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Taman opinndytetyon tarkoituksena oli saada selville millaisen tuen omaishoitajat ko-
kevat tarkedksi omaishoitajuuden aikana ja miten omaisille kohdistettuja tukipalve-
luita voisi kehittdd. Tarkoitus oli myos selvittdd millaista tukea omaishoitajat ovat
kayttédneet ja miten he ovat tietoa loytdneet. Opinndytetyon tavoite on tuottaa Porin
Seudun muistiyhdistykselle hyodyllisté tietoa, jota he voivat kdyttaa toimintansa suun-
nittelussa ja omaishoitajien tukemisessa. Ja mihin asioihin he voisivat kiinnittda huo-
miota omaishoitajia kohdatessa.

Tutkimus toteutettiin laadullisena tutkimuksena teemahaastattelua apuna kéyttéen.
Haastattelut toteutettiin yksilohaastatteluina. Tutkimukseen osallistui omaishoitajia
(n=4) jotka valikoituivat tutkimukseen muistiyhdistyksen koulutuspéivén kautta. Tut-
kimukseen osallistujat olivat kaikki Alzheimerin tautiin sairastuneiden henkilGiden
omaishoitajia.

Aineisto kasiteltiin sisallénanalyysin avulla. Omaishoitajat kokivat tarvitsevansa tukea
omaan jaksamiseensa ja tietoa enemman Alzheimerin taudista. My0s epétietoisuus tu-
levasta ja sairauden etenemisesté olivat omaishoitajien mielessa. Tutkimukseen osal-
listuneet omaishoitajat kéayttivat vahéaisesti ulkopuolisten apua arjessa. Hoidettavan
osallistuminen péivatoimintaan oli yhdistavaa kaikilla.

Jatkotutkimushaasteena voisi olla tutkimus tai projekti omaishoitajille kotiin vietavista
palveluista. Miten niité voitaisi toteuttaa ja olisiko sellaisille tarvetta.

Toisena jatkotutkimushaasteena voisi olla projektiluontoinen opinndytetyd, jossa oh-
jattaisiin omaishoitajia itse ohjaamaan muistisairaan l&hipiirid& muistisairaan kohtaa-
misessa.
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The purpose of this thesis is to discover the types of support found important by family
caregivers during the time period of family caregiving and to find ways to develop
different support services targeted on family caregivers. The thesis also aims to clarify
what types of support are used and how information is gathered by family caregivers.
The objective of this research is to provide Porin Seudun muistiyhdistys ry with useful
information that can be utilized in planning their operation, encountering family care-
givers and giving them the support they need.

The study was conducted as a qualitative research and the data was collected through
theme interviews. The theme interviews were carried out as individual interviews. The
study was participated by family caregivers (n=4) who had been selected through a
training day organised by Porin Seudun muistiyhdistys ry. All of the participants were
providing assistance to persons suffering from Alzheimer’s disease.

The data was processed by using the method of content analysis. Family caregivers
felt that they needed support with their stress relief and more information on Alz-
heimer’s disease. What made them feel worried was not knowing what the future holds
and how the condition would progress. Outside assistance was not utilized well in the
everyday lives of these family caregivers. The common factor for the participants was
that the persons they were caring for took part in daytime activities.

The future of this study could involve a research or a project on in-home services for
family caregivers and the demands and possibilities related to these services. Another
possible scenario could be a project of instructing family caregivers to guide the people
close to the individual suffering from memory impairment on encountering this indi-
vidual.
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1 JOHDANTO

Tdassa opinndytetyossa tutkittiin omaishoitajien tuen tarvetta omaishoitajuuden alussa.
Aihe oli tekijalle tuttu aiemman tyokokemuksen kautta. Tekija tyoskenteli opinnayt-
tyon teon aikana muistisairaiden ja heiddn omaisten parissa ja kiinnostus aiheeseen
herési tatd kautta. Halu selvittdd omaishoitajien kokemuksia kasvoi. Tyon tilaajaksi
valikoitui Porin seudun muistiyhdistys, jonka kautta I0ytyi tutkittavat henkilot tyohon.
Muistisairaudet ovat ajankohtainen aihe, silla joka vuosi arvioidaan Suomessa sairas-
tuvan etenevaan muistisairauteen 14 500 yli 64-vuotiasta. Kaikista muistipotilaista 65-
70% sairastaa Alzheimerin tautia. V&eston ikaantyessa muistisairaiden osuus kasvaa
(Viramo & Sulkava 2015, 35).

Omaishoidolla on suuri merkitys muistisairaiden hoidossa ja omaishoitajien hyvin-
vointi on tarke&a. Sosiaali- ja terveysministerio onkin laatinut vuosina 2014-2020 to-
teutettavan kansallisen omaishoidon kehittdmisohjelman, jonka tarkoituksena on lin-
jata omaishoidon kehittdmisen tavoitteet, lainsaadanndlliset muutokset ja muut kehit-
tdmistarpeet. Ohjelmassa tarkeina asioina halutaan vahvistaa omaishoitajien asemaa,
tuottaa yhdenvertaisia palveluita kaikille, asuinpaikasta riippumatta seka tukea omais-
hoitajia arjessa jaksamisessa. (STM:n tyéryhmén loppuraportti: Kansallinen omais-
hoidon kehittdmisohjelma. 19.3.2014 s.11). Omaishoitajan rooli muistisairaan hoi-
dossa on merkittava myos yhteiskunnallisesti. Etenevét muistisairaudet ovat kansan-
talouden ja kansanterveyden kannalta suuri haaste. Muistisairauksia sairastavien
madra lisdantyy, kun vaesto ikaantyy (Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen www-sivut
2015).

Kéypahoito suositus Muistisairauden kaytosoireiden hoidosta ohjeistaa erikseen myds
omaisille suunnatuista tukitoimista. Omaista tulisi ohjeistaa kéytosoireiden hoidossa
ja kannustaa osallistumaan heille suunnattuun tukitoimintaan. Omaisten masennus on
yhteydessé kaytosoireiden vakavuuteen. Viimeaikoina on kiinnitetty huomiota hoito-

ympdriston tunneilmastoon ja hoitokaytantdihin ja niiden yhteyteen kaytosoireiden



esiintymisessd. Panostamalla omaishoitajan jaksamiseen ja tukemiseen hoidetaan
my®0s valillisesti muistisairaan kdytosoireita. (Muistisairaudet: Kéypé hoito -suositus,
2017)

2 ALZHEIMERIN TAUTI, YLEISIN ETENEVA MUISTISAIRAUS

2.1 Alzheimerin taudin muodot

Tyypillinen Alzheimerin tauti, joka kattaa noin 70% kaikista muistisairauksista, voi-
daan jakaa eri vaiheisiin kliinisen oirekuvan mukaan ja ne kuvaavat oireiden muotoa
ja etenemisté. Niitd ovat varhainen, lievd, keskivaikea ja vaikea alzheimerin tauti. Jo-
kaisessa taudin vaiheessa esiintyy samantyyppisia oireita, joiden vaikutus elaménlaa-
tuun kasvaa taudin edetessa. Niitd ovat kognitiiviset oireet, toimintakyvyn muutokset,

kayttaytymisen muutokset ja somaattiset oireet. (Hallikainen 2014. 265-266)

Alzheimerin tauti voi alkaa myos muilla kuin muistioireilla. Tallin puhutaan epéatyy-
pillisesta Alzheimerin taudista. Muistisairaus tulee varmistaa neuropatologisesti. En-
simmaisia taudin oireita voi olla vaikeudet nahdyn hahmottamisessa, kielellisten toi-
mintojen ja puheilmaisun vaikeudet tai toiminnanohjauksen vaikeudet. Tauti voi alkaa
myos kayttaytymisen muutoksina, jotka yleensa yhdistetdadn otsa-ohimolohkorap-
peumaan. Tama epatyypillinen taudin muoto on yleinen nuoremmilla Alzheimerin tau-
tia sairastavilla, mutta tulee muistaa myds idkkaampien diagnoosia tehdessa. On tut-
Kittu, ettd sairauden etenemiseen tai kestoon ei vaikuta oli tauti sitten tyypillinen tai

epatyypillinen. (Remes 2014, 268)

Sekatyyppisessd Alzheimerin taudissa on 16ydoksend myds muun aivoja rappeuttavan
sairauden merkkeja, tai myos viitteitd aivoverenkierron sairaudesta. Sekatyyppinen
tauti yleistyy i&n myota ja yli 80-vuotiailla on tat4 taudinmuotoa enemman kuin puh-
dasta Alzheimerin tautia. Yleisin muoto sekatyyppisestd Alzheimerin taudista on sil-

loin kun I6ydoksend on myds aivoverenkierron sairaus (Hallikainen 2014, 269).



2.2 Alkuvaiheiden oireet sekd muistisairaan tukeminen

Yleensa Alzheimerin tauti alkaa hiljalleen. On todennakoist4, ettd muutokset aivoissa
alkavat jo vuosia ennen kuin nakyvia oireita ilmaantuu. Tauti etenee yleensa hitaasti
ja tasaisesti, Normaalit hajamielisyydet ja unohtelut ovat yleensé ensimmaéinen oire.
Alkuvaiheen oireina saattaa olla esimerkiksi vaikeutta uusien nimien muistamisessa
tai vaikeus oppia uusia asioita, kayttéesineiden hukkaamista ja vaikeutta liikkua eri-
tyisesti vieraassa ymparistossa. Myos asiat ja tapahtumat saattaa menné sekaisin. (Juva
2011, 124 - 125; Muistiliiton www-sivut 2017). Ennen diagnoosia saattaa esiintya
myos lievia kaytosoireita. Niita voi olla artyisyys, vetdytyminen omaan rauhaan ja yk-
sindisyyteen, eristaytyminen sosiaalisesta kanssakéymisesta ja toisen syyttaminen ta-
varoiden katoamisesta. Jos laheiset eivat osaa epdilla muistisairautta, saattaa ihmissuh-

teet karsia syytosten ja epdluuloisuuden takia (Telaranta 2014, 36.)

Varhaisessa vaiheessa tutkimuksiin voidaan hakeutua omatoimisesti. Omaiset voivat
my0s huomata oireita, jotka sairastunut sivuttaa keksimilld&n selityksilla. Oireita ei
viela paljon ole, mutta omaiset voivat huomata muutoksia kaytoksessa jotka henkil
itse sivuttaa jollakin selitykselld. Usein omaisten kokema outo muutos kaytoksessa on
muistisairauden ensimmadinen oire. (Hallikainen 2014, 268.) Alzheimerin tautiin, ku-
ten muihinkin eteneviin muistisairauksiin liittyy myos vahvasti masennus ja ahdistu-
neisuus taudin jossakin vaiheessa. Yli puolet sairastuneista masentuvat sairauden jos-
sain vaiheessa. Yleisintd masennus on taudin alussa. My6s levottomuutta ja harhaluu-
loisuutta saattaa esiintyd. Joskus harhaluuloisuus saattaakin olla taudin ensimmaéinen
oire. (Juva 2011, 126; Juva 2015).

Alzheimerin lievassé vaiheessa sairastuneen muistia olisi hyva harjoittaa. Se ei kuiten-
kaan saa tivaavaa eik& kuulustelun omaista. Painostava sévy voi aiheuttaa sairastu-
neessa ahdistusta ja hammennystd, eika sellainen edista muistin toimimista ollenkaan.
Muistin harjoittaminen voi olla mukavaa ja sairastuneen omanarvon tunnetta tulee tu-
kea. Muistihdiriosta karsivé saattaa itsekin hammentyd oireistaan. Keskivaikeassa vai-
heessa sairastunut tarvitsee apua jo ldhes kaikissa arkipaivan toiminnoissa. Alyllinen
kanssakdyminen on heikentynyt ja tdmé tulee muistaa kanssak&ymisissé muistisairaan

kanssa. Puheen tuottaminen vaikeutuu ja sen ymmartaminen vaikeutuu ja lisaantyvissé



maarin kanssa kdyminen painottuu sanattomaan viestintdén. Té&ssa vaiheessa muisti-
sairaan kaytosta tulisi tarkkailla kaikissa tilanteissa. Monet kaytosoireet kuten levotto-
muus ja aggressiivisuus voivatkin olla viestia ahdistuksesta ja pelokkuudesta. Ne voi-
vat myoskin olla oire fyysisesta kivusta tai sairaudesta jota sairastunut ei osaa itse
muulla tavalla kertoa (Telaranta 2014, 111 - 117).

2.3 Muistisairaan laadukas hoito

Muistisairaan hyva hoito on kokonaisvaltaista. Sairauden hoitoa ja kuntoutusta ei voi
ajatella erillisind asioina, vaan ne muodostavat tiiviin kokonaisuuden. Hyvalla hoidolla
tavoitellaan muistisairaiden ja heidan laheistensa mielekéstd elamaa tukemalla hyvin-
vointia. Oireiden etenemista pyritdan hidastamaan ja toimintakykyé pyritaan yllapita-
maan. (Hallikainen, Monkéare, Nukari & Forder 2013, 7)Muistisairaalle on annettava
mahdollisuus osallistua oman hoidon suunnitteluun. Hanta on tuettava tekemdan omia
paatoksia. Myos omaiset tulee ottaa mukaan hoidon suunnitteluun ja mahdollisuuksien
mukaan myos toteutukseen (Andersson, Husso, Nikumaa, Okkonen & Pohjanvuori
2016, 9)

David Troxel ja Virginia Bell julkaisivat ensimmdisen kerran vuonna 1994 ”Demen-
toituvan ihmisen inhimilliset oikeudet” Alzheimer’s Disease International-jérjeston
julkaisussa. Silloin ne k&énnettiin suomeksi ja otettiin kayttdon hyvén hoitotyon kehi-
tysty6hon ja avuksi yleisen asennoitumisen paranemiseen muistisairauksiin suhtautu-
miselle. Oikeuksien julkaisemisesta on aikaa ja niitd on paivitetty nykypdivaan sopi-
viksi, ovat ne edelleen taustalla oikeuksista puhuttaessa. (Grand, Hyvérinen, Meier,
Harma, Hogstrom, Kaijanen, Kalliomaa & Telaranta 2009, 5.) Oikeudet ovat kaan-
netty 21 kielelle ja ne ovat auttaneet muotoilemaan uutta mallia hoitotydsta. Siihen
aikana kun oikeudet on julkaistu, ei dementoituneen hyvé ja yksilollinen hoito ollut
itsestdén selvaa. Julkaisulla oli tarkoitus silloin herattda keskustelua dementiapotilai-
den hoidosta (The Best Friends™ Approach www-sivut 2017.) Muistiliitto on julkais-
sut péivitetyt Muistisairaan oikeudet 2016 julkaistussa, pdivitetyssa versiossa, Hyvén

hoidon kriteeristd. (Andersson, Husso, Nikumaa, Okkonen & Pohjanvuori 2016, 95)



Jokaisella muistisairaalla ihmisella on oikeus:

1.

12.

Diagnoosiin seka tietoon sairaudestaan ja sen oireista
Saada asianmukaista laakehoitoa sairauteensa

Tulla kohdelluksi aikuisena ihmisena seka tulla kuulluksi niin, etta hanen tunteitaan
ja mielipidettaan arvostetaan

Olla sellaisten ihmisten seurassa, jotka tuntevat hanen elamanhistoriansa seka
kulttuuriset ja hengelliset tarpeensa ja toiveensa

Kokea olevansa merkityksellinen osa yhleisoaan ja yhieiskuntaa

Elaa turvallisessa ymparistossa merkityksellista arkea

Ulkoilla sdanndllisesti

Olla ilman rauhoittavaa ja antipsykoottista I8akitysta aina kun mahdollista

Hyvalta tuntuvaan kosketukseen ja laheisyyteen, kuten halauksiin, hellyyteen ja
kadesta pitamiseen

Olla oman eléamansa asiantuntija ja halutessaan ajaa muistisairaiden ihmisten etuja

Osallistua aktiivisena toimijana niin lahipiirissaan kuin maailmanlaajuisestikin
vaikka internetin vahtyksella

Kohtaamiseen ja hoitoon, joka perustuu empatiazn ja muistisairauksien ymmarrykseen

Kuvio 1. Muistisairaan oikeudet 2016.

3 OMAISHOITO

3.1 Omaishoitaja

Omaishoitajat ja laheiset-liitto maarittda omaishoitajaksi sellaisen henkildn, joka pitaa

huolta perheenjésenestaan tai muusta laheisestaén, joka ei selviydy arjestaan omatoi-

misesti taustalla olevan sairauden, vammaisuuden tai jonkun muun erityisen syyn

vuoksi. (Omaishoitajat ja laheiset-liiton www-sivut. 2017.) On arvioitu, ettd omaishoi-

tajia olisi maassamme n. 300 000, joskin kunnan kanssa omaishoidon sopimuksen teh-

neitd ja ndin ollen myds omaishoidon tukea saavia on talla hetkella noin 40 000. (Helin
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& von Bonsdorff 2013, 436) Monet omaishoitajat eivat tiedosta olevansa omaishoita-
jia. Usein ajatellaan todellisen omaishoidon toteutuvan vain silloin kun omaishoitajuus
on virallinen ja sithen on kunnan kanssa tehty sopimus. Se ei kuitenkaan ole riippu-
vainen virallisesta tuesta, vaan omaishoitotilanteita on paljon myds ilman sopimusta.
(Purhonen, Nissi-Onnella & Malmi 2011, 13-14)

Laki omaishoitajan tuesta (937/2005, 2 8) madrittelee omaishoidon tarkoittavan van-
huksen, vammaisen tai sairaan henkilén hoitamista omaisen tai muun l&heisen henki-
I6n avulla. Omaishoidon tuki on kokonaisuus, joka muodostuu hoidettavalle annetta-
vista tarvittavista palveluista seka hoitajalle annettavasta hoitopalkkiosta, vapaasta ja
omaishoitoa tukevista palveluista. Se on harkinnanvarainen sosiaalipalvelu, jota kunta
jarjestaa sita varten varaamiensa maararahojen rajoissa. Omaishoitajan tulee tehdé so-
pimus kotikuntansa kanssa ollakseen virallinen omaishoitaja ja saadakseen tukea.
Elinidan noustessa, myds puoliso-omaishoitajat ovat aikaisempaa vanhempia. Taméa
tuo haastetta ohjaus- ja neuvontapalveluiden kehittdmiseen seka palvelutarpeen enna-
kointiin. Myo6s yli 85-vuotiaiden mééara on viime aikoina kasvanut suhteessa 50-74-
vuotiaisiin, joka tarkoittaa, ettd sopivia vanhempiensa omaishoitajia on vdhemman
kuin aiemmin (Helin & von Bonsdorff 2013, 436)

3.2 Omaishoitajuuden alku

Omaishoitajuus on tehtdvand monimuotoinen. Omaishoitajuuden synty tapahtuu mo-
nella eri tavalla. Siihen vaaditaan paljon halua, tahtoa, karttuvaa osaamista seké sopi-
vat olosuhteet, jotta omaishoito toteutuisi mahdollisimman hyvin. Moni omaishoita-
juustilanteista alkaa niin, etta pariskunta on asunut yhdessa ja toisen osapuolen kunto
alkaa ik&éantyessa heiketd ja han tarvitsee apua. Yhteiseloa halutaan jatkaa, vaikka ti-
lanteet ovat vélilla raskaita (Kaakkuriniemi 2014.) Avun ja tuen tarve etenevissa muis-
tisairauksissa kasvaa vahitellen. Tilanne saattaakin ajautua pikku hiljaa siihen tilantee-
seen, ettd l&heinen huomaa olevansa omaishoitaja vaikka ei sité ole koskaan ajatellut
(Riikonen 2011, 368.)

Muistisairauden toteamisen jélkeen, silloin kun sairaus on todettu jo varhaisessa vai-

heessa, voi edessé olla pitkakin jakso lahes entisen kaltaista elamaa. Tueksi tarvitaan
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hoitoa ja toimintakykyéa yllapitava elamantapa. Tavallinen aktiivinen arki tukee toi-
mintakykyé ja myos vierelld kulkeva ldheinen saa mahdollisuuden jatkaa mahdolli-
simman normaalia elamaa. (Monkare 2014, 159.) Varhaisessa vaiheessa ei laheisen
antamasta avusta puhuta vield omaishoitajuutena. Se on enemmaénkin vierella kulke-
mista ja apuna olemista (Telaranta 2014, 111.) Alussa on tarked yhdessa kayda lapi
ratkaisuja ja valmisteluja hyvan elaman turvaamiseksi jo myohaisemman sairauden
vaiheen varalle. Paatoksen teko on sairauden edetessd yhd enemmaéan omaishoitajan
vastuulla, koska muistisairas ei itse pysty niita sairauden vuoksi tekemaan. Muistisai-
rauden alussa voi omaishoitaja ajautua kriisiin. Se ei kuitenkaan ole aina huono asia,
vaan antaa mahdollisuuden punnita tilannetta ja keskittyd olennaiseen. Kriisista tulee
kuitenkin paasta yli, silla siihen jumittuminen ja muistisairauden kieltdminen hidastaa
sopeutumista ja elamén uudelleen jarjestdmistd. Kieltdminen voi vaikeuttaa sairastu-
neen avunsaantia ja tehda arkea haastavammaksi. Jo sairauden alkuvaiheessa on hyva
miettid arjen sujuvuutta ja mitd muutokset tekevét arjen sujuvuudelle (Monkare 2014,
160-161.)

Liikasen (2010) tutkimuksessa k&y ilmi, ettd omaishoitajaksi ryhtyminen oli tutkimuk-
seen osallistuneille tyoikaisille omaishoitajille (n=7) itsestaan selvad, muita vaihtoeh-
toja ei ollut. Rakkaus ja halu auttaa olivat my0ds syitd omaishoitajaksi ryhtymisessa.
Myos velvollisuus ja halu vastata sairastuneelta aiemmin saatuun huolenpitoon ja
apuun oli omaishoitajaksi ryhtymisen syitd. Omaishoitajat eivat osanneet tarkasti maa-
ritelld omaishoidon alkamisajankohtaa. He nimesivat muistidiagnoosin saamisen
omaishoitajuuden aluksi, vaikka kuitenkin jo ennen sita oli omaishoiva alkanut vahi-
tellen. Ensin tilanteet olivat olleet pientd auttamista ja seuran pitoa, jotka véhitellen
olivat kasvaneet vaativimmiksi. Auttamisen ja omaishoitamisen eroa on vaikea maa-
rittdé (Liikanen 2010, 50-52.)

Patjas (2010) haastatteli teemahaastattelun avulla muistisairaita ja heiddn omaisiaan,
jotka olivat osallistuneet avosopeutumisvalmennuskurssille. Tutkimukseen osallistui
viisi omaishoitajaa ja viisi sairastunutta. Diagnoosin saamisesta oli kulunut 2-10 kuu-
kautta. Omaiset kertoivat alussa saaneensa ensitietoa sairaudesta laékérilt4, hoitajilta
ja erilaisista luentotilaisuuksista. Omaiset kokivat, ettd tiedon saanti on tarkeaa ja sita

voisi antaa heille séannollisesti useammassa o0sassa, koska kaikkea tietoa ei voi ker-
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ralla sisdistad. Tulokset osoittavat, ettd sopeutumisvalmennus on tarke& kuntoutus-
muoto, josta on hyo6tya seka sairastuneille ettd omaisille. Sopeutumisvalmennus tukee
sairastunutta ja omaista seké auttaa selviytyméaan arjessa. Sopeutumisvalmennuksessa
tarkeda oli ollut myos vertaistuki ja kurssilla oli koettu yhteenkuuluvuuden tunnetta

muiden samassa tilanteessa olevan kanssa (Patjas 2010, 42-43)

3.3 Omaishoitajan jaksaminen sairauden edetessé

Eldma muistisairaan kanssa saattaa olla haasteita tdynné. Etenkin ké&ytosoireet ovat
arkea vaikeuttavia tekijoita. Talloin omaishoitajan jaksaminen on koetuksella. Omasta
jaksamisesta on tarkeé huolehtia, koska se vaikuttaa myds oman hyvinvoinnin lisaksi
muistisairaan hyvaan elaméan. On térkedd tunnistaa oma uupumus ja hakea ajoissa
apua muistikoordinaattorilta tai oman alueen terveyskeskuksesta. Yhdistykset ja seu-
rakunnat tukevat omaishoitajaa ja muistisairasta arjessa. (Helo 2014, 135) Usein
omaishoitajien uskoutuminen tehtdvalleen on korkea ja apua ei helposti pyydeté jos
osaaminen tai jaksaminen on puutteellista. Monet kokevat roolinsa omaishoitajana
kutsumustehtdvand ja oma jaksaminen unohtuu ja voi esiintyd yliyrittdmista. (Kaak-
kurinniemi 2014 10-11.) Omaishoitaja saa pitad kiinni omista tarkeistéd hetkistaan, jos
muistisairas omaishoidettava kdy péivapaikassa tai muut omaiset ja laheiset tarjoavat
hoitoapua. Uupunut omaishoitaja ei ole kenenk&an etu. (Muistiliiton www-sivut.
2017.)

Klemettila (2014) tutki puoliso-omaishoitajien elaméanlaatua paivékirja merkintdjen
avulla. Tulokset osoittivat, ettd mita lievemmassa vaiheessa Alzheimerin tauti oli, sité
pienemmiksi omaishoitajat kokivat sen aiheuttamat muutokset arjessa. Sairauden ede-
tessa omaishoitajat kokivat sairauden rajoittavana ja kuormittavana. Arkea kuormitti-
vat huolehtiminen yksin kodin asioista ja kokonaisvaltainen puolisosta huolehtiminen.
Alzheimerin aiheuttamien oireiden ilmeneminen saattoi aiheuttaa kiusallisia ja hdm-
mentaviakin tilanteita. Niit4 saattoi ilmaantua kotona ja kodin ulkopuolella. Kiusalli-
suus korostui sosiaalisissa tilanteissa. Tyytyvaisyyttd omaishoitajat kokivat arjen su-
juessa ilman poikkeavia tapahtumia, kuten sairauden aiheuttama oirehdinta. Esimer-
kiksi sairastuneet sanoessa yllattaen jotain ikavéaa, tai jos han ei tunnistanut omaishoi-
tajaa (Klemettila 2014, 24-29.)
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Omaishoitajuus on erilaisten tunteiden kirjoa. Haastavaa on, jos omaishoitaja ei salli
tuntemiaan negatiivisia tunteita. On luonnollista, etta niitd syntyy kun puolisosta tai
vanhemmasta saattaa tulla lapsi jalleen. Tall6in rakkauteen saattaa sisédltya saalia ja
voimattomuutta. Uusi suhde sisaltdd myos paljon luopumista. On kaytava lapi surun
tunne siita, etta vanhemman tai puolison rooli elamassa muuttuu. Aiti-tytar suhteessa
roolit vaihtavatkin paikkaa ja oma puoliso siirtyy lapsen rooliin. My6s vihan tunteet
voivat olla esilla. Viha saattaa kohdistua sairauteen tai jopa hoidettavaan. Muistisai-
raus voi muuttaa kayttaytymisté tavalla joka ilmenee vihamielisyytena tai esimerkiksi
syyttelynd omaishoitajaa kohtaan. (Kaakkurinniemi 2014, 11)

Liikanen (2010, 60) tuo esille omaishoitajien pohdinnat oman elamén merkityksestéa.
He miettivat mité4 tehd& sitten kun muistisairaus etenee siihen pisteeseen, ettei omaa
aikaa ole end4 yhtaan. Hoitaminen rajoittaa elaméaa ja aikaa ei ole enda riittavasti esi-
merkiksi aikuisille lapsille tai lapsen lapsille. Onko silloin aika laittaa omainen hoito-
laitokseen. Ajatukset ovat kahden suuntaisia, kun mietitddn omaa jaksamista ja ela-
mad, joka tavallaan koetaan menevan hukkaan. Toisaalta on huoli ja halu hoitaa 18-
heista.

Reimarin (2013, 21-35) tutkimuksessa, jossa kolmen vuoden seurannassa tutkittiin
puoliso-omaishoitajien elamanlaatua (n=96) kay ilmi, ettd omaishoitajan eldmanlaatu
on vahvasti yhteydessa hoidettavan kaytdsoireiden ja muiden sairauden tuomien oirei-
den kanssa. Tutkimuksessa seurattiin elaménlaatua kolmen vuoden seurannassa ja ela-
manlaadussa néhtiin heikkenemistd muistisairauden edetessa. Alussa tutkimukseen
osallistui 170 puoliso-omaishoitajaa. Yleisimmat syyt tutkimuksesta poisjaannille oli-
vat hoidettavan siirtyminen laitoshoitoon tai kuolema kolmen vuoden seurannan ai-
kana. L&hes kaikki seurantaan osallistuneet Alzheimerin tautia sairastavat olivat tutki-
muksen alussa sairauden erittdin lievassé tai lievassa vaiheessa. Yli puolet olivat erit-
téin lievéssa vaiheessa ja kolmen vuoden seurannan jalkeen erittéin lievéssa vaiheessa
oli enda 3%. Sairastuneiden toimintakyky laski huomattavasti kolmen vuoden aikana
erilaisilla mittareilla mitattuna ja samoin laski omaishoitajien elaménlaatua kuvaava

asteikko. Omaishoitajan psyykkinen kasvoi kuormitus sairauden edetessa
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Sairauden edetessa omaishoitaja voi huomata muistisairaassa puolia joita ei ole ennen
nahnyt. My6s omaishoitaja voi itsestddn 16ytad uusia ulottuvuuksia. Muistisairas siir-
tyy sairauden edetessa yhd enemmaén huollettavan ja hoidettavan rooliin. Téarkeaa on
muistaa, ettei toisesta huolenpitdminen onnistu, jos omaishoitaja ei huolehdi omasta
jaksamisestaan. Joskus muistisairas voi asua kotona elaménsé loppuun saakka. Kui-
tenkin usein turvallisuuden ja riittdvan hyvan hoidon varmistamiseksi on ympérivuo-
rokautiseen hoitoon siirtyminen valttdmatonta. Arviointiin ja paatéksentekoon osallis-
tuu talléin myds muistisairaan hoitoon osallistuvat tahot, eikd omaishoitajan tarvitse
tehdd paatosta yksin (Ménkére 2014, 159).

Pesonen (2015) tutki syvahaastattelemalla (n=40) omaishoitajia (n=8) ja muistisairaita
(n=8). Tutkimuksessa kuvattiin elamanhallinnan prosesseja muistidiagnoosin jalkeen.
Muistidiagnoosin saaminen oli kddnnekohta perheiden elaméassé. Muistisairaus tuli hy-
véaksya osaksi perheen elamad. Sairastuminen vaikutti rooleihin perheessé ja uudet
roolit tuli hyvaksya. Diagnoosilla oli suuri vaikutus omaishoitajaan, hanen tuli kantaa
uudenlaista vastuuta lahiomaisestaan. Muutos aiheutti kahden suuntaisia reaktioita.
Vastuu ja velvollisuudet toivat esiin negatiivisia elementtejd, kun taas toivo ja yhteys
toisen kanssa seka l&hentyminen toivat positiivisia elementtejé tilanteeseen. Huoli tu-
levasta, josta ei voi tietdd mitdan seka omaishoitajan parjaamisesta muuttuneessa ti-
lanteessa oli haastateltavien mielessd. He kuitenkin pyrkivat tasoittamaan tata epéa-
miellyttavad kuvaa tulevaisuudesta elamaélla péivan kerrallaan ja keskittymalla niihin
positiivisiin asioihin joita oli viel4 jaljell& (Pesonen 2015, 54-59.)

3.4 Omaishoitajan tukeminen

Omaishoitajana toimiessa muutokset kuuluvat arkeen. Omaa el&maa voi joutua jarjes-
tdmaan monta kertaa uudestaan. Ensimmaisia muutoksia alkaa tapahtumaan ehka jo
ennen muistidiagnoosin varmistumista. Sairauden edetessa tulee muistaa, ettd myos
omaishoitajalla on oikeus toteuttaa omaa eldméa. Ei ole itseké&sta tehda itselle tarkeita
asioita, vaikka muistisairas ei niihin endd kykenisi. On tarke&a edistdd omaishoitajan
hyvinvointia, silld se vaikuttaa myds muistisairaan hyvinvointiin. On ymmarrettavaa,

etta omaishoitaja olisi halunnut elaman jatkuvan entisenlaisena ja murhe aikaisemmin
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tehtyjen suunnitelmien toteutumattomuus nousee pintaan. Entiseen ei kuitenkaan kan-
nata jaada kiinni, se hidastaa sopeutumista uuteen tilanteeseen (Monkare 2014, 160-
161).0Omaishoitajan on sanottu joutuvan luopumaan muistisairaasta kolme kertaa. En-
simmaisen kerran kun tdma sairastuu ja sairauden oireet alkavat nakya. Toisen kerran,
kun tauti on edennyt niin pitkalle, ettei omaishoitaja kykene endd kotona hoitamaan.
Kolmannen kerran silloin kun sairastunut kuolee (Telaranta 2014, 124.)

WHO (2012, 69-71) on julkaissut raportin dementiasta, jossa tuodaan esille, ettad muis-
tisairaan laadukas hoito ja tuki eivat saisi olla pelkastadn perheen ja ldheisten vastuulla.
Sen tulisi olla kokonaisuus, jonka sujuvuudesta huolehtii yhdessé yhteiso, hallitus ja
kansainvéliset yhdistykset. Dementoituneen hoito on haastavaa ja se vaatii aikaa ja
karsivéllisyyttd. Tauti saattaa edeté hitaasti ja hoitosuhde voi kestda vuosia. Tdma saat-
taa aiheuttaa omaishoitajalle stressid ja vasymysta kun hoitaminen on pitkéakestoista ja
tapahtuu ilman taukoja. Raportissa tuodaan myos esille, ettd suuri osa hoitotyén Kir-
jallisuudesta tuo esille omaishoidon negatiivisia nakdkohtia. Tulee kuitenkin muistaa,
ettd useat ovat myos ylpeita tekemastaan tyosta ja saavat sen kautta merkityksen ela-

malle.

Omaishoitajan olisi hyva muistaa, ettd muistisairaus vaikuttaa sairastuneen empatiaky-
kyyn ja hén ei pysty enédé entiseen tapaan vastaamaan toisen ihmisen tunteisiin. Tassa
tilanteessa omaishoitajaa voi helpottaa, kun hén saa tietoa muistisairaudesta ja sen vai-
kutuksesta ihmissuhteisiin ja tunne-eldméén. Tarkead arjessa olisi muistaa, ettd kysy-
mys on sairaudesta ja sen tuomista oireista. Omaishoitajan oma suhtautuminen ja kéyt-
tdytyminen ovat tarkeassa roolissa. (Monkare 2014, 163). Vertaistuki on tarkeéssa roo-
lissa omaishoitajan jaksamisessa. Samassa eldmantilanteessa oleva ymmartéa joskus
paremmin kuin sellainen joka ei ole omaishoitajuuden vaativaa polkua kulkenut. Asi-

oiden jakaminen toisen kanssa helpottaa (Palosaari 2014, 185.)

Sulasen (2010, 33-35) tutkimuksessa tehtiin kotikuntoutus interventioita omaishoita-
jien ja hoidettavien kotiin. Kaynnit koettiin hyvind ja omaishoitajat kokivat saavansa
arvostusta tekeméstdan tyosta kotikayntien kautta. Se toi myos vaihtelua arkeen ja ak-
tivoi omaishoitajia. Kotona tapahtuviin asioihin oli helpompi pyytaa apua tutulta, luo-

tettavalta hoitajalta. Myds kynnys muihin tukipalveluihin madaltui kun ne saivat niin



16

sanotusti kasvot kotikdyntien hoitajien kautta. My0s tietous palveluista kasvoi koti-
kayntien kautta.

4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA
TUTKIMUSONGELMAT

Opinnaytetyon tarkoitus on selvittdd millaisen tuen omaishoitajat kokevat tarkeaksi
omaishoitajuuden aikana, ja miten tukipalveluita voisi kehittd. Tarkoitus on myds sel-

vittda miten omaishoitajat ovat tarvittavan tuen saaneet ja loytaneet.

Opinnéaytetyon tavoite on tuottaa Porin Seudun muistiyhdistykselle tietoa omaishoi-
tajien kokemuksista ja tarpeista omaishoitajuuden aikana, seka mihin asioihin he voi-

sivat kiinnittdd huomiota omaishoitajia kohdatessa.

Tutkimusongelmiksi valikoituivat:
1. Miten Alzheimerin tautiin sairastuneen henkilén omaishoitajaa voidaan tukea
omaishoitajuuden aikana?
2. Miten Alzheimerin tautiin sairastuneen henkilén omaishoitajan tukemista voi-

daan viela kehittdd omaishoitajuuden aikana?

5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tutkimusmenetelma tulee selittdd yksityiskohtaisesti, jotta lukijakin pystyisi luke-
mansa perusteella toistamaan tutkimuksen. Menetelmén selvittdmisen avulla voidaan
arvioida tutkimuksen luotettavuutta. Tulee kertoa miten tieto on kerétty ja perustella
menettely miten tieto on kerétty. Toteutusosassa kuvaillaan tutkimuskohdetta ja esi-

tell&4&n analyysimenetelma.
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Tutkimuksen tuloksia esitellessé tulee kdyda lapi onko tutkimuskysymyksiin saatu
vastaus. Tulokset esitelld&n sellaisessa esitysjarjestyksessd, ettd lukija pystyy nake-
maan tutkimuksen keskeisimmét tulokset. Luettelointi ei ole riittdva tapa esitella tu-
loksia, vaan tutkijan tulee esittaa tulokset sita taustaa vasten jonka avulla on jo alussa

asetettu tutkimuskysymykset. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2010 261-263)

5.1 Kuvalitatiivinen tutkimus

Tutkimus tehtiin toteuttamalla kvalitatiivista, eli laadullista tutkimusta. Se on vakiin-
tunut hoitotieteessa, kuten myds muissa ihmisiin liittyvissa tieteissa 1980-luvulta al-
kaen. Laadulliseen tutkimukseen liitetddn uskomukset, asenteet ja kayttaytymisen
muutokset. Kayttoalueiksi sopivat uudet tutkimusalueet joista ei tiedetd vield juuri-
kaan. Liséksi laadullista tutkimusta voidaan kayttaa jo tiedossa olevaan tutkimusalu-
eeseen silloin kun siihen halutaan saada uusi ndkdkulma. Laadullista tutkimusta voi-
daan lahestyé eri tavoin, mutta yhteisena tavoitteena on 16ytaa saadusta tutkimusai-
neistosta toimintatapoja, samankaltaisuuksia tai eroavaisuuksia. (Kankkunen & Veh-
viléinen-Julkunen 2009, 49-50)

Laadullisessa tutkimuksessa ei ole tarkoitus pyrkia [6ytdmaan yleistyksia jotka olisivat
tilastollisesti merkittavid. Enemmankin niissa pyritddn ymmartamaan tietynlaista toi-
mintaa tai 16ytdmé&éan teorian pohjalta mielekas tulkinta jollekin ilmidlle. N&in ollen
tutkittavien valinta ei voi olla satunnaista, vaan se tulee harkita ja 16ytaa tarkoitukseen
sopivia henkildita. Téassa tutkimuksessa aineisto kerattiin harkinnanvaraisesti ja kay-
tettiin eliittiotantaa. Siind tutkimuksen perusjoukko voi olla pienikin, tdrkedampéa on
valita tutkimukseen joilta voi olettaa saavansa parhaiten tietoa ilmidsta jota tutkitaan.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 86).

5.2 Teemahaastattelu

Laadullisen tutkimuksen yksi yleisimmistd aineistonkeruumenetelmista on teemahaas-
tattelu. Teeman ero kysymykseen on, ettd teema on jokin laaja-alainen kasite johon ei

voi vastata lyhyesti kuten taas kysymykseen voi. Teemahaastattelun voi toteuttaa yk-
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silo- tai ryhméhaastatteluna. Ryhmahaastattelussa haastatellaan useampaa henkil 64 sa-
maan aikaan, jolloin haastatteluaikaa tarvitaan vahemman. Yksilohaastattelut vievéat
enemman aikaa, sill4 jokainen osallistuja haastatellaan erikseen. Myos tutkimuksen
aihe vaikuttaa haastattelun muotoon. Jos kyse on henkil6kohtaisesta tai arasta asiasta,
on yksilohaastattelu aina parempi vaihtoehto (Kananen 2015, 148-149). Teemahaas-
tattelu etenee valittujen, keskeisten teemojen mukaan. Teemoihin on liitetty tarkenta-
via kysymyksid. Mitd tahansa ei kuitenkaan teemahaastattelussa voi kysya. Tutkimuk-
sen tarkoitus tulisi pitad mielessa ja sen pohjalta tulisi 10ytad merkityksellisid vastauk-
sia. Teemojen, jotka etukateen ovat valittu, tulisi perustua tutkimuksen viitekehykseen,
eli sithen mitd ilmidsta on jo etukéteen tiedetty (Tuomi & Sarajarvi 2009, 75). Haas-
tattelua tehdessa laadullisen tutkimuksen tekijéa asettuu itse oppijan asemaan. Haastat-
telijan vastuulla on sdddella haastattelun etenemisté ja pitaa keskustelu tutkimushaas-
tatteluna. Valilla voi olla tarke& sallia asiasta sivuraiteille meneminenkin, jotta haas-
teltava saa purkaa itseddn aiheen ollessa tunteita kuormittava (Kylmé & Juvakka 2007,
93.)

Tekija péatyi yksilohaastatteluihin kohdehenkildiden eldmantilanteiden takia. Tekija
ajatteli, ettd on heille helpompi kun heidén ei tarvitse 16ytaa yhteista sopivaa aikaa ja
ldhted kotoaan haastattelutilanteeseen. Tekija halusi myos kohdata haastateltavat yk-
silollisesti ja osoittaa olevansa kiinnostunut juuri heidéan henkilékohtaisesta tarinas-

taan.

Tekija tutustui aiheeseen, joka oli hanelle jo oman tyon puolesta osittain tuttu. Luke-
malla artikkeleita ja elamankertakirjankin aiheeseen liittyen, sai tekija muodostettua
teemahaastattelun rungon. Tekija keskusteli myds ennen haastattelun rungon laati-
mista eréan l&hipiirissdén olevan omaishoitajan kanssa, jonka kokemusten perusteella

I6ytyi hyvid nakokulmia teemahaastattelun teemoiksi. (LIITE4)

Teemahaastattelun rungoksi valikoituivat seuraavat paakohdat:

1. Taustatiedot

2. Omaishoitajuuden eteneminen
3. Tuet ja palvelu

4. Kehittdmisehdotukset
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Tutkimusluvan tekijé sai muistiyhdistyksen hallituksen kokouksessa 29.8.2016, kun
tekija esitteli aiheen hallituslaisille. Tutkimukseen osallistujat saatiin, kun tekija esit-
teli tydnsé Porin seudun muistiyhdistyksen omaishoitajien koulutuspéivassa Rantakar-
tanossa, Porissa 31.10.2016. Aiheen esittelyn jalkeen yleisosta kysyttiin vapaaehtoisia
osallistumaan tutkimukseen. Viisi vapaaehtoista ilmoittautui halukkaiksi osallistu-
maan ja heille jaettiin lomakkeet yhteystietojen jattamista varten. Tekija oli yhteydessé
tutkittaviin nopeasti koulutuspaivan jalkeen ja neljan kanssa saatiin sovittua haastatte-
luaika. Haastattelut toteutettiin marraskuussa 2016.

Haastateltavat saivat toivoa ajankohtaa ja paikkaa jossa haastattelu toteutetaan. Yhté
haastattelua lukuun ottamatta haastattelut toteutettiin haastateltavien kotona. YKksi
haastattelu toivottiin kodin ulkopuolella toteutettavaksi ja tekija jarjesti tilan Satakun-
nan ammattikorkeakoulun silloisista tiloista Tiilim&elt4. Etuna haastattelussa on eri-
tyisesti joustavuus. Sen aikana on mahdollista selventdd kysymystd, toistaa kysymys
tai keskustella haastateltavan kanssa valissa. Vaarinkéasitysten oikaiseminen on help-
poa ja haastateltavan voi olla helpompi vastata puhumalla kuin kirjoittamalla sama
kaavakkeeseen (Tuomi & Sarajérvi 2009, 73).

Haastattelut nauhoitettiin digitaaliseen nauhuriin, silla sita kdytetaan yleisesti teema-
haastatteluiden tallennusmuotona. Tallgin haastattelija on vapautunut vastausten me-
kaanisesta kirjaamisesta. haastattelutilanteesta tulee luonnollinen ja haastattelijan on
mahdollisuus keskittya itse haastatteluun. (Kananen 2015, 152). Tavallisimmin teema-
haastattelut kestavat tunnista kahteen tuntiin. Toisaalta haastateltavan tulee varautua
paljon puhuviin ja niukkasanaisiin haastateltaviin. Toteuttaessa haastatteluita tulee
huomioida muitakin seikkoja; haastattelun sopiminen, miten keskustelut avataan, mi-
ten asioista kysyy haastateltavalta ja miten ohjaa haastattelun kulkua. (Hirsjarvi ym.
2010, 211)

5.3 Siséllonanalyysi

Haastatteluiden jalkeen tekija litteroi haastattelut. Litterointi aloittaa yleens4 aineiston
analysoinnin. Siind Kirjoitetaan haastattelunauhojen materiaali tekstiksi. Yleisin tapa

on kirjoittaa haastattelut auki sanasta sanaan, mutta muitakin ratkaisuja on ja ne ovat
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tutkijan paatettavissa. Tutkijan on kuitenkin paatettdva mitka haastattelun osat tai piir-
teet kuvataan Kirjoittamalla, koska tdm& antaa suuntaa aineiston jatkokasittelylle
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 132). Aineiston késittely on tutkimuk-
sessa tarkea vaihe, eika sitéd tule mieltdd vain mekaaniseksi tapahtumaksi. Aineiston
Kirjoittaminen tekstiksi on aikaa vievaa silloin kun aineisto Kirjoitetaan puhtaaksi sa-
nasta sanaan. Kirjoittamisen yhteydessa tulee jo perehdyttya aineistoon. Talldin jo ké-
sittelyvaiheessa alkaa tapahtua aineiston analysointia (Kylma & Juvakka 2007, 110-
111)

Miles ja Huberman (1994) ovat kuvanneet laadullisen aineiston analyysia prosessiksi,
joka jaetaan kolmeen vaiheeseen. Ensin aineisto pelkistetdén, eli redusoidaan, seuraa-
vana vuorossa on aineiston ryhmittely, eli klusterointi ja kolmantena vaiheena on teo-
reettisten késitteiden luominen, eli abstrahointi. Tassa tutkimuksessa pelkistettava ai-
neisto oli auki kirjoitetut haastattelut. Aineisto pelkistetd&n niin, etta aineistosta nos-
tetaan esiin vain tutkimukselle olennaiset asiat. Se voi olla informaation tiivistdmistéa
tai pilkkomista osiin. Aineiston pelkistaminen onnistuu esimerkiksi alleviivaamalla
auki Kirjoitetusta aineistosta tutkimuskysymyksiin liittyviad ilmaisuja (Tuomi & Sara-
jarvi 2009,109).

Aineiston pelkistamisen jalkeen seuraa aineiston ryhmittely. Téssa vaiheessa aineis-
tosta keratyt alkuperdisilmaisut kdydaén lapi, ja etsitddn samakaltaisia kuvaajia. Samaa
asiaa kuvaavat késitteet saavat kyseistd luokkaa kuvaavan késitteen. Aineistoa néin
luokitellessa se tiivistyy, kun saadaan yksittdisia asioita yhdistettya ja sisallytetaan
yleisimpiin kasitteisiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009,110).

Viimeinen vaihe kasittdd aineiston abstrahoinnin. Tall6in muodostetaan teoreettisia
kasitteitd erottamalla aineistosta tutkimuksen kannalta oleellinen tieto. T&t& vaihetta
jatketaan yhdisteleméll& luokituksia niin kauan kuin aineiston sisallon ja sen nakokul-
man kannalta on jarkevéaa (Tuomi & Sarajarvi 2009,111). Aineiston abstrahointia on
mukana jo pelkistamisvaiheessa ja ryhmittelyvaiheessa. Tdma sisallénanalyysin kol-

mas vaihe kdynnistyykin jo limittdin edellisten kanssa (Kylmé & Juvakka 2007, 119.)

Tekija Kkirjoitti haastattelut word-tiedostoihin jonka jalkeen ne tulostettiin ja tekija al-
koi lukemaan haastatteluita. Jo kirjoittamisvaiheessa herési ajatuksia tutkimuksen tu-

loksiin ja aineiston analysointiin. Haastatteluiden paperiversioita luettuaan tekija alkoi
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jaottelemaan tekstia ryhmiin. Ensin paperilla ja tdmén jalkeen tekija kirjoitti alkupe-

réisilmaisut ylos. Nain k&ynnistyi siséllonanalyysi. (Taulukkol).

Taulukko 1. Esimerkki luokittelusta; Omaishoitajuuden eteneminen

Alkuperaisilmaisu Pelkistetty ilmaisu Alaluokka Paaluokka
“virallinen omaishoitaja méd ole | Omaishoitajuus Kkestanyt

ollu vast vuoden. Perdd kattonu | kauemmin kuin viralli-

olen kauemmin. En mé&4 osaa sa- | sesta laskien

noo koska se alko” (haastattelul)

“En oikein osaa sanoa koska mi- | Omaishoitajuuden  alku

nusta tuli omaishoitaja, mad nyt | epéselvd, jonkin aikaa jo

tissd vahdn kaikkea hoitelen” | asioita hoitanut

(haastattelu2) Omaishoitajuuden kesto

”Virallisesti toinen vuosi omais- | Epéavirallisesti ollut

hoitajana menosssa. Epaviralli- | omaishoitaja jo kauan.

sesti tidksdd paljon kauemmin”

(haastattelu3)

ei ollut vield sithen mennessd oi- | Omaishoitajuuden alussa

kein ymmaérrystd mitd se omais- | alkoi vasta selvidméén

hoitajuus tarkoittaa” (haastatt- | tarkoitus

telu2) Omaishoita-

En mé&d olis ikin tienny mitd o
omaishoitajan virka. Se ei ol

helppo koulu” (haastattelul)

Ei osannut odottaa mita

omaishoitajuus on

”Kaikki oli mul nii uutta” (haastat-

telul)

Tuli paljon uusia asioita

”eihdn mul ollut harmainta hajua
siitd konseptista ja k&ytdnnon
puolta siitd omaishoitajuudesta”

(haastattelu4)

Kaikki

dessa oli vierasta

omaishoitajuu-

Ei tietoa omaishoitajuu-

desta

”Muistiongelmien ilmaantuminen
tuntui  aluksi

(haastattelu3)

epétodelliselta”

Ei pysty heti ymmarté-

maén diagnoosia

"mé ajattelin sitd yleistd hyvin-
vointia joka ihmisella tulis pysyé

loppuun saakka” (haastattelu4)

Miettinyt ~ sairastuneen

elamanlaatua

”En mii osaa ajatella, et siind
omaishoitajuuden alussa olisin mi-
tdd apua lisdd hakenut” (haastat-

telu3)

Saanut  riittdvan  tuen

omaishoitajuuden alussa

“koulutus siind alussa oli hyvi...
vahvisti uskoa et ei jad pulaan”

(haastattelu4)”

Tieto siitd, ett4 asioita on
mietitty ja tukea on saata-

villa.

Omaishoitajuuden alku

juuden etene-

minen
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Alkuperéisilmaisut Kirjoitettiin pelkistettyyn muotoon ja tdman jalkeen jaettiin ala-
luokkiin. Analysoinnin vaiheessa jotkut alaluokat muuttivat vield nimitystaan ja jako
selkiintyi. Seuraavaksi alaluokat jaettiin padluokkiin, jotka muodostuivat teemahaas-
tattelun rungon mukaan. Niitd ovat taustatiedot, omaishoitajuuden eteneminen, tuki ja

palvelut sek& omaishoitajan toivoma tuki.

5.4 Eettisyys

Eettisesti hyva tutkimus on sellainen, jonka tutkimukset teossa noudatetaan hyvéaa tie-
teellistd kaytantod. Tata kaytantda voidaan loukata monin tavoin. lhmistieteissa eetti-
sid ongelmia aiheuttavat erityisesti tiedonhankintatavat ja koejérjestelyt. Silloin kuin
kohdehenkil6l1& on mahdollisuus paattad osallistuuko han tutkimukseen, on itsemaa-
ra@misoikeudesta huolehdittu hyvin. Tarked on myos selvittdd miten tutkija on saanut
henkildiden suostumuksen osallistumiseen. Myds haastateltaville annettu tieto ja osal-
listumisen aiheuttamat mahdolliset riskit on huomioitava. Tutkimuksessa tulee aina

toimia haastateltavan etu edell& (Hirsjarvi ym. 2010, 23-25.)

Haastateltavalta tulee saada suostumus tutkimukseen osallistumisesta ja haastateltavan
tulisi olla tietoinen tutkimuksesta ja tarkoituksesta ennen suostumuksen antamista.
Tama voidaan toteuttaa tiedottamalla asiallisesti tutkimuksesta ja sen kulusta seka
pyytamaélla haastateltavalta allekirjoitettu suostumus. On myds varmistettava, et haas-
tateltava ymmartaa saamansa tiedon. Pelkka tiedon jakaminen ei siis riitd, jollei haas-
tateltava sitd ymmaérra (Kylméa & Juvakka 2007, 149-150. Jos tutkimuksessa kdytetdan
suoria lainauksia haastattelutekstistd, tulee eettinen puoli aina myds huomioida. Tut-
kimukseen osallistuja ei saa olla tunnistettavissa esimerkiksi lainauksen murteella kir-
joitetusta lainauksesta. Suositeltavaa onkin, ettd lainaukset tulisi kuvata yleiskielella,

jotta tunnistettavat osat jaisivat pois. (Kankkunen & Vehviléainen-Julkunen 2009, 161)

5.5 Luotettavuus

Tutkittaessa jotain pyritadan aina valttdmaan virheiden syntya. Kuitenkin tulosten luo-

tettavuus ja patevyys voivat vaihdella. Tasté syystd jokaisessa tutkimuksessa olisi hyva
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arvioida sen luotettavuutta. Laadullisessa tutkimuksessa sen luotettavuutta kuvaa se,
miten tarkasti tutkija selvittaa tutkimuksen toteuttamista. Selvityksen tulisi koskea tut-
kimuksen kaikkia vaiheita. Tulosten tulkintaa koskee sama tarkan selostuksen vaati-
mus. Perustellut selostukset siitd, milla perustein tutkija esittaa niité tulkintoja, joihin
han padtelméansa perustaa. Lukija saa tarkkuutta ja tukea paatelmille, kun mukaan li-
s&téan suoria sitaatteja haastateltavilta (Hirsjarvi ym. 2010, 231-233.)

Cuba ja Lincoln (1981 ja 1985) ovat esittdneet yhden yleisista kvalitatiivisen tutki-
muksen luotettavuuden arviointi kriteereisté. Naita kriteereja ovat uskottavuus, siirret-
tavyys, riippuvuus ja vahvistettavuus. Uskottavuus on tulosten kuvaamista niin selke-
asti, etta lukija voi ymmartaa tavan jolla analyysi on tehty ja 16ytaa tutkimuksen vah-
vuudet ja rajoitukset. Uskottavuuden kuvaajana on myds se miten hyvin tutkija on
osannut muodostaa luokitukset ja kategoriat kattamaan aineiston. Alusta asti tapahtuva
tarkka kuvailu on keskeinen luotettavuuden arviointikriteeri. Sitd on hyva kuvata ra-
portissa myos liitteilld, jolloin analyysiprosessiin paasee paremmin mukaan. (Kankku-
nen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 160) Siirrettdvyydessa tarkoitetaan tutkimustulos-
ten onnistunutta sopivuutta toisiin vastaaviin tilanteisiin. Jotta lukija voi arvioida siir-
rettavyytta, tulee tutkijan kuvailla riittdvéan tarkasti tutkimuksen osallistujia ja tutki-
musymparistod (Kylmé & Juvakka 2007, 129.) Siirrettavyyden apuna voidaan kayttaa
my0s haastattelutekstien suoria lainauksia. Pohdintaa herattdd myods miten paljon ja
miten pitkid lainauksia kdytetdan ja tarvitseeko niitd kayttéda ollenkaan. On kuitenkin
katsottu, etté lainausten kaytto ja mééra on paatettavissa tutkimuskohtaisesti (Kankku-
nen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 160)

Tutkimuksen luotettavuuden ja eettisyyden kannalta on trkedd pitaé kiinni haastatte-
lun aikataulusta. Liian pitk&ksi venyvé haastattelu uuvuttaa haastattelijan ja haastelta-
van ja talloin luotettavuus ja eettisyys saattaa karsid. Haastattelun lopussa on vield
hyvé kysyé haastateltavalta, ettd onko hanen mielestdan kaikki oleelliset ja tarkedt asiat
tulleet esille (Kylmé & Juvakka 2007, 93-94.) Kvalitatiivisessa tutkimuksessa puhu-
taan aineiston kerddmisen yhteydessa aineiston saturaatiosta, joka tarkoittaa Eskolan
ja Suorannan (1998) suomentamana aineiston kylld&dntymista. Tama tarkoittaa, ett4 ai-
neosta kerétessa alkaa sama sisalto toistamaan itseddn. Talloin ajatellaan aineiston ole-

van riittdva. Tehdessa kvalitatiivista tutkimusta ei ole tarkoitus tehda p&atelmia yleis-
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tettavyytta ajatellen. Kuitenkin tutkimalla yksityistd tapausta riittavan tarkkaan saa tut-
kija esille my0s sité puolta asiasta joka toistuu useasti ilmion yleisen tason tarkaste-

lussa ja mika ilmién kannalta on tarkeé&a (Hirsjarvi ym. 2010, 182.)

Tutkija laati saatekirjeen, (LIITE2) jossa kuvailtiin tutkimuksen aihe ja tarkoitus.
Haastatteluiden ajankohta ja muut haastatteluun liittyvat asiat pyrittiin kuvaamaan saa-
tekirjeessd mahdollisimman tarkasti. Tutkija jatti kirjeeseen myds puhelinnumeronsa
mahdollisia kysymyksié varten. Tdmén lisdksi tutkija oli Porin seudun muistiyhdistyk-
sen tapahtumassa kertomassa aiheesta ja tatd kautta saatiin haastateltavat tutkimuk-
seen. Haastateltavat saivat esittelyn jalkeen ilmoittaa kiinnostuksensa tutkimusta koh-
taan ja heille jaettiin saatekirje ja allekirjoitettava suostumuslomake (LIITE3). Lomak-
keeseen he saivat toivoa tutkimusajankohtaa ja paikkaa. Tutkija otti haastateltaviin yh-
teyttd ja haastattelut sovittiin heille sopiviin paikkoihin. Tutkimukseen osallistujat ni-
melta tiesi vain haastattelija. Aineiston purussa ei kaytetty tutkittavien nimia ja aineisto
on tuotu esille niin, ettei kenenkaan henkil6llisyys péaase paljastumaan.

Tutkittavilla oli koko haastattelun ajan oikeus olla vastaamatta kysymyksiin. Teema-
haastattelut menivat pitkélti haastattelijoiden kertoessa omista kokemuksistaan ja
haastattelijan ei tarvinnut paljon kysymyksid kysya. Haastattelut sujuivat luontevasti
ja vaikeita hetkié ei tullut esille. Tutkimuksen kulku on kuvattu tarkasti luotettavuuden
séilymiseksi. Myds tutkimustulokset on kerrottu selvésti ja siirrettdvyyden apuna on
kaytetty haastateltavien suoria lainauksia.

Tutkimus osoittaa erityisesti neljan omaishoitajan ajatuksia ja mielipiteitd omaishoita-
juudesta ja ei ole yleistettavissa. Kuitenkin haastatteluita tehdessa alkoi saturaatiota,
eli kylladntymistd esiintymaan, jolloin huomasi omaishoitajien mielipiteiden olevan
samankaltaisia. Myos aikaisempiin tutkimuksiin tutustuessa huomasi, ettd samoja aja-
tuksia myds niissa nousi esiin samojen aiheiden kohdalla. Né&iltd osin voidaan ajatella

tutkimuksen tulosten olevan osittain samankaltaisia aiempien tutkimusten osalta.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Taustatiedot

Tutkimukseen osallistuneista kolme olivat puolisonsa omaishoitajia, yksi osallistujista
oli vanhempiensa omaishoitaja. Vastaajat olivat kaikki naisia. Neljésta vastaajasta
kolme olivat virallisia omaishoitajia. Omaishoitajuuden tarkkaa alkua ei vastaajat
osanneet méaritella. Yksi omaishoitaja kertoi auttaneensa jo kauan ennen muistisai-
rautta ja oli jo silloin sanonut hoitavansa niin kauan kun vain pystyy. Toisen avusta-
minen oli alkanut véhitellen, jolloin sen alkua oli vaikea méaéritell&. Alzheimer diag-
noosista oli aikaa 5-2 vuotta, viralliset omaishoitajuudet olivat kestaneet keskiméaéarin
vuoden. Kaksi vastaajaa kertoi, ettd diagnoosia oli edeltanyt joku muu tapaturma.

Kaksi muuta vastaajaa kertoi sairauden tulleen vahitellen

"Virallinen omaishoitaja olen ollut vasta vuoden. Perdcdn kattonut olen
kauemmin. En md osaa sanoa koska se alkoi”

Liikasen (2010) tutkimuksessa kay myos ilmi, ettd omaishoitajuudet alkavat vahitel-
len. Tarkkaa aikaa ei osata alulle sanoa, vaan auttaminen on alkanut pikkuhiljaa.
Omaishoitajaksi saatetaan ajautua vahitellen, eikd sen enempéaa ehditd asiaa mietti-
maan. Virallinen omaishoitajuus ei ole ainut oikea, vaan myos epaviralliset omaishoi-
tajat turvaavat muistisairaan arkea. Tutkimukseen osallistuneet omaishoitajat kokivat
virallisen omaishoitajuuden termin olevan rahallista tukeakin tarkedmpi. Se merkitsi

heille paljon kun sai tunnustusta tekemélleen tydlle.

6.2 Kokemuksia omaishoitajuudesta

Omaishoitajuuden alussa muistiongelmien ilmaantuminen tuntui epatodelliselta.
Diagnoosia ei heti pystynyt ymmartamaan. Yksi vastaajista kertoi, ettei ottanut oireita
alussa todesta. Oli ajatellut omaisen vain puhuvan omiaan.

Ajatukset sairastuneen hyvinvoinnista ja eldménlaadusta mietityttivat. Kaikki vastaa-
jat kertoivat omaishoitajuuden muuttaneen elamaa, kun tarvitsi alkaa huolehtimaan

sellaisistakin kodin asioista joita ei ennen ollut huolehtinut. Kotona kaikki asiat olivat-
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kin yhtakkid omaishoitajan vastuulla. Yksi vastaaja koki muutokset vielda melko lie-
ving, eikd kokenut muistisairauden paljon muuttaneen arkea. Kolme vastaajaa koki,
etta itselle tarkeat asiat on jadnyt vahemmalle ja kotoa ei uskalla olla pitkia aikoja
poissa. Yksi omaishoitaja kertoi vield yrittdvansa pitaé kiinni itselle tarkedsta tapahtu-
masta, mutta joka kerta kotoa lahteminen jannittdd. Toinen mietti tulevaisuutta oman
elaménsa kohdalla. Onko sellaiseen viel& joskus aikaa vai viekd omaishoitajuus sen
ajan.

”Alzheimer diagnoosi ei ole juurikaan muuttanut arkea. Se menee edel-

leen samaa rataa’”

“En md yksinkertaisesti uskalla ldhted. Musta on tullut vihdn raukkis”

Kaikki vastaajat kertoivat, ettd omaishoitajuuteen liittyvéat asiat olivat vieraita ja kaikki
asiat taytyi opetella ja selvittéé. Yksi vastaajista ei vield omaishoitajana palveluita ollut
niin paljon vield kokenut tarvitsevansa ja ne olivat edelleen hieman vieraita. Han ei

myoskaan ollut viralliseen omaishoitajuuteen tutustunut vield ollenkaan.

Klemettilan (2014) tutkimuksessa jotkut puoliso-omaishoitajat kokivat hyvin saman-
laisia tunteita. Omaishoitajuuden ollessa alussa, ei palveluita ollut vield kaytdssa ja

muutokset arjessa olivat vahdisia.

Myds omaishoitajuuden vaativuus ja rankkuus tuli vastaajille yllatyksené&. Erilaisten
tukien ja palveluiden selvittdminen ja kaavakkeiden taytto oli haastavaa. Myos palve-
luiden hajanaisuus ja monen eri toimijan osallisuus niiden hankkimisessa kuormitti

omaishoitajia. Kaikki asiat olivat uusia ja niiden selvittdminen oli haastavaa.

“En md olis ikind tienny mitd on omaishoitajan virka. Se ei ole helppo
koulu.”

"Eihdn mulla ollut harmainta hajua siitd konseptista ja kdytinnon
puolta siitd omaishoitajuudesta. ”

Alun hankaluuksien jalkeen omaishoitajat kokivat, etté tilanne oli tasoittunut ja arki
alkoi sujumaan. Omaishoitajien oma henkinen jaksaminen oli koetuksella. Osallistu-
mista omaisille suunnattuihin tapahtumiin haittasi oma jaksamisen puute, kertoi yksi
vastaajista. My6s masennusta oli esiintynyt. Oman sairastelun aikana on silti aina huo-

lehdittava muistisairaasta. Oma terveys oli muutenkin haaste omaishoitajien arjessa
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jaksamiselle. Kolme tutkittavaa kokivat sen kuormittavan arkea. Sairastaminen oli

enemmadn arjessa esilla idkkadmmilla omaishoitajilla.

Reimarin (2013) tutkimuksessa todettiin, ettd etenkin korkea verenpaine on yleisem-
péa jo jonkin aikaa omaishoitajana toimivilla, kuin muulla saman ikaisella véestolla.
Myos muita sydansairauksia ja masennusta esiintyi kolmen vuoden seurannassa enem-

man omaishoitajilla kuin muulla véestolla.

"Kylld md niistd tieddn ja olen kuullut. Mutta mun tarvis saada ensin
Jjoku piristysruiske, et joku laittais tassuu toisen eteen”

Omaishoitajat kokivat rankaksi vastuun kaikista asioista. Myos sairauden tuomat oi-
reet hoidettavalla tuntuivat haastavilta. Yksi omaishoitaja kertoi, ettd omia tunteita tuli
miettid ja muistuttaa itselle olevansa se terveempi ja omat tunteet tulee hillitd. Kaksi
omaishoitajista kertoi, ettd arjen helpottamiseksi he olivat miettineen kerrostaloon
muuttoa. Tama oli kuitenkin tuntunut mahdottomalta vaihtoehdolta hoidettavien mie-
lestd ja elama omakotitalossa jatkui edelleen. Omaishoitajat kokivat taman kuormitta-
vana, koska omakotitalossa asuminen tuotti lisatyotéd arkeen. Omaishoitajista kaksi toi
esille haastatteluissa myds lupauksen loppuun asti hoitamisesta ja siité, ettd suvussa
on ollut tapana hoitaa kaikki loppuun saakka.

’

"M sanoin, et kyl md sut loppuun asti hoidan.’

Klemettilan (2014) mukaan omaishoitajat kokivat hyvin samanlaisia tunteita vastuusta
ja arjen pyorittdmisesta. Vastuu kaikista asioista ja arjen pyorittdminen yksin koros-
tuivat tuloksissa. Vastuu kaikista kotona tehtavista asioista ja uusien asioiden opettelu

oli kuormittavia asioita arjessa.

6.3 Kokemukset tuista seké palveluista

Kaksi vastanneista kertoi, ettd ensimmaiset informaatiot palveluista tulivat 14&kari-
k&ynnin kautta. Yksi oli kdynyt jo ennalta erilaisilla luennoilla ja muistitutkimuksessa.
Tutkittavista kolme oli ollut yhteyksissa palveluohjaajan kanssa ja saanut sita kautta

tietoa asioista ja apua lomakkeiden tayttoon. Yksi tutkittavista oli saanut apua lahipii-
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rissa olevalta henkil6ltad. Jokainen tutkimukseen osallistuneen omaishoitajan hoidet-
tava kdy s&annollisessa muistiyhdistyksen jarjestdmassé paivatoiminnassa, Rinkep-
lummassa. Péivatoiminta koettiin tarkednd omaishoitajan jaksamisen kannalta. Tieto
omasta paivasta kerran viikossa auttoi jaksamaan haastavina hetkind. Yhden omais-
hoitajan hoidettava k&vi saannollisesti intervallijaksoilla. Jaksot han koki tarkeiksi ja

sanoikin, ettd niista pidetaan kiinni vaikkei hoidettava sinne aina niin iloisesti l&hde.

“Ei hdn siit intervallist aina nii mielissdd oo. Mut md sanon sille, et ku
me ollan sellanen saatu, niin me pidetaan siita kiinni. Ku mita me sit
tehddd jos md en endd jaksakkaa.”

Toinen omaishoitaja kertoi, ettd hanen olleen sairaslomalla, oli hoidettava ollut vali-
aikaisella intervallijaksolla. Téstd jaksosta ei ollut jaanyt kovin hyva muisto ja talla
hetkell& ei ollut ajatuksena, ettd jaksoja otettaisi sd&dnnollisesti mukaan arkeen. Taman
omaishoitajan lisdksi toinenkin tutkittava mietti intervallijaksojen hyotya. Héanella ei
itselld ollut kokemusta jaksoista, mutta oli kuullut sen sekoittavan arkea jakson jalkeen
kotona. Han mietti onko jakson tuomasta vapaajaksosta hyotyd, jos hoidettava on jak-

son jalkeen levoton ja paikat on kotona hukassa.

"Pddasia et hdn on sielld joka perjantai. Se on jo suuri apu”™

“Ja sen on jotkut kokenu raskaanaki, et kun on siel intervallissakin et sit
tulee kotiin ja kaikki on hetken aikaa mullin mallin™

Tutkittavat kokivat, etteivat ole paivatoiminnan kautta saaneet erityisesti informaatiota
muistiyhdistyksen toiminnasta. Kaikki vastanneet olivat osallistuneet muistiyhdistyk-
sen toimintaan jossain maarin, erityisesti omaisten koulutuspaivét. Kolmella vastaa-
jalla ei ollut taysin selkedd kuvaa mita kaikkea muistiyhdistyksella olisi heille tarjota.
Kaksi vastanneista olivat hakeneet tietoa internetin kautta. Myos lahipiirissé olevalta
alan ihmiselt& oli saatu apua. Omaishoitajat kokivat saaneensa tarvittavan avun, vaik-
kakin sen hajallaan oleminen ja moneen suuntaan asioiden selvittdminen oli haastavaa.
Yksi vastanneista oli alussa kdynyt omaishoitajuuteen valmistavalla kurssilla ja koki

saaneensa sieltd tarkeaa tietoa palveluiden saatavuudesta ja eri toimijoiden neuvoja.

“Ilman sitd koulutusta en varmaan olis ndin perehtynyt”
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Koulutuksen jalkeen omaishoitajalla oli selkedmpi kuva palveluista ja tietoa mista mi-
tékin tukea tulisi hakea. Sopeutumisvalmennuksessa ei omaishoitajista ketdan ollut
kaynyt. Yksi vastaaja sanoi, ettei han ole kokenut sellaista tarpeelliseksi. Han kertoi

saaneensa tarvittavan tiedon esitteista ja muualta.

Patjaksen (2010) tutkimuksessa omaiset ja muistisairaat olivat kuitenkin kokeneet so-
peutumisvalmennuksen tarkeaksi. Kaikki vastanneet menisivat kurssille uudestaan jos
vain voisivat. Tutkimus osoitti, ettd sopeutumisvalmennusta tulisi enemmaén kayttaa

omaishoitajien ja muistisairaiden tukemisessa.

Ensin vastaajista kukaan ei kertonut saaneensa vertaistukea. Kuitenkin keskustelussa
kavi ilmi, ettd jonkinlaista vertaistukea olivat kaikki saaneet, jokainen vahéan eri ta-
valla. Yksi oli k&ynyt siihen tarkoitetussa ryhmassd, toinen taas oli keskustellut tutta-
van kanssa ja myos omaishoitajien tapahtumissa tapahtunutta poytakeskustelua pidet-

tiin tarke&na vaikka sité ei ajateltu vertaistukena.

“Tapasin yhden omaishoitajan joka kysyi, et enké mdd lainkaan ajattele
itteeni”

”En mdd mitdd vertasitukea ole saanut, mitd nyt omaistenillassa sit vie-
rustoverin kanssa juteltiin.”
Patjaksen (2010) tutkimuksessa saadaan hyvia tuloksia myds vertaistuen tarkeydesta.

Se oli aiemmin mainitun sopeutumisvalmennuskurssin tarkein anti omaishoitajien

mielesta.

Kotihoidon palveluita ei ollut kdytdssé. Siivouspalvelu kavi yhden tutkittavan kotona.
Rahallista omaishoitajan tukea sai kolme tutkittavista. Haastatteluissa kavi ilmi, ett4
kolmella tutkittavista oli lapsia. Haastattelun aikana lasten merkitys omaishoitajan jak-
samisessa ei noussut kovin suureen rooliin. Yski omaishoitajista kertoi pyytavénsa
lapseltaan apua jos tulee todellinen tarve. Toinen koki lapsen el&mén olevan jo muu-
tenkin niin kiireistd. Yhdell& vastaajista lapsi oli tiivisti arjessa mukana, ja avusti jois-
sakin kodin toissa. Enemmankin lapsista ja mahdollisista lapsen lapsista oli henkista
apua ja heidan luonaan vieraillessa omaishoitaja paasi irti arjen pyorittamista. Yksi
vastaajista kertoi vierailevansa lapsensa luona silloin kun hoidettava on intervallijak-

solla. Han kertoi sen auttavan kun péésee kotiympyragista pois.
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6.4 Kehittamisehdotuksia omaishoitajan tukemiseen

Yksi tutkittavista kertoi, ettd muistiyhdistyksen tapahtumissa voisi olla enemman pu-
hetta miten Alzheimerin tauti on edennyt ja millaisesta tilanteesta se on alkanut. Han
koki, ettd on valilla vaikeaa kun ei tieda mita tuleman pitdd ja miten siitd selvitaan.
Esille nousi muissakin haastatteluissa epatietoisuus tulevasta ja miten asiat sitten etene

kun omaishoitaja ei enéa jaksa.

"En kyl oikeen tiedd mitd on tulossa sit kun en endd itse jaksa hdntd
hoitaa”

Pesosen (2015) tulokset ovat yhtenevaisia tulevaisuuden huolehtimisen osalta. Jo diag-
noosin saamisen aikaan alkoi tulevaisuuden miettiminen ja se saattoi heréattdé negatii-

visiakin tunteita ja murhetta. Tiedottomuus tulevasta on vaikea kasitella.

Haastatteluissa kavi myos ilmi, ettd omaishoitajille itse Alzheimerin tauti oli vieras ja
omaishoitajat ei osanneet aina ajatella hoidetavan muuttuneen kéytoksen johtuvan sai-
rauden oireista. He pohtivat, etta jaksaisiko arkea paremmin jos olisi parempi ymmar-
rys itse sairaudesta. Tutkimuksessa tuli myos esille omaishoitajan tukeminen oman
karsivéllisyyden kasvattamisessa. Esille nousi my6s pohdinta siitg, ettd saisi ohjausta
miten kohdata muistisairaan kanssa muita ihmisid ja miten muita voisi ohjata kohtaa-
misessa. Omaishoitaja koki, ettd muistisairaan kohtaaminen tuttujen ihmisten kanssa
on kiusallista ja tekee omaishoitajankin olon vaivaantuneeksi ja surulliseksikin. Muut
ihmiset eivét osaa aina suhtautua muistisairaan oireisiin ja tdima aiheuttaa kiusallisia

tilanteita.

“Ja semmosta ohjausta kans miettii, et miten neuvoo muita kohtaamaan
sen muistisairaan. Huomaa et joillekin se on tosi hankalaa olla siina
seurassa kun samaa kysytddn jo viidettd kertaa”

Klemettilan (2014) tulokset kertovat samasta asiasta. Omaishoitajat kokivat noloja ja
h&mmentavia tilanteita muistisairaan kanssa, etenkin kodin ulkopuolella. Hankalista

tilanteita hoidettavan kanssa omaishoitajat kokivat joutuvansa selviytyméan yksin.
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Reimari (2013) ehdottaa myds, ettd omaisten tietoutta kaytosoireista tulisi lis4té ja oh-
jata omaishoitajaa kohtaamaan muistisairaan. Tietous muistisairaan tilanteesta auttaa

arjessa jaksamisessa.

Tutkittavat eivat osanneet erityisesti erotella olisiko palveluja tarve saada kotiin. Ko-
toa lahteminen erilaisiin tapahtumiin oli kolmelle vastaajalle haastavaa ja esille nousi
mietteitd tulevasta avun ja tuen tarpeesta ja silloin voisi olla parempi saada jotain tukea
kotiinkin. Myos etdisyys kotoa kohteeseen mietitytti. Lahelld oleviin koettiin olevan
helpompi lahted, kauempana olevat voisi olla mukavampi saada kotiin. Ajatuksia he-
ratti myos oman liikkumisen heikentyminen. Kun kaksi omaishoitajista kéaytti omaa
autoa. He kokivat, ettd kun ajokyky ei jossain kohtaan enaa ole riittava, vaikeutuu liik-

kuminen kodin ulkopuolella.

“"Minulle ei ole vilid missd sitd tukea saa. Jos on lihelld joku juttu, niin
voin lahtea kotoakin. Mut jos on kauempana ni miks ei vois tulla kotiin-
kin.”

Sulasen (2010) tutkimuksen mukaan kotiin tuotu kuntoutus ja ammattihenkilon kéaynti
toivat vaihtelua arkeen ja saivat omaishoitajat tuntemaan itsensa tarpeellisiksi. Hoidet-
tavalle se toi vaihtelua myds, kun sai keskustella muidenkin kuin omaishoitajan
kanssa. Kotiin tarjottavasta kuntoutuksesta herasi tarve, ettd hoitajat olisivat samoja
eika olisi vaihtuvuutta. tdima loi turvallisuuden tunnetta kotona molempiin osapuoliin.
Kotiin tarjottava kuntoutus madalsi myds kynnysta hakea apua ajoissa jos kotona il-

meni joku ristiriita.
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7 POHDINTA JA JATKOTUTKIMUSHAASTEET

7.1 Tutkimustulosten tarkastelu

Tutkimukseen osallistui nelj& omaishoitajaa. Haastattelut oli helppo tehdd ja haasta-
teltavat avasivat rehellisesti arkeaan ja omia mielipiteitaan. Jokainen haastattelija suh-
tautui omaishoitajuuteen omalla, henkilokohtaisella tavallaan. Haastatteluissa kévi
kuitenkin ilmi, ettd jokaisen henkilokohtainen jaksaminen oli ajoittain koetuksella ja
omaishoitajuus oli siihen vaikuttanut suuresti. Huomio kiinnittyi myos miten joissakin
tapauksissa vuosikymmenia kestanyt parisuhde olikin muuttunut hyvinkin todelliseksi
hoitosuhteeksi, vaikkakin haastatteluissa kuitenkin puhuttiin loppuun asti hoitamisesta
ja sitoutumisesta toiseen ihmiseen. Omaishoitajien elaméssa ei haastatteluhetkell& ol-
lut juuri muuta kuin omaishoitajana toimiminen. Omaa aikaa heille jai viikoittain pai-
vatoiminnan ansiosta ja heillé oli joitakin omia asioita joista he vielé pyrkivat pitimaan
kiinni.

Tutkittavista kukaan ei ollut osallistunut sairauden alussa sopeutumisvalmennuskurs-
sille, kuitenkin tarvetta oli saada tietdd enemman sairaudesta ja siitd mitd tulevaisuus
tuo tullessaan. Yksi tutkittavista oli osallistunut omaishoitajuuteen valmistavalla kurs-
silla. Vastaajista yksi kdvi samassa tilanteessa olevien kanssa keskustelemassa viikoit-
tain, muuten vertaistukea eivét he kokeneet mistadn saaneensa. Kuitenkin kaikki olivat
keskustelleet jossain kohtaa samassa elaméntilanteessa olevan kanssa ja kokivat sen
tarkeéksi. Millaiseksi omaishoitajat mieltavét vertaistuen? Onko se vain sellaiseksi ni-
metty tilaisuus jossa on vetéjé ja keskustelijat? Voisiko vertaistuki olla parempaa juuri
silloin kun tilanteessa onkin vain kaksi keskustelijaa jotka jakavat kokemuksia. Yksi
omaishoitaja koki olevansa enemmaén kuuntelija kuin puhuja. Han varmasti kokee hel-
pommaksi isomman ryhmén jossa saa kuunnella muiden kokemuksia ja saada niisté4
tukea omaan jaksamiseen. Osallistumalla muistiyhdistyksen toimintaan ja muuhun
omaishoitajille tarkoitettuun toimintaan saavat omaishoitajat huomaamattaan paljon-
kin vertaistukea. Haastateltavistani omaishoitajista herdsi myos ajatuksia siitd, etta

muistisairaan k&ytos on kiusallista ja ei kaikkea uskalla edes sanoa &aneen. Kuitenkin
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uskon, ettd se joka nama asiat &aneen uskaltaa sanoa, auttaa kokemuksillaan muita ja

huomaa ettei todellakaan ole yksin.

Haastateltavilla ei ollut tarkkaa ajatusta palveluiden saamisesta kotiin. He eivét olleet
asiaa oikein edes ajatelleet. Esiin nousi ajatuksia, ettd kun viela paéstaéan liikkumaan,
niin on mukava paasté kotiseinien sisélta pois. Kuitenkin erilaisista palveluista ja nii-
den kaytdsta kysyttéessa, ei kaikilla omaishoitajilla ollut tarkkaa tietoa mité heille voi-
taisiin tarjota. My0s omaan toimintaan ja tietouteen toivottiin ohjausta. Niiden kautta
tuli myos esiin, ettd voisi se olla mukavaakin jos joku kavisi kotona. Tdmén toteutta-
mista jain miettimaan. Yksi omaishoitaja sanoi haastattelussa, ett4 han lahtee omaisten
tapahtumiin silloin kun kutsutaan. Toivovatko omaishoitajat, ettd heidat huomataan
henkilokohtaisemmin. Ihanteellista olisi, jos jokaisen kotona kavisi ohjausta ja tukea
antamassa saannollisesti joku. Onko sellaiseen ainakaan yhdistystoiminnassa mahdol-
lisuutta. L&htisivatkd omaishoitajat aktiivisemmin tapahtumiin, jos heidat aina kutsut-
taisiin henkilokohtaisesti paikalle. Olisiko se joidenkin mielesta jo kiusallista, kun aina
tulisi jokin kutsu postilaatikosta. Ymmarrdn omaishoitajan kokeman vasymyksen ja
sen, ettei aina jaksa lahted. Jos arki kotona on haastavaa ja omaishoitaja saa hoitaa
kotiaskareiden liséksi muistisairaan perushoidon péivittain, on voimat varmasti va-

hissa eika energiaa ole paljon muuhun.

Omaishoitajista useampikin toivoi lis&a tietoutta itse sairaudesta. Jotta oppisi ymmar-
tdméan Alzheimerin tautia paremmin, jaksaisiko vaikealla hetkella paremmin muisti-
sairaan kaytosta. Myos epavarma tulevaisuus vaivasi omaishoitajia. Kun ei tieda mita
tuleva tuo tullessaan. Varmasti tulevasta voisi tietdd esimerkiksi palveluiden ja siihen
liittyvien asioiden kannalta. Miten saada lisaa apua kotiin, kun omat voimat ei enaa
riitd. Kenen kanssa asioista voi puhua ja tehdd mahdollinen pé&atds hoitopaikkaan siir-
tymisestd. Kuitenkin ty6té tehdessani kiinnitin huomiota miten moni tutkija ja Kirjoit-
taja korostivat omaishoitajuudessa “pdiva kerrallaan” etenemistd. Muistisairaus kun
etenee jokaisen kohdalla henkil6kohtaiselle tavalla, on vaikea alkaa kertomaan omais-
hoitajille heidén toivomaa ennustetta tulevasta. Auttaako se jaksamista jos omaishoi-
taja jo téssd vaiheessa, kun arki sujuu melko helposti, saa tietdd tulevan mahdollisesti
olevan haastava ja k&ytoshéirididen lisd&ntyvan arjessa hairitsevasti. Kuitenkin muis-
tisairaus on moninainen ja vaikuttaa jokaisen kaytokseen eri tavalla. Tarkedmpaé mie-

lestani olisi tehd& omaishoitajan tdman hetkinen tilanne turvalliseksi ja antaa tukea
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omaishoitajalle ndhdg, ettd kun tilanne arjessa muuttuu ja kotiin tarvitaan lisdd apua,
olisi omaishoitajalla matalampi kynnys sitd pyytdd. Omaishoitaja myos tietéisi silloin

mistd hdnen kuuluu apua pyytéa.

Omaishoitajat olivat kaikki hieman eri tilanteissa niin henkil6kohtaisesti ja myoskin
hoidettavan sairauden etenemisen suhteen. Kuitenkin samanlaisia ajatuksia oli kai-
killa. Jokainen mietti tulevaa ja omaa jaksamista. Haastattelutilanteissa puoliso-omais-
hoitajien kohdalla huomasi eroavaisuuksia pitkasta parisuhteesta puhuttaessa. Toi-
sessa haastattelussa nousi eteen vield asioita jotka kumpusivat parisuhteen vaikutuk-
sesta. Toisessa haastattelussa taas puhe oli kokonaisuudessaan enemman hoitaja-hoi-
vattava tyyppisté ja oli vaikea I0ytdd yhtymékohtia menneeseen tai pitk&an parisuh-

teeseen.

7.2 Opinndytetyoprosessi

Opinndytetyon aihe valikoitui tekijélle nopeasti oman tyokokemuksen kautta. Tekija
on tydskennellyt muistipotilaiden kuntouttavalla osastolla ja sitd kautta saanut osaku-
van muistisairaiden omaishoitajien arjesta. Potilaiden tullessa osastohoitoon, on muis-
tisairaus edennyt ja kotona parjadmisessé on ollut haastetta. Tekijaa kiinnosti omais-
hoitajan tilanne omaishoitajuuden alussa seka asioiden sujuminen siitd eteenpain. Te-
kija l10ysi tilaajan tydlle ja yhteyshenkilon kautta saatiin sovittua aihe tarkemmin. Tydn
tekeminen oli mielenkiintoista ja omaishoitajien haastattelut olivat opettavaisia tilan-
teita ja tekijé sai uutta ndkokulmaa omaishoitajan arkeen, kuin mité osastolla tydsken-
nellessd on saanut. Haastattelujen analysointi oli aluksi haastavaa ja tekija koki, ettei
niista saa tarpeellista aineistoa irti. Tahankin asiaan tekija harjaantui vahitellen ja ai-

neistoon tutustuessa alkoi se tuntumaan selkedmmalta joka kuuntelukerta.

Aikaisempien tutkimusten vertailu tekijan omaan aineistoon oli mielenkiintoista ja sali
huomata samankaltaisten tulosten nousseen esiin jo aiemmin tehdyissa tutkimuksissa.
Opinnaytety6ta kirjoittaessa koko tyoprosessi tuli selkedmmin esiin ja tekovaiheesta

I6ytyi asioita jotka tekija tekisi toisin. Esimerkiksi teemahaastattelurungon tarkempi
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rajaaminen ja aiheiden kategorioiminen jo haastatteluvaiheessa helpottaisi sisallonana-
lyysin tekemistd. Myo6s aiempien tutkimusten toteutustapojen tarkempi tutustuminen
olisi varmasti helpottanut oman tutkimuksen tekoa suunnitteluvaiheesta lahtien. Teo-
riaosan kirjoittaminen oli alussa haastavaa ja tekija ei heti hahmottanut miten sité tulisi
koostaa. Ohjausta tekija tarvitsi tadssé kohtaa tiedon rajaamisessa ja opinnéytetyon ai-
heen muistamisessa teoriaa kirjoittaessa. Kokonaisuudessa tekij4 on tyytyvainen tyo-

honsé ja kokee oppineensa paljon tutkimuksen tekemisesta.

7.3 Kehittdmisehdotukset seka jatkotutkimusaiheet

Omaishoitajat kokivat omaishoitajuuden alun haastavaksi, kun piti hakea palveluita
monesta eri paikasta. Omaishoitajat kokivat haastatteluhetkellakin, etteivéat ehké vie-
lakaan tieda kaikista palveluista joita he voisivat kayttdd. Varmasti tietoa palveluista
kuitenkin eri suunnista tulee, onko haaste kuitenkin palveluiden runsaus ja kaiken tie-
don tuleminen melko samaan aikaan omaishoitajuuden alussa. Miten tietoa voitasi ja-

kaa niin, etta se jaisi paremmin mieleen ja tuntuisi selkedmmalta?

Jatkotutkimushaasteena voisi olla tutkimus tai projekti omaishoitajille kotiin vietavista
palveluista. Miten niita voitaisi toteuttaa ja olisiko sellaisille enemman b tarvetta.

Toisena jatkotutkimushaasteena voisi olla projektiluontoinen opinndytetyd, jossa oh-
jattaisiin omaishoitajia itse ohjaamaan muistisairaan l&hipiirid muistisairaan kohtaa-

misessa.
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Satakunnan ammattikorkeakoulu TUTKIMUSLUPA-ANOMUS
Sosiaali-ja terveysala, Rauman yksikko 29.8.2016
Suojantie 2, 26100 Rauma

Porin Seudun Muistiyhdistys
Yhdistyksen hallitus
Eteldapuisto 10 B 28100 Pori

Arvoisa Hallitus.
Opiskelen Satakunnan ammattikorkeakoulun sosiaali-ja terveysalalla, Rauman toimipisteessa, suun-

tautumisvaihtoehtonani hoitoty®. Tutkintooni siséltyy opinndytetyon tekeminen. Tyoni aiheena on
tutkia Alzheimeria sairastavan henkilon omaishoitajan kokemuksia tuesta ja sen riittavyydestd omais-
hoitajuuden alussa.

Tyoni tarkoituksena on selvittdd millaista tukea omaishoitajat ovat saaneet omaishoitajuuden alussa
ja millaista tukea he toivoisivat enemman. Tavoite on tuottaa muistiyhdistykselle hyodyllista tietoa
uusien omaishoitajien tuen tarpeesta.

Tutkimusaineisto kerdatdédn omaishoitajia haastattelemalla loppuvuoden 2016 aikana.

Opinnéaytetyoni ohjaajana toimii Kirsti Santaméki 044-******5_kijrsti.santamaki@samk.fi)

Pyydan kohteliaimmin lupaa tutkimuksen suorittamiseen

Salla Siiskonen

LIUTTEET
Tutkimussuunnitelma
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Hei!

Olen toisen vuoden sairaanhoitajaopiskelija. Opiskelen Satakunnan ammattikor-
keakoulussa, Rauman toimipisteessa. Teen opinnaytetyoni Porin seudun muis-
tiyhdistykselle ja tarkoitukseni on selvittdd Alzheimerin tautia sairastavan henki-
I6n omaishoitajan kokemuksia saamastaan tuesta ja sen riittdvyydestd omaishoi-
tajuuden alussa. Tarkoitukseni on tuottaa muistiyhdistykselle hyddyllista tietoa
omaishoitajuuden alkutaipaleen tuen tarpeesta ja palveluiden kehittdmisesta. Tut-
kimus on tarkoitus toteuttaa yksilohaastattelun avulla. Toteutusajankohta olisi
loppuvuoden 2016 aikana. Haastattelut nauhoittaisin vain omaan kayttooni.
Haastateltavat henkil6t pysyvat anonyymeina ja haastattelumateriaali tullaan ha-
vittdmaan tyon valmistumisen jalkeen. Valmis ja hyvéksytty ty0 julkaistaan in-

ternetissa, osoitteessa http://theseus.fi/

Toivoisin saavani tyohoni haastateltavaksi teitd omaishoitajia, joilla omaishoita-
juus on kestanyt enintddn noin 1-2 vuotta. Omaishoitajuuden ei tarvitse olla vi-
rallinen. Toiveenani olisi saada kuulla teiddn omia kokemuksia ja mielipiteita
saaduista palveluista. Tarkoitukseni on haastatella kaikki halukkaat, tarvittaessa
karsin haastateltavat arpomalla. Jos suostutte osallistumaan tutkimukseen, tayt-
taisittek6 ystavéllisesti ohessa olevan lapun ja palauttaisitte sen Porin seudun
muistiyhdistykselle, jolloin otan teihin yhteytt4. Haastattelu voidaan toteuttaa ko-
tonanne tai muussa jossain muussa paikassa. Yhteystietonne tulevat vain minun
kayttooni.

Kiitos mielenkiinnostanne! Salla Siiskonen 04Q******g


http://theseus.fi/

LIITE3
Suostumus haastatteluun osallistumisesta
Opinndytety0 johon haastattelu liittyy: TUKEA JA TIETOA
—OMAISHOITAJANA ALZHEIMERIN TAUTIA SAIRASTAVALLE.
Haastattelun suorittaja: Salla Siiskonen
Haastattelun aika: Vuoden 2016 loppuun mennessa.
Haastattelupaikka:

Olen halukas osallistumaan haastatteluun:

Allekirjoitus ja nimenselvennys:

Puh.

Toivoisin saavani tutkimukseen osallistuvien tiedot viimeistaan Perjantaina 4.11. men-
nessa, jotta voisimme sopia haastattelu ajankohdan.
Olen hyvin kiitollinen osallistumisestanne haastatteluun.

Ystavallisin terveisin:
Salla Siiskonen
Puh. 04Q0******g
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Miten Alzheimerin tautiin sairastuneen henkilén omaishoitajaa voidaan tukea uudessa
elamantilanteessa?

Miten Alzheimerin tautiin sairastuneen henkilon omaishoitajan tukemista voidaan ke-
hittdd omaishoitajuuden aikana?

Teemahaastattelun runko

1. TAUSTATIEDOT

-ika?

-sukulaisuussuhde hoidettavaan?

-Milloin omaishoitajuus alkoi?

2. OMAISHOITAJUUDEN ETENEMINEN

-Miten omaishoitajuuden alkaminen muutti elamaa?

-Miten paljon tiesi kdytannon asioista jo valmiiksi?

-Tuliko moni asia uutena?

-Oma jaksaminen muuttuneessa tilanteessa?

3. TUKI JA PALVELUT

-Misté saitte tietoa saatavilla olevista palveluista?
-Oletteko saanut ohjausta palveluiden kayttéon?
-Keneltd ohjausta on saanut?

-Millaisia palveluita olette kayttanyt?
-Vertaistuki, kenelta?

-Sopeutumisvalmennus?

-Rahallinen tuki?

4. KEHITTAMISEHDOTUKSIA
Miten tuen saantia ja palveluita tulisi kehittd4?
Millaista tukea olisitte itse toivonut saavanne viela lisaa?

Missé tukipalveluita olisi hyvé saada? Koti vai joku muu paikka?
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