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TIHVISTELMA

Omaishoidon tukeminen ja kehittdminen ovat yksi keskeisimmistd tavoitteista pyrittadessa
siihen, ettd mahdollisimman moni voisi asua omassa kodissaan mahdollisimman pitk&an.
Parhaiten tahan tavoitteeseen on paésty tuki-interventioilla, joissa on yhdistelty erilaisia
tukimuotoja yksilollisesti ja oikea-aikaisesti. Tamén tutkielman tarkoituksena on kuvata
omaishoitajien késityksia kotikuntoutusinterventiosta ja siitd saadusta tuesta arkeen.
Tutkimuksen toisena kaytdnnollisend tavoitteena on kerdtd tietoa kotikuntoutuksen
kehittamist& varten.

Lahestyn tutkimusaihetta laadullisen tutkimusotteen avulla. Tutkimusaineisto keréttiin
haastattelemalla viittd omaishoitajaa, jotka hoitavat muistisairasta laheistddn kotona.
Tiedonkeruumenetelmand oli Focus Group -haastattelu. Aineiston analyysi perustuu
aineistolahtdiseen siséllénanalyysiin.

Teemoittelun avulla aineistosta nousi esille kolme péateemaa, mitka kuvaavat omaishoitajien
késityksid kotikuntoutuksesta: hoivaympéristond koti, avun hakeminen ja vastaanottaminen
sekd tiedon ja tuen saaminen. Kotikuntoutuksen merkitysta arjessa selviytymiselle kuvaavia
teemoja nousi esille myds kolme péateemaa; omaishoitajan minuus, rakas velvollisuus ja
yhteistd arkea uusissa raameissa.

Yksi keskeisimmisté tutkimustuloksista pohdittaessa interventioiden merkitysta omaishoidon
arkeen on ammattilaisilta saadun tuen merkitys omaishoitajan identiteetin ja hyvinvoinnin
tukemisessa. Omaishoitajien henkisen tuen tarve on suuri ja interventioissa tdméa pitaisikin
turvata sopivalla tavalla yhdistellen eri tukimuotoja. Toinen térked havainto luottamuksellisen
asiakkuussuhteen syntyminen, milld on vaikutusta avun hakemiseen ja vastaanottamiseen.
Kolmas havainto liittyy oikea-aikaisen ja yksilollisen tiedon ja tuen saamiseen, miké
omaishoidossa on yhteisen arjen rakentumisen perusta.

Kotikuntoutuksen merkitys omaishoitajan arjessa selviytymiselle Kiteytyy minuuden
eheytymiseen, miké helpottaa rakasta velvollisuutta vahvistaen ndin yhteista arkea sen uusissa
ja jatkuvasti muuttuvissa raameissa. Tutkimuksen tuloksilla on kdytanndn merkityst, silla se
tuotti tietoa kotikuntoutus-intervention merkityksestd omaishoidon arkeen, jota voidaan
hyodyntaa omaishoidon tuki-interventioiden kehittdmisessa tulevaisuudessa.

Avainsanat: omaishoitajuus, omaishoidon arki ja omaishoidon tuki-interventiot
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ABSTRACT

The supporting and developing family caregiving are one of the most important objectives to
the fact that as many as possible could live as long as possible in their own home. The
purpose of this study is to describe the caregiver’s views about home-rehabilitation
intervention and support that has been obtained from it for everyday life. Another practical
purpose of this study is to collect information that can applied in developing home-
rehabilitation interventions.

The research was accomplished using qualitative research approach. The empirical data was
collected by Focus Group interviewing. Participated in the interview was five caregivers who
manage their care receivers at home and all have Alzheimer's disease or other dementing
condition. The data were analysed by using the method of inductive content analysis.

As a result of this study from the material rose forth three principal themes which describe the
caregiver’s views about home rehabilitation; as care environment home, searching of the help
for and receiving and getting of information and support. There were three themes which
describe significance of the home rehabilitation of everyday life: identity of caregivers, dear
duty and everyday life in new circumstances.

When the significance of the interventions for the everyday life of the care by spouses and
close relatives is thought, one of the most important research results is the significance of the
support that has been obtained from the professionals in the supporting the caregivers identity
and welfare. The need for the caregiver’s mental support is big, in the interventions this
should indeed be secured in a suitable way joining different support forms.

Materialising of the confidential customership relation which the second important
observation has an effect for the searching and receiving of the help. The third observation is
connected to the getting of correctly timed and individual information and support which in
the care by close relatives is the foundation of the basing of the everyday life. The
significance of the home-rehabilitation caregiver’s everyday life for the managing crystallises
for the recovering of the ego which facilitates a dear duty confirming such a everyday life in
its new continuously changing framework.

On the results of the study there is practical significance because it produced information
about the significance of the home-rehabilitation-intervention for the everyday life of the
caregivers by spouses and close relatives which can be utilised in the developing of the
support interventions in the future.

Keywords: caregiving, everyday life of careciving and support interventions
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JOHDANTO

Suomessa vanhustenhuollon keskeisena tavoitteena pidetdan sitd, ettd mahdollisimman moni
ikdantyva voisi asua omassa kodissaan mahdollisimman pitkddn. Erilaiset avohoidon
tukimuodot ovat jo kauan olleet keskeisid vélineitd tavoitteen saavuttamiseksi, mutta yhtena
tarkednd keinona on pidetty myds omaishoidon tukemista ja kehittdmistd. Omaishoitoa ja sen
tukemisen vaikuttavuutta on tutkittu useissa kymmenissa satunnaistetuissa, kontrolloiduissa
tutkimuksissa yllattavéan ristiriitaisin tuloksin. Alle puolessa tutkimuksista on onnistuttu
vaikuttamaan ensisijaiseen tavoitteeseen eli omaishoitajien kuorman keventdmiseen. Vield
vahemman on nayttéd laitoshoidon lykk&&ntymisestd. Parhaiten tavoitteensa tuntuvat
saavuttavan interventiot, joissa raataloiddan joustavasti erilaisia tukitoimia hoidettavan ja

omaisten tarpeita ja toiveita kuunnellen (Pietild & Saarenheimo 2003).

Suomessa omaishoitajina toimivat yleisimmin puolisot ja toiseksi yleisimmin omat lapset tai
omat vanhemmat. Miesten osuus hoitajista on kasvamassa ja téalla hetkelld heitd on neljasosa.
Enemmist6 omaishoitajista on tydikaisia, joista joka neljds kuuluu 65-74-vuotiaiden
ikdluokkaan ja 75 vuotta tayttaneitd omaishoitajia on noin 15 prosenttia. Enemmist®
omaishoidettavista on yli 65-vuotiaita ja yleisimmat hoidon tarpeen syyt ovat vanhuuteen
liittyva toimintakyvyn heikkeneminen tai pitk&aikainen fyysinen sairaus tai vamma. Julkisen
omaishoidon tuen ulkopuolella olevat omaishoitajat eivat merkittavasti eroa tukea saavista
omaishoitajista (STM 2006).

Omaishoito on yksi niistd mittareista, joiden perusteella voidaan péatelld, onko
yhteiskuntamme etenemassa  yksilokeskeisempédan vai yhteisdllisempadn suuntaan.
Esimerkiksi selvityshenkilé Elli Aaltonen pohtii omaishoidon uudistamista kasittelevassa
selvityksessaan (2004, s. 27), ovatko ihmisten omat verkostot vahenemassa ja itsekkyys
kasvamassa, mika tarkoittaisi omaishoidon tulevaisuuden rapautumista. Toisaalta palvelujen
niukka tarjonta on merkinnyt viimeisen kymmenen vuoden aikana sitd, ettd odotukset
omaisten  osallistumisesta laheistensd  hoitamiseen ovat entisestddn lisdantyneet.
Vanhusbarometrin mukaan pelkéstadn yli 60-vuotiaista suomalaisista joka kuudes auttaa

sadanndllisesti laheistaan, ja omaishoitajien kokonaismaaraksi on arvioitu jopa 320 000.



Omaishoitajiin kohdistuneet tutkimukset osoittavat, ettd omaishoito voi olla seka sisallollisesti
palkitsevaa ettd erittain raskasta. Hoitajaksi ryhtymisen taustalla ovat usein moraalinen ja
emotionaalinen  sitoutuminen hoidettavaan sek& omaishoitajan pyrkimys tarjota
hoidettavalleen parasta mahdollista hoitoa. Kotihoidon ajatellaan takaavan perheelle
sosiaalista ja kulttuurista seka taloudellista jatkuvuutta. Joskus omaishoito voi olla my6s ainoa
mielek&s vaihtoehto esimerkiksi tarkoituksenmukaisten palvelujen puuttuessa. Omaishoidon
palkitsevina puolina on pidetty mahdollisuutta perheenjasenten vélisen tunnesiteen
syvenemiseen,  hoitajan  tunnetta oman  eldméansd  tarkoituksellisuudesta  ja
merkityksellisyydesta sekd kokemusta vaikeuksista selviytymisestd ja kyvykkyydesté (Pietila
2005).

Teoreettiset pohdinnat ovat omaishoidon tutkimuksessa toistaiseksi vahaisia luultavimmin
siitd syysta, ettd kotona tapahtuva hoiva kietoutuu tiukasti arjen luonnollisina pidettyihin seka
siten usein huomaamattomiin tekoihin ja kaytantoihin, jolloin pétevien teorioiden I6ytaminen
on vaikeaa (Saarenheimo & Pietilda 2003). Maailmalla omaishoitotutkimuksessa on kéytetty
tieteellisempad, satunnaistamiseen ja kontrollointiin perustuvaa asetelmaa (Pietild &
Saarenheimo 2003). Omaishoidon interventiotutkimuksille on ollut ominaista, ettd niiden
tulokset ovat keskenddn ristiriitaisia ja vaikuttavuus vahdistd tai ainakin hankalasti

osoitettavissa.

Tassa pro gradu — tutkielmassa omaishoitoa lahestytddn arjen tukemisen nékokulmasta.
Tutkielman tarkoituksena on kuvata omaishoitajien kasityksia kotikuntoutusinterventiosta ja
sen merkitysta omaishoidon arkeen. Tutkielmassa tarkastellaan omaishoidon arkea ja sen
tukemista tuki-interventioiden avulla. Tutkielma on lahestymistavaltaan laadullinen ja aineisto
on kerétty Focus Group -haastattelumenetelmalld, minkd avulla saadaan keréttya tietoa siit,
mitd ja miten on tapahtunut ja mielipiteitd tapahtuneesta. Tietoa saadaan myods siitd,
minkalaisia ndakemyksid, kokemuksia, asenteita ja odotuksia haastatteluun osallistuvilla on.
Ryhméan vuorovaikutus on térked tekija tiedon tuottamisessa. Tutkielman paamaaréana on
lisdksi tuottaa tietoa, jota voidaan hyddyntaa kehiteltdessa tukipalveluita omaishoitajien arjen

tukemiseksi interventioiden avulla.

Tama tutkimus on osa Mikkelin seudun Muisti ry:n meneillddn olevaa LdhDe -hanketta,

missa tavoitteena on kehittdd omaishoitajille suunnattuja tyohyvinvointipalveluita.



1. OMAISHOITAJUUS

Omaishoitajuus on eldmanmuoto, jossa sairastaminen, auttaminen, hoitaminen ja kuntoutus
sovitetaan eri tavoin perheen tavalliseen eldmd&n ja perheenjésenten keskindiseen
kanssakdymiseen. Omaishoitajan ja hoidettavan tarpeet liittyvat Kkiintedsti yhteen.
Omaishoitotilanteet ovat aina yksilollisia ja niiden kesto voi vaihdella suuresti. Tilanne voi
kehittyad vahitellen tai tulla &killisend. Tavallista on, ettd puolison tai vanhemman
toimintakyky huononee ik&antyessa niin paljon, ettei hdn enda selviydy arjessa ilman apua.
Akillinen omaishoitotilanne voi syntya esimerkiksi jonkun perheenjasenen vammautumisen,
akillisen vakavan sairauden tai vammaisen lapsen syntyman seurauksena. Omaishoitajuus voi
olla lyhytaikainen tai useita kymmenia vuosia kestdva elamanvaihe. Paljon apua tarvitsevan ja
omaisen vadlille syntyy riippuvuussuhde, joka méaérittelee molempien eldmdd. Uudessa
elamantilanteessa sekd omaishoitaja ettd hoidettava tarvitsevat tukea, ohjausta ja neuvontaa.
Riittamattoman tuen seurauksena o0sa omaishoitajista vasyy ja omaishoidettava joutuu

siirtymaan laitoshoitoon (Pietila & Saarenheimo 2003).

Omaishoitajuus kytkeytyy kotona asumiseen sekd yksittdisen ihmisen nakdkulmasta ettéd
yhteiskuntapoliittisena ratkaisuna. Sen houkuttelevuus perustuu kodin symboliseen
merkitykseen turvan tyyssijana ja eradnlaisena minuuden jatkeena. Sairaskaan ei ole
yksinomaan sairas, jos han on voi asua kotonaan. Kaikki tukipalvelumuodot, esimerkiksi
kotikuntoutus muuttavat koteja ja arkea konkreettisesti, mutta niillda on myds symbolisia ja

psykologisia merkityksia (Saarenheimo & Pietila 2003).

1.1 Omaishoidon maaritelma ja luonne

Omaishoitajuus voidaan méaaritella monin eri tavoin. Operationaalisen maaritelman mukaan
omaishoitajuus liittyy jonkun perheenjasenen terveydentilassa tai toimintakyvyssa
tapahtuneisiin muutoksiin erotuksena muusta perheenjasenten toisilleen tarjoamasta avusta.
Usein raja tavanomaisen auttamisen ja varsinaisen omaishoitajuuden valilla on liukuva,
eivatkd monet lainkaan miella itseddn omaishoitajiksi, vaikka laheisen hoitaminen olisi
jatkuvaa ja saannollistd. Méaérittelytapa on térkeéd sekd palvelujarjestelman ettd méaarittelyn

kohteen ndkokulmasta. Tieto perheessa annettavan avun maarésta ja luonteesta on oleellinen



palveluratkaisuja tehtdessa (Vaarama ym. 2003). Zarit & Edwards (1999) totesivat
tutkimuksessaan, ettd perheen avunannon mééritteleminen omaishoitajuudeksi puutteellisin
tiedoin saattaa aiheettomasti vaikuttaa perheen valtasuhteisiin, pahimmassa tapauksessa
heikent&a autettavan mahdollisuuksia saada asianmukaista hoitoa, samansuuntaisiin tuloksiin

padtyivat myos Mitrani ym. (2005, 2006).

Vaarama ym. (2003) ovat maéritelleet omaishoitajuuden tarkoittavan sairastuneen omaista
hoitajana. Omainen voi olla perheenjasen tai sukulainen. Usein omaishoitajaksi ryhdytaan
juuri l&heisen suhteen vuoksi hoidettavaan. Omaishoitaja maaritelld&n henkiloksi, joka hoitaa
henkil64 jonka toimintakyky on alentunut, hanelld on sairaus tai muu syy, jonka vuoksi han

tarvitsee hoitoa.

Omaishoitajan asema on muuttunut, hdn ei ole endd pelkka asiakas vaan hoivan tuottaja.
Hénelld on sopimus julkisen vallan kanssa. Kunta on velvollinen maksamaan omaishoidon
tukea, jonka suuruus maéritelld&n kuntien talousarviossa vuosittain. Laissa omaishoitajalla
tarkoitetaan hoidettavan omaista tai muuta hoidettavalle l&heistd henkilod, joka on tehnyt
kunnan kanssa tuen saamista edellyttdvan omaishoitosopimuksen (Laki omaishoidon tuesta
937/2005).

Omaisen tiedot, arvot, tunteet ja aikaisemmat kokemukset vaikuttavat omaishoitajan
paatdkseen hoitaa sairastunutta kotonaan. Omaisten on helpompi péattd4d oman puolisonsa tai
lapsensa hoidosta kuin omien vanhempiensa hoidosta. Naisilla ja miehilld on erilaiset
lahtokohdat ryhtyessaan puolisonsa omaishoitajaksi. Naisille hoivatyd on tutumpaa jo lasten
hoidosta seké& Kotiaskareetkin sujuvat heiltd tavallisesti rutiininomaisesti (Kirsi & Laaperi
2005, 31-32). Miehilla hoitamisen malli saattaa olla erilainen. Se voi olla johdettu
aikaisemmasta tyoelamastd, jossa hyvien tulosten tavoittelua on korostettu. Se on edellyttanyt
vastuun jakamista sekd omien rajojen tunnistamista. Ennen puolison sairastumista perheessé
on saattanut olla selked tydnjako. Vaimon sairastuessa han ei endd pysty huolehtimaan
kotitdistd, silloin miehen on ryhdyttava toimeen. Roolien vaihtuminen saattaa tuntua miehista
haasteelliselta, silla miehille taméa elamanalue on oudompi ja lisaksi he joutuvat opettelemaan
uusia taitoja (Kirsi & Laaperi 2005, 30).

Omaishoitajien tyd on monimuotoista ja vaativaa, ja tdmd on otettava huomioon myos

tukimuotoja suunniteltaessa (Toseland ym. 2001). Auttaminen voi olla pitkdaikaista ja



ymparivuorokautista tyota, missé loppua ei ole nékyvissd ja autettavan vointi heikkenee
jatkuvasti, esim. muistisairautta sairastavien kohdalla. Auttaminen voi olla my6s ajoittaista ja
fyysiseen auttamiseen keskittyvaa (esim. syopa- tai aivohalvauspotilaiden auttaminen), mutta
yleensd avun tarve lisdéntyy ajan myo6ta (Kim & Schulz 2008).

Auttamisvastuu on harvoin tasapuolisesti jaettu perheenjasenten kesken. Usein se kasaantuu
puolisolle - tavallisimmin vaimolle - tai tyttérille, kuten Toseland ym. (2001) totesivat
tutkimuksessaan, myds Mitrani ym. (2005) tekivat tutkimuksessaan saman havainnon. Zarit &
Edwards (1999) puolestaan totesivat, ettd hoitajan ja hoidettavan sukulaisuusaste vaikuttaa
usein myo6s hoitajan sitoutumisen méaardén ja koettuun kuormitukseen. Ott ym. (2007)
totesivat tutkimuksessaan, ettd omaa vanhempaansa hoitavat omaishoitajat kokivat vahemmén
surullisuutta, yksindisyyttd, huolta, eristdytyneisyyttd ja henkilokohtaista uhrautumisen

tunnetta kuin puoliso-omaishoitajat.

Perheell& on suuri merkitys omaishoitajan jaksamiseen. Erityisesti perhesysteemin joustavuus
(resiliency), milla tarkoitetaan niitd perheen ominaisuuksia, jotka yllapitdvat tasapainoa
kriisitilanteissa. Naitd ominaisuuksia ovat avoin vuorovaikutus, ongelmanratkaisukyky,
joustavuus, koheesio ja halukkuus kéayttad kunnallisia tukipalveluita. Joustaville perheille on
ominaista se, ettd niiden arvot, tavoitteet, odotukset ja maailmankuva ovat yhteiset ja niista
voidaan keskustella avoimesti. Tavoitteet ja panostukset liittyvat ennemmin perheeseen kuin
yksildihin. Niissd vallitsee luottamus, optimistinen ja relativistinen nakemys eldman
olosuhteista ja halukkuus hyvéksya optimaaliset, vaikkakin ehka epéataydelliset ratkaisut
erilaisissa olosuhteissa. Joustavat ja hyvat perhesuhteet vaikuttavat omaishoitajan jaksamiseen

myonteisesti (Hawley ja DeHaan 1996).

Kodin merkitys vapautena ja siella tydoskentelevat ammattilaiset kéytantdineen asettuvat
vastakkain, kun kysymys on yksityisyydestd. Perheenjasenten keskindisten tunnesiteiden
ajatellaan kompensoivan niitd puutteita, joita perheen hoidollisessa osaamisessa ja
jaksamisessa mahdollisesti ilmenee. Lisdksi perheet eivat valttdmatta halua kertoa
negatiivisista tunteista ja ristiriidoista omaishoidon arjen tilanteissa oli hoitaminen miten

dominoivaa tahansa (Saarenheimo & Pietila 2003).



1.2 Arki muistisairaan omaishoitajana

Arjen kasitettd kaytetddn monissa eri yhteyksissd sita tarkemmin madrittelematta. Salmi
(1991) on loytanyt nelja arjen méaarittely-yritystd. Ensimmaisessa maérittelyssa arki nahdaan
ei-arjen vastakohtana ja sitd edustavat juhlat ja epdtavanomainen, yksityisen ja julkisen
erottaminen toisistaan. Arki edustaa spontaania ja reflektoimatonta tietoisuutta ajattelun
tasolla. Toinen tapa maéritella arkea on kasittad se uusintamisen alueena. Kolmas tapa on
pitad sitd rutiinien maailmana tai jopa rutiinien terrorina. Neljannen tavan mukaan arki kattaa
ihmisen toiminnan kokonaisuuden ja se on kaikkien ulottuvilla ja saavutettavissa oleva

valitdn maailma.

Muistisairaan l&heisen arki on tutkimusten mukaan osoittautunut vaihtelevaksi, jatkuvaksi ja
vaativaksi l&heisen péivittaisista tarpeista huolehtimiseksi (Toseland ym. 2001). Muistisairaan
l&heisen erilaiset kayttdytymisen muutokset vaikuttavat eri tavoin arkipaivan toimintoihin ja
ratkaisuihin. Omaishoitajat ovat hyvin sitoutuneita laheisen hoitoon ja l&heisen hyvéa olo on
heille tarkedd. Hoitaminen koetaan toisaalta merkitykselliseksi, mutta toisaalta myds hyvin
raskaaksi ja uuvuttavaksi niin henkisesti kuin fyysisestikin. Useat tutkimukset (Toseland ym.
2001, Covinsky ym. 2003, Bruce ym. 2005, Chee ym. 2007, Kim & Knight 2008) ovat

tuoneet esille omaishoitajien ylirasittumisen ja stressioireet.

Sopeutuakseen muistisairaan laheisensd sairauteen ja hoitamiseen omaishoitaja tarvitsee
erilaisia palveluja ja tukimuotoja (Kirsi & Ldadperi 2005, 29). Muistisairautta sairastavan
toimintakyvyn heikentyessa lisadntyy myds omaishoitajan avun ja tuen tarve, silla sairauden

eteneminen lisda hoidon sitovuutta ja omaishoitajan kuormittumista (VVuotilainen ym. 2007).

Muistisairaan ldheisen ymparivuorokautinen hoito kotona on sitovaa ja raskasta ja 24 tunnin
hoidon jarjestdminen saattaa olla hankalaa. Tunnesiteet ovat voimakkaat ja useimmat
omaishoitajista ovat halukkaita jatkamaan kotihoitoa niin kauan kuin jaksavat. Arjessa
omaishoitajan tehtdviin kuuluu sairastuneen avustaminen ja hoitaminen. Sairauden
alkuvaiheessa omaishoitaja huolehtii sairastuneen laékityksesté ja raha-asioiden hoitamisesta.
Sairauden edetessd, hdn joutuu huolehtimaan sairastuneen perushoidosta, kuten pesemisesta,
pukemisesta, lilkkumisesta ja sydomisesta (Heimonen & Tervonen 2004, 62-63). Laitoshoitoa

el koeta valttamatta hyvéna vaihtoehtona, vaikka omaiset kokevat hoitamisen raskaana ja
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vaativana. Tutkimuksissa on selvinnyt, ettd monesti syyna on myods pelko tilapdishoidon
heikosta laadusta (Kim & Schulz 2008, Williams ym. 2008).

Omaishoitaja joutuu arjessa toimimaan useissa eri rooleissa hoitaessaan muistisairasta
ldheistddn. Han toimii laheisensd asioiden hoitajana, turvallisuuden takaajana seka
yhteyshenkilond ulkomaailmaan. Sairauden edetessd omaishoitaja joutuu ottamaan lisaa
vastuuta itselleen paatoksien tekemisessd sekd asioiden hoitamisessa (Heimonen & Tervonen
2004, 69-71).

Laheinen suhde hoidettavaan voi my6ds muuttua vieraantumiseksi jolloin sairastunut ja
omainen voivat suhteen loppuvaiheissa olla toisilleen taysin vieraita. Vieraantumiseen johtaa
erilaiset vaiheet joita ovat: alkaminen, sailyttdminen ja irtipd&staminen. Omaishoitajat
joutuvat kokemaan useita erilaisia menetyksid, jotka johtuvat l&heisestda suhteesta
hoidettavaan. Gauglerin ym. (2007) mukaan omaishoitajuudessa voidaankin erottaa useita
vaiheita, kuten hoitajaksi ryhtyminen, hoidettavan siirtyminen laitoshoitoon tai hoidettavan
kuolema. Useimmat aviopuolisot pitdvét sairastuneen puolisonsa hoitamista normaalina

vaiheena eldmassé seké osana avioliittosopimusta (Heimonen & Tervonen 2004, 62-63).

Muistisairaan omaishoito on poikkeuksellisen raskasta. Taudin huono ennuste, hoidettavan
hitaasti heikkeneva terveydentila sek& hénen persoonallisuutensa kdéyhtyminen ja
muuttuminen  vieraaksi aiheuttavat omaishoitajalle erityistd psyykkistd painetta.
Perheenjasenilld on erityisen raskasta muistisairauden toteamisen jalkeen. Edetesséan tauti
aiheuttaa psykoottisia oireita, uniongelmia, vaeltelua ja muita kéaytdsoireita, jotka
kuormittavat lisdd omaishoitajaa. Tavallisimpia omaisten kokemia haittoja ovat ydunen
keskeytyminen, krooninen vasymys, lihaskivut, ruokailun epéasdaannéllisyys ja oman ajan

puute (Toseland ym. 2001, Covinsky ym. 2003, Bruce ym. 2005).

Cohen-Mansfield & Werner (1998) totesivat tutkimuksessaan, ettd muistisairaan henkisen
toimintakyvyn laskun ja epanormaalin kayttdytymisen on todettu olevan yhteydessa
omaishoitajan vaikeuksiin tukea hédntd paivittdisissa toiminnoissa. Etenkin hoidettavan
fyysinen toimintakyky ja ADL toimintojen lasku ovat riskeja laitoshoitoon siirtymiseen.
Samansuuntaisia tuloksia saivat tutkimuksessaan myods Dassel & Schmitt (2008). Heidan
tutkimustuloksensa osoittivat myods, ettd heikentynyt toimintakyky IADL toiminnossa

merKkitsi lisdéntyvaa palvelutarvetta, mutta ei laitokseen siirtymista.
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1.3 Omaishoidon tukeminen

Omaishoidon tuella tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkildn omassa kodissa
tapahtuvan hoidon ja huolenpidon turvaamiseksi annettavaa hoitopalkkiota ja palveluja.
Omaishoidon tuesta sééadetaan laissa. Omaishoidon tuki on kokonaisuus, mika muodostuu
hoidettavalle annettavista palveluista sekd omaishoitajalle annettavasta hoitopalkkiosta,
vapaasta seka palveluista, jotka tukevat omaishoitoa. Palkkioon vaikuttaa hoidon sitovuus ja
vaativuus. Omaishoitajille  maksettavien hoitopalkkioiden —maadrastd ja alimmista
hoitopalkkioista sd&ddetddn omaishoidon tuesta annetun lain (937/2005) 5 §:ss&. Lain 6 8:n
mukaan hoitopalkkioita tarkistetaan kalenterivuosittain tyontekijan elédkelain (395/2006) 96
8:ssé tarkoitetulla palkkakertoimella. Vuodelle 2010 vahvistettu palkkakerroin on 1,231.
Omaishoidon tuen hoitopalkkion vahimmadisméard on 1.1.2010 Ilukien 347,41 euroa
kuukaudessa. Hoidollisesti raskaan siirtymévaiheen aikana maksettava hoitopalkkio on
véahintdin 694,83 euroa kuukaudessa.

Omaishoitajan ja hoidettavan kanssa on laadittava hoito- ja palvelusuunnitelma, johon
liitetd&n tiedot hoidettavan ja omaishoitajan oikeuksia koskevista sadnnoksista. Hoito- ja
palvelusuunnitelma on oltava liitteend omaishoitajan ja kunnan valilla laadittavassa

sopimuksessa (Laki omaishoidon tuesta 395/2006).

Omaishoidon merkitysta on alettu korostaa inhimillisesti tarkednd, sekd myods
kansantaloudellisesti merkittdvand, vanhustenhuollon voimavarana ik&ihmisten méaarén
kasvaessa sekd yhteiskunnallisten palveluiden véhentyessa. Omaishoitajuuden ja siihen
liittyvien ongelmien selvittamiseksi on ollut erilaisia tutkimus- ja kehittdmishankkeita. Oikein
toteutettuina, oikeaan aikaan suoritettuina seké& oikein kohdennettuina, tukimuodot saattavat

edistdad omaishoitajien jaksamista seka kotihoidon jatkumista (Pietila & Saarenheimo 2003).

Omaishoitoon ja sen jatkumiseen vaikuttavat tekijat ovat moninaiset. Taulukkoon 1 on koottu
omaishoidon paattymistd ennustavia tekijoita tutkimusten mukaan. Omaishoidon paattymista
ennustavat tekijat voidaan jakaa omaishoidettavaan, omaishoitajaan ja psykososiaalisiin seka
muihin tekijoihin. Silloin, kun tekijat liittyvat omaishoidettavaan, kuormittavat eniten
kaytosoireet, muistisairauden vaikeusaste, paivittdisen toimintakyvyn vaikeudet ja
lilkkumisvaikeudet. Omaishoitajan itsensé kohdalla ennustavina tekijoiné ovat yleensa korkea

ikd, el puoliso-omaishoitaja, kuormittuneisuuden kokemukset, koettu hoidon sitovuus ja
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omaan terveydentilaan liittyvat ongelmat. Psykososiaalisiin tekijoihin liittyen ennustavia
tekijoita ovat parisuhteen huono laatu, perheen negatiiviset tunnesiteet ja perheenjasenten
huonot keskindiset vélit. Muut tekijat liittyvat palvelujarjestelméén ja perheen taloudelliseen
tilanteeseen (Pietild & Saarenheimo 2003).

Taulukko 1. Omaishoidon péattymistd ennustavia tekijoitd (Mukaeltu Pietild & Saarenheimo
2003)

Hoidettavaan liittyvat Omaishoitajaan Psykososiaaliset Muut tekijat
tekijat liittyvat tekijat tekijat
Kaytosoireet Korkea ika Parisuhteen Palvelujérjestelméaén
huono laatu liittyvat tekijat

Muistisairauden vaikeusaste Omaishoitaja ei ole

puoliso Perheen Perheen
Paivittéiset toimintakyvyn negatiiviset taloudelliseen
vaikeudet Kuormittuneisuuden tunnesiteet tilanteeseen liittyvat

kokemukset tekijat
Liikkumisvaikeudet Perheenjésenten

Koettu hoidon huonot

sitovuus keskindiset valit

Oman

terveydentilan

ongelmat

Omaishoitoa voidaan tukea my6s erilaisten palveluiden avulla. Omaishoitajien
palvelutarpeeseen vaikuttavat hoidettavan laheisen sairauden vaikeusaste, asumisolosuhteet
sekd sosiaalinen verkosto ja monet muut tekijat. Esimerkiksi omaisten ohjaus ja neuvonta
sekd osallistuminen jarjesto- ja ryhmétoimintaan on koettu tarkeédksi kotihoidon tukemisessa
(Heimonen & Tervonen 2004, 65 - 66).

Omaishoitajien tukeminen on wusein lahtenyt lilan autoritaarisesta ajattelusta ja
palvelujarjestelméan nakdkulmasta eika siind ole otettu huomioon omaisten erilaisia ongelmia
tai omaishoitajan tarpeita ja toiveita tuen sisallosta. Tukitoimet ja omaishoitajat eivat aina siis
kohtaa toisiaan. Kieltdytyminen ja pois jaanti ovat laimentaneet tuloksia useissa
tutkimuksissa. Eloniemi-Sulkava ym. (2001) tutkimuksessa tultiinkin siihen tulokseen, etta
tukitoimien tulisi olla joustavia, monipuolisia ja omaishoitajan tarpeista lahtevia. Palveluita ja
tukitoimia tulisi olla koordinoimassa ja raatéloimassa tdhan erikoistunut, hoidettavalle ja

omaishoitajalle tutuksi tullut henkil6. Omaishoitajan pitéisi saada tukea nopeasti akuutin
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ongelman kohdatessa, néin katastrofin uhka pystyttaisiin  ennakoimaan ajoissa.
Moniammatillinen neuvonta- ja Kriisipalvelukeskus voisi olla tukikohta, joka opastaa ja

valittdd apua, palvelua ja akuutissa ongelmatilanteessa lyhytaikaisen hoitopaikankin.

Omaisten tukemisen yhteiskuntapoliittiset tavoitteet ovat usein keskend&n ristiriitaisia.
Yhtaaltd pyritadn keventdmadn omaishoitajien taakkaa ja toisaalta luomaan kannustimia,
joilla varmistetaan heiddn sitoutumisensa hoitoon. Tukitoimilla pyritddn saamaan
omaishoitotydhdn mukaan sellaisetkin perheet, jotka eivdt muuten t&h&n tyohon ryhtyisi.
Samalla halutaan varmistaa, ettd yhteiskunnan odotukset omaishoitajan tyostd ovat
tasapuolisia ja tarkoituksenmukaisia (Eloniemi-Sulkava ym. 2001). Usein yhteiskunta ryhtyy
auttamaan vasta, kun omaishoitajat osaavat hakea apua tai kun auttamistydssa on ajauduttu
kriisiin tai omaishoitajan kunto on jo niin huono, ettei han vélttdméattad hyddy endé annetusta
tuesta, kuten toteavat tutkimuksissaan mm. Bruce ym. (2005) ja Chee ym. (2007) sekd Kim &
Knight (2008).

Tukimuodot ovat usein melkoinen sosiaalipalvelujen viidakko, josta omaishoitajan on vaikea
saada tietoa. Monet kokevat liséksi noyryyttavéksi palvelujérjestelmaan liittyvat kyselyt
tuloista, omaisuudesta ja hoidettavan kunnosta. Monet omaiset ovat haluttomia kayttamaan
tutkittuja hoitoja ja jadvat pois tutkimuksista koettuaan intervention liian raskaaksi tai vaarin

suunnatuksi (Hirschman ym. 2005).

Viime vuosina tehdyissa omaishoitoa koskevissa tutkimushankkeissa omaishoidon ja -
hoitajuuden ongelmat ja voimavarat sekda mahdollisuudet lisatd hoitajien ja hoidettavien
toimintakykyd ja eldmanlaatua ovat olleet merkittdvdssa osassa (Pietila 2005, 90).
Tarkastellessaan ik&antyviin omaishoitajiin kohdistuneiden kehittdmishankkeiden taustaa,
tuloksia ja merkitystd Suomessa Pietila ja Saarenheimo (2003) havaitsivat, ettd kehittamis- ja
kokeiluprojekteissa pyrittiin vastaamaan omaishoitajien erilaisiin sosiaalisiin, emotionaalisiin,
kognitiivisiin ja fyysisiin tarpeisiin jarjestamélla heille vapaa- ja lepoaikaa, luentoja,
virkistystd, ohjausta ja neuvontaa, liikuntaa, kuntoutusta sekd vertaistukea. Omaishoitajien
fyysisen ja psyykkisen jaksamisen tukemiseen kohdistuvien toimien liséksi ikdihmisten
kotona asumista tuettiin hankkeissa myos kuntouttamalla hoidettavaa. Projekteissa pyrittiin
kehittdmaan laajasti sovellettavia ja jatkuvia omaishoidon tukimalleja, joiden avulla voitaisiin

edistdd omaishoitajien jaksamista, lykata hoidettavien laitoshoitoon siirtymistd sekd saada
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aikaan yhteiskunnallisia saastoja. Suomalaisten omaishoidon tukihankkeiden tavoitteet ovat

olleet varsin samansuuntaisia vastaavan kansainvalisen toiminnan kanssa.

Hyvin kohdennetuilla tukitoimilla voidaan lisdtd omaisten tyytyvaisyyttd seka tietoa
hoitamisesta ja hoidettavasta ettd vahentdd depressiota Tutkimustulosten ristiriitaisuudesta
huolimatta omaishoitajiin kohdennetut tukitoimet ovat onnistuneet jonkin verran vahentdmaan
omaisten kuormittuneisuutta, mutta niilld on ollut véhemmén vaikutusta yhteiskunnan
kannalta olennaisempaan tavoitteeseen eli laitoshoidon lykk&&ntymiseen (Hyvéarinen ym.
2003). Toiveikkuutta ovat kuitenkin heréttdneet havainnot omaishoitajien subjektiivisen
tyytyvaisyyden lisddntymisesté erilaisissa tukihankkeissa (Saarenheimo & Pietila 2003).

Kolmannen sektorin rooli omaishoitajien tukemisessa on ollut merkittdvd. Tuki on
kanavoitunut erilaisten projektien kautta, joissa on jarjestetty omaishoitajille koulutusta,
neuvontaa, ohjausta, virkistys ja vertaistoimintaa sekd hoidettavien sijaishoitoa hoitajien

vapaapaivien ajaksi (Saarenheimo & Pietilda 2007, 70).

Pietild ja Saarenheimo (2003) jakavat tarkastelussaan omaishoidon tukiprojektit tukimuotojen
mukaan neljadn luokkaan: omaishoitajien koulutus, neuvonta- ja ohjaustoiminta,
omaishoitajien vapaan jarjestdminen, omaishoitajien virkistystoiminta sekd omaishoitajien
tuki- ja vertaistoiminta. Pohtiessaan omaishoitajien tukemiseen kohdennettujen toimien
onnistumista ja tuloksellisuutta Pietild ja Saarenheimo (2003) pitdvat olennaisimpana
tekijoind oikea-aikaisuutta ja oikeaa kohdentamista. Harvoin projektit johtavat laajoihin,
pitkaaikaisiin ja systemaattisiin interventio-ohjelmiin. Syyna tahan on projektien hajanainen
toteutus seké puutteellinen arviointi ja raportointi, mitk& hankaloittavat niiden onnistumisen
arviointia seka tulosten hyddyntamistd. Ellei projektitoimintaa ole pystytty integroimaan
osaksi jarjeston tai kunnan pysyvéa palvelukokonaisuutta, toiminta yleensd loppuu

projektiavustuksen loppuessa.



15

2. OMAISHOITO JA SITA TUKEVAT INTERVENTIOT TUTKIMUSKOHTEENA

Omaishoitoa ja sen tukemisen vaikuttavuutta on tutkittu useissa kymmenissa
satunnaistetuissa, kontrolloiduissa tutkimuksissa yllattavan ristiriitaisin - tuloksin. Alle
puolessa tutkimuksista on onnistuttu vaikuttamaan ensisijaiseen tavoitteeseen eli
omaishoitajien kuorman keventamiseen. Vield vdhemmén on naytt6d laitoshoidon
lykkaantymisesté. Parhaiten tavoitteensa tuntuvat saavuttavan interventiot, joissa raataloidaan
joustavasti erilaisia tukitoimia hoidettavan ja omaisten tarpeita ja toiveita kuunnellen (Pietila
& Saarenheimo 2003).

Valtaosa muistisairaiden idkkaiden omaishoitajista julkaisuista tutkimuksista on ulkomaisia,
eikd niiden tuloksia aina voi suoraan soveltaa esimerkiksi suomalaiseen eldméén. Aiemmin
useimmiten tutkittavana on ollut omaishoitajan kokema taakka, stressi, rasittuneisuus tai
mielenterveyden ongelmat. Nykyaan omaishoitajille ja hoidettaville laheisille kotihoidon
tukemista ja heille kohdistettuja tukipalveluita koskevat tutkimukset ovat Kkuitenkin
lisddntyneet. Kvalitatiivisten tutkimusmenetelmien kayttdé on tullut viime wvuosina yhéa
yleisemmaksi tutkimusmenetelméksi  selvitettdessa omaishoitajien moniulotteisia ja

ristiriitaisia kokemuksia (Pietild & Saarenheimo 2003).

Tutkimuksissa on omaishoitoperheiden ja palvelujarjestelman suhteita selvitetty padasiassa
kahdesta nakokulmasta. Ensiksi on selvitystyyppisin tarkasteluin tutkittu, millaisia palveluja
ja tukimuotoja omaishoitajat ovat kayttdneet sekd millaisiksi omaishoitajat arvioivat
palvelujen ja tukimuotojen hyddyt. Toiseksi on pyritty selvittdmaan erilaisten toiminta- ja
interventiotutkimusten avulla yksittdisten tukimuotojen vaikuttavuutta omaishoidon eri
ulottuvuuksiin, kuten omaishoitajan kuormittuneisuuteen ja hoidettavan laitoshoidon
tarpeeseen. Nama nakokulmat jattavat huomiotta omaishoitoperheen ja palvelujérjestelmén
vuorovaikutuksen mikrotason eli sen, mita konkreettista tapahtuu erilaisissa palvelujen ja

omaishoitoperheiden kohtaamisissa (Saarenheimo ja Pietila 2003).
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2.1 Omaishoidon vaikutus omaishoitajan terveyteen ja hyvinvointiin

Omaishoitajien tyon raskautta ja sen vaikutuksia omaishoitajan terveyteen ja hyvinvointiin on
tutkittu laajasti 1980-luvun alusta l&htien, jolloin kiinnostus kohdistui p&&asiassa
omaishoitajan hoitotaakkaan tai kuormittuneisuuteen (Toseland ym. 2001, Covinsky ym.
2004). Kuormittuneisuudella tarkoitetaan omaishoitajan emotionaalisia reaktioita hoitamisen
haasteisiin (esim. turhautuminen, syyllisyys). Toisaalta, voidaan puhua omaishoitajan
stressistd, jolla tarkoitetaan hoidettavan oireiden aiheuttamia vaikutuksia omaishoitajan
psyykkiseen ja fyysiseen terveyteen. Toseland ym. (2001) seka Bruce ym. (2005) totesivat
tutkimuksissaan tiiviin hoitosidonnaisuuden, heikon terveydentilan ja taloudellisten resurssien
vahdisyydestd johtuen puoliso-omaishoitajien olevan suuresti alttiina hoidon aiheuttamalle
kuormittuneisuudelle, samansuuntaisiin tuloksiin paatyivat myds Chee ym. (2007) sekd Kim
& Knight (2008) tutkimuksissaan.

Omaishoitajat tekevat kotona raskasta hoitotygta. Kantaessaan vastuuta sairastuneesta he eivét
ehdi hoitaa itsedan (Kirsi & Ladperi 2005, 30). Useissa tutkimuksissa, joissa on tutkittu
omaishoitajien kuormittuneisuutta, on tultu siihen tulokseen, ettd omaishoitajat tarvitsevat
lomaa ja taukoja hoitotydsta (Covinsky ym. 2003, Mittelman ym. 2004, Foster ym. 2005). He
tarvitsevat myos sairauteen liittyvaa tietoa sekd ohjausta erilaisista tukimuodoista, toteavat
Gitlin ym. (2005) seka Dassel & Schmitt (2008) tutkimuksissaan.

Stressilla on myos vaikutuksia fyysiseen ja psyykkiseen terveyteen. Omaishoitajan terveyteen
ja eldmanlaatuun vaikuttavia huolenpitotydn vaikeuksia ovat mm. hairiét paivarutiineissa,
fyysisen hoidon raskaus, laheisen terveyden ja toimintakyvyn havaitseminen, saatavilla
olevien sosiaali- ja terveydenhuollon resurssien vahaisyys, hoidettavan masentuneisuus tai
ahdistuneisuus, sosiaalinen eristaytyneisyys ja muilta saatavan sosiaalisen tuen hyvaksymisen
vaikeus (Chen ym. 2007, Graff ym. 2007).

Auttamistyon tiedetdan johtavan monilla ahdistuneisuuteen, syyllisyyden tunteisiin ja jopa
vihaan (Schulz ym. 1995). Liséksi Kim & Shulz (2008) totesivat, ettd hoidettavan jatkuvasti
huononeva terveydentila aiheuttaa hoitajassa surua ja toivottomuutta. Useissa tutkimuksissa
on todettu, ettd masentuneisuus omaishoitajilla on huomattavasti yleisempéaa kuin muilla
samanikaisilla (Jutras ja Lavoie 1995, Covinsky ym. 2004, Gonyea ym. 2006). Mittelmanin
ym. (2004) mukaan laheisen hoitaminen saattaa nostaa esille vanhoja perhekonflikteja ja

vaarinymmarryksia hoidettavan ja hoitajan valilld&. Cohen-Mansfield & Werner (1998)
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tutkimusten mukaan eniten fyysistd ja psyykkista rasittuneisuutta tuntevat omaishoitajina
toimivat vaimot ja tyttdret. Rasitus saattaa ilmetd terveysongelmina, riitoina ja sosiaalisten
suhteiden vahyytena.

Mitrani ym. (2005, 2006) totesivat tutkimuksissaan, ettd laheisen hoitaminen voi heréttaa
my0s katkeruutta hoitoon osallistuvien ja osallistumattomien I&heisten vélilla, mika lis&a
omaishoitajan kokemaa stressid ja heikentdd hanen hyvinvointiaan. Greenin & Brodatyn
(2002) seka Brucen ym. (2005) tutkimusten mukaan omaishoitajilla esiintyy enemmaén
kroonisia sairauksia ja oireita kuin muilla samanikaisilla ja he myos kdyvat useammin
laakarissd, samoihin tuloksiin tulivat myés Chee ym. (2007) ja Kim & Knight (2008)
tutkimuksissaan. Lisaksi Brucen ym. (2005) tutkimuksen mukaan pitka sairastaminen voi
aiheuttaa hoidettavan perheelle sosiaalisia ja taloudellisia ongelmia, kuten myds Kim &
Schulz (2008) toteavat tutkimuksessaan.

Hoidon kuormittavuus rasittaa omaisen terveyttd ja vaikeat hoitotilanteet aiheuttavat
ristiriitoja (Bruce ym. 2005, Chen ym. 2007). Covinskyn ym. (2004) ja Graff ym. (2007) seka
Williamsin ym. (2008) tutkimusten mukaan omaishoitajat tuntevat usein surua, ahdistusta,
pelkoa, Katkeruutta, yksindisyyttd, voimattomuutta, vasymistd ja uupumusta. Toisaalta
mieshoitajat kokevat naishoitajia herkemmin sosiaalista eristaytymistd, koska usein vaimot

ovat huolehtineet sosiaalisten suhteiden yllapidosta perheessé ennen sairastumistaan.

Williams ym. (2008) totesivat tutkimuksessaan, ettd omaishoitajan ikd, naissukupuoli,
korkeampi koulutus, taloudellinen tilanne, muut velvollisuudet, huono tietoisuus hoidosta ja
hoidettavan suuri hoidon tarve ovat yhteydessa omaishoitajan suurempaan henkiseen

rasittuneisuuteen.

Muistisairaan omaishoitajaa altistavat uupumiselle heikko terveydentila, sosiaalisen eldman
kapeutuminen ja positiivisen ndkemyksen puuttuminen (Covinsky ym. 2003, Bruce ym.
2005). Taudin edetessa tilanne saattaa johtaa jopa hoidettavan kaltoinkohteluun, kuten ovat

todenneet Toseland ym. (2001) tutkimuksissaan.

Covinsky ym. (2003) tutkimuksen mukaan useat omaiset kokevat vasymistd ja hoitoon
sitoutuminen merkitsee mm. omien harrastusten jattdmista, vapaa-ajan vahenemista,

sosiaalisten kontaktien katkeamista ja ongelmia jokapdivaisten asioiden toimittamisessa.
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Brucen ym. (2005) mukaan vaikein tilanne on omaisten kohdalla, jotka eivat voi jattaa
hoidettavaa hetkeksikaan yksin. Mitrani ym. (2005, 2006) taas totesivat tutkimuksessaan, etta
osa omaishoitajista ja hoidettavista kokee olevansa eristdytyneend kotiin, mika lisaa
omaishoitajien kokemaan yksindisyyttd ja my0s yksin vastuussa olemisen tunnetta,
samansuuntaisia tuloksia saivat tutkimuksessaan myos Kim & Schulz (2008). Omaishoitajat
tukevat ja mahdollistavat muistisairaan laheisensa kotihoidon, mutta he ovat myos itse tuen
tarvitsijoita (Heimonen & Tervonen 2004, 69-71). Kotihoidossa tarkedksi tekijaksi nouseekin

omaisen jaksaminen.

2.2 Interventiot omaishoidon tukena

Omaishoitajien tukeminen erilaisten interventioiden avulla on yleistynyt. Yksiloon tai
perheeseen kohdistuvien interventioiden vaikuttavuudesta on tehty jonkin verran tutkimuksia.
Muutamissa on saatu lupaavia tuloksia lahinnd omaisen psykososiaalisen hyvinvoinnin

parantumisessa (Covinsky ym. 2003, Chen ym. 2007, Williams ym. 2008).

Tekeménsa meta-analyysin perusteella Sorensen ym. (2002) jakavat omaishoitajille
kohdennetut interventiot kahteen padryhméén: interventiot, joiden tavoitteena oli
konkreettisesti vahentdd omaishoitajien tyttaakkaa seké interventiot, joiden tavoitteena oli eri
keinoin parantaa omaishoitajien hyvinvointia ja selviytymisté. Yleensa ottaen omaishoitajille
kohdennetut interventiot onnistuvat helpottamaan omaishoitajien hoitotaakkaa ja heidén
kokemaansa depressiota, lisadmaan yleistd hyvinvoinnin tunnetta sekd omaishoitajien

tietotaitoa liittyen hoitamiseen.

Williams ym. (2008) totesivat tuen organisointiin liittyvien pulmien, pelon tulevaisuudesta,
huolen omasta terveydestd ja muiden ihmisten esittdmien vaatimusten seké tiedon puutteen
saatavilla olevista palveluista, olevan osaltaan vaikuttamassa omaishoitajan toimintakykyyn ja
elamantilanteeseen. Myos Covinsky ym. (2004) ja Bruce ym. (2005) paatyivat

samansuuntaisiin tutkimustuloksiin.

Mittelmanin ym. (2004) interventio tutkimuksessa oli mukana 244 naisomaishoitajaa ja 162
miesomaishoitajaa, jotka hoitivat Alzheimerin tautia sairastavaa puolisoaan kotonaan.

Toteutetun intervention tavoitteena oli tukea omaishoitajia heidan pérjadmisesséén, koota
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tukiverkostoa ja tarjota oikeanlaista tukea omaishoitajuuden eri vaiheissa. Intervention
vaikutukset omaishoitajien masennusoireisiin jo ensimmaisen tutkimusvuoden aikana olivat
tilastollisesti merkitsevat koe- ja kontrolliryhmien valilla. Omaishoitajien masentuneisuuteen
vaikutti selvésti hoidettavan dementoivan sairauden vaikeusaste, mutta omaishoitajan
sukupuolella ei ollut merkitsevasti vaikutusta masennusoireisiin. Kahden vuoden kuluttua
tehdyssd seurannassa todettiin, ettd hoidettavan joutuminen pitkdaikaishoitoon tai kuoleminen

olivat vahenténeet omaishoitajien masennusoireita.

Beauchamp ym. (2005) kokeilivat tutkimuksessaan internetin kayttda omaishoitajien
tukemisessa kotona ja havaitsivat sen vaikuttavan positiivisesti omaishoitajien terveyteen ja
hyvinvointiin. Smith ym. (2006) ja Bank ym. (2006) totesivat tutkimuksissaan puhelintuen
olevan ldhes yhta vaikuttavaa kuin kasvotusten annettavan ohjauksen ja neuvonnan. Smith
ym. (2006) tutkimukseen osallistui 36 puoliso-omaishoitajaa ja 61 omaa vanhempaansa
hoitavaa omaishoitajaa. Tutkimuksessa huomattiin puhelintuen vaikuttavan paremmin omaa
vanhempaansa hoitaviin omaishoitajiin kuin puoliso-omaishoitajiin, véahentden heidan
kokemaansa taakkaa, masennusta, Kkiirettd ja lisdten tietdmystd saatavilla olevista

tukipalveluista.

Tuki-interventiot, joissa on huomioitu sekd omaishoitaja ettd omaishoidettava ovat
omaishoidon jatkumisen kannalta tarkeitd. Omaishoitajien saamalla tuella on suuri merkitys
paitsi heidan itsensa myods muistisairaiden laheisten eldménlaatuun. Monet omaishoitajat
pyrkivat hoitamaan laheisensa mahdollisimman pitk&&n kotona, joten on todettu tarkeéksi,
ettd omaishoitajat itsekin saavat yksilollistd ja oikea-aikaista tukea sekd tietoa

mahdollisuuksista erilaisiin palveluihin ja taitoja itsehoitoon (Saarenheimo 2005).

2.3 Kotikuntoutus — projektin kuvaus

Ennaltaehkéisevan kotikuntoutuksen malli on tietyn ajanjakson Kkestava interventio
omaishoitajan ja hoidettavan tilanteeseen. Intervention aikana jasennetdan perheen
kokonaistilannetta, sekéd pyritaan loytamaan fyysisia, psyykkisid ja sosiaalisia voimavaroja,

jotta perhe selviytyisi haastavassa omaishoitotilanteessa.
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Projektin tavoitteena oli kehittad toimiva malli kotikuntoutukselle ja vakiinnuttaa toiminta.
Paamaarand oli luoda ennaltaehkdisevéan kotikuntoutuksen malli ikdantyvien omaishoitajien ja
heidan hoidettaviensa toimintakyvyn ja elaméanhallinnan tukemiseksi.

Projektin tavoitteina olivat:

1. Tukea omaishoitajien ja hoidettavien selviytymista yksilollisen palveluohjauksen avulla

2. Tukea omaishoitajien ja hoidettavien toimintakykya jarjestaméalla heille
kotikuntoutusjakson aikana toimintakyvyn mittausta, neuvoa ja ohjata toimintakykya
yllapitadvéa ja tukevaa toimintaa

3. Tukea omaishoitajien ja hoidettavien elaménhallintaa jarjestamélla heille koulutusta,
virkistystd ja vertaisryhmatoimintaa kotikuntoutusjakson aikana

Projektin toiminta-alueena oli erds Eteld-Savon alueella oleva kunta ja kohderyhmané olivat
omaishoitajat ja heidan hoidettavansa, joilla oli jokin todettu muistisairaus tai havaittavissa
olevia muistiongelmia. Omaishoitajan ei tarvinnut olla virallisen omaishoidon tuen saaja.
Projektin aikana toteutettiin yksi kahdeksan kuukautta kestdva kotikuntoutusjakso.
Kotikuntoutusjaksolle osallistui aluksi 10 omaishoitoperhettd, mutta matkan varrella pois jai
kaksi perhettd, joten jaljelle jai kahdeksan perhettd, mika oli sopiva méaara

tyontekijaresursseihin ja kotikuntoutusjakson luonteeseen nahden.

Kotikuntoutus — projekti alkoi yhteisilla suunnittelupalavereilla, joita pidettiin syksyn 2008
aikana. Suunnittelupalavereissa laadittiin malli, minkd pohjalta kotikuntoutusta lahdettiin
toteuttamaan, liséksi nimettiin ns. kotikuntoutustiimiksi kutsuttu moniammatillinen tydryhma,
johon kuului my6s fysioterapeutti, jolla oli pd&vastuu kokonaisuudesta ja sen toteutuksesta.

Tyoryhma valitsi kotikuntoutukseen mukaan tulevat perheet.

Varsinainen kaytannon toteutus alkoi tammikuussa 2009 pidetylla yhteisella infotilaisuudella
mukaan valituille perheille ja péaattyi marraskuussa 2009 tehtyihin viimeisiin kotikéynteihin.
Kotikuntoutus toteutettiin kaikkien perheiden kohdalla noudattaen alussa laadittua mallia /
suunnitelmaa, mihin kuului tarpeen mukaan 5 - 6 kotikayntia seka kaksi perheille yhteista
tieto- ja virkistyspdivdad. Ensimmadisen Kartoittavan kéynnin teki vanhusneuvolan
terveydenhoitaja, joka Kkartoitti jokaisen perheen sen hetkista tilannetta, toiveita ja tarpeita
kotikuntoutuksen suhteen laaditun alkukyselylomakkeen avulla. Taman jalkeen kotihoidon

ohjaaja ja fysioterapeutti ottivat yhteytta perheisiin sopiakseen ensimmaisesté kotik&ynnista.
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Kuntoutusmalli (liite 1) toimii my0s osana sairastuneen hoitopolkua, mahdollistaen
muistihdiridisen ja dementia oireista karsivdn henkilon toimintakyvyn mahdollisimman
pitkaan, vahentden sairaalassa olon haittoja sekd tuomalla kuntoutuksen kotiin. T&lla tavoin
kotona asuminen voi mahdollisesti jatkua pidempéén ja laitoshoitoaika lyhenee.

Toiminta perustui palveluohjaukselliseen tapaan toimia. Hoidettaville kotikdynnit tarjosivat
kuntouttavaa, vireystilaa parantavaa toimintaa, kuten muistelua, keskustelua ja
liilkuntaneuvontaa jokaisen yksil6llisen tarpeen mukaan. Omaishoitajille kotik&ynnit tarjosivat
keskustelua, tukea ja ohjausta esiin nousevien asioiden ja ammattihenkilon havaintojen
perusteella. Lisdksi omaishoitaja sai aikaa itselleen silld aikaa kun asiakas ja ammattihenkild
tekevat yhdessd asioita. Kotikdynteja tehtiin jokaiseen perheeseen kerran kuukaudessa ja
kaynnit kestivat keskimaarin puolitoista tuntia kerrallaan. Kaynnit sisélsivat keskustelun,
ohjauksen ja neuvonnan lisdksi kuntotestit molemmille, joiden perusteella annettiin

yksil6llista ohjausta ja neuvontaa oman kunnon hoitamiseen.

Kotikuntoutus-projekti oli osa Mikkelin seudun Muisti ry:n meneilldan olevaa ja hallinnoimaa
LahDe - Lé&heiset dementiatydssa projektia, missd kehitetddn omaishoitajia tukevia

tydhyvinvointipalveluita ja yhtena kehittdmisen osa-alueena on kotikuntoutus.
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3. TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Taman Pro Gradu -tutkielman tarkoituksena on selvittdd omaishoitajien kasityksia
kotikuntoutusinterventiosta sekd sen merkitysta arjessa selviytymiselle ja sitd kautta tuottaa
tietoa, jota voidaan hyddyntdd omaishoidon tuki-interventioiden kehittdmisessé.

Tutkimus pyrkii saamaan vastauksen kysymyksiin:
1. Minkalaisia kéasityksid omaishoitajilla on kotikuntoutuksesta?

2. Mité merkitysta kotikuntoutuksella on arjessa selviytymiselle?
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4. TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Metodologiset lahtokohdat

Kvalitatiivinen tutkimus ymmarretddn karkeimmillaan aineiston ja analyysin muodon
kuvaukseksi. Sen olemusta on madritelty sen kautta mité se ei ole ja saatuja johtopaatoksia on
verrattu kvantitatiiviseen eli madrélliseen tutkimukseen (Eskola & Suoranta 2003, 13-14).
Kvalitatiivinen tutkimus on subjektiivinen ja sen avulla ymmarretédan asioita. Laadullinen
tutkimus on yleensd induktiivista eli tutkiva ilmid on l&htdisin todellisuudesta (Eskola &
Suoranta 2003, 14). Laadullisessa tutkimuksessa pelkistetyintd aineiston muotoa edustaa
teksti, mikd voi olla syntynyt tutkijasta riippuen tai riippumatta. Tutkijasta riippuen
syntyneestd tekstistd ovat esimerkkind haastattelut (Eskola & Suoranta 2003, 15,
Metsamuuronen 2006, 111).

Tassa tutkielmassa tarkastelen miten omaishoitajat kuvaavat arkeaan ja miten he kokivat
kotikuntoutusintervention tapahtumia ja minkalaisia kasityksid heille muodostui arjen
viitekehyksessd, tarkoituksenani tulkita tutkittavan ilmién merkitystd mahdollisimman laaja-
alaisesti (Astedt-Kurki & Nieminen 1997, 152). Keskeisia kasitteitd ovat omaishoitajuus,
omaishoidon arki ja omaishoidon tuki-interventiot. Késitteitd olen kuvannut aikaisempien

tutkimusten ja kirjallisuuden avulla.

Kvalitatiivisen tutkimuksen erityispiirre on se, ettd siind tutkittavana on pieni maara
tapauksia, joita pyritddn analysoimaan mahdollisimman perusteellisesti. Tieteellisyyden
kriteeri ei ole madra vaan laatu. Tutkija valitsee tutkimukseen henkildita, jotka tayttavat
tutkittavan asian kriteerit. Tama vaatii sitd, ettd tutkija on maaritellyt keskeiset késitteet ja
tehnyt lapinékyviksi ne mekanismit, joilla kasitteet muodostetaan (Silverman 1993, 27-28).
Laadullinen tutkimus on aineistolahtdinen eli teoriaa rakennetaan empiirisesta aineistosta
késin. Siind lahdetdan liikkeelle ilman ennakkoasettamuksia ja madritelmid. Téllainen
analyysi on tarpeen silloin, kun tarvitaan perustietoa jonkin ilmion olemuksesta eli sen
merkityksestd (Eskola & Suoranta 2003, 18-20).

Tutkijan osallistuminen ei ole valttamatonta laadullisessa tutkimuksessa, mutta se on tapa

paéstd enemman tai vdhemman kosketuksiin tutkittavien kanssa. Kun tutkija pyrkii
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séilyttamaan tutkittavan ilmion sellaisenaan, voidaan puhua pyrkimyksestd tavoittaa
tutkittavien ndkokulma (Eskola & Suoranta 2003, 16). Laadullisessa tutkimuksessa tutkijalla
on tietynlaista vapautta, mik& antaa mahdollisuuden joustavaan tutkimuksen suunnitteluun ja
toteutukseen (Eskola & Suoranta 2003, 24). Raportin on oltava selked. Se on Kirjoitettava
niin, ettd lukija pystyy seuramaan tutkijan paattelya ja arvioimaan sité. Lisaksi tutkijan pitéisi
saada lukijat vakuuttuneeksi tekemiensa ratkaisujen oikeutuksesta, muodostettujen luokkien

perusteluista ja tutkimuksen kulun luotettavuudesta (Nieminen 1997, 220).

4.1.1 Focus Group -haastattelu aineistonkeruumenetelmana

Aineistonkeruumenetelmand téssa tutkielmassa on kaytetty Focus Group -haastattelua, milla
tarkoitetaan ryhmassa tapahtuvaa keskustelunomaista haastattelua. Haastattelu voi olla
ohjattua tai vapaata. Ohjatussa haastattelussa haastattelija ohjaa ryhmdaa keskustelemaan
ennalta valituista teemoista kun taas vapaassa keskustelunomaisessa haastattelussa
haastattelija on enemmaénkin havainnoitsija. Siind ké&ydaan lapi ennalta suunniteltuja,
keskeisid aiheita eli teemoja (P6tsonen & Pennanen 1998, 1). Vapaamuotoisin haastattelu on

avoin eli ei-strukturoitu haastattelu (Metsémuuronen 2006, 112).

Focus Group -haastattelua pidetdédn erityisesti hyvané kvalitatiivisena tutkimusmenetelména,
kun ollaan Kkiinnostuneita haastateltavien mielipiteista ja kulttuurisista jasennyksistd. Focus
Group -haastattelua voidaan kédyttad yhdessd toisen tutkimusmenetelman kanssa tai yksin
(Koskinen & Jokinen 2001, Potsdnen & Pennanen 1998, 2).

Osallistujien valinnan Kkriteerind on pidetty haastateltavien samankaltaisuutta suhteessa
tutkittavaan asiaan, mik& voi helpottaa ryhman toimintaa (Potsénen & Pennanen 1998, 5).
Tassa tutkielmassa haastateltavien samankaltaisuutta edusti se, etté kaikki haastateltavat olivat
naisia ja toimivat omaishoitajina seka kaikkien hoidettavilla oli muistiongelmia. Toisaalta
tutkimuksissa on todettu, ettd monipuolinen ei- samankaltaisten tutkittavien ryhma tuottaa
tehokkaammin tietoa. T&ssa tutkimuksessa tdtd edustaa se, ettd kolme haastateltavaa toimi
puolisonsa omaishoitajina ja kaksi oman vanhempansa omaishoitajina seké yhdella hoidettava
oli hiljattain kuollut. Lisaksi omaishoitajuus oli kestanyt toisilla jo pidempéaéan kuin toisilla.
Haastattelijan on valittava asianmukainen ryhmén koostumus riippuen tutkittavasta asiasta.

Ryhmaén jésenet kootaan yleensa tiettya haastattelua varten (P6tsonen & Pennanen 1998, 6-7).
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Tassa tutkielmassa haastatteluun valittuja henkildité yhdisti yksi yhteinen tekija, kaikki olivat
osallistuneet kotikuntoutusinterventioon, mutta muuten ryhméssa oli moninaisuutta, jotta

eriavia mielipiteitd nousi esille.

Sopivana ryhmédkokona on todettu olevan neljadstd kuuteen osallistujaa. Tallgin
”ideaalikokoisessa” ryhmissd jokainen saa mielipiteensd kuuluviin, ja haastattelija pystyy
purkamaan mahdollisesti nauhoittamansa aineiston vaivatta (Koskinen & Jokinen 2001).
Ryhmén koko voi kuitenkin vaihdella tarkoituksen mukaisesti: lilan suuri ryhmé estaa
haastateltavien riittdvan osallistumisen ja liian suppea ryhma ei anna olennaisesti enempéa
tietoa kuin yksilohaastattelu (McLafferty 2004).

Haastattelussa saadaan keréttya tietoa esimerkiksi siitd, mitd ja miten on tapahtunut ja
mielipiteitd tapahtuneesta. Tietoa saadaan haastattelussa myos siitd, minkélaisia ndkemyksia,
kokemuksia, asenteita ja odotuksia haastatteluun osallistuvilla on. Haastattelija saa keréttya
tietoa kohdennettujen Kkysymysten ja keskustelun kautta. Tarkednd elementtind
ryhmahaastattelussa on myds ryhmén keskindinen vuorovaikutus, mielipiteet, asenteet ja
sosiaalinen ympaéristd (P6tsonen & Pennanen 1998, 2-3). Ryhméan vuorovaikutus on tarkea
tekija tiedon tuottamisessa. Sen avulla saadaan arvokasta tietoa mita yksilohaastatteluissa ei
saada. Erityisesti kun ollaan kiinnostuneita kokemuksista ja kasityksistd, ryhman jasenet
voivat rohkaista toisiaan mielipiteiden vaihtoon. Ryhméssa ihmiset voivat kertoa spontaanisti
kokemuksistaan ja tunteistaan, ryhmd antaa tilaa puhua vaikeistakin asioista.
Ryhmahaastattelun ja yksilohaastattelun erona pidetddn juuri vuorovaikutuksellisuutta
(Turunen ym. 1996, Koskinen & Jokinen 2001, P6tsonen & Pennanen 1998, 3-4).

Vuorovaikutuksellisuuden lisdksi Focus Group -haastattelun etuina pidetdan sen joustavuutta,
nopeutta ja taloudellisuutta. Se on kuitenkin vaativa aineistonkeruumenetelmé (Koskinen &
Jokinen 2001). Haastattelijalta ryhmdahaastattelu vaatii hyvad haastattelutekniikkaa,
ryhmadynamiikan hallintaa ja kokemusta vuorovaikutustilanteista. Haastattelijan rooli
korostuu eri tavalla kuin yksilohaastattelussa. Siina haastattelijan on pyrittdva huolehtimaan,
etta yksilollisyys ei katoa ryhmaéssd, eivatkd dominoivat henkil6t peitd hiljaisten mielipiteitd.
Haastattelun kuluessa on luotettava omaan intuitioonsa, huomioitava sanaton viestintd ja
tehtdva tarkentavia kysymyksid teemarungosta poiketen. Haastattelijalta vaaditaan hyvaa
taustatietoa ja omakohtaista kiinnostusta, sekd hdnen on osattava siirtyd keskustelussa

eteenpdin, jotta ajankdytostd ei tule ongelmaa (Potsonen & Pennanen 1998, 4, 7-8).
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Haastattelijalla on vaitiolovelvollisuus haastattelussa esille tulleista asioista. Tat4d samaa
vaitiolovelvollisuutta ei ryhmaan osallistuvilta voida vaatia ja haastattelijan on kerrottava
tastd osallistujille. Haastattelijan on huolehdittava siitd, ettd keskustelu ei vahingoita
yksittdista ryhman jasentd ja ettd keskustelu tarvittaessa ohjataan yleisempé&an suuntaan
(Potsonen & Pennanen 1998, 4, Koskinen & Jokinen 2001).

Tassa tutkielmassa Focus Group -haastatteluun osallistui viisi omaishoitajaa. Haastateltavien
omaishoitajien valinnassa auttoivat kotihoidon tyontekijat, jotka alustavasti kysyivét
omaishoitajilta halukkuutta haastatteluun. Valintakriteereind oli, ettd omaishoitajat hoitivat
muistisairasta l&heistadn kotonaan sekd olivat asiakkaina kotikuntoutus-projektissa.
Halukkaita haastateltavia ilmoittautui yhteensa viisi, joille lahetettiin allekirjoitettavaksi
haastattelusuostumuslomake (liite 2), jossa oli myds lyhyt kuvaus haastattelun tavoitteista ja
saadun tiedon kayttotarkoituksesta. Tutkimuslupa saatiin kunnan perusturvan johtavalta

hoitajalta suullisesti.

4.1.2 Focus Group -haastattelun toteuttaminen

Focus Group -haastattelu toteutettiin Eteld-Savossa sijaitsevan pienen kunnan kunnantalon
takkahuoneessa 15.12.2009. Istuimme kaikki ovaalinmallisen pdydan ymparille ja aloitin
ryhmahaastattelun omalla esittdytymiselld ja kahvitarjoilulla. Kerroin haastattelujen
nauhoittamisesta ja jokainen haastateltava antoi luvan &anentallentimen kéayttoon. Nauhurin
laitoin péalle heti aluksi ennen kahvin juonnin aloittamista, ilmoitin sen haastateltaville ja
kehotin sen jalkeen unohtamaan koko laitteen. Nauhoituslaite keskeytti kuitenkin toimintansa
kaksi kertaa haastattelun aikana, aluksi noin viidentoista minuutin kuluttua aloituksesta ja
toisen kerran noin tunnin kuluttua aloituksesta. Onneksi nauha saatiin nopeasti uudelleen

kayntiin ja osallistujissa tdmé tekninen ongelma aiheutti lahinna hilpeytta.

Aloittamalla kahvin juonnilla pyrin luomaan rauhallisen, rennon, turvallisen ja
luottamuksellisen ilmapiirin aktiivisen keskustelun syntymiseksi. Kahvin juonnin aikana
kerroin kaikille haastateltaville tutkimuksen tarkoituksesta, haastattelun etenemisesta ja
saadun aineiston hyoddyntamisestd. Korostin tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuutta,
anonymiteettid ja tiedonantajien oikeutta keskeyttdd haastattelu milloin tahansa. Jokainen

tutkimukseen osallistunut vahvisti halukkuutensa osallistua tutkimukseen palauttamalla
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allekirjoitetun suostumuslomakkeen. Téamén jalkeen jatkoimme osallistujien esittelylla,

samalla tein itselleni kartan istumajérjestyksestd, helpottaakseni aineiston litterointivaihetta.

Esittelyjen  jalkeen pyysin  osallistujia  kertomaan kokemuksistaan kotikuntoutus
interventiossa. Tavoitteenani oli, ettd ryhmén jasenten keskindinen keskustelu lahtisi liikkeelle
spontaanisti ja olisin vain sivusta seuraajana. Ryhma ei kuitenkaan alkuun l&htenyt
keskustelemaan spontaanisti keskenddn ja jouduin turvautumaan jo heti alkuun laatimaani
teemahaastattelun runkoon. Teemahaastattelun kysymykset toimivatkin koko haastattelun
ajan keskustelun eteenpdin viejand. Haastattelun edetessa ryhmé alkoi keskustella
aktiivisemmin my0s kesken&an, mutta puheliaammat ja hiljaisemmat erottuivat selvasti

toisistaan.

Alkuun keskustelun aiheet liittyivat I&hinn& hoidettaviin liittyvissd tekijoissd seké
tukipalveluista saaduissa kokemuksissa, joista naytti kovasti olevan tarvetta puhua.
Haastattelun edetessa keskustelua syntyi arjen kokemuksista. Aikataulussa pysymiseksi seké
tavoitteiden saavuttamiseksi jouduin muutamia kertoja ohjaamaan keskustelua enemmaén
kotikuntoutuksesta  saatujen  kokemusten  kertomiseen ja  niistd  keskusteluun
teemahaastattelurungon pohjalta. Koska osa oli puheliaampia kuin toiset, esitin aina
kysymykseni ensin hiljaisemmille, jotta hekin saisivat puheenvuoron. Kaiken kaikkiaan
ryhmakeskustelu liittyi kotikuntoutuksesta saatujen kokemusten lisdksi hyvin paljon myos
arkeen hoidettavan rinnalla sekd muista tukipalveluista saatuihin kokemuksiin. Lopuksi

haastateltavat tayttivat vield taustatietolomakkeen (liite 3).

4.1.3 Aineiston analyysi sisallénanalyysimenetelmalla

Kaytin aineiston analysoinnissa sisallonanalyysid, mikd on menettelytapa, jolla voidaan
analysoida dokumentteja systemaattisesti ja objektiivisesti. Siséllonanalyysi  sopii
erinomaisesti strukturoimattomaan aineistoon. Pyrin sisdllonanalyysin avulla kuvaamaan
tutkittavaa ilmiota tiivistetysséd ja yleisessé muodossa ja lopputuloksena tuottamaan
tutkittavaa ilmiotd kuvaavia kasitteitd (Latvala & Vanhanen & Nuutinen 2001, Tuomi &
Sarajarvi 2002, Kylma ym. 2008).
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Tutkimukseni analyysi eteni seuraavien vaiheiden mukaisesti. Kuuntelin haastattelunauhan
(puolitoista tuntia) ja litteroin sen sanasta sanaan. Haastatteluaineisto oli litteroituna 21 A4-
liuskaa (fontti 12 ja rivivéli 1). Luin litteroidun haastatteluaineiston I&pi moneen otteeseen
syventyen niiden siséltoihin ja muistellen itse haastattelutilannetta tukeutuen haastattelujen
jalkeen nauhoittamaani saneluun. Paadyin analysoimaan aineistoa induktiivisesti eli analysoin
vain sen, mikd on selvésti ilmaistu dokumenteissa (Kyngéas 1999). Seka induktiivisen etta
deduktiivisen sisallon analyysin ensimméinen vaihe on analyysiyksikon maarittdminen.
Tavallisimmin kaytetty analyysiyksikkd on yksi sana tai sanayhdistelma, mutta se voi olla
my0s lause, lausuma tai ajatuskokonaisuus (Kyngas 1999; Janhonen & Nikkonen 2001, 25).
Tutkimukseni tarkoituksen, tutkimuskysymysteni ja kerddmani aineiston huomioonottaen
valitsin analyysiyksikoksi ajatuskokonaisuuden. Ajatuskokonaisuus tarkoitti tutkimuksessani
joko kokonaista virketta tai lausetta, jossa tuotiin tutkimuskysymyksieni kannalta olennainen
tieto esille. Aineiston koodaus vérillisin alleviivauksin helpotti analyysiyksikdiden 16ytdmista
ja aineiston kasittelya (Eskola & Suoranta 2003, 154-159).

Aineistolahtoisessd analyysissani ensimméinen vaihe oli pelkistdaminen, jossa Kkysyin
haastatteluaineistoltani tutkimuskysymysten mukaisia kysymyksid. Aineistosta saamani
vastaukset eli pelkistetyt ilmaukset Kkirjasin aineiston termein eli haastateltavien
alkuperdéisilmauksin. Pelkistdmisen jalkeen ryhmittelin aineistoni etsien pelkistettyjen
ilmaisujen erilaisuuksia ja yhtalaisyyksid. Yhdistin samaa tarkoittavat ilmaisut samaksi
teemaksi ja annoin sille siséltéa kuvaavan nimi, nain syntyivat kaikki alateemat. Pyrin
aineistoa kuvaavissa teemoissa niiden yksiselitteisyyteen ja siihen, ettd ne olisivat toisensa
poissulkevia. Koko analyysiprosessin ajan palasin useasti alkuperaistekstiin, varmistaakseni
vastaavuuden saatujen alateemojen ja haastattelun valilla. Lopuksi abstrahoin aineiston eli
yhdistin sisélloltdan samankaltaiset alateemat paateemoiksi (Latvala & Vanhanen-Nuutinen
2001, Tuomi & Sarajarvi 2002, Kylma ym. 2008). Annoin paateemoille niitd kuvaavat nimet.
Kasitysten ja merkitysten valisia yhteyksia tulkitsin synteesin avulla ja nimesin niitd kuvaavat

kategoriat.
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5. TUTKIMUSTULOKSET

Ryhméhaastatteluun osallistuvien omaishoitajien ika vaihteli 59-79 -ik&dvuoden valilla.
Kaikki olivat naisia ja toimivat joko puolisonsa tai omien vanhempiensa omaishoitajina.
Hoidettavien ik& vaihteli 63-95 -ikdvuoden valilla. L&hes kaikki omaishoitajat olivat
elakkeelld, wvain yksi oli ty6elaméssd, mutta tilapdisesti luopunut ty0eldmasta
omaishoitajuuden vuoksi. Omaishoidon kesto vaihteli yhdestd vuodesta kolmeentoista
vuoteen ja yhdelld hoidettava oli hiljattain kuollut. Kaikille oli tehty kunnan kanssa
omaishoitosopimus. Taloudellisen omaishoidontuen liséksi yleisin kaytdssa ollut tukimuoto
oli lyhytaikaishoito, muita tukimuotoja olivat; omaishoitajien lomat, apuvalineet,
kotihoitoapu, yohoito sekd muiden omaishoitajien ja omaisten antama tuki. Yhteistd
ryhmahaastattelussa olleille omaishoitajille oli, ettd hoidettavan hyvinvoinnista ja tarpeista
pitad huolehtia jatkuvasti ja sd&nndllisesti sek& kaikki halusivat hoitaa sairastunutta laheistdén
kotona.

Ryhmahaastattelussa esille nousi se, ettd omaishoitajien arkeen kuuluu mité erilaisimpia
tilanteita, ratkaisuja ja rutiineja. Vaikka haastatteluun osallistuneiden omaishoitajien
elamantilanteet poikkesivatkin jonkin verran toisistaan, ilmeni heidan elamantilanteissaan
hyvin paljon yhteistd ja samankaltaisuutta, erityisesti arjen rutiinien ja kotikuntoutuksesta

saatujen kokemusten osalta.

Haastateltavien nimet on muutettu ja suoria lainauksia heidan kertomuksistaan on mukana
runsaasti. Haastateltavien tunnistamisen estamiseksi alkuperdinen murrekieli on lainauksissa
muutettu kirjakielelle. Haastateltavien taustoista ja kertomuksista ei pyrité tulkitsemaan muuta
kuin mitd he sanovat, enemmaénkin keskitytddn esiin tulleisiin ilmisisaltdihin. Kokemuksia
arjesta ja kotikuntoutuksesta ei pyritda nakemaan konstruktionistisesta nakékulmasta, vaan
tekstid tulkitaan tutkimusmetodin mukaisesti. Tavoitteeksi tutkimustulosten osalta on aseteltu
késitysten muodostaminen kotikuntoutuksesta ja sen merkityksesta arjessa selviytymiselle.
Kasitysten ja merkityskokonaisuuksien valisia yhteyksia tulkitaan synteesin pohjalta
muodostuneiden kategorioiden avulla mydhemmin pohdinnassa. Kategoriat on jaettu:
omaishoitajaa eheyttdvaan sekd omaishoitoa vahvistaviin ja helpottaviin tekij6ihin

tutkimuksen tarkoituksen mukaisesti.
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5.1 Omaishoitajien kasityksia kotikuntoutuksesta

Kotikaynnit ja osallisuus arjen muokkaamiseen olivat kotikuntoutuksen konkreettisin ja
nakyvin tapahtuma omaishoitajan ja omaishoidettavan eldmantilanteeseen. Omaishoitajien
késitykset kotikuntoutuksesta muodostuivatkin pitkalti niiden perusteella. Kasitysten taustalla
olevat kuitenkin arjen rutiinit, kokemukset, tapahtumat ja tilanteet, mitka liittyvat aina jollain
tavalla hoidettavaan. Lisaksi taustalla vaikuttivat myds kokemukset aiemmista tukipalveluista.
Pelkistetyt  ké&sitykset  Kkotikuntoutuksesta voidaan jakaa kolmeen p&&teemaan:

hoivaympéristona koti, avun hakeminen ja vastaanottaminen sek& tiedon ja tuen saaminen.

5.1.1 Hoivaymparistona koti

Omaishoitajien késitykset kotikuntoutuksesta ilmenivat kotiympéristossa arjen vaihtelun ja
tarpeellisuuden tunteen muodossa, miké tuli esille kotikuntoutukseen liittyvien kotikéyntien
yhteydessa. Kotikéynnit koettiin paasaantoisesti positiivisina, tarpeellisina ja piristavina niin
omaishoitajalle kuin omaishoidettavalle. Kaikkien puheissa niiden koettiin tuovan niin

omaishoitajan kuin omaishoidettavan arkeen vaihtelua ja myos aktivoivan omaishoitajia.

Toisaalta kotikdynnit aiheuttivat omaishoitajille my6s ylimaaraista tyotd, silla he pitivat

tarpeellisena aina ennen kotikayntia siivota ja pukea myds hoidettava siistiksi.

- Riitta: 7 Ei se normaali paiva ollut (naurua), ettd vahan toisenlainen, no mutta silla
tavalla se laittoi niin kun liiketté niveliin. Ja kun joku on tulossa, niin ainahan on kiva
sitten jutella asioista. Teekupin tai kaksi tarjosin, niin oli sitten helpompi jutella,
mutta kylla se piti aina vahan imuria kayttaa ennen (yhteisnaurua). Natimpaa paalle
ja koetetaan nostaa sangysta pois. Yhden kerran aiti kylla nukkui sen ajan kun he
(=kotihoidon tydntekijat) kavivat, oli edellisen yon valvonut, niin annettiin sitten

nukkua. Vietettiin muuten vaan mukava hetki.”’

Jotkut haastateltavista toivat esiin, ettd myds hoidettavalle on mukavaa kun nakee ja voi

keskustella muidenkin kuin oman hoitajansa kanssa.

- Virva: "Kun ne tulivat kdymddn kyldssd (innostuu) se on ihan toisenlainen se

hoidettava, kun mita se on kun se on meidan kanssa kahdestaan. Kylla se on tosiaan
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huomattava, etta vaikka ihminen ei muista mitdén ja tuntuu, ett& on ihan eri
maailmassa, mutta kun tulee vieras, olkoon se sitten sukulainen tai oma lapsi tai mik&

hyvdnsd, niin silloin on ihan toisenlainen”.

Kasityksiin kotikuntoutuksesta liittyy my0s kotiymparistossa koettu tunne tarpeellisuudesta,

mika tulee esille heidan kertomuksistaan keskusteluista hoitajien kanssa kotikdyntien
yhteydessd. Keskusteluissa omasta eldmastédan, sairaan laheisen rinnalla olo koetaan
merkitykselliseksi ja se antaa elamélle tarkoituksen. Ulla Lundh ja Mike Nolan (2003) jakavat
omaishoitajan voimavarat kahteen paaluokkaan: omaishoitajan tyytyvaisyyden lahteisiin sek&
selviytymis-strategioihin. Tutkijoiden mukaan omaishoitajien yhtena tyytyvéisyyden lahteena
on itsensa tarpeelliseksi tunteminen. My6s haastattelussa tarpeellisuuden tunne tuli esille

keskusteluissa ja kertomuksina, erds haastateltava kertoi kokemuksestaan seuraavasti:

- Aino: “Mentiin sitten kotiin ja seuraavana paivana aiti sano, ettd kun mina paasisin
tuollaiseen tilaan kuin Liisa, mind sanoin ettd ai minkalaiseen? No kun silla oli niin
hyva olla tuolla sairaalassa. Mina sanoin ettd kylla sina paaset, ihan milloin vaan,
ruvetaan hommaamaan vaan pikkuhiljaa sinua vuorohoitoon. Ettd han tykkasi niin

kun néin? Minullehan se tuntui pahalle, hirveen pahalle” (litkuttui).

Tarpeellisuuden tunteeseen liittyy ristiriitaisia tunteita. Omaishoitajat kokivat kotona
hoitamisen ja sielld tapahtuvan kotikuntoutuksen olevan paras vaihtoehto laheiselle ja jos sita
kyseenalaistettiin, kokivat he sen negatiivisena tunteena ja viestina siita ettd eivét ole enaa

hoidettavalle tarpeellisia.

5.1.2 Avun hakeminen ja vastaanottaminen

Omaishoitajien kasityksiin kotikuntoutuksesta vaikuttivat suuresti luottamus hoitajien

ammattitaitoon ja hoidon tasoon sekd aikaisemmat kokemukset kaytossa olevista

tukipalveluista, mitka olivat keskeisia tekijoitd ulkopuolisen avun hakemisessa ja
vastaanottamisessa. Keskustelussa hoitajien ammattitaito ja hoidon taso tuli esille kahdella eri
tasolla. Ensimmainen taso liittyi kotikuntoutukseen ja siiné saatuihin kokemuksiin, toinen taso

taas muihin kaytossa oleviin tukipalveluihin ja niist4 saatuihin kokemuksiin.
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Omaishoitajat kokivat tarkeéksi ettd kotik&ynteja tekevat hoitajat olivat aina samat ihmiset ja
he olivat joko entuudestaan tuttuja tai heista tuli tuttuja ihmisig, joihin voi luottaa. Hoitajien
tunteminen koettiin turvallisuutta ja luottamusta heréttavéaksi sekd omaishoitajien itsensa etta
omaishoidettavien kannalta. Aina kotikuntoutuksessa ei kuitenkaan saatu sellaista tukea mité
olisi tarvittu, tdmad tuli esille kuitenkin vain yhden haastateltavan kertomuksessa

kuntoutuspalveluiden puuttumisen kokemuksena.

- Kerrtu: “Sai sité tietoa, mutta sitten kun kysyin miehelleni kuntoutusta, niin sité ei
annettu. Kysyin etta olisiko mit&, kun han oli aika huono jaloistaan, rollaattorillakin

kaatui. Ei saatu, sanottiin vaan ettd ei tarvitse, ei kuulu tdhdn, sitd mind ihmettelin”.

Focus Group -haastattelun aikana kaytiin myos kiivasta keskustelua kaytdssa olevista muista
tukipalveluista kertomalla kokemuksia niistd. Nama kokemukset ja suhteet muiden
tukipalveluiden tarjoajiin ja avun saamiseen muodostivat kasitysten toisen tason suhteessa
avun hakemiseen ja vastaanottamiseen. Kokemukset liittyivdat aina johonkin aiempaan
tapahtumaan tai tilanteeseen ja olivat hieman ristiriitaisia. Puheissa tuli esille, ettd arkielaman

ja tukipalveluiden tarjoajien kaytdnnot eivét aina kohdanneet.

- Riitta: ”’Se apu saisi olla tarkempaa, ettéd mité kukin tarvitsee ja henkilékohtaisempaa.
Ei voi panna yhteen muottiin eri omaishoitajia, etta saa olla aika tarkka mita kukin

tarvitsee, minkalaista apua ja minkalaista kuntoutusta ja etta on yksilollisyytta .

Erityisesti keskustelua kaytiin hoidettavan lyhytaikaishoitoon ja ladkarilla kéyntiin liittyen ja
niissd saatuihin  kokemuksiin. Kaikilla oli kokemuksia ja mielipiteitd erilaisten
tukipalveluiden kaytosta, kokemukset ja mielipiteet kuitenkin erosivat hieman toisistaan.
Lyhytaikaishoito oli ollut kaytdssd muutamalla ja kokemukset siitd olivat hyvin tunnepitoisia
ja hieman ristiriitaisia. Toisaalta pidettiin hyvana, ettd on mahdollisuus lyhytaikaishoitoon,
mutta niissd tapahtuvaan hoitoon ei oltu aina tyytyvaisia. Erds haastateltavista kertoi
lyhytaikaishoidon aikana ilmentyneistd iho-ongelmista laheiselldan, ja mink& paranemiseen

kotihoidossa oli mennyt aikaa.

- Virva: "Mind sanoin [dakarille etta voisiko johtua tdma kutina siita, etta se sai
ihottumaa tuolla vanhainkodilla toisenlaisista laakkeista sielld. Laakari sanoi etté ei,

mutta mind olen ihan varma siita etta ei ole samanlaisia ne vaihtoehto laakkeet ”.
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Osa koki mydgs, ettd heidan osaamiseensa omaishoitajana ei aina luotettu. Tama tuli esille, kun
he olivat yrittdneet sijaishoitopaikoissa neuvoa henkildstolle l&heisensd hoitoon liittyvisté

asioissa, mutta kokivat, ettei heidéan neuvojaan kuunneltu.

Tarkasteltaessa muiden tukipalveluiden kayttoon liittyvia kasityksia tulee esille ristiriita, silla
toisaalta niitd kaytettiin, mutta hoidon laatuun ja osaamiseen ei luotettu, tama liittyi
Iyhytaikaishoitoon ja ladkarissa asioimiseen.

- Virva: ”Nailla jaksoilla milla nyt on ollut ndmé kaksi jaksoa vissiin téssa valissa, niin
kummankin jakson jalkeen on ollut ne punaiset nappylat. Jotakin on ollut ja ne haviaa

sitten siind valilla pois aina kun se on kotona ja on néilla normaalilla lagkkeilld .

Kasityksiin kotikuntoutuksesta liittyi myds omaishoitajien oma asenne ja suhde hoidettavaan,

silla kaikki omaishoitajat olivat selvasti tottuneet ajattelemaan aina hoidettavan etua oman
jaksamisen kustannuksella. Erds omaishoitaja kertoi olevansa niin uupunut, etta ei kyennyt

ottamaan vastaan kotik&yntien yhteydessé saamaansa ohjausta ja neuvontaa.

Y leisesti omaishoitajat kokivat kotikuntoutuksen tuoneen helpotusta omaan elaméansa, koska
hoitajien ammattitaitoon ja hoidon tasoon opittiin luottamaan. Samalla oma asenne muuttui
myonteisemmaéksi tukipalveluita kohtaan ja kynnys ottaa yhteyttd ajoissa madaltui, koska
palvelu sai “kasvot” kotona kdyvien hoitajien muodossa. Td&ma kertoo asiakkuussuhteisiin
liittyvasta  luottamuksellisuuden  merkityksestd  suhteessa avun  hakemiseen ja

vastaanottamiseen.

5.1.3 Tiedon ja tuen saaminen

Focus Group -haastattelussa omaishoitajien kasityksia kotikuntoutuksesta kuvasi se, ettéd

omaishoitajat kokivat tarkeédksi, ettd heilld on tarvittaessa mahdollisuus keskusteluun

ammattihenkilon kanssa. Kotikuntoutuksen kautta he kokivat saaneensa tarvitsemaansa tietoa
siitd, miten erilaisia palveluja voi hakea sekd ohjausta erilaisten hoitopaikkojen
mahdollisuuksista. Taman he kokivat tarkeaksi siksi, ettd he saisivat itselleen omaa aikaa,

erityisesti muistisairauden edetessd. Osan mielestd melkein kaikkiin kysymyksiin ja
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ongelmiin l6ytyi vastaus keskusteluissa kotikayntien yhteydessa. Lisaksi he kokivat tarkeéksi,

ettd heille tiedotettiin ja tiedotetaan tarpeeksi erilaisista toiminnoista ja tukipalveluista, jota he

tarvitsevat arjessa selviytymiseen. Omaishoitajat toivat haastattelussa esiin erityisesti sen,

miten hyva oli ettd kotikdynnit teki kaksi hoitajaa. Tdmén he kokivat lisddvan tunnettaan

kuulluksi ja ymmarretyksi tulemisesta. Hoitajan ollessa hoidettavan kanssa, saivat

omaishoitajat rauhassa keskustella toisen hoitajan kanssa toisessa huoneessa.

Aino. “Minusta oli hyva etta sai kysya ja tuoda esille kaikkea. Toinen hoitaja oli aidin

kanssa ja me menimme keittioon ja puhuttiin rauhassa keskendmme .

Kaikki omaishoitajat pitivat tarke&dnd keskustelu mahdollisuutta ammattihenkilon kanssa

kotikaynnin aikana, silla silloin saattoi vapaasti kysya ja kertoa mielta askarruttavista asioista,

ilman ettd tarvitsi ajatella hoidettavan kuulevan mitd puhuu ja pahoittavan mielensa.

Virva: ” Se helpottaa paljonkin ja tosiaan kun naité (=kotihoidon tyontekijoita) oli

kaksi, niin ei tarvinnut kaikkia asioita puhua asianomaisen potilaan kuullen”.

Virva: ”Niin tuota minun ainakin on hirvean vaikea puhua hanen kuultensa, etta oli
hyvéa kun niita hoitajia oli kaksi. Valista oltiin toiset olohuoneessa ja toiset

kammarissa”.

Hoitajien ammattitaitoa he kuvasivat hyvaksi ja kokivat saaneensa konkreettista apua arkeen.

Virva:” Parasta oli kun sai jutella ja sai tietoa. Se oli paljon kun oli ihminen jolle voi
puhua ja joka ymmartaa taman tilanteen, joka ei ymmarra tilannetta niin sita on ihan

turha puhuakaan ™.

Aino: “Sai kertoa ja jutella miten mina itse voin ja miten nama toiset voi. Mina
tykkasin etta kotikuntoutus antoi paljon, ja sitten sanoivat etta kotisairaanhoitajalle
voit soittaa jos jotakin on ja niin mina olen kylla tehnytkin. Ne (=kotihoidon
tyontekijdt) vievdt asioita eteenpdin jos on itselld jotain tai vanhuksilla jotain”.

Virva: ”Se antoi hirveen paljon ettd sai puhua ja purkaa sitd, ei sita aina kaikille

esimerkiksi sukulaisillekaan voi kertoa, ei ne ymmdrrd yhtddn sitd.”
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- Aino: “niinhdn se on meilldkin, kukaan ei tiedd kuin sairaanhoitaja ndmd jutut,

kukaan tavallinen ihminen ei tiedd” .

Tiedon ja tuen saamiseen liittyvét kasitykset olivat pddosin myonteisid, ainoastaan yhdella
haastatteluun osallistuneella oli hieman eridva kokemus ja mielipide asiasta. Han koki, ettei
saanut riittdvasti tietoa ja ohjausta siihen, miten voisi huomioida erilaiset turvallisuuteen
liittyvat riskitekijat kotiympdristdssa sek& minké&laista toimintaa ja ajankulua voisi
sairastuneelle kehitelld, ettd aika kuluisi paremmin. Lisdksi kaksi kertoi odottaneensa
saavansa enemmadn konkreettista kuntoutusta kotona. Toinen Kkertoi toivovansa
henkil6kohtaista kunto-ohjelmaa, mutta toisaalta oli samalla sita mieltd, etta kotona ei ehka
itsekseen kuitenkaan tule tehtyd esimerkiksi jumppaohjeita. Yhtenevéista kasitysta
kotikuntoutukseen liittyen kuvaa kuitenkin se, ettd konkreettisen avun saamista pidettiin

merkityksellisend kotona selviytymisen edistajana.

- Riitta: ’Kylla siité paljon sai tietoa mita ei muualta saa. Naista kuntojuttuloista sitten,
kunto-ohjelmaa pyysin, mutta ei se (.) niilla on niin kauheasti varmaan tgitéa etta ei se
jaksanut sita sitten tehda (.) ja ehkd mina en olisi tehnytk&an, kotona tekeminen on

vahdn semmoista”.

Lahes kaikki haastateltavat kaipasivat kotikuntoutukseen liittyen enemmén mahdollisuuksia

jakaa kokemuksiaan toisten samanlaisessa tilanteessa olevien kanssa. He toivoivat

omaishoitajille suunnattuja liikunta- ja keskusteluryhmid, joissa voisi oman kunnon
hoitamisen ohella vaihtaa kuulumisia toisten omaishoitajien kanssa. Eras olikin osallistunut
ailemmin omaishoitajille suunnattuun vertaistukirynmaan ja kertoi kokemuksistaan

seuraavasti:

- Aino: “Kun tulee noita syytoksia ja kaikkea ja sitten kun siellé sai jokainen puhua,
niin minulle se antoi hirvean paljon. Se ei siis ollut vaan meille, kun se on melkein
kaikilla sama juttu! Sitd kun kuvittelee, ettd meilla vaan on tammoista ja toiset

varmaan ihan oikeasti siella kotona parjaa, mutta ei, kun se on kaikilla sama juttu .
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5.2 Kotikuntoutuksen merkitys arjessa selviytymiselle

Kotikuntoutuksen — merkitys arjessa selviytymiselle muodostui téssd tutkielmassa
omaishoitajien arjen kuvausten kautta. Merkitykset voidaan jakaa kolmeen paateemaan:

omaishoitajan minuus, rakas velvollisuus ja yhteinen arki uusissa raameissa.

5.2.1 Omaishoitajan minuus

Hoitajien oli vaikeaa erottaa varsinaista hoivatyotd muusta yhdessdolosta. Arkea méaarittaa
sitoutuminen hoidettavan péivittdisista tarpeista huolehtimiseen, mika toisaalta tuo myos
elamaan tarkoitusta ja tunteen tarpeellisuudesta. L&heisen hyvinvointi koetaan térkeéksi,
mutta omasta hyvinvoinnista huolehtiminen unohtuu. Minuuden madarittdminen tapahtuu
suhteessa omaishoitajuuteen ja sen merkitys rakentuu Kkotiympéristossd ja suhteessa
hoidettavaan ja muihin ihmisiin. T&ss& arjen viitekehyksessa omaishoitajan minuus katoaa

hoidettavan péivittdisista toiminnoista huolehtimiseen ja kodinhoidon tehtéviin.

Kotikuntoutuksen kontekstissa oma koti on tuttu ja turvallinen paikka ottaa vastaan vieraita

ihmisid, heidan apuaan ja tukeaan.

- Riitta: ”’Se on helppo kynnys kotona puhua ongelmansa ”.

Kotikuntoutuksen toimintaympéristond oma koti oli ldhes kaikkien omaishoitajien mielesta
myos laheisen kannalta paras paikka. Oman kodin tutulla ja pysyvalld ymparistolla seka
tutuilla ihmisilld koettiin olevan tarked merkitys laheisen eldmédén. Tuttu ymparistd
mahdollistaa laheisen jéljella olevien taitojen séilymisen ja vapaan liikkumisen sekd luo
turvallisuutta ja edistdd ndin kotikuntoutuksen merkitystd omaishoidon arkeen. Kotona
hoitamista ja kotikuntoutusta tuki myds omaishoitajien varauksellinen suhtautuminen

laitoshoitoon, mika perustui heidan aiempiin kokemuksiinsa.

Kaikilla haastatteluun osallistuneilla puolisohoitajilla on takana pitka ja kiinted parisuhde ja

heidén lahes ainoa sosiaalinen kontaktinsa on oma puoliso. Elinympdriston ja sosiaalisen

elamén kaventuminen tuli esille yhteyksien katkeamisena ystéviin ja l&heisiin joko osittain tai

kokonaan. Syynd t&h&n omaishoitajat arvelivat olevan hoidettavan vuorovaikutuskyvyn
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heikkenemisen tai pelattiin vierailujen hairitsevan arkea. Omaishoitajat kokivat ulkopuolisten
olevan vaikeaa ymmaértaa heidan arkeaan ja sitd ettd joskus he kokivat haluavansa jotain aivan
muuta kuin keskustelua laheisen sairaudesta. Kotikuntoutuksessa tehtyjen kotikéyntien aikana
omaishoitajilla oli mahdollisuus laajentaa elinympéristodéan ja sosiaalista kanssakayntia seka
keskustella heille tarkeistd asioista, silld useinkaan hoidettavasta ei endd saanut
keskusteluseuraa. Kotikdaynnit toivat ndin vaihtelua arkeen.

- Kerttu: ”No ihan mukava kun joku kavi (naurahdus), oli joku jonka kanssa puhua, kun

ei sen miehen kanssa oikein, kun se melkein nukkuu pdivdt”.

Kotikuntoutuksen  merkitys omaishoidon arkeen ilmenee suhteessa omaishoitajan
tukiverkostoon. Haastattelussa monen kohdalla tuli esille omaishoitajan tukiverkoston véhyys.

Laheisen sairastuminen ja omaishoitajaksi ryhtyminen olivat kaikottaneet ystavat ja

sukulaiset.

- Tuula: ”Silloin kun mieheni halvaantui, niin ystavat kylla jatti, ei ole tosiystavia ne.
Pelkaavatko ne, etta se tauti tarttuu vai mika siina on, mutta niin vahan kay niita
ihmisid”.

Haastateltavat eivat myodskaan kokeneet saavansa apua omaisiltaan tai ystaviltaan.
- Aino: "Omaisten antama tuki, eipa omaiset paljon tukea anna.”

- Virva: “Eipa sitéa paljon ole, nuo lapsetkin kaksi on muualla, no yksi on taalla, mutta

kun ne on molemmat tdissa niin, eipa niilta paljon tukea tule ”.

Naapuriapua kertoi saavansa vain yksi haastatelluista.

- Virva: "Minulla on seindnaapuri kylla semmoinen, ettéd kylla mina sen aina saan, jos
hanella ei ole muuta menoa, mutta jos sattuu olemaan muuta menoa, niin silloin en

paase”.

Kotikuntoutukseen liittyvat kotikaynnit koettiin tukiverkostoa lisadvéna ja niiden yhteydessa
tehdyt selvitykset ja kartoitukset eri tukimuodoista vahvistavina tekijoind. Kotikdyntien

yhteydessa kaydyt keskustelut ammattilaisten kanssa lisasivat omaishoitajien tunnetta
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tarpeellisuudestaan ja tehtyjen selvitysten ja Kkartoitusten perusteella tehdyt suunnitelmat
tukiverkoston vahvistamisesta toimivat omaishoitajien minuutta eheyttavind tekijoina.
Kotikayntien yhteydessd kéydyissa keskusteluissa kotihoidon tyontekijat olivat myos
kertoneet kunnan ja eri jérjestjen tarjoamista vertaisryhmistd kannustaen omaishoitajia
osallistumaan niihin jatkossa. Vertaistuen ja sen merkitys omaishoitajien minuuden

eheyttdmisessé tuli esille myds Focus Group — haastattelussa.

5.2.2 Rakas velvollisuus

Omaishoidossa korostuu omaishoitajan ja omaishoidettavan yhteinen elama, sitoutuneisuus ja
halu hoitaa laheistd. Kotikuntoutuksen merkitys tassa viitekehyksessa ilmenee ulkopuolisen
avun hakemisen ja vastaanottamisen muodossa, silla omaishoitajien eldmd on usein
kotikeskeistd ja hoitaminen tayttda koko eldman, jopa niin, ettd oma eldma ja& kokonaan.
Haastattelussa tuli esille, miten omaishoitajat nakevat hoitamisen luonnollisena jatkumona
yhdessé eletylle elamaille ja puolisoa kohtaan on valittdmisen ja velvollisuuden tunteita.
Omaishoitajat kokivat laheisen hoitamisen osaksi arkea, joka kuuluu varsinkin puolisoiden

kohdalla normaaliin yhteiseen vanhenemiseen ja pitkan yhteisen eldmén jatkumoksi. Toisaalta

omaishoitajat tunsivat hoitamisen myds velvollisuudeksi hoidettavaa ja muuta perhetta

kohtaan. Yhteinen pitka eldma koettiin siis myos velvoittavaksi.

Sitoutuneisuus laheisen hoitamiseen toimi sekd jaksamista edistdvand ettd vahentdvana
tekijand. Sitoutuneisuus kuormitti, kun se ilmeni jatkuvana lasnéolona, vastuunkantamisena ja

oman vapaa-ajan puutteena.
- Tuula: "Sitten kun min& vein sen sinne turvalliseen oloon, niin min& en meinannut
jaksaa kotiin tulla sind paivand, mina nukuin siind autossa, sitéa niin kun laukesi .
Lyhytaikainen poissaolo tai lomailu ilman hoidettavaa laheista aiheutti selvésti huonoa

omaatuntoa, osa ei ole ollut koskaan poissa laheisen luota.

- Tuula: ”Mina en ole minnekaan vienytkaan se on aina kotona, niin se alkuun tuntui

etta tassa oli sellainen naru joka kiristaa, kun kaikki on ne huolet ja vastuu .
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Tarkedna pidettiin kuitenkin sit4, etté saisi jonkun henkilon hetkeksi aikaa kotiinsa, joka voisi
yhdessa sairastuneen kanssa ulkoilla tai tehda erilaisia tehtavia. Téalloin omaiselle jaisi aikaa
hoitaa asioitaan, keskustella rauhassa ammattihenkilon kanssa arjen ongelmista sekd saada
apua ja henkisté tukea, silla jatkuva varuillaan olo koettiin uuvuttavana ja yolla tapahtuvat
toistuvat herdilyt erittdin raskaina. Liséksi hoitotyon tekee raskaaksi myos se, ettd hoitovastuu
kasautuu padasiassa yhden henkilén vastuulle.

- Virva: ” Min& pidan sen minun kammarin oven auki, niin min& kuulen aina kun se
lahtee liikkeelle. Yolla sinne vessaan niin se 0saa mennda sinne mutta paivalla ei osaa
mennd milloinkaan, paivalla se on aina taluteltava vessaan. Se yhtend yona taas lahti
sieltd kupsamaan sinne vessaan ja se iltayota silloinkin oli ja mind olin vaipat ja muut
laittanut silloin tanakasti ja mina sanoin, ettd en mina rupea niitéa purkamaan, ei
sinulla varmaan ole tdhan aikaan mitdén asiaa. No kun ne kalat on siivottava, etkos
sind siivoa niita kaloja, mina sanoin etta eihan ne nyt markane siiné vaikka ne on
huomiseenkin (yhteisnaurua). No min& talutin sen sankyyn ja paasin itse sankyyn, niin
jo meni uudestaan, no etko sind meinaa siivota naita kaloja (yhteisnaurua). Nyt sita

naurattaa mutta taytyy sanoa etta kylla sita valista itkettda suorastaan .

Ryhmadhaastattelussa tuli esille vdsymyksen ja uupumuksen tunteet, koska paivat venyvét
pitkiksi ja youni jaa vahaiseksi. Siitd johtui my6s monen omaishoitajan univelka, jota he
yrittivit estdd nukkumalla “varastoon” silloin, kun hoidettava oli sairaalassa tai

lyhytaikaishoidossa.

- Riitta: ”Se on itselle hirmuisen rasittavaa jos ei saa niin kun kunnon younta .
- Virva: ” Se on totta, en osaa kylla nukkua. Silloin kun tiedan, etté se on kotona, niin
mina en nuku kunnon ydunta ja sehan tassa kaikkein rasittavinta on. Mina olen sen

huomannut, ettd mina nukun ihan toisella tavalla kun mina olen yksindcdn sielld” .

Hoidettavan hyvinvointi ja tunne omasta hyodyllisyydesta palkitsevat ja ovat jaksamista
edistavia tekijoita. Jaksamista edistdvana tekijana tuotiin esille myds sitoutuminen laheiseen

elamantoveriin tai ihmiseen ja ettd omaishoitajana toimiminen oli luonnollinen valinta.

Halu hoitaa l&heistd kotona tekee omaishoitajan eldmastd merkityksellista antaen elamalle

tarkoituksen. Ihminen, joka kokee elaménsa tarkoituksellisena, haluaa myos ottaa vastaan
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haasteita, hoitaa velvollisuutensa ja sitoutua niihin. Tulkitsin omaishoitajien halun hoitaa

laheistaan perustuvan rakkauteen ja kokemukseen hoidon palkitsevuudesta.

Kotikuntoutusintervention aikana saavutettu hyvd ja luottamuksellinen asiakkuussuhde
omaishoitajan ja kotihoidonhenkiloston kesken helpotti omaishoitajan rakasta osin raskastakin
velvollisuutta, koska siind saavutettu luottamus véhensi ennakkoluuloja ulkopuolista apua

kohtaan, jolloin avun vastaanottaminen koettiin helpommaksi ja merkityksellisemmaksi.

5.2.3 Yhteistd arkea uusissa raameissa

Omaishoitajan arkeen vaikuttaa oma sopeutuminen, parisuhteen muuttuminen ja
vastuunottaminen toisen eldméstd. Kotikuntoutuksen merkitys omaishoidon arkeen ilmenee
oikea-aikaisen ja yksilollisen tiedon ja tuen saamisena, silla omaishoidossa péivien sujumista
madrittdvat hoidettavien terveydentilan muutokset ja hoitamisen arkea rytmittavat erilaiset

tapahtumat, tilanteet ja hoidettavan hoitamiseen liittyvét asiat.

Osa omaishoitajista on sidoksissa jatkuvaan ja taysiaikaiseen hoivaan ja osa ajoittaiseen
hoivaan. Puolison hoitamista pidettiin kuitenkin tydond muiden kotitéiden joukossa, eika sita
eritelty arjen muista hommista. Omaishoidon arkea kuvataan haastattelussa konkreettisten
tapahtumien ja tilanteiden kautta. Kuvaukset olen tulkinnut selvityksiksi seka itselle etta
muille ryhmaéléisille. Niilla selvitelladn sairastumiseen johtaneita syitd, tapahtumia ja
olosuhteita. Oman kokemuksen jakaminen ja sitd kautta saatu ymmarrys ja arvostus
hahmottuvat haastattelussa merkityksellisend selviytymisté eteenpdin vievind elementteind.

Menneisyys, myos sairastuminen, nayttaytyy merkityksellisena osana yhteista kokemusta.

Sairastuneen laheisen ehdoilla elaminen oli omaishoitajien keino sopeutua tilanteeseen. Se

saattoi tarkoittaa omista harrastuksista ja mielenkiinnon kohteista luopumista tai sen
hyvaksymista ettd sairaus muuttaa laheistd, parisuhdetta seka pienentdd omaishoitoperheen
sosiaalista verkostoa. Yksi keino asennoitua tilanteisiin on myds huumori, silla haastattelun
aikana naurettiin usein hersyvasti monille tilanteille. Omaishoitajien omaan sopeutumiseen
uuteen jatkuvasti muuttuvaan eldmantilanteeseen vaikutti myos hoidettavan laheisen
kayttaytyminen ja sairauden vaikeusaste. Nama tulivat esille kertomuksina hoidettavan

laheisen muuttumisesta ja entisten taitojen menetyksesta arjen toiminnoissa.
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Virva: “Tuossa rivitalolla kun on nyt oltu yhdeksan vuotta, niin se aina aamusella
haki postin ja oli tosissaan &k&inen jos min& menin sinne postilaatikolle, enk& mina
tavannutkaan mennd sinne. Pari vuotta sitten se luki lehtid ja nyt se ei ota lehted

kateensdkddn”.

Parisuhteen muuttumisen mukanaan tuomat ristiriitaiset tunteet ja odotukset lahtevét usein

hoitajasta itsestdadn. Parisuhteen muuttumista kuvaavina ilmidind nousi esille hoidettavan

menneessa eldminen, mustasukkaisuus ja laheisen tunnistamisen vaikeus. Menneessa eldmista

kuvaa erédan omaishoitajan kertomus puolisostaan:

Virva: ”Niin sinne lapsuuden kotiin pitaisi paasta, sano etta lita hoitaa, lita oli hanen
aitinsa. Kerran kun olin l1ahddssa kaupalle, niin taas se sano, ettd mind haluan kotiin,

vaikka se oli kotona, niin ei se tunnistanut sitd”.

Mustasukkaisuus ja siihen liittyvét ristiriitaiset tunteet tulivat esille omaishoitajan

kuvauksessa:

Virva: ”Niin se on erilaista se, kun yhteen aikaan meillakin oli se, ettd mina olin kylla
hyvin tarkasti vahdittu. Kun meilléa oli se vaihe, ettd oli se mustasukkaisuus pahana.
Kylla se miehia nakee siella meidan huushollissa vaikka ei niita kaykaan siella ja ei

niita ketaan ole niin se sanoo ettd mihinkas se mies havisi tuosta .

Virva: ” Se kuuluu t&han sairauteen, ei sitd ollut olemassa, tosiaan me mentiin
kumpikin omia teitamme ja tuota ei meidén tarvinnut olla joka paikassa yhdessa, eika
sitd kysytty ettéd mita siella tapahtui ja kenenk& kanssa sind olit, mutta nyt se alkoi

sitten ja kun se puhu sité naapureillekin aina etta se on miesten kanssa”.

Laheisen tunnistamisen vaikeudesta kertoi omaishoitajan kuvaus:

Virva: "Mina en saanut vastausta ettd kuka mina olen, minustakin joskus tuntuu etta
ei se minuakaan aina tunnista. Yhdessa vaiheessa oli se vaihe, etté se ehti sitd nuorta
Virvaa, jonka kanssa se aikoinaan oli mennyt naimisiin, mutta tdméa vanha akka ei ole

kelvannut (vhteisnaurua)”.



42

Omaishoitajat joutuvat ottamaan vastuun l&heisen eldmastd. He tukevat ja auttavat

hoidettavien péivittdisia toimintoja, osa hoidettavista ei paase liikkkumaan omin avuin ja
muutamille heistd 6inen apu on valttdmatontd. Hoitajan on useimmiten oltava saatavilla aina,

kun apua tarvitaan.

- Tuula: “Jalat ei pid4, se on tatd myoten halvaantunut. En jaksa nostella satakiloista
miestd, mutta ei se ole raskasta, kun meilla on kattonosturi. Min& nostan sen ainakin
viisi kertaa paivassa, kun minun on katetroitava, kun on kertakatetri ja silla vien

vessaan ja kaikki on tehtdva toisen puolesta sataprosenttisesti”.

Kotikuntoutuksesta saatu tieto ja tuki voivat helpottaa omaishoitajan sopeutumista uusiin
tilanteisiin ja vahvistaa parisuhdetta seka helpottaa vastuuta, mitd omaishoitajat joutuvat

ottamaan huolehtiessaan laheisestddn monin eri tavoin.

5.2.4 Yhteenveto tuloksista

Hoiva- ja toimintaymparisténd koti on paikka, missda ihmisen minuus todentuu.
Omaishoidossa minuus saattaa kuitenkin kadota, silla omaishoitajan arjen tayttdd hoidettavan
hyvinvoinnista huolehtiminen, paivittaisissa toimissa auttaminen ja erilaiset hoitotoimenpiteet
eli arkea eletddn taysin hoidettavan laheisen ehdoilla. Kotikuntoutus voi eheyttda
omaishoitajan minuutta, silla sen koettiin tuovan vaihtelua arkeen ja vahvistavan

omaishoitajan tunnetta tarpeellisuudesta.

Omaishoitajaksi ryhtymisen taustalla on usein pitkd yhteinen elaméa seka sitoutuneisuus ja
halu hoitaa laheistd, joihin liittyy myos velvollisuuden tunteita, siksi voidaankin puhua
rakkaasta velvollisuudesta. Kotikuntoutuksen avulla voidaan helpottaa tétd rakasta ja myos
raskasta velvollisuutta, huomioiden, ettd avun hakemisen ja vastaanottamisen taustalla on
luottamus hoitajien ammattitaitoon ja ulkopuolisen hoidon tasoon sekda oma asenne ja suhde

hoidettavaan.

Kotikuntoutuksessa saadun tiedon ja konkreettisen tuen avulla voidaan helpottaa ja vahvistaa
niin omaishoitajan kuin omaishoidettavan yhteista arkea sen uusissa jatkuvasti muuttuvissa

raameissa. Voidaankin todeta, ettd omaishoitajan minuuden eheytymisen kautta helpottuu
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rakas (ja raskas) velvollisuus ja sitd kautta vahvistuu myds yhteisen arjen sujuminen, milld on

merkityst& omaishoidon jatkuvuuteen.

Kuviossa 1 on kuvattu tutkimustuloksena syntyneiden kasitysten ja merkitysten vélista
yhteytta kategorioinnin avulla.
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Kuvio 1. Omaishoitajien kasitykset kotikuntoutuksesta ja merkitykset arkeen seka niiden

vélinen yhteys
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6. POHDINTA

Yksi  keskeisimmistd tutkimustuloksista pohdittaessa  kotikuntoutuksen — merkitysta
omaishoitajan arjessa selviytymiselle on kotiympériston merkitys omaishoitajan minuuden
rakentumisessa. Koti on paikka, missd minuus todentuu tutussa ja turvallisessa ymparistossa,
mutta omaishoidossa minuus katoaa, koska omaishoitaja eldd elaméénsa hoidettavan ehdoilla.
Minuuden kadottamiseen liittyvat elinympariston kaventuminen ja tukiverkoston véhyys
aiheuttavat henkisen tuen tarvetta, mik& kotikuntoutuksessa pitéisikin turvata sopivalla tavalla

yhdistellen eri tukimuotoja.

Toinen tarked havainto on kotikuntoutuksen merkitys omaishoitajan ja omaishoidettavan
yhteiselle elamalle. Kotikuntoutus voi helpottaa omaishoitajan hoitamiseen sitoutuneisuuden
aiheuttamaa kuormittumista. Avun hakemisen ja vastaanottamisen taustalla on usein oma
asenne ja sekd luottamus ulkopuolisen ammattitaitoon ja hoidon tasoon. Kotikuntoutuksessa
tulisikin Kiinnittdd huomiota asiakkuussuhteeseen, minké tulisi perustua luottamuksellisuuteen
sekd omaishoitajan asiantuntemuksen kunnioittamiseen ettd ammattilaisten asiantuntijuuden

tarjoamiseen riittdvan yksilollisesti ja oikea-aikaisesti.

Kolmas havainto liittyy tiedon ja tuen saamiseen, mika omaishoidossa on perheen yhteisen
arjen rakentumisen perusta. Mahdollisuus keskustella ammattilaisten ja toisten samassa
tilanteessa olevien kanssa helpottaa ja vahvistaa omaishoitajan sopeutumiseen, parisuhteen
muuttumiseen ja vastuunottamiseen toisen eldmasta liittyvid tekijoitd. Kotikuntoutuksessa
tdmé toteutuu parhaiten kotihoidon ammattilaisten tekemien kotikéyntien yhteydessd seka
omaishoitajille jarjestettavissa vertaistukiryhmissa. Tutkimuksen tuloksilla on kaytdnnon
merkitystd, silla se tuotti tietoa kotikuntoutus-intervention merkityksestda omaishoidon arkeen,

jota voidaan hyodyntédd omaishoidon tuki-interventioiden kehittdmisessa tulevaisuudessa.

Tutkimustulokset vastaavat mielestani  tutkimuskysymyksiin; minkélaisia kasityksia
omaishoitajilla on kotikuntoutuksesta ja mita merkitysta kotikuntoutuksella on omaishoitajan

arjessa selviytymiselle.

Téama pro gradu-tutkielma liittyy Mikkelin seudun Muisti ry:n meneilld4&dn olevaan L&hDe —

Laheiset Dementiatydssd — hankkeeseen, missa tavoitteena on omaishoitajia tukevien
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tyohyvinvointi palveluiden kehittdminen. Tutkimustulokset tukevat projektin tavoitteita ja
niitd hyddynnetéan projektin tulosten ja vaikuttavuuden arvioinnissa seka kotikuntoutuksen

kehittdmisessa jatkossa.

Mielenkiintoani katsauksessa omaishoitoon liittyviin tutkimuksiin herétti se, miten niissa
korostuivat vain omaishoidon ongelmat. Tutkimukset painottuvat usein huonosti voiviin
omaishoitajiin, vaikka kokemusten ymmartaminen edellyttdisi my6ds omaishoitajuuden
myonteisten puolien ja hyvien strategioiden, kuten jaksamisen ja osaamisen esille tuomista.
Lisaksi on my6s mahdollista, ettd sairaus, riippuvuus ja auttaminen parantavat hoitajan ja
hoidettavan vélista suhdetta. Té&ssd tutkielmassa pyrin lahestymdan kotikuntoutuksen

merkitystd omaishoitajan arjessa selviytymiselle tutkimuskysymyksen mukaisesti.

6.1 Tutkimustulosten tarkastelua

Omaishoitajien arkisia paineita ei pidetd useinkaan kiinnostavina tutkimuksen kannalta, mutta
omaishoitajien kokemukset ovat kuitenkin térkeitd pohdittaessa omaishoitajien eldman

helpottamista tukipalveluiden avulla ja tassa tutkimuksessa tuki-interventioiden avulla.

Hoitamisen arjelle annetut kasitykset heijastuivat Focus Group -haastattelussa
mielenkiintoisella tavalla ja liittyvat mielestdni siihen, miten ja minkalaista tukea
omaishoitajat kokivat saaneensa kotikuntoutuksesta. Kokemus kotikuntoutuksesta ja siita
saadusta tuesta tdysin omasta nékokulmasta tarkasteltuna ja arvioituna oli ehka liian vaikeaa,

silla saadut kokemukset ja kasitykset muodostuivat aina suhteessa hoidettavaan.

Tassa tutkielmassa saatujen tulosten perusteella kotikuntoutusinterventiolla oli eheyttava,
helpottava ja vahvistava merkitys omaishoidon arkeen. Aiemmin on todettu, ettd parhaiten
omaishoitoa tukevat interventiot, joissa on sopivasti yhdistelty erilaisia tukimuotoja, riippuen
perheen tarpeista. Tutkielmaan liittyvassd kotikuntoutusinterventiossa pyrittiin kotikéyntien
aikana annettavan ohjauksen ja neuvonnan avulla kullekin perheelle raataloimaan juuri heidan
tarpeisiinsa nahden sopivat tukimuodot, joiden avulla perhe jatkossa selviytyy arjen
haasteista. Hyvien tulosten taustalla saattaa olla myds omaishoitajien aiemmat hieman
ristiriitaiset kokemukset muista tukipalveluista, mitkd korostuivat kotikuntoutuksesta

vastaavasti saatujen myonteisten kokemusten rinnalla.
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Kotikuntoutusinterventio oli kokeilu-projekti uudesta tukimuodosta, mikd jo alun perin
suunniteltiin hyvin. Hyvien tulosten taustalla saattaa myo6s olla se, ettd kotikuntoutustiimin
henkilostod koulutettiin ja heilld oli jo entuudestaan paljon osaamista sekd myonteinen ja
aktiivinen tyoote kokeilua kohtaan. Kaikki ndmé tekijét saattoivat vaikuttaa siihen, ettd saatu
kokemus ja sitd kautta muodostuneet omaishoitajien ké&sitykset nayttaytyivat tassa
tutkielmassa hyviné tuloksina. Monelle omaishoitajalle myds elinymparistén kaventuminen ja
sosiaalisten suhteiden vahéisyys merkitsi kotikuntoutuksen kontekstissa sité, ettd sai edes
joskus muuta seuraa ja sai tuoda esille itsed askarruttavia asioita, kokien tulleensa kuulluksi ja
ymmaérretyksi. Ainoat ristiriitaiset kokemukset kotikuntoutusinterventiosta tulivat esille
ohjauksen ja  neuvonnan puutteellisuutena  liittyen  kodin  turvallisuuteen ja
kotivoimisteluohjeisiin, kahden haastateltavan osalta. Kotikuntoutuksesta kokonaisuutena
heiddn késityksensd olivat kuitenkin myonteisid ja samanlaisia kuin muidenkin

haastateltavien.

Haastattelussa omaishoitajat eivat kuvanneet pelkastadn kokemuksiaan kotikuntoutuksesta ja
siitd saadusta tuesta, vaan keskustelun aikana nousi hyvin vahvasti esille myés omaan arkeen
ja jaksamiseen liittyvat asiat sek& kokemukset muista tukipalveluista, joita heilld oli kayt0ssa.
Tama kuvaa osaltaan sitd, ettd yleisesti koko kotikuntoutusinterventiota ja siitd muodostuneita
késityksid omaishoitajien saattoi olla vaikeaa erottaa erilleen ja arvioida erillisend osana

normaalia arkea.

Haastattelussa hoidettavan sairastuminen kuvastuu merkityksellisend osana osallistujien omaa
elamankokemusta. Sellaiset tilanteet, joissa kokemuksiaan voi késitelld turvallisesti ja jakaa
muiden kanssa sekd kokea, ettd saa ymmarrystd, antavat lisad jaksamista. Tilanteet, jotka
mahdollistavat kommunikoinnin ammattilaisten tai toisten samassa tilanteessa elévien kanssa
nousivat haastattelussa keskeiseen rooliin. Néistd ovat hyva esimerkki vertaisryhmat, joissa
on lupa ja tilaisuus kertoa kokemuksistaan tukevassa, arvostavassa ja kunnioittavassa

ilmapiirissa.

KASITYKSET:
Hoivaymparistona koti (vaihtelua arkeen ja tunne tarpeellisuudesta)
Koti on asumisen jérjestelyja elamén valttamattomyyksiin, mutta se siséltdd myds ihmisen

olemiseen ja kokemuksiin liittyvia merkityksid. Koti muodostaa ihmisineen, esineineen ja
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ymparistdineen paikan, johon ihmisten arki ja elamanhistoria kiinnittyvét tapahtumina,
muistoina ja sosiaalisina suhteina (Marin 2003, 40).

Kotikuntoutuksessa koti oli toiminnan keskiossd. Vieraiden ihmisten tuleminen kotiin koettiin
tuovan vaihtelua arkeen ja piristdvan niin omaishoitajaan kuin omaishoidettavaa, vaikka se
aiheuttikin omaishoitajille ylimaaréistd vaivaa, kodin siivoamisen muodossa. Kotihoidon
henkilostd koettiin ammattitaitoiseksi ja ajan mittaan heistd tuli my6s tutumpia. Syntynyt
luottamuksellisuus ja keskustelut ammattihenkildiden kanssa sekd konkreettiset arkea
helpottavat toimenpiteet paransivat perheen ja ammattihenkiloston vélistd yhteistyoté ja toivat
sithen kumppanuuden tuntua. Tdm& saattoi edesauttaa omaishoitajien kokemaa tunnetta
tarpeellisuudestaan. Tunne tarpeellisuudesta syntyy sitd kautta, ettd omaishoitajat itse puhuvat
mielelldan tilanteen myonteisistd puolista. Niitd ovat esimerkiksi tyydytys omista taidoista,
itsekunnioitus ja muilta saatu tunnustus, rakkauden tunteiden syveneminen, vanhojen

konfliktien anteeksi antaminen sek& tunne omasta henkisesté kasvusta (Farran 1997).

Kotikuntoutuksen avulla pyritd&n eheyttdmdan omaishoitajan minuutta eli identiteettid, koska
siind huomio kiinnitetddn my6s omaishoitajaan ja hdnen voimavaroihinsa, hénelle tutussa ja

turvallisessa ymparistossa.

Avun hakeminen ja vastaanottaminen (luottamus ammattitaitoon ja hoidon tasoon, oma
asenne)

Omaishoitajat ovat usein haluttomia puhumaan omista ongelmistaan tai jaksamisestaan ja
mieluummin he hakevatkin apua hoidettavalleen. Haluttomuus puhua omista ongelmista tuli
esille myos tdméan tutkielman haastattelutilanteessa, missa omaishoitajat puhuivat
enimmakseen hoidettavan ongelmista ja omista selviytymiskeinoistaan kuin omasta
tilanteestaan tai perheen mahdollisista sisaisista ristiriidoista. Usein on sosiaalisesti
hyvaksyttdvdmpaa puhua hoitotydbn ja  hoidettavan ongelmista sekd omista
selviytymiskeinoista kuin uupumuksesta tai perheen sisdisista ristiriidoista (Eloniemi —
Sulkava ym. 2001).

Ammattilaista saatu tuki voi joko helpottaa tai vaikeuttaa omaishoitajien henkistd jaksamista.
Hirschman ym. (2005) toteavat tutkimuksessaan omaishoitajien olevan haluttomia
kayttdméan tukipalveluja, mitkd kokevat liian raskaiksi tai vaarin suunnatuiksi. Erkinjuntin

ym. (2006, 501-502) mukaan taas ammattilaisilta saatu riittdva ja oikeanlainen tuki seka
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luottamus heihin, onnistunut yhteisty0 hoitavan ladkarin kanssa ja hyva taloudellinen tilanne

vaikuttavat positiivisesti omaishoitajien psyykkiseen terveyteen.

Focus Group - haastattelussa tuli esille, ettd luottamukseen ammattitaidosta ja hoidon tasosta
sekd omaan asenteeseen vaikuttaa myos se, miten omaishoitajat kokivat tulleensa kuulluksi ja
ymmarretyksi niin kotikuntoutuksessa tehtyjen kotikdyntien kuin muun ulkopuolisen
tukipalvelun yhteydesséd. Omaishoitajat kokivat olevansa sairastuneen l&heisensé tilanteen
parhaita asiantuntijoita, koska ovat eldneet hoidettavan kanssa vuosikymmenid ja oppineet
tuntemaan hoidettavan tavat ja mieltymykset. Osa omaishoitajista oli kuitenkin kokenut, ettei
heitd kuunneltu, eiké heidan havaintojaan ollut otettu todesta, tama liittyi kokemuksiin muista
tukipalveluista.

Muistisairaan laheisen hoitaminen on tyot4, minka tuloksista ei aina ole takeita ja
lopputuloskin on tiedossa. Haastattelussa tuli esille, ettd omaishoitajan asennoitumiseen
tilanteeseen ja tehtdvadn vaikuttaa suuresti se, millainen suhde hénelld on hoidettavaan.
Puheissa ilmeni miten he saattoivat ottaa tilanteisiin etdisyytta ja pyrkia tekeméan sen, minka
inhimillisesti katsoen kykenivét ja silla hetkelld jaksoivat. Asenteisiin liittyy myds huumori,

haastattelutilanteessakin naurettiin usein hersyvasti monille tilanteille.

Tiedon ja tuen saaminen (mahdollisuus keskusteluun ja kokemusten jakaminen)

Tassa tutkielmassa omaishoitajien kasitykset kotikuntoutuksessa saamastaan tiedon ja tuen
merkityksestd arjessa selviytymiselle ilmenivét yhteistd arkea helpottavina ja vahvistavina
tekijoind.  Erityisen  tdrkednd  omaishoitajat  kokivat  keskustelumahdollisuuden
ammattihenkilon ja samassa tilanteessa olevan kanssa. Tama perustui kokemukseen siita ettéa
vain ammattilaiset ja vertaiset ymmartavat ja sitd kautta he voivat saada tietoa ja tukea, milla
on merkitysta arjessa selviytymiselle. Tdma tulee esille myds Covinsky ym. (2003), Gonyea
ym. (2006) seka Won Won ym. (2007) tekemissd tutkimuksissa, joissa osoitettiin etta
omaishoitajat kokevat saavansa henkisté tukea ja tietoa keskusteluryhmistd. Ryhmassa heilla
on my6s mahdollisuus kertoa omista tuntemuksistaan, peloistaan ja huolistaan. Heillda on
mahdollisuus jakaa keskendan asioita ja vaihtaa kokemuksia muiden samassa tilanteessa

olevien omaishoitajien kanssa (Kirsi & Laaperi 2005, 30).
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Joidenkin tutkimusten mukaan yksilollinen terapiainterventio yhdistettyna
ryhmaéinterventioon voisi olla jopa tehokkaampi kuin pelkkd omaisten ryhmadinterventio

omaishoitajan depression tai stressin helpottajana (Foster ym. 2005, Won Won ym. 2008).

Omaisten ohjauksesta ja neuvonnasta on tehty jonkin verran kontrolloituja tutkimuksia.
Yksilollinen neuvonta on joidenkin tutkimusten mukaan parantanut omaishoitajan
hyvinvointia (Teri ym. 1997, Gitlin ym. 2001, Mittelman ym. 2004), mutta toisten
tutkimusten kuten Burgenerin ym. (1998) mukaan lahinnd omaisten tieto ja tyytyvaisyys ovat
lisd&ntyneet. Parhaita tuloksia on saatu interventioissa, joissa on otettu huomioon niin
omaishoitajien kuin hoidettavienkin erilaiset tarpeet ja jotka on raataloity yksilollisesti ndiden
tarpeiden mukaan (Eloniemi-Sulkava ym. 2003, Mittelman ym. 2004, Graff ym. 2007).
Liséksi Eloniemi-Sulkava ym. (2003) sekd Mittelman ym. (2004) mukaan tuen perille
menemiseksi hoidon koordinaattorin ja omaishoitajan valilla tulee vallita voimakas ja

pitk&aikainen luottamuksellinen suhde.

Covinskyn ym. (2004) mukaan erityisen raskaaksi koetaan muistisairaan kéytdsoireet. Onkin
todettu tarkedksi, ettd ammattihenkilot opastavat omaishoitajia kéytésoireiden hoidossa seké
rohkaisevat heitd ottamaan osaa muistiyhdistysten ja omaisryhmien toimintaan (Erkinjuntti
ym. 2006, 502 — 503). Mitd vdhemman tietoa omaishoitajalla on, sitd huonommaksi han
raportoivat hoidettavan selviytymisen ADL-toiminnoissa (Shurgot & Knight 2005). Whitlatch
ym. (2006) tutkimuksessa omaishoitajat kokivat tarvitsevansa tietoa erilaisista tukipalveluista,

hoitosuunnitelmista ja apua hoidon jakamisessa seka kannustamista.

Muistisairauden aikana sairastuneen oireet ja toimintakyky ovat jatkuvassa muutoksessa, siksi
neuvonnan tulisi jatkua koko sairauden ja omaishoitajuuden ajan (Pirttila 2004, 19).
Muistisairaiden omaisille jarjestetyista erilaisista tukiryhmistd, jossa he saavat mm.
vertaistukea on lukuisissa eri tutkimuksissa todettu olevan myonteinen vaikutus
omaishoitajien jaksamiseen (Covinsky ym. 2003, Shurgot & Knight 2005, Won Won ym.
2007).

Tassa tutkielmassa kotikuntoutuksesta muodostunut kasitys osoittaa keskustelun niin
ammattihenkildiden kuin vertaistenkin kanssa helpottavan ja vahvistavan omaishoitajien

sopeutumista uuteen elaméntilanteeseen.
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MERKITYKSET ARJESSA SELVIYTYMISELLE:

Omaishoitajan minuus (oma koti, tuttu ja turvallinen, elinympdristén kaventuminen ja
tukiverkoston vahyys)

Identiteetti eli minuus on aikaan ja paikkaan liittyvé itse tulkinnan tulos, johon tarvitaan toisia
ihmisid. Se syntyy sosiaalisessa ymparistossa ja suhteissa muihin ihmisin. Se tarkoittaa niitd
ominaisuuksia, toimintoja, oikeuksia ja velvollisuuksia, joita toimija olettaa itselleen, toisille
toimijoille tai muut toimijat olettavat hanelle. Minuus rakentuu aina suhteessa johonkin ja se
on moninaista. Min&dn merkitykset rakentuvat sosiaalisissa kaytanndissé (Heikkinen 2002,
116-117).

Toseland ym. (2001) ja Covinsky ym. (2003) mukaan sitoutuminen hoitotyéhén vie
omaishoitajalta yksityisyyden seka eristdd ja yksindistdd hantd. Focus Group —haastattelussa
esiin nousseet elinympériston kaventumiseen sekd sosiaalisen tukiverkoston vahyyteen
liittyvat tekijat vaikuttavat omaishoitajien minuuden kadottamiseen. Tama ilmeni
omaishoitajien arjen kuvauksissa, mitkd muodostuivat arjen rutiinien, kokemusten,

tapahtumien ja tilanteiden kautta liittyen aina jollain tavalla hoidettavaan.

Hoivaympéristonédkin kodin tulisi olla paikka missd minuus todentuu ja omaishoidossa koti
nousee péivittaisen elaman keskioksi. Kotikuntoutuksen merkitys omaishoitajan minuuden
eheyttdmisesséd tassd tutkielmassa konkretisoitui kotikayntien yhteydessd, tuoden vaihtelua

arkeen ja lisdten omaishoitajien tunnetta tarpeellisuudestaan.

Rakas velvollisuus (yhteinen elama, sitoutuminen ja halu hoitaa)

Muistisairaan laheisen hoitaminen kotona on stressaavaa aiheuttaen omaishoitajalle fyysisen
ja henkisen terveyden ja hyvinvoinnin heikkenemistd. Usein hoitava henkild joutuu
kotihoidossa venyméaéan jaksamisensa aarirajoille. Covinskyn ym. (2004) tutkimuksen mukaan
vasymisen aiheuttaa jatkuva varuillaan olo, kdytdnnon hoidon vaikeudet, yksindisyys seké
unen ja levon riittamattémyys. Amberg ym. (1997) taas totesivat, ettd varsinkin naiset ovat
emotionaalisesti hyvin sitoutuneita hoitamiseen ja kokevat siksi stressioireita miehid

enemman. Harvemmin on tutkittu tekijoita, joiden takia omaishoitajat jaksavat tyossaan.

Tassa tutkielmassa yhteinen elama, sitoutuneisuus ja halu hoitaa kuvastuivat omaishoitajien
puheissa rakkaana (ja raskaana) velvollisuutena, missd on hyvét ja huonot hetkensg, joita

voidaan kotikuntoutuksen awvulla helpottaa ja vahvistaa saavuttamalla perheen ja
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ammattilaisten valinen luottamus ja sitda kautta vaikuttaa omaishoitajien asenteisiin
ulkopuolisesta avusta. Aiemmissa tutkimuksissa on todettu omaishoitajien olevan hyvin
sitoutuneita laheisensa hoitamiseen ja hoitaminen koetaan merkityksellisend, mutta toisaalta
my0s hyvin raskaana, (Toseland ym. 2001, Covinsky ym. 2004, Bruce ym. 2005, Chee ym.
2007, Kim & Knight 2008) samat ilmi6t tulevat esille myos tassé tutkielmassa.

Kotikuntoutus-interventiossa kotik&ynteja tekevien ammattihenkiléiden ja omaishoitajien
valille syntyneen luottamuksellisen suhteen kautta omaishoitajien oli helpompi ottaa vastaan
apua sekd myos hakea apua aiempaa herkemmin. Kotikuntoutuksesta muodostuneen
késityksen perusteella omaishoitajien asenne ulkopuolista apua ja tukea kohtaan muuttui
positiivisemmaksi, lisdksi silla saattaa olla merkitystd myds omaishoidettavan ja

omaishoitajan valiseen suhteeseen.

Yhteistd arkea uusissa raameissa (oma sopeutuminen, parisuhteen muuttuminen ja
vastuunottaminen toisen elamasta)

Yhteinen arki uusissa raameissa merkitsi omaishoitajien kohdalla tasapainoilua roolien ja
tunnetilojen valilla. Parisuhteen muuttuminen todentui selvimmin siind, ettd esimerkiksi
puolisohoitajilla parisuhde oli muuttunut hoivasuhteeksi, laheinen saattoi tarvita apua
syottdmisessd, pukemisessa, pesemisessd, ladkityksessd ja kunnon yllapitamisessa.
Paivarytmin  pyorittdminen ja  siitd  kiinnipitdminen  kellonaikoineen  Kkertovat
vastuunottamisesta. Pdivaa rytmittivat ruokailut ja hoidettavan monenlaisiin sairauksiin
liittyvat hoitotoimenpiteet. Oman sopeutumisen helpottamiseksi omaishoitajat olivat
kehittdneet monenlaisia nikseja saadakseen asiat hoitumaan sujuvasti. Sopeutumista ja arkea
helpottivat myds pienet valkoiset valheet ja leikillinen uhkaaminen ja varsin tavallista oli

myos se, ettd omaishoitaja joutui tekeméén asioita salassa.

Kotikuntoutuksessa saatu tieto ja tuki toteutuivat parhaiten kotikéyntien yhteydessa kaydyissa
keskusteluissa ammattihenkildiden kanssa tuoden helpotusta ja vahvistaen yhteista arkea.
Omaishoitajilla oli mahdollisuus puhua itselle tarkeista asioista, kuten omaan sopeutumiseen,
parisuhteen muuttumiseen ja vastuun ottamiseen liittyvistd tunteistaan rauhassa, ilman etta

tarvitsi kantaa huolta hoidettavasta tai siita ettd hoidettava kuulee mitd sanoo.
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6.2 Eettiset kysymykset

Eettisyyden pohtiminen oli olennaista tutkimusprosessin jokaisessa vaiheessa. Tutkimukseni
tarkoituksena oli tutkia omaishoitajien kasityksid kotikuntoutuksesta ja sen merkitysté
omaishoitajan arjessa selviytymiselle. Kotikuntoutus on toimintaa, jossa pyritdan
yllapitdméén ja edistdmadn omaishoitajan ja omaishoidettavan terveytta ja hyvinvointia seka
ennaltaehkdisemé&in ongelmien syntymistd. Nama terveyden edistdmisen toimintaa ja

tutkimusta ohjaavat arvot ovat eettisesti kestavia (ETENE 2008.)

Taman tutkimuksen avulla saavutettua tietoa on mahdollista kéyttdd kotihoidon palvelujen
kehittdmis- ja suunnittelutyon taustalla (Hirsjarvi & Hurme 2001, Tuomi & Sarajarvi 2002,
Kylmd & Juvakka 2007.) Tutkimustietoa oli saatavissa asiakkaiden nékemyksista eri
menetelmien tai palvelujen kykyyn vastata asiakkaan tarpeisiin tai tilastollista tietoa
tukipalvelujen kaytosta ja niihin yhteydessa olevista tekijoistd. Tutkimuksessani osallistujat
eivat ole vain palvelujen kayttdjid ja tutkimukseni kohteita, vaan osallistujia, joilla on
kokemuksia ja toiveita tutkimastani ilmiostd. Tarkastelemalla kotikuntoutusinterventiota
omaishoitajien nékokulmasta saadaan tietoa siitd, mitd asioita he pitavat térkeind ja
merkityksellisind. Tieto on téarkedd, jotta voidaan suunnata rajallisia resursseja keskeisiin
alueisiin ja toimintoihin omaishoitajien tukemiseksi. Nakemyksendani on, ettd omaishoitajien
késitykset ovat subjektiivisia ja ndita kasityksia he toivat julki puheen avulla ryhmaéssé.
Yksittdisen omaishoitajan ja koko ryhman muodostama kasitys on tutkimuksessani yhté
tarked. Halusin saavuttaa nditd omaishoitajien kasityksia kotikuntoutuksesta rajaamalla
ilmiétda mahdollisimman vahan. Té&std syystd valitsin tutkimukseeni laadullisen

l&hestymistavan.

Omaishoitajat saivat miettia tutkimukseen osallistumista rauhassa kotona suulliseen ja
kirjalliseen informaatioon pohjautuen. Kirjallisen suostumuksen avulla pystyin turvaamaan
osallistujien osallistumisen vapaaehtoisuutta ja anonymiteettia. Ennen haastattelua jokainen
tutkimukseen osallistuva palautti allekirjoitetun tietoon perustuvan suostumuksen
tutkimukseen osallistumisestaan (Henkilotietolaki 523/1999, Hirsjarvi & Hurme 2001, Kylméa
ym. 2002, Kylmd & Juvakka 2007). Tiedotteessa oli lisaksi yhteystietoni mahdollisia
lisakysymyksia varten (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, Kylméa & Juvakka 2007).
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Haastattelun alussa kerroin suullisesti tutkimuksen tarkoituksesta, tutkimukseni aineiston
keruusta ja siitd, mité tutkimukseen osallistuminen vaatii tiedonantajalta ajallisesti sek& mihin
saatua tietoa tullaan ké&yttdméaan. Informoin tiedonantajia tutkimuksen vapaaehtoisuudesta ja
siitd ettd he voivat kieltaytya tai keskeyttdd tutkimuksen halutessaan. Korostin anonymiteetin
suojelemista henkil6tietolakiin  (523/1999) ja tutkimuseettisiin nakokohtiin  perustuen
(Vehvildinen-Julkunen 1997, Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001). Painotin suojaavani
tiedonantajien  anonymiteetin  tutkimuksen  jokaisessa  vaiheessa ja  saamani
haastatteluaineiston havittamistad tutkimuksen paatyttyd. Ryhmahaastattelu tallennettiin ja
ennen tallentamista kysyin vield jokaiselta haastateltavalta suullisen suostumuksen
haastattelun nauhoittamiseen. Kaikki haastateltavat antoivat suostumuksensa tallentimen
kayttoon.

Omaishoito on aiheena sensitiivinen ja tiedonantajina ik&&ntyneet omaishoitajat voivat olla
haavoittuvaisia. Aiheen sensitiivisyys korostuu nimenomaan ik&antyneiden omaishoitajien
kohdalla, koska omaishoitajana oleminen siséltdd ladheisen sairauden kokemisen ja
sairastumiseen liittyvid ahdistaviakin ajatuksia ja muistoja. Haastatteluissa osallistujat toivat
esille nditd tunteita. Kahdella haastateltavalla oli kokemusta laheisen kuolemasta ja néité
edelleen satuttavia ajatuksia haluttiin kertoa haastattelun aikana. Koska laheisen sairaudesta ja
kuolemasta puhuminen herkisti omaishoitajia, vaati haastattelukysymyksiin palaaminen
hienotunteisuutta. Koin, ettd monelle omaishoitajalla oli tarked saada puhua heitd syvasti
koskettaneista asioista ja annoin heille aikaa kertoa. Jalkeenpdin olen ajattelut, etté
tutkimukseeni osallistujien rohkeus kertoa ja jakaa osin arkaluontoisia ja hyvinkin
henkilokohtaisia asioista vieraan ihmisen edessd, oli myds suuri luottamuksen osoitus ja
kertoi haastattelutilanteen aidosta vuorovaikutuksesta (Sarvimaki 2006, Kylma & Juvakka

2007, Kylma 2008.) Toisaalta ryhman tuki ja tuttuus myos helpottivat niista kertomista.

Erds haastateltava toi kuitenkin esille, etta oli jannittanyt haastattelua etukéateen ja kertoi, etta
jos olisin ollut hdanen kanssaan kahdestaan, olisi han pystynyt puhumaan rohkeammin.
Tallentimen kayttd ja tallentimeen liittyvat mikrofonit toivat alkuvaiheen temppuiluineen
omat jannitteensd, mutta onneksi laitteiden lasndolon unohtui melko nopeasti haastattelun
edetessd. Osallistujat ilmaisivat, ettd haastattelu oli ollut heille positiivinen kokemus ja erds

heisté toivoi, ettd tdman kaltaisia keskusteluja voisi olla useammin.
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Tutkimustani ohjaavan metodin mukaisesti litteroin haastattelun sanatarkasti. Litteroinnissa
huomioin haastattelussa ilmenneet tauot, naurahdukset ja muut tunnereaktiot, kuten itkun.
Litteroidun aineiston analysoinnin ja raportoinnin olen tehnyt totuudenmukaisesti.
Tietokoneelle tallentamani haastattelut on merkitty haastattelun koodilla, jota olen kayttanyt
systemaattisesti litteroidussa aineistossa ja analyysin eri vaiheissa. Raportoinnissa
osallistujista ei kéaytetd heidan oikeita nimiddn ja olen pyrkinyt vélttdimaan myds muita
tunnistettavuutta mahdollistavien tietojen antoa raportissa. Tastd syysta en esita tutkimukseni
liitteend osallistujista tekem&éni taulukkoa taustatiedoista, koska ne lisadvat osallistujien
tunnistettavuuden mahdollisuutta. Taustatiedot olen kuvannut tutkimukseni tulososiossa siiné
laajuudessa, kun ne ovat tutkimukseni tarkoituksen vuoksi valttamattomia (Vehvildinen-
Julkunen 1997, Hirsjarvi & Remes 2001, Kylm& & Juvakka 2007). Tutkimuksen valmistuttua

havitan kaiken haastatteluaineiston asianmukaisesti.

6.3 Tutkimuksen luotettavuus

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta ei voida arvioida yhtd selkein kriteerein kuin
kvantitatiivisen tutkimuksen. Kvalitatiivisen tutkimuksen aineisto ei pyri olemaan edustava
otos perusjoukosta. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tuotettu tulkinta on aina tutkijan oma
nakemys, jossa ovat mukana hdnen omat intuitionsa ja tunteensa. Nain ollen tdman
tutkimuksen tulokset eivat suoraan ole siirrettavisséd eivatka toistettavissa muuten kuin

samanlaiseen kontekstiin liittyen (Nieminen 1997, 215-216).

Osa tutkijoista on sitd mieltd, ettd laadullisen tutkimuksen arviointiin tarvitaan omat Kriteerit,
joita ovat esimerkiksi uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys.
Uskottavuudella tarkoitetaan tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuutta ja sen osoittamista
tutkimuksessa. Vahvistettavuutta arvioitaessa tutkijan on esiteltdvd, miten han on paatynyt
saatuihin tuloksiin ja johtopaatoksiin. Refleksiivisyyden edellytyksena on se, ettd tutkija on
tietoinen omista lahtokohdistaan tutkimuksen tekijana. Siirrettavyydelld tarkoitetaan tulosten
siirrettavyyttd muihin vastaaviin tilanteisiin (Kylmé & Juvakka 2007, 128- 129). Toisaalta
erdiden tutkijoiden mukaan laadullisen ja maarallisen tutkimuksen arviointikriteerit eivat eroa
oleellisesti toisistaan. Mainitun suuntauksen edustajat esittdvat arviointikriteereiksi
tutkimuksen validiteetin eli patevyyden ja reliabiliteetin eli luotettavuuden (Nieminen
1997,215-216).



55

Taman tutkielman luotettavuutta lisdd se, ettd haastatteluaineistossa oli mukana sellaisia
henkiloitd, jotka kykenivat ilmaisemaan itseddn ja halusivat osallistua tutkimukseen.
Haastattelun teemat eivat olleet mielestani lilan suppeita eivétkd toisaalta liian laajoja.
Vapaamuotoisessa haastattelussa ei pid4 kuitenkaan olettaa, ettd tutkittavat ovat rehellisié.
Tassakin haastattelussa osallistujat saattoivat jattdd kertomatta oleellisia asioita, tai he
saattoivat muunnella totuutta tai muistaa vadrin. Haastateltavat saattoivat myds miellyttaa
tutkijaa tuottamalla vyleisesti hyvaksyttavia kertomuksia. Aineiston luotettavuutta tdssa
tutkimuksessa lisdd kuitenkin saneluni haastattelun kulusta sanelulaitteeseen heti
haastattelutilanteen jalkeen (Nieminen 1997, 216-217).

Focus Group -haastattelu ei ole luonnollinen tilanne, mika varmasti osaltaan vaikutti siihen,
ettd aluksi keskustelun viridminen oli hieman vaikeaa ja jouduin heti tukeutumaan laatimaani
teemahaastattelurunkoon sen sijaan, ettd keskustelua ryhmaldisten kesken olisi l&htenyt
syntymaan spontaanisti (Potsonen & Pennasen 1998, 3-4). Vuorovaikutuksellisuutta ja sen eri
tasoja arvioitaessa voidaan todeta yksittdisen osallistujan osalta, ettd mukana oli hyvin
erilaisia haastateltavia, joista osalle olisi varmasti paremmin sopinut kotona tehtava
yksil6haastattelu, jolloin he olisivat ehkd rohkeammin uskaltaneet ilmaista itsedan ja kertoa
kokemuksiaan ja mielipiteitd&n. Keskenéan eli ryhména arvioitaessa taas tuli tunne, ettd he
ymmarsivat hyvin toisiaan saman kokemuksen pohjalta, mutta ilmaisivat myos eridvét
késityksensa kokemuksistaan (Koskinen & Jokinen 2001). Hiljaisemmat saattoivat lisaksi

kokea ehké hyvanékin, ettd puheliaammat pitivat huolen puhumisesta heidén puolestaan.

Saatuani haastatteluaineiston sanatarkasti puhtaaksikirjoitettua luin sen l&pi useaan kertaan.
Aineistokategorioita laatiessani arvioin koko ajan niiden loogisuutta ja sitd, ettd kategoriat
syntyivat aineistosta eivatkd omaista tulkinnoistani. Luotettavuutta heikensi kuitenkin se, etta
tulokset kuvasivat tutkimuskysymykseni lisaksi suurelta osin myds muita asioita, kuten
hoitamisen arkea ja kokemuksia muista tukipalveluista. Toisaalta ne taas vastasivat paaosin
Kirjallisuudesta esiin nousseita asioita. Johtopaatdkset ja tulokset pyrin esittdméaan selkeasti ja
havainnollistamaan kuvion 1 (s.43) avulla. Ennen analysoinnin aloittamista luin laadulliseen

tutkimukseen, ryhméhaastatteluun ja sisalléonanalyysiin liittyvaa kirjallisuutta.

Tutkimuksen luotettavuutta arvioidessani, mietin vaikuttiko haastateltavien vastauksiin se,
ettd osa oli tavannut minut jo aiemmin parikin kertaa ja osa ei ollut tavannut minua ollenkaan.

Focus Group -haastattelun etuna pidetd&n vuorovaikutuksellisuutta ja ongelmana voivat olla
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lilan dominoivat henkilot. Nama seikat tulivat esille myods tdssé haastattelussa. VVuorovaikutus
ryhmaélaisten kesken parani koko ajan haastattelun edetessd, vaikka mukana oli pari
puheliaampaa ryhméléistd, jotka olivat selvasti enemmén d&dnessa muihin verrattuna.
Ryhmédynamiikan vaikutusta pohtiessani tulin siihen tulokseen, ettad hiljaisempien kohdalla
olisi yksilohaastattelu voinut olla parempi menetelmd, tdmén seikan toi esille myds yksi
hiljaisemmista itsekin.

Siséllénanalyysissa haasteita ja ristiriitaisia tunteita aiheutti pystyd tarkastelemaan
tutkimusaineistoa objektiivisesti ja samalla analysoimaan siséltoa sellaisena kuin se ilmenee,
ilman ettd lahden tulkitsemaan rivien vélista esiin nousevia asioita. Jouduinkin useaan
otteeseen analysoinnissa arvioimaan olenko varmasti tulkinnut tekstid sellaisena kuin se

ilmenee, vai onko tulkintaani vaikuttanut aikaisempi tietdmykseni ja asenteeni.

Kokemattomana ja vasta tutkimuksen tekemistd harjoittelevana tutkijana pohdin useaan
kertaan vaikuttiko oma esiymmarrykseni tulosten tulkintaan. Tulkitsinko aineistoa liian
“vaaleanpunaisten” lasien ldpi, koska tutkimustulokset ovat niin myOnteisid ja positiivisia
suhteessa aiemmin tehtyihin tutkimuksiin, joissa tulokset ovat usein hyvin ristiriitaisia. Tastéa
johtuen palasin vield alkuperdiseen litteroituun aineistoon etsien vastausta t&hén
kysymykseen. Tulin siihen tulokseen, ettd ndma syrjaseudulla asuvat omaishoitajat, joiden
elinympdristd on kaventunut ja tukiverkosto hyvinkin vahdista ovat varmasti tyytyvaisia
kaikkeen mahdolliseen kotiin annettavaan tukeen. Lisdksi kokemukset muista kodin
ulkopuolisista tukipalveluista olivat joillakin osoittautuneet hieman ristiriitaisiksi, minka
vuoksi juuri kotiin annettavat palvelut koettiin myonteisind ja positiivisina, silla oltiinhan
silloin omalla reviirilla. Se, miten pitkakestoisia kotikuntoutusintervention merkitykset

omaishoitajien arjessa selviytymiselle ovat, ei tdma tutkimus pysty vastaamaan.

6.4 Tulosten johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheita

Omaishoitoa koskevassa tutkimuksessa on lahinnad keskitytty selvittamaan tekijoita, mitka
kuormittavat omaishoitajia ja mitkd tekijat ovat yhteydessa omaishoitajien kokemiin
masennusoireisiin, mutta ristiriitaisin tuloksin. Omaishoitajien tukihankkeiden arvioinnista ja
tulosten ristiriitaisuudesta Saarenheimo (2005) toteaa omaishoidon arkea kasittelevassa

artikkelissaan niiden tarvitsevan metodologista innovointia, koska nykymenetelmét eivét
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vélttamatta ole riittdvida monimutkaisten, monitasoisten monia eri toimijoita koskevien

ilmididen tarkasteluun.

Syita omaishoitoa koskevien tutkimustulosten niukkuuteen ja vaihtelevuuteen on varmasti
monia. Tutkimukset ovat olleet pienié ja voimaltaan vahdisia, omaishoitoperheet ja - tilanteet
hyvin vaihtelevia ja erilaisia, kéaytetyt mittarit moninaisia ja vaikeasti vertailtavia.
Tukipalveluja saaneita ei ole verrattu taysin tukea saamattomiin, minké lisaksi vapaaehtoisesti
osallistuvien omaishoitajien terveys ja hyvinvointi on voinut olla jo l&htékohdiltaan melko
hyvét, jolloin niin sanottu kattoefekti vaikeuttaa merkittavéa parantumista niissé intervention
aikana.

Kotikuntoutuksessa niin kuin kaikessa muussakin omaishoitoperheille suunnatuissa
tukipalveluissa tulee huomioida koko perhe, eik& vain sairastunutta, tassa on viel& haastetta
nykyiselle palvelujarjestelméllemme. Oikea-aikaisen ja yksil6llisen, perheen kanssa yhdessa
suunnitellun kotikuntoutusintervention merkitys omaishoidon arkeen voi olla hyvinkin suuri,
niin omaishoitajan itsensd kuin omaishoidettavan kannalta. Tama vaatii viela kuitenkin

lisatutkimuksia aiheesta.

Tutkimustulosten kasitysten ja merkitysten vélista yhteyttd pohdin synteesin avulla. Synteesin
kautta muodostui kasitysten ja merkitysten valille niitd yhdistavat kategoriat, jotka nimesin
eheyttavaksi, helpottavaksi ja vahvistavaksi. Kotikuntoutuksen merkitys omaishoitajan arjessa
selviytymiselle Kiteytyy minuuden eheytymiseen, mika helpottaa rakasta velvollisuutta

vahvistaen ndin yhteisté arkea sen uusissa ja jatkuvasti muuttuvissa raameissa.

Tama tutkielma tuotti kuvailevaa tietoa ikdantyvaa laheistaan hoitavien omaishoitajien arjesta,
palvelujen kaytostd ja pilottina toteutetun kotikuntoutus — projektin merkityksesté
omaishoidon arkeen.  Tutkimustulokset tukevat hyvin projektissa kotikuntoutukselle
asetettuja tavoitteita omaishoidon tukemiseksi. Kotikdyntien yhteydessa toteutui hyvin
yksilollinen palveluohjaus, toimintakyvyn Kkartoitukset, ohjaus ja neuvonta niin
omaishoitajalle kuin omaishoidettavalle. Kaiken kaikkiaan kotikuntoutus tuki myos
omaishoitajien ja hoidettavien elaménhallintaa eheyttden omaishoitajan minuutta, helpottaen

nain rakasta velvollisuutta seké helpottaen ja vahvistaen yhteista arkea uusissa raameissa.
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Tutkimuksen tuottamaa tietoa voivat hyddyntdd palvelujérjestelmédn monet eri tahot
toimintansa ja palvelujensa suunnittelussa, kehittdmisessé ja muovaamisessa niin paikallisesti
kuin valtakunnallisestikin. Tutkimus tuo syrjaseudun omaishoitajien &anen kuuluviin.
Tulokset palvelevat siten myds omaishoitajan ymmartamisen ja ohjauksen perustana seké&
jatkotutkimusten pohjana. Jatkossa tutkimuksissa toivottavasti enemman keskitytdan
voimavaroihin ja tutkimuskohteena ovat tekijat, mitkd yllapitdvat ja edistavat niin
omaishoitajien kuin omaishoidettavien jaksamista, terveyttd ja hyvinvointia, silla tastd

nakokulmasta olevia laadullisia tutkimuksia on viela melko vahan.
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Arvoisa Omaishoitaja,

Opiskelen  Jyvéaskyldan yliopistossa terveystieteiden laitoksella  gerontologiaa ja
kansanterveytté ja opintoihini kuuluu tutkielman tekeminen. Valitsin tutkielmani aihealueeksi
omaishoidon tukemisen kotikuntoutuksen keinoin. Teen vyhteistyota ||| GTGN
kotihoidon henkiloston kanssa kotikuntoutus-projektiin liittyen, jossa olette olleet mukana ja
olen kiinnostunut kokemuksistanne kotikuntoutukseen liittyen. Tarkoitukseni on selvittaa
kokemuksianne kotikuntoutuksesta ja siitd saadusta tuesta. Teidan avullanne tutkielma antaa
tarkeda tietoa kotikuntoutuksen kehittdmiseksi jatkossa.

Tarkoitukseni on haastatella Teitd ryhmassd. Ryhmahaastattelupaikkana on ||| GTGEGEzN
kunnantalo || i ajankohta on torstai 10.12.09 klo: 13.00 — 15.00.
Ryhméhaastattelu matkoineen veisi ajastanne kaikkiaan noin 3 tuntia, eika siitd tule Teille
mitdan kustannuksia. Yhteiskuljetus haastatteluun ja takaisin on jarjestetty kunnan toimesta.

Haastattelu nauhoitetaan ja se on luottamuksellinen, eikd tietoja tulla k&yttdma&n muuhun
kuin tdman tutkielman tarkoitukseen. Nauhoitus hévitetddn tutkimuksen valmistuttua.
Tutkielmassa ei tulla k&yttamaan Teidan nimidnne. Haastattelussa ei kyselld oikeita tai vaaria
vastauksia, vaan ainoastaan kokemuksianne.

Kotihoidon henkil6std on lupautunut tarvittaessa jarjestaméan hoidettavan laheisenne hoidon
haastattelun ajaksi. Asian sopimiseksi voitte ottaa yhteytta kotihoidon ohjaaja || G0N

puhelin numero: |Gz

Pyydan kohteliaimmin lupaa haastatella Teitd tutkielmaani varten. Pyydan Teitd vastaamaan
minulle puhelimitse viikon sisallda taman Kirjeen vastaanottamisesta, jos suostutte
haastateltavaksi. Taman kirjeen voitte palauttaa minulle ryhmahaastattelun aikana.

Kiitos jo etukateen!

Ystavallisin terveisin,

Jaana Sulanen

Terveystieteiden opiskelija, puh. 044 — 0300 621

Lupaudun haastateltavaksi ja annan luvan kdyttaa tdimén haastattelun tietoja tutkielmassa

Omaishoitajan allekirjoitus
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Taustatiedot

1. a) Omaishoitajan sukupuoli b) Omaishoidettavan sukupuoli
1 mies 1 mies
2 nainen 2 nainen

2. Siviilisaaty
1 naimaton

2 avo-/avioliitossa
3 eronnut/asumuserossa
4 leski

3. a) Omaishoitajan ika vuotta b) Omaishoidettavan ik
vuotta

4. Oletteko elakkeella?
len
2 kylla

5. Oletteko luopunut tydstanne omaishoitajuuden vuoksi?
len
2 kyll, tilapéisesti
3 kyll&, osittain
4 kylla, pysyvasti

6. Mika on suhteenne hoidettavaan? Olen hoidettavan
1 puoliso
2 lapsi
3 sisko/veli
4 muu sukulainen, mika?
5 ystéva, naapuri tai tuttava
6 muu, mika?

7. Miten kauan olette hoitanut omaistanne/laheistanne?
vuotta kuukautta

8. Kuinka kauan omaishoitosopimus kunnan/kuntayhtyman kanssa on ollut
voimassa?

vuotta kuukautta



9. Mit4 omaishoidon tukipalveluita teill4 on k&yt6ssa?

kotihoitoapu

omaishoitajan lomat

omaishoitajan vapaapaivat
kuntoutusta omaishoitajalle
kuntoutusta hoidettavalle
lyhytaikaishoitoa hoidettavalle
tukipalvelut (ateria, siivous, kylvetys)
vapaaehtoistyontuki

. taloudellinen omaishoidontuki
10.turvapuhelin

11.apuvalineet

12.padivatoiminta

13.y6hoito

14.omaisen antama tuki

15.muiden omaishoitajien antama tuki
16.seurakunnan antama tuki

17.muu, mika
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