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Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata kokemuksia omaishoitajuudesta keuh-
koahtaumatautia sairastavan laheisen arjessa. Tavoitteena oli tuoda esille, mil-
laista omaishoitajan arki on seka tuottaa tutkimustuloksia, jotka antavat vertais-
tukea omaishoitajana toimiville henkildille. Tutkimuskysymyksiamme olivat Mil-
laista osaamista omaishoitajan tehtavat edellyttavat? Millaisia tukimuotoja omais-
hoitajille on saatavilla? Mitka ovat omaishoitajuuden haasteet ja ilon aiheet?

Tutkimusmenetelména oli laadullinen case-tyyppinen tutkimus ja aineisto kerat-
tiin kayttaen avointa haastattelua. Haastateltavana oli ikdantynyt puolisolleen
omaishoitajana toimiva henkilo.

Tulosten perusteella omaishoitajan tehtavat vaativat omaishoitajalta hyvaa fyy-
sistéa kuntoa seka hyvaa terveydentilaa, tarkkuutta, valppautta, vastuuntuntoa,
oma-aloitteisuutta, kekselidisyytta seka kykya arvioida hoidettavan avun tarvetta.
Omaishoitoa tukevista palveluista haastateltavamme saa omaishoidon tuen seké
hoito- ja palvelusuunnitelmassa sovitut palvelut. Suurimmaksi haasteeksi nousi
puolison terveydentilan heikkeneminen, keuhkoahtaumataudin eteneminen, puo-
lison suostumattomuus ulkopuoliseen hoitoon, omaishoitajan omat terveysongel-
mat ja silvousavun vahaisyys. Suurimmiksi iloiksi korostuivat kotona vietetty aika
ja perheen yhteiset hetket.

Tutkimustuloksista kavi ilmi, ettd omaishoitajan tehtavat edellyttdvat osaamista
usealta eri osa-alueelta ja omaishoitaja tarvitsee tietoa hoidettavan sairaudesta
ja hoitoon liittyvista asioista, jotta pystyy antamaan parasta mahdollista hoitoa.
Tukipalveluista johtopaatoksena on, ettd ne ovat omaishoitajalle hyvin tarkeita ja
ilman niita olisi vaikea parjata arjessa, mutta haastateltavamme koki tarvitsevan
hieman lisda helpotusta arkeen. Omaishoitajan haasteista voimme todeta, etta
osa on sellaisia, jotka vaikeuttavat ja rajoittavat elamaa, mutta myos sellaisia,
joita voidaan palveluita lisaéamalla helpottaa. Osa on myos



ennekoitavissa, silla esimerkiksi tieto keuhkoahtaumataudin eri vaiheista voisi
mahdollisesti auttaa tulevaisuuden suunnittelussa. llon aiheista paateltavissa on,
etta pienilla iloilla on suuri merkitys omaishoitajalle ja niiden avulla han jaksaa
arjessa.

Avainsanat Omaishoitaja, omaishoito, omaishoidon tuki, vertaistuki, keuhkoah-
taumatauti
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The purpose of this thesis was to describe the experiences of caregivers to a
close relative with a chronic obstructive pulmonary disease. The aim was to study
a caregiver's life and to produce research results which can give peer support to
other caregivers. Our research questions were, -What kind of knowledge is
needed in a caregiver’s job, -what kind of support systems can caregivers get,
and what are caregivers” challenges, and what things do they find joyful.

The research method of this study was qualitative and case-type method was
also used. The material was collected by using an open interview. An elderly
caregiver who took care of her spouse was interviewed.

Based on the research results, a caregiver’s tasks requires good physical fithess
and good state of health, accuracy, vigilance, sense of responsibility, spontaneity,
resourcefulness and the ability to assess the need for assistance. The inter-
viewee in this study got support for family care and services agreed upon in the
care and service plan. The biggest challenge for the information in this study was
the deterioration of her spouse's health, progression of COPD, the spouse's dis-
approval of external treatment, the caregiver's own health problems and the lack
of cleaning assistance. Time spent at home and family moments brought joy the
caregiver’s life.

The research results of this study showed that a caregiver’s job requires a vast
knowledge base and a caregiver needs to have information about the illness that
a spouse has in order for him/her to be able to offer the best treatment possible.
Conclusion about the support systems is that they are very important, and it is
impossible for the caregiver to get along without any support. There are chal-
lenges that can make living harder and limit life but there are also challenges that
can be solved with more support. Some of these challenges are predictable, such
as knowledge of phases of COPD that can help in planning the future. Joyful
things in the life of the caregiver were small pleasures which are of great im-
portance and help survive in daily life.
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chronic obstructive pulmonary disease (COPD)
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1 JOHDANTO

Yli miljoona suomalaista auttaa laheistadn saanndllisesti ja talla hetkella Suo-
messa arvioidaan olevan noin 350 000 omaishoitotilanteessa elavaa perhetta ja
noin 60 000:lle omaishoitotilanne on sitova ja vaativa. Vuonna 2016 omaishoito-
sopimuksia tehtiin noin 44 000 kpl, mutta suuri osa omaishoitajatilanteessa ela-
vista elaa omaisen tukena ilman yhteiskunnan tarjoamaa apua. Omaishoidon-
tuen saaminen edellyttaa omaishoitosopimuksen tekemisen. (Omaishoitajaliitto
2018; Gehring, Heino, Kaivolainen & Purhonen 2015, 7.) Vuosittain kunnat saa-
vuttavat 20 000 euron saastot yhta hoidettavaa kohti, lisdksi omaishoito vahentaa
seka pitkaaikaishoidon etta muiden palveluiden kayttoa. Saastot syntyvat suu-
rimmaksi osaksi sosiaalipalveluissa ja panostamalla niihin on mahdollista vaikut-

taa terveydenhuollon menoihin. (Ring & Réaty 2016.)

Suomessa omaishoitoa on kehitetty 1980-luvulta lahtien. Vuosina 1992-2012
Suomessa on ollut kymmenia erilaisia k&rkihankkeita liittyen omaishoitajuuteen.
Talla hetkella kdynnissa on 1&0-karkihanke (2016-2018), jossa kehitetaan iakkai-
den sekd omais- ja perhehoitajien palveluja nykyista yhdenvertaisemmiksi ja pa-
remmin koordinoiduiksi. (STM 2017; Palveluopas omaishoitajille ja laheisille
2017-2018, 10.)

Opinnaytetydssamme tutkitaan omaishoitajuutta keuhkoahtaumatautia sairasta-
van laheisen arjessa. Tutkimus toteutetaan laadullisena tutkimuksena kayttaen
case-tyyppista menetelmaa ja aineisto kerataan haastattelemalla. Keskitymme
tutkimaan, mitd osaamista omaishoitajan tehtavat vaativat, millaisia tukimuotoja
omaishoitajille on saatavilla sek& mitkd ovat omaishoitajuuden haasteet ja ilonai-
heet. Opinnéytetyon tarkoituksena on kuvata kokemuksia omaishoitajuudesta
keuhkoahtaumatautia sairastavan laheisen arjessa. Tavoitteena on, etta tutki-

mustulokset antavat vertaistukea omaishoitajana toimiville henkildille.

Tutkimuksessamme kuvataan omaishoitajan aitoja kokemuksia omaishoitajuu-
desta, jonka vuoksi tutkimustulokset voivat antaa vertaistukea muille samassa

elamantilanteessa oleville sek& ymmarrysta omaishoitajien arjesta. Meidan oppi-



mistavoitteina on saada ymmarrys, millaista omaishoitajana oleminen on keuh-
koahtaumatautia sairastavan henkilon arjessa, perehtya heille suunnattuihin pal-
veluihin ja heita koskettaviin lakeihin. Hoitotyon ammattilaiset saavat tydstamme
apua omaishoitajien parempaan ohjaamiseen. Toimeksiantajallemme eli Napa-
piirin Hengitysyhdistykselle (Liite 1) tutkimuksen tulokset antavat kasityksen
omaishoitajan todellisesta elaméntilanteesta ja tuen tarpeista. Nain he voivat ke-
hittdd omia omaishoitajille suunnattuja palveluitaan paremmin tarvetta vastaa-

viksi.



2 TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata kokemuksia omaishoitajuudesta keuh-
koahtaumatautia sairastavan laheisen arjessa. Tavoitteena on tuoda esille, mil-
laista omaishoitajan arki on seka tuottaa tutkimustuloksia, jotka antavat vertais-
tukea omaishoitajana toimiville henkildille.

Tutkimuskysymyksemme ovat
1. Millaista osaamista omaishoitajan tehtavat edellyttavat?

2. Millaisia tukimuotoja omaishoitajille on saatavilla?

3. Mitkd ovat omaishoitajuuden haasteet ja ilon aiheet?
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3 OMAISHOITAJUUS

3.1 Omaishoitaja ja omaishoito

Omaishoito on koko perhetta koskettava elamantilanne, jossa omaisen sairaus
tai vammaisuus, auttaminen ja tukeminen jarjestetaan perheen elamaan eri ta-
voin. Omaishoito voi olla vammaisen tai pitkdaikaissairaan lapsen, nuoren, tyo-
ikdisen tai ikaantyneen henkildon auttamista tai hoitamista. (Omaishoitajaliitto
2018; Makela & Purhonen.) Omaishoitajuus ei aina ole fyysista auttamista, kuten
pukeutumisessa, syottdmisessa ja peseytymisessa avustamista vaan omaishoi-
tajuus voi olla my6s ohjausta ja valvontaa. Omaishoitoa voi toteuttaa myos eté-
omaishoitona eli auttaa laheista toiselta paikkakunnalta esimerkiksi puhelimitse

tai etateknologian avulla. (Gehring ym. 2015, 6-7.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (2017) maarittad omaishoitajan henkiloksi, joka
pitdd huolta sairaasta, vammaisesta tai ikdantyvasta laheisestaan seka omais-
hoitajan on oltava omainen tai muu hoidettavalle laheinen henkild. Omaishoita-
jana oleminen on vaativaa, sitovaa, henkisesti ja fyysisesti raskasta erityisesti
sairauden edetessd, jonka vuoksi omaishoitajan on tarkeaa pitaa huolta omasta
hyvinvoinnistaan. Omaishoitajuus voi olla oma valinta tai elaméntilanteen tuoma
valttamattomyys. Kotona asuminen on useissa tapauksista sairastuneen ja lahei-

sen yhteinen toive, jonka mahdollistaa omaishoitajuus. (Muistiliitto 2017.)

Omaishoitajan terveyden ja toimintakyvyn tulee olla omaishoidon vaatimustason
mukaista sekd hanen tulee saada hoidettavan hyvaksyntéa ja oltava soveltuva
tehtavaan ian, kunnon ja elamantilanteen puolesta sekd hanen tulee olla taysi-
ikainen. Soveltuvuudesta tehtdvaan voidaan vaatia laakarin ja/tai muun sosiaali-
ja terveydenhuollon asiantuntijan arvio ja tata arviota voidaan tarvittaessa vaatia
omaishoidon aikana. Omaishoitajan selviytymista hénelle vaadituista tehtavista
arvioidaan omaishoidontuen paatosta tehdessa. (Omaishoidon tuen myontamis-
perusteet 1.1.2019 alkaen, 9.)
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3.2 Omaishoitajan tukipalvelut

Omaishoitajille tarjottavat tukipalvelut ovat osaksi laissa maaritetyt. Lain maaraa-
mien palveluiden tarjoaminen on kuntien tehtava ja sen lisaksi eri jarjestot ja yh-
distykset tarjoavat esimerkiksi virkistys- ja vertaistukitoimintaa. Laki omaishoidon
tuesta (937/2005) maarittaa, etta kunnan on tarvittaessa jarjestettdva omaishoi-
tajalle valmennusta ja koulutusta hoitotehtavaa varten, hyvinvointi- ja terveystar-
kastuksia sekd hanen hyvinvointiaan ja hoitotehtavidan tukevia sosiaali- ja ter-
veyspalveluita. Lisaksi laissa on méaaritetty omaishoitajalle kuuluvat vapaapaivat,
sijaishoidon jarjestaminen, hoitopalkkio seka elake- ja tapaturmavakuutusturva.

Omaishoidontuki on lakisdateinen sosiaalipalvelu ja kokonaisuus, joka sisaltaa
hoidettavalle annettavat palvelut, omaishoitajalle maksettavan hoitopalkkion, va-
paan ja omaishoitoa tukevat palvelut (Rovaniemen kaupunki 2018). Tukea saa
henkilo, joka tekee sitovaa ja vaativaa hoitoty6ta hoidettavan kotona ja tuen ta-
voitteena on mahdollistaa kotioloissa selviytyminen. Se on harkinnanvarainen so-
siaalipalvelu, jonka jarjestdd kunta maararahojensa rajoissa. Yli 65-vuotiaiden
toimintakyvyn arvioinnissa kaytetaan apuna RAl-arviota sek& RAVA-mittaria.
RAI- arviolla arvioidaan asiakkaan palveluntarvetta seka se on monipuolinen ja
sitd kaytetddn myds hoito-, kuntoutus- ja palvelusuunnitelman laatimiseen.
RAVA-mittari puolestaan mittaa paivittaisissa toiminnoissa selviytymista. (Thl
2017; Autio 2012.)

Kuntien tehtdvana on tarjota omaishoitajille tapaturmavakuutus, lyhytaikaishoito
ja paivatoiminta hoidettavalle, kotihoito, kotisairaanhoito seka asunnonmuutos
toitd, kuljetuspalveluita, hoitotarvikkeita ja apuvalineitd seka lisaksi vammaispal-
velut vaikeasti vammaisille ja harkinnanvaraiset palvelut, kuten esimerkiksi talou-
dellinen tuki valineiden ja laitteiden hankintaan. Perusterveydenhuollon on tarjot-
tava tarvittaessa omaishoitajille terveyden ja sairauden hoitoa, kuntoutusta, pai-
vittaisia toimintoja tukevia apuvalineit, hoitotarvikkeita sekd mielenterveyspalve-
luita. Erikoissairaanhoidon tulee tarjota eri erikoissairaanhoidolliset toimenpiteet
ja tutkimukset. Kela tarjoaa rahalliset tuet ja korvaukset, yhdistysten ja jarjestdjen

tehtdvand on tarjota ohjausta ja neuvontaa, vertaistukea ja virkistystoimintaa.
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(Gehring ym. 2015, 14-16; Omaishoitajat ja |&heiset- liitto ry 2017, 13-25; Omais-

hoidon tuen myontamisperusteet 1.1.2019 alkaen, 9.)

Omaishoitosopimus laaditaan omaishoitajan ja kunnan valilla seka liitteeksi on
laitettava hoito- ja palvelusuunnitelma. Sopimuksessa ké&sitelladn seuraavat
asiat: Hoitopalkkion maara ja maksutapa, oikeudesta vapaapaiviin, vapaapaivien
jarjestaminen, maaraaikaisen sopimuksen kesto seka hoitopalkkion maksaminen
hoidon keskeytyessa. Omaishoitosopimus on ensisijaisesti toistaiseksi voimassa
oleva ja se voidaan erityisesta syysta tehda myos maéaraaikaisena. (Laki omais-
hoidon tuesta 937/2005 8 §.)

3.3 Omaishoitajan identiteetti

Laheisen sairastuessa ja avuntarpeen lisaantyessa on pohdittava, miten sairaus
vaikuttaa omaan itseen, laheiseen, perheenjasenten valisiin suhteisiin ja rooleihin
seka suhteisiin ympardéivaan yhteiskuntaan. Tallainen elamanmuutos voi olla alku
uudenlaiselle identiteetin rakentumiselle ja tarkeita asioita omaishoitajuuden
muotoutumisen kannalta ovat suhde hoidettavaan, muihin laheisiin seka esimer-
kiksi palvelujarjestelméssa toimiviin viranomaisiin. Itsensa tunnistaminen omais-
hoitajaksi on tarked vaihe omaishoitajaidentiteetille. ldentiteetin rakentuessa
omaishoitajuuden varaan, saattavat omaishoitajan tarpeet ja toiveet jaada va-
hemmalle huomiolle. Hoidettavan tarpeeseen vastaaminen ei tarkoita viela sita,
etta uusi rooli olisi omaksuttu osaksi mindkuvaa vaan omaishoitajaidentiteetti
muotoutuu vahitellen, tata edistdd uusien roolien omaksuminen osaksi mindku-
vaa ja perhesuhteita. Uuden identiteetin rakentuminen on yleensa aikaa vieva

prosessi. (Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011a, 53-54, 65.)

Omaishoitajan kasitys omaishoitajuudesta vaikuttaa hanen omaan jaksami-
seensa. Omaishoitajan ollessa uhrautuva, saattaa han jattdd omasta hyvinvoin-
nista huolehtimisen véhemmaélle, kun taas terveesti itsekds omaishoitaja saattaa
kokea velvollisuudeksi itsestd huolehtimisen. Terveesti itsekds omaishoitaja
usein irtautuu omaishoidosta ja jakaa hoitovastuuta. Jaksamiseen vaikuttaa
myos tasapainon ldytaminen eri roolien ja elamé&nalueiden valille. Omaishoitajalla

elamantilanteesta huolimatta, tulisi olla mahdollisuus eldd oman ikavaiheensa
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elamaa, eri ikavaiheessa oleville tama tarkoittaa erilaisia asioita. (Nissi-Onnela &
Kaivolainen 2011b, 65-66.)

Elamantilanne, jossa vaatimuksia on enemman kuin voimavaroja, voi helposti
johtaa vasymiseen, eika sitd ole aina helppo tunnistaa tai tunnustaa. Vasyminen
ja sita kautta voimien hiipuminen voi esiintya esimerkiksi unihairiéind, ahdistunei-
suutena, erilaisina fyysisina oireina, kyynisyytena ja itsetunnon heikkenemisena,
mydskin positiiviset ajatukset katoavat huolien vuoksi. Naiden vuoksi tulevaisuus
voi alkaa tuntumaan ylitsepdadsemattomalta ja hoitaminen velvollisuudelta. Hel-
posti voi kdyda niin, ettéd hoidettavan ja hoitajan rajat hamartyvat, jolloin ei ole
yksittaisia henkiloita, on vain omaishoitotilanne. Omaishoitajan itsestéaan huoleh-
timinen on myds hoidettavan etu, silla kun omaishoitaja huolehtii itsestdan han
jaksaa hoitaa ja mahdollistaa hoidettavan kotona asumisen. (Jarnstedt, Kaivolai-
nen, Laakso & Salanko-Vuorela 2009, 132-133.)

3.4 Omaishoitajan jaksaminen

Jaksamiseen vaikuttaa jokaisella eriasiat. Useat omaishoitajat kokevat tiedon
hoidettavan sairaudesta, hoitoon liittyvista asioista, hoitojarjestelmista, palvelu-
ja tukimuodoista tarkeana, silla tieto poistaa turhia pelkoja ja kannustaa jaksa-
maan. Jaksamiseen vaikuttaa myos perheelta, ystavilta, viranomaisilta ja ammat-
tihenkilostoltéa saatu arvostus. Omaishoitajan jaksamista edesauttaa henkisen
tuen saaminen, tunteiden jakaminen esimerkiksi vertaistukiryhmissa, usko ja
hengellisyys, terveydesta huolehtiminen ja virkistystoiminta. (Jarnstedt, ym.
2009, 134-136.)

Omaishoitajan arki koostuu monenlaisista askareista, kuten kodinhoidosta, hoi-
vatyohon liittyvista tehtavista, piha- ja talonmiestoista seka kodin ulkopuolella asi-
oinneista. Johanna Aatola (2003) on tehnyt tutkimuksen suomalaisten ilman
omaishoidon tukea laheistaan hoitavien omaishoitajien elamanlaadusta. Tutki-
muksessa tuli selville, ettd 80% vastanneista piti henkista rasitusta kuormittavim-
pana seikkana omaishoitajuudessa. Sita vaikeuttivat myds omaishoitajan oma
sairaus ja ikdantyminen seka hoidon sitovuus. Myds tulevaisuuden pelko ja hoi-

don vastuullisuus koettiin kuormittavana. (Malmi 2011, 104-107.)
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Omaishoitajien tuen tarpeen arvioimiseksi on kehitetty COPE-indeksi, se on ke-
hitetty eurooppalaisena yhteistyona ja on ensimmainen kansainvalinen omaishoi-
tajan kuormittamista arvioiva mittari, joka julkaistaan suomenkielella. COPE-mit-
tari on tarkoitettu sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten kayttoon. COPE- indek-
sissa on 15 kysymystd, jotka on jaoteltu kielteinen vaikutus osa-alueeseen,
myonteisen merkityksen osa-alueeseen seka tuen laatu osa-alueeseen. Koko-
naiskasityksen saamiseksi on otettava huomioon jokaisen osa-alueen pisteet.
COPE-indeksin liséksi on olemassa dementiaa sairastavan omaishoitajan kuor-
mittumista mittaava ZBI-indeksi. (Kela 2011; Juntunen & Salminen 2011, 9-12.)

Latomaki ja Runsala (2017) ovat tehneet Pro gradu- tutkielman omaishoitajien
kuormittuneisuudesta seké kaltoinkohtelusta. Tutkielman aineisto kerattiin pape-
risella kyselylomakkeella ja vastauksia oli n. 316 kpl. Tutkielman tuloksissa ker-
rotaan, ettd omaishoitajat ovat ajallisesti hyvin kuormittuneita, silla suurin osa ky-
selyyn vastanneista koki, etta hoidettava oli usein tai aina riippuvainen omaishoi-
tajasta ja tarvitsee apua paivittaisissa toiminnoissa. Lisédksi noin puolet vastan-
neista koki, etta joutuu lahes koko ajan vahtimaan hoidettavaa ja melkein yhta
suuri joukko ei saanut rauhaa hoidettavaltaan. Lahes puolet koki myods jaavansa
paitsi muusta elamasta hoitamisen vuoksi ja n. 40%:lla sosiaalinen elama oli kar-
sinyt. L&hes puolet tutkielman omaishoitajat kokivat mydskin fyysista kuormittu-
vuutta, koska eivat nukkuneet riittavasti ja olivat fyysisesti vasyneita seka neljas-
osalla oma terveys oli karsinyt. Noin neljasosa vastanneista kertoi olevan sosiaa-
lisesti kuormittuneita, silla kokivat etteivat suoriudu tehtavastaan yhta hyvin kuin
aiemmin, eivat saaneet arvostusta muilta perheenjaseniltd ja osa oli katkeria

muille sukulaisille, jotka eivéat osallistuneet hoitoon.

3.5 \Vertaistuki

Vertaistuki voidaan méaaritella siten, etta se on samanlaisessa elamantilanteessa
olevien kokemusten vaihtamista ja tiedon jakamista kunnioittavassa ilmapiirissa.
Sen myota henkild saa kokemuksen siita, etta ei ole tilanteessaan yksin ja ver-
taistuen avulla voi I6ytad omia voimavaroja ja vahvuuksia seka ottaa vastuuta

omasta elaméastdan. Vertaistukea voidaan toteuttaa kahdenkeskisena tukena eli
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vertaistukihenkild-toimintana, vertaistukiryhming, joiden vetgjana voi olla koulu-
tettu vapaaehtoinen, ammattilainen tai ryhmén jasen ja sita voidaan jarjestaa
myos verkossa molemmilla tavoilla. Vertaistuki voi olla kansalaislahtéista toimin-
taa, jarjestojen ja yhteistjen jarjestamaa, kolmannen sektorin ja ammattilaistahon
jarjestaméaé toimintaa. Vertaistukisuhde on vastavuoroinen ja tasa-arvoinen
suhde ja sen avulla voi saada siséltda elamaan, yhdessa tekemista ja ystavia.
(Huuskonen 2015.)

Omaishoitajat kokevat usein olevan elamantilanteessaan yksin ja elaman rajoit-
tuvan helposti kodin sisapuolelle, ystavapiiri kapenee ja aikaa itselle on vahan.
Vertaistuki voi parhaimmillaan lisata omaishoitajan jaksamista, hyvaa oloa ja yh-
teisollisyyden kokemuksia. Liséksi se antaa mahdollisuuden jakaa kokemuksia ja
tunteita samassa elaméantilanteessa olevien kanssa. Vertaistuki tuo omaishoita-
jalle kokemukseen perustuvaa asiantuntijuutta, yhteenkuuluvuuden tunnetta
sekd kokemusta vastavuoroisuudesta ja se tukee omaishoitajan hyvinvointia
seka sosiaalisuutta. Vertaistuesta voi saada myds tiedollista tukea esimerkiksi
palvelujarjestelmiin ja omiin oikeuksiin liittyen. Kuulemalla toisten omaishoitajien
kokemuksia ja jakamalla omia kokemuksia saa apua ajatusten ja tunteiden ja-
sentelyyn, lisaksi kuulemalla vertaisten erilaisia ja omasta tilanteesta poikkeavia
kokemuksia, auttaa ymmartdmaan, ettd omaishoitotilanteita on monenlaisia ja jo-
kaisessa tilanteessa on omat haasteet seka hyvét ja voimavaraa lisaavat asiat.
Vertaisilta voi saada myos vinkkeja omaan arjessa selviytymiseen sekad mahdol-
lisesti apua ja tukea kaytannon tasolle asti. (Kaivolainen 2011, 126-128; Purho-
nen 2011, 216.)

Smithin, Drennan, Mackenzien ja Greenwoodin vuonna 2018 tekemassa tutki-
muksessa vertaistuesta ja ystavystymisesta todettiin, ettéa vertaistuki ja ystavys-
tyminen antavat dementiaa sairastavien omaishoitajille henkista ja sosiaalista tu-
kea, jonka vuoksi he selviytyivat paremmin haasteista ja ne my6s auttavat jatka-
maan hoitamista. Tama voi mahdollisesti vdhentaa omaishoitajan henkisen ja
fyysisen terveyden romahtamista ja sita kautta taata hoidon jatkumista. (Smith,

Drennan, Mackenzie & Greenwood 2018.)



16

3.6 lakas puoliso omaishoitajana

Ihminen tarvitsee toisia ihmisia, laheisyytta ja yhteisollisyyttd. Sosiaalisilla suh-
teilla, sosiaalisella tuella ja sosiaalisella aktiivisuudella on yhteys ikdéantyneiden
fyysiseen ja psyykkiseen terveyteen seka kuolleisuuteen. Tuki voi olla esimerkiksi
henkista tukea, kaytdnnon apua, tietoa tai arvon antoa. Muilta saadun tuen on
huomattu olevan tarkea erityisesti stressaavissa elamantilanteissa, silla se lie-
ventaa stressin haitallisia vaikutuksia. Puolison sairastuminen aiheuttaa psyyk-
kistd stressid ja sosiaalisen tuen on todettu lievittdvan sita. (Martelin, Hyyppa,
Joutsenniemi & Nieminen 2009; Lyyra, Pikkarainen & Tiikkainen 2007, 70.; Gus-

tavsson-Lilius & Hietanen 2015.)

Puolison vakava sairastuminen on kriisi perheelle. Sairastuminen saattaa vaikut-
taa enemman puolisoon kuin itse potilaaseen ja siihen voivat vaikuttaa esimer-
kiksi elamantilanne, parisuhteen valinen vuorovaikutus ja yksil6lliset psyykkiset
ominaisuudet. Puolison sairastuminen muuttaa tuttuja rooleja, silla roolit muuttu-
vat puolisosta tukijaksi tai hoitajaksi seka toinen muuttuu hoidettavaksi tai poti-
laaksi. Se heréattaa monenlaisia tunteita. (Gustavsson-Lilius & Hietanen 2015.;
Vaestoliitto 2018a.)

Tavoitteena omaishoitajuudessa on hoidettavan hyvinvointi riippumatta siita,
onko hoitajana omaishoitaja vai ammattihoitaja. Useimmin omaishoitajan motii-
vina on rakkaus ja auttamisenhalu, eika niinkaan velvollisuus, vaikka se voi olla
joissakin tapauksissa syyna. Omaishoitosuhteessa korostuu tunneside, kun taas
ammatillisessa hoitosuhteessa korostuu ammattitaito. (Makinen 2011, 50.) Puo-
lisohoitajuuden vahvuutena ovat yhteiset muistot ja elamankokemukset, vastuun-
tunto, sitoutuminen seka rakkaus. Omaishoitotilanteessa idkkéaiden pariskuntien
valit tiivistyvat entisestaan. lakkaille pariskunnille omaishoito on usein itsestaan
selva asia arjessa ja usein heidan yhteisena tavoitteena on jatkaa omaa elaméaa

kotona. (Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011c, 60.)

Puoliso-omaishoitajat haluavat tulla kohdelluksi pariskuntana, eika vain hoitajana

ja hoidettavana silla heidan elamaa maarittaa kuitenkin parisuhde hoitosuhteen
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sijaan. Toimivan omaishoidon edellytyksené& on vakaa perhetilanne. Omaishoito-
tilanne perheessa saattaa aiheuttaa myos kireytta ja vasymystd, jotka saattavat
johtaa huonoon hoitoon, huonoon kohteluun ja vékivaltaan. Kasitys omaishoitoti-
lanteen positiivisuudesta on niin vahva, etta sen huonot puolet saattavat jaada
huomioimatta. Omaishoitajien elaménlaadun on todettu olevan heikompi, kuin
muiden saman ikaisten. Tama saattaa johtua siita, etta omaishoitajat kokevat uu-

pumusta ja haluaisivat helpotusta tilanteisiin. (Ring & Raty 2016.)

Mikkola Tuula (2009) on vaitoskirjassaan "Sinusta kiinni — Tutkimus puolisohoi-
van arjen toimijuuksista” tutkinut puolisohoivaa. Tutkimusaineisto koostui 21
ikdantyvan pariskunnan haastatteluista. Pariskunnat ovat kokivat arkipaivien
tayttyvan tavallisista, toistuvista arkiaskareista ja rutiineista kotona, usein heidan
arki toistuu samanlaisena. Tutkimuksessa pariskunnat ovat kokeneet puolison
sairastumisen vaikuttaneet enemman ja vahemman heiddn arkeen seka se on
muuttanut aikaisempia tapoja ja tottumuksia. Hoivaa ja apua annetaan puolison
sita tarvittaessa. Omaishoitajat ovat kokeneet omaishoitajaksi alkamisen puoli-
son tehtdvana seka luonnollisena vastavuoroisena auttamisena. Omaishoitajuu-

dessa tavoitteena on ollut yhteisen elaman jatkuminen.

3.7 Kaoti hoivaymparistona

Koti tuttuna ymparisténa tukee toimintakykya ja itsenaista selviytymista. Uusi,
vieras ymparisto saattaa sekoittaa, vahentd&d omatoimisuutta ja aktiivisuutta seka
jopa lisata turvattomuuden tunnetta. Naiden tekijéiden vuoksi kotona parjaamista
tulisikin tukea mahdollisimman pitkaan. Kodin ajatellaan olevan asumispaikka,
turvallisuuden, muistojen ja menneisyyden, identiteetin sekd hyvan olon paikka.
(Muistiliitto 2017.) Kodin merkitys korostuu, kun arkeen liittyvat rutiinit ja arjen
perusta kyseenalaistuu ja kun oma tai puolison toimintakyky heikkenee seka it-
senainen selviytyminen tulee vaikeammaksi, tulee kodin asuttavuutta seka kay-
tettavyytta katsoa uudesta nakokulmasta. Siina vaiheessa, kun koti ei enaa ole
turvallinen, eika mahdollista arjen jatkuvuutta palveluista huolimatta, tulee ajan-
kohtaiseksi miettia vaihtoehtoista asumispaikkaa, kuten palvelukotia. (Kelo, Lau-
niemi, Takaluoma & Tiittanen 2015, 84.)
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Kodilla on monenlaisia merkityksia, kuten kaytannollisia, oikeudellisia, sosiaalisia
ja psykologisia. Kodin merkitys korostuu etenkin elakkeelle jaamisen seka hoiva
tarpeiden lisdéntymisen jalkeen. Kotona asuminen voi mahdollistaa aktiivisem-
man eldman kuin laitoksissa asuminen. Kodin muutostyot tulevat tarpeellisiksi
hoivan tarpeen lisdantyessa. Kotiin tulevat ammattilaiset saattavat uhata kodin
yksityisyytta, mutta toisaalta he tukevat kotona asumista tilanteessa, jossa toinen
vaihtoehto on laitokseen muuttaminen. Ikdihmiset asuvat mielellaan kotona niin
pitka&n kuin selviytymisen ja turvallisuuden kannalta on mahdollista. Kotona asu-
miseen vaikuttaa myds asunnon tarkoituksen mukaisuus, palveluiden sijainti ja
ymparistoon liittyvat tekijat. Ikaantyvat pyrkivat selviytymaan itsenaisesti mahdol-
lisimman pitkdan ennen kuin pyytavat ulkopuolisen apua. (Anttonen, Valokivi &
Zechner 2009, 136.)

Laissa ikaantyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta seka iakkaiden sosiaali-
ja terveyspalveluista (980/2012) maaritetaan, ettd kunnan on jarjestettava iak-
kaalle henkilolle laadukkaita sosiaali- ja terveyspalveluja, jotka ovat hanen tarpei-
siinsa ndhden oikea-aikaisia ja riittavia. Palvelut on toteutettava niin, etta ne tu-
kevat iakkaan henkilén hyvinvointia, terveytta, toimintakykya, itsenaista suoriutu-
mista ja osallisuutta. Kunnan on toteutettava iakkaan henkilén arvokasta elamaa
tukeva pitkaaikainen hoito ja huolenpito ensisijaisesti hdnen kotiinsa annettavilla

ja muilla sosiaali- ja terveydenhuollon avopalveluilla.
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4 ELAMA KEUHKOAHTAUMATAUDIN KANSSA

4.1 Keuhkoahtaumatauti sairautena

Keuhkoahtaumatauti eli COPD on hitaasti vuosien aikana eteneva, pitkaaikainen
keuhkosairaus. Keuhkoahtaumatauti on paaosin korjaantumaton hengitysteiden
ahtauma, jossa uloshengitysvirtaus on hidastunut. Se syntyy pitkaaikaisesta
keuhkoputkien ja keuhkojen &arsytyksesta ja yleisimpind aiheuttajina pidetaan
kroonista keuhkoputkentulehdusta, keuhkoputkien ahtautumista seké keuhkolaa-
jentumaa. Sairaus liittyy usein tupakointiin, silla jatkuva altistuminen tupakansa-
vulle aiheuttaa kroonisen tulehduksen keuhkojen limakalvoille ja keuhkokudok-
siin. Arviolta noin 20%-30% tupakoitsijoista sairastuu kyseiseen tautiin. COPD on
yleinen tauti, silla on arvioitu, etté noin 3-4 sadasta suomalaisesta sairastaa sita.
Pitkalle edennyt keuhkoahtaumatauti voi rajoittaa elama&a voimakkaasti. Taudin
ehkaisyn suurin vaikuttava tekija on tupakoinnin valttaminen. Myoskin valttamalla
tyoperaista poly-, kaasu- ja huurualtistumista keuhkoahtaumataudin syntya voi-
daan ehkaista. (Blinderman, Homel, Billings, Tennstedt & Portenoy 2008; Kaypa
hoito- suositus 2014; Hengitysliitto; Salomaa 2016; Matilainen 2013, 170-171.)

Keuhkoahtaumatauti olisi hyva I6ytaa ajoissa, pitkaan tupakoineilla jo ennen sel-
vien oireiden kehittymista. Tauti diagnosoidaan perustuen altistushistoriaan, oi-
reisiin ja spirometriatutkimukseen. Diagnoosia ei voida tehda pelkastaan kliinis-
ten Ioydosten perusteella. Spirometrialla selvitetaan keuhkojen toimintaa ja ilman
virtausta hengitysteissa, sen avulla mitataan myos keuhkojen tilavuutta, tilavuu-
den muutoksia, tuuletuskykya ja puhallusten maksimaalista ilmavirtausnopeutta.
Keuhkoahtaumatauti saatetaan sekoittaa astmaan, silla oireet ovat hyvin saman-
kaltaisia seka astma ja COPD voivat esiintyd myos yhtaaikaisesti. Taudin oirei-
den ja elamanlaadun kartoittamisessa kaytetdan kyselylomakkeita ja yleisimmin
kaytetty on CAT-testiiomake tai hengenahdistusta kartoittava mMRC-lomake.
CAT-testilomakkeella arvioidaan oireiden esiintymista ja vaikutusta sairastavan

arkeen. (Helin 2016; Kaypa hoito-suositus 2014; Laakso 2017; Hengitysliitto.)
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Jordaniassa Royal Medical Services Hospitalissa on tehty tutkimus liittyen keuh-
koahtaumatautia sairastavien henkildiden elamanlaatuun. Tutkimuksen paatee-
moiksi nousivat tiedon puute taudista ja sen hoidosta, keuhkoahtaumataudin fyy-
sinen ja psyykkinen vaikutus seka riippuvuus muista ihmisista. Tutkimuksen mu-
kaan suurimmaksi ongelmaksi koettiin hengéstyminen, joka rajoittui fyysiseen ak-
tiivisuuteen, joka johti paniikki- ja ahdistuskohtauksiin. Jatkuva hengastyminen
yhdistettyna ahdistuneisuuteen voi pakottaa keuhkoahtaumapotilaan valttamaan
kaikkea fyysista aktiivisuutta ja aiheuttaa riippuvuutta muista ihmisista. Keuhko-
ahtaumataudilla on tutkimuksen mukaan negatiivinen vaikutus keuhkoahtauma-
tautia sairastavan henkilon fyysiseen ja psyykkiseen hyvinvointiin. (Jarab, Ale-
fishat, Mukattash, Alzoubi & Pinto 2018.)

4.2 Keuhkoahtaumataudin oireet

Taudin alkuvaiheessa oireita ei ole tai niitd on vain vahaisesti, joten sairastunut
ei valttamatta kiinnita niihin huomiota, silla oireet ovat samankaltaisia kuin tupa-
koinnista johtuvat vaivat. Taman vuoksi keuhkoahtaumatauti tunnistetaan usein
lian my6haisessa vaiheessa. Keuhkoahtaumatauti sairautena on vammauttava
ja sen oireilla on negatiivista vaikutusta ihmisen toiminnallisuuteen ja elamanlaa-
tuun. (Matilainen 2013, 170; Hengitysliitto.)

Tavallisimpia oireita ovat hengenahdistus, pitkdkestoinen yska ja limannousu,
suorituskyvyn aleneminen rasituksessa, hengityksen vinkuminen seka taipumus
hengitystieinfektioille. Naiden lisaksi sairauden mydhemmassa vaiheessa oireina
ovat hengenahdistus pienessakin rasituksessa tai levossa, laihtuminen, kuihtu-
minen, vasymys ja toistuvat pahenemisvaiheet seka veren alentunut happikyllas-
teisyys ja taipumus hiilidioksidin keraantymiseen. Oireet pahenevat hengitystiein-
fektion aikana ja pitkélle edenneessa sairaudessa esiintyy myos sydanongelmia.
(Blinderman ym. 2008; Matilainen 2013, 170; Hengitysliitto.)

4.3 Keuhkoahtaumataudin hoito ja ennuste

Keuhkoahtaumataudin hoidon tavoitteena ovat taudin etenemisen hidastuminen,

oireiden ja pahenemisvaiheiden vaheneminen, elamanlaadun paraneminen, sai-
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raalahoitopaivien vaheneminen, keuhkojen toiminnan paraneminen seka kuollei-
suuden pieneneminen. Keuhkoahtaumatautia voidaan hoitaa seka ladkkeettémin
keinoin ettd ladkehoidolla. Taudin laédkkeetdnta hoitoa ovat tupakasta vieroittumi-
nen, liikunnan lisddminen seka lilkkunnallinen kuntoutus. Tupakoinnin lopettami-
nen on olennaisinta ennusteen ja hoidon kannalta. Lopettamisen jalkeen keuh-
kojen toiminta heikkenee samaa vauhtia, kuin muuten ikdéntyessa, mutta keuh-
koahtaumatilan vaikeutuminen hidastuu ja jos tupakointi jatkuu, millaan laékehoi-
dolla ei voida hidastaa hengitysfunktion huonontumista. Liikunnallisen kuntoutuk-
sen on todettu vahentavan hengenahdistusta ja voimattomuutta, lieventavan ma-
sennuksen oireita ja ahdistuneisuutta seka se parantaa fyysista suorituskykya ja
pienentaa sairaalahoitoon joutumisen ja kuoleman riskia. (Matilainen 2013, 171;

Kaypéa hoito-suositus 2014.)

Laakehoidolla voidaan helpottaa hengenahdistusta, lievittaa subjektiivisia tunte-
muksia ja vahentad pahenemisvaiheiden ilmaantuvuutta. Ladkkeina padasiassa
kaytetaan inhaloitavia eli hengitettavia laékeaineita. Satunnaisesti oireilevaan
keuhkoahtaumatautiin ja mahdollisesti ennen fyysista rasitusta kaytetdan keuh-
koputkia avaavaa laaketta. Toistuviin pahenemisvaiheisiin kaytetaan pitkavaikut-
teista avaavaa laaketta ja inhalaatiosteroidin yhdistelmaa seka inhaloitavaa kor-
tisonia, mikali potilas hyotyy siitd. Mikrobiladkehoitoa kaytetdan taudin pahe-
nemisvaiheessa, jos potilaalla on vahintdan kaksi seuraavista oireista: markaiset
yskokset, lisaantynyt hengenahdistus tai lisaantynyt yskdsmaarat. Ladkehoidon
valintaan vaikuttaa aina yksil6lliset tekijat ja laakehoidon tarpeellisuutta arvioi-
daan kontrollikayntien yhteydessa. (Matilainen 2013, 172; Kaypa hoito-suositus
2014.)

Keuhkoahtaumatautia voidaan hoitaa myds limanirrotuksella, happihoidolla kayt-
taen happiviiksilla tai venturimaskia, kotihappihoidolla seka hyvéalla perushoidolla.
Happihoito seké kotihappihoito tulevat vaihtoehdoiksi, kun potilaalla todetaan pit-
kaaikainen krooninen keuhkosairaus. Keuhkoahtaumatautiin on olemassa myo6s
kirurgista hoitoa eli keuhkonsiirto, jota harkitaan, jos muilla hoitokeinoilla ei ole
saavutettu toivottua tulosta ja potilaan elinaikaennuste on alle kaksi vuotta. Pit-

kalle edenneessa taudissa tavoitteena on hyva oireen mukainen hoito seka tur-
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vata hyva elamanlaatu, talléin puhutaan palliatiivisesta eli saattohoidosta. Onnis-
tuneen saattohoidon kannalta olisi hyva, ettd hoitosuunnitelmaan on kirjattuna

potilaan toiveet elaméan loppuvaiheen hoidosta. (Matilainen 2013, 172-173;
Kaypéa hoito-suositus 2014.)
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5 TUTKIMUSMENETELMA

5.1 Laadullinen tutkimusote ja case-tutkimus

Laadullisella tutkimuksella eli kvalitatiivisella tutkimuksella voidaan kuvata ihmi-
sen todellista elamaa ja kohdetta pyritaan tutkimaan mahdollisimman kokonais-
valtaisesti. Laadullisessa tutkimuksessa tutkittavia on yleenséa pieni joukko ja
maarien selvittamisen sijaan tavoitteena on asian ymmartaminen. Laadullisen
tutkimuksen tyypillisia aineistonkeruumenetelmia ovat henkilokohtaiset haastat-
telut, syvahaastattelut, ryhméhaastattelut, osallistuva havainnointi, elaytymisme-
netelmat seka valmiit aineistot ja dokumentit. Kohdejoukko valitaan tarkoituksen-
mukaisesti. (Heikkila 2014, 5-8; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 161-164.)

Valitsimme opinnaytetydmme tutkimusmenetelméksi laadullisen tutkimuksen,
koska halusimme saada haastattelemalla syvallista ja kokemusperéista tietoa
omaishoitajuudesta. Kaytamme opinnaytetydssamme case-tyyppista tutkimus-
menetelmaa. Case-tutkimuksesta kaytetddn myos nimeda tapaustutkimus ja sen
avulla voidaan tutkia ajankohtaisia ilmi6ita. Case-tutkimuksen kohteena on yksi

tai useampi tapaus, josta halutaan syvallinen ymmarrys. (Kananen 2013, 54.)

5.2 Aineiston keruu

Kaytimme aineiston keruumenetelmana avointa haastattelutapaa, joka muistut-
taa teemahaastattelua. (Liite 3,4 & 5.) Haastattelukertoja oli yhteenséa kolme ja
teimme ne kasvotusten, joka on tyypillista talle haastattelutyypille. Haastatelta-
vana oli puolisolleen omaishoitajana toimiva henkil® ja ne kestivat yhteensa reilu
kolme tuntia. Suunnittelimme haastattelukysymykset jokaiselle haastatteluker-
ralle ja tavoitteena oli saada mahdollisimman syvallistd kokemusperaista tietoa
siitd, millaista omaishoitajan arki on. Nauhoitimme haastattelut puhelimien aani-
tyssovelluksilla ja kirjoitimme auki &anitteet heti haastatteluiden jalkeen, kun asiat

olivat viela tuoreessa muistissa.

Haastattelua voidaan kayttaa silloin, kun halutaan tutkia mielipiteita, kayttayty-

mista tai sellaisia tutkimusalueita, josta ei tiedeta viela paljoa. Menneisyyden tai



24

tulevaisuuden tutkimiseen, ainut tutkimusmenetelma on haastattelu. Haastatel-
lessa tutkija voi esittaa tutkittavalle tarkentavia kysymyksia. (Kananen 2015.
143.) Haastattelussa on useita hyvia puolia, kuten haastateltavat pystytaan ta-
voittamaan myohemminkin aineiston taydentamista varten. Joustavuus ja vas-
tausten tulkitseminen onnistuvat helpommin kuin kyselylomakkeilla seka vastaa-
jat saadaan usein mukaan tutkimukseen. Haastattelun huonoja puolia ovat luo-
tettavuuden heikentyminen, koska haastateltava saattaa antaa sosiaalisesti hy-
vaksyttavia vastauksia. Haastateltava usein mielellaan valttaa vastaamasta ky-
symyksiin, jotka ovat arkaluontoisia, kuten esimerkiksi taloudelliseen tilanteeseen

seka rikollisuuteen liittyvat asiat. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 205-207.)

Avoimessa haastattelussa haastattelija selvittda haastateltavan ajatuksia, mieli-
piteitd, tunteita ja kasityksia, seka haastattelu etenee keskustelemalla ja asioista
puhutaan siina jarjestyksessa, kun ne tulevat luontevasti vastaan. Avoimesta
haastattelusta kaytetadn useita eri nimityksia, kuten esimerkiksi syvahaastattelu
tai strukturoimaton haastattelu. Avoin haastattelu vie usein paljon aikaa ja edel-
lyttda useampia haastattelukertoja ja se voidaan toteuttaa yksilbhaastatteluna,
parihaastatteluna tai ryhméahaastatteluna. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009,
207-208.)

5.3 Aineiston analyysi

Kaytimme tutkimuksen tulosten analysoinnissa siséllonanalyysi-menetelmaa.
Sisallonanalyysin tuloksena syntyy kasiteluokituksia, kasitejarjestelmia, malleja
tai kasitekarttoja. Siséallonanalyysilla voidaan saada aikaan myds merkityksia,
seurauksia ja sisaltéja. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 133-135.)

Kaytimme analyysimallina Kyngaksen ja Vanhasen vuonna 1999 kirjoittamaa si-

sallonanalyysi artikkelia. Kayttamamme artikkeli on julkaistu Hoitotiede-lehdessa.

Case-tutkimuksen analyysi pohjautuu laadullisen tutkimuksen analyysiin.
Analyysi tapahtuu siten, ettd ensin aineisto hajotetaan asiasisalldiksi, jonka
jalkeen asiasisallot yhdistetaan uusiksi johtopaatoksiksi. Analyysin kasittelyvai-
heet ovat: Litterointi eli aineiston muuttaminen kirjalliseen muotoon, aineiston

osittaminen eli aineiston hajottaminen asiasisaltihin, luokittelujarjestelma el
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katekorisointi, jonka mukaan aineisto luokitellaan, nimetd&n ja numeroidaan.
Seuraavaksi aineistoja tarvittaessa yhdistellaéan. Lopuksi raportoidaan ja tulkitaan
tulokset. (Kananen 2013, 103-104.)

Ensimmainen vaiheemme aineistoanalyysissa oli paattaa, analysoidaanko vain
selvasti aineistossa ilmaistut asiat vai myos piilossa olevat viestit. Paatimme ana-
lysoida vain selvasti aineistossa ilmaistut asiat, jotta emme tulkitse haastatelta-
van vastauksia ja nain lisddmme myds tyon luotettavuutta. Analyysiyksikon va-
linnan jalkeen kuuntelimme haastattelut useita kertoja lapi ja litteroimme aineis-
ton. Analyysidmme ohjasi opinnaytetydmme tutkimuskysymykset. Taman jalkeen
pelkistimme aineistoa lyhyimmiksi sanoiksi ja lauseiksi. Ryhmittelimme yhdista-
malla samaa tarkoittavat sanat ja lauseet kategorioihin muodostaen ylakategori-

oita ja nimesimme ylakategoriat ryhman mukaisesti.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Omaishoitajalta vaadittava osaaminen

Omaishoitajan monenlaiset tehtavét vaativat omaishoitajalta hyvaa fyysista kun-
toa seka hyvaa terveydentilaa, tarkkuutta, valppautta, vastuuntuntoa, oma-aloit-
teisuutta, kekselidisyytta seka kykya arvioida hoidettavan avun tarvetta. Tutkitta-
van mielesta omaishoitajan hyva terveydentila on tarkea myéskin sen vuoksi, etta
hoitamalla kotona h&n mahdollistaa hoidettavan kotona asumisen. T&mé& on ha-
nelle yksi tarkeimmisté asioista omaishoitajuudessa, silla han tietda kuinka paljon
hoidettava viihtyy ja haluaa olla kotona.

Tuloksissa korostuivat perushoito, ymparivuorokautinen huolenpito ja valvonta
seka laakehoito. Haastatteluissa omaishoitaja toi esille, ettd omaishoitajuus on
ymparivuorokautista tyota, joka sisaltdd puolison kokonaisvaltaista hoitamista ja
valvontaa. Tutkittavan mielesta puolisolleen omaishoitajana toimiminen on ennen
kaikkea tavallista elamaa. Tutkittava kertoi tehtdvikseen huolehtia hoidettavan ra-
vitsemuksesta, peseytymisesta, riisuuntumisesta, pukeutumisesta ja laédkkeiden
antamisesta. Lisaksi hanen taytyy huolehtia normaaleista kodin askareista kuten
siivoamisesta ja ruoanlaitosta. Myos laakkeiden hakeminen apteekista ja muiden

juoksevien asioiden hoitaminen on hanen vastuulla.

”...Se tietenki, ettd hédn saa olla kotona. Se on suurin etu. Han tykkééa olla kotona

eika tykkaa olla muualla.”

Tutkittavamme kohdalla omaishoitajuus vaatii ymparivuorokautista valvontaa,
koska puoliso sairastaa keuhkoahtaumatautia. Taudin vuoksi puolisolla kerdan-
tyy Oisin limaa hengitysteihin, joka aiheuttaa voimakasta yskimista ja hengityksen
rohinaa. Tutkittava heraa tdhan ja hanen on yritettava helpottaa hoidettavan oloa
eri keinoin. Valveillaolo aikaa 6isin omaishoitajalle saattaa tulla vaihtelevasti tun-
nista useampaan tuntiin. Herailyn vuoksi omaishoitajan y6t ovat repaleisia seka

aiheuttaneet pitkdan jatkunutta unettomuutta ja vasymysta.
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"Téytyy olla aina altis auttamaan ja hoitamaan, oli y6 tai paiva. 24h vuorokau-

dessa ja 7 paivaa viikossa.”

6.2 Omaishoitajan tukimuodot

Haastateltava kertoi saavan kaupungin tukipalveluista suihkuavun, kotisairaan-
hoidon, apua tukiasioiden hoitamiseen, apuvalineet, mahdollisuuden intervallijak-
soille seka paivahoitopalvelut. Apteekilta hdn saa laakkeiden annosjakelupalve-
lun, kelalta han saa rahallisia tukia. Yhdistyksilta ja liitoilta tulee virkistaytymis-
reissut ja heilla olisi tarjota myos vertaistukea. Lisaksi omaishoitaja saa perheelta

tukea ja apua arkisiin toimintoihin.

Tukimuodoista tarkeimmiksi nousivat perheen tuki, kaupungin tarjoamat palvelut
omaishoitajalle sekd yhdistysten ja liittojen tarjoama tuki. Tutkittava kokee sai-
raanhoitajan kaynnit helpottavaksi asiaksi ja arvioi sen olevan yksi tarkeimmista
tukimuodoista talla hetkella. Kotisairaanhoidon tehtéaviin kuuluu muun muassa ot-
taa hoidettavalta verikokeet, huolehtia reseptien uusimisista, jakaa annosjakelu-
palvelun ulkopuoliset ladkkeet sek& mitata verenpaine. Tutkittava kertoi ostavan
kotiin kerran kuussa siivousapua, mutta koki maaran olevan riittamaton. Han piti
my0Os siivousapua hyvin tarkedna. Lisaksi kerran viikossa kay suihkuapu, joka
vahentdd omaishoitajan tyotd. Kotona heilla on erilaisia apuvalineitad, jotka hel-

pottavat kotona parjaamista ja lisaavat kodin turvallisuutta.

"Tata nykya tuo sairaanhoitajan kaynti on tarkea, se helpottaa tosi paljon, laittai-

sin sen jopa ykkoseksi. Pidan sitéd suuressa arvossa.”

Haastatteluissa tutkittava toistuvasti korosti perheen tuen merkitysta. Tutkittavan
perheenjasen auttaa arjen toiminnoissa esimerkiksi kaymalla kaupassa ja anta-
malla vapaapaivia seka lyhyempia vapaita. He myds viettavat valilla yhdessa ai-
kaa kotona. Kauempana asuvien perheenjasenten kanssa kertoi pitavan yhteytta
saanndllisesti etayhteyksien avulla seka puhelimitse. Tutkittava kokee perheen
yhteisten hetkien olevan merkityksellisia. lloisia hetkia on hanen mielesta mukava

muistella arjen keskella seka tulevat yhteiset hetket auttavat jaksamaan.
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“Ennen kaikkea se tuki. Juhlahetket keventavét kovasti arkea.”
"Netin kautta pidetaan yhteytta videovalitteisestikin.”

1loisia hetkia on kiva muistella.”

Tutkittava on tietoinen, ettd heilla on mahdollisuus vieda hoidettava paivahoito-
palvelukeskukseen tai saada kotiin hoitaja, jotta omaishoitaja paasisi kdymaan
omilla asioilla ja harrastuksissa. He eivat ole viela pystyneet hyodyntamaan ky-
seisia palveluita, koska hoidettava ei ole ollut halukas ottamaan ulkopuolista hoito
apua vastaan. Lisaksi kaytettavissa on lyhytaikaisia asumispalveluita, eli interval-
lihoitojaksoja, joita he ovat muutamia kertoja kayttaneet. Pariskunta kuuluu eri-
naisiin yhdistyksiin ja liittoihin, mutta ei kayta aktiivisesti heidéan tarjoamiaan pal-

veluita.

6.3 Haasteet ja ilon aiheet omaishoitajuudessa

Suurimmaksi haasteeksi nousi puolison terveydentilan heikkeneminen seka
keuhkoahtaumataudin eteneminen, puolison suostumattomuus ulkopuoliseen
hoitoon, omaishoitajan omat terveysongelmat ja siivousavun vahaisyys. Tutkit-
tava kokee haastaviksi asioiksi hoidettavan lisdéntyneen avuntarpeen, fyysisen
toimintakyvyn heikkenemisen ja ladkkeiden paljouden. My6és omaishoitajan omat
terveysongelmat, pitkdan jatkunut unettomuus ja siitd johtuva vasymys ovat
haastavia asioita. Han kertoi haasteena olevan hoidettavan haluttomuuden |&h-
tea paivahoitopalvelukeskuksiin tai intervallihoitojaksoille seka sen, etta hoidet-
tava ei mielellaan huoli ulkopuolista hoitajaa kotiinsa. Taméa on vaikuttanut siihen,
ettd han on joutunut luopumaan omista harrastuksistaan eika ole saanut luotua

uusia ystavyyssuhteita, naista johtuen tutkittavaa kokee lukkiutuneensa kotiin.

"Vésyminen ja huoli puolisosta. Puolisoa ei voi jattédé yksin, koska saattaa kaatua
ja loukata itsensa. Vaikea arvioida milloin tarvitsee esimerkiksi tilata ambulans-
sin.”

"Pelko siita, etta soittaa apua turhaan.”
"Yét ovat repaleisia.”

"Olen ehkéa véhéan luonteeltani sellainen, etta yritan pérjata itse.”
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"Saattaa olla pitkiékin aikoja, ettei muista, milloin on viimeksi koko yén nukkunut.”

Suurimmiksi iloiksi korostuivat kotona vietetty aika ja perheen yhteiset hetket.
Han myos ajattelee ja kokee hyvaksi asiaksi sen, ettd omaishoitajuus on tavallista
arkipaivaa ja kertoi elaman rullaavan eteenpain omalla painollaan. Myds yhdeksi
suurimmista ilon aiheista omaishoitajuudessa tutkittava kokee sen, etta voi mah-
dollistaa hoidettavan asumisen kotona. lloa tuovat myds perheen kanssa seka

yhdistysten kautta tehdyt virkistaytymisreissut.

"Asioilla on tapana jérjestya, se on hyva muistaa.”
"Kotona pysyy ja ruokaa pitdd tehda. Saa vapaapaivat ja paasee virkistayty-

maéan.”
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7 POHDINTA

7.1 Johtopaatokset

"Millaista osaamista omaishoitajan tehtavat edellyttavat?”- kysymykseen tutki-
mustuloksista kavi ilmi, ettd omaishoitajan monenlaiset tehtavat vaativat omais-
hoitajalta hyvaa fyysista kuntoa sekd hyvaa terveydentilaa, tarkkuutta, valp-
pautta, vastuuntuntoa, oma-aloitteisuutta, kekselidisyytta sekd kykya arvioida
hoidettavan avun tarvetta. Vaadittavia ominaisuuksia vaikuttaa olevan paljon ja
se tukee sita, ettd omaishoitajaksi ei sovellu kuka tahansa ja on hyva, ettd on
olemassa tietyt kriteerit omaishoitajalle. Tulosten perusteella omaishoitajan teh-
tavat edellyttavat osaamista usealta eri osa-alueelta ja omaishoitaja tarvitsee tie-
toa hoidettavan sairaudesta ja hoitoon liittyvista asioista, jotta pystyy antamaan
parasta mahdollista hoitoa. Taman vuoksi omaishoitajille olisi hyva tarjota koulu-

tusta tehtdvaansa varten.

Toinen tutkimuskysymyksemme oli "Millaisia tukimuotoja omaishoitajille on saa-
tavilla?”. Vastauksesta voimme péaéatella, etté tukipalvelut ovat omaishoitajalle hy-
vin tarkeitd ja ilman niitd olisi lahes mahdoton parjata arjessa. Haastatteluiden
perusteella haastateltavamme omaishoitaja saa lain mukaisia palveluita kun-
nalta, mutta kaipaisi viela enemman tukea arkeen kuten esimerkiksi siivousapua,
lisdd vapaa- aikaa seka paivahoitopalvelun mahdollistamisen kotiin. On hyva,
ettd omaishoitajille suunnattuja palveluita on olemassa monipuolisesti, mutta eri-

tyisesti idkkaiden kohdalla haasteena on palveluiden piiriin l6ytaminen.

Kolmas tutkimuskysymyksemme oli "Mitk& ovat omaishoitajuuden haasteet ja
ilon aiheet?” Johtopaatoksend voimme todeta, ettéa haasteita on paljon, joista osa
sellaisia, jotka vaikeuttavat ja rajoittavat elamaa, mutta myds haasteista osa on
sellaisia, joita voidaan palveluita lisdamalla helpottaa. Osa néista on myos enne-
koitavissa, silla esimerkiksi tieto keuhkoahtaumataudin eri vaiheista voisi mah-
dollisesti auttaa tulevaisuuden suunnittelussa. lloa tuottavissa asioissa yhteista
on se, etta pienilla iloilla on suuri merkitys omaishoitajalle ja niiden avulla han

jaksaa arjessa.
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7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksessa eettisyys on kirjoittajan vastuulla, silla ihmiset ovat usein erimielta
siitd mika on eettisesti oikein. Eettisesti hyvassa tutkimuksessa lahtokohtana tu-
lisi olla ihmisarvon kunnioittaminen. Etiikassa pohditaan, mik& on oikein tai vaarin
ja hyvaa tai pahaa. Tutkimuksen eettisyytta ohjaa hyvat tieteelliset kaytannat, joi-
hin kuuluu muun muassa rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus seka lisaksi luotet-
tavien lahteiden kaytt6, yhteisten sdénttjen noudattaminen ja avoimuus tutkimus-
tuloksia julkaistessa kuuluvat eettisiin periaatteisiin. Tutkimuksessa ei ole sallittua
plagioida toisten tekstia tai omia aikaisempia tutkimuksia, tuloksia ei saa kaunis-
tella tai vaarentaa. Ensimmainen eettinen ratkaisu, joka opinnaytetydssa taytyy
tehda, on tutkimusaiheen valinta, koska on perusteltava miksi ja kenen ehdoilla
aihe valitaan. Opinnaytety0ssé eettiseltd kannalta on pohdittava, milla tavalla
tieto hankitaan, lupien kysyminen seka haastateltavan valinta. (Hirsjarvi, Remes,
Sajavaara 2009, 23.)

Opinnaytetydssdmme eettistd pohdintaa aiheuttaa haastattelujen tekeminen
yleensékin seké se etta ne tehdaan tutkittavan pariskunnan kotona. On nouda-
tettava sairaanhoitajan eettisia periaatteita ja oltava kunnioittavia heidéan kotiaan
ja yksityisyyttaan kohtaan. Eettisyyden kannalta huomioitava on myds vaitiolovel-
vollisuus, tutkittavien vapaaehtoisuus seka asiakirjojen asianmukainen havittami-

nen.

Avoimuus lapi opinnaytetydprosessin on tarkeaa ja siihen kuuluu lupien kysymi-
nen haastateltavalta seka saatekirjeen toimittaminen tutkittavalle pariskunnalle.
Saatekirje siséltad esittelyt meista, opinnaytetyon aiheesta, aikatauluista seka
tutkimusmenetelmasté ja sen tavoitteena on turvata kaikkien tutkimukseen osal-
listuvien henkildiden oikeusturva. Sen avulla varmistetaan, etta kaikki tietavat mi-
hin ovat alkaneet. Saatekirje toimitetaan tutkittavalle pariskunnalle opinnaytetydn

suunnitelman hyvaksymisen jalkeen.

Luotettavuuden kannalta on tarke&a, ettd tutkimuksen eri vaiheet tehdaan oikein,
jotta saadaan luotettavaa ja uskottavaa tutkimustietoa, se mittaa myos opinnay-
tetyon laatua. Luotettavuutta tulisi tarkastella jokaisessa opinnéytetydn prosessin

vaiheessa, silla jokaisessa vaiheessa on omat riskikohdat, joissa voidaan tehda
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vaaria ratkaisuja tai jattaa jotain tekematta. Tutkimuksen tulosten ja johtopaatos-
ten tulisi olla oikeita, uskottavia ja luotettavia. Luotettavuuden kannalta tarkeaa
on, etta kaytetty tieto on luotettavaa. Luotettavuuteen liittyvat asiat tulee ottaa
huomioon jo tydn suunnitteluvaiheessa, silla aineiston keruun ja analyysin jal-

keen sité ei voi enda parantaa. (Kananen 2013, 115-116, 118.)

Tybssamme luotettavuutta lisda se, ettd testasimme haastattelukysymyksemme
etukateen seka pyrimme laatimaan kysymykset mahdollisimman helposti ymmar-
rettaviksi. Tulosten analysointivaiheessa paatimme ottaa huomioon vain selvasti
esilla olevat vastaukset tulkintojen valttamiseksi. Johtopaatts- seka teoriaosuutta
tehdessa vertailimme teoriaa ja tutkimustuloksia ja totesimme niissa paljon yhte-
nevaisyyksia. Opinnaytetyoprosessin aikana olemme tarvittaessa hakeneet oh-
jausta ja neuvoja ohjaavalta opettajalta sekd opiskelutovereiltamme. Kirjoittaes-
samme opinnaytetyota olemme olleet lahdekriittisia, silla olemme halunneet kayt-

taa vain luotettavia lahteita.

7.3 Hoitajan ammatillinen kasvu

Koimme opinnaytetydprosessin opettavaisena kokemuksena, silla olemme kehit-
tyneet prosessin aikana yhteistyotaidoissa, kirjoittamisessa, lahdekriittisyydessa
seka projektityoskentelyssa ja koemme hoitotydn ammattiosaamisen kehittyneen
teoriatiedon kasvamisen my6ta. Naitd taitoja sairaanhoitaja ja terveydenhoitaja
tarvitsevat paivittaisessa tyossaan.

Haastattelutilanteet olivat molemmille uusi seka opettavainen kokemus. Siina
oppi laatimaan ytimekkaita kysymyksia, kuuntelemaan paremmin, kysymaan tar-
kentavia kysymyksid ja olemaan joustava haastateltavan aikataulujen mukai-
sesti. Haastattelujen kuunteleminen jalkikateen oli my6s opettavaista, silla sen
avulla pystyi seuraavalla kerralla valttdmaan tiettyja sanoja/sanontoja seka oppi

omasta aanenkaytostaan paljon.

Kirjoittaminen on tullut koko ajan sujuvammaksi opinndytetydn prosessin ede-

tessd. Sujuvaa kirjoittamista tarvitsee hoitoty0ssa paivittéain potilasasiakirjoihin
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kirjaamisen vuoksi. Olemme huomanneet tulleen lahdekriittisimmiksi, silla kiinni-
tamme enemman huomiota, mista lahteesta otamme tietoa. Projektitydskentely-
taitomme ovat kehittyneet paremmiksi ja tieddmme nyt projektitydskentelyn eri

vaiheet ja osaamme olla suunnitelmallisia tytskentelyssdamme

Olemme saaneet opinnaytetyén aikana paljon lisaa tietoa omaishoitajuuteen,
keuhkoahtaumatautiin ja vertaistukeen liittyvista asioista ja olemme huomanneet,
kuinka laajoista ja moniulotteisista asioista on kyse. Osaamme loytamamme tie-
don sek& tutkimustulostemme perusteella ottaa jatkossa paremmin huomioon
omaishoitajat ja heidan tarpeensa seka tieddmme paremmin, millaisten palvelu-
jen piiriin heité tulisi ohjata ja mihin kaikkeen heilla on oikeus. Prosessin aikana
olemme kayttaneet useita eri tietokantoja seka kirjallisuutta tiedon etsintaan ja
sen vuoksi olemme mielestdmme kehittyneet tiedonhaussa siten, ettd osaamme
etsia monipuolisesti eri hakusanoja kayttden ja osaamme paremmin seké nope-

ammin poimia teksteista tarkeimmat asiat.

7.4 Pohdintaa opinnaytetydn prosessista

Paatimme jo ennen tdman prosessin alkua tehda tyon yhdessa, silla tiesimme,
ettd yksin nain suuren tydn tekeminen olisi hyvin haastavaa. Liséksi koimme, etta
tyota on miellyttavampi tehda, kun saa jakaa toisen kanssa ajatukset, joita nou-
see tyon tekemisen myota. YhteistyOtaidot ovat kehittyneet automaattisesti,
koska olemme tehneet tatad opinnaytetyota yhdessa kirjoittaen. Liséksi yhteistyo-
taitoja on kehittdnyt toisen mielipiteiden ja ndkemyksien huomioon ottaminen,
keskustelut ja yhdessa pohtiminen sekéd olemme kehittyneet kompromissien te-

kemisessa.

Olemme tyytyvaisia siihen, etta saimme syvallista kokemusperéaista tietoa omais-
hoitajuudesta, joka on mielestamme paikkaansa pitavaa tietoa, kun muissa tutki-
muksissa muiden omaishoitajien kokemukset vaikuttavat olevan samankaltaisia.
Haastateltavan avoimuuden vuoksi saimme kattavasti tietoa omaishoitajuudesta
kokonaisuudessaan ja se edesauttoi myos sita, ettd saimme monipuolisesti vas-

tauksia tutkimuskysymyksiimme. Tavoitteiden saavuttamista edisti myds oma
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kiinnostuksemme aiheeseen seka se, etta koemme aiheen olevan tarkea ja ajan-
kohtainen. Tarkeaksi miellamme aiheen, koska omaishoitajuus on talla hetkella

hyvin yleista ja tulevaisuudessa lisdantyva hoitomuoto.

Opinnaytetyon alkuvaiheessa kohtasimme haasteita ja tyon tekeminen oli kan-
keaa, koska aiheemme ja ohjaava opettaja vaihtuivat kesken opinnaytetydpro-
sessin seké ajoittain tiedon etsiminen on ollut hankalaa, silla halusimme kayttaa
luotettavia ja ajankohtaisia lahteita. Aineiston analyysin tekeminen oli yllattavan
vaikea prosessi, silla se oli niin monivaiheinen ja aikaa vieva vaihe. Tyon teke-
mistd on helpottanut prosessin alussa olleet pienryhmatapaamiset, joissa
saimme tarpeellista ohjausta ja vinkkeja muilta opiskelutovereilta. Myds meidan

keskinainen yhteisty6 on sujunut ongelmitta ja tydskentely on ollut tasapuolista.

Pohdimme tydmme aikana, olisiko ollut aiheellista kerata useampi haastateltava,
jotta saisimme vertailukohteita samalta paikkakunnalta ja nain lisdisimme ty6n
luotettavuutta sekd saisimme kattavamman kuvan omaishoitajien arjesta. Loy-
simme kuitenkin useita jo tehtyja tutkimuksia omaishoitajuudesta ja pystyimme
vertaamaan omia tutkimustuloksiamme niihin. Huomasimme, etta tutkimustulok-
sissa oli paljon yhtenevaisyyksia meidan tutkimustulosten kanssa ja tama lisaa
tydmme luotettavuutta seka todistaa sen, etta omaishoitajien tyd on kuormittavaa
huolimatta siitd, mika sairaus hoidettavalla on. Tutkimustulosten perusteella
omaishoitajien kokemukset ovat samankaltaisia, esimerkiksi vapaa-ajan jarjesta-
minen on haasteellista, unta saa liilan vahan ja omista harrastuksista on jouduttu
luopumaan omaishoitajuuden myota. Omaishoitajan kertomus keuhkoahtauma-
taudista ja loytamamme teoriatieto tukevat toisiaan siina mielessa, etta molem-
pien mukaan keuhkoahtaumatauti on kokonaisvaltainen sairaus ja vaatii pahe-

nemisvaiheessa ymparivuorokautista valvontaa.

Mielestdimme omaishoitajat eivat saa riittavasti arvostusta muilta inmisilta tai ter-
veydenhuollon ammattilaisilta, silla ymmarrys omaishoitajien tekeméasta tydsté on
suppea. Suuriosa ei ehka tieda, kuinka raskasta ja sitovaa omaishoitajana olemi-
nen on ja omaishoitajien tilannetta tulisi tuoda enemman esille terveydenhuol-
lossa seké heille tulisi tarjota tukipalveluita mahdollisimman kattavasti. Etenkin

ikéd&ntyneet omaishoitajat jaavat vahemmalle huomiolle, silla ajatellaan, etta
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heilla on velvollisuus hoitaa omaa puolisoaan vanhetessa. Useasti motiivina
omaishoitajana olemiselle vaikuttaa olevan lahimmaisen rakkaus ja halu mahdol-

listaa puolison kotona asuminen.

Opinnaytetydmme tuloksia voi hy6dyntaa hoitotydn ammattilaisten ndkdkulmasta
siten, ettd he saavat tuloksistamme ymmarrysta omaishoitajien tilanteesta ja si-
ten keinoja heidan parempaan ohjaamiseen palveluiden piiriin. Napapiirin Hengi-
tysyhdistykselle tutkimuksen tulokset antavat kasityksen omaishoitajan todelli-
sesta elamantilanteesta ja tuen tarpeista. Nain he voivat kehittdd omia omaishoi-

tajille suunnattuja palveluitaan paremmin tarvetta vastaaviksi.

Jatkotutkimusaiheina mieleemme nousi selvittda, miten esimerkiksi Rovanie-
mella toteutuu palveluiden saatavuus omaishoitajille. Tutkimusaiheita voisivat
olla esimerkiksi, kuinka omaishoitajat I6ytavét heille tarkoitetut palvelut, miten
palvelut kaytannossa toteutuvat, kuinka sujuvaa palveluiden kaytté on, miten
omaishoitajat hyddyntavat palveluita ja kokevatko palvelut hyodyllisiksi seka mi-
ten omaishoitajille suunnattuja palveluita voisi kehittaa.
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Liite 2. Saatekirje

Olemme Lapin ammattikorkeakoulun 3. vuoden sairaanhoitaja- ja terveydenhoi-
tajaopiskelijoita. Teemme opinnaytetydn aiheesta "Omaishoitajana COPD:ta sai-
rastavan henkilon hoidossa”. Toimeksiantajanamme toimii Napapiirin Hengitys-

yhdistys.

Opinnaytetydmme tarkoituksena on kuvata COPD:ta sairastavan henkilon omais-
hoitajan kokemuksia omaishoitajuudesta. Opinnaytetyomme tehdaan laadulli-
sena tutkimuksena joka tarkoittaa sita, etta tavoitteenamme on saada mahdolli-
simman syvallinen kasitys omaishoitajana olemisesta COPD:t& sairastavan hen-

kilobn hoidossa.

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja opinnaytetydéssa nouda-
tetaan eettisia periaatteita, joihin kuuluu muun muassa haastattelijoiden vaitiolo-
velvollisuus ja vastaajien vapaaehtoisuus. Mydskin aineistot havitetaan asianmu-

kaisella tavalla niiden analysoinnin jalkeen.

Aineisto on tarkoitus kerata helmikuun 2018 aikana ja kaytamme ensisijaisena

aineistonkeruumenetelmana haastattelua.

Valmis opinnaytetyon raportti julkaistaan Theseus - ammattikorkeakoulujen opin-

naytetyot ja julkaisut verkossa loppukevaalla 2018.

Janina Nuutinen & Kati Pitkdaho
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Liite 3. Ensimmainen haastattelu

1. Kuinka kauan olette ollut omaishoitajana puolisollenne?
2. Miten paadyit omaishoitajuuteen?
-Kavikoé mielessa muita vaihtoehtoja?
3. Onko sinulla aikaisempaa kokemusta omaishoitajana olemisesta? Jos on niin
kerrotko siita lisaa.
4. Onko lahipiirissasi muita omaishoitajana toimivia henkil6ita?
-Jos on niin auttoiko se paatdsta omaishoitajuuteen alkamisesta?
5. Missa toiminnoissa puolisosi tarvitsee apuasi?
6. Miten mahdolliset puolison muut sairaudet vaikuttavat keuhkoahtaumataudin
hoitoon?
7. Minkalaista osaamista mielestdnne omaishoitajuus vaatii?
8. Mita eri tukimuotoja saatte? Taloudellinen tuki? Henkinen tuki?
9. Mitd hyvaa omaishoitajuus on tuonut?
10. Mitéa haasteita omaishoitajuudessa on?
11. Mitéa omaishoitajuus on opettanut?
12. Mita pitaa ottaa huomioon fyysisissa tiloissa hoitamisen nakdkulmasta?
-Kodinmuutostyot?

13. Miten omaishoitajuus on muuttanut teidan elamaa?
-Ovatko esimerkiksi harrastukset vaihtuneet?
-Miten ystavyyssuhteet ovat muuttuneet?

14. Mitd omaishoitajana oleminen merkitsee sinulle?

15. Onko muu perhe mukana omaishoitajuudessa? Jos on niin miten.

16. Koetko tulevasi huomioiduksi esimerkiksi perusterveyden huollossa?

-Onko kysytty sinun jaksamista? jos ei niin olisitko toivonut jonkun kysy-
van? ja jos kylla niin johtiko se minkaanlaisiin toimenpiteisiin?
-Onko tarjottu eri tukivaihtoehtoja tai virkistystoimintaa?

17. Omaishoitajuuden alussa, saitko mielestasi riittavasti tietoa keuhkoah-
taumataudista ja sen hoidosta? Millaista ja mista? Jos et niin millaista tietoa oli-
sit kaivannut?

18. Saitko mielestasi riittavasti ohjausta ja tietoa omaishoitajuudesta? Mista ja
millaista?

19 Mitd odotat tulevaisuudelta puolison sairauden edetessa?

20. Miten olette valmistautuneet sairauden etenemiseen?
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Liite 4. Toinen haastattelu

1. lat?

2. Onko sinulla perussairauksia? Jos on, vaikuttavatko ne omaishoitajana olemi-
seen?

. Mik& olet ollut ammatiltasi? Onko siita ollut hyétyd omaishoitajuudessa?

. Kertoisitko liséa keuhkoahtaumataudin alkuvaiheesta.

. Onko tarvinnut esimerkiksi hengityksen apuvalineita kotioloissa?

. Kuvailisitko teidan tavallisen paivan omaishoitajan ndkdkulmasta?

. Miten keuhkoahtaumatauti iimenee puolisossasi?

. Miten hoidatte keuhkoahtaumatautia kotona?
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. Onko keuhkoahtaumatauti muuttanut puolisosi luonnetta tai kayttaytymista?
Jos on niin miten?

10. Kerroit viimeksi, etta teilla kay kerran viikossa suihkuapu. Millaisia muita tu-
kipalveluita teilla on kaytdssa ja kuinka usein?

11. Mitk& asiat mielestasi helpottaisivat omaishoitajan arkea?

12. Viimeksi puhuimme omaishoitajuuden vaikutuksista ystavyyssuhteisiin. Onko
omaishoitajana oleminen mitenkaan vaikuttanut parisuhteeseenne?

13. Millaisena koet omaishoitajana olemisen?

14. Mitk& ovat mieleen painuvimmat hetket omaishoitajuudesta?

15. Mitk& asiat omaishoitajuudessa tuovat iloa?

16. Viimeksi puhuttiin myos haasteista. Osaatko mainita, mika erityisesti on haas-
tavinta omaishoitajuudessa?

17. Onko viela jotakin mita haluaisit kertoa omaishoitajuudesta tai keuhkoah-

taumataudista?
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Liite 5. Kolmas haastattelu

Mita tukia sinun mielesta omaishoitaja tarvitsee?

Mita ohjeita/vinkkeja antaisit omaishoitajuutta suunnitteleville?
Mita haluaisit muiden tietavan omaishoitajuudesta?

Mitk&a ovat mielestasi omaishoitajuuden edut?

Miten perhe auttaa arjessa? Kaytannon esimerkkeja.

Jos perhe ei olisi tukena, mista hakisit tukea/apua?

Miten toivoisit liittojen olevan mukana omaishoitajuudessa?
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Huolehtiiko kukaan, etta saat sinulle kuuluvat vapaapaivat? Montako vp

kuussa sinulla on?

9. Mita tunteita, esimerkiksi yolliset vaikeat tilanteet aiheuttavat?

10. Mita ajattelit, kun kuulit miehesi sairastavan keuhkoahtaumatautia?

11. Miten laékkeet annosjakelupalvelusta tulevat; Haetko ne itse kotiin vai
tuodaanko ne?

12.Perheen antama tuki, suihkuapu, siivousapu, sh:n kdynnit, yhdistysten

tuki- mik& on sinulle tarkein? Mita ilman et parjaisi?

13. Mitka ovat elamassasi positiivisimmat asiat talla hetkella?



