoitukseen. Aina
ei kuitenkaan ollut mahdollista osoittaa yhti selkeds omaishoidon p#ittymiseen johta-
nutta tekijad, vaan esimerkiksi palvelujirjestelméin, hoitamisen historiaan tai perhe-
suhteisiin liittyvit tekijét olivat kietoutuneet tiukasti toisiinsa. Toisinaan yksi, ulkopuo-
lisesta vihapitdiseltd vaikuttava tekijd, kuten esimerkiksi mahdottomuus saada sairaala-
sdankyd kotiin, oli saattanut osoittautua ratkaisevaksi “kamelin selidn katkaisseeksi kor-

reksi.”

‘Monet omaishoidon lopettamiseen johtaneista tekijéistd olisivat olleet viltettdvissd, jos
omaishoitaja olisi saanut riittdvisti tukea hoitotehtivissain. Joillekin olisi riittdnyt mah-
dollisuus saada aina tarvittaessa kdytinnén. hoitoapua jd neuvoja, toisille olisi tuonut
turvaa sdinnollinen yhteydehpito omaishoitoa koordinoivaan henkilson. Yleisesti ottaen
omaishoitajien tiiviimpi ja omaishoitajuuden tukemiseen keskittyvi yhteistyo sosiaali-
jaltai terveydenhuol.lon ammattilaistén kanssa olisi varmasti siirtdnyt tuonnemmaksi ai-
nakin joidenkin hoidettavien laitossijoitusta. Omaishoitajien tukemiseen olisi siis kiinni-

tettdvi entistd enemmén huomiota vanhuspalvelujirjestelmén eri tasoilla.

Omaishoidon mosaiikki

Vaikka alun perin halusimme tutkimuksessamme efﬁﬁntyﬁ virallisen palvelujirjestelmén

~ nakokulmasta, tutkimustulosten perusteella meidan oli otettava kantaa palvelutarjohnan
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ja omaishoitajien tarpeiden vastaavuuteen. Gubriumin (1991) mukaan tarjolla olevassa
hoito- ja palvelukokonaisuudessa valinnanvara perustui palvelujéirjestelmén standardi-
tarjontaan. Oli siis olemassa keskivertopalveluja keskivertoasiakkaille. Kuitenkin hoi-
totyo oli kuin mosaiikki, jossa korostuivat hoitajien ja hoidettavien erilaiset ja muuttu-
vat tarpeet sekd ihmisten viliset suhteet. Omaishoidon mosaiikki ei rakentunut tiiviiksi
ja toimivaksi (kuvio 1), elleivit tarjolla olleet tukipalvelut ja etuudet vastanneet omais-
hoitajan ja hoidettavan tarpeita (kuvio 2). Tutkimuksessamme haastateltujen entisten
omaishoitajien omaishoitokuvion rakoilua olivat aiheuttaneet muun muassa ongelmat
hoidettavan lomapaikkajirjestelyissd, oman eldmén ja tukipalvelujen aikataulujen yh-
teensovittamisessa sekd omaishoitajan kokemus siité, ettd hin oli jaéinyt aina hoidetta-
van varjoon. Lisdksi omaishoidontuki ei ollut kaikkien mielestd ollut ldheskéén riittdva

korvaus ympérivuorokautisesta hoitotyosta.



KUVIO 1. Esimerkki ihanteellisen tiiviisti ja toimivasta omaishoitotydn kokonaisuu-
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- KUVIO 2. Esimerkki rakoilevasta omaishoitotysn kokonaisuudesta
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8 POHDINTA

Vanhusten hoidon kehittdminen on yksi timén p#ivin ja tulevaisuuden suurimmista yh-
teiskunnallisista haasteista. Vanhusvieston miirin kasvu seki iikkdiden ihmisten hoi-
van ja hoidon tarve pakottavat miettimién olemassa olevien hoitoresurssien riittivyytti
ja hoitomuotojen vaihtoehtoja. Kalliin ja hoidettavan kannalta usein epétarkoituksenmu-
kaisen laitoshoidon vaihtoehto on kotihoito erilaisine tukimuotoineen. Erityisesti omais-

ten vastuuta vanhustensa hoidosta halutaan lisiti.

Omaishoito on merkittdvé resurssi kasvavan vanhusviestdn palvelutarpeen tyydytta-
misessd, mutta mielestimme sitd ei arvosteta tarpeeksi. Omaisia kiytetddn hoitotyossi
paikkaamaan julkisen palvelujirjestelmén aukkoja ja monen hoidettavan osalta voidaan
osoittaa omaishoidon korvanneen yhteiskunnalle kalliin pitk#aikaishoitopaikan. Siitd
huolimatta omaishoitajien saama taloudellinen ja muu tuki on mitéttdmén pieni suhtees-
sa heidédn tekemadinsi usein ympirivuorokautiseen raskaaseen hoitotyohon. Ofnaishoita—
juuteen liittyy muitakin epéakohtia, esimerkiksi eri puolilla maata asuvat omaishoitajat
ovat hyvin eriarvoisessa asemassa esimerkiksi omaishoidon tuen tai saamiensa palvelui-
'den suhteen: Suurin osa haastattelemistamme entisistd omaishoitajista oli suostunut ja
suostuisi yhé hoitamaan ldheistdén ilman korvausta. Mielestimme omaishoitajien ase-
maan ja etuuksiin on vaikea saada parannusta, koska on totuttu siihen, ettd omaiset hoi-
tavat ldheisidéin joko velvollisuudesta tai rakkaudesta ilman, ettd odottavat tekeméstisin

tyostd kohtuullista korvausta.

Omaishoidon sanotaan olevan seki hoidettavalle inhimillinen ettd kusta;lnuksiltaan
edullinen hoitomuoto. Entépa omaishoitaja? Mielestimme omaishoitajan siitd maksama
hinta on usein aivan liian korkea. Haastattelututkimuksemme perusteella tulimme siihen
tulokseen, etti omaishoitoty6 oli ollut monille haastattelemillemme entisille omaishoi-
tajille kohtuuttoman raskas tehtdvi heidian ikinsi j'a terveydentilansa huomioon ottaen.
Suurin osa omaishoitajista oli kﬁitenkin.omat vaivansé unohtaen hoitanut liheistdin yli
omien voimiensa.'Omaishditajien terveydentilan ja jaksamisen afviointi oli jaanyt hoi-

- dettavan varjoon silloinkin, kun kotihoitoon oli osallistunut virallisen sosiaali- ja ter-
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veyspalvelujirjestelmén edustajia. Namé samat epidkohdat ovat tulleet esille monissa
aikaisemmissakin omaishoitajuutta koskevissa tutkimuksissa ja siksi omaishoitajien ase-
man parantaminen vaatii vélittémid toimenpiteiti.

Uskomme omaishoidon sdilyvin jatkossakin tidrkednd vanhusten hoitomuotona, jos hoi-
tavan omaisen on mahdollista valita ansiotydn ja omaishoitajuuden vililli. Naisten
urasuuntautuneisuus ja tydssikiynti voivat kuitenkin rajoittaa heiddn haluaan ja mah-
dollisuuksiaan omaishoitajina toimimiseen. Ehkipd miehetkin alkavat osallistua van-
hustensa hoitoon nykyistd enemmén. Muuttuneet perhetilanteet, lisé4ntyneet avioerot ja
uusperheet kyseenalaistavat lasten, minididen ja vdvyjen moraalisen vastuun suvun
vanhusten hoidosta. Uusperhe ei kuitenkaan ole ainoastaan uhka omaishoidolle vaan
parhaimmillaan se saattaa myds monimuotoisuudellaan rikastuttaa ikdintyneen sosiaa-
lista verkostoa ja tarjota hinelle normaalia enemmin hoito- ja hoitajavaihtoehtoja.
Mielestimme alhainen syntyvyys saattaa olla suurempi uhka omaishoitajuudelle, koska
sen seurauksena perheet ja suvut ovat yhd pienempid ja potentiaalisia hoitajia 16ytyy
vihemmaén. Samoin kansainvilistyminen ja perheenjdsenten asuinpaikkojen pitkit vali-

matkat saattavat myos aiheuttaa omaishoito-ongelmia.

Yhi useammat ikdihmiset odottavat yhteiskunnan huolehtivan heidédn hoidostaan. Suku-
laisten kanssa halutaan pitdd yhteyttd, mutta heisté ei haluta olla riippuvaisia. Tami ti-
lanne on mielestimme ristiriitainen omaishoidon toteuttamisen ja kehittimisen kannalta.
Ongelmana ei siis vilttdmitti olekaan ainoastaan Omaiéhoitajaksi ryhtyvén henkilon
puute, vaan avuntarvitsijan asenne. Mietimme my0s, mistd 16ytyvit aviopuoliso-omais-
hoitajat, kun sairaudet ja vanhuuden raihnaisuus siirtyvit yhd myohempdén ikéin.
Omaishoitajuus ei tilléin tunnu hoitavan puolison nikokulmasta kovinkaan inhimil-

liseltd vaihtoehdolta, jos hin itsekin on vanha ja sairas.

Omaishoidon péittymiseen ja iikkazn hoidettavan laitossijoitukseen yhteydessi olevat
tekijdt antavat suuntaa niille toimenpiteille, joilla omaishoidon sidilyminen laitoshoidon
 tarkoituksenmukaisena vaihtoehtona voidaén'taata myos tulevaisuudessa. Emme usko,
ettd tulevaisuudessa omaishoidon jéi‘rjestéirhinen» onniétuu samanlaisilla ehdoilla kuin
tdnd pdivina. Siksi onkin kiinnitettivd huomiota ofnaishoitajien kokonaisvaltaiseen tu-

kemiseen heidédn vaativassa hoitotehtivissdan. Omaishoitajille kuuluu niin rahallinen
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tuki kuin lomatkin tasapuolisesti asuinpaikkakunnasta riippumatta. Omaishoito ei myds-
kidn saisi perustua pakkoon, vaan valintaan. Sairaan tai vammaisen henkilon omaisel-
lakin on oikeus omaan eldmi4n. Materiaalisen tuen liséksi omaishoitajat kaipaavat sit,
ettd joku on aidosti kiinnostunut heidin selviytymisestddn. Suurin osa omaishoitajista
jatkaa hoitamista ﬁupumukscen asti. Omaishoito ei voi kuitenkaan jatkua loputtomiin,
vaan hoidettava tarvitsee yleensi jossain vaiheessa pitkiaikaista laitoshoitoa. Siksi
omaishoitaja tarvitsee tukea hoitotehtdvéstd luopumisessa ja eldminsid uudelleen jir-
jestimisessd. Vaikka omaishoitajuus on hyvin tirkei hoitoresurssi yhteiskunnassamme,
sitd ei pidi kayttdd vidrin. Toivomme, ettd tulevaisuudessa yhteiskunta arvostaa omais-
hoitajia ja heidin hoidettaviaan niin paljon, etti tarjoaa omaishoitotyotéd tekeville inhi-
millisten olosuhteiden ja kohtuullisen korvauksen liséksi mahdollisuuden luopua hoito-
tehtivisti heti, kun se alkaa kiiydi liian raskaaksi tai epityydyttiviksi. Mielestimme se
on myos hoidettavan etu ja vihentdd hinen kaltoinkohtelunsa todennikoisyyttd. Omais-
hoito sdilyy varmasti yhteni laitoshoidon vaihtoehtona, mutta sen mielekkyys mitataan
omaishoitajien jaksamisena ja heiddn tyopanoksensa konkreettisena arvostuksena.
Monista omaishoitajan asemaan liittyvistd ongelmista huolimatta valtaosa haastatte-
lemistamme omaishoitajista oli ollut kiitollinen ja ylpeikin voituaan tarjota ldheiselleen

mahdollisuuden olla kotona niin kauan kuin mahdollista.

“No, SIITA tyostid haluaisin aina olla ylﬁec‘i. Ja olisin jatkanu, jos olisin jaksanu. Ei

siitd muuta voi sanoa.”
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LOTE 1

TUTKIMUSLUPA- ANOMUS

Opiskelen  Jyviskyldn yliopistossa liikunta- ja terveystieteiden tiedekunnassa, padiaineenani
- gerontologia ja kansanterveystiede. Anon tutkimuslupaa Jyviskylan yliopistossa tehtivdd pro
gradu-tutkielmaa varten, joka teen yhteistyoni opiskelija Iiris Metson kanssa. Ty6timme ohjaa FT,
gerontologisen hoitotyon dosentti, Suomen Gerontologian tutkimuskeskuksen erikoistutkija Riitta-
Liisa Heikkinen. (Puh.014-260 2169, rheikkin@pallo.jvu.fi }

Tutkimuksen aiheena on selvittada mitka tekijit omaishoitajan nikokulmasta ovat yhteydessi
omaishoitajuuden péaittymiseen ja hoidettavan pysyvéin laitossijoitukseen. Tutkimustuloksia
voidaan kiyttdd suunniteltaessa tukimuotoja, joiden tarjoamisella autetaan omaishoitajaa
jaksamaan hoitotydssd. Omaishoitajan uupuminen merkitsee vihintdin yhden, huonoimmassa
tapauksessa kahden laltospalkan tarvetta ja siksi omaishoitajan oikeanlaisella tukemisella on suuri
merkitys.

Tutkimuksemme aineisto kerdin entisilti omaishoitajilta avoimen teemahaastattelun avulla.
Teemoina ovat tekijit, jotka johtivat omaishoitajuuden loppumiseen ja mikd olisi auttanut
jatkamaan omaishoitajuutta pitempéin. Strukturoimaton haastattelu sallii parhaiten tutkimuksen
kohteiksi valittujen henkildiden luontevan ja mahdollisimman vapaan ilmaisun. Haastattelut
nauhoitetaan. Kaikki aineisto kisitelldin luottamuksellisesti, eiké loppuraportissa paljasteta mitdin
sellaista, josta olisi oletettavaa haittaa tutkimukseen osallistuneille tai mika paljastaisi yksittdisen
tutkimukseen osallistuneen omaishoitajan nakemyksia tai kokemuksia. Omaishoitajien
osallistuminen on tdysin vapaaehtoista.

Aineistonhankinta toteutetaan samansisaltoisind Jyviskylissa ja Turussa. Turun osuudet toteutan
itse. Aineisto kasitellddn.  ja raportoidaan yhdessi.  Luottamuksellisuus koskee kaikkea -
aineistoamme ja molemmat noudatamme tyoskentelyssimme eettisesti arvostettuja periaatteita.

Tutkimukseeni tarvitsen Turusta vihintddn seitsemin ( 7) entistd omaishoitajaa haastateltaviksi.
Haastateltavien tulee olla sellaisia, joiden hoidettava on joutunut pysyvain laitoshoitoon ~ noin
-vuoden sisilld. Haastateltavan tai hinen hoitamansa henkilon sukupuolella ei ole merkitystd, mutta
hoidettavan olisi ollut oltava lkaantynyt henkilo. Toxvon apua nalden henkiloiden 16ytimiseksi.
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Haastateltavien informoinnin tutkimuksesta voin tehdi itse nimet saatuani  tai voin toimia

sopunallamme tavalla. Haastattelut suontan entisen omalshontajan kodissa tai hinelle parhaiten
sopivassa paikassa.

Pro gadu- tutkielmani annan kayttoonne kiitokseksi yhteistyostimme.

Turku 25.9.2000
, (/\' /P (V( ~
Tina Mikeld
Diakonissa, terveydenhoitaja

Gerontologian opiskelija
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LIITE 2

TUTKIMUSLUPA-ANOMUS

Anbmme tutkimuslupaa Jyviskylan yliopistossa tehtivaa pro gradu -tutkielmaa varten.
Tarkoituksenamme on Jyvaskylan Sotainvalidien Sairaskodin “Tkaantynyttd omaistaan
kotona hoitavan voimavarat ja niiden tukeminen” -projektiin liittyen selvittda, mitka te-
kijat omaishoitajan nakokulmasta ovat yhteydessd omaishoitajuuden péasttymiseen ja
hoidettavan - pysyvain laitossijoiuﬂcseén Aineisto hankitaan haastattelemalla entisia

omaishoitajia.
Opiskelemme Jyviskylan yliopiston liikunta- ja terveystieteiden tiedekunnassa padai-

neena gerontologia ja kansanterveys. Tyomme ohjaaja on Suomen gerontologian tutki-
muskeskuksen erikoistutkija Riitta - Liisa Heikkinen (260 2169, rheikkin@pallo.jyu.fi)

>

Jyvaskylassa 14.9.2000

Tiris Metso Tina Makela
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LIITE 3

Arvoisa entinen omaishoitaja

Opiskelen Jyviskyldn yliopistossa gerontologiaa eli olen kiinnostunut vanhenemiseen liittyvisté
asioista. Teen opintoihini liittyen tutkimuksen, jonka aiheena on omaishoitajan kokemus siité, mitk
asiat johtivat omaisen kotona tapahtuvan hoidon lopettamiseen. Tutkimustani ohjaa FT, geronto-
logisen hoitotyon dosentti Riitta-Liisa Heikkinen Suomen Gerontologian tutkimuskeskuksesta.

Teilld on omaishoitajana toimimisesta arvokasta tietoa ja kokemusta, jota tarvitsisin tehdessdni
tutkimustani. Toivon Teidin osallistuvan tutkimukseeni ja kertovan kahdenkeskisessa haastattelussa
kokemuksistanne omaishoitajana. Tutkimustuloksia voidaan kiyttid suunniteltaessa tukimuotoja,
joiden tarjoamisella autetaan omaishoitajia jaksamaan hoitotyossi. Olemalla mukana tutkimuksessa
Te voitte osaltanne olla kehittimissa omaishoitoa paremmin omaisten tarpeita vastaavaksi.

Haastattelussa kertomianne asioita kiytetddn vain tutkimuksessani. Kaikki tiedot kasitelldan
luottamuksellisesti ja tutkimuksessa mukana olleiden henkilollisyys pysyy salassa.

Saatuani tutkimusluvan Turun kaupungin sosiaalikeskuksen osastopaillikoltd, olen jattanyt nimi
entisille omaishoitajille tarkoitetut kirjeet Turun sosiaalikeskuksen palveluosaston toimitettaviksi.
Mikali haluatte olla mukana tutkimuksessani, pyydin Teiti palauttamaan suostumuksenne
tutkimukseen oheisena olevassa nimelldni varustetussa kirjekuoressa. Nimenne ja yhteystietonne
saan Teiltd kun libetitte suostumuksenne. Saatuani yhteystietonne, tulen sopimaan kanssanne
haastatteluajasta ja paikasta.

Toivon Teid4n suhtautuvan tutkimukseeni myonteisesti.

KIITAN ARVOKKAASTA AVUSTANNE JO ETUKATEEN ! -

Turku 3.10.2000

AT

. Tina Mikela
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LIITE 4

HYVA SOTAINVALIDIA KOTONA HOITANUT OMAINEN

Opiskelen Jyvaskyldn yliopistossa gerontologiaa eli olen kiinnostunut
vanhenemiseen liittyvista asioista. Tutkimukseni aiheena on omaishoitajan
kokemus siitd, mitks asiat johtivat omaisen kotona tapahtuneen hoidon

lopettamiseen. Tutkimustani ohjaa Riitta - Liisa Heikkinen.

Teilli on arvokasta tietoa ja kokemusta sotainvalidin omaishoitajana
toimimisesta. Toivon teiddn kertovan kokemuksistanne kahdenkeskisessd
haastattelussa. Silla tavoin auttaisitte kehittimé4n omaishoitoa paremmin
omaisten tarpeita vastaavaksi. Haastattelussa kertomianhe asioita kaytetéan

vain tutkimuksessani. Teidin henkilollisyytenne pysyy salassa.

Lihestyn Teita Sotainvalidien Sairaskodin omaishoitajaprojektin kautta, ja
kirjeeni on lahettanyt Teille Sairaskodin sosiaalityontekijé Paivi Mékinen. .
Projektityontekija Anne Astikainen ottaa teihin lahiaikoina yhteytta
puhelimitse ja tiedustelé_:e halukkuuttanne olla mukana tutkimuksessani. Jos
suostutte haastateltavaksi, Astikainen antaa nimenne ja yhteystietonne
minulle. Sovin sitten kanssanne haastatteluajasta ja -paikasta. Toivon

Teidén suhtautuvan tutkimukseeni myonteisesti.
ETUKATEEN ARVOKKAASTA AVUSTANNE KIITTAEN
Jyviskylassd 18.9.2000

Gerontologian opiskelija Tiris Metso
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HAASTATTELURUNKO - ' LIITE 5

OMAISHOIDON ALKAMINEN

Miksi omaishoito valittiin hoitomuodoksi?
Miksi juuri Teistd tuli omaishoitaja?

ENTISEN OMAISHOITAJAN KOKEMUKSET OMAISHOITAJUUDESTA

Mitk4 tekijét mielestédnne tukivat omaishoitajuutta/ Teitd omaishoitajana?
Mitka4 tekijat/ asiat auttoivat Teitd jaksamaan?

Kotihoidon ongelmat?

Ketki tukivat Teité hoitotydssi?

Millainen oli perheen tai sukulaisten tuki omaishoitajuuden aikana?

ULKOPU OLINEN APU, PALVELUT JA TUKIMUODOT

Miki helpotti hoitotyoti?

Oliko Teilli tietoa palveluista/etuuksista?

Tarjottiinko Teille mitéén palveluja/ etuuksia?

Oliko hoidettava omaishoidon aikana sairaalassa hoidettavana tai lomapaikalla
jossakin hoitolaitoksessa?

Viranomaisten tarjoama apu ja tuki?

Sukulaisten, ystivien ja ldheisten tarjoama apu ja tuki?

Kieltaytyiko jostakin palveluista ja miksi?

‘Hoitajan saama tieto hoidettavan sairaudesta?

Hoitajan saama henkinen tuki; hoito-ohjeet, opastus toimintatapoihin ym. ?
Osallistuminen omaishoitajatoimintaan ja sen antama tuki?

Apuvilineet ja niiden tarve, puute, kiyttokelpoisuus (vaipat, liikkunta-apuvilineet jne.)?

MITKA TEKIJAT JOHTI VAT OMAISHOITAJUUDEN PAATTYMISEEN?

Mitka tekijét johtivat mielestédnne omaishoitajuuden péittymiseen?
Miké oli viimeinen pisara”, Joka sai tekemaan ratkaxsun hoidettavanne laitoshoitoon
siirtymisesti? A
Kuka tai ketki pattivit laitossijoituksesta?
Kuka tai ketkd paittivit omalsh01tajuuden lopettamisesta?
Miten se perusteltiin?
~ Saitteko vaikuttaa hoitopaikan valintaan ( Te } j hoidettavanne)?
Oliko p4dtos vaikea?
Kummalle vaikeampi?
Hoitajan asenteet laltoshoxtoa kohtaan ennen _]a Jalkeen omalshmtajuudcn loppumisen?
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MILTA OMAISHOIDON LOPETTAMINEN TUNTUI?

Millaisia ajatuksia ja tunteita omaishoidon paéttyminen on herittanyt Teissd ja
hoidettavassanne?

Ympiriston reaktio?

Viranomaisten kanta?

Oletteko saanut tukea omaishoitajuuteen ja sen loppumiseen liittyvien tunteiden
kisittelyssd?

MIKA OLISI AUTTANUT JATKAMAAN OMAISHOITAJUUTTA PITEMPAAN?

Olisiko jokin tukimuoto siirtdnyt laitossijoitusta myohemmaksi tai jopa estidnyt sen?
Jos, niin mikd?

Millaisia mietteitd Teilld on virkamiesten/ kotisairaanhoidon/terveysviranomaisten
toiminnasta kun toimitte omaishoitajana?

Mitéd apua omaishoitaja oli odottanut saavansa?

Miten mielestinne omaishoitajia pitdisi tulevaisuudessa tukea?

Tarkeimmait tukitoimet?

Raha vai palvelu?

MIKA ASIA JAI PAALLIMMAISEKSI MIELEEN OMAISHOITAJUUDESTA?

Miiiainen kuva Teille jdi omaishoitajuudestanne?



TAUSTATIEDOT

OMAISHOITAJA

Omaishoitajan

Numero (korvaa nimen)

Iki

Sukupuoli

Siviilisdéty

Koulutus

Ammatti

Ty0ssd, kotona, hoitovapaalla
Sukulaisuussuhde hoidettavaan
Perhesuhteet

Taloudellinen tilanne omaishoidon aikana
Hoitajan saama taloudellinen tuki hoidettavasta
Terveys ja toimintakyky kun hoiti omaistaan
Sosiaaliset suhteet kun hoiti omaistaan

HOIDETTAVA

Ika

Sukupuoli

Siviilisadty

Koulutus

Ammatti

Terveydentila ja toimintakyky: diagnoosi/ sairaus /vamma
Koska sairastunut/vammautunut?

‘Taloudellinen tilanne (eldke- ym. etuudet)

Sosiaaliset suhteet :

FYYSINEN YMPARISTO

Asuinpaikkakunta (maaseutu/kaupunki/keskusta/lshié/haja-asutusalue)
Asumismuoto

Asunnon tyyppi, kunto ja varustetaso

Asunnon muutostyot

Liikkuminen ja sen esteet kotona, talossa ja ulkona ldhiymparistossd

Palvelut (kauppa, apteekki, tefveysasema, kirjasto jne.

HOITAMISEN HISTORIA

Kuinka kauan omaishoito kesti?
Milloin hoidettava joutui laitokseen?
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LITE 6



	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

