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Pro gradu -tutkielmani tehtdvand on selvittdd, minkalainen on muistisairasta hoitavien
omaishoitajien hyvinvointi ja minkalaisia tuen tarpeita omaishoitajat kokevat heilld olevan.
Liséksi pohdin, milla tavalla gerontologinen sosiaality6 voi olla osana muistisairasta puoli-
soaan hoitavan omaishoitajan hyvinvointia. Teoreettisena ldhtokohtana on Niemelan hyvin-
vointimallin kolmiulotteinen hyvinvointikasitys. Tarkastelen omaishoitajan hyvinvointia
toiminnan tasojen being, doing ja having seké& aineellisen, sosiaalisen ja henkisen ulottu-
vuuksien mukaan.

Tutkimukseni on toteutettu kvalitatiivisella eli laadullisella menetelmé&lla. Aineisto koostuu
kuuden muistisairasta puolisoaan hoitavan omaishoitajan teemahaastattelusta. Aineiston
olen analysoinut sisallénanalyysia kayttden. Omaishoitajat ovat virallisia omaishoitajia,
jotka saavat omaishoidon tukea ja ovat elékkeelld. Haastateltavien omaishoitajien keski-ik&
on 74 vuotta ja muistisairaiden 75 vuotta.

Tutkimuksen tuloksista voidaan paatelld, etta tarkeimpid asioita omaishoitajan hyvinvoinnin
kannalta olivat oma terveys, laheiset ja ystévat sekd harrastukset. Oma terveys koettiin olo-
suhteisiin ndhden hyvana. Omaishoitajat kuitenkin miettivét, miten muistisairaan kdy, mikali
he itse sairastuisivat. Terveyden ja hyvinvoinnin edistajaksi moni kaipasi enemmaén liikuntaa
elaméaansa. Laheisilta ja ystavilta saatava tuki koettiin erittdin tarkeand. Aina ei laheisilta ja
ystavilta saatavan tuen tarvinnut olla konkreettista auttamista. Tieto siitd, ettd tukea on tar-
vittaessa saatavilla, edisti omaishoitajien hyvinvointia. Omat harrastukset olivat merkityk-
sellisid niin terveyden edistdjind kuin, myds oman vapauden tunteen kannalta. Harrastukset
antoivat omaishoitajalle hetken omaa aikaa. Oma vapaus oli asia, josta omaishoitajat olivat
kokeneet luopuneensa omaishoitajuuden myoté.

Gerontologisen sosiaalityon rooli omaishoitajan hyvinvoinnin tukena on tutkimukseni mu-
kaan psykososiaalinen tuki. Psykososiaalista tukea omaishoitaja voi tarvita eteen tulevissa
uusissa tilanteissa ja vaikeissa elaméntilanteissa. Omaishoitajalle uusi tilanne voi olla esi-
merkiksi muistisairaan pitk&aikaishoitoon siirtyminen tai vaikean eldmantilanteen kohda-
tessa, kuten jonkun laheisen kuolema.

Avainsanat: puoliso, omaishoitaja, muistisairaus, hyvinvointi, sosiaalityd
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1 JOHDANTO

lakkaiden osuus véestostamme kasvaa. Tilastokeskuksen arvion mukaan yli 65-vuotiaiden
osuus vaestosta tulee olemaan vuoteen 2030 mennessa 26 % ja kasvavan vuoteen 2060 men-
nessa 28 %:iin. Vanhempien ikaluokkien suhteellinen osuus muihin vaestdryhmiin verrat-
tuna kasvaa voimakkaimmin, joten myds dementoivat sairaudet tulevat yleistymaan, silla
dementiaa esiintyy vanhemmissa ikaluokissa. Arviolta 20-55 % iakkaista henkiloista karsii
eriasteisista muistihairidistd. Yhteiskunnassa ollaan vanhustenhoidossa sellaisessa tilan-
teessa, jossa laitospaikkoja véhennetaan ja kotihoitoa lisdtd&n. Riippuen muistisairauden as-
teesta, ihminen ei pérjad kotona yksin kovinkaan pitkaan, edes kotipalvelun tai muiden pal-
veluiden turvin. (Viramo & Sulkava 2001, 20, 22; Tilastokeskus 2019.)

Suomi on osa pohjoismaista palvelujérjestelméad, jolle tyypillista on, etta julkinen sektori
kustantaa ja tuottaa suurimman osan palveluista. Vaestoén vanheneminen lisaa painetta ter-
veyspalveluihin, kun palvelujen tarve kasvaa. Muistisairaudet ovat tavallisin pitkdaikaista
avuntarvetta tarvitseva terveydenhuollollinen ryhma. Omaishoidosta on tulossa merkittava
sosiaalipoliittinen kysymys. llman omaishoitajia 26—46 % omaishoidon tuella hoidettavista
olisi jonkinasteisessa laitoshoidossa. Muistisairaiden hoidon jarjestdminen tulee olemaan
suurimpia hoidollisia ja taloudellisia haasteita vanhustenhuollossa. (Viramo & Fray 2001,
37; Aaltonen 2003, 13, 22, 24; Linnosmaa, Jokinen, Vilkko, Noro & Siljander 2014, 45.)

Omaishoidon tarkoituksena on auttaa selviytym&&n kotona pidempéadn. Yhteiskunnalle
omaishoito on edullista vanhustenhuoltoa, silla se korvaa usein laitoshoitoa. (Makitalo,
2016, 41.) Vuonna 2017 omaishoidettavista 67 % oli 65-vuotta tayttaneitd ja ensisijainen
syy omaishoitoon oli hoidettavan muistisairaus (Ty0- ja hyvinvoinninlaitos 2019). Omais-
hoidon tuki tekee n&kyvéksi sen tydon mitd omaiset laheistensé eteen tekevét. Samalla se on
mya0s osa julkista jarjestelmaa. Omaiset ovat merkittava osa pitkéaikaishoidon kokonaisuutta
ja heidan jaksamisestaan on huolehdittava. (Kehusmaa 2014, 18; Tedre 2003, 63; Seppanen
2006, 35; Mékitalo 2016, 42.)

Muistisairaiden omaishoitajien tukemisessa tarvitaan myos sosiaalityontekijéitd. Omaishoi-

tajat asiakasryhmané ennustetaan kasvavan tulevaisuudessa. Gerontologisen sosiaalityon
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painopiste tulee olemaan keskeisempi kuin talla hetkella. (Ylinen 2008, 63; Koskinen, 2007,
30.) Sosiaality6é vanhusten kanssa on erilaista ja laaja-alaisempaa kuin muiden asiakasryh-
mien. Lisaksi se on haasteellisempaa, silla esimerkiksi masennus on vanhuksilla vahemman
tutkittu ja tunnistettava kuin muilla. Haasteena tietysti on saada asiakkaat palvelujen piiriin,

ja huomioida asiakkaat yksildin&. (Moore & Jones 2012, 32.)

Tutkielmani tehtdvana on selvittdd, miten muistisairaan omaishoitajat kokevat oman hyvin-
vointinsa ja mita tuen tarpeita heilld on. Aluksi kerron, mita muistisairaus tarkoittaa, mité se
on ladketieteellisesti sek& minkalaisia yleisia k&ytosoireita muistisairailla on. Kerron myas,
mitd on omaishoitajuus ja tarkemmin, mit& on arki muistisairaan omaishoitajana ja mita

haasteita siind on. Kayn lapi myos gerontologista sosiaalityota.

Ty0ni teoreettinen viitekehyksen perusta on Allardtin (1976) hyvinvointiteoria ja siita Nie-
meldn muokkaama hyvinvoinnin ulottuvuudet having, doing ja being sekd hyvinvoinnin osa-
tekijat. Omaishoitajien hyvinvoinnin tulokset kdyn l&pi kaikissa toiminnan tasoissa, hyvin-
vointi resurssina, hyvinvointi osallisuuden toteutumisena, hyvinvointi tarpeen tyydyttami-
send. Tarkasteluun otan mukaan myds toiminnan ulottuvuudet aineellinen, sosiaalinen ja
henkinen. Tutkimusmenetelman esittelyn jalkeen kerron tyoni tulokset. Lopuksi teen johto-
paatokset ja pohdin, milla tavalla gerontologinen sosiaalityd voi olla tukemassa muistisai-

raiden omaishoitajien hyvinvointia.



2 MUISTISAIRAUS

Muistin avulla tallennetaan mieleen uusia asioita, jotka tarvittaessa palautetaan mieleen.
Muisti toimii, kun saadaan painettua mieleen ja palautettua sinne tallennetut asiat. Sen avulla
selviydymme itsendisesti ja pystymme oppimaan uusia asioita. (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne
& Huovinen 2009, 12.) Muistisairaus heikentdd kognitiivisia toimintoja eli muistia seké
muita tiedonkasittelyalueita. Tiedonkasittelyalueilla tarkoitetaan nddnvaraista hahmotta-
mista, kielellista toimintaa sek& toiminnanohjausta. Muistisairaalla on haasteita arjessa sel-

viytymisessa ja omatoimisuus laskee. (Hallikainen 2017, 226.)

Muistisairaus on ikaihmisille yleista. Mita idkkadmpi henkilo on kyseess, sita todennakoi-
semmin hanell4 on muistisairaus. Yli 85-vuotiailla on 60-vuotiaisiin verrattuna 15-kertainen
todennakdisyys sairastaa muistisairautta. Muistisairaus heikentdd elamanhallintaa seké toi-
mintakykyéa. Liséksi se on uhka sairastuneen ihmisen ja hanen laheistensd hyvinvoinnille.
Muistisairaudet ovat tarkein syy pitkdaikaishoitoon joutumiselle, yli puolella pitkaaikaishoi-
dossa olevalla ikaihmiselld on muistisairaus. Muistisairas on sairauden loppuvaiheessa tay-
sin riippuvainen muista henkildista. (Sulkava 2016, 110-111; Eloniemi-Sulkava, Sormunen
& Topo 2008, 9; Cox 2007, 3; Viramo & Sulkava 2010, 28-30; Fingerman & Baker
2007,195.)

Yleisin etenevd muisti- ja aivosairaus on Alzheimerin tauti. Se kattaa noin 70 % kaikista
muistisairauksista. Tautiin sairastumisen riski kasvaa, mit4 vanhemmaksi ihminen elda. Al-
zheimer etenee vaiheittain ja tasaisesti. Alzheimerin tauti jaetaan neljaan vaiheeseen: var-
haiseen, lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan. Varhaisessa vaiheessa potilaan uuden oppimi-
nen on heikentynyt ja unohtelu korostuu. Lievé vaihe tuo tullessaan laajempialaisen tiedon-
kasittelyn ja muistin heikentymisen. Sairastuneen ympdriston hahmottaminen ja sanojen 10y-
tdminen vaikeutuvat ja han eksyy helposti etenkin vieraassa ymparistossd. Keskivaikeassa
ja vaikeassa vaiheessa sairastunut ei tunnista selviytymisvaikeuksiaan, eiké& héan selviydy il-
man ymparivuorokautista apua ja hoivaa. Sairastuneelle ilmaantuu kayttaytymisen muutok-
sia, eikd hén tunnista omaisiaan. Alzheimerin taudin keskimé&aréinen kesto on 10—12 vuotta.
(Erkinjuntti ym. 2009, 92, 101-107; Hallikainen 2017, 226-227; Pirttila & Erkinjuntti 2010,
121, 126-127; Moore & Jones 2012, 3—4; Telaranta 2014, 17, 62-69.)
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Muita yleisi& etenevid muistisairauksia ovat Levyn kappale -tauti, aivoverenkierron sairau-
det, Parkinsonin taudin muistisairaus ja otsa-ohimolohkorappeumat. VVaskulaarinen kogni-
tiivinen heikentyma eli aivoverenkiertosairauden muistisairaus on toiseksi yleisin muistisai-
raus. Se voidaan jakaa pienten suonten tautiin tai suurten suonten tautiin. Pienten suonten
taudissa oireet etenevét tasaisesti ja sairastuneella on pidempiékin tasaisia vaiheita. Suurten
suonten taudissa puolestaan oireet pahenevat portaittain ja vaihtelevat. Lewyn kappale -tau-
dissa ja Parkinsonin taudin muistisairauden oireina on tarkkaavuuden ja tiedonkasittelyyn
liittyvaad heikentymad seké nakoharhat. Otsa-ohimolohkorappeumat ovat ryhmé dementoi-
via sairauksia, jotka rappeuttavat otsa- ja ohimolohkoja. Oireina on persoonallisuuden ja
kayttaytymisen muutokset seké kielelliset ongelmat. (Erkinjuntti ym. 2009, 129-131, 134—
135; Erkinjuntti, Rinne & Soininen 2010, 19; Hallikainen 2017, 231-233; Rinne 2010, 159,
Rinne & Remes 2010, 165; Moore & Jones 2012, 4-6; Zouthit & Dannefer 2007, 227.)

Dementia on oireyhtyma eika erillinen sairaus. Se voi olla ohimenevé, eteneva tai pysyva
jalkitila, johon muistihdirion liséksi liittyy laajempi henkisen toiminnan ja tiedon kasittely.
Kyseessa on useiden alyllisten toimintojen heikentymista verrattuna henkilon aiempaan ta-
soon. Oireet kehittyvéat pikkuhiljaa, joten niiden tunnistaminen voi olla vaikeaa. Uuden op-
piminen vaikeutuu. Sairastunut ei esimerkiksi useista ohjeistuksista huolimatta opi kaytta-
maan uutta kodinkonetta tai oppii kdyttamaan kiertoilmaisuja, mikali ei muista oikeaa sanaa.
Dementiadiagnoosin saamisen jalkeen laheiset vasta ymmartavat, mista sairastuneen aiempi
kayttaytyminen on johtunut. (Erkinjuntti ym. 2009, 48-50; Erkinjuntti 2010, 86-87; Moore
& Jones 2012, 2-3; Eloniemi-Sulkava 2002, 26-27.)

Muistisairauksiin liittyy usein kaytosoireita, jollaisia henkildlla ei ole ollut aikaisemmin.
Kéytosoireilla tarkoitetaan ihmisen kayttaytymiseen ja mielialaan liittyvia haitallisia muu-
toksia. Ne saattavat vaikeuttaa paivittdista vuorovaikutusta ja toimintaa seké sosiaalisia suh-
teita. Kaytosoireet voivat olla ohimenevid tai kestda jopa vuosia. Kéytosoireelle on aina
syynsé, vaikka toisinaan syy voi olla vaikea ymmartaa. Niist4 voi olla vaikea kertoa, mutta
avoin keskustelu auttaa 16ytdmaan uusia nakokulmia arjessa selviytymiseen. Aina kun kay-
tosoire rasittaa hoidettavaa, vaikeuttaa sosiaalista vuorovaikutusta tai oireet aiheuttavat vaa-
ratilanteita l&heisille tai muistisairaalle, tulee hakea apua. My®ds silloin avun hakeminen on

tarpeen, kun muistisairaan kéyttksessa tai mielialassa on piirteitd, jotka uuvuttavat tai
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huolestuttavat omaishoitajaa. (Jarnstedt, Kaivolainen, Laakso & Salanko-Vuorela 20009,
119,121,123.)

Monella kédytdsoireita esiintyy jo ennen muistihdirididen selkedé havaitsevista. Asiat eivat
hoidu entiseen tapaan, tulee virheité ja vaarinymmarryksia. Tama turhauttaa, kun sairastunut
ei tied& mistd oireet johtuvat. Ihminen voi turhautua, syyttelee toisia omista virheista ja muis-
tamattomuudestaan. Muistisairaiden laheiset ovat sanoneet, tunteneensa helpotuksen tun-
netta, kun diagnoosin my6té on saatu jopa pelottavillekin oireille selitys. Laheisten tulee
muistaa, ettei outo kayttdytyminen ole tahallista. (Erkinjuntti ym. 2009, 152-153; Vataja
2010, 91-92; Telaranta 2014, 75-77; Autio 2014, 97-100.)

Tavallisimmat kéytosoireet ovat masennus, apatia, levottomuus, aggressiivisuus, psykootti-
set oireet, uni—valverytmin hairiét, syomishairiot, seksuaaliset k&ytdsoireet ja persoonalli-
suuden muutokset. Masennus ja muistisairaus liittyvat toisiinsa. Vakava masennus on toden-
nakoinen riskitekija myéhemmin kehittyvalle dementialle. Masennuksen tunnistaminen on
erityisen tarkead, silla se on itsendinen riskitekija muistisairaan laitoshoitoon joutumiselle.
Apatia on huonosti tunnettu, vaikka se on muistipotilailla yleinen k&ytdsoire. Se ilmenee
valinpitamattomyytend, motivaation ja mielenkiinnon menettdmisend. Apatiapotilas on pas-
siivinen, aloitekyvyton ja tarvitsee apua jokapdivaisissd toiminnoissaan. (Erkinjuntti ym.
2009, 153-154; Vataja 2010, 91-93.)

Levottomuus aiheuttaa tyypillisesti oireita, joita on muun muassa saman asian kyseleminen,
tavaroiden kerdadminen, piilottelu tai purkaminen, vaeltelu toisen henkilon peréssa ja kar-
kailu. Usein levottomuus voi kuvastua myds vihamielisena kéayttaytymisena: kKiukutteluna,
kiroiluna tai fyysisend vékivaltana. Aggressiivisuus ja levottomuus ovat kaytoshairidita,
jotka usein liittyvat alyllisen tason heikentymiseen ja kykyyn selvitd jokapéaivaisesta ela-
maéstd. Kaytoksen taustalla voi olla Kipu, huono—olo tai suru, mika hoitajan on vaikea tun-
nistaa, eik& potilas kykene ilmaisemaan kielellisesti. Etenkin miespotilailla, joiden dementia
on alkanut varhain, tallaiset kdytoshairiot korostuvat. (Erkinjuntti ym. 2009, 155; Vataja
2010, 93.)
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Harhaluulot ja aistiharhat ovat tavallisia muistipotilailla. Naita esiintyy keskivaikeasti tai
vaikeasti dementoituneilla. Harhaluuloiset ajatukset liittyvat usein tavaroiden varasteluun tai
puolison uskottomuuteen. Kyseessa ei kuitenkaan ole samanlaiset monimutkaiset mieliku-
vitukselliset harhajarjestelmat kuin esimerkiksi skitsofreniassa. VVarastamiseen liittyvia har-
hoja edistéé se, kun muistisairas ei muista, minne on laittanut tavaroitaan. Persoonallisuu-
dessa voivat jotkut piirteet korostua, esimerkiksi saituus, mustasukkaisuus tai pelokkuus,
mutta myds uusia piirteitd voi ilmestyd. Aikaisemmin pahansisuinen ihminen voi muuttua
Kiltiksi tai painvastoin. Levottomuusoireiden ja psykoottisten oireiden ohella unihairigita pi-
detéén tarkeimpind laitoshoitoon johtavina kdytdsoireita. Sairauden edetessa unihdiriot li-
séantyvét ja vuorokausirytmi muuttuu. Usein y6llisiin herddmisiin liittyy myd6s painajaiset
ja pelokkuus. Yolliset herdédmiset rasittavat myos hoitajia. (Erkinjuntti ym. 2009, 156-158;
Vataja 2010, 94-95.)

Muistisairaiden laheisill&4 on todettu olevan suuri merkitys muistisairaan ensioireiden tun-
nistamisessa. He ovat havainneet muistin ja kdytdnnon taitojen heikentymista useita vuosia
ennen muistisairauden diagnoosia. Muistin ongelmat ja unohtelut ovat ensimmaisia oireita,
joihin ldheiset eniten kiinnittdvat huomiota. Lisdéntyvét ja pahenevat muistiongelmat seké
kayttaytymisen muuttuminen saavat laheiset pohtimaan, ettd kyseessé on jokin sairaus. Sai-
rastuneelta itseltdan usein puuttuu sairaudentunto kokonaan, miké viivastyttaa hanen tilan-
teensa selvittelya. Tasta syysta sairastuneen saaminen laakéarin tutkimuksiin on haasteellista
ja sairastunut usein kieltaytyy tutkimuksista. (Pulliainen, Kuikka & Salo 2010, 367-368.)

Muistisairautta ei voi parantaa eiké sen etenemisté voida pysdyttad laakityksella. Laakityk-
selld kuitenkin voidaan lievitt4a sairauden mukanaan tuomia oireita. Lievassa vaiheessa l4a-
kityksen tarkoituksena on saada tila vakiintumaan tai oireiden eteneminen hidastumaan.
Keskivaikeassa vaiheessa tavoite on toimintakyvyn sdailyminen ja vaikeassa vaiheessa kay-
tosoireiden helpottaminen. (Teleranta 2014, 24-27.) Kédytosoireiden taustalta voi 10ytya esi-
merkiksi muistisairaan vasymys, persoonallisuuden piirteet, muistisairaan ja hoitajan valiset
vuorovaikutukselliset ongelmat seka hoitajan vasymys, masentuneisuus tai turhautuminen.
Hyvélla hoidolla voidaan vaikuttaa moniin kaytoésoireisiin. Kaytosoireita hoitamalla helpo-
tetaan sekd muistisairaan hyvinvointia, mutta mygs omaishoitajan sekd& muun hoitoyhteison

jasenten hyvinvointia ja jaksamista. (Eloniemi-Sulkava & Finne-Soveri 2002, 166.)



3 OMAISHOITAJANA MUISTISAIRAALLE

Omaishoidon tuesta on s&éadetty lailla (973/2005). Laki méérittelee omaishoidon tarkoittavan
”vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilon hoidon ja huolenpidon jarjestdmista kotioloissa
omaisen tai muun hoidettavalle 1dheisen henkilén avulla” (2§). Omaishoidon tuki koostuu
hoidettavalle annettavista tarvittavista palveluista ja omaishoitajalle maksettavasta hoito-
palkkiosta, vapaapaivista seka omaishoitoa tukevista palveluista. (Linnosmaa ym. 2014, 9;
Aaltonen 2003, 14-15; Kehusmaa 2014, 20; Jarnstedt ym. 2009, 9.)

Omaishoitajaksi voi tulla usealla tavalla kuten akillisen sairastumisen tai vammautumisen
myota tai vahitellen pitk&aikaissairauden edetessa ja avuntarpeen kasvaessa. Laheinen ei
valttamatta koe itseddn omaishoitajaksi, koska ero vastavuoroisen auttamisen ja omaishoi-
don vililla voi olla huomaamaton. Pariskunnat tottuvat omaan arkeen ja laheisesta huolehti-
misen koetaan kuuluvan perheen vastuulle, rakkaudesta omaiseen. Omaishoitajana voi olla
puoliso, mutta myds esimerkiksi lapsi. Hoitavan henkilon on térkedd tunnistaa olevansa
omaishoitaja. Annetun hoivan ja avun madran ylos kirjaaminen auttaa hahmottamaan hoidon
sitovuutta ja vaativuutta. T&ma auttaa myos tilanteen tunnistamista omaishoidoksi seka oi-
keiden palvelujen piiriin hakeutumista. (Jarnstedt ym. 2009, 7-10; Kaakkuriniemi 2014, 10;
Erkinjuntti ym. 2009, 186; Purhonen, Nissi-Onnela & Malmi 2011, 12-13.)

Omaishoidon tuen tarve arvioidaan kotikdynnillg, samalla arvioidaan myds hoidettavan pal-
veluiden tarve. Omaishoitajan fyysiset ja psyykkiset voimavarat seka taloudellinen edellytys
tulee ottaa huomioon omaishoitajan roolia tarkasteltaessa. Omaishoitajan oma arvio tilan-
teestaan on oleellisempi kuin kotihoito-olosuhteiden tarkastus. Myds mahdollisen omaishoi-
tajan motivaatiolla omaishoitoa kohtaan on merkitysté. Usein omaishoitotilanteeseen joudu-
taan eika jatkumisen edellytyksid kokonaisvaltaisesti arvioida, eika riittavaa tukea tarjota.
Liséksi usein omaishoitajuus muuttuu ympérivuorokautiseksi avun ja turvan jarjestamiseksi

muistisairaalle. (Jarnstedt ym. 2009, 9; Heimonen & Tervonen 2004, 71.)

Palveluiden jarjestdminen on sosiaalitoimen ja terveystoimen vastuulla. Myonnettavia pal-
veluja voi olla esimerkiksi kotihoito, lyhytaikaishoito sek& apuvélineiden tarve. Hoidettavan

kayttdmat palvelut, omaishoitajan antaman hoidon siséltd ja maard, omaishoitajan
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hoitotehtdvaa tukevat sosiaalihuollon palvelut seka hoitajan vapaat tulee kirjata hoito- ja pal-
velusuunnitelmaan, joka laaditaan jokaiselle yksil6llisesti tarpeen mukaan. Omaishoidon tu-
esta tehddén omaishoitajan kanssa kirjallinen sopimus, johon muun muassa Kirjataan hoito-
palkkion maaré ja oikeus vapaapaiviin. Tarkeda on, etta kotiin tuotettavilla palveluilla tuet-
taisiin kotona selviamista mahdollisimman pitk&an. Tama onnistuu kouluttamalla omaishoi-
tajaa tehtdvassadn sekd seuranta- ja tukikotikdynneilld. (Jarnstedt ym. 2009, 9-12; Linnos-
maa ym. 2014, 22,43.) Omaishoitajalla on parhaat edellytykset kertoa laheisensa tarpeista.
(Heimonen & Tervonen 2004, 69).

Omaishoito on monimuotoista, vaativaa ja raskasta tyotd, jota tehddén paésaantoisesti rak-
kaudesta laheiseen. Omaishoidon perusta on sitoutuminen ja lupaus pitaa toisesta huolta.
Puolisoita sitoo vahva keskindinen tunneside, joka auttaa sitoutumaan raskaaseenkin hoi-
vaan. Motiivina omaishoitoon tulisikin olla rakkaus ei velvollisuus tai pakko. Tutkimusten
mukaan muina motiiveina on muun muassa velvollisuudentunne, vastuuntunto, laheisyys,
syyllisyys, vanhemman odotukset ja taloudelliset syyt mutta myds vaihtoehtojen puute.
Omaishoitajaksi kasvamisen kannalta on merkityksellistd, minkélainen vuorovaikutukselli-
nen suhde hoidettavaan sekd muihin Idheisiin on. (Kaakkuriniemi 2014, 10; Lumme-Sandt
2008, 77-78; Kirsi 2008; Purhonen 2011, 17-20; Nissi-Onnela & Kaivolainen 20113, 60;
Sointu & Anttonen 2008, 28-29; Valokivi & Zechner 2009,152.)

Valtaosa omaishoitajista hoitaa avo- tai aviopuolisoaan ja usein kyse on ikdéntyneesta pa-
riskunnasta. lakkaiden puolisoaan hoitavien omaishoitajien maéra on kasvanut 2000-luvulla.
Usein puoliso on luonnollinen ja ensisijainen auttaja, mikali han haluaa ja kykenee siihen.
Parisuhteeseen on sisddnrakennettu odotus avun ja tuen saamisesta omalta puolisolta. Eten-
kin ik&antyneet pariskunnat ovat yhteisen elamansé aikana tottuneet ja oppineet, ettd yhdessa
parjatadn ja selvitaan toistaan tukien. Toisinaan heidan l&heisyytensé ja riippuvuussuhteensa
voi olla haaste avun vastaanottamiselle. Yhteisen elaméan jatkumisen edellytys on omaishoi-
tajuus, miké&li puolisoa ei haluta laittaa laitoshoitoon. (Linnosmaa ym. 2014, 1718, 44; Mik-
kola 2014, 160—162; Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011a, 60.)

Puolisoaan hoitavat omaishoitajat kertovat, ettd kerran annettu vihkilupaus on velvollisuus

ja kunnia huolehtia toisesta. Naisille hoitaminen on luonnollisempaa, koska naiset ovat
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tdmén hetkisten ikaihmisten keskuudessa perinteisesti huolehtineet kodista ja perheesta.
Puolison sairastuessa hoitaminen luonnollisesti jatkuu. Miehet usein astuvat uudelle elamén-
alueelle omaishoitajaksi ryhtyessaan. Omaishoitajuuden myo6té he joutuvat opettelemaan uu-
sia asioita esimerkiksi ruuanlaittoa ja siivoamista. Omaishoitaja antaa muistisairaalle arjessa
tarvittavaa apua, emotionaalista tukea, lasnéoloa ja turvaa. Voimaa omaishoitoon tuovat yh-
teiset muistot ja elaméankokemukset, sitoutuminen seka rakkaus. lakkaat pariskunnat ovat
usein hitsautuneet vuosien saatossa yhteen omaishoitotilanteessa. (Kirsi 2004; Sointu 2016;
Mikkola 2009; Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011a, 60; Oyebode 2003,50; Ring, Laulainen
& Rissanen 2016; Saarenheimo 2005, 26.)

Omaishoitajuus muuttaa puolisoiden keskindista suhdetta. Arjen aikaisempi vuorovuoroinen
kumppanuus, ty6njako ja roolit voivat muuttua. Enéa ei olla vain puolisoita toisilleen, jossa
molemmilla on oma tehtdvansa, vaan toinen puolisoista, omaishoitaja ottaa suuremman vas-
tuun. Uusi tilanne vaatii sopeutumista molemmilta. Naiset usein kokevat pérjaavansa, ei-
vatka valttamatta halua ulkopuolista auttajaa kotiinsa. Miehet puolestaan ottavat ulkopuo-
lista apua helpommin vastaan. Parisuhteen kannalta on tarkead, ettd pariskunta pystyy teke-
madn samoja asioita kuin ennen sairastumista. Muistisairaus, etenkin pitkélle edennyt vai-
kuttaa parisuhteen laatuun. Enéé ei esimerkiksi pystyta samalla tavalla pariskuntana osallis-
tumaan yhdessa kodin ulkopuolisiin tilaisuuksiin. (Mikkola 2014, 166—-168; Zachner & Va-
lokivi 2008; Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011a, 61; Saarenheimo 2005, 28.)

Omaishoitajana toimiva puoliso pitad sisalldan tunteiden kirjon. Ne ovat niin positiivisia
kuin negatiivisiakin. H&n voi tuntea syyllisyyttd omasta toimintakyvysta ja terveydestaan.
Néin puolisoiden keskindinen epétasa-arvo voi lisdantyd, vaikka he haluaisivat yllapitaa
tasa-arvoisuutta ja kumppanuutta suhteessaan. Pariskunta unohtaa parisuhteen keskinaiset
roolit ja jadvat kiinni hoivasuhteeseen. Muistisairaalle on tarkeéa, etta han saa séilyttaa ela-
massadn muutakin kuin hoidettavan roolin. Hoidettava voi kokea itsensé taakaksi tai vai-
vaksi ja olevansa hyddytdn. Puolison roolin yllapitdminen on molemmille térke&d, ettd ko-
kee olevansa toiselle tarpeellinen. Seksuaalisuus on osa eldmad, eikd havié sairauden eiké
ian myotd. Hellyys on osa seksuaalisuutta, jota voi osoittaa esimerkiksi halaamalla, hartialle
taputtamalla tai ottamalla k&desta kiinni. (Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011a, 61-62; Kaak-
kuriniemi 2014, 11; Saarenheimo 2005, 27.)
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Laheisen sairaus ja siitd johtuva avuntarve ovat alku uudenlaiselle identiteetille omaishoita-
jana. Omaishoitajaidentiteetin muotoutumiselle tarked4 on omaishoitajaksi tunnistautumi-
nen. Uuden roolin tulee muotoutua osaksi mindkuvaa. VVoi olla haasteellista mahduttaa puo-
lison rooliin myos rooli hoivaajana ja auttajana, omaishoitajana. Erityisen tarke&a on, etta
kaikki hyvaksyvéat uuden muuttuneen tilanteen, niin omaishoitaja kuin hoidettava. Omais-
hoitajan identiteetin kannalta toiset omaishoitajat voivat olla tarkeitd. Vertaistuki voi auttaa
omaksumaan uuden roolin helpommin. Vertaistuen tarkoituksena on jakaa henkilékohtaisia
ja arkoja asioita omasta tilanteestaan. (Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011b, 53-57; Vanha-
nen 2011, 36; Autio 2014, 106-107.)

Arkieldaméaa tuotetaan tiedostamattomasti, mutta omaishoidon arki on helposti havaittavissa.
Se nakyy materiaalisena kuten kahvoina, ramppeina, luiskina ja erilaisina apuvalinein.
Muistisairauden vaiheen mukaan arki nayttaytyy erilaisena omaishoitajan nakékulmasta.
Muistisairauden alkuvaiheessa muistisairaan voi jattaa yksin kotiin, ettd omaishoitaja péasee
kdymaan kaupassa, tai omilla menoillaan. Muistisairauden edetessd muistisairasta ei voi
enaa jattaa kotiin yksin. Perheen ja l&hipiirin merkitys korostuu, sill& yleensé he ovat omais-
hoitajan tarkein tukiverkko. Heistd voidaan puhua niin sanottuna “epavirallisena” apuna.
Aina epdviralliseen apuun ei haluta tai voida turvautua. Ei haluta vaivata I&hipiiri4 tai sitten
heitd ei ole edes ole. (Tikkanen 2016; Sointu & Anttonen 2008; Jarnstedt 2009, 8-9.)

Muistisairaat ja heidén puolisonsa ottavat mieluummin tukea kotiin, kun laittavat muistisai-
raan laitoshoitoon. Kotona asuessa he voivat kokea parisuhteen sdilyvén ja omien totuttujen
tapojen jatkuvan mahdollisimman normaaleina. Kotona asuvista muistisairaista yli puolet
asuu yksin. Yleensa kotona asuminen on ihmisen toive, jonka toteuttamiseen han tarvitsee
apua. (Sulkava 2016, 124; Eloniemi-Sulkava ym. 2008, 9; Peace, Dittman-Kohli, Westerhof
& Bond 2007, 13.) Pitkalle edennyt muistisairaus vaatii omaishoitajalta jatkuvaa lasndoloa.
Muistisairaan ollessa esimerkiksi paivakeskuksessa tai hoitojaksolla, omaishoitaja saa tar-
keédn hengéhdystauon arkeen. Muistisairauden edetessé arki voi muuttua milloin vain. Muut-
tunut arki on otettava haltuun, yhdessa muistisairaan kanssa. (Tikkanen 2016; Sointu & Ant-
tonen 2008.)
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Omaishoitaja sitoutuu huolehtimaan muistisairaan fyysisesta ja henkisesta hoivasta ympari-
vuorokautisesti. Han on sitoutunut olemaan lasné ja lahelld. Helposti omaishoitajan omat
toiveet ja tarpeet jadvat taka-alalle ja omaishoitaja unohtaa itsensa. Hoitoaika on yleisimmin
laskettavissa vuosissa kuin kuukausissa. Omaishoitajan oma késitys omaishoitajuudesta vai-
kuttaa jaksamiseen. Omaishoitaja voi ajatella, ettd omaishoitajan tulee olla uhrautuvainen ja
omistautunut omaishoitajuuteen oman hyvinvointinsa kustannuksella. Omaishoitaja voi
mya0s ajatella, ettd hanen tulee olla terveesti itsekés ja huolehtia myds itsestddn. Oman jak-
samisen kannalta on tarkeda l6ytaa hyva tasapaino. Léheisesta huolehtimisen lisaksi tulee
muistaa my0s itsesta huolehtiminen. Joskus omaishoitaja tarvitsee jonkun ulkopuolisen
muistuttamaan ja kannustamaan omaishoidosta irtautumiseen esimerkiksi pitdmalla vapaa-
paivid. (Sointu & Anttonen 2008, 22, 36, 38; Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011c, 65-66;
Kirsi 2004,11; Sulkava 2016, 124; Gothoni 1991; Ring ym. 2016.)

Omaishoitajalle kuuluu lain mukaan kolme vapaapaivaa kalenterikuukautta kohden ja sijais-
hoidon jarjestdiminen on kunnan vastuulla (Laki omaishoidon tuesta 937/2005). Vapaiden
pitdminen on vapaaehtoista ja yleensé niista Kieltdydytaan, koska ei haluta jattdd muistisai-
rasta muiden hoitoon. Toiseksi yleisin syy Kieltaytymiseen arvioidaan olevan omaishoidet-
tavan kieltdytyminen muusta kuin omaishoidosta. My6s sopivan hoitopaikan 16ytyminen
muistisairaalle ja sijaishuollon maksullisuus voi olla syy kieltaytymiselle. (Linnosmaa ym.
2014, 30; Sointu & Anttonen 2008, 53-57.)

Omaishoitajaa kuormittavia tekijoitd voivat olla omat terveysongelmat, muistisairaan kay-
tosoireet, fyysiset toimintakyvyn vaikeudet sekd hoidon sitovuus (Kirsi 2004, 11; Sulkava
2016, 124). Omaishoitaja tarvitsee tunnetukea, jota hén saa harrastuksista, ystavilta ja muilta
ihmisiltd. On térkedd, ettd omaishoitaja kokee arvostusta, ymmarrystd, lohtua ja rohkaisua
toimiessaan omaishoitajana. Perheeltd tarvitaan tukea, muun muassa siihen, ett hyvaksyy
oman ja l&heisen tilanteen. Myo6s yhteiskunnalta tarvitaan tukea. Yhteiskunnan tarjoamat
tuet ovat, tuki ja palvelut hoidettavalle, vélineellinen tuki, riittdva taloudellinen tuki ja pal-
velut omaishoitajalle sek& omaishoitajan henkinen tuki ja vapaa-aika omaishoidosta. (J&rn-
stedt ym. 2009, 8-9; Autio 2014; Malmi & Nissi-Onnela 2011, 76.)
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Omaishoitajan hoitotehtavad tukevat palvelut ovat tarke&d osa omaishoitoa. Ne auttavat
omaishoitajaa jaksamaan seka fyysisesti etté henkisesti. Palveluita ovat esimerkiksi siivous,
kotipalvelu, paivakeskustoiminta ja intervallijaksot. Lisaksi palveluohjaus, neuvonta ja kou-
lutus, sosiaalitydn palvelu ja vertaisryhmatoiminta ovat osa omaishoitajalle tarjottavista pal-
veluista. Sopivia palveluja miettiessa tulee muistaa, ettd mik&li muistisairas ei ole palveluun
tyytyvéinen, se ei tue omaishoitajan jaksamista. Omaishoitaja jatt4é vapaat pitamatta, mikali
sopivaa palvelua ei l16ydy. Pitkalla aikavélilla tima vasyttdd omaishoitajan. (Linnosmaa ym.
2014, 29, 58-59; Sointu & Anttonen 2008, 23, 46.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilla on suuri merkitys omaishoitajien hyvinvoinnin
tukemisessa ja omaishoitajuudesta selviytymisessd. Tuen tunnistaminen ja kartoittaminen
edellyttdd ammattilaiselta asiantuntemusta ja aikaa seka kokonaisuuksien hallintaa. Ammat-
tihenkilon tulee kuunnella omaishoitajaa, tukea hénta ja tarvittaessa vieda tietoa eteenpdin,
etta he saavat riittdvan tuen. He ovat omaishoitajan ja hoidettavan asioiden puolesta puhuja
ja vaikuttaja. Ammattilaisen riittdva perehtyminen muistisairaan ja omaishoitajan tilantee-
seen, tarpeita vastaava tuki, palveluiden antaminen ja tilanteen sd&nndllinen seuranta ovat
tarkeitd. (Mikkola 2014, 173; Makeld 2011, 79; Heimonen & Tervonen 2004, 66—67.)

Vanhusten parissa tehtdvaa sosiaality6ta kutsutaan gerontologiseksi sosiaalitydksi. Sosiaali-
tyd on tarked osa moniammatillista vanhustyodsta. (Koskinen, Aalto, Hakonen & Paivarinta
1998, 178; Kinni 2014, 24.) Sosiaalityd on kdytantéon perustuva ammatti, jonka tarkoituk-
sena on edistad sosiaalista muutosta ja yhteenkuuluvuutta sekd ihmisten voimaantumista.
Keskeisté sosiaalitydssd on muun muassa yhteiskunnallisen oikeudenmukaisuuden, ihmis-
oikeuksien ja kollektiivisen vastuun periaatteet. Sosiaalitydssa tehdaan tyota ihmisten pa-
rissa elamén ongelmatilanteiden ratkaisemiseksi ja hyvinvoinnin lisédmiseksi. (IFSW 2014;
Koskinen ym. 1998, 178; Niemel& 2009, 209.)

Gerontologinen sosiaalityd, kuten sosiaality6 yleensd, ottaa kokonaisvaltaista vastuuta asi-
akkaan eldmésta. Sen tavoitteena on muun muassa vahvistaa vanhusten toimintakyky4,
elinymparist6d, sosiaalisia olosuhteita ja hyvinvointia, huolehtia vanhuksen hyvéastéa nykyi-
syydesta ja tulevaisuudesta. Sosiaalityontekijan on hyva tuntea vanhuus eldmanvaiheena,

silla se asettaa sosiaalityOlle erityisia vaatimuksia. Keskeistd on ymmartaa ikaantyneen
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asiakkaan erityisyys. Tdma auttaa tunnistamaan ikaihmisen yksilolliset ja vaikeat elaménti-
lanteet sek& sen, miten kunnioitetaan hénen aikuisuuttaan. (Ylinen 2008, 44, 90; Vaarama &
Ahonen 2002, 59; Kinni 2014, 25; Seppanen 2006, 47.)

Sosiaalityé on huomattavalta osaltaan palvelutyotd. Sosiaalityontekijé tarjoaa asiakkaille
neuvontaa sek& ohjausta. Yhdessa he etsivat asiakkaalle parhaiten sopivat palvelut. (Kroger
2004, 202.) Sosiaalityéntekijan rooli on usein toimia koordinaattorina ja organisoijana. Van-
hoilla ihmisilla voi yhta lailla olla haasteita elamassaan kuin nuoremmillakin ja he saattavat
tarvita sosiaalityontekijoiltd konkreettista apua selviytyakseen. Tarve sosiaalityolle vaihte-
lee eldmantilanteen mukaan. Vanhukset ja heiddan omaisensa kaantyvét sosiaalityontekijan
puoleen, kun he tarvitsevat konkreettista apua, henkisté tukea seka erilaisia palveluja. (Kro-
ger, Karisto & Seppanen 2007, 7, 9; Koskinen ym. 1998, 178-179, 181; Vaarama & Ahonen
2002, 59.)

Kéyttdessaan palveluita omaishoitajat luovuttavat instituutioiden “huomaan” itselleen jotain
todella arvokasta, muun muassa oman toimeentulon turvaamisen. Asiakassuhde alkaa, kun
omaishoitaja tulee esimerkiksi neuvontavastaanotolle. Luottamus on olennainen osa taté
asiakassuhdetta. Palveluihin hakeutuessa p&&atoksentekovalta luovutetaan jollekin toiselle
henkildlle, mika saattaa aiheuttaa epdvarmuutta. Omaishoitajat voivat pohtia omaa luotta-
mistaan paatoksentekijoiden seka paatoksen oikeudenmukaisuuteen. Luottamus tydntekijoi-
hin ja organisaatioon on térkeda asiakassuhteessa. Sosiaalityontekija edustaa koko organi-
saatiota, sen palvelun laatua ja tasoa. Tulee muistaa, ettd asiakastyon lahtokohtana on omais-
hoitoasiakkaiden tarpeet ja toiveet. Lisaksi jokainen omaishoitotilanne on ainutlaatuinen.
(Siponen 2008; Zechner 2007; Makela 2011, 90.)

Asiakkaan tyytyvéisyys tai tyytyméattdmyys instituutiota kohtaan riippuu siitd, minkalaista
kohtelua hén on saanut palveluiden kdyton aikana. Monet omaishoitajista kokevat tulevansa
“luukutetuksi”, jossa vastuu asiakkaan asioista siirretdén toiselle. Omaishoitajat toivovat
yhtd paikkaa, josta saisi tietoa ladheisen sairaudesta, hoidosta ja sosiaalipalveluista. Jos
omaishoitajan kokemukset ovat olleet vain kielteisid, on yksittdisen tyontekijan vaikea saada
luottamus takaisin. Yleensd omaishoitaja kuitenkin luottaa siihen, etta tehtyihin palvelupééa-

toksiin voi luottaa. Onhan kyseessa ihmisen hyvinvointi. Luottamus etuuksien esimerkiksi
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omaishoidon tuen saamiseksi ei ole niin vahva kuin palveluiden. Omaishoidon tuen saami-
nen riippuu kunnan siihen kohdennetuista maarérahoista. Kriteerit omaishoitoon voivat tayt-
tyd, mutta madrérahat ovat loppu. (Zechner 2007; Mékeld 2011, 80; Doprof, Zodikoff, Eben-
stein & Phillips 2012.)

Omaishoitajat toivovat sosiaalityontekijoilta aitoa vuorovaikutusta ja tasa-arvoista neuvot-
telutilannetta. He kokevat itsensd haavoittuvaksi, kun pitédd avata syvimmat ja kipeimmat
asiat sosiaalityontekijan ruodittavaksi. Omaishoitaja on saattanut salata yksityiset tuntonsa
l&heisiltaan, joten asioiden kertominen vieraalle ulkopuoliselle voi olla haasteellista. Sosiaa-
lityontekijoiltd odotetaan rohkeutta valottaa neuvontatilanteessa omia kokemuksiaan ja né-
kokantojaan. Liséksi odotetaan suoria vastauksia kysymyksiin. Negatiiviset vastauksetkin
hyvaksytaan, kun ne osataan perustella. Vastaanotolle tullaan usein vaikeassa eldmantilan-

teessa, joten selkeét neuvot ja ratkaisuehdotukset ovat parhaita. (Siponen 2008.)
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4 HYVINVOINTITEORIA JA HYVINVOINNIN OSATEKIJAT

4.1 Hyvinvointiteoria

Tutkimuksen késitteellinen malli perustuu Allardtin ja Niemelan hyvinvointimallin sovelta-
miseen muistisairaiden omaishoitajien keskuudessa. Erik Allardt (1976) méérittelee hyvin-
voinnin yksinkertaisesti hyvinvoinnin tilaksi, jossa ihmisilla on mahdollisuus saada tyydy-
tettya perustarpeensa. Ndma han jaottelee pohjoismaisen yhteiskunnan kolmeen hyvinvoin-
tia rakentavaan ulottuvuuteen, joita ovat elintaso (having), yhteisyyssuhde (loving) ja itsensa
toteuttaminen (being).

Elintason (having) toteutumista on tutkittu tuloihin, asumistasoon ja terveyteen liittyvien
muuttujien avulla. Terveyden merkitysta Allardt (1976) korostaa keskeisena hyvinvoinnin
elementtind. Yhteisyys (loving) voidaan méaaritell& esimerkiksi kumppanuuden ja yhteen-
kuuluvuuden kasitteilld. Tama ulottuvuus toteutuu, kun ihmiselld on mahdollisuus olla suh-
teessa laheisiin yksildihin ja yhteisoihin. Yhteisyys toimii, kun yksild saa osakseen rak-
kautta, h&nestd huolehditaan, han kokee olevansa pidetty, rakastettu ja kykenevé rakasta-
maan sekad huolehtimaan toisista. ltsensa toteuttaminen (being) liittyy tarpeiden tyydyttami-
seen ja persoonallisuuden kehittdmiseen. Miten ihminen nékee itsensé suhteessa yhteiskun-
taan, muodostuu arvonannosta, korvaamattomuudesta ja vapaa-ajan toiminnasta. Itsensa to-
teuttaminen ndhd&an vieraantumisen ja syrjaytymisen vastakohtana. (Allardt 1976, 39-40,
43, 45))

Niemelédn (2009, 218) mukaan vallitseva ihmiskasitys on kolmiulotteinen. Ihminen reaalis-
tuu perusulottuvuuksien mukaisesti fyysis-psyykkis-sosiaaliseksi olennoksi, jonka toimin-
nallisuuteen kuuluu olennaisena osana hyvinvointi. Inhimillisen toiminnan tasot on jaettu
kolmeen tasoon: olemiseen (being), tekemiseen (doing) ja omistamiseen (having). Olemisen
eli eldmisen tasolla hyvinvointi ilmenee tarpeen tyydytyksen tilan tuottamana hyvané olona
(well-being). Tekemisen tasolla hyva itsensé toteuttaminen, osallisuus ja eldmassa onnistu-

minen sek& tavoitteiden saavuttaminen tuovat hyvinvointia (well-doing). Omistamisen
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tasolla hyvinvointi ndhd&én konkreettisten resurssien kautta (well-having/welfare). Inminen

omistaa jotain, mik& tuo aineellista, sosiaalista ja henkisté varmuutta.

Toiminnan taso Toiminnan ulottuvuus
1. Omistaminen Aineellinen Sosiaalinen Henkinen
(having) (taloudellinen) (poliittinen) (sivistyksellinen)

Hyvinvointi resurssina | aineellinen pddoma, | sosiaalinen turva ja | henkinen turva ja

("well-having/welfare”) | raha varmuus, jarjestotyd | varmuus
2. Tekeminen, tyd, har- | Aineellinen Sosiaalinen ty6 tai | Henkinen tietotyd,
rastus (doing) (fyysinen ty6 tai | harrastus, sosiaaliset | koulutus

harrastus) suhteet

Hyvinvointi  osallisuu- | fyysinen itsensa | sosiaalinen itsensa to- | henkinen itsensa to-

den toteutumisena (well- | toteutus teutus teutus ja osallisuus
doing)

3. Oleminen, luonto | Olemassa oleminen | Yhdessa oleminen (R) | Itsendisend oleminen
(being) (E) toimeentulo perhe, ystavat (G) itsensa toteutus
Hyvinvointi tarpeen tyy- | fyysisesti hyva | suhteissa hyvé olo itsend hyva olo

dyttdmisenéd(well-being) | olo

TOIMINNALLISUUS JA HYVINVOINTI

KUVIO 1 Inhimillisen toiminnan tasot ja ulottuvuudet (Niemeld 2009, 216-223; 2010, 25—
33; 2014, 150-161; 2016, 100-102.)

Olemisen tason hyvinvointi on tarpeen tyydytyksen tilan tuottama hyvé olo (well-being).
Perustasolla kyse on fyysis-aineellisista asioista, ihmisen elossa sailymisestd, ihmisen ole-
misesta olemassa. Perustana on kéytetty kasite olemassa olosta (Existence = E) eli toimeen-
tulosta, elaman perustarpeista ja niiden tyydyttdmisesta. Sosiaalisella ulottuvuudella puoles-
taan kysymys on yhdessa olemisessa. Ihminen on sosiaalinen olento, joka hakeutuu toisen
ihmisen seuraan. EIamén perusta yhteisyyden ja yhteisollisestd ndkdkulmasta on pariutumi-
nen, suvun jatkaminen ja perhe. Thmisen toimintaa keskeisesti suuntaavia voimia ovat yhtei-

syyden eli liitynndn tarpeet (Relatedness needs = R). Perheen ja sukulaisten merkitys
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hyvinvoinnin tuottamisessa on térked. Inhimillinen kasvu on olemisen kolmas ulottuvuus,
joka on henkisen ulottuvuuden perustoimintataso. Sen tavoitteena on itsetietoinen ja auto-
nominen ihminen. Talldin ihminen on henkisesti luova seka vapaa. Ihmisella on tarve tulla
sellaiseksi, joksi hdnelld on mahdollisuus tulla. Hanell& on tarve kasvaa (Growth needs = G)
ja toteuttaa itseddn. (Niemeld 2009, 216-217.)

Tekemisen tasolla hyvinvointi ilmenee osallisuutena (well-doing). Ihminen toteuttaa itsedan
taidoilla, jotka on omaksunut ja oppinut. Olennaista tdssa on omaksuttu vastuun- ja velvol-
lisuudentunnon tarkoitus. Ihminen on toiminnallinen olento. Mikéli eldmasta puuttuu mie-
lekkyys, ihminen voi tuntea itsensé tarpeettomaksi. Tekemisté tarkastellaan usein vain ty6n
muodossa, mutta sitd voidaan kuvata myos harrastusten ja kulttuuristen toimintojen eri muo-
dossa. Naita muotoja voi olla fyysiset, sosiaaliset ja henkiset harrastus- ja kulttuuritoiminnat.
Tekemisella eli ty6ll& luodaan resursseja eli pddomaa, jolla voidaan tyydyttad elamisen tar-
peita. Kyse on osallistumisen ja osallisuuden mukanaan tuomasta menestyksesta ja hyvin-
voinnista. Tekemisen tasolla ihmisen luo sosiaalisia suhteita, toimien esimerkiksi asuinyh-
teisOissd, jarjestoissd, yhdistyksissa tai seurakunnissa, mukaan lukien hyvantekevaisyystoi-
minta ja vapaaehtoistyd. Hyvinvointi on hyvéa itsensa toteuttamista, sosiaalisuuden ja toi-
minnan mukanaan tuomaa menestymista sekd elaméssa onnistumista ja tavoitteiden saavut-

tamista. Tekeminen ja osallisuus on osa ihmisen hyvinvointia. (Niemela 2009, 219-220.)

Omistamisen tason hyvinvointi ilmenee hyvinvoinnin resurssina (well-having/welfare).
Kyse on niin ik&an kolmenlaisesta toiminnasta, joka voi koskea aineellista omaisuutta, hen-
kistd pddomaa tai sosiaalisia suhteita. Aineellisella ulottuvuudella kyse voidaan ajatella ole-
van esimerkiksi maan tai tuotantovalineiden omistuksesta. Sosiaalisella ulottuvuudella kyse
on sosiaalisesta padomasta, joka syntyy sosiaalisesta ja yhteiskunnallisesta toiminnasta.
Luottamus on sosiaalisen pddoman keskeinen elementti. Halu ja kyky liittoutua yhteen sa-
moin ajattelevien kanssa synnyttéa puolestaan sosiaalista pddomaa. Sosiaalista pagdomaa voi-
daan ajatella myds resurssiksi. Inhimillisen kasvun ulottuvuudella omistamisessa on kyse
kulttuuri- tai sivistyspddomasta tai henkisesta padomasta, joka koostuu taidoista tai tiedosta.
Mitd enemman ihmisell4 on henkistd pddomaa sitd enemmén hanelld on mahdollisuuksia
eldméssaan. (Niemeld 2009, 220-222.)
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4.2 Hyvinvoinnin osatekijat

Hyvinvoinnin perusta on keskeisten tarpeiden tyydyttdminen. Keskeiset tarpeet voidaan ja-
kaa kahteentoista (12) hyvinvoinnin osatekijaén. Elintason osatekijoihin kuuluvat tulot, asu-
mistaso, tyollisyys, koulutus ja terveys. Y hteisyyssuhteisiin kuuluvat paikallisyhteisyys, per-
heyhteisyys ja ystdvyyssuhteet. Itsensd toteuttamiseen kuuluvat arvonanto, korvaamatto-
muus, poliittiset resurssit sekd mielenkiintoinen vapaa-ajan tekeminen. Namé osatekijat on
madritelty ja esitetty niiden olevan tarpeellisia tutkiessamme ihmisten hyvinvoinnin toteutu-
mista. (Allardt 1976, 50-51, 328.)

Niemeldn (2010, 34-35) mukaan hyvinvoinnin perusulottuvuudet jasentyvat aineelliseen,
sosiaaliseen ja henkiseen. Jokaisella n&illa ulottuvuudella ilmenee erilaista hyvaa oloa, hy-
vad toimintaa ja menestymista. Liséksi hyvinvointia voidaan tarkastella subjektiivisena il-
miona, koettuna hyvinvointina (well-feeling). Jokainen hyvinvoinnin taso ja ulottuvuus ovat
erilaisia. Niita ei voi laittaa yhteen, vaan jokaista on tarkasteltava erikseen. Ne tarkastelevat

hyvinvoinnin eri puolia, josta yhdessd saadaan ihmisen hyvinvoinnin kokonaiskuva.

Hyvinvoinnin Hyvinvoinnin ulottuvuudet

osatekijat Aineellinen Sosiaalinen Henkinen
1.Resurssiluokit- taloudellinen  varalli- | poliittinen  vaikutus- | sivistyksellinen ja kult-
telu suus valta tuurillinen osaaminen
2.0sallisuus- tyotoiminta ja tyoyhtei- | kansalais- ja jarjestd- | kulttuuriset toiminnot,
luokittelu sollisyys toiminta opiskelu ja koulutus
3.Tarpeen tyydy- | ravitsemus, vaatetus, | rakkaus, ystavyys, on- | kasvu, autonomia, kas-
tyksen luokittelu | terveys, asuminen nellisuus vatus

KUVIO 2 Hyvinvoinnin osatekijat (Niemeld 2010, 33-34.)

Yleensé sosiaaligerontologissa tutkimuksissa hyvinvointiin on muun muassa sisallytetty
ikaantyneiden asuinympaéristd, henkilokohtainen autonomia, fyysinen ja psyykkinen terveys
sekd mielekéds toiminta (Koskinen 2004, 45). Terveyttd pidetddn yhtend tarkeimpana
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osatekijand, se ymmarretddn voimavaraksi, joka on hyvinvoinnin muiden osatekijdiden

kanssa hyvan elaman edellytys. (Rahkonen & Lahelma 2010, 135.)

4.3 Omaishoitajan tuen tarpeet hyvinvoinnin edistdmiseksi

Ihmiset vanhenevat eri tavoin, joten myds vanhuus rakentuu eri tavalla. Useimmilla ihmisilla
vanhuuteen ja vanhenemisprosessiin liittyy voimavarojen heikkenemista. Vanhetessa fyysi-
nen kunto raihnastuu ja psyykkisid voimavaroja uhkaa muistihdiriot ja masennus. Monet
ihmiset eldvat vanhuuttaan varsin tyytyvaisind eldmaansa. Heiddn voimavaransa, omat ja
toisten tukemat, riittdd yllapitdmaan tyydyttavaa eldmanlaatua ilman merkittavia ongelmien
syntya. (Heikkinen & Marin 2002, 6.)

Voimavaran kasitettd kaytetdan tutkimuksissa paljon ja etenkin kdytannon tydssa ikaanty-
neiden parissa. Kasitteena se on hajanainen. Ikaantyneiden voimavarat voidaan maéritella
olevan persoonallinen, aineellinen ja henkinen ominaisuus, jota voidaan kayttaa yhteiskun-
nallisesti ja yksilollisesti asetetun tavoitteen saavuttamiseksi. Tulee selvittad ik&antyneen re-
surssit esimerkiksi tyokyky, jotta voimme hyddyntaa sitd omaishoitajuudessa yhteiskunnan
ja perheen edun mukaisesti. Ikaéntyneiden voimavarojen analyysissa tarkeita kysymyksié,
miten voimavaroja kdytetadn, mita ne ovat, mita esteita kaytolle on, miten ne vapautetaan ja

miten ne muuttuvat yhteisolliseksi tai yksilolliseksi hyvéksi. (Koskinen 2004, 43-44.)

Ihminen on toimiva olento, jonka on tarkead kuulua johonkin. Han haluaa olla osana sosiaa-
listen suhteiden verkostoa, jossa toisistaan pidetéan ja valitetaan. Yksilolla on tarve rakkau-
teen ja saada toteuttaa itsedéan. (Allardt 1976, 43, 46; Harkonen 2012, 12.) Iakkaiden ihmis-
ten voimavaroja tukee sosiaaliset suhteet seka arjen mielekk&an elementit. Perhe- ja ysté-
vyyssuhteet ovat tarked osa sosiaalisia suhteita. Paivittaisista toiminnoista selviytyminen,
positiivinen eldmanasenne, itseluottamus seka kokonaisvaltainen toimintakyky ovat mielek-

kaan arjen elementtejd. (Turjamaa 2014.)

Tutkimuksissa oltiin 1980-luvulla kiinnostuneita hoitamisen kuormittavuudesta seka hoito-

taakasta. Pohdittiin, jaksavatko omaiset tulevaisuudessa huolehtia huonokuntoisista
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vanhuksistaan. Mik& saa omaiset jatkamaan hoitotyota kuormittavuudesta huolimatta. Tut-
kimuksissa alettiin kiinnittd4d huomiota enemman hoidon palkitsevuuteen ja voimavaroihin.
(Saarenheimo 2003, 97.) Cohenin, Colantonion ja Vernichin (2002, 187) tutkimuksen mu-
kaan kolme neljasta omaisesta pystyi nimedmaén ainakin yhden positiivisen seikan hoitami-
sesta. Positiivisina asioina koettiin hoitamisen palkitsevuus, hoidettavan seura ja hoitamisen
tuottama ilo. Omaiset pitdvat hoitamisen hyviné puolina esimerkiksi hoidettavan tyytyvéi-
syytté ja kiitollisuutta, hoitamisen merkitysté ja mielekkyyttd, hyvéa vuorovaikutussuhdetta

ja kiintymysta seka auttamisen iloa (Gothoni 1991 42-44).

Oletusarvoisesti hoitosuhdetta ei maéritell& kuormittavaksi. Hoitosuhde rakentuu hoitamisen
positiivisten ja negatiivisten vaikutusten vuorovaikutuksesta. Omaishoitajat voivat tuntea sa-
manaikaisesti niin vihaa kuin rakkautta hoidettavaa kohtaan. Tilanteesta ja péivasta riippuu
ovatko paallimmaisena negatiiviset vai positiiviset tunteet. (Gothdni 1991, 53.) Hoitotaakka
ja hoidon voimavarat joko lieventavét tai valittavat hoitoon liittyvien stressioireiden vaiku-
tusta omaishoitajan hyvinvointiin. Hoitamisen negatiivinen ja positiivinen ulottuvuus saat-
tavat olla yhteydessa toisiinsa, ollen kuitenkin erillisia késitteitd, mutta voivat ilmeté hoito-
prosessissa samanaikaisesti. Hoitaminen voi yhtd aikaa aiheuttaa omaishoitajalla kuormi-
tusta ja mielihyvad. (Rapp & Chao 2000, 142-143.)

Omaishoitajien ajatukset hoitamista kohtaan olivat negatiivisesti yhteydessa omaishoitajan
depressioon ja hoitotaakkaan seka positiivisesti yhteydessa omaishoitajan parempaan itsear-
vioituun terveydentilaan. Omaishoitajien voimavarat ovat suoraan yhteydesséd omaishoitajan
hyvinvointiin. (Cohen ym. 2002, 187.) Hyvinvoinnin kannalta on tarke&é, ettd ihminen saa
vaikuttaa omaan eldamaansa. Hyvinvointiin vaikuttaa myds kotiymparistdn turvallisuus, so-
siaaliset suhteet, ravitsemus ja liikunta. Kotiymparistdn turvallisuus ehkéisee kaatumisia ja
muita kotiympadristossa tapahtuvia tapaturmia. Sosiaaliset suhteet tuovat rikkautta ja voivat
toimia turvaverkkona, myos vertaistukikokemukset ovat tarkeité. Liikunnan ja ravinnon suh-

teen hyvinvointiin vaikutetaan koko eldma. (Rysti & Palojarvi 2014, 125-127.)

Omaishoitaja tarvitsee monenlaista tukea toimiakseen omaishoitajana. Hoito- ja palveluoh-
jauksessa omaishoitaja saa tarvittavaa tietoa sairaudesta, hoitoa ja kuntoutusta jarjestavista

yksikoistd, tukihenkildistd, vertaistuesta, apuvalineistd seké siitd, miten palveluja haetaan.
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Taloudellinen tuki koostuu muun muassa omaishoidon tuesta, Kelan etuuksista ja neuvon-
nasta, miten taloudellista tukea haetaan. Hoitoapu on henkisen ja fyysisen jaksamisen kan-
nalta olennaista. Omaishoitaja saa apua muistisairaan paivittaiseen hoitoon esimerkiksi ko-
tihoidosta. Vapaapéivien ajaksi muistisairaan voi saada sijaishoitoon. Vapaa-aika ja tunne-
tuki ovat omaishoitajan psyykkisen hyvinvoinnin kannalta tarkeit4. Vapaa-ajalla omaishoi-
taja voi harrastaa, levata ja keratd voimavaroja. Hyvinvoinnin kannalta ystavien ja muun
sosiaalisen verkoston antamalla tunnetuella on suuri merkitys. (Malmi & Nissi-Onnela 2011;
Autio 2014, 107-108.)

Hoito- ja palve-

luohjaus
Tunnetuki Tuen Taloudellinen
tarpeet tuki
Vapaa-aika Hoitoapu

KUVIO 3 Omaishoitajan tuen tarpeet (Malmi & Nissi-Onnela 2011; Autio 2014, 107.)

Omaishoitajan hyvinvointiin vaikuttaa omaishoitajan tausta, ikd, koulutus ja terveys. Ela-
mantarkoitus on tarked asia. Tarkedd on ottaa huomioon hoitajan terveysolosuhteet ja hoi-
toon liittyvat stressitekijat seké sosiaaliset suhteet. Omaishoitajien hyvét psykologiset re-
surssit voivat lieventéa haitallisia terveysvaikutuksia ja vaikuttaa hyvinvoinnin séilymiseen.
Omaishoitajat ovat huolissaan terveydestaan niin henkisesta kuin fyysisestakin. Heidan hy-
vinvointinsa on vaarassa, mikéli he ovat psykologisessa ahdingossa. Silloin vaarana on sai-
rastua muun muassa stressiin ja masennukseen. (Polenick, Sherman, Birditt, Zarit & Kales
2018; Quinn & Toms 2018; Fauth, Femia & Zarit 2016; Oyebode 2003.)

Tutkimusten mukaan vaativassa ja sitovassa hoitotilanteessa olevat omaishoitajat kokevat

tarvitsevansa suurempaa omaishoidon tukea (67 %) ja vapaapdivid (62 %). Puolet
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omaishoitajista toivovat paasevansa omaisten tukiryhmiin saadakseen enemman tietoa ja yh-
teiskunnan tukipalveluita. Kotihoidon apu ja lyhytaikaispaikat ovat keskeisella sijalla. Kol-
mannes omaishoitajista kaipaavat kdytdnnon ohjeita ja hoitovapaata. (Malmi & Nissi-On-
nela 2011.) Omaishoitajat kokevat, etta heill& on suuri vastuu ja taakka muistisairaasta l&-
heisestdan, mika puolestaan heikentavat heidén hyvinvointiaan. He kokevat olevansa yli-
kuormittuneita ja eldvinsd “vankeudessa”, koska muistisairaan hoito voi olla ympérivuoro-
kautisesti sitovaa. (Polenick ym. 2018; Quinn & Toms 2018; Fauth ym. 2016; Saarenheimo
2005, 31.)

Psyykkinen ja emotionaalinen terveys ovat omaishoitajalle tarkeitd. Niilld on merkitysta
muun muassa hyvinvoinnin sekd paremman eldmanlaadun kannalta. Mita pienempi psyyk-
kinen taakka, sitd parempi elaméanlaatu. Omaishoitajan hyvinvoinnilla on suora yhteys hoi-
don laatuun. Omaishoitajat antavat muistisairaalle emotionaalista tukea, jota he tarvitsevat
myos itse. Perheeltd ja laheisiltd saadaan usein emotionaalista henkisté tukea, esimerkiksi
vastuun jakamista kaikissa paatoksissad. Merkittdvimmat avut omaishoitajaperheen arjessa
ovat viranomaiset, l&heiset seka vertaistuet. Tarkein tuki I0ytyy usein kuitenkin omasta per-
heestd ja sukulaisista. (Doprof ym. 2012; Polenick ym. 2018; Lethin, Renom-Guiteras,
Zwakhalen, Soto-Martin, Saks & Zabalegui 2017; Hazzan, Shannon, Ploeg, Raina, Gitlin &
Oremus 2016; Eskola & Saarenheimo 2005; Ring ym. 2016; Malmi & Nissi-Onnela 2011.)

Omaishoitajaa ei tule asettaa kohtuuttomaan tilanteeseen laheisensé hoidossa. Omaishoitaja
kuormittuu, kun sairaus etenee ja hoidosta tulee sitovampaa. Omaishoitajalla on monta roo-
lia muistisairaan elaméssa. Han on muun muassa laheinen, asioidenhoitaja, puolestapuhuja,
linkki ulkomaailmaan ja hoitaja. Hanella on lahes kaikki langat késissaan. Muuttavassa elé-
mantilanteessa myds omaishoitajat ovat oppijoita sairauden edetessa. He tarvitsevat tukea ja
ammattihenkilon tehtdvé on tarjota tietoa ja vélineellistd tukea sek& henkistéd tukea. Myos
omaishoitajuudesta luopumiseen voi tarvita tukea. (Heimonen & Tervonen 2004, 70.)
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Tavoite ja tutkimuskysymykset

Lahestyn muistisairaiden omaishoitajien hyvinvointia kvalitatiiviselle eli laadullisella me-
netelméllg, joka edellyttdd joustavuutta tutkimusongelman asettelussa. Tavoitteena ei ole
yleistdminen, kuten kvantitatiivisessa, maarallisessa tutkimuksessa. Laadullisessa tutkimuk-
sessa aineistoa tarkastellaan usein kokonaisuutena. Argumentaatiota ei voida rakentaa yksi-
I6iden suhteen, kuten maarallisessa tutkimuksessa, vaan tutkimuksen analyysi vaatii poik-
keavaa absoluuttisuutta. Tutkimuksessa tulee pystyé selvittdméaan siihen kuuluvat seikat, etta
ne eivét ole ristiriidassa esitetyn tulkinnan kanssa. (Alasuutari 2011, 38-39; Hirsjarvi, Re-
mes & Sajavaara 2016, 81, 162)

Laadullisessa tutkimuksessa ihminen korostuu oman kokemusmaailmansa subjektina (Ron-
kainen, Pehkonen, Lindblom-Ylanne & Paavilainen 2014, 82; Hirsjarvi & Hurme 2017, 47).
Tutkimukseni tarkoituksena on selvittaa, millainen hyvinvointi on omaishoitajilla, jotka hoi-
tavat muistisairautta sairastavaa puolisoaan. Tavoitteena on lisata ymmarrysta siitd, kuinka
raskasta tyota niin henkisesti kuin fyysisestikin muistisairaan ikaihmisen omaishoitaja tekee
huolehtiakseen puolisostaan, etta heilla on muistisairaudesta huolimatta mahdollista asua
yhdessa. (ks. Vilkka 2015, 118-120.)

Tutkimuskysymykseni ovat:
1. Minkalaiseksi puoliso kokee hyvinvointinsa muistisairaan ikdihmisen omaishoita-
jana?

2. Minkalaista tukea muistisairaiden ikdihmisten omaishoitajat tarvitsevat?

Puoliso on luonnollinen vaihtoehto omaishoitajaksi. Tutkimukseni tuottaa tarke&& tietoa
siitd, mink&laiseksi muistisairaan omaishoitaja kokee oman hyvinvointinsa. Tutkimustulok-
sista voi olla hyotya, kun pohditaan, minkalaista tukea muistisairaan omaishoitaja tarvitsee.
Omaishoitajien kokemusten my6td mahdollistuu myds omaishoitajien tuen tarpeen kehitta-

minen erityisesti gerontologisen sosiaalityon kannalta.
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5.2 Muistisairaan omaishoitajien teemahaastattelut

Teemahaastattelu on yksi monista laadullisen tutkimuksen aineistonkeruutavoista. Se on
Hirsjarven ja Hurmeen mukaan (2017, 47—48) puolistrukturoitu haastattelumenetelma. Tee-
mahaastattelussa kdydaén haastattelutilanteessa lapi ennalta mééritellyt teemat ja haastattelu
etenee tiettyjen keskeisten teemojen varassa. Tama tuo tutkittavien danen kuuluviin, ottaen
huomioon ihmisten tulkinnat asioista. Tutkimuksessani haastattelurungon (liite 1) teemat
madrittyivat tutkimuskysymysteni seka teorian pohjalta. Tarkeint& haastatteluissa oli kayda
lapi kaikki ennalta méaaritellyt teemat, mutta kysymyksill& ei ole tarkkaa muotoa ja jarjes-
tystd. Kysymysten jarjestys ja laajuus voivat vaihdella eri haastatteluissa. (Vilkka 2015,
122-124; Eskola & Suoranta 2001, 86; Tuomi & Sarajarvi 2018, 65; Hirsjarvi & Hurme
2017, 135.)

Ennen teemahaastattelurungon (liite 1) tekemistd perehdyin huolella muistisairauteen,
omaishoitajuuteen seka kayttamaani teoreettiseen viitekehykseen. Lisaksi suurena apuna oli
pohjatietdmykseni ja kokemukseni muistisairaudesta sekd muistisairaiden hoitamisesta.
Haastattelurunko koostuu taustatiedoista sek& hyvinvoinnin osatekijoistd. Rakensin haastat-
telurungon seké tarkentavia apukysymyksié tutkittavasta aiheesta. Haastattelun avulla sain
aineiston, jonka pohjalta pystyn tekeméaan luotettavia paatelmia omaishoitajien hyvinvoin-

nista.

Alusta alkaen itselleni oli selvaa, ettd haluan haastatella muistisairaiden omaishoitajia. Paa-
dyin rajaukseen, jossa haastateltavat ovat virallisia omaishoitajia, he saavat omaishoidon tu-
kea ja ovat oikeutettuja omaishoitajien lakisaateisiin palveluihin ja tukiin. Lisaksi halusin,
ettd omaishoitaja ja muistisairas ovat iakkaitd ja puolisoita keskenddn. On erilaista hoitaa
puolisoaan kuin isdansa tai ditid. Usein tyttaren tai pojan hoitaessa vanhempaansa, hénella
saattaa olla liséksi viela oma perhe ja ty6eldma hoidettavana, mika voi vaikuttaa omaishoi-

tajan hyvinvointiin. (ks. Hirsjarvi ym. 2016, 81-88.)

Pro gradu -tutkielman aiheen varmistuttua syksylld 2018 olin yhteydesséd Keski-Suomen
Muistiyhdistykseen ja selvitin tutkimusluvan hakemista. Yhdistykselta ei tarvittu tutkimus-

lupaa, koska omaishoitajat osallistuvat yhdistyksen toimintaan vapaaehtoisesti.
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Toukokuussa 2019 ké&vin esittelemassa itseni ja tutkimukseni (liite 2) Muistiyhdistyksen
Omaisklubissa, joka on muistisairaiden omaishoitajille ja laheisille tarkoitettu keskustelu-
ryhma. Omaishoitajat saivat itse ottaa minuun yhteytta, mikéli haluavat osallistua tutkimuk-
seeni. Lisaksi olin ollut yhteydessa Jyvaskylan kaupunkiin ja toukokuussa hain tutkimuslu-
paa Jyvéskylan kaupungilta. Tutkimusluvan sain kesédkuussa, mutta tyontekijoiden kesélo-
mien vuoksi haastateltavien rekrytointi alkoi vasta elokuun puolen vélin jalkeen, kun tyon-
tekijoiden kesélomat oli pidetty. Olin yhteydessa esimieheen, jonka kanssa sovin, etté lahe-
tan itsestani sahkoisen esittelykirjeen (liite 2), jonka avulla palveluneuvojat voivat esitella
minua seka aihettani omaishoitajille. Tietoturvasyisté en saanut omaishoitajien yhteystietoja
vaan tyontekijat antoivat minun puhelinnumeroni omaishoitajille. Omaishoitajat saivat har-
kita, haluavatko osallistua tutkimukseen ja ottaa yhteyttd minuun sek& sopia haastattelu

kanssani.

Muistiyhdistyksen kautta otti yhteyttd kaksi haastateltavaa, joista toinen perui haastattelun
haastattelupdivana. Jyvaskylan kaupungin kautta sain viisi haastateltavaa, joiden kanssa
haastattelut tehtiin. Yhteensa haastattelin kuutta omaishoitajaa. Viimeisessa haastattelussa
ei tullut uutta asiaa esille, joten lopetin aineiston keradmisen (Ronkainen ym. 2014, 117).
Mydskaan enempad halukkaita haastateltavia ei soittanut, joten aineisto oli kasassa. Haasta-
teltavista kolme oli miehié ja kolme naista. Omaishoitajien keski-ika oli noin 74 vuotta ja
muistisairaiden puolestaan noin 75 vuotta. Virallisina omaishoitajina he olivat toimineet
kahdesta kuukaudesta viiteen vuoteen, mutta myds ennen virallista omaishoitajuutta omais-

hoitajat kokivat, ettd olivat toimineet omaishoitajia yhdesté vuodesta seitseméan vuoteen.

Haastattelut sovittiin yhta lukuun ottamatta omaishoitajien kotiin heille sopivana ajankoh-
tana. Erityistekijana kahdessa haastattelussa oli paikalla ollut muistisairas, valilla kertoen
omia mielipiteitddn ja ndkemyksidén, joista osaa omaishoitaja selitti tai korjasi. Yhdessé
haastattelussa erityistekijana oli haastattelupaikka. Viisi haastattelua tehtiin haastateltavien
kotona, mutta yksi haastattelu paadyttiin tekeméaéan tutkijan kotona. Omaishoitaja kertoi, ettei
hén voisi kotona puhua avoimesti asioista, kun muistisairas on paikalla. Haastateltava ei ko-
kenut julkista tilaa esimerkiksi kahvilaa tarpeeksi rauhalliseksi paikaksi, jossa hén haluaisi
puhua yksityiselaméastadn. Tutkijan koti mahdollisti rauhallisen paikan, jossa ei ollut muita
ihmisié. (ks. Kuula 2011, 53-54, 154.)
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Ennen haastattelua omaishoitajat allekirjoittivat suostumuslomakkeen (liite 3), jossa kerrot-
tiin haastateltavien osallistuvan tutkimukseen vapaaehtoisesti, tutkimuksen tarkoituksen,
miten aineistoa kaytetéan ja halutessaan he voivat peruuttaa osallistumisensa tutkimukseen,
my0s haastattelun jalkeen. Lisaksi kerroin, ettd nauhoitan haastattelun ja milloin havitan ai-
neiston tietoturvallisesti. (ks. Kuula 2011, 194-195.) Suurin osa haastateltavista halusi tietd
taustani ja erityisesti sen minka vuoksi olen kiinnostunut vanhuksista ja muistisairaiden
omaishoitajien hyvinvoinnista. Tamén jalkeen paddsimme aloittamaan haastattelun. Koin etta
saimme luotua hyvan ja luotettavan ilmapiirin, silla haastateltavat kertoivat elamastaan ki-

peitd ja vaikeita asioita, joiden kertominen vieraalle voi olla vaikeaa.

Oleellista tutkimuksen kannalta oli omaishoitajien sek& muistisairaiden taustatiedot. Néaitéa
taustatietoja olivat ika ja sukupuoli, miten omaishoitajuus oli alkanut ja kauan se on jatkanut
ja mista asti se on ollut virallista. My6s tdméan hetkinen hoitotilanne ja palvelut seké palve-
luiden riittdvyys olivat oleellisia taustatietoja hyvinvoinnin kannalta. Haastattelun lopuksi
kysyin haastateltavilta, olisiko heill& jotain muuta, mitd he haluaisivat kertoa tilanteestaan

tai mista vaan.

Haastatteluihin olin varannut aikaa tunnista puoleentoista tuntia. Haastattelut kestivét 50 mi-
nuutista 75 minuuttiin. Haastatteluissa mukana oli laatimani teemahaastattelurunko sekéa
apukysymyksid, joita tarpeen vaatiessa voisin kayttdd. Nauhurin avulla nauhoitin kaikki
haastattelut, minké& jalkeen litteroin ne. Nimesin haastattelut nimien sijaan tunnisteilla H1,
H2, H3, H4, H5 ja H6. Suostumuslomakkeet (liite 3) numeroin samalla tavalla vastaamaan
haastatteluja, mikali joku haastateltavista olisi halunnut perua osallistumisensa tutkimuk-

seen.

5.3 Aineiston Kkasittely

Kerd&méni aineiston eli haastattelut muutin tekstimuotoon litteroimalla eli kirjoittamalla
puhtaaksi. Litterointi helpottaa aineiston jasennysté, ryhmittelyé ja luokittelua. Litteroinnin
tarkkuus riippuu tutkimustehtavasta ja tutkimusotteesta. Litteroin haastattelut sanatarkasti
haastateltavien puhekieltd noudattaen. Mukaan otin myds syvat huokaukset, naurahdukset ja

merkittdvat tauot, mikali koin niiden olevan merkityksellisid tutkimukseni kannalta.
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Haastattelut litteroin aina heti haastattelun jalkeen tai viimeistdan seuraavana paivana, jol-
loin haastattelutilanne oli vield tuoreena muistissani. Litteroitua tekstid Times New Roman
12 pistekoolla, rivivali 1,5 tuli yhteensé noin 60,5 sivua. Kahdesta haastattelusta jatin harki-
tusti osan litteroimatta, jossa muistisairas ja omaishoitaja keskustelivat keskenaan hetken
jostain tutkimukseen kuulumattomasta asiasta. Liséksi mikali haastateltavat puhuivat puoli-
soistaan nimelld vaihdoin tilalle ”hoidettava” tai muistisairas”, etteivét nimet jdisi mieleeni.
Mya0s ystévien tai naapurien kokonimet vaihdoin “ystava” tai “naapuri”, en litteroinut heidan
nimiaan. (ks. Hirsjarvi & Hurme 2017, 139-140; Vilkka 2015, 137-138; Silvasti 2019.)

Litteroitu aineisto oli valmis elokuun 2019 lopussa. Syyskuun alussa péésin lukemaan ko-
konaista aineistoani. Luin aineistoa useaan kertaan lapi ilman, etté tein sithen minkaanlaisia
merkint6ja. Aineistoon huolellinen tutustuminen auttoi hyvin paljon tulosten auki Kirjoitta-

misessa, silld muistin mist& asioista kukakin haastateltava oli puhunut.

Analyysimenetelmana kaytin laadullista sisallénanalyysia. Siséllénanalyysi on monivaihei-
nen prosessi, jossa aineistoa luokitellaan ja jarjestetaan. Aloitin koodaamaan aineistoa rivit-
tain varikynilla. Ensimmaéiseen tutkimuskysymykseeni minkélaiseksi puoliso kokee hyvin-
vointinsa muistisairaan ikéihmisen omaishoitajana, etsin vastausta teorialdhtoisella eli
deduktiivisella siséllonanalyysilla. Koodit oli muodostettu etukateen Niemelén (2010) hy-
vinvointiteorian toiminnan tason ja ulottuvuuksien avulla. Etsin tekstista omistamiseen (ha-
ving) kuuluvat asiat ja merkitsin ne vihreélla vérilla. Sen jalkeen etsin tekemiseen (doing)
kuuluvat asiat ja merkitsin ne keltaisella varilla. Lopuksi olemiseen (being) kuuluvat mer-
kitsin siniselld varilla. N&in I0ysin aineistosta kaikki hyvinvointiin liittyvét toiminnan tasot.
Jaottelin aineiston vield toiminnan ulottuvuuksiin, aineelliseen, sosiaaliseen ja henkiseen.
(ks. Silvasti 2019; Elo & Kyngas 2008, 110-112; Tuomi & Sarajarvi 2018, 95-98.)



Taulukko 1. Deduktiivinen analyysi
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naatiot, fyysinen ja
henkinen vaki-
valta, lydminen,
syyttely, krooninen
vasymys,  uupu-
mus, yksinéisyys,
itsetuhoiset ajatuk-
set

terveys,
omasta voinnista ja
sairastumisesta

Toiminnan Toiminnan ulottuvuus Yhdistava
taso tekija
Aineellinen Sosiaalinen Henkinen
eldke, omaishoidon | tuttu ja turvallinen | hyva eletty eldama,
tuki, hoitotuki, si- | asuinymparistd, la- | tieto perheen ja ys-
joitus asunto, | kisadteiset vapaat | tdvien tuesta, puhe-
Omistaminen | 0sake, oma koti, linnumero  johon
kesamokki, koti- tarvittaessa  ottaa
(having) tila, maatila, sai- yhteytta
raalloinen nuu-
kuus, varaa palve-
luihin
omaishoito, ysta- | vertaistuki ryhma, | pohjakoulutus,
vat  harrastukset: | aktiivinen jarjestd | muistisairauteen MUISTI-
kavely, kuntosali, | toiminta, tyohisto- | liittyvédt koulutuk- | SAIRAAN
Tekeminen metséstys, kuoro, | ria set, muistisairau-
golf, sukututkimus, teen ja omaishoi-
(doing) allasjumppa, koti- toon liittyva kirjal- OMAIS-
maan matkailu, o lisuus, kansalais-
opiston kurssit HOITAJAN
saannollinen ruo- | avioliitto, avoliitto, | pallo nilkassa, aina
kailu, ruuan tuput- | rakkaus, laheisyys, | kiire kotiin, oma HYVIN-
taminen,  kotit6i- | seksuaalisuus, su- | vapaus, valtava
den opettelu kulaiset, ystavat, | vastuu ja antennit | VOINTI
suihkuun saamisen | suhteet lapsiin ja | pystyssa koko ajan,
Oleminen vaikeus, vasymys, | lapsenlapsiin hélytys valmius, si-
. masennus, hallusi- tovuus, huono oma
(being) huoli




29

Toiseen tutkimuskysymykseeni minkélaista tukea muistisairaiden ikadihmisten omaishoitajat
tarvitsevat, teorialahtoinen siséllonanalyysi ei soveltunut. Aineistosta koodasin uudet luokat
aineistolahtoisesti eli induktiivisen siséllonanalyysin mukaan. Etsin aineistosta tuen tarpeita,
jotka merkitsin pinkilla vérilla. Aineiston pohjalta jaoin tuen tarpeet epaviralliseen tukeen,
henkiseen tukeen, taloudelliseen tukeen, hoito- ja palveluohjaukseen seka palvelutukeen.
Aineistosta lahtdiset olevat tuen tarpeet laitoin alaluokkaan ja jakamani tuet paaluokkaan,
yhdistavéksi tekijaksi laitoin muistisairaan omaishoitajan tuen tarpeen. (ks. Elo & Kyngas
2008, 109-111; Silvasti 2019.)

Taulukko 2. Induktiivisen sisallonanalyysi

ALALUOKKA PAALUOKKA YHDISTAVA TEKIJA

lapset, lapsenlapset, vavy,

naapurit, ystavat, sukulaiset | Epdvirallinen tuki

vertaistuki ryhmé,
omat harrastukset Henkinen tuki
tieto avusta
kaupungin tyontekijat MUISTISAIRAAN

muistihoitaja, geriatri, Hoito- ja palveluohjaus

OMAISHOITAJAN
Muistiyhdistys
TUEN TARPEET

omaishoidon tuki,

kuntoutus Taloudellinen tuki

kotipalvelu, siivouspalvelu,
kauppapalvelu, kotilomitus, | Palvelutuki

intervallihoito, perhehoitaja
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5.3 Tutkimusetiikka ja luotettavuus

Omassa tutkimuksessani noudatin Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2012) hyvan tieteel-
lisen kaytdannon keskeisid ldhtokohtia. Naitd on muun muassa rehellisyys, huolellisuus ja
tarkkuus tutkimustyossa sekd tutkimusprosessin eettisyys ja avoimuus. Tarvittavan tutki-
musluvan hankkiminen, minké Jyvaskylan kaupungilta tutkimustani varten hankin kesélla
2019. Aineiston tallensin asianmukaisesti ja héavitén sen tietoturvallisesti noin kuuden kuu-

kauden pééasté tutkimukseni valmistumisesta.

Haastateltavat omaishoitajat valikoituivat minulle Jyvéskyldn kaupungin omaishoidon tu-
esta vastaavien tyontekijoiden kautta. Halusin haastatella muistisairaiden omaishoitajia,
jotka olivat puolisoita keskenaan ja virallisia omaishoitajia. Tydntekijat soittivat omaishoi-
tajille, joiden arvelivat olevan kiinnostuneita osallistumaan tutkimukseeni. Omaishoitajat
olivat halutessaan yhteydessa minuun. Haastattelemani kuusi omaishoitajaa eivat edusta

kaikkia omaishoitajia vaan muistisairautta sairastavien omaishoitajia.

Tutkimuksessani kunnioitan tutkittavien itsemadradmisoikeutta, kertomalla heille tutkimuk-
seen osallistumisen vapaaehtoisuudesta. Lisaksi kerroin, ettd halutessaan he voivat perua
osallistumisensa myds haastattelun jalkeen. Haastateltavat allekirjoittivat suostumuksen tut-
kimukseen osallistumiseen (liite 3), joista toinen jai heille ja toinen minulle. Tutkimusrapor-
tissani haluan suojella haastateltavien ja heidén puolisoiden yksityisyytté. Tasta syysté haas-
tateltavat esiintyvét raportissa tunnisteella H1-H6. Haastatteluja litteroidessani mietin, eris-
nimien muuttamista peitenimiksi eli pseudonyymeiksi. Paremmaksi ja kuvailevammaksi
vaihtoehdoksi koin kuitenkin kirjoittaa kenesta haastateltava, esimerkiksi puhui “muistisai-
ras”, "naapuri”, "lapsi”. (ks. Kuula 2011, 22, 24-25, 149.)

Eettisyys ei ole vain tutkittavien anonymiteetin suojausta. Eettisyys koskee myds tiedonhan-
kintaa, lahdekirjallisuuden valintaa seké& tutkimustulosten soveltamista. Tutkimustani varten
pyrin etsiméan ajantasaista lahdekirjallisuutta. Kéyttdmiani muiden tutkijoiden tekemid tut-
kimuksia kdytan arvostaen ja kunnioittaen. Merkitsen tutkielmaani lahdeviittaukset asian-

mukaisesti ja merkitsen kayttdmaéni lahteet 1ahdeluetteloon.
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Tutkimuseettisen neuvottelukunnan keskeisin tehtéavé on tiedottaminen, mutta lisaksi se te-
kee aloitteita tutkimusetiikan edistdmiseksi. Lopulta kuitenkin hyvan tieteellisen kdytannon
vaaliminen on tutkijan vastuulla. Yleisimmat vaarinkaytokset ovat vaarentaminen ja plagi-
ointi. Eettiset ohjeistukset tarjoavat arvokkaan lahtokohdan tutkijan eettiselle harkinnalle.
Tutkijan tulee toimia yleisten eettisten periaatteiden mukaisesta. Eettisesti tehty tutkimus
tuottaa luotettavia tuloksia. Ndin tutkija varmistaa tyonsa laadun. (Kuula 2011, 22, 24-25;
Niemi 2019.)

Omassa tutkielmassani tutkin omaishoitajien hyvinvointia, jotka hoitavat muistisairasta puo-
lisoaan. Hyvinvoinnin ja sen vajeiden tutkiminen on hyvinvointipoliittisen ja -eettisen sosi-
aalitutkimuksen tehtédva. Tutkimukseni avulla muun muassa analysoin, minkalainen on
omaishoitajien hyvinvointi ja minkéalaista tukea omaishoitajat tarvitsevat, jotta yhteiskun-

nassa asetetut eettiset ideaalit, arvot ja normit saavutettaisiin. (ks. Niemeld, 2011, 19.)

Sosiaalitydn tutkimuksissa pohditaan muun muassa sosiaalitydn asiakkaita ja tyontekijoita.
Etenkin vanhuspalveluissa on otetta huomioon kolmannet osapuolet eli laheiset ja omaiset
kun mietitddn tutkimusetiikan toteutumista. Omaishoitajien haastatteluissa tuli esille ystavié,
sukulaisia, mutta erityisesti lapset ja lapsenlapset. Heisté kerrottiin nimill& ja saatettiin mai-
nita myds ammatit ja asuinpaikat. Kuten edellda mainitsin, litteroinnissa en Kirjoittanut nimia,
enka mydskadn mainitse asuinpaikkakuntaa tai ammattia. (ks. Rauhala & Virokannas 2011,
239.)

Sosiaalityon tutkimuksen erityispiirteend voidaan ajatella olevan sen suhde kaytantoon. So-
siaalityon tutkimuksissa on kohdistunut tarve osoittaa vaikuttavuutta ja kytkea se rakenteel-
liseen seka yksildlliseen tasoon. Keskeinen tavoite sosiaalityon tutkimuksissa on sosiaalinen
oikeudenmukaisuus. My06s uusi tieto sosiaalisen ongelmien ratkaisemiseksi on térked ta-
voite. Sosiaality0 on tutkimuksissa erityinen alue, sill& se on samanaikaisesti tutkimuksen ja
k&ytdnnon kenttd. Tasté syysté ei ole mahdollista erottaa sosiaalityon tutkimusta kokonaan

sosiaalityon kaytannosta. (Orme & Briar-Lawson, 2010.)
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6 MUISTISAIRAIDEN OMAISHOITAJIEN HYVINVOINTI

6.1 Hyvinvointi tarpeen tyydyttamisena

Ihmisen on saatava tehda jotain tarpeellista elamadssaan, muuten hyvinvointia ei synny. Ylei-
send hyvinvoinnin edellytyksena on pidetty tyota. Lisdksi keskeisend hyvinvoinnin perus-
tana pidetaan tyon lisaksi asumista ja terveyttd. Tyon avulla ihmisen saa itselleen tekemista,
ettd han voi kokea kuuluvansa johonkin. Tyostd saama palkka mahdollistaa ihmiselle toi-
meentulon, jonka avulla h&n voi hankkia itselleen muun muassa ruuan, vaatteet ja katon paan
paalle. (Niemeld 2010, 109.)

Kaikki omaishoitajat, jotka haastattelin, olivat olleet kodin ulkopuolella tydeldmassa, kuten
myo6s heidén puolisonsa. Yksi haastateltavista oli jadnyt ennen varsinaista eldkeik&é sai-
rauselakkeelle ja yksi haastateltava kertoi jadneensa varhaiselakkeelle, kaksi vuotta ennen

varsinaista eldkeikaansa.

Tutkimusten mukaan ty6ll& on merkitysta ihmiselle. Tyéhon kohdistuu arvoja ja asenteita,
jotka ovat olennaisia tyopolitiikan kysymyksid. Ne vaikuttavat muun muassa ty6llisyyteen
ja hyvinvointiin. IThmisen tekemé ty6 vaikuttaa myds hénen hyvinvointiinsa. (Koistinen
2010, 113-114.) Lisaksi tydssa luodaan sosiaalisia suhteita, jotka voivat kantaa pitkalla van-
huuteen asti (Niemel& 2010, 109). Useat haastateltavat kertoivat kuinka tytkavereista ja yh-

teistyokumppaneista oli tullut vuosien varrella erittdin hyvié ystavia.

Ennen kaikkea [muistisairaalla] oli ystavid ympari Eurooppaa. Nama kaikki
siita tyon kautta tulleita. Ja heité piti kayda katsomassa ahkeraan. (H3.)

Terveys on resurssi ja voimavara, josta tulee huolehtia. Hyvéa terveys on osa hyvaa tyo- ja
toimintakykyé ja sitd pidetd&n keskeisend hyvinvoinnin osatekijand. Toimintakyky ja sen
edistdminen on oleellisia asioita vanhusten terveydessa. Toimintakykyé voi heikentéa sai-
raudet sekd normaali vanheneminen. Vaikka useat sairaudet ovat pysyvid, voidaan niiden

etenemista hidastaa. Sairauksien hoidossa tarkedad on toimintakyvyn sailyttdminen ja etté
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sairaudesta koituisi mahdollisimman védhan haittaa. (Niemeld 2010, 109; Rahkonen & La-
helma 2010, 135; (Koskinen ym. 1998, 97-98.)

Mulla taas tulee liian paljon kertakayttosairauksia. Nytkin vuoden aikana
olen joutunut ensiapuun menemé&an. Miten samaan ihmiseen voi tulla niin
paljon sairauksia. (H4.)

Omaishoitajista yksi koki fyysisen terveytensa ja jaksamisen heikentavadn hyvinvointiaan.
Muut omaishoitajat kokivat, ettd olivat fyysiseltd kunnollaan samaisessa voinnissaan kuin
olisivat ilman omaishoitajuutta. Omaishoitajilla voi olla esimerkiksi pitkaaikaissairauksia,
jotka heikentavét fyysista terveyttd. Pitkdaikaissairaudesta voi olla hyvinkin paljon haittaa

silloin kun muistisairaan hoidon tarve lisadntyy ja tarvitaan fyysista voimaa.

Hyvin usein muistisairauteen liittyy kaytosoireita. Yleensé kaytosoireille 10ytyy jokin syy,
mika aiheuttaa ei-toivotun kayttaytymisen. Turvattomuuden tunne on yleisin k&ytdsoireisiin
liittyva syy. (Uusitalo 2014, 131.)

Yksi haastateltava kertoi muistisairaan kaytoksen muuttuneen aggressiiviseksi, sen jalkeen
kun muistisairas oli kaatunut portaissa. Hanesta oli tullut pelokas ja erityisesti pesutilanteissa
muistisairas kayttaytyi fyysisesti aggressiivisesti omaishoitajaa kohtaan. Onneksi omaishoi-
taja ymmarsi, mistd aggressiivisuus johtui. Han osasi luoda muistisairaalle turvallisuuden
tunteen, minka vuoksi kdytdés muuttui parempaan suuntaan ilman l&&kitystd. Omaishoitaja
kertoi, ettd yllattden alkanut aggressiivisuus kuormitti hanté niin paljon, ettd han pyysi ulko-

puolista apua.

Kyllg, se [muistisairaan aggressiivisuus] tuntui heti. Se kuormitti mua. (H3.)

Ihmisell& on luonteenpiirteitd, jotka voivat voimistua muistisairauden myo6ta. Erds haastatel-
tavalta kertoi, puolisonsa olleen hyvin tarkka rahasta jo ennen muistisairautta. Muistisairau-
den myota puolisosta oli tullut sairaalloisen nuuka. Omaishoitaja muun muassa ei kdy muis-
tisairaan ollessa hereilld suihkussa, koska ei halua riidell& vedenkulutuksesta muistisairaan

puolisonsa kanssa.
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Omasta psyykkisestd hyvinvoinnista oli useampi omaishoitaja huolissaan. Etenkin jos muis-
tisairaalla oli muistisairauteen liittyvid kaytoshairioita esimerkiksi unettomuutta ja masen-
nusta. Myds aggressiivinen kaytos niin sanallinen kuin fyysinen heikent&é hyvinvointia. (ks.
Lethin ym. 2017; Ring 2016.) Hoidettavalle voi olla haasteellista, ettd hant& hoitaa oma puo-
liso. Muistisairas voi nostaa esille esimerkiksi vanhoja vaarinymmarryksia ja perheriitoja.
Tama4 taas kuormittavaa omaishoitajan psyykkisté hyvinvointia. (Hyvarinen, Saarenheimo,
Pitkdla & Tilvis 2003, 1950.)

Muistisairaan masennus kuormittaa myds puolisoa hyvin paljon ja vaikuttaa hanen hyvin-
vointiinsa (Leinonen, Korpisammal, Pulkkinen & Pukuri 2002). Omaishoitaja kaytt4é voi-
mavarojaan houkutellakseen muistisairasta sangysta ylés. On térkeda hakea hoitoa masen-

tuneisuuteen muistisairaalle.

Se makaa tuolla sangyssa. Ma yritan aina, etta nouse jo nyt, mutta kylla han
puol yheksan uutisille tulee makaamaan tohon sohvalle... Se on vihdn
semmoista masentaa niin kuin minullekin tama tilanne kattoo, kun toinen
vaan makaa. (H1.)

Myas tietynlainen muistisairaan patistelun ja houkuttelun koettiin heikentavan psyykkista
hyvinvointia. Etenkin ruokailu ja suihkutilanteet koettiin valilla haasteellisina. Useamman
kerran pitdéd houkutella sydmaan ja valilla suihkuun saaminen tuntuu todella haastavalta ja
raskaalta. Omaishoitaja kokee kuitenkin olevan vastuussa ihan kaikesta, myds ruokailusta ja
hygieniasta seka ladkehoidosta. Téstd syysta han kadyttdd voimavarojaan, saadakseen muis-

tisairaan syomaan ja suihkuun.

Ik&antyminen ei itsessadn huononna terveyttd, vaan siihen liittyvat tavoitteet ja sisallét muut-
tuvat. Ikaantynyt voi kokea terveytensé hyvaksi, vaikka hanell& olisikin sairauksia ja toimin-
nanvajauksia. lkaantyessa terveyden kasitetta voidaan katsoa uudesta nakokulmasta. Kyse
ei ole vain toimintaresursseista vaan myds ympériston fyysisista ja sosiaalisista ominaisuuk-
sista. (Heikkinen 2000, 232-233.)

Osalla omaishoitajista oli huolta omasta terveydestd, jos jotain &killistd sattuu. Muistisairas

el 0saa soittaa tai hakea apua. Huolta oli myds muistisairaan hoidosta, jos itse olisi vaikka
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sairaalassa, ettd missé muistisairas sitten on. Omaishoitajat aika hyvin luottivat siihen, etta
kaupunki pystyy jarjestaméaéan nopeallakin aikataululla muistisairaalle tilapaista hoitoa.
Tasta huolimatta moni haastateltava pohti, onko omassa tukiverkostossa henkil@ita, jotka

tarvittaessa voivat auttaa.

Ihminen on sosiaalinen olento, joka hakeutuu toisen ihmisen seuraan. Sosiaaliset suhteet
koetaan tarkeana hyvinvoinnin edistdjana. (Niemeld 2009, 216.) Omaishoitajien haastatte-
luista valittyi syvé rakkaus ja valittdminen puolisosta. Haastateltavat eivét olleet edes ajatel-
leet, ettd muistisairas olisi lahtenyt kotoa jonnekin muualle hoitoon, niin kauan kun kotona
parjataan. (ks. Kirsi 2004; Sointu 2016; Mikkola 2009.)

Ei missdan nimissa mihinkaan laitokseen laiteta. Niin kauan kun yhtéan var
vas kynnyksen yli nousee niin min& huolehdin ja yhdessa ollaan. (H4.)

Seksuaalisuus oli parisuhteista kadonnut, mutta laheisyys ja koskettaminen koettiin edelleen
tarkednd. lllalla ennen nukkumaan menoa halaaminen toi turvallisuuden tunnetta etenkin
muistisairaalle, samoin kun séngysséa hiusten silittely. L&heisyys kuten sohvalla vierekkain
istuminen tai samassa sangyssa nukkuminen olivat tarkeité asioita etenkin eraalle omaishoi-

tajalle parisuhteen kannalta.

Erds haastateltavista kuvasi suhdettaan puolisoonsa enempi éiti-lapsi suhteena.

Ma sanoisin etté taméa sairaus on vienyt sen seksuaalisuuden. Han kutsuukin
mua joskus &idiksi ja musta tuntuu, etta han tarkoittaakin sita. (H6.)

Omaishoitajat kertoivat, etta etenkin hyvat ja lampimat valit omiin lapsiin ja lapsenlapsiin
toivat turvallisuuden tunnetta omaishoitajuuteen. Tarkedksi koettiin myos, ettd I&heiset hy-

vaksyivat omaishoitajuuden ja arvostivat sita.

Ihmisen velvollisuudet ja oikeudet ovat sidoksissa hanen siviilisdatyynsa. Juridisesti ajatel-
len avoliitto on avoin liitto ilman keskindisia velvollisuuksia ja oikeuksia. (Vaestoliitto

2019.) Tietyissa juridisissa asioissa, esimerkiksi raha-asiat ja omaisuus siviilisdadyll& on
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merkitysta. Tilannetta helpottaa, kun muistisairaan lapset ovat kiinnostuneita ja haluavat olla
osallisena vanhempansa asioiden hoitamisessa. (ks. Teleranta 2014, 195-205.)

He [muistisairaan lapset] haluavat tietad missa mennaan. He haluavat tietaa
kaiken. Ja jos tulee semmoinen tilanne, etta pitaa jotain laitosta hommaa, niin
he lupasivat puuhaa sita sitten. Me ollaan avopari, niin edunvalvontavaltuu-
tuspaperikin on tehtylapsille. Meill& on tosi hyvat valit. (H1.)

Valit lapsiin voi olla hyvinkin erilaiset. Erés haastateltava kertoi, ettei hanella ole aviopuo-
lisonsa kanssa yhteisia lapsia. Puolison edellisesté liitosta syntynyt lapsi on kuitenkin asunut

heilla ihan pienesta pitéen.

Jotenkin ne valit ovat olleet hyvin, mitenkahan sen sanois, muodolliset. Toki
kaydaan siella ja he kayvat, mutta siina ei ole semmoista aitoa laheisyytta.
Ja mulla on semmoinen kasitys, etta se rasittaa tAmmadinen asia hanta
[lasta].(H2.)

Ystévien, tuttujen ja naapureiden merkitys on tarked sukulaisten ohella. Saa olla sosiaali-
sessa kanssakaymisessa ihmisten kanssa. Ei tarvitse salata asioista tai esittdé jotain muuta.
He tuntevat ja tietavat pitkéltd ajalta. Tuttuja ihmisia, jotka tiesivét pariskunnan tilanteen
pyydettiin kyl&&n ja heidén luonaan vierailtiin, koska heihin luotettiin ja he tuntuivat turval-

lisilta ihmisiltd muistisairaalle.

Ihmiselle tarkeda on, ettd hén saisi itse paattad omista asioistaan. Autonomia onkin hyvin-
voinnin tarkeéd henkinen ulottuvuus. Itsendinen ihminen on henkisesti vapaa. Han saa méa-
rata itsestaan. (ks. Niemeld 2009, 217.) Omaishoitajien haastatteluissa kavi ilmi, etta he ko-
Kivat, etteivat he ole vapaita tekemaan, mita haluavat. Koko ajan pitéa olla halytysvalmiu-
dessa ja yolldkin on oltava “antennit” pystyssd, heiddn huolehtiessa muistisairaasta puoli-

sostaan. Eika voi tulla ja mennd, miten haluaa.

Kyllahan ma semmoisesta tietystd vapaudesta olen luopunut. En maa voi
lahted mihin sattuu teatteriin tai ystavia tapaamaan tai nain. (H1.)

Vaikka omaishoitajat sanoivat, ettd omasta vapaudestaan ovat luopuneet omaishoitajuuden

myotd. He eivat kuitenkaan vaikuttaneet katkerilta. He olivat hyvéksyneet tilanteen
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semmoisena kun se on. Muistisairaan kanssa mentiin yhdessa erilaisiin paikkoihin esimer-
kiksi kauppaan, ladakariin, parturiin, konsertteihin. Hyvin paljon samalla tavalla kuin ennen

muistisairauttakin.

6.2 Hyvinvointi osallisuuden toteutumisena

Ihmisen tulee saada toteuttaa itseddn, muuten han saattaa vieraantua itsestdan. Harrastukset
ja fyysinen toiminta kuuluvat tekemisen tasolle. Ihminen saa hyddyntad omia kykyjaén ja
saavuttaa jotain. (Niemel& 2009, 219; 2016, 102.)

Elékkeelld olevalla ihmisell& ei ole end& samanlaista tarvetta tyolle kuin tydidssa olevilla.
Kuitenkin tarve tehda jotain on edelleen olemassa. Haastattelemani omaishoitajat tekevat
tyotd, vaikka ovatkin jo elédkkeelld. Se ei valttamaétta ollut se asia, jota olivat ajatelleet teke-
vansé elakkeelld, mutta elaméaé ei etukateen pysty suunnittelemaan. Muistisairaan hoitami-
nen voi olla fyysisesti hyvinkin raskasta. Muistisairas voi tarvita ihan kaikessa apua, mika
kuormittaa omaishoitajan hyvinvointia. Omaishoitaja ei paase huolehtimaan omasta fyysi-

sestd hyvinvoinnistaan esimerkiksi liikuntaharrastuksen avulla.

Han tarvitsee apua ihan kaikissa toimissa, siis ihan kaikessa. Nyt mun jaksa-
mista on alettu panemaan kunnolla kuntoon. Tahan asti oon vaan jaksanut.
Oma liikunta mulla on kokonaan pois ja siind mielessa oma kunto on
heikentynyt (H3).

Omaishoitajat olivat kaikki sitd mielta, ettd sadnndllinen liikunta olisi hyva heidan hyvin-
vointinsa kannalta. Osalla omaishoitajista ei ollut mahdollisuutta kodin ulkopuolella liikun-
taan, koska muistisairasta ei voi jattada kotiin yksin siksi aikaa. Puolison ollessa péivakes-
kuksessa tai muussa lyhyesséa hoidossa, mikd mahdollistaa omaishoitajalle hengéhdystauon,
mutta aina ei liikuntaan riittdnyt voimavaroja. Usein aika meni asioiden hoitamiseen tai le-

paamiseen.

Muistisairauden ollessa viel& varhaisessa vaiheessa muistisairaan uskaltaa jattaa hetkeksi
yksin, ettd paédsee kdymé&an harrastuksissa tai kaupassa. Se ei kuitenkaan ole sama asia, etta

saisi vapaasti tulla ja mennd. Muistisairaan ollessa yksin kotona, omaishoitajalla on huoli,
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kuinka kotona pérjatdan. Omat harrastukset koettiin kuitenkin tdrke&dna asiana oman hyvin-
voinnin kannalta, ettd sairauden ollessa alkuvaiheessa, muistisairas jatettiin hetkeksi yksin

kotiin.

Ainakin tahan asti olen voinut k&yda noissa harrastuksissa. Ne on mulle sem-
moisia henkireikia, vaikka ne on lyhyitd, mutta ne on semmoisia, ettd ma saan
hetkeksi ajatukset pois. Mulla on hirvee kiire ja hata aina kotiin, ettd onkohan
siella hata. Vahan niinku, ei nyt ihan huono omatunto. (H1.)

Harrastukset ovat myds sosiaalinen tapahtuma, ei pelkéstaén fyysinen. Ihminen luo sosiaa-
lisia suhteita, toimiessaan yhdistyksessa tai seurassa. Jossakin tilanteissa sosiaalinen kans-

sakdyminen on jopa itse fyysista harrastusta tarkedampaa. (ks. Niemeld 2009, 219.)

Ma oon ollut 47 tai 48 vuotta hirvimettalla. Se on erdéanlainen, kun oman
kotikylan, kun kaikki tuntee toisensa niin sosiaalinen tapahtuma. Ja oon
melkein 10 vuotta samalla kuntosalilla k&ynyt niin siella samat naamat. Se-
kin ongelma, etté jaa vahan kuntoilut sikseen ja menee puheen puolelle. (H2.)

Aina harrastuksen ei tarvitse olla fyysisesti rasittavaa ja litkunnallista toimintaa. Osa omais-
hoitajista harrastus liittyi enemman henkisen ja sosiaalisen osallisuuteen kuin fyysiseen.
Harrastukset, jotka tukivat omaa henkista hyvinvointia, olivat muun muassa sukututkimus,
kuoro, kansalaisopiston kurssit seké aktiivinen jarjestotoiminta. Ne omaishoitajat jotka sai-
vat vertaistukea esimerkiksi ryhmassé tai ystavéltdan, kokivat sen tarkeimmaksi hyvinvoin-

tia edistavaksi harrastukseksi.

Se [vertaistuki]on hirveen hyva se ryhma. Kauan on kaynyt samoja ihmisia,
niin niista on tullut tuttuja, ja hirveen avoimesti jutellaan asioista. Kylla se
on silla lailla, etta vertaistuki auttaa. (H1.)

Kaikki ei kuitenkaan halu osallistua vertaistukitoimintaa, vaikka he ajattelevat siitd olevan
hyotyd omassa tilanteessa. Ei koeta ryhmatoimintaa omaksi tai asia ei ole ajankohtainen

vield omalla kohdalla.

Ihmiselle tarkedd on mielekés tekeminen. Harrastukset tuovat elaméan sisaltéa ja voivat yl-

lapit&é sosiaalisia suhteita. Joitakin harrastuksia on voitu jatkaa viel& yhdessé muistisairaan
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kanssa. Kaikki harrastaminen ei muistisairaan kanssa onnistu. Useimmat omaishoitajista
kertoi, ettd yhteisista ulkomaan matkoista on luovuttu muistisairauden myota. Myas litkun-
nallisista harrastuksista kuten kuntosalilla kdymisesta ja uimisesta on pitédnyt luopua, koska

muistisairas ei parjaa itsenaisesti esimerkiksi pukuhuoneessa.

On my0s ollut yhteisid harrastuksia, joita omaishoitaja sitten on jatkanut yksin&an. Yhdis-
tystoiminta, jota voidaan ajatella myds vaikuttamistyond, on ollut molemmille térke&a.
Muistisairauden my6té yhdistystyd on jaanyt, mutta omaishoitaja haluaa edelleen jatkaa.
Omaishoitaja on kokenut yhdistystoiminnan itselleen erittéin tarke&na ja tasta syysté jarjes-
tdan muistisairaan intervallishoidot sen mukaan, etté paasee osallistumaan yhdistyksen toi-

mintaan.

Ihmisen voi ajatella oppivan asioita koko eldmén ajan. IThmiselld on tarve tietad ja opetella
asioita, ja tasta syysté erilaiset kurssit ovat merkittavié, hyvinvoinnin kannalta. Erds omais-
hoitaja oli ilmoittautunut opiskelemaan vierasta Kielta verkkokurssille, kun ei paassyt saan-
nollisesti kdyméaan tunnilla. Hanelle oli tarkedd oppia jotain uutta, vaikka ei paéassytkéan

kotoa minnekaan lahtemaan.

Ansiotydn vuoksi omaishoitajien ei tarvitse enda opiskella tai osallistua kursseille. Kaikille
muistisairaus ei valttdmatta ole tuttu asia, joten he haluavat tietdd minkalaisesta sairaudesta
on kyse. Joko itsenéisesti lukemalla tai osallistumalla johonkin luennolle tai kurssille. Toiset
omaishoitajista olivat hyvinkin aktiivisia tiedonhankinnan suhteen ja tekivat sita hyvin pal-

jon myods oma-aloitteisesti.

Mun piti tutustua, maa tilasin kirjan ja kavin kaiken maailman kursseja ja
luin netista, ettd paasin siséalle mita kaikkea se on. Ainakin kahdenlaisella
kurssilla olen ollut ja luennoilla. Ja alussa kun taa diagnoosi tuli ja luin
netista. (H1.)

Myo6s omaishoitajuus voi olla uusi asia, tasta syysta on tarkeéda saada tietoa ja paasta koulu-
tuksiin ja kursseille. Mita oikeuksia omaishoitajalla on ja mita siihen kuuluu. Osa omaishoi-
tajista kokee, ettd heidan tulee opetella ik&&n kuin uusi ammatti, kun he alkavat omaishoita-

jiksi.
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Osallisuus hyvinvointiajattelun jasennyksessé on nostettu esille kasitteet osallisuudesta (in-
Kluusio) ja syrjaytymisesta (eksluusion). Kyse on toimintaperusteisesta hyvinvointi késityk-
sestd, jossa yhteison osallisuus tuo mukanaan hyvinvointia. Ihmiselld on tarve osallistua,
tehda tyota tai opiskella, osallistua kansalaistoimintaan ja harrastuksiin. EIama ajatellaan
koostuvan sit4, millainen ihminen on ja mita han pystyy tekemaan. (Niemel& 2010, 19.) So-
siaalisilla suhteilla on ikdantyessa tarke& merkitys. Vahéinen sosiaalinen osallistuminen on

tutkimuksissa osoittanut 1,5-2-kertaista kuoleman riskia. (Heikkinen 2001, 228.)

6.3 Hyvinvointi resurssina

Omistaminen voidaan my6s nahdéd kolmijakoisena. Ihminen voi omistaa jotain aineellista,
jota symboloi raha. Sosiaalisia suhteita symboloi luottamukseen perustuva arvovalta ja kol-
manneksi omistetaan henkista tietotaitoa ja osaamista. Omistaminen on ilmid, joka on hyvin
erilainen kuin oleminen ja tekeminen. Tarpeen tyydytyksen mittaaminen voi olla haasteel-

lista. Joskus omistamisesta tulee elamén tarkein paamaara. (Niemeld 2016, 102.)

Omaishoitajille oli vuosien varrella kertynyt aineellista omaisuutta. Asunto oli oma, saattoi
olla lisaksi myds sijoitusasunto ja kesamokki tai perintdna saatu oma kotipaikka. Naita asi-
oita haastateltavat eivét kuitenkaan maininneet kysyttaessa, minkalaiseksi he kokevat talou-
dellisen tilanteensa. Omaisuus tuli esille muissa yhteyksissa. Taloudellista tilannetta ajatel-

tiin kdytettavissa olevan rahan avulla.

No mina saan eléketta ja sitten taman omaishoidon tuen, mutta siita tietysti pi-
tdd maksaa verot. Han [puoliso]saa eléketta ja semmoista pientd korvausta
kun 70 €, silld ei ole mitddin merkitystd, mutta se osoittaa kuinka huolehditaan.

(H2.)

Intervallijaksot ovat kalleimpia tdmén hetkisista palveluista, joista muistisairaat maksavat.
Osalla pariskunnilla oli selkeésti omat taloutensa ja toisilla taas yhteinen talous. Pariskun-
nilla oli myds muita palveluita, jotka eivat tulleet kaupungin kautta. Ne olivat olleet heilla
jo ennen omaishoitajuuden alkamista. Tyypillisin itse hankkimia palvelu, mika pariskunnilla

oli jo ennen omaishoitajuutta, oli siivouspalvelu.
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Omakotitalon raskaat pihatyot talvella ja kesélld tuovat haastetta arkeen, mutta niiden teke-
miseen esimerkiksi nurmikon leikkuu ja lumity6t voidaan palkata joku. Téhén asti ne ovat
kuitenkin hoituneet esimerkiksi lasten, naapureiden ja ystavien avulla. Talla hetkelld omais-
hoitajat eivat ole kokeneet palveluille tarvetta. Se ei kuitenkaan tarkoita sitd, etteiko palvelua

voida ostaa sitten kun se on ajankohtaista.

Talla hetkella meidan molempien kunto on semmoinen, ettei me tarvita niita.
Jos jommankumman terveys lahtee tasta paljon huononemaan niin sitten mita-
taan tilannetta uudelleen. (H4.)

Haastatteluissa kavi myds ilmi, ettd kotipalvelua ei haluttu ’sotkemaan” perheen normaalia
rytmié. Halutaan eld& omien aikataulujen mukaan. Haastatteluista sai kasityksen, etta koti-
hoito otettaisiin kéyttéon, vasta viimeisena vaihtoehtona. Omaishoitajat halusivat pitéé
kiinni edes jonkinlaisesta vapauden tunteesta. Kotihoito koettiin sitovana, koska kotihoidon
tyontekijat tulivat tiettynd kellonaikana, mutta ei valttamétta tarkkana kellonaikana. Jotkut
omaishoitajista herasivat ennen muistisairasta puolisoon ja halusi nauttia siitd aamu hiljai-
suudesta. Mikali kotihoito olisi ollut kaytdssa, olisi muistisairas pitanyt herattad, kun koti-

hoidon tyOntekijat tulevat paikalle.

Myas se, etta kotiin tulee vieras ihminen voi olla vaikeasti hyvaksyttava asia. Uusiin ihmisiin
totuttelu vie aikansa, eikd muistisairasta aina voi jattdaa kenen tahansa hoitoon. (Sointu &
Anttonen 2008, 48.)

Sitten valitettavasti he eivat pysty takaamaan, etta se ois aina se sama. (H5.)

Oma koti tuo turvallisuutta ja varmuutta eldméén. Lisaksi tuttu ja turvallinen asuinymparist6
voi helpottaa muistisairaan itsenéisté litkkumista seka kotona siséll4 etta ulkona. Kodin mer-
Kitysta ei pida vahatella, silla on monenlaisia merkityksia, esimerkiksi sosiaalisia ja psyko-
logisia merkityksid. Se on tuttu paikka, jossa eletd&dn omaa arkea. Sairastumisen myota kodin
merkitys korostuu, sielld tulee vietettyd aikaa yhd enemman. Myos kodin mukavuuteen ja
estetiikkaan tulee kiinnittdd huomiota. (Valokivi & Zechner 2009, 136.)
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Hoivaajan henkista ja fyysista jaksamista tukevat palvelut ja ovat tarked osa omaishoitoa
(Sointu & Anttonen 2008, 46). Hyvinvointia ja jaksamista lisé tieto, ettd apua on saatuvilla.
Omaishoitajat kertoivat, ettd ovat saaneet kaupungilta puhelinnumerot, joihin voi soittaa,

mikali jotain tarvitaan.

Kylla tuolla on puhelinnumeroita, kun esimerkiksi sairaalaan jouduin, he
[kaupungilta] ilmoittivat, etté hoitavat kylla jos [puoliso] tarttee apua. (H4.)

On myos ystéavia ja sukulaisia, joihin voi tarvittaessa ottaa yhteyttd. Seka myos lapset ja
mahdolliset lapsenlapset. Aina ei tarvita konkreettista apua, vaan henkinen tuki on myds

tarkedd. Viestittely l&heisten kanssa koetaan tarkeana henkisena voimavarana.

Mulla on erinomainen suhde lapsenlapsiin. Kaikki lahettavat mulle whats-
appeja. Tarpeen mukaan auttavat, esimerkiksi jos tarttee vield auto pesuun.
On tarkeaa tietaa, etta he ovat valmiita auttamaan. (H6.)

Haastatteluissa kavi ilmi, ettd suurin osa omaishoitajista hyodynsivat yhteydenpidossa tek-
nologiaa eri tavalla. Moni haastatelluissa kertoivat pitdvansa yhteytta ystaviin ja perheen-
jaseniin perinteisesti soittamalla, mutta myos tekstiviestein, Facebookin tai WhatsAppin
avulla. Melkein kaikki haastateltavat olivat yhteydessa péivittain jonkun laheisen henkilon

kanssa.

6.4 Omaishoitajien nékemys tuen tarpeista

Omaishoitaja huolehtii monista eri tehtavista ja pyorittdd perheen arkea. Vélilla voi olla hyvé
hieman pysahtyd miettimaan, kuinka paljon tehtdvaa pdivan aikana kertyy ja olisiko niihin
mahdollista saada apua. Etenkin jos ne tuntuvat kuormittavan omaishoitajaa. Mitka tehta-
vista ovat semmoisia, ettd niihin voisi pyytaa ulkopuolista apua ja tukea? Pitkdan jatkunut
uupumus véhentaa voimavaroja. Hoidettavan etu on, ettd omaishoitaja muistaa huolehtia
mya0s itsestdan. (Jarnstedt ym. 2009, 132-133.)

Aineistosta 16ysin viisi erilaista tuen muotoa (taulukko 2), joita omaishoitajat kokivat tarvit-

sevansa. Erityisen tarkeédksi nousi epavirallinen tuki, johon voidaan ajatella kuuluvan lapset,
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lapsenlapset, sukulaiset, naapurit ja ystavat. Tarkeimpid tuen tarpeita Wheelerin (2010) tut-

kimuksen mukaan on tiedon saanti, palvelut, hoitopaikka ja emotionaalinen tuki.

Henkinen tuki ei ole konkreettista apua, mutta henkisten ja fyysisten voimavarojen kannalta
todella merkittavia. Henkisen tuen avulla omaishoitaja saa voimavaroja. Omaishoitajat voi-
vat kérsia syyllisyydentunnosta, turhautumisesta, surusta, unettomuudesta, surusta seka hen-
Kisestd ja fyysisesta vasymyksesta (ks. Tamminen & Solin 2013, 72).

Vertaistuki voimavarana on arvokasta. Ihmiset joilla ei ole kokemusta muistisairaudesta tai
omaishoitajuudesta eivat ymmarré tai eivat halua ymmartdd, minké&laista muistisairaan
omaishoitajan arki voi olla. Samassa elaméntilanteessa oleva henkilé ymmartaa paremmin

ja hanelta voi saada arvokkaita vinkkeja. (ks. Palosaari 2014, 185.)

Henkiseen tukeen kuuluvat omat harrastukset, vertaistukiryhma ja tieto siité, ett4 apua on

tarjolla.

...mutta se tietoisuus ettd md voin pyytdd jos tarvitaan. Nelja tai viis tota
pariskuntaa tai yksindista henkil6d, joille kenelle tahansa pystyn soittamaan
jos mulla on semmoinen juttu, ett& tarvitsen apua (H6).

Kaikki eivét kuitenkaan saa henkista tukea niilta laheisiltd, joilta sita tarvitsisi. Erds haasta-
teltava kertoi, kuinka kaipaisi edes hieman tukea laheiseltd. Han koki olevansa aivan yksin

omaishoitajana, eika oikein tiennyt mita asialle olisi voinut tehda.

Ja etta hyvin vahan tammdoista niinku asiallista tukea sielté [puolison lapselta]
niinku saa. ...pienet henkiset ynmartamiset ei vaadi paljoa. (H2.)

Hoito- ja palveluohjaus on oleellinen osa omaishoitajuutta. Viranomaisella on merkittava
rooli omaishoitajan ja hoidettavan elamdssé. Han auttaa perheen tilanteen selvittelyssé ja

virallisten papereiden tayttdmisessa.

Tuossa jutusteltiin téstéa [omaishoitajuudesta] ja han [kaupungin tyontekija]
oli sitd mielt, ettd min& olen omaishoitaja. (H4).
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Hoito- ja palvelusuunnitelma on omaishoitajalle hyvin oleellinen dokumentti. Sen avulla vi-
ranomaiset tietdvat, mik& on perheen tuen tarve palveluiden suhteen ja ovat muutenkin pe-
rill& perheen tilanteesta. Seuranta on hyva jarjestada vahintdan vuosittain tai omaishoitajan

sitd pyytdessa. (Jarnstedt ym. 2009, 10-11.)

Hoitosuunnitelmien tekeminen on jaényt meidan vastuulle, ettd pidetédan huol-
ta, etta niita paivitetddn. Muuten infoa tulee sieltd [kaupungin tyontekijoilta]
hyvin.(H3.)

Taloudellinen tuki ja palvelutuki nousivat myos esille haastatteluissa. Taloudelliseen tukeen
kuuluvat omaishoidon tuki ja kuntoutus. Palvelutukeen kuuluu kotipalvelu, siivouspalvelu,
kauppapalvelu, kotilomitus, perhehoitajapalvelu ja intervallihoito. Naméa omaishoitajan va-
paapaivan mahdollistavat tuet olivat osan haastateltavien mielesta erityisen tarkeitd. Yksi
haastateltavista kertoi, ettd ei ole yhtd&n vapaapdaivaa kayttanyt, koska ei ole kokenut viel&

tassa vaiheessa tarvetta niille.

Haastatteluissa kavi ilmi, ettd vapaapéivia aletaan pitdméaan ja palveluita ottamaan kéyttéon,
kun niille koetaan oikeasti tarvetta. Jossain tilanteissa omaishoitajat eivat itse ymmartaneet
tarvitsevansa enemman apua ja tukea. Tassa kohtaa ulkopuolinen tuki oli erittéin tarked, joko
ldheisen tai tyontekijan suunnalta. Omaishoitaja pysahtyi miettimadn omaa jaksamistaan.

Hén sai tarvitsemansa tuen ja alkoi huolehtimaan omasta hyvinvoinnistaan.

Kylli se kotihoito otetaan mukaan sitten kun on tarvis. ...n0 nyt mind alan
pitdmaan kunnon lomia, ettéd saadaan mun jaksaminen kuntoon. (H3.)

Muistisairas ei sairauden edetessa ymmaérrd omaa avun tarvettaan, joten hén ei vélttamatta
osaa kiittdd omaishoitajaa saamastaan tuesta. Ja laheiset puolestaan ajattelevat tyon olen it-
sestadnselvyys, eikd néin ollen aina ymmarra tuen tarvetta. Dementiaa sairastavien omais-
hoitajien keskuudessa stressi on yleistd. Omaishoitaja pyrkii selviytyméan yksin tydssaén ja
torjuu tarjotun avun. On kuitenkin hyva, ettd apua ja tukea tarjotaan sdannallisesti, etta avun
pyytdminen ei jad omaishoitajan tehtdvaksi. (Tamminen & Solin 2013, 72; Hallikainen ym.
2017, 186.)
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7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tutkimuksen tehtéva oli selvittdd, minkalainen hyvinvointi on omaishoitajilla, jotka hoitavat
muistisairasta puolisoaan. Tutustuessani tutkielmani teoriaosuuteen sain jonkinlaisen ennak-
kokasityksen siitd, minkalaiset tulokset tulisin tutkimuksessani mahdollisesti saamaan. Li-
séksi olen tydskennellyt muistisairaiden kanssa ja tiedan sen olevan niin henkisesti kuin fyy-
sisestikin raskasta. Lukemissani tutkimuksissa kavi ilmi, ettd henkisen tuen tarve on suuri
muistisairaan omaishoitajilla muun muassa vasymyksen, uupumisen ja muistisairaan mah-
dollisen masennuksen vuoksi (esim. Lethin ym. 2017; Fauth ym. 2016). Liséksi omaishoi-
tajat kokivat luopuneensa omasta vapaudestaan, hoitaessaan muistisairasta puolisoon (esim.

Sointu 2011). Muun muassa ndmé asiat nakyivat myos omassa tutkimuksessani.

Muistisairaan kaytosoireet vaikuttivat omaishoitajan henkiseen hyvinvointiin. Etenkin muis-
tisairaan hallusinaatiot, unettomuus ja masennus véahensivat hyvinvointia. Muistisairaan hal-
lusinaatiot ja unettomuus hairitsivat omaishoitajan younia. Erds omaishoitaja kertoi yolla
herdnneensd huutoon, kun muistisairas oli ndhnyt asunnossa yliméaraisia ihmisid. Omais-
hoitaja koki haasteelliseksi selittdd muistisairaalle, ettei asunnossa ole muita ihmisié, kun

muistisairaan mielesta niita oli.

Aggressiivisuus niin henkinen kuin fyysinenkin vaikuttaa myos hyvinvointiin. Aggressiivi-
suuteen on aina syy ja usein syynd on muistisairaan kokema pelko ja turvattomuus. Omais-
hoitajat kertoivat, ettd muistisairaan kanssa aggressiivisuutta esiintyi enemman intervallihoi-
dossa kuin kotona. Mielestani taméa kertoo siitd, ettd omaishoitajat osasivat késitella puoli-

soitaan ja valttdd mahdollisia konfliktitilanteita.

Omaishoidon ja avioliiton raja voi olla hailyva. Ei ole taysin selvad, milloin aviopuolisoiden
normaali arkielamd, muuttuu omaishoidoksi (Kehusmaa 2014, 20.) Néin oli myds haastatte-
lemillani omaishoitajilla. He olivat vain jossain kohtaa ajautuneet omaishoitajaksi, ja saavat
siitd korvausta. Osa ei olisi itse edes tiennyt hakea omaishoidon tukea. Apuna olivat sosiaali-
ja terveydenhuollon ammattilaiset. Useimmat muistisairaat tunnistettiin terveystarkastuk-
sessa, kun ajokortin saaminen evattiin ja heidat lahetettiin lisdtutkimuksiin. Omaishoitajat

kertoivat, ettd ajokortin menetys oli monelle muistisairaalle kova paikka, eik& sitd meinattu
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hyvaksyd. Omassa voinnissa ei koettu olevan mitdan vikaa. Muistisairaat kokivat, ettd 14&-
kéri tai jopa oma puoliso halusi kiusata heitd ottamalla ajokortin pois.

Muistisairas ei valttamatta tunne itseddn sairaaksi tai ei suostu hyvaksymaén sairautta. Tama
on puolestaan haaste omaishoitajille, mutta myds muille laheisille ja hoitoon osallistuville
ammattihenkil6ille. Yksi haastattelemistani omaishoitajista kertoi olevansa keinoton, kun
puoliso ei suostu hyvaksymaan muistisairautta. Muistisairas ei halua ottaa minkaéanlaista
apua vastaan, koska ei suostu hyvaksymaéan sairauttaan. Tama hankaloittaa my6s omaishoi-
tajan eldmad, etenkin vapaiden pitdmisen suhteen. Muistisairas pitéisi saada hyvaksyméaan
sairautensa ja sopeutumaan uuteen, muuttuneeseen itseensd. Ndin myds omaishoitajan hen-
kinen taakka helpottuisi. Erés haastateltava kertoi, ettei hanen puolisonsa tunne itsedan sai-
raaksi. Muistisairas kuitenkin lahtee intervallisjaksolle hoitoon, mutta ei sen vuoksi etta olisi

muistisairas. (ks. Pesonen 2015.)

Tutkimukseni tuloksista ei voi tehda yleistyksia. Haastateltavien maara oli pieni ja omais-
hoitajien hoidettavat olivat sairauden eri vaiheessa. Lisaksi eldmantilanteet olivat erilaiset.
Osalla yhteisid vuosia oli takana yli 40, kun taas toiset olivat olleet yhdessa lyhyemman
aikaa. Haastateltavilla oli yhteisia lapsia ja lapsenlapsia seké edellisesta avioliitosta tulleita
lapsia. Haastattelujen perusteella voidaan todeta, ettéd pitka yhdessdolo ja yhteiset lapset toi-
vat suhteeseen erilaisen kiintymyssuhteen kuin heillg, joilla néin ei ollut. Jollakin tapaa pitka
yhdessdoloaika ja rakkaus oli hitsannut pariskunnat yhteen ja toi omaishoitajuuteen erilaisen
motivaation, tietynlaisen syvéan kiintymyksen. Omaishoitajat kokivat, ettd heill4 on ollut

hyva yhteinen eldm4, ja sairaus on vain osa sita.

Tutkimukseen osallistuneiden haastateltavien kommenteista voi paatelld, ettd heidan hyvin-
vointinsa on hyv4, tilanteen huomioon ottaen. Suurin osa omaishoitajista kokivat palkitse-
vuutta omaishoitajan ty6ssaan, etta saivat hoitaa rakasta puolisoaan kotona eika tarvinnut
laittaa muistisairasta puolisoa laitokseen. Muilta, etenkin laheisiltd saatu tunnustus omais-

hoitajuutta kohtaan, toi palkitsevuuden tunnetta. (ks. Hyvarinen ym. 2003, 1951.)

Omaishoitajilla kuitenkin oli myds haastetta eldméssaén. Tutkimustuloksista on helpompi

hahmottaa fyysinen jaksaminen, kuten esimerkiksi muistisairaalle vaatteiden pukeminen ja
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vaipan vaihto kuin henkisen jaksamisen taakat. Erityisesti kahden omaishoitajan jaksami-
sesta, hyvinvoinnista ja voimavaroista minulle jai huoli. Haastattelun lopuksi tasta kylla

heille suoraan sanoin ja kehotin hakemaan apua ja tukea.

Olisin varmasti saanut erilaiset tulokset, mikali olisin haastatellut viel4 raskaammassa el&-
mantilanteessa olevia omaishoitajia. Mutta ne omaishoitajat, joiden hyvinvointi on todella
vahainen, eivat valttdmatta jaksaneet edes osallistua tutkimukseen, koska se vie liikaa heidan
voimavarojaan. Tutkimuksessani omaishoitajista nelja osasi sanoa, minka tasoluokan omais-
hoidon tukea he saavat. Ne kaksi omaishoitajaa, jotka jaivat minua huolettamaan, toinen sai
ylinta tukea ja toinen alinta.

Véeston ikaantyessa omaishoidosta on tulossa merkittava sosiaalipoliittinen kysymys niin
Suomessa kuin koko Euroopassa. Suomessa omaishoitajuus liitetddn osaksi julkista palve-
lujarjestelmad ja suhde niiden valilla voi olla hyvinkin kunta- ja tilannekohtainen. (Aaltonen
2005, 438.) Omaishoitajien hyvinvoinnista on tarked huolehtia, silla he ovat tarked osa pal-
velujarjestelmaa. Omaishoitajuuden vaikutukset ovat yksilollisia, mutta yhteistd kaikille
omaishoitajille on esimerkiksi unen laatuun ja riittdvyyteen liittyvét asiat. Etenkin pitk&ai-
kaisessa omaishoitajuudessa, omaishoitajien hyvinvointi- ja terveysriskit kasvavat. (ks. So-

siaali- ja terveysministerio 2015.)

Esille tulleet tuen tarpeet olivat niitd samoja kuin muissakin tutkimuksissa (esim. Autio
2014, 107-108.) Tuen tarpeet olivat jaoteltu ryhmiin sen mukaan, mit& mihinkin osioon kuu-
lui. Palvelujen alle on laitettu kuljetuspalvelu, mitd kenenkaan haastattelemani puoliso ei
tarvinnut, silld kaikilla oli kdytossdéan oma auto. Ainoa esille tullut kuljetus oli muistisairaan
paivakeskuskyyti. Tuen tarpeet liittyivat selvasti enemman henkiseen tukeen kuin konkreet-
tiseen tukeen, esimerkiksi kotipalveluun. Henkiseen tukeen kuuluvaa vertaistukea arvostet-

tiin todella korkealle. Samoin epdvirallista tukea eli perhettd ja ystavia.

Tutkijana minut yllatti se, kuinka v&han erilaisia palveluja omaishoitajat todella kayttivat.
Kenelldkaan haastateltavista omaishoitajista ei ollut kaytéssaan kotipalvelua. Yksi omais-
hoitaja oli jo kotipalvelun tilannut, kun pesutilanteista oli tullut erittdin haasteellisia. Tilanne

oli kuitenkin helpottunut, niin kotipalvelu oli peruttu. Kotipalvelun koettiin melkeinpa
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joissain tapauksissa hairitsevan perheen normaalia rytmid. Omaishoitajat halusivat pitéa
kiinni edes jonkinlaisesta autonomiasta, jossakin tilanteessa jopa oman hyvinvointinsa kus-
tannuksella. Intervallijaksot sekd kotilomitus koettiin hyvana ja luotettavana palveluna.
N&ma my0os tukivat omaishoitajan jaksamista. Muistisairaan ollessa hoidossa, omaishoitaja

sai tulla ja mennd oman tahtonsa mukaan ja keskittya vain itseensé.

Omaishoitaja tarvitsee tukea toimiessaan omaishoitaja. Omaishoitajan terveyden kannalta
on tarkeééa tunnistaa omaishoitajan tuen tarpeet. Jos tuen tarve jaa tunnistamatta, voi omais-
hoitajan hyvinvointi ja terveys heikentyd, mika samalla vaikuttaa omaishoidon laadun heik-
kenemiseen. Omaishoitajan tuen tarpeiden tunnistamiseen ja terveyden yll&pitdmiseen tar-
vitaan saallistd seurantaa. Omaishoitavien hyvinvointi- ja terveystarkastukset ovat hyvéa apua

omaishoitajan hyvinvoinnin ja terveyden seurantaan. (Sosiaali- ja terveysministerié 2015.)

Tutkielmaani Kirjoittaessa ja aineistoa l&pi kdydessani olen miettinyt, ettd minkalaista tukea
muistisairaan omaishoitajat tarvitsevat gerontologiselta sosiaality6lta. Gerontologiseen so-
siaalityohon tulee kiinnittdd enemméan huomiota, silla vanhusvéesto kasvaa koko ajan ja tar-
vitsevat sosiaalityota siind missd muutkin asiakasryhmaét. (ks. Soukiala 2015.) Sosiaalityon
tarkoitus on tehda hyvinvointity6td ja huolehtia asiakkaiden hyvinvoinnista. N&in myds
omaishoitajien kohdalla. Sosiaalityontekija toimeenpanee lainsdéddannén velvoittavat hyvin-

vointipalvelut, tukien néin esimerkiksi omaishoitajien hyvinvointia. (ks. Niemeld 2011, 13.)

Monessa haastattelussa tuli esille yksi asia, missé sosiaalityontekija voi olla omaishoitajan
tukena, joka oli psykososiaalinen tuki. Omaishoitajat miettivat, mit4 tapahtuu sitten kun puo-
liso joutuu kokonaan laitoshoitoon ja mitd omaishoitajat sitten tekevat. Vaikka vasymysta
oli havaittavissa, niin siitd huolimatta tuli tunne, ettd he pelkaavét laittaa puolisoa kokoai-
kaisesti hoitoon, koska silloin he ik&an kuin luopuvat puolisostaan kokonaan. Erds omais-
hoitaja koki intervallijaksot sek& mahdollisesti myohemmin laitokseen menemisen positii-
visena asiana. Han ajatteli, ettd heill& olisi enemman aikaa yhdessé olemiseen pariskuntana,

kun suhde ei ole vain hoidollinen.

Muistisairaan omaishoitajan voidaan sanoa menettdvansa puolisonsa kolme kertaa: ensim-

maéisen kerran kun sairaus ilmenee, toisen kerran puolison joutuessa pysyvéan laitoshoitoon
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ja kolmannen kerran kun hén kuolee. Kaikkiin ndihin kolmeen luopumisiin omaishoitajat
tarvitsevat apua. Sairauden tullessa ilmi omaishoitajat haluavat tietoa ja kdyvat kursseilla ja
menevat vertaistukiryhmaan. Toinen muutos onkin jo suurempi, kun puoliso ei olekaan ollut
kotona enda vuosiin tai vuosikymmeniin, vaan pysyvasti laitoksessa, josta han ei kotiudu
endé. Omaishoitaja tarvitsee tukea, koska saattaa kokea olevansa tarpeeton. Han voi masen-
tua, kun ei ole endd ketdan, kenesta huolehtia, ja yleens laitoshoidossa oleva muistisairas ei
tunnista edes perheenjaseniaan. Han voi kokea myds yksindisyyttd, mikéli hénella ei ole tur-
vaverkkoa, joka huolehtii hanesté. Jollain tavalla omaishoitajat kokivat, ettd pysyvé laitos-
hoito oli my6s avioeldman loppu, kun puolisot asuvat eri osoitteessa. Puolison laitoshoitoon
laittaminen voi aiheuttaa myds syyllisyyden tunteita omaishoitajassa (Telaranta 2014, 124—
125).

Haastateltavistani omaishoitajista erds omaishoitaja pohti jopa puolisonsa kuolemaa, kun sen
aika tulee. Han oli jollain tavalla varautunut kaikkeen, vaikka hoitikin puolisoa viela koto-
naan. Ehka asioiden miettiminen johtui pariskunnan korkeasta iasté ja puolison laitoshoitoon
menemisen ldhestymisestd. Téhdn saattoi vaikuttaa myos pariskunnan hoitoalan koulutus
seké& suunnitelmallinen luonne, joka nakyi esimerkiksi ajoissa varatuissa intervallijaksoissa.

Kaikki eivat kuitenkaan halua ajatella kuolemaa.

Muistisairaan mennessa laitoshoitoon voi kyseessa olla suuri eldaméanmuutos. Kuolema on
kuitenkin vield suurempi eldamanmuutos. Omaishoitaja voi olla muistisairaan kuoleman jél-
keen hukassa” ja miettid eldménsé tarkoitusta. Omaishoitaja on saattanut hoitaa muistisai-
rasta useamman vuoden ja yllattden hoitamista ja muistisairasta ei en&a ole. Arki voi muuttua
merkittavasti. Omaishoitaja joutuu opettelemaan elamaan uudella tavalla, ilman omaishoi-
tajuuden roolia ja puolisoa. Puolison kuolema voi aiheuttaa myds terveysongelmia ja uni-
hairioitd. Uuden eldmaéntilanteen opetteluun omaishoitaja tarvitsee tukea. (ks.Corey &
McCurry 2016.)

Psykososiaalisen tuen tarvetta ei pidé vahatelld. Ihmiselld on psyykkinen tarve olla sosiaali-
nen ja vuorovaikutuksessa toisten kanssa, mihin myés mieliala ja tunteet vaikuttavat. Psy-
kososiaalisen tuen avulla parannetaan ihmisen psyykkistd toimintakykyé ja elamanlaatua.

Sosiaalityontekijan tehtdvd voidaan ajatella olevan asiakkaan voimavarojen esille



50

nostaminen ja hyva kuuntelukyky. Sosiaalityontekija kannattelee asiakasta vaikeissa ela-
mantilanteissa. Niitd esimerkiksi voivat olla uudet elamaéntilanteet seké l&dheisen kuolema.
Tulee muistaa, ettd jokainen ihminen on yksil6 ja hdnelld on yksil6lliset tuen tarpeet. Jollekin
voi riittdd pelkka lasndolo, kuuntelu tai keskustelu. Toiset voivat tarvita vield enemman.
(Antikainen-Juntunen 2014.)

Sosiaalityontekijan tehtavd on myds neuvonta ja ohjaus. Omaishoitaja voi tarvita taloudel-
lista tukea tai apua edunvalvonnan hakemisessa. Vanhemmalla ihmisella voi olla ihan sa-
moja ongelmia kuin nuoremmillakin esimerkiksi pdihteiden tai mielenterveyden kanssa.
Koen ehkéisevan tydn olevan tarkedd myods vanhusten keskuudessa tehtavélle tyolle. Ehkai-

seva tyo voi olla yhteiskunnalla edullisempaa, kuin korjaava tyo.
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LIITE 1 Teemahaastattelurunko

- Taustatiedot

1.

2
3
4.
5

omaishoitajan ja hoidettavan ika ja sukupuoli

miten omaishoitotilanne on alkanut?

kauanko olette toiminut omaishoitajana, virallisena?
minkalainen on tdman hetkinen hoitotilanne ja palvelut?

koetko palveluiden olevan riittavat?

- Omaishoitajan hyvinvoinnin osatekijéat

1.
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minkalainen on elintasonne?

kuvailtaa asuinolosuhteitanne

kauan olette asuneet nykyisessé asunnossanne?

minkalaiseksi koette terveytenne?

onko omaishoitajuus vaikuttanut jollain tavalla omaan terveyteenne?
miten koette terveyteenne liittyvat asiat kuten ravitsemus ja liikunta?
oletteko saaneet apua/tukea terveyteen liittyvissa asioissa?
minkalaiset perhe- ja ystavyyssuhteet teilla on?

minkaélaiset sosiaaliset suhteet teilla on?

. koetko saavasi arvostusta ja tukea omaishoitajana toimimiseen?
. onko teilla vapaa-aikaa ja miten kaytatte sen?

. oletteko luopuneet jostain omaishoidon myota?

. minkalaiseksi koette talla hetkell& suhteenne hoidettavaan

. mika omaishoitajuudessa on hyvéé ja toimivaa?

. mitkd vahvistavat teidan hyvinvointianne omaishoitajana?

. mitka asiat heikentévét teidan hyvinvointianne omaishoitaja?

. mitd muuta haluatte sanoa?
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LIITE 2 Esittelykirje

Hyva omaishoitaja!

Opiskelen Jyvéskylan yliopistossa sosiaalityotd. Pro Gradu -tutkielmani ai-
heena on muistisairaiden omaishoitajien hyvinvointi. Tutkielmaani varten tar-
vitsen haastattelut 8-10 omaishoitajalta, koskien hanen hyvinvointiaan toimies-

saan muistisairaan puolisonsa omaishoitajana.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Haastatteluissa saatu tietoa ké-
sitellddn tutkimusprosessin eri vaiheissa luottamuksellisesti. Tulokset julkais-
taan Pro gradu — tutkielman muodossa, josta yksittdisté vastaajaa ei voida tun-
nistaa. Haastattelut nauhoitetaan ja litteroidaan. Pro gradu -tutkielman valmis-

tumisen jélkeen aineistoa sailytadan 6kk, jonka jalkeen se tuhotaan.

Y hteistyoterveisin, Suvi Hirvimaki
puh. XXX XXXXXXX
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LIITE 3 Suostumus tutkimukseen osallistumisesta

Haluan vapaaehtoisesti osallistua Jyvaskylan yliopiston sosiaalityon opiskelijan Suvi Hirvi-
méaen tekemaan Pro gradu -tutkimukseen. Olen saanut tietoa tutkimuksen tarkoituksesta ja
sisallosté. Tiedan, ettd tutkimuksen tuloksia kaytetdan Pro gradu -tutkielmaan, jonka aiheena

on muistisairaiden omaishoitajien hyvinvointi.

Tietojani ei luovuteta ulkopuolisille. Tieddan myds, ettd osallistumiseni on vapaaehtoista ja

voin peruuttaa suostumukseni ilman perustelua.

Allekirjoittamalla tdiman suostumuslomakkeen annan suostumukseni osallistua tutkielmaan.

Q Kylla
Q Ej

Tama suostumus allekirjoitetaan kahtena kappaleena, joista toinen jaa tutkittavalle ja toinen
tutkijalle.

Paikka ja paivamaara Allekirjoitus ja nimen selvennys



