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Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata omaishoitajien kokemuksia kotilomituspalvelui-
den toteutumisesta ja niiden vaikutuksia heihin. Tutkimuksessa selvitetaan lisaksi dementoi-
tuneen ldheisen hoitamisen arkea, palvelujen kiyttod seki epavirallista apua ja tukea omais-
hoitajan nikékulmasta. Tavoitteena oli tuottaa tietoa, jota voidaan hyddyntai kotilomituspal-
velujen seka omaishoitajien ja kotihoidon tukemisen kehittamisessa.

Tutkimusaineisto kerattiin haastattelemalla 14 dementoitunutta ldheistdan kotona hoitavaa
omaishoitajaa, jotka olivat osallistuneet Jyviskylin seudun dementiayhdistyksen RAY:n tu-
ella toteuttamaan kotilomitus -kokeiluprojektiin. Haastattelut tehtiin ensimmaiisen kokeilu-
vuoden jélkeen. Tutkimusaineiston analysoinnissa kéytettiin siséllon analyysii.

Dementoituneen léheisen hoitaminen koettiin jatkuvaksi ja vaativaksi laheisen paivittaisistd
tarpeista huolehtimiseksi. Erilaiset dementoituneen liheisen kayttaytymisen muutokset vai-
kuttivat eri tavoin arkipaivén toimintoihin. Omaishoitajat olivat hyvin sitoutuneita liheisensd
hoitoon ja hinen hyviolonsa oli heille tirkedd. Hoitamisesta oli usein vaikea irrottautua. Hoi-
taminen oli vasyttivdd ja uuvuttavaa, mutta hoitamisessa koettiin myos myonteisid tunteita.
Omaishoitajat kayttivat kotiin tuotuja palveluita (kodinhoitoapu, kotisairaanhoito) hyvin vi-
hin. Eniten omaishoitajat kayttivit pdivahoitopalveluja. Liheisen paivihoito antoi mahdolli-
suuden lyhyeen vapaa-aikaan. Lyhytaikainen laitoshoito ei monenkaan kohdalla tuntunut
vield tarkoituksenmukaiselta tilapaishoitomuodolta. Laitoshoidon laatu, hoitajien kiire, ldhei-
sen toimettomuus ja viihtyméttomyys tai toimintakyvyn huonontuminen jakson aikana olivat
omaishoitajia arveluttavia asioita. Joidenkin omaishoitajien laheiset olivat vuorohoidossa.

Omaishoitajat kokivat kotilomituspalvelujen toteutuneen heidén tarvitsemansa avun ja vapaan
mukaan joustavasti, myos viikonloppuisin. Molemminpuolinen tutustuminen, lomitushoitaji-
en vahiiseen vaihtumiseen pyrkiminen sekd heidén ammattitaitonsa ja dementoituneen ihmi-
sen hoitamiseen perehtyneisyytensi auttoi luottamuksellisen hoitosuhteen syntymisessd. Lo-
mitushoitajien myonteisti asennoitumista arvostettiin.

Omaishoitajat pitivét tuttua ja turvallista kotiympéristod parhaana paikkana dementoituneelle
laheiselleen. Kotiympirist6 ja lomitushoitajien liheisen toimintakykya tukeva ja virkistdvé
toiminta koettiin hyvani. Omaishoitajat itse kokivat tirkeini mahdollisuuden lahted rauhassa
ja huoletta pois kotoa, matkustella, kiydi kyldilemissd sukulaisten tai tuttavien luona tai hoi-
taa kodin asioita tai omaa kuntoaan. Omaishoitajat kokivat loman piristdvdnd, vapauttavana
sekd voimia antavana. Kotilomituspalveluun oltiin padosin tyytyvdisid ja monelle omaishoi-
tajalle se mahdollisti ainoan tilaisuuden hengihtidd hoitamisesta. Lomitusten peruuntumista ja
pitkissi lomituksissa lomitushoitajien vaihtumista pidettiin lomituspalvelun epikohtina.
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1. JOHDANTO

Yhi useammat ihmiset eldvat hyvin idkkaiksi ja yha useampia perheitd on sitoutuneena hoi-
tamaan heikkokuntoisia, kognitiivisesti kyvyttomid perheenjasenié pitkén ajan / osan eldmas-
taan (Lyman 1994). Dementiassa tapahtuu eriasteista paivittdisen ja kognitiivisen toimintaky-
vyn alenemista. Henkilon kyky huolehtia itsestddn ja asioistaan heikkenee ja hin on vihitellen
paljolti toisten avun varassa. Dementia yleistyy ian mukana. Alle 75 -vuotiaista n. 4% , 75-85
-vuotiaista yli 10 % ja yli 85 -vuotiaista noin kolmasosa sairastaa dementiaa. Kehittynyt ter-
veydenhoito on myos pidentinyt dementian kestoa muutamalla vuodella. (Sulkava 1996.)
Suomessa vihintaian keskivaikeasti dementoituneita henkiloita arvioidaan olevan n. 74 000
(Kauppinen ym.1999). Lukuméirin ennuste vuodelle 2005 on n. 85 000 ja vuodelle 2010 n.
90 000. Lahes puolet dementiapotilaista on kotihoidossa 1dhinnd omaishoitajien turvin. (Sul-
kava 1996.) Vaarama ym. (1999a) mukaan yhi suurempi osa suomalaisista arvioi, ettd tule-
vaisuudessa ldhiomaisten vastuu idkkaiden huolenpidossa kasvaa. Omaishoito on merkittiva
tuki kunnalliselle palvelujirjestelmalle.

Kotihoito on usein dementoituneen ihmisen elimanlaadun ja inhimillisyyden kannalta paras
vaihtoehto (Sulkava 1996). Dementoituneen ihmisen on vaikea sopeutua muuttuvaan ympa-
ristoon ja laitoksen tapoihin eiki laitoksessa kovinkaan usein pysytd ottamaan huomioon po-
tilaan yksilollisid tapoja ja tottumuksia (Eloniemi ym.1996). Dementoituminen rappeuttaa
myos ihmisen kykyd sopeutua muutokseen ja erilaiseen esim. potilaan tai asukkaan rooliin
(Kelley ym.1999). Koti, turvallinen ja tuttu ympéristo seka muistot tukevat dementoituneen
ihmisen selviytymisté ja osallistumista piivittiisiin asioihin. Tama helpottaa hanen ahdistus-
taan ja levottomuuttaan. Laitoshoitoa ei vélttimatta tarvita lainkaan, mikali omaishoitaja saa
riittavasti tukea. (Jylhd ym.1996.)

Omaishoitajat kokevat monia myonteisia tunteita hoitaessaan dementoitunutta ldheistaén.
Mielihyvaa ja tyytyviisyyttd koetaan mm. liheisen ihmisen hyvisti olosta, oman tyon ja it-
sensd tdrkedksi kokemisesta, vastuullisen tehtdvidn tdyttimisestd (Viramo 1994, Jylha
ym.1996, Kramer 1997). Useat omaishoitajat tuntevat kiitollisuutta saadessaan hoitaa laheis-
tddn sekd saamastaan avusta ja puolison paremmista hetkisti. Ilonhetkid koetaan pienistikin
asioista. (Motenko 1989, Viramo 1994, Jylhd ym.1996.) Joillekin idkkaan hoitaminen kotona
on luonnollinen asia tai rikkautta elaiméén tuova eliméntehtédvi, jota he eivit antaisi pois (Re-
ponen 1994).

Dementoituneen ihmisen hoitaminen aiheuttaa omaishoitajalle fyysisti ja psyykkistd kuormi-
tusta ja stressid sekd sosiaalista eristytymistd (Chenoweth & Spencer 1986, Viramo 1994).
Kotihoidon paittymisen syini ovat useimmiten dementoituneen vaikeat kiyttaytymishairiot ja
omaisen uupuminen seki ympéarivuorokautisen hoidon jirjestamisvaikeudet (Smallegan 1985,
Chenoweth & Spencer 1986, Eloniemi-Sulkava ym. 1999). Kotihoidon jatkuvuus on uhattuna
my0s akuuteissa ongelmatilanteissa elleivit omaishoitajat saa apua ja palveluja nopeasti (Elo-
niemi ym. 1996). Dementoitunutta vanhusta hoitavat omaiset tarvitsevat enemmén apua ja
tukea kuin dementoitumatonta liheistisin hoitavat omaiset. (Viramo1994, Vaarama ym.1999.)

Omaishoitajille on pyritty jirjestimain vapaa-aikaa tai lomaa. Vapaan kesto ei aina ole kyen-
nyt vihentimain omaishoitajan uupumusta. Osa omaishoitajista on kieltaytynyt vapaasta so-
pivan sijaishoitomuodon puuttumisen tai ldheisriippuvuuden vuoksi. (Caserta ym. 1987, Vaa-
rama 1997, Vaarama ym.1999.) Usein syyllisyyden tunteet tai pelko tilapdishoidon laadusta



ovat my0s syynd siihen, ettd omaishoitajat eivit kykene jattimain hoidettavaansa edes loman
ajaksi. (Vaarama ym.1999.) Hoitamisen rasittavuudesta ja uuvuttavuudesta huolimatta
useimmat omaishoitajat ovat kuitenkin halukkaita jatkamaan hoitamista niin pitké4n kuin vain
pystyvat (mm. Simula 1992, Viramo 1994, Vaarama ym.1999), mutta he haluaisivat enem-
mén koti- ja tukipalveluja seké henkisti tukea hoitamiseensa.

Avopalvelujen kehittiminen ja omaishoitajien tukimuotojen kehittiminen on ollut vanhuspo-
litiikan tavoitteena jo 1980 -luvun lopulta, mutta taloudellisen laman my6td mm. kotipalvelu-
jen, tukipalvelujen ja omaishoidon tuen kattavuus on pienentynyt (Vaarama & Noro 1997.)
Liséksi avohoidon palvelut on suunnattu padasiassa henkisesti vireille idkkiille ja lyhytaikai-
sia hoitopaikkoja erityisesti dementoituneita henkil6itd varten on vahian. Kunnallisen jérjes-
telmén ja palvelujen joustamattomuus saatetaan kokea loukkaavana, omaishoitajan tilannetta
ymmartdiméttomind ja epdarvostavana.(Eloniemi ym. 1996.) Suurin osa dementoituneille
henkildille tarkoitetuista erikoisyksikkojen paikoista on pitkdaikaishoidon kaytossa. (Viramo
1994, Eloniemi 1995, Smith 1995.) Tavoitteena on kehittda erityyppisid seki julkisia ettd yk-
sityisid palveluja ja toimintoja yhdessd tukemaan kotona asumista. (Vanhuspolitiikkaa vuo-
teen 2001.)

Valtaosa dementoituneiden idkkiiden omaishoitajista julkaistuista tutkimuksista on ulkomai-
sia, ladhinna yhdysvaltalaisia, joten niiden tuloksia ei aina voida suoraan soveltaa suomalai-
seen elamadn. Tutkittavana asiana on useimmiten ollut hoitavan omaisen kokema taakka
(burden), stressi, rasittuneisuus tai mielenterveysongelmat. (Jylhd ym. 1996.) Suomessa mm.
Gothoni (1991) on tutkimuksessaan tarkastellut yleensd omaishoitajien asemaa ja Reposen
(1994) tutkimuksen kohteena on ollut vanhuksen omaishoitajan sosiaalinen tuki. Hervosen
ym. (1994), Jylhdn ym. (1996) ja Voutilaisen & Korpiniityn (1997) tutkimuksissa ja joissakin
pro gradu- (mm. Laasasenaho 1991, Simula 1992, Viitakoski 1996, Partanen 1997), sekéd li-
sensiaatti- ja vaitoskirjatutkimuksissa (esim. Viramo 1994) tarkastelu kohdistuu dementoitu-
neiden idkkdiden omaishoitajien tilanteeseen. Kuitenkin omaishoitajien ja dementoituneiden
ihmisten kotihoidon tukemista (esim. Eloniemi ym. 1999) ja heille kohdistettuja palveluita
koskevia tutkimuksia (esim. Vaarama ym. 1999) on melko véhén.

Monet tutkimukset ovat olleet kvantitatiivisia kyselytutkimuksia, mutta vihitellen on alettu
kayttaa myos kvalitatiivisia tutkimusmenetelmid omaisten moniulotteisten ja ristiriitaistenkin
kokemusten selvittamiseksi (Jylhd ym.1996). Omaishoitajien stressin ja hoitamisen ymmar-
tamiseksi tutkimusta tulee yhd enemmin suunnata kuvaamaan omaishoitajien kokemuksia ja
hoitamiseen liittyvid olosuhteita sekd paivittdistd hoitamisen prosessia. Omaishoitajien omaa
4anta heidan tilanteestaan on tirked kuunnella. (Lyman 1994.)

Dementoituneiden ihmisten omaishoitajille suunnattuja palveluja kehitettiessd niiden tulee
olla tarveldhtoisid eikd palvelujohtoisia (Donaldson ym.1998). Omaishoitajat toivovat jousta-
via, omaishoitajan avun ja hoitotilanteen mukaan riatiloityja toimintoja ja hyvin koulutettuja
hoitajia niiden toteuttajiksi jaksaakseen hoitaa dementoitunutta liheistdan kotona ( Dello ym.
1999). Tarkoituksenmukaisia palveluita saaneissa perheissa saadut tulokset ovat olleet myon-
teisimpid. Uusien ja innovatiivisten palvelujen hyétyja tulee tutkia lisad, koska kunnallisten
palvelujen kyvysti siirtdd laitoshoitoa on vain vihin ndyttod. (Zarit ym. 1999.)

Tdmén tutkimuksen tarkoituksena on kuvata omaishoitajien kokemuksia kotilomituspalvelui-
den toteutumisesta ja niiden vaikutuksista heihin. Tutkimuksessa selvitetdan lisaksi demen-
toituneen ldheisen hoitamisen arkea, palvelujen kayttod sekd epavirallista apua tai tukea



omaishoitajan niikokulmasta. Tavoitteena on tuottaa tietoa, jota voidaan hyodyntéd kotilomi-
tuspalvelujen sekd omaishoitajien ja kotihoidon tukemisen kehittdmisessa.

Tissd tutkimuksessa omaishoitajalla tarkoitetaan sellaista henkilod, joka voi olla esim. per-
heenjisen, sukulainen tai ystivi (ks. Gothoni 1991) ja joka hoitaa dementoitunutta ikaanty-
nytta ihmistd kotona. Omaishoitajasta kiytetaan myos nimitystd haastateltava tai tiedonantaja.
Hoidettavasta dementoituneesta henkilosti kiytetdin nimitystd laheinen. Péivittéisistd toimin-
noista (ADL), paivittaisista perustoiminnoista (PADL) ja asioiden hoitamisesta (IADL) on
tekstissd kiytetty sulkeissa olevia lyhenteitd nykyain niiden yleisen kdyton mukaisesti ja
tekstin sujuvuuden vuoksi.



2. DEMENTOITUNEEN IHMISEN HOITAMINEN KOTONA

2.1. Dementian vaikutuksista arkipiiviin

Dementialla tarkoitetaan elimellisisti aivoja vaurioittavista syistd johtuvaa oireyhtymaa, jo-
hon kuuluu muistitoimintojen ja laaja-alainen kognitiivisen toiminnan kuten kielellisten, mo-
toristen, havaintotoimintojen tai toiminnan ohjannan ja suunnittelun heikentyminen. Edetes-
sddn tama haittaa ja rajoittaa yksilon itsendistd jokapaiviistd selviytymistd, sosiaalista ja am-
matillista toimintaa. (Erkinjuntti ym.1996, Kauppinen ym.1999.) Tavallisimmat dementiaa
aiheuttavat yksittiiset syyt ovat Alzheimerintauti, verenkiertoperdiset syyt sekd muut, osittain
hoidettavat syyt. Dementia voi olla etenevi (esim. Alzheimerin tauti), pysyva jélkitila (esim.
aivovamma) tai ohimenevi, hoidettava (esim. aineenvaihdunnan hiiri¢). Dementian esiinty-
vyys lisddntyy idn my6ta. Alle 75 -vuotiaista n. 4%, 75-85 -vuotiaista yli 10 % ja yli 85 -
vuotiaista noin kolmasosa sairastaa dementiaa. (Sulkava ym.1989, Erkinjuntti & Sulkava
1993, Erkinjuntti ym.1996.) Suomessa joka kymmenes 65 vuotta tiyttanyt henkilo kérsii kes-
kivaikeasta tai vaikeasta dementiasta (Kauppinen ym. 1999).

Dementiaan liittyy mm. abstraktin ajattelun ja arvostelukyvyn heikentymista, neuropsykologi-
sia erityishairioitd (afasia) puhumisessa, havaitsemisessa ja tarkkuudessa (agnosia) sekd per-
soonallisuuden tai kayttdytymisen muutosta. Dementian aste médraytyy kunkin potilaan sel-
viytymisen perusteella. Dementia voidaan jakaa potilaan toimintakyvyn mukaan kolmeen
vaikeusasteeseen. Lievdsti dementoitunut henkil kykenee elamain itsendisesti, jos hinelld on
saatavissa sadnnollistd, joskaan ei jatkuvaa, apua péivittdisissd toiminnoissa. Monimutkaisten
ja dlyllistd kykya vaativat tehtivat eivit onnistu. Keskivaikeasti dementoituneen henkilon it-
sendinen suoriutuminen on vaarantunut ja hén tarvitsee péivittdistd apua ja valvontaa. Useim-
pien paattelya vaativien tehtdvien suorittaminen ei onnistu ilman apua. Kotona asuminen on-
nistuu vain péivittdisen avun ja valvonnan turvin, esimerkiksi puolison kanssa. Vaikeasti de-
mentoitunut ei yleenséd onnistu itsendisesti yksinkertaisimmissakaan péittelya ja muistamista
vaativissa tehtdvissd. Hén tarvitsee jatkuvaa apua jokapaivaisissd tehtdvissd. (Sulkava ym.
1989, Erkinjuntti & Sulkava 1993, Erkinjuntti ym. 1996.)

Paivittaisistd toiminnoista selviytymistd vaikeuttavat ympéariston hahmottamisen ongelmat ja
eksyminen tutussakin ympéristossi dementian asteesta riippuen. Ajan ymmartamisessd, sa-
nojen loytdmisessi ja oman kehon hahmottamisessa ilmenee vaikeuksia. Uni- ja vuorokausi-
rytmin héiriot, iltapdivilld esiintyvi sekavuus ja levottomuus (sundowing), syomiseen liitty-
vit vaikeudet sekd virtsa- ja ulosteinkontinenssi kuvaavat fyysiseen toimintaan liittyvid on-
gelmia. Tunnealueella (emotional) tyypillisid piirteitd ovat akilliset mielialavaihtelut, tuskai-
suus ja levottomuus sekd ahdistus tilanteissa, joita dementoituva henkilo ei pysty ymmarta-
méin, esim. oudossa ympiristossd. Sosiaalinen toimintakyky kapenee, koska kyky vuorovai-
kutukseen heikkenee. Vaikeus itsensé ilmaisussa ja ympériston hahmottamisvaikeudet altista-
vat dementoituvan henkilon vetdytymain sosiaalisista tilanteista. Usein hén ei muista hetked
aikaisemmin tapahtuneita asioita tai tapahtumia. Tilanteet aiheuttavat hipedi ja heikentavit
dementoituneen henkilon identiteettis entisestddn. (Laasasenaho 1991, Liukkonen & Vaarama
1991.) Muistin toiminnan heikkeneminen ilmenee kotona myos arkieldmaéan liittyvisséd pienis-



sd toiminnoissa. Esineiden kuten lompakon, silmilasien tai avaimien sijaintia on vaikea
muistaa. Henkil6iden tunnistaminen saattaa myos tuottaa ongelmia. (Laasasenaho 1991.)

Liikuntakyky siilyy usein pitkiinkin, vaikka kognitiiviset toiminnot ovat huomattavasti hei-
kentyneet ja erilaiset psyykkiset oireet ovat hallitsevia. Dementian myohemmassé vaiheessa
myos liikuntakyky usein heikkenee ja hidastuu yhd enemmin ja enemmén. Lisdksi saattaa
ilmetd erilaisia neurologisia oireita, toispuolista heikkoutta (hemiparesis) tai tuntohairioita.
Liikkumista voivat haitata myds nikokentin muutokset seki erilaiset hahmotushéiriot. (Er-
kinjuntti & Sulkava 1993.) Dementoitunut henkil6 saattaa vaellella tai kuljeskella paamaa-
rattomasti paikasta toiseen. Vaeltelun on ajateltu johtuvan kognitiivisentason laskusta, yrityk-
sestd tyydyttad nidin fyysisid, emotionaalisia, ja sosiaalisia tarpeita tai, ettd se on keino kisi-
tella stressida. Aikaisemmin opittujen kiddenliikkeiden hallinta heikkenee (apraksia) dementian
edetessd ja mm. pukemiseen tarvittavia liikkeitd on vaikea tehdd mielekkiadssa toimintajér-
jestyksessa. Toiminta on usein my6s kompelod ja hidasta. (Liukkonen & Vaarama 1991)
Oman kiyttdytymisen ja toimintojen hallitsemattomuuden tajuaminen aiheuttaa dementoitu-
neelle ihmiselle ahdistusta ja levottomuutta (Jylhd ym. 1996).

Liukkonen (1990) selvitteli dementoituneen perushoitoa laitoksessa koskevassa tutkimukses-
saan dementoituneen ihmisen ominaispiirteitd. Niilld tarkoitetaan sellaisia tyypillisid ominai-
suuksia, jotka hoitajien tulee erityisesti ottaa huomioon hoitaessaan dementoitunutta thmista.
Téllaisia olivat mm. erilaiset vaivat, hermostuminen, visyminen, huutelu, "mita nyt", pyytely,
toistuva kysely, népriily, kulkeminen, hdiritsevd kiyttiytyminen jne. Vaikka dementoitu-
neelle henkilolle ovat tyypillisii tietyt erityis- tai ominaispiirteet, ne esiintyvat idkkailld hyvin
yksilollisesti dementian vaiheen ja etenemisnopeuden mukaan. Viitakosken (1996) tutkimuk-
sessa dementiaoireina mainittiin eksyminen, muistamattomuus, johdonmukaisen ajattelun
puute, kyvyttomyys tunnistaa asioita, esineitd tai tuttuja henkiloitd, raubattomuus ja pelok-
kuus, jatkuva ldhtemisen tarve, taitojen unohtuminen, ajoittainen sekavuus tai aggressiivisuus,
kyvyttdmyys orientoitua aikaan ja paikkaan, tuttujen dianien unohtuminen, masentuneisuus ja
lisaéntynyt hellyyden ja turvallisuuden tarve.

Omaisen sairaudeksi dementia muuttuu viimeistiin silloin, kun dementoituneen ihmisen itse-
ndinen selviytyminen jokapiiviisistd elimin asioista ja tehtdvistd alkaa vaarantua. Omaisen
vastuu alkaa kuitenkin jo ensimmadisistd pelonsekaisista havainnoista, ettd kaikki ei ole koh-
dallaan. Talloin alkaa usein raskas ja ahdistava prosessi. Ladketieteellisten keinojen loputtua
dementoituneen ihmisen hoidon p#dpaino siirtyy yksilolliseen hoivaan ja huolenpitoon seka
hoitoyhteison tukemiseen. (Jylhd ym. 1996.)

2.2. Omaishoitaja dementoituneen liheisen rinnalla kotona

Omaishoitajuuden kuvataan usein alkavan #killisestd ja lyhytaikaisesta avunannosta ja vasta
myohemmin omainen huomaa, mihin on sitoutunut ja mitd omaishoito merkitsee. Vain muu-
tamat ovat suunnitelleet ja tehneet tietoisen padatéksen omaishoitajaksi ryhtymisesta. (Gothoni
1991, Viitakoski 1996.) Omaishoitajuuden alkamiseen vaikuttavat erilaiset eettiset velvoitteet.
Vanhukselle halutaan turvata hyvi elimé, kunnioittaa vanhuksen omaa tahtoa tai koetaan vel-
vollisuutta huolehtia vastavuoroisesti. Omaishoitoon voi liittyd perinteen jatkaminen ja
omaisten kesken tai ikdéntyneen kanssa tehtyjen sopimusten noudattaminen. Kaikessa koros-



tuu kuitenkin vilittiminen, rakkaus, vastuuntunto ja mahdollisimman hyvin hoidon jarjesta-
minen. (Gothoni 1991, Reponen 1994.)

Useiden tutkimusten mukaan dementoitunutta idkastd kotona hoitavat useimmiten aviopuoli-
so, lapset tai minid ja usein hoitaja on nainen (mm. Cantor 1983, Smallegan 1985, Viramo
1994, Almberg ym.1997). Omaishoitajuus vaikuttaa aina omaishoitajan omaan eldmiin.
Elakkeelld olevilla voidaan ajatella olevan aikaa hoitaa idkéstd, jos vain terveys ja voimat
riittdvit, kun taas ansiotydssi olevat joutuvat jakamaan aikansa monien velvoitteidensa kes-
ken. Taloudellisen tuen pienuuden vuoksi omaishoitaja voi harvoin ji4di ansiotyostd pois.
Omaishoitajalle jai vain vihin aikaa perheen ulkopuolisille harrastuksille, ystavyyssuhteille
ja muulle omalle sosiaaliselle elimille. Ne ovat kuitenkin tirkeitd “henkireikid” ja auttavat
jaksamaan. (Reponen 1994))

Simula (1992) on tutkimuksessaan kuvannut dementoituneen vanhuksen hoitamista kotona.
Vanhuksen aloitekyvyttomyys ja syrjadnvetdytyminen ja dementiasta johtuva avuntarve aihe-
utti omaishoitajalle jatkuvaa ohjausta ja neuvontaa, muistuttamista, selittdmisté tai kokonaan
puolesta tekemistd. Dementoituneen vanhuksen luonteeseen ja kdyttdytymiseen liittyvét on-
gelmat koettiin vaikeina ja ahdistavina. Esimerkiksi pelko dementoituneen itsepéisestd ja ag-
gressiivisesta kdyttdytymisestd saattoi luoda omaisen elimintilanteeseen ahdistusta ja huolta.
Tarkedksi tekijaksi kotihoidossa todettiin omaisen jaksaminen. Useat omaiset kokivat vasy-
mistd. Hoitamiseen sitoutuminen merkitsi mm. harrastusten jdttdmistd, vapaa-ajan vahene-
mistd, sosiaalisten kontaktien katkeamista ja ongelmia jokapaiviisten asioiden toimittamises-
sa. Vaikein tilanne oli omaisten kohdalla, jotka eivit voineet jittdd vanhusta hetkeksikddn
yksin. Osa omaisista ja vanhuksista oli eristaytyneeni kotiin. Omaishoitajat kokivat yksinéi-
Syyttd ja myds olevansa yksin vastuussa vanhuksen hoitamisesta. Perheen ja naapureiden apu
todettiin hyvin vihiiseksi. Eniten henkistd tukea omaiset olivat saaneet toisilta omaisilta ja
Alzheimer -yhdistykselta.

Viitakoski (1996) tarkasteli tutkimuksessaan omaishoitajien kokemuksia dementoituneen 1a-
heisen hoitamisesta. Hoitaminen oli vaikeutunut sairauden edetessd. Huoli ja vastuu demen-
toituneen péivittdisestd selviytymisestd oli muuttunut vihitellen ympérivuorokautiseksi pai-
véstd pdivadn tapahtuvaksi hoitamiseksi. Se vaati omaishoitajalta lisaéintyvisti jatkuvaa fyy-
sistd ja psyykkista kestdvyyttd. Samalla omaishoitajan oma kanssakdyminen ystévien ja tutta-
vien kanssa oli vahentynyt. Vahitellen kaikki omien ja liheisen asioiden hoitaminen oli jadnyt
omaishoitajan tehtavéiksi. Puheen tuottamisen ja ymmartadmisen vaikeutuessa dementoituneen
kanssa tasavertainen keskusteleminen ei ollut onnistunut. Hoitamisessa ilmeni myos erilaisia
pulmatilanteita. Dementoitunut liheinen ei pystynyt orientoitumaan aikaan tai paikkaan, ei
tunnistanut kotia vaan saattoi olla "1dhdossé kotiin' yota paivdd. Omaishoitajien younet hai-
riintyivit usein ja omaishoitajat toivoivat saavansa nukkua edes muutaman yon rauhassa.
Dementoituneen laheisen johdonmukaisen ajattelukyvyn heikentyminen oli aiheuttanut vaa-
ratilanteita, mm. kuumien levyjen tai vesihanojen kaytossa. Pitkd yhteinen eldma oli auttanut
omaishoitajia selviytyméin pulmallisissa ja vaikeissakin tilanteissa.

Jylhdn ym. (1996) tutkimuksen mukaan omaishoitajat kuvaavat arkielaméa paikoiltaan nyr-
jahtaneeksi. Aiemmista tavallisista paivittaisistd rutiineista saattaa tulla hankalia ja ongelmal-
lisia, kun laheisen arkinen oleminen alkaa olla outoa ja ennakoimatonta. Jokaisesta ruokai-
lusta, peseytymisestd, nukkumaanmenosta tai jatkuvasta liikkumisesta saattaa tulla haaste.
Naistd haasteista selviytymista voi etukiteen vain arvailla ja toivoa. Dementoituneen ihmisen
kokemusmaailmaan perehtyminen ja asioiden hoitaminen vaatii paljon kiytinnon jarjestelyja.



Tavanomainen totuttu ja turvaa antava arjen piivédjarjestys muuttuu tai katoaa. Dementoitu-
neen laheisen nukkuminen ja valvominen eivit useinkaan tahditu vuorokauden aikojen mu-
kaan. Askeisten asioiden ja tapahtumien muistista katoamisen my6td hdvidd tekemisten ja
aikomusten ajallinen jérjestys. Niinpd dementoitunut ihminen tarvitsee jatkuvasti paljon kay-
tannollistd apua. Usein omaishoitajan piivit kuluvat jatkuvassa puuhassa ldheisen kanssa.
Paivat tayttyvit ihan yksinkertaisista, aiemmin mitédan erityistd ajattelua vaatineista ja muiden
tekemisten ohella hoidetuista toimista. Piivit voivat kuitenkin olla henkisesti monotonisia ja
samoja rutiineja toistavia ja visyttiavid. Usein ndiden seurauksena myos sosiaaliset suhteet
vaurioituvat. Omalle elamille ei endi jai aikaa eikd voimia. Menneisyyden ja tulevaisuuden
hamartyminen laheiselld aiheuttaa myos sekd omaishoitajan ettd laheisen identiteetin horju-
mista. Omainen jadi usein yksin yhteisten muistojen vartijaksi. Kauan tuntemansa ldheisen
kayttaytyminen ja toimiminen vieraalla tavalla, esimerkiksi, ettei tunnista omaa omaistaan,
vaatii ponnisteluja molempien identiteetin yllapitamiseksi. Pyrkimys siilyttda laheisen arvok-
kuus ja kuva entisend samana ihmiseni on tiarkeds.

Omaishoitajan tehtdvian vaikeus koostuu erilaisista fyysisistd, psyykkisistd ja sosiaalisista
kuormitustekijoisti. Kuormittuminen rasittaa omaa terveytti ja vaikeat hoitotilanteet tai idk-
kain hankala kayttaytyminen aiheuttavat ristiriitoja. (Zarit ym. 1986, Browning & Schwirian
1994, Reponen 1994.) Iikkiin ihmisen kisityskyvyn heikentyminen, taantuminen, sekavuus
ja keskusteluyhteyden katkeaminen lisddvit omaishoitajan kuormitusta. Hoitamiseen sidok-
sissa olevat kokevat yksindisyyttd. Omaishoitajat tuntevat tehtavissain usein surua, ahdistus-
ta, pelkoa, katkeruutta, yksindisyyttd, voimattomuutta, vasymistd ja uupumista. (Reponen
1994.)

Omaishoitajien kuormituksen, uupumisen ja rasituksen kokemuksiin vaikuttavat mm. hoitajan
sukupuoli, ik, hoitopaikka seki suhteen liheisyys hoidettavaan ihmiseen (Cantor 1983, Stone
ym. 1987, Viramo 1994, Almberg ym.1997). Naishoitajat, etenkin vaimot, kuvaavat eniten
uupumista ja stressid hoitamisesta. Naiset ovat emotionaalisesti hyvin sitoutuneita hoitami-
seen ja kokevat siksi uupumusta ja stressioireita enemmén. (Cantor 1983, Zarit ym. 1986,
Gothoni 1991, Almberg ym.1997.) Tyttdret antavat myos tarvittavaa enemmén huomiota ja
hoitoa vanhemmilleen kuin pojat. My6s muut hoitamista vaativat tehtavat kuten perhe, tyd ja
sosiaaliseen vastuuseen liittyvit tehtdvit lisdsvit kuormittuneisuuden tunnetta. (Gothoni
1991, Almberg ym.1997.)

Harris (1993) kuvasi miesten roolin muutosta heiddn hoitaessaan puolisoitaan. Osa omaisista
muodosti itselleen uuden tyéroolin (the worker) ja tyénd oli puolison hoitaminen. Osa piti
hoitamistaan rakkauden tyoni (the labor of love), koska rakastivat puolisoaan niin paljon
osoittaen sen mm. ldheisyydelld, halaamisella ja kddestd pitamiselld. Velvollisuuden tunteesta
(the sense of duty) puolisoaan hoitavat omaiset kokivat sitoutumisen vastuun ja velvollisuu-
den tunteita. Tienristeyksessé (at the crossroads) olevien miesten puolisoiden sairaus oli vield
alkuvaiheessa eiviatkd muut useinkaan tienneet tilanteesta.

Dementoituneen laheisen hoitaminen voi aiheuttaa perheessi pelkoa ja vihaa seké jannitteitd
perheenjisenten vilisiin subteisiin. Sairauden edetessd suhteissa voi ilmeta ldhentymistékin.
(Chenoweth & Spencer 1986.) Liheiset suhteet omaishoitajan ja dementoituneen laheisen
vililla ennen sairastumista ja sen jilkeen tukivat hoitajan jaksamista ja halua jatkaa kotihoi-
toa. (mm. Chenoweth & Spencer 1986, Motenko 1989, Viramo 1994.) Motenko (1989) totesi
aviollisen suhteen vaikuttavan péitokseen hoitaa puolisoa kotona tai laitoksessa. Hyvéd suhde
lisad omaishoitajan tyytyviisyyttd hoitamiseen. Hyvissd suhteessa yhdessd kotona oleminen



oli sosiaalisesti tukevaa. Sairaudesta huolimatta puoliso oli kotona, eikd tarvinnut olla yksin.
Hoitamisen tyytyvaisyytti alensi suhteen kiinteyden muutokset enemmén kuin suhteen kiin-
teys sindnsa.

Donaldsonin ym. (1998) mukaan mm. potilaan kayttdytymisen muutokset, kiavelyyn liittyvit
hiiriot, mieliala, fyysiset oireet sekd hoitajan ja potilaan vilinen suhde ennustavat omaishoi-
tajien kokemaa rasitusta. Hoitajan depressiiviset oireet, unihéiriot (Viramo 1994, Donaldson
ym. 1998) ja keskittymiskyvyn puute (Viramo 1994) liittyivét koettuun rasitukseen. Demen-
toitunutta vanhusta hoitavat omaiset ovat uupuneimpia (Vaarama ym.1999) ja tarvitsevat
enemmén apua ja tukea kuin dementoitumattomia liheisidén hoitavat omaiset. (Viramo 1994.)

Dementoituneen ihmisen kéyttdytymiseen liittyvit ongelmat, fyysinen rauhattomuus, aggres-
siivisuus, hoitajan younien hiiriintyminen, hoitamisen sitovuus, vapaa-ajan puute, omaishoi-
tajan tiedon ja tuen puute sekd hoitajan ja dementoituneen ldheisen huono keskindinen suhde
aiheuttavat kielteisia kokemuksia hoitamisesta. (Lieberman & Kramer 1991, Viramo 1994,
Viitakoski 1996.) Dementoituneen liheisen kanssa yhdessi asuvat tai usein hintd tapaavat
omaishoitajat kuvasivat suurempaa kuormittuneisuutta ja rasitusta kuin erilladn asuvat hoitajat
(Viramo 1994). Zanetti ym. (1996) totesivat italialaisia Alzheimer-potilaita koskevassa tutki-
muksessaan potilaan kaytoshiirididen lisiksi samassa taloudessa asuvien henkildiden méasrin
vaikuttavan omaishoitajan kokemaan rasitukseen. Miti suurempi oli henkildiden méari sita
alhaisemmmaksi kuvattiin omaishoitajan stressi. He havainnoivat myos, ettd ystavien tai su-
kulaisten vihdinen vierailu, omaishoitajan huono terveys seki korkea ikd olivat paaasialliset
tekijat omaishoitajan masentuneisuusoireisiin.

Dementian alkuvaiheen epimairiisyys aiheuttaa liheisissa epatietoisuutta, syyllisyyttd ja ah-
distusta. Laheiset ja dementoitunut henkild saattavat kieltda koko sairauden. Noin puolet per-
heistd koki laakareilté ja hoitohenkilokunnalta saamiensa selitysten perusteella toivottomuutta
dementian suhteen. (Chenoweth & Spencer 1986.) Riittimiton tieto altistaa omaishoitajaa
uupumiselle (Selzer 1997). Viitakosken (1996) mukaan omaishoitajat joutuvat usein opette-
lemaan dementoituneen laheisensi hoitoa ns. kantapiidn kautta. Omaishoitajat tarvitsevat ai-
kaa ja tukea sopeutuakseen tilanteeseen. Hoito on raskasta omaishoitajalle seka fyysisesti ettd
henkisesti. Sairauteen liittyvé vaeltelutaipumus lisdd ohjauksen ja tuen tarvetta. Jatkuvan fyy-
sisen ja emotionaalisen paineen alla eliminen aiheuttaa omaishoitajille turhautumista ja uu-
pumista. Omaishoitajilla on vain vihin aikaa itselleen ja harvoin mahdollisuutta tavata ysta-
viddn tai harrastaa. Perhe tuntee usein eristaytyneisyyttd. (Chenoweth & Spencer 1986, Vira-
mo 1994.) Ystivien menetys ja sosiaalinen eristiytyminen tapahtuu miesomaishoitajilla her-
kemmin, koska usein vaimot ovat huolehtineet sosiaalisten suhteiden yllapidosta (Harris
1993).

Hinrichsen & Niederehe (1994) tydtovereineen nimesi kolme coping-strategiaa (kriittisyys,
rohkaiseminen ja aktiivinen toiminta) uupumuksen ja psyykkisten oireiden sekd laitoshoito-
toiveiden vihentamiseksi. Kriittistd toimintaa kuvaa komentaminen, kritisointi ja uhkailu.
Rohkaiseminen sisélsi kehumista, keskustelun virittdmistd ja halua katsoa asioita niiden va-
loisalta puolelta. Aktiivisen toiminnan jirjestiminen sisilsi turvallisuuteen liittyvid toimia,
avustamista, valvontaa ja jatkuvan puuhan jirjestelyd joko ympdristoa tai paivittdisid rutiineja
muovaamalla. Viramon (1994) mukaan myonteinen suhtautuminen kotihoitoon vaikuttaa
omaishoitajan valitsemiin selviytymisstrategioihin. Omaishoitajat saattavat véhitelld tilan-
netta tai jattad sen huomiotta, etdéintyd tai irrottautua tilanteesta vihentidikseen rasitusta ja
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parantaakseen oloaan. Sen sijaan tilanteista vastuunottaminen, tilanteiden vélttaminen ja tun-
nepurkaukset lisddvit omaisen stressia (McCarthy Neundorfer 1991).

Jylhdan ym.(1996) mukaan omaishoitajat kuvasivat lyhytaikaishoitoa heille itselleen tirkeana.
Se mahdollisti heille aikaa omille toiminnoille, levihtimiseen ja nukkumiseen. Kuitenkin
lyhytaikaiseen hoitoon viemisestd koettiin syyllisyyttd oman hoitovelvollisuuden laiminly6n-
nin vuoksi. Huono omatunto, pohdinnat, miksi ei jaksa hoitaa ja kirsimyksen kokemukset
purkautuivat useimmilla itkuna. (Jylthd ym.1996.) Lyhytaikaishoito tai dementoituneen hen-
kilon siirtyminen pysyvain laitoshoitoon ei vilttimatti helpota omaishoitajien stressid. Stres-
sin laatu lahinnd muuttuu. (Stephens ym.1991, Viramo1994, Almberg ym.1997, Kelley
ym.1999, Rudd ym.1999.) Erityisesti puolisot jatkoivat ldheisensd hoitoa myos laitoksessa
(Stephens ym.1991, Viramo 1994, Almberg ym. 1997).

Omaishoitajat kokivat myos myonteisia tunteita hoitaessaan dementoitunutta laheistdan. La-
heisen ihmisen hyvi olo, tyonsi ja itsensd tirkedksi kokeminen sekd vastuullisen tehtivansa
tayttdminen loivat tyytyviisyyden tunteita. (Viramo 1994, Jylhd ym.1996, Kramer 1997).
Vastavuoroinen hellyys heritti tyytyvaisyyttd. Osa omaishoitajista tunsi kiitollisuutta, ettd he
saivat hoitaa dementoitunutta puolisoaan ja saivat kokea olevansa tarkeita. Kiitollisuutta il-
maistiin myos avusta ja puolison paremmista hetkistd. Ilonhetkia koettiin pienistakin asioista.
(Motenko 1989, Viramo 1994, Jylhd ym.1996.) Osalle idkkaan hoitaminen kotona on luon-
nollinen asia. Joillekin se on rikkautta eldmiin tuova eliméntehtav, jota he eivit antaisi pois.
Hoitamista kannustavia ja siten jaksamista edistavid tekijoitd olivat myds omaishoitajan
myodnteinen asennoituminen ja myonteinen tunneside vanhukseen. (Viitasalo & Takala 1993,
Reponen 1994). Viitakosken (1996) tutkimuksen mukaan pitké yhteiselo ja hoidettavan lahei-
sen kiitollisuus olivat olleet kannustavimpia tekij6itd kotona hoitamisessa.

Omaishoitajat kokevat tarvitsevansa lisdi tietoa, neuvoa ja opastusta dementoituneen lahei-
sensd hoidossa (Simula 1992, Viramo 1994, Viitakoski 1996, Voutilainen & Korpiniitty
1997). Tiedon hankkiminen on ollut omaishoitajan oman aktiivisuuden varassa. Radio, TV ja
lehdet ovat tavallisimmat tiedonlihteet. (Simula 1992, Reponen 1994, Viitakoski 1996.) Si-
jaishoitajien puutteen vuoksi omaishoitajien on ollut hankala osallistua esim. koulutusryhmiin
(Reponen 1994).

Keskeisimmiksi kotihoidon pédttymisen syiksi on useimmiten todettu dementoituneen lihei-
sen kédytosoireet, ja fyysisen toimintakyvyn ongelmat, (etenkin kavelykyvyn heikkeneminen),
omaishoitajan uupuminen (Smallegan 1985, Chenoweth & Spencer 1986, Scott 1997, Elo-
niemi- Sulkava ym.1999), hinen terveytensd ja toimintakykynsé lasku, sekéd palveluiden ky-
vyttdmyys vastata omaishoitajien avun tarpeeseen, kielteiset asenteet, osaamisen puute tai
hoitamisen epaonnistumisen aiheuttamat kotihoidon ongelmat (Eloniemi- Sulkava ym.1999).

Dementoituneen ldheisen ymparivuorokautinen hoito on sitovaa ja raskasta ja 24 tunnin hoi-
don jérjestaiminen saattaa olla hankalaa (Smallegan 1985, Chenoweth & Spencer 1986, vrt.
Vaarama ym.1999). Kuitenkin monien tutkimusten mukaan (mm.Gothoni 1991, Simula 1992,
Viramo1994, Rissanen ym.1999) useimmat omaishoitajista ovat halukkaita jatkamaan koti-
hoitoa niin kauan kuin jaksavat. Huomattava osa omaishoitajista haluaisi enemmaén yhteis-
kunnan tukea. Tunnesiteet vanhukseen ovat voimakkaat eiki laitoshoitoa koeta vilttamatta
hyvéné vaihtoehtona, vaikka omaiset kokevat hoitamisen raskaana ja vaativana. Monesti syy-
ni on ollut myos pelko tilapdishoidon heikosta laadusta. (Viramo 1994, Vaarama ym.1999.)
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Nagatomon ym.(1999) mukaan dementoituneen liheisen toimintakykyvyn, henkisen toimin-
takyvyn laskun ja epanormaalin kédyttiytymisen on todettu olevan yhteydessi omaishoitajan
vaikeuksiin tukea héntd piivittdisissd toiminnoissa. Scott ym. (1997) totesivat fyysisen toi-
mintakyvyn ja etenkin ADL toimintojen laskun olevan riski dementoituneen henkilon siirta-
miseen laitokseen. Heikentynyt toimintakyky IADL toiminnoissa merkitsi lisdéntyvaa palve-
lujen tarvetta, mutta ei laitokseen siirtamistd. Heikentyneet PADL toiminnot tarkoittavat itse-
ndisen suoriutumisen tason laskua, miki todennikoisesti lisid omaishoitajien taakkaa ja siten
my0s johtaa helpommin dementoituneen liheisen joutumiseen laitoshoitoon.

Vaaraman ym. (1999a) mukaan omaishoito on merkittiva tuki kunnalliselle palvelujarjestel-
mille. Valtaosa suomalaisista arvioi, etti tulevaisuudessa ldhiomaisten vastuu idkkaiden huo-
lenpidossa kasvaa nykyisestddn. Yli 60-vuotiaista haluaisi 40% puolison apua ja 36% lasten
apua. Suomalaiset arvostavat kuitenkin padasiassa verovaroin kustannettuja hyvinvointipal-
veluja (61 %), mutta myds yksityisesti palkattua hoitajaa pidettiin mieluisena (10%) avun ja
hoidon antajana. Omaishoitajien hoito-olosuhteita parantamalla, jarjestimilld koulutusta ja
tyonohjausta tarvittaessa sekd vapaa-ajan mahdollisuuksia kehittdmélld voidaan omaishoidon
laatu ja jatkuvuus turvata. (Kunnallisen sosiaali- ja terveydenhuollon tavoitteet ja toimintape-
riaatteet 1993.) Ammattiauttajien ja omaishoitajien tekemit ty6t ovat melkein samat ja hoita-

minen eroaakin ldhinnid sukulaissuhteen, organisointitavan ja palkkauksen osalta (Gothoni
1991).

Helsingin vanhustutkimuksen (Valvanne ym. 1991) mukaan omaiset auttoivat avun tarpeessa
olevista yli 75 -vuotiaista vanhuksista 28- 48 %. Omaisten osuus vanhusten auttajina suureni
mitd idkkdammista ihmisistd oli kyse. Toiseksi merkittdvin avun antaja oli kotipalvelu ja kol-
mantena oli kotisairaanhoito. Gothoni (1990) raportoi, ettd paljon apua tarvitsevista tyytyvai-
sempid olivat ne idkkaat, jotka saivat sekd epavirallista ettd virallista apua. Pelkastadn suku-
laisilta apua saavat pelkisivit joutuvansa liian riippuvaisiksi omaisistaan ja pelkéstdén viral-
lista apua saavat idkkaat pelkésivit niukkenevien resurssien kilpailussa jaavinsa ilman apua .

Omaishoitajien tyotd kylld arvostetaan ja sitd halutaan tukea kunnissa, mutta samalla peldtaén,
ettd omaishoitaja lopettaa tyonsi, jos ikddntyville ryhdytaan antamaan julkisia palveluja. Toi-
saalta, jos omaiset saavat apua lilan my6héan, he ylirasittuvat ja uupuvat eivitkd jaksa jatkaa
hoitamista. (Antikainen & Vaarama 1995.) Omaiset ndyttivit osallistuvan idkkaiden hoitoon
yhi useammin ilmaiseksi, koska julkisia palveluja on supistettu ja samalla omaishoidontuen
saajien suhteellinen osuus on pienentynyt (Vaarama & Noro 1997). Omaishoitajat tekevit
sekd inhimillisesti ettd julkisen talouden kannalta arvokasta tyotd, minka jatkuminen on en-
siarvoisen tirkedd (Vaarama ym. 1999).

2.3. Erilaiset palvelut dementoituneen henkilon kotihoidon tukena

Palveluiden kayttoa ja kokemuksia palveluista on selvitelty melko véhin erityisesti demen-
toituneiden ja heiddn omaishoitajiensa kannalta. Tutkimukset ovat kohdistuneet useimmiten
yleensa iakkaisiin asiakkaisiin. T#std syystd seuraavassa tarkastellaan osittain myds yleisesti
idkkdille tarjottuja palveluja.
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Suomessa on arviolta n. 120 000 dementoitunutta henkil6a, jotka tarvitsevat toisen henkilén
apua saannollisesti. Heistd vihintédin keskivaikeasti dementoituneita yli 65 - vuotiaita henki-
16ita on noin 74 000, joista 1ihes puolet asuu kotona. (Kauppinen ym. 1999.) Useimmiten
kotona asuminen mahdollistuu vain omaisten avun turvin. Julkinen palvelujirjestelmi tukee
omaishoitajia kotipalvelun, omaishoidon tuen, kotisairaanhoidon, paivdosaston / paivikes-
kusten ja lyhytaikaisen laitoshoidon avulla. Naiden lisdksi jarjestojen, esim. Alzheimer- kes-
kusliiton ja sen jasenyhdistysten tukitoiminta auttaa kotona selviytymistd. (Reponen 1994,
Jylhd ym.1996.)

Dementoituneen ihmisen hoidon painopiste on yksilollisessd hoivassa ja huolenpidossa seki
hoivayhteison tukemisessa. Olosuhteiden tulee tukea dementoituvan yksilon hyvai oloa ja
mahdollisimman hyvia henkistd kuntoa. Useimmat heista parjaavat turvallisessa, rauhallises-
sa ja tutussa kotiymparistossd vajavuuksista huolimatta. Mikili omassa kodissa asuminen ei
ole mahdollista pidetaan liian usein ja liian varhain laitoshoitoa ainoana vaihtoehtona. Koke-
mukset erityyppisistd ryhmaasumisen muodoista ovat osoittaneet, ettd laitoshoitoa ei tarvita
monenkaan dementoituvan yksilon kohdalla. (Jylhd ym.1996.)

Kotipalvelu on ollut nopeimmin kehittyvid ikdantyvien kotona asumista tukevia palveluja.
Kotipalvelu jaetaan kodinhoitoapuun, tukipalveluihin ja omaishoidontukeen. (Raassina 1994.)

Omaishoidontuen suuruus on sidoksissa hoidettavan avun tarpeeseen. Hoitotyon sitovuus ja
hoidon raskaus maarittdviat saadun omaishoidontuen méirdé ja sisdltéa. Omaishoidon tuen
myontamisessa kuntien vililli on kuitenkin eroja. (Vaarama ym.1999.) Vaikka tuen keski-
madrdinen markkamairi on hieman kasvanut, tuen kattavuus on kuitenkin pudonnut vuodesta
1988 miltei neljanneksen. (Vaarama & Noro 1997). Omaishoidontuen laskuperusteet ja ve-
ronalaisuus ovat tuntuneet joistakin omaishoitajista epaoikeudenmukaisilta (Eloniemi-Sulkava
ym.1999). Omaishoitajien kunnallinen eriarvoisuus on tullut esille my6s nykyisessa julkisessa
keskustelussa.

Vanhusten hoivan valtakunnallisen palveluprofiilin mukaan vuosina 1988-1994 kodinhoi-
foapu, erilaiset kotipalvelun tukipalvelut, kotisairaanhoito ja vanhainkotihoito olivat katta-
vimmat vanhusten hoivapalvelut. (Vaarama & Lehto 1996.) Vuonna 1992 kaikista kodinhoi-
tokadynneistd 83 % suuntautui vanhustalouksiin. Vanhuskotitalouksien kodinhoitoapu vihentyi
1988-1995 reilulla kolmasosalla ja tukipalvelut noin kymmenesosalla. Vaikka asiakasta kohti
annettu apu kaksinkertaistui <90 luvun alussa, vanhusten kodinhoitoapu véhentyi absoluutti-
sesti asiakasmadran vihentymisestd johtuen ja vuoden 1992 jilkeen sekd kodinhoitoavun ettd
tukipalvelujen kattavuus on pienentynyt jatkuvasti. (Vaarama & Noro 1997.) Reposen (1994)
mukaan kotipalvelun antama kéytannéllinen apu koetaan tarkeand. Omaishoitajat ovat kuiten-
kin huolissaan palvelumaksujen kohoamisesta ja palvelujen riittdvyydestd. Palvelun kalleus,
oman hoitajan palkkaaminen tai, ettd idkéds ei ole halunnut kotipalvelua ovat tavallisimpia
syitd, ettei palveluita kdytetd tai niistd on luovuttu.

Simulan (1992) tutkimuksen mukaan omaiset, jotka saivat kotiapu- ja kotisairaanhoidon pal-
veluita, olivat padasiassa tyytyviisid saamaansa tukeen, mutta kritiikkidkin esitettiin. Sosiaali-
ja terveydenhuoltojarjestelmé koettiin byrokraattiseksi eikd virastoissa oikean henkilon ta-
voittaminen ollut helppoa. Myos tyétekijéiden tarkkaan rajatut tehtavaalueet koettiin drsyttd-
vind.
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Viitakosken (1996) tutkimuksessa dementoituneiden omaishoitajat kokivat kodinhoitajien /
kotiavustajien avun riittimattomaksi, koska auttajilla oli oltut liian vihan aikaa ja vuorokau-
den viimeisin kéynti oli tapahtunut jo iltapdivilld. Omaishoitajat olivat kokeneet pulmallisena
myOs sen, ettd hoitajat vaihtuivat usein. Kotipalvelujen kiyttd oli ollut hyvin vihaisti ja
omaishoitajat olivat pyytineet apua vasta kotihoidon loppuvaiheessa. Avun pyytiminen mutta
myOs sen saaminen oli koettu vaikeaksi. Viitakoski toteaa myos, ettei saatu apu ollut aina
omaishoitajan toiveiden mukaista tai auttajalla ei ollut riittavisti tietoa tilanteesta.

Kotipalvelun laatua yleensi on tarkastelu joissakin viimeaikaisissa tutkimuksissa esimerkiksi
Tenkanen (1998) ja Rissanen ym. (1999). Niissd tutkimuksissa tuli esiin tyontekijoiden kiire
ja vaihtuvuus. Tenkasen (1998) tutkimuksen mukaan vanhukset pitdvat avunsaantia kaikkina
vuorokauden aikoina kotona asumisen turvallisuuden kannalta merkityksellisend. Kuitenkin
kotipalvelusta saa tiettyd palvelua, rajattuna ja médriteltynd siltd osin kuin jérjestelmé sallii.
Asiakkaat saavat tyontekijoiden kdynneisti kiireisen kuvan eikd palvelujen piiriin valttamatta
paidse riittavan ajoissa. Tyontekijitkin kokevat olevansa palvelujirjestelmidn aiheuttamassa
ristipaineessa. Kotipalvelun ihmissuhdetyon merkitysté laatuun ei aina huomioida taloudelli-
sissa paineissa. Asiakkaat arvostavat tyontekijoiden myonteistd suhtautumista ja ammattitai-
toa tyoskentelyssd. Luottamuksellinen suhde edellyttda paitsi avoimuutta ja vanhuksen vai-
kutusvaltaa myos suhteellisen pysyviad tyontekijoitd. Samat tyontekijat ovat iakkaille asiak-
kaille tarkeita, vaikkakaan he eivit edellytd vain yhden tyontekijan kdymistd heididn luonaan.
Vaihtuvuutta aiheuttaviksi tekijoiksi arvioidaan tilapaisten tyotekijoiden kayttod, tyon organi-
sointia, ohjeita ja toimintatapoja.

Rissanen ym.(1999) tutkivat vanhusten kotihoidon laatua 1994-1997 Kuopiossa. Tutkimuksen
mukaan omaiset kritisoivat tyontekijoidenkykyd huomata vanhuksen tarpeet. Téma huoli ko-
rostui myos tyontekijoilld. Tulosten mukaan kritisoitiin tyontekijoiden kiirettd sekd avun tai
hoidon riittavyyttd. Vain viidennes vanhusasiakkaista koki, ettei tyontekijoilla ollut kiiretta.
Ajankayttod tarkennettiin avun oikea-aikaikaisuuden avulla. Vajaa kolmannes vanhusasiak-
kaista ja omaisista vain noin joka seitsemds totesi tydtekijin tulevan vanhusasiakkaan toivo-
mana aikana vuonna 1997. Avunmuotojen riittivyys oli arvioitu melko hyvaksi, mutta avun
riittavyyttd keskusteluun ja kotona liikkumiseen kritisoitiin. Muuten kotihoidon palvelujen
riittdvyys oli vanhusasiakkaiden arvioinnin mukaan hieman parantunut. Seka vanhusasiakkaat
ettd omaiset kokivat tyontekijoiden kyvyn heikentyneen palveluiden kiyttdon liittyvissa tie-
dottamisessa, ohjaamisessa ja neuvonnassa. Kritisointia kohdistui myos tyotekijoiden vaihtu-
vuuteen, milld kuvattiin hoidon laatua hoidon jatkuvuuden osalta. Lihes puolet vanhusasiak-
kaista 1997 totesi tyontekijoiden vaihtuvan liian usein. Vaihtuminen oli lisdéntynyt ajanjak-
son aikana. Valtaosa vanhuksista toivoi saman tyétekijian kayvin heidan luonaan.

Kotisairaanhoidon ikdantyville kohdennettujen kiyntien maara lisaantyi noin viidennekselld
-90 luvun taitteessa samoin kuin pdivdsairaala kayntienkin maara, mutta vuosina 1992-1994
kehitys kéantyi laskuun. Hyvit terveyspalvelut edellyttdisivat enemmaén kotikdynteja muilta-
kin kuin kotisairaanhoidon henkilokunnalta, koska rakennemuutoksen myota kotona asuu yha
huonokuntoisempia vanhuksia. Terveydenhuollon avopalvelujen kohdentumisesta eri ikéryh-
mille on vain vdhin tietoa eiki varsinaisia valtakunnallisia tilastoja ole. (Vaarama & Lehto
1996.)

Palvelujen laatua tarkasteltaessa yhteispohjoismaisessa vertailussa todettiin ongelmalliseksi
mm. kotipalvelun ja kotisairaanhoidon huono saatavuus virka-ajan ulkopuolella ja avopalve-
lujen puute (Vaarama 1992). Autoritaarinen suhtautuminen asiakkaisiin, avun vastaamatto-
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muus asiakkaan tarpeisiin ja toiveisiin, avun peruuntuminen ja tyontekijoiden vaihtuvuus seki
tyotehtavien osittaminen eri tahoille koettiin ongelmiksi julkisen sektorin palveluissa Vilja-
rannan (1995) vanhuksen saamaa apua ja tukea koskevassa tutkimuksessa.

Avohuollon kehittamisen myo6ta paivikeskustoiminta on lisaéntynyt (Vaarama & Noro 1997).
Hoidettavan idkkéin olo pdivdhoidossa (piivdosastolla / piivikeskuksessa) voi antaa ainoan
vapaa-ajan hetken omaishoitajalle. Vaikka pdiviosastolla olo tuo idkkéille vaihtelua ja vir-
kistystd, eivit he silti ole aina halukkaita lihteméan sinne. (Reponen 1994.) Zarit ym. (1998)
tutkivat paivdhoidon (day care) vaikutusta omaishoitajien dementoituneen ldheisen hoitami-
seen liittyvéan stressiin. He totesivat tutkimuksessaan, etti paivihoitoa kayttavilla omaishoi-
tajilla oli vahemman hoitamiseen liittyvad stressid ja parempi psyykkinen hyvinvointi kuin
niilld omaishoitajilla, jotka eivit kiyttineet piivahoitopalvelua.

Jylhdan ym.(1996) mukaan ruotsalaistutkimuksessa (Wimo ym.1993) on todettu, ettd péiva-
hoidolla on hyvin vihiiset vaikutukset dementoituneen kognitiivisiin ja ADL -toimintoihin tai
kayttaytymishairioihin. Piivihoidon on huomattu kuitenkin lisddvin dementoituneen hyvan-
tuulisuutta, itseluottamusta, ruokahalua ja aloitekykyi. Térkein tehtdva paivihoidolla on antaa
omaishoitajalle aikaa kerdtd voimia, milld on stressid vahentavi vaikutus. Kuitenkin Elonie-
mi-Sulkavan ym.(1999) tutkimuksessa todetaan piivisairaala- ja paiviakeskustoiminnan jayk-
kine kuljetusjérjestelyineen olevan merkitykseltdan rajallista dementiapotilaiden kotihoidon
tukemisessa. Campell & Travis (1999) raportoivat tutkimuksessaan omaishoitajien avun tar-
peen ilmenevin useimmiten aamuisin ja iltaisin. Heiddn tutkimuksessaan tuli esille, ettd yli
puolet omaishoitajista ei saanut viikonloppuisin lainkaan helpotusta hoitamiseen paivipaikan
ollessa kiinni.

Uusina palvelumuotoina on otettu kidyttoon mm. vanhusten perhehoito ja perhepiivihoito
(Vaarama & Noro 1997). Seppisen (1996) mukaan vanhusten perhepiivahoito tarjoaa erdén
mahdollisuuden lihelld kotiympiristod olevaan pienryhmitoimintaan ja samalla se lisdéd pal-
velujen valikoimaa. Hoito tapahtuu useimmiten hoitajan kotona. Pieni ryhmékoko, léheinen ja
pysyvé hoitosuhde mahdollistavat joustavan yksilollisen toimintatavan. Erilaiset paivittdiset
toiminnat ja mahdollisuus liikkumiseen olivat helpottaneet dementoituneiden henkildiden
levottomuutta. Omaiset kokivat perhepaivihoidon itselleen tukena, turvallisena ja laadukkaa-
na. Toisaalta usein tapahtuvat paikan vaihdokset; kotoa hoitoon ldhteminen ja hoidosta kotiin
palaaminen, voivat tulla joillekin dementoituneille liian raskaaksi (Mikkola 1995).

Laitoshoidon supistaminen nikyy mm. vanhainkotien lyhytaikaishoidon lisaantymisend. Ly-
hytaikaiseen ja osavuorokautiseen hoitoon kiytetddn yhd merkittdvampi osuus vanhainkoti-
paikoista. (Vaarama & Noro 1997.) Se merkitsee lisdystd vanhusten palveluvalikoimaan. Suu-
ri osa lyhytaikaishoidosta voidaan mééritelld omaishoidontueksi, elpymistauon ja vapaa-ajan
jarjestamiseksi kotona vanhustaan hoitaville omaisille. (Hanninen ym.1995, Vaarama &
Lehto 1996.)

Lyhytaikaishoitoa dementoituneille henkildille on tarjolla padasiassa vanhainkodeissa, de-
mentiakodeissa, hoivakodeissa sekd terveyskeskusten vuodeosastoilla. Dementoituneiden
henkildiden lyhytaikaishoitoa on tutkittu varsin vdhdn. Lyhytaikaishoidon on koettu usein
heikentaneen dementoituneen henkilén toimintakykyd. (mm. Eloniemi 1995, Eloniemi ym.
1996, Jylha ym. 1996, Viitakoski 1996.) Timan uskotaan johtuvan ympériston muutoksesta ja
vaikeuksista selviytya vieraassa ympiristossid (Eloniemi 1995, Eloniemi ym. 1996, Jylhd ym.
1996). Ympériston muutoksen lisiksi Kelley ym. (1999) tuovat esille asukkaan rooliin siirty-
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misen ja yleensi muutokseen sopeutumisen, mité taitoja dementoituminen rappeuttaa. Norek-
sen (1993) mukaan idkkait kokevat laitoksessa usein kuntoutuksen, liikkunnan ja tekemisen
puutetta. My6s palvelujen laatua tarkasteltaessa yhteispohjoismaisessa vertailussa todettiin
laitoshoidon virikkeettomyys (Vaarama 1992). Myds omaiset toivoivat virikkeiden jirjesta-
misté ldheiselleen, jotta taantumista voitaisiin hidastaa (Jylhd ym. 1996).

Lyhytaikaisen laitoshoidon aikana omaishoitaja voi levitd, keratid voimia ja saada aikaa
omille toiminnoilleen. Omaishoitajat ovat kuitenkin havainneet, ettd idkkdan kunnon huo-
nontuminen jakson aikana kuormittaa kotihoitoa lisdd. (Reponen 1994, Jylhd ym.1996.) Jyl-
hian ym. (1996) mukaan omaishoitajat kertoivat potilaiden kokeneen myos yksindisyytta, pel-
koa ja ahdistusta, joita saattoi lisitd voimakas lddkitys tai sitominen. (vrt. Viitakoski 1996).
Omaishoitajia oli lisdksi ihmetyttanyt hoitopaikkojen vaihtuminen ja dementoituneen lihei-
sensd liikkumisen rajoittaminen niin paljon (Viitakoski 1996). Omaiset odottavat henkilokun-
nan antavan korkealaatuista, herkkituntoista, hoivaavaa ja yksil6llisti hoitoa. Tirkedd on
hoitajien suhtautuminen dementoituneeseen potilaaseen. Hinet tulisi kohdata ihmisend eika
vain tyon kohteena. Hoitopaikan tulisi olla kodikas, selked, rauhallinen ja turvallinen, jotta
dementoituneet voivat kokea olevansa hyviksyttyja, onnistuneita aikuisia ihmisid. (Liukko-
nen 1990, Jylha ym. 1996.)

Jylhdn ym. (1996) tutkimuksessa lyhytaikaishoitoon liittyvistd maininnoista noin kolmasosa
oli kielteisid. Vanhainkodin lyhytaikaishoidosta ei kirjoitettu yhtdin myonteistd kuvausta ja
dementiakodeista tai erityisyksikoistid oli vain harvoja mainintoja. Myonteiset ja kiittavit
maininnat koskivat yleensa pelkistdin dementoituneille tarkoitettuja yksikoita. Kielteisissd
maininnoissa oli usein ilmauksia téllaisten yksikoiden puutteesta. Vaaraman ym. (1999) tut-
kimuksessa tilapdishoito perinteisessi laitoksessa (vanhainkoti tai vastaava laitos) oli vahiten
haluttua.

Kokemusten mukaan dementoituneille henkildille suunnitellut erityisyksikot olisivat heille
parhaita hoitopaikkoja. Dementiaan erikoistuneissa hoitoyksikoissd pystytddn luomaan tur-
vallinen kodinomainen yksilon omanarvontuntoa tukeva hoitoympéristd. Oikea virikkeellinen
hoitoyhteis6é hidastaa henkistd taantumista, kun taas lannistava, laitostava, passivoiva ja tur-
vaton ympéristd kiihdyttdd henkisen tason romahtamista. Henkilokunnan riittdva asiantunte-
mus mahdollistaisi keskittymisen dementoituneen henkilén jiljelld oleviin voimavaroihin ja
suhtautuminen tilanteeseen muuttuisi. (Liukkonen 1991, Jylhd ym.1996, Pohto-Kapiainen
1997.) Dementiapotilasta hoitavalta henkilékunnalta vaaditaan persoonallista soveltuvuutta.
Dementiahoitajalta vaadittavia ominaisuuksia ovat positiivinen eldmintapa, analyyttinen
ajattelu, iloisuus ja huumorintaju, hyvi sekavuuden ja erilaisuuden sietokyky, ongelmien ka-
sittelytaito, joustavuus ja kehittymishalu. (Eloniemi ym.1998.) Hoitaja tarvitsee demen-
tiaoireiden moninaisten ilmenemistapojen oivaltamiseksi tietoa erilaisista dementoivista sai-
rauksista. Lisdksi hoitajan tulee tuntea dementoitunut ihminen ihmiseni, jotta hian pystyy
vastamaan dementoituneen ihmisen tarpeisiin seki tukemaan jéljelld olevaa toimintakykya.
Esimerkiksi liikunta, ulkona kiveleminen antaa onnistumisen iloa, se on mielekista tekemisté
ja sen avulla voi purkaa ahdistavaa oloa. (Eloniemi 1995, Smith 1995.)

Dementiahoitoon erikoistuneiden yksikéiden hoidontaso vaihtelee suojelevasta hoidosta ar-
vokkuutta, itsekunnioitusta ja yksityisyyttd arvostavaan hoitoon. Yksikon ilmapiirilla, hoitaji-
en omaksumilla eldmén arvoilla, yksikén koolla ja henkilokunnan tieto-taidon tasolla on pal-
jon merkitystd dementoituneiden potilaiden hoidon laatuun. (Pohto-Kapiainen 1997.) Henki-
16kunnan myonteinen asennoituminen, hyvit kommunikointitaidot seké taidot kisitelld henki-
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siltd taidoiltaan heikentynyttd ihmistd vaikuttavat positiivisesti yksikon asukkaistin (Grant
ym.1998). Suurin osa dementiaan erikoistuneiden hoitoyksikéiden paikoista on kuitenkin pit-
kaaikaishoidon kaytossi eikd dementoituneiden henkiloiden erityistarpeisiin perehtyneité ly-
hytaikaishoitopaikkoja ole riittavisti tarjolla (Eloniemi 1995, Eloniemi ym. 1996).

Kotihoidon tukemiseen liittyvan tutkimusprojektin viliraportin (Eloniemi ym. 1996) mukaan
Iyhytaikaishoidon puute todettiin kaikissa projektikunnissa (5 kuntaa, n=100). Avohoidon
palvelut oli suunnattu paiasiassa henkisesti vireille idkkiille. Kunnallisten palvelujen ja jar-
jestelmén joustamattomuus saatettiin kokea loukkaavana, omaishoitajan tilannetta ymmérta-
mattdménd ja epdarvostavana. Kotihoidon jatkuvuus on uhattuna akuuteissa ongelmatilanteis-
sa elleivat omaishoitajat saaneet tukea, apua ja palveluja nopeasti.

Fortinsky & Hathaway (1990) ja McCabe ym. (1995) selvittivit tutkimuksissaan Alzheimerin
tautia sairastavien vanhusten omaishoitajien tiedon ja palvelujen tarvetta sekd niiden kayttoa.
Fortinskyn & Hathawayn mukaan omaishoitajat eivit saaneet riittédvasti tietoa diagnoosin an-
tohetkelld itse taudista eivitka tukiryhmistd. Omaishoitajat olivat innokkaita oppimaan kaiken
aikaa ja he kaipasivat myos kirjallista tietoa. Palveluja toivottiin suoraan kotiin, kotipapua,
yohoitoa, koulutusta ja perhekohtaista neuvontaa. McCaben ym. (1995) tutkimuksessa omais-
hoitajat mainitsivat tarkeimmiksi tuen ja tiedon ldhteiksi Alzheimer-tukiryhmat. Mitd van-
hempia Alzheimer-potilaat olivat sitd vihemmin oli tietoa tukiryhmistd. Sairauden aikaisem-
massa vaiheessa kiytettiin enemméin kotipalveluja ja vihemman vanhainkotipalveluja kuin
myohdisemmissa vaiheessa. Palvelujen kédyton oletuksena oli, ettd omaishoitajat olivat tietoi-
sia eri vaihtoehdoista ja ettd palveluja oli tarjolla. Omaishoitajien mielestd mm. péivéhoitoa,
vapaa-ajan hoitajia, ateriapalveluja, kotiapua tai kotisairaanhoitoa ei ollut saatavilla. Myos
Dello ym. (1999) totesivat tutkimuksessaan, etti omaishoitajat olisivat halunneet enemman
tietoa ja tukea yleislddkariltasn.

Joissakin kunnissa on ollut kiytossd palvelusetelit, joilla voidaan maksaa omaishoitajan va-
paan tai loman ajaksi hoitajan antamaa hoitoa. Palvelusetelin suuruus ja kaytto maaritelladn
kunnissa. Palveluseteli -kokeilu alkoi 1995 ja loppui vuoden 1997 lopussa. (Penttonen 1996.)
Kokeilun tavoitteena oli selvittdd voidaanko palvelusetelijirjestelmalla vahentda omaishoita-
jien uupumista ja helpottaa vapaan ja loman jérjestimisti ja voidaanko jérjestelylla mahdolli-
sesti myohentd laitoshoitoon joutumista. Turussa palveluseteli -kokeilu kohdistettiin erityi-
sesti dementoitunutta liheistddn hoitaville omaishoitajille. (Holmberg 1996.) Kokeilun lop-
puraportin mukaan jaksaminen oli selvisti yhteydessi siihen, miten sitovaksi hoitosuhde ko-
ettiin. Useimmat omaishoitajat kokivat hoitamisen henkisesti raskaaksi. Muita tekijoitd olivat
mm. yovalvominen, vastuunkanto yksin, suru ja huoli liheisen vuoksi, kommunikointivai-
keudet hoidettavan kanssa, oma sairaus tai huono kunto ja hoitaminen oman tyon ohella.
Hoitotyon kokivat raskaimmaksi ne omaishoitajat, jotka hoitivat ymparivuorokautisesti useas-
sa eri toiminnoissa apua tarvitsevaa henkiléi. Syitd loman pitdmittémyyteen olivat riippuvuus
hoidettavasta tai sopivan tilapdishoitomuodon puuttuminen. Suurin vapaan tarve oli demen-
toituneita ja kehitysvammaisia hoitavilla omaishoitajilla. (Vaarama ym. 1999.)

Vaaraman ym. (1999) mukaan omaishoitajien vastauksissa korostui voimakkaasti hoidettavan
nakokulma ja hoitajan epiitsekds asennoituminen. Hyvin tilapaishoidon luonnehdinnassa
korostui niinikddn hoidettavan paras, hantd kunnioittava ja ystivillinen seka hoidettavan ih-
misarvoa ja yksityisyyttd kunnioittava kohtelu. Hoitajan toivottiin olevan iloinen, ystavalli-
nen, tyOstadn pitava eikd “leipadntynyt”. Hoidon toivottiin olevan kuntouttavaa ja aktivoivaa,
virikkeitd, keskustelua ja seuranpitoa sisiltivad. Tilapdishoidon luotettavuutta ja ammattitai-
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toisuutta pidettiin tarkeinda. Huolta kannettiin siitd, ettd varsinkin laitoshoidossa ei hoitajilla
ole riittdvasti aikaa yksilolliset tarpeet huomioivaan hoitoon. Kotia pidettiin usein parhaana ja
monesti ainoana mahdollisena tilapdishoidon paikkana. Kotoa muualle lahteminen oli erityi-
sesti idkkadille, helposti turvattomuutta kokeville hoidettaville vaikeaa. Hoidettavat, jotka piti-
vit tuttuutta, turvallisuutta ja omaa rauhaa tirkedni toivoivat tilapaishoitoa ymparivuorokauti-
sesti kotiin ja silloin kun sité tarvitaan, my6s lyhyella varoitusajalla.

Palveluseteli -kokeilussa valtaosa kéytetystd tilapaishoidosta oli jarjestdjen tuottamaa. Kaik-
kein kéytetyin tilapdishoidon muoto oli hoidettavan kotona tapahtuva hoito ja varsinaisena
hoitomuodon valinnan perusteena olikin hoidon saaminen kotiin. Dementiaa sairastavien tila-
paishoito jarjestettiin padasiassa omassa kodissa, hoivakodeissa tai vanhainkodeissa. Tilapdis-
hoito koettiin kielteisimpédni vanhainkodeissa. Sielld hoito ei vastannut omaishoitajien tar-
peita ja hoitoajan maksuosuus oli suurin. Lisdksi tilapdishoidon saajista suurin osa oli de-
mentoituneita tai muita iakkiits, jolloin suuri maksuosuus tuntuu myos yhteisessd taloudessa
ja vaikuttaa tilapdishoidon koettuun hyétyyn. Tulosten mukaan erityisesti idkkaiden hoitaja ~
hoidettavaparien tilapiishoitomuotoja tulisi kehittds, hoitomuotojen valinnassa huomioida
riittdvasti omaishoitajan kisitykset hoidettavan tarpeista sekd hoitojakson keston tulisi olla yli
vuorokausi. Parhaimmiksi osoittautuivat 4-9 tunnin tai 4-6 vuorokauden tilapaishoitojaksot,
mutta myos 10-23 tunnin jaksot vastasivat hoitajien tarpeita. Toisaalta 10-23 tunnin hoitojak-
sot liittyivat dementoituneiden lisdintyneeseen masentuneisuuteen ja levottomuuteen, jolloin
sitd ei voitane pitds heille tarkoituksenmukaisena. Dementoituneille omaishoidettaville sopi-
van ja omaishoitajia auttavan tilapdishoitomuodon kehittdminen onkin yksi palvelujen jérjes-
tamisen haaste. Tulokset korostavat mm. yksilollistd harkintaa, asiakas- ja olosuhteiden poh-
dintaa dementoitunutta hoitavan omaishoitajan vapaan jarjestelyissa. Reilusti yli puolet pal-
veluseteleitd kayttaneistd omaishoitajista koki tilapiishoitojakson jalkeen jaksavansa parem-
min kuin ennen sitd. (Vaarama ym. 1999.)

Caserta ym.(1987) ja Dello ym. (1999) ovat todenneet tutkimuksissaan, ettei tieto palveluista
ja niiden saatavilla olo johtanut vilttimattd niiden kidyttoon. Dellon ym. (1999) mukaan syind
palvelujen kayttimittomyyteen ei ollut vain informaation puute palveluista vaan syyna saattoi
olla my6s logistiset syyt tai se, ettd omaishoitajat olisivat halunneet enemmin erityiskoulu-
tettuja hoitajia tai enemmin heille yksil6llisesti suunniteltua interventiota. Casertan ym.
(1987) mukaan osa omaishoitajista ei kokenut vield tissd vaiheessa tarvitsevansa julkisia pal-
veluita vaan pystyivit tdyttimédin kaipaamansa tuen tai avun muulla tavalla. Epévirallisen
avun saanti ja kuormittumisen aste seké hoidettavan liheisen toimintakyky vaikuttivat palve-
lujen kdyttoon. Lisdéintyneestd kuormittumisesta ja vihemmastd epavirallisesta sosiaalisesta
tuesta huolimatta osa hoitajista ei kiyttinyt tarjolla olevia julkisia palveluita huomioon otetta-
vien muiden tekijoiden vuoksi.

Epavirallisessa palvelujarjestelméssi kauempana asuvat perheenjésenet osallistuvat vain har-
voin hoitamiseen, vaikka kidyvit katsomassa. Tukea antavat perheenjdsenet auttavat kadytin-
non asioiden hoitamisessa ja hoitavat idkistd lyhyen ajan, jos omaishoitaja on poissa. Lomat
ja vapaa-aika ovat omaishoitajille tirked tuki. (Gothoni 1991, Reponen 1994.) Naapureissa ja
ystivissd on harvoin sellaisia, jotka voisivat auttaa idkkddn hoitamisessa. Usein he ovat itse-
kin iakkaita ja sairaita, ovat vieraita tai asuvat etdilla. Myds vapaaehtoisty6n apu kohtaa har-
voin omaishoitajan. (Gothoni 1991, Reponen 1994.) Hervosen (1994) mukaan ystaviltd tai
tuttavilta saatu apu olisi ilahduttanut omaishoitajia, mutta usein ystavyyssuhteet olivat véhi-
tellen katkenneet. Muu kuin intensiivinen naapuriapu on osoittautunut hyvin satunnaisiksi
pieniksi palveluksiksi. Toisaalta avun pyytdminen ystiviltd voi olla ndyryyttavaa eivitkd ys-
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tavyyssuhteet aina kestd kovin epasymmetristd vaihtoa. Vapaaehtoisystavit koetaan tarkeini
ajan ja henkisen huolenpidon antajina. Aina nimi suhteet eivit ole ongelmattomia eika huo-
lenpitoa tule jakaa tyonjaollisesti eri tyontekijoille henkisten ja kdytannéllisten tehtivien mu-
kaan. (Viljaranta 1995.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon yksityisic palveluja tuottavat jarjestot, seurakunnat ja erilaiset
yhteisot ja yritykset. Padasiallisia palveluita ovat asumispalvelut, sosiaalista kanssakdymistd
tukevat palvelut, erilaiset tukipalvelut sekd pdivitoiminta. Uusissa yksityisissd palveluissa
vanhuksen toiveet ovat ammatillisen toiminnan ldhtokohtana ja asiakas on palvelun kuningas
ja laadun mittari. Yksityisten palvelujen tarjonta on lisa4ntynyt jatkuvasti, mutta niiden pysy-
vyyttd ja merkitystd on vield vaikea ennustaa. (Simonen 1996.)

Heinolan (1997) ja Viljarannan (1994) mukaan idkkididen méara jdrjestdjen asiakkaina on
moninkertaistunut viime vuosina. Jirjestéjen palvelujen ldhtokohtana ovat joustavat asiak-
kaan tarpeista ja toiveista lihtevit laaja-alaiset palvelut. Ne tarjoavat useimmiten asiantuntija-
tietoa, perinteistd kotipalvelua seki erilaisia tukipalveluja. Néitd ns. kolmannen sektorin pal-
veluja tarjotaan my®os iltaisin ja viikonloppuisin, mutta suurin osa palveluista tuotetaan virka-
aikana. Ymparivuorokautisia palveluja toteutetaan vuorohoidon, turvapuhelinjirjestelméin
sekd ilta- ja yopartiotoiminnan avulla. Valitettavasti kotikdynnit téilldinkin kestdvit vain
muutaman kymmenen minuuttia. Suurimmalla osalla henkilokunnasta on jokin sosiaali- tai
terveysalan peruskoulutus (Viljaranta 1994). Jarjestojen palvelujen kustannuksiin osallistuvat
jarjestojen lisdksi sekd kunnat etti Raha-automaattiyhdistys, minkd vuoksi ne ovat kunnille
edullisia. Kunnat arvioivatkin jirjestojen toiminnan joko erittiin tarkeéksi tai melko tarkeaksi.
Niiden mielestd jarjestojen ja yksityisten yritysten rooli palvelujen tuottajana samoin kuin
omaishoito lisdantyy. (Viljaranta 1994, Heinola 1997.)

Omaiset arvostavat myos jarjestojen toimintaa. Vanhustyon keskusliiton omaisprojektiin
osallistuneet omaishoitajat arvostivat omaishoitajatapaamisia, keskusteluryhmia ja tiedon-
saantia. Téarkedd oli my6s virikkeellisen ja luotettavan sijaishoidon saanti. He toivoivat lisda
lomittajapalveluita, dementiakotipalvelua, pdivihoitoa ja intervallipaikkoja. Liséksi toivottiin
yo6hoitajaa ja sijaishoitajaa illoiksi kotiin omaishoitajan #killisida menoja varten. (Heinola
1997.)
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3. KOTILOMITUSPALVELU -PROJEKTIN KUVAUS, TUTKIMUKSEN TARKOITUS
JA TUTKIMUSONGELMAT

Jyviskylan seudun Dementiayhdistys oli aloittanut RAY:n tuella dementoitunutta laheista4n
kotona hoitavalle omaishoitajille tarjottuja lomituspalveluja koskevan kolme vuotta kestavin
kokeilun kevaalla 1997. Omaishoitajalla on mahdollisuus halutessaan saada luotettava hoitaja
kotiinsa eripituisten lomien tai vapaan ajaksi, esim. paivéksi, vuorokaudeksi, viikonlopuksi tai
viikoksi. (Jyviskyldn seudun Dementiayhdistys Ry 1997.) Dementiayhdistys oli palkannut ja
kouluttanut nelja hoitajaa (1 sh ja 3-4 lihih.) lomittajiksi. Palvelu on perheille maksutonta.
Projektiin oli ensimmaisen vuoden aikana osallistunut 36 perhettd. Samanaikaisesti voidaan
lomittaa n.20 perhettd. (Karhu 1998.) Osa projektiin osallistuneista dementoituneista henki-
loista oli siirtynyt pitkaaikaiseen laitoshoitoon tai oli kuollut (Karhu 1998) ennen timén tut-
kimuksen tekoa.

Projektin tarkoituksena on tukea keskivaikeasti tai vaikeasti dementoituneen henkilén koti-
hoitoa kehittimilla omaishoitajan tukimuotoja, mm. ympérivuorokautisen tai eripituisen va-
paa-ajan lomituspalvelua. Tavoitteena on tukea omaishoitajan jaksamista hoitaa ja dementoi-
tuneen henkilon jéljelld olevia voimavaroja. (Jyvaskylan seudun Dementiayhdistys Ry 1997.)
Projektista oli tiedotettu eri tilaisuuksissa seki lehdiston ja paikallisradion vilityksella (Jyvés-
kylan seudun Dementiayhdistys Ry 1998.).

Tamén tutkimuksen tarkoituksena on kuvata kotilomitus -projektiin osallistuneiden omais-
hoitajien kokemuksia kotilomituspalveluista. Tutkimuksessa selvitetaan, miten omaishoitajat
kuvaavat dementoituneen liheisen hoitamisen arkea, millaisia palveluja ja epavirallista apua
tai tukea omaishoitajat saavat sekd miten omaishoitajat kuvaavat ja arvioivat kotilomituspal-
velujen toteutumista ja miten ne vaikuttavat heihin. Tulokset antavat viitteitd kotilomituspal-
velujen kehittimistyolle dementoitunutta ikdsntynyttd laheistdan kotona hoitavan omaishoi-
tajan nidkokulmasta.

Tutkimusongelmat:
1) Miten omaishoitajat kuvaavat dementoituneen liheisen hoitamisen arkea?
2) Millaisia palveluja ja epévirallista apua ja tukea omaishoitajat saavat?

3) Miten omaishoitajat kuvaavat ja arvioivat kotilomitusten toteutumista ja miten ne vaikut-
tavat heihin?
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4. TUTKIMUKSEN METODOLOGINEN VALINTA

Aineiston keruussa sekad analysoinnissa kdytetddn laadullista tutkimusmenetelmadi. Tamin
tutkimuksen tarkoituksena on tutkia kotilomituspalvelujen toteutumista ja niiden vaikutuksia
omaishoitajiin heidan itsensd kuvaamana. Asioita ja ilmi6ta pyritdan tarkastelemaan niiden
luonnollisessa omassa kontekstissaan. Dementoitunutta ldheistaan hoitavan omaishoitajan
kotilomitus on uusi palvelumuoto, ja siten aiheena heikosti tunnettu. IImi6td pyritdan ym-
martdmén omaishoitajien nikékulmasta tarvittavien kotihoitoa tukevien palvelujen kehittami-
seksi. (vrt. Field & Morse 1985, Himildinen 1987, Varto 1992, Jaffe & Miller 1994, Lu-
borsky 1994, Rubinstein 1994, Vehvildinen-Julkunen & Paunonen 1997.) Laadulliset tutki-
musmenetelmét sopivat tutkimusmenetelmiksi erityisesti silloin, kun tarkastellaan millaisena
asianosaiset ilmion itse nikevit (Field & Morse 1985).

Tutkimus voidaan lukea etnografisen tutkimuksen piiriin. Etnografisia tutkimusmetodologiaa
kaytetddn nykydan melko viljasti mm. jonkin rajatun tutkimuskohteen eliméntavan ja kult-
tuurin tai sithen kuuluvien ihmisten uskomusten, tapojen tai nikokulmien tutkimiseen. Sitd
voidaan kayttida myos silloin, kun tutkittavasta ilmiosti ei ole lainkaan tai vain vihan tietoa.
Etnografiassa pyritddn lisidmain sosiaalisen eldimin inhimillistd ymmarrysta ja siind koros-
tetaan tutkittavan ilmion kontekstuaalisuutta. (Patton 1990, Atkinson & Hammersley 1994,
Janhonen & Nikkonen 1994, Nisula 1996, Burns &Grove 1997, Nikkonen 1997, Eskola &
Suoranta 1998, Tedre 1999.) Saatava tieto on omaishoitajien subjektiivista, inhimillistd ja
arvosidonnaista dementoituneen liheisensid jokapdiviiseen hoitamiseen yhteydessd olevaa
tietoa (vrt. Syrjaldinen 1995).

Dementoitumisen aiheuttamat ihmisen toimintakykyyn ja kayttdytymiseen liittyvit erityis-
piirteet vaikuttavat omaishoitajaan ja ldheisen piivittdiseen hoitamiseen kotona. Nimi eri-
tyispiirteet muodostavat tavallisuudesta poikkeavan oman arkitodellisuuden tai "kulttuurin”.
Muistitoimintojen ja kognitiivisen toiminnan heikentyminen vaikeuttavat dementoituneen
paivittiisistd asioista selviytymistd (Erkinjuntti ym.1996). Omaishoitajien kuvausten mukaan
jokaisesta arkielamin aiemmin tavallisesta pdivittdisestd rutiinista saattaa tulla haaste. De-
mentoituneen ja asioiden hoitaminen on usein ennakoimatonta ja vaatii paljon kdytdnnon jar-
jestelyjd. (Jylhd ym.1996.) Dementoituneen ihmisen muistihdiriot, eksyminen tutussakin ym-
paristossa, samojen asioiden toistuva kyseleminen, touhuaminen, asioiden ja ajan sekd paikan
ymmartamisen vaikeudet, jatkuva lihtemistarve, pdivittiiset mm. ravitsemus-, hygienian hoi-
to- ja pidatyskyvyn ongelmat seki tilanteiden vaihtelu ja ennakoimattomuus aiheuttavat
omaishoitajalle monenlaisia pulmatilanteita ja hankaluuksia kodin tai omien asioiden hoitami-
seen (Viitakoski 1996). Dementoitunut tarvitsee kaikissa toiminnoissa jatkuvaa valvontaa,
ohjausta, neuvontaa ja selittimistd sekd puolesta tekemistd. Useimmiten dementoitunutta ei
voi hetkeksikian jattad yksin. (Simula 1992). Tavanomainen arjen paivédjarjestys muuttuu tai
katoaa, dementoituneen ihmisen mahdollinen yéllinen levottomuus ja uni- ja vuorokausiryt-
min héiriét muuttavat omaishoitajan arkieldmai. Muistin katoamisen my6td dementoituneen
laheisen taidot ja toimintojen tekemisen ja ajan jarjestys katoaa. Dementoitunut ihminen tar-
vitsee jatkuvasti paljon kaytannollistd apua omaishoitajaltaan. Samoja rutiineja toistava aut-
taminen pdivésti toiseen saattaa tuntua henkisesti monotoniselta ja vasyttaviltd. Omalle eld-
mille ei endd jai aikaa eikd voimia ja usein myds sosiaaliset suhteet katkeavat vahitellen ja
monet omaishoitajat kokevat yksindisyyttd. (Jylhd ym.1996.)
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Tamé arkipdivan todellisuus on se kulttuurinen konteksti, jonka perusteella omaishoitajien
voidaan katsoa muodostavan nikemyksidnsi elamén erilaisista tapahtumista tai toiminnoista
mm. kotilomituspalveluista.

Dementoituneen ldheisen kotona tapahtuvan omaishoidon ekologinen kehys eli hoitamisen
konteksti voidaan kuvata Baruschia (1991) mukaillen omaishoitajan toteuttaman liheisen
hoitamisen kokonaisuutena. Tihidn vaikuttaa muiden perheenjisenten, ystivien ja naapurien
osallistuminen sekd yhteiskuntapolitiikan sddtelemd palvelujen tarjonta normeineen, arvoi-
neen ja kulttuurisine kiytintoineen.(kuvio 1).

Ystavat
ja
naapurit

Omaishoitaja - Laheinen
Hoitaminen

Kulttuuri  Kéytannét
Arvostukset
Normit

KUVIO 1. Dementoituneen liheisen kotona tapahtuvan omaishoidon ekologinen kehys
eli hoitamisen konteksti Baruschia (1991) mukaillen.

Edelld olevan perusteella voidaan ajatella, ettd dementoituneen liheisen hoitamisen arki, tar-
jotut palvelut, seka perheen, ystivien ja naapureiden antama apu ja tuki vaikuttavat kokemuk-
siin uusista palveluista ja niiden tarpeesta. Kulttuuri, kdytdnnét, arvostukset ja normit muo-
dostuvat seki palveluiden, avun ja tuen toteutumisesta ettd omaishoitajien arkitodellisuudesta.

Tutkimusaineiston hankintamenetelménd kaytettiin omaishoitajien teemahaastattelua. Teema-
haastattelu on puolistrukturoitu menetelmi, jossa haastattelun aihepiirit, teema-alueet, ohjaa-
vat haastattelua. Haastattelua suositellaan kiytettavaksi silloin, kun ollaan kiinnostuneita tun-
teista, kokemuksista tai kasityksistd. Kysymykset muotoutuvat haastattelun aikana eiké niilld
ole strukturoidulle haastattelulle ominaista tarkkaa muotoa ja jirjestystd. Teemahaastattelu
antaa mahdollisuuden vastaajan ilmaista ajatuksiaan ja nakemyksiddn vapaamuotoisesti omin
sanoin. Haastattelijan tehtdvini on varmentaa, ettd alueet, joista halutaan tietoa, kaydaan lapi,
mutta niiden jérjestys ja laajuus saattavat vaihdella. Haastattelijalle ja4 my6s mahdollisuus
tehdd tilanteen mukaisia tarkennuksia. (Haméldinen 1987, Patton 1990, Kaufman 1994, Es-
kola & Suoranta 1998.)
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Téssd tutkimuksessa teemahaastattelun 1ahtékohtana oli, ettd dementoitunutta laheistadn hoi-
tavilla haastateltavilla on omakohtaista kokemusta omaishoitajan kotilomituspalvelusta, josta
halutaan tietoa. Haastateltavia omaishoitajia voidaan kutsua tiedonantajiksi. Omaishoitajien
kokemuksista kotilomituspalveluista ei ole aiempaa tietoa, eikd heidén vastauksiaan ole voitu
ennakoida. (Field & Morse 1985, Himildinen 1987.) Teemahaastattelua voidaan pitaa perus-
teltuna aineistonhankintamenetelmani tissi tutkimuksessa.

Haastattelun teema-alueet (hoitamisen arki / palvelujen kaytto ja epdvirallinen apu ja tuki /
lomituspalvelujen toteutuminen) muodostettiin tutkimusongelmista kotona hoitamisen ekolo-
gista kehystd hyodyntdaen (Baruschi 1991), aiempien tutkimusten (mm Eloniemi 1996, Jylha
ym.1996, Viitakoski 1996.) seki tutkijan omien kokemusten pohjalta. Teemat muodostuivat
teema-alueita rajaavista ja/tai selventivistd kysymyksistd. (Field & Morse 1985, Haméldinen
1987.)

Aineiston laadullisella sisilléon analyysilld on tarkoitus luoda aineistoon selkeyttd ja ymmér-
rettavyytta ja tiivistdd se sellaiseen loogiseen muotoon, etti sen sisdltimin tiedon perusteella
voidaan tehda perusteltuja johtopaitoksid tutkittavasta ilmiostd aineiston sisaltamai infor-
maatiota kuitenkaan kadottamatta. Sisdltéjen analysointia pidetddn sopivana analysointime-
netelmini erityisesti haastattelu-, havainnointi- tai dokumenttiaineistojen kisittelyssa. Objek-
titvisuuden lisdéamiseksi analyysin mahdollisimman tarkka kuvaus mahdollistaa toisen henki-
16n analyysin suorittamisen ja pa4tymisen samoihin tuloksiin. Samoin lukijalle mahdollistuu
analyysin seuraaminen. (Field & Morse 1985, Hamaildinen 1987, Patton 1990, Luborsky
1994, Miles & Huberman 1994, Burns & Grove 1997, Eskola & Suoranta, 1998, Kyngis &
Vanhanen 1999.) Téssa tutkimuksessa aineiston sisiltojd analysoimalla aineistoa jarjestettiin
ja tiivistettiin sisall6llisiksi kokonaisuuksiksi. Analyysi suoritettiin tutkimusongelmittain. Ai-
neiston luokittelu ja analyysin eteneminen tapahtui aluksi haastattelun tukilistaa hyodyntéen.
Analyysin edetessi aineisto pienentyi ja luokitukset tarkentuivat. Aineiston sisallollinen ké-
sittely perustui tutkijan tekemiin jisennyksiin ja paitelmiin. Saatujen luokkien sisdltimén
informaation pohjalta tehtiin johtopaatoksia.
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5. TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1. Haastateltavat omaishoitajat

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata dementoitunutta laheistdéin hoitavien omaishoitajien
kokemuksia kotilomituspalvelujen toteutumista ja niiden vaikuttamista omaishoitajiin heidin
omasta nakokulmastaan. Tutkimushenkildiden valinnassa kaytettiin tarkoituksenmukaisuus-
valintaa, jolloin tutkittavilla voidaan olettaa olevan erityistd kokemusta tutkittavasta asiasta.
(Field & Morse 1985, Hamildinen 1987, Patton 1990, Eskola & Suoranta, 1998.) Tutkimuk-
seen valittiin 14 omaishoitajaa, jotka hoitivat kotona yli 65-vuotiasta dementoitunutta liheis-
tdén ja jotka olivat kayttineet kotilomituspalveluja eniten (n=11) tai vain vdhan (n=3) (vrt.
Patton 1990). Kvalitatiivinen tutkimus voi kohdistua melko pieneen tapausmairaan, koska
tavoitteena ei ole tilastollinen yleistiminen vaan siini pyritd4in kuvaamaan jotakin tapahtumaa
tai ymmértimaan tiettya toimintaa (Himéldinen 1987, Rubinstein 1994, Eskola & Suoranta
1998). Téman liséksi valintaa tehtdessi pyrittiin saamaan erilaisessa perhesuhteessa hoidetta-
vaan ldheiseen olevia tiedonantajia, jotta ilmiostd saataisiin erilaisia nikokulmia (Patton
1990). Haastateltavista omaishoitajista viisi oli aviovaimoja, kolme tytartd ja yksi ystavatar,
aviomiehié oli nelji ja yksi poika.

Tutkimuslupa saatiin suullisesti Jyviskylin Dementiayhdistyksen puheenjohtajalta ja kotilo-
mitusprojektista vastaavalta sairaanhoitajalta. Kotilomitusprojektin vastaava sairaanhoitaja oli
alustavasti kysynyt kaikilta projektiin osallistuvilta omaishoitajilta halukkuutta osallistua
mahdolliseen haastattelututkimukseen. Alustavan suostumuksen tarkistamisen jilkeen sai-
raanhoitajalta saatiin tutkijan valitsemien omaishoitajien yhteystiedot. Tutkija léhetti omais-
hoitajille kirjeet, joissa kerrottiin tutkimuksesta ja sen tarkoituksesta, haastattelusta sekd saa-
tujen tietojen luottamuksellisuudesta (liite 1).

Tutkittaviin otettiin yhteyttd myos pubelimitse. Puhelun aluksi kerrattiin tutkimuksen tarkoi-
tus ja kysyttiin uudelleen tiedonantajien suostumusta. Heille kerrottiin haastattelusta ja sen
mahdollisesta kestosta seki osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja korostettiin, ettd se ei vai-
kuta lomituspalvelujen eikd muidenkaan palvelujen saantiin. (Eskola & Suoranta 1998.) Lo-
puksi sovittiin haastattelun ajankohdasta. Tiedonantajat saivat valita itse heille parhaiten so-
veltuvan haastatteluajankohdan ja -paikan (Mitteness & Barker 1994).

5.2. Haastattelut

Tutkimusaineisto kerattiin elo- ja syyskuussa 1998. Haastattelussa kaytettiin apuna ennalta
laadittua haastattelurunkoa (checklist) (liite 2 ). (Haméldinen 1987, Patton 1990, Kaufman
1994, Mitteness & Barker 1994, Eskola & Suoranta 1998.) Kaksi esihaastatteluksi tarkoitettua
haastattelua voitiin ottaa mukaan aineistoon, koska haastattelurunkoon ei tehty muutoksia.
Lisdksi ndiden haastattelujen tuottamat aineistot osoittautuivat sisillollisesti hyvin rikkaiksi.
Tutkija suoritti kaikki haastattelut itse. Edellisistd haastatteluista saamiaan kokemuksia tutkija
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pyrki hyodyntiméin seuraavissa haastatteluissa. Kaikki haastattelut muodostuivat oman-
laisiksensa eiki niitd voinut ennakoida etukidteen. Tutkijan ratkaisua voidaan pitdé perusteltu-
na eiké esihaastattelujen hylkéddmiselle ollut perusteita.

Haastattelun alussa tutkija kertasi tutkimuksen tarkoituksen, tietojen luottamuksellisuuden ja
tiedonantajien anonymiteetin. Tutkija tarkisti vield tiedonantajien suostumuksen haastatteluun
sekd kysyi luvan haastattelun nauhoittamiseen. Kaikki tiedonantajat suostuivat haastatteluun
ja niiden nauhoitukseen. Heiti rohkaistiin kysyméian, jos heilld oli jotain epaselvai tai kysyt-
tavad. Alkukeskustelun aikana pyrittiin luomaan mahdollisimman luottamuksellinen, luon-
nollinen ja myonteinen haastatteluilmapiiri. (Field & Morse 1985, Hamaldinen 1987, Eskola
& Suoranta 1998.) Haastattelussa pyrittiin eteneméédn luontevasti ja tiedonantajat saivat va-
paasti kertoa kokemuksistaan. Tarvittaessa tehtiin tarkentavia kysymyksia. Keskustelun laa-
jentuessa litkaa tutkija pyrki hienovaraisesti siirtyméién aiheeseen. (Hamaldinen 1987, Hirs-
jarvi & Hurme 1995.)

Haastattelut tehtiin tiedonantajien kotona heiddn omasta toiveestaan. Koti oli myos tutkimuk-
sen kannalta paras paikka, koska omassa kodissaan tiedonantajat saattoivat kertoa avoimem-
min ja rikkaammin eri asioista (ks. Eskola & Suoranta 1998). Télloin mahdollistui tutkijalle
tutkittavan ilmion kontekstin havainnointi (Miles & Huberman 1994, Nikkonen 1997). Tar-
koitus oli suorittaa haastattelut kahden kesken tiedonantajan kanssa, mutta tasta jouduttiin
osittain luopumaan (ks. Hirsjarvi & Hurme 1995, Eskola & Suoranta 1998.) Kahdeksassa
haastattelussa hoidettava laheinen oli kotona. Kaksi liheistd kuljeskeli omia aikojaan eri huo-
neissa, nelji oli toisessa huoneessa joko nukkumassa tai jotain puuhailemassa. Heistd kaksi
tuli haastatteluhuoneeseen omaishoitajan kutsumana tervehtiméan aivan haastattelun lopussa.
Osa tiedonantajista ei halunnut kiyttdd mahdollista vapaataan haastatteluun eikd kukaan
heistd halunnut haastattelun ajaksi lomitushoitajaa. He olivat sitd mielti, ettd heidin léheisten-
si ldsndolo ei vaikuta heiddn haastatteluunsa, koska hoidettavat laheiset ovat "omassa maail-
massaan”. Kaksi haastattelua tehtiin huoneessa, jossa hoidettava laheinen oli myos lasna.
Téalloin haastattelu valilla katkesi liheisen puhellessa omia asioitaan. Tiedonantajia laheisten
puhumiset eivit tuntuneet kuitenkaan hiiritsevin, se ikddn kuin kuului asiaan.

Puhelimen soiminen tai korjausmiehen tulo keskeyttivit hetkeksi muutaman haastattelun ja
kerran tiedonantaja halusi keittds vililla kahvit. Katkot eivit kuitenkaan hdirinneet haastatte-
lua oleellisesti ja haastattelut jatkuivat luontevasti loppuun. Tutkija oli miettinyt erilaisia
mahdollisia hiirictekijoitd jo etukiteen, koska haastattelut tapahtuivat normaalielamassi ko-
tona. Haastattelutilanteet olivat luontevia ja lamminhenkisid. (Hirsjarvi & Hurme 1995, Field
& Morse 1985.)

Haastattelut kestivdt 40 minuutista 70 minuuttiin. Kaikki haastattelut nauhoitettiin. Haastat-
telukaynteihin varattiin reilusti aikaa, koska monet idkkiit ihmiset haluavat pitdd haastatteli-
jaa myos vieraanaan. Useat haastateltavat halusivat tarjota kahvia, esitelld laheisensa, kotiaan
ja valokuviaan. (Ks. Mitteness & Barker 1994.) Haastattelukdynti tarjosi monille keskustelu-
seuraa ja mahdollisuuden kertoa hyvin henkilokohtaisiakin asioita (vrt. Kayser-Jones & Koe-
nig 1994). Tutkijan l4htiessd monet omaishoitajat totesivat, miten mukava on, kun joku kiy ja
on kiinnostunut heidén asioistaan ja kiittelivit kiynnists. Heti haastattelun jilkeen tutkija kir-
jasi muistiin tietoja tiedonantajasta, haastattelutilanteesta ja -tunnelmasta sekd mahdollisia
ennen tai haastattelun jilkeen esille tulleita tirkeitd asioita. N4ité tietoja tutkija hyodynsi tut-
kittavan asian ymmartamiseksi aineiston analyysin aikana.
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5.3. Aineiston analyysi

Aineiston kisittely aloitettiin kirjoittamalla nauhat sanatarkasti tekstiksi. Samalla tiedonanta-
jat numeroitiin 1-14. Tutkija purki osan nauhoista itse. Loput nauhat purki konekirjoittaja,
jonka tekstit tutkija tarkisti sanasta sanaan kuuntelemalla nauhat ja vertaamalla niitd tekstiin
ennen kuin ne tulostettiin. Muutamassa haastattelussa hiljainen, nopea tai epéaselvd puhetyyli
heikensi ajoittain nauhoituksen kuuluvuutta. Palauttamalla haastattelutilanteet mieleen ja
haastattelupaivakirjan avulla tutkija tdydensi kohtia, eikd tutkijan mielesta tutkimuksen kan-
nalta térkeitd tietoja jadnyt pois. Haastatteluaineistoa kertyi tekstind 158 sivua. Tutkija kuun-
teli nauhat viela uudelleen, vertasi tekstid nauhoitukseen ja teki tarvittavat korjaukset ja lisé-
ykset. Tutkija poisti tutkimuksen kannalta epdolennaisia tekstikohtia, jotka kertoivat esim.
lasten tai sukulaisten harrastuksista tai eliméintilanteista. Analyysin tueksi tutkija lisdsi sulkei-
siin joitakin ilmaisuja haastateltavan tunnetilasta tai danensivysta.

Auki kirjoittamisen jilkeen tutkija luki ensin koko aineiston ja haastattelupéivikirjan sisallon
useaan kertaan kokonaisniakemyksen luomiseksi koko aineistosta (Hamaldinen 1987, Patton
1990, Varto 1992, Eskola & Suoranta 1998). Aineisto oli runsas ja monipuolinen. Eri tee-
moja todettiin késiteltavan monessa eri yhteydessi. Varsinainen analysointi aloitettiin teema-
alueittain. Analyysiyksikon muodosti ajatuksellinen kokonaisuus, sana, lausuma tai lauseen
osa, jolla omaishoitaja ilmaisi niakemystiian kyseiseen teema-alueeseen. Jokaisen tiedonanta-
jan aineistoa tarkasteltiin aluksi erikseen kiymalla teksti lause lauseelta lapi. Eri teema-alueita
kuvaavat tdrkedt ilmaisut alleviivattiin erivirisilli korostuskynilld. Kokonaisuuden ja kon-
tekstin hahmottamisen helpottamiseksi jokaisen tiedonantajan tarkeistd ilmaisuista tehtiin
kasin haastattelurungon mukainen karkea "sisdltokartta" (Hamaldinen 1987, Patton 1990,
Syrjédldinen 1994).

Seuraavaksi aineistoa jarjestettiin ensin tiedonantajittain ja sitten koko aineistona. Tekstinké-
sittelyohjelman avulla aineistosta poimittiin tutkimusongelmaa kuvaavat tai selittavit teksti-
kohdat ja niihin lihavoitiin tirkeit ilmaisut. Haastattelurunko toimi aluksi karkeana luokittelu-
runkona. Tekstikohdat siirrettiin suorina lainauksina teema-alueisiin ja niiden teemoihin seki
muodostettiin teema-alueittain “kortistot” tietokoneelle omiksi uusiksi tiedostoiksi. Tédssd vai-
heessa tutkija yhdisti aineiston. Teema-alueisiin tai niiden teemoihin ryhmittelyssa tutkija
eteni avoimesti ja viljasti ja uusia luokkia muodostettiin vapaasti. Aineisto supistui jJa muo-
dostui alustava vilja ja karkea teemoittainen luokitus. (Haméldinen 1987, Patton 1990, Miles
& Huberman 1994, Syrjildinen 1994.) Lainauksiin merkattiin tiedonantajan numero ja teksti-
kohdan sijainnin sivunumero alkuperiiseen aineistoon palaamisen helpottamiseksi (Gronfors
1985, Hamaldinen 1987).

Seuraavaksi tutkija tarkasteli aineistoa tiedostoittain teema-alueittain ja niiden osa-alueittain
uudelleen. Luokituksia verrattiin alkuperiiseen aineistoon, ryhmiteltiin uudelleen ja muodos-
tettiin uusia luokkia. Lausumista etsittiin samanlaisuuksia ja erilaisuuksia ja sisdlloltaén sa-
maa tarkoittavat lausumat yhdistettiin omiksi alaluokikseen ja nimettiin niiden sisaltod kuvaa-
valla nimella. Alaluokat yhdistettiin niitd kuvaaviksi laajemmiksi luokiksi ja nimettiin ne.
Kahden tutkimusongelman kohdalla luokille muodostettiin niitd kokoavat pailuokat. (Hama-
ldinen 1987, Alasuutari 1994, Miles & Huberman 1994, Kyngis & Vanhanen 1999.)

Saatuja luokkia ja niiden vilisid suhteita tutkija tarkasteli kriittisesti uudelleen. Tutkija jarjes-
teli, luokitteli ja tarkasteli aineistoa ja luokitus tarkentui ja tiivistyi. Kaytettyja ilmaisuja tar-
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kennettiin. Téassd vaiheessa luokitus kdytiin vield sisdllon analysointiin perehtyneen tervey-
denhuollon maisterin kanssa ldpi, koska rinnakkaisluokituksen avulla tutkimuksen luotetta-
vuutta voidaan nostaa (ks. Field & Morse 1985). Taman perusteella luokituksiin tehtiin tés-
mennyksii, korjauksia ja yhdistamistd. Luokituksen avulla aineistosta hahmottui sen sisallol-
linen kuvaus tutkimusongelmittain. Naiden pohjalta tehtiin johtopaatoksia. (Haméldinen
1987, Patton 1990, Alasuutari 1994, Miles& Huberman 1994, Luborsky 1994, Eskola & Suo-
ranta 1998, Kyngis & Vanhanen 1999.) Analyysissé kéytettiin sekd induktiivista ettd deduk-
tiivista paittelya. Alaluokat ja osa luokista muodostui induktiivisesti aineiston sisallosté kasin.
Toisaalta aineistoa lahestyttiin teemojen avulla, mika kuvaa kasittelyn deduktiivista luonnetta.
Luokkien ja paaluokkien nimedmisessid on myos osittain kaytetty jo olemassa olevia, yleisesti
tunnettuja kasitteitd. (Kyngis & Vanhanen 1999.)

Aineiston kasittelyn aikana tutkija palasi useita kertoja alkuperiiseen aineistoon yhteyden
sdilymisen varmistamiseksi. Tutkimuksen toteutuksen aikana tutkimusprosessin (liite 3) eri
vaiheet kietoutuivat toisiinsa ja aineiston kisittelya luonnehti analyysi ja synteesi vuorotellen.
Tutkimusraporttiin on siséllytetty tiedonantajien puheesta suoria lainauksia, jotta lukija voi
arvioida analyysin luotettavuutta. (Haméldinen 1987.)

Aineiston kisittelyn viimeinen vaihe on muodostettujen luokkien sisallon kuvaaminen teksti-
nd sekd pohdinnan ja johtopiitdsten esittiminen ja niiden todentaminen. Tassd hyodynnetdan
muita dementoituneiden omaishoitajiin, kotihoitoon ja hoitopalvelujen jarjestimiseen liittyvia
eri alojen tutkimuksia. Tutkimustulokset raportoidaan tutkimuksen luonteen mukaisesti laa-
dullisina kuvauksina tutkimusongelmittain. Raportoinnissa kdytetain myos kuvioita kuva-
maan tekstissi esitettyja asioita. Kuviot luokituksista esitetdan kokonaisuudessaan liitteessd 4.
Aineistosta valittujen suorien lainauksien tarkoituksena on kuvata kyseisten luokkien sisaltoa
ja havainnollistaa niitd. Lainauksissa esiintyneet nimet on jétetty pois tai korvattu mm. sa-
noilla hin tai laheinen. Lainauksissa ei myoskadn kaytetd koodeja tiedonantajan anonymitee-
tin varmistamiseksi. Samasta syystd myoskdin taustatietoja ei raportoida tiedonantajittain.
(Hamalainen 1987, Miles & Huberman 1994.)
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6. TUTKIMUSTULOKSET

6.1. Hoitosuhteen taustaa

Useimmat omaishoitajat kuvailivat liheisen sairastumisen alkaneen pikkuhiljaa ja siten sita
oli ollut vaikea tunnistaa tai siti ei uskallettu edes ajatella. Erdan omaishoitajan mielesti la-
heisen ajoittainen muistamattomuus ja vililld asioista hyvin selviytyminen tekivat sairaudesta
salakavalan. Laheisen avuntarve oli lisidntynyt ajan myotd. Useimpien omaishoitajien koh-
dalla hoitaminen oli siten alkanut vihitellen ja vain kaksi omaishoitajaa oli tehnyt tietoisen
paitoksen siirtyd hoitamaan liheistdsn. Sairastumisen alkuvaihetta kuvaavat mm. omaishoita-
jien ilmaisut

”..meiddn elémd oli niin jotenkin epdilyttavdd sillon.. alko pikkuhiljaa horjumaan kaikki tammd-

set muistikuvat..”

”.. jalkeenpadin..huomasinhan mind, mut en mdad sitd voinu, siis md en ottanu itelle ollenkaan,
sitd oli niin paljon puhetta, en, md en uskaltanu ollenkaan itelle sitd selittadkddn, ett se todella
vois olla sitd..”

“.. ei sitd niin kuin osannu, ja sitten omaisen kohdalla ne silmat sulkeutuu sillai, ettd ei sitd ta-
Jua, ettd se on sairas”.

Osalla omaishoitajista oli tietoa dementiasta ennestidin tai he olivat saaneet sitd tutkimusten
yhteydessi ladkariltd. Kuitenkin useat omaishoitajat toivat esille, ettd dementiasta ja sen hoi-
tamisesta ei ldheisen sairastumisen aikaan paljoa puhuttu, vaan heidén oli haettava siitd itse
tietoa. He kuvasivat kaivanneensa erityisesti 1heisensd hoitamiseen liittyvia tietoa. Tietoa
omaishoitajat kertoivat saaneensa myohemmin dementiayhdistyksen lehtien ja kampanjoiden
kautta, toisilta tutuilta omaishoitajilta ja viestintivilineiden kautta. Hoitohenkilokunta ei tullut
esille tiedonldhteend. Omaishoitajat kuvasivat ndin

*.. sellainen henkilddkari oikein yksityisladkari, han sitten selvitti vahdn mitd on tulossa ja oh-
Jjas meiddt neurologin luo ja tuota niiden tutkimusten perusteella sitten niin saatiin tuo diagnoo-
si.”

7. .eikd minkddnlaista ohjetta, miten sitd hoietaan. Vain pelkka se tutkimus..”

Kaikilla hoidettavilla laheisilla muistitoiminnot olivat heikentyneet huomattavasti. Omais-
hoitajien kuvausten mukaan muistitesteji (MMSE) oli tehty vain harvoille tutkimuksen l&hi-
aikoina. Suurelle osalle dementoituneista laheisisti niitd ei voitu enaa tehdd mm. kielellisten
ongelmien vuoksi. Omaishoitajat kuvasivat dementoitumisen lisaksi vain vahin muita lahei-
sen_terveydentilaan liittyvid tekijoita. Joillakin ldheisilld tuki- ja liikuntaelinten ongelmat,
naon tai kuulon heikkous saattoivat rajoittaa toimintakykya. Useilla laheisilla oli myos syda-
men toimintaan ja verenkiertoon liittyvia sairauksia, mutta ne eivat aiheuttaneet péivittdiseen
hoitamiseen ongelmia. Erailla liheiselld ihosairaus lisdsi hoidon tarvetta.
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Hoitoaika oli kaikilla omaishoitajilla jo pitkd. Omaishoitajat olivat hoitaneet dementoitunutta
laheistadn kotona 4-10 vuotta. Lihes kaikki omaishoitajat asuivat laheisensd kanssa samassa
taloudessa. Yksi omaishoitaja asui laheisen kotona aina “kotihoitojakson” ajan, mutta muuten
muualla. Omaishoitajat olivat idltdin 48-82 vuotta (keski-ikd 67,5v) ja heiddan hoitamansa
ldheiset 68-91 vuotta (keski-ikd 79,5v). Suurin osa omaishoitajista oli elédkkeelld, kaksi hoiti
laheistadn kokopaivaisesti kdymaitti tydssa kodin ulkopuolella ja kaksi hoiti 1dheistd4n oman
tyonsé ohella.

Omaishoitajilta kysyttiin my6s ajatuksia dementoituneen laheisen kotona hoitamisesta tule-
vaisuudessa. Kaikki omaishoitajat olivat halukkaita jatkamaan ldheisensd kotihoitoa niin
kauan kuin jaksavat. Jotkut olivat asettaneet hoitamiselleen aikatavoitteita, kun taas toiset
eivit halunneet ajatella tulevaisuutta, vaan he elivit pdivd kerrallaan. Hoitamisen jatkamisen
esteiksi kuvattiin liheisen hoidon vaikeutuminen, oman terveyden ja jaksamisen pettdminen.
Laheisen liikuntakyvyn menetys tai fyysisen avuntarpeen lisdantyminen ajateltiin muodostu-
van liian raskaiksi selviytyd. Oma sairastuminen oli uhka hoitamisen jatkumiselle ja muita
hoitoratkaisuja olisi silloin etsittdvd. Osa omaishoitajista keskittyi jo nyt vain hoitamiseen.
Vaikka hoitaminen oli omaishoitajan jaksamisen rajoilla, laitoshoito tuntui kuitenkin vaikealta
ratkaisulta. Osa omaishoitajista ilmaisi toivomuksensa tuekseen riittavisti lomapéivistd tai
kotihoitoaikojen lyhentimisesti.

”..8it jos sanottas, ettd petipotilaaks rupee kaikki menemdd, niin sitd en jaksais kddnnelld ja os-
taa.. Efté jos menee tosiaan huonoon kuntoon. Minkdlainen sitten huonompi kunto sitten on..”

”..ettd en itse sairastu, silld lailla sairastu, eftd pystyn niinkun ettd mulla jarki pelaa ja selkd
pelaa ja jalat pelaa,...niin ei hdn ldhe tdstd huushollista mihinkdaan..”

”..vahintdin kerran kuukaudessa, ettd sais parin kolmen pdivan loman.. /.. Se ettd joku huolehtii
Jja olis tuossa, jos jotain sattuu..”

”.. niin kauan kun jaksaa ndin ollen mennd. Sitd on, siihen vain keskittyy siihen./.. vahennettddn
sita kotihoito-olo aikaa ettd sen viikon voi vield, mutta kaks viikkoo tahtoo olla, ettd se on jo va-
hdn liikaa.. /. jos tulee semmosia asioita, joille ei voi mitddn, ei jaksakaan, se on pakko, vaikka
kuinka tuntuu pahalta, ettd se taytys siirtdd..”

6.2. Omaishoitajien kuvaus dementoituneen liheisen hoitamisen arjesta

Tutkimuksessa haluttiin saada kuva dementoituneen liheisen hoitamiseen liittyvéstd omais-
hoitajien arjesta, jotta heidin kokemuksiaan uudesta kotilomituspalvelusta voidaan paremmin
ymmirtdd. Omaishoitajilta tiedusteltiin millaista apua heidén léheisensi tarvitsee paivittdin,
miki hoitamisessa on antoisinta tai voimaa antavaa sekd mikd hoitamisessa on raskainta tai
hankalinta ja miten hoitaminen rajoittaa heidin omaa elimainsi. Omaishoitajien vastauksista
muodostettiin neljd hoitamisen arkea kuvaavaa luokkaa: ldheisen pdivittdisista tarpeista huo-
lehtiminen, liheisen kdyttdytymisen muutokset, hoitamisen kokeminen myénteisend ja hoita-
misen kokeminen rasittavana. Analyysin tuottama omaishoitajien kuvaus dementoituneen
liheisen hoitamisen arjesta on esitetty liitteessd 4 (1/5). Seuraavassa kuvataan muodostettujen
luokkien sisdltoa tarkemmin.
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6.2.1. Laheisen pdivittdisistd tarpeista huolehtiminen

Laheisen pdivittdinen avuntarve vaihteli tilanteiden ja toimintojen mukaan valvonnasta, oh-
jaamisesta ja neuvomisesta toimintojen suorittamiseen. Yksi laheinen oli tdysin autettava.
Omaishoitajien vastauksista muodostettiin seuraavat liheisen piivittdisten tarpeiden huoleh-

timisen alaluokat: pukeutuminen, peseytyminen, WC:ssi kdynti, syominen ja liikkkuminen
(kuvio 2).

Pukeutuminen onnistui muutamalta ldheiseltd omaishoitajan ohjauksessa ja valvonnassa.
Puettavat vaatteet oli katsottava valmiiksi esille ja huolehdittava, ettei esilla ollut muita vaat-
teita. Omaishoitajat neuvoivat yksittdisten vaatteiden pukemista, jotta ne tuli puettua oikeassa
jarjestyksessd. Suurin osa omaishoitajista puki ja riisui laheisensd kokonaan. Jotkut omais-
hoitajat mainitsivat ongelmallisena, kun liheinen ei aina antanut pukea ja hdnti joutui suos-
tuttelemaan pitkia aikoja. Erdin liheisen kivut hankaloittivat pukemista.

”.. hdn itse pystyy, tietysti sen verran tdylyy, ettd siind tdytyy vaatteet etsid ja kattoa...hdn ei
muista mihin hdn on ne pannut ja mitd hdn pukis pddlle..”

".. Yks esine kerrallaan annan hdnen pukea pddlleen, muuten se ei onnistu...ettd tamd pannan
myt, tdd on aluspaita, tdd on pddllyspaita... sitten se menee se pukeminen, mut jos se jdd omiin
oloihin niin ei onnistu, ei onnistu.. ”

”.. Se oli semmosta maanittelua aina, ettd sai pddlyvaatteet pois, kylpytakin pddlle, ja sielld sit-
ten saunassa takin, kylpytakin ja tossut jalasta, lauteille ja sielld sitten ei aina onnistunut riisua
vaatteita..”

Léheisten peseytyminen jii lihes kokonaan omaishoitajien huolehdittavaksi. Muutama lahei-
nen suoriutui piivittdisestd hygienian hoidostaan vield itse. Paivdhoidossa kdyvit laheiset
saunoivat sielld kerran viikossa. Erddn liheisen pukemisen, pesemisen ja saunottamisen kavi-
vit hoitamassa muut perheenjisenet. Jotkut omaishoitajat kokivat hankalaksi ldheisensd ha-
luttomuuden lahted saunaan tai pesemisen vastustelun. Epakiytannolliset pesutilat, mm. am-
me tai ahtaat tilat, saattoivat vaikeuttaa liheisen pesemisti. Usein sauna sijaitsi alakerrassa,
jolloin kulkeminen esim. rapuissa oli joillekin l4heisille hankalaa.

”..[Ettd ja pesut ja kaikki, kylld sen md teen..” / ”..meil on alhaalla sauna.... ettd vieny noi ra-
put... ja kylla md oon saanu sen.. Sepd tekikin topin tossa kellarin rapussa.. Mun piti ihan kove-
ta.”

”.. ne kdyttdd saunassa ja pesee_samalla ja kun viikonloppuna kayvit .. ja kdy perjantaina vield
saunottamassa..”

”.. sauna on tuolla alakerrassa.. /.. kun on amme, ei pddse, on korkea, se on sitten paha men-
nd...en uskalla, sitd kaatuu ja liukastuy, ei se ldhde, en pakota..

WC- kiiynneisti vain muutama laheinen selviytyi itse. WC:hen auttamisen lisdksi suurin osa
omaishoitajista seurasi liheisensd virtsaamis- ja ulostamistarvetta, koska ldheinen itse ei
osannut sitd ilmaista. Pdivisin useimmat omaishoitajat kayttivat laheistadan WC:ssd. Jotkut
omaishoitajat kdyttivat paivalld laheiselldsn vaippoja, ja yolld lahes puolella laheisistd oli
vaippa. Muutamille omaishoitajille tuli laheisen eritysongelmista johtuen pyykkié ja siivousta
paivittdin. Vaatteita ja / tai vaippoja joutui vaihtamaan monta kertaa pdivissi, kun laheinen ei
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l6ytanyt WC:ta tai kun vaippa ei pysynyt paikallaan. Erds omaishoitaja kertoi rakentavansa
joskus “esteitd”, jotta liheinen ei padsisi komeroon luullessaan sitd WC:ksi.

”.ja vessassa kayttdd... ei han itte silleen léhe vessaan, se pitdd vaistota ja kdyttdid ..”

”..Pdivdaikaan sitten, hyvin usein pyytdd, ettd nyt tdytyy pddstd vessaan.. ettdi se on melkein
kymmenen minuutin kuluttua taytyy kavdistd vessassa. Se ei muista ettd millon on ite viimeks
kdynyt. Mut parempi ndin, ettd sitten pysyy kuivana..”

”..Vaipan vaihtoo, ..hdn ei sitd pysty huomaa kun mennee housuun tai vaippaan..”

”..Jos se herdd siihen sitten, niin sitten se on vaikee, se pddsee sdngystd ylos sitten, mutta se ei
muista missd vessa on. Sitten se tulee tonne lattialle, se vaippa on pois sieltd sitten. Siin on sitten
vaan aamulla se pyykinpesu sitten../..ollut melkein joka toinen yo...mutta mennee sitten, eftd.
onnistuu sitten, ettd vaippa pysyy ... peti ei sitten kastu eikd vaatteet sitten..”

Noin kolmasosa laheisistd pystyi suoriutumaan syémisesti itse, kun ruoka-annos oli laitettu
valmiiksi. Joidenkin l4heisten ruokailua oli valvottava ja ruokaileminen heiddn kanssaan oli
tarkeds. Suurin osa ldheisisti oli yleensd kokonaan syotettavi, mutta parempina péiving jotkut
saattoivat syoda aluksi itse, ja omaishoitaja syotti ruoan loppuun. Lahes kaikki omaishoitajat
valmistivat itse ruoan ja osa heistd ohjasi myos liheistddn osallistumaan ruoanvalmistukseen.
Kaksi omaishoitajaa kaytti ateriapalveluja. Joidenkin liheisten ruokahaluttomuus, ruokien
valikointi tai nielemisvaikeudet hankaloittivat omaishoitajan tehtavai huolehtia laheisen mo-
nipuolisesta ruoasta. Erds omaishoitaja kuvasi ruoka-aikojen muuttuneen lidheisen syémisen
halun mukaan.

"..Kylld se pystyy syomdadn, sillon ko vahdnkin parempi pdivd on se syo itekki..”

”..Kylld han rupeaa syomddn, mutta sitten hdan unohtaa, ett md syétdn loppuun, annan aina pa-
lan suuhun..”

”..md koitan (ldheiselldni) kuorittaa perunat, hdn ossaa perunat kuoria, kun on sitten valmis
mddird kuoria perunat...ohjauksessa, ei muuten tapahu mittddan..”

”..kun se on ollut hyvin rajoitettua mitd se haluaa syédd. Meilld ei oo sddnnollistd.. Meilld syo-
dddn yollakin, silloin kun silld on ndlkd,...se syo niin vihdn kerralla...vield osaa pyytda ruokaa,
se saa sen silloin kun se haluaa..”

Muutamat omaishoitajat toivat esille huolehtivansa myos tarvittavien laikkeiden antamisesta
dementoituneelle laheiselleen. Ladkkeiden kaytto oli hyvin vahiista ja mainintoja oli sirky-
ladkkeistd, verenkiertoladkkeistd tai mielialaldskkeistd. Omaishoitajat seurasivat laheistensd
lagkityksen erilaisia vaikutuksia. Rauhoittavat lddkkeet olivat aiemmin aiheuttaneet joillekin
hoidettaville laheisille rauhattomuutta, sekavuutta, jaykkyytti tai muistamattomuuden lisaén-
tymista..

”..Lddkitys, kaikki se taytyy sitten huolehtia, ja ei hdn muista, ettd mitd tarvittee sitten.. ku aa-
mupalan kanssa helpommin ottaa,. iso tabletti.. se kipulddke, sitd tdytyy hienontaa sitten ja ruo-
an mukkaan.niin se on helpompi nielld. Sitte se hajoo, sitte se tehoo nopeemmin..”

”..sit pyysin ... tommosta rauhottavaa, unilddkettd.. Niit on kolmee erilaista...kokeilin vahadn

vuorotellen,.. hin ol seuraavana pdivand tommonen paljon muistamattomampi, niin md jdtin
kaikki pois..”
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Liikkuminen ja ulkoilu olivat tirkeitd sekd omaishoitajan etté ldheisen liikunnallisen toimin-
takyvyn yllapitimiseksi. Noin puolet omaishoitajista kévi ldheisensd kanssa vahintdain kerran
péivissd kavelemissd. Laheisen liikuntakyvyn sdilyminen helpotti hoitoa. Osalla léheisistd
askelten lyheneminen, hidastuminen ja kangistuminen rajoitti liikkkumisen vain pihapiiriin tai
kokonaan sisille. Vaikeutunut rappujen kulkeminen hankaloitti liikkkumista. Jotkut ldheisista
tarvitsivat omaishoitajan apua ja tukea kdvelemiseen. Yksi ldheinen ei pystynyt kdvelemiin
ollenkaan. Muutamat omaishoitajat kayttivat liilkkumisen apuvilineitd, kuten rollaattoria tai
pyoratuolia.

”..Han litkkuy valtavan paljon ja me tehhddn pdivittdin keskimddrin noin 2-3 km kavelylenkkeja
ettd minunkin tdytyy huolehtia itsestdni..”

v.pdivdlla se kdvelee (auteftuna) vessaan, nyt kun me saatiin se (pyordtuoli).. Se on sisalld
kaytossd....yolld kaytetddn sitten,...yolld ei tahdo jalat pitdd pddlld..”

”.. se kulkeminen niin vaikeeta.../..se rupes tulee niin hankalaks noissa rapuissa..”

”..Siind mielessd ma pddsen helpolla, ettd han on vield liikkuva. Sit se on ongelmallinen, jos han
ei kavelis endd.... siind pddsee hdnen kanssaan kauppaan..”

Pukeutuminen

Peseytyminen

Sy6minen Liheisen paivittiisistd
tarpeista huolehtiminen

Woc :ssi kaynti

Liikkuminen

KUVIO 2. Omaishoitajien kuvaus dementoituneen liheisen péivittiisisti tarpeista huolehtimi-
sesta.

6.2.2. Liheisen kdyttdytymisen muutokset

Toisen luokan muodostivat dementoitumisen aiheuttamat liheisen kayttaytymisen muutokset.
Kayttaytymisen muutoksella tarkoitetaan tissd hoidettavan liheisen jatkuvia aiemmasta poik-
keavia ja epitavallisia kdyttdytymisen piirteitd. Namd muutokset ilmenevit hyvin yksilolli-
sesti ja liittyvat monesti toinen toisiinsa. Kayttadytymisen muutokset ilmenivit tassa tutkimuk-
sessa unihdirioind, menneessi elimisend, lihtemisend kotiin, tunnistamisen vaikeutena, le-
vottomuutena, aggressiivisena kdyttaytymiseni ja taitojen menettdmisené (kuvio 3).

Léheisten nukkuminen oli vaihtelevaa. Omaishoitajat kertoivat laheisensa unihdiridistid. Suu-
rin osa laheisista herdili y6lla useita kertoja, jolloin omaishoitajienkin y6uni hairiintyi. Unen
katkonaisuus, valppaana olo seki laheisen valvominen tai vuorokausirytmin muuttuminen
aiheuttivat unen riittamattdmyyttd ja visymistd. Omaishoitajat huolehtivat ldheisen perustar-
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peista myos yo6lld. Muutamille liheisille oli jarjestettiva paivalepoa. Nukkumisympiristo vai-
kutti sekd liheisen ettd omaishoitajan nukkumiseen. Vieras nukkumisympéristd saattoi aihe-
uttaa laheiselle vaikeuksia nukkua ja jotkut omaishoitajat joutuivat jirjestelemédédn omaa nuk-
kumispaikkaansa liheisen tilanteen vuoksi. Muutamat liheiset nukkuivat hyvin ja omaishoi-
tajatkin saivat hyvin nukuttua. Joillakin nukahtamisliike auttoi hyviin youneen.

”..sitd ninkun yollakin joutuu aina herddmdcdn ja kahtoon mika sill on, onko se hereilld, missa se
on, onk se vessassa sit se aina yolla huutaa jotain vessaan tarvetta... ja vedn vessan ja katon ett
se tulee pois..”

”..monta kertaa teen yéleipidkin, teen 6 leipdd valmiiks illalla ihan sen takia, ettd se saattaa
kuuskin kertaa pyytdd yolla sita leipdd..” / .. kaks edellistd yota kaytiin nukkumaan vasta vii-
den aikaan aamulla.. ja herdttiin vasta puoli kahden aikaan..”

”..meillahdn on makuuhuoneet tuolla ylakerrassa.. se rupes tulee niin hankalaks noissa rapuis-
sa... md nukun millon lattialla, millon sohvalla ja milloin...no sitten tietysti se on nukkuminen,
sohvakaan ei oo nukkumista varten..”

”.. (omaisten virkistysviikko) ..ensimmdinen yé oli niin ettd ei hdan osannu nukkuu ollenkaan... ja
en mindlkdn nukkunu yhtdan..”

Suuri osa omaishoitajista mainitsi ldheisensi eliivin menneisyydessi. Se ilmeni nuoruus- tai
lapsuusajoista tai niihin aikoihin liittyvistd henkildistd puhumisena ikd4n kuin nykyhetken
todellisuutena. Ne hallitsivat koko ajan liheisen olemista.

”..hdn eldd “sielld”, se on hanen syntymdpaikkansa...hdn vaan aina eldd “siellé”, ja isddnsd
kyselee..”

”..Se muistaa lapsuusaikaa.. Ja se Karjala aika on nytkin.. / ..se huutaa siskoonsa monta kertaa
siind../.Joka pdivd jossakin vaiheessa se hihkasee, ettd (sisko) tule tanne..

”..nykyhetken muisti on ihan pois. Mitd tapahtu tdnddn ja eilen, niistd ei yhtddn.. ettd vanhem-
mat muistot jotka tullee niin ko 15 - 20 vuoden ja siitd ylitte, ne on aina mielessa..

Muutamat omaishoitajat kertoivat liheisensd puhuvan lihtemisesti kotiin, vaikka he olivat
kotona. ‘Lahteminen kotiin® saattoi ilmetd péivittdisend tai vain ajoittaisena. Jotkut liheiset
olivat lahteneet itsekseen ulos ja heité oli etsitty my6s poliisien kanssa. Tama oli aiheuttanut
omaishoitajalle huolta ja edelleen pelkoa liheisen karkailemisesta ja siten eksymisesta.

”..Nyt ei ole mittddn vikaa nyt kun semmonen kun se illalla on nin aina sanoo ett ‘md lahen ko-
tia'./.. joskus ottaa takin ja kotia ldhen, eteiseen asti menee ja tulee takasin dkkid, on nin pimee
ettei uskalla menna..”

”..md olin parvekkeella. Ja ku ma tulin, niin ei hantd ollutkaan missadn.. Ei ollut missddn, se oli
poistunut. / Mind soitin poliisille ..annoin tuntomerkit.. Ei kuulunut, ei kuulunut, mua rupes
huolestuttaan, ett onks jottain sattunut..”

”..et jos nyt léhtis jonnekin, sitd ei tiedd ldhteeko tonne kaveleen, minne se menee... Kerran @r:
kas tuonne ... Vaikka semmonen oli sillon vuos takaperin, kun se karkas, kauheen vaikeeta vield
nytte ..”



33

Tunnistamisen vaikeus saattoi liittyd seki tuttuihin ihmisiin ettd ymparistoon. Laheiset eivit
aina tunteneet omaishoitajaansa, vaan pitivit hinti vieraana ihmisend. Monet omaishoitajat
kuvasivat talloin oman roolinsa himmennysti. Osalla liheisista oli vaikeuksia tunnistaa ym-
péristdddn. Se ilmeni kodin tai lahiympéristén vierautena. Liheinen ei 16ytinyt kohdettaan
ympéristossd tarkoituksenmukaisesti vaan eksyi. Tunnistamisen vaikeus aiheutti vaikeuksia
paivittaisissd toiminnoissa mm. ympéristossd liikkkumisessa, kodin tunnistamisessa tai
WC:hen l6ytamisessi.

. .vdlilld meitd on kaks.. vdlilld se ei tunne muakaan, md olen vieras ihminen, ja sitten taas mad
olen.. / .. Sit se hakee sitd, joka md oon ollu pienend.. /.. se sanoo ett mikd lie naapurin akka..
Alussa se tuntui pahalta, mutta nyt md olen tottunut sopeutumaan..”

”..Se todellisuudentaju, ettd onko tdssd.. kuka mind oon, rupee niinku hdmdrtyy.. md en tiid, ettd
md en 00 endd niin ku (perheenjdsen) hinelle...ettd ma oon vaan joku vieras hoitaja hénelle.. /
..ettd hdn on niin ku jossain vieraassa kyldssa tddalld kdymadssd..”

”. joku kerta illalla ei mennyt millién nukkumaan, sankyyn, kulkee edestakasin tossa levottoma-
na..md sanon, ett mikset tule nukkumaan.. No en md oikein arvaa, jos puoliso tullee kottiin ja
md nukun sun vieressd...Ei hdn aina muista kuka md olen..”

”.8e el endd tunne tdtd kodikseen. Sanoo, ettd kun hdn ei oo koskaan tdssd ollu 27 vuotta on
asutty tdssd ei sitten tota... mihinkds sitd sitten taytyy mennd kun tdytyy vessaan mennd..”

Dementoituneen laheisen kayttaytymistd kuvasi usein levottomuus. Osalla levottomuus ilme-
ni fyysisend rauhattomana toimintana kuten jatkuvana kivelynd, touhuamisena tai erilaisten
asioiden tekemisend. Tekemisen ymmirtimittomyyden ja muistamattomuuden vuoksi sithen
saattoi liittyd vaaratilanteita. Joillakin laheisilld levottomuus oli verbaalista jatkuvaa asioiden
kyselemistd, hokemista, puhumista tai puheen toistamista. Omaishoitajat kokivat jatkuvan
levottomuuden hermostuttavana.

”..mutta ku ei se malta istua missdan... jos se minuutinkin on paikallaan, niin se aina kdvelee,
se on semmosta rauhatonta..se on tommosta kdavelemistd, se saattaa kdavelld seiftemdn tuntia,
koko pdivén..”

”.. han kylla, sitd kylla yrittda laittaa ruokaa, mutta sitten menee kattilaan mitd vaan sitten. ..
on kova keittddn ruokaa ... melkein koko yo valvottiin, sit md nukahin ja sit ma herdsin, mikd
meilld haisee... han laittaa kylld kaikki tonne hellaa, jos saa..”

”..kun samaa asiaa jatkuvasti puhuu.. puhuy.. puhuy ja eikd tule mittddn..”

”..Kun se kuuluu koko ajan, kun se pulputtaa tuossa, .kun se saa sen puhelahjan, se puhuu koko
ajan. Se ei vedd henkeekddn, kun se pulputtaa koko ajan.. / ..Se on semmonen drsyttava tekija
aina joskus, varsinkin silloin, kun on vasynyt... aika usein kuitenkin... kun se saa jonkun pddhdn,
ettd "anna", niin se hokee koko ajan sitd.. /.. se on aina vdlilld "auta, auta”. Ettd vaikka koko
ajan tekee sen eteen..”

Kayttaytymisen muutokseen kuului myés dkkipikaisuutta tai aggressiivista kiyttiytymisti,
kun tilanne tuntui laheisestd uhkaavalta tai hallitsemattomalta. Kaksi omaishoitajaa toi esille
laheisen ajoittaisen aggressiivisen kayttaytymisen. Aggressiivisuus tuli esille ldheisen her-
mostuessa tai ympéristossd ilmenevin riitatilanteen yhteydessd. Se ilmeni sekd laheisen fyysi-
send ettd verbaalisena toimintana. Pelkoa ja huolta dementoituneen ldheisen kayttaytymisen
muuttumisesta ilkeaksi tai aggressiiviseksi ilmeni joidenkin omaishoitajien puheessa. He ku-
vasivat, eftei téllaisia piirteit ollut vaan liheinen oli kiltti.
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” Jkun se hermostuu oikein.. on ihan mahoton se, ol ihan mahotonta touhua, potki ja kiros ja
ryiki pdin silmid ja kaikkia..”

”..Sitten, jos televisiossa on jotain semmoista riitakohtausta, niin meiddn televisio saa aina is-
kuja.. Yleensd ei kovaa puhetta...vierastaa kovia ddnid muitakin.. /.aina valilla erimielisyyttd
tulee. Han on kova kirroomaan, md jddn toiseks..”

”.. ei han ole silld lailla aggressiivinen.. kylld md nddn ettd hdan suuttuy.. mutta onneksi han on
kiltti..”

» niistd tulee toisista oikeinki ilkeitd, mutta ei kylld hdn oo vield ollu ainakaan. Onhan niitd
piirteitd../.. Mutta hdn ei oo semmonen ilkee..”

Jotkut omaishoitajat toivat esille dementoituneen liheisen taitojen menettiimisen. Se ilmeni
motoriikan heikentymisend ja toimintojen hidastumisena. Erilaiset tehtévit tai asiat eivat endi
onnistuneet edes ohjattuna. Aiemmin harrastettujen erilaisten pelien tai korttien pelaamisen
taidot olivat myos kadonneet. Keskittymiskyvyn heikennyttyé laheinen ei jaksanut useinkaan
endd lukea tai katsoa edes televisiota.

”_kun hdn saattaa kahvinkeitin, panee pannun sen tétteron pddlle.. /.._jos ohjaa niin kylld han
tuota,.. mutta sekin tahtoo olla sellasta, ettd esim. tarvitaan pyyvkkejd jarjestdd, ne laitetaan
tuonne kaappiin, ne menee niin sekaisin ja sitten sitd joudutaan etsimddn ja haeskellaan .”

”..ei han pysty endd ninku me paljon pelattu korttia aikoinaan,....ei hdn endd osaa pelata ja
tunteeko korttejakaan endd. Fi jaksa kauaa lukea lehtee, vihdnaikaa ja taas pannee pois... kes-
kittymiskyky puuttuu.. tai tulee heikommaksi sanotaan ndin, samoin tv:n katsominen..”

Unihairiét

Menneessi eldminen

Lahteminen kotiin

Kiyttdytymisen muu-
Tunnistamisen vaikeus tokset

Levottomuus

Aggressiivinen kiytos

Taitojen menettiminen

KUVIO 3. Omaishoitajien kuvaus dementoituneen lheisen kiyttaytymisen muutoksista.
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6.2.3. Hoitamisen kokeminen myonteisend

Hoitamisen kokeminen myénteisend muodostui omaishoitajien vastauksista, jotka ilmaisivat
hoitamiseen liittyvid myonteisid asioita. Tassd tutkimuksessa kokemus on ainutlaatuinen ja
subjektiivinen tunne, johon vaikuttavat hoitamisen lisdksi omaishoitajasta itsestddn lahtevit
seka tilanteeseen vaikuttavat tekijat. Muodostetut alaluokat olivat itsensd kokeminen tarpeelli-
seksi, mielihyvén kokeminen, pitki ja laheinen suhde sekd dementoituneen ldheisen oleminen
kotona (kuvio 4). Seuraavassa kuvataan niiden luokkien sisaltoa.

Itsensd tarpeelliseksi kokeminen ilmeni tissd aineistossa omaishoitajalla itsellain olevina
tarkeind hoidettavina asioina tai tehtdvinid. Monet omaishoitajat kuvasivat sitd ldheisen hoita-
jana, perheen asioiden hoitajana tai ldheiselle tirkedni ihmisend olemisena. Osa omaishoita-
jista kuvasi vastavuoroisuuden tai velvollisuuden tunteita hoitaa l4dheistdan ja perheen asioita
Toiveena oli saada myos itse vastaavasti hoitoa.

”..mind tunsin itseni, ettd nyt mind sentdan vield olen taas tarpeellinen tdssai eldkeidssd..”

”..mun taytyy tehda tdndpdand ndmd ja ndmd tyét ja namd asiat hoitaa...ja jos mind en hoida ne
Jjad hoitamatta.... en yleensd pidd siitd ettd asiat jad hoitamatta..”

”..muistan .. miten tdrked ma oon ollut sille pienestd asti..”

7. hén on tukenu silloin...kun oli vaikeuksia . md aattelin, ettd nyt tuli minun vuoro sitten..”

Téssé aineistossa omaishoitajien mielihyvin kokemukset olivat erilaisia hoitamiseen, lihei-
seen tai omaishoitajaan itseensd liittyvid hyvid tai mukavia asioita, osa hetkellisia pienidkin
asioita. Omaishoitajista tuntui hyville, kun he olivat onnistuneet erilaisissa hoitoratkaisuis-
saan tai hoitaminen sujui ilman suurempia ongelmia ja he olivat parjanneet ilman apua. Hoi-
tamisen mielihyvaa tuotti myos ldheisen hyvi olo ja levollisuus, laheisen hymy tai yhteiset
rauhalliset hetket. Oma hyvi kunto tai terveys ja jaksaminen hoitaa ldheista olivat mielihyvéin
lahteina.

"..Kylla meilld ihan hyvin menee, lukuun ottamatta sitd vaipan vaihtoo, pesujuttua../ ..ku mind
ajattelin, ettd mind oon nyt vield ndinkin, sanotaan ettd hyvdssd kunnossa,...niin md oon yrittd-
nyt nyt vield pdrjdtd ihan etten oo kysellyt mittddn apua..”

”..taas tuntui hyvdlta, ettd keksittiin ratkaisu siihenkin, eikd me tarvittu.. ladketieteellistd apua.
Huomaa pystyvdnsd ja osaavansa.. / ..just ndd kaikki, miten hdn on selvdsti kiinnostunut... Ei
hdn oo ... pitkdstyneen oloinen.. /.. ihan se on, ettd hyvdd on se, ettd ei oo mitddn huonoa, mi-
tdadn tdllaista poikkeavaa..”

”..hdn anto mulle ensimmdisen hymyn (jaksohoidon jalkeen), niin voi ettd tuntui ihanalta..”

”..kun kaikessa rauhassa istutaan, tuolla parvekkeella juodaan kahvia ja tuossa katsotaan rau-
hassa jos on jokin semmonen musiikkiohjelma tv:ssd....mukavia hetkid kun rauhassa saa istua ja
olla tossa..”

”. joskus kun on ihan piipussa, sitd ajattelee, ettd musta tulee kylla hullu, ma en jaksa endd mi-
tadn. Kummasti sitten kun nukkuu, sitd aattelee, ettd no...kaikki on ihan hyvin, ei musta tullut-
kaan hullu, ett taas on kaikki..”
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Monet omaishoitajat kuvasivat hyvini asiana omaa myonteisti asennoitumistaan hoitami-
seen. Se ilmeni haluna hoitaa, avoimena suhtautumisena tilanteeseen, innostuksena, tiedon
hankkimisena tai l4heisen sairauden hyviaksymisend. Positiivinen asennoituminen antoi heille
voimaa hoitamiseen ja sen onnistumiseen.

»

”..Ldhtokohta-asenne on positiivinen ... ettd mielelldni teen tdman..
”..oon ollu koko ajan semmonen avoin tdssd asiassa... Hdn on sairas, niillehdn ei voi mitddn..”

" .tiedon onkiminen onkin tdrked asia ihmiselle, se antaa sitd voimaa eniten, kun tietdd, ettd
ndin on, ja ndin on toisillakin.. ja kaikkeen on totuttava, se on ensin hyvdksyttdvd ja siitd tulee
ne voimat, kun sen hyvdksyy..”

Omaishoitajan ja dementoituneen hoidettavan ihmisen vilinen pitkii ja Liheinen suhde tuli
esille monessa haastattelussa. Laheinen suhde ilmeni ihmisen tuntemisena ja ymmértamisend,
heiddn vilisen suhteensa limponi, hellyytend, yhteisind kokemuksina ja pitkand yhteiselama-
ni ja rakkautena. Liheistd suhdetta kuvaa myos joidenkin omaishoitajat maininnat, ettd he
eivit raaski laittaa dementoitunutta liheistdsn hoitoon muualle. Omaishoitajan antama hoito
koettiin inhimillisemmiksi, koska ldheisen elimin tunteminen auttoi omaishoitajaa ymmér-
tamain hantd. Omaishoitajat kuvasivat usein suhteessaan ldheisen myonteisid luonteenpiir-
teitd.

”..Se huumorintaju... Ja se léheisyys ja semmonen, - se on difi... niin tota meilld on ollut erittdin
laheiset ja ldmpdiset suhteet aina..”

”..Mulla on tota tuntemusta ja pohjaa. Sitd sitten pittddkin osata. Et ko tietdd sitd pohjaa tai
menneisyyttd ... sieltd tuntee ja tietdd niitd ihmisid, se auttaa paljon..”

”..ko nyt ollaan yli 50 vuotta yksissd oltu ja kaikki ne nuoruusajat ja kihlausajat, rakastumisajat
on olt yhdessa... ei mun syddn anna periks, ettd mihinkddn jdrjestdn hoitoon.. Vaik en md mit-
tddn sddekehdd padni pddlle tarvitse mut ihminen ihmiselle.. ”

”..mutta ma siitd tykkddn, se on niin ihana ihminen.. ei oo koskaan rdpdttany.. / .ja tuntu niin
ihanalta, ettd sieltd se ukkokulta tulee, ottaa aina kaulasta kiinni. Meilld on ainakin ollut hyva
sopu...oon ainakin huomannu ettd hellyys on paljon asiaa.. ”

Liheisen oleminen kotona koettiin myonteiseksi asiaksi. Se ilmeni laheiseen, omaishoita-
jaan tai perheenjéseniin liittyvini hyvini asioina. Se mahdollisti ldheisen ja perheen yhdessd
olon, yhdessi elimisen ja uusia kokemuksia perheenjisenille. Hyvi asia joillekin oli se, ettd
laheisen ollessa kotona ei omaishoitajan tarvinnut olla yksin tai ettei tarvinnut kiyda laitok-
sessa katsomassa.

”..se ihana eldmd mikd tuolla ldheiselld on tuossa ollut (monta) vuotta, se jddkin eldmatta../..
sitten on ollut suuri merkitys.. lasten ja lastenlasten kannalta ettd vaikeassa sairaudessakin voi
olla ihan onnellinen ja iloinen....Todella, tuota hyvd kokemus ollut.. ja niille monelle ja sitten
tietysti minulle ollut myoskin rakentavaa..”

”..8e, ettd hdn on kotona.. Sitd on niin kun ihan ois kaikki niin ku pitdiskin..”

”. jos ois tilanne semmonen ett hdn ei olis kotona mind olisin tadl yksin,niin mind ldtsdhtdisin,
aivan varmaan.. vaipuisin niihin ommiin ajatuksiini..”
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Itsensi kokeminen tarpeelli-
seksi

Mielihyvin kokemukset
i Hoitamisen kokeminen

myénteisend

Liheinen ja pitki suhde

Liheinen on kotona

Oma mydnteinen asenne

KUVIO 4. Omaishoitajien kuvaus hoitamisen kokemisesta myonteiseni.

6.2.4. Hoitamisen kokeminen rasittavana

Neljanneksi luokaksi muodostettiin hoitamisen kokeminen rasittavana. Rasittava kokemus
tarkoittaa tdssd tutkimuksessa omaishoitajan ilmaisemaa fyysistd, psyykkistd, sosiaalista tai
henkistid hoitamiseen liittyvdi hankalaa tai kielteistd kokemusta tai asiaa. Tassd aineistossa
hoitamisen rasittavuutta kuvaavat sitovuus, visyminen, sosiaalisten suhteiden vaheneminen,
oman ajan ja rauhan puute, hankaluudet hoitotilanteissa sekd oma heikentynyt terveydentila
(kuvio 5).

Lahes kaikkien omaishoitajien haastatteluista nousi esille hoitamisen sitovaus. Omaishoitajat
joutuivat olemaan kotona, koska liheinen tarvitsee jatkuvaa valvontaa ja ohjausta. Omaishoi-
tajat eivét voineet eiviatkd uskaltaneet jattad liheistdin yksin kotiin. Talloin he eivét voineet
itsekddn lahted kotoa esim. hoitamaan asioita tai harrastuksiin kodin ulkopuolelle. Sitovuutta
ilmensi my6s kuvaukset “aina yhdessi lihtemisestd” tai liheisen ‘'mukaan ottamisesta’. Monet
omaishoitajat ovatkin joutuneet luopumaan harrastuksistaan. Omaishoitajan péivittaiset ty6t
saattoivat hidastua tai keskeytyi liheisen tarvitseman valvonnan tai avun vuoksi. Valvonnan
helpottamiseksi kotiymparistoén kohdistui myos erilaisia jarjestelyja, kuten esimerkiksi su-
lakkeiden ottaminen pois pailtd, ovien lukitseminen ja hakaaminen tai tavaroiden laittaminen
“’piiloon”.

”..mutta ei sitd mihinkddn pddse. ..Ku mennee, niin taytyy aina yhdessd mennd...Ja se on sitten
se lahtokin viivdstyy, se taytyy houkutella vessaan, ku ei hdd heti ldhde..”

”.kun yrittdd siivota ja vahata hantd.. /..Kun me ollaan aina eri suuntaan menossa.. kun md
meen ulos toihin, ... hdn tulee sisdlle toihin..”

”..parvekkeen ovi piti laittaa kiinni ja ulko-ovi oli haka pdadlld....vddnsin kaikki nuo sulak-
keet..pois ja sit panen pddlle kun keitan..”

Hoitamisen henkinen sitovuus kohdistui ldheisen jatkuvaan ympéarivuorokautiseen hoitami-
seen péivistd toiseen. Monet omaishoitajat kertoivat elamisen tapahtuvan laheisen ehdoilla
paiva kerrallaan ja omat asiat ovat toissijaisia. Erds omaishoitaja koki laheisen hoitamisen
hankalissa tilanteissa vaikeaksi yksin ilman apua. Jatkuvaan hoitamiseen liittyen laheisen
ajanvietteen ja virikkeiden jarjestiminen ja siihen vdsyminen ilmeni muutamien omaishoitaji-
en kuvauksista. Ajanvietteen puuttuessa liheinen saattoi touhuta erilaisia asioita kotona, miké
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osaltaan taas rasitti omaishoitajaa. Osa omaishoitajista yritti jirjestdd liheiselleen erilaisia
virikkeitd ja ajanvietetta.

“tammostd (dd on aamusta iltaan pdivdstd toiseen.. / ..kun joka pdivd sitd samaa, samaa, samaa
seitsemdn pdivad viikossa...niinko yks lddkdri sano ett omaishoitajan vuorokausi on 36 tuntia..”

»..ko sitd ei ole sithen asennoitunut siihen asiaan ollenkaan, mitd itte pitds tehd muuta kuin niin
kauan kuin ndin ollen jaksaa mennd. Siti on siihen vain keskittyy siihen..” / ”..kun joutuu yksi-
nddn olemaan sitten siind, hoitamaan sen.. / ..iltapdivd on aina vaikea...kaikista vaikein on sitten
lauantaista ja sunnuntai-iltapdiva..”

”..mind tietysti alussa olin hdnen kanssa ja hdntd inspiroin ja pidin virkednd... sitd ei jaksa ko-
vin kauan.. ongelmaksi siis se, ettd kuka jaksaa hdnen kanssa keskustella, vaikkei ymmdrretd-
kaan ..ja jutella ja laulaa ja kulkea..”

7 .sitten kun ajattelee, ettd hdn on ilman mitddn ajanvietettd, ei lue mitddn, ei katso televisioo..
eltd sit jos ei ole pdivdunillaan tai muuten lepddmdssd, niin se on aina tavaroitten laittamista..
Kylld se pakkaa stressaamaan..”

”..Eika tuohon kun on liikkuvainen, miten md sitd nyt jarrutan...md annan koko ajan tehd.... en
ma keksi niin paljon viihdykettd hdnelle, ettd hén viihtyis sitten..”

”..Md noin suurin piirtein osaan niin kun miettid, mikd niin kun vois kiinnostaa. Aika hyvin on
osunu kohdalleen..”

Riittavin younen puute atheutti monelle omaishoitajalle visymisti. Usein heraiminen, valp-
paana olo tai ldheisen avuntarpeisiin vastaaminen johti unen riittimattomyyteen. Vasyminen
saattoi aiheuttaa fyysisid oireita elimistdssd tai erilaisia tunteenpurkauksia. Omaishoitajat ku-
vasivat useimmiten tunteneensa suuttumusta, hermostumista tai kéarsivallisyytensd loppumista
eri tilanteissa, mika rasitti myos heiti itseddn.

”..kaikkein hankalinta oli just se, ettdi oikeen kun nukuttas, han puolen tunnin vdlein ettd "ldhe-

" on

tadn pissalle”, "ldhetddn pissalle”.Ja .. just pddsin uneen, se taputtaa pddhdn,.. ett antasit vahdn
aikaa..(nukkya)..niin joskus tuntuu ettd syddn ihan vapisee, kun sitd niin kovasti vdsyttdd, niin
silloin joskus tekis mieli karjasta..Kylld meilld huudetaankin aina valilld,.. sitten pyydetddn an-
teeks..”

”..mind oon ollu ennemminkin semmonen rdpdttdjd ja ilkee, taytyy myontdd..mutta kukas ei sit-
ten hermostuis ja vdsys..jo tosiaan kolme vuotta ollut semmosta vaikeeta aikaa.. / ..vdsyny, tie-
tysti sitd vdssyy, vdssyyhdn sitd vaikka kuka..”

”..mind ainakin vdlilla pakkaan suuttumaan, vaikkei sais suuttua.. monta kertaa kun suuttuu oi-
kein siind hcnen kanssaan.. ett en md ole sulle vihanen md olen sille sairaudelle vihanen..”

Sosiaalisen kanssakiymisen vihentyminen tuli aineistossa usein esille. Omaishoitajan vie-
raileminen tuttavien tai sukulaisten luona oli usein mahdotonta, koska laheistd ei voinut jattaa
yksin kotiin ja yhdessi kylailemaan lihteminen oli hankalaa. Joillakin omaishoitajilla ei ollut
ystdvid tai tuttavia tai niitd oli vain muutama. Ystivyyssuhteet olivat viahentyneet vihitellen.
Monilla sukulaisetkin olivat kaukana ja osalla naapurit olivat muuttuneet tai ystévit ja naapu-
rit olivat kuolleet. Ystivit ja tuttavat saattoivat arastella omaishoitajan luona vierailuja pela-
ten hdiritsevansa tai tarjoilujen jarjestimisen vuoksi. Erdsn omaishoitajan mukaan vierailut
tapahtuivatkin erityisestd kutsusta ja pyydettiessi. Muutamat omaishoitajat kertoivat yhtey-
denpidon tuttaviin ja ystaviin tapahtuvan puhelimitse. Yhdella omaishoitajalla kévi ystavid
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melkein péivittdin. Keskustelemien ldheisen kanssa ei useinkaan endé onnistunut. Osa lahei-
sistd oli menettianyt puhekykynsi tai he pystyivit vain vastailemaan kysyttaessa.

”..Ei voi ldhted, ei voi jdttda siis koko pdiviks, mutta en siis sillai, ettd menisin niin ko kylddn,
en pdivdseltddnkddn..”

”..kun pitkddn matkaan hdntd ei saa vietyd.. Sitd on vaikee autoon saaha pikkuautoon, se kdve-
leminen, se ei muuta ko ihan seindnaapuriin, ettd sielld. Mutta harvemmin minnekddn
nyt../..ehkd ne pelkdd, ettd ne tunkeutuu, ettei ne haluakaan siihen...ndhdd, millaista se on se..
Ne ei sitten...hyvin vahdn ne saa tulemaan muuta ku pyytamdlld, ettd tule, tulkaa nyt..”

”..Kaikki ystavdt on kaikonnut,. Oikeestaan katkennut kaikki ulkopuoliset, ei oo tarvista mennd
mihinkddn../ ..ettd alussa joku yritti kdydd, mutta sitten kun ndki, ettd hdan kdrsi siitd, ettd kun
meille joku tuli kylddn, niin tdmd sano, ettd hdn nyt ldhtee kotia.. kaikki ajattelivat, ettd ei men-
nd hdiritsemddn, en tiid sitten..”

”..eikd sitd millddn meinaa tottua tahdn itsensd tai miehen kanssa pelkdstddn seurustelemaan..
kontaktit, niin sehdn on ihan toisen aloitteesta ollut koko ajan.. kylld héin vastailee aivan suju-
vasti

Hoitamiseen liittyi tunne oman ajan ja rauhan puutteesta, kun liheista on tarkkailtava, au-
tettava tai huomioitava jatkuvasti. Hoitaminen on kokonaisvaltaista, eikd omaishoitajalla
useinkaan ole voimia keskittyd muuhun, esimerkiksi lukemiseen. Tassd aineistossa vain
muutama omaishoitaja kertoi lukevansa tai tekevinsi késit6itd. Joillakin myos television kat-
sominen oli hankalaa. Liheisen nukkuessa joillakin omaishoitajilla saattoi olla hetki omaa
aikaa.

”..ettd on niin kuin kokoajan tarkkailtava, ettd ns. oma rauha on mennyt..”

”..Md ajattelen, ettc kun md joskus saisin istua edes (WC:ssd) rauhassa...niin semmonen tunne
tulee joskus, ettd kun ei saa tadllakddn istua..”

”..Mutta en ma telkkaria sitten, kyl taytyy telkkarin kattominen lopettaa sillon .. iltauutiset md
oon vield hiljaa kuulostanu..”

”..Mad oon ennen ollut kova lukemaan, sekin on jddnyt, ei jaksa keskittyd siihen, jadny sekin vd-
hemmadlle.. [..kerran ajattelin, ettd md luen tdn sivun loppuun niin md sain juosta sitten ja ettid,
ettd mistd loytyy.. ~/ 7. Lenkilld ma kayn sitten illalla niin myohdan, ettd hdn nukahtaa.. lenkilla
kayn sadnnollisesti..”

”..mulla on yleensd sellanen iltahetki.. ja silloin ihmiset yleensd soittelee tdnne.. md istun tuos-
sa, pelaan shakkia tietokoneella ja katson televisiota ja puhun puhelimeen ja lueskelen siind sit-
ten../ ja mulla on toinen hetki kuudesta kahdeksaan, aamukahvit ja lueskelen lehdet..”

Laheisen péivittidiseen perustarpeiden hoitamiseen liittyi ajoittain hankaluuksia. Tissé ai-
neistossa ne olivat hyvin erilaisia ldheisen muuttuneeseen kéyttaytymiseen tai itse tilanteisiin
tai ymparistoon liittyvid asioita. Hoitotilanteisiin oli jarjestettévéd ja varattava aikaa, koska
kiireinen toiminta ei sopinut liheiselle. Erds omaishoitaja kaytti hoitamisesta vapautuneen
aikansa muiden kodin tehtivien hoitamiseen, jotta pystyi jirjestimain aikaa ldheisen kanssa
toimimiseen. Omaishoitajan halu lheisen normaaliin pukeutumiseen vaati ldheisen vaatteista
huolehtimista ja liheisen pukemisen ja riisumisen valvontaa ja tarkkailua. Omaishoitaja saat-
toi pelatd loukkaavansa laheistisin neuvoessaan ja ohjatessaan hinti, minki omaishoitaja koki
rasittavana. Hankalia tilanteita saattoi syntya esim. ldheisen vastustellessa vaatteiden tai vaip-
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pojen vaihtamista tai pesemistd. Osalla liheisen pesemistid hankaloittivat saunan sijainti ala-
kerrassa tai pesutilojen ahtaus. Joidenkin ldheisten liikkuminen oli hidasta ja rappujen kulke-
minen hankalaa. Liheisen ruokahaluttomuus, ruokien valikointi tai nielemisongelmat aiheut-
tivat monelle omaishoitajalle ylimaardistd miettimistd ruoanlaittoon liittyen. Ruoan valikointi
saattol aiheuttaa myos vatsantoimintaan vaikeuksia. Omaishoitaja joutuu taiteilemaan myos
laheisen kayttdytymisen muutosten kanssa. Muutamat ldheiset olivat joskus perdanantamat-
tomia ja tilloin omaishoitajien oli ldhdettavd esimerkiksi laheisen kanssa ulos kun hén oli
"1ahdossé kotiin”.

”..md ajattelen sitd pukemista, ettd kun tdssd koettaa pitdd silmdlld ettd ois suht siististi, kun
ldhetadn.. .puserokin saattaa olla nuripdin pddlld, ja tdd hirvittavdsti rasittaa taa tammonen kun
pitdis sanoa eikd voi sanoa kun tietdd, ett se harmittaa kuitenkin hdntd kun aina neuvotaan.. se
minusta on kaikkein raskainta...se pukemisjuttu ....ja samallailla sit se riisuminen..”

”... kiire ei yleensd sopinut hanelle ollenkaan... yritin kylld jdrjestdd aina... tdtd aikaa aamussa
riittavasti ..kun ei oltu riippuvaisia mistdén muista...”

”..ku rupeen pukemaan tai ... ko hdn niin ko pistad hanttiin. Se ei itse oo niin ko yhtddn siind
mukan et avustaa ko vaippaakin ruppee vaihtaa..”

”..kun sitd jatkuva tullee semmosta, ettd jatkuvasti pittdd taiteilla sitd sitten se on semmosta ku-
luttavaa kylld. Ei ole helppoa.. / .. taytyy antaa periksi, ettd joo, ett ldhetddn, md laitan sun
pddlles.. niin siind on aina kova tyé sitten, ettd saa tulemaan, jaksaa taluttaa pois sieltd..”

Hoitaminen saattoi olla erilaisten hoito-ongelmien vuoksi joillekin omaishoitajille myos fyy-
sisesti raskasta ja ty6lastd. Liheisen auttaminen jatkuvasti singystd ylos ja takaisin oli seka
laheisen ettd omaishoitajan voimia kuluttavaa. Eritystoiminnan ongelmat aiheuttivat joillekin
omaishoitajille paljon siivoamista ja paivittdistd pyykinpesua.

".. Raskainta siind on se fyysinen auttaminen, sdngystd ylos nostaminen ../ ..on ollu  mahaon-
gelmia.. ,ettd joka vaipan vaihdon yhteydessd on jouduttu pesemdadn....hdn vdsyy siihen nouse-
miseen... meilldkin voimat alkaa vdhetd ... jatkuvasti edestakasta.. taas istumaan ja seisomaan
takasin, et se on niin kun vie voimia..”

”..Niin ei muuten olisi niin tyoldstd, mutta sitten tuo pesu. Pyykkid tulee niin paljon, se on sem-
mosta pyykkid, ettd sitd ei voi sddstdd, .. kastunut tai sitten muuten likaantunut..”

Joidenkin omaishoitajien oma heikentynyt terveydentila asetti erilaisia rajoituksia heidén
toiminnalleen ja siten hankaloitti hoitamista. Omaishoitajat kuvasivat erilaisia liikkkumiseen,
nostamiseen tai sairauden aiheuttamaan visymiseen liittyvia asioita. Muutamat omaishoitajat
kertoivat, ettd laheisen hoitamiseen sitoutuminen tai siihen vdsyminen saattoi aiheuttaa sen,
ettei oman terveydentilan ja kunnon ylldpitdminen tai sairauksien hoito ei onnistunut.

” Pitdd olla kunnossa, molemmat lonkat on leikattu, sitten on tdd syddn leikattu 6 ohitusta.. ett
liikkuminen mulla itelld on vaikeeta.. enkd kovin paljoo kulje..”

”..nyt se ihan kerta kaikkiaan paheni.. ehkd siis mulla oli liian kauan se, ettd pitddhdn minun
voimat nyt riittid niin kauan, kuin tdtd hoitotyotd tarvitaan...enkd ma oikein suostunut mene-
mddn oikeastaan tuonne sairaalahoitoonkaan ennen...niin md aina sanoin, ei minulla oo mah-
dollisuutta tulla hoitoon.. Liian kauan keplottelin, niin silld kai se meni ndin pahaks..”

”..sitten jos on, ettd on kovasti vasymyt, ei tule kuntoutuksesta mitddn sitten..”
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”..kun nyt ite sairastun (flunssaan), niin ei taho oikeen jaksaa, vdsdhtdd.. / .. Rupee ite huomaa-
maan, ettd nyt nuo kaksi viikkoa ollu tuo flunssa, rupee oleen niin vasynyt, iskee kaikki, ett ei
silleen toimi endd..”

Sitovuus

Visyminen

Hoitamisen kokeminen

Sosiaalisten suhteiden vi- rasittavana

heneminen

Oman ajan ja rauhan puute

Paivittiisen hoitamisen
hankaluudet

Oma heikentynyt tervey-
dentila

KUVIO 5. Omaishoitajien kuvaus hoitamisen kokemisesta rasittavana.

6.3. Omaishoitajien Kiyttimit palvelut ja heidin saamansa epivirallinen apu ja tuki

Tutkimuksessa omaishoitajilta kysyttiin heiddn kayttamidan palveluja seké saavatko he muilta
apua ja/tai tukea arkipdivantoimintoihin. Omaishoitajien vastausten perusteella muodostettiin
palvelumuotoja ja tuen antajia vastaavat luokat. Niille luokille muodostettiin palvelun jarjes-
tdjan mukaan julkisten palvelujen, yksityisten palvelujen ja epévirallisen avun ja tuen péaaluo-
kat (liite 4, 2/5). Seuraavassa kuvataan niiden luokkien siséltéd tarkemmin. Julkisten ja yksi-
tyisten palvelujen kéytto raportoidaan samassa luvussa, koska omaishoitajien kuvaukset pal-
veluista ovat hyvin samansuuntaiset riippumatta siiti, olivatko ne julkisia vai yksityisid pal-
veluja. Esille tulleet erilaiset asiat mainitaan kuitenkin erikseen. Sisdllén kokonaisuuden sel-
ventamiseksi tekstia tukevat kuviot esitetddn padluokittain luvun lopussa.

6.3.1. Julkisten ja yksityisten palvelujen kdytto

Julkisiin ja yksityisiin palveluihin liittyvit omaishoitajien vastaukset luokiteltiin erilaisten
kéytettyjen palvelumuotojen mukaan. Luokiksi muodostui kotipalvelu, kotisairaanhoito, péi-
vahoito ja ympérivuorokautinen lyhytaikainen laitoshoito (kuvio 6).

Kotipalvelu muodostui omaishoitajien kuvauksista palveluiden kayt6n perusteella seuraavista
alaluokista: omaishoidontuki, kodinhoitoapu, ateriapalvelut ja siivousapu.
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Téhén tutkimukseen osallistuneista omaishoitajista lihes kaikki kertoi saavansa omaishoi-
dontukea. Omaishoidontuen korkea verotus heikensi tuen myonteistd vaikutusta. Jotkut
omaishoitajat toivat esille tuen nostavan vaikutuksen muuhun verotukseen. Téstd syystd joku
ei ollut edes hakenut omaishoidontukea. Jotkut omaishoitajat eivit olleet alkuun tienneet tu-
esta. Heiddn mielestdan, jos ei itse osaa kysyd, jdd ilman etuja. He toivoivatkin parempaa
neuvontaa ja opastusta. Erds omaishoitaja ehdotti kirjallista opaslehtistd, jossa kerrottaisiin
erilaisista etuuksista ja tuista sekd neuvonnasta.

"..omaishoidontuki, kun siitd meni yli 50% veroa...he teettdd ympdrivuorokautista tyétd kaupun-
gille.."”

".. vero vie siitd pddosan...useimmilla on sen verran tuloja, ettd siitd heti alkaen sitten mennee
30-40% veroa, silld ei paljon pysty palkkaamaan ihmisida.."

n

.. en ole kayttanyt omaishoidontukea ollenkaan, koska verotus nousisi, eikd siitd olisi siten
hyotya.."

“.. enkd md ossaa kysydkddn. Siind se vika on, md en tiedd mitd kysys, mistd kysys, kuka neu-
voo...sitten jostain kuulee.. tykkdisin kylla, ettd olis sellaista ninku lehtia ja semmosta samaa
niin ku tuolta Kelaltaki.. Mutta ei ne, jos et ossaa ite kysyd, niin ei sieltd tu mittdan... kun ei os-
saa kyssyy, sitd jaa ilman.."”

Kaksi omaishoitajaa sai omaishoidontuen palveluina. Yksi omaishoitaja oli halunnut muuttaa
omaishoidontuen palveluksi, jolloin hidn sai liheiselleen hoitajan kotiin erikseen sovituksi
ajaksi arkipaivisin. Ehtona oli, ettd hin 16ysi tdhdn suostuvan tyontekijan. Omaishoitaja piti
ratkaisua hyvini ja joustavana. Hin kuvasi hoitajaa liheisensd omahoitajaksi, apuihmiseksi,
joka tietda perheen tavat ja tuntee liheisen ja hinen hoitamisensa. Omahoitajan ollessa pai-
kalla omaishoitaja kertoi padsseensd hoitamaan muita asioitaan ja tapaamaan joskus kauem-
pana asuvia lapsiaan tai tuttaviaan. Toinen omaishoitaja sai omaishoidontuen sijaan sii-
vousapua kerran kuukaudessa. Siivoaminen piti sisillddn imuroimisen, lattioiden pesun ja
vuodevaatteiden puistelun”. Molemmat omaishoitajat olivat tyytyviisid néihin jarjestelyihin.

"..sitten se muutettiin niin ku palveluks, ja se muuten on minusta hyvd asia.. hdn on kdynyt sitten
3-4 tuntia arkipdivdnd sitten.. .sitten md oon pddssy.. / ..ja sitten jopa sillai, ettd hdn on ollut
YOLd ja mind oon pddssy kdymddn...minulla on poika Helsingissd..ja muitakin tuttuja, sielld oon
pistaytyny, ett sillai joustettu...tosin menne koko viikon tunnit sillon siind, ettd sitten on taas vii-
kon yksin.."

”.. sen eestd on se siivousjuttu... siis ettd sitd ei anneta rahana... Minusta se on hieno juttu..”

Kotipalvelun kiyttéon liittyen omaishoitajien kodinhoitoapua kuvaavat vastaukset sisalsivit
tdssd aineistossa yleensa kodin hoitoon kuuluvaa siivousta, ruuanlaittoa tai pyykinpesua. Vain
muutamien omaishoitajien haastattelussa tuli esille liheisen hoitamista kuvaavia asioita. Tut-
kimuksessa ilmeni, ettd haastatteluhetkelld kodinhoitoapua kiytti kaksi omaishoitajaa. Toinen
heista sai edelld mainittua siivousapua. Toinen omaishoitaja sai aamuisin puolituntia ldheisen-
sd pukemiseen apua lahelld olevalta palvelutalolta, jotta héin sai laheisensd lahtemédn paivé-
hoitoon. Hoidon aikaisemmassa vaiheessa kodinhoitajat olivat kdyneet auttamassa joitakin
omaishoitajia liheisen aamupesuissa, pukemisessa ja ulkoiluttamisessa tai huolehtineet ldhei-
sen ruokailusta.
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".. tdaltd palvelutalolta ..on ldhelld tdssd, sieltd puoleks tunniks tulee aamulla.. ku han ldhtee
tuonne pdivéhoitoon, niin tullee pukemaan ja auttamaan sitd tukiliivin laitfoa.. / ..md en sais
sitten pdivdhoitoon menemddn, jos en md sais apua sitten tddltd palvelutalolta..”

Lahes kaikki omaishoitajat suoriutuivat kodinhoitoon liittyvista tehtavistd vield itse. He halu-
sivat hoitaa kodin omalla tavallaan eivitkd kokeneet tarvitsevansa siind vield apua. Avun
pyytdminen saattoi tuntua joistakin omaishoitajista nololtakin. Kodinhoitamiseen liittyvit
tehtdvit antoivat omaishoitajille muuta tekemisti ja ajateltavaa. Pari omaishoitajaa oli itse
hankkinut yksityisté siivousapua.

".. mind olen nyt ite hoitanut siivoamiset, ja ruuanlaitot ja kaikki tammoset.... ja pyykkikone on
pyorimdssd tuolla.."

".. jos md en mittddn tekis, niin mahan tulisin hulluks.. tyoé on kylld semmonen, ettd se pelastaa..
Ettd kun on muuta gjateltavaa..”

"..tuo se pyykin peseminen....ei siihen oo mitddn apua tullut, enkd pyyda vieldkddn...sitdhdn on
ihan nolo pyytdad...Kylld sita taytyy, touhuta. Pitdd sitd tulla toimeen.."”

Muutamat omaishoitajista toivat esille epikohtia liittyen kodinhoitopalvelujen saatavuuteen ja
palvelujen jarjestamiseen. Esimerkiksi ikkunanpesuun tai yolomitukseen ei ollut mahdollista
saada apua eikd myoskain dkillisessd tilanteessa kotipalvelusta uskottu saatavan nopeaa apua.
Yksi omaishoitaja toi esille huolensa palvelujen saamisesta liittyen hoitajien vahédiseen maa-
rdén ja resurssien niukkuuteen. Hoitajien vaihtuvuus ja tuntemattomuus koettiin niin kodin,
omaishoitajan kuin hoidettavan liheisenkin kannalta hankalaksi. Muutamien omaishoitajien
mielestd vaihtumisen vuoksi hoitajia oli neuvottava ja ohjattava, eivitka he itse siten vapaudu
tehtdvisti tai voi lahted kotoa pois. Erds omaishoitaja toi esille, ettei voinut luottaa kaikkiin
hoitajiin ja heiddn ammattitaitoonsa. Toisaalta hoitajien vaihtuminen ja kdyntien lyhyt kesto
olivat aiheuttaneet erdille hoidettavalle dementoituneelle liheiselle levottomuutta. Jotkut
omaishoitajat toivoivat toimintaan oma-aloitteellisuutta, saman kodinhoitajan kaymistd pi-
demmin aikaa sekd sosiaalista vuorovaikutusta. Jotkut pitivat palveluita kalliina. Toiden tu-
lokseen oltiin tyytyvaiisii.

"..ett kun ne kodinhoitajat tekee sen...se aina tulee ja menee ja aina on vieras kasvo. Aina vaih-
tuu...Se tekee “ldheisestd’ mun mielestd vield entistd levottomamman, kun aina vieras ihminen,
aina vieras ihminen ja se ei ollut niin kuin oikein mukava. Se ei ollut minusta mukava , eikd se
ollut “léheisestd’ mukava.. "

"...koska mind en voi ldhted sillon mihinkddn ainakaan kotoo tddltd pois, mun taytyy olla kotona
sillon, ja sillon melkeen se on sama jos ma teen ite sitd sitten niin kauan ko md jaksan.. / .. md
oon koittanut saaha semmosia, jotka pittdd seuraa.. / ..kylld ne varmaan tyon tekkee, mutta se
ettd kuinka tulevat avuks..” "

”..heille on annettu tehtdvdt ja luonnollistahan se on.. siind pitdis olla oma-aloitteellisuutta eft
se tekis mitd tarvitaan..., sielt tulee kuka milloin sattuu.. ain ollaan siind taas, ettd on joko oltava
tekemdssd tai neuvottava sitten ja kuljettava perdssd, eihdn se ole mitenkddn mielekdsta..”

Muutama omaishoitaja kéytti ateriapalveluja. Ateriapalvelusta tuotiin ruoka kotiin viikonlo-
puksi. Arkisin yksi omaishoitaja kiytti mahdollisuuttaan kiydéi ruokailemassa palvelutalolla
laheisen ollessa paivihoidossa. Erds omaishoitaja kertoi, ettd ldheinen s6i mieluummin hanen
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tekemédnsi ruokaa kuin ateriapalvelusta tilattuja valmiita aterioita. Ateriapalvelua saatettiin
pitdd kalliinakin.

”..md kdyn sydmdssd kylld, ei mun tartte ruokaa laittaa, palvelutalolla../ ..Viikonloppujen ruo-
ka.. se tuodaan sillon..”

”.. se on niin kallista.. kotiin kuljetukselle tulee hintaa. Kotiruoka on aina kotiruokaa..”

Kotisairaanhoitajat olivat kidyneet muutamien omaishoitajien luona ottamassa verikokeita
joko omaishoitajalta itseltddn tai hoidettavalta liheiseltd. Se koettiin hyvina asiana. Jotkut
kaynnit olivat olleet tarkistuskdynteja ihon hoitoon liittyvissd kysymyksissd. Kaikki olivat
olleet satunnaisia ja lyhyitd hoitokayntejd. Kotisairaanhoitajilta oli saatu tietoa apuvilineistd
ja heiddn kauttaan oli myos hankittu erilaisia arkipdivan toimintoja helpottavia apuvilineits,
mm. pyoratuoli, rollaattori, sairaalasinky. Niistd omaishoitajat olivat tyytyvaisid.

".. on kdynyt....kun minun taytyy ottaa ne verikokkeet ..ei muuta ko ndytteen oton ajan..hyva eftd
ne saa, ei tartte mennd jonoihin tuonne kyseleen.."”

".mutt, just ndd apuvdlineet,se on tosi suur asia, ja tieto siitd, ettd niitd on.."

Tassé tutkimuksessa reilu kolmasosa dementoituneista laheisista kavi arkisin piiviihoidossa
1-5 paivana, useat heistd viitend pdivina viikossa n. kuuden tunnin ajan. Osa omaishoitajista
kaytti yksityistd pdivahoitoa. Erdit omaishoitajat mainitsivat erityisesti, ettd heidin laheisensd
hoitamiseen sisiltyi sielld ruoka, jolloin omaishoitajan ei tarvitse siitd huolehtia. Monet ldhei-
set kdvivat sielld myos saunassa jonain hoitopéivani. Omaishoitajien mielesté erilainen ympa-
ristd, erilaiset toiminnat sekd useampien ihmisten seura antoi jonkinlaista virkistysté tai ajan-
kulua heidén laheiselleen.

"..Se on ruoka sielld, paitti iltapala taytyy sitten taalld.. "
”.. hdn kdy sielld sitten saunassa ja md kadyn sitten tddlld yksin.. "
"..Sielld on toimintaa niin paljon, sielld hanelld menee aika.."

".. ettd vaikka ne paivdt sielld eivat aina mieluisia olleet...ainakin jollakin tavalla virkisti ja vi-
reytti elintoimintoja...ja oli useampia henkiléitd ennen kaikkea.."

Yksityisen paiviahoidon palveluja kiyttivit omaishoitajat toivat esille myos kauniin fyysisen
ympériston, mahdollisuuden péistd ulos ja mukavan ilmapiirin sekd liheisensd viihtymisen
sielld. Omaishoitajille oli muodostunut palvelusta myonteinen kuva.

".. kauniilla paikalla siellé kauniit huoneet ja mukavat tytot.. /.. Tuolla niin pddsee, sielld on ai-
dattu, pddsee kesdlld pihalle, siel on keinu.."

", tykkdad hirvittavdsti... tykkdadd oikein olla sielld..se ois hirveetd jos pitdis vakisin toimittaa..”

Eras omaishoitaja toi esille, etti liheisen hoito on mahdollista paivihoidossa vain arkisin,
yleensd klo 8-14. Aamupdivisin liheisen oleminen on usein kuitenkin "selkeampai" kun taas
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illat ja y6t ovat vaikeampia. Viikonloput ovat omaishoitajalle vaikeimpia péivid aina, kun
hoidettava laheinen on kotona koko péivit, eiki itselle jai lepoaikaa.

".. aamupdivéhdn on niin ko selkeempdd aina, mutta sitten se on vaikeempaa sitten aina se ilta
Jja yonseutu.....Ko se on nyt sillai, kun tuo pdivihoito on ainoastaan arkisin. Lauantai ja sun-
nuntai ei ole sielld, se on kotona silloin... ne ovat aina vaikeimmat pdgivat.."

Erdat omaishoitajat kertoivat liheisensd vdsymisestd pdivahoidossa ja ettd paivéunet on tar-
peen kotiin tultua. Muutaman laheisen kohdalla paikanvaihto aiheutti sekavuutta ja levotto-
muutta.

"..Sitten kun se tulee sieltd (paivéhoidosta), niin se tunnin taytyy olla semmonen lepohetki sitten,
mindkin sitten joko luen. Se nukkuu sitten, sitten md keitdn kahvia ettd se piristyy..”

..hdn on ennen kun alkaa oikein vdsyttda, hdn on erittdin levoton...kdy ja kddntdd ja jotakin
yrittdd eika mikddn onnistu, mutta han nukkuu sitten ihan syvdsti..”

"..meilld menee viikonloputkin paremmin kun on tdd yksi paikka, mutta niind pdivind kun mind
aamulla vien ja sitten illalla haen, menee ndd paikat sekaisin, on koko ajan ldhdossd kotiin.. kun
me tullaan, meilld on siind seitsemddn asti vauhti taysilld. Sitten rupee rauhottumaan..”

Laheisen hoidettavan sopeutumista paivahoitoon ja omaishoitajan kokemaa vapaata tai muita
hyvid asioita voidaan pitad edellytyksing palvelun kiytélle. Erds omaishoitaja kertoi kaytta-
neensi aiemmin paivihoitopalvelua, mutta luopunut siitd, koska lédheisen lahteminen sinne oli
ollut vaikeaa, eikd ldheinen sopeutunut hoitopaikkaan. Lisiksi omaishoitajan mielesta hinelle
itselleen jaiava vapaa-aika oli liian lyhyt. Piivdhoito oli myos joskus keskeytynyt yhden
omaishoitajan kohdalla. Omaishoitaja ihmetteli, etteivdt ammattihenkilot voineet hoitaa so-
vittua aikaa, kun han itse hoiti laheistdin jatkuvasti ja ilman koulutusta.

"...Mutta ei siitd tullut mittddn. Se oli paljon parempi, ettd se oli ndin (kotona). Mad en tykdnny,
ettd liian Iyhyt aika, aamulla tullaan hakemaan..tuli siing yheksddn mennessd, ja ruppee puol
kolmelta tuomaan takasin. Minusta se on aivan liian lyhyt, minusta se pdivd ei oo mittddn. Siin
ei niinku ite kerkid, ei kerkee mennd, ei siitd pddse kdymddn jossakin. Ei puol kolme ku pittdd
tulla jo kottiin, se on liian lyhyt aika.. /..Ei se sopeutunu ollenkaan.... Se ol kauheeta huutoa.. se
ol suorastaan huutoo...Ldhti niin vastenmielisesti, siellé kiukutteli.. Kun hdn ei syony.(sielld).. ja
maksa siitd sitten... ja kun tulee kottiin, niin sitten on ndlkd sitten ja pitdd syottdd..”

".. kerran hakeen kotiin...soittivat.. pitds tulla hakeen... sielld on ammattihoitajat sielld ja maksu
maksetaan, ettei ne voi pitdd sitd sielld kuutta tuntia, kun mind olen tdssd sitten sen 16 tuntia
hoitamassa ja mitddn koulua en ole kiyny.."

Liaheisen piivihoito antoi omaishoitajille hoitamisesta vapaata aikaa hoitaa muita asioita.
Suurin osa omaishoitajista kertoi kdyttivinsi vapautuneen ajan kodin ja asioiden hoitamiseen
ja kaupungilla kayntiin. Erdédn omaishoitajan kertoman mukaan kodinhoitotdiden tekeminen
paivahoidon aikana vapautti hinelle aikaa olla liheisensd kanssa hinen ollessa kotona. Osalle
se antoi my6s mahdollisuuden levita ja nukkua huonosti nukutun yén jilkeen, mutta asioiden
hoitoon ei silloin jadnyt aikaa. Kaikki omaishoitajien hoitamisesta vapautuvan ajan toiminnat
tapahtuivat kodin lahipiirissi.
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".. niin mind oon saanu silld aikaa sitten vahdn huilata ja tehdd tddlld niitd toitd sitten. Pyykkid
Ja muuta siivousta. Siin on sitd aina..”

”..nytkin tdnd aamuna silitin pyykin.. nin ettei minun tarvitse silloin tehdd mittidn tommosta ,
kun han on kotona...”

".. silld tavalla, et md sain ihan hyvin itse hoidettua kaikki asiat ja vieldpd kdaydd véhdn ulkona
siind pdivdsyddmelld ihan oman kuntonikin takia.."

"..ettd on mulla 6 tuntia vapaata, jos md yon valvon, ja md saan 6 tuntia nukuttua sitten, millos
md sitten asioilla kayn.."

Useimmat omaishoitajat kayttivat jirjestettyd kuljetusta pdivdhoitoon. Yksi omaishoitaja ei
halunnut laittaa laheistdin yhteistaksiin ja toisen omaishoitajan kohdalla kuljetuksen ajan-
kohta ei ollut mahdollinen. He hoitivat kuljetuksen itse. Osa omaishoitajista kertoi jirjestet-
tyyn kuljetukseen liittyvistd hankaluuksista. Muutamille omaishoitajille aamusta muodostui
kiireinen ja jopa raskaskin, silld tietyt aamun asiat oli saatava hoidettua ennen kuin "hakija-
auto” tuli. Erds omaishoitaja tarvitsi aamuisin apua saadakseen laheisensé ajoissa lahtoval-
miiksi. Jotkut omaishoitajat kokivat hankalaksi, kun piivihoitoon kuljettava taksi ei tullut
ajallaan. Dementoitunut liheinen saattoi aamulla hermostua ja toisaalta iltapdivallda omais-
hoitaja joutui odottelemaan kuljetusauton tuloa. Aamuisen hakuajan myohéstyminen lyhensi
myos omaishoitajan vapaa-aikaa. Joidenkin omaishoitajien mielesti heille jaavd vapaa-aika
oli muutenkin liian lyhyt.

".. piti kello 8:aan olla kaikki namd henkilokohtaiset asiat selvind...se tuntu eniten joskus mel-
keinpd raskaalta, ettd enndttdd suoriutua aikataulussa..”

".. se on kuudelta herdtys.. minen saa sitd lahtemddn millddn siihen, Inva-taksi tullee aina ha-
keen ennen kaheksaa ..Niin se on mahottomuus sitd keritd saaha, niin mind saan sitten puoleks
tunniks.. apua.."”

".. jo kahdelta olen kotona ja odotan, koska he tullee, koska he tullee.. Tdmad aika minusta on ai-
ka lyhyt.. kun yhdeksan jalkeenkin kun hanet haetaan, joskus on ollut jopa 9.20..kuitenkin jos la-
het hat'hdtdd kaupunkiin laskuja maksamaan...kayt ruokakaupassa.. sit taytyy kiireest tulla ko-
tiin.. se on aika véhén aikaa.."”

Tassd tutkimuksessa noin joka kolmas omaishoitaja oli kédyttanyt ympérivuorokautista ly-
hytaikaishoitoa. Yleensd ldheinen oli ollut vain kerran lyhytaikaisessa lomahoidossa. Muu-
tama kaytti yksityisia palveluja. Omaishoitaja oli ollut tuona aikana joko tyossé, lomalla,
matkalla, hoiti kotiasioita, oli itse sairastunut tai vdsynyt hoitamiseen. Eris ldheinen sai ympé-
rivuorokautisen lyhytaikaishoitojakson sainnéllisesti kerran vuodessa muun sairautensa joh-
dosta.

”..Se oli viikon sielld... olin sillon tuota sen viikon lomalla... (omais)hoitajien retki..”

”.. nyt menikin matkoilla se koko aika.. edellisen vuoden olin ihan kotona.. ensin siivosin tddl-
la..”

Hoitojakson hydtyyn ja kiytt6on vaikutti mm. se, miten omaishoitaja pystyi kdyttamain va-
paa-ajan ja millaisessa kunnossa liheinen palasi jaksolta. Jotkut omaishoitajat kavivat katso-
massa laheistddn, miké auttoi laheistd viihtyméin hoitopaikassa, mutta saattoi rajoittaa omais-
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hoitajan oman ajan kayttd. Useilla omaishoitajilla oli kokemuksia tai epdilyja laheisen kun-
non huonontumisesta hoitojakson aikana. Erds omaishoitaja kuvasi hoitopaikan kiirett ja ettid
hoitajilla ei ollut riittdvisti aikaa auttaa hoidettavia tai aikaa ulkoiluttamiseen tai keskuste-
luun. Kunnon huonontumiseen muutama omaishoitaja yhdisti myos ladkkeiden runsaamman
kayton hoitopaikassa. Hoitojakson jilkeen liheisen hoitaminen oli ollut joillekin omaishoita-
jalle raskaampaa.

V..ol sen viikon, mutta ettd ei siitdkdadn nyt sanottavasti ollut siind mielessa hyotyd muuta kuin
se vapaus oli, koska hdntd piti joka pdivd kuitenkin kdydd katsomassa ja tyttdreni kavi sitten vd-
ligjoilla sielld ja, ettd han viihty sielld..”

”.. md oon sithen padtynyt, ett kun md, ettd mua on yllytetty panemaan laitoksiin Ilyhyemmdksi
aikaa ja ldhtemddn lomalle, mutta kun oon kdyny kattomassa ja selvittdmdssa, oon vuorenvarma
siitd, ettd md en saa sitd endd kahden viikon jdlkeen pois sieltd siind kunnossa kuin haluaisin.. /
..ne joutuu antaan sille ladkkeitd ilman mittddn, se mennee hyvin nopeasti..”

”.. dementiapuolella.. kylld sielld siis puhtaudesta huolehditaan ja kaikki muy, mutta eihdn ne
kerkii henkilokunta ulkoiluttamaan.. niin sitten ndmd asukkaat sielld, ..niin ne istuu vaan kaikki
pdivdt tuolissa tuijottavat yhteen paikkaan.. ei siind niin ku keskustelustakaan mitddn tullut. Oli
aika lailla mennyt taaksepdin, sitten kun.. haettiin kotia. Ettd se syominenkin, hdd ..unohtaa
ruoan. Md oon sitten syottanyt loppuun, mutta ei ne tuolla hoitopaikassa niin, jos on ruoka-aika
ohi, niin ne vie astiat pois ja se on silld selvd..”

”..sillon kun hdn oli sen kaks viikkoo, mun oli hirveen vaikee aina sen kahen viikon jdlkeen..md
Jouduin paljon kovemmalle..”

Hoidettavan laheisen suhtautuminen hoitojaksoon vaikutti joidenkin omaishoitajien haluk-
kuuteen kayttda lyhytaikaishoitoa. Pari omaishoitajaa kuvasi laheisen mahdollisesti kokeneen
ikdvad tai tulleensa hylatyksi. Jotkut omaishoitajat kertoivat, ettd heidan laheisensd hoitami-
sessa oli hoitopaikassa ollut vaikeuksia. Muutamien omaishoitajien kohdalla hoitojakso oli
keskeytynyt ja heité oli pyydetty hakemaan ldheisensé pois kesken sovitun hoitoajan.

"..Hanelle kylld se oli shokki, tuli kai semmonen ajatus, ettd hdnet on hyldtty, kun hdn sen jdl-
keen kulki mun perdssd ja ettd dld jatd hdntd ja, ja ei ainakaan, ellei nyt ihan tylsisty, ettd
vield kotihoidossa pdrjdd, niin en md vie.”

"..se oli semmosella lomapaikalla, silloin kun ma olin toissd, ....ettd se viikon olis sielld... Se
oli kaksi yotd ollut kun hoitaja soitti, ettd tulkaa hakeen se jo kotia.. /..se oli semmonen ettd se
yot kulkee kaikki, se huutaa mua sielld, ett toisetkaan ei saa nukkua ja sit se mennee millon
kenenkin viereen...Se ikavoi niin kauheesti sielld, ettei siitd tuu mitddn, ei ole helppoo kellek-
kédn..”

".. Ma sit kysyn mitd kuuluu.. niin sano ettd jos voitte ottaa sen pois, ettd kun se oli karannu
sieltd ja muutenkin heilld on vaikeuksia. Vaikka toinen viikko olis ollu jaljelld. Mindkin suutun,
ett he ovat hoitgjia, ja kaikkee ja se on lomituspaikka...ett kylld hyo ei ota sitd toista kertaa. Se
Jjdi sitten se toinen viikko sitten pitdmdttd vaikka olikin siis lupa..”

Muutama liheinen oli sdinnéllisesti vuorohoidossa. Laheisen sopeutuminen ja hoidontarve
kotona jakson jélkeen olivat alkuun jénnittineet erdstd omaishoitajaa. Vain yksi omaishoitaja
kuvasi hoitamisen ‘alusta aloittamiseksi' aina liheisen palattua kotihoitoon. Myds omaishoi-
tajalla saattoi olla vaikea sopeutua ldheisen oloon laitoshoidossa ja hin saattoi kokea syylli-
syyttd, kun ei voi hoitaa kotona. Lahes kaikki omaishoitajat vierailivat ldheisensa luona hoi-
tojakson aikana usein, jotkut jopa joka toinen pdivd. Muutamat omaishoitajat mm. kévelytti-
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vét laheistdan kaynneillasn. Yhden laheisen perhe oli sopinut pitdvinsi lomaa hoitojaksojen
ajan. Muuten omaishoitajat kuvasivat hoitojakson aikana nukkuvansa, hoitavansa erilaisia
kodin muita asioita.

”..jos hdn on sielld, ei sopeudukaan, sielld on kurjaa ja sitten hdn tulee levottomaksi.../.. han oli
sielld sopeutunut ihan hyvin.../ md varmaan pelkdsin just sitd, ettd hoidon tarve on paljon suu-
rempi kun hdn tulee kotiin..”

”.. vuorohoidosta kun hdn tuli.. niin pari pdivdd oli niin kuin puurossa olisi tdssd itse kdvellyt.
taas on aloitettava uudestaan tddlla kotona..”

”.. jdd paljon asioita, joita on hoidettava tddlla kotona.. taytyy sillon sitten hoitaa.. / . joka toi-

nen pdiva kdyn sielld aina kahtomassa ja mitd ohjeita sielld ne antavat ne hoitajat, niin niitd
sitten..ettd ilahtuu kovasti kun mind menen..”

”..Vaikka sitd vdlilld mielessddn ajattelee, ettd kylld pitdis, mutta sen tietdd, ettei sitd voi..”

Omaishoidontuki

Kodinhoitoapu
Kotipalvelu
Ateriapalvelu

Siivousapu
Lyhyet hoitokdynnit \

> Kotisairaanhoito Julkiset palvelut
Apuvilineiden hankinta
Liaheisen hoito
Omaishottajan vapaz-alla | Paivahoito Yksityiset palvelut
Liheisen kuljetus péivi-
hoitoon
Lyhytaikainen lomahoito

Y Ympirivuorokautinen

lyhytaikainen laitos-

Vuorohoito hoito

KUVIO 6. Omaishoitajien kayttimat julkiset ja yksityiset palvelut.
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6.3.2. Epavirallinen apu ja tuki

Omaishoitajien saama epivirallinen apu ja tuki muodostettiin omaishoitajien vastausten pe-
rusteella muilta perheenjésenilti ja naapureilta tai ystavilta saadusta avusta tai tuesta (kuvio
7.

Tassa tutkimuksessa noin puolet omaishoitajista kuvasi saavansa jonkinlaista tukea tai apua
muilta perheenjisenilti. Osa omaishoitajista ei voinut saada perheenjésenilti tai lahisukulai-
silta apua, koska he asuivat kaukana, kulkuyhteydet olivat huonot tai perheenjésenet olivat
itse sairaita. Osalla omaishoitajista ei ollut perheenjasenid tai lahisukulaisia. Monetkaan
omaishoitajat eivit halunneet rasittaa perheenjiseniain kuin joskus tilapéisesti tai hatéatilan-
teessa, koska heilld oli oma perheensi ja tyénsi.

2

.. on vain yks (perheenjdsen) paikkakunnalla, mulla ei ole muita sellaisia ..mut hdllakin on
sellanen tyo ja reumaattinen kun on niin ei hantakddn voi oikein velvottaa./ ei viittis hdntdkddn
rasittaa..”

”..en oo viittiny aina kiusatakaan noita, vaan ihan semmosessa hdtdtilassa..”

", .kaikki asuu Helsingissd, ..aika véhdiseksi jad, kun on omat perheet sielld saakka..”

Omaishoitajien vastausten perusteella perheelti saamansa apu tai tuki jakaantui yhteydenpi-
tamiseen, laheisen hoitamiseen seki kodin ja asioiden hoitamiseen.

Suuri osa omaishoitajista kuvasi perheenjdsenten pitavan heihin yhteytta. Yhteydenpito ta-
pahtui useimmiten puhelimitse tai perheenjésenet kavivit katsomassa heitid. Osalla omaishoi-
tajista perheenjisenet kivivit viikoittain. Joskus hankalassa hoitamiseen liittyvéssi tilanteessa
erds omaishoitaja mainitsi soittavansa liheisen perheenjisenelle, jotta tilanne helpottuisi. Yh-
teydenpitoa omaishoitajat pitivit tirkedna.

”..Poika soittelee ja kdy ihan viikottain..”

”..Onneksi, kun on noi lapset tdssd ldhelld, niin.... ja sitten, noi lastenlapset, ne kayvat..”

”..hdnen vanhimmalle siskolle sitten soitan, kun tulee joku oikeen joku tullee, hankala tilanne..
Oon hdnelle soittanut sitten, joskus hdnen kanssaan jutella, se mennee ohi sitten..”

Useimpien omaishoitajien mukaan perheenjdsenten auttaminen laheisen hoitamisessa oli sa-
tunnaista. Se ilmeni ldheisen kanssa olemisena tai hoitamisena omaishoitajan ollessa lyhytai-
kaisesti pois kotoa. Auttajina olivat useimmiten tytér, siskot tai minia. Muutamissa perheissd
laheisen hoitovastuuta oli omaishoitajan lisiksi myos muilla perheenjasenilld. Pari omaishoi-
taja sai sovittuina aikoina perheenjadsenten apua tiettyihin hoitamiseen liittyviin tehtaviin, ku-
ten laheisen pesemiseen ja pukemiseen tai liheisen kuljettamiseen hoitoon. Kahdessa per-
heessi ldheisen hoitamiseen osallistui kaksi perheenjésenta koko ajan.

”..vanhempi sisko .. kerran viikossa tai silleen tamad tiistai keskiviikko yon ja aamun on ...ja sit-
ten se kdy parina aamuna pukemassa sen..”

”..olin sitten kolme pdivdd poissa kotoa, niin silloin... tytdr oli yot kotona..”



50

”..ja sitten on tddlld tuo minid, ... ja sinne voi viedd... eit sinne voi viedd jos tulee sellaista me-
noa, ettei voi ottaa mukaan..”

”..koko perhe ollaan tdssd mukana ....meil on viis lasta.. Ei se meiddn harteilla oo kokonaan,
vaikka ollaankin pdivittdin noin muuten..”

"..tytdr tulee sitten aina samana iltapdivdnd sitten.. meitd on edes kaksi, ett toinen pddsee sitten
menemddn asioille ja toinen hoitaa sitten... ja sitten sillaviisiin... ettd toinen on paikalla..”

Osa omaishoitajista sai apua kodin tdiden ja asioiden hoitamiseen muilta perheenjasenilti.
Apu kohdistui useimmiten siivoamiseen liittyvien toiden tekemiseen. Erds omaishoitaja mai-
nitsi saavansa pyykinpesussa apua. Joidenkin omaishoitajien kohdalla muut perheenjisenet
huolehtivat erilaisista asioiden hoitamisesta, esimerkiksi raha-asioista.

”..tytdr kady siivoamassa, tommosen isomman pyykin pesussa auttaa tai sitten se vie sinne ettd..”

”..ja tylté auttaa yleensd ndissd mutamissa kotihommissa .. ja pittdd vdhdn niin ku, imuroia ja
tdmmoset..”

V.. sisko hoitaa .. kaikki raha- asiat.. .téd ruokalasku menee siskolle ensin.. ja rahat ottaa sen ti-
lilta.”

Naapureiden ja ystivien apu tai tuki tuli esille noin puolessa omaishoitajien vastauksissa.
Se ilmeni erilaisissa tilanteissa auttamisena, lomittamisena tai seurustelemisena.

Auttaminen liittyi tilapdisesti liheisen hoitamistilanteisiin. Muutama omaishoitaja kertoi naa-
pureiden tai ystavien pitineen liheisestd huolta kdymalld paivittdin tai tarvittaessa laheisen
luona tai seuraamalla hinen toimintaansa. Jotkut omaishoitajat olivat tarvinneet apua ldheisen
ylos nostamisessa hanen kaaduttuaan tai pudottuaan sédngysta.

", ja tdman talonvéki piti huolen aina siitd kun ndki kun se kavi kaupassa..”

”..Kylld ne aina sitten tullee, kun kerran kavi silld lailla, ettd putosi sdngystd sitten yolld, niin
kun mind en voinu nostaa sitd, tayty sitten hakea naapurista, ettd saatiin sitten (ylos lattialta)..
/.. ettd jos he ovat paikalla, niin kylld he auttaa sitten..”

Naapurit ja ystivit olivat lomittaneet joitakin omaishoitajia muutamia tunteja, jotta he olivat
paasseet asioille. Jotkut naapurit ja ystdvit olivat lomittaneet useampia vuorokausia vuorotel-
len. Muutama omaishoitaja kertoi saaneensa lyhyeen lomitukseen aina tuttuja lahipiiristaan.
Ystivit ja naapurit olivat tuttuja myos laheiselle tuntien toisensa, mikéd oli helpottava asia
omaishoitajalle. Naapurin tai ystivien avun pyytiminen voi olla joillekin omaishoitajille vai-
keaa. Naapureilla on omat tyonsé, he saattavat olla idkkaitd itsekin tai ei ole ketadn sellaista
naapuria, jolta voisi pyytai apua. Lomitusavun tirkeyttd ja merkitystd omaishoitajalle kuvaa
erddn omaishoitajan ilmaisu visymisestdin tai uupumisestaan, ellei hén olisi saanut apua naa-
puriltaan.

”..md soitan aina aamulla, ett tuu meille tanddn mun taytys kaydd kaupassa../..kun on aina ollut
nditd tuttuja...fottunut, ettd md oon saanut tdstd léhipiiristd.. Ne on mummolle tutumpia, niin
mun on silld lailla helpompi sitten.... Ne tuntee mummon tavat ja mummo tuntee niitten tavat..”
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"..mulla on hyd naapuri.. oon melkein kerran kuukaudessa yon pari pois...mutta jos mulla ei
tdmmostd naapuria ois, md oisin vdsynyt aikaa sitten.. ettd jos ei tdmmdstd mahdollista naapu-
ria, mind oisin tukehtunu, en ma ois jaksanut.... ja hdn tykkdd niistd kumpasestakin. ... olen nyt
talld hetkelld vield niin kun tyytyvdinen..”

”..Kylla meiddn talossa on.., hdn on erittdin ihana ihminen, vaikken ma aina ilkee pyytdaa .. Ettd
mad en jotenkin ilkee aina pyytdd, ettd jokaisella on omat menonsa, ja tehtdvdnsd ja ympyransa,
missd pyorii, ettei ne aina niin kun jouda sitten niin..”

Muutama omaishoitaja toi esille vanhojen ystdvien kanssa seurustelemisen. Seurusteleminen
liittyi sekd omaishoitajaan etti ldheiseen. Ystdvien vieraileminen ja keskusteleminen toi
muuta ajateltavaa ja ajankulua.

".. olen sitten jotakin niitd ystavid pyytanyt pariks tunniks kdymdan tanne kahville.. ettd tulkaa
kdymddn, vdhdn ettd saahaan (keskustella)...melkein sillai, ettd joka lauantai ja sunnuntai ma
oon pyytany aina jotain tuttavia pariks tunniks tdnne seurustelemaan..”

”..nditd vaimon vanhoja ystavid niin, joita tdssd on, tdssd pistaytyy silloin talloin, kun tarvi-
taan..”

Yhteydenpito

Liheisen hoitamisessa Perheen apu ja tuki
auttaminen

Kodin ja asioiden hoita-
minen Epévirallinen apu ja
tuki

Auttaminen tilapiisesti

Lomittaminen . Naapurien ja ystivien
apu ja tuki

Seurusteleminen

KUVIO 7. Omaishoitajien saama epévirallinen apu ja tuki.

6.4. Omaishoitajien kuvaus kotilomituspalvelujen toteutumisesta ja arvioinnista seki
kotilomituspalvelujen vaikutuksesta heihin

Kotilomituspalvelu on uusi dementoitunutta liheistdsn kotona hoitavalle omaishoitajalle
suunnattu kotihoidon tukimuoto. Tutkimuksessa haluttiin tietoa palvelujen toteutumisesta
omaishoitajan nikokulmasta. Omaishoitajilta haluttiin tietoa kotilomituksen toteutumisesta,
kotilomitusten vaikuttamisesta heihin sekd lomituspalvelujen arvioinnista. Ndmi muodostivat
kolmatta tutkimusongelmaa kuvaavat piiluokat. Kuviot luokituksista on esitetty liitteessd 4
(3-5/5).
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6.4.1. Kotilomitusten toteutuminen

Kotilomituksen toteutuminen siséltd tdssi aineistossa lomitusjéarjestelyihin, kotiin hoitopaik-
kana, lomitushoitajiin ja heiddn toimintaansa liittyvid omaishoitajien kuvaamia asioita ja
odotuksia. Omaishoitajien vastauksista muodostettiin seuraavat luokat: kotilomituksen jarjes-
tdminen, kotiympiristd, lomitushoitajien kuvaus ja hoitamisen sisdlté. Omaishoitajien lomi-
tushoitajiin ja heiddn toimintaansa kohdistamat odotukset olivat niin yhtenevid heidén néisti
asioista esittdmiensd kuvausten kanssa, ettd ne kisitelldan tuloksissa yhdessa.

Kotilomituksen jirjestimiselld tarkoitetaan tdssi tutkimuksessa palvelujen toteuttamiseen
etukateen liittyvid asioita tai tapahtumia. Niitd kuvaava luokka muodostui seuraavista ala-
luokista: tiedon saaminen, lomitusperheeseen tutustuminen ja lomitusajan sopiminen (kuvio
8).

Kotilomituspalveluista tiedon saaminen tapahtui useimpien omaishoitajien mukaan dementia-
hoitoon liittyvien jarjestelmien kautta. Tietoa palvelusta saatiin eniten dementiayhdistyksen ja
dementianeuvojan kautta. Lomituspalvelujen vastaava sairaanhoitaja oli ottanut yhteytté joi-
hinkin perheisiin saatuaan yhteystiedot eri palvelujen kautta. Omaishoitajat eivat yleensa ol-
leet tiennet palvelusta ennen yhteydenottoa. Yksi omaishoitaja oli saanut tiedon lomituspal-
velusta tiedotusvilineiden kautta.

”.. se tuolta dementiayhdistykseltd tuli sitten tieto..”

"..oliko se nyt sitten tuon pdivdpaikan kautta, vai ottiko ne yhteyttd.. ne oli antanut mun nimen..
Ja sitten ne otti yhteyden tinne ja sitten, niin se kavi..”

Lomittamisen alussa tapahtui perheeseen tutustuminen. Tamé ilmeni ldhes kaikkien omais-
hoitajat kuvaamana molemmin puoleisena tutustumisena ja lomitushoitajien perehtymiseni
perheen tilanteeseen. Liheisen ja perheen toimintaa seuraamalla lomitushoitajat saivat kuvan
perheen toimintatavoista. Tutustuminen auttoi luottamuksen syntymistd lomitushoitajiin ja
hoitamiseen. Lomituksen toteutuessa hoitaja oli laheiselle ja omaishoitajalle jo tuttu, mika
helpotti omaishoitajan irrottautumista hoitamisesta.

”..hdn kavi sitten sen hoitajan kanssa meilld... ne seuras, oli meilld niin kuin muutaman tunnin,
ettd ne ndki, miten tdmd touhu toimii..”

”.. ja silloin tehtiin perustuttuus... ja niihin voi jokaiseen luottaa, ettd voin sen puoleen ldhted..”

”..Ne kavi tddlld kolme kertaa jokkainen, eftd ne saa tutustua siihen ja hdn niihin, ettd ne oli
tuttuja ihmisid sitten..”

Osa omaishoitajista kuvasi lomitusajan sopimisen tapahtuneen tutustumiskiynnin yhteydessa
mutta useimmat omaishoitajat olivat itse kysyneet sen jilkeen lomitusta. Ajankohta oli varat-
tava etukiteen. Monet omaishoitajat kertoivat lomitusajan joustavuudesta omaishoitajan tar-
peen mukaan. Joidenkin omaishoitajien kohdalla lomitushoitajat varmistivat ja tarkensivat
omaishoitajalta lomituksen alkamisajan tai sopivan lomituksen toteutumispéivin tai ilmoitti-
vat lomitushoitajan nimen. Jotkut omaishoitajat kokivat lomitushoitajien etukéteen varaami-
sen vaikeana. Lomituksen pituus ja lomitusmuodot muotoutuivat omaishoitajien lomitustar-
peen perusteella. Lomitukset tapahtuivat viikolla ja/tai viikonloppuisin ympérivuorokautisina
lomituksina, pdivilomituksina tai muutaman tunnin lyhyini lomituksina. Suurin osa oli kiyt-
tanyt sekd ympérivuorokautista ettd paivalomitusta. Ymparivuorokautiset lomitukset vaihteli-
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vat 2 pédivastd 2 viikkoon, useimmat olivat kuitenkin muutaman vuorokauden mittaisia. Osa
omaishoitajista ei halunnut ns. yélomituksia vaan mieluummin péivisin vapaata aikaa.

".. Ndmd on mulla itelld, mé oon kysynyt, niin kysyin, ettd saanko sillon ja nyt..ja ku ma kysyn
sitd syyskuuta, pani sitten ylés, hyo sitten lupas..se on kaks pdivdd, lauantaista sunnuntaihin..”

”. .kuntoutuksessa olin kaks viikkoa ja sen ajan oli sitten ndmd naiset tddlld neljd, jotka vuorot-
teli tddalld kotona vaimon luona../.. mé oon saanu sitten.. muutamaks tunniks joko lauantaina tai
sunnuntaina sitten apua..

”..jos md olen tarvinnu, ..niin silloin ne on oottanut kun ma tulen kotiin.. oikein hyvin toimii se..”

”.. Mutta sit kun niitdkin pitdis varata niin paljon ajoissa aina..”

Tiedon saaminen

Perheescen tutustuminen Lomituksen jirjestimi-
nen

Lomitusajan sopiminen

KUVIO 8. Omaishoitajien kuvaus kotilomitusten jirjestimisesti.

°s __ee

Koti hoitoympiristoni rakennettiin omaishoitajien vastauksista, joissa he kertoivat kodista
dementoituneen liheisen hoitopaikkana. Alaluokiksi talléin muodostuivat oma tuttu ja turval-
linen ympérist6 sekd varauksellinen suhtautuminen laitoshoitoon (kuvio 9).

Oma koti oli lihes kaikkien omaishoitajien mielesti liheiselle paras paikka lomituksen aika-
na. Oman kodin tutulla ja samana pysyvilld ymparistolld sekd tutuilla ihmisilld oli tarked
merkitys laheisen olemiseen. Tuttu ympdiristé6 mahdollisti liheisen jéljelld olevien taitojen
kéayton ja vapaan liikkumisen. Kotona laheinen osasi mahdollisesti tehda jotain. Tutulta tun-
tuva ympiristo loi turvallisuutta. Kotona hoitamista tuki myos joidenkin omaishoitajien vara-
uksellinen suhtautuminen laitoshoitoon. Varauksellisuutta aiheutti ajatukset ldheisen toimet-
tomuudesta ja kunnon huonontumisesta laitoshoidossa, runsaammasta ladkkeiden kaytosta,
hoitajien kiireesti tai siitd, ettd elimai laitoksessa ei koettu kokonaisuudessaan inhimillisend.
Lisaksi joidenkin omaishoitajien mielesti liheistd olisi kiytava katsomassa hoitopaikassa hi-
nen vithtymisen ja ikdvéinnin vuoksi. Monille omaishoitajille liheisen hoitaminen kotona oli
edellytyksend heiddn kotoa irrottautumiselleen tai vapaa-ajalleen. Kotona lomittaminen oli
mahdollista, kun on turvallinen ja luotettava hoitaja. Muutama omaishoitaja kuitenkin vierasti
hoitajan tulemista kotiin.

”..kylld se oma tuttu ymparisto, niin sielld saa kulkia ja tehdd.. niin se koti, niin se on mahtava
psykologinen merkitys silld, ettd siellé on sama oman kodin ympdristo ja siind on se tuttu ihmi-
nen, joka osaa suhtautua oikealla tavalla. Etté se on hyvd..”

”..tdrkednd pitad mahdollisuutta irrotautua kotoa ja silti hdn saa olla kotona tutussa ja turvalli-
sessa paikassa, sielld ossaa jotain..”

”..kun siitd on saanu niin negatiivista kuulla tuolta hoidosta, just nditten hoidosta... niin se on,
ku ei pysty valittamaan. ”.
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>

”..ei ne kerked syottamdan ja hoivaamaan silld tavalla kun kotona..”

Oma, tuttu ja turvallinen

T~ ket hoitoympéristona
Varauksellinen suhtautuminen | ___— |

laitoshoitoon

KUVIO 9. Omaishoitajien kuvaus kodista hoitoympéristéna.

Omaishoitajien hoitajiin kohdistamat odotukset ja lomitushoitajien kuvaus sisalsivit yh-
tenevaisesti ammattitaitoon, hoitajan tuntemiseen ja hoitajien myonteiseen asennoitumiseen
liittyvid hoitajien ominaisuuksia ja toiminnan piirteitd (kuvio 10).

Useat omaishoitajat kuvasivat hoitajien olevan ammattitaitoisia. Sitd ilmensivét maininnat
koulutuksesta ja perehtyneisyydestd erityisesti dementoituneiden hoitoon. Hoitaminen oli
asiakaslahtoista ja turvallisuutta ja luottamusta herittdvad. Hoitajan ymmartdva asennoitumi-
nen ldheiseen ja taito kisitelld liheistd sekd oikea suhtautuminen koettiin tirkeind ominai-
suuksina hoitamisen onnistumiselle.

”..Voi olla huoletta... nditten koulutettujen ihmisten kanssa ollut kylld, ettd ei oo ollut mittidn
ongelmia../..pitdd olla koulutettu sen dementoituneitten hoitoon../.. tavallaan yleishoitajia ei ne
kelpaa tdssd tyossa..”

”..ne oli oikein pdtevid ihmisid sitten sielld, ne ossaa kdsitelld tdmmosid justiin, tdmmostd tapa-
usta.. /..ne osaa ihan sen asian tulla, ne keittdd kahvit ja laitetaan nyt, ..ettd hdnen kanssa sitten,
ettd nyt lahetddn pikkasen ulkona kavelemdan..”

”..he huolehtii hénestd ja huolehtivatkin, md tieddn sen.. ja md tieddn ettd asiat on hoidettu ja
kaikki on luottamuksellista.. / ..he pelaa tamdn asiakkaan ehdoilla..”

Monet omaishoitajista kertoivat, ettd hoitajien tunteminen oli hyva asia sekd laheisen ettd
omaishoitajan kannalta. Samat hoitajat oppivat paremmin tuntemaan seki laheisen ettd per-
heen tavat ja tottumukset. Hoitajien pysyvyys ja tuttuus helpottivat siten hoitamisen onnistu-
mista. Omaishoitajien itsensi oli helpompi ottaa hoitaja kotiin ja irrottautua itse hoitamisesta,
kun hoitajat olivat tuttuja. He kokivat turvallisuutta, luottamusta ja hyvéa oloa.

”..8e on niin kiva kun ndd hoitaja on niin tuttu, ettd mielellddn aina sama hoitaja, ett koti on
tuttu ja asiakas on tuttu.. ja md tunnen oloni turvalliseksi kun md jdtdn tdnne hdnet ja lghen ../..
kun tuntee ja tietdd tamdn vden kaikki...nin se on nin aurinkoisen hyvdnolon tunne../..luotan eh-
dottomasti, kun md painan oven kiinni.. ettd saa tosiaankin jdttdd kotinsa.. kun mind painan
oven kiinni mind en halua tietéd mitdén..”

”..mitd on ollu témd dementiayhdistyksen kautta tulevat, ne on hyvin luotettavia, semmosia, ettd
luottaa niihin, ettd niitd ei yhtddn tuollai kainostele sitd, ettd ne tekevdt sitten .. niin niitd on
mielellddn aina ottanu..”
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Hoitajien myonteinen asennoituminen ilmeni kuvauksina hoitajan luontevasta, tuttavallisesta
ja ystavillisestd lahestymistavasta liheiseen. Monet omaishoitajista kuvasivat hoitajan ja la-
heisen tulleen hyvin toimeen. Myonteisyys nikyi myds hoitajien luonteen kuvauksissa ja vuo-
rovaikutuksen onnistumisena. Hoitajat koettiin mukaviksi, ihaniksi ja kivoiksi ihmisiksi, joilta

saa apua.
”..se on heille tarkeetd,....pystyvat asennoitumaan tdmdn asiakkaansa eldmddn...ja tulemaan
siind niin kuin ldhelle ja tietysti toimimaan luontevasti vieraassa kodissa, jossa on ne omat oik-
kunsa ja tapansa, suhtautumaan niihin myonteisesti..”

”.. ne on ihan niin kuin vanhoja tuttuja.. ihan niinkun hdn tunnistaa sen, vaikka se ei tiid sitd,
mutta sitten kun ne puhuttelee sitd nimeltd ja lahestyvat, se on ihan niin kuin vallan kavereita..
ne on ihan niin kuin perheenjdsenid, kun ne tullee..”

”..hdn sano, ne on niin mukavat hoitajat, mun on hyvd tddglld olla.. ettd hdn (Igheinen) on ollu
ainakin tyytyvdinen..”

Ammattitaitoinen

Lomitushoitajien kuvaus

Hoitajan tunteminen

Myoénteinen asennoituminen

KUVIO 12. Omaishoitajien kuvaus lomitushoitajista.

.0 00 I

Omaishoitajat kuvasivat odotuksiaan ja lomituspalvelujen hoitamisen siséltod paivittdisistd
asioista huolehtimisena, virikkeiden jdrjestimisend seki tiedon ja sosiaalisen tuen antamisena
(kuvio 11).

Paivittaisistd asioista huolehtiminen ilmeni liheisen saunotukseen, pesemiseen, syottémiseen,
ulkoiluun ja ruuan valmistukseen seki tarvittaessa kaupassa kayntiin liittyvina asioina. Useat
omaishoitajat kokivat ldheisen kivelyttimisen ja ulkoiluttamisen erityisen hyvana asiana. Osa
omaishoitajista kuvasi hoitamista kokonaishoitona, jolloin lomitushoitajat huolehtivat kai-
kesta ja tekevit mité tarvitsee. Téarkeimpind asiana useimmat omaishoitajat mainitsivat lahei-
sen hoitamisen ja hyvin olon. Monet kokivat ilahduttavana ja yllatyksena kodinhoitamiseen
liittyvien tehtavien hoitamisen. Lomasta saattoi nauttia viela kotonakin.

”..ettd hdn asettuisi minun tilalleni, kotona olevan ihmisen tilalle, huolehtisi kaikesta - ja niihdn
ndmad nyt tekeekin..” '

7 .dementiahoitajat pesee kaikki sitten...ja kaikki jalkojen voitelut ja kaikki ..ja ne kun taluttaa
tuonne lenkkid ja pitkia matkoja.. /.. hyva kun ne taluttaa ja kayttdd, pukee ja pesevdt tuossa si-
ta...ja taluttavat tuolla ulkona..”

”..Se oli hirveen kiva tunne tulla kotia....mulle oli tehty peti valmiiksi. Kaikki oli tehty valmiiksi.
Koti oli puhdas, ei tarvinnut heti ruveta aamulla imurin kanssa dheltdmddn. Tuntui sitten niin
kuin lomalta vield enemman....Niin nauttia siitd ja puhdas pyykki oli, ei ollut pyykkivuori odot-
tamassa..”
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”..Se on mulle térkeetd, ettd hdanelld on hyvd olo..”

Monet omaishoitajat kuvasivat lomittamiseen sisiltyneen virikkeiden jarjestamistd. Se sisalsi
erilaisten ldheistd virkistavien ja toimintakykyéd ylldpitévin tekemisen keksimisti. Useat
omaishoitajat pitivat tirkednd myos seurustelua ja keskustelua liheisen kanssa. Liheisen
kanssa autolla ajelut, mokilla, hautausmaalla tai museossa kdynnit, laulaminen tai lehtien lu-
keminen olivat joidenkin omaishoitajien esille tuomia mukavia asioita. Hoitajan kdyminen
kotona antoi myds joillekin omaishoitajille virkistysta ja ajankulua.

”..suurin tarve on ja tuki juur siind, ettd houkutella se, keksid uusia virikkeitd, seurustella, olla
lgheisen kanssa..”

”..Ja sitten lukee .. aikakausilehtia ... potkottad vierekkdin ja lukee ddneen, ...hdn niin tykkdd
kuunnella vaan ja sitten ne lauloi, hdn on kova laulamaan, ja téimméstd..”

”. siin on kaikesta paras vaan seurustelu...ettd saan hdnet rauhottumaan sitten, ja ne ldhtemiset
- ettd ne unohtuu sitten. Joskus ovat imuroineet, mutta mind oon sanonut, ettd tarkeintd olis seu-
rustelu ja sitten pietddn, niin ku kahvit juuaan ja keskustellaan, ja sillon se aika mennee..”

Tiedon ja sosiaalisen tuen antaminen ilmeni hoitamiseen tai avunsaantiin liittyvind asioina.
Osa omaishoitajat oli kaivannut tiedollista tukea ja vahvistusta ldheisen hoitamiseen. Jotkut
kokivat, ettd ihmiset eivit ymmarrd heitd ja liheisen hoitamista. Keskusteleminen ldheisen
sairaudesta, sen hoitamisesta tai ladkehoidosta antoi osalle omaishoitajista lisaa tietoa sairau-
desta ja hoitamisesta ja auttoi ymmartamaéin ldheisen tilannetta paremmin. Tieto lomituspal-
velusta, avun saannista tarvittaessa ja mahdollisuudesta keskustella vaikeuksista koettiin tar-
kednd ja turvallisuuden tunnetta antavana. Jonkin verran yhteyttd omaishoitajiin pidettiin
myos puhelimitse. Osa omaishoitajista ei kokenut tarvitsevansa tietoa tai tukea hoitamiseen
nykyisessa hoitotilanteessaan.

”..ja kun md olen jutellut niin nyt tajuaa sen, ... vaan se on taudin kuva semmonen..”

”..kun se on semmoinen niin kuin turva takana, ettd kun saa jostakin (apua), ja tietdd mistd saa,
Jjos tarttee..”

”..kylla niitd ohjeita on saanu sitten taltd dementiayhdistykseltd (hoitajilta) ja ettd kun tullee
semmonen vaikeus, niin tulla keskustelemaan, mitd ruvetaan tekemddn sitten siing..”

Péivittaisisti asioista huolehti-
minen

Virikkeiden jirjestiminen Lomituspalvelujen hoita-
misen sisilto

Tiedon ja sosiaalisen tuen an-
taminen

KUVIO 11 . Omaishoitajien kuvaus lomituspalvelujen hoitamisen sisallosta.
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6.4.2. Kotilomitusten vaikuttaminen omaishoitajaan

Kotilomitusten vaikuttamista omaishoitajaan kuvaaviksi luokiksi muodostettiin lomitukseen
valmistautuminen, vapautuneen ajan kdyttdminen ja vapaa- ajan kokeminen.

Omaishoitajan lomitukseen valmistautumisen luokka muodostettiin niista toiminnoista, jot-
ka kuvasivat omaishoitajan toimintaa etukiteen kotilomitusta varten. Alaluokiksi muodostui
ruokien valmistaminen, hoitajien opastaminen, ja ldheisen valmistaminen lomitukseen (kuvio
12).

Muutama omaishoitaja valmistautui lidheisen hoitamiseen kotona. Valmistautuminen oli
useimmiten ruokien osittain tai kokonaan valmiiksi laittamista. Erd4n omaishoitajan mielesti
kodin tuli olla my®s siisti, kun sinne tullaan. Hoitajien opastaminen ja neuvominen etukateen
auttoi hoitajaa toimimaan vieraassa kodissa ja hoitamaan laheistd. Yksi omaishoitaja mietti
oliko neuvonut hoitajia liiankin tarkkaan. Erds omaishoitaja mainitsi valmentavansa laheis-
tasan kertomalla hinelle lomituksesta jo edelliseni iltana. Suurin osa omaishoitajista ei erityi-
semmin valmistautunut kotona lomittamiseen. Heiddn mielestdan lomitushoitajat saavat hoi-
taa asiat itsendisesti, toimia vapaasti kotona ja tehdd mité tarpeelliseksi nikevit.

”..Ma teen ruuankin melkosesti valmiiks, sitten hoitaja lopettaa ja hinet syétetddn ja, millon ei
ite pysty syomddn..”

”..md olen antanu niitten itte. Ne saa, rahan annan, ne saavat ostaa mitd haluavat kaupasta ja
laittaa mitd haluavat ja mitd syovdt. Than niin kuin vapaasti.. saavat tehdd miten ite tahtoo.
Mut kuitenkin md sanon, ettd mitd mielellddn ei...tietysti vieras voi houkutella syomddn puu-
roja tai mielellddn kun tekis marjasoppia tai kiisseleitd..”

”.. yritin tommoisia joitakin pitempiaikaisia, aikaa vievid ruokia laittaa etukdteen ja ndin
..samaten vdhdn annoin vihjeitd siita pdivéan kulusta, mitd tekivat silla aikaa kun olin pois-
sa...joskus ihan moitin itsednikin siitd, ettd oonko md liikaa niin ku valmistelen heille..”

Ruokien valmistaminen

Hoitajien opastaminen Lomitukseen valmis-
tautuminen

Liheisen valmentaminen

KUVIO 12. Omaishoitajien kuvaus lomitukseen valmistautumisesta.

Omaishoitajien kuvauksista toiminnastaan lomitusten aikana rakennettiin vapaa-ajan kiyt-
timistd kuvaava luokka. Alaluokat muodostettiin omaishoitajien toimintojen mukaan; mat-
kusteleminen ja osallistuminen, perheen, sukulaisten tai ystdvien tapaaminen, itsestd huoleh-
timinen, asioiden ja kodin hoitaminen (kuvio 13).

Liheisen hoitamisesta vapautuneen ajan kiyttiminen tapahtui eritavoin riippuen omaishoitaji-
en lomitustarpeesta ja lomitusajan pituudesta. Useimmat omaishoitajat olivat loman aikana
poissa kotoa. Osa omaishoitajista kidvi matkoilla, osallistui erilaisille retkille tai kokouksiin.
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Lahisukulaisten luona vieraileminen, heidin kanssaan ajan viettdminen tai harrastaminen seka
ystévien ja tuttavien tapaaminen koettiin hyvind. Lomitusten aikana omaishoitajilla oli myos
mahdollisuus rauhassa hoitaa kodin tehtivii ja asioita tai kdyda kaupassa. Osa omaishoitajista
kaytti aikaa itsestdin ja hyvinvoinnistaan huolehtimiseen. Heilla oli nyt aikaa itselleen, lukea,
kayda kampaajalla, nukkua ja leviti tai vain olla ihan rauhassa. Monet omaishoitajista kaytti
aikaa oman kuntonsa ylldpitimiseen mm. kivelemailld tai kuntoutuksessa. Osalla lomitukset
mahdollistivat kuntoutusjaksolle osallistumisen.

”..varasin lomamatkan.. sinne mun kummityttijen luo... ja md olin heidn luonaan sen muutaman
pdivadn..”

”..md olin mokilla, ko oli se tyttéren poika vaimonsa kanssa, md olin sielld heiddn kanssaan./
Kierrettiin tuolla pohjosessa tyttéren ja vavyn kanssa, sit oli tyttdren minid, sielld kierreltiin..”

”..md sain hoitaa kaikki juoksevat asiat mitd mulla oli, ihan rauhassa, mulla ei ollut mitddn kii-
rettd.. /.. kaydaan jossakin asioilla, pankkiasioita..l.. Md sain lihted silloin ite tonne kaveleen..”

”..mind saan olla ihan rauhassa, taikka makaan sitten, jos olen joutunut valvomaan, md saan
pdivdsaikaan nukkua ja pddsee asioilla kdymdan../...sain kaks viikkoo sai olla sielld (lomamat-
kalla).. ja sen aikaa sai lepdilld sitte..”

Matkusteleminen ja osallistumi-
nen

Perheen, sukulaisten ja ystivien
tapaaminen

Vapaa-ajan kéyttiminen

Itsesti huolehtiminen

Asioiden ja kodin hoitaminen

KUVIO 13. Omaishoitajien kuvaus vapaa-ajan kayttdmisesta.

Vapaa-ajan kokemisen luokka muodostettiin omaishoitajien vastauksista, joissa he kuvasi-
vat kokemuksiaan lomanaikaisesta ajasta. Alaluokiksi muodostui omaishoitajien piristyminen
ja virkistyminen, vapauden tunteminen ja tuki hoitamiseen (kuvio 14). Useat omaishoitajat
kertoivat sekd fyysisistd ettid henkisistd visymisen tunteistaan ennen lomituksia tai niiden al-
kaessa. Osa kertoi fyysisen kuntonsa heikentyneen. Osan visymisté ilmaisi kuvaukset tuskai-
sesta olosta, kokemus sekaisin olemisesta, voimien loppumisesta tai ettei jaksa tai kestd enda.
Tilanne tuntui usein vaikealta. Joiltakin lomailu tai kuntoutus ei onnistunut ensimmdisini péi-
vin liiallisen visyneisyyden vuoksi. Erain omaishoitajan kuvaus loman alkuvaiheesta kertoo
tilanteesta

”.. nin 3 pdivad meni ensi nin, ettd ma yolld herdsin ja hyppdsin pystyyn ku ol pimeetd, ett missd
se on, 3 padivad siindkin meni, sit jo tuntu ettei se ole tdssd, ett md olen yksin.. en olis kestdny
kauempaa..onneks pddsin ... sinne reisuun...se ol viimenen pelastus varmaan oli tamd..”
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Monet omaishoitajat tunsivat virkistyneensi ja piristyneensd loman aikana. He olivat saaneet
virkistystd tuskaiseen ja vdsyneeseen oloonsa. He olivat virkistyneet paastydan kodin ulko-
puolelle tapaamaan lahisukulaisiaan, ystivii tai muita ihmisii ja keskustelemaan muista kuin
omista asioistaan. Lomitushoitajien kdyminen kotona ja keskusteleminen muista asioista ko-
ettiin myos omaishoitajaa ja ldheistd virkistivina. Ulkoilu, kdveleminen ja oman kunnon ko-
hentuminen koettiin omaa olotilaa piristdvina.

s

"..md virkistyn paljon enemmdn kun saa toisten ihmisten kanssa saan puhella..’

”..siind tulee puheenaiheet vihdn semmoseks, ettei ne ole aina sitd samaa omaa asiaa ja fom-
mosta.. siind keskustellaan aika lailla.. sen takia, ettd siind virkistyy se hoitaja ja siind virkistyy
se potilas..ne on niin virkeitd ihmisid, etté ne laittaa ajattelemaan..”

”..kylld md piristyn hirveesti sitten siind...se oli erittdin hyvd se kuntoutus..”

”..md piristyn siitd, kun md kdvelen kaupunkiin ...kdyn kaupoissa..”

Osa omaishoitajista tunsi vapautumista padstessdin vapaasti lahtemadn kotoa ja irti arkisesta
hoitamisesta. Loman tai vapaan aikana omaishoitajat paisivat lahteméan kyladn, hoitamaan
asioitaan rauhassa tai matkustelemaan saaden muuta ajateltavaa. Vapautumiseen yhdistyi
usein ldheisen hoitamiseen liittyvd oma turvallisuuden tunne. Vapautuminen virkisti ja piristi
henkisesti ja tuntui mukavalta.

”..mad olen ens kerran eldmdssdni, taikka siis tén sairauden aikana, md olen niin ku vapaa.
.miten tdrkedd oli tuntea vapaus lomalla..”

”..Nimenomaan se, ettd padsee edes jonakin pdivdind viikossa vapaasti ldhtemddn kotoa hoita-
maan asioita ja tietdd, ettd tddlld on turvallinen hoito kotona..”

”..se virkistdd erittdin paljon, ko pddsee irti siitd, ettd ei se, ei se niin, md sitten joskus niin her-
mostun ko hdn niin ko pistdd hanttiin..”

”..Se on henkinen piristdja, kun padsee vahdn, vaikkei pddsis kun naapuriin kylddn, niin sekin
on henkireikd..”

”.se oli kylla miellyttava retki.. mukavaa on pddstd vahdn hengdhtelemddn... On sitten niin kun
turvallinen olo.. mukava ldhted jonnekin... siis vahdn sanotaanko ku tuulettumaan.. ”

Monet omaishoitajat kuvasivat saaneensa tukea liheisensd hoitamiseen. Hoitamiseen saatu
apu antoi omaishoitajalle voimia lidheisensid hoitamiseen. Asioiden ajatteleminen rauhassa
auttoi joitakin omaishoitajia ymmaértimaan laheisen sairautta ja hoitamista eri tavalla. Muiden
asioiden ajatteleminen, koettu oma hyvi olo ja oman suhtautumisen muuttuminen antoivat
tukea hoitamiseen.

”..en md yksin ois jaksanut néin ...Md olen aivan heistd riipuvainen siind mielessd, eft jos ei
heitd olis mindg en yksin jaksais, koska hdnen puoleltaan tauti vain kiihtyy, se vain kiihtyy ..”

”..(lomitus palveluja).se on vield tamd vajaa vuos...Sitten, sitd ei vois ajatellakaan yhtddn vuotta
eteenpdin, ettd sillon siind tullee seind vastaan..”

”..erittdin hyodyllisid.. ett sitd niinkuin sitd nyt sit vahdn aikaa taas suhtautuu eri tavalla téhdn
kaikkeen..”
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”..vasta sielld huomas kun meni ett miten kun sité tulee hermostuttua.. ettd yksin kun ol....ettd
tajus ett se on semmonen sairaus..”

”..Mindhdn oon kuin ilmaan noussu.. Ihan md het tunnen, ettd md oon henked taynnd. Enhdn md
ndin thanalta eldmdn olevan tunnu vuosiin ku nyt. siind tuli niin ku mietittyd enemmdn..tuli aja-
teltua kaikessa rauhassa.. se minua tuki tdmd, hdnen sairaudessa..”

Virkistyminen ja piristyminen

Vapautumisen tunteminen Vapaa-ajan kokeminen

Tuki hoitamiseen

KUVIO 14. Omaishoitajien kuvaus vapaa-ajan kokemisesta.

6.4.3. Lomituspalvelujen arvioiminen

Lomituspalvelujen arviointia kuvataan koetun tyytyviisyyden, koettujen epikohtien, lomitus-
palvelujen vahiisen kayton seki lomituspalvelujen kehittimisen luokkien avulla (liite 4/4).

Omaishoitajien tyytyviisyyden kokemuksia kuvaava luokka (kuvio 15) muodostettiin omais-
hoitajien hyvini ja tirkeini pitdmien asioiden vastauksista. Kaikki tutkimukseen osallistuneet
omaishoitajat olivat tyytyviisii saamiinsa kotilomituspalveluihin. Tyytyviisyyttd useat
omaishoitajat kokivat omien toivomustensa ja odotustensa tdyttymisestd. He olivat saaneet
tarvitsemansa avun. Avun saaminen viikonloppuisin oli muutamille omaishoitajille tarkeia,
koska tarvittavaa apua ei koettu saatavan silloin muualta. Jotkut toivat esille tyytyviisyytensa
myods lomitusjérjestelyiden toimivuuteen. Lomitusajan sadnnollisyys sekd toiminnan jousta-
vuus koettiin hyvani. Monet omaishoitajat kuvasivat oloansa turvalliseksi ja saattoivat luottaa
hoitajiin ja liheisen saamaan hoitoon. He pitivit tiarkeind voivansa olla huoletta pois kotoa.
Lomitushoitajia kuvattiin ihanina ja mukavina ihmisin, hyvini ja ahkerina hoitajina ja heidin
tyoskentelyhalunsa tuntui omaishoitajista hyviltd. Osa omaishoitajista ilmaisi tyytyvaisyyt-
tddn kuvaamalla oloaan onnelliseksi. Hoitajan tuleminen kotiin ja dementoituneen liheisen
mahdollisuus kotona olemiseen omaishoitajan vapaan ajan oli tarkedksi koettu asia.

".. kylld kaikki on erittdin hyvin.. sieltd olen aina saanut sen avun mitd olen tarvinnu.. Olen
erittdin tyytyvdinen../.. lauantai-sunnuntai ..apua ..se on sitten ainoastaan sieltd dementiayhdis-
tyksen kautta../.. ne on ilmasia .. ei se yhtddn se, mutta se, ettd ne niin halusta tekevdt sitd. ..
Niin tuntee, ettd ne tekevdt, ei ole vikindistd se tyo. Niin sillon tuntuu hyvdltd..””

"..minusta se on jo paljon, ettd tulee kottiin, ottaa kaiken huomioon, pitdd huolta, minusta se on
paljon. Kun kattoo, sanotaan niin ku potilaan parasta, mitd se tahtoo, tarvitsee, kun syottdd ja
laittaa ja .. En mind ossaa sitd enempadd pyytdd. Pittdd kodin kunnossa..”

”..Se, ettd md saan olla huoleta poissa kotoa. Se on parasta.. (tulevat) kotiin, huusholli on tehty,
mikd on, en md sitd, mutta ettd md voin olla huoletta..mind oon ollu onnellinen. Sanokee kaikil-
le, ettd md oon onnellinen. Ei suinkaan sitd ihanampia oo ihmisid..”
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”..ne asu tadlld hdnen kanssa niinkuin me nyt asutaan, eftei hdntd tarvinnu mihinkddn viedd...ja
mun mielestd se toimi erittdin hyvin. Md olin kylld niin 100-prosenttisen tyytyvdinen ja onnelli-
nen siitd, ettd semmoinen oli, kun hdn on kova ikdvoimddn, niin se jdi sitten..”

Tyytyviaisyys lomituspalveluihin ilmeni myos lomitustyén arvostamisena. Erait omaishoitajat
kuvasivat lomitushoitajien ty6td kiireiseksi, raskaaksi ja hyviksi toiminnaksi. He arvostivat
lomitushoitajien ty6ti ja olivat kiitollisia toiminnasta. Palvelujen maksuttomuus oli hyvi asia,
mutta suurin osa omaishoitajista olisi ollut kuitenkin valmis maksamaan lomituspalveluista.
Muutama omaishoitaja kuvasi lomituspalveluista maksamista pakkona. Yhdella omaishoita-
jalla ei olisi ollut varaa maksaa lomituspalveluista. Erds omaishoitaja oli tyytymaton yleensi
kaikkien palvelujen jirjestimiseen eikd kyse ollut niinkddn maksusta. Jotkut omaishoitajat
aprikoivat maksun suuruutta ja Kelan osallistumista siihen.

"..se on kylld kymmenen pisteen arvosta tyotd.. kymmenen ei oikeistaan riitakkd.. kylld se on
raskasta tyotd noilla tytoilla ..

>

”.. maksutonta.. se on ollu hieno juttu..’

”.. Tottakai md tuota maksasin siitd.... Mieluummin ku nditd, pitddhdn mun maksaa, jos hdn
Joutuu tuonne sairaalaakin.. Ettd kylld ma maksasin siitd, jos tuota, ja kylld md ottasin, ja sitten
ilman muuta otan.. ”

Odotusten ja toiveiden téytty-
minen

Tarvitun, Iunotettavan ja jousta-

van avun saaminen Tyytyviisyyden kokeminen

Liheisen hoitaminen kotona

Lomitustydn arvostaminen

KUVIO 15. Omaishoitajien kuvaus tyytyviisyyden kokemisesta.

Kotilomituspalvelujen toteuttamisessa muutamat omaishoitajista olivat kokeneet myos epi-
kohtia (kuvio 16). Epikohtana pidettiin lomitushoitajien liian usein vaihtumista pidempien
lomitusten aikana. Omaishoitajat totesivat itse tekevinsi vastaavan hoitamisen yksin. Vaih-
tuminen saattoi aiheuttaa dementoituneessa ldheisesséi herkisti levottomuutta. Lomitusaikojen
erikseen varaaminen oli aluksi aiheuttanut himmennystd yhdelle omaishoitajalle. Joitakin
omaishoitajia harmitti, kun yélomitusten, hoitajien lomien tai vapaiden vuoksi paivéipalveluja
ei aina saanut. Erds omaishoitaja kuvasi pelkdivinsd lomituksen peruuntumista ja hinté as-
karrutti my6s mahdollinen paivipalvelujen lopettaminen ja avun saanti sen jalkeen.

”..Niin siind on se epdkohta justiinsa, ettd tuota, jos.. ettd joka viikko ruppee kdymddn aina eri
ihminen..”

”..vaihtuvat liian nopeasti ndmd ihmiset sen tyoaikalain mukaisesti, se ei tdmmoisiin tarkoituk-
siin kay, koska silloin se potilas hairiintyy, kun jatkuvasti muuttuu ihmiset ...ainakin vuorokausi
Yhtdsyssyd ainankin. Hdn tulee levottomaksi..”
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"..Ne on hyldnny nyt mut kokonaan...niin paljon yolomituksia, ettd kaikki ndd pdivavuorolaiset
on tdytynyt sivuuttaa..”

”..ettd mua pelottaa, kun sd soitat, md tieddn aina, ettd sd perut ndd hommat.. | ..ettd ne lope-
tettas pdivdpalvelut kokonaan.. No sehdn onkin oikeen,.. No ei varmaan sitten saa tuota..”

Hoitajien vaihtuminen

Epikohtien kokeminen

Piivipalvelujen peruuntuminen

KUVIO 16. Omaishoitajien kuvaus kokemistaan epakohdista.

Muutamien omaishoitajien lomituspalvelujen vihiisti kiyttimisti (kuvio 17) kuvasi lomi-
tustarpeen tilapdisyys tai vdhdinen tarve. Dementoitunut liheinen saattoi pirjatd paivalla it-
sekseen, jolloin lomitusta ei tarvittu kuin loman ajaksi. Toisaalta lomitustarve saattoi olla niin
lyhyt, ettei sitd varten kehdattu pyytia apua. Joidenkin omaishoitajien mielestd vieraan hoita-
jan tuleminen kotiin ei tuntunut hyvilta. He epdilivdt myds ldheisensd suhtautumista vieraan

hoitoon. Osalle omaishoitajista ldheisen péivittiinen paivahoito tai vuorohoito antoi riittéavésti
lomaa ja aikaa itselle. Jaettu hoitovastuu helpotti myos omaishoitajan tilannetta. Hoitaminen
jatkuvasti yhdessd toisen perheenjisenen kanssa mahdollisti toisen hoitajan vapautumisen
ajoittain hoitamaan asioita tai antoi aikaa omille asioille.

"..md uskosin, ettd ma ndissd, jos ndin vield menee, ei semmosta (pdivdpalvelua) tarvitse vie-
la.”

”..md en 00 nyt sitd tarvinnut tai oisin tarvinnut, mutta md en kehtaa niin lyhyen ajan takia
pyytad, ettd ku hekin tulee pitkdstd matkasta, niin ma en kehtaa sitd, jos ois tassa ldhelld joku
semmonen ihminen, niin hdnet kehtais niin kuin paremmin..”

”..Kuitenkin sillon kun on kaks, niin sillon toinen voi tehd vahan jotain semmosta, mitd ei arvais
ldhteekddn, niin ku ulos mattojen puisteluun. Saa sitten liikehtid tuolla, tehdd omia toitddn, kat-

soa televisiota. Se vapauttaa siihen, ettd sitten pddsee kauppaan, ja voi mennd vihdn pitemmdl-
lekin..”

”.. ollaan nyt kolme vuotta hoidettu yhdessa.../..nyt.. tammonen intervallihoito. Eli sen takia me
ei olla nyt sitten sitd lomituspalvelua tarvittu.. koska meilld on joka tapauksessa se kaks viikkoo
kuukaudessa tavallaan niin kun lomaa..”

”..Ma oon vield vierastanut sitd (hoitajaa kotiin).... md oon kuitenkin tdssd talossa kiinni niin
paljon, ...Samallahan se (Idheinen) menee siind, /...Hdn huomaa heti, jos vieras ihminen tu-
lee...yks rouva tuli kaymdan, niin sen jalkeen han oli hirveen levoton..”
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Lomitustarve tilapdinen

i vierasta hoitajaa kotiin Lomituksen vahzinen kyt-

timinen

Yhdessi hoitaminen

Riittidvien palvelujen saaminen

KUVIO 17. Omaishoitajien kuvaus lomituspalvelujen vihaisesta kayttamisesté.

Lomituspalvelujen kehittimisti kuvaava luokka muodostettiin omaishoitajien kotilomitus-
palvelujen muuttamiseen tai kehittimiseen liittyvien vastausten perusteella (kuvio 18). Useat
omaishoitajat toivoivat lomituspalvelujen edelleen jatkuvan samantyyppisesti kuin tahankin
asti. He pitivat lomitusten saamista tirkedna.

Lomituspalvelujen kehittimiseksi jotkut omaishoitajat toivoivat saavansa enemmén ja pi-
dempié kokopdivin lomituksia kerran viikossa tai kaksi kertaa kuukaudessa. Muutaman péi-
vén lomituksia toivottiin kerran kuukaudessa. Naihin sisdltyi samalla toive konkreettisesta
avusta silloin, kun ei itse jaksa tehdi. Erds omaishoitaja koki saannollisen lomituksen sitovana
ja lomitusta toivottiin saatavan tarvittaessa. Jotkut omaishoitajista olivat kokeneet lomituksen
pyytiamisen hankalana ja erids heistd toivoikin, ettd lomitusta tarjottaisiin heille.

”..enemmdn vois olla.. vaikka kerran, sanotaan kakskin kertaa kuussa olis hirveen mukava, sil-
leen, ettd olisivat koko pdivan..”

”..No en md niin ko sddnnéllisesti haluais....Mutta sitten niin ihan sillon tallon sanottas tai, tar-
peen tullen,.. md en ossaa yhtddn sannoo, ettd se olis joka maanantaina yhdeksdstd kahteen, se-
kin taas sitoo.. Paitsi niit vapaapdivid sitten, muutaman lomapdivan sitten, ne on kivoja..”

”..mutta se puuttu joka tullee ja sanoo ett mind vien ulos.. Se konkreettinen apu puuttuu, monta
kertaa..”

Muutamat omaishoitajat toivoivat palveluja nopean avun saamiseksi. Ns. kriisihoito ja nope-
asti kotiin saatava apu koettiin tirkeiksi omaishoitajalle turvaa tuovaksi asiaksi. Yksi omais-
hoitaja ehdotti lomituspalveluihin myos varallaolopalvelua lyhyttd tai tilapdistd lomitusta
varten. Muutamat omaishoitajat ehdottivat tukihenkildiden jarjestdmistd. Erds omaishoitaja
esitti ammattitukihenkil6d ohjaamaan ja tukemaan omaishoitajaa dementoituneen ldheisen
hoidossa heti hoitamisen alkuvaiheesta lihtien. Lisiksi ehdotettiin toisen omaishoitajan toi-
mimista vertaistukihenkilona, jolloin padsisi vaihtamaan ajatuksia ja kokemuksia. Omaishoi-
tajille jarjestettyihin kokouksiin osallistuminen edellytti hoitajan saamista laheiselle, mika
vihensi monien omaishoitajien osallistumismahdollisuuksia niihin. Riittdvén tiedon saami-
seksi muutamat omaishoitajat ehdottivat jatkuvaa neuvonta- ja ohjauspalvelua mm. erilaisista
tukitoimista ja apuvilineisti tiedottamiseen.
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”..Kriisihoito, .. mistds loytyy dkkia semmonen tuki, apu.. hirmuisen tdrked olisi tammdinen tur-
va....ettd heti sairauden toteamisen vaiheessa pitdisi olla joku koordinaattori.. hoilaa sitten tai
alkaa tukemaan tdta perhettd.. perusihmisen, ..hdnen pitdis ohjata..”

”.. ehkd enemman sitten ett tarjottais sitd tietoa.. . helpotus tietdd se, ndd tukitoimetkin... ndd
apuvalineet, se on tosi suur asia.. sosiaaliturvaan ja ndihin liittyvadt.. paperisotajutut..

»..silld tavalla ajatukset vaihtuis ja kun huomais, ettd muillakin on ehkd samanlaisii tilanteita..”

Koko piivien paivilomat ja

lomajaksot

Nopean avun palvelut Il;zilr;ittluspalvelujen kehitta-
Tukihenkiloiden jarjestiminen

Tieto- ja neuvontapaﬁzelu

KUVIO 18. Omaishoitajien kuvaus kotilomituspalvelujen kehittimisesta.

Usein toiveena oli myds muiden palveluiden kehittiminen. Jotkut omaishoitajat toivoivat li-
sdi kodinomaisia paivihoitopaikkoja, johon dementoituneen laheisen voisi viedd tarvittaessa
tai nopeasti hoitoon. Eris omaishoitaja esitti tulevaisuuden avun tarpeena esim. siivoukseen
liittyvdn avun, miki tosin edellyttsd luotettavan ja “jonkun tunteman” henkilon l0ytdmistd
siivoamaan.

”..Ois joku semmonen tosiaan pdivakoti.. kavis sielld tarpeen mukaan pdivittdin, ettd enemman
aikaa sielld... Sit jos menis potilas siihen pisteeseen, ettd sinne vois kokonaan siirtyd, se ois
semmonen kodinomainen, lémminhenkinen, eikd semmonen laitosmainen..”
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7. POHDINTA

7.1. Tutkimuksen eettiset nikikohdat

Kvalitatiiviseen tutkimukseen liittyvien eettisten kysymysten pohtiminen on tarkeai tutki-
muksissa, joissa tutkitaan inhimillistd toimintaa (Leino-Kilpi & Tuomaala 1987, Kayser-Jones
& Koenig1994). Eettisten kysymysten tiedostaminen on keino lisatd sekd tutkijan ettd tutki-
muksen kayttajan kriittisyyttd suhtautumisessa tutkimukseen. Tutkimuksen eri vaiheissa jou-
dutaan tekemdin useita valintoja ja ratkaisuja. (Leino-Kilpi & Tuomaala 1987, Miles & Hu-
berman 1994). Tutkimuseettiset kysymykset voidaan jakaa tiedonantajien suojaa ja tiedon
hankintaa koskeviin seka tiedon kiyttoon liittyviin asioihin. (Eskola & Suoranta 1998.)

Téamén tutkimuksen tiedonantajien joukko on melko pieni ja valikoitunut erityisen palvelu-
muodon (kotilomituspalveluiden) kiyttajistd. Tassd yhteydessd pohditaankin tiedonantajien
autonomiaa ja ihmisen kunnioittamista, vahingoittumattomuutta sekd oikeudenmukaisuutta.
(ks. Kayser-Jones & Koenig1994.) Tutkimukseen suostuminen (informed consent) edellyttaa,
etté tutkittavalla on tutkimuksesta riittdvisti tietoa, jonka perusteella han voi tehda paatoksen-
sd tutkimukseen osallistumisestaan. (Gronfors 1985, Kayser-Jones & Koenig 1994, Miles &
Huberman 1994, Eskola & Suoranta 1998). Toisaalta kattavan etukiteistiedon antaminen tut-
kimukseen osallistujille ei ole aina mahdollista, koska kvalitatiivinen tutkimus muotoutuu
koko tutkimusprosessin ajan (Ford & Reutter 1990).

Téssd tutkimuksessa projektin vastaava sairaanhoitaja oli kysynyt alustavasti kaikkien pro-
jektiin osallistuvien omaishoitajien suostumusta tutkimukseen ja yhteystietojen antamiseen
tutkijalle. Haastateltaville omaishoitajille lahetettiin kirje (liite 1) tutkimuksesta, jossa kerrot-
tiin tutkimuksen tarkoitus, tutkimuksen toteuttaminen ja saadun tiedon kaytto ja luottamuk-
sellisuus seka osallistujien anonymiteetti. Kirjeen lidhettimisen jalkeen tiedonantajiin otettiin
yhteys puhelimitse ja kerrattiin em. asiat ja kysyttiin suullisesti heidan halukkuuttaan osallis-
tua haastattelututkimukseen. Tiedonantajille tarjottiin mahdollisuutta kysya liséa tutkimuk-
sesta tai epaselviksi jadneistd asioista puhelinkeskustelujen yhteydessd, haastattelun aikana tai
sen jalkeen. Niin pyrittiin korjaamaan mahdollista tutkimukseen liittyvin tiedon puutteelli-
suutta, jotta tiedonantajan autonominen piitdksenteko olisi mahdollinen.

Tutkimukseen osallistumisen tulee perustua vapaaehtoisuuteen ja tutkittavalla on oikeus pe-
raantya tutkimuksesta missd vaiheessa tahansa. Vapaaehtoisuus voidaan olettaa todelliseksi
silloin, kun tutkittavalla ja tutkijalla ei ole vililldin mitdan heitd yhdistavaa sidettd. (Kayser-
Jones & Koenig 1994, Eskola & Suoranta 1998.) Kaikissa yhteydenotoissa tutkittaviin ko-
rostettiin osallistumisen vapaaehtoisuutta. Tutkija oli seki tiedonantajiin etti palvelujen jar-
jestdjain nihden ulkopuolinen, minki voidaan olettaa tukeneen omaishoitajan osallistumisen
autonomiaa. Tiedonantajille korostettiin myos, ettd tutkimukseen osallistuminen tai siita kiel-
taytyminen ei vaikuta heidan palvelujen saantiinsa, koska osallistuminen oli vain tutkijan tie-
dossa.(Vrt. Gronfors 1985, Miles & Huberman 1994, Eskola & Suoranta 1998.)

Tutkimusaineisto kerittiin teemahaastattelulla tutkittavien valinnan mukaan heidian kotonaan.
Saatu tieto perustui tiedonantajan ja tutkijan viliseen luottamukselliseen, tasavertaiseen ja
tiedonantajaa kunnioittavaan vuorovaikutukseen. Haastattelun alussa tiedonantajille kerrottiin
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tutkimuksen tarkoitus, korostettiin tutkimuksen luottamuksellisuutta ja vapaaehtoisuutta seka
varmistettiin heiddn osallistumishalukkuutensa. (Ks. Gronfors 1985, Eskola & Suoranta
1998.) Tiedonantajilta kysyttiin lupa haastattelujen nauhoittamiseen. Tutkija suoritti itse kaik-
ki haastattelut ja kirjoitti osan dininauhoista tekstiksi ja loput nauhat kirjoitti konekirjoittaja.
Tutkija kuunteli nauhat ja tarkisti tekstin sana sanalta lapi. Tutkija ei usko aineiston luotetta-
van kisittelyn vaarantuneen konekirjoittajan kayton vuoksi, koska nauhoissa oli ainoastaan
tutkijan merkitsemét numerot.

Tutkimukseen osallistumisen hyodyllisyys ja haitallisuus ovat eriitd eettisid pohdittavia asi-
oita. Thmisarvon kunnioittamiseen liittyvini eettisend periaatteena on, eftd tutkimus ei saa
aiheuttaa haittaa, harmia tai vahinkoa tutkittaville (Ford & Reutter 1990, Miles & Huberman
1994, Eskola & Suoranta 1998). Tissd tutkimuksessa haastattelujen aikana tuli esille arka-
luonteisiakin asioita. Henkilokohtaiset kokemukset ovat sidoksissa ei vain tutkittavaan itseen-
si vaan myds hoidettavaan dementoituneeseen liheiseen ja kotiin (vrt. Gronfors 1985, Syrja-
ldginen 1995). Osa tiedonantajista saattoi kyynelehtid kuvatessaan heille merkityksellisid ja
arkoja asioita. Eettisesti voidaankin pohtia, onko oikein kysyé toisten henkilokohtaisista ja
yksityiselaméén liittyvistd asioista ja kokemuksista (vrt. Gronfors 1985, Miles & Huberman
1994, Eskola & Suoranta 1998). Haastattelu antaa tutkittavalle kuitenkin mahdollisuuden
asettaa itse yksityisyyden rajat omalla kohdallaan (Gronfors 1985, Fischer 1994, Kayser-
Jones & Koenig 1994). Haastattelukdynti saattoi olla hyodyllinen antaen tiedonantajille kes-
kusteluseuraa ja mahdollisuuden tuoda heille tirkeitd asioita esille. Tastd useat ilmaisivat
tyytyvaisyyttdan. Toisaalta keskusteluseuran saaminen voi olla osallistumiseen vaikuttava
tekija (Kayser-Jones & Koenig 1994). Téssd tutkimuksessa on vaikea arvioida, mité todellista
vaikutusta haastatteluilla on ollut omaishoitajien eliméén ja kotihoitoon.

Tiedonantajien anonymiteetin suojeleminen on tassé tutkimuksessa eettisesti tarked asia, kos-
ka otos on valikoitunut (ks. Ford & Reutter 1990) kotilomituspalvelujen kayttajista tietyn de-
mentiayhdistyksen alueelta. Tastd syystd daninauhoissa tai haastatteluteksteissi ei kaytetty
tiedonantajien nimia. Tutkimusraportissa omaishoitajien suorat lainaukset on esitetty niin, ettd
niistd ei voi tunnistaa tutkittavien henkiléllisyyttd. Anonymiteetin sailymisen turvaamiseksi
lainauksista on poistettu kaikki henkiléiden, paikan tai paikkakunnan nimet eiké niissa kadytetd
mitddn tunnistamista helpottavia koodauksia. Samasta syystd taustatietoja ei ole raportoitu
tiedonantajittain. (Ks. Haméildinen 1987, Ford & Reutter 1990, Miles & Huberman 1994,
Syrjaldinen 1995, Eskola & Suoranta 1998.)

Tutkimusaineistoa on pyritty kisittelemédin ja raportoimaan huolellisesti ja rehellisesti (ks.
Miles & Huberman 1994). Tissi tutkimuksessa tulokset on pyritty esittdamain sellaisina kuin
ne ilmenevit ja niin, ettd ne kuvaavat omaishoitajien kokemuksia. Tulosten raportoinnin apu-
na kéytettyjen suorien lainausten kdytossi kaikkien omaishoitajien kuvauksia on pidetty yhtd
tarkeind.

7.2. Tutkimuksen luotettavuuden tarkastelu

Tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa tarkastellaan sitd, miten hyvin saatu tieto kuvaa tut-
kittavaa ilmiota ja siihen vaikuttavia tekijoitd sekd kaytettyjen tutkimusmenetelmien kykyd
tuottaa luotettavaa tietoa (Field & Morse 1985). Laadullisen tutkimuksen arviointiin ei ole
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olemassa yhtd oikeaa tapaa vaan se on sidoksissa tutkimustehtavain ja kaytettyihin tutkimus-
menetelmiin. Luotettavuuden arviointi késittdsd koko tutkimusprosessin seki tutkijan subjek-
tiivisuuteen ja tehtyihin ratkaisuihin liittyvin pohdinnan. (Nieminen 1997, Eskola & Suoranta
1998).

Mairillisessd tutkimuksessa kaytetyt validiteetin ja reliabiliteetin kisitteet eivét perinteisesti
ymmarrettyind suoraan sovellu laadullisen tutkimuksen arviointikriteereiksi. Kvalitatiivisen
tutkimuksen luotettavuuden arvioimiseksi esitetdinkin kdytettavaksi menetelmia ja tekniikoi-
ta, jotka liittyvat koko tutkimusprosessiin. (Miles & Huberman 1994, Tynjild 1996, Burns &
Grove 1997, Nieminen 1997, Eskola & Suoranta 1998.) Laadullisen tutkimuksen arviointiin
on esitetty kriteerejd, joissa luotettavuutta tarkastellaan aineiston hankinnan, aineiston ana-
lysoinnin ja tutkimuksen raportoinnin nikékulmasta (Nieminen 1997.) Taméan tutkimuksen
luotettavuuden tarkastelussa kaytetdsn apuna Burnsin & Groven (1997) esittdmid luotetta-
vuuskriteereitd. Kriteereind ovat kuvauksen eldvyys (descriptive vividness), tutkimusmeto-
dologinen yhteensopivuus (methodological congruence), analyysin tarkkuus (analytical pre-
ciseness), tulosten teoreettinen yhdistettavyys (theoretical connectedness) ja tutkimuksen
merkityksellisyys ja sovellettavuus (heuristic relevance).

Burnsin & Groven (1997) mukaan luotettavuuden tarkastelu kohdistuu koko tutkimusproses-
sin kuvaamiseen. Kuvaus on tehtivi niin, ettd lukijan tai tulosten kayttijin on mahdollista itse
arvioida tutkimuksen luotettavuutta. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden osoittamisessa
pyritdan kertomaan mahdollisimman yksityiskohtaisesti ja monipuolisesti kaikki, minka ole-
tetaan helpottavan tutkimuksen itsendistid arviointia. Kuvauksen tulisi mahdollistaa lukijalle
ikdaan kuin tunne tapahtumien ‘omakohtaisesta kokemisesta’. (Miles & Huberman 1994,
Burns & Grove 1997.) Miti tarkemman kuvan kenttdprosessista todellisuuden heijasteena
tutkija pystyy tutkimusraportissaan antamaan, sitd luotettavampaa voidaan sanoa tutkimuksen
olevan. (Ks. Gronfors 1985, Miles & Huberman 1994, Eskola & Suoranta 1998.) Tassa tutki-
muksessa tutkimusprosessin eri vaiheet ja niihin liittyneet tutkijan tekemat ratkaisut on pyritty
kuvaamaan ja perustelemaan mahdollisimman hyvin. Tarkoituksena on ollut, etta lukija voi
seurata tutkimuksen kulkua ja siten tehdd myos itseniistd tutkimuksen luotettavuuden arvi-
ointia. Burns & Grove (1997) tuovat esille tutkimuksen kontekstin, sosiaalisen maailman,
kuvaamisen tirkeyden lukijalle. Tdssd tutkimuksessa kotilomituspalvelujen toteuttamiseen
liittyva sosiaalisen kontekstin kuvaaminen (ekologinen kehys) on osa tutkimustehtavas, mika
auttaa tutkijan tekemien johtopaitdsten arviointia. Taustatietojen raportointia on ohjannut
tutkijan eettiset pohdinnat ja paitokset (ks. luku 7.1).

Laadullisessa tutkimuksessa tutkija on keskeinen tutkimusviline koko tutkimusprosessin ajan.
Luotettavuuden kannalta on tirkeds, etté tutkija on tietoinen omasta asemastaan tutkimukses-
sa. (Miles & Huberman 1994, Burns & Grove 1997, Eskola & Suoranta 1998.) Tutkijan mie-
lenkiinto dementoituneiden hoitamiseen liittyvdan aiheeseen on herdnnyt sairaanhoidonopet-
tajan tyon ja idkkéiden hoitotyohon perehtymisen kautta seki gerontologian opiskelun my6ta.
Tutkijan lisdéntynyt dementiatietous ja toisaalta palvelujirjestelméin kohdistuneet muutokset
yhteiskunnassa sekd myos sosiaali- ja terveysalan henkiloston taydennyskouluttajana toimi-
minen suuntasi mielenkiinnon dementoituneen kotihoitoa ja sen tukemista kohtaan. Uuden
kotilomituspalvelun kokeiluprojektin kautta kiinnostus ja tiedonhalu kohdistui uuden kehite-
tyn palvelumuodon tarkasteluun omaishoitajan nikokulmasta. Kotilomitusprojektista oli 1a-
hetetty eri oppilaitoksille kirje, jossa toivottiin tehtivin opinndytetyond projektiin liittyvad
tutkimusta. Tata kautta projekti tutkimusalueena mahdollistui tutkijalle. Projektin puolesta ei
asetettu mita4n odotuksia tai vaateita tutkimukselle, joten tutkijalla oli ns. vapaat kidet tutki-
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muksen tekemiseen. Tutkija oli tdysin projektin ulkopuolinen henkilo sekd projektin toteutta-
jien, taustajirjeston ettd tutkittavien omaishoitajien suhteen. (Vrt. Miles & Huberman 1994,
Eskola & Suoranta 1998.) Tutkijan aiemmat kokemukset idkkdiden hoitamisesta ja siihen
liittyvit tiedot ja tutkijan kiyttima kirjallisuus sekd sen avulla muodostunut teoreettinen 1-
hestymistapa ovat vaikuttaneet tutkijan ennakko-oletuksiin. Tutkijan perehtyneisyyttad de-
mentoituneiden hoitoon ja palvelujirjestelmiin voidaan pitdd ilmion ymmaértamisessé luotet-
tavuutta lisddvini tekijand. Toisaalta tutkijalla ei kuitenkaan ole kokemusta oman laheisen
dementoituneen ihmisen hoitamisesta, joten tarkasteluun ei liity henkilokohtaista tunnesidon-
naisuutta (ks. Tynjala 1996).

Burnsin & Groven (1997) mielestd tutkimusprosessin kuvaamisessa futkimusmetodologinen
Yhteensopivuus tutkittavan ilmién ja tiedonkeruumenetelmin tarkoituksenmukaisen kayton
kannalta on eris tutkimuksen luotettavuuden tarkastelun kohde. Tassd tutkimuksessa meto-
dologiset valinnat perustuvat tutkimuksen tarkoitukseen ja tutkimusongelmiin ja ne on pyritty
kuvaamaan mahdollisimman tarkasti ja perustellusti. Kiinnostuksen kohteena olevat omais-
hoitajien kokemukset uudesta kotilomituspalvelusta johdattivat laadulliseen lahestymistapaan.
Lisaksi tutkittavasta ilmidsti on vain vihin aiempaa tutkimustietoa. (Ks. Field & Morse 1985;
Hiaméladinen 1987; Varto 1992; Jaffe & Miller 1994; Luborsky 1994; Rubinstein 1994; Veh-
vildinen-Julkunen & Paunonen 1997.)

Taman tutkimuksen viitekehys kuvataan Baruschin (1991) ekologista kehystd hyodyntéen.
Viitekehyksen tarkoituksena on johdattaa ajatuksellisesti tutkimuksen kokonaisuuteen. Toi-
saalta sen tehtdvind on kytked teoreettinen ja empiirinen osa toisiinsa. (Ks. Haméldinen
1987.) Tutkimuksen viitekehys; dementoituneen ihmisen kotona hoitamisen arki, erilaiset
palvelut seké perheen ja naapurien apu ja tuki, muodostavat sen sosiaalisen kontekstin, jonka
pohjalta omaishoitajan voidaan olettaa muodostavan kokemuksensa uudesta kotilomituspal-
velusta.

Tietojenkeruumenetelmini kiytettiin teemahaastattelua, jonka tavoitteena on saada tutkimus-
ongelman kannalta relevanttia tietoa (Hirsjarvi & Hurme 1993). Tutkimuksessa haastattelu-
runko muodostettiin tutkimusongelmista johdetuista kysymyksist4, jolloin sen voidaan olettaa
tuottavan tutkimusongelmiin keskeisti tietoa (Field & Morse 1985, Kaufman 1994). Haasta-
teltavien valinnassa tissd tutkimuksessa kéytettiin tarkoituksenmukaisuusperiaatetta. Tutkit-
tavien miiréd ei ole ratkaiseva, koska tarkoituksena ei ole tuottaa yleistettivaa tietoa, vaan
ymmirtid ilmiotd omaishoitajan kannalta. Tutkimukseen valittiin omaishoitajia, joilla oli ko-
kemusta kotilomituspalveluista. Projektiin osallistuvilta omaishoitajilta keratyn aineiston voi-
daan olettaa antavan téltd osin validia tietoa tutkittavasta ilmigsté. (vrt. Patton 1990, Bumns &
Grove 1997, Nieminen 1997.) Toisaalta tutkimuksessa ilmeni, etti osa omaishoitajista oli
kotilomituspalveluja jarjestavin yhdistyksen jésenis ja silld voi olla vaikutusta saadun tiedon
laatuun.

Olennaista tiedon luotettavuuden kannalta haastattelussa on, etti tutkija ja tutkittava ymmar-
tavat puheena olevat kasitteet samalla tavalla (Tynjald 1996). Haastattelukysymykset testattiin
esihaastattelun avulla eika niiden perusteella haastattelurunkoon tehty muutoksia. Esihaastat-
telut osoittautuivat sisélloltasin hyvin rikkaiksi ja ne otettiin aineistoon mukaan. Haastattelun
aikana seki tutkijalla ettd tiedonantajalla oli mahdollisuus tarkentaa esitettyja kysymyksid.
Tarkentavilla kysymyksilld pyrittiin varmentamaan saadun tiedon ymmérrettivyytta ja tark-
kuutta. (Ks. Hirsjarvi & Hurme 1993, Tynjild 1996.) Haastattelujen sisdllon ymmaértdmisessa
ei ollut ongelmia. Haastattelussa haastateltavilla oli mahdollisuus tuoda esiin tirkedna pité-
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ménsé seikat asioista tai jittds kertomatta asioita, miké saattoi vaikuttaa tiedon laatuun ja tut-
kimuksen luotettavuuteen. (Hirsjarvi & Hurme 1993, Nieminen 1997.) Tutkija tarkasteli yk-
sittdistapauksesta saatua haastatteluaineistoa myos sen johdonmukaisuuden ja ristiriidatto-
muuden nakokulmasta. Yksittdisten tapausten osalta haastatteluaineistossa ei ilmennyt risti-
riitaisuutta ja haastattelupdivikirjan merkinnét ja haastattelutilanteen havainnot olivat saadun
tiedon kanssa yhdensuuntaista. Tatd voidaan pitda tutkimuksen luotettavuutta lisadvana teki-
jand. (Ks. Himildinen 1987, Nieminen 1997, Eskola & Suoranta 1998.)

Haastattelutilanne on aina ainutkertainen vuorovaikutustilanne ja eri haastattelija voi saada
erilaista tietoa (Hirsjarvi & Hurme 1993). Toisaalta haastatteluissa tutkijalla ja tutkittavalla
voi olla vaikutusta toisiinsa (Field & Morse 1985, Miles & Huberman 1994). Eni haastatteli-
jasta johtuvan tiedon virheellisyyksien poissulkemiseksi tdssd tutkimuksessa tutkija suoritti
kaikki haastattelut itse. Tutkijalla oli aiempaa kokemusta potilaiden, omaisten ja opiskelijoi-
den haastattelusta, eikd tutkija kokenut haastattelemista vieraaksi. Kaikki haastattelut muo-
dostuivat omanlaisikseen ja tutkija pyrki hyddyntimain edellisten haastattelujen kokemuksi-
aan seuraavissa haastatteluissa. Kuitenkin tutkijan kokemattomuus teemahaastattelusta tutki-
musmenetelmand on saattanut vaikuttaa hankitun tiedon laatuun. Tutkijan vaikutusta haasta-
teltavaan tutkija pyrki vihentimain valmistautumalla haastatteluihin huolellisesti (vrt. Gron-
fors 1985, Hirsjarvi & Hurme 1993) ja olemalla mahdollisimman avoin ja luonteva kaikissa
yhteydenotoissa omaishoitajaan. Soittamalla omaishoitajalle etukateen ja tutkimukseen liitty-
vien asioiden selvittimiselld seki haastatteluajan sopimisella pyrittiin omaishoitajaa valmis-
tamaan myos tulevaan haastattelutilanteeseen. Vuorovaikutuksen luottamuksellisuutta var-
mistettiin myos siten, ettd osallistuminen oli vapaaehtoista.

Tutkimuksen luotettavuuteen voivat vaikuttaa olosuhteet, joissa aineisto kerataan (Miles &
Huberman 1994, Nikkonen 1997). Haastattelupaikan pitdisi olla rauhallinen (Hirsjarvi &
Hurme 1993) ja turvallinen seki rentouttava (Gronfors 1985). Téssd tutkimuksessa kaikki
haastattelut suoritettiin omaishoitajien kotona heidin omasta toivomuksestaan ja heidén esit-
taméinain ajankohtana. Nauhurin kéytto haastatteluissa vaikuttaa aina jonkin verran saadun
tiedon laatuun (Gronfors 1985). Osa omaishoitajista jannitti alussa nauhoitusta, mutta haas-
tattelun edetessd siihen totuttiin. Jinnityksen hilventimiseksi tutkija pyrki sijoittamaan nau-
hurin mahdollisimman lihelle haastateltavaa, mutta kuitenkin huomaamattomaan paikkaan
(ks. Hirsjarvi & Hurme 1993).

Sattumanvaraiset tekijit saattavat vaikuttaa kerittdvin tiedon luotettavuuteen (Hamaildinen
1987). Tutkijan tarkoituksena oli haastatella omaishoitajia kahden kesken, mutta siitd joudut-
tiin muutamassa haastattelussa luopumaan (ks. Eskola & Suoranta 1998). Hoidettavan ldhei-
sen kiyminen haastatteluhuoneessa on saattanut vaikuttaa annetun tiedon laatuun. Kahdessa
haastattelussa hoidettava liheinen oli lisni koko haastattelun ajan. Téstd huolimatta haastat-
telutilanteet olivat luontevia ja avoimia. Tilanteet tuntuivat tutkijasta hyvin aidoilta. Toisaalta
tutkijalla on néin ollut mahdollisuus tarkastella tutkittavaan ilmioon liittyvaa kontekstia (ks.
Miles & Huberman 1994, Nikkonen 1997). Muita sattumanvaraisia tekijoita tissd tutkimuk-
sessa olivat muutamat haastattelujen keskeytykset. Keskeytykset johtuivat liheisen auttami-
sesta viereisessd huoneessa, puhelimeen vastaamisesta, korjausmiehen tulosta tai haastatelta-
van halusta keittad valilld kahvit. Haastattelut lopetettiin ja nauhoitus pyséytettiin keskeytys-
ten ajaksi. Tilanteissa omaishoitajan toiminta oli hyvin luontevaa ja paluu haastatteluun ta-
pahtui melko nopeasti. Tutkija pyrki myos omalta osaltaan valmistautumaan etukéteen mah-
dollisiin sattumanvaraisiin tilanteisiin, koska haastattelut tapahtuivat kotona, normaalissa ar-
kieldmassa (Hirsjarvi & Hurme 1993).
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Tutkija varasi haastatteluun reilusti aikaa ja yleensi se alkoi keskustelulla yleisistd asioista.
Tarkoituksena oli luoda avoin, luottamuksellinen ja tuttavallinen ilmapiiri. Haastattelun kulku
ei edennyt haastattelurungon mukaan vaan tilanteessa omaishoitaja sai vapaasti kertoa koke-
muksiaan. Haastattelurunko toimi lahinnd vain haastattelijan muistilistana (checklist), jotta
kaikki teema-alueet tuli huomioitua haastattelun aikana. (Ks. Patton 1990, Hirsjarvi & Hurme
1993, Eskola & Suoranta 1998.) Eri teema-alueita kisiteltiinkin useissa yhteyksissa eri koh-
dissa haastattelua, minki voidaan ajatella parantavan vain haastatteluun perustuvan tiedon
luotettavuutta (ks. Gronfors 1985). Jotkut haastateltavat olivat puheliaampia ja he kertoivat
ajatuksiaan avoimesti. Joidenkin omaishoitajien oli vaikeampi kertoa kokemuksistaan, jolloin
haastatteluista saattoi muodostua vililld kysymys-vastaus tyyppisid tilanteita. Haastatteluissa
tutkija pyrki korostamaan omaa ulkopuolisuuttaan kotilomituspalvelujen suhteen, jotta haas-
tateltavat olisivat voineet rehellisesti ja kriittisesti tarkastella asioita. Haastattelutilanteiden
avoimuudesta ja luottamuksellisuudesta kertoo se, etti omaishoitajat kuvasivat hyvin arkoja-
kin asioita seké esittivit myos kielteisid asioita (ks. Alasuutari 1993, Burns & Grove 1997).
Hyvia haastatteluilmapiirid kuvaa se, ettd omaishoitajat kertoivat haastattelua ennen tai jal-
keen muista perheeseen liittyvistd, heille tarkeistd asioista. Monet heistd halusivat esitelld 14-
heisensi, jos hin oli kotona, kotiympéristod tai valokuvia ja useat halusivat tarjota myos kah-
via (ks. Mitteness & Barker 1994).

Aineiston siirtdminen nauhoilta tekstiksi voi vaikuttaa myos aineiston luotettavuuteen (Hirs-
jarvi & Hurme 1993). Tutkija kirjoitti osan nauhoista itse, mutta ajan puutteen vuoksi osan
kirjoitti konekirjoittaja. Tutkija kuunteli kaikki nauhat sanasta sanaan ldpi. Muutamassa nau-
hoituksessa oli ajoittain kohtia, joissa puhe oli niin nopeaa, episelvéi tai hiljaista, ettd nau-
hoituksesta ei saanut selvai. Haastattelupiivikirjaan kirjoitetut pienet kuvaukset haastattelu-
tilanteista auttoivat epaselvien tilanteiden mieleen palauttamisessa, eikéd olennaista tietoa tut-
kijan mielestd kadonnut. Sen osoittaminen on kuitenkin vaikeaa. Tutkija on sen jalkeen viet-
tanyt runsaasti aikaa aineiston parissa; kuunnellut nauhoja ja verrannut niitd teksteihin seké
lukenut tekstejéd useaan kertaan aineistoon sisddn padsemiseksi ja kokonaiskuvan muodosta-
miseksi aineistosta (ks. Tynjild 1996). Kerityn tiedon luotettavuutta on pyritty varmistamaan
sdilyttamailla tiedonantajien lausumat mahdollisimman alkuperiisind (Field & Morse 1985).

Tiedon luotettavuutta voidaan varmistaa mm. triangulaation avulla, jossa haastattelun apuna
kdytetaan havainnointia tai dokumentteja (Tynjild 1996, Eskola & Suoranta, 1998). Triangu-
laation kayttiminen tissd opinniytetydssd ei ollut mahdollista tutkijan rajallisten resurssien
vuoksi. Toisaalta my6s useampaan kertaan haastatteleminen (ks. Gronfors 1985) olisi voinut
lisata tiedon luotettavuutta, mutta liian laajasta aineistosta olisi voinut tulla hallitsematon (vrt.
Eskola & Suoranta, 1998) tutkijan kokemattomuuden vuoksi. Tutkimuksessa haastatteluja
pyrittiin kuitenkin tekemdén niin paljon, ettd saturaatio saavutettaisiin (ks. Fischer 1994, Es-
kola & Suoranta, 1998).

Burnsin & Groven (1997) mielesti tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa on tarkasteltava
analyysin tarkkuutta. Laadullisen tutkimuksen analyysiprosessi sisdltaa lukuisia vaiheita
konkreettisen informaation muuntamiseksi abstraktisemmalle tasolle. Analyysiprosessi ta-
pahtuu tutkijan paittelyn mukaan, joskus intuitiivisestikin. (Miles & Huberman 1994, Burns
& Grove 1997.) Tissd tutkimuksessa luotettavuutta on pyritty varmistamaan kuvaamalla
analysoinnin eri vaiheet seké luokittelun eteneminen ja toteutus mahdollisimman tarkasti ja
selkedsti. Tuloksissa on kuvattu kukin muodostettu siséltoluokka ja perustelut sen muodosta-
miselle. (Ks. Miles & Huberman 1994, Burns & Grove 1997, Eskola & Suoranta 1998.) Ku-



71

vauksen havainnollistamiseksi apuna on kiytetty myos kuvioita. Tutkija on pyrkinyt toimi-
maan johdonmukaisesti koko analyysivaiheen ajan ja siten varmistamaan analyysin luotetta-
vuutta (ks. Miles & Huberman 1994, Tynjild 1996). Luotettavuutta pyrittiin varmistamaan
myds silla, ettd luokittelua suoritettaessa kaikkien omaishoitajien kokemuksia on pidetty yhti
tarkeina. Tutkimusaineistosta luokiteltiin kaikki tutkimusongelmiin liittyva aines, jolloin tie-
toisesti on pyritty luokittelussa mahdollisimman hyviin kattavuuteen. (Ks. Miles & Huber-
man 1994, Eskola & Suoranta 1998.)

Tamin tutkimuksen analyysin luotettavuutta heikentdd se, ettd tutkija on suorittanut ana-
lysoinnin yksin. Analyysin luotettavuutta tutkija on pyrkinyt liséaméan silld, ettd luokitukset
kaytiin lapi sisdllon analyysiin perehtyneen terveydenhuollon maisterin kanssa. (Vrt. Miles &
Huberman 1994, Burns & Grove 1997.) Tdmén perusteella luokituksia tarkennettiin ja yhdis-
teltiin ja nimettiin uudelleen.

Aineiston analysoinnissa tapahtuva kisitteellinen tulkinta on aina subjektiivista, johon vai-
kuttaa tutkijan ennakko-oletukset, kokemukset seki taito ja kyky kasitella laadullista aineistoa
(Miles & Huberman 1994, Burns & Grove 1997, Eskola & Suoranta 1998). Tutkijan tekemén
tulkinnan havainnollistamiseksi tutkimusraporttiin on siséllytetty alkuperaislainauksia tiedon-
antajien kertomuksista. Lopullinen arviointi analysoinnin ja tulosten luotettavuudesta jaa kui-
tenkin jokaiselle lukijalle itselleen.( Ks. Eskola & Suoranta 1998.)

Tutkimuksen luotettavuutta tulee arvioida myds tutkimustulosten feoreettisen yhdistettivyy-
den nakokulmasta (Burns & Grove 1997). Heiddn mielestd4n tutkimustulosten tulee muodos-
taa selked ja sisallollisesti looginen kokonaisuus niin, ettd se kuvaa aineistoa ja muodostaa
merkityksellisen ja ymmarrysté lisddvin kuvan tutkittavasta ilmiosti. Laadullisessa tutkimuk-
sessa pyrkimyksend ei ole tilastollinen yleistettivyys vaan tutkittavan ilmion ymmaérrettavyy-
den lisdaminen. Yleistettavyyden sijaan laadullisessa tutkimuksessa puhutaankin mieluummin
tutkimustulosten vastaavuudesta samaa ilmiota tarkastelleiden tutkimustuloksiin seké tulosten
siirrettavyydestd. (Miles & Huberman 1994, Tynjild 1996, Burns & Grove 1997, Eskola &
Suoranta 1998.) Tassd tutkimuksessa tutkimustulokset on esitetty tutkimusongelmittain. Tu-
lokset on pyritty esittdméiin mahdollisimman selkeisti ja johdonmukaisesti kuvioita ja omais-
hoitajien alkuperiislausumia hyédyntden. Lainauksia valittaessa kaikkien omaishoitajien lau-
sumia on pidetty yhtd arvokkaina. Tulosten vastaavuutta ilmiéon liittyvien aiempien tutki-
musten tulosten kanssa on tarkasteltu erikseen luvussa 7.3. Tutkimustulosten siirrettavyyttd on
pyritty helpottamaan kuvaamalla tarkasti aineistoa sekdi mahdollisimman yksityiskohtaisesti
koko tutkimusprosessia. Toisaalta “hoitamisen arjen” ja ‘palvelujen kiayton” kuvaaminen omi-
na tutkimusongelminaan saattavat helpottaa kotilomituspalveluihin liittyvien tutkimustulosten
stirrettavyyttd. Kuitenkin siirrettidvyys toiseen kontekstiin riippuu aina ymparistén ja sovel-
lusympiriston samankaltaisuudesta. Sovellusarvon arvioimisen vastuu jaa tulosten hyodynté-
jélle. (Patton 1990, Miles & Huberman 1994, Tynjild 1996.)

Viimeisend tutkimuksen luotettavuuden arvioinnin kohteena Burns & Grove (1997) esittavit
tutkimuksen merkittavyyden ja sovellettavuuden. Tutkimuksen tulisi lisatd olemassa olevaa
tietoa ja olla merkityksellistd seki lukijan, kdytannéllisen hoitotyon seka teoreettisen tiedon
kehittymisen kannalta. Tassa tutkimuksessa tutkimustulokset vastaavat tutkimusongelmiin ja
antavat lisitietoa omaishoitajan nidkokulmasta dementoituneen liheisen kotona hoitamisen
arjesta, palveluiden kaytostd ja avun ja tuen saannista sekd kotilomituspalvelujen toteutumi-
sesta ja vaikutuksesta omaishoitajaan. Tutkimuksen tarkoituksena ollut omaishoitajien néko-
kulman tirkeys vahvistui tutkimustulosten avulla. Tutkimustulokset kuvaavat omaishoitajien
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kokemuksia tutkimusajankohtana etvitkd ne sellaisenaan ole sovellettavissa dementoitunei-
den kotihoitoon yleensd. Tutkimustuloksia voidaan kuitenkin pitad merkityksellisind kotilo-
mituspalveluja kehitettdessd, koska kyseessd on uuden palvelun kokeiluprojektiin liittyva tut-
kimus. Suurin hy6ty niistd on kyseessé olleen kotilomitusprojektin toteutumisen arvioinnissa
ja kehittdmisessa.

7.3. Tutkimustulosten tarkastelu

Tutkimuksen tuloksia tarkastellaan tutkimusongelmittain muiden aiempien tutkimusten tu-
losten kanssa. Tarkastelu esitetddn tutkimustulosten esittdmisjarjestyksessd. Kuitenkin hoita-
misen rasittavuutta tarkastellaan paivittiisistd tarpeista huolehtimisen ja ldheisen kayttayty-
mismuutosten jilkeen tarkastelun luontevan etenemisen vuoksi. Toisaalta tutkija haluaa ko-
rostaa hoitamisen vihemmin huomiota saavia myonteisid piirteitd esittimalld ne osion vii-
meisend.

Hoitosuhteen taustaa

Lihes kaikki tdssi tutkimuksessa mukana olleet omaishoitajat kuvasivat hoitamisen alkaneen
pikkuhiljaa. Ensimmadisié oireita ei usein edes osattu tai uskallettu ajatella sairaudesta johtu-
viksi. Omaishoitajat kertoivat sairauden alkuvaiheista paljon (myos Jylhd ym. 1996). De-
mentoituneen liheisen toimintakyky oli heikentynyt vahitellen ja hoitaminen oli tuntunut
luonnolliselta. Vain kaksi omaishoitajaa oli tehnyt tietoisen ratkaisun dementoituneen lihei-
sensd hoitamisesta. Hoitamisen alussa jotkut olivat saaneet laakdriltadn tietoa sairaudesta,
mutta useimmat omaishoitajat olisivat kaivanneet enemmén tietoa ja tukea dementoituneen
laheisen hoitamiseen liittyvissd asioissa. Myohemmin tietoa saatiin enimmikseen toisilta
omaisilta, dementiayhdistyksen ja viestintivilineiden kautta. Hoitohenkilokuntaa ei mainittu
tiedonlahteend. Hoitamista oli opeteltu usein ns. kantapain kautta. Naita tuloksia tukevat mm.
Chenoweth & Spencerin (1986), Laasasenahon (1991), Simulan (1992), Viramon (1994),
Viitakosken (1996) ja Jylhdn ym. (1996) dementoituneiden henkildiden omaishoitajia seka
Gothonin (1991) ja Reposen (1994) omaishoitoa koskevien tutkimusten havainnot.

Tahin tutkimukseen osallistuneiden omaishoitajien kohdalla hoitaminen oli kestinyt useita
vuosia (4-10 vuotta) vaikeutuen koko ajan. Muistitoiminnot olivat kaikilla dementoituneilla
heikentyneet huomattavasti omaishoitajien kuvauksen mukaan. Muuten dementoituneen l4-
heisen terveydentilaan liittyvid toimintakyky4 rajoittavia sairauksia tai asioita kuvattiin vdhdn
(my6s Simula 1992). Tavallisimpia toimintakykyé heikentavid asioita olivat tuki- ja liikunta-
elimiston ongelmat seki aistitoimintojen heikentyminen.

Kaikki tutkimukseen osallistuneet omaishoitajat halusivat jatkaa dementoituneen laheisensd
hoitamista niin kauan kuin vain pystyvit (vrt. Gothoni 1991, Simula 1992, Rissanen ym.
1999). He olivat hyvin sitoutuneita liheisensd hoitoon (myos Simula 1992, Viramo 1994,
Viitakoski 1996). Esteini kotihoidon jatkamiselle omaishoitajat kuvasivat laheisen toiminta-
kyvyn huononemisen pdivittdisissi perustoiminnoissa (PADL) ja hoitamisen muuttumisen
siten liian raskaaksi. Erityisesti kdvelykyvyn menetys koettiin uhkana kotihoidolle. My6s oma
kunnossa ja terveend pysyminen koettiin tirkeind. Heidin oman terveydentilansa huonone-
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minen tai uupumisensa hoitamiseen olivat uhka hoitamiselle kotona. Niiti havaintoja tukevat
mm. Smalleganin (1985), Chenoweth & Spencerin (1986), Scottin (1997) ja Eloniemi-
Sulkavan ym.(1999) tutkimustulokset. Jaksaakseen hoitaa osa omaishoitajista toivoi riittavisti
lisad lomapdivia tai lyhyita hoitojaksoja. Samansuuntaisesti Viramo (1994) totesi tutkimuk-
sessaan, ettd suuri osa dementoituneiden omaishoitajista halusi jatkaa hoitamistaan, mutta
toisaalta he olisivat halunneet vihentdi hoitamiseen kayttiméaidnsa aikaa.

Dementoituneen ldheisen hoitamisen arki

Dementoituneen liaheisen hoitamisen arkea kuvaaviksi tuloksiksi muodostuivat laheisen péi-
vittdisistd tarpeista huolehtimista, liheisen kayttidytymisen muutoksia, hoitamisen myonteise-
né kokemista ja hoitamisen raskaana kokemista kuvaavat sisiltoluokat.

Dementoituneet laheiset olivat tdysin omaishoitajan avun varassa. Omaishoitajat kuvasivat
laajasti paivittdisid arkirutiineja. Hoitaminen oli vastuullista ymparivuorokautista ja kokoai-
kaista ldheisen jatkuvaa valvontaa, ohjaamista, hinen kaikista pdivittdisistd tarpeista (puke-
minen, peseytyminen, sydminen, wc:ssd kdynti ja liilkkuminen) huolehtimista ja puolesta te-
kemistd. Se toistui aamusta iltaan, illasta aamuun, péivista ja viikosta toiseen. Samansuuntai-
sia tuloksia on kuvattu mm. Simulan (1992), Viitakosken (1996) ja Jylhian ym. (1996) tutki-
muksissa.

Omaishoitajien kuvausten mukaan péivittdiseen hoitamiseen liittyi dementoitumisesta aiheu-
tuvia ldheisen kdyttaytymisen muutoksia: unihdiriét, menneisyydessa eldminen, kotiin ldhte-
minen, tunnistamisen vaikeus, levottomuus, aggressiivinen kdytos ja taitojen menettiminen.
Muun muassa Liukkonen (1990) on kuvannut tutkimuksessaan dementoituneen henkilon
ominaispiirteits, jotka hoitamisessa tulisi ottaa huomioon. Myds monissa muissa tutkimuksis-
sa (Lieberman & Kramer 1991, Viramo 1994 ja Viitakoski 1996 jne.) on kuvattu dementoitu-
neen kdyttaytymiseen liittyvid piirteitd. Tdss4 tutkimuksessa kuvatut kayttaytymisen muutok-
set ovat samantyyppisid kuin em. tutkimuksissa.

Téssd aineistossa kdyttiytymisen muutokset ilmenivit usein jatkuvina liheisen olemista ja
toimintaa hallitsevina piirteind, monesti yhtaikaisina. Nykytodellisuus nayttaytyi dementoitu-
neelle laheiselle erilaisena kuin omaishoitajalle. Liheisen aikaan ja paikkaan orientoitumat-
tomuus, ympériston ja ihmisten tunnistamattomuus ja laheisen halu “lihted kotiin” saivat ai-
kaan usein hankalia tilanteita. Mielekkédidn toiminnan vihdisyys saattoi lisdti laheisen levot-
tomuutta (vrt. Buettner 1998). Liheisen muistamattomuuden, taitojen menettamisen ja joh-
donmukaisen ajattelun puutteen vuoksi saattoi syntyid vaaratilanteita, esim. hellan kéytossi.
Liaheisen karkaileminen tai sen pelko saattoi myds kasvattaa omaishoitajan huolta. Liheisen
muuttunut ja epatavallinen kiyttdytyminen aiheutti jatkuvan valvonnan ja ohjauksen tarpeen
sekd omaishoitajan vasymisti ja hermostumista. Myos Simula (1992) ja Viramo (1994) tote-
sivat tutkimuksissaan kaytosongelmaisen dementoituneen henkilon hoitamisen raskaaksi. Sa-
moin Jylhd ym. (1996) ja Viitakoski (1996) tuovat tutkimuksissaan esille kayttaytymisen
muutoksia ja niiden aiheuttaman omaishoitajan rasittumisen. Partanen (1997) on myds tutki-
muksessaan kuvannut dementoituneiden henkildiden kayttiytymisen muutoksia, jotka omais-
hoitajat kokivat ongelmallisina.

Dementoituneen laheisen hoitaminen kotona oli omaishoitajalle rasittavaa. Se oli sitovaa, 24
tuntia vuorokaudessa. Liheisté ei voinut jittdd yksin kotiin ja mukaan ottaminen ei onnistu-
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nut. Kodin ulkopuoliset kontaktit, harrastukset ja sosiaaliset suhteet olivat hyvin véhdisii.
Omaishoitajan visymisti ja hermostumista aiheuttivat lisdksi riittavan younen ja levon puute,
oman ajan ja rauhan puuttuminen seki liheisen pdivittiisten perustarpeiden huolehtimiseen
liittyvédt hankaluudet. Hoitotilanteissa joidenkin lsheisten vastustelu, ruokahaluttomuus ja
liikkkumiskyvyn heikentyminen vaikeuttivat hoitamista. Lisaksi hoitaminen oli aikaa vievia,
jatkuva neuvominen, liheisen kiyttdytymisen muutosten kanssa taiteileminen seka erityson-
gelmista johtuva runsas pyykinpesu ja siilvoaminen koettiin rasittavina. Osalla omaishoitajista
oma heikentynyt terveydentila vaikeutti hoitoa jonkin verran. Toisaalta jotkut kuvasivat kes-
kittymiskykynsé ja terveydentilansa heikentyneen hoitamisen rasituksesta. Myos hoitaminen
yksin ilman apua vaativissa tilanteissa koettiin vaikeana. Liheisen hoitamisen omaishoitajalle
atheuttamasta rasituksesta ja uupumuksesta on lukuisia tutkimuksia, joiden havainnot tukevat
timédn tutkimuksen tuloksia (mm. Chenoweth & Spencer 1986, Zarit 1986, Laasasenaho
1991, Simula 1992, Hervonen ym. 1994, Viramo 1994, Reponen 1994, Jylhd ym.1996, Vii-
takoski 1996).

Tutkimuksen tuloksissa esitettyjen liheisen piivittdisen avuntarpeen, kiyttdytymisen muu-
tosten ja valvonnan tarpeen kuvausten perusteella tdssi tutkimuksessa muutama omaishoitaji-
en hoitamista laheisistid oli keskivaikeasti dementoitunut mutta suurin osa oli vaikeasti de-
mentoituneita (vrt. Erkinjuntti ym. 1996). Mm. Nagatomon ym. (1999) mukaan omaishoitajan
vaikeudet tukea dementoitunutta ldheistddn pdivittdisissi toiminnoissa on todettu olevan yh-
teydessd liheisen toimintakykyyn, henkisen toimintakyvyn laskuun ja epanormaaliin kiyt-
tdytymiseen.

Laheisen hoitaminen ei aiheuta omaishoitajalle vain rasitusta vaan se koetaan myos myontei-
send. Tassd tutkimuksessa haastatellut omaishoitajat kokivat itsensa tarpeellisiksi hoitaessaan
dementoitunutta ldheistd4n. Ilman omaishoitajan hoitoa dementoitunut liheinen ei olisi par-
jannyt kotona. Kodin asioiden hoito oli siirtynyt kokonaan omaishoitajan tarkeaksi tehtavéksi.
Hoitaminen koettiin my6s vastavuoroisuuden tai velvollisuuden tiyttimisena. Pitkd ja lahei-
nen suhde, rakkaus ja hellyys, elimanvarren yhteiset kokemukset ja liheisen ymmértiminen
koettiin myonteising ja tirkeini hoitamisessa. Omaishoitajan oma myonteinen asennoitumi-
nen hoitamiseen koettiin hyvini ja voimaa antavana. Myonteistd oli omaishoitajan kokemat
mielihyvén tunteet liheisen hyvistd olosta ja hoitamistehtdvissa parjaamisestd. Laheisen ko-
tona oleminen koettiin hyvini asiana sekd dementoituneen laheisen ettd omaishoitajan itsenséd
kannalta. Taltd osin tutkimustulokset eroavat Simulan (1992) tutkimuksesta, jonka mukaan
omaishoitajat eivit 16ytineet omalta kohdaltaan hoitamisesta myonteisid puolia, mutta lahei-
sen kannalta hyvi asia oli hinen mahdollisuutensa olla kotona. Monet aiemmat tutkimustu-
lokset kuitenkin tukevat tdmin tutkimuksen tuloksia. Esimerkiksi Montenko (1989), Viitasalo
ym.(1993), Hervonen ym. (1994), Viramo (1994) ja Jylhd ym.(1996) kuvasivat omaishoitaji-
en tyytyvéisyyttd liheisen hyvistd olosta, vastuullisen ja tirkedn tehtavan hoitamisesta tai
liheisyyden ja hellyyden tuomasta mielihyvistd. Viitakosken (1996) tutkimuksen mukaan
pitkd yhteiselo ja hoidettavan liheisen kiitollisuus olivat olleet kannustavimpia tekij6itd ko-
tona hoitamisessa. Reposen (1994) tutkimuksessa hoitamista kannustavia ja siten jaksamista
edistavia tekijoitd olivat mm. omaishoitajan mydnteinen asennoituminen ja myonteinen tun-
neside vanhukseen.
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Erilaisten palvelujen kdiytto sekd avun ja tuen saanti

Palvelujen kiyton ja avun seki tuen saannin tulokset muodostuivat kotipalvelua, kotisairaan-
hoitoa, paivahoitoa ja lyhytaikaista ymparivuorokautista laitoshoitoa, perheen sekd naapurei-
den ja ystavien apua ja tukea kuvaavista sisaltoluokista.

Téhdn tutkimukseen osallistuneet omaishoitajat kiyttivit yksityisid palveluja siivousavun,
paivihoidon ja lyhytaikaisen laitoshoidon kohdalla (vrt. Simonen 1996). Tuloksissa todettiin
kaytettyjen yksityisten ja julkisten palvelujen kiyton ja kokemusten olleen hyvin yhdensuun-
taisia ja ne raportoitiinkin yhdessi. Myos Vaarama ym. (1999) totesivat tutkimuksessaan, ettei
palvelujen tuottajalla ollut juuri merkitystd, kunhan hoito vastasi hoidettavan tarpeita.

Tutkimuksessa ilmeni, ettd suurin osa omaishoitajista sai omaishoidontukea, mutta muuten
kotipalvelua kiytettiin hyvin vihin. Omaishoidontukeen liittyvind epikohtana omaishoitajat
pitivat tuen korkeaa verotusta ja tiedon puutetta etuuksistaan (myos Eloniemi ym.1999; vrt.
Rissanen ym. 1999). Omaishoidontuen omahoitaja- ja siivouspalveluina saaneet omaishoitajat
olivat siihen tyytyvaisia. Kodinhoitopalveluja muutama omaishoitaja oli kdyttanyt hoitamisen
aiemmassa vaiheessa, mutta tutkimuksen tekohetkelld niitd kaytti vain kaksi omaishoitajaa.
Toinen omaishoitaja sai siivousapua em. omaishoidontukena ja toinen sai apua lyhyen aikaa
arkia-amuisin saadakseen liheisensd lihtemiddn pdivdhoitoon. Ateriapalveluja tai yksityistd
siivouspalvelua kiyttivdt vain muutamat omaishoitajat. (Vrt. Reponen 1994.) Kodinhoitopal-
velut kuvattiin ldhinni kodin hoitamista koskevien asioiden hoitamiseksi (vrt. Rissanen ym.
1999). Yleensi omaishoitajat halusivat tehdi kodinhoitoon liittyvit asiat viela itse. Osa heistd
koki avun pyytimisen vaikeana. My6s Simulan (1992), Viljarannan (1995) ja Viitakosken
(1996) tekemait havainnot avunpyytimisen vaikeudesta tukevat tété tulosta.

Tutkimuksessa osa omaishoitajista ilmaisi kodinhoitajien vaihtuvuuteen kohdistuvaa tyyty-
mittdmyyttd (myés mm. Viitakoski 1996, Rissanen ym. 1999). Hoitajien vaihtuvuus oli aihe-
uttanut erdille dementoituneelle liheiselle levottomuutta. Jotkut omaishoitajat kokivat kodin-
hoitajien vaihtuvuuden vuoksi luottamuksen puutetta sekd tarvetta neuvoa ja ohjata kodin-
hoitajia. Omaishoitaja ei silloin kokenut voivansa vapautua asioiden hoitamisesta. He kaipasi-
vat toimintaan oma-aloitteellisuutta, saman hoitajan kiymistd pidempéin sekd enemmén sosi-
aalista vuorovaikutusta. Tyon tulokseen oltiin kuitenkin tyytyviisid. Jotkut omaishoitajat ko-
kivat, etteivit ole saaneet tai epdilivit, etteivit saisi tarvitsemaansa apua kotipalvelun kautta.
Vastaavanlaisia havaintoja tarvittavan avun saannista on esitetty myds aiemmissa tutkimuk-
sissa (mm. Laasasenaho 1991, Simula 1992, Viitakoski 1996 ja Eloniemi-Sulkava ym.1999,
Rissanen ym. 1999). Huoli palvelujen saannista liittyi osittain hoitajien vihdiseen mairain ja
resurssien niukkuuteen.

Kotisairaanhoitopalveluja oli kiyttanyt vain muutama omaishoitaja ja silloinkin satunnaisesti,
lahinnd verikokeiden ottamisen tai laheisen iho-ongelmien vuoksi (myos Simula 1992). Nii-
den hoituminen kotona helpotti omaishoitajaa, kun hénen ei tarvinnut itse tai dementoituneen
laheisen kanssa lahted mihinkdan. Tieto apuvalineisté ja niiden hankinta koettiin myds tarke-
aksi.

Téssi aineistossa useat omaishoitajat kayttivat pdivahoitopalvelua, jotkut useampana paivinad
viikossa. Téarkeimpini asioina he kuvasivat liheisen hoitamista, omaa vapautumistaan muihin
tehtdviin tai mahdollisuuttaan lepaamiseen tai nukkumiseen. Paivihoito koettiin myos laheistd
virkistdvind ja erilaisia toimintoja sekéd sosiaalista vuorovaikutusta tukevana. Kaunis ympa-
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ristd ja laheisen viihtyminen paivihoidossa olivat merkittavia asioita. Mm. Zarit ym. (1998)
ovat todenneet tutkimuksessaan piivahoidon vihentavin omaishoitajan stressié.

Paivihoitopalveluja saatiin tavallisimmin arkisin klo 8-14. Iltaisin ja viikonloppuisin omais-
hoitaja joutui usein hoitamaan ldheistddn yksin eikd hénelle jainyt lepoaikaa. Myds Campell
& Travis (1999) tekivit tutkimuksessaan titd tukevia havaintoja. Tédssd aineistossa iltaisin ja
vitkonloppuisin yksin hoitamisen rasittavuus tuli esille erityisesti yhden omaishoitajan koh-
dalla. Paivihoidon aikainen ”vapaan aika” oli joistakin omaishoitajista liian lyhyt ja usein
omaishoitajien “vapaan ajan” tekemiset keskittyivatkin kodin lahipiiriin. Osa dementoitu-
neista vasyi paivdhoidossa ja kotona oleminen saattoi siten olla levotonta lisiten ndin omais-
hoitajan stressid. Dementoituneen lidheisen pdivihoitoon sopeutumattomuus ja omaishoitajan
liian lyhyt vapaa-aika olivat olleet syynd erdin perheen paivahoitopalvelujen kiyton lopetta-
miselle. Kuljetusjarjestelyt paiviahoitoon aiheuttivat joillekin omaishoitajille kiirettd ja rasi-
tusta aamuisin, eraille omaishoitajalle jopa ulkopuolisen avun tarvetta. Kuljetukseen liittyi
sekd aamuisin ettd iltapdivisin odottelua. Dementoitunut laheinenkin saattoi hermostua odot-
teluun, mika lisdsi omaishoitajan kokemaa stressid. (Vrt. Eloniemi-Sulkava ym. 1999.)

Ymparivuorokautinen lyhytaikainen laitoshoito muodostui tissd aineistossa lyhyista hoitojak-
soista ja vuorohoidosta. Muutama dementoituneista liheisisti oli ollut satunnaisesti kerran
lyhytaikaishoitojaksolla, vanhainkodissa tai dementiaosastolla. Lyhytaikainen hoitojakso oli
ollut tilapdinen ratkaisu, jolloin omaishoitaja oli tarvinnut lomaa. Yhdelld omaishoitajan 13-
heiselld oli saannollisesti kerran vuodessa lyhytaikaishoitojakso muun sairautensa johdosta.
Muutamat laheiset olivat sidnnollisessd vuorohoidossa. Lyhytaikainen laitoshoito koettiin
helpottavana ja lepoa tai muihin tehtiviin aikaa antavana. Niitid havaintoja tukee mm. Jylhén
ym. (1996) ja Viitakosken (1996) tutkimustulokset.

Toisaalta monet omaishoitajat kuvasivat hoitopaikan kiiretti ja sité, ettei hoitajilla ollut aikaa
esim. kivelyttimiseen tai ulkoiluttamiseen. Vierailujen aikana monet omaishoitajat kertoivat-
kin kédvelyttivansd l4dheistddn. Aineistosta ilmenneet laheisen viihtymittomyys hoitopaikassa
ja ikdvainti aiheuttivat omaishoitajille ldheisen luona vierailujen tarvetta. Télloin omaishoita-
jan hoitamisesta kokema huoli oli muuttunut erilaiseksi. Lyhytaikainen laitoshoito oli aiheut-
tanut joillekin omaishoitajille syyllisyyden tunteita, kun ei jaksanut tai voinut hoitaa kotona.
Vain yksi omaishoitaja oli sopinut pitivinsi hoitojakson lomaa eikéi vieraillut ldheisensé luo-
na hoitopaikassa. Myos aiemmissa tutkimuksissa on esitetty niité tuloksia tukevia havaintoja.
Mm. Vaaraman (1992) mukaan palvelujen laatua yhteispohjoismaisesti tarkasteltaessa laitos-
hoidon virikkeettomyys on tullut esille ja Nores (1993) on todennut tutkimuksessaan idkkéi-
den liikunnan ja tekemisen puutteen laitoshoidossa. Stephensin (1991), Viramon (1994), Jyl-
hin ym. (1996), Almbergin ym. (1997) ja Kelleyn ym. (1999) mukaan omaishoitajan stressi ei
varsinaisesti vihene vaan muuttaa muotoaan laitoshoitoon siirryttdessa. Jylhd ym.(1996) ja
Rudd ym.(1999) puolestaan totesivat tutkimuksessaan mm., etti laitoshoidossa olevan lahei-
sen omaishoitajat kokevat usein syyllisyyden tunteita ja surua.

Joidenkin dementoituneiden liheisten kohdalla lyhytaikainen laitoshoito oli saattanut myds
epdonnistua. Tassd tutkimuksessa monet omaishoitajat kuvasivat laheisen kunnon huonontu-
neen jakson aikana, jolloin hoitaminen jilleen kotona vaikeutui joksikin aikaa. Hoitopaikan
kiire ja hoitajien ajan riittiméttomyys tai lidkkeiden runsaampi kaytto yhdistettiin ldheisen
kunnon huonontumiseen. Monissa aiemmissa tutkimuksissa (mm. Viramo 1994, Eloniemi
1995, Jylhd ym.1996, Viitakoski 1996) on kuvattu myos dementoituneen laheisen kunnon
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huononemista laitoshoidon aikana seki kotihoitoa runsaampaa ladkkeiden kayttod laitos-
hoidossa.

Tassd aineistossa muutamien ldheisten lyhytaikaishoito oli keskeytynyt hoitovaikeuksien
vuoksi ja myos pdivahoito oli keskeytynyt yhden liheisen kohdalla. Ammattilaisten kykene-
méttdmyys hoitaa heidan dementoitunutta liheistddn ihmetytti joitakin omaishoitajia. Myds
Eloniemi-Sulkava ym. (1999) viittaa tutkimuksessaan ammatti-ihmisten dementiatiedon
puutteeseen ja kielteisiin asenteisiin ja talloin hoito ei toteutunut asianmukaisella tavalla.

Epavirallista apua ja tukea omaishoitajat saivat yleisimmin perheenjdseniltddn. Omaishoita-
jille perheenjdsenten melko tiivis yhteydenpito, joko kdymélld heidan luonaan tai puhelimitse,
oli tarkedd. Perheenjdsenten auttaminen dementoituneen liheisen hoitamisessa oli satunnaista
pitkien etdisyyksien, perheen, tyon tai oman sairastelun vuoksi. Omaishoitajat eivat mielel-
laan rasittaneetkaan heitd kuin hatitilanteissa. Jotkut perheenjasenet hoitivat perheen asioita,
auttoivat siivoustehtdvissa tai pyykin pesussa. Osalla omaishoitajista ei ollut ketdan perheen-
jasenta tai lahisukulaista tukenaan. Naapurien ja tuttavien apu oli yleensi hyvin tilapéisti ja
satunnaista. Osa omaishoitajat oli saanut heiltd lihinnd esim. nostoapua ldheisen kaaduttua.
Muutamat omaishoitajat kokivat helpottavana ja erittdin tirkedna ystdvien lomittamisavun
kaupassakdynnin ajan tai vuorottelun muutamien piivien loman aikana. Seurusteleminen ko-
ettiin myos tirkedksi ystavien tehtdviksi. Naapureita ja ystdvid saattoi olla vaikea kuitenkin
saada esim. kyladn. Yhdelld omaishoitajalla kévi ystdvia jopa péivittdin, mutta yleensd omais-
hoitajilla kdvi vain vihan tai ei lainkaan ystdvid. Usein ystavyyssuhteet olivat véhitellen har-
ventuneet ja katkenneet kokonaan. Myos Gothoni (1991), Simula (1992), Hervonen ym.
(1994) Reponen (1994), Viljaranta (1995) ja Viitakoski (1996) ovat tutkimuksissaan tehneet
nditd edelld esitettyja tuloksia tukevia havaintoja.

Kotilomituspalvelujen toteutuminen, niiden vaikuttaminen omaishoitajiin ja arviointi

Tutkimuksen tuottamat tulokset kotilomituspalvelujen toteutumisesta, vaikuttamisesta omais-
hoitajiin ja lomituspalvelujen arvioinnista voidaan katsoa sisiltivan osittain uutta tietoa de-
mentoituneiden ihmisten kotihoidon ja omaishoitajien tukemisesta. Taméd ympérivuoro-
kautista tai lyhyempéai kotilomitusta dementoituneita ldheisidin kotona hoitaville omaishoita-
jille tarjoava palvelumuoto on uusi eik4 siitd siten ole aiempaa tutkimustietoa.

Kotilomituspalveluiden jdrjestimiseen liittyi tiedon saaminen lomituspalveluista, perheeseen
tutustuminen ja lomitusajankohdan sopiminen. Tiedon saaminen tapahtui ldhinnd dementia-
neuvojan, dementiayhdistyksen tai palvelujérjestelmén vilitykselld. Monet eivit tienneet pal-
velusta ennen lomitushoitajan yhteydenottoa heihin, koska kyseessd oli uusi palvelumuoto.
Tiedotusvilineiden merkitys tiedonvilitt4jana oli vahainen. Lomitushoitajiin tutustuminen ja
heidin tutustumisensa dementoituneeseen liheiseen sekd perheen tilanteeseen ja tapoihin ko-
ettiin luottamusta ja turvallisuutta luovaksi. Omaishoitajan oli helpompi irrottautua laheisensi
hoitamisesta.

Kotilomitus tapahtui yleensd omaishoitajan tarpeen mukaan ja hinen varaamanaan ajankohta-
na ja toteutui sen mukaisesti ymparivuorokautisina yélomituksina, paiviapalveluina tai lyhyind
muutaman tunnin lomituksina. Lomituksiin sisdltyi my6s viikonloppuja. Lomituksen kysymi-
nen tai varaaminen saattoi olla my6s vaikeaa. Avun pyytamisen vaikeus on aiemmin todettu
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muidenkin palvelujen kidytén suhteen (mm. timi tutkimus aiemmin, Simula 1992, Viljaranta
1995 ja Viitakoski 1996). Lomitusten erikseen varaaminen oli aluksi aiheuttanut joillekin
omaishoitajille himmennysti ja sekaannusta lomituksen saannissa. Useimmat omaishoitajat
olivat poissa kotoa lomituksen ajan.

Omaishoitajat halusivat liheistdin hoidettavan kotona myos heiddn oman vapaansa ajan ja
monille se oli ehto heidin irrottautumiselleen hoitamisesta. Kotiympdriston tuttuus ja samana
pysyminen koettiin dementoituneen liheisen toimintakykyé tukevana. Naiitéd tuloksia tukevat
myds Jylhdn ym.(1996), Eloniemen ym.(1996), Sulkavan (1996) ja Vaaraman ym. (1999)
esittdmat havainnot. Tissi aineistossa kotihoitoa puoltavina seikkoina olivat myds omaishoi-
tajien laitoshoidon laatua tai hyotyd kyseenalaistavat ndkemykset. Dementoituneen ldheisen
kunnon huononeminen, sopeutumattomuus, viihtymattomyys ja hoitajien kiire aiheuttivat
huolta omaishoitajille (vrt. esim. Viramo 1994, Jylhd ym.1996, Pohto-Kapiainen 1997, Elo-
niemi-Sulkava ym. 1999, Vaarama ym.1999). Kotilomitus oli mahdollista, kun kotiin sai
tutun, turvallisen ja luotettavan hoitajan. Osa omaishoitajista kuitenkin vierasti hoitajan otta-
mista kotiin.

Omaishoitajien odotukset lomitushoitajilta olivat yhteneviiset sen kanssa, miten he kuvasivat
lomitushoitajia. Lomitushoitajat olivat ammattitaitoisia; he olivat koulutettuja ja perehtyneiti
dementoituneiden henkiléiden hoitoon, he toimivat asiakasldhtoisesti, turvallisuutta ja luotta-
musta herittien sekd asennoituivat ymmértavisti osaten kisitella dementoitunutta henkilod
omaishoitajien mielestd oikealla tavalla. Omaishoitajan hoitamisen jatkaminen loman jilkeen
sujui ongelmitta. Lomitushoitajien tunteminen ja mahdollisimman vihéinen vaihtuvuus koet-
tiin térkeédné luottamuksen syntymisen ja hoitamisen onnistumisen kannalta. Hoitajien myén-
teinen asenne, luonteva ja tuttavallinen lihestymistapa mahdollistivat vuorovaikutuksen on-
nistumisen. Nait4 edella mainittuja piirteitd tukevat mm. Liukkosen (1991), Eloniemen (1995)
ja Smithin (1995), Pohto-Kapiaisen (1997) tekemit havainnot dementoituneiden henkiléiden
onnistuneesta hoitamisesta. Toisaalta Vaaraman ym. (1999) tutkimuksen mukaan hoidettavat
idkkait itse pitivat hoidossa tarkeini ystavillisyyttd, tuttuutta sekd turvallisuutta. Myos Dellon
ym.(1999) tutkimuksen mukaan omaishoitajat toivoivat joustavia, omaishoitajan avun ja hoi-
totilanteen mukaan ratiloityjd toimintoja ja hyvin koulutettuja hoitajia sen toteuttajiksi jak-
saakseen hoitaa dementoitunutta ldheistdin kotona.

Lomitushoitajien hoitamisen sisdlloiksi muodostui paivittdisistd asioista huolehtiminen, vir-
kistavan toiminnan jirjestiminen seki tiedon ja sosiaalisen tuen antaminen. Omaishoitajat
kokivat erityisen tirkeind liheisen hyvin hoidon ja hyvin olon, kivelyttimisen ja ulkoilutta-
misen seka virikkeiden jarjestimisen toimintakyvyn yllapitamiseksi ja ldheisen virkistymisek-
si (vrt. Vaarama ym. 1999). Jotkut olivat itse jo visyneet aktivoimaan ja keksiméin laheisel-
leen mielekasta ajanvietettd. Monet kokivat mm. lomitushoitajien suorittaman kodin siivouk-
sen ja pyykinpesun myonteisend yllityksend ja jatkavan loman tuntua vield kotonakin. Osa
omaishoitajista koki saaneensa lomitushoitajilta myos tietoa ja tukea hoitamiseensa keskus-
tellessaan dementoituneen liheisensd sairaudesta tai hoitamisesta. Tieto avun saannista tar-
vittaessa ja tuki vaikeissa tilanteissa oli omaishoitajan oloa helpottavaa.

Omaishoitajien lomitukseen valmistautuminen oli vahdisti, padasiassa ruokien valmistamista,
hoitajien neuvomista ja opastamista ensimmdisilld lomituskerroilla tai lomituksen selittdmistd
ldheiselle. Yleisimmin lomitushoitajat toimivat itsendisesti ja oma-aloitteisesti tilanteen mu-
kaan. Liheisen hoitamisesta vapautunutta aikaa omaishoitajat kédyttivat lomamatkoihin tai
kauempana asuvien perheenjisenten tai lihisukulaisten luona vierailemiseen tai retkille osal-
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listumiseen. Osa omaishoitajista kaytti aikaa erilaisten kodin tehtdvien hoitamiseen rauhassa,
mikd koettiin omaishoitajan tilannetta helpottavana. Omaishoitajat kdyttivat aikaa myos it-
sestddn huolehtimiseen. Heille vapautui aikaa kaydi kivelylla, lukea, nukkua ja leviti tai vain
olla rauhassa. Osalle kotilomitus mahdollisti osallistumisen kuntoutusjaksoille. Vapaansa
aikana omaishoitajat kokivat piristyneensi ja virkistyneensi tavatessaan muita ihmisié, saatu-
aan muuta ajateltavaa tai erilaisia keskustelunaiheita. Mahdollisuus ldhted kotoa ja irrottautua
hoitamisesta koettiin vapauttavana ja “henkireikdna” laheisen hoitamisessa. Omaishoitajat
olivat saaneet myos tukea jaksamiselleen hoitaa liheistdéin. Rauhassa ajatteleminen oli autta-
nut heitd ymmartimaan hoitamista ja lheistdin uudella tavalla ainakin joksikin aikaa.

Téhin tutkimukseen osallistuneet omaishoitajat olivat #yyfyvdisia kotilomituspalveluihin.
Heididn odotuksensa ja toiveensa olivat tdyttyneet. He olivat saaneet tarvitsemansa avun ja
apu oli ollut joustavaa. Liheisen hoitaminen kotona tutussa, jiljelld olevia toimintoja tukevas-
sa ympdristossd tai se, ettd liheistd ei tarvinnut viedd muualle, olivat omaishoitajien tyytyvéi-
syyden aiheita. Hoitajat olivat samoja ja tuttuja ammattitaitoisia ihmisia ja laheisen hoitami-
nen kotona koettiin luotettavaksi ja turvalliseksi. Omaishoitajat kokivat hyvid oloa myos lo-
mitushoitajien asiakaskeskeisestd, tuttavallisesta toimintatavasta ja tekemisen halusta. Se
mahdollisti omaishoitajan olemisen “huoletta” pois kotoa tai muiden asioiden hoitamisen.
Useat omaishoitajat pitivit lomitustyotd arvokkaana, raskaana ja kiireisend. Lomitustyon ar-
vostamista kuvannee myos useimpien omaishoitajien halukkuus kayttad palveluja jopa mak-
sullisena. Maksun suuruutta ei osattu arvioida. Kaksi omaishoitajaa ei olisi maksanut palve-
luista yleensdkain.

Esille tuli myds joitakin epdkohtia. Jotkut kokivat epikohtana pidemmissd ympérivuorokauti-
sissa lomituksissa tyoaikalain saddoksistd johtuvan lomitushoitajien vaihtumisen. Omaishoi-
tajat toivoivat ainakin vuorokauden yhtimittaista saman hoitajan hoitamista. He vertasivat
tekevinsa saman hoitamisen aivan yksin ja jatkuvasti. Samoin tyytymattomyytti aiheutti pe-
ruuntuneet paivilomitukset. Peruuntumisen syind olivat lomitushoitajien vapaat tai kesdlomat
tai ydlomitusten suuri méird. Mahdollinen lomituspalvelujen keskittyminen vain yolomituk-
siin aiheutti epdvarmuutta palvelujen saannista.

Lomituspalvelujen kdyton vihdisyys johtui aineiston mukaan omaishoitajien lomituksen va-
hédisestd tarpeesta, yhdessi toisen perheenjisenen kanssa hoitamisesta, tai koetuista riittavistd
muista palveluista (paivdhoito ja vuorohoito). Muutamat omaishoitajista vierastivat myos
yleensd hoitajan ottamista kotiin. Aiemmissa tutkimuksissa (mm. Caserta ym.1987 ja Dello
ym. 1999) on myos todettu, ettd palveluiden saatavilla olo ei vilttimatta johtanut niiden
kayttoon vaan osa omaishoitajista pystyi tiyttdmain tarvitsemansa avun muuten.

Vapaata ja lomaa hoitamisesta toivottiin enemmén. Lomituspalvelujen kehittamistd kysyttaes-
sd niiden toivottiin yleensi jatkuvan kuten ennenkin. Omaishoitajien esittimait kehittdmistoi-
veet olivat hyvin erilaisia. Muutaman péivin loma vahintdin kerran kuukaudessa tai pidem-
mit paivilomitukset ja useammin helpottaisivat omaishoitajan rasitusta (vrt. Vaarama
ym.1999). Nopeasti saatavan avun muodon kehittiminen koettiin myos tarkeédksi. Aiemmissa
tutkimuksissa on todettu samoin (mm. Gothoni 1991, Eloniemi 1995, Eloniemi ym.1996,
Eloniemi-Sulkava ym.1999). Akillisen, vahiaisemmain tai satunnaisen lomitustarpeen huomi-
oimiseksi ehdotettiin lomitushoitajien varallaolopalvelua. Osa omaishoitajista toivoi ammat-
titukihenkil6a neuvomaan heit4 erilaisissa dementoituneen liheisen hoitoon, sen jirjestelyihin
ja palveluiden kayttoon liittyvissd asioissa (myds Jylhd ym 1996, Eloniemi ym. (1996) Elo-
niemi-Sulkava ym.(1999), Vaarama ym. 1999). Tiedon ja tuen saannin parantamiseksi toivot-
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tiin kirjallista tiedotetta palveluista ja etuuksista sekd jatkuvaa neuvontapalvelua, mihin voi
ottaa tarvittaessa yhteyttd erilaisissa episelvissd tilanteissa. Tdssd tutkimuksessa esitettiin
myds toisen omaishoitajan jirjestimistd ns. vertaistukihenkiloksi, jonka kanssa voisi keskus-
tella ja vaihtaa mielipiteitd hoitamiseen liittyvistd asioista ja kokemuksista. Omaishoitajien
lahtemisen yhteisiin kokouksiin todettiin vaativan aina hoitajan saamista laheiselle siksi aikaa.

7.4. Yhteenveto

Téamén tutkimuksen tulokset ovat kuvaus omaishoitajien dementoituneen lidheisen kotona
hoitamisen arjesta, heiddn kayttimistdin palveluista ja saamastaan avusta ja tuesta sekd koti-
lomituspalveluiden toteutumisesta, arvioinnista ja kotilomituspalveluiden vaikuttamisesta
omaishoitajaan. Saatujen tulosten perusteella voidaan esittdd seuraava yhteenveto ja kehitta-
misajatuksia.

Dementoituneen laheisen hoitaminen kotona osoittautui tutkimuksen tulosten mukaan vaihte-
levaksi, jatkuvaksi ja vaativaksi ldheisen péivittiisistd tarpeista huolehtimiseksi. Dementoitu-
neen lidheisen erilaiset kdyttaytymisen muutokset vaikuttivat eri tavoin arkipdivan toimintoi-
hin ja ratkaisuihin. Paivittiiset hoitotilanteet muodostuivat erilaisiksi ja niissa korostuivat eri
asiat. Omaishoitajat olivat hyvin sitoutuneita liheisensi hoitoon ja ldheisen hyva olo oli heille
tirkeas. Hoitamisen “pyorteestd™ irrottautuminen saattoi olla monelle omaishoitajalle vaikeaa.
Hoitaminen oli visyttavia ja uuvuttavaa mutta myds palkitsevaa, mika tarkoituksenmukaisten
palveluiden jirjestimisessi on otettava huomioon. Liheisen kotona hoitaminen oli omaishoi-
tajalle merkityksellistd, omaishoitaja saattoi kokea itsensi tarpeelliseksi ja tirkedksi, kokea
mielihyvaa laheisen hyvistd olosta sekd kotona olemisesta. Laheistadn kotona hoitaessaan
omaishoitajan ei tarvinnut olla yksin. Rakasta ja tirkedd ihmista ei haluttaisi laittaa laitoshoi-
toon.

Kotiin tarjottuja erilaisia palveluja omaishoitajat kayttivat tissd aineistossa kuitenkin hyvin
vihin. Kodin hoitamiseen liittyvit tehtdvit haluttiin tehd4 viela itse, eikd apua niihin koettu
useinkaan ajankohtaisena. Esille tulleet kodinhoitajien vaihtuvuus ja tuntemattomuus, kdyn-
tien lyhyt kesto tai epdilyt tarvittavan avun saannista, esim. yohoidon osalta, saattoivat vai-
kuttaa kotipalvelujen kiyttéén. Kotisairaanhoidon palvelut koettiin tirkeinid mutta lyhytaikai-
sina hoitokdynteind. Myos epavirallisen palvelujérjestelmén antama apu ja tuki koettiin tirke-
aksi, mutta useimmiten siihen voitiin tai haluttiin turvautua vain erityistilanteissa. Joidenkin
omaishoitajien mukaan perheenjisenet olivat jo osittain mukana dementoituneiden laheistensa
hoidossa. Toisaalta monella omaishoitajalla ei ollut ketdan perheenjasenta, ystavai tai tutta-
vaa, joten tuo tuki puuttui heilti.

Piivihoitoa kiytettiin melko paljon ja se koettiin hyodylliseksi palvelumuodoksi. Kuitenkin
sen rajoittuminen arkipdivien aamu- ja piivdaikaan ei antanut omaishoitajalle kovin pitkda
lepotaukoa hoitamisesta tai mahdollisuutta pidempén lomaan. Esille tulleet mahdolliset hoi-
toon ldhtemiseen, kuljetusjarjestelyihin tai liheisen sopeutumattomuuteen ja hoidon jélkei-
seen levottomuuteen liittyvét seikat saattavat heikentdd paivahoidon suomaa hoitamisen hel-
potusta. Kynnys dementoituneen ldheisen sijoittamiseksi loman ajaksi ympérivuorokautiseen
lyhytaikaiseen laitoshoitoon oli melko korkea, eiki siti monenkaan kohdalla téssa aineistossa
koettu vield tarkoituksenmukaiseksi tilapdishoitomuodoksi. Hoitajien kiire, ldheisen toimet-
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tomuus ja viihtyméttomyys hoitojaksolla seki toimintakyvyn huononeminen olivat esille tul-
leita sen kayttoon liittyvid omaishoitajia arveluttavia asioita. (Vrt. Vaarama ym. 1999.)

Tutkimuksen tulosten mukaan kotilomituspalvelua voidaan pitad tarkoituksenmukaisena ja
onnistuneena palvelumuotona useimpien tutkimukseen osallistuneiden omaishoitajien koh-
dalla. Omaishoitajat kokivat kotilomituspalvelujen toteutuneen heidin hoitamistilanteensa,
toiveidensa ja tarvitsemansa avun ja/tai vapaa-ajan mukaan joustavasti, myos viikonloppuisin.
Perheen ja hoitajien molemminpuolinen tutustuminen ja pyrkimys lomitushoitajien mahdolli-
simman vihiiseen vaihtumiseen auttoi luottamuksellisen ja toimivan hoitosuhteen muodos-
tumista ldheisen ja lomitushoitajan mutta myds omaishoitajan ja lomitushoitajan valille. La-
heisen hyva tunteminen oli tirkedi liheisen hoidon onnistumiseksi. Lomitushoitajat koettiin
ammattitaitoisiksi, dementoituneiden hoitoon perehtyneiksi, sekd asenteiltaan myonteisiksi,
jolloin omaishoitajan oli helpompi jéttdd liheisensd hoito lomitushoitajille ja itse vapautua
ldheisensd hoitamisesta. Avun, tiedon ja tuen saanti kotona hoitamiseen helpotti omaishoita-
jan uupumusta ja epdvarmuutta hoitamisessa. Kuitenkin pitkissd lomituksissa tapahtuneet
lomitushoitajien vaihtumiset koettiin epidkohtana. Samoin péivépalvelujen peruuntuminen
esimerkiksi yolomitusten vuoksi koettiin epdoikeudenmukaisena. Lomituspalvelujen véhaisen
kayton syitd olivat vihdinen, lyhytaikainen tai tilapiinen loman tarve, toisen perheenjasenen
kanssa yhdessd hoitaminen seki hoitajan kotiin ottamisen vierastaminen.

Omaishoitajille 1dheisen hyvi olo oli erittdin tirkedd. Laheisen toimintakyvyn mahdollisim-
man hyvéni pysyminen oli kotona hoitamista helpottavaa mutta myos hoitamisen jatkuvuu-
den edellytys. Omaishoitajat pitivit kotiympdaristod dementoituneelle laheiselleen parhaana
paikkana. Tutun kotiympériston, lomitushoitajien asiakasldhtoisen hoidon ja toiminnan seké
kavelyttamisen ja ulkoiluttamisen voidaan olettaa tukeneen ldheisen toimintakykya, tarjon-
neen hanelle virkistysti ja mielekistd toimintaa omaishoitajan loman aikana. Lomitushoitajan
huolehtiminen tavanomaisista kodinhoitotehtdvisti omaishoitajan loman aikana helpotti
omaishoitajan toimintaa myos loman jilkeen. Kotilomituspalvelujen avulla omaishoitajalle
voitiin jérjestdd eripituinen loma (muutamasta tunnista useaan vuorokauteen) hoitamisesta
hénen tarpeensa mukaisesti siten, ettd dementoitunutta liheistd ei tarvinnut viedd kotoa pois.
Talloin kotilomituspalvelun voidaan ajatella vihentévin samalla esim. mahdollisia kuljetuk-
siin tai dementoituneen laheisen vieraaseen hoitopaikkaan sopeutumisen ongelmia.

Hoitamisen rasittavuutta tutkimuksessa kuvattiin sitovuuden, vdsymisen, sosiaalisten suhtei-
den vidhentymisen, oman ajan puuttumisen ja oman heikentyneen terveydentilan kautta.
Omaishoitajat kokivatkin tirkedni kotilomitusten antaman mahdollisuuden lihted huoletta
pois kotoa, hoitaa sukulaissuhteita, tavata muita ihmisid, puhua muista asioista, saada aikaa
itselle, aikaa ajatella muita asioita, hoitaa muita asioita rauhassa tai huolehtia itsestdan ja kun-
nostaan. Toisaalta samanaikaisesti dementoitunut liheinen saattoi olla kotona, ammattitai-
toisten hoitajien hoidossa. Omaishoitajien kokeman piristymisen ja virkistymisen, loman ai-
kaisen hoidosta vapautumisen tunteen seké hoitamiseen saamansa tuen tunteen voidaan olet-
taa antaneen voimia ja tukea omaishoitajan jaksamiseen jatkaa dementoituneen laheisen hoi-
tamista kotona.

Nama esitetyt tutkimustulokset antavat viitteitd kotilomituspalveluista erdéni palveluvaih-
toehtona kehitettdessi erilaisia dementoituneiden henkildiden kotihoidon ja heidin omaishoi-
tajiensa tukemiseen suunnattuja palveluita. Kotilomituspalvelujen kohdentaminen oikein vaa-
tii omaishoitajien ja perheen tilanteen hyvéi tuntemista, joustavuutta ja yhteisty6td muiden
palvelutahojen kanssa. Kunkin omaishoitajan kanssa erilaisten mahdollisten palveluiden kar-
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toittaminen ja niiden kayton yhteissuunnittelun avulla kotihoidon tukemista voidaan kehittda
ja tehostaa. Seuraavaan luetteloon on koottu tiivistettynd tutkimuksen tulosten mukaan koti-
lomituspalvelujen toteutumiseen liittyvit tirkedt seikat omaishoitajan nakokulmasta.

Kotilomituspalvelujen toteutumisessa tirkedi

> hoitotilanteen, omaishoitajan toiveiden ja tarvittavan avun ja/tai vapaa-ajan huomioiva
joustava palvelu, my6s viikonloppuisin
lomitushoitajat ovat koulutettuja, ammattitaitoisia ja dementoituneiden hoitoon pe-
rehtyneité, seki asenteiltaan myonteisid
molemminpuolinen tutustuminen, tilanteeseen perehtyminen ja luottamuksellinen
suhde
hoitajien vaihtumisen minimointi ja lomitushoitajien tybaikojen joustava jirjestely,
vain muutamien hoitajien kdyminen
tuttu ldheisen toimintakykyé tukeva kotiymparistd, asiakasldhtéinen hoito ja toiminta
sekd kéavelyttiminen ja ulkoiluttaminen sekd dementoituneen ihmisen mahdollisuus
kayttas jaljella olevia kykyjain
dementoitunutta ihmisti ei tarvitse viedd kotoa pois ja mahdollisten kuljetuksiin tai
vieraaseen hoitopaikkaan sopeutumiseen liittyvien ongelmien vidheneminen
mahdollisuus lahted huoletta pois kotoa, hoitaa sosiaalisia suhteita, tavata muita ithmi-
sid, puhua muista asioista, saada aikaa itselle, aikaa ajatella muita asioita, hoitaa muita
asioita rauhassa tai huolehtia itsestddn ja kunnostaan
> sekd yolomitusten ettd paivilomitusten jirjestiminen

YV V VWV VY

Kotilomituspalveluita edelleen kehitettdessd kannattanee kiinnittdad huomiota lomitushoitajien
maidradn ja tydjarjestelyihin siten, ettei turhia lomitushoitajien vaihtumisia paasisi esiinty-
méén. Koulutettujen ja dementoituneiden ihmisten hoitamiseen perehtyneiden, erilaisten hoi-
tajalukumaaraltaan pienten kotilomitushoitajarenkaiden perustamista (myos Jylhd ym.1996)
voitaneen pitdd hyvand palveluvaihtoehtona. Omaishoidontuen yhdistéminen tallaiseen luo-
tettavaan kotilomitushoitoon voisi helpottaa joitakin omaishoitajia. Nopean tai lyhytaikaisen
avun saamiseksi kotiin, esimerkiksi varallaolopalvelujérjestelmén avulla, tai muun palvelu-
muodon kehittiminen jatkossa on tirkedd. My6s koko paivan lomituksia ja lyhyitd lomitus-
palveluja tulee jérjestdd ymparivuorokautisen lomituksen lisiksi, koska kaikki eivat halua tai
he eivit jostain muusta syystd voi ldhted kotoa pois. Omaishoitajien ehdottaman ammattituki-
henkilon “perustaminen” (my6s Eloniemi-Sulkava ym. 1999) olisi tuen ja palvelujen parem-
man kohdentumisen kannalta kokeilemisen arvoista. Tahan liittyy palveluista tiedottamisen
tehostaminen ja erityisesti tukipalvelujen tarjoaminen riittdvan ajoissa, ettei hoitamisesta va-
pautumiseen vierdhda koko loma-aika. My6s vapaaehtoisen omaishoitajan nimedmistd ver-
taistukihenkiloksi kannattaisi kehittdd omaishoitajien kokoontumisten rinnalle. Téassd tutki-
muksessa kotilomituspalvelujen tarjoaja on ollut jirjesto (dementiahoitoyhdistys), mutta vas-
taavanlaisena, dementoituneiden ihmisten hoitoon perehtyneen erityisen lomitusrenkaan
joustavana tyond, kotilomitus olisi toteutettavissa my0s yksityisend tai julkisena palvelumuo-
tona. Seuraavassa kotilomituspalvelujen kehittdmisehdotukset esitetdan tiivistettynd.

Ehdotuksia kotilomituspalvelujen kehittimiseksi:
> pienten kotilomitushoitajarenkaiden kokeileminen palveluvaihtoehtona
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nopean tai lyhytaikaisen avunjirjestiminen, (esimerkiksi varallaolopalvelujarjestel-
mén avulla)

eri pituisten lomitusten jéarjestimisen kehittdminen tasapuolisesti (lyhyet, koko paivan
tai ymparivuorokautiset lomitukset)

ammattitukihenkilo -jarjestelman kokeileminen (neuvonta ja palvelujen koordinointi)
vertaistukihenkiloksi vapaaehtoisen omaishoitajan nimedmisen kokeileminen

vVV Vv V¥V

Téma tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata kotilomituspalveluja omaishoitajan nikokulmasta.
Kotilomituspalvelujen kehittimiseksi tarvitaan edelleen lisdi tutkimustietoa. Omaishoitajien
kokemuksiin perustuvaan tutkimukseen voisi yhdistdd myos erilaisin mittarein (esim. mieli-
alaa tai masentuneisuutta mittaavia) tuotettua aineistoa. Erds mielenkiintoinen alue olisi esi-
merkiksi kotilomituksiin liittyvd dementoituneiden ihmisten toimintakyky- ja havainnointitut-
kimus. Palvelujen tuottamisen kehittimisen kannalta olisi tirkeéd tutkia lomitushoitajien ko-
kemuksia. Kotilomituspalveluja tulisi tarkastella my6s kustannusnikékulmasta. Tutkijan
mielesti kustannukset tai taloudellisuus eivit kuitenkaan saa olla tirkeimmat palvelujen tuot-
tamiseen vaikuttavat asiat.
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Sair.hoidon opettaja, esh

Gerontologian opiskelija

Lehtolantie 1 as 2

42100 Jamsa

puh. 014-714 480 koti, iltaisin
014-7172 616 tyd

HYVA OMAINEN

Opiskelen Jyviskylan Yliopistossa gerontologiaa ja tutkimukseni aiheena on dementoituvien
ihmisten ja omaishoitajien kotihoidon tukimuotojen kehittdminen. Tutkimustani ohjaavat pro-
fessorit Marjatta Marin ja Eino Heikkinen.

Teilla, dementoituvan liheisenne omaishoitajana, on arvokasta tietoa ja kokemusta Jyvisky-
lin Dementiayhdistyksen jirjestimisti uudesta kotilomituspalvelumuodosta ja sen toimivuu-
desta. Toivon Teidédn kertovan kokemuksianne kahdenkeskisessi haastattelussa ja siten autta-
van minua arvioimaan ja kehittdimain kotilomituspalvelutoimintaa tukemaan dementoituvien
ihmisten kotihoitoa ja helpottamaan omaishoitajien hoitovastuuta.

Haastattelussa kertomianne asioita kdytin vain ja ainoastaan tutkimukseeni eikd Teidan hen-

kilollisyytenne tule missiin esille.

Lahestyn Teitd Jyvaskylan Dementiayhdistyksen kotilomitusprojektin kautta. Toivon Teidan
suhtautuvan tutkimukseeni myonteisesti. Otan Teihin yhteyttd voidaksemme sopia tapaami-
sestamme. Haastattelupaikka ja -aika sovitaan yhdessi Teidén kanssanne.

KIITAN ARVOKKAASTA AVUSTANNE JO ETUKATEEN !

D211 5557

Satu Siivonen
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LIITE 2

Teemahaastattelurunko

Taustatiedot

1. Omaishoitajan ikd 2.Sukupuoli: N M 3.Tydtilanne

4 Perhetilanne 5. Suhde hoidettavaan liheiseen (puoliso, oma aiti/isa, sisar/ veli, muu su-
kulainen, muu-miké)

6. Hoidettavan sukupuoli ja iki N/M V.

7. Kuinka kauan hoitanut / Miten hoitaminen alkoi

8. Hoitamisen Arki
- hoidettavan avuntarve
- antoisinta / hyvit hetket
- vaikeinta / raskainta
- hankaluudet / ongelmat / riidat
- miten rajoittaa / estdd
- mistid voimaa

9. Palvelut / tuki
- millaisia, mista
- kaytto
- toiveet

10. lomituspalvelujen jirjestelyt
- mist4 tieto ja mité tietoa lomituspalveluista
- toiveet /odotukset
- lomitusten ajoitus, nopeus
- valmistautuminen lomitukseen

12. Lomittajat 15. Arviointi
- toiminta, asiantuntemus / ammattitaito - +ja- puolet
- tehtivat / mitd odotatte heidan tekevan - pettymykset
- tyytyviisyys - entd maksullisena ?
- ldheisen suhtautuminen - jatkaminen

- muutettavaa - kehitettavai
13. Vaikutukset arkeen
- miten itseen 16. Tulevaisuus
- itse lomituksen aikana - hoitamisen jatkaminen
- toiveet palveluista ja tuesta
14. Kotona vai muualla
- missé paras, miksi
- hoitaja kotiin, miltd tuntui



94

LIITE 3

Tutkimusprosessi

Aiheenvalinta
v

Kirjallisuuteen tutustuminen
Kirjallisuuskatsaus
v

Aineiston hankinta
Teemahaastattelut ja haastattelupdgivdkirja
Nauhoitusten kirjoitus ja epdolennaisten tekstien karsinta

\ 4

Aineiston analysointi
Aineiston lukeminen
Teema-alueita kuvaavien tai selittdvien ilmaisujen merkkaus erivarisilla korostuskynilla
Teemoittainen karkea sisdltokartta” tiedonantajittain
Tarkeiden ilmaisujen lihavointi tekstiin
Suorien lainauksien poiminta ja ryhmittely teema-alueittain omiksi tiedostoiksi
Teemojen ja niiden osa-alueiden vertailu aineistoon ja uudelleen ryhmittely
Yhtaldisyyksien ja erilaisuuksien etsiminen lausumista
Samansisdltoisten ilmaisujen yhdistdminen omiksi luokikseen ja niiden nimedminen
Aineiston sisdllollinen kuvaus luokitusrakenteena
Aineiston sisallollinen kuvaus tekstind tutkimusongelmittain

v
Johtopéiatokset ja yhteenveto
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LIITE 4
Luokitukset omaishoitajien kuvauksista tutkimusongelmittain s

Omaishoitajien kuvaus dementoituneen lidheisen hoitamisen arjesta

Pukeutuminen

Peseytyminen

Sy6éminen

Liheisen piivittiisista
tarpeista huolehtimi-
nen

Wc - toiminnot

Liikkuminen

Unihgirist

Menneessi eldiminen

l Lahteminen kotiin

| Tunnistamisen vaikeus Liheisen kéyttaytymi-

sen muutokset

Levottomuus

I Aggressiivinen kiytos

Dementoituneen lihei
sen hoitamisen arki

Taitojen menetys
Itsensi kokeminen tarpeelli

seksi

Mielihyvin kokemukset -
Hoitamisen kokemi-

Liheinen ja pitkd suhde nen myonteisena

Liaheisen oleminen kotona

Oma myénteinen asenne

Sitovuus

Visyminen

Sosiaalisten suhteiden
viheneminen

Hoitamisen kokemi-
nen rasittavana

Piivittiisen hoitamisen
hankaluudet

Oman ajan ja rauhan puute

Oma heikentynyt tervey-
dentila




Omaishoidontuki

Kodinhoitoapu

Ateriapalvelu

Kotipalvelu

Siivousapu

Lyhyet hoitokaynnit
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LITE 4
2/5

Omaishoitajien kiyttamit palvelut ja heidéin saamansa epavirallinen apu ja tuki.

/

Apuvilineiden han-
kinta

Kotisairaanhoito

Julkiset palvelut

Liheisen hoito

Omaishoitajan va-
paa-aika

Piivahoito

Yksityiset palvelut

Liheisen kuljetus
paivihoitoon

Lyhytaikainen loma-
hoito

\/

Vuorohoito

Ympirivuorokautine
Iyhytaikainen laitos-
hoito

Yhteydenpito

Liheisen hoitamises-
sa auttaminen

Perheen apu ja tuki

Kodin ja asioiden
hoitaminen

Auttaminen

Epivirallinen apu ja
tuki

Lomittaminen

Seurusteleminen

Naapurien ja ystivi-
en apu ja tuki
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LIITE 4
3/5
Omaishoitajien kuvaus kotilomitusten toteutumisesta
Tiedon saaminen
Perheeseen tutustuminen Lomituksen jarjestimi-
nen
Lomitusajan sopiminen
Oma, tuttu ja turvallinen
Koti hoitoympéristoni
Varauksellinen suhtautumi- Kotilomitust
nen laitoshoitoon otilomitusten
toteutuminen
Ammattitaitoinen
— - Lomitushoitajien ku-
Hoitajan tunteminen vaaminen
Myénteinen asennoituminen
Péivittdisisti asioista huo-
Iehtiminen
Virikkeiden jarjestiminen Hoitamisen sisilto
Tiedon ja sosiaalisen tuen
antaminen
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LIITE 4
4/5

Omaishoitajien kuvaus kotilomitusten vaikuttamisesta heihin.

Ruokien valmistaminen
. .. . Lomitukseen valmis-
Hoitajie \ .
oitajien opastaminen tan en
Liheisen valmentaminen
Matkusteleminen ja osal-
listuminen

Perheen, sukulaisten ja

ystavien tapaminen Vapaa-ajan kiyttiminen Lomitusten vaikutta-
minen omaishoitajaan

Itsesta huolehtiminen

Asioiden ja kodin hoitami-

]ORN
TICIT

Virkistyminen ja piristymi-
nen

Vapautumisen tunteminen Vapaa-ajan kokeminen

Tuki hoitamiseen




Omaishoitajien arviointi kotilomituspalveluista.

Odotusten ja toiveiden tiytty-
minen

Tarvitun, luotettavan ja jousta-
van avun saaminen

Liheisen hoitaminen kotona

Tyytyviisyyden kokemi-
nen

Hoitajien vaihtuminen

Paivapalvelujen peruuntuminen

Lomitustarve tilapdinen

Ei vierasta hoitajaa kotiin

Yhdessa hoitaminen

Riittivien palvelujen saaminen

Koko pdivien piivalomat ja
fomajaksot

Nopean avun palvelut

Tukihenkiloiden jirjestiminen

Tieto- ja neuvontapalvelu

Epikohtien kokeminen

99

LITE 4
5/5

Kotilomituspalve-
lujen arvioiminen

Lomituksen vihdinen
kiyttiminen

Lomituspalvelujen ke-
hittiminen




	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

