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Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd mité kielteisia tunteita omaishoitajat kokivat
hoitaessaan muistisairasta puolisoaan, missa tilanteissa tunteita esiintyi ja milta tun-
teiden kokeminen omaishoitajista tuntui. Tutkimuksen tarkoituksena oli myos selvit-
tdd miten omaishoitaja itse kasitteli omia Kielteisia tunteitaan ja mité apua han toivoi
saavansa kielteisten tunteidensa késittelyssa.

Laadullisessa eli kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkimusmenetelména kéytettiin
teemahaastattelua. Haastateltavat omaishoitajat 10ydettiin yhteistydtahona toimineen
Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n jasenistosté. Haastatteluihin osallistui viisi omais-
hoitajaa, kolme naista ja kaksi miesta. Haastattelut toteutettiin omaishoitajien kotona
niin, etteivat puolisot olleet paikalla. Nauhoitettu aineisto litteroitiin ja analysoitiin
aineistolahtoisen sisallonanalyysin avulla.

Kaikkiin tutkimuskysymyksiin saatiin vastaukset. Omaishoitajien kokema Kielteisin
tunne oli vaikeus, joka koostui monien asioiden summasta. 1k&vaé + kurjaa tunnetta
+ mielipahaa sekda kauheutta koettiin seuraavaksi eniten. Kielteisimpié tunteita olivat
my0s raskaus, ihmetys, vasymys, pelko ja syyllisyys. Kaikkiaan kielteisi tunteita
mainittiin alkuperdisilmaisuissa 402 kertaa.

Tilanteet, joissa omaishoitaja kokee kielteisia tunteita, jaettiin neljaan ryhmaan sen
mukaan kuka tai miké oli kielteisten tunteiden aiheuttaja. Eniten kielteisia tunteita
ilmeni tilanteissa, joihin jouduttiin puolison muistisairauden aiheuttamista syista.
Toiseen ryhméén kuuluivat tilanteet, joiden aiheuttaja oli omaishoitajasta itsestdan
johtuvat syyt. Kolmas ryhmé koostui ymparistosta ja neljas ryhma laékarien, hoitaji-
en ja hoitolaitosten toiminnasta johtuvista syista.

Kielteisten tunteiden kokeminen koettiin yllattavana ja tilanteissa kaytettiin selviy-
tymiskeinoja, joiden avulla jaksettiin jatkaa arjessa eteenpain.

Kielteisia tunteita kasiteltiin sosiaalisen tuen avulla seké poistumalla Kielteisié tuntei-
ta aiheuttavista tilanteista. Lisaksi asetuttiin puolison asemaan, opeteltiin elaméén
tassa hetkessd, etsittiin tietoa muistisairaudesta ja kédytettiin henkilokohtaisia keinoja
kielteisten tunteiden kasittelyssa.

Omaishoitajat toivoivat kielteisten tunteiden késittelyyn sosiaalista, tiedollista ja
psyykkisté tukea. Kaikille ihmisille toivottiin koulutusta muistisairaan ihmisen koh-
taamisesta.
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The purpose of the study was to find out what kind of negative emotions were felt by
family caregivers when looking after a spouse with memory disorders, the situations
in which such emotions arose, and how the caregivers experienced them. The aim of
the study was also to explore how family caregivers themselves handled their nega-
tive emotions and what kind of help they would need to deal with them.

In this qualitative study the research method of thematic interviews was used. The
family caregivers to be interviewed were found from among the members of the Pir-
kanmaa Association of Alzheimer and Memory Disorders. Five family caregivers
participated in the interviews, three women and two men. The interviews were made
in the homes of the family caregivers when their spouses were not present. The rec-
orded material was transcribed and analysed using data-based content analysis.

All research questions were answered. The most negative emotion felt by the family
caregivers was a difficulty which consisted of the sum of several things. The next
common emotions were too bad + misery + displeasure and horror. Among the most
common emotions were also heaviness, amazement, tiredness, fear and guilt. Alto-
gether negative emotions were mentioned 402 times in the original expressions.

Such situations in which a family caregiver feels negative emotions were divided in-
to four groups according to who or what had roused the emotions. Most negative
emotions arose in situations caused by the spouse’s memory disorder. The second
group included situations the source of which was factors attributable to the family
caregiver. The third group comprised environmental factors, and the fourth group
was composed of reasons that could be ascribed to doctors, nurses and institutions of
care.

The negative emotions were felt as surprising, and in the situations coping means
were used that enabled one to carry on in everyday life.

The negative emotions were handled by social support and by leaving the situation
causing them. The family caregiver also put him/herself in the spouse’s place, tried
to learn to live for the moment, sought information and knowledge of the memory

disorder and applied personal means of dealing with the negative emotions.

The family caregivers would have needed social, informative and mental support to
be able to handle their negative emotions. It was also hoped that everyone could be
given training to meet a person with memory disorders.
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1 JOHDANTO

”Hyvéd paivad, emme ole tainneectkaan aikaisemmin tavata?” on Kysymys, joka py-
séytti minut, nuoren opiskelijatyton kesalla 1988 ja aiheutti sellaisen tunnemyllerryk-
sen sisélléni, jollaista en ollut aiemmin kokenut. Kysymysta ei esitetty minulle, vaan
miehen vaimolle, joka saapui tapaamaan miestadn psykiatrisen sairaalan suljetulle

osastolle.

Tuo kohtaaminen herétti tuolloin kiinnostukseni dementiaa kohtaan ja innosti minua
tekemaan silloisen seminaaritydni dementoituneen ihmisen kohtaamisesta. Dementia
— kokemisen vaiheet potilaan itsensa ja omaisen kannalta -seminaarityoni kasitteli
dementian kokemisen vaiheita sekd omaisten tunteita ja ongelmia dementiaa sairas-
tavan laheisen hoidossa kirjallisuuden pohjalta. Aihe oli vuonna 1989 tuore, silla tie-
toa siitd, miten sairastunut itse ja hdnen laheisensa kokivat sairauden, oli vahan saa-

tavilla.

Edelleen aihe on erittdin ajankohtainen ja tarked. VVéestoennusteiden mukaan demen-
tiaoireisten ihmisten maara tulee lisddntymaan vaeston ikaantymisen myo6ta ja muis-
tisairaat tulevat olemaan tulevien vuosien suurin kayttajaryhma niin kotihoidossa

kuin ymparivuorokautisissa palveluissa (Voutilainen 2008, 36).

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd omaishoitajien kokemia kielteisia
tunteita heidan hoitaessaan muistisairasta puolisoaan. Tutkimuksen tavoitteena on
selvittadd laaja-alaisesti kielteisten tunteiden merkitystd omaishoitajan ja hoidettavan
valisessé suhteessa ja etsid keinoja, joilla voidaan tukea omaishoitajaa tekeméasséén

omaishoitoty6ssa.

Opinndytetyoni alussa esittelen yhteistyotahona olevan Pirkanmaan Muistiyhdistys
ry:n, joka on osallistunut tutkimuksessa haastateltujen omaishoitajien etsimiseen ja-
senistonsa keskuudesta. Tutkimusraporttini teoriaosassa selvitan tutkimuksen keskei-
sid kasitteitd dementiaa ja muistisairauksia, omaishoitoa, tunteiden merkitysta seka
Kielteisia tunteita. Tdman jalkeen tarkastelen aikaisempia tutkimuksia liittyen omais-

hoitajuuteen seka Kiellettyihin tunteisiin. Tutkimuskysymysten jalkeen kerron laadul-



lisesta tutkimuksesta, teemahaastattelusta tutkimusmenetelménd ja esittelen tutki-
musaineistoa. Seuraavaksi tarkastelen haastatteluiden toteuttamista, aineiston purka-
misesta ja laadullista siséllénanalyysia. Taman jalkeen pohdin tutkimuksen eettisid
nakokulmia ja esittelen tutkimustulokset. Pohdinnassa kasittelen tutkimuksen luotet-
tavuutta, tarkastelen tutkimustuloksia ja esittelen jatkotutkimusaiheita. Lopuksi ku-

vaan omia tunnelmiani.

2 PIRKANMAAN MUISTIYHDISTYS RY

Pirkanmaan Muistiyhdistys ry on yhdistys muistihéiridisille, heidan omaisilleen,
ammattihenkilostolle sekd kaikille muistiasioista kiinnostuneille. Pirkanmaan Muis-
tiyhdistys ry on rekisterdity vuonna 1989 nimelld Tampereen Dementiayhdistys ry.
Vuonna 2007 nimeksi muutettiin Pirkanmaan Dementiayhdistys ry ja nykyinen nimi,

Pirkanmaan Muistiyhdistys ry otettiin kayttoon syksylla 20009.

Pirkanmaan Muistiyhdistys ry on potilas- ja omaisjérjesto ja se kuuluu Muistiliittoon
jasenjarjestona. Yhdistyksen tehtdvana on antaa tietoa muistisairauksista, niiden en-
naltaehkdisystéd ja hoidosta, saatavilla olevista palveluista ja etuisuuksista. Yhdistys
tukee sairastuneita ja omaisia sairauden kaikissa vaiheissa ja pyrkii lissdméaan eri
toimijoiden vélistd yhteistyotd. Yhdistyksen keskeisend toimintamuotona on jatkuva
kehittdamistyd0 muistisairauksien ennaltaehkaisyn, varhaisen toteamisen, hoidon ja

kuntoutuksen parantamiseksi.

Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n toiminta-ajatuksena on muistisairaiden ja heidan l&-
heistensd jaksamisen tukeminen sekd yleisen muistitietouden lisédminen sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattihenkiloston keskuudessa ja yhteiskunnassa yleensa se-
ka muistisairaille suunnattujen palvelujen monipuolinen kehittdminen yhteistydssa
eri toimijoiden kanssa. Yhdistyksen toimintatapoja ovat dementiatyén ja osaamisen
kehittdminen, ensitieto- ja sopeutumisvalmennus, vertaistukiryhmét omaisille ja 1&-
heisille, toiminnalliset kuntoutusryhmét sairastuneille, tieto- ja virkistyspaivien jar-

jestaminen, yleisotilaisuudet, ammattihenkildston kouluttaminen ja hoitotyén kehit-



tdminen sekd alaosastojen toiminta. Toiminnassa on mukana yksitoista alaosastoa

ja alkuvuodesta 2010 jasenmaaré oli yli 700. (Pirkanmaan Muistiyhdistys ry 2007.)

3 OPINNAYTETYON VIITEKEHYS

3.1 Dementia ja muistisairaudet

Dementialla kasitteend on pitka historia, silla ladketieteellisessa mielessa dementian
kasitettd on kuvannut ensimmadisend Celsus noin vuonna 200 eKr. Historiansa aikana
dementian kisite on liitetty hulluuteen” ja merkittiviin yhteiskunnallisten ja sosiaa-
listen kykyjen rajoitukseen ja sitd on leimannut mm. dementia praecox eli skitsofre-
nia. 1800- luvulta lahtien tieteellisessd tutkimuksessa on tdsmennetty dementoivien
eli etenevien muistisairauksien elimellista luonnetta ja yksiloity niiden kliinisia ja
neuropatologisia piirteitd. Vuonna 1838 Esquirol on ensimmaéisté kertaa esittanyt se-
niilin dementian kliinisen ja neuropatologisen kuvauksen. (Erkinjuntti 2010, 86-87.)

Dementiassa ei ole kyse erillisestd sairaudesta vaan oireyhtymasta, johon kuuluu
muistioireen lisdksi kognitiivisen toiminnon eli tiedonkésittelyn heikentymisté aikai-
sempaan suoritustasoon néhden niin, ettd se heikent&d itsendista selviytymistd joka-
paivaisissa toimissa, tydssa ja sosiaalisissa suhteissa. Muistihdirid ilmenee uuden op-
pimisen vaikeutena sekd vaikeutena palauttaa mieleen aiemmin opittua. Kognition
osa-alueita ovat kielellinen hairio eli afasia, liikesarjojen suorittamisen vaikeus eli
apraksia, ndhdyn esineen tunnistamisen vaikeus tai ndhdyn merkityksen kasittdmisen
vaikeus eli agnosia sek& toiminnan ohjaamisen hairid, jolla tarkoitetaan toimintojen
suunnittelua ja toteutusta oikeaan aikaan ja oikeassa jarjestyksessd. Kognition hei-
kentymisen taustalla on elimellinen syy, joka voi olla hoidolla parannettava sairaus
(esim. kilpirauhasen vajaatoiminta), eteneva sairaus (esim. Alzheimerin tauti) tai py-
syvé jalkitila (esim. aivovamma). (Juva 2007, 8; Erkinjuntti, Rinne & Soininen 2010,
17-18.)



Muistisairaus vaikuttaa my0s sairastuneen ihmisen laheisten arkeen ja hyvinvointiin.
Sairaus aiheuttaa moninaista haavoittuvuutta, ja tdman haavoittuvuuden tunnistami-
nen on keskeinen tekijé hoidossa ja palveluissa. Muistisairas ihminen tarvitsee aluksi
arjen toiminnoista selviytyadkseen muistuttamista ja ohjaamista, mutta sairauden ede-
tessd avun tarve on sdénndllisempad tukea ja vahitellen jatkuvaa apua. Omaisen osa
on vaativa. Hoitamisen sitovuus, oman ajan ja vapaa-ajan puute, sosiaalinen eristay-
tyneisyys, omista harrastuksista luopuminen, jatkuva varuillaan olo ja konkreettiset
hoitotoimenpiteet heijastuvat omaisen jaksamiseen. (STM 2005:30, 17; Heimonen
2010, 60, 62.)

Suomen véesto ikéantyy, jolloin ikdéntyneiden osuus vaestdssa kasvaa. Ikérakenteen
muutoksesta johtuen myds muistisairaiden lukumaard ja osuus vaestdssa kasvaa
voimakkaasti. Vuonna 2010 arvioidaan maassamme olevan 89 000 keskivaikeaa tai
vaikeaa muistisairautta sairastavaa kun vastaava luku vuonna 2060 tulee olemaan
239 000. Vuosittain yli 13 000 henkilda sairastuu johonkin dementoivaan sairauteen.
Dementoivista sairauksista yleisin on Alzheimerin tauti (AT), jonka osuus kaikista
etenevista muistisairauksista on noin 6570 %. Seuraaviksi yleisimmét ovat vasku-
laariset kognitiiviset heikentymaét (noin 15-20 %), Lewyn kappale- tauti (noin 15 %)
ja otsa-ohimolohkorappeumat (alle 5 %). Nama yleisimmat ryhmat kattavat noin 95
% kaikista muistisairauksista. (Kettunen 2006, 142; Viramo & Sulkava 2010, 28, 31—
32))

Alzheimerin taudin (AT) alkamisiké ja oireiden etenemisnopeus vaihtelee yksilolli-
sesti. Tauti etenee vaiheittain ja eri vaiheiden tunnusomaiset piirteet helpottavat ym-
méartdmaan sairauden etenemistd ja auttavat varautumaan tulevaan. Alzheimerin tau-
din diagnoosi perustuu tyypilliseen oirekuvaan ja tautia tukeviin kliinisiin ja neuro-
psykologisiin tutkimuksiin sek& kuvantamis- ja laboratorioloydoksiin. (Pirttila & Er-
Kinjuntti 2010, 121.)

Alzheimerin tautiin liittyy l&himuistin heikkeneminen ja uusien asioiden oppimisen
ty6lays. Asiat unohtuvat nopeasti. My0ds sanojen ldytdminen ja nimedminen vaikeu-
tuu, jolloin kielellinen ilmaisu ja havaintotoiminnot heikkenevat. Muistin ja tiedon-
kasittelyn heikentymisen seurauksena omatoimisuus vahenee. Keskittymiskyky

heikkenee ja monimutkaisten ja abstraktien asioiden ymmartdminen vaikeutuu. Ym-
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pariston hahmottamisen vaikeus aiheuttaa herkasti eksymisté. Ajantajun heikkenemi-
sesta seuraa epavarmuutta. Kotiaskareet, esim. ruuanlaitto ja taloudellisten asioiden
hoitaminen tuottavat vaikeuksia ja saattavat aiheuttaa pelkoa. Harrastukset ja ystavét
voivat jaada, silla sairastunut valttaa tilanteita missa voi nolata itsensa. Kaytosoireis-
ta tyypillisimpid ovat masennus, lisdéntynyt artyisyys, epaluuloisuus ja tunne-eldman
latistuminen. Alzheimerin taudin vaikeassa vaiheessa sairastunut tarvitsee apua kai-
Kissa perustoiminnoissa, eikd hantd voi jattdd yksin. Loppuvaiheessa sairastuneella
on jaljelld vain harvoja ilmaisuja, hanen raajansa ovat jaykistyneet, han on pidatys-
kyvyton ja syotettava. (Pirttila & Erkinjuntti 2010, 121, 126, 131, 133-134; Kaypa
hoito 2010.)

Kaikki tassa opinnaytetyossa kaytetyt lainaukset, joissa ei ole erillista viittausta

tekijaan, on lainattu tekemistani omaishoitajien haastatteluista.

Tassa opinndytetydssa neljan haastateltavan omaishoitajan puolison diagnoosina oli

Alzheimerin tauti.

"Tdlld kun on se muisti minuutin mittanen ni kylld se kaikki muuttuu, ei o mi-

tad samaa.”

"Kun sairaus meni pidemmdlle niin melkein kaikki ystdvat menetettii suurin

piirtein.”

"Kylld se tuntu semmoselta et mikd tdd nyt, et onks semmonenki sairaus ole-
massa etta vie puhekyvyn ihmiseltd tai ei puhekyky pois o mutta se puheen

tuottaminen ei ota ettd sitd ei vaan tule.”

”Sitten oli kAnnykalla soittaminenkin oli vahan semmosta, vahan vaikeeta ja

tota avaimilla kotiin tulo. ”

Vaskulaarinen kognitiivinen heikentyma (VCI) on aivoverenkiertosairauden aihe-
uttama muistin ja tiedonkasittelyn heikentymd, jossa on kyse oireyhtymastd, eiké
erillisesta sairaudesta. Tarkeimpi& aivoverenkiertosairauksia, joihin VVCI liittyy, on

suurten kaula- ja aivoverisuonten tauti, sydénperdinen embolinen aivoinfarkti seka
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pienten aivoverisuonten tauti. N&istd pienten suonten subkortikaalinen tauti on ylei-
sin. Pienten suonten taudin oireina ovat toiminnanohjauksen hairid ja usein lieva
muistihairio sekd mm. virtsaamishairiot ja ekstrapyramidaalioireet, joilla tarkoitetaan
jahmeyttd, hitautta ja kévelyvaikeuksia. Oireiden alku ja eteneminen on vaihtelevaa.
(Erkinjuntti & Pirttila 2010, 142143, 145, 148; Kéypa hoito 2010.)

Lewyn kappale- tauti alkaa vahitellen ja se on tyypillisempi miehilla kuin naisilla.
Tunnusomaisia piirteitd ovat tarkkaavaisuuden, vireyden ja kognitiivisten toiminto-
jen vaihtelu, toistuvat yksityiskohtaiset nakohairiot sekd ekstrapyramidaalioireet.
Taudille ominaisia piirteitd ovat myds REM- unen aikaiset kaytdsoireet, herkkyys
psykoosilaékkeille seka toistuvat kaatumiset ja pyortymiset. Alkuvaiheessa muis-
tiongelmat eivat ole tyypillisia, mutta sairauden edetesséd muisti heikkenee vahitellen.
Lewyn kappale- taudin diagnoosi perustuu kliiniseen taudin kuvaan. (Erkinjuntti &
Pirttila 2010, 157; Rinne 2010, 159-160; Kaypé hoito 2010.)

Otsa-ohimolohkorappeuma on yleisnimitys ryhmalle etenevia sairauksia, joille on
tyypillisté aivojen otsalohkojen toiminnan heikkeneminen ja siitd aiheutuva oireisto
(Rinne & Remes 2010, 165). Taman opinnaytetydn yhden omaishoitajan puolisolla

oli diagnoosina tahan ryhmaan kuuluva frontotemporaalinen eli otsalohkodementia.

Otsalohkodementia alkaa yleensa 45-60 ikavuoden vélilla. Keskeinen piirre on per-
soonallisuuden ja kayttdytymisen muutos, jolloin sairastuneella esiintyy estottomuut-
ta, huolettomuutta, arvostelukyvyttomyytta ja tahdittomuutta. Estottomuus ilmenee
mm. silld ettd sairastunut saattaa sanoa tai tehd& yhtakkia jotain, mit& han ei olisi ai-
emmin missaan tapauksessa sanonut tai tehnyt. Otsalohkodementiaan liittyy myos
aloitekyvyttomyys ja apaattisuus, jolloin virikkeiden puutteessa sairastunut saattaa
istua paikallaan tekematta mitaan. Arsykkeet vaikuttavat sairastuneen toimintaan,
silla poydéalla olevat silmalasit sairastunut laittaa paahéansd, vaikka hanelld olisi jo
omat silmalasit padsséan tai han juo poydélla olevan lasin tyhjéksi huolimatta siita
kenen lasi on. Otsolohkodementiassa muisti ei ole samalla tavalla heikentynyt kuin
Alzheimerin taudissa. (Rinne & Remes 2010, 166-167; Kéaypa hoito 2010.)

"Tdssd sairauden alkuvaiheessa, siind kdytoksen muutoksessa oli se, ettd ra-

han kayttdé muuttu ihan siis aivan taysin. Aina oli ollu nuuka ja tarkka joka
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pennista ni ny osteli kaikennakosta, mita ihmeellisimpia tavaroita meilta 16y-

ty, et siin ei ollu mitddn kontrollia siind ostamisessa.”

“Ja sitten hdn saatto sanallisesti toksdytelld mitd ihmeellisimpid asioita. Yh-

den talven se suurin piirtein istu tuossa tuolissa kaiket pdivdt.”

”Ja sitten se vaan tuli, kato se kiukku tuli kun ei saanu endd mitddn aikaseks,

ei ollu alotekykyd, ei ollu keskittymiskykyd.”

3.2 Omaishoito

Omaishoitoa on ollut aina, mutta omaishoitaja- k&site on tullut kielenkayttoon vasta
1990- luvulla. Ihmisten elinidan kasvaessa ja terveyden parantuessa on pitanyt miettié
kuka hoitaa ik&éntyneitd ja miten palvelut riittavat kaikille apua tarvitseville. Suo-
messa on ensimmaisen Kerran puhuttu omaisista vuoden 1879 vaivaishuoltoasetuk-
sessa. Asetuksen mukaan omaisilla oli velvollisuus huolehtia omista l&heisistaan.
Huoltoapulaissa vuonna 1956 puhutaan viel& ldahiomaisten vastuusta ja vuonna 1970
poistettiin laista lasten velvollisuus huolehtia vanhemmistaan ja isovanhemmistaan.
Vuonna 1977 poistettiin laista aviopuolisoiden keskindinen huolehtimisvelvollisuus,
jolloin kunnasta tuli kuntalaisten laillinen huolehtija. Ensimmainen asetus omaishoi-
don tuesta tuli voimaan heindkuussa 1993. Merkittavint4 oli ajattelutavan muutos,
jolloin rahakorvauksen lisdksi hoitoa voitiin tukea hoito- ja palvelusuunnitelmassa
mééritellyin palveluin. Vuonna 1998 sosiaalihuoltolakiin saatiin oikeus omaishoita-
jan lakisaateiseen vapaapdivaan ja vuonna 2001 lakisaateisten vapaavuorokausien
maard nousi kahteen ja omaishoitajat péasivat lakisaateisen tapaturmavakuutuksen
piiriin. (Mikkola 2009, 35; Jarnstedt 2010; Purhonen, Nissi-Onnela & Malmi 2011,
12.)

Eri vuosikymmenten aikana avuntarve on vaihdellut melkoisesti, silla sata vuotta sit-
ten vanhusten avuntarve ymmarrettiin pitkélti toimeentulon ongelmaksi ja oltiin huo-
lissaan varattomista ja véhdvaraisista vanhuksista. Tand pdivdna omaishoito on yksi
ajankohtaisista sosiaali- ja vanhuspoliittisista kysymyksistd. Omaishoitoa on haluttu

edistda vahvistamalla lainsdadantoa. Omaishoidon tuesta annettua lakia ollaan muut-
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tamassa niin, ettd yksityishenkild voi toimia omaishoitajan sijaisena vapaapaivien
aikana. Tdma mahdollistaisi saman hoitajan kayttamisen omaishoitajan vapaiden ai-
kana. Myos tydeldman ja omaishoitajuuden yhteensovittamisen helpottamiseksi on
tehty muutoksia. Lakimuutos antaa mahdollisuuden siihen, etta tyontekija voi jaada
véliaikaisesti pois tOistd perheenjasenen hoitamiseksi. (Kalliomaa-Puha 2007, 15;
Mikkola 2009, 15; Kiljunen 2011, 19.)

Rosalyn Carter, Jimmy Carterin puoliso ja omaishoitajien tukitoiminnan uranuurtaja
Yhdysvalloissa on todennut, ettd maailmassa on vain neljanlaisia ihmisia:
» heitd, jotka ovat olleet omaishoitajia
« heitd, jotka ovat omaishoitajia
« heitd, joista tulee omaishoitajia
o heitd, jotka tarvitsevat omaishoitajia
(Purhonen, Nissi-Onnela & Malmi 2011, 12.)

Omaishoito kasitteend maaritellaan juridisesti laissa omaishoitajan tuesta (937/2005)
vuodelta 2006. Lain 2 §:n mukaan omaishoidolla tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen
tai sairaan henkilén hoidon ja huolenpidon jarjestamistd kotiloissa omaisen tai muun

hoidettavalle laheisen henkilon avulla.

Omaishoitajalla tarkoitetaan laissa (2 §8) omaista tai muuta hoidettavalle l&heista
henkil6d, joka on tehnyt omaishoitosopimuksen hoidon jarjestamisesta vastaavan

kunnan kanssa.

Omaishoidon tuki on lakisaateinen sosiaalipalvelu, jonka jarjestdmisesta kunta vas-
taa maéararahojensa puitteissa. Tukea haetaan siitd kunnasta, missa hoidettavalla on
asuinpaikka. Omaishoidon tuella tarkoitetaan kokonaisuutta, johon sisaltyvét hoidet-
tavalle annettavat tarvittavat palvelut, omaishoitajalle annettava hoitopalkkio, vapaa
(3 vrk/kk) ja omaishoitoa tukevat palvelut. (STM 2005:30, 11-12; Purhonen, Mattila
& Salanko-Vuorela 2011, 26-29.)

Uutena omaishoidon tuen osana ovat omaishoitajalle annettavat hoitotehtavéa tuke-
vat sosiaalihuollon palvelut, jotka tulee Kirjata hoito- ja palvelusuunnitelmaan. Laissa

tdsmennetd&dn omaishoidon tuen myontdmisedellytyksid, parannetaan omaishoitajan
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mahdollisuutta pitdd vapaata, korotetaan hoitopalkkion v&himmaisméarés, otetaan
kayttoon uusi vdhimmaishoitopalkkio hoidollisesti raskaita siirtymavaiheita varten
(esim. saattohoito tai siirtyminen laitoksesta kotiin) sek& parannetaan palkkioiden
indeksisuojaa. (STM 2005:30, 13, 30; Voutilainen, Kattainen & Heinola 2007, 18.)

Tuen myontdmisen edellytyksend on, ettd hoidettavan omainen tai laheinen haluaa
ryhtyd omaishoitajaksi ja hoidettava hyvaksyy hanet hoitajakseen. Omaishoitolain
voimaan tulon jélkeen ns. vierashoitaja ei voi toimia omaishoitajana. Omaishoitajan
fyysisen ja psyykkisen terveydentilan ja toimintakyvyn tulee vastata omaishoidon
asettamia vaatimuksia. Haastattelussa tulee arvioida myods omaishoitajan voimavarat,
kuten sosiaalinen verkosto, elaméntilanne ja hanen kykynsa hoitaa laheistaan. Myos
hoidettavan kotiolojen tulee olla terveydellisistd ja muilta olosuhteiltaan hoitoon so-
piva. (Laki omaishoidon tuesta 937/2005; Purhonen, Mattila & Salanko-Vuorela
2011, 28.)

Omaishoitotukeen sisaltyva hoitopalkkio maaraytyy hoidon sitovuuden ja vaativuu-
den mukaan. Laki sisaltdd myos hoitopalkkion maksamisen keskeytymistd koskevat
sédannokset. Vuonna 2011 hoitopalkkio on vahintdén 353,62 euroa kuukaudessa. Hoi-
topalkkio on veronalaista tuloa, josta toimitetaan ennakonpidétys ja se otetaan tulona
huomioon muita sosiaalietuuksia myonnettdessa. Annettavina sosiaali- ja terveyspal-
veluina voi olla mm. ateriapalvelua, kotipalvelua, pdivatoimintaa tai lyhytaikaista
laitoshoitoa. Naistd palveluista voidaan perid asiakasmaksu. Omaishoitotuen myon-
tdminen perustuu aina viranhaltijan kirjalliseen paatokseen. (Kalliomaa-Puha & Mat-
tila 2010, 41; Purhonen & Salanko-Vuorela 2011, 29-30.)

Hoito- ja palvelusuunnitelma laaditaan yhdessa hoidettavan ja omaishoitajan kans-
sa. Suunnitelmaan kirjataan omaishoitajan antaman hoidon maéara ja sisélto seka hoi-
totehtdvad tukevien sosiaalihuollon palvelujen mééra ja siséltd. Naitd ovat mm.
asunnon muutosty6t, apuvélineet ja hoitotarvikkeet. Suunnitelmaan kirjataan tiedot
siitd, miten hoito jarjestetddn omaishoitajan vapaan tai muun poissaolon aikana,
esim. terveydenhuoltoon liittyvien kdyntien aikana seka tiedot omaishoitajan hoito-
tehtdvad tukevista palveluista kuten kuntoutuksesta ja vertaistuesta. Jatkoarviointia
varten hoito- ja palvelusuunnitelmaan voidaan kirjata hoidettavan fyysinen, kognitii-

vinen, psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky ja ympériston toimivuus seka arvio
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omaishoitajan terveydestd, toimintakyvysta ja hoitotaidoista. Suunnitelmaan voidaan
liitta4 arvio kodista hoitoymparistona seka tavoitteet hoidettavan toimintakyvyn ylla-
pitdmiseksi ja edistdmiseksi. (STM 2005:30, 34; Jarnstedt, Kaivolainen, Laakso &
Salanko-Vuorela 2009, 9-10; Purhonen & Salanko-Vuorela 2011, 31-32.)

Hoito- ja palvelusuunnitelman tavoitteena on turvata asiakkaan palvelun yksil6lli-
syys ja jatkuvuus seka sovittaa yhteen eri palvelut kokonaisuudeksi. Suunnitelma on
myos tyontekijan tyovéline. Hoito- ja palvelusuunnitelmaan kirjataan ajankohta, jol-
loin suunnitelma tarkistetaan. Suunnitelma tulee arvioida vahintaan kerran vuodessa,
aina omaishoitotilanteen muuttuessa olennaisesti sek& hoidettavan tai omaishoitajan
pyynnostd. Hoito- ja palvelusuunnitelman liitteend annetaan Kirjallisesti tiedot
omaishoitolain mukaisista oikeuksista ja lain soveltamisesta. Suositeltavaa olisi etta
kunta antaisi liitteend kunnan omat kunnan vahvistamat omaishoidon tuen myonté-
misperusteensa. (STM 2005:30, 34-35; Purhonen & Salanko-Vuorela 2011, 31-32.)

Omaishoitosopimus on hoitajan ja hoidon jarjestamisesta vastaavan kunnan valinen
toimeksiantosopimus omaishoidon jérjestamisestd. Omaishoitajat eivét ole tyosuh-
teessa sopimuksen tehneeseen kuntaan tai hoidettavaan. Sopimuksesta ilmenee tiedot
hoitopalkkion méaéarastda, maksutavasta, oikeudesta vapaapaiviin seka tiedot maaraai-
kaisen sopimuksen kestosta. Lisaksi sopimuksessa on tiedot hoitopalkkion maksami-
sesta hoidon keskeytyessé hoitajasta johtuvasta syysté tai hoidettavasta johtuvasta
muusta kuin terveydellisestéd syysta. (STM 2005:30, 36; Purhonen, Mattila & Salan-
ko-Vuorela 2011, 28.)

Omaishoitosopimus on voimassa toistaiseksi ja vain erityisesta syysta se voidaan
tehdd mé&éaraaikaisena. Tehtdessda maérdaikainen sopimus, pitad olla selvilla tarkka
paivamaard, jolloin sopimuksen tayttdminen kdy mahdottomaksi tai tarpeettomaksi.
Méérdaikaisuuden syyné voi olla esim. omaishoitajan vaihtuminen tai hoitajan pa-
laaminen tydelamaan. Laissa ei ole s&&detty sopimuksen irtisanomisperusteita, mutta
ellei lain lahtokohtana oleva hoidettavan edun mukainen hoito toteudu, tulee sopimus
irtisanoa. Kunnan irtisanoessa sopimuksen tulee omaishoitosopimus paattymééan ai-
kaisintaan irtisanomista seuraavan kahden kuukauden kuluttua. Hoitajan irtisanoessa
sopimuksen se paattyy kuukauden kuluttua sopimuksen irtisanomisesta. Sopimus

voidaan purkaa valittémasti, mikéli sopimuksen jatkaminen vaarantaa hoidettavan tai
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omaishoitajan terveydentilan tai turvallisuuden. Jos hoidettavan terveydentilan muu-
toksista johtuen omaishoito kay tarpeettomaksi esim. hoidettavan siirtyessa pitkaai-
kaishoitoon, sopimus paattyy saman kuukauden lopussa riippumatta irtisanomisajas-
ta. Sopimukseen tulisi kirjata palkkion maksamisesta omaishoitajan kuntoutusajalta,
silla on suositeltavaa, ettei hoitajalle mydnnetty kuntoutus vaikuttaisi hoitopalkkion
maksamiseen. (STM 2005:30, 36-38.)

Aaltosen (2005) mukaan omaishoito on ilmi6, johon liittyy Ficherin ja Tronton
(1990) jaottelun mukaisesti hoidon prosessi, jossa on vélittdmisté tai huolen kanta-
mista (caring about), huolenpitoa (taking care), hoitamista (care giving) ja hoidon
vastaanottamista (care receiving). Valittamiselld tarkoitetaan huomioon ottamista,
huolenpidolla vastuuta ja pyrkimysta tehda asioita toisen puolesta tai toisen hyvaksi.
Huolenpito on mm. er&énlaista koordinoivaa toimintaa, jossa keskeisena elementting
on vastuu asioiden sujumisesta. Hoitaminen vaatii toisenlaista ajallista ja ruumiillista
sitoutumista kuin huolenpito. Hoitamisen erilaisia aspekteja voidaan tarkastella ryh-
mittdmalla niita emotionaaliseen, fyysiseen ja taloudelliseen apuun tai luettelemalla
erilaisia perushoivan muotoja. Omaishoidossa hoidettavien tarpeet edellyttavat usein
niin sairauksien hoitoa ja ehkéisya kuin arjen sujuvuuden tukemista. (Aaltonen 2005,
432.)

Geriatrisen kuntoutuksen tutkimus- ja kehittdmishankkeessa 2004-2006 toteutettiin
interventiotutkimus Omaishoito yhteistyona, iakkaiden dementiaperheiden tukimallin
vaikuttavuus. Omaishoito madritelldadn prosessiksi, johon dementoituneen l&heinen
liukuu yleensd huomaamattaan. Omaishoitoon vaikuttaa dementoiva sairaus (eri
muistisairauksien tuomat erilaiset muutokset), sairauden etenemisen nopeus seka sai-
rauden ennuste. (Eloniemi-Sulkava ym. 2006, 5; Eloniemi-Sulkava & Pitkéla 2006
24; Eloniemi-Sulkava, Saarenheimo, Savikko & Pitkala 2006, 27.)

Eri maissa omaishoitoa madritellddn eri tavoilla. Madritelmistd 10ytyy sekd yh-
tenevéisyyksié, ettd eroavaisuuksia suomalaisiin mééaritelmiin. Esimerkkind Englan-
nissa vuonna 1991 perustettu The Princess Royal Trust for Carers, joka méaérittelee
omaishoitoa mm. seuraavasti: omaishoito on hoivaa sukulaiselle, puolisolle tai ysta-
valle, joka on sairas, hauras, vammainen tai jonka psyykkinen terveys tai varojen

vadrinkaytto aiheuttaa ongelmia. (The Princess Royal Trust for Carers 2005-2010.)
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Euroopassa jo 17 vuotta sitten toteutettu tutkimus omaishoidosta on edelleen ajan-

kohtainen. Tutkimustuloksista selvidd, ettd eurooppalaisten omaishoitajien tuolloin

kokemat tunteet ovat yhtenevaisia oman tutkimukseni kanssa. Euroopan elin- ja tyo-

olojen kehittamissaation tutkimus vuodelta 1993 ”Family Care of Dependent Older

People

in the European Community” kasittelee ikd&ntyneiden omaishoitoa Euroopan

maissa. Omaishoito on pédasiassa puolison tai lasten toteuttamaa kotona annettavaa

hoitoa.

Tutkimusalueita olivat:

1. yleinen konteksti; vaestotieteen ndkokulma, ikdantyneiden palvelut ja yli
75- vuotiaiden riippuvuus ja terveys

2. omaishoitajat; keitd he ovat ja mita he tekevat, miten heista tuli omaishoi-
tajia sekd& muutokset omaishoitotilanteissa, paivittaisen hoidon ulottuvuudet
ja positiivisuuden ndkdkulma hoitamisessa

3. tuki ja toimintaohjeet omaishoitajille; kdaytannon-, taloudellinen ja psyyk-
kinen tuki, tieto ja koulutus

4. kulut; sosiaaliset, psyykkiset ja taloudelliset

5. omaishoitajan nadkoékulma tulevaisuudestaan; hoitamisen rajat ja vaihtoeh-
dot, hoidon loppuminen, omaishoitajan suunnitelmat tulevaisuudessa.
(Cleirppa 1993, 4-5.)

Eurooppalaiseen tutkimukseen osallistuneiden omaishoitajien kirjoitelmista (Cleirp-

pa 1993, 70, 79) saa hadivéhdyksen niin ilon kuin ahdistuksen tunteista.

“We have been married for forty years. We have shared everything, joys and
worries. Each of us has good points and bad points. We are Catholic and we

are obliged to look after each other.”

“I slapped my father once — | couldn’t take it any more, he was driving me
mad. Afterwards I could do nothing but cry, cry ... with shame. The worst

was when he took my had to say that he understood.”

Tassd opinndytetyossa haastateltavat késittelivat vastaavia tunteita seuraavasti:
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“Semmonen yhteenkuuluvuus on niinku sillai syventyny etté se on niinku hit-
sannu sillai via enemman yhteen ja nyt on sitten hyva muistella niitéa hyvia

aikoja ettd onneks on ollu pitkd ja hyvd avioliitto.”

"M olin pddttdny joka ikinen aamu, et tinddn md en nyt sano mitddn ilkee-
t4 en missadn kohtaa vaikka mita tapahtus. Sit viimestaan illalla siin& ham-
paitten pesuvaiheessa méa sanoin jotain ja sitten ma porasin sita ja pyysin an-
teeks. Ma oon aina kylla pyytany anteeks. Pyysin anteeks ja toinen sano et et-
hdn sd mitddn.”

Koskettavampia maéaritelmid omaishoidolle ovat omaishoitajien omat maaritelmat.
Ne eivét tayta tieteellisen mééaritelman Kriteereitd, mutta ne tuovat lahellemme aavis-
tuksen siit4, mitd omaishoito pitad sisélldan kaikkina vuorokaudenaikoina, niin arke-

na kuin juhlapaivana 24 tuntia vuorokaudessa.

“Mutta sehdn on, se on kauhean sitovaa, siis kauhean kovaa sitoutumista just

tdimd timmdinen.” Onni, 70-v. (Sointu & Anttonen 2008, 40.)

Vuodesta 1994 asti on omaishoitotuen myodntamista ja tukimuodon kayton kehitty-
mistd seurattu saannollisesti. Alkuvuosina tuensaajien maara oli noin 12 000 ja
vuonna 2009 tuen saajia oli 36 000. Omaishoitotuen myéntdmisen painotus on pysy-
nyt melko samanlaisena. Omaishoidon tuella hoidetaan p&&osin vaikeahoitoisia
ikdihmisid, jotka ilman omaishoitajia olisivat laitoshoidon tarpeessa. Vuonna 2008
omaishoidon tuen saajista oli naisia 75 % ja tuen saajista 48 % hoiti omaa puoliso-
aan. Omaishoidon tuen tarve ei katoa yhteiskunnasta, silla aina tulee olemaan hoidet-
tavia, joille inhimillisin hoitomuoto on omaishoito. (Purhonen, Nissi-Onnela &
Malmi 2011, 16-17; Salanko-Vuorela 2011, 220.)

3.3 Tunteiden merkitys

Tunteet méarittelevat keskeisesti niin ihmisyyttd kuin kéayttdytymistd ja ovat lasna
elaméssa kaiken aikaa. Tunteet liittyvat elaman mielekkyyden ja merkityksellisyyden

kokemiseen ja toimivat ihmisen psyykkisen tasapainon séilyttamisen valineend. Tun-
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teet sekd ohjaavat toimintaa sosiaalisissa tilanteissa, muokkaavat automaattisesti ke-
hon vireystilaa sek& vaikuttavat siihen, miten ympériston tilaa havaitaan ja tulkitaan.
Tunteet ovat tarkeitd myds moraalisen paatdksenteon kannalta, silld ne ohjaavat toi-
mimaan moraalisesti oikein, auttamaan apua tarvitsevia ja tarvittaessa uhrautumaan
ldheisten puolesta. (Nummenmaa 2010, 9; Kokkonen 2010, 13; Sj6roos 2010, 41.)

Tutkimusten mukaan aivot tuottavat tunteita samanlaisten lainalaisuuksien mukaan
kuin ne ohjaavat esim. tarkkaavaisuutta, kasien liiketta tai syémisen séatelya. Tunteet
eivét ole sattumanvaraisia, vaan ne ovat jarjestelmallisig, aivoissa ja kehossa toimivia
mekanismeja, joita voidaan tutkia samaan tapaan kuin muitakin kehon toimintoja.
Tutkimustulokset osoittavat, ettd tunteet parantavat muistisuorituksia silla tunnepi-
toinen muistimateriaali jaa paremmin mieleen kuin kuivakka ja asiallinen materiaali.
Myonteiset tunteet tukevat luovaa ongelmanratkaisua, lisddvat paatoéksenteon nopeut-
ta, edistavat keskittymista ja oppimista. (Saarinen & Kokkonen 2003, 37; Nummen-
maa 2010, 9-15, 21; Kokkonen 2010, 12.)

Perustunteiksi kutsutaan tunteita, joita ihmiset kokevat muita tunteita useammin.
Yleismaailmallisia perustunteita ovat ilo, mielihyvé, pelko, viha, inho, suru ja ham-
mastys. Perustunteet voivat esiintya toisten tunteiden alla tai rinnalla, jolloin vihan
alla voi olla surua tai surun takana vihaa. Perustunteista esimerkiksi mielihyvéan ko-
kemukset ohjaavat kohti hyddyllista toimintaa, jolloin mm. myonteiset tunnereaktiot
auttavat elimist6d palautumaan stressitilasta. Himmaéstysté taas aiheuttaa tilanne, jos-
sa havainto ei vastaa odotuksia. Tdmén johdosta senhetkinen toiminta keskeytyy ja
muuttuu uutta ja yllattavaa tilannetta paremmin vastaavaksi. Inhon tunteiden koke-
miseen liittyvat voimakkaasti epdmiellyttdvat hajut, maut tai sellaisten asioiden na-
keminen, joiden tiedetddn olevan epamiellyttdvan tuoksuisia, makuisia tai tuntuisia.
Moraalinen inho on opittua ja sit4 koetaan asioissa, jotka ovat voimakkaassa ristirii-
dassa omien moraalikasitysten kanssa. Vihan tehtdvand on nostaa toimintavalmiutta
ja suunnata fyysiset ja psyykkiset resurssit joko puolustamiseen tai vastustajan kimp-

puun hyokkaamiseen. (Nummenmaa 2010, 34-35; Sjoroos 2010, 44.)

Tuovilan tutkimuksesta (2005) selvidg, ettd suomalaisten perustunteiksi osoittautui

viha, ilo, rakkaus ja suru. Tutkimuksen p&adpaino on kielen tutkimuksessa mutta Tuo-
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vila tutkailee my6s suomalaisten tunteita ja esim. sitd, puhuvatko suomalaiset enem-

méan myonteisista kuin kielteisista tunteista. (Tuovila 2005, 15,148.)

Omaishoidon tarkein tekijé on tunnesuhde, joka on alun perin sitonut hoidettavan ja
hoitajan yhteen. Omaishoitajan ja hoidettavan valiset rakkauden ja kiintymyksen tun-
teet nahdéaan usein omaishoivan lahtokohtina ja sitd yllapitavina voimavaroina. L&-
heishoivan tunnekirjoon kuuluvat laheisesti myos voimakkaat kielteiset tunteet, ku-
ten kiukku, turhautuminen, syyllisyys ja hdped. Laheinen tunnesuhde saattaa verottaa
omaishoitajan voimia ja jaksamista liséamaélla syyllisyyden ja riittdmattémyyden tun-
teita ja rajoittamalla omaishoitajan keinovalikoimaa ongelmallisten tilanteiden késit-
telyssd. Omaishoitajat joutuvat usein puntaroimaan omien tunnereaktioidensa oikeu-
tusta erilaisissa tilanteissa, silla hoivasuhteessa terve perheenjésen yrittaa usein halli-
ta tunteitaan jarkeilemalld, ettei sairas perheenjasen ole tarkoituksella &rsyttava tai
hankala. (Saarenheimo 2006, 119-120; Palosaari 2010, 179.)

Tassa opinnaytetyossa tunnesuhteen muodostaa puolisoiden valinen rakkaus, elamaa

kantava tunne, joka on syventynyt vuosikymmenié kestdneen avioliiton aikana.

”’Se on se paras palkinto ettd saadaan yhdessd olla kuitenkin.”

Dementoivan sairauden myo6td omaishoitaja saattaa myos kokea, ettd hén kadottaa
rakastaan asteittain ja saa tottua tilanteeseen vahitellen. Toiset kokevat asian eri ta-
valla ja kuvaavat omaa kokemustaan karsimyksend. Aivoihin vaikuttavat sairaudet
vaikuttavat hoidettavan tunneilmaisuun, jolloin se ei ole endd h&nen peruspersoonal-
lisuutensa mukaista. Tall6in on tarked& muistaa, ettd hoidettavan antama negatiivinen
todistus avioparin yhteisesté historiasta ei tarvitse tarkoittaa syvemman, vuosia peite-
tyn salaisuuden paljastumista, sill se ei valttdmatta sill& hetkell& ole totta edes sano-
jalle itselleen. (Palosaari 2010, 187.)

"Pikkuhiljaa se sairaus vie niinku juustohoyldlld hoyldttds joka vuosi.”
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3.4 Kielteiset tunteet

Arkipaivan elaméssé tunnetila ja mieliala saattaa vaihdella hyvin alakuloisesta aa-
rimmaéisen innostuneeseen. Suuri osa mielialan vaihtelusta on normaalia ja tavallisten
elaméntilanteiden aiheuttamaa. Kielteiset, lyhytkestoiset tunteet eivat ole haitallisia,
vaan yleensé tarkoituksenmukaisia, ihmistd suojelevia reaktioita. Kielteiset tunteet
voivat pitkakestoisena kuitenkin muodostua haitallisiksi, silla erityisesti vihan ja ah-
distuneisuuden tunteet ovat haitallisia niin fyysiselle kuin psyykkiselle terveydelle.
Pitkittyneet Kielteiset tunteet heikentavéat immuunijérjestelmén tehoa, pahentavat ki-
vun kokemuksia ja lisadvat riskié sairastua sydan- ja verisuonisairauksiin. Kielteisiin
tunteisiin liittyy usein kehon toimintaa hetkellisesti tehostavia muutoksia, kuten sy-
damen syketaajuuden kasvua. Lyhyell& aikavalilla reaktiot tehostavat elimiston muu-
toksia, mutta pitkittyessédén ne alkavat kuormittaa kehoa tarpeettomasti. (Saarinen &
Kokkonen 2003, 20; Nummenmaa 2010, 191-192.)

Voimakkaista tunteista puhumisen kynnys on suomalaisessa kulttuurissa korkea.
Suomalaisissa omaishoitotutkimuksissa haastateltavat ovat puhuneet tunteistaan
useimmiten niukasti ja hillitysti. ”Epdilyttdvid” tunteita ei ole valttaméttd haluttu ker-
toa lainkaan tai ainakin ne ndyttdvat vaativan jonkinlaista selitysta tai oikeutusta.
(Saarenheimo 2006, 121.)

Tuovilan tutkimuksesta selviaa etta kielteiset tunteet ovat suomalaisille tarkeampia
kuin myo0nteiset. Tutkimuksesta ilmenee myos, ettd sanaston tasolla tarkasteltuna
suomalainen késitteistaa negatiiviset tunteet (59 %) monisanaisemmin kuin positiivi-
set (39 %) tunteet. Tuovilan tutkimus vahvistaa tata kasitysta silta osin, ettd suoma-
laiset ajattelevat itsestddn enemman huonoa kuin hyvaa. Sen sijaan he ajattelevat tut-
kimuksen mukaan toisista ihmisistd enemman hyvaa kuin huonoa. (Tuovila 2005,
141))

Pelko on padasiassa epadmiellyttavd, kiusallinen tai kiped tunne joka virittdd halun
paeta. Pelkoreaktion saavat aikaan tapahtumat, jotka uhkaavat psyykkisté tai fyysista
hyvinvointia. Epamiellyttavalta tuntuva pelkoreaktio saa aikaan sen, ettd pelottavia
asioita halutaan valttaa jo etukéateen. Voimakas pelko aiheuttaa koko kehossa vapi-

naa, sydamen tykytystd, jaykkyytta, kompelyyttéd ja kalpeutta. Arviointikyky ja toi-
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mintakyky heikkenevat, sill4 voimakas pelko tekee avuttomaksi. Vakivalta, onnetto-
muudet ja sairaudet aiheuttavat pelkoa eri yksilGille eri tavalla riippuen siitd, miten
koettu tilanne tulkitaan. Pelkoa dementiaa kohtaan syntyy, koska sairaus muuttaa
ihmisté eikd hén ole endd entiselld&dn. Omaiset ovat kuvailleet, ettd dementiaa sairas-
tava ihminen kuolee pois ldheisimmistd ihmissuhteistaan jo ennen fyysistd kuole-
maansa. (Turunen 2004, 127; Juhela 2006, 125; Nummenmaa 2010, 35.)

“ettd sillon md aattelin kun pddstiin kotiin ettei ikind endd, ettd ny tdytyy aja-
tella muitaki ihmisi& jo. Se tuntu jotenki niin kauheelta kun me tultiin sielta
reissulta kotio ni ma tarisin ihan sillai ja sitten kun mé& tulin siséalle ni mun

tuli jalkoihi semmone ettéd mun jalat hakkas ihan sillai.”

”Se on itte potilaalle armeliasta niinku sanotaan, ettd se on omaisten sairaus,

et sit se on meille muille rankkaa, mutta ihan hyvd ettei itelle sitten.”

Aggressiivisuus madaritellaan kayttdytymiseksi jonka tarkoituksena on aiheuttaa toi-
selle ihmiselle harmia vélittdmatta hanen tunteistaan. Suora aggressiivisuus kohdis-
tuu suoraan kohteeseen eli toimijan ja kohteen vélill& on vélitdn kontakti. Epdsuoras-
sa aggressiivisuudessa ilmaisu kohdistuu syyttémiin kohteisiin esim. kiukutteluna tai
ovien paiskomisina. Aggressiivisuus voi kohdistua kohteeseen tarkoituksellisen epé-
suorasti, jolloin toiminnalla on jokin sosiaalinen tavoite, esim. kohteen sulkeminen
joukosta. (Kokko 2009, 160.)

"Sit se aggressiivisuus oli musta kylld tosi kauheeta. Kun ei sitd ymmdrtdiny
et mik& et miks toinen tulee tommoseks. Ja kun on ollu aina kiltti silla tavalla

et ei o ollu vdkivaltane eikd aggressiivine.”

”Ni md tein sen petid ja se potkas mua takapuoleen ja md kéidnnyin ja kattoin
ni se 16i mua tohon silmaan nyrkilla niin paljon, se oli niin paljon kun se jak-

so ja mulla oli musta silmd pitkdn aikaa.”

Hapeda on epamiellyttavé, kipeé tunne ja kokemus, jota ihminen yritt4& torjua monin
tavoin, kuten valttelemalld siihen liittyvia asioita ja tapahtumia. H&ped on yhteydessa

vaatimuksiin, joihin liittyy arvostusta. Sille on tunnusomaista, etta se herdd ihmisessa
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erityisesti silloin, kun hén tietdd, arvelee, kuvittelee tai luulee, ettd han ei tayté vaa-
timuksia. Hapeésté puhuttaessa kéytetaan usein kiertoilmaisuja, silla jo sanan &aneen
lausuminen liséé hetkellisesti h&dpeén tunnetta. Hépeé- sanan sijaan kaytetadn mm.
riittdmattomyyttd, kelpaamattomuutta, huonommuutta, mitattémyyttd ja voimatto-
muutta. Hapeédntunteeseen liittyy pelko paljastumisesta, kuten epdonnistumisesta tai
tehdysta virheesta. Paljastumisen pelko johtaa pyrkimykseen selitelld kiusalliseksi
koettua tilannetta tai asiaa, jolloin pelko sitoo henkisid voimavaroja ja estaa tunteiden
avoimen kasittelyn. Hapedn tunne saa aikaiseksi fyysisia muutoksia, kuten punastu-
mista, paikoilleen jdhmettymisté, kipua, puristusta rinnan alueella tai kurkussa seka
hikoilua. Hape& on kokonaisvaltainen tunne, jolloin ihmisesta tuntuu, ettd han ei ole
anteeksiannon arvoinen. (Turunen 2004, 57; Malinen 2010, 16-18, 141-142; Lidman
2011, 46.)

"ja sitten tuli semmonenki ettd kun piti ldhtee johonkin syomdidn tai jotain ni
maa sanoin etta syodaan kotona vaan ni poikaki sano ettet kai sda vaan ha-
pee isaad. Etta kun ei se osaa sia ni hyvin sydda, ihmiset kattoo niin ma en tia
h&peenkd mad, en maa tid oliko se hapeetad. Kylla se semmostaki oli, etta ha-
vettiki jotenki, mutta en maa ymmarra kuinka semmostaki voi kun aattelee ni

héavetd.”

Syyllisyys ja haped kulkevat kési k&dessa. Jokapaivaisessa puheessa syyllisyytté kay-
tetddn korvaamaan hdped- sanaa. Syyllisyys liittyy késitykseen oikeasta ja vaarasta ja
se on seurauksena kun ihminen kokee tehneensa vééarin jotakuta kohtaan tai on jatta-
nyt tekemattd jotain sellaista, mit4 hanen olisi pitanyt tehd&. Syyllisyys rajoittuu tiet-
tyyn tekoon tai tapahtumaan, jotka johtuvat ihmisen omista tekemisista. Syyllisyys
heréttdd halun pyytaa anteeksi, joka helpottaa syyllisyydestd eroon paasemista. (Ma-
linen 2010, 12-13, 140; Lidman 2011, 43.)

"M sanoin kerran nii pahasti ettd kuolisit pois, joka oli kaikista kauheinta
mita voi sanoa. Mutta se vaan tuli sieltd. Se tilanne oli niin ahdistava. Se oli
niin kauheeta, se pitkan aikaa mua oikein kiusas ja piinas ja ma aattelin, etta

’

kuinka md voin sanoo tollai.’
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Nolostuminen on hdpedan l&heisesti liittyva tunnetila, joka on seurausta dkillisen ja
yllattdvan tilanteen tai tapahtuman aiheuttamasta tunnetilasta. Nolostumiseen liittyy
keskeisesti toisten huomion, jopa naurun kohteena oleminen, vaikka nauru ei olisi-
kaan pahantahtoista. Nolostumista tunnetaan herkimmin vieraiden ihmisten lasna ol-
lessa tilanteessa, jossa ihminen kokee menettédvéansa tilanteen hallinnan. Nolostumi-
nen on yleensd ohimenevad, mutta palautuessaan mieleen, se saattaa aiheuttaa yhté
voimakkaan tunteen kuin tapahtumahetkelld. Kuten héped, myods nolostuminen saat-
taa aiheuttaa fyysisié reaktioita, kuten punastumista, sydamentykytystéd ja levotonta
litkehtimist4. (Malinen 2010, 9-11.)

Puolison vaatiessa isyystestid, omaishoitaja kuvailee tunteitaan seuraavasti:

“Kylla se oli aivan siis jarkyttavaa kun tiesi 100 % etta on, vaikka siellakin
sano henkilokunta ettd se on hanen, mutta kylla se oli niinku kauheen noy-

ryyttavaa ja noloo.”

Kateus on tunne joka koetaan suomalaisessa kulttuurissa vaikeaksi tunteeksi ja myos
vahingollisena tunteena. Kateutta tunteva ihminen siirtd4 voimakkaat tunteensa ulos-
pain ja jakaa mielipahaa kadehtimaansa ihmiseen. Hén ajattelee, etta toisilla on jotain
tai he ovat saavuttaneet jotain, mika itseltd puuttuu. Kateutta aiheuttaa se mita arvos-
tetaan. Arvottomuuden ja tyhjyyden tunnetta nousee korvaamaan vihan tunne. Kate-
utta tunteva kokee helpotusta ajatellessaan, ettd kun hanella on kurjaa, niin kadehti-
mallaan kohteella tulee myds olla. (Saarinen & Kokkonen 2003, 36; Turunen 2004,
107-108.)

"Mdd olin vihanenki joskus kun mdd aattelin ettd kun md tiesin semmosenkin
parin etté noilla ei o ikind mitaan, ei o lapsista, ei 0 mitdan, minka takia ne

on sddstyny, minkd takia meille tulee kaikki.”

Kateuden voi kokea myonteisend silloin kun se saa ihmisen aktivoitumaan ja pohti-
maan miksi kokee kateutta tilanteessa ja kyseista ihmistd kohtaan (Saarinen & Kok-
konen 2003, 36).
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”Se rupes puhuun omasta eldmdstddn ja sano ettd ndytetddn vaan ulos
pain erilaista elamda kun mita eletdan sid kotona. Ei se ollukaa pelkkaa

’

herkkua se ja sieltd tuli sairauksia kaikkea.’

Katkeruus koostuu kateudesta ja vihasta. Viha ja arvostelu suuntautuvat yleensa
olosuhteisiin, mutta ne saattavat kohdistua myos itseen, esim. omiin valintoihin. (Tu-
runen 2004, 109.)

”Se aiheuttaa mulle ihan hirveetd raivoo ja katkeruutta. Md oon todella kat-

)

kera, ettd hanen aikuiset lapsensa kayttaytyy ndin.’

Suru on luonnollinen reaktio menetykseen riippumatta menetyksen laadusta ja luon-
teesta. Suru on vahvin kaikista tunteista, silla se siséltda kaikki ne ristiriitaiset tun-
teet, jotka aiheutuvat totutun eldméntavan &akillisestd muutoksesta tai loppumisesta.
Suru siséltada kaipausta ja epatoivoa, mutta myos raivoa, vihaa ja katkeruutta. Koko-
naisvaltaisemmin surua kuvaa lohduttomuus, silla mikaan tai kukaan ei pysty lohdut-
tamaan. Suru myos heikentad yleista toimintavalmiutta, hidastaa tiedonkasittelya se-
k& motoristen jarjestelmien toimintaa. Suru saa aikaiseksi empaattista kayttaytymista,
jolloin se edistaa avun saantia muilta ihmisilta. (Juhela 2006, 61; James & Friedman
2010, 3; Nummenmaa 2010, 35.)

"Md oon ollu vihdn surullinen. Md monta kertaa aattelisin, et se on tehny

tdtd tyotd koko ikdnsd ja nyt ne menee tonne roskiin.”

Shokki on ensimmadinen dkillisen kriisin vaihe. Shokissa tunteet puutuvat nopeasti ja
henkil6 alkaa toimia jarkevasti ja tarkoituksenmukaisesti, osin konemaisesti. Shokis-
sa oleva voi myos huutaa suoraa huutoa, jarjestelld tavaroitaan tarkasti ja selvittaa
tietoja, joilla ongelman voisi ratkaista. Shokki est&é liian voimakasta tietoa ja tunnet-

ta tunkeutumasta tietoisuuteen. (Palosaari 2010, 183.)

"En itekkdd ymmdrtdny mistd on kyse mutta kauhee shokki kun ei mistéaan ol-
lu mitéan tietoo, mut sit se laékari sano, et hae kirjastosta kirja mis on niita

1

kaikkia. Mdd luin sitd sitten kauhuissani.’
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4 TUTKIMUKSIA OMAISHOITAJUUDESTA JAKIELLETYISTA
TUNTEISTA

4.1 Tutkimuksia omaishoitajuudesta, joissa hoidettavana on muistisairas puoliso

Jylha, Salonen, Mé&ki ja Hervonen (1996) ovat tutkineet omaisten kokemuksia el@-
mastd dementiapotilaiden kanssa. Tutkimus perustuu 159 omaisen Kirjoittamiin va-
paamuotoisiin kertomuksiin. Erilaisia Kielteisia tuntemuksia ja kokemuksia kuvailtiin
yhteensd 37, joista mainintoja kirjoituksissa oli yhteensé 128 kappaletta. Tutkimuk-
sesta selviad, ettd yleisimmat kielteiset tunneilmaukset olivat raskaus, syyllisyyden-
tunne, vasymys, pelko, suru ja masentuneisuus. (Jylha, Salonen, Méki & Hervonen
1996, 23, 73.)

Tutkimuksessa ilmeni, ettd naiset kertovat Kielteisistd tunteistaan useammin kuin
miehet. Saman havainnon tein omassa tutkimuksessani. Naisten kokemat tunteet ovat

voimakkaampia ja tunneskaala on laajempi.

Sivonen (1997) on tutkinut aviomiesten kokemuksia selviytymisestadn dementoitu-
neiden puolisoidensa omaishoitajana. Sivonen on haastatellut 12 aviomiestd, i&ltdan
53-85- vuotta. Vaimojen dementian aste oli keskivaikea tai vaikea ja aikaa diagnos-
tisoinnista oli kulunut 1-8 vuotta. Tutkimustuloksista ilmenee, ettd aviomiehet koki-
vat omaishoitajana olemisen kokonaisuutena raskaaksi. Vaimojen avuntarve oli suuri
ja aviomiehet joutuivat kantamaan vastuun kaikesta yksin, niin omista kuin puolison
fyysisistd, psyykkisista ja sosiaalisista perustarpeista sekd molempien péivittaisista
toiminnoista. Aviomiehet myos kokivat, etta sairauden yllatyksellisyys sek& oma tie-
tdmattomyys ja epédvarmuus aiheuttivat alkuvaiheessa ahdistusta. (Sivonen 1997, 30,
66-67.)

Sivosen tutkimustulos on yhtendinen omien havaintojeni ja haastatteluissa ilmennei-
den asioiden kanssa, silld haastattelemani aviomiehet kokivat kantavansa vastuun
yksin. Vastuu kodinhoidosta, kuten ruuanlaitosta, siisteydestd ja pyykinpesusta oli
siirtynyt aviomiehille. Vaimot tarvitsivat apua mm. hygienian hoidossa ja pukemi-

sessa. Sairauden ensioireet aiheuttivat aviomiehissé ihmetysté.
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"Ei mulla ollu niinku mitddn kdsitystd ennen kuin omalle kohdalle timmonen

sattu ettd nimen oon kuullu mutta en o tienny etta mita se tarkottaa.”

”Siind oli vihdn semmosia kummallisia juttuja, sitd luuli vaan ettd se kuuluu

)

tdhdn naisen eldmddn, ettd on vdihdn jotain outoo.’

”Pyykkikoneesta md en o koskaan laittanu pyykkejd koneeseen, en ikind tiske-
ja tiskikoneeseen, en ikina o siivonnu, en o koskaan tehny kotona mitaan, ma

’

olin aina toissd.’

Krdger (2001) on tutkinut dementoituvaa kotonaan hoitavan omaishoitajan kokemaa
elaménlaatua. Kroger on toteuttanut haastattelut kuntoutus- ja sopeutumisvalmen-
nuskurssilla. Kymmenestd omaishoitajasta yhdeksan osallistui tutkimukseen. Tutki-
mustuloksista selviaa, ettd hoitaminen ja laheisen sairastuminen koettiin henkisesti
raskaaksi eritoten silloin kun dementoituva laheinen on aggressiivinen ja syyttelevai-
nen. (Krdger 2001, 24, 53.)

Tekemissani haastatteluissa omaishoitajat kuvasivat useita erityyppisia tilanteita,
joista ilmenee puolison aggressiivisen kaytoksen tai syytoksen aiheuttavan omaishoi-

tajille henkisesti raskaita ja vaikeita tilanteita.

“lltasin puristi rintaa ni hirveesti, md aattelin et minkélainen yo tulee etta
kun se heratti mut ja sano ettd sda oot syypaa téahan ja sa tunnustat ny etta

’

niitd tuli jopa hengenvaarallisia tilanteita.’

Kirsi (2004) on tutkinut dementoitunutta puolisoaan hoitaneiden naisten ja miesten
hoitokokemuksia. Kirsin tutkimusaineisto on koottu kahdessa erdssa, vuosina 1992—
1993 ja 1998-1999. Ensimmadinen aineisto on osittain sama kuin Jylh&n, Salosen,
Méen ja Hervosen (1996) tutkimuksessa kaytetty. Koska ensimmaisessa aineistossa
miesten osuus oli véhainen, toiseen julkaistuun kirjoituspyyntoon lisattiin mahdolli-
suus haastattelun tekemiseen. Toinen aineisto k&sittdd 117 puolisoiden kertomusta ja
38 haastattelua. Tavoite saada miehid enemman mukaan onnistui. Tuloksista ilme-
nee, ettei dementoituneen puolison hoitajaksi joutuminen merkinnyt naisille samalla

tavalla uuden tehtdvén ja roolin omaksumista kuin miehille. Puolison luovuttaminen
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laitoshoitoon sai vaimot kokemaan riittamattomyyden tunteita silloinkin kun he oli-
vat ylittdneet voimiensa &arirajat. Miesten ja naisten kerronnassa selkeésti erottuva
piirre oli naisten tapa kertoa avoimemmin tuntemuksistaan. Miehille hoitaminen ei
ole samalla tavoin yksil6llisté ja sosiaalista identiteettida maaritteleva tekija kuin se on
naisille. Se, ettd miehet eivat kuvaile vaimojensa hoitamista “rakkauden tyona” sa-
moin kuin naiset, ei tarkoita ettd he valittaisivat ja huolehtisivat vaimojensa hyvin-
voinnista huonommin kuin naiset. (Kirsi 2003, 249; Kirsi 2004, 50-51, 60-61, 72.)

Saarenheimo ja Pietild (2005) ovat tutkineet idkkdaiden omaishoitoperheiden arjen
ulottuvuuksia. Tutkimuksessa haettiin vastauksia idkkaan pariskunnan keskindisissa
suhteissa ja kotieldmassa tapahtuneisiin muutoksiin omaishoidon alettua. Lisaksi tut-
Kittiin sosiaalisessa verkostossa tapahtuneita muutoksia sekd merkityksid, joita
omaishoitajat antoivat asuinympéristolleen. Tutkimuskohteena olivat myds omais-
hoidon prosessimaiset ulottuvuudet, kuten koti- ja laitoshoito sek& leskeys. Tutki-
mukseen osallistui 43 omaishoitajaa ja hoidettavien diagnooseista pddosan muodos-
tivat dementoivat sairaudet. Tutkimuksen haastattelujen perusteella on ollut varsin
hankalaa saada kasitysté siitd tunneskaalasta, jolla omaishoitajat ovat vastanneet puo-
lisonsa sairauteen ja hoitamiseen. Kielteisista tunteista puhuminen on koettu ongel-
malliseksi vieraan tutkijan kanssa. Omaishoitajien haastatteluissa kielteisiin tuntei-
siin on viitattu harvoin ja silloinkin vain vihjeenomaisesti Tutkimuksen pohjalta
kaynnistettyjen interventiohankkeiden alustavien havaintojen pohjalta voidaan kui-
tenkin olettaa, ettd vertaisryhmassa saatetaan helpommin puhua kielteisista tunteista.
(Saarenheimo & Pietild 2005, 11, 40, 102-104.)

4.2 Tutkimuksia kielteisista tunteista

Yksinomaan Kielteisistd tunteista tehtyja tutkimuksia 16ytyi muutamia. Vaestoliitto
on julkaissut kaksi tutkimusta, joissa toisessa késitellaan &idin kiellettyja tunteita ja
toisessa isyyden kiellettyja tunteita. Pulkkinen, Seikku ja Syrjala ovat tutkineet syo-

mishairiokeskuksen potilaiden kokemia Kielteisia tunteita.

Aidin kielletyt tunteet tutkimuksen aineisto on keratty kesalla 2007 Kirjoituskutsul-

la, joka on julkaistu useissa aikakauslehdissé seka Véestoliiton verkkosivuilla. Kir-
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joituskutsuun on vastannut 63 &itia eri puolilta Suomea. Aitien taustat ovat olleet eri-
tyyppisid, sillda mukana on ollut niin yksinhuoltajia, uusperheiden &itej4, nuoria ja

vanhoja seka eri koulutustaustan omaavia diteja. (Janhunen 2008, 8.)

Alitien teksteissa on korostunut kokemus siita, ettei kielteisista tunteista ole voinut
puhua tai niitd ei ole otettu vakavasti. Kielteisimpid tunteita olivat vasymys, raivo,
viha, syyllisyys, masennus, hapei ja pelko. Aitien Kielteiset tunteet kohdistuivat va-
lilld puolisoon ja vililld lapsiin riippuen siitd, kenelle &iti “’salli” itsensa raivostua.
Tukea &iti on saanut eniten puolisoltaan, isovanhemmilta ja muilta sukulaisilta seka
vertaisryhmiltd. Tutkimuksen keskeiset tulokset olivat ettd didit tekevét jaon kiellet-
tyihin ja sallittuihin tunteisiin sen mukaan, miké on lapselle hyvéksi. Toinen keskei-
nen tulos oli, etta kielletyt tunteet liittyivat usein &idin tuntemaan yksinéisyyteen.
Kolmantena todettiin, ettd julkisuudessa puhutaan keskimé&&rdisen synnytysian nou-
susta, jolloin tutkimuksissa ja paatoksenteossa sivuutetaan nuoret didit. Lopuksi to-
dettiin, ettd puolelle kirjoittaneista dideista vaikeista tunteista puhuminen neuvolassa
ei ole luontevaa ja kolmannes aideista kertoi olevansa pettynyt neuvolan toimintaan.
Suomen Kkattava neuvolajarjestelma ei aina kykene auttamaan niitd &itejd, jotka tar-
vitsisivat eniten apua. (Janhunen 2008, 10-11; Janhunen & Saloheimo 2008, 37;
Rotkirch & Saloheimo 2008, 79, 81, 83).

Isyyden kielletyt tunteet tutkimuksen aineisto on kerdtty kesalla 2009 verkossa.
Tieto kyselysta on julkaistu eri aikakauslehdissg, joissa on haettu leikki-ik&isten las-
ten isid Kirjoittamaan isyyden Kielteisisté tunteista joko vapaamuotoisesti tai vastaa-
malla avoimiin kysymyksiin. Kyselyyn on vastannut 93 is&é ja heilld on ollut yhteen-
sd 174 lasta ialtddn 0- 37 vuotta. Keratty aineisto on laadullinen aineisto ja vastaajik-
si ovat valikoituneet isét, joita aihepiiri on puhutellut ja jotka ovat halunneet tuoda
julki omia kokemuksiaan. Aineistosta on erottunut isét, jotka ovat ottaneet isyytensa
tosissaan ja pyrkineet rikkomaan stereotypioita etéisesta elattajaisasta. Aineistosta on
erottunut myos vihaiset tai katkerat isat, joiden suhde lapseen on jaanyt kaukaiseksi
johtuen vanhempien erosta. Tutkimuksesta selviéd, ettd vaikeimpia ja Kielletyimpié
isien tunteita olivat aggressiiviset tunteet, suuttumisen ja raivon tunteet, vastenmieli-
syyden tunteet, arsyyntymisen ja turhautumisen tunteet seka syyllisyyden ja h&peén
tunteet. (Jamsd, Kalliomaa & Rotkirch 2010, 12-17.)
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“Ongelmat eivdt niinkddn liity asioiden kdsittelyyn kotona vaan siihen ettd ei ole
voimavaroja hoitaa kaikkia niita asioita mité haluaisi hoitaa eli koko ajan asioita on
lilkaa kesken eika voi olla yhtaan hetkea levollisin mielin. Tarvittaisiin enemman tu-
kiverkostoja ja laheisia ihmisia auttamaan esim. lapsen hoidossa, jotta jaisi esim.
parisuhteelle aikaa.” (Kekkonen 2010, 58.)

Kielletyt tunteet — Syomishairiokeskuksen potilaiden kokemuksia on Pulkkisen,
Seikun ja Syrjalan tutkimus vuodelta 2009. Tutkimus on toteutettu yhteistydssa El&-
man Nalk&an ry:n Syomishairiokeskuksen kanssa. Tutkimusmenetelméné on kaytetty
teemahaastattelua ja aineisto on koostunut viidest4 haastattelusta, jotka on tehty syk-
sylla 2008. Teemahaastattelun avulla on kerétty haastateltavien kokemuksia hoidos-
ta, voimaantumisesta ja tunteista seka tutkittu omahoitajuuden merkitysta parantu-
misprosessissa. Tuloksista selvidd, ettd sosiaalisen elaman kdyhtyminen vaikuttaa
hyvin paljon siihen, millaisia tunteita syomishairidiset kokevat. Tutkijat toteavat, etta
syomishéiridisilla ahdistus on yleistd ja myos tassa tutkimuksessa ahdistus nousi
yleisimmaksi tunteeksi. Tutkimuksessa muita esiin tulleita kielteisia tunteita olivat
pelko, psyykkinen paha olo, masentuneisuus, arsytys ja kiukku sekd& mm. hallinnan
tunteen menetys ja syyllisyys. (Pulkkinen, Seikku & Syrjéala 2009, 3, 47-52.)

5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimuskysymykset

Opinndytetyon tavoitteena on selvittdd mit4 ovat Kielteiset tunteet omaishoitajan ko-
kemana ja missa tilanteissa kielteisia tunteita esiintyy. Tutkimuksen tavoitteena on
saada selville, miten omaishoitaja itse suhtautuu omiin kielteisiin tunteisiinsa ja onko
hanelld keinoja kéasitelld nditd tunteita. Tutkimuksen tarkoituksena on mygds saada

tietoa siit4, miten omaishoitajaa voisi tukea omien kielteisten tunteiden késittelyssa.

1. Mité kielteisia tunteita omaishoitaja kokee hoitaessaan muistisairasta laheistaan?
2. Missa tilanteissa omaishoitaja kokee kielteisia tunteita?

3. Milté kielteisten tunteiden kokeminen tuntuu omaishoitajasta?
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4. Miten omaishoitaja kasittelee itse omia kielteisia tunteitaan?
5. Mité apua omaishoitaja toivoo saavansa kielteisten tunteiden késittelyyn?

5.2 Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus

Laadulliselle tutkimukselle on tyypillista, ettd tutkimus on luonteeltaan kokonaisval-
taista tiedon hankkimista ja aineisto kootaan todellisissa tilanteissa. Tieto keratdan
suoraan ihmisiltd, jolloin tutkija luottaa omiin havaintoihinsa ja keskusteluihin tutkit-
tavien kanssa. Tiedon hankinnassa voi apuna kayttada lomakkeita tai testeja. Tutkijan
pyrkimyksend on paljastaa odottamattomia seikkoja, jolloin aineiston monitahoinen
ja yksityiskohtainen tarkastelu eli induktiivisen analyysin kéayttd on tarkeaa. Aineis-
ton hankinnassa suositaan menetelmié, joissa tutkittavien nidkokulmat ja “aani” paa-
sevdt esille. Laadullisessa tutkimuksessa kohdejoukko valitaan tarkoituksenmukai-
sesti. Tutkimus toteutetaan joustavasti, jolloin tutkimussuunnitelma muotoutuu tut-
kimuksen edetessd. Tutkimustapauksia kasitelladn ainutlaatuisina ja aineistoa tulki-
taan sen mukaisesti. Laadullisen raportin muoto vaihtelee romaanista kuivan tieteel-
liseen tekstiin, joissa tulokset nousevat tutkittavien kontekstista ja kokemuksista.
(Metsamuuronen 2006, 131; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2010, 164.)

5.3 Teemahaastattelu tutkimusmenetelménéa

Teemahaastattelun nimesta selviaa, ettd yksityiskohtaisten kysymysten sijaan haas-
tattelu etenee tiettyjen keskeisten teemojen varassa. Teemahaastattelu huomioi sen,
ettd ihmisten tulkinnat asioista ja heidan asioille antamansa merkitykset ovat keskei-
sid, samoin kuin se, ettd merkitykset syntyvét vuorovaikutuksessa. Teemahaastattelu
on puolistrukturoitu menetelmd, sill4 haastattelun aihepiirit, teema-alueet, ovat kai-
Kille samat, mutta kysymysten tarkka muoto ja jarjestys puuttuvat. (Hirsjarvi &
Hurme 2001, 47-48.)

Opinnaytetyoni menetelmand kéytan puolistrukturoitua haastattelua eli teemahaastat-
telua. Haluan ndhda omaishoitajan subjektina ja antaa hanelle mahdollisuuden tuoda
esille omia tuntemuksiaan mahdollisimman vapaasti ja aktiivisesti. Teemahaastatte-

lussa minulla on mahdollisuus nédhdé vastaajan eleet ja ilmeet, selventdd vastauksia
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sekd syventda saatavia tietoja. Voin my0s pyytéa esitettyihin mielipiteisiin perustelu-
ja ja tehda lisékysymyksié tarpeen mukaan. P&adyin teemahaastatteluun myas siksi,
etta tutkin arkaa aihetta ja haluan varmistaa, ettd haastattelun paatyttya omaishoitaja
kokee olonsa turvalliseksi ja luottavaiseksi. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 35; Kananen
2010, 53.)

Teemahaastattelun teemat valitaan niin, ettd ne kattavat tutkittavan ilmion mahdolli-
simman hyvin eli ilmié koostuu tekijoistd ja niiden vélisista riippuvuussuhteista.
Teemahaastattelun alussa ei menna yksityiskohtiin silla teemahaastattelun tekniikka
etenee yleisesta yksityiseen. Teemahaastattelun teemojen tarkoituksena on pyrkia
ymmartamaan ilmiota eri puolilta, jolloin ensimmaiselld haastattelukierroksella ilmi6
alkaa avautua ja nostaa esiin uusia kysymyksid, joihin ei aikaisemmin osannut varau-
tua. Haastateltavan vastaukset synnyttavat uusia kysymyksia, jolloin haastattelukier-
roksia voi olla useita. (Kananen 2010, 55-56.)

5.4 Tutkimusaineisto

Teemahaastattelussa aineisto valitaan niin, etté tutkittava ilmio liittyy haastateltaviin
eli tutkittava ilmid koskettaa heitd. Laadullisessa tutkimuksessa haastateltavien maa-
réa ei voida etukateen useinkaan méaritelld vaan haastateltavia otetaan niin paljon,
ettd vastaukset alkavat toistaa itsedén eli tulokset saturoituvat. Laadullisessa tutki-
muksessa kerattya tietoa analysoidaan koko ajan, silld muuten on vaikea tietaa, mil-

loin tietoa on keratty riittdvasti. (Kananen 2010, 54.)

Opinndytetyoni aineisto koostuu viidestd omaishoitajasta. Pirkanmaan Muistiyhdis-
tyksen kuntakoordinaattori on tiedottanut opinndytetydstani ja toimittanut minulle
alaosastojen yhteyshenkil6iden tiedot, joilta olen saanut tutkimukseen halukkaiden
omaishoitajien yhteystiedot. Omaishoitajat ovat saaneet Muistiyhdistyksen alaosasto-
jen kautta kirjeen (liite 1.) opinnédytetydhoni liittyvésté tutkimuksesta ja ovat kirjeen
myota tutustuneet etukéteen tutkimuskysymyksiin. Haastateltavat omaishoitajat ovat
ialtddn 61-69 vuotiaita. Naisia haastateltavista omaishoitajista on kolme ja miehi&
kaksi. Virallisina omaishoitajina he ovat toimineet 1-4 vuotta. Kolmen omaishoitajan

puoliso on siirtynyt pitkaaikaishoitoon, yhden omaishoitajan puolisolla on s&&nnolli-
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set intervallijaksot kayt0ssé ja yhden omaishoitajan puoliso on kokoaikaisesti kotona
eika hanella ole kotihoidon palveluita kaytdssaan. Omaishoidettavat ovat ialtdan 61—
72 vuotiaita. Heisté neljalla on diagnoosina Alzheimerin tauti ja yhdell& otsalohko-
dementia. Puolisoiden dementian aste on joko keskivaikea tai vaikea. Omaishoidet-
tavien oireet ennen diagnoosia ovat kestaneet alle vuodesta viiteen vuoteen. Kolmen

hoidettavan siirtymisesté pitk&aikaishoitoon on aikaa alle kaksi vuotta.

5.5 Haastattelujen toteuttaminen

Saatuani haastatteluihin osallistuvien omaishoitajien yhteystiedot soitin heille so-
piakseni haastattelun ajankohdasta ja paikasta. Yksi omaishoitaja ei pystynyt puhu-
maan silla hetkelld kanssani, vaan sovimme uudesta soittoajasta. Yksi omaishoitaja
toivoi, ettd ldhetén hanelle vield sovitun ajan tekstiviesting ja nain toimin. Pidin erit-
téin tarkeand, ettd haastattelut tehdaan ajankohtana jonka omaishoitaja valitsee itsel-
leen sopivaksi. Sovin yhdelle péivalle ainoastaan yhden haastattelun, jotta voin kes-
kittya tdydellisesti siihen ja varata haastatteluun niin kauan aikaa kun omaishoitaja
kokee haastattelun kannalta tarpeelliseksi. Kaikki omaishoitajat valitsivat sopivan
paivan ja kellonajan omien tilanteidensa mukaan. Yksi haastattelu sovittiin ajankoh-
taan, jolloin puoliso oli intervallijaksolla ja toinen haastattelu niin, ettd hoidettavan
muu omainen vietti aikaa hanen kanssaan. N&in kaikki haastattelut saatiin sovittua
ajankohtiin, jolloin omaishoitajalla oli hyva mahdollisuus keskittya ainoastaan haas-
tatteluun eiké hanen tarvinnut siné aikana olla huolissaan puolisostaan. Kaikki haas-
tattelut tehtiin haastateltavan kotona. Valmistauduin haastatteluihin myds etsimalla
osoitetiedot etukéteen ja varmistamalla, ettd 16ytaisin haastateltavien kotiin ja olisin
paikalla sovittuna aikana. Haastattelut toteutettiin kesalla 2011.

Valmistauduin haastatteluihin huolella opettelemalla digitaalisen nauhurin k&yton ja
opettelemalla teemahaastattelun teema-alueet (liite 3) ulkoa, jotta haastattelu olisi
mahdollisimman sujuvaa ja luontevaa eikd teema-aiheista keskusteleminen kulkisi
tietyn kaavan mukaan vaan keskustelun johdattelemana. Kaytin haastatteluissa avoi-
mia kysymyksid, jolloin haastateltava ei voinut vastata yhdell& sanalla, vaan vastaa-
minen edellytti asian tai tilanteen selittdmistd. Haastattelun alussa keskustelu oli

yleisluonteista, valmistautumista alkavaan haastatteluun. Varsinaisen haastattelun
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alkaessa laitoin nauhurin pédélle. Nauhurin kdyttd unohtui pian, eikd haitannut haas-
tattelun etenemistd. Haastattelujen aikana kaytiin teema-alueet lapi, mutta jérjestys
vaihteli eri haastatteluissa sen mukaan, misté asioista ja missa jarjestyksessa haasta-
teltava asioista kertoi. Haastateltavat myds itse paattivat, minka verran he halusivat
eri asiasta kertoa. Haastattelulomake (liite 2) oli itselleni tyokalu, jota ké&ytin haastat-

telun tukena tietojen keraamisessa.

5.6 Aineiston purkaminen ja sisallénanalyysi

Haastattelun jalkeen puhtaaksikirjoitin eli litteroin haastattelun sanasta sanaan. Litte-
rointi on hidasta, sillda yhden haastattelutunnin puhtaaksikirjoittamiseen kului aikaa
5-7 tuntia, riippuen siitd miten monisanaisesti haastateltava asian ilmaisi. Haastatel-

tavan puhenopeus ja puheen selkeys vaikuttivat Kirjoittamisnopeuteen oleellisesti.

“et onneks on sillai ollu et kun toisilla on sillai et ei nuku ja jos ei ittekd

nukuttua sais ni sittenkdn se menis ihan et”

Litteroinneista jatin pois huokaukset, naurahdukset ja tauot, silla niilla ei tdssa opin-
naytetyossa ole tutkimustuloksen kannalta oleellista merkitystd. Haastattelujen kestot
vaihtelivat kahdesta tunnista kuuteen tuntiin, yhteensd 18,5 tuntia. Aikaa aineiston
litteroimiseen kului 112 tuntia ja puhtaaksikirjoitettua aineistoa kertyi yhteensa 94
A4 liuskaa.

Aineistoléhtoisen laadullisen eli induktiivisen sisallonanalyysin tein Milesin ja Hu-
bermanin (1984) kuvauksen mukaisesti. Analyysi on kolmevaiheinen prosessi, johon
kuuluu aineiston redusointi eli pelkistdminen, aineiston klusterointi eli ryhmittely ja
abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden luominen. Aineistoléhtoisen siséllonanalyy-

sin eteneminen on kuvattu liitteessa 4. (Tuomi & Sarajarvi 2006, 110.)

Ennen analyysin aloittamista siséllonanalyysissa tulee maarittad analyysiyksikko,
joka voi olla yksittdinen sana, lause, lauseen osa tai ajatuskokonaisuus, joka sisaltaa
useita lauseita (Tuomi & Sarajarvi 2006, 112). Tdassé opinnaytetyossa analyysiyksik-

kona on kaytetty lausetta.
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Aineiston pelkistamisessé litteroitu haastatteluaineisto pelkistetdan siten, etté aineis-
tosta karsitaan tutkimukselle epdolennainen aineisto pois. Pelkistdminen voi tapahtua
etsimalla tutkimuskysymyksia kuvaavia ilmaisuja, jotka alleviivataan erivarisilla ky-
nilld. Alleviivatut ilmaisut voidaan merkité litteroidun aineiston sivun reunaan ja sen
jalkeen kirjoittaa perakkain eri konsepteille. (Tuomi & Sarajarvi 2006, 111-112.)
Litteroidun aineiston luin Iapi nelja kertaa saadakseni kokonaiskuvan haastatteluista.
Lukiessani tein muistiinpanoja ja merkint6ja, jotka helpottivat aineiston pelkistamis-
ta. Pelkistdmisessa kaytin apuna erivarisia kynid, joilla oli oma merkityksensa varin
mukaan, esim. tutkimuskysymykseen 1. liittyvat vastaukset alleviivasin keltaisella ja
tutkimuskysymykseen 2. liittyvét vastaukset oranssilla.

Aineiston klusteroinnissa eli ryhmittelyssa aineistosta koodatut alkuperaisilmaukset
kaydaan tarkasti 1api ja etsitddn samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia kuvaavia késit-
teitd. Kasitteet, jotka tarkoittavat samaa ryhmitell&én ja yhdistetdan luokaksi ja nime-
tdan luokan sisaltod kuvaavalla késitteelld. Yksittdiset tekijat sisallytetadn yleisem-
piin kasitteisiin, jolloin luokittelun seurauksena aineisto tiivistyy. (Tuomi & Sarajérvi
2006, 112-113.) Ryhmittelyn myota aineistosta karsiutui epédoleellisia asioita, jolloin

aineisto muokkautui selkeammaksi kasitella.

Aineiston ryhmittelyn jalkeen seuraa aineiston abstrahointi, jossa erotetaan tutkimuk-
sen kannalta olennainen tieto ja tiedon perusteella muodostetaan teoreettisia kasittei-
td. Ryhmittely on jo osa abstrahointia eli késitteellistdmistd. Kasitteellistamisessa
edetdén alkuperdisinformaatiosta teoreettisiin kasitteisiin ja johtopaatoksiin. Tata jat-
ketaan niin kauan kuin se aineiston sisallon ndkdkulmasta on mahdollista. (Tuomi &
Sarajarvi 2006, 114.)

5.7 Tutkimuksen eettiset ndkokohdat

Tutkimusetiikka on l&htoisin I4&ketieteen parista ja siihen kulminoituu monia asioita
kuten elamé ja kuolema, terveys ja sairaus sekd hyvé ja huono elamé. Nirnbergin
saannostd vuodelta 1947 on tarkein kéaéanteen tekeva tutkimuseettinen dokumentti,
jossa on ensimmaisen kerran méaritelty kansainvélisesti tutkimuseettiset periaatteet.

Saannot perustuvat keskitysleireilld tehtyihin julmiin ihmiskokeisiin, joita hyddyn-
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nettiin sddnndsten laatimisessa jotta teot eivat endd koskaan toistuisi. Suomessa eetti-
sesti laadukkaan ladke- ja terveystieteellisen tutkimuksen edistamiseksi on perustettu
terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) sekd sen tutkimusjaosto ja
vuonna 1991 opetusministerion perustama Tutkimuseettinen neuvottelukunta. Tut-
kimuseettinen neuvottelukunta on julkaissut Hyvé tieteellinen kaytantd- ohjeet, joi-
den laht6kohtana on ajatus, etta eettisesti hyvé tutkimus ja tieteen laatu kulkevat kasi
kadessa. Tutkimuseettisilla normeilla ohjataan tutkimuksen tekoa ja ilmaistaan niité
arvoja, joihin tutkijoiden toivotaan ja uskotaan sitoutuvan, silla tutkimuseettiset nor-
mit eivat sido tutkijaa laillisesti, mutta ne velvoittavat ammatillisesti. (Kuula 2006,
32,58; Mékinen 2006, 5,18,24.)

Ihmisiin kohdistuvan eettisen tutkimuksen perustan luovat ihmisoikeudet ja ihmisar-
von kunnioittaminen. Tutkimukseen osallistuville tulee selvittd tutkimuksen tavoit-
teet, menetelmat ja mahdolliset riskit, kuten fyysiset ja psyykkiset terveyttd uhkaavat
haitat tai yhteiskunnallisen aseman vaarantuminen. Riittdvalla tiedon antamisella
varmistetaan haastateltavien vapaaehtoisuus ja kunnioitetaan heidan itsemaaraamis-
oikeutta. (Tuomi 2007, 145; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2010, 25; Kuula 2006,
61.) Tassé opinndytetytdssa haastateltavat omaishoitajat ovat saaneet etukateen tietoa
tutkimuksesta Pirkanmaan Muistiyhdistyksen kuntakoordinaattorilta tai alaosastojen
yhteyshenkil6iltd. Omaishoitajat ovat saaneet etukateen Kirjeen (liite 1), josta selvida
tutkimuksen tausta ja tutkimuskysymykset sekd yhteystiedot mahdollisia lisakysy-
myksid varten. Haastatteluaikaa sovittaessa heilld on ollut mahdollisuus selventaa
epaselvia tai itseddn kiinnostavia asioita tutkimuksesta. Haastateltavien itsemaarééa-
misoikeutta on kunnioitettu antamalla omaishoitajille riittavasti tietoa tutkimuksesta

etukateen.

Tutkittavien suojaan kuuluu oikeus kieltaytyd osallistumasta tutkimukseen tai kes-
keyttdd mukanaolonsa tutkimuksen eri vaiheissa ja kieltad itseddn koskevan aineiston
kéyttd tutkimusaineistona (Tuomi 2007, 145). Kaikki haastatellut omaishoitajat ovat
pitaneet tarkednd osallistumistaan haastatteluun, sill4 he toivovat osallistumisensa
auttavan muita omaishoitajia heidan tydssdan muistisairaiden puolisoidensa hoitaji-
na. Omaishoitajat jotka eivat ole halunneet osallistua haastatteluun, ovat kieltayty-
neet siitd jo siind vaiheessa kun haastattelusta on heille kerrottu.
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Osallistujien oikeuksien ja hyvinvoinnin turvaaminen on tarked osa tutkittavien suo-
jaa. Haastateltavien hyvinvointi on asetettava kaiken muun edelle ja etukateen tulee
huomioida mahdollisia ongelmia. (Tuomi 2007, 145.) Opinnéytetydssani tutkin kiel-
lettyja tunteita, jolloin aihepiiri kasittelee arkoja ja intiimeja aiheita. Olen etukateen
pyrkinyt huomioimaan aihealueen arkaluonteisuuden varmistamalla, ettd haastatelta-
vat tietvat tutkimuksen taustan ja tutkimuskysymykset sekd olen sopinut haastattelut
heidan toivomallaan tavalla ja ajankohtana. Haastattelun aikana olen pyrkinyt luo-
maan luottamuksellista suhdetta haastateltavaan, jotta han kokisi olonsa turvalliseksi.
Haastattelun aikana olen havainnoinut haastateltavan tunnelmia ja antanut hanen
omaehtoisesti kertoa tai olla kertomatta aroiksi kokemistaan aiheista. Haastattelun
olen paattanyt sammuttamalla nauhurin ja keskustelemalla tdman jalkeen vapaasti
haastateltavaa kiinnostavista aiheista. Ndin olen pyrkinyt varmistamaan, etta haasta-

teltava on jadnyt kotiinsa levollisin mielin.

Tutkimuksessa saadut tiedot ovat luottamuksellisia eika niitd saa luovuttaa ulkopuo-
lisille eika niitd tule kayttdd muuhun tarkoitukseen. Osallistujien henkil6tiedot ovat
salaisia ja osallistujien nimettdmyys tulee taata. (Tuomi 2007, 146; Hirsjarvi, Remes
& Sajavaara 2010, 25.) Haastateltaville olen kertonut, ettd heidan henkil6llisyytensa
ei tule julki tutkimuksen missdadn vaiheessa. Aineisto on ainoastaan omassa tutki-

muskéytossani eika siihen paase kukaan muu kasiksi.

Kvalitatiivisen tutkimuksen kentalld on kyseenalaistettu sit4, ettd arvokkaita aineisto-
ja saatetaan kayttaa vain kerran. Joku toinen tutkija voisi erilaisella ndkékulmalla ja
eri analyysimenetelmalld saada uusia ja mielenkiintoisia tutkimustuloksia jo kertaal-
leen k&ytetystd aineistosta. (Gordon 2006, 251.) Tekeméani omaishoitajien haastatte-
lut sisaltavat runsaasti arvokasta tietoa. Aineiston perusteella olisi mahdollista tutkia
omaishoitajuutta eri nékdkulmasta kuin omassa tutkimuksessani. Omaishoitajille
olen luvannut, ettd havitan tutkimusaineiston asianmukaisesti opinnaytetyoni valmis-
tuttua. Tutkimusseminaarin jalkeen poistan haastattelut tietokoneelta ja muistitikulta

sek& lammitan saunan. Sytykkeend olkoon tuolloin litteroitu ja tulostettu aineisto.
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6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

6.1 Omaishoitajan kokemat kielteiset tunteet

Omaishoitajien kokemia erilaisia kielteisid tunteita haastatteluissa mainittiin kaikki-
aan 84. Namé 84 tunnetta ovat omaishoitajien alkuperaisilmaisuista ja ne mainittiin
kaikkiaan 402 kertaa. Siséllonanalyysia tehdessani pelkistin alkuperdisilmaisut ja
muodostin pelkistetyistd ilmauksista ala- ja ylaluokkia. Halusin séilyttda omaishoita-
jien kayttamat kielteiset tunteet mahdollisimman alkuperdising, jolloin yhdistelin tun-
teita kuvaavia ilmaisuja ainoastaan silloin, kun ilmaisut olivat synonyymeja keske-
naan ja niita oli kaytetty samankaltaisissa tilanteissa. Tunneilmaisuja yhdistdmisen
jalkeen oli jaljella 43. Paaluokkia muodostui lopulta kaksi eli tunteet, jossa korostu-
vat paallimmaisend tunteiden psyykkisyys ja tunteet, joissa korostuvat tunteiden fyy-
sisyys. Jako psyykkiseen ja fyysiseen perustuu omaishoitajan kokemaan reaktioon
tilanteissa. Pelko esiintyy molemmissa luokissa, silla omaishoitajat kokivat psyykKkis-
td pelkoa puolison menettdmisesta sairauden edetessa ja he kokivat fyysista uhkaa
puolisonsa taholta. Vasymys koetaan fyysisend vasymyksena liian lyhyiden ydunien
kautta ja psyykkisend vasymyksend uuvuttavien ja voimaa kuluttavien tilanteiden
kautta. Aineiston abstrahoinnissa muodostettu yhdistdva luokka on omaishoitajan

kokemat kielteiset tunteet hoitaessaan muistisairasta laheistaan (liite 5).

Liitteessd 6 on lueteltuna omaishoitajien kokemat kielteiset tunteet seka tunteiden
ilmenemiskerrat. Tutkimustuloksista selviédg, ettd omaishoitajan kokemat kielteisim-

mét tunteet ovat tunteita, jotka rasittavat omaishoitajaa enemman psyykkisesti.

Vaikeus esiintyy haastatteluissa 47 kertaa. Vaikeutta omaishoitajan eldmaan tuovat
muistisairauden aiheuttamat muutokset puolisossa kuten kaytoshairiot ja ymmartami-
sen vaikeus puheen véhitellen kadotessa tai hitaus kun pitéisi kiirehtia hammaslaaké-
riin. Puolison hoito koetaan vaikeaksi, kun arjessa mikaén ei tunnu sujuvan eika apua
ole saatavilla. Vaikeaa on hyvéksyé saatua diagnoosia, omaa kaytdstd ja omia tuntei-
taan, erityisesti silloin kun kokee omien voimavarojen olevan vahissa. Aarimmaisen
vaikeaksi kuvataan jatkuvaa sitoutumista kun puolisoa ei voi endd jattaa yksin. Naru,

jonka péassé on, on kdynyt kovin lyhyeksi. Vaikeaa on kun vélit tyttareen Kiristyy,
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eik& lastenlapsia haluta tuoda sairastuneen l&helle. Ladkarien ja hoitajien kaytosta on
vaikea hyvéksyd, kun omaishoitajan antamaa tietoa sairastuneesta ei arvosteta eika
kuunnella. Puolison vieminen intervallijaksolle tai pitkdaikaishoitoon on vaikeaa
monestakin syystd. Toisinaan on vaikeaa saada paikkaa silloin kun sita kipeimmin
tarvitsisi oman ladkarikaynnin tai hoidon ajaksi. Vaikeaa on luovuttaa puoliso pitka-
aikaishoitoon, silla syyllisyys painaa mieltd. Laitoshoidossa tulee vaikeuksia kun
omaista ei hoideta hyvin. Likaisista vaatteista ja vaipoista saa huomautella toistumi-
seen, samoin kadonneista vaatteista. Sukulaisten ja ystdvien hyvéa tarkoittavat neu-

vot koetaan vaikeiksi, silla niilla sivuutetaan omaishoitajan oma ndkemys asiasta.

Ikdvaa + kurjaa tunnetta + mielipahaa (39) omaishoitaja koki puolisonsa sairas-
tumisesta ja sairauden tuomista muutoksista seka diagnoosin lopullisuudesta kun pa-
rantavaa hoitoa ei ole. Ik&vaa oli seurata puolison k&ytoksen muuttumista ja menetet-
tyja taitoja. Tuntui kurjalta kun puoliso kéyttaytyi aggressiivisesti vieraita ihmisia
kohtaan tai ei parjannyt sosiaalisissa tilanteissa julkisilla paikoilla. Ikavélta tuntui
myos ystdvien kaikkoaminen ja omista harrastuksista luopuminen. Kurjaa oli puoli-
son puhumattomuus ja se, ettei tiennyt mitad puoliso missékin tilanteessa ajattelee.
Iké&valta tuntuu luopua yhteisista tulevaisuuden suunnitelmista ja luopumisien paljo-
us. Ikavélta tuntui ajatella hoitolaitosten yksityistdmisesta aiheutuvia muutoksia yh-
teiskunnassa. Laitoshoidossa koettiin ikavaksi hoidon laatu ja hoitajien kaytos erityi-
sesti silloin kun puolison voinnissa tapahtui muutos huonompaan eika siité ilmoitettu
omaishoitajalle. Mielipahaa aiheutti oma sanominen ja palautteen antaminen hoitajil-
le asioista, joista oli huomauttanut jo aiemmin. Ikavaa oli lahted laitoksesta puolison
jaadessa sinne ja erityisen ikavalta tuntui kun puoliso ei tunnistanut. Muiden omais-

hoitajien puolesta tunnettiin mielipahaa, jos heité kohdeltiin epédoikeudenmukaisesti.

Kauheus esiintyy haastatteluissa 32 kertaa. Synonyymeja kauheudelle ovat haastat-
teluissa ilmi tulleet karmea, kauhea olo ja hurja tunne. Kauheaksi kuvataan muistisai-
rauden mukanaan tuomia muutoksia sairastuneelle mutta myos itselle. Karmeaa oli
kuulla diagnoosi. Oma kaytds ja sanomiset kauhistuttaa, samoin muiden ihmisten
sanomiset. On kauheaa kun entiset tyokaverit nalvivat, vaikkei sairastunut sité itse
endd ymmartanytkaan. Kauheaa on kun puoliso esittdd syytoksen, jolle ei ole mitééan
perustetta. Kauhistuttaa huomata ettei puoliso enda parjad sosiaalisissa tilanteissa ei-

k& hénesta ole matkalle lahtijaksi. Kauhistuttaa seurata sairauden etenemistd, eksy-
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mista kotona ja ajokortin menettdmistd. Ajatus laitoshoidosta tuntuu kauhealta ja
kauhistuttaa uudelleen tilanne, jolloin hoitajat eivét ilmoita &killisesta tilan heikke-
nemisestd. Kauhealta tuntuu pitk&an jatkunut surutyo, joka jatkuu ja jatkuu. Hurjalta
tuntui ensitietopaivilla saatu tieto siitd, ettd monet hoidettavat ovat tappaneet hoita-

jansa. Kauhukuvia luovat sairauden liian pitk& loppuvaihe vuodepotilaana, kasvina.

Raskaus mainittiin 25 kertaa. Raskasta on vieda puoliso ladkariin diagnoosin saami-
seksi, kun oireet ovat selvat, mutta puoliso kieltdd ne. Raskasta ovat arkiaskareet ja
arjessa eldminen, tulevaisuuden ajatteleminen, sairauden eteneminen ja jokainen
muutos huonompaan péin. Raskasta on kun itse tai muu laheinen sairastuu vakavasti.
Raskasta on lahted juhliin ja muihin tilaisuuksiin. Raskasta on roolimuutos ja raskas-

ta on huomata oma herkkyytensa.

Ihmetys (24) on tunne, jota miehet kokivat kaksi kertaa enemman kuin naiset. Ihme-
tystd aiheuttivat muistisairauden etiologia, sairauden ensioireet ja kayttaytymisen
muutokset seka puolison vihantunteet ja aggressiivisuus vieraita ihmisia kohtaan.
Puolison sukulaisten véhatteleva suhtautuminen diagnoosia kohtaan herétti ihmetys-
t4, samoin sukulaisten ja ystdvien etédisyyden ottaminen ja vierailujen véheneminen
tai loppuminen kokonaan. Laitoshoidon laatua ja hoitajien kayttaytymista ihmeteltiin
niin pitkaaikais- kuin akuuttihoidossa. Omien negatiivisten tunteiden ilmaantuminen

heréatti ihmetysta.

Vasymys ilmeni sekd fyysisend ettd psyykkisend tunteena. Psyykkisesta vasymyk-
sestd ja uupumuksesta mainintoja oli 23 kertaa. Vasymyksen syind mainittiin puoli-
son kaytosoireet ennen ja jalkeen diagnoosia, puolison hoitaminen ja arjen pyoritta-
minen. Omaishoitajan psyykkiseen vasymiseen vaikutti myos lasten suhtautuminen
Kielteisesti lastenlapsien ja isovanhempien yhdessdoloon sairauden toteamisen jal-
keen tai mielipide-erot sairastuneen hoitamisesta. Oma sairastuminen sai omaishoita-
jan miettimaan ja suremaan puolison kohtaloa, jos hadnelle itselleen sattuisi jotain

ikdvad. Uupuneena ei osattu hakea itselleen apua silloin kun sité olisi tarvinnut.

Pelko on tunne jota koettiin sekd psyykkisend ettd fyysisend tunteena. Psyykkista
pelkoa (18) aiheutti puolison ké&yttshairiot ja toisaalta peléttiin kokonaisvaltaisesti

kaikkea puolison puolesta. Pelkoa aiheutti mm. puolison parjad@minen kotona rappu-
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sissa. Pelkoa herétti ajatus tulevaisuudesta, ajatus siité, ettd puoliso ei tunnista, siir-
rosta pitk&aikaishoitoon ja yksin jadmisestd. Pelkoa herattivat kauhukuvat sairauden

loppuvaiheesta ja karsimyksesta.

Syyllisyys + huono omatunto mainittiin 16 kertaa. Syyllisyydentunteet liittyivéat
omaishoitajan omaan kaytokseen puolison hoidossa, kohtelussa ja paatoksenteossa.
Omaishoitajat pohtivat olisivatko jaksaneet hoitaa puolisoaan viela kotona ja tekivat-
ko he kaiken mahdollisen puolisonsa auttamiseksi. Syyllisyydentunteeseen liittyi
my0s pohdinta siitd, mitd muut ihmiset ajattelevat heidédn paatoksestadn. Huonoa
omaatuntoa podettiin silloin kun omaishoitaja korotti 44nensé puolisolleen. Tilanteis-
sa omaishoitajat kokivat syvaa katumusta ja kertoivat aina pyytaneensa puolisoltaan

anteeksi.

Huoli + huolestuminen (14) olivat tunteita, joita omaishoitajat kokivat ennen diag-
noosia puolison kayttaytymisen muutoksen johdosta. Muutos huolestutti koska sitéa
oli vaikea ymmartaa. Diagnoosin jalkeen huolta aiheutti puolison selviytyminen ar-
jessa, jos itselle sattuu jotain. Omaishoitajaa huolestutti myds puolison laitos- ja
akuuttihoito, erityisesti silloin kun omaishoitaja ei saanut olla puolisonsa mukana
tdman tilan heikennettya akillisesti. Huolta aiheutti hoitajien ilmoitusvelvollisuuden
laiminlyonti, josta seurasi jatkuva huoli puolison hoidon tasosta. Puolison yksinteh-
dyt kavelylenkit ja takaisin kotiin [0ytdminen aiheutti arjessa l&hes péivittdista huolta
ja ensimmaisen eksymisen seurauksena huoli seurasi jatkuvasti omaishoitajan muka-

na.

Itkuisuus mainittiin haastatteluissa 12 kertaa. Omaishoitajat itkivat kohdatessaan
puolisoltaan aggressiivista kaytostd, vakivaltaa, uhkailua ja syyttelyd. Puolison siir-
ryttyéd pitkaaikaishoitoon itketti puolisolla ollut huono pdiva ja asioiden sujumatto-

muus vierailun aikana.

Jarkytysta ja shokkia (12) omaishoitajat kokivat hyvin erityyppisissa tilanteissa.
Puolison sairastuminen ja diagnoosin kuuleminen jarkyttivat ja aiheuttivat shokkire-
aktion. Appivanhemman taholta tullut hyokkays ja epéily siitg, ettd omaishoitaja jat-
t&4 sairastuneen aiheutti jarkytysta. Puolison sanavalinnat alkoholin vaikutuksen alai-

sena jarkyttivat omaishoitajaa.
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Surua koettiin 11 kertaa. Surua aiheutti muistisairauden myota menetetty puolison
elaméntyo ja puolison joutuessa luopumaan ajokortistaan sairauden edetessa. Puoli-
son kaytdshairiot ja ulkonadn muutokset surettivat omaishoitajia. Menetetty yhteinen
aika lastenlapsien kanssa oli suuri surun aihe, silla puolison hoitamiselta ei jaanyt
riittavasti aikaa. Surua aiheuttivat myos erimielisyydet lasten ja puolison sukulaisten
kesken.

Epaily (10) liittyi muiden ihmisten kayttaytymiseen ja toimintaan, josta oli jo puoli-
son sairauden myoté saatu huonoja kokemuksia. L&ékérin toimintaa epdiltiin ja arvel-
tiin, ettei muistisairas ole samassa asemassa muiden potilaiden kanssa vaan sairau-
desta johtuen han jaa huonommalle hoidolle. Pitk&aikaishoidossa ja intervallijaksojen
aikana sattuneiden epékohtien jalkeen herési epdily annetaanko puolisolle rauhoitta-
via ladkkeita siitd kertomatta. Hoitolaitosten toimintaa epailtiin toteamalla etté siella
ei ole kaikki kunnossa ja mietittiin hoidetaanko puolisoa hyvin. Muistikahvilan toi-
minta herétti epdilyd kunnes omaishoitaja vuoden kuluttua rohkaistui menemaan pai-

kanpaélle ja totesi epéilynsa turhaksi.

Harmin tunnetta (8) kuvailtiin myos sanoilla ottaa p&d&hén, ottaa aivoon ja sieppaa.
Tunnetta aiheuttivat arjen ongelmat, tilanteet joissa asiat eivat sujuneet suunnitelmi-
en mukaan. Puolison menetettyd ajokorttinsa omaishoitajaa harmitti kun ei ollut ai-
koinaan ajanut itse korttia. Harmitti, kun ei voinut luoda sellaista suhdetta lastenlap-

siin kuin olisi itse halunnut.

Hapead + noloutta + noyryytysta koettiin 8 kertaa. H4peda tunnettiin omasta kay-
toksesté puolisolle tiuskimisen tai huutamisen jalkeen. Havetti kun oli sanonut pahas-
ti. Puolison kanssa menemista julkisiin tilaisuuksiin ja paikkoihin valtettiin, jottei
tulisi ongelmia. Omaishoitajat pohtivat johtuiko véltteleminen hépeéstd, silla hdpeén
tunteminen tuntui itsestd vaaraltd. Noloa tunnetta ja noyryytysta aiheutti puolison

vaatima isyystesti ja kokeissa kdyminen.

Saikahdysta + pelastymista (8) aiheutti puolison voinnissa tapahtunut &killinen
muutos. Tilannetta pahensi hoitajien asiasta ilmoittamatta jattdminen omaishoitajalle.

Puolisolle sattunut tapaturma peldstytti omaishoitajaa.
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Tietamattomyys + epétietoisuus (8) liittyivat sairauden alkuvaiheisiin ja puolison
muuttuneeseen kayttdytymiseen. Epatietoisuutta aiheutti tietdmattomyys siita, miten
toimia puolison harhojen suhteen. Menisiké harhoihin mukaan, jolloin paasisi itse
helpommalla vai pitdisiké puolisolle sanoa ettd hanelld on harhoja, josta seuraa lisaa
ongelmia. Sairaus itsessadn heratti kysymyksia, silld se oli nimend tuttu mutta ei

muuten.

Ahdistusta (6) aiheutti arjen sujumattomuus ja omaishoitajan jatkuva kiinni olemi-
nen puolisossa. Puolisoa ei voinut jattdd yksin, jolloin vaihtoehtoja oli kaksi; ottaa
puoliso mukaan tai jaada kotiin. Laitoshoidossa esiintyvét toistuvat ongelmat koettiin

ahdistavana.

Katkeruutta (6) omaishoitaja koki sairauden alkuvaiheessa. Miksi, oli kysymys jo-
hon ei saanut vastausta. Katkeruutta aiheutti myds lahiomaisten suhtautuminen ja

valinpitamattomyys sairastunutta kohtaan.

Epéaluottamus (5) kohdentui kokonaisuudessaan lad&kérien ja hoitajien ammattitai-
toon ja kéytokseen. Ladkarien vaihtuvuus ja hoidon jatkuvuus aiheuttivat epéluotta-
musta. Hoitajien kohtelu puolisoa ja muita hoidettavia kohtaan aiheutti epaluotta-
musta erityisesti silloin kun puolison voinnin muutoksesta ei ilmoitettu omaishoita-
jalle. Vaatteiden jatkuva katoaminen ja samoista asioista toistuvasti huomauttaminen

aiheuttivat omaishoitajissa epaluottamusta.

Pettymysta (5) omaishoitajat kokivat kun yhteistyd ladkérin kanssa ei sujunut ja apu
jai saamatta. Pettymystd aiheuttivat sosiaaliset tilanteet, joissa puoliso ei en&é par-
jannyt toivotulla tavalla. Pettymysta koettiin kun yhteiset suunnitelmat tulevaisuuden

suhteen murenivat sairauden etenemisen myota.

Arvostuksen puutetta + eriarvoisuutta (4) omaishoitajat kokivat hoitohenkilokun-
nan ja laakarien taholta. Omaishoitajien kokemuksen mukaan potilaita hoidetaan
eriarvoisesti jolloin dementoituneet eivat saa samanarvoista hoitoa muiden potilaiden

kanssa.
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Masentuneisuutta (4) omaishoitajat kokivat ennen puolison diagnoosin saamista,
jolloin puolison kaytoshairit aiheuttivat omaishoitajalle mielialan muutoksia. Puoli-
son sairauden edetessé ja useamman hoitovuoden jélkeen hoitamisen raskaus aiheutti
omaishoitajille masentuneisuutta, sillda oman terveyden hoitaminen ja oma hyvin-

vointi oli jadnyt taka-alalle.

Saalin (4) tunnetta omaishoitajat kokivat puolison menettéessa taitojaan. Saalia koet-
tiin puolison ollessa pitkaaikaishoidossa ja tilanteissa, jolloin puoliso ei tunnistanut

omaishoitajaa.

Kateutta (3) koettiin pienind hetkind tilanteissa, jolloin omaishoitaja olisi toivonut
saavansa puolisoltaan tukea oman sairautensa hoidossa. Kateutta aiheutti ajatus, etta

muilla menee hyvin ja vain itsell& huonosti.

Haluttomuus (2) liittyi puolisoiden valiseen seksuaalisuuteen. Puolison muuttumi-

nen sairauden myota aiheutti omaishoitajan torjunnan ja seksieldman loppumisen.

Kiirettd (2) koettiin arjessa puolison yhteistydhaluttomuuden tédhden erityisesti sil-
loin kun oli sovittu aika esim. ladkérille. Kiirettd koettiin myds koska puolison hoi-

tamiselta aikaa ei enaa riittanyt lastenlapsille.

Avuttomuutta (1) omaishoitaja koki tilanteessa kun han ajatteli, ettei endd pysty

hoitamaan puolisoaan.

Inhimillisyyden puute (1) mietitytti kun omaishoitaja pohti hoitolaitosten yksityis-
tdmisestd. Onko hoito inhimillista vai tavoitellaanko taloudellista hyotya hoidon laa-
dun kustannuksella?

Epétoivoa (1) aiheutti tieto puolison diagnoosista.

Epavarmuutta (1) omaishoitaja joutui sietdméan odottaessaan tietoa puolison mah-

dollisesta hoitopaikasta siksi aikaa kun itse on saamassa.
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Onnellisuuden ja ilon puutetta (1) omaishoitaja koki elaméssaén silloin kun kay-
tOshairiot olivat pahimmillaan ja puolison hoitaminen tuntui raskaalta sairauden al-

kuvaiheessa.

Naisellisuuden puute (1) on kaikista suurin vajavaisuus, silla omaishoitaja mieltéda

itsensa ensisijaisesti hoitajaksi eiké& naiseksi.

Rauhattomuutta (1) omaishoitaja koki miettiesséan selviytymistadan arjen askareis-

Sa.

Riittamattémyyden tunnetta (1) omaishoitaja koki pohtiessaan, ettei kykene jaka-

maan aikaansa kaikille joille haluaisi.

Omaishoitajat kokivat fyysisesti voimakkaita tunteita vdhemman kuin psyykkisia

tunteita.

Vihaa (11) aiheuttivat tilanteet jolloin puoliso kayttaytyi syyttelevasti ja tilanteet,
jolloin tuntui ettd kannettavaa annetaan enemmaén kuin jaksaa kantaa. Ihmisten ohjeet
ja neuvot purkautuivat vihantunteena ja omaishoitajan toiveena oli etta saa itse paat-
tdd omista asioistaan. Diagnoosi aiheutti vihaa, jolloin tuntui, ettei tieda keta tai mita

kohtaan vihaa tuntisi.

Kiukkua (6) aiheutti puolison tavaroiden siivoaminen ja asioiden hoitaminen. Kiuk-

kua aiheutti diagnoosi kun tuntui ettd elama on viety sairauden myota.

Aggressiivisuutta (5) ja raivoa (5) omaishoitajissa aiheuttivat puolison huono koh-
telu laitoksissa, kuten makuuttaminen “omissa liemissd”. Omaishoitajat pitivit erit-
tain tarkeédnd, ettd puoliso on puhtaissa vaatteissa ja huoliteltu, kuten kotona olles-
saankin. Raivon tunteet nousivat pintaan kun puolison aikuiset lapset eivét halunneet

pitéé yhteyttd vanhempaansa.

Pelkoa (4) puolison vékivaltaisesta kayttaytymisestd omaishoitajat kokivat puolison
kayttaydyttya aggressiivisesti ja uhkaavasti. Puolison hermostuminen tilanteissa sai

omaishoitajissa aikaan pelkoreaktion.
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Hermostuneisuutta (3) omaishoitajat kokivat puolison kéyttdydyttyd uhkaavasti tai
tilanteissa, joissa oli kiire sovittuun tapahtumaan ja 1ahto viivastyi puolison hitauden
ja saamattomuuden tahden. Omaishoitajat kokivat hermostuvansa l&aakérin ja hoitaji-

en toimintaan silloin kun ndkemykset puolison hoidosta erosivat.

Vasymysta (2) omaishoitajille aiheutti liian lyhyet ja epasdénnolliset younet.

Akkipikaisuutta (2) omaishoitajat kuvailivat luonteenpiirteenain, joka ottaa silloin

talloin vallan. Opetella pitéisi laskemaan kymmeneen, mutta se ei ole aina helppoa.

6.2 Tilanteet, joissa omaishoitaja kokee Kielteisia tunteita

Tilanteita, joissa omaishoitaja kokee Kkielteisia tunteita, mainittiin haastatteluissa
kaikkiaan 50. Maininnat kielteisista tilanteista on jaoteltu neljadédn ryhméaan sen perus-
teella, kuka tai mika on kielteisten tunteiden aiheuttaja. Liitteessd 7 on esimerkki si-

séllonanalyysista ja liitteessa 8 luettelo kielteisia tunteita aiheuttavista tilanteista.

Puolison muistisairaudesta aiheutuvat tilanteet olivat tilanteita, joissa omaishoita-

jat kokivat eniten kielteisia tunteita.

Puolison kayttaytymisen muutos ennen diagnoosin saamista koettiin vaikeana koska

muutosta oli vaikea ymmartaa ja hyvaksya.

"Ei tdd voi olla ihmisen eldmd tdmmostd. Md en yksinkertaisesti jaksa tdtd

endd.”

Diagnoosin saaminen toi toisaalta helpotusta koska k&yttaytymiselle 16ytyi selkea
syy, mutta samalla diagnoosin saaminen oli jarkytys niin sairastuneelle itselleen kuin
hanen laheisilleen. Tieto sairauden lopullisuudesta oli vaikea kohdata ja ottaa vas-
taan. Erds omaishoitaja koki tilanteessa, ettd kaikki on viety, eldma ei enéé jatku ja
uskoi ladkarin erehtyneen diagnoosin suhteen. Toinen omaishoitaja kuvaili diagnoo-

sin saamista seuraavasti:
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"Kylld se semmosta oli kovaa shokkia kun eihdn sitd osannu aatella eikd
tienny ettd nain nuorella iallakin tulee, et oli vaan, et se on joku vanhojen

ihmisten tauti.”

Puolison kéytosoireet aiheuttivat useita tilanteita, joissa omaishoitajat kohtasivat
kielteisid tunteita. Puolison aggressiivisuus, harhaluulot ja vihantuntemukset mm.
taysin vieraita ihmisid kohtaan sekd suora vakivalta omaishoitajaa kohtaan aiheutti

pelkoa ja ihmetysté.

“Onneks olin sillai hereilld ettei pddssy sitten veitsella ja saksilla teloon sen

pahemmin, mutta kylld se tuntui ikdvdltd.”

Arkieldm& muuttui muistisairauden myo6ta. Vastuu paatoksista jai yksin omaishoita-
jalle ja samalla joutui roolien muuttuessa opettelemaan uusia asioita. Arkeen haastei-
ta toivat puolison toimintakyvyn muutokset esim. pukemisessa, oman hygienian hoi-
tamisessa, puhelimen kaytdssé ja talouden hoitamisessa, kuten ruuan valmistamises-
sa. Puolison hitaus ja saamattomuus aiheuttivat ristiriitoja. Puolison eksyminen koti-

oloissa tuntui kauhistuttavalta.

”Kengat voi mennd mun kenkani yhta hyvin kun omansakin jalkaan ja voi
mennd& vaarin pain ja sukat on vaarin pain tai voi olla eriparia ja kenkéa voi

olla eriparia.”

YOn tunteina vésyneend, pissaisia patjoja ja peittoja pestessadn, omaishoitaja toisti
itselleen useita kertoja, ettei saa suuttua eika ei saa lydda. Puolison nukkumisvaikeu-
det lis&sivat omaishoitajan omaa vasymystd, silld yot jaivat lyhyiksi ja katkonaisiksi.
Omaishoitaja nousi yon aikana useita kertoja avustamaan puolisoaan joko wc- kayn-
nilld tai auttoi kaatunutta puolisoaan ylos lattialta. Omaishoitajan kokema vasymys ja
nukkumisvaikeudet lisasivét kielteisten tunteiden kokemista. Puolison hoitamisen

raskaus aiheutti myds masentuneisuutta.

”Se oli kaikkein pahinta juuri se etta elimist6 tottu jotenkin toimiin etté se ei
niinku sopeutunu. Kun olis ollu aikaa nukkua ni se teki saman mitéa oli aika-

semminkin ettd tunnin torkkuja ja sitten kiireesti ylos ett& oli jotenkin kuule-
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vinaan jonkun tussahduksen taalla, etté siihen heras aina ja sitten juoksi tan-
ne ja katto ettd juu, se on ny siella hoidossa, ettei mitaan etta takas vaan nuk-

’

kumaan.’

Sosiaalinen eldmé& kapeutui puolison sairauden etenemisen myo6td. Yhteiset ja omat
harrastukset ja osallistuminen tapahtumiin vahenivét tai loppuivat kokonaan. Ystavi-
en kéynnit harvenivat ja joidenkin ystavien kanssa valit katkesivat lopullisesti. Teh-
tyjen tulevaisuuden suunnitelmien kariutuminen tuntui pettymykseltd. Suunnitelmista
kuten lastenlapsien kanssa tehtavista luontoretkista ja puolison kanssa matkustelemi-

sesta ulkomailla, omaishoitaja joutui luopumaan sairauden edetessa.

"Kun sairaus meni pidemmdlle niin melkein kaikki ystdviit menetettiin suurin

’

piirtein. Ne pelkds et mitd ne sanoo ja mitd ne puhuu.’

Ei tietysti semmosta vanhemmuutta eikd yhdessdoloo nahda mité normaali-
tilanteessa, mutta nain mennaan, ei voi mitaan. Ei auta vaikka kuinka paljon
huutas ja vastaan taistelis, ni ei auta mik&an siind, mutta totta kai se tuntuu

ikavdlle ittestd, mitddn ei voi.”

Vaikeimpia asioita omaishoitajille oli jatkuva sitoutuminen puolisoon. Kun puolisoa
ei enda voinut jattad hetkeksikaan yksin, koki omaishoitajat olevansa lyhyessé narus-
sa. Puoliso oli otettava mukaan, meni omaishoitaja sitten hammaslaakarin vastaan-

otolle tai saamaan hoitoa omaan sairauteensa.

"Yks kaikista hankalampi on se ettd on koko aika kiinni toisessa ettd se on
pahimpia ett& se naru on kovasti lyhyt valilla missa mé liikun, kun pitais olla

’

koko aika nakéetdisyys.’

Puolison sairauden eteneminen ja saatu tieto sairauden loppuvaiheista pelotti omais-
hoitajia. Oli ahdistavaa ajatella puolisossa tapahtuvia muutoksia jotka liittyivat niin
ulkonadssa tapahtuviin muutoksiin kuin toimintakyvyn romahtamiseen. Puolison
menettdmisen pelko lisadntyi jokaisen kadotetun taidon myoté ja hetki, jolloin puoli-

so ei tunnistanut omaishoitajaa, tuntui silta kuin sydanta olisi revitty irti rinnasta.
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”Md en uskalla ajatella ettd mitd tapahtuu kun mennddn... tieddn suurin piir-
tein mita tapahtuu, minkalaiseks menee, ma en niinku pysty, ma laitan jonkun
sulun téahan, en niinku pysty ajatteleen sita. Ei sité tia kuinka kauan aikaa
menee ku ihminen muuttuu, ei 0 endd omannakonen ja kaikki viat tulee, etta

’

se on aika kovaa.’

Puolison alkoholinkéytt6 aiheutti padnvaivaa omaishoitajalle, silla sairauden edetessé

puoliso ei pystynyt kontrolloimaan alkoholin kayttoaan.

"Et jos oltiin ystdvien syntymdpdivilld, missd oli alkoholia ni se saatto mennd

aivan overiks jos md en ollu koko aikaa vahtimassa.”

Omaishoitajasta itsestédn johtuvat syyt liittyivat omaishoitajan kokemaan syylli-
syyteen ja huonoon omaantuntoon omasta kayttaytymisestéén ja tehdyista paatoksis-
td. Omaa kaytosta oli vaikea ymmartaa ja hyvéksyéa silloin, kun kielteiset tunteet
kohdistuivat puolisoon. Omaishoitajan oma luonne, akkipikaisuus, aiheutti vaikeutta

tilanteissa silloin kun puolison olisi pitanyt toimia ripedmmin.

Omaishoitajan tekemé paatos puolison siirtymisesta pitkaaikaishoitoon aiheutti syyl-
lisyytta siitd, oliko tehnyt oikean ratkaisun. Itsesyytdsta lissi omaishoitajan kokema
tunne, etteivat ulkopuoliset ihmiset hyvéaksyneet ratkaisua. Omaishoitajaa mietitytti
my0s oliko hén tehnyt kaiken voitavan puolisonsa eteen vai oliko joku mahdollisuus

jaanyt huomioimatta.

Omaishoitajan oma vakava sairastuminen aiheutti huolta ja k&ytdnnén ongelmia.
Huolta aiheutti ensisijaisesti puolison parjadminen ja hoidon jérjestyminen omaishoi-
tajan sairauden aikana. Omaa sairastumistaan omaishoitaja ei ehtinyt ké&sitelld, vaan

aika meni toipumiseen ja puolison hoitamiseen.

Ymparistosta johtuvia syita olivat kotiolosuhteista johtuvat tilanteet sekd ympéris-
ton eli muiden ihmisten suhtautumisesta aiheutuvat tilanteet. Kotioloissa omaishoita-
jia huolestutti puolison parjad&minen portaissa askeleen lyhenemisen ja hahmotushéi-
rididen tahden. Kodin turvallisuuteen omaishoitajat kiinnittivat huomiota mm. lisaa-

malla ulko-oveen turvalukon, poistamalla kynnyksia ja asentamalla portin rappusiin.
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Omaishoitajan raskautta lisdsi omaishoitajan ja lasten vélille syntynyt kitka siitg, etta
lapset eivat ymmarténeet asioita vanhempansa kannalta. My6s puolison sisarusten ja
puolison lasten suhtautuminen aiheutti harmia, silla heidan jattaytymisensa sairastu-

neen elamasté tuntui omaishoitajasta ikavalta.

Kielteisid tunteita omaishoitajissa aiheuttivat muiden ihmisten neuvot siitd, milloin
puoliso pitdisi vieda pitkdaikaishoitoon tai miten hantd ylipdansa pitdisi hoitaa. Neu-
voihin omaishoitajat suhtautuivat paattavaisyydelld ja totesivat neuvojille, ettd he

tekevat paatokset hoidon suhteen itse.

Laakarien, hoitajien ja hoitopaikkojen toiminnasta johtuvat syyt mainittiin jo-
kaisessa haastattelussa. Omaishoitajat kokivat, ettd heiddn asiantuntemustaan ei
huomioitu eikd kunnioitettu puolison hoidossa. Puolison joutuessa esim. akuuttihoi-
toon, eivat laakarit ymmartaneet kuinka peloissaan muistisairaat ihmiset ovat joutu-
essaan uuteen tilanteeseen. Omaishoitajan huoli puolisostaan sivuutettiin. Saadak-
seen olla puolisonsa léhella ja tukena erds omaishoitaja joutui tunnin ajan vakuutta-

maan hoitajille ettd on kaikkien etu, ettd hén saa olla puolisonsa vieressé.

Laakareiden vaihtuvuus ja ajallisesti pitkaan jatkuneet muistitutkimukset, joiden tu-
loksena diagnoosia ei I0ytynyt oireista huolimatta, aiheutti omaishoitajalle pettymyk-
sen tunteen toimintaa kohtaan. Oireiden syyn selvittdmatta jattdminen tuntui valinpi-

tamattomyydeltd potilasta kohtaan.

Pitkdaikaishoitopaikoissa omaishoitajien Kielteiset tunteet liittyivat puolison hoidon
laiminlyonteihin ja hoitajien kayttdytymiseen. Puolison likaiset vaatteet ja eritteissa
pitkd&n makuuttaminen aiheuttivat suuttumusta omaishoitajissa. Samoista asioista
useaan kertaan huomauttaminen tuntui omaishoitajista ikdavalta ja sai omaishoitajan
tuntemaan sanomisistaan myods huonoa omaatuntoa ja mielipahaa. Vaatteiden katoa-
minen ja hoitopaikan haluttomuus korvata kadonneita vaatteita sekd I6ytyneiden
vaatteiden hakeminen hoitojakson paatyttyé jalkikéteen aiheutti omaishoitajalle lisa-

ty6té ja harmia.

Hoitajien epéaasialliseen kayttdytymiseen puuttuminen koettiin vaikeaksi mutta valt-

tdmattomaéksi. Omaishoitajassa aiheutti pelkoa ajatus siité, ettd hoitaja kostaa hanen
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sanomisensa puolisolle. Hoitajan epaasiallinen kielenkaytt6 ja kommentit puolisolle
seké niskojen nakkeleminen omaishoitajalle aiheutti huolta hoidon laadusta. Epaluot-
tamusta hoitajia kohtaan aiheuttivat tilanteet, joissa hoitajat eivéat ilmoittaneet omais-
hoitajalle puolison voinnin &killisestd heikkenemisestd. Hoitajien viivyttely puolison
hoitoon lahettamisessé ja epaily puolisolle annetuista rauhoittavista laakkeisté aiheut-
tivat kielteisid tunteita omaishoitajissa.

Omaishoitajan viedessa puolisonsa intervallijaksolle hoitajat eivat kuunnelleet tai
ottaneet todesta omaishoitajan antamia ohjeita. Omaishoitaja koki arvostuksen puu-
tetta, silld hanelld oli kuitenkin tieto ja ndkemys siit4, miten puolison kanssa tulisi
toimia. Omaishoitajan oli vaikea hyvaksya tilannetta, jolloin intervallijakson aikana
hoitajat laittoivat puolisolle vaipan, vaikka kotioloissa vaippaa ei ollut kéytdssa. Hoi-
tajat perustelivat asiaa silla, ettd he paasivat ndin helpommalla ja suosittelivat vaipan
kayttoad myos kotioloissa.

6.3 Kielteiset tunteet omaishoitajan omana kokemuksena

Kielteisten tunteiden kokemisessa naisten ja miesten valilla oli selked ero haastatte-
luiden perusteella. Miesten kokemat tunteet olivat enimmakseen ihmettelya eiké heil-
I& esiintynyt tilanteita, joissa olisivat kayttaytyneet tai halunneet kayttaytya aggres-
siivisesti vaimojaan kohtaan. Naisten tunneilmaisut olivat huomattavasti voimak-
kaampia ja he Kkertoivat tilanteista, joissa olisivat voineet kayttaytya vékivaltaisesti,
mutta saivat hillittyd itsensa l&htemalla tilanteesta pois. Liitteessa 9 on esimerkki si-

séllonanalyysisté.

Tunnekokemuksena kielteiset tunteet yllattivat omaishoitajan. Oli vaikea ymmartaa
miksi sanoo tai toimii tavalla jota ei itse hyvaksy. Omaishoitajien oli vaikea kuvitella
ettd itsestd 10ytyy vakivaltaisia piirteitd, halua lyoda, sanoa ilkeasti tai tuntea vihaa
tai hdpeda. Kielteiset tunteet tuntuivat kokemuksena kauhealta, hirveéltd ja pahalta.
Omaishoitaja koki syyllisyytta ja huonoa omaatuntoa kaytoksestaan ja itselleen an-
teeksiantaminen vaati runsaasti opettelua. Itku oli herk&ssa omaishoitajan pyytéessa
puolisoltaan anteeksi.
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Toimintatavat kielteisid tunteita aiheuttavissa tilanteissa olivat selviytymiskeinoja,
joiden avulla omaishoitajat jaksoivat jatkaa arjessa eteenpdin. Puolison passaaminen
ja hyvittely laittamalla hyvaa ruokaa helpotti omaishoitajan huonoa omaatuntoa. Ha-
laaminen, hellyyden osoitukset seké anteeksi pyytdminen puolisolta auttoi omaishoi-
tajaa selviytymadn arjessa eteenpéin. Omaishoitajat perustelivat kaytostaan myaos sil-
I4 ettd olivat vasyneitd eivatka pystyneet silla hetkelld huomioimaan puolisonsa sai-

rautta eivatka ymmarténeet sairauden olevan kayttdytymisen syyné.

6.4 Omaishoitajan tapa kasitella kielteisia tunteita

Omaishoitajat olivat 16ytaneet itselleen sopivia keinoja kasitella omia Kielteisia tun-
teitaan. Tunteiden késittely koettiin tarkedksi oman jaksamisen kannalta. Liitteessa
10 on esimerkki siséllonanalyysista.

Sosiaalinen tuki koettiin tarkeédksi keinoksi purkaa omia tunteitaan. Omaishoitajat
kasittelivat tunteitaan vertaistukiryhmissé ja saattoivat soittaa ryhman jasenelle sil-
loin kun itsestd tuntui vaikealta. Keskusteluapua haettiin myos 1aékarilta, terapiasta,
omaisilta, ystavilta ja jo pelkka tietoisuus siita, ettd tukea on saatavilla, auttoi omais-
hoitajaa jaksamaan. Kelan ja Omaishoitajat ja Laheiset-liiton kuntoutusjaksojen ai-

kana keskusteluryhmissa oli mahdollisuus ké&sitella omia kielteisi& tunteita.

Tilanteista pois lahteminen koettiin hyvaksi ratkaisuksi silloin kun Kielteiset tunteet
saivat yliotteen ja omaishoitaja koki tarvetta olla hetken aikaa yksin. Tunteita ei ha-
luttu n&yttdd puolisolle, joten omaishoitajat l&htivat ulos, mikéli mahdollista. Oma
hetki, vaikka pienikin auttoi kun sai olla omissa oloissaan, kun kukaan ei sanonut

mitdan eikd pyytanyt mitéan.

Puolison asemaan asettuminen auttoi omaishoitajaa tunteiden kasittelyssa. Opette-
lemalla laskemaan kymmeneen ja toimimaan vasta sen jélkeen auttoi hillitsemaan
omia tunteita. Omaishoitajat kokivat ettd sairauden myo6ta puoliso menettaa niin pal-
jon elaméssaan, ettd heidén tehtdvanaan on taata puolisolle mahdollisimman hyvé
loppuaika. Asioiden syvéllinen pohtiminen ja yrittdmalla ymmart4é sairauden tuomia

muutoksia omaishoitaja pyrki k&&antdmaan omat kielteiset tunteensa positiivisempaan
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suuntaan. Omaishoitajat myos pyysivat puolisoaan ajattelemaan tilannetta toisin
péin, jotta puoliso huomaisi kéyttaytymisensa seuraukset. Kielteisista tunteista ker-
tominen puolisolle ja anteeksipyytdminen oli omaishoitajan tapa saada puoliso ym-

martamaan arkielamén raskautta.

Opettelemalla elamaén téassa hetkessa oli omaishoitajien selviytymiskeino. Suun-
nitelmien tekeminen pidemmélle aikavélille oli turhaa, silla niiden toteutumisesta ei
ollut takeita. Oli pyrittdvd hyvaksymaan tilanne, ettei kaikkeen ole mahdollisuutta
talla hetkelld eivétka asiat jarjesty aina niin kuin itse haluaisi. Puolison hyvinvointi

asetettiin kaiken muun edelle.

Tiedon hankkiminen muistisairaudesta auttoi omaishoitajaa ymmartdmaan sairau-
den tuomia muutoksia paremmin. Tieto myos jarkytti, sill& se aiheutti pelkoa ja ah-
distusta siitd, mitd vuodet tuovat tullessaan. Tarke&na pidettiin sitd, ett4 saatu tieto oli
asiallista ja oikeaa, eikda mutu-tuntumalla saatua. Ensisijaisesti tietoa hankittiin kir-
joista, Internetista, laakéareilta, muistihoitajalta, vertaistukiryhmalisiltd seka ensitie-
topéivilta ja kuntoutusjaksoilta. Yhden omaishoitajan puoliso osallistui laaketutki-

mukseen.

Mielialaladkitykseen omaishoitaja joutui turvautumaan silloin, kun omat voimava-

rat olivat vahissé ja omien tunteiden s&ately oli vaikeaa.

Yksittaisid henkilokohtaisia keinoja tunteiden kasittelyyn omaishoitajat kayttivat
paivittain. Pitkd ja hyva avioliitto antaa voimia selviytya arjessa. Avioliittovuosien
muisteleminen palauttaa mieleen vuosikymmenten aikana yhdessa eletyt hetket, jol-
loin iké&vat asiat unohtuvat helpommin ja omaishoitaja tuntee kiitollisuutta siitd, ettd
puoliso on elossa. Ristikoiden tayttdminen vie ajatukset pois kaikesta muusta ja
saannollisen rytmin yllapitdminen helpottaa paivittaisia toimia. Itkeminen ja syomi-
nen lohduttavat ja huonoa omaatuntoa voi lievittda passaamalla ja hyvittdmalla puo-
lisoaan leipomalla hanelle jotain herkkua. Fyysisesti raskas tyd, kuten pihaty6t ja ha-
lon hakkuu auttavat omaishoitajaa purkamaan pahaa oloaan ja hetken yksinolo lievit-
t4& ahdistusta. Luonto on omaishoitajille tarke& hengahdyspaikka. Viikon patikka- tai

hiihtoreissu lapissa tai oleskelu mokilld auttaa pdédsemaan kokonaan irti arjen haas-
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teista. Luonto rauhoittaa, auttaa hiljentymdédn ja antaa voimia. Metsdssé voi myo6s

huutaa dadneen kenenkaén kuulematta.

6.5 Omaishoitajan toivoma apu kielteisten tunteiden kasittelyyn

Omaishoitajat pitivat tarkeéna, ettd myos kielteisista tunteista pystyttéisiin puhumaan
avoimesti. Tunteista puhuminen onnistui parhaiten vertaistukiryhmassa, koska ryh-
malaisilla oli asiasta yhteinen kokemus. Vertaistuki koettiin kaikkein tarkeimméksi
tueksi ja ryhman jasenisté oli muodostunut niin hyvié ystavia keskenadn, ettad ryhma-
laiset pitivat yhteyttd myds muuna aikana. Ryhmaléiset auttoivat toisiaan arjen tois-
sé, kyléilivat toistensa luona ja vaikeana hetkené soittivat toisilleen saadakseen pur-

kaa pahaa oloaan vélittomasti. Liitteessé 11 on esimerkki sisallonanalyysista.

Sosiaalisen, tiedollisen ja psyykkisen tuen tarve nousi esiin omaishoitajien toiveis-
sa saada apua kielteisten tunteiden kasittelyssa. Apua kielteisten tunteiden kasitte-

lyyn haluttiin niin vertaistukiryhmalisiltd kuin ammatti-ihmisilta.

Muistiyhdistys koettiin tarkeimméksi paikaksi, missd omaishoitajat saavat apua tun-
teiden kasittelyyn. Diagnoosin saamisen jalkeen ensitietopdivia pidettiin tarkedna
tiedon ja tuen saamisessa. Omaishoitajat pitivat tarkednd, ettd ensitietopéivilla oli
useita asiantuntijoita kertomassa muistisairaudesta ja sen mukanaan tuomista muu-
toksista. Tarkeaksi koettiin mahdollisuus keskustella asiantuntijoiden kanssa ensitie-
topdivien aikana mieltd askarruttavista asioista. Muistiyhdistyksen vertaistukiryhma
koettiin paikkana, jossa jokainen voi olla oma itsensé ja jossa on mahdollisuus avoi-
mesti kertoa kaikista Kielteisistd tunteista. Omaishoitajat korostivat vertaistuen ole-
van korvaamaton tuki, silla ainoastaan vertaistukiryhmassd ymmarretaan taydellisesti
haasteellisten tilanteiden tuomia Kielteisia tunteita. On helpottavaa huomata ettei ole
yksin vaan muilla vertaistukiryhmaldisilla on samanlaisia ongelmia. Omaishoitajat
pitivat tarkedna ettd Muistiyhdistyksen toiminta tavoittaisi uudet omaishoitajat ja

heidén laheisensd, jotta kaikilla olisi mahdollisuus saada tukea omaishoitajuudessa.

Kelan sekd Omaishoitajat ja Laheiset-liiton kuntoutukset omaishoitajille koettiin tar-

kednd henkireikand. Liikuntamahdollisuus ja valmiiseen ruokapdytdan paaseminen
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sekd kokemusten vaihto muiden omaishoitajien kanssa auttoi jaksamisessa omassa
elaméntilanteessa. Kuntoutuksissa jarjestettiin keskusteluryhmia joiden vetdjiné oli
eri alojen asiantuntijoita. Ryhmissa keskusteltiin my6s omaishoitajan kokemista tun-
teista ja “jokainen tunsi saavansa toinen toisiltaan jotain”. Omaishoitajat kokivat
epéoikeudenmukaisena tilanteen, jossa eri paikkakunnilla asuvat paasivét eri kritee-
rein kuntoutusjaksolle.

Terveydenhuollon ammattilaisilta omaishoitajat toivoivat saavansa keskusteluapua ja
ohjausta erityisesti sairauden alkuvaiheessa jolloin tiedon tarve koetaan suurimmaksi.
Omaishoitajat toivoivat myds, ettd laakarit kiinnittaisivat muistisairaan laakarikayn-
nin yhteydessa huomiota omaishoitajan jaksamiseen, silld omaishoitaja ei itse valt-
tdmattd huomaa, osaa tai jaksa hakea itselleen apua. Muistihoitajan palvelut pitdisi

olla kaikkien helposti saatavilla, jotta avunsaanti olisi nopeaa ja joustavaa.

Kaikilta edella mainituilta tahoilta toivottiin koulutuksen jarjestamistd muistisai-
raan kohtaamisesta. Koulutusta tulisi jarjestaa kaikille jotka tyossédan kohtaavat muis-
tisairaita henkil6itd mutta myos yleisella tasolla kaikille ihmisille. Omaishoitajat ko-
kivat raskaana ystavépiirin kaikkoamisen muistisairauden tullessa ilmi. Perusteluina
ystavéat olivat maininneet sen, etteivét he tiedd mita tai miten puhuisivat muistisai-

raalle ihmiselle.

7 POHDINTA

7.1 Tutkimustulosten luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta parantaa tutkimuksen tarkka selostus tutki-
muksen toteuttamisesta tutkimuksen kaikissa vaiheissa. Haastattelututkimuksessa
tulee kertoa olosuhteista ja paikoista, joissa aineistot on kerétty. Liséksi tulee kertoa
haastatteluihin kaytetty aika, mahdolliset héairittekijat, virhetulkinnat haastatteluissa

seka tutkijan oma itsearviointi tilanteesta. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2010, 232.)
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Tdassa opinndytetydssé on Kiinnitetty erityistd huomiota niin tutkimuksen eettisyyteen
(kts. 5.6) kuin luotettavuuteen. Tutkimuksen kulku on kerrottu yksityiskohtaisesti
kuitenkin niin, ettei haastateltavien tunnistettavuus tule ilmi. Ainoastaan haastatelta-
vat itse tunnistavat tutkimusta lukiessaan omat mielipiteensa ja loytavat tekstista lai-

nauksiaan.

Tutkimuksen laatua parantaa haastattelupdivékirjan pito, johon voidaan merkita
huomioita haastateltavista ja kysymyksistd, jotka ovat olleet joko vaikeita tai erityi-
sen hyvia. Haastattelun litteroiminen mahdollisimman pian haastattelun jalkeen lisaa
luotettavuutta. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 184-185.) Jokaisen haastattelun jélkeen
tein muistiinpanoja siitd, miten haastattelu oli sujunut, esiintyikd haastattelun aikana
hairiotekijoita ja miten haastateltava suhtautui teema-alueiden kysymyksiin. Talla
pyrin kehittdmé&an ensisijaisesti omia taitojani haastattelijana. Tavoitteenani oli litte-
roida jokainen haastattelu ennen seuraavaa haastattelua. Kahden haastattelun osumi-
nen peréakkaisille péiville siirsi litterointia ndiden haastattelujen osalta. Litteroin

haastattelut kuitenkin vélittomasti haastatteluiden jéalkeen.

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston analyysissa on keskeistd luokittelujen tekemi-
nen, luokittelun syntymisen alkujuuret ja luokittelujen perusteet (Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara 2010, 232). Tutkimuksen haasteellisimmaksi ja eniten aikaa vievaksi
osuudeksi koin sisdllénanalyysin opettelemisen ja aineiston luokittelun. Aineisto,
joka kaésitti 94 A4 liuskaa, vaati huolellista paneutumista tekstin siséltoon. Aloittele-
vana tutkijana paadyin tekemé&én luokittelua yksi tutkimuskysymys kerrallaan, jotta
kykenin koko ajan pitdamaan mielessani tutkimuskysymyksen ja etsimaén vain siihen

liittyvid vastauksia alkuperéisilmaisuista.

Laadullisen tutkimuksen perusvaatimuksena on, etté tutkijalla on riittavasti aikaa tut-
kimuksensa tekemiseen (Tuomi & Sarajérvi 2006, 139). Tdman tutkimuksen aloitus
ajoittuu loppuvuoteen 2010, jolloin tutkimusaiheen valinta oli ajankohtainen. Oma
kiinnostukseni muistisairaiden ihmisten kanssa toimimiseen yhdistettynd arvosta-
maani tyohon, jota omaishoitajat tekevat, loivat pohjan miettid aihetta syvallisem-
min. Hoitajana tiesin omasta kokemuksestani, miten erilaisia tunteita muistisairaat
ihmiset heréttdvat pitk&aikaishoidossa. Miltd tuntuu omaishoitajasta, joka on vas-

tuussa laheisestaan ymparivuorokautisesti?
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Tutkimusaikataulun suunnittelin kalenteriini niin, etta viikoittain oli merkint& kysei-
sen viikon tavoitteista. Kevaan aikana hankin aineistoa ja perehdyin aiheeseen teori-
an kautta ja aloitin teoriaosuuden kirjoittamisen. Kesélld haastattelin omaishoitajat ja
litteroin saadun aineiston seka perehdyin aineiston siséltoon. Alkusyksysta tarkoituk-
senani oli aloittaa induktiivinen siséllénanalyysi ja tulosten kirjoittaminen. Suunnitel-
tuun aikatauluun tuli muutos syksyn osalle, silla henkilokohtaisen menetyksen jal-
keen pystyin aloittamaan sisallénanalyysin ja tulosten kirjoittamisen syyskuun puoli-
valissa. Aika oli kuitenkin riittava, eika viivastyminen vaikuttanut tutkimustuloksen

luotettavuuteen vaan tehosti paneutumistani tutkimukseen entista syvemmin.

Tutkimuksen luotettavuuteen kiinnitin huomiota koko tutkimusprosessin ajan. Pyrin
ennakoimaan mahdollisia ongelmia perehtymélld asioihin etukateen. Suhtautumalla
kriittisesti ja kyseenalaistamalla omaa toimintaani tutkimusprosessin aikana pyrin
rehellisyyteen ja siihen, ettd haastateltavien &ani kuuluu tutkimuksessa kautta linjan.

Laadullisessa tutkimuksessa haastateltavien méaara ei ole ratkaiseva tekija, silla tut-
kimuksessa pyritddn ymmartdmaan jotakin tapahtumaa syvallisemmin tai etsimaan
uusia teoreettisia nékokulmia tapahtumiin ja ilmidihin. Jo muutamaa ihmist4 haastat-
telemalla saadaan merkittavaa tietoa tutkittavasta ilmiosta. (Hirsjarvi & Hurme 2001,
59.) Téssa tutkimuksessa haastateltiin viittd omaishoitajaa, joilla kaikilla on useita
vuosia kestdnyt kokemus tutkittavasta ilmiostd. Tutkimustulosta ei voida yleistada
koskemaan kaikkia omaishoitajia. Tulokset antavat kuitenkin viitteitd siit4, mita

muistisairasta puolisoaan hoitavat omaishoitajat kokevat ja tuntevat.

7.2 Tutkimustulosten tarkastelu

Tamén tutkimuksen mukaan omaishoitajan kokemat Kielteiset tunteet ovat tunteita,
jotka omaishoitaja kokee padasiassa psyykkisesti kuluttavana. Aikaisempiin tutki-
muksiin verrattuna tutkimustuloksista 16ytyy seka yhtenevaisyyksia ettd eroavaisuuk-

sia. Liitteessd 12 on luettelo eri tutkimuksissa esiintyneisté Kielteisista tunteista.

Jylha, Salonen, Maki ja Hervonen (1996) tutkivat omaisen asemaa hoitajana seka

omaisten kasityksia terveydenhuollon toiminnasta ja laitoshoidosta. Tutkimusaineis-
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tona olivat omaishoitajien kirjoittamat vapaamuotoiset kirjeet. He tarkastelivat tut-
kimuksessaan myos aviopuolisoiden tunneilmaisuja. Erilaisia kielteisid tuntemuksia
ja kokemuksia oli yhteensa 37, joista kaikkiaan mainintoja 128. Tuloksissa erottuvat
selkeésti raskaus, syyllisyydentunne + huono omatunto ja vasymys. Tulokset poik-
keavat omasta tutkimustuloksestani, silla ensimmaisend omassa tutkimuksessani ol-
lut vaikeus on sijalla 13. Syyllisyys + huono omatunto on tutkimuksessani sijalla 8 ja

vasymys sijalla 5 (seké psyykkinen etta fyysinen).

Jylha ym. pohtivat tutkimuksessaan my0s mitd eroa on naisten ja miesten valisissa
tunneilmaisuissa. He huomioivat ettd naiset ovat valmiimpia kertomaan haastatteli-
joille ongelmistaan ja tunteistaan. Naisten oli myds helpompi kertoa kielteisista tun-
teista. Tekemissani haastatteluissa tulin samaan tulokseen. Naiset kayttavéat kielteisia
tunneilmaisuja monisanaisemmin ja rdvakammin, kun taas miehet hillitsevat tun-

teidensa ilmaisua ja pohtivat tarkemmin milld sanoilla tunteitaan kuvailee.

Sivosen (1997) tutkimuksesta ilmenee, ettd aviomiehet kokevat omaishoitajana ole-
misen kokonaisuudessaan raskaana. Aviomiehet joutuivat kantamaan vastuun kaikis-
ta asioista yksin roolijaon muuttuessa aviovaimon sairauden myot4. Tdman opinnéy-
tetyon tuloksista selviaa, ettd raskaus on yksi eniten kuormittavia tunteita. Sen edelle
menevat vaikeus, ikava + kurja tunne + mielipaha sekd kauheuden kokemus. Rooli-
jaon my6ta myos tassa tutkimuksessa miehet opettelivat kodinhoitoa ja ruoan valmis-

tamista.

Krdgerin (2001) tutkimuksessa omaishoitajien elaménlaadusta selvisi dementoitu-
neen hoitamisen vaikeus, erityisesti silloin kun hoidettava kayttaytyy aggressiivisesti
tai syyttelevasti. Aggressiivisuus ja puolison taholta tulevat syytokset tulivat esiin

useita kertoja myos tassa tutkimuksessa.

Samankaltaisuutta tutkimustuloksista 16ytyi myods laékérien ja hoitajien suhtautumi-
sesta dementoituneeseen potilaaseen. Molemmissa tutkimuksissa tulee ilmi, ettd de-
mentoituneen potilaan ihmisarvoa ei kunnioiteta tai hanen tarpeitaan ei huomioida
tarpeeksi. Huomio on hélyttava siind mielessd, ettd aikaa tutkimuksien vélill4 on 15
vuotta. Dementoituvien maarén lisddntyminen tulevina vuosina tarkoittaa myos sité,

ettd yha useampi hoitotyodntekija kohtaa muistisairaita ihmisia tyosséan ja yhé use-
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ammin kadulla vastaan kavelee muistisairauteen sairastunut ihminen. Taltd pohjalta
omaishoitajien esittdma toive koulutuksista muistisairaan ihmisen kohtaamisesta on

ajankohtainen ja tarkeé.

Kirsin (2004) tutkimuksessa tuli esiin, ettd naisille hoitaminen on ominaista ja tuttua,
mutta dementiapotilaan hoidossa olevat erityispiirteet aiheuttavat ristiriitaisia tuntei-
ta. Naiskertojille tyypillisia negatiivisia tuntemuksia tuottivat dementiapotilaan hoi-
don heikko palkitsevuus sekd oman toiminnan vertaaminen hyvén hoidon normeihin.
Miehille joutuminen dementoituvan puolison hoitajaksi merkitsi astumista uudelle
elaménalueelle. Miesten kerronnassa korostuivat neuvottelut perinteisen miesidenti-
teetin ja uuden hoitoroolin vélilld&. Myds omassa tutkimuksessani naiset toivat esiin,
ettd puoliso on heiddn oma valintansa, jolloin hanen hoitamisensa tuntuu luonnolli-
selta. Miehille hoitajan asemaan asettuminen ei ollut niin luontevaa, vaan vaati

enemmaén sopeutumista tilanteeseen.

Saarenheimon ja Pietilan (2005) tutkimuksessa todettiin, ettd on hankalaa saada kési-
tystd omaishoitajien kokemasta tunneskaalasta. Kielteisistd tunteista puhumisen
omaishoitajat kokivat hankalaksi vieraan tutkijan kanssa. Kielteisten tunteiden ko-
kemisen tutkiminen ei ollut tassd tutkimuksessa varsinainen tutkimuksen kohde.
Omassa tutkimuksessani kielteisten tunteiden kasittely vaati luottamussuhteen syn-
tymistda omaishoitajan kanssa. Asiaa edesauttoi huolellinen valmistautuminen ja
omaishoitajien etukéateisinformointi tutkimuskysymyksistd. Haastattelun aikana ha-
vainnoin omaishoitajan tunteita ja véltin kysymyksia aihepiireistd, joista omaishoita-
ja ei ollut valmis keskustelemaan. Haastattelujen ilmapiiri oli lamminhenkinen ja

tunnepitoinen.

Tutkimukset, joissa on tutkittu ainoastaan Kielteisia tunteita eroavat toisistaan selke-
asti. Kun &idit kokevat eniten vadsymysta, raivoa, vihaa ja syyllisyyttd, kokevat isét
aggressiivisuutta, suuttumusta + raivoa, vastenmielisyyttd seka arsyyntymista + tur-
hautumista. Syomishéiriotd sairastavat kokivat ahdistusta, pelkoa, psyykkista pahaa
oloa ja masentuneisuutta. Vastaavasti tassd tutkimuksessa kielteisimmaét tunteet oli-

vat vaikeus, ikdavé + kurja tunne + mielipaha, kauheus ja raskaus.
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Néiden tutkimuksien perusteella voidaan paatelld, ettd eri tilanteissa ja sairaustaus-
toissa tai eri sukupuolta olevat ihmiset kokevat erilaisia kielteisia tunteita. T&sté seu-
raa, ettd kielteisten tunteiden kokemusta ei voida yleistdd koskemaan kaikkia ihmisia
kaikissa tilanteissa vaan tunteita tulisikin tutkia harkinnanvaraisen naytteen nako-

kulmasta.

7.3 Tutkimustulosten hyddynnettavyys ja jatkotutkimusaiheita

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd omaishoitajien kokemia kielteisia tun-
teita hoitaessaan dementoitunutta puolisoaan. Tutkimustuloksilla ei pyritd yleistetta-
vyyteen. Tutkimuksen tuloksia voivat hyddyntaa kuitenkin kaikki, jotka tydssaan tai
vapaa-ajallaan toimivat muistisairaiden ihmisten kanssa. Tutkimustulokset auttavat

my0Os omaishoitajien palveluiden ja tuen kehittdmisessé.

Terveydenhuollon ammattilaisten ja omaishoitajien vélille syntyi useita ristiriitatilan-
teita. Omaishoitajat kokivat, ettei heidan asiantuntemustaan hyoddynnetty puolison
hoidossa. Jatkotutkimusaiheena olisi mielenkiintoista selvittdd, miten yhteisty6ta ter-
veydenhuollon ammattilaisten ja omaishoitajien vélilla voitaisiin kehittad niin, etta

omaishoitajat kokisivat olevansa tarkea osa muistisairaan potilaan hoitoketjua.

Tama opinndytetyo tehtiin Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:lle. Tuloksia tullaan hyo-
dyntdmaan Muistiyhdistyksen toimintaa kehitettdessd. Omaishoitajat kokevat saa-
vansa suurinta apua ja tukea tunteidensa kasittelemiseen vertaistukiryhmdssa. Ryh-
man jasenet tietdvat mista puhuvat ja ymmartavat toisiaan kokemustensa perusteella.

He eivat tuomitse ja ryhmaldaisille uskaltaa kertoa asioista niiden oikealla nimell&.

Omaishoitajat pitivat tarkeand vertaistukiryhmistd tiedottamista, jotta uudet omais-
hoitajat saavat tukea mahdollisimman nopeasti. Tarkedksi koettiin toiminta, jossa
omaishoidettavalle saisi hoitajan kotiin. Hoitajan tulisi olla perehtynyt muistisairauk-
siin ja olisi tdrke&a, ettd sama hoitaja kévisi saannollisesti. N&in omaishoitajalle
mahdollistuisi asioiden hoitaminen tai pieni virkistyshetki ilman huolta hoidettavan

parjadmisesta. Tama tukisi oleellisesti omaishoitajan omaa jaksamista.
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Omaishoitajat joita haastattelin tassa tutkimuksessa, olivat I0yténeet itselleen sopivia
keinoja selviytya haasteellisista tilanteista. Erds haastateltava totesi kupin nurin men-
nessd painuvansa pihalle ja heittelevansa 15 kottikarrykuormaa mursketta tai multaa
pihamaalla saadakseen olla hetken yksin ja purkavansa pahan olon raskaaseen, fyysi-
seen tyohon. Toinen haastateltava kertoi tayttdvansa ristikoita, jolloin kaikki muut

asiat unohtuvat vahaksi aikaa.

Muistisairasta puolisoaan hoitava omaishoitaja toimii ajoittain voimiensa aarirajoilla.
Kun viimeiset voimat loppuvat, epétoivo ja yksindisyys valtaa mielen, apua ei jaksa
hakea eika sita silla hetkelld kukaan tarjoa niin seuraukset voivat olla kohtalokkaat.
Jatkotutkimusaiheena nakisin tarkedna tutkia omaishoitajien ja dementoituneiden

omaishoidettavien vélilla tapahtuvaa kaltoinkohtelua.

Kaltoinkohtelulla tarkoitetaan tahallista idkkddn kehoa, persoonaa tai omaisuutta
loukkaavaa kayttaytymistd ja karsimyksen aiheuttamista. Kaltoinkohtelu voi olla
fyysistd, kuten Kivun tai vamman tuottamista, pakottamista tai sitomista tai se voi
olla psyykkista henkisen kivun, tuskan, ahdistuksen tai hddan aiheuttamista. Psyyk-
kistd kaltoinkohtelua on myds mitatdinti, painostus, uhkaaminen ja loukkaaminen.
Taloudellinen kaltoinkohtelu pitaa sisallaén taloudellista hyvaksikayttoa, kiristamis-
t4, pakkomyyntia ja varastamista. Kaltoinkohtelua on seksuaalinen hyvaksikaytto tai
hengellisten oikeuksien rajoittaminen. (Isola & Backman 2005, 95; Kalliomaa-Puha
2007, 242; Kiveld & Vaapio 2011, 135-136.)

7.4 Lopuksi

Opinndytety6 on laajuudeltaan 15 opintopistettd, mik& tarkoittaa kdytanndssa 400
tuntia opiskelijan tekemad ty6ta. Tuntim&ara vaikuttaa suurelta, mutta tyota tehdessa
tunnit hupenevat nopeasti. Tyon jokainen vaihe vaatii aikataulutusta ja suunnitelmia
tyon etenemiseksi. Epavarmuus ja onnistumisen kokemukset kulkevat matkakump-

paneina koko tyon ajan.

Tama opinndytetyd on syventanyt tietojani niin omaishoitajuudesta kuin muistisai-

raan ihmisen kohtaamisesta. Sain kulkea pienen matkan omaishoitajan rinnalla haas-
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tatteluja tehdessani ja palata néihin hetkiin litteroinnin ja sisélldnanalyysin kautta.
Loysin vastaukset tutkimuskysymyksiini ja sain paljon enemman.

”Se hymy ja katse antaa voimaa, se on se kiintymys sellanen.”

Omaishoitajien tekemé ty0 on yhteiskunnallisesti merkittavaa. Viela merkittdvampaa
se on kuitenkin omaishoidettaville, jotka saavat mahdollisuuden asua kotonaan yh-
dessa puolisonsa kanssa. Omaishoitajat ja L&heiset — Liitto on vuonna 2004 julkais-

sut omaishoidon 10 teesi& (liite 13). Olkoon namé teesit meille kaikille ohjenuorana.
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LITE 1

Hei omaishoitaja!

Opiskelen Satakunnan ammattikorkeakoulussa Porissa vanhustydn koulutusohjel-
massa. Opintoni alkavat olla loppusuoralla, eli minun olisi tarkoitus valmistua jouluna

2011 geronomiksi eli vanhustydn asiantuntijaksi.

Nyt aloittelen opinnaytety6tani, johon toivon Teiddan apuanne. Opinnaytetyoni tarkoi-
tuksena on tutkia, miten omaishoitajat kokevat kielteiset tunteet hoitaessaan muistisai-
rasta laheistddn. Tunteet, niin hyvat kuin huonot, kuuluvat meidan jokaisen arkipai-
vaan. Omaishoitajana teette arvokasta tyota ja toivon, ettd Teilld on mahdollisuus osal-

listua tutkimukseeni.

Tutkimukseni tarkoituksena on selvittaa:
- Mita kielteisia tunteita omaishoitaja kokee hoitaessaan muistisairasta laheis-
taan?
- Missa tilanteissa omaishoitaja kokee kielteisia tunteita?
- Milta kielteisten tunteiden kokeminen tuntuu omaishoitajasta?
- Miten omaishoitaja itse kasittelee omia kielteisia tunteitaan?

- Mitd apua omaishoitaja toivoo saavansa kielteisten tunteiden kasittelyyn?

Teen opinnaytetyotani yhteistydssa Pirkanmaan Muistiyhdistyksen kanssa. Kunta-
koordinaattori Toni Leander toimii yhdyshenkilona tutkimuksessani. Teen tutkimuk-
sen haastattelemalla omaishoitajaa joko héanen kotonaan tai toivomassaan paikas-
sa. Haastattelussa saadut tiedot kasittelen nimettdémé&na eika henkildllisyytenne pal-
jastu missdan vaiheessa ulkopuolisille. Saatuani yhteystietonne otan yhteytta so-
piakseni haastattelun ajankohdasta. Halutessanne voitte ottaa myds minuun yhteyt-
ta tutkimukseen liittyvissa kysymyksissa tai halutessanne sopia haastattelun ajan-
kohdasta.

Ystavallisin terveisin
Teija Suuniittu
puh. XXX XXX XXXX

teija.suuniittu@student.samk_fi




LIITE 2

HAASTATTELULOMAKE

Taustatiedot
1. Omaishoitajan sukupuoli 1. [ nainen 2. [ mies

2. Omaishoitajan syntyméavuosi

3. Omaishoidettavan syntymavuosi
5. Asutteko

1. [0 samassa taloudessa 2. [ eri taloudessa, valimatkaa km

3. [ omaishoidettava on siirtynyt laitoshoitoon vuonna

4. [1 omaishoidettavalla on saanndélliset intervallijaksot,

miten jarjestetty

5. O omaishoidettava on kuollut vuonna

7. Omaishoitotilanteen kesto vuotta

8. Omaishoidettavan diagnoosi

1. O Alzheimerin tauti 2. [ Vaskulaarinen

3. [ Lewyn kappale- dementia 4. [1 muu, mika

9. Diagnoosi on vuodelta

10. Oireiden kesto ennen diagnoosia vuotta

11. Dementian vaikeusaste 1. [ lieva 2. [ keskivaikea 3. [ vaikea



LITE 3

TEEMAHAASTATTELUN AIHEET:

- Muistisairauden alku

- Diagnoosin saaminen

- Muistisairauden aiheuttamat muutokset

- Kaytosoireet

- Parisuhde

- Oman elaman muutokset laheisen sairauden myéta

- Omaishoitajana toimiminen



LIITE 4

AINEISTOLAHTOISEN SISALLONANALYYSIN ETENEMINEN

Haastattelujen kuunteleminen ja aukikirjoitus sana sanalta

Pelkistettyjen ilmausten etsiminen ja alleviivaaminen

N

Pelkistettyjen ilmausten listaaminen

Samankaltaisuuksien ja erilaisuuksien etsiminen pelkistetyista
ilmauksista

.

Pelkistettyjen ilmauksien yhdistaminen ja alaluokkien muodostaminen

-

Alaluokkien muodostaminen ja ylaluokkien muodostaminen niista

—~—

Ylaluokkien yhdistaminen ja kokoavan kasitteen muodostaminen

(Tuomi & Sarajarvi 2006, 111.)



LITES

ESIMERKKI AINEISTOLAHTOISESTA SISALLONANALYYSISTA

Tutkimuskysymys 1. Mitd kielteisia tunteita omaishoitaja kokee hoitaessaan muisti-
sairasta laheistaan?
Esimerkki aineiston redusoinnista eli pelkistamisesta

ALKUPERAISILMAUKSET PELKISTETTY ILMAUS

M4 suutuin niin paljon, mi ndin punasta | omaishoitajan suuttuminen
silmissé ja m&a muistan kun méaa tulin sii-
hen, méa potkin sita rappua, mun oli var-
vas kipee monta viikkoa.”

”Ei nukkunu 6ité ja niinku kuljeskeli pai- | esimerkki ihmetyksesta
kasta toiseen ja valilla kaatuili ja sitten taas
nousin nostaan ja siind vaan ihmettelin etta
tulisko tissd mitdén suvantovaihetta.”

”Ei mulla ollu niinku mitdan kasitysta en- tietdmattdmyys sairaudesta
nen kuin omalle kohdalle tAmmdnen sattu
ettd nimen oon kuullu mutta en o tienny
ettd mitd se tarkottaa.”

”Ja helposti tulee niitd itsesyytoksia, etta esimerkki syyllisyydesta
veinko liian aikaisin, veinko liian myohaén
ettd voiko olla koskaan se oikee aika.”

”’Se tulee niin hiipien ja hiljakseen jollain | esimerkki ihmettemisesté
lailla ettd ihmettelee kyll& joitain asioita
mitd tulee.”

M4 suutuin jo niin paljon, ettd mi aattelin, | omaishoitajan suuttuminen
ettd ma nostan syytteen.”

Esimerkki aineiston klusteroinnista eli ryhmittelysta

PELKISTETTY ILMAUS ALALUOKKA
omaishoitajan suuttuminen suuttumus
esimerkki ihmetyksesté ihmetys
tietdmattomyys sairaudesta tietdmattomyys
esimerkki syyllisyydesta syyllisyys

Esimerkki aineiston abstrahoinnista tunteista, joissa korostuvat fyysiset muutokset

ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA

suuttumus fyysiset piirteet tunteet, joissa korostuvat
fyysiset muutokset




Esimerkki aineiston abstrahoinnista tunteista, joissa korostuvat psyykkiset muutokset

ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA

ihmetys psyykKiset piirteet tunteet, joissa korostuvat
tietdmattomyys psyykKiset piirteet psyykkiset muutokset
syyllisyys psyykkiset piirteet

Aineiston abstrahoinnissa muodostettu yhdistava luokka;

Omaishoitajan kokemat Kielteiset tunteet hoitaessaan muistisairasta laheistaan

YLALUOKKA

PAALUOKKA

YHDISTAVA LUOKKA

fyysiset piirteet

tunteet, joissa korostuvat
fyysiset muutokset

psyykkiset piirteet

tunteet, joissa korostuvat
psyykkiset muutokset

omaishoitajan kokemat
Kielteiset tunteet hoitaes-
saan muistisairasta laheis-
taan




OMAISHOITAJIEN KOKEMAT KIELTEISET TUNTEET JA

ESIINTYMISMAARAT

LIITE 6

PSYYKKISYYS KOROSTUU FYYSISYYS KOROSTUU
vaikeus 47 | viha 11
ikdava + kurja tunne + mielipaha 39 | kiukku 6
kauheus 32 | aggressiivisuus 5
raskaus 25 | raivo 5
ihmetys 24 | pelko 4
vasymys + uupumus 23 | hermostuneisuus 3
pelko 18 | vasymys 2
syyllisyys + huono omatunto 16 | dkkipikaisuus 2
huoli + huolestuminen 14
itkuisuus 12
jarkytys + shokki 12
suru 11
epaily 10
harmi + ottaa aivoon + sieppaa 8
hapead + nolous + noyryytys 8
saikahdys + pelastyminen 8
tietamattémyys + epatietoisuus 8
ahdistus 6
katkeruus 6
epaluottamus 5
pettymys 5
arvostuksen puute + eriarvoisuus 4
masentuneisuus 4
saali 4
kateus 3
haluttomuus 2
kiire 2
avuttomuus 1
inhimillisyyden puute 1
epatoivo 1
epavarmuus 1
onnellisuuden ja ilon puute 1
naisellisuuden puute 1
rauhattomuus 1
riittamattomyyden tunne 1
yht. | 35/364 yht. 8/38




LITE 7

ESIMERKKI AINEISTOLAHTOISESTA SISALLONANALYYSISTA

Tutkimuskysymys 2. Missé tilanteissa omaishoitaja kokee kielteisia tunteita?
Esimerkki aineiston redusoinnista eli pelkistamisesta

ALKUPERAISILMAUKSET

PELKISTETTY ILMAUS

”Kyllad ndd on semmosia kauheuksia et kun
tosiaan lakataan vallan puhumasta, se on
aikamoista, se on raskasta valill4”

puhumattomuus puolison taholta

”’se kiukku tuli kun ei saanu aikaseks enda
ei ollu alotekykya, ei ollu keskittymisky-
kya”

puolison kiukku
puolison aloitekyvyttomyys
puolison keskittymiskyvyn puute

et siin el ollu mitddn kontrollia siini os-
tamisessa”

puolison rahan kaytté

’se oli niin kiukkua ja raivoo tdynni kun
me tultiin kotioki et se uhkas et se rupes
sanoo sillai ettd hdn menee hyppaan jar-
veen”

puolison kiukku
puolison raivo
puolison uhkailu

”pikku hiljaa semmonen kankeus kun yri-
tettiin vahan kayda tansseissa ni sitten taas
tansseissakin se pydriminen oli pahasta”

puolison kankeus

’se kdvi paélle kuin yleinen syyttéja, ettid
kaikilla mahdollisilla keinoilla”

puolison vakivaltaisuus

“hyvin paljon pukemiset rupee oleen niin
ettd md joudun auttamaan”

puolison pukemisen vaikeus

sit hin voi sanoa jotakin mitd joku toinen
ei kasitd, ei nyt loukkaavasti valttamatt,
mutta kun semmosta persoonamuutosta on
tapahtunut kuitenkin”

puolison persoonallisuuden muutos

Esimerkki aineiston klusteroinnista eli ryhmittelysta:

PELKISTETTY ILMAUS

ALALUOKKA

puolison aloitekyvyttomyys
puolison keskittymiskyvyn puute
puolison pukemisen vaikeus

toimintakyvyn muutokset

puolison rahan kéytto

muutos raha-asioiden hoitamisessa

puolison kiukku
puolison raivo

muutos tunne-eldméan kokemisessa

puolison kankeus
puhumattomuus puolison taholta

fyysiset muutokset

puolison uhkailu
puolison vakivaltaisuus

kayttaytymisen muutokset

puolison persoonallisuuden muutos

psyykkiset muutokset




Esimerkki aineiston abstrahoinnista;

ALALUOKKA

YLALUOKKA

PAALUOKKA

toimintakyvyn muutokset
fyysiset muutokset
muutos raha-asioiden hoi-
tamisessa

toiminnan muutokset

muutos tunne-elamén ko-
kemisessa
psyykkiset muutokset

henkiset muutokset

kayttdytymisen muutokset

kaytoshairiot

puolison muistisairauden
aiheuttamat tilanteet

Aineiston abstrahoinnissa muodostettu yhdistava luokka:

Tilanteet, joissa omaishoitaja kokee kielteisia tunteita

YLALUOKKA

PAALUOKKA

YHDISTAVA LUOKKA

toiminnan muutokset
henkiset muutokset
kaytoshairiot

puolison muistisairauden
aiheuttamat tilanteet

tilanteet, joissa omaishoi-
taja kokee kielteisia tun-
teita




LIITE 8

TILANTEET, JOISSA OMAISHOITAJA KOKEE KIELTEISIA TUNTEITA

PUOLISON MUISTISAIRAUDESTA AIHEUTUVIA TILANTEITA

kayttdytymisen muutos ennen diagnoosia

diagnoosin saaminen

kaytosoireet

arjen sujumattomuus

toimintakyvyn muutokset, taitojen katoaminen

nukkumisvaikeudet

roolijaon muutos

sosiaalisen elaman kapeutuminen

jatkuva kiinniolo, sitovuus

omien ja yhteisten harrastusten loppuminen

muuttuneet tulevaisuuden suunnitelmat

vastuu asioiden hoitamisesta

sairauden eteneminen

alkoholin kéyttd

OMAISHOITAJASTA ITSESTAAN JOHTUVIA SYITA

kaytos

luonne

vasymys

nukkumisvaikeudet

oma sairaus

TERVEYDENHUOLLON AMMATTILAISTEN TOIMINTA

toiminta ensiavussa

toiminta laitoshoidossa

l1adkarin toiminta

hoitajien toiminta

YMPARISTOSTA AIHEUTUVAT SYYT

omaiset ja ystavat

olosuhteet kotona, esim. raput




LITE9

ESIMERKKI AINEISTOLAHTOISESTA SISALLONANALYYSISTA

Tutkimuskysymys 3. Milta kielteisten tunteiden kokeminen tuntuu omaishoitajasta?
Esimerkki aineiston redusoinnista eli pelkistamisesta

ALKUPERAISILMAUKSET

PELKISTETTY ILMAUS

”Kylld musta tuntu ihan kauheelta ne
mun omat tunnot, minkélaisia tunteita
ma kivin 1dpi.”

tuntuu kauhealta

”Ja méa silld sanallisella piiskallani si-
veltelin ja se tuntu kylla tosi pahalta.”

tuntuu pahalta

”Joskus niinku aatteli ettei ikind olis pi-
tany sanoo etta kuolisit pois, se oli niin
kauheeta, se mua pitkan aikaa oikein
piinas ja kiusas ja maa aattelin, etta
kuinka ma voin sanoo tollai.”

tuntuu kauhealta
tuntuu piinaavalta
omaishoitajan ihmettelya sanomisestaan

M4 en niinku itte hyvéiksyny sitd vihan
tunnetta ettd ma aattelin ettd mun tarttis
jollain muulla konstilla eika aina talla
kauheen vihan purkauksella ettd mun
tarttis jollain konstilla oppia sopeutuun
sillai jotenki.”

ei voi hyvaksya vihan tunnetta
oppia purkamaan vihan tunne
oppia sopeutumaan tilanteeseen

Esimerkki aineiston klusteroinnista eli ryhmittelysta

PELKISTETTY ILMAUS ALALUOKKA
tuntuu kauhealta tunteen kokeminen
tuntuu pahalta vaikeus hyvaksya

tuntuu piinaavalta
ei voi hyvaksya vihan tunnetta

omaishoitajan ihmettelyd sanomisestaan
oppia purkamaan vihan tunne
oppia sopeutumaan tilanteeseen

omaishoitajan keino kohdata tunne

Esimerkki abstrahoinnista kielteisten tunteiden kokemisessa ja toimintatavassa

ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA
tunteen kokeminen omaishoitajan oma reaktio | tunnekokemus
vaikeus hyvaksya Kielteisista tunteista

omaishoitajan keino koh- | omaishoitajan tapa toimia | toimintatapa
data tunne

Aineiston abstrahoinnissa muodostettu yhdistava luokka:
Kielteiset tunteet omaishoitajan omana kokemuksena

YLALUOKKA

PAALUOKKA

YHDISTAVA LUOKKA

omaishoitajan oma reaktio
kielteisista tunteista

tunnekokemus

Kielteiset tunteet omais-
hoitajan omana kokemuk-

omaishoitajan tapa toimia

toimintatapa

sena




LIITE 10

ESIMERKKI AINEISTOLAHTOISESTA SISALLONANALYYSISTA

Tutkimuskysymys 4. Miten omaishoitaja kasittelee itse omia kielteisia tunteitaan?
Esimerkki aineiston redusoinnista eli pelkistamisesta

ALKUPERAISILMAUKSET

PELKISTETTY ILMAUS

”Se ladkari sano mulle sillon se neurolo-
Qi ettd ota tad mielialaldéke nyt kayt-
t606s."

keskustelu ladkéarin kanssa
mielialalddkkeen aloittaminen

”Et mulle on se tiedon hakeminen ollu
tosi tirkeetd.”

tiedon hakeminen

Sain hillittyd itteni kun 1dhdin heti pois
tilanteesta.”

tilanteesta pois lahteminen

”Taila kotonakin joskus kun aatteli ettd
mikaan ei menny, mikaan ei onnistunu
vaikka olis ollu pakko mennd, ni mé jos-
kus sanoin nii pahasti ettd joka kerta ma
pyysin aina anteeks.”

pyytamaélla anteeksi

”Tuolla kyldllakin uskallan puhua sem-
mostenkin uusien ihmisten kans.”

keskustelu vieraiden ihmisten kanssa

”On ollu aika rankkaa mutta onneks on
toi ystavapiiri ja vertaistuki ja sit ma oon
ollu Kelan kuntoutuksessa.”

keskustelu ystavien kanssa
osallistuminen vertaistukeen
osallistuminen Kelan kuntoutukseen

M3 en olis pystyny eldd jollen ma olisi
ensin opetellu ittelleni anteeks antamaan,
koska vaarinhén jokainen jossain vai-
heessa eldmai.”

opettelemalla antamaan itselleen anteek-
Si

Esimerkki aineiston klusteroinnista eli ryh

mittelysta

PELKISTETTY ILMAUS

ALALUOKKA

keskustelu laakéarin kanssa
keskustelu vieraiden ihmisten kanssa
keskustelu ystévien kanssa
osallistuminen vertaistukeen
osallistuminen Kelan kuntoutukseen

keskustelu tunteista

mielialaladkkeen aloittaminen

mielialalaakitys

tiedon hakeminen

tieto muistisairaudesta

tilanteesta pois lahteminen

lahteminen

pyytamaélla anteeksi
opettelemalla antamaan itselleen anteek-
Si

anteeksianto




Esimerkki aineiston abtrahoinnista sosiaalisen tuen saamisessa

ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA

keskustelu tunteista vuorovaikutus sosiaalinen tuki

Aineiston abstrahoinnissa muodostettu yhdistava luokka:
Omaishoitajan tapa késitella kielteisia tunteita

YLALUOKKA PAALUOKKA YHDISTAVA LUOKKA

vuorovaikutus sosiaalinen tuki omaishoitajan tapa kési-
tella kielteisia tunteita
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ESIMERKKI AINEISTOLAHTOISESTA SISALLONANALYYSISTA

Tutkimuskysymys 5. Mit4 apua omaishoitaja toivoo saavansa Kielteisten tunteiden

kasittelyyn?

Esimerkki aineiston redusoinnista eli pelkistdmisesta

ALKUPERAISILMAUKSET

PELKISTETTY ILMAUS

M4 sain sieltd ystdvid, méa sain tukee ja sillon
kun ma sinne menin, ma sanoin ettad timmosta
ma oon kaivannu.”

ystavien saaminen
henkisen tuen saaminen

”Joka piiva oli luentoja ja oli erilaisia liikunta-
juttuja ja kaikista asioista sielld luennoitiin, oli
psykolookia ja oli ravintoterapeuttia ja oli fy-
sioterapeuttia ja kaikennakosta siellé jotka piti
esityksid meille.”

tiedon saaminen eri ammattiryh-
milta
osallistuminen ryhmatoimintaan

M4 piddn kylld ddrimmdisen tarkednd timmo-
sen vertaistukiryhmaén, etta siella voi sitten
purkaa itteensa jos haluaa ja se on kylla minus-
ta adrettoman tarkea asia, se on yks tarkeem-
pid, padsee viahin kotoa pois.”

itsensé purkaminen
kotoa pois padseminen

”Omaiset ja ldaheiset-liitolla on néitd 5 pdivan,
joissa on joku pieni omakustannusjuttu, niita

on ympari Suomee kans, mé oon yhella sem-

mosella ollu ja se on kans hyva.”

hyvan kokemuksen saaminen

”Kylldhén siind menee varmaan semmonen
muutama kuukausi semmosessa sumussa ettei
niinku tavallaan ymmarra mistaan mitéan et
sillon olis hyva kun olis joku asiantunteva ih-
minen kun nythan on néita muistihoitajia ja
muita ettd paasis heti semmosen tyko ja se ker-
tois ja antais tietoo et se olis hirveen hyvi.”

tuen saaminen asiantuntijalta
tiedon saaminen

’Ma lahdin sitten hakeen apua ettd mé olin pa-
riin otteeseen kyll& mulla oli niin kauhea olo
sitten ettd mé& olin semmonen ma en halunnu
olla ja sitten kun mé& en voinu ittelleni mitaan
kun se kuppi kaatu.”

avun saaminen ammattiauttajalta




Esimerkki aineiston klusteroinnista eli ryhmittelysta

PELKISTETTY ILMAUS

ALALUOKKA

ystévien saaminen
henkisen tuen saaminen

tiedon saaminen eri ammattiryhmilta
osallistuminen ryhméatoimintaan

itsensé purkaminen
kotoa pois paaseminen

hyvan kokemuksen saaminen

seen

osallistuminen vertaistukiryhmaan
osallistuminen Omaishoitajat ja
Laheiset- liiton kuntoutukseen
osallistuminen Kelan kuntoutuk-

tuen saaminen asiantuntijalta

avun saaminen muistihoitajalta

tiedon saaminen
avun saaminen ammattiauttajalta

avun hakeminen laakarilta
avun saaminen terapeutilta

Esimerkki aineiston abstrahoinnista:

ALALUOKKA

YLALUOKKA

PAALUOKKA

osallistuminen vertaistuki-
ryhmaan osallistuminen
Omaishoitajat ja Laheiset-
liiton kuntoutukseen
osallistuminen Kelan kun-
toutukseen

sosiaalisen tuen saaminen

sosiaalinen tuki

avun saaminen muistihoi-
tajalta
avun hakeminen ladkarilta

tiedon saaminen

tiedollinen tuki

avun saaminen terapeutil-
ta

psyykkisen tuen saaminen

psyykkinen tuki

Aineiston abstrahoinnissa muodostettu yhdistava luokka:

omaishoitajan toivoma apu kielteisten tunteiden késittelyyn

YLALUOKKA

PAALUOKKA

YHDISTAVA LUOKKA

sosiaalisen tuen saaminen

sosiaalinen tuki

tiedon saaminen

tiedollinen tuki

psyykkisen tuen saaminen

psyykkinen tuki

omaishoitajan toivoma
apu kielteisten tunteiden
késittelyyn




KIELTEISET TUNTEET ERI TUTKIMUKSISSA
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OMA TUTKIMUS OMAISTEN AITIEN ISIEN §Y(")MISHAIRI-
KOKEMUKSIA KIELTEISET KIELTEISET OISTEN
ELAMASTA TUNTEET TUNTEET KIELTEISET
DEMENTIAPOT. TUNTEET
KANSSA
vaikeus raskaus vasymys aggressiivisuus ahdistus
ikdva + kurja tunne | syyllisyys + raivo suuttumus + raivo | pelko
+ mielipaha huono omatunto
kauheaa, karmaise- | vasymys viha vastenmielisyys psyykkinen paha
vaa olo
raskaus pelko syyllisyys arsyyntyminen + | masentuneisuus
turhautuminen
vasymys + voimat- | suru masennus syyllisyys + arsytys
tomuus + uupumus hépeé
ihmetys masentuneisuus | haped riittdmattomyys + | kiukku
epavarmuus +
heikkous
pelko tuska pelko viha hallinnan tunteen
menetys
syyllisyys + huono | ikdva huoli pettymys syyllisyys
omatunto
huoli uupumus ahdistus seksuaalisuus +
kiihottuminen
itkuisuus katkeruus anteeksianto
jarkytys + shokki + | yksindisyys artymys
jarkyttavaa
suru ahdistus stressi
viha vaikeata yksindisyys
epéily saéli inho
harmi + ottaa ai- pahan tunne suru
voon + siepata
hépeé + nolous + kaipaus pettymys
noyryytys
séikahdys avuttomuus + epéatoivo
neuvottomuus
tietdméattomyys, jarkytys riittdméattomyyden

epétietoisuus

tunne

ahdistus velvollisuuden aggressiivisuus
tunne

katkeruus h&ta uupumus

aggressiivisuus hermostuttavuus

Kiukku itkuisuus

epéluottamus

toivottomuus

raivo

epéoikeuden-
mukaisuus




pettymys tyhjyys

arvostuksen puute, | murhe

eriarvoisuus

masentuneisuus lohduttomuus

saali sopeutumis-
vaikeudet

hermostuneisuus harmi

kateus epaonnisuus

haluttomuus kiukkuisuus

Kiire Kirpaisu

akkipikaisuus tyrmistyminen

avuttomuus turhautuminen

inhimillisyyden kurjuus

puute

epétoivo hépeé

epavarmuus huoli

onnellisuuden ja

ilon puute

naisellisuuden puu-
te

rauhattomuus

riittaméattdmyyden
tunne
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Omaishoitajat ja Laheiset -Liitto 2004
Omaishoito — eldmantapa, haaste ja mahdollisuus

Omaishoidon kymmenen teesid

1. Omaishoidolle on annettava sille kuuluva arvo
Yhteiskunnan on estettivda omaishoitajien syrjaytyminen.

e On tunnustettava, etta Suomi ei selviydy ilman omaishoitoa.
e Omaishoito ei saa olla pelkistaan laitoshoidon vaihtoehto.
o Omaishoitajia on kohdeltava tasa-arvoisesti.

2. Omaishoitotilanteet on tunnistettava

Viranomaisten on oltava herkkid havaitsemaan omaishoidon rajat ja mahdolli-
suudet.

o Heti kun hoitosuhde on syntynyt, viranomaisten on tarjottava omais-
hoitoa tukevia palveluja.

o Kaikkia omaishoitosuhteita varten on tehtava yksildllinen hoito- ja pal-
velusuunnitelma.

o Kun omaishoito kdy hoitajalle ylivoimaiseksi, on hoidettavalle jarjestet-
tava hoitopaikka.

3. Jokaiseen omaishoitosuhteeseen on kohdistettava oikeanlaista tukea

Tuen ja palvelujen maaraa on kasvatettava hoidon sitovuuden ja vaativuuden
mukaan.

o Tyossdkayvien omaishoitajien hoitoa tarvitseville ldheisille on tarjottava
riittavasti paivahoidon vaihtoehtoja.

o Erityistd hoivaa ja huolenpitoa tarvitsevan lapsen vanhempia on koh-
deltava omaishoitajina.

o ldkkaiden puolisoiden erityistarpeet on otettava huomioon.

4. Omaishoito on osa kotihoidon kokonaisuutta
Hoito- ja palvelusuunnitelmaa on saanndéllisin valein tarkistettava.

e Omaishoidon onnistumiseksi on annettava riittavasti apuvalineita ja
hoitotarvikkeita.

« Kotiin on jarjestettava kotihoitoa tukevia palveluja.

o Kuntien on varauduttava lyhyt- ja pitkaaikaishoidon antamiseen hoi-
dettavalle.



5. Omaishoitajille on tarjottava tietoa, koulutusta ja ohjausta

Kuntien, seurakuntien ja jarjestojen tulee toimia yhteistyossa omaishoitajien
tukemiseksi.

e Perheitd on tuettava tunnistamaan, milloin normaali perhesuhde muut-
tuu omaishoitosuhteeksi.

o Omaishoitajille on tarjottava helposti saatavaa, selkeda tietoa oikeuksis-
ta ja palveluista.

o Koulutuksen ja ohjauksen pitaa olla yksilollista ja kuhunkin omaishoi-
don vaiheeseen soveltuvaa.

6. Omaishoitajien terveydesta ja toimintakyvystd on huolehdittava

Ammattilaisten tulee aktiivisesti seurata omaishoitosuhteessa elavien henki-
l6iden terveydentilaa.

e Omaishoitotilanteiden selvittamiseksi ikddntyvien perheiden tulee saa-
da palveluohjausta.

o Omaishoitajille on jarjestettava saannollisia terveystarkastuksia.

o Omaishoitajille on tarjottava mahdollisuus toimintakyvyn yllapitami-
seen ja kuntoutukseen.

7. Omaishoitajilla tulee olla oikeus sadnnolliseen vapaaseen
Yksilollisia tilapaishoidon vaihtoehtoja on kehitettava.

o Omaishoitajien jaksaminen on turvattava loman ja vapaan avulla.

o Vapaata on jarjestettdva hoitajan yksilollisten toiveiden ja tarpeiden
mukaan.

o Kotona tehtavaan tilapaishoitoon on koulutettava sijaishoitajia.

8. Omaishoitajalla on oltava mahdollisuus vertaistukeen

Viranomaisten on kannustettava omaishoitajia osallistumaan paikkakunnalla
toimiviin vertaisryhmiin.

o Omaishoitajat tarvitsevat toisiaan, vaikka heidan hoitosuhteensa ovat
erilaisia.

o Omaishoitajan yksilollisyytta ja omaa elaimankatsomusta on kunnioitet-
tava.

e Omaishoitajien hiljainen tieto” on otettava tdaydesti kayttoon myos
suunnittelussa.



9. Hoitosuhde on ihmissuhde

On tarkeas, etta seka hoitajan ettd hoidettavan arkieldmaa ja itsetunnon sai-
lymistd tuetaan.

o Hoitosuhteessa pitaa olla tilaa my6s ihmissuhteelle.

o Toisistaan huolehtivia idkkaita pariskuntia ei saa jattaa yksin.

e Vammaisten lasten vanhemmilla on oikeus vanhemmuuteen ja aikui-
seen parisuhteeseen.

10. Omaishoitajalla on oikeus omaan elamadn

Omaishoito on eldmantapa, haaste ja mahdollisuus. On muistettava, etta hyva
omaishoito ei saa olla itsestadnselvyys eika se edellyta uhrautumista.

e Hoitaminen ei saa olla omaishoitajan ainoa elamansisalto.

» Riippuvuussuhteen sitovuutta on lievennettdva tukemalla hoitajan jak-
samista.

e Omaishoitajalla on oikeus lepoon, iloon ja hyvaan oloon.

Kuva: ClipArt



