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Taman opinndytetyon tarkoituksena on selvittdd Rauman seudun Muistiyhdistyksen
alueella omaisten jaksamista tilanteessa, jossa he hoitavat muistisairasta laheistaan.
Opinndytety6 on tehty yhteistydssa Muistiyhdistyksen kanssa ja tarkoituksena on
myos selvittad, ollaanko yhdistyksen toimintaan tyytyvaisia ja onko toiminnassa jota-
kin kehittamista.

Toteutin tyoni kvalitatiivisella tutkimustavalla ja menetelména kdytin teemahaastat-
telua. Haastattelin viittd yhdistyksen toimialueella asuvaa henkildd. Osa haastatelta-
vista on virallisesti omaishoitajia, osa omaisia, jotka hoitavat laheistaan ilman viral-
lista omaishoitosuhdetta.

Tuloksena on, ettd omaiset ovat kylla vasyneitd, mutta osa koki, ettd uupumus johtuu
enemmankin muista syista kuin hoitosuhteesta. L&heisen hoitaminen koettiin tarke-
aksi ja arvokkaaksi asiaksi ja alle puolet vastaajista koki voimakasta uupumusta. Yh-
distystoiminta koettiin tarkeaksi ja kaikki vertaistukiryhmiin osallistuneet pitivat sen
tyyppisté toimintaa erittdin tdrkednd. Rauman Seudun Muistiyhdistyksen toimintaan
oltiin p&&saantoisesti tyytyvaisia, mutta yhdistyksen toiminnasta kaivattiin enemmaén
tiedottamista. Ongelmana koettiin hoidon sitovuus ja se, ettd hoidettava on eristayty-
nyt kotiinsa. Omaa aikaa on vaikea saada, koska hoidettava ei halua ketédan ulkopuo-
lista hoitajaa edes pieniksi ajoiksi.
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The purpose of this thesis was to study how family members, in the service area of
Rauman Seudun Muistiyhdistys (informally translated Memory Association of
Rauma Region), cope when caring for their loved ones with memory loss. This study
was conducted in close co-operation with the Memory Association, thus, the other
aim of this study was to evaluate members’ satisfaction with the association’s opera-
tion and to invite members to offer possible suggestions for development.

This study employed qualitative approach. Data were collected through theme inter-
views and the sample comprised five persons living in the Rauma region. Some of
the interviewees were family caregivers, who were eligible for support for informal
care provided by their municipality, others cared for their family members without
any official care relationship.

The results of the study show that family caregivers were often feeling tired and run
down, however, a part of the interviewees stated the reason for their tiredness and
stress to be other than their care relationship. For all respondents being a family care-
giver was something they themselves appreciated and considered highly rewarding
and only half of the respondents had experienced severe exhaustion. Participating in
the association’s activities as well as meeting with the peer groups was also extre-
mely important for the respondents when coping with the burdens often experienced
by family caregivers. Respondents were, in principal, satisfied with the association’s
operation, however, they wished to be better informed on upcoming events and acti-
vities as well as the overall operation of the association. The results also revealed that
the two main things that contributed to the caregiver’s feeling of stress and burden
were continuous care demands and strong commitment to care and the fact that the
persons they are taking care of are living in the isolation in their own homes. Persons
suffering from memory loss commonly do not like to be left to the care of strangers
even for shorter periods of time, which makes it extremely difficult for caregivers to
take time off to focus on their own needs and desires.
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1 JOHDANTO

Suurten ik&luokkien hoidon jarjestaminen nostaa tulevina vuosina hoitomenoja ja luo
paineita julkisen terveydenhuollon ja sosiaalipalvelujen rahoituksen kestavyydelle.
Sari Kehusmaan (2014) vaitoskirjasta kay ilmi, ettd omaisten antama hoito vahentaa
julkisen talouden hoitomenoja vuosittain jopa 2,8 miljardia euroa. Samasta tutkimuk-
sesta kdy ilmi, ettd omaishoidon tukeminen raskaissa ja vaativissa omaishoitotilan-
teissa edesauttaa hoitajaksi ryhtymistd. Ongelmallista on, ettd usein kunnat alimitoit-
tavat omaishoidon tuen madrérahat. Tdma taas luo epdoikeudenmukaisuutta jarjestel-
maan ja se voi vaikuttaa negatiivisesti kansalaisten halukkuuteen toimia omaishoita-
jina. Omaishoidon madran véheneminen puolestaan kiihdyttad ik&dantyvien ihmisten

hoitomenojen kasvua.

Sosiaali- ja terveysministerion yhtena kérkihankkeena on kehittaa ikaihmisten kotihoi-
toa ja vahvistaa kaikenikaisten omaishoitoa. Kérkihankkeen (1&O) toteuttamiseen on
varattu yhteensa 30 miljoonaa euroa vuosille 2016-2018. Hankkeeseen kuuluvat ko-
keilut ovat isoja maakunnallisia kokonaisuuksia, jotka useampi toimija toteuttaa yh-
dessa. Tarkoituksena on, ettd palvelut kohdennetaan iakkaiden toimintakyvyn ja pal-
velutarpeen mukaan ja sovitetaan yhteen. Kotiin annettavat palvelut ovat ensisijaisia
janiitd pyritadn kehittdmaan niin, ettd kotona voi asua mahdollisimman pitkaan.
Omais- ja perhehoitoa pyritd&n uudistamaan niin, ettd ne tukevat omais- ja perhehoi-
tajien hyvinvointia ja jaksamista. Uudistuksen toimenpiteilld pyritddn lisdédméén
omais- ja perhehoidon houkuttelevuutta ja helpottavan tydikéisten omaishoidon ja
tyssakaynnin yhteen sovittamista. (STM:n www-sivut 2016.)

Yhteiskunnassamme on siis menossa voimakas vanhusten laitoshoidon alasajo. Yha
enemman pyritéan siihen, ettd aina vaan huonompikuntoiset ihmiset asuvat kotonaan
joko kotihoidon tai ldheistensd avustamina, tai molempien yhdessa. Koti on varmasti
mieluisa paikka suurimmalle osalle ihmisistd, ikddn katsomatta, mutta mité jos ei ko-

tona ole enaa turvallista?



Muistisairaudet ovat hyvin yleisi& ja niihin voi sairastua jo varhaisessa vaiheessa. Ei
ole mitenké&én tavatonta, ettd tyoikéiselldkin on muistisairaus. Jotta voisi asua koto-
naan turvallisesti mahdollisimman pitkdan, tarvitaan yleensa tukea ja turvaa ympari
vuorokauden, ja usein tdma on mahdollista vain jonkun omaisen tai muun l&heisen

henkilon tukemana.

Muistisairaalle ei yleensa riita tueksi kotihoidon kéynnit, vaan han tarvitsee seurak-
seen jonkun, joka voi olla lasn& koko ajan. Tdmé taas ajaa asiat usein siihen pisteeseen,
etta muistisairaan henkilon omaiset ovat vastuussa l&heisensé parjaamisesta. Voi tuot-
taa suuria vaikeuksia huolehtia muistisairaasta omaisestaan ja samalla koettaa selvita
omasta arjestaan. Tdma korostuu etenkin silloin, jos hoitajalla on paljon muita velvol-
lisuuksia, esim. ty0, pienet lapset, pitkét valimatkat ja oma sairaus tai joku muu ajan-
kayttoon liittyvé asia.

Miten omainen itse kokee jaksavansa téllaisessa tilanteessa, miten hén selviytyy
omasta arjestaan ja saako han riittavésti tukea ja apua omaan jaksamiseensa. Nama

ovat asioita, joita halusin haastattelujen avulla lahted selvittdmaan tassa tydssani.

2 TYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Tama opinnaytetyd on tehty yhteistydssa Rauman Seudun Muistiyhdistyksen kanssa
ja tavoitteena on, ettd yhdistys voisi toiminnassaan hyddyntaa opinnaytetyosté saatuja
tuloksia. Tyon tarkoituksena on 10yt&4 asiat tai ilmi6t, jotka vaikuttavat omaisten jak-
samiseen. Tavoitteena on, ettd sekd Rauman Seudun Muistiyhdistys, ett4 opinnéyte-
tyontekija voisivat saatujen tulosten perusteella miettid, miten omaisten jaksamista
voidaan jatkossa tukea ja mit& uusia toimintamalleja voitaisiin kehittda. Tarkoituksena
on loytad mahdolliset epédkohdat ja miettida miten jatkossa voitaisiin toimia entista pa-

remmin, jotta omaiset jaksaisivat tehdd omaa arvokasta tyétaan.



Rauman Seudun Muistiyhdistys on perustettu vuonna 1993 ja sen toiminta-alueena on
Rauma ja sen lahikunnat. Yhdistys tarjoaa erilaista tukea ja toimintaa muistisairaille
ja heidan omaisilleen. Yhdistys jérjestaa jasenilleen mm. virkistystoimintaa, kuten te-
atteria, musiikkia ja kerran vuodessa virkistysviikonlopun muistisairaalle ja hénen
omaiselleen. Yhdistyksen toimesta jérjestetddn myds yleisotilaisuuksia, joissa puhu-
jina vanhenemiseen ja muistiin perehtyneité asiantuntijoita, esim. geriatri. Liséksi yh-
distyksen toimintana ovat muistikahvila ja vertaistukiryhmat. Jasenia oli vuonna 2015
vahan yli 100 ja kaikki toiminta perustuu vapaaehtoistyéhon. (Muistiliiton www-sivut
2016.)

Opinnaytetyossani kartoitan Rauman Seudun muistiyhdistyksen toiminta-alueella asu-
vien omaisten jaksamista tilanteessa, jossa he toimivat muistisairaan l&heisensa hoita-
jana ja tukijana. Omaisethan hoitavat paljon l&heisidan, joilla on joku muu toiminta-
kyvyn vajaus, mutta tdma tyo keskittyy pelkastddn muistisairaisiin henkildihin. Toki
voi olla my®ds niin, ettd hoidettavalla on muistisairauden liséksi joku muukin sairaus
tai vamma. Ty0 on siis rajattu koskemaan vain muistisairaiden henkil6iden omaisia ja
tarkastelun kohteena ovat vain ne omaiset, joiden ldheinen asuu vield kotona, eli ei ole
vakituisesti laitoshoidossa. Jaksamisen kannalta ei ole oleellista onko omainen viralli-
sesti omaishoitaja vai onko han omainen, joka hoitaa laheistaan ilman virallista omais-

hoitajan statusta. N&in ollen tata tyota tehdessa on huomioitu molemmat ryhmét.

Tarkoituksena on selvittdd miten omainen jaksaa toimia l&dheisensa hoitajana ja mita
tukea han mahdollisesti saa tai kaipaisi. Tarkoitus on myos selvittdd, miksi omaiset
hoitavat laheisiadn. Onko omainen itse halunnut alkaa hoitaa sairastunutta laheistaan,

vai onko tilanne esim. sellainen ettei ole ollut muuta vaihtoehtoa.

Tavoitteena on, etté tyon tuloksia voitaisiin hyodyntaa jatkossa Muistiyhdistyksen toi-
minnan kehittdmisessé. Ajatuksena on, ettd opinnédytetydsta saataisiin tietoa siitd, mité
tukea omaistaan hoitavat henkilét mahdollisesti kaipaavat ja miten yhdistyksen toi-

mintaa voitaisiin jatkossa kehittaa.



3 TYON KESKEISET KASITTEET

Suomen véesto ikdantyy kovaa vauhtia ja tilastokeskuksen mukaan vuoden 2015 lo-
pussa joka viides suomalainen oli tayttanyt 65 vuotta. (Tilastokeskuksen www-sivut).
Muistisairauksien esiintyvyys kasvaa voimakkaasti sitd mukaa, mitd vanhemmaksi ih-
minen eldd. Tama johtaa tilanteeseen, jossa muistisairauksien maara ja muistisairaiden
osuus véestossa kasvaa koko ajan. (Erkinjuntti, Rinne, Soininen 2010, 28.)

On silti myds huomioitava, ettd laheskadn kaikki muistisairaudesta karsivét henkilot
eivét ole raihnaisia vanhuksia. Muistisairaus voi tulla jo hyvinkin varhaisessa vai-
heessa, silloin kun ihminen on vield tydikainen ja fyysisesti hyvassa kunnossa. Tyy-
pillisesti on ajateltu, ettd muistisairaudet ovat vanhojen ihmisten vaivoja, eiké& kuntou-
tustoiminta ja hoidon kulttuuri paljoakaan huomioi nuorempien tarpeita. (Harma &
Gran 2010,154.)

3.1 Muistisairaudet

Muistisairauksista on kirjoitettu lukematon maara erilaisia kirjoja, tehty tutkimuksia
ja yritetty 16ytaa estdvaa tai parantavaa ladketta. En kerro tassé tydssa kovin tarkasti
muistisairauksista, koska se ei ole tyon tarkoitus, mutta avaan vahan yleisempia muis-

tin sairauksia.

Muistin heikentyminen ik&&ntymisen mukana ja osalle idkkaista ihmisista kehittyvat
muistisairaudet on tunnettu jo pitk&an. Kaikki muistisairaudet eivat kuitenkaan johdu
etenevista muistisairauksista, vaan syita voi olla monia muitakin. (Ha&rmé& & Grand
2010, 112-113))

Muistin heikkenemiseen vaikuttavia tekijoita voivat olla mm. psyykkiset tekijat (esim.
masennus), ladkkeiden tai alkoholin vaarinkaytto sek& myods paan alueen vammautu-
miset ja erdat sairaudet, kuten Parkinsonin tauti voivat vaikuttaa muistin heikkenemi-
seen. (Ha&rm& & Grand 2010, 113-115). Yleisimmin muistisairaus kuitenkin on ete-

neva ja esiintyvyys sité korkeampi, mitd vanhempi ihminen on.



3.1.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on yleisin muistisairaus ja se on myos parhaiten tunnettu. Alzheime-
rin tautia sairastaa 65-70 % kaikista vaikeaa tai keskivaikeaa muistisairautta sairasta-
vaa. (Erkinjuntti ym. 2010, 31).

Muistiongelmien liséksi taudille on tyypillista toiminnanohjauksen vajavuus. Tama
hankaloittaa esim. laajojen kokonaisuuksien hallintaa ja aikataulujen suunnittelua ja
toteutusta. Yleistd on myds, ettd taudin edetessa ilmenee kielellisid vaikeuksia ja tau-
din loppuvaiheessa voi puhuminen loppua kokonaan. (Harmé & Grané 2010, 125.)

Alzheimerin taudille ei ole toistaiseksi keksitty parantavaa tai edes taudin pysayttavaa
hoitoa, mutta k&ytdssa on ladkkeitd, joiden avulla voidaan parantaa toimintakykya ja
arjessa selviytymistd, vaikka muisti ei valttdméattd muutu parempaan. (Muistiliiton Al-

zheimeropas 2013).

3.1.2 Vaskulaariset dementiat

Vaskulaarisesta heikentymasta tai dementiasta puhutaan silloin, kun muistisairaus joh-
tuu erilaisista aivoverenkierron hairidista. Vaskulaariset dementiat ovat toiseksi taval-
lisimpia muistisairauksia. Niitd sairastaa 15-20 % kaikista muistipotilaista. (Erkin-
juntti ym. 2010, 31). Vaskulaariset dementiat jaetaan useaan eri alatyyppiin mm. vau-
rioiden sijainnin ja synnyn mukaan. Osassa tapauksista aivoverenkierron héiriét ovat
ainoa toimintakykyé heikentavé tekija, mutta osassa tapauksissa mukana on myas jo-
kin muu dementoiva sairaus, useimmiten Alzheimerin tauti. (Erkinjuntti, Alhainen,
Rinne & Soininen 2006, 146-147).

3.1.3 Lewyn kappale -tauti

Lewyn kappale -taudin arvioidaan olevan kolmanneksi tavallisin dementoiva sairaus.
Lewyn kappale -tautia arvioidaan olevan n. 15-20 % :lla kaikista muistisairaista, mutta
sen hankalan diagnosoinnin takia osa tapauksista ja&& huomaamatta tai ne sekoitetaan

johonkin muuhun sairauteen. Lewyn kappale -tauti on miehilla vahan yleisempi kuin
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naisilla ja tyypillisesti sairaus alkaa yli 65- vuoden idssa. (Terveyskirjaston www-si-

vut.)

Taudille tyypillisia oireita ovat Parkinsonin taudin kaltaiset liikehairiot, erityisesti
jaykkyys ja hidastuneisuus. Toinen tyypillinen oire on ndkohallusinaatiot, myds muita
harhoja saattaa esiintyd. (Harmé & Gran6 2010,134).

3.1.4 Otsa-ohimolohkorappeuma

Otsa-ohimolohkorappeumasta johtuvat muistisairaudet ovat yleisnimitys otsa- ja ohi-
molohkojen toiminnan heikkenemisesta johtuville muistisairauksille. Nama muistisai-
raudet aiheutuvat aivojen otsa — ja ohimolohkojen toiminnan heikkenemisesta ja yh-
teistd néille sairauksille on muutokset kayttaytymisessa ja toiminnanohjauksessa.
Otsa-ohimolohkorappeuma ei siis ole yksittainen sairaus, vaan oireyhtymé, johon vai-
kuttavat monet sairaudet. Otsalohkoja voivat vammauttaa myds esim. aivoverenvuoto

tai aivokasvain. (Muistiliiton opas otsa-ohimolohkorappeutumasta 2013.)

3.2 Omaishoitaja / omainen hoitajana

Kuten johdanto-osassa mainitsin, tyon tulosten arvioinnin kannalta ei ole oleellista
onko hoitava omainen virallisesti omaishoitaja vai ei. Néin ollen tydssani on mukana
sek& omaishoitajia ettd omaisia, jotka hoitavat laheistadn ilman virallista omaishoito-

suhdetta. Kdytan tyossani molempia termejé rinnakkain.

Omaishoito on késitteend hyvin laaja. Toiset mieltavat omaishoitajaksi vain ne, joilla
on virallinen omaishoitajan status ja jotka saavat myos toimeensa taloudellista tukea,
eli omaishoidon tukea. Toisten mielestd taas omaishoitajia ovat kaikki, jotka tavalla
tai toisella tukevat ja hoitavat omaistaan, jonka fyysinen tai psyykkinen toimintakyky

on jostakin syysta heikentynyt.

Omaishoito on ilmid, johon liittyy Joan Tronton ja Berenice Ficherin jaottelun mukaan

hoidon prosessi, jossa on valittamista (caring about), hoitamista (care giving), huolen-
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pitoa (taking care) ja hoidon vastaanottamista (care receiving). (Aaltonen 2005). Ly-
hyesti sanottuna omaishoitaja on henkil®, joka pitd4 huolta perheenjasenestdan tai
muusta laheisestaan, joka ei sairauden, vamman tai muun erityisen hoivan tarpeen ta-
kia kykene selviytymaan arjestaan omatoimisesti. (Kaivolainen, Kotiranta, Mékinen,
Purhonen & Salanko-Vuorela 2011, 5).

Omaishoito on yleiskasitteellisesti tulkittu monessa Euroopan maassa sellaiseksi hoi-
doksi tai hoivaksi, joka kohdistuu lapsiin, vammaisiin tai vanhuksiin, ja tuen antajan
on epavirallinen taho, yleisimmin omainen tai muu l&hipiiriin kuuluva henkil6.
Suomen laki taas maarittelee omaishoitajaksi vain sellaisen henkilon, joka on tehnyt
kuntansa kanssa sopimuksen omaishoidon tuesta. (Jarnstedt, Kaivolainen, Laakso &
Salanko-Vuorela 2009, 7).

Suomessa arvioidaan olevan noin miljoona sellaista henkil6g, jotka auttavat laheistaén
séannollisesti. Suomessa arvioitiin vuonna 2015 olevan n. 350 000 omaishoitotilan-
netta, mutta vain n. 43 000 virallista omaishoitosopimusta. (Omaishoitajat ja laheiset-

liiton www-sivut 2016.)

Lains&dadanndssé sana omaishoito maaritellaén seuraavasti:

”Vammaisen tai sairaan henkilon hoidon ja huolenpidon jarjestdmistd kotioloissa
omaisen tai muun hoidettavalle l&heisen henkilon avulla.” (Omaishoitolaki
2.12.2005/937, 28). Sanan omaishoitaja madritys on samassa laissa seuraavanlainen:
”Hoidettavan omainen tai muu hoidettavalle ldheinen henkil6, joka on tehnyt omais-
hoitosopimuksen.” Naistéakin maarityksista voidaan huomata, etté virallinen taho maa-

rittelee hyvin tarkasti sen, mika lain edessd maaritelladn omaishoidoksi.

Omaishoidon késitettd kdytetddn arkikielessa ja usein myos tutkimuksissa empiirisen
ké&sitteen tavoin. Kaytdnnossa tdma kéasitteen monimerkityksellisyys ilmenee siten,
ettd monikaan omaishoitaja ei pida itseddn omaishoitajana. Sanaan omaishoitaja liite-
tdan usein mielikuva hoitosuhteen virallisuudesta ja ammattimaisuudesta.
Omaishoitajuutta on yritetty mééritella niin, etta se liittyy jonkun laheisen terveyden-
tilassa tai toimintakyvyssa tapahtuneeseen muutokseen. Talla tavalla se voidaan erot-
taa ns. normaalista perheenjasenten toisilleen antamasta avusta. (Aaltonen, 2005.)
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Omaishoito ja omaishoitajuus kasitteind ovat siis hyvin laajoja ja moninaisia. Oma
kasitykseni on, etta omaishoitaja on sellainen I&heinen, joka omalla hoivallaan ja huo-
lenpidollaan mahdollistaa esim. muistisairaan omaisensa kotona asumisen. Siihen ei
tarvita monimutkaisia byrokraattisia selvityksia. Uskoakseni tdméa on my®és monen
muun henkilon ajatus, siksi omaishoitajat eivat niin helposti ehkd miella olevansa
omaishoitajia. Hoitoa ja apua annetaan omaiselle omasta tahdosta ja rakkaudesta, ei

sen takia, etta saisi taloudellista tukea.

3.2.1 Yhteiskunnallinen merkitys

Moni omaishoitaja kokee, ettd ei ole muita hyvaksyttavissa olevia vaihtoehtoja kuin
ldheisen hoitaminen kotona. Omaishoitotilanteessa tunnesuhde luo vapaaehtoisen pa-
kon ja velvollisuuden, johon saatetaan liiaksi nojata. Ajatellaan, etté laheisesta kuuluu

huolehtia itse, olipa tarjolla tukea tai ei.

Omaishoitotilanteissa on eroja hoivan keston, sisallon ja kuormittavuuden suhteen.
Suomessa on arviolta 60 000 omaishoitajaa, jotka tekevat ympéarivuorokautisesti kuor-
mittavaa ja vaativaa omaishoitoty6ta. Suurin osa omaishoitotilanteista jaa lakiséatei-
sen tuen ulkopuolelle huolimatta siité, ettd omaishoidon vaativuus selkedsti tukea edel-
Iyttaisikin. Virallista tukea lahdetédan hakemaan ja sitd myoénnetaan usein vasta omais-
hoidon raskaimmassa vaiheessa. Silloin myds omaishoitajan oma jaksaminen on jo

yleensa hyvin huonoa. (Omaiset ja laheiset liitto www-sivut.)

Taloudellisesta nékokulmasta katsottuna yhteiskunta sééstaa valtavia summia omais-
taan kotona hoitavien henkildiden kustannuksella. VVaikka omaishoito on erittain edul-
linen hoitomuoto kunnan ndkokulmasta, omaishoitoa ja yleensé kotona selviytymista

ei tueta tarpeeksi.

Omaisten antaman avun rahallisen arvon méarittamisen perusongelma on, etta sille ei
voida méarittad markkinahintaa. Hinnattomaan ty6hon liittyy aina ongelmia, koska jos
tyolle ei ole méaritelty hintaa, siité ei koidu kustannuksia. Silloin kustannus on tyon-
antajan kannalta katsottuna nolla, ja silloinhan sité teetetddn mahdollisimman paljon.
Kéytdnnossé tdmé ajaa asiat usein siihen pisteeseen, ettd omaishoitajan oma jaksami-
nen on darirajoilla. (Kalliomaa-Puha 2007, 108-110.)
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Kelan teettdmén tutkimuksen mukaan (lk&hanke 2002-2007) omaishoito séé&sti keski-
maarin 20 000 euroa henkil6a kohti. Tama tulos merkitsee, ettd yli 70- vuotiaiden so-
siaali- ja terveyspalvelumenot olisivat kaksinkertaiset ilman omaisten apua. Néin las-

kettuna sdasto on vuositasolla yli kaksi miljardia euroa. (Kelan www-sivut.)

Omaisten antama apu on Suomessa yleista, mutta suurin osa avusta ei siis kuulu omais-
hoidon tuen piiriin, vaikka se tuo merkittavid saastdja kuntien hoivamenoille. Tutki-
muksessa tuli esille, ettd palvelumenoissa saavutetun sadston perusteella olisi talou-

dellisesti kestdvaa maksaa tukea nykyista useammalle omaistaan hoitavalle henkildlle.

3.3 Jaksaminen

Tyoni keskeisimpéana kasitteend on jaksaminen. Omaisen jaksaminen hoitosuhteessa
on asia, josta puhutaan paljon. Jokainen omaishoitotilanne on kuitenkin yksilllinen,

eika saatavilla valttdmatté ole juuri omaan tilanteeseen sopivia tukitoimia.

Omaistaan hoitavien moraali on yleensa korkealla ja tukea tai apua omaan jaksamiseen
ei helposti haeta. Usein ajatellaan, ettd omaishoito on kutsumustehtéva, ja silloin tilan-
teeseen tulee helposti yliyrittdmista ja oman jaksamisen unohtamista. ( Kaakkuriniemi,
ym. 2014, 10-11.)

Usein omaishoitajuus alkaa tilanteessa, jossa pitkadn yhdessa ollut pariskunta el&é yh-
dessa ja toisen kunto heikkenee. Yhdessa asumista — ja elamista halutaan jatkaa, vaikka
tilanne voi olla hyvinkin hankala. Usein k&y niin, ettd parisuhde muuttuu pikkuhiljaa
hoitosuhteeksi, koska halutaan el&a yhdessa. Omaishoitajuus voi alkaa my6s huomaa-
mattomasti tilanteissa, joissa idkds vanhempi tarvitsee apua lapsiltaan. Ensin apu voi
olla satunnaista ja pientd, mutta usein muuttuu pikkuhiljaa kokoaikaiseksi omaishoi-

tajuudeksi.

Omaisen hoitamisen haasteellisuus onkin usein juuri rajojen vetaminen. Miké laske-
taan normaaliksi laheisen auttamiseksi, milloin kyseessa on jo hoitosuhde? Tahén ei
ole olemassa selkedd rajaa ja koska jokainen tilanne on yksil6llinen, selkeda rajaa on

mahdotonta luoda. ( Kaakkuriniemi ym. 2014, 10).
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Anderssonin tekeman tutkimuksen (2007) mukaan etenkin iakk&iden pariskuntien yh-
teiselamad kuvaa se, ettd on luvattu eldd yhdessa lapi elaman. Apua ei hevin haeta
ulkopuolelta, vaan ajatus on ettd ” kylld me kahdestaan parjataan, kun toinen tois-
tamme hoidetaan.” Sodan jidlkeen avioituneille koti ja perhe ovat erittdin tirkeitd ja
avioliitto on solmittu koko eldamén kestavéksi. Meisyys tarkoittaa, ettd tavoitteena on
kotona pérjadminen yhdessé ja kahdestaan mahdollisimman pitkaan, toinen toistaan
tukien ja auttaen. (Andersson 2007, 96.)

3.3.1 Fyysinen toimintakyky

Jokainen tietad, ettd ihmisen pitéisi saada sopivasti liikuntaa ja mielekasta arjen puu-
haa pysyadkseen kunnossa ja terveend. Omaistaan hoitavan kohdalla se ei vélttamatta
ole itsestdan selvyys. Misté 10ytyy aikaa hoitaa itsedan, lahted kavelylenkille tai jump-
paan? Tilanne on helpompi niille omaisille, jotka uskaltavat jattaa laheisensé hetkeksi
yksin tai jotka saavat tarvittaessa varahoitajan paikalle. Helpointa on tietysti, jos hoi-

dettavan voimavarat ovat sellaiset, ettd liikkuminen voidaan tehda yhdessa.

Hoitajan omat tarpeet ja toiveet hukkuvat usein arjen pyoritykseen eika oikein osata
hakea tukea ulkopuolisilta. Itsestddn ja omasta hyvinvoinnistaan tulisi kuitenkin muis-

taa huolehtia vaikeissakin hoitotilanteissa. (Jarnstedt ym. 2009, 133.)

Fyysista jaksamista tarvitaan etenkin silloin, kun hoidettavaa taytyy avustaa siirroissa
ja lilkkumisessa. Namé saattavat olla etenkin idkkaille ja usein jo itsekin heikoille ja

sairaille omaisille erittdin rasittavia.

Johanna Aatolan vuonna 2003 tekemén tutkimuksen mukaan yli 65-vuotiaiden omais-
hoitajien tarmokkuus ja fyysinen kunto olivat hyvié vain alle puolella vastaajista. Fyy-
sista rasitusta lisd&d merkittavasti se, ettd omaishoitajat nukkuvat joko liian vahén tai

erittain huonosti.
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3.3.2 Psyykkiset voimavarat

Omaishoitajilta on monissa eri tutkimuksissa kysytty, mika hoidossa on vaikeinta tai
raskainta. Kaivolaisen teoksessa kerrotaan Aatolan vuonna 2003 tekemasta kyselysta,
jossa noin 80 % vastanneista piti henkisté rasitusta kaikkein kuormittavimpana. Myos
hoidon sitovuus ja oma ikaantyminen tai sairaus koettiin raskaana. Hoidon vastuulli-
suus ja huoli tulevaisuudesta koettiin myos kuormittavina tekijoina. (Kaivolainen ym.
2011, 106.)

Omaishoitotilanne poikkeaa ammattimaisesta hoitosuhteesta paljonkin erityisesti tun-
nesiteiden takia. Omaistaan hoitava joutuu kamppailemaan omien tunteidensa kanssa
eri tavalla kuin ammatikseen hoitoty6ta tekevd. Omaishoitajuus voi antaa tunteen tar-
peellisuudesta, ja se voidaan kokea mahdollisuudeksi antaa takaisin jotain itse saa-
maansa. Useimmiten omaistaan hoitavan taustalla on ennen kaikkea rakkaus ja kiinty-

mys laheistdan kohtaan ja vilpitdn halu tukea omaistaan.

Omaishoitajan jaksamisen kannalta on erittéin tarkeéa, ettd han hyvaksyy omat tun-
teensa ja on lempead itselleen. Kukaan ei ole aina kérsivéllinen, kiltti ja lempea. On
taysin luonnollista ja sallittua tuntea joskus vihaa, katkeruutta, hdpeéd, syyllisyytta.
Voimakkaat tunteet kuuluvat elamaan ja joskus niitd on hyva pyséhtyd pohtimaan.
Joskus tunteiden takana voi olla niin voimakas vasyminen, ettd olisi hyva hankkia

omaishoidon tueksi ulkopuolista apua. (Palosaari 2014, 184.)

3.3.3 Sosiaalinen hyvinvointi

Omaishoitajan arki vaatii vaistamatta joitakin uhrautumisia, esim. oman ajankayton ja
harrastusten suhteen. Uhrautuminen ei saisi kuitenkaan olla liiallista, silla silloin lop-
putulos ei ole hyva kummankaan osapuolen kannalta. Omaistaan hoitavan henkilén
tulee huolehtia myds omista tarpeistaan ja pitéa yll& edes joitakin aikaisemmin olleita

ystévyyssuhteita ja harrastuksia. (Palosaari 2014, 186.)

Omaishoitaja tarvitsee henkista tukea jaksaakseen raskasta arkeaan ja silloin laheisten

ja ystavien merkitys korostuu. Omaishoitajat tuovat usein esille, ettd omaishoitotilanne
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karkottaa ystavia ymparilta. Sosiaalinen verkosto voi huveta myos siksi, ettd omais-
hoitaja ei itse pd&se muiden seuraan kodin ulkopuolelle tai sitten han ei kerta kaikkiaan
jaksa lahted. (Jarnstedt ym. 2009, 134.)

Erilaiset vertaistukiryhmét ovat monelle omaishoitajalle erittain tarkeita. Vertaisryh-
missd voi solmia uusia ystavyyssuhteita ja ne antavat mahdollisuuden jakaa kokemuk-
sia samankaltaisessa tilanteessa olevien henkildiden kanssa. Omista kielteisistékin tun-
teista, kuten vihasta tai katkeruudesta voi olla helpompi puhua vieraan ihmisen kanssa,

joka on kuitenkin samankaltaisessa tilanteessa. (Kaivolainen ym. 2011, 126-127.)

Osa omaishoitajista voi saada myos tukea ja turvaa uskosta ja henkisista asioista. Hen-
gellisyys voi auttaa omien tunteiden kasittelyssé ja tuoda lohtua surun ja pettymyksen
tunteisiin. (Jarnstedt ym. 2009,135). Usko ja hengelliset asiat voivat antaa usein tukea
varsinkin heille, jotka ovat jo aikaisemminkin vaikeina aikoina elaméssaan tukeutu-

neet Jumalaan.

3.3.4 Muut jaksamiseen vaikuttavat tekijat

Edella esitettyjen asioiden liséksi omaishoitajan jaksamiseen liittyy paljon muitakin
asioita. Jokainen hoitosuhde on erilainen ja sen kuormittavuutta voivat lisatd mm. ta-
loudelliset huolet, muut velvollisuudet kuten tydssakéynti, omien lasten hoito, omat

tai laheisen sairaudet ja paljon muuta.

Joskus myds hoidon vastuullisuus saattaa pelottaa niin, ettd hoitaja ei uskalla suoda
itselleen pienintdkaan lepohetked. Pelatdan, ettd jotain sattuu juuri silloin kun le-
paan.” Joskus on myos tilanteita, jolloin apua olisi saatavilla, mutta sité ei haluta ottaa
vastaan. Ajatellaan, ettd “kukaan muu ei osaa hoitaa” tai “kylldhidn minun nyt kuuluu

yksin pérjata.”

Toisaalta osa kuormittavista tekijoistd lasketaan myds voimavaroiksi. Esim. tydssa-
kayvista omaishoitajista yli 80 % kertoo tydssédkdynnin tukevan heidan jaksamistaan.
(Kaivolainen ym. 2011, 107). Tamé puolestaan kertoo siitd, miten térkeitd ovat sosi-

aaliset suhteet ja se, ettd paésee vélilla pois hoitotilanteesta.
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4 TUTKIMUSMENETELMA

Valitsin opinndytetyon tekemiseen kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimustavan ja ai-
neiston keruumenetelmaksi teemahaastattelun. Tutkimustapaa valitessani teemahaas-
tattelu nousi parhaimmaksi vaihtoehdoksi aiheen moninaisuuden vuoksi. En tiennyt
haastateltavistani enka heidan hoitotilanteistaan ennalta mitaan, joten strukturoitu

haastattelu ei mielestani ollut hyvé vaihtoehto.

4.1 Teemahaastattelu

Teemahaastattelu eli puolistrukturoitu haastattelu on menetelmad, jossa edetdan tietty-
jen etukéateen valittujen keskeisten teemojen ja niihin liittyvien tarkentavien kysymys-
ten mukaan. Teemahaastattelussa korostetaan henkilén omaa tulkintaa asiasta ja anne-

taan mahdollisuus vapaaseen kerrontaan. (Tuomi & Sarajarvi 2009,75.)

Vaikka teemahaastattelu on olemukseltaan lahelld keskustelua, ei siindkdéan voi kysella
ihan mitd tahansa. Haastattelun tavoitteena on 16ytad merkityksellisia vastauksia tut-
kimuksen tarkoituksen ja tavoitteiden mukaisesti. Voidaan sanoa, ettd etukéateen vali-
koidut teemat perustuvat tutkimuksen viitekehykseen eli tutkittavasta asiasta tai ilmi-

0Ostd jo tiedettyyn. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 75.)

Teemahaastattelu sopii erityisen hyvin kaytettavaksi tilanteissa, joissa kasiteltava aihe
on arka tai intiimi, jos haastateltavia on vahan tai jos eri henkildiden kokemukset vaih-

televat paljon. (Metsémuuronen 2006, 115).

4.2 Haastateltavien valinta

Haastateltavat henkil6t valitaan tutkimuksiin siksi, ettd he edustavat jotakin tiettyé ryh-
maa. Usein ongelmaksi koituu, miten haastateltavat 16yt4da ja miten heihin saa yhtey-

den. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 83.) Omalla kohdallani tdmé& ongelma ratkaistiin niin,
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ettd Muistiyhdistyksen edustaja otti ensin yhteyttd haastateltaviin ja kysyi lupaa yh-
teydenotolleni. Haastateltavien maaraksi sovittiin viisi ja haastateltavat henkilot vali-

koituivat sattumanvaraisesti Rauman Seudun Muistiyhdistyksen toiminta-alueelta.

Kun muistiyhdistyksen edustaja oli saanut alustavat haastatteluluvat (toukokuu-syys-
kuu 2016), sain mind yhteystiedot ja aloitin haastatteluaikojen sopimisen. Kaikki alus-
tavan haastatteluluvan antaneet suostuivat haastateltaviksi. Sovin kunkin haastatelta-
van kanssa puhelimitse haastatteluajankohdan ja kerroin alustavasti, mitd haastattelu
koskee ja mihin sitd k&ytetd&n. Pyysin jo tdssa vaiheessa myos alustavan luvan haas-

tatteluiden nauhoittamiseen.

4.3 Aineiston keruu

Kaytin siis opinndytetytssani aineistonkeruumenetelmana teemahaastattelua. Tein 1a-
hinnd omaksi tuekseni haastatteluja varten teemarungon (liitel), jota kdyttden haas-
tattelut sujuisivat luontevasti. Teemahaastattelun tarkoituksenahan on, etta kaikki tee-
mat kaytdisiin jokaisen haastateltavan kanssa lapi, mutta jarjestys ja laajuus voivat
vaihdella yksilollisesti. (Aaltola & Valli 2007, 27).

Toteutin haastattelut syys-lokakuussa 2016. Kaikki haastattelut toteutettiin haastatel-
tavan kotona ja tunnelma oli lammin ja ilmapiiri avoin kaikissa paikoissa. Koin olevani
tervetullut jokaiseen kotiin. Pyysin kirjallisen luvan haastattelun nauhoitukseen (liite
2) ja nauhoitin kaikki haastattelut. Haastattelujen kesto vaihteli valilla 28min — 1h

43min.

4.4 Aineiston purku ja analysointi

Kun aineisto oli kerétty, alkoi ehképa tyon aikaa vievin osuus, nimittdin saadun aineis-
ton purkaminen. Nauhoitettua aineistoa oli paljon ja osassa nauhoituksista oli myds
mukana aiheeseen liittym&tont4 materiaalia. (esim. saésta jutteleminen nauhoituksen
aikana) Jos aineisto on keratty teemahaastattelu-menetelmalla eika tarkkaan purkami-
seen ole syytd, voidaan haastattelu purkaa muulla tavalla kuin tarkalla litteroinnilla.
(Hirsjarvi & Hurme 2000, 141).
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Tein litteroinnin niin, etta kirjoitin haastateltavien puheosuudet sanasta sanaan niilta
osin kuin ne koskivat haastattelun teemoja. Tamén jélkeen teemoittelin litteroidun ai-
neiston niin, ettd kaikkien haastateltavien vastaukset kyseiseen teemaan liittyen olivat
samassa ryhmassa. Taman jéalkeen aineistoa oli helpompi analysoida, kun kaikkien
haastateltujen vastaukset ovat nakyvilla yhden teeman alla.

Analyysivaiheessa saadaan vastaukset niihin aiheisiin, joita on jo tydn alkuvaiheessa
l&hdetty etsiméaan. Sisallonanalyysia voidaan kuvata vaiheittain, jolloin ensimmaisessé
vaiheessa on “herkistyminen”, eli tutkimuksen tekijan pitié tuntea tarkasti oma aineis-
tonsa sekd tyon keskeiset kasitteet teoreettisen kirjallisuuden avulla. Sitten aineisto
luokitellaan karkeasti, erotellen keskeisimmat teemat. Kun karkea jako on tehty, ale-
taan tdsmentdd tyon keskeisimpid tehtdvid ja kasitteita ja tehda niista johtopaatokset ja
tulkinta. Mukaan on tietenkin kytkettdva myos teoria ja mahdolliset aikaisemmin ai-
heesta tehdyt tutkimukset. (Metsamuuronen 2006, 124, Aaltola & Valli 2007, 42.)

Siséllonanalyysissa aineistoa tarkastellaan eritellen, eroja ja yhtaldisyyksia etsien ja
tiivistéen. Siséllonanalyysi on diskurssianalyysin tapaan tekstianalyysia, jossa tarkas-
tellaan joko valmiiksi tekstimuotoisia tai tekstimuotoon muutettuja aineistoja. Sisél-
I6nanalyysin avulla pyritddn muodostamaan tutkittavasta ilmiosta tiivistetty kuvaus,
joka kytkee tulokset ilmion laajempaan kokonaisuuteen ja aihetta koskeviin muihin
tutkimustuloksiin. (Tuomi & Sarajérvi 2002, 105.)
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Alla olevan taulukon ensimmaisessa sarakkeessa on kuvattu haastattelun paateemoja

ja toisessa sarakkeessa on eritelty, mitd esimerkiksi teemaan voi kuulua.

Taulukkol

TAUSTATIEDOT

-iké
-sukupuoli

-suhde hoidettavaan

-omainen hoitajana

HOITOSUHDE -omaishoitaja
-asuminen
-sairaus

HOIDETTAVA -voimavarat

-muut hoitotahot

ARJEN SUJUMINEN/ MIELEKKYYS

-fyysinen hyvinvointi
-ulkopuolinen apu

-S0s. suhteet

AJAN KAYTTO

-arjen organisointi
-oma aika

-muut velvollisuudet

JAKSAMINEN

-vasymys
-apu

-yhteiskunnan tuki

-julkinen, yksityinen, kolmas sektori

-tukitoimet

-psyykkinen hyvinvointi




21

5.1 Taustatiedot ja hoitosuhde

Haastateltavien anonyymiyden takaamiseksi en erittele taustatietoja tarkasti. Haasta-
teltavia oli viisi, mukana oli molempia sukupuolia ja haastateltavien ikdjakauma oli

52-84 vuotta. Osa hoiti puolisoaan, osa vanhempaansa.

Myos hoidettavien joukossa oli sekd miehid ettd naisia ja hoidettavien ikdjakauma oli
68-86 vuotta. Kaikilla hoidettavilla on diagnosoitu muistisairaus, sairauksien kesto,
kulku ja vaihe olivat hyvinkin erilaisia. Yhden diagnoosista on aikaa jo n. kolmetoista
vuotta, toisen parisen vuotta ja loppujen jotain silta véliltd. Myos hoitosuhteet ovat siis
hyvinkin eri pituisia. Kysyttéessé sairauden kestoaikaa tai hoitosuhteen kestoa ei ku-
kaan osannut antaa tdsmallista vastausta. Tdma kertoo ehké eniten siit4, ettd sairautta
on alussa vaikea tunnistaa ja hyvaksya. Vield sairastumisen jalkeenkin saattaa kulua
pitka aika niin, ettd ei koe olevansa omaishoitaja, vaikka hoitoa jo tarvittaisiinkin pal-

jon.

Virallisen omaishoitajan roolissa toimii kaksi haastatelluista, eli kdytdannossa tarkoit-
taa lahinnd sita, ettd he saavat omaishoidon tukea kunnalta. Kaksi haastateltavista ei
ole koskaan edes halunnut virallistaa hoitosuhdetta ja yksi on hakenut tukea, mutta ei
ole sitd saanut. Neljassa tapauksessa hoitaja ja hoidettava asuvat samassa taloudessa,

yhdessa omainen asuu pienen valimatkan paassa hoidettavastaan.

Kaikki haastateltavat kertoivat alkaneensa hoitamaan omaistaan vapaasta tahdostaan,
rakkaudesta omaa l&heistddn kohtaan. Haastateltavat toivat esille myds, etté sairastu-
neelle on ollut hyvin tirkedd voida asua edelleen kotonaan. Néin ollen “ei ole ollut
sydéntd laittaa laitokseen, vaikka joskus onkin tosi rankkaa.” Haastateltavien kerto-
masta kavi ilmi, ettd ajatuksena usein on, ettd kun hoitosuhde on kerran alkanut ja
siihen on ryhtynyt, siihen pit&d sitoutua loppuelaméksi. Tdma ajatus oli vahvana eten-

kin niillda omaisilla, jotka hoitivat puolisoaan.
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5.2 Hoidettavan voimavarat

Kuten edelld kéy ilmi hoidettavien henkildiden ikdjakauma on aika laaja. Tamé kertoo
siitd, ettd muistisairaudet eivét ole vain vanhojen ihmisten sairauksia, vaan muistisai-
raus voi alkaa jo tyoikaisend. Myos hoitosuhteiden pituudesta voidaan paatelld, etta

sairaus on alkanut osalla jo melko varhaisessa vaiheessa.

Haastatteluissa kavi ilmi, ettd kaikilla hoidettavilla on vield hyva tai melko hyva fyy-
sinen kunto ja arjen toiminnoista selviydytaan vield melko omatoimisesti. Pukeutumi-
sessa ja syomisessd tarvitaan lahinnd ohjausta, neuvontaa ja valvomista. My0ds wc-
asiointi onnistuu vield kohtalaisen omatoimisesti ja vain yhdella hoidettavista on
vaippa kaytossaan. Nelja viidesta haastatellusta toi esiin huolensa juuri tésta asiasta.
Pel&tadn hetked, jolloin hoidettava ei end4 tunnista vessah&tadnsa tai ei osaa toimia

siella.

Kaikki haastateltavat kertoivat, ettd hoidettava ei osaa endé valmistaa ruokaa itsendi-
sesti ja nelja viidesta kertoi myos, etta hoidettava ei itsendisesti osaa hakea ruokaa
jadkaapista tai lammittaa sitd. Vain yksi vastaajista sanoi, ettd valilla hoidettava saattaa

tehda esim. voileivan tai keittda kahvia.

Kaikki vastaajat toivat esille, ettd muistisairas laheinen ei endé juurikaan halua osal-
listua mihink&an kodin ulkopuoliseen toimintaan, vaan viihtyy paremmin tutussa ym-
paristossa kotonaan. Kolme vastaajista sanoi, ettd hoidettava on “taysin erakoitunut”,
eikd halua olla kenenké&én ulkopuolisen kanssa missaan tekemisissa. Tamé koettiin hy-
vin ongelmalliseksi, koska se tietenkin rajoittaa paljon my6s hoitajan eldmaa. Yksi
vastaajista kertoi, ettd on joutunut rajoittamaan hyvin paljon omia harrastuksiaan ja
sosiaalisia suhteitaan, koska hoidettava ei halua lahted yhdessa mihink&an, mutta ei

halua myo6skaan olla yksin kotona.

5.3 Muut hoitotahot

Kaksi vastaajista kertoi, ettd hoidettavalla on vélilla intervallijaksoja (esim. 1vko/kk),

jolloin omainen pystyy véhan hengahtdmaan ja kerddmaan voimia. Lisaksi nelja vas-
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taajista kertoi laheisensa kdyvén paivakeskustoiminnassa kerran viikossa. Yksi vastaa-
jista kertoi, ettd paivatoimintaa on kylla tarjottu, mutta hoidettava ei halua sinne
menna, eika han ole vékisinkaan vienyt. Kolme vastaajista toi esille, ettd hoidettavaa
on vaikea saada ldhtemidn edes pdivéksi pois kotoaan ja vililld on yhtd tappelua
saada toinen taksiin.” Tdma koettiin hyvin raskaana ja kaksi omaista kertoi, ettd on

harkinnut l&heisensé lopettavan paivatoiminnassa kaynnit kokonaan.

Ulkopuolista apua tai hoivapalveluita on kaytossa melko vahén. Kolme vastaajista ker-
toi, ettd kaytossa ei ole mink&énlaista hoiva-apua. Yksi vastaajista kertoi laheisellaan
kayvan kunnallinen kotihoito kerran viikossa ja yhdella hoidettavista on kdytdssa pal-
veluseteli, jonka avulla yksityinen hoivapalvelu kdy 1-2 kertaa vuorokaudessa. Kolme
vastaajista kertoi hoitavansa itse ateria-asiat, kaksi kertoi, etta yksityinen ruoantoimit-
taja tuo ateriat kotiin muutaman kerran viikossa. Siivouspalvelu on k&ytdssd yhdessa
taloudessa, siivooja kay kerran kuukaudessa, muut vastaajat hoitavat siivouksen ja

muut kodin askareet kokonaan itse.

Syyna palveluiden véhyyteen kerrottiin olevan padosin siing, ettd palveluita ei ole ha-
luttu. Vastaajat kokevat, ettd haluavat ja pystyvét itse hoitamaan arkiaskareet ja niiden
koettiin tuovan pdivaan sisaltéékin. Hoitoapua tarvitaan paasaantoisesti peseytymi-
seen ja sairaanhoidollisiin toimenpiteisiin. Laheisensa laédkehoidon (ladkkeenjaon, an-

nostelun, antamisen) kaikki vastaajat kertoivat hoitavansa itse.

Kolme vastaajista kertoi, ettd saa apua tarvittaessa muilta perheenjésenilta, sukulaisilta
ja ystavilta. Néista kolmesta kukaan ei koe joutuvansa jattaméan omia menojaan tai
tarpeitaan huomioimatta, vaikka hoitaakin omaistaan. Yksi vastaajista kertoi, etté tu-
kiverkostoa ei juurikaan ole, mutta han ei silti koe joutuvansa luopumaan omista me-
noistaan. Yksi vastaajista kertoi, ettd apua ei ole saatavilla lahipiirista muuta kuin har-
voin. Han sanoi myos, ettd on joutunut luopumaan paljon omista harrastuksistaan ja

menoistaan.
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5.4 Arjen sujuminen ja ajankaytto

Kolme vastaajista on vield tydelamassa ja jokainen heista koki tyéssakaynnin olevan
ainakin tassa vaiheessa hyva ratkaisu. Tydssédkaynnin kerrottiin antavan elamaan si-
saltod, sosiaalisia suhteita ja omaa aikaa. Kukaan ei kokenut tyGssa oloaan erityisen
hankalaksi, vaikka hoitaakin omaistaan. Pelkona mainittiin, etta jos kotona sattuu siné
aikana jotain tai jos hoidettava lahtee vaikka yksin ulos, eikd osaa takaisin kotiin.

Kaksi vastaajista on elédkkeella.

Kukaan vastaajista ei pitanyt ajankayttoa erityisen ongelmallisena. Kaikki vastaajat
kertoivat pystyvansa ajan puolesta hoitamaan ne asiat, mitka kokevat tarpeelliseksi.
Omaa aikaa ei ehka ole niin paljon kuin ennen hoitosuhdetta, mutta omaa aikaa kaiva-
taan lahinnd jaksamista tukemaan, ei niink&&n asioiden hoitoon tai tygssa kaymiseen.
Kolme vastaajista kertoi, ettd kokee huonoa omatuntoa siité, ettd muut asiat vievat lii-

kaa aikaa, ettei ehdi olla tarpeeksi hoidettavan tukena ja seurana.

6 OMAISEN JAKSAMINEN

Tyoni tarkoituksena oli lahted selvittdméaan nimenomaan laheistaan hoitavan omaisen
jaksamista. Edella esille tuodut asiat kuvaavat lahtokohtia siitd, millaisissa tilanteissa
haastattelemani henkil6t ovat. Tarkoitus ei kuitenkaan ollut selvittdd kovinkaan tar-
kasti taustoja eik& hoidettavan taudin kuvaa ja kestoa, vaan perehtya siihen, miten

omaiset jaksavat ja mité tukea he mahdollisesti kaipaisivat.

Aikaisempiin tutkimustuloksiin ja yhteiskunnan yleiseen kéasitykseen nojaten, ennak-
koajatuksena oli, ettd omaishoitajat ovat vasyneité ja jopa tdysin loppuun palaneita.
Vésymysta koetaankin, mutta joukossa oli myos niitg, jotka kokivat olevansa ihan tyy-
tyvaisid elamaansa eivatké kokeneet olevansa erityisen uupuneita. Laheistdan hoitavat
omaiset kokevat kyll& vasymystd, mutta esille nousi myés vahvasti se, ettd omaishoito

on palkitsevaa ja antoisaa.
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Kaksi vastaajista kertoi olevansa oman jaksamisensa adrirajoilla. Valilla tuntuu, etta
ei jaksa nousta aamulla edes ylos, mutta toisena paivana voi tuntua helpommalta. ”
Kolme vastaajista kertoi olevansa valilla uupunut, mutta he kokivat, ettd uupumus joh-
tuu enemman muista asioista kuin hoitosuhteesta. Vasymystéa kokivat seka ne, joilla
oli takanaan pitka hoitosuhde, ettd myos ne, joiden hoitosuhde ei vield ole kovin pitka.
Haastatteluista kévi ilmi, ettd puolisoaan hoitavat kokevat uupumusta useammin kuin

ne, jotka hoitavat vanhempaansa.

Vanhempaansa hoitavat kertoivat keskittyvansa enemman omaan jaksamiseensa ja hy-
vinvointiinsa kuin ne, jotka hoitavat puolisoaan. Vanhempiaan hoitavat kertoivat, etté
tilanteen niin vaatiessa, he ovat valmiita siirtdmaéan laheisensa myds laitoshoitoon.

Puolisoaan hoitavista kukaan ei pitanyt tata ajatusta mahdollisena.

Jaksamiseen vaikuttavat oleellisesti myds hoitajan ika, fyysinen toimintakyky, mah-
dolliset sairaudet, sosiaaliset suhteet ja psyykkinen hyvinvointi. Haastatelluista kolme
kertoi, ettd oma fyysinen kunto ja/tai sairaus heikentavéat osaltaan jaksamista. Kaksi
vastaajista kertoi myos, ettd oma ik&antyminen askarruttaa mieltd ja tuo haasteita hoi-

tosuhteeseen, “kun ei jaksa endd niin kuin tyttésend.”

Kaksi vastaajista on joutunut luopumaan omista sosiaalisista suhteistaan ja harrastuk-
sistaan, tai ainakin rajoittamaan niitd. Kaikkein ongelmallisempana koettiin se, etta ei
voida harrastaa, kun hoidettavaa ei voi jattda yksin kotiin, mutta tdmé ei myoskaan
halua lahted kotoaan mihink&an. Kaksi vastaajista kuvaili olevansa vankina omassa
kodissaan. Vastauksista kavi ilmi myos, ettd omainen kokee jossain méarin huonoa

omatuntoa, jos menee omiin harrastuksiinsa ja jattd4 hoidettavan kotiin.

Psyykkiseen hyvinvointiin vaikuttavat kaikki edelld mainitut asiat seka liséksi jokaisen
henkilokohtainen tunnelataus. Puolisoaan hoitavat joutuvat kokemaan erilaisen menet-
tdmisen tunteen kuin esim. vanhempaansa hoitavat. Kaksi vastaajista koki, etta henki-
nen jaksaminen on ihan hyvalla mallilla, yksi ei osannut vastata ja kaksi koki olevansa
henkisesti uupunut. My6s vihaa ja katkeruutta koettiin jonkin verran. Kaksi vastaajista
kertoi kéayttdvansd/kayttaneensa hoitosuhteen aikana mielialaladkitysta parantaakseen
omaa henkista jaksamistaan. Yksi kertoi harkinneensa asiaa ja kaksi sanoi, ettd ei ole

joutunut edes harkitsemaan laakitysta.
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Kysymykseen "Miten koet jaksavasi tdlld hetkelli?” sain mm. seuraavanlaisia vas-

tauksia.

” Onhan se raskasta kattoo, kun X:n persoonallisuus muuttuu koko ajan. Hyvdd ite

koittaa ja muuta ei saa kun haukut niskaan.”

Tahan lauseeseen tiivistyy tuskaa siitd, miten raskasta voi ldheisen hoitaminen olla.
Tuttu ihminen on siind ja tavallaan ihan sama kuin ennenkin, mutta kuitenkin ihan
erilainen persoona kuin aiemmin. Persoonallisuuden muuttumista pidetdénkin yhtena

raskaimmista asioista hoitosuhteissa. (Meriranta 2010, 184 —185).

" Ei yhteiskuntaa kiinnosta mun jaksaminen, ovat tyytyvdisid kun joku hoitaa, kaikki-

>

han se on sddstod kunnalle.’

“Ndin mennddn niin kauan kuin suinkin . En md X:dd laitokseen laita. Tai sitte yh-

dessa mennaan, jos pakko on.”

“En md nyt ldhde itteeni rikkomaan tdn takia, joku jdarki pitdd olla mukana.”

” Ei voi sanoa kellddn ettd olisin vdsynyt. Hirvedn kateellisia ihmiset muutenkin,
meinaa etta kylla sen kelpaa kun maksetaankin vield kun saa kotona toista hoitaa. Ei

’

ne ymmdrrd, et olisin mieluummin pitdny terveen X:n.’

Omaishoitajalla voi olla hyvinkin huonoja kokemuksia siitd, miten kanssaihmiset suh-
tautuvat omaishoitajuuteen. Jotkut ulkopuoliset henkil6t saattavat kokea tyon helpoksi
ja haastatteluista kavi myos ilmi, ettd ulkopuolelta on tullut jopa kommenttia siita, ettd
“tienaa toisen sairaudella”. Tama kuulostaa hyvin surulliselta ja kertoo siité, etta
vaikka omaishoidosta jo nyky&an puhutaan ja tiedetédén paljon, myads tietaméattomyytta
asian suhteen edelleen on.
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’

“Meilld on kumminkin hyvd yhdessd. Joskus ihan unohtaa ettd X ei oo endd terve.’

”Jos ma nyt totta sanon, niin kylla ma jaksan tosi huonosti, henkisesti. Kylla ma oon

. . 33 2
niinku tosi véisyny.

>

"Aamulla aina miettii, ettd voi kun tulis ilta et pddsis nukkumaan.’

”Avioliitto on muuttunu tdysin muuksi. Md oon niinku hoitaja, tdid on mun tyo. Mutta

’

en md vois ajatella laittavani laitokseenkaan.’

“Kai md tosi visynyt oon, mut silti md oon ihan tyytyvdiinen. Tdd on meijdn eldmd

2

nyt.

" Tdd on ithan kivaa kumminkin. Ei sit tarvii miettid kuin silld toisella menee, kun se

on koko ajan tossa ndkyvilld.”

Kommenteista tulee vahvasti esille se, ettd vaikka vasymysta on, l&heista halutaan silti
hoitaa. Syitd voi olla monia, mutta yleens& syyné on rakkaus ja kiintymys l&heistdan
kohtaan. Omaishoito perustuu vahvasti tunnesiteeseen ja usein on niin, ettd mitaan

muuta vaihtoehtoa ei ole edes harkittu. (Meriranta, 2010, 179.)

6.1 Yhteiskunnan tuki

Haastatteluista kévi ilmi, ettd julkisiin palveluihin kylla luotetaan jonkin verran, mutta
niiden saatavuutta ei pidetty kovin helppona. Kolme vastaajista kertoi luottavansa sii-

hen, ettd jos ei itse endé jaksa, kunnalta saa esim. kotihoidon apua tai tarvittaessa pit-
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kaaikaispaikan laitoksesta hoidettavalleen. Yksi vastaajista kertoi, ettd hén ei ole aja-
tellut koko asiaa, koska ei koe asian olevan ajankohtainen. Yksi vastaajista oli pettynyt
yhteiskunnan tukeen. H&n koki, ettd tuen saaminen on tehty lahes mahdottomaksi. Kai-
ken kaikkiaan byrokratiaa ja tukiviidakkoa pidettiin vaikeina tai melko vaikeina asi-

oina.

Kaksi vastaajista toi esille myds, etté ei ole edes halunnut milldédn muotoa virallistaa”
hoitosuhdettaan, koska pelkaa, etta sen jalkeen koko laheisen hoito ja vastuu siita siir-
tyy pelkastaan itselle. Pelkona on, ettd esim. laitospaikkaa ei tarvittaessa saa, koska

omainen on luvannut hoitaa.

6.2 Kolmas sektori

Haastatteluista kévi ilmi, etta erilainen yhdistys- ja vertaistukitoiminta koettiin erityi-
sen tarkedksi. Viidestd vastaajasta nelja kertoi kdyvansa séannollisesti tai melko saan-
nollisesti jonkun yhdistyksen tai jarjeston tilaisuuksissa. Yksi vastaaja kertoi, etta ha-
nelle riittdd oman perheen vertaistuki eikd hén koe tarvetta ainakaan tissa vaiheessa
osallistua mihink&&n yhdistystoimintaan.

Neljé vastaajista kertoi osallistuvansa séannéllisesti tai melko saannéllisesti Rauman
Seudun Muistiyhdistyksen toimintaan. Myds SPR ja Omaiset ja laheiset- liitto mainit-
tiin hyvina osallistumiskohteina. Erityisen hyvana koettiin vertaistukiryhmét. Téassa
muutama kommentti vertaistuesta:

’

”” . . . ooy
Saa neuvoja ja niksejd.

“"Huomaa, ettd jonkun asiat on vield huonommin, se auttaa taas jaksamaan.”

’

"Voi sielld aina syddntd keventdd.’

"Sielld on niin kivoja tyyppejd.”

’

"Tuntuu, ettd ei mulla endd muita ystavid ees ole.’
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’

“Ei sielld ajatella, mitd muut musta ajattelee.’

Vastauksista kévi ilmi, ettd haastateltujen mielestd omaisille jarjestetadan ihan hyvin
tukea ja toimintaa, mutta hoidettavan osuus jad huonommalle. Erityisesti kaivattai-
siin toimintaa nuoremmille muistisairaille. Haastatteluista kavi ilmi, ettd muistisai-
raille on kyll& erilaisia ryhmié seké julkisella puolella ettd kolmannen sektorin jérjes-
tdmand, mutta ne ovat suunnattu padasiassa iakkéille henkil6ille. Kaksi haastatteluun
osallistuneista koki, ettd eivat saa tarpeeksi tietoa yhdistysten toiminnasta ja ettd mai-

nonta ja tiedotus ovat riittdmatonta.

7 TULOSTEN TARKASTELU

Tyoni tuloksena on, ettd laheistadn hoitavat omaiset ovat melko vésyneita ja kokevat
omaishoidon jokseenkin raskaana. Laheistddn hoitavat omaiset kuitenkin ovat itse ha-
lunneet ryhtyd hoitosuhteeseen ja se koettiin myos palkitsevaksi ja hyvéksi hoitomuo-
doksi. Saman tyyppisia tutkimustuloksia on saatu aiemmistakin tutkimuksista, mm.
Siira, 2006. Ehké véahan yllattavaakin oli, ettd kuitenkin enemmisté haastateltavista
sanoi olevansa vain joskus vasyneita ja he kokivat uupumuksensa johtuvan enemman-
kin muista syista kuin hoitosuhteesta. Huomioitavaa on myos se, ettd ne omaiset joilla
on itselldan jo ikaa tai esim. sairautta kokevat vasymystd enemman. Tdéma tukee ai-

heesta aikaisemmin tehtyja tutkimuksia, esim. Aatola 2003.

Kaikkein raskaimmaksi koetaan henkinen kuormittavuus. Siihen liittyy jatkuva “va-
ruillaan olo”, se, ettd tdytyy olla koko ajan toisen saatavilla. Raskaana koettiin myds
se, ettd ei kodin ulkopuolellakaan osaa nauttia harrastuksistaan, kun koko ajan miettii
mitd kotona tapahtuu poissaolon aikana. Lahes kaikki vastaajat myos kertoivat, etté
hoidettava on eristaytynyt kotiin, eikd halua l&hte& pois tutusta ymparistosté lyhyeksi-
kaan aikaa. Kaksi vastaajista mainitsi myos, ettd hoidettava ei siedd vieraita hoitajia
kotonaan, vaan ainoastaan omainen kelpaa. Tdma on erittdin hankala tilanne ja namé

omaiset kokevat tilanteensa henkisesti raskaana.



30

Liina Soinnun (2016) tuore vaitoskirja puolisoaan hoivaavien arjesta tuo esille juuri
naitad samoja ongelmia kuin tdmankin tyon tulokset. Omaiset tarvitsisivat edes hetkit-
téisia lepohetkia ja irtiottoja arjestaan, mutta se on kaytannossa hankalaa. Hoidettava
vaatii usein omaiselta paljon huomiota, eik& hoidettavan ymmarrys riita siihen, etta
toinen tarvitsee myds omaa tilaa. Kéytdnnossé seka lyhyiden etté pitempien vapaiden
saaminen on vaikeaa, koska kéytossa ei ole riittdvasti luotettavaa sijaishenkildstoa.
Toisena ongelmana on, etta jos sijaishoitajan saisikin, hoidettava ei hyvéksy vieraita

hoitajia.

7.1 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksen uskottavuus ja eettisyys perustuvat siihen, etta tutkimuksen tekija nou-
dattaa hyvaa tieteellista k&ytantod. Hyvaan kaytantoon kuuluu mm. ettd tutkimuksen
tekija noudattaa rehellisyyttd, huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimustydssaan seka tulos-
ten tallentamisessa, esittamisessa ja arvioinnissa. Tutkimuksen tekijén on sovellettava
tutkimuksen kriteerien mukaisia ja eettisesti kestévia tiedonhankinta-, tutkimus- ja ar-
viointimenetelmid. Tutkimuksen tekijan on myos otettava huomioon muiden tutkijoi-
den tyot ja saavutukset asianmukaisella tavalla niin, ettd tutkija antaa heidén saavutuk-
silleen niille kuuluvan arvon ja merkityksen omassa tydssaan. Tutkimuksen tulee olla
suunniteltu, toteutettu ja raportoitu yksityiskohtaisesti ja eettisesti. Vastuu hyvan kay-
tdnndn noudattamisesta ja rehellisyydesté on ensisijaisesti tutkimuksen tekijalld, mutta
myos tutkimusyksikén vastuuhenkildlla. (Tuomi, Sarajarvi 2009, 132-133)

Opinndytety6té tehdessani tein ensiksi tutkimussuunnitelman vaatimusten mukaisesti
ja raporttia Kirjoittaessani pyrin noudattamaan hyvéa tieteellista kaytantoa. Kirjalli-
suutta ja eri tietokantoja kaytin laajasti ja kirjallisuuden hankin pé&&asiassa Rauman
kaupunginkirjastosta sek& Satakunnan ammattikorkeakoulun kirjastosta. Kéytin sek&
verkossa olevaa ettd painettua tekstid. Raporttia Kirjoittaessani tarkastelin haastatte-

luista saamiani tuloksia objektiivisesti, tarkasti ja rehellisesti.

Laadullisen tutkimusmenetelman yhtend erityispiirteend voidaan mainita, etta talla

menetelmalld tehdyn tutkimuksen tavoitteena ei ole totuuden I0ytdminen tutkittavasta
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asiasta. (Vilkka 2005, 98). Laadullisessa tutkimuksessa tutkimuksen kohteena on
yleensa joukko ihmisid, jotka ovat samankaltaisessa tilanteessa. Jokainen heistd on
kuitenkin yksild, joka kokee asiat omalla tavallaan. N&in ollen tuloksia ei voida esittaa

“totuutena”, joka koskisi kaikkia samaan ryhmaan kuuluvia.

Erityisesti ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen tekeminen edellyttdd tutkijalta hyvan tut-
kimuskaytannén noudattamista, ja silloin ensisijaista on tutkittavan ihmisarvon ja it-
semaaraamisoikeuden kunnioittaminen. (Pelkonen & Louhiala 2002, 129). Jos ky-
seessd on vapaamuotoisempi tiedonhankintatapa, esim. teemahaastattelu, on myos tut-
kijan ja tutkittavan suhde epdmuodollisempi. Talldin tutkijalle itselleen jaa suurempi
vastuu tutkimuksen eettisyydestd. Omassa tydssani olen pyrkinyt toimimaan mahdol-
lisimman eettisesti kertomalla mm. tydn tavoitteista, menetelmasta ja siitd, mihin tu-
loksia kdytetddn ja missé ne julkaistaan. Olen pyytanyt ja saanut haastatteluihin osal-
listuneilta luvat keskustelujen nauhoittamiseen ja olen myds kertonut, ett4 nauhoitettu
aineisto tulee vain omaan kayttooni ja se tuhotaan, kun ty6 on valmis. Olen myés huo-

mioinut raporttia kirjoittaessani, ettd henkil6t eivat ole tunnistettavissa.

Laadullisella tutkimusmenetelmélla tehdyssa tutkimuksessa luotettavuuden kriteeri on
viime kéadessa tutkimuksen tekija ja hanen rehellisyytensa. Tutkijan on pystyttava pe-
rustelemaan saamansa tulokset luotettavasti, mutta silti toinen tutkija voi paasta erilai-
seen lopputulokseen. Vaikka samasta aiheesta voidaan saada eri tuloksia, ei se tarkoita
valttamatta epaluotettavuutta, vaan kuvastaa tutkijoiden erilaisuutta. (Vilkka 2005,
158-159.)

Omassa tydssani tulosten luotettavuutta heikentaa se, ettd haastateltavia oli vain viisi,
melko pieni ryhmé siis. Ryhman suppeaa kokoa voidaan perustella silld, ettd laadulli-
sessa tutkimuksessa ei pyrité tilastollisiin yleistyksiin. (Tuomi, Sarajarvi 2009, 85).
Luotettavuutta taas parantaa se, ettd haastatellut ovat kaikki asiantuntijoita ryhmassa,
jossa tutkitaan omaisten jaksamista. Kukaan ei osaa heitd paremmin kertoa tutkinnan
kohteena olevasta asiasta, eli omasta jaksamisestaan muistisairaan laheisensa rinnalla.
Luotettavuutta lisdd myos se, ettd haastattelut nauhoitettiin. Nain ollen en joutunut te-

kemé&é&n raporttia omaan muistiini tai muistiinpanoihin nojaten, vaan pystyin litteroi-
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maan haastattelut ja saamaan kaiken kerrotun aineiston kayttooni. Luotettavuutta pa-
rantaa myos se, etté kaikki haastateltavat olivat vapaaehtoisesti mukana tutkimuksessa

ja he kertoivat hyvin avoimesti elamastaan ja jaksamisestaan.

7.2 Johtopaatokset ja kehittamismahdollisuudet

Johtopaatoksend voidaan todeta, ettd ldheistdan hoitavat omaiset kokevat uupumusta
ainakin vélillg, etenkin henkisesti. Omaa sairastunutta laheista kuitenkin halutaan hoi-
taa kotona ja hoitosuhde perustuu vapaaehtoisuuteen. Laheisen hoitaminen koetaan
myo6s merkityksellisend ja palkitsevana. Ongelmallista on omaisen kokema hoidon si-
tovuus. Kyse ei laheskdén aina ole siitd, ettd apua ei ole tarjolla, vaan siitd, etta hoidet-

tava laheinen ei huoli muita kuin omaisensa.

Ne haastatteluun osallistuneet, joilla oli palveluja kdytdssaan, olivat niihin paasaantoi-
sesti tyytyvaisid. Myds Rauman Seudun Muistiyhdistyksen toimintaan oltiin tyytyvai-
sid tai melko tyytyvéisia.

Ty06sta saatujen tulosten perusteella kehittdmiskohteena voidaan mainita, etté tiedotta-
mista Muistiyhdistyksen toiminnasta ja tapahtumista kaivattaisiin lisd. Liséksi esille
tuli, ettd nuoremmille muistisairaille tarvittaisiin toimintaa. Toiminta voisi olla kuntien
jarjestamaa, yhdistysten jarjestamaa tai perustua vapaaehtoistyéhon. Erilaisia vertais-

tukiryhmié pidettiin hyvéna ja tdméan tyyppisté toimintaa kaivataan liséa.

Isona ongelmana koettiin tyon sitovuus tilanteissa, joissa hoidettava ei huoli ulkopuo-
lista hoitajaa. Tdssé olisi hyva kehittdmiskohde, mutta aika vaikea toteuttaa. Ainoana
keinona toimii ehké ajatus siitd, etta sijaishoitaja olisi aina sama henkild. T&méa vaan
on kaytanngssa aika vaikeaa, koska silloinhan sijaishoitajan pitdisi olla tavallaan aina
kaytettavissa. Ennalta tiedetyissé tilanteissa tutun hoitajan kéyttd varmasti onnistuu,
mutta jos tilanne on akillinen, tutun hoitajan saaminen voi olla hankalaa. Olisi varmasti
kaikkien osapuolten kannalta hyva vaihtoehto, jos tallainen jarjestely onnistuisi. Sil-

loin myds omainen osaisi varmasti nauttia lepohetkistaan paremmin.
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8 POHDINTAA

Pidin alusta asti tyoni aiheesta ja koin sen mielenkiintoiseksi ja ajankohtaiseksi. Ikaih-
misten parissa vuosia t0itd tehneené olen usein tdrmannyt myos omaishoitoon. Valilla
nakee taysin uupuneita omaisia, jotka ovat kaikkensa antaneet ja usein vasta oman

sairautensa myotd ovat valmiit siirtdmaén laheisensa laitoshoitoon.

Tyoni tulokset ovat samansuuntaisia kuin viime aikoina aiheesta tehtyjen tutkimus-
tenkin tulokset. Omaiset haluavat hoitaa laheistaan ja tyo koetaan merkitykselliseksi
ja tarkeéksi, mutta hoito on myds raskasta ja sitovaa. Omaista hoidetaan rakkaudesta
ja kiintymyksesta, ei pakon edessa. Hoidon toteuttaminen on joskus vaikeaa, on ajan-
kaytto-ongelmia ja taloudellisia esteité. Olisi todella hienoa, jos julkinen taho pystyisi
kehittdmaan suunnitelmiaan omaishoidon suhteen niin, etta sitd pystyttaisiin jatkossa

toteuttamaan ja tukemaan entista laajemmin.

Opinnaytety6 prosessina oli mielenkiintoinen, vaikkakin valilla haastava. Ensimmai-
send ongelmana oli aiheen valinta, koska hyvia aiheita olisi ollut paljonkin. Aihe
omaisten jaksamisesta valikoitui tyoni kohteeksi oman kiinnostukseni takia. Aihe on
my®0s yhteiskunnallisesti hyvin ajankohtainen ja tata tyota tehdesséni tormasinkin mo-

niin mielenkiintoisiin asioihin ja artikkeleihin aiheeseen liittyen.

Taustatietoa minulla oli asiasta jonkin verran, ja omaishoidosta 10ytyy myos kirjalli-
suutta ja tutkimustuloksia aika paljon. Teoreettisen tiedon hankintaa en siis kokenut
kovinkaan vaikeana, vaikeinta oli ehk& vet&a raja siihen, mikd on omassa tydsséni

oleellista tietoa, mika ei.

Mielenkiintoisin ja antoisin vaihe oli haastattelujen tekeminen. Haastatteluista sain
paljon sellaista tietoa, mita Kirjoista ei saa. Ihmisen oma kertoma kokemuksistaan on
kuitenkin syvallisempé&é kuin kirjoista luettu tieto. Haastattelutilanteissa jouduin va-
lilla pidattelemaan itseani omien tunteideni kanssa. Valilla tuli hetkid, jolloin teki mieli
halata ja lohduttaa haastateltavaa. Minulle kerrottiin hyvin henkilokohtaisia asioita ja

tunnelataus oli voimakas monessa haastattelussa. Mielestani onnistuin haastatteluissa
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hyvin, ainakin oma kokemukseni on, ettd ihmiset avautuivat hyvin rehellisesti omasta

elamastaan.

Nauhoitetun aineiston kuuntelu ja litterointi veivét aikaa paljon, samoin saatujen tu-
losten luokittelu ja analysointi. En ole ennen tehnyt vastaavaa tyota ja koen, ettd sain
tastd oppia myos tulevaisuutta ajatellen. Jos joskus vield teen tutkimusta talla mene-
telmalld, teen joitakin asioita eri tavalla. Ainakin sen opin, ettd nauhoitettu aineisto

kannatta purkaa mahdollisimman pian haastattelun jalkeen.

Kaiken kaikkiaan koko prosessi oli mielesténi ihan hyvin onnistunut. Sain paljonkin
uutta tietoa omaishoidosta ja sen laajuudesta opinnéytety6téd tehdesséni. En ole ennen
ollut tietoinen esim. siitd, miten valtavista rahasummista puhutaan, kun lasketaan
omaishoidon tuomia s&astdja verrattuna julkiseen hoitoon. Surullista oli huomata, etta

kaikki omaishoitajat eivat kokeneet saavansa tyolleen riittdvasti arvostusta tai tukea.

Tyoni tuloksista ei siis ilmennyt mitddn mullistavia uusia tietoja, tulokset olivat sa-
mansuuntaisia kuin aiheesta ennenkin tehdyt tutkimukset osoittavat. Itseani ilahdutti
kuitenkin se, ettd kaikki omaiset eivat kokeneet olevansa erityisen uupuneita. Liséksi
ldheistddn hoitavat tuntuivat olevan kohtalaisen tyytyvéisia elamaansa vasymyksesta

huolimatta ja kaikki olivat hoitosuhteessa omasta tahdostaan.

Toimeksiantajan puolelta tyolle asettamat tavoitteet tayttyivat mielestani ihan hyvin.
Tavoitteena oli 10yt44 asiat, joihin kaivataan parannusta tai joita voitaisiin kehittaa.
Yhdistyksen toimintaan oltiin pdasaantoisesti tyytyvaisia ja ne kohdat, joihin kaivattiin
parannuksia, ovat mahdollisia korjata. Viestintaa kaivattiin enemman ja sen toteutta-
minen on kohtalaisen helppoa. Myds nuoremmille muistisairaille kaivattiin enemmaén
toimintaa. T&ta asiaa voitaisiin ldhted kehittdmddn ja suunnittelemaan. Ongelmana
ehk& on, ettd yhdistykselld ei ole palkattuja tyontekijoitd. Kaikki toiminta perustuu
vapaaehtoisty6hon ja néin ollen uuden toiminnan suunnittelu voi olla ajallisesti haas-

tavaa. Mutta ehképa siina on sopiva kehittdmistyo jollekin opiskelijalle!



Tyoni on hyva lopettaa Rosalyn Carterin sanoihin:

”Maailmassa on vain neljanlaisia ihmisia:

heitd, jotka ovat olleet omaishoitajia
heitd, jotka ovat omaishoitajia
heitd, joista tulee omaishoitajia

heitd, jotka tarvitsevat omaishoitajia”
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Haastattelun teemat:

TAUSTATIEDOT:
e IKA

e SUKUPUOLI

e SUHDE HOIDETTAVAAN

= Miksi olet omaishoitaja?

= Kauanko ollut?

* Omasta tahdosta ?

= Virallinen status? Jos et omaishoitaja, miksi et?
= Asuminen?

» Hoidettavan sairaus? kesto? kulku?

* Muut hoitotahot?

» Hoidettavan omat voimavarat? Fyysinen kunto, psyykkinen kunto?

= Miten saat arjen sujumaan?
= Muut velvollisuudet, oma ty6 tms.?

= Ajan kéyton organisointi?

OMA JAKSAMINEN:

= Miten itse koet jaksavasi?

= Oletko vasynyt, miksi, mihin?

= Misté saat apua, saatko apua yleensakin?
» Omat sosiaaliset suhteet?

= Mitd tukea kaipaisit?

= Mistad?



= Julkinen vai yksityinen sektori?

= Miten koet yhteiskunnan huolehtivan omaisista?

* Onko Rauman Seudun Muistiyhdistys tuttu?
= Toiminta, mita hyvaa, huonoa?

= Mita toivoisit?

Onko viel jotain, mitd haluaisit kertoa tilanteestasi?
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