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Tiivistelma

Opinniytetydémme oli osa Wieksi vie -hanketta. Omaishoitoa koskeva ja omaishoitajien kokemuksia esiin nosta-
va opinndytetyd antoi Y1i-Vieksin kyldyhdistykselle tirkedd tietoa nykyisessd ja suunnitellussa tulevassa hankkees-
sa tehtdvid kehittimisty6ti ajatellen. Asioiden kehittimiseen tarvitaan tietoa nykytilasta, esimerkiksi omaishoi-
toon liittyvistd epikohdista ja haasteista.

Opinnidytetydémme tarkoituksena oli selvittdd omaishoitajien kokemuksia omaishoitajana olemisesta. Opinniyte-
tydbmme tavoitteena oli saada kokemusperiisti tietoa omaishoidon kehittdmiseksi seké tuoda tietoa omaishoidon
luonteesta. Opinnidytetydmme tuotti tietoa omaishoidon luonteesta ja kehitystarpeista.

Opinniytetydbmme oli laadullinen eli kvalitatiivinen. Tutkimustehtivini oli selvittdd millaista on olla oman lapsen
omaishoitaja ja millaista tukea omaishoitajat ovat saaneet tai millaista tukea he kaipaavat. Aineistonkeruumene-
telmind kdytimme yksilohaastattelua ja paivikirjaa. Aineisto analysoitiin induktiivisella sisdllénanalyysilld. Ana-
lysoitavaa aineistoa kertyi 21 sivua litteroitua tekstia.

Opinniytetyon tuloksina omaishoito koettiin kokonaisvaltaisena ja sitovana. Omaishoitajien kokemuksia arjesta
olivat rutiininomaisuus, sitovuus, vahdittava, haastava ja oman elimaintilanteen hyviksyminen. Omaishoitajien
tukeen kuului lisdd hoitoapua, lisdd hoitopaikkoja, voimavarat, henkinen tuki, apuvilineet ja omaishoidon tuki.
Omaishoidon kehittimiseksi omaishoitajat toivoivat lisdapuja tiettyihin arkipdivaisiin asioihin seki lisaa lyhytai-
kaisia hoitopaikkoja Kuhmoon. Omaishoitajat kokivat hoitamisen kotona ajoittain raskaaksi ja he kaipaisivat apu-
ja tiettyihin arkipdiviisiin asioithin. Suurimpana haasteena avun saamiselle oli heiddn asuinpaikkansa sijaitseminen
kaukana palveluista. Apua he olisivat kaivanneet lumen luonnissa, tietyissd kotitdissd ja muutamaksi tunniksi lap-
sen perdin katsomisessa.
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SYMBOLILUETTELO



1 JOHDANTO

Lapsen saamiseen kuuluu vastuu lapsen hyvinvoinnista ja hoitamisesta. Enta jos lapsi ei syn-
nykddn terveend tal sairastuu vakavasti. Kenelld silloin on vastuu lapsen hoitamisesta kun
kaikki ei mene niin kuin pitéisi. Sairaan tai vammaisen lapsen vanhemman elimain kuuluvat
huolet lapsen terveydentilasta ja kehityksestd sekd mahdollisesta lapsen menettimisesta (Sa-
lonen 2010). Lapsen hoitaminen kotona on tirkedd, jotta perhe voisi eldd mahdollisimman
tavallista arkea sairaudesta huolimatta. Sairas lapsi vaatii jatkuvaa hoitoa ja huolenpitoa. Sai-
raus tuo my6s mukanaan lisikustannuksia, lddkari- ja sairaalakdynteji, lidkekustannuksia ja
kodin muutost6itd. Sosiaalipalvelut voivat jadda pienimmiltd sairailta tai vammaisilta lapsilta
ja naiden perheiltd saamatta. Useimmiten kunnissa katsotaan, ettd kaikki alle 3-vuotiaat ovat
sitovia hoidettavia, minki vuoksi palveluita ei tarjota eikd niitd saa valttimittd edes hakemal-

la.( Salonen 2010).

Omaishoidontuki muodostuu hoitopalkkiosta, vapaista ja palveluista. Omaishoidon tuen jir-
jestimisen vastuu on kunnalla, mutta tuen saaminen on mairirahasidonnainen. (Omaishoito
2013.) Tuen saaminen voi siis estyd maarirahojen takia vaikka se muuten kuuluisi saada. Tas-
sd opinndytetyossa tuomme esille omaa lasta hoitavien omaishoitajien kokemuksia sairaan

lapsen hoitamisesta sekéd millaista tukea he ovat saaneet ja millaista tukea he kaipaavat.

Taman hetkisessa taloustilanteessa, jossa hallitus on etsinyt sadstoratkaisuja, on omaishoita-
juus noussut esille. Laitoshoito maksaa A-studion kerddmien tietojen mukaan 258 euroa vuo-
rokaudessa kun taas omaishoito maksaa 18 euroa vuorokaudessa (Tapiola 2013). Helsingin
Sanomien (2014) haastattelussa Susanna Huovinen sanoi: ” omaishoitajien asema ja jaksami-
nen vaativat parannuksia”. Omaishoitajien asemaa pohtinut tyoryhmi on esittinyt, ettd
omaishoitajilla pitéisi olla subjektiivinen oikeus palkkioon, joka olisi samansuuruinen asuin-
kunnasta riippumatta seka heilld pitdisi olla laillinen oikeus vapaapiiviin. Poliitikkojen ratkais-

tavana on maksaako Kela vai kunta jatkossa omaishoitajien palkkion. (Savolainen 2014.)

Opinndytetyomme tarkoituksena on selvittdd ja kuvata vieksildisten omaa lastaan hoitavien
omaishoitajien kokemuksia. Kokemuksia kerdidmme omaishoitajille laadittujen paivikirjojen

avulla seki haastattelemalla. Tavoitteena on saada kokemusperiistd tietoa omaishoidon ke-



hittdmiseksi sekd tuoda tietoa omaishoidon luonteesta. Omaishoitoa koskeva ja omaishoita-
jien kokemuksia esiin nostava opinndytetyo antaa Yli-Vieksin kylayhdistykselle tirkeda tietoa
nykyisessa ja suunnitellussa tulevassa hankkeessa tehtivid kehittimisty6ta ajatellen. Asioiden
kehittimiseen tarvitaan tietoa nykytilasta, esimerkiksi omaishoitoon liittyvistd epakohdista ja
haasteista. Halusimme opinndytetyossi keskittyd lapsen omaishoitoon, koska organisaatio
antoi meille vaihtoehtoja asiakaskunnasta ja niisti meitd eniten kiinnosti oman lapsen hoito
ja omaishoidon tuen saaminen sairasta lasta hoidettaessa. Toisella meistd opinnaytetyon teki-
joista on pitkdaikaissairas lapsi, jonka hoitamiseen omaishoidon tukea ei Kajaanissa myon-

netty maarirahojen puuttumisen vuoksi.

Opinndytetyomme kehittdd omaa asiantuntijuuttamme hoitotyon asiakkuusosaamisen kautta
siten, ettd osaamme ohjata asiakkaita oikeiden palvelujen direlle seki terveyden edistimisen
kautta niin, ettd meilld olisi valmiuksia tunnistaa tukea tarvitseva asiakas seka tukea hinen
voimavarojaan. (Opetusministerié 2006, Ammattikorkeakoulusta terveydenhuoltoon, 63-67.)
Opinndytetydmme tuottamaa tietoa on mahdollista kiyttdd osana hoitotyon koulutusta. Sai-
raanhoitaja koulutuksessa olemme kisitelleet puolison omaishoitoa gerontologisessa hoito-
tyOssd pintapuolisesti. Vanhempi omaishoitajana ja pitkiaikaissairaan lapsen hoitamisesta

koulutuksessamme ei ole juurikaan ollut.



2 OMAN LAPSEN OMAISHOITAJA PALVELUIDEN AARELLA

Tarkastelemme opinnaytetydbmme teoreettisissa lahtokohdissa omaishoitoa, omaishoidon
tukea, sairasta lasta sekd vanhemman tuen tarvetta ja palvelujen saatavuutta taajama-alueen
ulkopuolelle. Lahtokohdista selvidd esiymmarryksemme omaishoidosta ja sairaan tai vam-
maisen lapsen hoitamisesta kaukana palveluista. Opinnidytetydmme tutkimusote on kvalita-
titvinen eli laadullinen, koska haluamme kerita tietoa aidoista tilanteista. Laadullisessa tutki-
muksessa tutkijan on hyvi miettid tutkimusprosessia ja analysointitapaa ennen aineiston ke-

raamistd (Tuomi & Sarajarvi 2002, 70-71).

2.1 Omaishoito

”Omaishoidolla tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilén hoidon ja huolen-
pidon jirjestimistd kotioloissa omaisen tai muun hoidettavalle laheisen henkilon avulla” (La-
ki omaishoidon tuesta 2005). Omaishoitotilanteessa sairaus, vammaisuus, auttaminen ja tu-
keminen sovitetaan osaksi perheen arkea. Tilloin molemmat sekd hoitaja, ettd hoidettava
tarvitsevat tukea arjessa selviytymiseen ja jaksamiseen. (Halmesmiki, Herranen, Jirnstedt,
Kauppi, Lamminen, Malmi, Pitkdnen, & Viisinen 2010, 7.) Omaishoitaja on henkild, joka
pitdd huolta perheenjisenestiin tai liheisestdan. Hoidettava ei selviydy arjestaan omatoimi-
sesti sairauden, vamman tai muun erityisen hoidon tarpeen aiheuttavasta syystd. Lain mukaan
omaishoitaja on hoitaja, joka on tehnyt omaishoitosopimuksen omaisensa hoitamisesta kun-

nan kanssa. (Halmesmaki ym. 2010, 7.)

Omaishoitosopimus on kunnan ja omaishoitajan vililld oleva sopimus omaishoidosta, sopi-
muksen liitteend on oltava hoito- ja palvelusuunnitelma. Omaishoitosopimuksen tulee sisil-
tad tiedot hoitopalkkion mairistd ja maksutavasta, oikeudesta vapaapiiviin, ja niiden jirjes-
timisestd, madrdaikaisen sopimuksen kestosta, sekd hoitopalkkion maksamisesta hoidon kes-
keytyessd hoitajasta johtuvasta syysta tai hoidettavasta johtuvasta muusta kuin terveydellises-
td syystd. Sopimus on voimassa toistaiseksi ja se voidaan tehda erityisestd syystd médrdaikai-

sena. Sopimus on tarkistettavissa tarvittaessa. (Laki omaishoidon tuesta 2005.)



2.2 Omaishoidon tuki

”Omaishoidon tuki on kokonaisuus, joka muodostuu hoidettavalle annettavista tarvittavista
palveluista sekd omaishoitajalle annettavasta hoitopalkkiosta, vapaasta ja omaishoitoa tuke-
vista palveluista” (Laki omaishoidon tuesta 2005). Omaishoidon tuen myontiminen perus-
tuu kunnan harkintaan ja mairirahojen riittivyyteen. Hoidon tarve ja sitovuus arvioidaan
kotikdynnilld. (Omaishoidon tuen myontimisperusteet, hoitopalkkiot ja omaishoitajan va-

paan jirjestiminen vanhuspalveluissa 2014 alkaen 2013.)

Hoitopalkkio porrastetaan hoidon sitovuuden ja vaativuuden perusteella. Hoitopalkkion va-
himmaismaird on 1.1.2013 lukien 374,51 euroa kuukaudessa. Omaishoitaja, jonka hoidettava
on sainnollisesti poissa kotoa enemmin kuin 5-7 tuntia arkipidivad kohti, on oikeutettu
374,51 euron hoitopalkkioon, jos hoidettavan hoidon ja huolenpidon tarve kotona on va-
hiistd suurempaa. Siten esimerkiksi vaikeasti kehitysvammaisen lapsen omaishoitaja voi olla
oikeutettu vahintdan alimpaan hoitopalkkioon, vaikka lapsi viettdisi keskimaarin yli 7 tuntia
esimerkiksi koulussa tai paivitoiminnassa. Omaishoito ei poista henkilén oikeutta esimerkik-
si vammaispalvelulain mukaiseen henkil6kohtaiseen apuun. Henkil6kohtaista apua voidaan
omaishoidon tuesta huolimatta myontia silloin kun kysymys ei ole henkil6n hoidon ja huo-
lenpidonjirjestimisestd kotioloissa tai jothin omaishoidon tuki ei muutoin ulotu. (Omaishoi-

to 2013)

2.3 Sairas lapsi

Sairas lapsi voidaan ymmartdd monelle eri tavalla. Sairaus voi olla hetkittiinen, toistuva tai
elinikdinen, parannettavissa oleva, parantumaton tai eteneva tila. Lapsella emme tarkoita pel-
kistddn alle 18-vuotiasta henkil6d vaan myos vanhempansa hoidettavissa olevaa aikuista ih-
mistd. Sairaalla lapsella tarkoitamme opinndytetyGssimme pitkdaikaissairasta tai kehitysvam-

maista henkiloa.

Sairaus on psykofyysisen rakenteen tai toiminnan poikkeavuus, joka aiheuttaa tilapaistd tai
pysyvad haittaa, vajaatoimintoja tai vammaisuutta (Sairaus 2013). Pitkaaikaissairaudella tar-
koitetaan vihintidn kuusi kuukautta kestdvidd sairautta tai toimintahdiriotd, joka aiheuttaa

jatkuvan tai ajoittaisen hoidon tai lddkinnillisen seurannan tarpeen. Vammaisuus on kasittee-



nd moniulotteinen. Vamma on minki tahansa psykologisen, fysiologisen tai anatomisen ra-
kenteen vajavaisuus tai epanormaalius. Vammaisuus ei ole sairautta, sairaus on dynaaminen
tila, johon liittyy eteneminen tai paraneminen. (Ikonen 2004, 353.) Maailman terveysjirjeston
WHO:n mukaan vammaisuus kasittdd kolme eri ulottuvuutta, vaurion, toimintavajeen ja so-

siaalisen haitan (Disabilities 2013).

Lapsen sairastuminen tulee usein yllittden ja atheuttaa vanhemmissa stressitilan seka herdttda
paljon kysymyksid. Sairastuminen vaatii paljon sopeutumista koko perheelti ja lahiympiris-
toltd. Uuden asian oppimiseen tarvitaan paljon aikaa, voimia ja tietoa. Pitkdaikaissairas tai
vammainen lapsi tarvitsee usein toisten ihmisten apua ja tukea koko loppueliminsi ajan. Li-
siksi sairaan tai vammaisen lapsen arkeen kuuluu usein iso joukko erilaisia sosiaali- ja terve-
ysalan ammattilaisia. Lapsen avun tarve voi olla niin suuri, ettd toinen vanhemmista voi jou-
tua jattdimidn tyonsi ja jadmiin kotiin hoitamaan omaa lastaan (Nielikdinen 2010). Kotiin
jidminen ja sairaan lapsen hoitaminen voi rikkoa uraan ja tulevaisuuteen liittyvid unelmia.
Omien unelmien rikkoutuminen ja niiden kaipuu voi herittid vanhemmissa syyllisyyden

tunnetta. Elamaa on ruvettava rakentamaan uudestaan.

2.4 Vanhemman tuen tarve

Vanhemman tuen tarve voi olla joko henkisen tuen tarvetta, taloudellista tai toiminnallista
apua. Vanhemmuudesta ja sairaudesta puhuminen voi olla joillekin ihmiselle hyvin tirkedd
oman jaksamisen kannalta. Riittdvin informaation saaminen sairaudesta on tarkeai ja auttaa
ymmartimain vaikeita asioita. Sairauden tuomat kustannukset voivat johtaa ajoittain talou-
delliseen ahdinkoon mikd lisdd vanhemman stressid. Omaishoitajan on hoitamisen lisaksi
hoidettava kotiin liittyvid askareita. Tutkimusten mukaan omaishoitajat kuormittuvat enem-
min kodin hoitamiseen ja vapaa-ajan muihin toimintoihin liittyvissd asioissa kuin omaishoi-
totyossa (Hekkala & Puustinen 2009). Vanhempien odottama tuki aikaisempien tutkimusten
mukaan on yhteydenpito, tuki vanhemmuuteen ja informatiivinen tuki. Tuen tarve voi ilmeta
vanhempien visyneisyytend. Vanhempi voi kokea, ettei hian kykene tekemain kaikkea lap-
sensa hyviksi. Tarkeiksi tuen antajiksi on koettu oma puoliso, ladkiri ja samassa tilanteessa
oleva henkil6. Kun kyse on tiedon saamisesta, tirkeimpinad tukijana koettiin lddkiri (Ewalds

& Jantunen 1991.)



2.5 Palvelujen saatavuus taajama-alueen ulkopuolella

Yld-Vieksi on 120 asukkaan kyld Kuhmon luoteiskulmalla (Ylid-vieksin kylayhdistys ry 2013).
Kuhmolaisten sosiaali- ja terveyspalvelut kuuluvat Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon
kuntayhtymin alaisuuteen. Kainuulaisten paivittiiset palvelut ovat lihipalveluita ja erityis-
osaamista vaativat terveyspalvelut ovat suurelta osin keskitetty Kajaaniin. Maaseuduilla etdi-

syydet ovat pitkit, mutta kuitenkin palveluiden saatavuus ja saavutettavuus ovat tirkeda.

Kuntaliiton tiedotteessa sanotaan ettd erityishuomioita pitéisi kiinnittdd heikommassa ase-
massa olevien ihmisten hyvinvoinnin vahvistamisen, jotta kansalaisten oikeudet voitaisiin
turvata. Lahipalvelut sekd erityisosaamista vaativat palvelut pitdd voida tuottaa keskitetysti,
jotta ne ovat kaikkien saavutettavissa. (Haatainen 2013.) Se miten kuntarakenteet ja palvelui-

den saatavuus muuttuvat tulevaisuudessa jad nahtavaksi.

Hyvinvointipalveluita ovat muun muassa koulutus, kirjastot, kulttuuri- ja vapaa-aikapalvelut,
sosiaali- ja terveyspalvelut seka liikuntatoimi. Kuntien on tunnistettava palveluiden tarve ja
osattava toimia hyvinvoinnin edistimiseksi ja ongelmien vihentimiseksi. Vastuu on myos
kuntalaisilla itsellidn (Kuntalaisten hyvinvointi 2013). Vieksildiset kertovat nettisivuillaan
heidin olevan maakunnallinen sosiaali- ja terveys-kehittdjakyld. Vieksildiset selvittivit palve-
lutarpeitaan ja ratkaisuja etsitddn paikallisten toimesta. Tyolld pyritdan kohentamaan hyvin-

vointia ja etsimain hyvid kaytint6ja. (Yla-Vieksin kylayhdistys Ry 2013.)



3 TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd omaishoitajien kokemuksia omaishoitajana
olemisesta. Tavoitteena on saada kokemusperiistd tietoa omaishoidon kehittimiseksi seka
tuoda tietoa omaishoidon luonteesta. Opinnéytetyon aihe kehittdd omaa osaamistamme esi-
merkiksi palvelujen ohjauksen suhteen. Aihe tuo my6s ymmarrysti omaishoidon luonteesta
ja omaishoitajien tuen tarpeesta. Kajaanin ammattikorkeakoululle opinniytetydbmme tuo jat-
kotutkimusaiheita. Lisiksi saatuja tuloksia voi kayttdd sosiaali- ja terveyspalvelujen ja geron-

tologian tai lastenhoitotyon opetuksessa.

Tutkimustehtavit:
1. Millaista on olla oman lapsen omaishoitaja?

2. Millaista tukea omaishoitajat ovat saaneet ja millaista tukea he kaipaavat?



4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Laadullisessa eli kvalitatiivisessa tutkimuksessa voidaan erottaa erilaisia laadulliselle tutkimuk-
selle tyypillisia piirteitd. Esimerkiksi niin ettd, tiedonhankinta on kokonaisvaltaista ja aineisto
keritidn todellisissa tilanteissa, ihmisid suositaan aineiston hankinnassa seki tiedon keradjini.
Hankittua aineistoa taytyy tarkastella yksityiskohtaisesti ja ainutlaatuisesti. Tutkimusmetodina
laadullisen tutkimuksen aineiston hankinnassa suositaan haastattelua, havainnointia tai val-
mista aineistoa. Aineiston hankinnan tavoitteena on saada esille tutkittavan kohdejoukon
dani ja heidin nikokulmansa. Kohdejoukko tutkimukseen valitaan tarkoituksenmukaisesti ja
se on kooltaan yleensa pieni. ( Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 1997, 155.) Me valitsimme laa-
dullisen tutkimusotteen, koska tutkimme omaishoitajien kokemuksia oman lapsen hoitami-
sesta. Selvitimme heidin kokemuksiaan teemahaastattelulla ja paivikirjan kirjoittamisen

avulla.

Opinndytetyossimme pyrimme tuomaan esille omaishoitajien kokemuksia niin kuin he ovat
sen meille ilmaisseet. Laadullinen tutkimus tuottaa tietoa hoidettavien arkielimiin ja toimin-
taan liittyvistd kokemuksista ja kokemusten merkityksestd. Ihmisten kokemukset elimastd ja
olemassaolosta tuottaa tirkedd tietoa hoitamisesta. (Janhonen & Nikkonen 2003, 121.)
Opinndytetyossimme tuomiemme kokemusten perusteella voimme 16ytdd omaishoidon ke-

hittamisen kannalta tarkeita asioita.

4.1 Haastateltavien valinta

Thmisten kokemuksiin perustuvan tiedon tuottaminen vaatii, ettd haastateltavat valitaan tar-
koituksenmukaisesti ja harkitusti. Henkilot valitaan tutkittavan ilmién mukaan ja suostumi-
nen tutkimukseen on vapaachtoista. (Janhonen & Nikkonen 2003, 125.) Tirkednd asiana
voidaan pitdd myOs sitd, ettd haastateltavilla on tietoa tutkittavasta aiheesta riittivin paljon.
Se kuinka innostuneita haastateltavat ovat osallistumaan tiedon antoon vaikuttaa haastatelta-

vien valintaan ja tiedon saamiseen. (Tuomi & Sarajirvi 2002, 76.)

Haastateltavien etsinndn suoritti toimeksiantaja. Sovimme yhdessi toimeksiantajan kanssa,
ettd tutkimukseen osallistuvien kriteerind ei ole se, ettd lastaan hoitava vanhempi saa omais-

hoidon tukea. Tama siksi, koska tutkittavalla alueella on vanhempia, jotka eivit kuulu omais-



hoidon tuen piiriin. Toimeksiantajamme 16ysi meille kolme perhettd, jotka suostuivat haasta-
teltaviksi. Perheille oli ennen haastatteluja kerrottu meistd ja opinnaytetyostimme, sekd me
olimme saaneet esitietoja heistd. Esitietojen saaminen helpotti haastattelujen tekemisti, kos-
ka ndin meilldi mahdollisuus valmistautua etukiteen. Haastattelujen ajankohta ja haastattelun
muutokset sovittiin toimeksiantajan valitykselld, koska toimeksiantaja oli kaikille tuttu ja ha-

nen kauttaan asiat hoituvat helposti.

4.2 Aineiston hankinta

Tutkimuksessa, jossa halutaan tietoa ihmisten kokemuksista, sopii tiedonkeruutavaksi avoin
tai puoli avoin haastattelu tai kirjoitukset (Janhonen & Nikkonen 2003, 127). Opinnéytety6s-
saimme tiedon kerddminen tapahtui teemahaastatteluin ja paivikirjakirjoituksin. Haastattelut
olivat yksilohaastatteluja. Opinnaytetyon aineistoa kerdsimme itse laadittujen paivikirjojen
(LIITE 1) avulla sekd teemahaastattelulla puhelimitse. Haastattelut oli tarkoitus tehdéd haasta-
teltavien kotiympiristossi, jolloin olisimme voineet tehda havaintoja ympiristosti ja ihmisis-
td. Meistd johtuvista syistd, jouduimme tekemiin haastattelut puhelimitse, mikd harmitti mo-
lempia osapuolia. Halusimme haastatella omaishoitajia, koska siten turvasimme tiedon saan-

nin, jos he eivit halunneet tayttda paivikirjaa.

Haastattelu on tiedonkeruumenetelmi, jossa ollaan suorassa kielellisessa vuorovaikutuksessa
tutkittavan kanssa. Haastattelun etuna on sen joustavuus, aineiston keruuta voidaan sdadelld
tilanteen mukaan. Haastattelu vaatii huolellista suunnittelua. Haastatteluun liittyy my6s mo-
nia virheldhteitd, jotka atheutuvat joko haastattelijasta tai haastateltavasta. Teemahaastattelus-

sa aihepiirit ovat tiedossa. (Hirsjarvi ym. 1997, 193-197.)

Valitsimme aineistonkeruu tavaksi myos paivikirjan kirjoittamisen, koska silloin meilld on
mahdollisuus saada my06s sellaista tietoa, joka haastattelussa voisi jaddd kertomatta. Piivikirja
on erddnlainen kyselylomake, joka tiytetddn avointa vastaus tapaa kayttien. Tekstin analy-
sointi on vaativa tehtivd ja jattdd tutkijalle vapauden aineiston tulkinnassa. (Hirsjarvi ym.

1997, 207.)

Ennen haastatteluja teimme kirjallisen haastattelulomakkeen (LIITE 2). Lomakkeen kysy-
mysten avulla haimme vastauksia tutkimustehtaviin. Kaytimme lomaketta apuna haastattelu-

jen aikana. Haastattelut nauhoitettiin nauhurille. Ennen varsinaisten haastattelujen toteutta-
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mista, testasimme nauhurin toimivuuden ja opettelimme kiyttdméin sitd. Nauhuri oli langa-
ton ja se toimii AAA- paristoilla. Haastattelutilanteeseen olimme varanneet kolme uutta pa-

ristoa.

Haastattelut toteutimme joulukuussa 2013. Valitsimme haastattelu paikaksi toisen tekijin
kodin, koska halusimme taata rauhallisen ympiriston ilman hairiotekijoita, toisen tekijan luo-
na sithen oli mahdollisuus, koska paikalla ei ollut muita. Vihentidksemme hairi6tekijoitd lai-
toimme haastattelujen ajaksi muut puhelimet ddnettémaille. Puhelun alussa kysyimme luvan
haastateltavilta puheluiden nauhoittamiseen. Kerroimme, ettd laitamme puhelun kaiuttimeen,
jotta nauhoitus onnistuisi ja me molemmat voimme kuulla haastattelut kokonaisuudessaan.
Kirjoitimme my06s haastattelun aikana tulleita asioita ylos, jos nauhoitukset olisivat epaonnis-
tuneet. Olimme sijoittuneet haastattelutilanteessa poydan ympirille vastakkain istumaan, ja

nauhuri sekéd puhelin sijaitsivat vilissimme.

Haastateltavina meilld oli kolme 4itid, kaikilla heilld oli lapsi, jonka sairauden takia he hoitivat
lastaan kotona. Haastatteluista kaksi saimme tehtyd yhden piivin aikana. Yksi haastatteluista
taytyi siirtda seuraavaan paivaan. Tamin haastattelun toteutti toinen opinnaytetyon tekijoista
yksin omassa kodissaan. Kolmas haastattelu toteutettiin samalla tavalla kuin kaksi muutakin.

Puhelu kuului kaiuttimen kautta, jotta se oli mahdollista nauhoittaa nauhurille.

Ennen varsinaiseen aiheeseen liittyvin haastattelun alkamista kerroimme haastateltaville, ettd
olemme lihettineet heille postissa piivikirjan, johon olemme valmiiksi laittaneet heille apu-
kysymyksid, jos paivikirjan kirjoittaminen ei muuten lihde kdyntiin. Paivikirjan avulla ha-
lusimme saada yleisesti tietoa haastateltavien piivastd ja paivittdisistd tuntemuksista omaa
lasta hoidettaessa. Esittelimme dideille pdivikirjaa. Kerroimme, ettd piivakirjassa kerrotaan
lyhyesti opinnaytetyostimme, se sisaltdia muutamia kysymyksia ja siind olevat tyhjat sivut ovat
heidin vapaata tekstiddn varten. Toivoimme haastateltavilta, ettd he kirjoittaisivat paivakirjaa
noin viikon ajan, mutta korostimme sitd, etta paivikirjaa voi kirjoittaa juuri sen verran kuin
kokee jaksavansa. Toimme esille my6s sen, ettd piivakirjaa ei ole pakko kirjoittaa jos ei halua.
Haastattelujen alussa kévi ilmi, ettd jokainen oli kiinnostunut kirjoittamaan paivikirjaa aina-
kin muutaman paivin ajan. Saimme takaisin kaksi paivikirjaa, joita oli kirjoitettu lihes vitkon

ajan.

Olimme tehneet haastateltaville my6s lahestymiskirjeen (LIITE 3), jossa toimme esille opin-

ndytetydbmme tarkoituksen ja tavoitteen, kerroimme tutkimuksen kulusta, sen vapaachtoi-
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suudesta seké keskeyttimisen mahdollisuudesta. Puhelujen alussa pyysimme suullisesti suos-
tumusta haastatteluun. Haastateltaville oli lihetetty suostumusasiakirja (LIITE 4) ja péivakirja
samassa kirjekuoressa, jotka olivat vield postissa haastatteluhetkelld. Suostumusasiakirja pyy-

dettiin palauttamaan piivikirjan palauttamisen yhteydessa.

Varsinaisissa haastatteluissa aidit saivat vapaasti omin sanoin kertoa lapsestaan ja siitd millais-
ta lapsen hoitaminen on. Yksi dideistd kertoi tilanteestaan hyvin vapaasti. Hinelle ei tarvin-
nut esittda juuri kuin tarkentavia kysymyksid sen perusteella, mitd haastattelun aikana tuli il-
mi. Hinen kertomansa aikana saimme vastauksia kysymyksiimme. Kahdelle muulle iidille
esitimme kysymyksid tekemidmme lomakkeen pohjalta. Ennalta laadittujen kysymysten esit-
timinen sujuvoitti haastattelua ja ohjasi keskusteluja eteenpaiin, silloin kun tuntui, ettd kenel-
likiin ei ole mitadn sanottavaa. Kun vaikutti siltd, ettd haastateltavalla ei ole endd muuta ker-
rottavaa kysyimme, haluaako haastateltava vield lisitd jotain, jolloin keskustelu vield jatkui.
Kun haastateltava koki, ettei hinelld ole enii muuta sanottavaa kiitimme haastattelusta.
Kaikkiin haastatteluihin olimme varanneet hyvin aikaa. Haastattelut kestivit 25:std 45:een
minuuttiin. Haastattelujen pituuteen vaikutti haastateltavan lisiksi kuuluvuus. Huono kuulu-

vuus, hankaloitti haastattelua, jolloin haastattelu jai lyhyemmaksi.

Aineiston kasittelyssi ja sidilytyksessd toimimme terveydenhuollon arvojen mukaan, kunnioi-
timme haastateltavien itsemaaradmisoikeutta ja oikeudenmukaisuutta (Sarvimiki 2002, 24-
26). Toinen meista siilytti kotonaan piivakirjat ja toinen nauhurin, seka auki puretut haastat-
telut. Sdilytimme aineistoa siten, ettd kukaan ulkopuolinen ei paissyt nithin kasiksi. Saily-
timme aineistoa niin kauan, ettd opinnaytetydémme on valmis, esitetty ja hyviksytty. Sen jil-

keen havitimme aineiston, niin ettei kukaan enda hy6dy siité.

4.3 Aineiston analyysi

Sisillonanalyysitekniikkana kaytimme induktiivista sisallon analyysid. Induktiivisessa paitte-
lyssi siirrytadn konkreettisesta aineistoista kasitteelliseen kuvaukseen (Janhonen & Nikkonen
2003, 24). Analyysiprosessin alussa mairitellian analyysiyksikko, joka voi olla sana, lause tai
ajatuskokonaisuus. Sisillonanalyysin ensimmaiisessd vaiheessa kisitellidn aineisto pelkistd-
milld ilmaisuja, jotka aineistosta tulevat esille, ja vastaavat sisalloltadan tutkimustehtiviin. Pel-
kistimisen jilkeen pelkistetyistd ilmauksista kootaan ryhmia erilaisuuksien ja yhtildisyyksien

selvittimiseksi. Ryhmistd muodostetaan samansisiltéisia luokkia eli kategorioita, jotka ku-
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vaavat sisiltod. Kategorioiden perusteella muodostetaan tulokset. (Janhonen & Nikkonen.

2003; Kyngis & Vanhanen 1998, 5-7.)

Lihdimme kisittelemddn aineistoa induktiivisesti eli aineistoldhtdisesti. Tutkimusaineisto
muodostui nauhurilla olevista haastatteluista ja kahdesta haastateltavien kirjoittamasta piiva-
kirjasta. Kun olimme tehneet kaikki haastattelut, toinen meista kirjoitti haastattelut ja toinen
kirjoitti paivikirjat tietokoneelle juuri niin kuin ne olivat nauhurista kuunneltavissa ja péiva-
kirjoista luettavissa. Murteita ei lihdetty korjaamaan yleiskieleksi, jotta aineiston asiasisilto
pysyisi oikeanlaisena. Haastattelujen auki kirjoittaminen oli hidasta. Auki kirjoituksessa meni
useampi paivd. Haastattelujen purkaminen nauhurista tapahtui noin kymmenen minuutin
pitkd kerrallaan. Lause tai virke oli kuunneltava useaan kertaan ennen sen kirjoittamista.
Haastatteluja oli kuunneltava vililli hidastuksella ja vililli normaalilla temmolla, jotta oli
varma, ettd asian oli kuullut oikein. Haastateltavat kertovat ilmi6éon liittyvistd kokemuksistaan
omilla ilmaisutavoillaan. Kokemuksia tutkittaessa tutkija pyrkii ilmaisemaan toisen ihmisen
kokemukset sellaisena kuin ne hinelle esittdytyvit. (Janhonen & Nikkonen 2003, 127.) Var-

mistimme tekstien oikeellisuuden siten, ettd kumpikin kivi ldpi puretut aineistot.

Tekstit kirjoitettiin tekstinkasittelyohjelma Microsoft Worksilld. Aineistojen yhteiseksi sivu
madriksi tuli 21 sivua, fonttikoko 12, kirjasin cambri ja rivivali 1,5. Haastattelijoiden eli mei-
din ilmaisut kirjoitimme siniselld fontilla, helpottamaan lukemista. Emme saaneet siirrettya
haastatteluja nauhurista suoraan tietokoneelle, koska meidin tietokoneemme olivat sen ver-
ran uusia ja nauhuri puolestaan sen verran vanha, ettd koneemme eivit pystyneet lataamaan
nauhurin mukana ollutta ohjelmaa. Emme tarkistaneet titd asiaa ennen haastattelujen teke-

mista.

Haastatteluista ja paivikirjoista litteroitua aineistoa lihdettiin tarkastelemaan yhtend kokonai-
suutena. Aineistoa taytyi lukea lapi useampaan kertaan ja lukiessa etsid aineistosta vastauksia
tutkimustehtaviin. Lukiessa aineistoa taytyi yrittad ymmartaa vastauksia haastateltavien nako-
kulmasta ja mitddin ennakko-oletuksia ei haastateltavien ilmauksista saanut tehdd. Kokemuk-
sia kuvailevassa tutkimuksessa tutkijalla on vastuu kokemuksien esittimisestd. Saman henki-
16n kokemukset voivat saada erilaisia muotoja, riippuen siitd minkilaisesta viitekehyksesti ja
mitd varten tutkimustietoa kerdtddn. (Janhonen & Nikkonen 2003, 125.) Analyysivaiheessa
onkin tirkedd kuvata analyysiprosessia mahdollisimman tarkasti, jotta kokemuksien kuvailu

pysyisi sellaisena kuin haastateltavat ovat sen meille kertoneet.
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Lihdimme etsimidin tekstistd ajatuskokonaisuuksia, jotka vastasivat ensimmadiseen tutkimus-
tehtivaian. Alleviivasimme ne kohdat aineistoista ja kirjoitimme kaikki alleviivatut ajatusko-
konaisuudet erilliselle paperille. Seuraavaksi pelkistimme ajatuskokonaisuudet lyhyemmiksi
ilmaisuiksi tai yhdeksi sanaksi. “Saapi sannoo, ettd voisi toisilta kyssyy minkalaista on oman
lapsen hoitaminen. Samanlaista kun terveen lapsen hoitaminen, kun oon hoitanu terveitakin
lapsia.” Muodostimme ilmauksesta pelkistetyn ilmaisun “Hoitaminen samanlaista kuin ter-
veen lapsen hoitaminen”. Samoin teimme ilmaisulle “Et kyl md oon sit koko ajan hinen
kanssaan, et ei hintd voi ku than muutamaks minuutiks jattdd vahtimatta.” pelkistyi muotoon
“koko ajan vahdittava”. Pelkistimistd on kuvattu kuviossa 1. Pohdimme mita yhteistd haasta-

teltavien ajatuskokonaisuuksista muodostuneilla pelkistetyilld ilmauksilla on.

Etsimme pelkistetyistd ilmauksista yhteisid asioita ja toisistaan eroavia asioita, joista samaa
tarkoittavat ilmaukset ryhmiteltiin samaan ryhmadn, omaan alaluokkaansa. Muodostimme
pelkistetystd ilmauksesta “koko ajan vahdittava”, yhden sanan “vahdittava”. Niin muodos-
tuneista yksittdisistd sanoista muodostui alaluokat. Alaluokkien jilkeen muodostimme yld-
luokat. Alaluokista etsittiin samansisiltoisid sanoja yhdeksi yldluokaksi. Ala- ja ylidluokkien
muodostusta on kuvattu kuviossa 2. Toistimme saman kasittelyn ajatuskokonaisuuksille, jot-

ka vastasivat toiseen tutkimustehtiviin.

Alkuperaisid ilmaisuja, jotka vastasivat tutkimustehtaviin, 10ytyi 56 kappaletta. Niistd edelleen
pelkistettyja ilmaisuja 62 kappaletta. Pelkistetyt ilmaisut jaottelimme samaa asiaa tarkoittaviin
alaluokkiin. Ndmid alaluokat yhdistimme niin, ettd saimme niistd kaksi yhteistd yldluokkaa.
Ryhmittelymme tuloksena syntyi siis 11 kappaletta alaluokkia, joista neljd vastasi ensimmai-
seen tutkimustehtdviin ja seitsemin toiseen tutkimustehtavain. Ensimmiiseen tutkimusteh-
tivddn vastaavat sanat olivat rutiininomainen, sitova, vahdittava ja haastava. Toiseen tehti-
vadn vastaavat sanat olivat lisad hoitoapua, lisid hoitopaikkoja, oman elimantilanteen hyvik-
syminen, voimavarat, henkinen tuki, apuvilineet ja omaishoidontuki. Alaluokista erottui sel-

visti kaksi toisistaan erottuvaa yliluokkaa: omaishoitajan arki ja omaishoitajan tuki.



Kuvio 1: Pelkistaminen
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Alkuperainen ilmaus Pelkistetty ilmaus Alaluckka
“Lasdkarilta oon saanu ihan Laakariltd saanut Suullinen tuaki
tuota oikeestaan nailta suullisesti tietoa.
lazkaredlta jotka sen totesi
Minulle se on mittdnyt mutta  Omaishoidon tuki Omaishoidon tuki
sanon suoraan ettd jos se olis  miittaa hyvin.
vhteiskunnan hoidettava niin
se olis vhteiskunnalle paljon
kallimps™
“Ta iltapaivalla kun se sielta Joka paiva on Rutuiminomaisuus
tullee nui samat seremoruat samanlainern.
misu kengat jalasta.. .7
“Et kvl ma oon sit todella Koko ajan Vahdittava
hyvin sidottu ko — tulee puol vahdittava
neljalta kotiin taksi tuo
hanet kotiin. Et kyl ma con
sit koko ajan hanen kanssaan™
*.mi el tadltsa Kuhmosta. Mind Hoitopaikkoja Lisda hoitopaikkoja
soittelin ja kyselin nii i oo ei ole saatavilla
mihin panna®™
Kuvio 2: Ala- ja ylaluokkien muodostaminen
Alaluokka Ylhluokka
Suullinen tuki
Omaishoidon tuki Omaishoitajien tuki
Rutiininomaisunus Omaishoitajan arki

Wahdittava

Lisai hoitopaikkoja
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5 TULOKSET

Opinnadytetyon tuloksissa tuomme esille aineiston analyysin tulokset. Luvussa esitetddn ai-
neistosta esiin tulleita asioita. Luvussa emme tulkitse tai vertaile tuloksia. Luotettavuuden
lisdadmiseksi kdytimme aineistosta suoria lainauksia tulosten esittdimisessi. Alkuperiiset ilma-
ukset olemme sisentineet ja kirjoittaneet kursivoidusti. Tutkimustulokset esitetdin tutkimus-

tehtavittdin.

5.1 Omaishoitajan arki

Ensimmiinen tutkimustehtavi selvittdd millaista on olla oman lapsen omaishoitaja. Opinnay-
tetyon aineiston perusteella omaishoito on kokonaisvaltaista ja sitovaa. Omaishoitajien ko-
kemuksia arjesta olivat rutiininomaisuus, sitovuus, vahdittava, haastava ja oman elimintilan-

teen hyviksyminen.

Haastatteluissa omaishoitajat kertoivat oman lapsen hoitamisen olevan rutiininomaista. Ru-
tiininomaisuus tuli esille arkipéiviisissi asioissa. Omaishoitajat kertoivat rutiinien olevan tar-

keitd etenkin lapselle.
“..paivamme pojan kanssa ovat aivan toisensa toistoa.”
“..rutiinit ovat tosi tarkeitd.”
“Ta iltapaivilld, kun se sieltd tullee, nii samat seremoniat, riisu pois kengdt jalasta. ..”

Omaishoitajien kokemusten mukaan hoitaminen on erittdin sitovaa. Kun lapsi on kotona,
niin #idit ovat jatkuvasti heidin kanssaan. Aitien on huolehdittava lapsi mukaan, jos he ha-

luavat kdydd omilla asioillaan.

“Et kyl md oon sit todella hyvin sidottn ku ... tulee puol neljiltd kotiin taksi tno héinet kotiin.

Et gyl md oon sit koko ajan hanen kanssaan. ....”
“Hyvin oon sidottu tohon poikaan.”

“Mut monesti joudun sit .... viel ottaa mukaan ku ei 00 hoitajaa hanelle.”
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Lapsen vieressd on oltava jatkuvasti, eikd hdntd voi jittdd yksinddn leikkimddn tai touhua-
maan. Aidit kertoivat, etti silmit tdytyi koko ajan olla kiinni lapsessa. Lasta ei voi jittdd vah-

timatta, jotta lapselle ei sattuisi mitadn.

..... koko aikaban mun pitad miettid et missiban poika on ja mitd tekee”
“Koko ajan silmien alla vahdittava.”

“Pitid olla koko ajan ihan vieressd ei voi jttad yksin.”

“Haastavampaa, koska pitidi vabtia koko ajan.”

Omaishoitajat ajattelivat, ettd sairaan lapsen hoitaminen on ajoittain raskasta ja haastavaa.
Omaishoitajat kertoivat, ettd tervettd lasta hoitavat vanhemmat eivit pysty edes kuvittele-
maan sairaan lapsen hoitamista. Osalla omaishoitajista oli my6s muita lapsia, joihin he pys-
tyivit vertaamaan kuinka sairaan lapsen hoitaminen erottui terveen hoitamisesta. Omaishoi-
tajat olivat hoitaneet lapsiaan jo useamman vuoden ajan, joten hoitaminen oli osa arkea. Sai-
raan lapsen hoitaminen nahtiin my6s samanlaisena kuin terveen lapsen hoitaminen. Sama
henkil6 kertoi sairaan lapsen hoitamisen olevan samanlaista kuin terveen, mutta toisessa

asiayhteydessi kuvasi sen olevan erilaista.

“...Joka hoitaa tervettd lasta, niin sellainen dits, joka hoitaa tervettd lasta nii se ei tiid sitd minkd-

lainen taakka se on ibhmisella”
“..atka erilaista, mutta téhin on ebtiny nii tottua tihin”
“Samanlaista, kuin terveen lapsen hoitaminen....”

Kaikki haastateltavat olivat toimineet omaishoitajana jo useamman vuoden ajan, joten he
olivat ehtineet tottua tilanteeseen. Perheet olivat hyviksyneet olemassa olevan tilanteen, ei-
vitkd he kokeneet tarvitsevansa jatkuvaa ulkopuolista tukea. Omaishoitajat toivoivat, ettd

heilld olisi joskus hetki omaa aikaa, mutta avun vastaan ottaminen oli kuitenkin hankalaa.
“En koe tarvitsevani nlkopnolista tukea/ palveluita.”
“...apna vaikea ottaa vastaan.”

“Eipd se minun sanani kellekkddn kunln vaikka sanosi mitd.”
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“Enpd mind siitd osaa, sitd pitds tarjota.”

5.2 Omaishoitajien tuki

Toisessa tutkimustehtavissa selvitimme millaista tukea omaishoitajat ovat saaneet tai millais-
ta tukea he kaipaavat. Omaishoitajien tukeen haastattelujen perusteella kuului lisid hoito-

apua, lisad hoitopaikkoja, voimavarat, henkinen tuki, apuvilineet ja omaishoidon tuki.

Omaishoidon kehittimiseksi omaishoitajat toivoivat lisdapuja tiettyihin arkipdiviisiin asiothin
sekd lisdd lyhytaikaisia hoitopaikkoja Kuhmoon, silli omaishoitajat kokivat hoitamisen koto-
na ajoittain raskaaksi. Suurimpana haasteena avun saamiselle oli heidin asuinpaikkansa sijait-
seminen kaukana palveluista. Apua he olisivat kaivanneet lumen luonnissa, tietyissa kotitois-

sd ja muutamaksi tunniksi lapsen perdin katsomisessa.
“Nii ei sitd appun mistian kerta kaikkiaan saa, ei yhdeksi paiviksi eikd vuorokaneksikkaan”

“Ne kerejddn kaikki talvella aurattavat tie itelle ja sit ei 0o monestikkaan apua, se pitdisi olla

anki. Saapihan nuita pubbun, mutta eipd ne miksikdan munttuvan”
“Niin, siind saa olla piikana ja renkind”

Lyhytaikaisia hoitopaikkoja omaishoitajat kertoivat Kuhmon alueella olevan erittidin vihin ja
he olivat huolissaan siitd, mihin sijoittavat lapsena jos he itse joutuisivat varoittamatta sairaa-

laan.
“..nii el tiadltd Kubmosta. Mind soittelin ja kyselin nit ei oo mibin panna...”

“..joskus on ollu pube hoitajien ja virkahenkiliiden kanssa, etti eikd sitd voi antaa joksii vuoro-

kauveksi. Nii sitd kun ¢i 00 antaa, ei.”

Haastateltavilla omaishoitajilla oli hyvin erilaisia voimavaroja omaan jaksamiseen ja lapsen
hoitamiseen liittyen. Voimaannuttavana pidettiin omaa aikaa piivalld, kun lapsi oli paivitoi-
minnassa, terapiassa tai koulussa. Voimavaroja vanhemmille toivat myos uskossa oleminen,
omaishoitajan vapaat kuukausittain ja samanlaisessa tilanteessa olevien ditien blogin lukemi-

nen
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“..oma aika kun paivikodissa poika”
“...mielunsti ottaa vihan omaa aikaa kun on aamusta alkaen ollut pojan kanssa.”
“luen downlapsen didin pitimaii blokia..”

Suullisen tiedon ja tuen maira lapsen sairauteen liittyen oli vaihtelevaa. Omaishoitajat tunsi-
vat, ettd he ovat saaneet tietoa lapsen sairaudesta vahan ldakareilta ja hoitohenkilokunnalta.

Vastaavasti internetistd etsitty tieto ja vertaistuki koettiin antoisampana.
“Minusta tuntun etten tisja oonko ollenkaan saanut tukea. Onhan he sitd valistusta antaneet.”
“Mutta enemman se ji sen varaan mitd mind kerroin heille, ettd aika kokematon ldikdri. ...”

“Vertaistukirybmit on than omiaan....”

Hoitamisessa kaytettivit erilaiset apuvilineet vanhemmat kokivat erittiin tarpeellisina. Jokai-

sesta perheestid 10ytyi erilaisia apuvalineitd. Vanhemmat kokivat, ettd ilman apuvalineitd hoi-

taminen olisi raskasta.
“..nostureita, tuohan se nosturi on ehdoton nosto hommissa”
“..rollaattorilla sisalla liikkun.”
“silmidlasit...tan vuoden alussa hankittiin”
“Toki viittomiahan me olemme kdyttineet.”

Jokainen haastateltava kuului omaishoidontuen piiriin ja jokainen saa omaishoidon tukea

kerran kuussa. Vanhemmat ajattelivat omaishoidon tuen olevan riittivd heiddn perheelleen.

Yhden omaishoitajan mielestd rahalla ei ollut niin suurta merkitysté, hian halusi muuta tukea

hoitamiseen.

“.omaishoidon tuki. Kerran kuussa tulee 368 pubtaana.”
“En mind siitd tuesta niinkddn, jos munta tukkee saisi. ..."
“Se tuki kun on sen verran...”

“..talondellisesti rankkaa. . . toistaisekesi ritttanyt.”
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6 JOHTOPAATOKSET

Haastatteluiden ja paivikirjoista saadun aineiston analysointi, tulkinta ja johtopdatokset ovat
tutkimuksen ydin. Opinndytetyon prosessissa sithen on pyritty alusta asti. Kun opinnayte-
tyon tulokset on analysoitu ja tutkimustulokset kirjoitettu, ei tutkimus ole vield valmis. Tutki-
jan tiytyy tulkita analysoidut tutkimustulokset ja tehda niistdi omia johtopédatoksia. Saatuja
tutkimustuloksia pohditaan ja mietitdan, mikd merkitys tuloksilla on. Saatuja tuloksia vertail-
laan aiemmin tehtyihin tutkimuksiin. (Hirsjarvi ym. 2004, 209-214.) Esittelemme johtopaa-
tokset tutkimustehtdvien mukaisesti. Tavoitteenamme oli saada kokemusperiistd tietoa
omaishoidon kehittimiseksi sekd tuoda tietoa omaishoidon luonteesta. Opinndytetydmme

tarkoituksena oli selvittid omaishoitajien kokemuksia omaishoitajana olemisesta.

Omaishoitajalle ja hoidettavalle tirked asia arjessa olivat péivittaiset rutiinit. Arki kulki eteen-
piin samojen kaavojen mukaisesti. Rutiinit helpottavat arjessa selviytymistd ja jaksamista
(Rantala J. 2013). Omaishoitajuus on tdysipdiviistd tyota, didit lapsen hoitamisen lisiksi huo-
lehtivat kodista ja perheestd. Asiat on suunniteltava etukiteen jos haluaa asioiden sujuvan ja
sailyttdd hallinnan tunteen arjesta. Jatkuva asioiden huolellinen suunnitteleminen on stressaa-
vaa ja huoli tulevaisuudesta on jatkuvasti mielessi (Romakkaniemi, A. 2012). Omaishoitajien
asenne elamian oli, ettd on elettava paivd kerrallaan. Tulevaa ei kannata etukiteen miettid

litkaa, koska se tuo yliméariistd stressia.

Toisen jatkuva huolehtiminen voi olla hyvinkin uuvuttavaa varsinkin jos lapsi vaatii huolen-
pitoa my6s yoaikaan. Lindqgvistin (2011) tutkimuksessa tuli ilmi ettd, kun kyseessd on lapsi,
joka vaatii erityistd hoitoa ja kasvatusta, hin sitoo enemmin vanhempiaan ja arjen rutiinit
voivat olla uuvuttavia. Arki lapsen kanssa on sitovaa ja vaatii jatkuvaa jirjestelyd sekd suun-
nittelemista. Lindqvistin tutkimuksessa omaishoitajina toimineet 4didit kokivat, ettd lihtemi-
nen kotoa ilman lasta oli vaikeaa. Opinndytetyossimme haastateltavat didit toivat esille sa-
manlaisia asioita. Hoitajaa lapselle on vaikea saada. Jos diti haluaa kidydi tai tehda jotain on
lapsi huolehdittava matkaan. Yksi dideistd kertoi kdyttavinsid omaishoidon vapaat kuukausit-

tain, talloin han pystyi hoitamaa omia asioitaan kodin ulkopuolella.

Aidit kokivat, etti sairaan lapsen hoitaminen on kotona erittiin sitovaa. Sitovaksi ja haasta-
vaksi sairaan lapsen hoitamisessa didit toivat esille sen, ettd lasta tiytyy pitdd silmalld koko

ajan, lasta ei pysty jattimain hetkeksikdian vahtimatta. Romakkaniemen (2012) tutkielmassa
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sitovuus koettiin samalla tavalla. Lapsi tarvitsi jatkuvaa aikuisen aktiivista lisndoloa. Haastat-
teluissa didit kertoivat, ettd heidin on huolehdittava, ettei lapsi padse paikkoihin, joissa voi
syntyd vaaratilanteita kuten portaat tai tila jossa on tyokaluja. Lapsen tavarat ja vaatteet on
huolehdittava takaisin paikoilleen, ruokailuissa ja we-kdynneilld on avustettava. Lapsi on aa-
mulla huolehdittava taksiin ja lapsen tullessa iltapaivilla takaisin on 4idin oltava lasta vastassa.
Jatkuva huolehtiminen muuttuu rutiininomaiseksi arkiseksi puurtamiseksi (Heikkild, R.

2008).

Opinnadytetyossaimme selvisi, ettd omaishoitajat olivat olleet lapsensa omaishoitajina jo use-
amman vuoden ajan ja he pitivit sitd samanlaisena kuin terveen lapsen hoitamista. Jos lapsi
nukkuu y6nsé hyvin ja on niin sanotusti kiltti lapsi, lapsen hoitamisen ei koettu niin suuresti
eroavan terveen lapsen hoitamisesta. Aidit, joilla on my6s muita lapsia, vertasivat erityislap-
sen hoitamista terveen lapsen hoitamiseen. Omaishoitajat ajattelivat, etta terveen lapsen van-
hempi el ymmarra sitd vastuuta ja taakkaa, mika sairaan lapsen vanhemmalle koituu lapsensa
hoitamisesta kotona. Normaaliin lapseen verrattuna sairas lapsi tarvitsee muita enemmin

apua paivittdisessd elimassdan (Lindqvist, L. 2011).

Lindqvistin (2011) tutkimuksessa tuli esille palveluiden riittivyyden yhteydessa se, ettd konk-
reettista apua kaivattiin lisid. Omaishoitajalle kuuluvista oikeuksista oli itse pidettiva huoli,
jopa taisteltava niisti. Aidit kertoivat haastatteluissa, etti syrjiseudulla asuessa on vaikeaa
saada lisd hoitoapua kotiin. Toisaalta perheille oli tarjottu apua hyvin vihin, joten sité ef sit-
ten tarvittaessa osannut edes pyytdd. Sairauden toteamishetkelld perheille oli tatjottu apua
esimerkiksi perhetyontekijan kiyntejd. Tilanteen tasaannuttua ja arjen pyoriessa lisiavun pyy-
taminen ja antaminen on jaanyt. Kun nayttda, ettd kaikki sujuu hyvin, tulee helposti ajateltua,
ettd hyvinhdn me pirjitidn niinkin. Pienikin ulkopuolinen apu, kuten lumitéiden tekeminen

voi helpottaa arjen raskautta.

Omaishoitajien arkea tukevassa opinniytetyOssi tilapdishoidon ja dkillisen hoidon merkitys
korostui ditien antamissa palautteissa. Kaikilla haastateltavilla perheilld oli vapaapiivioikeus
myonnetty, mutta vain osa kaytti tilapdishoitopaikkaa. (Lindqvist, L. 2011). Meiddn opinnay-
tetybssimme tuli ilmi tilapdishoidon ja édkillisen hoidon tarve, koska Kuhmon alueella oli vi-
hin hoitopaikkoja. Aiteji huoletti, etti mihin he lapsena sijoittavat jos itse sairastuvat akilli-
sesti. Tietona oli, ettd ldhin hoitopaikka 16ytyi 100 kilometrin paistd Kajaanista. Yksi kehit-
tamisen arvoinen asia omaishoitoon liittyen oli, ettd lyhytaikaisia hoitopaikkoja saisi Kuh-

moon lisdd. Omaishoitajien kannalta tirkedi olisi jos Kuhmossa olisi helposti saatavilla lyhyt-
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aikaispaikka, jonne vanhemmat pystyisivat sijoittamaan lapsensa, jos itse sairastuvat dkillises-
ti. Lapsen saaminen hoitoon lihelle kotia on tirkeda, koska tunne siitd, ettd lapsi ei ole mis-
saan kaukana rauhoittaa. Romakkaniemen (2012) tutkielmassa toivottiin joustavia tilapdishoi-

topaikkoja.

Paivittiin kun lapsi on koulussa, piivitoiminnassa tai terapioissa didit kokivat oman vapaa-
aikansa erittdin tarpeelliseksi. Silloin, kun lapsi on kotona, ei vanhemmille omaa aikaa juuri
jad, koska heidin oli katsottava lapsen periin koko ajan. Lindqvistin (2011) mukaan palvelut,
kuten erilaiset terapiat, ovat olleet apuna kiytinnon konkreettisiin asioihin ja ne ovat tuke-
neet omaishoitajan arjessa jaksamista. Omaishoitajana oleminen on raskasta ja vaativaa. Pie-

nikin oma-aika on talloin tarkeaa.

Lindqvistin (2011) tutkimuksen mukaan perheiden saama tuki vaihteli hyvin paljon. Meidin
opinniytetyossimme tukea omaishoitajille toi oma vapaa aika, jolloin he pidisivit omassa
rauhassa toteuttamaan itsed kiinnostavia asioita. Voimavaraa arjen keskelle toi my0s internet,
vertaistuki ja samanlaisessa tilanteessa olevien ditien blogien seuraaminen. Lindqvistin (2011)
tutkimuksessa tukea perheille toivat ystivit, muut perheet ja isovanhemmat. Oma perhe
muodosti tirkeimman voimavaran. My6s puoliso on omaishoitajalle tirked henkisen tuen ja
kiytinnollisen avun antaja. Ystdvdd ei aina tarvinnut nahdéd, vaan keskusteleminen puheli-
messa riitti. My6s vertaistuen saaminen koettiin tirkednd, ja oli helppoa puhua asioista sel-

laisten ithmisten kanssa, joille asiat olivat itse koettuja ja samanlaisia.

Kiytinnoén konkreettisiin ongelmiin oli hankalaa saada vastauksia viranomaistaholta, omais-
hoitajan on taytynyt itse ottaa selvai asioista. (Lindqvist 2011). Opinnaytetyossimme haasta-
teltavat aidit kertoivat, ettd olivat saaneet ladkireiltd ja lasta hoitavalta henkil6kunnalta tietoa
lapsen sairaudesta vaihtelevasti tai ei lainkaan. Haastateltavat ajattelivat, ettd he saivat eniten
tietoa lddkareiltd sairauden toteamisen alkuvaiheessa. Erds diti arvio hoitaneen lddkirin olleen
vasta erikoistumisvaiheessa ja sen takia hdnen ulos antinsa oli ollut huonoa. Askarruttaviin
kysymyksiin oli helpoiten saanut vastauksia internetistd. Romakkaniemen (2012) tutkielmas-
sa toivotuksi tueksi tuotiin esille yksilollinen ja asiantunteva tieto. Ladkareiltd toivottiin rehel-

list tietoa lapsen sairaudesta ja sen hoidosta sekd ennusteista.

Opinndytetyossimme didit kertoivat, ettd erilaiset lapsen hoitoon liittyvit apuvilineet ovat
edesauttaneet heidin omaa jaksamistaan. Apuvilineiden avulla he kokevat hoidon onnistu-

van itsendisesti. Apuvilineitd, joita he kayttavat ovat nosturi, suthkutuoli, rollaattori, silméla-
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sit, tukiviittomat ja valjaat. Hoitotyotd tehdessd on tirkedd kéyttidd apuvilineitd jos haluaa
pitdd oman fyysisen toimintakyvyn kunnossa. Nostoissa selkd on kovalla koetuksella jos sen
joutuu tekemiin omilla lihaksilla. Omaishoitajan toimintakyky on lihtékohta kotona hoita-

miselle. Toimintakyvyn heikentyessa palvelujen tarve lisddntyy (Laitinen 2011).

Omaishoitajien ja hoidettavien tukipalveluja kehitettiessa ja suunniteltaessa tulisi huomioida
jokaisen omaishoitotilanteen yksilollisyys ja tarpeiden vaihtelevuus. Taloudellinen tuki on
kaikesta huolimatta tirkedssd asemassa, ja omaishoitajan hoitopalkkio voi auttaa selviyty-
miin arkipdivin asioista paremmin. (Laitinen 2011.) Suurin osa Rantalan (2013) tutkimuksen
omaishoitajista piti rahallista palkkiota melko vidhiisena. Ty6ssimme omaishoitajat kertoivat,
ettd omaishoidon tuki on ollut tihdn asti tiittavi, vaikka taloudellisesti rankkaa heilld valilld
onkin ollut. Jokainen tutkimukseemme osallistunut omaishoitaja kuului omaishoidon sopi-
muksen piiriin, ja ndin ollen he kaikki saavat kerran kuussa omaishoidon tuen. Erddn didin
kertomana omaishoidon tuki oli haastattelujen tekemisen aikaan joulukuussa 2013 368,00
euroa. Maksettavaan ja myonnettivdin tuen maariaan vaikuttaa hoivan sitovuus ja vaativuus.
Hoitopalkkio on 1.1.2014 lukien vihintddn 381,00 euroa kuukaudessa. Hoitopalkkio on kui-
tenkin vihintdan 761,99 euroa kuukaudessa, jos omaishoitaja on hoidollisesti raskaan siirty-
mivaiheen aikana lyhytaikaisesti estynyt tekemastd omaa tai toisen tyotd. (Omaishoito 2013.)
Saaduista vastauksista pystymme paittelemain, ettd omaishoidon tuen nouseminen on hyvi

asia ja se voi helpottaa perheiden arkea.

Saaduista tutkimustuloksista pystymme pédttelemain, ettd omaishoitajat olivat kaikki tyyty-
viisid omaan elimantilanteeseen. Arki pyorii hyvin, silld didit olivat olleet omaishoitajina use-
amman vuoden ajan ja tottuneet olemassa olevaan tilanteeseen. Aideilli oli erilaisia toiveita
omaishoidon kehittimiseen liittyen. Aidit toivat esille kehittimisideansa, mutta he eivit kui-

tenkaan olettaneet, ettd muutoksia olisi tapahtumassa.
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7 POHDINTA

7.1 Luotettavuus

Laadullisella tutkimuksella ei ole selkeitd luotettavuuden kriteereiti vaan sen luotettavuutta
voidaan mitata esimerkiksi uskottavuudella, siirrettivyydelld, toistuvuudella tai kylldsteisyy-
delld. Tutkimuksen luotettavuutta pyrimme parantamaan osoittamalla yhteyksid saamiemme
tuloksien ja aineiston vililld. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta lisdd tarkka selostus tut-
kimuksen toteutumisesta sen kaikissa vaiheissa. Haastattelutilanteesta tulisi kertoa olosuhteet
ja paikan, seka haastatteluihin kaytetty ajan, hairiotekijt, virhetulkinnat ja tutkijan oman itse

arvioinnin. (Hirsjarvi ym. 1997, 217.)

Opinndytetyon tuloksia voidaan siirtdd vastaavanlaiseen ympiristoon. Siirrettavyys vol toteu-
tua kun kaikki tutkimuksen vaiheet on kerrottu tarkasti. (Kankkunen & Vehvildinen- Julku-
nen 2013, 197-198.) Opinniytetyossimme on tuotu esille osallistujien valinta, aineiston ke-
ruu ja aineiston analyysin tarkka kuvaus. Sisallén analyysia olemme pyrkineet havainnollista-
maan sanallisesti sekd kuvioilla. Tutkimustuloksiin lisisimme luotettavuutta ottamalla mu-
kaan alkuperiisia ilmauksia haastatteluista. Opinnaytetydmme luotettavuutta lisisimme myos
siten, ettd vathdoimme haastatteluja ja paivikirjoja, jolloin kumpikin osallistui kummankin

aineiston purkamiseen.

Haastatteluiden toteutuspaikaksi valitsimme toisen haastattelijan kodin, koska silloin pys-
tyimme olemaan varmoja, ettd haastattelu hetkelld paikalla ei ollut muita. Hairiétekijoitd py-
rimme vahentimain laittamalla muut puhelimet danettomalle. Haastateltaville oli etukiteen
ilmoitettu ajankohta milloin soitamme heille, jolloin heilld oli mahdollisuus valmistautua ja
jarjestelld asiat niin, ettd pystyivat keskustelemaan kanssamme. Haastatteluita vaikeuttivat

kuuluvuus ongelmat.

Kolmannen haastattelun kohdalla, jonka toinen tekijoistd suoritti yksin, oli valitettavan pal-
jon kuuluvuus ongelmia. Huonon linjan vuoksi oli vililld vaikea kuulla mitd haastateltava ker-
toi. Huonon kuuluvuuden takia haastattelu jéi aika lyhyeksi. Jos kuuluvuus olisi ollut parem-
pi, olisimme voineet saada enemmin kokemusperiistd tietoa. Huono kuuluvuus voi johtaa
virhetulkintoihin. Nauhoitusta useasti kuuntelemalla yritimme saada haastattelusta selvid,

mutta hairio, jota linjalla esiintyi haittasi my6s nauhoituksen purkamista.
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Kaikki haastateltavat didit asuivat Kainuun alueella ja he jokainen puhuivat murteella. Kaik-
kien murre oli vihin erilaista ja kielessa saattoi olla muitakin murteita kuin Kainuun murret-
ta. Haastattelijat ovat kotoisin Kainuusta, joten Kainuun murteen ymmartiminen ei tuotta-
nut vaikeuksia. Tuloksissa olisi voitu padtya virhetulkintoihin, jos haastattelija ei olisi ymmar-

tanyt Kainuun murretta.

7.2 Eettisyys

Opinnidytetyotd tehdessi on huomioitava eettisid asioita. Jo heti alkuvaiheessa mietittivi
minkalaista tutkimusta on 1dhdossd tekemain ja mika tai kuka on tutkimuksen kohde. Thmi-
seen kohdistuvassa tutkimuksessa on huomioitava humaani ja kunnioittava kohtelu. Epire-
hellisyyttd on valtettiva opinnaytetyon kaikissa kohdissa. Epirehellisyyttd voidaan valttaa
lihdemerkinnoilla ja lainaukset on osoitettava selkeisti, tulokset kerrotaan sellaisena kuin ne

ovat ja raportointi on huolellista ja tarkkaa. (Hirsjarvi ym. 1997, 26 - 28.)

Laadullisen tutkimuksen eettisid periaatteita ovat vapaachtoisuus, henkil6llisyyden suojaami-
nen seki luottamuksellisuus ja ettei tutkija vahingoita tutkimuksellaan tiedonantajaa (Janho-
nen & Nikkonen 2003, 38). Opinniytetyéssimme toimimme edelld mainittujen periaatteiden
mukaisesti. Tutkittavilla on oikeus tietdd tutkimuksen tarkoituksesta, paamaarista seki tulos-
ten siilyttimisestd ja julkaisemisesta (Kankkunen & Vehvildinen - Julkunen 2009, 178).
Opinndytetyon suunnitelmavaiheessa lahetimme haastateltaville lihestymiskirjeen, jossa ker-
roimme opinndytetyostimme, sen tarkoituksesta ja paamairastd. Kerroimme myos ettd tut-
kimus on tiysin vapaaehtoinen ja tutkittava voi keskeyttda tutkimuksen missa vaiheessa vain
ilman perusteluja. Opinnaytetyon tekijoind sitoudumme noudattamaan haastatteluaineistoa
eettisten periaatteiden mukaisesti, aineistoa kdytimme vain opinndytety0hon ja havitimme

kaiken aineiston, kun emme sitd enda tarvitse opinndytetyon tekoon.

7.3 Yleinen pohdinta

Aloitimme opinnaytetyoprosessimme keviilla 2013. Aloitimme opinndytetyon tekemisen
atheen valinnalla kevidalld 2013. Alun perin aitheemme oli tarkoitus kisitelld Wieksi vie -

hankkeen tilaamaa kirurgisen potilaan hoito-ohjeita. Ensimmiiselld tapaamisella toimeksian-
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tajan kanssa kdvi ilmi, ettd aiheelle ei olekaan tarvetta. Toimeksiantajamme esitteli meille
vaihtoehtona opinndytetyon aiheen, joka kisitteli omaishoitoa syrjaseudulla. Tapaamisen jal-
keen pohdimme aihetta ja kiinnostuimme siitd. Omaishoidosta oli mahdollista tehdd useampi
opinniytety0, joten nikékulman saimme valita tybhomme itse. Halusimme tehda opinnayte-
tyon lapsen omaishoitajuudesta, koska meita molempia kiinnosti hoitotyén kannalta enem-
min lapsia kisittelevd aihe. Halusimme ottaa timin nikoékulman my6s siksi ettd, vanhempi
omaishoitajana tutkimuksia on tehty vihemman kuin, ettd hoitaja on puoliso tai lapsi. Aiheen
ajankohtaisuus lisdsi atheen kiinnostavuutta, opinnaytetyon tekemisen aikana aitheen esiinty-
vyys mediassa on lisddntynyt. Omaishoidosta valmistuu yhtd aikaa toinen opinniytety6, joka
kasittelee oman puolison omaishoitoa. Aiheanalyysin ja opinndytetyosuunnitelman esityksen
ja hyviksymisen jalkeen teimme syksylla 2013 kirjallisen toimeksiantosopimuksen opinnayte-

tyon jatkamisesta.

Koko prosessin ajan olemme saaneet hyvin tietoa ja neuvoa hankkeen projektipaallikolta ja
toimeksiantajaltamme Eeva Kylloselti. Opinndytetyon tekeminen oli ajoittain haastavaa,
koska aikataulujen sovittaminen yhteen oli hankalaa erilaisten elimitilanteidemme vuoksi ja
sovitut tapaamiset jiivat valilld lyhyiksi. Opinnaytetyon tekeminen kahdestaan oli miellytta-

vampad kuin yksin, koska tekstiin sai mukaan toisen tekijin nakokulman.

Aiheanalyysi ja opinndytetyon suunnitelmavaiheen kokosimme yhdessi sovituilla tapaamisil-
la. Opinnéytety6n haastattelut toteutimme yhdessi. Vuoden vaihteen 2014 jilkeen toinen
meistd purki haastatteluja suoraan nauhurista ja toinen purki paivakirjat. Taman jalkeen vaih-
doimme osia. Aineiston purkamisen jilkeen etsimme taas yhteistd aikaa, jolloin analysoimme
tuloksia ja paisimme jatkamaan opinndytetyon kirjoittamista. Kirjoitimme varsinaista opin-
naytetyotd Google Driven vilitykselld. Silloin kumpikin naki heti toisen tekemat lisdykset tai
muutokset, eikd uutta tekstid tarvinnut joka kerta valittid sdhkopostilla. Aikataulullisesti

olimme valilla hieman jaljessd, mutta saimme kirittya sen kiinni.

Opinndytetyo kehitti meiddn ammatillista asiantuntijuuttamme hoitotyon eettisen toiminnan
ja opetus- ja ohjaamisosaamisen kompetenssien kautta(Opetusministerié 2006, Ammattikor-
keakoulusta terveydenhuoltoon, 63-67). Tulevina sairaanhoitajina ymmarrimme paremmin
omaishoitajien arkea. Keskustelemalla omaishoitajien kanssa ja kysymaélld heiddn tarpeistaan
meilli on mahdollisuus antaa heille tukea ja ohjata heitd tarvitsemiensa palveluiden piiriin.
Hoitotyon kannalta merkittiava tieto oli kuulla, ettei ladkireiltd ja sairaanhoitajilta koettu saa-

van tukea tal asiantuntevaa tietoa. Tillainen kokemusperiinen tieto on tirkedd, jotta hoito-
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ty6td voidaan kehittdd. Hoitotyon tulee lihted asiakkaan tarpeista ja sitd tulee tehdd yksilolli-
sesti. Jokaisen kokemus on erilainen ja sairaanhoitajina meidin tulee tietdd miten me parhai-

ten voimme auttaa tai tukea asiakkaitamme.

Opinniytetyon tekeminen heritti usein erilaisia kysymyksid omaishoidon kehittimiseen liit-
tyen. Omaishoitajuus on koko prosessin ajan ollut esilli mediassa ja politiikassa. Hallitus on
joutunut miettimain useita sadstoratkaisuja ja niin ollen myos omaishoitajuus on tullut esille.
On laskettu kuinka paljon halvempi omaishoidon vuorokausihinta on yhteiskunnalle laitos-
hoitoon verrattuna. Omaishoitoa ja sen tukia ja palveluita tulee kehittdd tarpeiden mukaan,
jotta liheisen hoitaminen olisi mahdollista. Tuen ja palveluiden tarpeet vaihtelevat, palveluita
on kenties helpompi saada ja hakea kun ne ovat lihelld. Kun vilimatkat ovat pitkid, kuka lih-
tee tarjoamaan palveluita niille syrjaseudulla asuville. He juuri saattavat tarvita apua kipeasti
sita? itselleen tai muille myontdmattd. Turhasta kun ei pidd valittaa, varsinkin nyt kun tie-

dimme kuinka tiukassa raha tind piivina on.

Omaishoitajat olivat tyytyvaisia elimadnsd. Vaikka he kokivat lapsen hoitamisen vililld ty6-
lddksi ja sitovaksi, he olivat silti tyytyviisid. Heilld oli mahdollisuus hoitaa kotona omaa lasta
ja se tuntui tirkedltd. Yksi dideistd kertoi, ettd jos talous menisi todella tiukalle, hin voisi pa-
lata takaisin tyGelamadn. Tyoelimidin palaaminen tosin tarkoittaisi sitd, ettd lapsi joutuisi
olemaan paljon hoidossa, mitd hin ei pitinyt hyvini asiana tissid vaiheessa. “Van mind oon
aatelu silla keinoo, jos mina eldisin yhen paivin pitenpain kuin lapseni. Se oisi minun kohalle
hyvi. “ Tima kertoo hyvin, kuinka tirkedd omasta lapsesta huolehtiminen voi olla. Lapsen

hyvinvointi on etusijalla.

7.4 Jatkotutkimusaiheet

Opinndytetydmme saatuja tutkimustuloksia voi hyodyntdd osana omaishoidon kehittimisti,
koska muissa omaishoitajan arkea koskevissa tutkimuksissa on saatu samanlaisia tuloksia.
Omaishoitajien kokemuksia ja omaishoitoon liittyvid kehitysideoita voi jatkossa tutkia laa-
jemmin, esimerkiksi koko Kainuun alueelta. Omaishoidon kehittimisen tarpeesta voi tehda
useampia jatkotutkimuksia, tai kerdtd yhteen jo tehtyja tutkimuksia omaishoidon, jotta kehit-
timisen tarve nahtiisiin paremmin. Palveluiden tarpeen kartoitus on tirkedi, jotta voidaan

tarjota sellaisia palveluita joille on oikeasti tarvetta.
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Tama opinndytety6 kisittelee omaishoitoa ditien nidkékulmasta, jotka itse hoitavat sairasta
lastaan. Jatkossa voi selvittdd myos muiden perheen jasenten, kuten isien ja sisarusten koke-
muksia kun diti on tdysin sidottuna yhden lapsen hoitamiseen. Tdssd opinndytetyGssd sai-
raanhoitajia ja lddkareitd ei koettu merkittdvind tiedon ja tuen lihteind. Hoitotyon nidkékul-
masta ajatellen onkin tirkeda jos jatkossa tutkitaan sairaanhoitajien kokemuksia omaishoita-
juudesta terveydenhuollon asiakkaana. Millaisia valmiuksia sairaanhoitajalla on kohdata

omaishoitaja ja minkilaista tukea hin voi tarjota omaishoitajan perheelle.
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LIITTEET

PAIVAKIRJA OMAISHOITAJILLE
Omaishoito: Yli-vieksildisten vanhempien kokemuksia oman lapsen hoitamisesta

Lapsen saamiseen kuuluu vastuu lapsen hyvinvoinnista ja hoitamisesta. Enta jos lapsi ei syn-
nykddn terveend tal sairastuu vakavasti. Kenelld silloin on vastuu lapsen hoitamisesta kun
kaikki el mene niin kuin pitdisi. Sairaan tai vammaisen lapsen vanhemman elimiin kuuluvat
huolet lapsen terveydentilasta ja kehityksestd sekd mahdollisesta lapsen menettimisestd (Sa-
lonen 2010). Lapsen hoitaminen kotona on tirkedd, jotta perhe voisi eldd mahdollisimman
tavallista arkea sairaudesta huolimatta. Sairas lapsi vaatii jatkuvaa hoitoa ja huolenpitoa. Sai-
raus tuo myo6s mukanaan lisikustannuksia, ladkiri- ja sairaalakdyntejd, lidkekustannuksia ja
kodin muutost6itd. Sosiaalipalvelut voivat jadda pienimmiltd sairailta tai vammaisilta lapsilta
ja naiden perheiltd saamatta. Useimmiten kunnissa katsotaan, ettd kaikki alle 3-vuotiaat ovat
sitovia hoidettavia, minka vuoksi palveluita ei tarjota eikd niitd saa valttimittd edes hakemal-

la.( Salonen 2010).

Opinndytetyomme tarkoituksena on kuvata vieksildisten omaa lastaan hoitavien omaishoita-
jien kokemuksia. Kokemuksia kerddmme omaishoitajille laadittujen paivikirjojen avulla seka
haastattelemalla heitd heidin omassa kotiympiristossian. Omaishoitoa koskeva ja omaishoi-
tajien kokemuksia esiin nostava opinnaytetyé antaa Yla-Vieksin kylayhdistykselle tirkeda tie-
toa nykyisessd ja suunnitellussa tulevassa hankkeessa tehtdvida kehittimistyota ajatellen. Asi-
oiden kehittimiseen tarvitaan tietoa nykytilasta, esimerkiksi omaishoitoon liittyvistd epakoh-

dista ja haasteista.

Piivikitjojen avulla selvitimme omaishoitajien jaksamista, tuen tarvetta ja heiddn paivittdisia
tuntemuksiaan. Paivikirjan kirjoittaminen on tiysin vapaaehtoista. Mitddn nimié ei julkaista
opinnaytetyOssd, eikd kukaan ulkopuolinen paidse lukemaan pdivikirjojanne. Paivikirjojen
pohjalta teemme yhteenvedon, jota kiytimme opinndytetydmme tuloksina. Toivoisimme,
ettd voisitte muutamalla sanalla kuvata paivdanne viiden paivin ajan. Alla on kysymyksi, joi-

ta voitte kdyttdd apuna piivakirjaa kirjoittaessanne.



Minkilainen pdiva tinddn oli?

Mita positiivisia asioita tissd paivassi oli?

Mita haasteita tdssa péivassa oli?

Kuinka koette oman jaksamisen riittivin omaisen hoitamiseen?
Mitka asiat voisivat helpottaa omaa jaksamistanne?

Saatteko mielestinne tarpeeksi tukea muilta thmisiltd? Keneltd?
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OPINNAYTETYON HAASTATTELU

Haastattelussa selvitimme omaishoidontukeen ja sen kehittimiseen liittyvid asioita. Haastat-
telun pyrkimyksend on saada rehellisid, kaunistelemattomia kuvauksia omaishoitajien arjesta
ja sen toimivuudesta seka kehittimistarpeista. Haastattelua kiymme seuraavien kysymysten

pohjalta:

Onko teille myonnetty omaishoidon tukea?

Koetteko tuen riittaviksi?

Mitka asiat koette haastavaksi omaishoidossa/omaishoidontuessa?
Mitka ovat kehittimistd vaativia asioita liittyen omaishoitoon?
Kuinka koette saaneenne tarvitsemanne palvelut?

Oletteko saaneet ulkopuolista tukea?

Oletteko saaneet riittdvisti tietoa lapsensa sairaudesta ja hinen hoidostaan?
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SUOSTUTTEKO HAASTATELTAVAKSEMME OPINNAYTETYOHOMME?

Olemme Kajaanin ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijoita. Teemme opinnaytetyota
oman lapsen omaishoidosta. Tarkoituksenamme on selvittdd omaa lastaan hoitavien van-
hempien kokemuksia siitd millaiseksi he ovat kokeneet omaisensa hoitamisen sekd onko heil-
le my6nnetty omaishoidon tukea. Niitd asioita selvitimme haastattelun ja paivikirjan avulla.

Haastattelua olisimme tulossa tekemiin teiddn luoksenne marras-joulukuun vaihteessa 2013.

Haastattelussa kiymme ldpi omaishoidontukeen ja sen kehittimiseen liittyvid asioita. Haas-
tattelun paitteeksi jatimme teille paivikirjat joilla kerddamme kokemuksia hoitajien jaksami-

sesta, tuen tarpeesta ja paivittdisistd tuntemuksista.

Tavoitteenamme on saada kokemusperiistd tietoa omaishoidon kehittimiseksi sekd tuoda

tietoa omaishoidon luonteesta.

Opinndytetydbmme on osa Yli-vieksin kyldyhdistyksen kehittimishanketta. Ohjaajina opin-
nidytetyossimme toimii opettaja Arja Oikarinen Kajaanin ammattikorkeakoulusta ja Sujuva

arki -osahakkeen vetijd Eeva Kyllonen seki kyliterveydenhoitaja Erja Huotari.

Tutkimus on tdysin vapaachtoinen ja tutkittava voi keskeyttda tutkimuksen missd vaitheessa
vain ilman perusteluja. Tietoja sdilytimme luottamuksellisesti ja salassapitovelvollisuutta

noudattaen.

Ystavallisin terveisin:
Marika Ala-Hiiro STH11SBMarikaK@Kamk.fi

Saija-Leena Heikkinen STH11SBSaijaLH@Kamk.fi
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SUOSTUMUSASIAKIRJA

Minua on pyydetty osallistumaan oman lapsen omaishoitajuuteen liittyvidn opinndytetyo-
hon, jonka tarkoituksena on kuvata omaishoitajien kokemuksia. Olen saanut tietoa opinnay-
tetyostd kirjallisesti. Minulla on mahdollisuus kysymysten esittimiseen ja vastausten saami-
seen. Minulla on oikeus peruuttaa suostumukseni haastateltavaksi, milloin tahansa syyta il-
moittamatta. Henkil6llisyyteni ei paljastu opinndytetyon aikana eikd opinnaytetyossd. Haas-

tatteluaineistot pysyvit luottamuksellisina.

Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni

allekirjoitus

paivays / 2013

nimenselvennys






