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Opinndytetydn tarkoituksena oli kuvailla ikdantyneiden aivohalvauspotilaiden palveluntarpeita sekd heidén kokemuk-
siaan puolison hoidettavana olosta, puolisohoivasta ja puolisohoivasuhteesta. Tavoitteena oli tuottaa hoivan saajan
nakokulmasta saatua kokemuksellista tietoa, jonka avulla vanhustydssa toimiva henkildstd voi ymmartaa ikaantyvien
omaishoidettavien tilannetta ja puolisohoivaan liittyvia iimi6itd paremmin ja omaishoidettavien ikdihmisten sosiaali- ja
terveysalan palveluja ja hoidon laatua voitaisiin kehittda edelleen. Opinndytetydn toimeksiantaja on Euroopan sosiaa-
lirahaston rahoittama Ehe& Eldman Ehtoo eli EEE-hanke (2010), jonka tavoitteena on 16ytaa innovatiivisia vanhuksen
hyvinvointia ja selviytymista parantavia toimintamalleja seka kehittdd omaishoidon mallia vanhusten palveluja tuotta-
ville organisaatioille ja vanhustyon parissa tydskentelevalle henkildstolle. Omaishoitajamallin kehittdmisen kannalta
on tarkeaa kuulla ikaantyneelta hoidettavalta itseltdan, millaisena han nékee itsensé ja omaishoitajana toimivan puo-
lison valisen auttamissuhteen seka millaisia tuen ja palveluntarpeita ikaantyneilla puolisonsa hoitamilla henkilgilla on.
Puolisohoiva on ajankohtainen ja tarked tutkimusaihe, koska puolisonsa hoitamien ikdihmisten maara kasvaa lahi-
vuosina merkittavasti palvelujen ja laitoshoidon samanaikaisesti supistuessa. Puolisohoivaa on téarkea tutkia hoivan
saajan nakokulmasta, koska aiempi suomalainen ja pohjoismaalainen omaishoivatutkimus on painottunut ammatilli-
sen hoivan, palvelujarjestelman seka omaishoitajien hoitotaakan tutkimukseen.

Taman opinnéytetydn tietoperusta liittyy gerontologiaan eli ikdéntyneiden hoitotydhdn. Tarkemmin opinndytety6n teo-
reettinen tietoperusta pohjautuu suomalaiseen ja kansainvéliseen gerontologiseen hoivatutkimukseen. Tutkimus on
laadullinen. Aineisto keréttiin haastattelemalla kahta puolisonsa hoitamaa yli 65-vuotiasta aivohalvauksen kokenutta
henkilda, joiden puoliso kuuluu virallisen omaishoidon tukijarjestelman piiriin. Haastattelumenetelména kéaytettiin
avointa teemahaastattelua. Haastattelu nauhoitettiin ja litteroitiin. Tutkimusaineisto analysoitiin siséllonerittelyn avul-
la.

Paatulosten mukaan haastateltavat omaishoidettavat halusivat asua kotona puolisonsa hoitamina niin kauan kuin se
suinkin on mahdollista. Omaishoidettavien suurin uhkakuva oli laitoshoitoon joutuminen. Omaishoidettavat kokivat
puolisohoivan ja avun vastaanottamisen puolisolta tarkedksi ja arvokkaaksi, mutta myds ristiriitoja heréttavéksi. Toi-
nen omaishoidettava koki puclison avun olevan ajoittain liiallista ja turhaa. Han olisi halunnut aktiivisemmin kéyttaa
omia voimavarojaan. Riippuvuus hoitavasta puolisosta, oman autonomian vahaisyys seka kokemus puolison ajoittai-
sesta liiallisesta puolesta tekemisesta herattivat omaishoidettavassa turhautumista ja vetaytymista. Omaishoidettavat
valttivat ottamasta puheeksi omia autonomiaan liittyvia toiveitaan omaishoitajana toimivan puolison loukkaamisen,
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taisryhmassa muiden kuullen. Myds omaishoitajat valttivat tuomasta esiin omia tarpeitaan omaishoidettaville. Omais-
hoitajapuolisot eivat hyddynténeet heille kuuluvia lakisaateisia vapaapéivia, eivatka olleet kokeilleet kunnan tarjoa-
maa sijaishoitomahdollisuutta. Omaishoidettavien sopeutuminen omaan tilanteeseen vaihteli hyvastd vélttavaan.
Omaishoidettavat kokivat asemansa yhteiskunnassa ja kotona marginaaliseksi. Kanssakdyminen sosiaalisen |ahipii-
rin kanssa tukee omaishoidettavien osallisuutta, vastavuoroisuutta, yhteisdllisyytta, sek& mahdollisuutta likkua kodin
ulkopuolella ja saada virikkeité ja virkistysta.

Tutkimus tuotti kokemuksellista tietoa omaishoidettavien tilanteesta ja puolisohoivaan liittyvistd ilmidista. Tutkimus
auttaa ymmartamaan ikdantyneiden omaishoidettavien kokemusmaailmaa ja antaa vélineitd omaishoitoperheiden
kohtaamisessa ja auttamisessa. Tutkimusta voidaan hyddyntad ikaantyneiden kanssa tydskentelevan henkildston
kouluttamisessa, omaishoitotilanteessa elavien asiakkaiden omaishoitomallien ja sosiaali- ja terveyspalvelujen suun-
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The purpose of this bachelor’s thesis was to describe the experiences of the elderly apoplectic stroke patients about
their lives as care receivers, the changes due to it and about their wishes for services within the health and social
service system as a part of European Social Fund project (EEE 2012) aimed to improve health and social services to
elderly people. The topic is important subject of study because there is only little previous research of the spousal
care from the point of view of the care receiver, and also because the number of the elderly reciprocial and spousal
care patients is rapidly increasing in the Finnish society during this decade. The aim was to give a personal voice to
experiences of the elderly spousal care patients and to provide further information to the staff working with the elderly
in order to understand better the phenomena linked to the life situation of the elderly spousal care patients and to de-
velop their care and the services. The research describes the life situation of the elderly apoplectic stroke patients
while the care at home is still possible.

The research was a qualitative one. The data was collected by interviewing two elderly care recipients who are taken
care by their spouses. Interviewed persons were pensioned due to apoplectic stroke. The interview method was
thematic interview which was recorded and transcribed. The analysis of the research was derived on material content
analysis.

The results of the research can be used to benefit the general development of the nursing care of the elderly, espe-
cially to understand different aspects connected to spousal care of the elderly from the point of view of the care re-
ceiver of which there is only little previous research, and to plan their care and health and social services. The focus
of the earlier reciprocial and spousal care research has been on the burden, wellbeing or work of the care giver or of
the staff. This study helps to understand old people’s experiences of the spousal care and of their expectations and
fears regarding their present and future care. Based on the research the care receivers wanted to live at home taken
care by their spouses as long as possible. Their biggest fear was to be institutionalized. However, the growing de-
pendency of their spouse, and the decreasing autonomy caused mutual communication problems and conflict avoid-
ing behavior, disappointment and depression, of which they found difficult to speak about. One of the care receivers
experienced that the care from the spouse was often excessive. Care receivers would have liked to use the abilities
they still had more actively. However, care receivers avoided expressing their wishes and needs to their spouses in
order not to hurt, annoy or burden them. This led the care receivers to give up on the wishes and needs, which dimin-
ished their present life quality and ability to act. Also the care givers avoided expressing their needs and wishes
openly. For example, they didn’t use the possibilities for guaranteed free days included in their contract with the mu-
nicipality. Neither one of the couples had tried the substitute care provided by the municipality.

The care receivers wished that services were aimed more individually, according their personal needs. It was difficult
for the care receivers to talk about their problems and needs to health or social care staff in the presence of their
spouses or in front of other people in their support groups. Therefore it is highly recommended that the staff working
with the elderly spousal care receivers would take up the possible problems and wishes confidentially between the
two while meeting their clients.

The research provided knowledge based on the experiences of the care receivers which can help the staff to under-
stand better the phenomena linked to the situation of the care receivers taken care by their spouses. The research
can help the staff to evaluate, plan and fulfill the health and social services and models for care which are aimed for
the people living in the spousal care situation. The research can also be used to help to educate the staff working
with the elderly. It can also be used in developing the operation of the support groups aimed for the apoplectic stoke
patients and care receivers.

Keywords: welfare services, reciprocial care, spousal care, care recipient, care receiver, aged person
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1 JOHDANTO

Omaishoito ja puolisohoiva on eras ajankohtaista sosiaali- ja vanhuspoliittisista kysymyksista
(Mikkola 2009,15). Aihe on ajankohtainen ja tarkea ikainmisten maaran lahivuosina kasvaessa ja
sosiaali- ja terveyspalvelujen supistuessa (Pietila 2005; 23; Forma, Jylha, Aaltonen, Rantanen &
Rissanen 2012; 7; THL 2012, hakupaiva 12.12.2012). Vaeston ikaantyessa, elinajan ennusteen
kasvaessa ja palvelujen supistuessa yha useampi ikdihminen hoidetaan laitoksen sijaan kotona.
Kotona asuminen niin pitkdan kuin mahdollista on Pietilan (2005, 18-23) mukaan seka nykyisen
vanhuspolitiikan, etta useimpien ikaantyvien perheiden tavoitteena. Vanhuspolitikkaa ohjaavat
ensisijaisesti hoidon kustannusten optimointi, poliittinen ilmapiiri ja arvot, perheiden nakokulman
korostaessa kotona asumiseen ja perheen koossa pysymiseen liittyvia psykologisia seikkoja
(Saarenheimo 2005, 8).

Taman opinnaytetyon lahtokohta on omaishoivan ja puolisohoivan tutkimus ika@ntyneiden omais-
hoidettavien eli hoivan saajien nakokulmasta. Tyon toimeksiantaja on ikaantyneiden hoitotyohon
littyva Euroopan sosiaalirahaston rahoittama projekti Enea Eldman Ehtoo eli EEE-hanke (2010),
jonka tavoitteena on 10ytaa innovatiivisia vanhuksen hyvinvointia ja selviytymista parantavia toi-
mintamalleja seka kehittdd omaishoidon mallia vanhusten palveluja tuottaville organisaatioille se-
k& vanhustyon parissa tyoskentelevalle henkilostolle. Opinnaytetyon aiheen tutkimustehtavineen
sain lehtori Liisa Karhumaalta. Aihe oli minulle mieluisa, koska olen ollut jo vuosia kiinnostunut
ikdantymiseen, ikaantyneiden hoidon laatuun seka omaishoivaan liittyvista kysymyksista. Tutki-
mukseni teoreettiset lahtokohdat liittyvat gerontologiaan eli ikd@ntyneiden hoitotyéhon, jonka lah-
tokohtana ja tavoitteena on ikaihmisten terveyden ja eldmanlaadun edistaminen seka ikaantynei-
den asiakkaiden palvelujen laadun ja vaikuttavuuden parantaminen (Hyttinen 2008, 42). Tar-
kemmin opinnaytetyon teoreettinen tietoperusta pohjautuu suomalaiseen ja kansainvaliseen ge-
rontologiseen hoivatutkimukseen. Omaishoitajamallin kehittdmisen kannalta on tarkeaa kuulla
ikaantyneelta hoidettavalta itseltaan, millaisena han nakee itsensa ja omaishoitajana toimivan
puolison valisen auttamissuhteen seka millaisia tuen ja palveluntarpeita ikdantyneilla puolisonsa

hoitamilla henkiloilla on.

Puolisohoiva on ajankohtainen ja tarkea tutkimusaihe, koska puolisonsa hoitamien ikaihmisten
méaara kasvaa lahivuosina merkittavasti (Sarvimaki, Heimonen & Maki-Petaja-Leinonen 2010, 15)
palvelujen ja laitoshoidon samanaikaisesti supistuessa (THL 2012, hakupaiva 12.12.2012). Puoli-



sohoivaa on tarkeaa tutkia hoivan saajan nakokulmasta siksi, ettd omaishoidettavan nakokulmas-
ta olevaa tutkimustietoa on olemassa vain niukasti (Mikkola 2009, 15-16). Aikaisempi suomalai-
nen ja pohjoismaalainen omaishoivatutkimus on painottunut ammatillisen hoivan, palvelujarjes-
telmén sek& omaishoitajien hoitotaakan tutkimukseen (Saarenheimo 2005, 78). Saarenheimon
(2005, 78) mukaan omaishoitoa on tdhénastisessa suomalaisessa tutkimuksessa tyypillisesti tar-
kasteltu joko hoivan antajan eli omaishoitajan kokemusten nakokulmasta tai palvelujarjestelman
rakenteiden kautta. Tutkimuksissa on oltu padasiassa kiinnostuneita hoitamisen kuormittavuudes-
ta ja omaishoitajien jaksamisesta. Katsantotapaa ovat kritisoineet rajoittuneeksi muun muassa
Saarenheimo ja Pietila (2005, 101).

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailla ikaantyneiden omaishoidettavien aivohalvauspotilaiden
kokemuksia elaméastaan, puolisohoivasta ja puolisohoidettavana olemisesta, seka omaishoidetta-
vien sosiaali- ja terveyspalvelujen kaytosta ja tarpeesta. Puolison antama apu kattoi suurimman
osan heidan palveluntarpeestaan. Tavoitteena oli tuottaa hoivan saajan nakdkulmasta saatua ko-
kemuksellista tietoa, jonka avulla vanhustyossa toimiva henkilostd voi ymmartaa ikaantyvien
omaishoidettavien tilannetta ja puolisohoivaan liittyvia ilmidita paremmin ja omaishoidettavien

ikaihmisten sosiaali- ja terveysalan palveluja ja hoidon laatua voitaisiin kehittaa edelleen.

Tutkimuksen hyodynsaajia ovat sosiaali- ja terveysalan henkilokunta seka omaishoidon piiriin
kuuluvat henkilot. Tutkimusta voidaan hyodyntaa vanhustyon henkiloston parissa, koska se tuotti
lisatietoa omaishoitotilanteeseen liittyvista ilmidista. Tutkimusta voidaan kayttaa myos jatkotutki-
muksen pohjana. Tutkimuksen tuottamaa tietoa ja tutkimustuloksia voidaan hyodyntaa ikaanty-
neiden asiakaslahtoisen omaishoidon mallin seka omaishoidettavien hoidon laadun ja sosiaali- ja
terveyspalvelujen kehittamisessa. Opinnadytetyon keskeisimpia kasitteita ovat omaishoito, puoli-

sohoiva, omaishoidettava ja ikaantynyt.



2 IKAANTYNYT IHMINEN PUOLISONSA OMAISHOIDETTAVANA

Yha useammat ikaihmiset lansimaisessa yhteiskunnassa viettavat vuosia kotona joko itsendisesti
parjaten, avopalvelujen turvin tai omaisen tai omaisten avustamana. Terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksen tuoreen raportin mukaan valtaosa eli 76 % suomalaisista 75-vuotta tayttaneista henki-
I0ista asuu omassa kodissaan itsenaisesti ilman palveluita tai omaisen tai omaisten avustamana
viimeisiin elinvuosiinsa asti, jolloin ymparivuorokautisen avun tarve kasvaa (Soveri-Finne
2012,11, hakupéiva 15.12.2012). Elaméan viimeisina vuosina ollaan usein jo tuetun asumisen pii-
rissa tai laitoshoidossa (Forma ym. 2012, 9). Avun tarve lisaantyy toimintakyvyn heiketessa oman
tai puolison sairastumisen myota. Usein puoliso on kotona ensisijainen hoivan antaja, jos han sii-
hen vain kykenee. (Mikkola 2009, 1.) Voutilaisen (2007, 32) mukaan noin puolet omaishoivan an-

tajista Suomessa on puolisoita. Lapset auttavat padasiassa puolisottomia vanhempiaan.

Mikkolan (2009, 1) ja Saarenheimon (2005, 8) mukaan kotona asuminen niin pitkdan kuin mah-
dollista on seké nykyisen vanhuspolitikan ettd monen ikdantyvan pariskunnan tavoitteena. Saa-
renheimon (2005, 8) mukaan perheiden nakokulmasta idkkaiden kotihoidossa on kyse enimmak-
seen kotona asumiseen ja perheen koossa pysymiseen liittyvista psykologisista ja inhimillisista
seikoista, vanhuspolitiikan littyessa ensisijaisesti hoidon kustannusten optimointiin ja poliittisen
ilmapiiriin ja arvoihin. Omaisten keskindiseen hoivaan kohdistuu vanhustenhuollossa yha lisaan-
tyvia odotuksia ikaihmisten maaran kasvaessa ja julkisten palvelujen supistuessa (Pietila 2005,
23). Kasvavan omais- ja kotihoidon takana ovat muutokset suomalaisessa ja eurooppalaisessa
palvelujarjestelmassa, arvoissa ja asenteissa seka viime vuosikymmenten sosiaali- ja talouspoli-
tiikassa. (Pietila 2005, 18-23.)

Vilkko (2010) korostaa, ettd puolisohoivaa ja puolisoiden oikeutta asua kotona tulee tukea niin
kauan kuin he sita itse haluavat, mutta palveluja pitaisi olla saatavilla myos silloin, kun kotona
asuminen ei enad ole mahdollista (Vilkko 2010). Mikkola (2009, 198) toteaa, etta pariskunnilla ei
kaytannossa ole mahdollisuuksia vaikuttaa omiin palveluihinsa tai valita eri vaihtoehtojen valilla,
jos puolisohoivan tueksi ei pystyta jarjestamaan puolisoiden yhteista toimijuutta tukevia palveluja.
Pietilan (2005, 18) mukaan yhteiskunnallinen muutos on johtanut tilanteeseen, jossa ihmiset itse
ovat yha enenevassa maarin vastuussa elamansa hallinnasta ja tarvitsemansa tuen tuottamises-

ta perheissaan, lahiyhteisdissaan ja erilaisissa jarjestoissa.



21  lkaantynyt ihminen

Ikaantyminen on yksil6llinen, ainutkertainen ja kokonaisvaltainen prosessi, johon liittyy fyysisia,
psyykkisia ja sosiaalisia muutoksia, joihin myds yksilon sosiaalinen ymparisto reagoi. lkaantynyt
mukautuu muutoksiin kayttaen kaikkia niita voimavaroja, joita hanelle on elaman varrella kertynyt.
Kokemuksellinen prosessi ikaantymisesta muodostuu yksilon tiedostaessa muutokset itsessaan
seka ymparistonsa suhtautumisen omaan ikaantymiseensa seka ikaantymiseen yleensa. (Hytti-
nen, 2008, 43-44.)

Sokka (2000) on selvittanyt teemahaastattelututkimuksen avulla 20 kuopiolaiselta ikaihmiselta
millaisena he kokevat oman ikaantymisensa ja vanhuutensa. Tutkimuksen tavoitteena oli selvittaa
kasityksia vanhuudesta yhteiskunnassa seka arvioida vanhusten omaa kokemusmaailmaa omas-

ta ikaantymisesta ja vanhuudesta. Sokan mukaan

lkaantyminen ja vanhuuden kokeminen ovat kiinteassa yhteydessa arjen kokemi-
seen, toimintoihin ja yhteiskunnan arvostukseen. Terveys, sairaudet ja toimintaky-
ky seka tahan liittyva palveluntarve maarittivat ikadntymisen kokemuksia myontei-
sesti tai kielteisesti. Yhteiskunnan arvostus ja asenteet nakyivat konkreettisesti
mm. resurssien jaossa ja vanhusten arjessa. Menneen elaman kulku heijastui ny-
kyisen elaman arvoihin ja yksilollisin selviytymisresursseihin. Vanhukset kokivat
Saavansa arvoa osana normaalia vaestod, eivatka kaivanneet erityista vanhuksiin
littyvaa kohtelua. Arvostusta ja kunnioitusta haettiin tehdylle tydlle.

Kotona asuminen, itsenainen selviytyminen, vapaus, turvallisuus, terveys, hyvat
sosiaaliset suhteet ja tasa-arvoinen yhteiskunnan jasenyys méaarittivat Sokan mu-
kaan ikaantymisen kokemusta. Vanhuus ja ikakasite eivat ole yksiselitteisia, ne
kytkeytyvat yhteiskunnalliseen merkitykseen vanhuudesta ja yksilon omaan koke-
mukseen omasta iastéd ja vanhuudesta osana normaalia eldmankulkua. Vanhuus
kuvaa nykyisin enemman eri yhteiskunnallista ikaryhmien luokittelua, ikaantyminen
on ajan kulumista. lkdantyminen ja vanhuus koettiin paasaantoisesti myonteisena
osana elamaa, uhkakuvana nahtiin resurssien riittavyys vanhustenpalveluihin, sa-
malla tuli esiin huoli oman vanhuuden arvokkaasta loppuelamasta. (Sokka 2000.)

211 Ikaantyneen terveys ja toimintakyky
Terveys ja toimintakyky maaritellaan eri tavoin eri tieteenaloissa. Bioladketiede maarittelee niita

sairauksien, niiden puuttumisen tai toimintakyvyn vajauksen kautta. Biopsykososiaalisessa nako-

kulmassa korostuvat psyykkiset voimavarat ja vuorovaikutukseen liittyvat seikat seka elamanti-
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lanne ja ympardiva yhteiskunta. Hoitotiede korostaa edellisten lisaksi myds ihmisen omaa nake-
mysta ja subjektiivista kokemusta omasta terveydestaan. Talloin ikaantyneen ihmisen terveys
voidaan nahda esimerkiksi tasapanona yksilon resurssien ja hanen tavoitteittensa seka sosiaali-

sen ja fyysisen ympariston valilla. (Lyyra & Tiikkainen 2008, 58-59.)

lakkaan ihmisen terveyteen ja hyvinvointiin vaikuttaa ratkaisevasti se, miten han selviytyy joka-
paivaisesta elamastaan. Talloin toimintakykya voidaan tarkastella joko toiminnanvajavuuksina,
jaljella olevana toimintakykyna tai yksilon voimavaroina. (Lyyra & Tiikkainen 2008, 60.) Myds ym-
paristolla on keskeinen merkitys; se voi joko edistaa tai heikentaa ikdantyneen ihmisen terveytta
ja itsenaista suoriutumista (Lyyra & Tiikkainen 2008, 63). Lyyran ja Heikkisen (2006, 67-81) tut-
kimuksessa iakkaat, reumaa sairastavat inmiset kuvasivat terveyttaan arjen sujumisena, vapau-

tena, vaivattomuutena, sosiaalisena yhteisyytena seka mielen tasapainona.

lkaantyneiden toimintakyvyn arvioinnissa kaytetaan erilaisia mittauksia, mittareita, kyselyita ja ha-
vainnointia. Voidaan mitata esimerkiksi ravitsemustilaa, arjen perustoimista selviytymista, kasien
puristusvoimaa ja lihasvoimaa, kavelynopeutta, tasapainoa, likuntakykya, nivelten liikelaajuuksia,
kipua, alyllista toimintaa, muistia, mielialaa, yksinaisyytta, sosiaalista toimintakykya tai akillisen

sekavuustilan tunnistamista oireiden havainnoinnin pohjalta.

Heidi Lehtosen (2008) Kuopion yliopiston hoitotieteen laitokselle tekemassa Pro gradututkielmas-
sa kuvailtin kuopiolaisten kotona asuvien ikaantyneiden kokemuksia terveydesta ja terveyden
edistamisesta. Tavoitteena oli tuottaa tietoa asiakaslahtoisten terveyden edistamisen toimintamal-
lien kehittdmiseen. Tutkimuksen aineisto keréattiin teemahaastattelulla (n=12). Tutkimuksen osal-
listujat olivat yli 65- vuotiaita kotona asuvia kuopiolaisia. Osallistujat saatiin tutkimukseen Kuopi-
ossa toimivan eldkelaisjarjeston kautta. Aineisto analysoitiin laadullisella siséllonanalyysilla.

lkaantyneille terveys maarittyi terveyden tunteen ja terveydesta tietamisen perusteella.

Lehtosen (2008) mukaan tunne terveydesta oli jaksamista ja toimintakykya, koet-
tuja oireita ja tunnetta eldman hallittavuudesta. Tietoon terveydesta sisaltyi infor-
maatiota diagnostisoiduista sairauksista ja niiden hoidoista seka tutkimustuloksis-
ta. Osallistujat vertasivat terveyttansa ja toimintakykyansé toisiin, jolloin vertailun
perustana oli terveyden tunne ja moninainen tieto terveyteen liittyvista tekijoista.
Terveyden kokemuksissa korostui elamanlaatu, joka piti sisallaan tunteen elaman
hallittavuudesta, itsendisyydesta ja hyvinvoinnista.

Terveyden arvo oli vahvistunut ikaantyessa, sairauksien iimaantuessa ja tiedon li-
saantyessa. Osallistujien kokemuksena oli, etta useat tekijat vaikuttivat heidan ter-
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veyteensa joko myonteisesti tai heikentavasti. He kuvasivat elamantapojen, oman
terveyden hoitamisen ja huolenpidon, sosiaalisten suhteiden ja taloudellisen tilan-
teen vaikuttavan terveyteen. Terveyteen vaikuttamisen keskiossa oli ikaantyneiden
asennoituminen eldamaan. Osallistujien kokemuksissa terveytta edistavalla toimin-
nalla oli yksilollinen, yhteisollinen ja yhteiskunnallinen taso. Heidan nakemystensa
mukaan ik&, kohtalo ja sattuma seka perima ja ymparistlliset tekijat olivat yhtey-
dessa terveyteen, mutta niihin ei terveytta tukevilla toiminnoilla voinut vaikuttaa.
(Lehtonen 2008.)

Etenkin vanhimmassa ikdryhmassa ikaantymiseen liittyy monenlaisia toimintakyvyn rajoituksia,
jotka voivat vahentaa ihmisten autonomiaa, elamanhalua ja hyvinvointia seka kuormittavat lahei-
sia ihmisia ja palvelujarjestelmaa. Vanhukset ja etenkin muistisairaat ovat fyysisesti ja psyykki-
sesti hauraita ja monin tavoin haavoittuvia. Liikkuntaongelmat, muistisairaudet, masennus ja yksi-
naisyys ovat Sarvimaen mukaan ikdihmisten yleisimpia ongelmia. Ikdantyneiden osuuden vaes-
tossa kasvaessa myos likkumiskyvyltaan heikentyneiden, masentuneiden ja muistisairaiden
ikdihmisten maara kasvaa merkittavasti jatkossa. (Viramo & Sulkava 2006; Sarvimaki ym. 2010,
14-30.)

Liikkumiskyvyltaan heikentyneiden, muistisairaiden ja masentuneiden vanhusten kohtaaminen
vaatii erityisosaamista. Taman edellytyksena on hoitajan kattava ymmarrys vanhuksen haavoittu-
vuudesta. Toinen merkittava (muistisairaan) ihmisen hyvinvointiin vaikuttava tekija on se, miten
han tulee kohdatuksi ja ymmarretyksi seka miten hanen tarpeisiinsa vastataan. (Sarvimaki 2010,
5.)

Sarvimaki (2010) korostaa, etta niin koti- kuin laitoshoidon kaikissa vaiheissa tarvitaan vanhuksen
tilanteen kattavaa arviointia ja sen pohjalta tehtyja yksilollisia ratkaisuja hanen hyvinvointinsa
edistamiseksi. Vanhuksen tukemisessa tarvitaan yksityisen, julkisen ja kolmannen sektorin yh-
teistyota. Nykyaan korostetaan myos ikaantyvien omaa vastuuta terveytensa ja toimintakykynsa
yllapitamisesta seka kiinnitetddn enemman huomiota myds esteettomaan ymparistoon seka tek-

nologian moniin mahdollisuuksiin arjen selviytymisen tukena. (Sarvimaki 2010, 16.)

lkaantyneen fyysiseen toimintakykyyn vaikuttavat mm. terveydentila, lihaskunto, la&kkeet, ym-
paristd, harrastukset ja sosiaaliset suhteet. Naista terveydentila on toimintakyvyn keskeisin selit-
taja. Myos ikdantymiseen liittyvat muutokset, kuten hidastuminen, jaykkyys, naon heikkeneminen,

etukumara ryhti, vapina ja huimaus, vahainen uni, laakkeiden vaikutus ja riittamaton ravitsemus ja
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nesteiden saanti voivat lisata kaatumisriskia ja heikentaa suorituskykya fyysisissa ponnistuksissa.
(Hyttinen, 2008, 47-49.) Ikaantyneiden likkumiseen liittyvat vaikeudet liittyvat likuntarajoituksiin ja
esteisiin, sairauksiin ja terveydentilaan liittyviin toimintarajoituksiin, riippuvuuteen ulkopuolisesta
ulkoilutusavusta ja kuljetuksesta, taloudellisista esteista seka puolison mahdollisesta avusta tai
sosiaalisen kanssakaymisen rajoittamispyrkimyksista (Sarvimaki 2010, 126-155). Hyvaa fyysista
elamanlaatua yllapitavat hyva terveys, kivuttomuus, tarmokkuus, hyva liikuntakyky ja riittava apu
(Luoma 2008, 80).

Hyvaa psyykkista elamanlaatua yllapitavat muun muassa sopeutuminen omaan ikaantymiseen,
mielen voimavarat, joilla tarkoitetaan tunteiden hallintaa, tietoja, taitoja, osaamista ja ymmarta-
mist, joita iakkailla ihmisilla on runsaasti, seka elaman kokeminen tarkoitukselliseksi, negatiivis-
ten tunteiden vahyys, aktiivisuus seka tyytyvaisyys hoitoon (Luoma, 2008, 79). lkaantyneiden
psyykkiseen ja kognitiiviseen toimintakykyyn vaikuttavat mm. muistisairaudet, masennus, oman
mielen voimavarat ja joustavuus, ympariston tarjoama tuki seka sosiaaliset suhteet ja niiden laatu
(sama, 74-89).

Hyvaa sosiaalista toimintakykya yllapitavat muun muassa sosiaaliset verkostot, osallistuminen
ja mielekkaat aktiviteetit seka kyky nauttia aterioista. Vastaavasti passiivisuus ja riittdmaton sosi-
aalinen verkosto huonontavat iakkaan elaméanlaatua. (sama, 80.) Myos terveydentila ja koettu yk-
sindisyys ja masennus vaikuttavat sosiaaliseen toimintakykyyn. Tiikkaisen (2013, 287) mukaan
sosiaalinen toimintakyky ilmenee siina, miten ihminen saa ja vastaanottaa sosiaalista tukea seka
miten han kykenee tukemaan muita. Toimintakyvyn heiketessa konkreettinen apu korostuu ja
vastavuoroisuus muuttuu usein yksisuuntaiseksi auttamissuhteeksi. Vastavuoroisuus, yhteisyys

ja ystavat on tarkeaa sosiaalisen toimintakyvyn yllapitamiseksi. (Tiikkainen 2013, 287-283.)

Yksindisyys nahdaan monesti vanhuuden ajan suurimpana psyykkista hyvinvointia uhkaavana
tekijana (Saarenheimo 2013, 374). Yksinaisyyden taustalla voi olla joko persoonallisuuden piirtei-
ta tai erilaisia tilannetekijoité. Ikaantyneilla ihmisilla sosiaalisen toimintakyvyn ongelmat nakyvat

usein sosiaalisena eristaytymisena ja roolimenetyksina. (Tiikkainen, 2013, 288.)

lkaantyneiden yksinaisyyden ja syrjaytymisen hoitamiseksi on olemassa erilaisia kuntoutushank-
keita ja paivatoimintaa, kuten toimet ikaantyneiden ryhmakuntoutuksen kehittamiseksi ja siihen
littyvé koulutus (Pitkala, K. 2004), senioripysakit, missa tarjotaan mm. ryhmaliikuntaa ja keskus-
telumahdollisuuksia (Routasalo, Pitkala, Karvinen 2004), taide- ja virikeryhmatoimintaa (Pitkala,
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K., Routasalo, P. & Blomqvist, L. 2004) seka ryhmaterapiaa psykososiaalisena kuntoutuksena
(Marjovuo, Pitkala & Routasalo 2005). lkéantyneiden psykososiaalisen ryhmakuntoutuksen vai-

kuttavuutta ikaantyneiden yksinaisyyden lieventajana on myos tutkittu (Pitkala 2005).

Uotilan vaitdskirjatutkimuksessa (2011) tarkasteltiin yksindisyyttéa iakkaiden inmisten nékokulmas-
ta heidan haastattelujensa ja kirjoittamiensa tekstien avulla. Kiinnostuksen kohteena oli, millaisia
selityksia, tulkintoja ja merkityksia ikaihmiset antavat yksinaisyydelle ja toisaalta myos se, miten
he puhuvat ja kirjoittavat yksindisyydesta. Tatad nakokulmaa suhteutettin mediassa esilla ollee-

seen yksinaisyyskeskusteluun.

lakkaat ihmiset itse yhdistivat yksindisyyden erilaisiin menetyksiin sosiaalisissa suhteissa ja toi-
mintakyvyssa sekd muutoksiin omassa itsessé ja omassa luonteessa. Myds yhteiskunnan kiel-
teisten asenteiden sanottiin aiheuttavan yksindisyyden tunteita. Lehtiteksteissé yksindisyyden
syiden nahtiin olevan ikaihmisten huonossa yhteiskunnallisessa asemassa, omaisten vélinpita-

mattomyydessa ja yleisissa ikaantymiseen kuuluvissa muutoksissa.

Ikaihmiset nostivat esille arvottomuuden, turhuuden ja ulkopuolisuuden kokemukset. Myos turvat-
tomuuden tunteet ja masentuneisuus kietoutuivat yksinaisyyteen. Lehdissa yksinaisyytta tarkas-
teltiin usein toisen ihmisen nakokulmasta ja siita kirjoitettiin dramaattiseen savyyn. Yksinaisyyden

kuvaukset olivat voimakkaita ja yhdistyivat ulkopuolisuuden ja erillisyyden kuvauksiin.

Yksinaisyyden kokeminen myonteisena yhdistyi omavalintaisuuteen niin iakkaiden ihmisten
omassa puheessa kuin lehtiteksteissa. lkaihmiset perustelivat yksinaisyyden myonteisyytta monin
tavoin, eikd myonteisyys nayttanyt olevan selvio. Lehdissa yksinaisyyden kokeminen myonteise-

na naytti olevan mahdollista vain taiteellisten ja luovien ihmisten kohdalla.

Vaade yksinaisyyden lievittamisesta oli esilla erityisesti lehtiteksteissa. Vaade osoitettiin yhteis-
kunnalle, omaisille ja iakkaille ihmisille itselleen. Ehdotetut keinot lievittaa yksinaisyytta paikantu-
vat sosiaalisen aktiivisuuden lisddmiseen. Sitd vastoin iakkaat ihmiset itse korostivat yksinaisyy-

den lievittdmisessa sellaisen tekemisen merkitysta, jota voi tehda yksin.
Uotilan (2011) mukaan yksindisyys on hyvin yksityinen ja yksildllinen kokemus. Yksinaisyys maéa-

rittyy kussakin asiayhteydessa inmisen oman kokemuksen perusteella, eivatka keinot sen lievit-
tamiseksi voi olla vain yhdenlaisia. Yksindisyyden kokemus ei kuitenkaan synny tyhijiéssa. Siihen
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vaikuttavat ymparoivan yhteiskunnan yksinaisyydelle antamat merkitykset ja selitykset seka yh-
teiskunnallinen tilanne ja ilmapiiri. Lehtikirjoitukset osaltaan muun median kanssa muokkaavat
julkisuudessa esilla olevaa kuvaa yksinaisyydesta. Yksinaisyyteen liitetty vahva yhteiskunnallinen

ulottuvuus tarjoaa haasteen mydés terveydenhuollon ja sosiaalialan toimijoille. (Uotila 2011.)

On arvioitu, ettd masennusta esiintyy 2,5 -5 prosentilla elakeikéisista suomalaisista, minka lisak-
si ainakin 20 prosenttia karsii lievemmista mielialaoireista. Masennus on tavallisempaa iakkailla
naisilla kuin miehilla, ja sitd voidaan hoitaa tehokkaasti la@kehoidoilla ja terapioilla. lakkdampien
henkildiden mielenterveyden hairididen ennuste on asianmukaisessa hoidossa yleensa yhta hyva
kuin nuorempienkin. lakkaan potilaan psykiatristen oireiden asianmukaiseen tutkimukseen kuulu-
vat my0s somaattisen tilan selvittdminen ja elamantilan arviointi. (Koponen & Leinonen 2008,131-
143.) Vanhuudessa kohdattavia psyykkisia ongelmia pidetaan usein hoitamisen kannalta erityisen
haastavina. Haastavuus liittyy seka oireiden moninaisuuteen etta diagnostiseen hailyvyyteen ja

somaattisten vaivojen mukanaoloon oirekuvassa. (Saarenheimo 2013, 378).

21.2 lkaantyminen ja haavoittuvuus

lkaantyneen ja muistisairaan ihmisen haavoittuvuus on Sarvimaen (2010) mukaan laaja-alaista
kognitiivisten kykyjen, toimintakyvyn ja arkiselviytymisen heiketessa ja hanen ihmissuhteissaan ja
vuorovaikutuksessaan tapahtuessa muutoksia. Roolit ja vastuut muuttuvat. Ikdantynyt kohtaa
monia muutoksia ja menetyksia. Itsetunto, -luottamus ja pystyvyys heikentyy. Tilanne herattaa
masentuneisuutta, ahdistusta ja pelkoa. Sosiaalisissa tilanteissa ja niiden tulkinnassa tapahtuu
muutoksia, mika haavoittaa ihmissuhteita. Osallistumisen mahdollisuudet vahenevat. Muiden ih-
misten suhtautuminen, kohtaaminen ja vuorovaikutus voi olla savyltaan epdempaattista. Fyysinen
toimintakyky, esimerkiksi likkumiskyky heikkenee, lisaten kehon haavoittuvuutta. Paivittaistoimin-
noissa selviytyminen vaikeutuu. Riippuvuus toisten avusta lisaantyy. (Sarvimaki ym. 2010.) Muu-
tokset huolettavat ja surettavat muistisairasta. Muistisairas tuntee helposti ulkopuolisuutta ja vie-
raantumista ymparoivasta yhteisosta, kun osallistuminen vuorovaikutukseen ja mielekkaisiin toi-

mintoihin vaikeutuu. (O"Connor ym. 2007.)

Heimonen (2010) korostaa, ettd (muistisairaan) ikdantyneen ihmisen kohtaamisen tapa on merki-
tyksellinen eli miten hanen yksilollisyytensa otetaan huomioon, miten hanen identiteettiaan tue-
taan, miten hanen elamantarinansa, tapansa ja tottumuksensa tunnetaan ja miten tavoitteellisesti

tuetaan hanen toimintakykyaan ja voimavarojaan. Kohtaamisen tapa voi seka tukea (muistisai-
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raan) ikaantyneen ihmisen hyvinvointia tai syventdd haavoittuvuuden kokemusta entisestaan.
Muistisairaiden ja ikaantyneiden ihmisten kanssa toimiva ammattinenkilosto tarvitsee vahvaa tie-
totaitoa sairauden aiheuttamien haavoittuvuuden tunnistamiseksi ja sairastuneiden ihmisten ela-
méanlaadun edistdmiseksi. (Heimonen 2010, 85.) Myds omaishoitajat ovat tuoneet esiin tiedon
saannin ja sen jasentamisen tarvetta samassa tilanteessa olevien omaishoitajien kanssa etta jon-

kinlaisen ohjaajan kanssa (Saarenheimo & Pietila, 2005, 104-105).

21.3 Aivohalvaus toimintakykya heikentavana sairautena

Aivohalvaus (stroke) on kliininen oireyhtymd, jossa aivojen verenkierron hairié johtaa py-
syvaan aivokudostuhoon. Aiheuttajana on useimmiten iskemia (aivoinfarkti, 79 % aivo-
halvauksista), aivoverenvuoto (ICH, 14 %) tai lukinkalvonalainen verenvuoto (SAV, 7 %)
tai tapaturmat. Yleisimmat tapaturmaiset syyt aivovammoihin ovat kaatumiset ja putoa-
miset, likenneonnettomuudet, humalatila, pahoinpitelyt, urheilu- ja tyétapaturmat. Jopa
puolet aivovammoista syntyy humalatilan aikana. (Froloff 2014.)
Aivohalvaus on kallis sairaus, joka johtaa hengissa sailyneiden potilaiden osalta vuosikausia kes-
tavaan lisdéntyneeseen palvelujen tarpeeseen. Yli 80 000 suomalaista eli 1,5 % vaestosta on sai-
rastanut aivohalvauksen. (Meretoja 2012, 139-46.) Froloffin (2014) haastattelemien neurologien
mukaan mikaan muu sairaus tai vamma ei aiheuta yhta paljon menetettyja terveita elinvuosia
kuin aivovammat. Niiden vuoksi invalidisoituneita henkil6ita elad maailmassa noin kuusi kertaa
niin paljon kuin dementiaa sairastavia. Aivovammat kuuluvat maailman suuriin kansanterveyson-
gelmiin. Siitd huolimatta ne ovat olleet eras laiminlyodyimpia laaketieteen alueita, silla vammat
hajaantuvat useiden erikoisalojen vastuulle. Froloffin (2014) haastattelemat neurologit pitavat ai-
vovammaa kéatkettyna sairautena. Neurologit ovat huolissaan siita, ettei aivovammapotilaiden
vamman laatua ymmarretd, koska moni aivovammapotilas puhuu ja liikkuu l&hes normaalisti eika
vamma aina ndy ulospain. Siihen, millaista elaman laatu on aivovamman jalkeen, ei ole laakari-
kunnassakaan Kiinnitetty riittdvasti huomiota. Tyypilliseen oirekokonaisuuteen kuuluu poikkeava
vasymys tai alentunut rasituksensietokyky, keskittymisvaikeudet ja aloitekyvyn heikkeneminen.
Lisaksi moni aivovammapotilas hapeaa sita, ettei ole enaa sama ihminen kuin ennen eika halua
julkista huomiota. (Froloff 2014.) Keskeisimmat vammat ovat psyykkisella alueella. Ajattelun no-
peus, vuorovaikutus muiden kanssa, yhteiskuntaan uudelleen integroituminen karsivat — monet
potilaat todella muuttuvat loukkaantumisen jalkeen, mika usein kuormittaa myos laheisia ihmis-
suhteita. (Froloff 2014.)
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Afasia merkitsee sairauden tai vamman aiheuttamaa vaikeutta kasitella, tuottaa ja ymmartaa pu-
huttua ja kirjoitettua kielta. Naiden lisaksi afaatikoilla esiintyy muistiongelmia, héiriéta hahmotta-
misessa ja halvausoireita. Hairiét puhe-elinten (kurkunpaan aanihuulet) toiminnoissa voivat enti-
sestaan mutkistaa puheen tuottamista. Afaatikko tarvitsevat puheterapeutin, joskus myés tulkin
palveluita. Useimmiten puhe- ja ymmartamiskyky toipuu osittain, joskus taysin. Lopullinen toipu-

minen riippuu afasian aiheuttaneen tilan vaikeusasteesta. (Atula 2012, hakupaiva 12.3.2014.)

Sairaalassa aivohalvauspotilaat pyrita@n hoitamaan neurologian osastolla. Moniammatillinen kun-
toutus aloitetaan jo vuodeosastolla. Potilas siirtyy kotiin, kun hanen katsotaan selviytyvan koti-
oloissa. Tehokasta kuntoutusta jatketaan niin kauan kun edistysta tapahtuu. Sen jalkeen siirry-
taan harvemmin tapahtuvaan yllapitdvaan kuntoutukseen, joka voi jatkua 6-12 kuukautta. Ta-
pauskohtaisesti kuntoutusta voidaan jatkaa vield kauemminkin. Koska halvaukseen voi liittya mo-
nia hairi6ita, tarvitaan usein monenlaista kuntoutusta, fysioterapiaa, toimintaterapiaa ja puhetera-
piaa. Joskus tarvitaan myds neuropsykologista kuntoutusta, erityisesti silloin, kun esiintyy muistin,
tarkkaavaisuuden tai muiden ajatustoiminnan hairi6ité ja tarvitaan esim. tyokykyisyysarviota.( Atu-
la 2012, hakupéiva 11.3.2014.)

2.2 lkaantyneiden asema, palvelut ja hoito Suomessa

lkaantyneiden asemaa ja hoitoa pyritddn Suomessa parantamaan lainsdadannon ja palvelujarjes-
telman avulla. lkaantyvia koskevaan lainsaadantoon kuuluvat mm. hoitotakuu, omaishoidon tuki
ja vuonna 2013 voimaan astunut vanhuspalvelulaki eli Laki ikaantyneen vaeston toimintakyvyn
tukemisesta seka iakkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista. Niiden pyrkimyksena on taata ikaanty-
neille riittdvan nopea hoitoon paasy, yksildllinen, ajankohtaiseen hoidontarpeeseen perustuvan
hoitosuunnitelma, riittavat, tarpeenmukaiset palvelut seka turvallinen asuminen ja hoito. On my6s
kehitetty tukipalveluita omaisten jaksamista helpottamaan. Ikaantyneiden perusoikeuksiin kuulu-
vat mm. Kelan maksama kansanelake, tydelakelaitoksen maksama ansiosidonnainen eléke seka

likkumiseen ja paasymaksuihin liittyvat alennukset.

Kunnallisiin palveluihin siséltyvat mm. palvelun ja hoidon tarpeen arviot, maksulliset ateria- ja hoi-
vapalvelut kotiin, erilaiset asumispalvelut palveluasumisen ja tehostetun palveluasumisen yksi-
koissa seka julkisen sektorin tuottamat terveys-, sairaanhoito- ja kuntoutuspalvelut. Kansanelake-
laitos tarjoaa ikaantyneille asumiseen, asunnon korjaus- ja muutostoihin, apuvalineisiin, kuntou-

tukseen, omaishoitoon ja likkumiseen liittyvia palveluja ja tukia.
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Vuoteen 1970 saakka Suomessa omaisilla oli hoitovelvoite. Téllainen tilanne on edelleen mm.
joissakin Keski-Euroopan, samoin kuin Baltian maissa. Suomessa lahes ensimmaisena Euroopan
maista alettiin tukea omaisten hoitamista myos taloudellisesti 1980-luvulla. Tahan vaikutti ikara-
kenteen nopea muuttuminen ja myds lahestyva lama. (Salanko-Vuorela ym. 2006, 25.) Vuonna
1993 annettiin asetus omaishoidon tuesta. Uusi laki omaishoidon tuesta tuli Suomessa voimaan
vuonna 2006. Lain tarkoituksena on kehittaa omaishoidon asemaa osana kunnan avo- ja kotihoi-
toa. Omaishoidon tuella tarkoitetaan kokonaisuutta, johon kuuluvat hoidettavalle annettavat tarvit-
tavat palvelut seké omaishoitajalle annettava hoitopalkkio, vapaa ja omaishoitoa tukevat palvelut,
jotka maaritellaan palvelusuunnitelmassa. (Salanko-Vuorela, M., Purhonen, M., Jarnstedt, P. &
Korhonen, A. 2006.)

Vuoden 2013 heindkuussa voimaan astuneen Lain ikaantyneen vaeston toimintakyvyn tukemi-
sesta seka iakkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista (Finnlex 28.12.2012/980, hakupaiva
15.1.2013) tarkoituksena on parantaa maanlaajuisesti ikdantyneen vaeston asemaa, hoitoa, toi-
mintakykya ja palvelujen saatavuutta velvoittamalla kunnat jarjestamaan iakkaalle henkildlle laa-
dukkaita, riittavia ja oikea-aikaisia sosiaali- ja terveyspalveluja, laatimaan iakkaille henkilGille toi-
mintakykyyn ja palveluntarpeeseen perustuva palvelusuunnitelma seka varmistamaan jarjestetta-
vien palvelujen laatu ja sen seuranta. Lain mukaan palveluiden suunnittelussa on painotettava
kotona asumista, kuntoutumista ja idkkaiden henkilbiden hyvinvointia, terveytta, toimintakykya, it-
sendistd suoriutumista ja osallisuutta edistévia toimenpiteita, seké turvaamaan puolisoiden oi-
keuden asua yhdessa. Palveluntarpeen arvioinnissa on otettava huomioon iakkaan henkilon fyy-
sinen, kognitiivinen, psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky seka hanen ymparistonsa esteetto-
myyteen, asumisensa turvallisuuteen ja lahipalvelujensa saatavuuteen liittyvat tekijat seka iak-
k&an henkilon omat nékemykset. Kunnan on myoés turvattava iakkaan henkilon pitkaaikaisen hoi-
tojarjestelyn pysyvyys, samoin kuin hoitojarjestelyjen muutokset palveluntarpeiden muuttuessa.
Hallitus seuraa ja arvioi lain tavoitteiden toteutumista ja vaikutusta ikdantyneen vaeston hyvin-
vointiin, terveyteen ja toimintakykyyn ja sosiaali- ja terveyspalvelujen saatavuuteen seka kunnille
aiheutuviin kustannuksiin. Mikali suositukset eivat toteudu lakia tullaan tasmentamaan. (Finnlex
28.12.2012/980.)

Henkilostomitoituksen osalta vanhuspalvelulaki jai pelkan suosituksen tasolle, suosittaen vahin-
taan 0,5 hoitajaa ymparivuorokautisessa hoidossa oleville ikaihmisille. Tehy on julkaissut vuonna
2012 Ruontimon (2012) johdolla henkiléstomitoitusta koskevan oman selvityksen "Henkildstomi-

toituksen hallittu tulevaisuus’, josta kay ilmi, etta henkilostomitoitusta maariteltaessé on otettava
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huomioon mm. potilaiden kunto ja hoidon tarve, hoitohenkildston koulutus, toimitilat ja se tuote-
taanko palveluita haja-asutusalueilla vai kaupunkiseudulla. Selvityksessa todetaan, etta jaykkien
henkilostomitoitusten sijaan parempia tuloksia saavutetaan toiminnalla, joka on joustavaa ja ke-
hittyy hoidon tarpeen mukaan. Oleellista on arvioida saanndllisesti palveluiden tarvetta ja vanhus-

ten toimintakykya ja terveydentilaa, seka kyky reagoida nopeasti muutoksiin.

2.3 Omaishoito hoitomuotona

Nykyinen palvelujarjestelma painottaa kotona asumista ja sen tukemista. Suomessa arvioidaan
olevan omaishoitotilanteen noin 14 %:ssa kotitalouksista (Salanko-Vuorela, Purhonen, Jarnstedt
& Korhonen 2006, 11). Yli miljoona suomalaista auttaa laheistaan arjessa. Heista noin 300 000
on paivittain laheisensa apuna niin ruokailussa, peseytymisessa, pukeutumisessa kuin 1aékehoi-
dossakin (Jarnstedt & Kaivolainen & Laakso & Salanko-Vuorela 2009, 5). Tarkkaa lukua omais-
hoitajista ja —hoidettavista ei tiedetd. Valtaosa omaishoidosta tapahtuu ns. virallisen tukijarjestel-
méan ulkopuolella. Vaikka Suomessa kuntien vastuulla on jarjestaa vanhoille ihmisille tarvittavat
palvelut, ei tama ole poistanut omaisten osallistumista hoivaan. 15 EU-maan valisessa vertailus-

sa suomalaiset auttavat vanhoja ihmisia itse eniten Euroopassa (Huber ym. 2009).

Omaishoidon uudistuksella oli tavoitteena tehda omaishoidosta varteenotettava hoitomuoto ja li-
sata hoitajien maaraa siten, etta vuoteen 2012 mennessa 52.000 omaishoitajaa olisi tuen piirissa
janoin 8 % yli 75-vuotiaista hoidettaisiin omaishoidon tuella tukipalkkioin ja palvelujen avulla. (Sa-
lanko-Vuorela ym. 2006, 11-20.) Uusi laki omaishoidon tuesta tuli voimaan vuoden 2006 alusta.
Lain mydta omaishoitajille maksettavan hoitopalkkion alaraja nostettiin 300 euroon. Vuonna 2011
kunnat maksoivat omaishoidon tukea 65-84-vuotiaiden hoitoon liittyen yhteensa vain 26.055
suomalaiselle omaishoitajalle (THL 2012, hakupaiva 5.10.2012). Omaishoidon kautta kunnissa

saavutetaan merkittavaa saastoa. Omaishoito on kunnille edullisinta hoitoa, laitoshoito kalleinta.

Tampereen Yyliopistossa esitetyn Kehusmaan (2014, 85) tuoreen vaitdstutkimuksen mukaan
omaishoidon tukea olisi perusteltua maksaa entistd useammalle hoitajalle. Tuen menot ovat vain
pieni osa omaishoidon tuomista saastosta. Omaishoitotyd séastaa merkittavasti ikdantyneiden
hoidon menoja. Kansallinen omaishoidon kehittdmisohjelman (2014, hakupéiva 20.11.2014) mu-
kaan omaishoidon tuella tehdyn hoitotyon laskennallinen arvo on nykyisin noin 1,7 miljardia euroa
ja omaishoidon tuen kustannukset ovat noin 450 miljoonaa euroa vuodessa. Omaishoidon tuki on

siten arviolta 1,3 miljardia euroa muita hoitomuotoja edullisempi. Kehusmaan (2014) tutkimuksen
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mukaan ilman omaisten apua ikaantyneiden hoidon menot olisivat vuosittain 2,8 miljardia euroa
nykyistd korkeammat. Kehusmaan (2014) mukaan sitovaa ja raskasta omaishoitotyta tekee

Suomessa arviolta 60 000 hoitajaa, mutta heista joka kolmas ei saa omaishoidon tukea.

2.3.1 Omaishoito ja puolisohoiva

Tjadens & Pilj (2000) ovat maaritelleet seitseman Euroopan maata kasittavassa selvityksessaan
omaishoidon epéviralliseksi hoivaksi, jonka l&htékohtina ovat hoitajan ja hoidettavan vélinen suh-
de ja hoitajan kokema moraalinen velvollisuus (Saarenheimo 2005, 7), jolloin kyse ei ole varsinai-
sesti vapaaehtoistyosta, mutta ei myoskaan ammattimaisesta tai edes ammattilaisten organisoi-

masta tyotoiminnasta.

Suomalaisessa yhteiskunnassa vanhusten omaishoito maaraytyy Saarenheimon (2005, 7) mu-
kaan hieman toisin, eli pitkalti perheiden, kunnallisen palvelujérjestelmén ja hoivan ammattilaisten
yhteistyénd. Omaishoitoa on siten konkreettisten tekojen, vuorovaikutustilanteiden ja tunteiden li-
saksi myGs hallinnolliset toimenpiteet, joiden kautta perheenjasenet ja palvelujarjestelma kietou-

tuvat yhteen.

Saarenheimo (2005, 7) kuvaa omaishoitoa perheen ja suvun piirisséa annetuksi epaviralliseksi
hoivaksi, jota iimentaa lampo, tuttuus, yhteiset kokemukset seka suojaava ja luonnollinen hoiva
verrattuna ammattimaiseen hoitoon. Naihin ominaisuuksiin kiteytyvat myos omaishoitajuuteen liit-

tyvat positiiviset piirteet.

Omaishoitaja on henkild, joka omaista hoitaa ja omaishoidettava on sen kohde eli hoivan saa-
ja. Usein ikaihmisen omaishoitaja on puoliso tai perheenjasen. Puolisohoiva on puolisoon koh-

distuvaa hoivaa ja puolisohoivan antaja on oma puoliso.

2.4 Omaishoidettavaksi tulemisen prosessi

Niin omaisen kuin puolison hoidettavaksi tuleminen on prosessi, jota edeltdd hoidettavan ikaan-
tymiseen tai sairastumiseen liittyva merkittdva fyysisen tai psyykkisen toimintakyvyn aleneminen
ja avun tarpeen lisaantyminen. Haavoittuvuus lisaantyy, samoin kuin tuen ja palvelujen tarve.
Toimintakyvyn rajoitukset voivat myos vahentaa ihmisten autonomiaa, elamanhalua ja hyvinvoin-

tia sek& kuormittavat laheisia ihmisia ja palvelujarjestelmaa. (Sarvimaki 2010, 19.)

20



Hoivasuhteen synty usein muuttaa puolisoiden keskinaista suhdetta. Silti seka Kirsin (2004, 80)
ettd Mikkolan (2009, 195-196) mukaan parisuhteen kontekstissa puolisot pitavat toisiaan silti en-
sisijaisesti puolisoina. Mikkola on vaitdskirjassaan (2009) tutkinut sita, miten puolisoiden toimijuu-
det hoivan antajina ja saajina seka hoivapalvelujen kayttajina rakentuvat heidan keskinaisessa
suhteessaan ja vuorovaikutuksessaan, seka miten parisuhde tuottaa hoivaan omat erityiset vaa-
timuksensa, merkityksensa ja ehtonsa. Muutoksen suunta ja maara riippuu Mikkolan mukaan
puolisoiden valisesta suhteesta, asenteista ja kummankin terveydentilasta, persoonallisista omi-
naisuuksista ja kyvysta sopeutua muutokseen. Usein hoidettavan suhde itseensa, ruumiiseensa,
seksuaalisuuteensa ja itsemaaraamisoikeuteensa muuttuu, sita enemman, mitd riippuvaisempi
han on hoitajastaan. Hoidettavan autonomia ja kyky itsendiseen toimintaan saattaa vahentya ja
hoivan antaja voi puolestaan kuormittua suhteen muututtua enenevassa maarin hoivasuhteeksi.
Hoivaa saavat puolisot ovat tietoisia avun tarpeestaan, mutta eivat halua tulla kohdelluiksi avut-
tomina. Mikkolan mukaan puolisohoiva toteutuu parhaimmillaan, kun molempien puolisoiden tar-

peiden tyydyttyminen on mahdollista (2009, 196).

Kirsin (2004, 35-36) mukaan hoivan antaja joutuu tasapainoilemaan omien oikeuksiensa ja apua
tarvitsevan puolison oikeuksien valilla. Hoivan antajat saattavat myos asettaa itselleen liian suuria
suorituspaineita. He eivat pyri ainoastaan huolehtimaan puolisostaan, vaan olemaan samalla

muiden silmissa mahdollisimman hyvia hoivan antajia.

Mikkolan (2009, 195) mukaan hoivasta ja avusta puhuttaessa korostetaan helposti kielteista riip-
puvuutta eika puolisoita nahda tasavertaisina toimijoina, vaan heidan suhteensa maaritellaan pel-
kastaan hoivan antamisen ja saamisen vastakkaisuuden kautta. Erityisesti hoivan saaja nahdaan

avuttomana toimijana, joka ei kykene maarittelemaan omia tarpeitaan.

Mikkolan tutkimuksessa (2009, 195) hoivan antajuus ja saajuus Kiinnittyivat yhdessa jaettuihin
velvollisuuksiin ja oikeuksiin, jotka maarittivat hoivan saantoja, ehtoja ja rajoja. Mikkolan tutki-
muksessa hoivan antajat neuvottelevat toimijuudestaan suhteessa puolisona olemiseen tai pari-

suhteeseen seka yhteiskunnan maarittelemaan omaishoitoon.

Tjadensin ja Pijlin (2000) mukaan puolisohoivaan sisaltyviin voimavaroihin lukeutuu mm. hoita-
jan tuttuus, toisen persoonallisuuden, tapojen ja tottumusten tunteminen, yhteiset kokemukset ja
historia, seka hoivan epavirallisuus ja yksilollisyys. Puolisohoivan mielletdan iimentavan usein

lampoa, inhimillisyytta seka suojaavaa ja luonnollista hoivaa verrattuna ammattimaiseen hoitoon.

21



Saarenheimo (2005, 7) korostaa puoliso- ja omaishoivan lahtokohtina hoitajan ja hoidettavan véa-

lista suhdetta niin hyvassa kuin pahassa seka hoitajan kokemaa moraalista velvollisuutta.

Puolisohoivaan sisaltyvia riskeja (Kirsi 2004, Saarenheimo 2005, Mikkola 2009) ovat mm. hoi-
tajan oma ikaantyneisyys ja siihen liittyva raihnaisuus, kuormitus, vasymys, masennus, yksinai-
syys, huono taloudellinen tilanne ja sidoksissa olo hoidettavaan puolison roolin muuttuessa toisen
ymparivuorokautiseksi hoitajaksi. Puolisoiden valisen suhteen muutos voi nakya puolin ja toisin
oman eldaman elamisen ja itsendisyyden vahenemisend, kommunikaatio-ongelmina, vaikeutena
ymmartaa toisen tarpeita ja persoonallisuuden muuttumista, tai esimerkiksi muutoksina seksuaa-
lisuudessa ja sen iimaisemisessa. Lisaksi ongelmia saattaa tuottaa mm. ladkehoidon turvallisuus,
hoidon jatkuvuus ja seuranta ja tiedon ja tuen puute. Merkittavaa on myos se, ymmartaako puoli-
so tai omainen hoidettavan tunneilmaisuja, kayttaytymista, sen muutoksia, mahdollisia kaytdsoi-

reita ja tunnistaako niiden takana olevia tekijoita.

Omaishoidettavaa kuormittavia tekijéitda ovat mm. hoidettavan riippuvuus hoitajasta, itsemaaraa-
misoikeuden kapeneminen, parisuhteen, roolien ja identiteetin mahdollinen muutos, itsemaaraa-
misoikeuden rajoitukset ja loukkaukset, mahdolliset liikkumis-, muisti- ja kommunikaatio-
ongelmat, omaishoidettavan haavoittuvaisuus ja hauraus, seka hoitajan ja/tai hoidettavan ma-

sennus ja riski joutua kaltoinkohdelluksi.

Palvelujarjestelman tavoitteena on huolehtia tarvittavasta tuesta ja palveluista kotihoidon turvaa-
miseksi seka auttaa, kun omaishoitaja tai puoliso ei enda jaksa, pysty tai halua itse huolehtia
omaisestaan. Ikaihmisten toimintakyvyn yllapitamisessa tarvitaan monipuolisia keinoja, eri toimi-
joita ja toimintamuotoja. Toimintakyvyn kohentamiseen liittyvat toimet voivat olla merkitykseltaan
erittain suuria. Esimerkiksi vanhusten lihaskunnon ja tasapainon yllapitaminen, terveellisten elin-
tapojen vahvistaminen ja sairauksien varhainen tunnistaminen ja hyva hoito ovat idkkaiden ihmis-
ten toimintakyvyn parantamiseen liittyvia tekijoita. Toimintakyvyn kohentuminen saattaa tuottaa li-
saa toimintakykyisia tyovuosia, vahentaa sosiaali- ja terveyspalveluiden tarvetta ja heijastuu aktii-

visten ikaantyneiden maéaraan. (Sosiaali- ja terveysministerié 2007).

2.5 lkaantyneiden pitkaaikaishoito Suomessa

Vaikka useimmat suomalaiset ikaihmiset asuvat omassa kodissaan, he tarvitsevat usein viimeisi-

na elinvuosinaan ymparivuorokautista apua ja hoivaa (Forma 2012, 9). Vuonna 2011 tavallisen
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palveluasumisen piiriin kuului Suomessa 6.675 henkilda ja tehostetun palveluasumisen piiriin yli
65-vuotiaita 27.711 henkilda. Vanhainkodeissa asui vuonna 2010 Suomessa 32.164 henkiloa
(THL, 2012, hakupaiva 5.10.2012).

Kun kotona ei parjata enaa avohoito-, omaishoito- tai puolisohoitopalvelujenkaan turvin tarvitaan
jatkohoitopaikkaa, joka usein tarkoittaa tavallista tai tehostettua palveluasumista, vanhainkotia tai
laitoshoitoa. Jatkohoitopaikan saaminen on usein haasteellista. Jonot tuetun tai tehostetun palve-
luasumisen yksikoihin ovat pitkia. Palveluasumisyksikoissakin asukkailta edellytetaan itsenaista
likkumiskykya tai toimeen tuloa yhden hoitajan avustamana. Tuetun tai tehostetun palveluasumi-
sen palveluyksikosta joutuu herkasti pois vakavan sairastumisen, kaatumisen tai likkumiskyvyn
alenemisen seurauksena. Monissa hoivakodeissa ja tehostetun palvelun yksikoissa hoitajamitoi-
tus on 1,5 hoitajaa potilasta kohden. Hoitajamitoitukset ovat riippuvaisia kunnan maararahoista ja

palvelustrategiasta.

Kunnissa on pyritty l0ytamaan ikaihmisten hoidolle laitoshoitoa ja palvelutaloasumista edullisem-
pia valimuotoisia palveluja ja vaihtoehtoja, kuten tuettu itsendinen asuminen avopalvelujen turvin,
sisaltden esimerkiksi ateria- ja kuljetuspalvelut, omaishoidon tuin tuettu omaishoito, paivakeskuk-
set, perhehoito ja ennaltaehkaiseva terveydenhoito. Maararahojen painopistetta on siirretty hau-
raimpien laitoshoidossa olevien ikaihmisten hoitomaararahoista hyvakuntoisten ikaihmisten en-
naltaehkaisevaan terveydenhoitoon. Vahiten ikaihmisten hoitoon suunnattuja maararahoja jaa tal-
I6in iakka@mpien, sairaampien, hauraampien tai toimintakyvyltaan heikentyneiden laitos-, hoiva-
ja asumispalveluihin. Tata kehityskulkua ovat kritisoineet monet geriatrit, laakarit ja hoitotyon
ammattilaiset. Vanhusten palvelujen saantia heikentaa entisestaan osaltaan myos ikaihmisten
méaaran osuuden jatkuva kasvu vaestdssa seka vaikeus saada riittavasti hoitajia alalle ja pysy-

méaan vanhustyossa.

Forma, Jylha, Aaltonen, Rantanen & Rissanen (2012) ovat tuoreessa vaitdskirjassaan tutkineet
suomalaisen ikdihmisten elamanlaatua elaman viimeisind vuosina; mita ikaihmisten hoito todella
maksaa, mita tapahtuu kun vanhainkoteja korvataan palveluasumisella, miten ikéihmisten apu ja
hoiva tulisi jarjestaa kun kunto huononee, seka tulisiko vanhuksen muuttaa vai tulisiko palvelui-
den liikkua (2012, 7). Vaitoskirjatutkimuksen mukaan vanhan ihmisen pitkaaikaishoito Suomessa
on siirtelyd paikasta toiseen (2012, 13). Pitkaaikaishoitoon ei voi menna loppuelamaksi eika siella
hoideta kuolemaan asti (2012, 9). Pitk4aikaishoidossa olevia vanhoja ihmisia siirrellddn useasti ja

viimeistaan kuolemaan he menevat jonnekin muualle. Tehostetussa palveluasumisessa kuolee
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vain 2% vanhoista ihmisista (2012, 27). Lahes puolet ikdihmisistd kuolee terveyskeskuksen vuo-
deosastolla. Toiseksi yleisin kuolinpaikka oli yleissairaala ja kolmanneksi yleisin koti (2012, 27).
Etenkin tehostetun palveluasumisen yksikossa ja laitoksissa elavia vanhuksia siirrellaan paikasta
toiseen viimeisen elinvuoden aikana. (2012, 24-34.) Tutkimuksesta kay ilmi, ettd vanhainkodeissa
noin puolta eli 55:t& prosenttia vanhuksista siirreltiin paikasta toiseen viimeisen elinvuoden aika-
na. Tehostetun palveluasumisen paikoissa, joissa yha useampi pitkaaikaishoidettava vanha ihmi-
nen asuu, siirtelya oli viela enemman kuin vanhainkodeissa. Yksityisissa tehostetun palveluasu-
misen yksikoissa siirtelya oli viela enemman (88%) kuin tai kunnan yllapitamissa yksikoissa
(84%) (2012, 30). Tutkimus kattaa kaikki Suomen vanhainkodit ja tehostetun palvelun yksikot.
Tutkimuksen keskeinen viesti on se, etta laitoshoitoa, palveluasumista ja palveluja on jarjestelta-
va uudestaan palvelujen kattamiseksi ja ikaihmisten hoidon kehittamiseksi heidan viimeisina elin-
vuosinaan siten, ettd viimeisia elinvuosiaan elavien ei tarvitse toistuvasti siirtya paikasta toiseen
(2012, 38).

Nukarin (2012, hakupaiva 22.5.2012) mukaan puolet ihmisista ei joudu laitoshoitoon kertaakaan
vanhuusikansa aikana, kun taas noin kymmenen prosenttia ihmisista tarvitsee hoivaa vahintaan
nelja vuotta. Miehet viettavat laitoksessa lyhyemman ajan kuin naiset. Sukupuoli ja siviilisaaty
vaikuttavat selvasti siihen, kuinka todennakoisesti viimeiset elinvuodet kuluvat laitoshoidossa.
Naimisissa olevat ja lesket ovat laitoshoidossa lyhyemman osan elamastaan kuin eronneet tai
naimattomat. Miehet taas ovat laitoksessa lyhyemman osan elinajastaan kuin saman ikaiset nai-
set. (Nukari 2012, hakupaiva 22.5.2012.)

2.51 Kotihoito

Kotona asuminen niin pitkd@n kuin mahdollista on seka nykyisen vanhuspolitikan ettd monen
ikdantyvan pariskunnan tavoitteena. (Mikkola 2009,1, Saarenheimo 2005, 8.) Useimmat suoma-
laiset ikdihmiset asuvat omassa kodissaan erilaisten palvelujen turvin viemisiin elinvuosiinsa asti,
jolloin ymparivuorokautisen avun tarve kasvaa (Forma 2012, 9). Usein puoliso on kotona ensisi-
jainen hoivan antaja, jos han siihen vain kykenee. (Mikkola 2009, 1.) Perheiden n@kdkulmasta
iakkaiden kotihoidossa on kyse enimmékseen kotona asumiseen ja perheen koossa pysymiseen
littyvista psykologisista ja inhimmillisista seikoista, vanhuspolitiikan liittyessa ensisijaisesti hoidon

kustannusten optimointiin ja poliittisen ilmapiiriin ja arvoihin. (Saarenheimo 2005, 8.)
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THL:n tilastoraportin 16/2012, 29.6.2012 mukaan reilut 12 prosenttia 75 vuotta tayttaneista kuu-
luu saannollisen kotihoidon piirin Suomessa (hakupaiva 12.12.2012). Asiakkaita, joiden luona
kaytiin yli 60 kertaa kuukaudessa, oli hieman alle neljannes (23,5 %). Kaikista sd&nnollisen koti-
hoidon asiakkaista jatkuvan ymparivuorokautisen hoidon tarpeessa olevia asiakkaita oli 5,4 pro-
senttia. Saanndllisen kotihoidon asiakkaista yli puolen (57,1 %) asiakkuus alkoi suoraan kotoa.
Hieman yli neljannes (26,4 %) tuli sdanndllisen kotihoidon asiakkaiksi kotiuduttuaan sairaalasta
tai terveyskeskuksesta. Kotihoitoon tulon syy oli useimmin fyysinen syy tai vajavuus itsesta huo-
lehtimisessa. (THL 16/2012, hakupaiva 12.12.2012.)

2.5.2 Perhehoito

Uutena ikdantyneiden hoitomuotona ja erdana kuntien saastokeinona Suomeen on rantautunut
palveluasumista ja laitoshoitoa edullisempi kunnan kustantama perhehoito muiden kuin omien
omaisten luona. Perhehoidolla tarkoitetaan henkilon hoidon tai muun huolenpidon jarjestamista
hanen kotinsa ulkopuolella yksityiskodissa vieraassa perheessa. Perhehoito voi olla tilapaista tai
pitkaaikaista. Perhehoidon kehittaminen Suomen kunnissa on alkanut. Perhehoitoa markkinoi-
daan hyvana vaihtoehtona omaishoitoperheille, "koska kevyempaa hoivaa ja huolenpitoa tarvit-
seville asiakkaille ei useinkaan 10ydy sopivaa lyhytaikaista hoitomuotoa, jossa on kodinomainen,

turvallinen ymparisto ja riittdvasti virikkeitd”. (Oulun kaupunki, 2012.)

Uutena asiana julkisessa keskustelussa on valaytetty ajatusta paluusta lasten huoltovelvollisuu-
teen omista ikaantyneista vanhemmistaan ja myds tarvittavan laitoshoidon maksamisesta, mikali

ikaantynyt ei hoitoonsa tai sen kustantamiseen itse enaa kykene.

2.6 Omaishoitoon liittyva tutkimus

Paradigma on tieteellisessa tutkimuksessa keskeinen kasite. Hoitotieteessa paradigmaa on maa-
ritetty keskeisten kasitteiden, kaytettyjen menetelmien ja lahtokohtien osalta seka tulosten kayton
osalta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009,15.) Gerontologiseen hoiva- ja omaishoitotut-
kimukseen liittyy monenlaisia, vaihtelevia paradigmoja, jotka heijastavat tieteenalaan vakiintunei-
ta kasityksia tutkimuskohteesta, teorioista ja sen kayttamista menetelmista ja ylipdataan toimintaa

ohjaavista lahtokohdista.
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2.6.1 Hoiva- ja hoitotaakkaparadigma

Suomalainen ja pohjoismaalainen hoivatutkimus on painottunut ammatillisen hoivan ja palvelujar-
jestelman tutkimiseen. Perheissa tapahtuvaa omaishoitoa on tutkittu sen ajankohtaisuudesta huo-
limatta huomattavasti vahemman. Brittilaisessa tutkimuksessa on Pohjoismaita pitemmat epavi-
rallisen omaishoivan tutkimuksen perinteet. (Mikkola 2009, 15-16.) Omaishoitoa on tyypillisesti
tarkasteltu hoitotaakka-paradigman |api joko hoivan antajan eli omaishoitajan kokemusten nako-
kulmasta tai palvelujarjestelman rakenteiden kautta. Tasta johtuen tutkimuksissa on oltu paaasi-
assa kiinnostuneita hoitamisen kuormittavuudesta ja omaishoitajien jaksamisesta. (Saarenheimo
2005, 7-8, 101-106; Mikkola 2009, 15-45; Zehner & Valokivi 2008;181.) Saarenheimon (2005,8)
mukaan tutkimukset tukijarjestelmien vaikuttavuudesta omaishoitajien kuormituksen lievenemi-
seen ja kotihoidon jatkumisedellytyksiin ovat toistaiseksi tuottaneet ristiriitaisia tuloksia (esim.
Knight ym 1993; Flint 1995;.Borgeois ym 1996; Thompson ja Spilsbury 2000; Zarit & Leitch 2001;
Hyvarinen ym 2003).

Mikkola (2009, 16) seka Zehner ja Valokivi (2008, 181) pitavat omaishoivan tutkimuksen puuttee-
na hoivan tarvitsijan ja saajan nakokulman puutumista ja unohtamista. Hoivaa tarvitsevan henki-
lon kokemukset ja rooli jaavat usein huomiotta ja he jadvat passiivisen hoivan kohteen asemaan,
vaikka ovatkin monen asian suhteen aktiivisia ja toimintakykyisia (2008, 181). Myds Saarenheimo
(2005, 8) on kritisoinut omaishoitotutkimusta teoreettisten lahtdkohtien kapeudesta. Saarenhei-
mon (2005, 8) mukaan omaishoitoa on tarkasteltu lahes poikkeuksetta sellaisen hoivaparadigman
sisalla, jonka keskeisia kasitteita ovat sairaus, toimintakyvyn puute ja riippuvuus. Huonokuntoisen
ikaihmisen kotona asuminen pelkistyy talloin helposti pelkaksi hoidon kohteena olemiseksi tai

hoidon tarvitsijaksi.

Omaishoitajia ovat tutkineet muun muassa Kirsi (2004), Lahti (2008) ja Jarnstedt & Kaivolainen &
Laakso & Salanko-Vuorela (2009). Ammatillisen hoivan rakenteita ja kaytanteita ovat tutkineet
muun muassa Henrikson & Wrede (2004). Pietila (2005) on tutkinut omaishoidon tukemista ja
suomalaisen palvelujarjestelman muutosta. Omaishoidon tukemisen ja omaisten toisilleen kotona
tapahtuvan hoidon takana ovat Pietildan mukaan muutokset suomalaisessa ja eurooppalaisessa
palvelujariestelmassa. Palvelujen riittavyys on ollut 1990-luvulta lahtien uhattuna ikaantyneiden
hoitoon suunnattujen maararahojen pienennyttya laman, poliittisen paatoksenteon ja arvomaail-

man muutoksen seurauksena. (Pietila 2005, 18-23.)
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Jotkut tutkijat, kuten Kahana & Young (1990) seka Nolan ym (2003) ovat ehdottaneet viitekehyk-
sen laajentamista niin, etta omaishoitoa tarkasteltaisiin monitoimijaisena prosessina, jolloin saa-
taisiin valineita analysoida hoidettavan, hoitajan ja palvelujarjestelman muodostaman kolmion
monimutkaisia vuorovaikutussuhteita (Saarenheimo, 2005, 7). Juuri tahan haasteeseen opinnay-

tetyoni pyrkii vastaamaan.

2.6.2 Omaishoito kulttuurisena ja arkisena ilmiona

Omaishoiva on ihmisten arjessa toteutuvaa hoivan antamista ja saamista. Tasta huolimatta sita
on tutkittu vain vahan arjen nakokulmasta. (Mikkola 2009, 23-24.) Puolisohoivan arkea on tutkinut
muun muassa Mikkola (2009), Saarenheimo (2005), Pietila (2005) ja Kirsi (2004). Saarenheimon
ja Pietilan (2005) tutkimuksessa tutkittiin iakkaiden omaishoitoperheiden arjen ulottuvuuksia kult-
tuurisena ilmiond haastattelemalla puolisoaan hoitavia omaishoitajia. Tutkimuksen paapaino oli
niissa vaihtelevissa jaetuissa merkityksissa, joita omaishoidon eri osapuolet antavat hoitamiselle,
perheelle, kodille, avun tarpeille ja palveluille. Mikkolan (2009, 16-17) mukaan hoiva on vain osa
puolisoiden arkea. Se ei ole itsetarkoitus, vaan sen tavoitteena on mahdollistaa muu arkielama ja
siind selviytyminen. Se on myds puolisoiden yhteisen arjen jatkumisen valttdmaton edellytys ja

ehto.

My®s brittilainen hoivatutkija Twigg (2000) huomioi tutkimuksessaan kotona palvelua saavien ih-
misten arjen suhteessa hoivan saamiseen. Tedre (2001, 184) korostaa arjen kasitteellistd ymmar-
tamista hoivatutkimuksen ytimena, mista kasin puolisoiden yksilollinen elama, heidan keskinainen
toimintansa ja siina syntyvat toiminnan ehdot nayttaytyvat osana pariskunnan arkea ja hoivan yh-

teiskunnallisia rakenteita ja ehtoja. (Mikkola 2009, 24.)

Hoivaa késittelevien tutkimusten mukaan laheisiltd saadussa hoivassa puoliso on todennakéisin
hoivaaja silloin, kun han on olemassa. Naiset ovat todennakéisempia hoivaajia kuin miehet, silla
hoivatyd mielletaan kulttuurissamme naisten tyoksi. Naiset myds elavat miehia vanhemmiksi.
(Zehner & Valokivi, 2008, 185.)

2.6.3 Omaishoito tilastoina

Tilastollisin menetelmin omaishoitoa, omaishoitajien jaksamista ja omaisten halukkuutta hoitotyo-
hon ovat tutkineet esim. Gothoni (1991) ja Rissanen (1999). Lisaksi on tutkittu mm. omaishoitotu-
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kijarjestelmaa (Vaarama ym. 1999). Omaishoidon tukemista, omaishoitoperheiden avun tarpeita,
suhteita palvelujérjestelméaan ja omaishoidon toimintamallia ovat tutkineet mm. Pitkala (2003),
Pietila & Saarenheimo (2003, 2005) ja Eloniemi-Sulkava, U. (2007, 2008 a ja 2008 b).

2.6.4 Omaishoito omaishoitajien nakokulmasta

Omaistaan hoitavien puolisoiden kokemuksia dementoituvan puolisonsa hoivaamisesta ovat tut-
kineet Suomessa mm. Kirsi (2004), Pyykko, Backman & Maija Hentinen (2001), Saarenheimo ja
Pietila (2005, 2006) seka Mikkola (2009). Omaishoitajia ovat tutkineet muun muassa Lahti (2008)
ja Jarnstedt & Kaivolainen & Laakso & Salanko-Vuorela (2009). Zehnerin ja Valokiven (2008,
181) mukaan monet ikaihmisten hoivatutkimuksista ovat yksipuolisia, koska ne keskittyvat lahes

pelkastaan hoivaa antavaan tai hoivatyota tekevaan osapuoleen, erityisesti omaishoivaajiin.

2.6.5 Hoivaeettinen tutkimus ja ruumiillisuus

Mikkolan (2009, 16) mukaan hoivaeettisessa keskustelussa ja tutkimuksessa korostetaan hoivan
antajan ja saajan valista keskinaista riippuvuutta ja vuorovaikutusta (esim. Tronto 1993; Williams
2001 & 2004). Siina halutaan Mikkolan (2009, 16) mukaan poistaa hoivan antajan ja saajan vali-

nen diktomia eli vastakkainasettelu, korostamalla hoivan vastavuoroisuutta.

Hoivaeettinen tutkimus herattaa kysymyksia autonomian ja riippuvuuden kasitteiden merkitykses-
ta ja tulkinnasta. Riippuvuuden (dependency) sijasta hoivatutkimuksessa korostuu ihmisten vali-
sen keskinaisen riippuvuuden kasite (interpedendency), ovathan kaikki vuorollaan joskus hoivan

tarpeessa, saajia ja antajia. (Mikkola 2009, 20.)

Tedren (2001, 179-180) mukaan hoivaa toimintana on perinteisesti maaritelty joko eettisena mo-
raalikysymyksena tai empiirisesti tulkittavana kaytannallisena ja ruumiillisena tapahtumana (esim.
Tedre 2001, 179-180). 2000-luvulle tultaessa néma nakokulmat ovat Mikkolan mukaan lahenty-
neet ja liséksi on siirrytty yhd enemman hoivan antajan ja vastaanottajan valisen suhteen ja reu-
naehtojen tutkimiseen, jolloin mukaan tutkimukseen on tullut hoiva sosiaalisena suhteena. (Mik-
kola 2009,18-45.) Valilla Tedren tutkimuksissa korostetaan rakkauden, tunteiden ja ihmisten va-
listen suhteen merkitysta, valilld puolestaan hoivatyon fyysista ja toiminnallista luonnetta seké
ruumiillisuuden merkitysta hoivassa (2009, 18-28).
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Hannikainen (1998, 170) kuvaa hoivaa "arkisena, moniulotteisena ihmissuhdetyéna. Se on intii-
mia, paikkaan, aikaan ja tilanteeseen sidottua toimintaa, jossa vuorovaikutuksella on keskeinen
osuus. Perushoiva on puhtaudesta, siisteydesta, ruuanlaitosta, ruumiintoimintojen yllapitamises-
ta, syottamisesta ja ulkoiluttamisesta huolehtimista. Vuorovaikutus koostuu toiminnasta, puhees-
ta, tunteista, joskus aaneen lausumattomista vaikutelmista.” Tama maaritelma kuvaa Mikkolan
mukaan (2009, 24) hyvin myés puolisohoivan eri ulottuvuuksia; arkea, tilanteisuutta, vuorovaiku-

tuksellisuutta, ruumiillisuutta, emotionaalista ja fyysista toimintaa.

Auttamisen ruumiillisen laheisyyteen, hoivan intiimiyteen ja hoivan antajan ja vastaanottajan suh-
teeseen sisaltyy Tedren mukaan myds tabuja ja reunaehtoja, jotka korostuvat esimerkiksi kylve-
tyksen, vaipanvaihdon ja siivouksen yhteydessa. Tall6in avun saajan asema muuttuu hanen tur-
vautuessaan naissa toiminnoissa toisen apuun. Tedre kuvaa tata tasoa huolenpidon alueena, jol-
le on vahan kasitteitd. Se on aikuisten huolenpidon suhteissa vaietuinta, kulttuuristen kieltojen
maailmaa. Se on hajujen ja eritteiden maailma, valttdmattdmyyksien ruumiin maailma. (Tedre
2000, 525.)

2.6.6 Amerikkalainen omaishoitotutkimus

Yhdysvalloissa dementiapotilaiden omaishoitoa ja omaisia on tutkittu jo 1980-luvulta ahtien (Mik-
kola 2009, 27). Tutkimuksen paapaino on ollut omaishoitajissa. Tutkimuksen hallitsevaksi para-
digmaksi on vakiintunut psykologinen stress/coping-malli (Lazarus & Folkman 1984), jonka avulla
on eritelty potilaita kotona hoitavien omaisten fyysista ja psyykkista kuormitusta — omaisten hoito-
taakkaa (care-giver burden). Hoitotaakkaa selvittavien tutkimusten I&htdkohtana on Mikkolan
(2009, 27) mukaan keinojen etsiminen potilasta hoitavien omaisten hyvinvoinnin parantamiseksi

ja potilaiden laitossijoituksen lykkaamiseksi.

Tahanastinen omaishoitoon liittyva tutkimus on osoittanut useiden kymmenien tutkimusten avulla,
ettd omaishoitajilla on ikatovereihinsa verrattuna suurempi riski sairastua fyysisesti ja heidan
stressihormonitasonsa on korkeampi (mm. Vitaliano, Scanlan & Zhang. 2003). Tutkimuksissa on
havaittu myds sukupuolieroja; Zaritin ym. tutkimuksessa (1986) selvitettiin puolisoaan hoitavien
aviomiesten ja vaimojen kokemaa subjektiivista hoitotaakkaa seuraavasti: Tutkimuksen lahtétilan-
teessa vaimot raportoivat suuremmasta hoitotaakasta kuin miehet. Kahden vuoden kuluttua mies-
ten ja naisten kokeman hoitotaakan valilla ei havaittu eroa. Eron tasoittuminen johtui naisten ko-

keman taakan vahentymisesta. Hoidon lahtotilanteessa vallinneen eron ja eron tasoittumisen
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syyksi tutkijat tulkitsivat sen, ettd vaimot kokevat enemméan emotionaalisia paineita kuin miehet
joutuessaan uudestaan hoitorooliin, mutta omaksuvat vahitellen miehille ominaisen instrumentaa-

lisen hoitostrategian.

My6hemmin mm. Fittingin tutkimusryhma (1986) halusi selvittda kahta oletusta: 1) Koska hoita-
minen on perinteisesti naisten tehtava, miesten on vaikeampi sopeutua hoitorooliin, minka vuoksi
miehet kokevat hoitamisen vaikeammaksi kuin naiset; 2) Koska hoitaminen on naisille tuttu, mutta
miehille uusi rooli, on hoitoroolin omaksuminen miehille helpompaa kuin naisille, minka vuoksi
miehet kokevat hoidon vahemman kuormittavaksi kuin naiset. Tutkimuksen tulokset tukivat jal-
kimmaista hypoteesia. Vaimot tulkitsivat hoitamisen enemman velvollisuudeksi, kokivat hoitoroo-
lin rajoittavammaksi ja raportoivat useammin parisuhteen heikentymisestd kuin miehet. Sen si-
jaan monet miehista kokivat suhteensa puolisoon Iahentyneen hoitoroolin my6ta, korostaen vai-
mojensa olleen hyvia kodin hoitajia ja aiteja, ja halusivat hoitamisella hyvittaa vaimoiltaan saa-
mansa huolenpidon. (Kirsi 2004, 32-33.)

Hoitotaakkaparadigmaa on arvosteltu Kirsin (2004, 27-48) mukaan mm. siten, ettd omaishoitajat
voivat tulkita omaisen hoidon taakaksi, koska he kokevat hoitajina kuormittumista, mutta myds
siksi, etta heidan odotetaan omaishoitajina puhuvan hoitamisesta taakkana. Nain nahtyna hoidon
suuri kuormittavuus ei ennakoi potilaan laitossijoitusta, vaan potilaan laitossijoitusta harkitsevat

omaiset voivat myds oikeuttaa ratkaisunsa korostamalla hoitotaakkansa suuruutta.

Nahtavaksi jaa, tuleeko omaishoitajien mahdollinen stressi ja kuormittuneisuus seka hoivananta-
japuolison oma ikaantyminen ja siihen liittyva raihnaisuus mahdollisesti esiin omien haastatelta-

vieni kertomuksissa heid@n kokemuksiaan maarittavina tekijoina.

2.7 Puolisohoivan tutkimus omaishoidettavan nakokulmasta

Suomessa hoivaa tarvitsevia vanhuksia ja heidan kokemuksiaan hoivasta on tutkinut mm. Mikko-
la (2009) seka Zehner ja Valokivi (2008). Mikkolan (2009, 16) seké@ Zehnerin & Valokiven (2008,
181) mukaan omaishoivan tutkimuksen merkittdvana puutteena voi pitda hoivan tarvitsijan ja saa-
jan nakokulman puuttumista ja unohtamista. Aikaisemman tutkimuksen véhyys hoivan saajan na-
kokulmasta on mahdollisesti heikentanyt omaishoitajuuteen ja omaishoidettavaksi tulemiseen liit-
tyvien ilmididen kokonaisvaltaista hahmottamista. Toisaalta Mikkola (2009, 16) korostaa, etta hoi-

vaa ei myoskaan voi tutkia pelkastaan hoivan saajan nakokulmasta. Sité ei ole ilman hoivan anta-
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jaa. Silti tutkimuksen vahaisyytta omaishoidettavan nédkkulmasta sen ajankohtaisuuteen nahden
voidaan pitaa yllattavana, koska omaishoitajuus on yleinen ilmio myos kansainvalisesti ja kasvaa
edelleen. Ikaihmisten maara kasvaa lahivuosina ja vuosikymmenina jyrkasti koko lantisessa maa-
ilmassa, samoin kuin Kiinassa, Asiassa ja Brasiliassa (Soveri-Finne 2012, hakupaiva
15.12.2012).

Mikkolan (2009, 54) tutkimusasetelma on laaja; han on haastatellut vaitostutkimustaan varten
iakkaita puolisoita, seka hoivan saajia etta antajia, 21 pariskuntaa, yhteensa 42 henkiloa. Haas-
tattelut olivat etupaassa pariskuntien yhteishaastatteluja. Otokseen sisaltyi yksi ryhmahaastattelu,
johon osallistui viisi pariskuntaa samanaikaisesti. Mikkolan (2009, 56-57) mukaan hanen haasta-
tellessaan hoivan saajia heidan puolisonsa useimmiten pyrkivat osallistumaan haastattelun kul-
kuun pyytamattakin, vaikka kysymys oli hoivan saajalle asetettu, mika hankaloitti asetelmaa ja

tiedon saantia omaishoidettavilta.

Mikkola ymmartaa omassa tutkimuksessaan hoivan kahden ihmisen valisena toimintana ja vuo-
rovaikutuksena. (2009, 16.) Mikkolan tavoin ymmarran omassa tutkimuksessani hoivan kahden
ihmisen valisena toimintana ja vuorovaikutuksena, jossa on lasna seka hoivan antaja ettd saaja,

heidan keskinainen suhteensa, tilanteensa, asemansa ja riippuvuutensa.

Zehnerin & Valokiven (2008, 182-184) tutkimuksessa haastateltiin 14 hoivaa tarvitsevaa 66-87-
vuotiasta henkiloa, joista kahdeksan oli naisia ja kuusi miehia. Haastateltujen hoivan antajat olivat
joko puolisoita, omia lapsia tai ulkoisia palveluntarjoajia. Puolisonsa hoitamia henkilGita oli tutki-
muksessa kahdeksan henkilod, kolmea hoiti oma lapsi ja kolmea muuta ulkoinen palveluntarjoa-

ja.

Zehnerin & Valokiven (2008, 182-213) tutkimuksessa puolisoltaan hoivaa saavien haastatteluissa
korostui haastateltujen tietoisuus ikaantyneen puolisonsa kuormittuneisuudesta, raihnaisuudesta
ja sidoksissa olosta heidan hoivaamiseensa, mutta toisaalta haastatellut kuvasivat myos yhteen-
kuuluvaisuuden tunnetta hoitajan kanssa, hoivan tarpeiden tuodessa uudenlaisia ulottuvuuksia
paaosin hoivasuhteeksi muodostuneeseen parisuhteeseen (2008, 190). Myds tydnjaon muutok-
sia raportoitiin, samoin suhteiden muutostilaa (2008, 201). Avun tarve vaatii eri tasoilla tapahtu-
vaa sopeutumista (2008, 186-188). Zehnerin ja Valokiven (2008, 190) mukaan laheisyyden tun-
ne, pitka yhteinen historia ja omanlainen tapa hoitaa asioita ja organisoida elamaa vaikuttavat sii-

hen, millaiseksi parisuhde ja sen rinnalla hoivasuhde muotoutuvat, toisen merkittavan tekijan ol-
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lessa pariskunnan osapuolten terveydentila ja toimintakyky. Raportin mukaan joskus hoivaavan
henkilon apu mielletaan itsestaanselvyydeksi ja hoivaajan tyo jaa hoivaa tarvitsevalle nakymat-
tomaksi. Raportin mukaan tata tavallisempaa on omien hoivan tarpeiden salailu ja omien toimin-
nallisten kykyjen korostaminen, jotta voitaisiin vahentaa omaa riippuvuuden tunnetta ja olla lahei-
selle vahemman vaivaksi. (Zehner & Valokivi 2008, 201). Zehnerin ja Valokiven (2008, 201-203)
mukaan hoivatarve ei vie toimijuutta, mutta haastatteluista rakentui kuitenkin kuva haastateltavien
varsin voimattomasta ja heikosta toimijuudesta (vaikka hoivan tarve onkin aina vain yksi henki-
166N liitettavista ominaisuuksista). Tutkijat kysyvatkin kriittisesti, etta kun hoivan tarpeita ilmaan-
tuu, jaako vaihtoehdoksi ainoastaan luopua pitkalti omasta toimijuudesta ja sopeutua tilanteeseen

hoivan kohteena.

Tutkimustuloksena Zehner ja Valokivi (2008, 201-203) korostavat, ettd hoivaa tarvitsevilla van-
huksilla on muita toiminnan ja osaamisen alueita, joita tulisi tukea, jotta hoivan tarpeesta ei tule
ainoa henkilda maarittdva ominaisuus. Raportin mukaan hoivan tarve tavallaan invalidisoi hoivaa
tarvitsevia henkiloita laheisissa suhteissa ja palvelukohtaamisissa. Palvelujarjestelman olisi kyet-
tava huomioimaan hoivaa tarvitsevien henkildiden vahvuudet ja heikkoudet toimijoina ja asiakkai-
na. Raportissa korostetaan myds sita, etta suuri osa hoivaa tukevista sosiaalipalveluista tarjoaa
kaytannon tukea ja apua, kuten siivousapua, valmiita aterioita, vaippoja tai apua peseytymisessa.
Sosiaalisiin tarpeisiin palveluista I6ytyy vahanlaisesti apua, paivakeskustoiminnan ollessa tasta

poikkeus.

Aiemman hoivatutkimuksen mukaan hoivaajan kannalta stressaavinta ei ole varsinainen hoivatyo,
vaan suhteen laatu hoivan tarvitsijaan seka huoli taloudellisten resurssien riittavyydesta maaritta-
vat tilanteen raskautta enemman kuin itse hoivaty0. Zehner ja Valokivi arvelevat, etta mahdolli-
sesti sama patee myds hoivaa tarvitseviin henkildihin, eli suhteen laatu hoivaavaan henkiléon ja
muihin omaisiin ja laheisiin on keskeista siind, miten hoivaa tarvitseva henkild kokee itsensa ja
uuden tilanteen. My6skaan taloudellisia resursseja ei tule vahatelld. Zehnerin ja Valokiven tutki-
muksen mukaan ndyttaa jossain maarin sattumanvaraiselta, mita palveluita kukin saa ja kriteerit
palveluiden saamiseksi nayttavat vaihtelevan. Paatoksenteon lapinakyvyys ja yhdenvertaisen
kohtelun takaavat kriteerit vastaisivat kansalaisten tasa-arvoisen kohtelun vaatimukseen. (Zehner
& Valokivi 2008, 181-204.)
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2.8 Hoivan merkitys hoivan saajalle Brownin mukaan*

Brown (2007, 405-414) on tutkinut hoivaa hoivan saajan (care recipient) nakdkulmasta. Artikke-
lissaan Care recipients” psychological well being: The role of sense of control and care giver type
eli vapaasti kaannettyna Autonomian ja hoivanantajan tyypin merkitys hoivan saajan psyykkiselle
hyvinvoinnille Brown tekee yhteenvetoa aikaisempaan ikaihmisten omaishoitoa koskevaan ang-
loamerikkalaiseen tutkimukseen, seka kuvailee omaa tutkimustaan, joka liittyy aikaisemman
omaishoivatutkimuksen teoreettisten mallien tilastotieteelliseen testaamiseen ja uudelleen tarkas-
teluun. Referoin Brownin artikkelissaan esitteleman oman tutkimuksensa keskeiset 10ydokset ja
johtopaatokset niin kuin olen ne artikkelin epavirallisena kaantajana ymmartanyt. Artikkeliin liittyy
kuvio 1. Kasitteen sense of control olen ymmartanyt artikkelin yhteydessa tarkoittavan autonomi-
aa eli ihmisen kokemusta mahdollisuuksista hallita elamaansa, ja siksi paatynyt kdantamaan sen

kasitteeksi itsehallinta, tai autonomia’.

Brown halusi testata muun muassa Fisherin (1983) seka Martire & Shulzin esittdmaa (2003,
1995) teoreettista mallia muuttuijista, joilla mahdollisesti on vaikutusta omaishoidettavan psyykki-
seen hyvinvointiin. Muun muassa Fisher (1983) sek& Martire & Shulz (2003, 1995) ovat tutkineet,
miten avun vastaanottajan ja hoivan antajan eri ominaisuudet ja hoivan vastaanottajan psyykkiset
resurssit vaikuttavat siihen, miten hoivan vastaanottaja kokee saamansa avun ja miten han saa-
maansa apuun psyykkisesti reagoi. Brown halusi testata sivulla x esitettya mallia omassa tilasto-
tieteellisessa kyselytutkimuksessaan varioimalla mallin muuttujia entisestaan ja testaamalla mita

vaikutusta silla oli omaishoidettavien kokemukseen saamastaan avusta. Muuttujina olivat

1.hoivan saajan ominaisuudet (care recipients” demographics), joihin kuului hoivan saajan
aviosaaty, sukupuoli, rotu, tulot, terveydentila, ADL- ja IADL-luokka eli kyky selviytya paivittaisista
toiminoista.

2. hoivan saajan ja —hoivan antajan valinen suhde, yhteinen historia (relationship and history

between care recipient and caregiver type) ja hoivan antajan tyyppi (caregiver type); eli oliko

! Brownin artikkelia ei ole viels k&annetty suomeksi. Koska puolisohoivaan liittyvaa tutkimusta omaishoidettavan na-
kékulmasta on ollut saatavissa vain niukasti suomenkielisend, olen kaantanyt Brownin artikkelia englanninkielisesta
alkutekstista itse. Tieteellisen tekstin sanatarkka kaantaminen ja kasitteiden tarkastaminen on ollut aikaa vievaa. Alla
olevat kdanndskatkelmat eivat ole virallisen kielenk&éntéjan tarkastamia. Artikkelin epévirallisena k&antéjana haluan
tuoda esiin nakemykseni siité, ettd en varmuudella tied&, mita Brown ja muut tutkijat, joihin hén viittaa tarkoittavat k&-
sitteella sense of control; ihmisen kokemusta oman eldmansa hallinnasta vai painvastoin sen vastakohtaa eli tunnet-
ta ulkoisesta kontrollista. Termilla voidaan mielestani kuvata kumpaakin asiaa, mika tekee tutkimuksen oikein tulkit-
semisesta haasteellista.
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hoivan antaja puoliso, lapsi, muu perheenjasen vai ei-perheenjasen (spouse, child, other family,
non-family).

3. Kolmantena muuttujana oli hoivan saajan psyykkiset resurssit (care receivers’psychological
resources), joihin siséltyi hoivan saajan kokemus oman elaménsa hallinnasta (sense of control)
eli autonomiasta ja sen maarasta, hoivan saajan itsetunto (self esteem) seké hoivan saajan toi-

mintakyky (self efficacy).

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittaa ja testata sitd mika vaikutus eri muuttujilla oli hoivan saajan
kokemukseen saadusta avusta (care recipients” response to aid); erityisesti depressio-oireisiin,
tyytyvaisyyteen elamaa kohtaan ja psyykkiseen stressiin tai sen puutteeseen (depressive
symptoms, life satisfaction and psychological distress). Erityisesti Brownia kiinnosti tietda oliko
avunantajan tyypilla ja avun saajan kokemalla autonomian maaralla yhteytta avun saajan mah-

dollisiin depressio-oireisiin.

Hoivan saajien kokemaa autonomiaa Brown tutki pyytamalla osallistujia vastaamaan asteikolla 1-

3 seuraaviin kysymyksiin:

Kuinka usein koette, etta teilld on vain vahan vaikutusmahdollisuuksia sen suh-
teen, mita teille tapahtuu? Vastaus no 1=useimmiten tai kaiken aikaa, vastaus 2=
joskus ja vastaus 3= ei juuri koskaan.

Kuinka usein koette, ettd teilla ei ole juuri mitdéén keinoa ratkaista kohtaamianne
ongelmia? 1= usein, kaiken aikaa 2=joskus 3=ei juuri koskaan.

Depressio-oireita Brown tutki erittelemalla tilastollisesti osallistujien kylla tai ei-vastauksia seuraa-
viin vaittamiin:

Suurimman osan ajasta viime viikolla

-Olen tuntenut mielialani masentuneeksi.

-Kaikki mita olen tehnyt on vaatinut suuria ponnistuksia.

-Olen nukkunut levottomasti.

-Olen ollut onnellinen.

-Olen tuntenut oloni yksinaiseksi.

-Olen nauttinut eldmastani.

--Olen ollut surullinen.
-En ole paassyt kayntiin enka saanut mitaan aikaiseksi.

Tutkimusjoukko koostui 127:sta omaiseltaan tai laheiseltddn apua saavasta, idltéan 60-98-
vuotiaasta henkildst, joilla kaikilla oli puutteita selviytya kodin ulkopuolella asioiden hoitamisesta

eli IADL-toiminnoissa (instumental activities of daily living). 75 %:lla tutkittavista oli puutteita pai-
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vittaisista toimista selviytymisessa eli ADL-toiminnoista (activities of daily living). Kaikki tutkimuk-
seen osallistujat olivat kognitiivisilta kyvyiltdan vahingoittumattomia (intact). Tutkimusjoukon jase-
nista 84 % oli valkoihoisia, 13% afro-amerikkalaisia ja 3% espanjankieliseen vahemmistoon kuu-
luvia. Osallistujista 27% oli miespuolisia ja 73% naisia. Hoivan saajan ominaisuuksiin liittyvista
muuttujista mainittakoon, etta hoivan saajien vuositulotaso vaihteli 21 560 dollarista 200 000 dol-

lariin.

Brownin tutkimustulosten mukaan (2007, 405-414) hoivan saajien depressio-oireilla oli selkeim-
min yhteytta hoivan antajan tyyppiin seka hoivan saajan kokemuksiin mahdollisuuksistaan vaikut-
taa omaan elamaansa. Depressio-oireita esiintyi Brownin mukaan eniten niilld hoivan saajilla, jot-
ka kokivat voivansa vaikuttaa vain vahan omaan elamaansa (low sense of control) ja joiden avun
antajina toimi oma perheenjasen. Tama tutkimustulos tuki niita aiempia tutkimustuloksia, joiden
mukaan aikuisten lasten toimiminen hoivan antajina aiheuttaa monesti ristiriitoja, koska omaishoi-
totilanne vaikeuttaa lasten tyduraa ja muita perhevelvoitteita (Nagatomo & Takigawa, 1998). Hoi-
vaa saavat ikaihmiset myos pelkaavat kuormittavansa lapsiaan ja kokevat psyykkisesti vaikeaksi
sen, ettd aikuiset lapset mukauttavat oman elamansa heidan auttamisekseen (Purdy & Arguello,
1992). Brownin mukaan hoivan antajan tyypillé voi olla suora yhteys hoivan saajan psyykkiseen
hyvinvointiin, kuten kuviossa 1 osoitetaan, mutta hoivan saajan kokema autonomia tai sen vahyys

voi my0s osaltaan vaikuttaa asiaan valillisesti.

Brownin tutkimuksessa hoivan saajilla, joilla oli vahan autonomiaa, mutta joiden avun antajina
toimi joku muu kuin perheenjasen, oli vahemman depressio-oireita kuin niilla, joilla oli vahan au-
tonomiaa, mutta joiden hoitajina toimi perheenjasen. Puolisohoiva muodosti kuitenkin poikkeuk-
sen; Brownin tutkimustulosten mukaan niilld, joiden hoivan antajana toimi oma puoliso oli enem-
mén mahdollisuuksia vaikuttaa omaan elamaansa kuin niilla, joiden hoitajana toimi joku muu
henkild. (Having a spouse as caregiver, however, was positively associated with a higher sense
of control, compared to other types of caregivers.) Toisaalta puolishoivasuhteessakaan hoivan
saaja ei ole suojassa ristiriidoilta. Omaishoidettavat pelkaavat kuormittavansa ikaantyvaa puoli-
soaan aiemmin jaetuilla tehtavilld ja velvollisuuksilla. Monet omaishoidettavat kokevat myds roo-
lien vaihtumisen ja riippuvuuden raskaaksi my6s suhteessa lapsiinsa. (Parmelee, 1983.) Puolisot,
jotka toimivat omaishoitajina ovat usein jo itsekin ikd@ntyneita ja fyysisiltd voimavaroiltaan heiken-
tyneita. Heita rasittavat aiemmin usein jaetut kotityot. Huolimatta siita, etta puolisot ovat usein ha-
lukkaita ja sitoutuneita hoitamaan puolisoaan, omaistaan hoitavat puolisot kokevat usein masen-

nusta, ahdistusta, stressia ja fyysisia oireita. Ndma tunteet vaikuttavat epasuorasti myés omais-
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hoidettavaan ja hanen psyykkiseen hyvinvointiinsa (Beach, Schulz, Yee, & Jackson 2000; Berg-
Weger, Rubio &Tebb, 2000.)

Brownin tutkittaessa tarkemmin depressio-oireiden, autonomian, hoivan antajan tyypin, tulotason
ja ADL-kykyjen valista korrelaatiota kavi ilmi, etta depressio-oireita esiintyi enemman niilla hoivan
saqjilla, joilla oli matala autonomia, matala tulotaso ja rajoitteita useammassa kuin yhdessa ADL-

toiminnossa. Korkeampi autonomia korreloi positiivisesti myos suuren tulotason kanssa.

Brown testasi alustavia tutkimustuloksiaan Baronin ja Kennyn (1986) regressioanalyysin avulla.
Tuloksissa (2007, 410) Idytyi selkea positiivinen korrelaatio tulotason ja autonomian valilla. Nakyi
my0s, ettd mitd korkeampi autonomia, sita vahemman esiintyi depressio-oireita. Myds hoivan

saajan rajoitteiden maara paivittaisissa toiminnoissa lisasi depressio-oireita.

Sen sijaan aviosaadylla, sukupuolella ja rodulla ei nayttanyt olevan selkeda vaikutusta hoivan
saajien depressio-oireisiin tai kokemukseen mahdollisuudesta oman elaman hallintaan. Brownin
mukaan aviosaadylla, sukupuolella, rodulla ja sosioekonomisilla tekijoilld on kuitenkin yleisesti
tarkea merkitys kartoitettaessa ihmisen psyykkista hyvinvointia, koska monet tutkimukset osoitta-
vat, ettd naimattomilla, leskilla tai eronneilla ikaihmisilla on yleensa vahemman sosiaalisia tuki-
verkkoja kuin naimisissa olevilla ja siksi heidan psyykkinen hyvinvointinsa on suuremmassa vaa-
rassa kuin naimisissa olevien (Antonucci & Akiyama, 1995; Burnette & Mui, 1994). Tutkimustu-
lokset (2007, 405) viittaavat Brownin mukaan siihen, ettd huolimatta siita, ettd hoivan saajat saa-
vat laheiselta henkildlta tarvitsemaansa apua, osa avun saajista voi saamastaan avusta huolimat-

ta silti psyykkisesti huonosti.

Brownin mielestad tutkimuksesta ei kuitenkaan voida vetdd selkeitd johtopaatoksia ja syy-
yhteyksia. Hanen mielestdan perheenjaseneltd hoivaa saavien, vahaistd autonomiaa omaavien
hoivan saajien raportoimien selkeiden masennusoireiden takana voi olla myos jo aikaisemmin
syntynyt masennus, samoin kuin on mahdollista, ettd masennus itsessaan johtaa kokemukseen

siita, etta vaikutusmahdollisuudet omaan elamaan ovat huonot.
Tutkimuksen hyoty ikdantyneiden kanssa tydskentelevalle hoitohenkildstolle onkin Brownin mu-

kaan 1ahinnd se, ettd se muistuttaa hoitohenkilostoa siitd, kuinka tarkeda hoitohenkildston on
huomioida tyossaan laaketieteellisten ja somaattisten hoidon ongelmien ohella myos ikaantynei-

36



den, laheisiltdén apua saavien henkildiden psyykkista hyvinvointia ja siihen sisaltyvia mahdollisia

ongelmia.

Toinen tutkimukseen liittyva hydty Brownin mukaan (2007, 413) on se, ettd se tutkii omaishoidet-
tavan omaishoitosuhteeseen liittyvaa psyykkista hyvinvointia omaishoidettavan omasta nakokul-
masta. Omaishoitoon liittyvé tutkimus painottuu Brownin mukaan yleensa laaketieteellisiin nako-
kohtiin tai omaishoidettavien fyysisen toimintakyvyn rajoitteisiin ja niissa omaishoitaja nahdaan
lahinng apua tarvitsevan henkilon valtuutettuna (proxies). Brownin mukaan aiemmin on virheelli-
sesti otaksuttu, etta mikali apua tarvitseva henkilo saa apua laheisiltdan omiin rajoitteisiinsa, niin
siind tapauksessa han selviytyy tyydyttavasti (will function satisfactorially). Brown painottaa, etta

laheisiltdéén apua saavien psyykkiseen hyvinvointiin tulisi kiinnittdd enemman huomiota.

Brownin tutkimusasetelmassa testattin samalla lukuisia muita omaishoitotilanteeseen liittyvia
aiempia tutkimustuloksia ja niissa esiintyvia muuttujia, joista muutamien I6ydoksia siteeraan

ohessa vain lyhyesti ja kursorisesti.

On olemassa valtavasti tutkimustietoa littyen omaishoitajien kokemaan stressiin,
kuormittuneisuuteen ja masennukseen, mutta vahemman tiedetdan omaishoidet-
tavien psyykkisesta hyvinvoinnista suhteessa omaishoitajaan (Houde, 1998;
Pruchno, Burant & Peters, 1997).

Usein epasuorasti oletetaan, ettd omaishoidon piirissa olevat omaishoidettavat tu-
levat fyysisesti ja psyykkisesti tyydyttavasti toimeen (Purdy & Arguello, 1992).

Useiden tutkimusten mukaan on olemassa tilanteita, jolloin omaisen apu voi ai-
heuttaa negatiivisia psyykkisia seurauksia omaishoidettavalle (Antonucchi & Jack-
son, 1987; Nadler & Mayseless, 1983; Newsom 1999; Newsome & Schultz, 1998).

Vastine saatuun apuun riippuu monista tekijoista, kuten avun antajan ja saajan va-
linen suhde, yhteys (context), missé@ apua annetaan, ja avun vastaanottajan
psyykkiset resurssit (Eisenberg, 1983; Fisher, 1983).

lkdantynyt ihminen ottaa apua vastaan mieluummin perheenjasenelta kuin vieraal-
ta ihmiselté (Antonucchi & Akiyama 1995).

Hoivan vastaanottamiseen liittyvat psyykkiset seuraukset vaihtelevat psyykkisesta
hyodysta painvastaiseen. Kaiken kaikkiaan seka avun ja hoidon antaminen, etta
avun saanti ja vastaanottaminen ovat moniulotteisia prosesseja, johon vaikuttavat
mm. omaishoidettavan luonteenpiirteet, omaishoidettavan ja avun antajan suhde,
avunantoon liittyvat tilannetekijat ja konteksti missa apua annetaan seka omais-
hoidettavan psyykkiset resurssit. (Fisher, 1983; Martire & Schulz, 1995 ja 2003.)
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Omaishoidettavan kokemuksiin saadusta avusta vaikuttavat ymmarrettavasti myos
avun antajan ja omaishoitajan suhde, avunantotilanne, ja avun saajan fyysiset ja
psyykkiset resurssit (Eisenberg, 1983; Fisher 1983).

Henkilo, joka tarvitsee apua paivittaisissa toimissaan, saa sita usein eri tahoilta,
kuten puolisolta, aikuisilta lapsilta, ja ei-perheenjaseniltd. Omaishoidettavan suh-
de, historia ja vuorovaikutus eri avun antajien kanssa vaihtelevat merkittavalla ta-
valla vaikuttaen omaishoidettavan odotuksiin saamastaan hoivasta ja tuesta.
(Akiyama & Antonucci, 2003; lecovich & Lankri, 2002; Martire, Schulz, Wrosch &
Newsome, 2003.)

Terveydentilalla on suuri vaikutus psyykkiseen hyvinvointiin kaikenikaisilla. Ikaan-
tyneilla, joilla on rajoituksia ADL- ja IADL-kyvyissa, on suuri riski depressio-oireisiin
(Cappeliez, 1993; Kurlowicz, 1993).

Brownin mukaan ikaihmisten ADL-kyvyt vaikuttavat osaltaan myos avun saajan
psyykkiseen hyvinvointiin avunantosuhteessa (2007, 408-409).

Iltsehallinnan tunne (sense of control) on psyykkinen voimavara, joka lisda psyyk-
kistd joustavuutta, toimii puskurina negatiivisia tapahtumia vastaan ja liittyy kes-
keisesti psyykkiseen hyvinvointiin (Kempen, van Sondern & Ormel, 1999; Skaff &
Pearlin, 1992.).

On olemassa voimakas syy-yhteys autonomian, riippuvaisuuden seka masennuk-
sen valilla. Yksilon kokemus autonomiasta lisad hyvinvointia ja puolestaan yksilon
vahentynyt autonomia seka vahaiset vaikutusmahdollisuudet aiheuttavat stressia
ja ahdistusta ja johtavat opittuun avuttomuuteen ja masennukseen (Pruchno & al.,
1997; Ross & Sastry, 1999)

Itsehallintaan ja autonomiaan liittyvat tunteet ja kokemukset ovat erityisen tarkeita
hauraiden ikdihmisten hyvinvoinnin yllapitamiseksi (Brown & Jackson, 2004;
Thomson & Spacapan, 1991).

Selviytymattomyyden péivittaisissa toiminnoissa on todettu liittyvan depressio-
oireisiin kaiken ikaisilla, mutta ikaihmisille, joilla on lisaksi fyysisia, terveydentilaan
tai ymparistoon liittyvia haasteita, itsehallinnan puute tai vahaisyys (the loss of
control) voi olla erityisen ahdistavaa. Taman lisaksi huonokuntoiset (impaired)
ikaihmiset oytavat usein itsensa tilanteesta, jossa heita hoitavat laheiset tekevat
selvaksi toiveensa siita, etta hoitavat mieluummin mukautuvia avun vastaanottajia,
jotka vaihdon valineena suostuvat luopumaan omasta vallastaan saamaansa hoi-
vaa vastaan. (Ross & Sastry, 1999).
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Hoivan saajan
ominaisuudet;

-siviilisaaty
-sukupuoli

-rotu

-tulot

-terveys ja ADL ja
IADL-toimintakyky

|

Hoivan saajan ja
hoivan antajan va-
linen suhde ja his-
toria sek@ hoivan
antajan tyyppi (ca-
regivertype):

puoliso, lapsi, muu
perheenjasen, ei-
perheenjasen

Hoivan saajan
psyykkiset voimava-
rat:

- (sense of control) eli
itsehallinta tai auto-
nomia,

- itsetunto,

- kyky ja halu toimia
ja tehdd itse

Hoivan saajan
vaste (respon-
se) avun vas-
taan-
ottamiseen
(=kokemus
avusta ja avun
vastaanottaja-
na olemisesta):

Psyykkinen
hyvinvointi,

tyytyvaisyys
elamaan,

masennusoi-
reet,

psyykkinen
stressi tai sen
puute.

KUVIO 1. Fisherin (1983) ja Martiren & Shulzin (2003) malli hoivan saajien avun vastaanottami-

seen liittyvistd muuttujista, joita Brown omassa tutkimuksessaan testasi edelleen.

39




3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvailla ikaantyneiden aivohalvauspotilaiden elamaan,
asemaan, palvelun ja tuen tarpeisiin seka puolisoiden valiseen auttamissuhteeseen liittyvia ko-
kemuksia, ilmidita ja erityispiirteita heidan nakokulmastaan hoivan vastaanottajana. Mielenkiinnon
kohteena olivat ikaantyneiden omaishoidettavien kokemukset, palveluntarpeet, omaishoidettavien
hoitokokemukselleen itse annetut merkitykset seka puolisohoivaan, puolison hoidettavana oloon

ja puolisohoivasuhteeseen liittyvat iimiot ja erityispiirteet kokonaisvaltaisesti.

Tavoitteena oli tuottaa kokemuksellista tietoa, jonka avulla vanhustyossa toimiva henkildsto voi
ymmartaa ikdantyvien omaishoidettavien tilannetta ja puolisohoivaan liittyvia iimi6ita paremmin ja
omaishoidettavien ikaihmisten sosiaali- ja terveysalan palveluja ja hoidon laatua voitaisiin kehittaa
edelleen. Omaishoitajamallin kehittdmisen kannalta on tarkeaa kuulla ikdantyneelta hoidettavalta
itseltdan, millaisena han nakee itsensa ja omaishoitajana toimivan puolisonsa vélisen auttamis-

suhteen seka millaisia tuen ja palveluntarpeita ikdantyneilld omaisensa hoitamilla henkildilla on.

Tutkimuksen teoreettiset [ahtokohdat nivoutuvat hoivaeettisen ja sosiaaligerontologisen tutkimuk-

sen traditioon. Tutkimustani voi kutsua my6s sosiaaligerontologiseksi hoivatutkimukseksi.

Tutkimus auttaa ymmartamaan omaishoidettavien kokemusmaailmaa ja antaa valineita omaishoi-
toperheiden kohtaamisessa ja auttamisessa. Tutkimusta voidaan kayttaa ikaantyneiden asiakas-
lahtoisen hoitotyon kehittamisessa. Tutkimalla ikaantyneiden omaishoitoon liittyvia kokemuksia
omaishoidettavien omasta nakokulmasta saatiin tietoa siita, mitka asiat ovat heille itselleen merki-

tyksellisia. Tutkimuksen avulla saatiin esille myos kehittamis- ja jatkotutkimustarpeita.
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Tutkimustehtavat:

1. Millaiseksi omaishoidettavat kokevat elamansa puolisolta saadun hoivan saajana ja

vastaanottajana?

2. Millaiseksi omaishoidettavat kokevat omaishoidettavana olemisen, puolisohoivan ja puo-

lisohoivasuhteen?

3. Millaiseksi omaishoidettavat kokevat asemansa kotona, yhteiskunnan jasenena ja palve-

lujarjestelman piirissa?

4. Millaisia tuen ja sosiaali- ja terveyspalveluiden tarpeita ja toiveita omaishoidettavilla on?
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4 TUTKIMUKSEN SUORITTAMINEN

41  Tutkimusmetodologia

Tutkimus oli kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Valitsin tutkimusmetodiksi laadullisen tutki-
muksen, koska halusin tutkia kokonaisvaltaisesti ika@ntyneiden omaishoidettavien puolisohoivaan
littyvia kokemuksia ja ilmiditd heidan itsensa kertomana. Aiheesta on vain niukasti aiempaa tut-
kimustietoa ikdantyneiden omaishoidettavien nakokulmasta. Laadullinen tutkimusmenetelma sopi
tutkimani ilmion, tutkimusasetelman ja tutkimustehtavien kasittelyyn seka lahtokohtiensa, kaytto-
alueittensa, ominaispiirteittensa kuin metodiensakin kannalta, tukien parhaiten tiedonintressejani.
Tiedonintressini oli kuvailla ikaantyneiden omaishoidettavien kokemuksia, jotta puolisohoivaan ja
omaishoidettavana olemiseen liittyvia iimidita voitaisiin ymmartaa entista kokonaisvaltaisemmin ja
saatua tietoa voitaisiin hyodyntaa ikaantyneiden hoitotyossa. Tutkimus eteni laadulliseen tutki-

mukseen liittyvien periaatteiden mukaisesti.

Kylman ja Juvakan (2007, 16-41) seka Kankkusen ja Vehvildinen-Julkusen (2009, 49-50) mukaan
laadullinen tutkimusmenetelma on kokonaisvaltaista ja sen kayttoalue on yleinen ihmistieteissa,
terveystutkimuksissa ja terveydenhuollon kehittamistoiminnassa kun halutaan tutkia ihmisten ko-
kemuksia, nakemyksia, kayttaytymista tai kun halutaan tutkimusalueita ja iimi6ta, joista on vain
vahan aiempaa tutkimustietoa tai kun halutaan tarjota &ani sellaisille toimijoille, joilla ei sité ole
ennen ollut. Tavoitteena on osallistujien nakokulman tai ilmion ymmartaminen. Kohdejoukko vali-
taan tarkoituksenmukaisesti. Osallistujia on yleensa vahan, jopa vain yksi henkild. Aineisto kera-
taan avoimin menetelmin luonnollisissa tilanteissa suosien metodeja, joissa tutkittavien nakokul-
mat ja oma aani paasevat esille. Kvalitatiivinen tutkimusprosessi on joustava, tutkimustehtavat
tarkentuvat ja niita voidaan muuttaa tutkimusprosessin aikana. Tutkijalla on laheinen kontakti tut-
kimuksen osallistujiin ja aktiivinen rooli tutkimuksessa havaintojen tekijana ja haastattelijana.
Maaran sijaan pyritaan keraamaan mahdollisimman rikas ja syvalle luotaava aineisto tutkittavasta
ilmiosta. Paattely on aineisto- eika teorialahtoista. Tuloksena on kuvaus tutkimuksen kohteena
olevasta ilmiosta. Kokemusmaailmasta saatua tietoa kasitellaan ja tulkitaan tutkimukseen osallis-
tuneiden nakokulmista ainutlaatuisena, sidoksissa kontekstiinsa, merkityksia iimentavien sanojen

kautta.

Eduksi tutkimukseni kannalta koin laadullisen tutkimusmenetelman ominaispiirteisiin liittyvat jous-

tavuuden, etenkin mahdollisuuden tehda lisakysymyksia haastatteluvaineessa haastateltavien
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vastausten pohjalta, mahdollisuuden saada runsaasti syvallista tietoa tutkittavasta ilmiosta, pie-
nen otannan mahdollisuuden ja aineiston analyysin induktiivisuuden. Haitaksi koin oman koke-
mattomuuteni haastattelun ja laajan tutkimuksen tekijana seka menetelman hitauden ja tyolay-

den, minka takia oleellista oli vaikea l0ytaa runsaasta aineistosta sisallon analyysivaiheessa.

4.2 Haastateltavien valinta ja tutkimusaineisto

Sain tutkimusluvan kevaalla 2013. Haastattelin maaliskuussa 2013 kahta aivohalvaukseen sai-
rastunutta miesta, jotka olivat olleet jo pitkdan halvaantuneena ja puolisonsa hoidettavana. lal-

taan kumpikin oli yli 65-vuotiaita.

Toinen haastateltavista oli haastatteluhetkella 67-vuotias. Han oli halvaantunut 28-vuotiaana 38
vuotta aiemmin. Hanen vaimonsa oli kuulunut virallisen omaishoidontuen piiriin viimeiset kymme-

nen vuotta. Naimisissa pariskunta oli ehtinyt olla lahes 48 vuotta.

Toinen haastateltavista oli haastatteluhetkella 69-vuotias. Han oli halvaantunut 63-vuotiaana seit-
seman vuotta aiemmin. Sairaselakkeelle han oli jaanyt jo 54-vuotiaana kaatumistapaturman seu-

rauksena. Hanen puolisonsa oli kuulunut omaishoidontuen piriin seitseman vuoden ajan.

Aineiston hankinta eteni valittujen kriteerien mukaisesti. Ensimmaisena kriteerina oli [oytaa henki-
l6ita, joilla omaishoitotilanne oli kestanyt jo useita vuosia kokemusten laajuuden takaamiseksi.
Toisena kriteerina oli haastateltavien riittava kyky kommunikoida sanallisesti. Kolmantena kritee-
rind oli omaishoidettavan vapaaehtoisuus ja se, etta han ymmartaa tutkimuksen tarkoituksen ja

on valmis kertomaan omista kokemuksistaan.

EEE-hankkeen yhteisty6tahohenkilo etsi minulle sopivat tiedonantajat haastateltavaksi. Haasta-
teltavien valinnassa luotin yhteisty6tahon ammattitaitoon, silla han veti tydkseen omaishoidettavil-
le aivohalvauspotilaille vertaistukiryhmaa ja tunsi pitkalta ajalta ryhmansa jasenet ja heidan tilan-
teensa. Yhteistydtaho kertoi vertaistukiryhméssa omaishoidettaville tutkimushankkeestani ja esitti
heille tekemani kirjallisen tiedotteen tutkimukseen osallistujille, jossa kerron tutkimuksestani (liite
1). Haastateltavat 16ytyivat vertaistukiryhman sisaltd. Saatuani tiedon henkildista, jotka olivat ha-

lukkaita osallistumaan tutkimukseeni, soitin heille ja sovimme haastatteluajankohdasta.
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4.3 Aineiston keruu

Laadullisessa tutkimuksessa aineisto kerataan avoimia menetelmia kayttaen, joita ovat esimer-
kiksi teemahaastattelu, osallistuva havainnointi ja erilaiset kyselylomakkeet (Hirsjarvi; Remes &
Sajavaara 2009, 164). Mitd avoimemmasta haastattelusta on kyse, sita aktiivisempi on haastatte-
lijan rooli. Lomakehaastattelussa kysymykset ovat tarkasti etukateen maariteltyja. Avoin haastat-
telu edellyttaa tutkijalta tilanneherkkyytta ja kykya edeta tilanteen ja haastateltavan ehdoilla.
Avoin haastattelu sopii parhaiten sellaisiin tutkimusaiheisiin, joita on tutkittu niukalti, koska tallin
taataan parhaiten se, ettei mitaan oleellista rajata etukateen tutkimuksen ulkopuolelle. (Kylma &
Juvakka, 2007, 78-80.)

Aineistonkeruumenetelmana kaytin avointa teemahaastattelua, joka on strukturoitua lomakehaas-
tattelua valjempi haastattelumuoto. Teemahaastattelu rakentuu muutamien avainteemojen ympa-
rille (Kylm& & Juvakka, 2007, 78).

Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelu, jossa haastattelun aihepiirit ovat kaikille sa-
mat, sen sijaan kysymysten tarkka muoto ja jarjestys puuttuvat. Haastattelukysymykset muodos-
tetaan tutkimuksen tarkoituksen ja tutkijan kiinnostuksen mukaan. Teemahaastattelu voidaan to-
teuttaa yksilo- tai ryhmahaastatteluna. Teemahaastattelun ajatuksena on, etté kaikkia henkilon

kokemuksia ja ajatuksia voidaan tutkia.

Avoimessa haastattelussa on tarkoituksena selvittaa haastateltavan kokemuksia, ajatuksia, tun-
teita ja kasityksia tutkittavasta ilmiosta. Avoin haastattelu mahdollistaa lisakysymysten esittami-
sen tarpeen tullen. Haastattelumuoto on hyvin lahella keskustelua. Haastattelut nauhoitetaan ja
litteroidaan. Sen jalkeen tutkimusaineisto analysoidaan sisallonanalyysilla. (Field & Morse 1985,
79-80; Kylma j& Juvakka 2007, 80; Hirsjarvi ym. 2007, 204.)

Teemahaastattelurunko (Liite 2) oli tehty tutkimustehtaviini pohjautuen, ja se jakaantui seitse-
maan paateemaan; omaishoidettavien taustatiedot, kokemukset elamasta, omaishoidettavana
olemisesta ja asemasta, omaishoito- ja parisuhde ja sen mahdollinen muutos seké tuen ja palve-
lujen tarpeet. Haastattelut etenivat haastateltavien ja tilanteen ehdoilla vaihtelevassa jarjestyk-
sessa. Nauhoitin ja litteroin teemahaastattelun. Sen jélkeen analysoin tutkimusaineiston teemoit-

telun ja sisallonerittelyn avulla.
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Valitsin aineistonkeruumetodiksi avoimen teemahaastattelun, koska se mahdollistaa mielestani
kyselylomaketta paremmin tutkimusjoukon oman nakokulman esiintuomisen, on metodina jousta-
va ja mahdollistaa lisakysymykset tarvittaessa, jolloin tutkimustehtavista ja merkityksellisista asi-
oista voidaan saada paljon syvalle luotaavaa tietoa. Metodin joustavuudesta on etua myos tutkit-
taessa aiemmin vahan tutkittua ilmiota. Etukateen mielessani oli vain tietyt aihepiirit, joihin halusin
vastauksia. Uskoakseni sain teemahaastattelun avulla enemman ja syvempaa tietoa kuin kysely-

lomakkeen avulla olisin saanut.

Pyrin parhaani mukaan neutraliteettiin tutkijana seka haastatteluvaiheessa etta analysoidessani
aineistoa. Tein avoimia, ei-johdattelevia kysymyksia, joiden avulla haastateltavien oma aani ja
kokemusmaailma paasisivat esiin. Pyrin haastattelun aikana neutraaliuteen ja taka-alalla oloon,
mutta myos tarttumaan merkityksellising pitamiini asioihin lisdkysymyksin ja johdattamaan haas-

tattelua teemojen mukaisesti ja kattavasti.

Avoimen teemahaastattelun haittapuolena on Hirsjarven ja Hurmeen (2001, 35) mukaan se, etta
se on taitoa ja kokemusta vaativa tehtava. Lisaksi aineistoa kertyy helposti niin paljon, etta se laa-
juus saattaa vaikeuttaa aineiston analyysia, tulkintaa, raportointia ja oleellisen I6ytamista (Hirsjar-
vi & Hurme 2008, 36). Taméan havaitsin kipeasti itsekin. Tein yhden esihaastattelun saadakseni
tuntumaa haastattelurungon toimivuuteen, kysymysten muotoiluun, haastattelutekniikkaan ja

haastattelun kestoon.

Teemahaastattelutilanteessa kaikki vaikuttaa kaikkeen; tilanne, olosuhteet, haastattelijan ja haas-
tateltavan persoonallisuus, vointi, taidot, kokeneisuus ja aiemmat kokemukset, lahestymis- ja
kommunikointitapa, arvot, asenteet, uskomukset, ennakko-odotukset, puheen ja ei-verbaalisen
viestinnan tulkinta ja siihen reagoiminen. Yhta tarkeaa kuin se, mitd sanotaan, on se mita valte-
taan tai jatetdan sanomatta, seka miten haastattelija rajaa ja johdattaa keskustelua. Myds tauot,
aanensavyt, iimeet ja eleet valittavat puolin ja toisin arvokasta tietoa. Vaikeista tunteista ja koke-
muksista haastateltavat kertoivat vasta vahitellen ja aluksi usein epasuorasti, alettuaan luottaa
minuun. Pyrin neutraaliuteen ja taka-alalla oloon, mutta myos tarttumaan oleelliseen lisakysy-

myksin ja johdattamaan haastattelua teemojen mukaisesti ja kattavasti.
Esimerkkina ei-verbaalisen viestinnan tulkinnan merkityksesta mainittakoon, ettd panin merkille,

etta toinen haastateltava kavi kesken haastattelun selvasti aikaisempaa hiljaisemmaksi. Kysyin

hanen vointiaan, jolloin han totesikin keittion kovalla tuolilla istumisen olevan tuskallista. Sanoin,
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ettd siind tapauksessa haastattelu on parasta keskeyttaa tai lopettaa kokonaan. Haastateltava ei
halunnut lopettaa haastattelua, mutta keskeytimme haastattelun siksi aikaa, kunnes han oli siirty-
nyt mukavasti sohvalle ja kaynyt hetkeksi pitkalleen. Sen jalkeen haastattelu jatkui taas ja haasta-
teltavan eloisuus palasi. Ellen olisi reagoinut haastateltavan hiljaisuuteen, edellytykset haastatte-
lun onnistumiselle ja syvemman tiedon saannille olisivat olleet huonot, minka lisaksi olisin tieta-

mattani aiheuttanut haastateltavalle karsimysta.

On vaativaa samanaikaisesti tulkita haastateltavan puhetta ja ei-verbaalista viestintaa, reagoida
nopeasti merkityssisaltoihin ja esiin nousseihin asioihin relevantisti, tehda oivaltavia lisakysymyk-
sia, pysytella neutraalina ja samanaikaisesti johdattaa ja rajata keskustelua teemojen mukaisesti.
Aina en siind onnistunut parhaalla mahdollisella tavalla. Varsinkin jalkikateen litteroidessani ja
analysoidessani aineistoa huomasin, etta joissain kohdin olisi ollut syyta tarttua tarkemmin johon-
kin haastateltavan esiin tuomaan asiaan ja joissain toisissa kohdissa puolestaan rajata enemman
haastateltavan puheen ronsyilya. Myos tutkimustehtavien ja kertyneen aineiston laajuus aiheutti-

vat paljon tyota aineiston analyysivaiheessa.

Haastattelut tehtiin mukavuussyista yksildhaastatteluina haastateltavien kotona. Objektiivisuuden,
reliabiliteetin ja validiteetin parantamiseksi paatin haastatella tutkimusjoukkoani kahden kesken.
Jotta omaishoitajan lasndaolo, mahdolliset kommentit, eleet, ilmeet ja toiminta eivat vaikuttaisi
haastattelun kulkuun ja haastateltavan ilmaisuihin, sovimme etukateen, etta omaishoitaja ei osal-
listunut haastatteluun ja oli sen aikana pois asunnosta. Sovimme myds, ettd mina olin haastatte-
lun aikana vastuussa omaishoidettavien hoidosta ja avustamisesta tarpeen vaatiessa. Haastatte-
lun aikatauluksi sovittiin sellainen paiva ja hetki, jolloin omaishoitajana toimivalla puolisolla oli

omaa menoa. Ennen haastatteluja testasin nauhurin toimivuuden.

Haastattelutilanteessa ennen haastattelun tekoa esittdydyin omaishoidettavalle ja hanen puolisol-
leen, kerroin lisaa tutkimuksesta, sen tarkoituksesta ja vapaaehtoisuudesta, naytin tutkimuslupani
ja vastasin mahdollisiin kysymyksiin. Kerroin myos, etté tutkimus voidaan koska tahansa pysayt-
taa tai perua haastateltavan niin halutessa. Kerroin myds salassapitovelvollisuudesta el siita, etta
ainoastaan mina kuuntelen nauhat ja tuhoan tutkimusaineiston tutkimuksen jalkeen. Haastattelu
ja nauhoitus aloitettiin vasta omaishoitajan poistuttua asunnosta ja haastattelu lopetettiin omais-

hoitajan palattua kotiin.
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Toinen haastatteluista keskeytyi haastateltavan vastatessa puhelimeen, vaihtaessa istumapaik-
kaa seka omaishoitajan tullessa kotiin ennen kuin olimme paasseet haastattelun loppuun, jolloin
omaishoitaja paatti menna viela kauppaan saadaksemme haastattelun rauhassa loppuun. Muu-
ten haastattelutilanteet olivat rauhallisia eika niihin sisaltynyt hairiotekijoita koiran ajoittaista hau-

kuntaa lukuun ottamatta, joka sekaan ei hairinnyt.

Koin tunnelman kummassakin haastattelussa vapautuneeksi ja luontevaksi. Haastattelemieni ai-
vohalvauspotilaiden afasia vaikeutti ajoittain haastateltavien sanojen |0ytymista ja artikulaatiota,
samoin kuin puheeni ymmartamista, mutta padosin ymmarsimme toisiamme hyvin. Ymmartamis-
ta edesauttoi tilanteen kiireettomyys, aiempi kokemukseni afasiapotilaiden kanssa kommunikoin-
nista seka ajoittainen auttamiseni haastateltavan juuttuessa yksittaiseen sanaan. Tarvittaessa
toistin kysymyksen tai varmistin, ettd olin ymmartanyt oikein. Kumpikin haastateltavista halusi tar-
jota minulle kahvia ja pullaa haastattelun aikana. Samanaikainen syominen ja juominen oli muka-
vaa, mutta osaltaan hieman viivastytti haastattelua ja myds vaikeutti toispuoleisesti halvaantunei-
den haastateltavien toimintakykya; esimerkiksi samanaikainen puhuminen ja nieleminen tuotti

haastateltaville vaikeuksia, samoin kuin pitempiaikainen poydan aaressa istuminen.

Kummankin haastattelun lopettamisen jalkeen juttelin jonkin aikaa vield omaishoidettavan seka
hanen omaishoitajana toimivan puolisonsa kanssa, kysellen hieman myds omaishoitajapuolison
kokemuksista ja vastaten parhaani mukaan puolisoiden esittdmiin kysymyksiin. Kysymyksista
useimmat koskivat mahdollisuuksia erilaisiin etuuksiin seka huolia jatkohoidosta tilanteessa, jossa
kotihoito ei enda ole mahdollista. Nain haastatteluun tuli sen virallisen loppumisen jalkeenkin
elementteja, joista valittyi tietoa omaishoitopariskuntien kokonaistilanteesta. Ensimmainen haas-

tattelu kesti kaksi tuntia ja toinen haastattelu 1 h 25 minuuttia.

4.4  Aineiston analysointi

Laadullisen tutkimuksen analysoimisessa voidaan kayttaa joko induktiivista eli aineistolahtdista tai
deduktiivista eli teorialahtdista analyysia. Aineiston analysointitavaksi valitsin aineistolahtdisen eli
induktiivisen sisallon analyysin, jonka lahtokohtana ei ole teorian tai olettamusten testaaminen,
vaan aineiston monitahoinen ja yksityiskohtainen tarkastelu. Pyrkimyksena on aineiston avulla
havainnoida ja l6ytd& uusia nakdkulmia, ei todentaa ennestaan epailtyja olettamuksia (Hirsjarvi,
ym. 2009). Valinta oli luonnollinen, koska aiempaa tutkimustietoa ja teoriaa omaishoidettavien
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kokemuksista on olemassa vain niukasti. Tiedonintressini oli kerata uutta tietoa aiemmin vain va-

han tutkitusta ilmiosta.

Aineistolahtoisessa sisallon analyysissa aineiston pohjalta pyritaan luomaan teoreettinen malli tai
kokonaisuus. Kerattya aineistoa tiivistetaan niin, etta tutkittava ilmio kuvataan lyhyesti ja tutkitta-
vien ilmididen valiset suhteet saadaan esille. Olennaista on, ettd tutkittavasta iimidsté erotetaan
erilaisuudet ja samanlaisuudet. (Janhonen ym. 2003, 23) Teorialaht6isessa analyysissa maaritel-
laan mallin mukaan tutkimuksen kasitteet ja tutkimus nojautuu jo olemassa olevaan teoriaan tai
malliin. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 95-100.)

Aineistolahtoisessa sisallon analyysissa ongelmallista on, jos tutkijalla on vahvoja ennakkoluuloja
ja oletuksia tutkimustuloksesta. Tutkimuksen sisallon analysointi tulee tapahtua aineiston tiedon-
antajien mukaan, eika tutkijan oletuksien johdattelemana. (Metsamuuronen 2003, 195 ja Tuomi &
Sarajarvi 2002, 98.) Pyrin parhaani mukaan neutraliteettiin tutkijana seka haastatteluvaiheessa
etta analysoidessani aineistoa. Tein avoimia, ei-johdattelevia kysymyksia, joiden avulla haastatel-
tavien oma aani ja kokemusmaailma paasisivat esiin. Pyrin haastattelun aikana neutraaliuteen ja
taka-alalla oloon, mutta myos tarttumaan merkityksellisind pitamiini asioihin lisakysymyksin ja
johdattamaan haastattelua teemojen mukaisesti ja kattavasti. Sisallonanalyysivaiheessa luin litte-
roitua tekstia moneen kertaan l0ytaakseni tekstista oleellisia merkityssisaltoja, samankaltaisuuk-

sia, eroavaisuuksia ja tiivistaakseni aineistoa.

Sisallonanalyysia voidaan kayttaa kaikissa laadullisissa tutkimuksissa ja sen avulla voidaan tehda
monenlaisia erityyppisia tutkimuksia. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 93.) Siséllénanalyysin avulla pyri-
taan luomaan kuvaus tutkittavana olevasta ilmiosta tiivistetyssa muodossa ja aineisto saadaan
jarjestettya sellaiseen muotoon, ettd niistd on mahdollista tehda johtopaatoksia. (Tuomi & Sara-
jarvi 2002, 105.)

Aineistolahtoisen eli induktiivisen aineiston analyysiin kuuluu kolme vaihetta, joissa kasitteita pel-
kistetdan ja yhdistelldan, ja joiden kautta saadaan vastaus tutkimustehtaviin. Kolmivaiheiseen
prosessiin kuuluvat aineiston pelkistaminen eli redusointi, ryhmittely eli klusterointi sek& teo-
reettisten kasitteiden luominen eli abstrahointi. Aineiston pelkistamisessa auki kirjoitettu haas-
tattelu tai dokumentti pelkistetaan jattamalla tutkimuksen kannalta turha aineisto pois. Tama ta-
pahtuu esimerkiksi tiivistamalla tai pilkkomalla aineisto osiin. Aineiston pelkistamista ohjaavat tut-
kimustehtavat. Aineiston ryhmittelyssa pelkistetyista ilmauksista etsitaan eroavaisuudet ja sa-
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mankaltaisuudet seka iimaukset ryhmitellaan ja yhdistelldan luokiksi, jotka voivat olla kasitteita,
ilmioita tai piirteita. Analyysin viimeisessa vaiheessa, abstrahoinnissa, muodostetaan aineistosta

saadun tiedon perusteella kasitteita. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 110-115.)

Litteroin haastattelut sanatarkasti. Litteroitua aineistoa tuli yhteensa 76 sivua Arial fontilla, koolla
12 ja rivivalilla 1. Litteroinnin jalkeen analysoin tutkimusaineiston sisallonerittelyn avulla pelkista-
malla, ryhmittelemalld, abstrahoimalla ja kasittelemalld aineistoa teemoittain tutkimustehtavien

mukaisesti.
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5 IKAANTYNEIDEN AIVOHALVAUSPOTILAIDEN KOKEMUKSIA PUOLISO-
HOIVASTA JA OMAISHOIDETTAVANA OLEMISESTA

Kuviossa 2 sivulla 51-52 kuvaan ensimmaisen paaluokan vastauksia eli omaishoidettavien
kokemuksia elamastaan ja siita, miten omaishoitotilanne on vaikuttanut haastateltavien
kokemuksiin ja kasityksiin itsestd, omasta elamasta, osallisuudesta ja autonomiasta.
Teemahaastattelut suoritettiin haastateltavien kotona omaishoitajana toimivan puolison poissa

ollessa.

50



ELAMA JA IDENTI-
TEETTI ENNEN
HALVAANTUMISTA

Elamanhistoria ja merkit-
tavéat elaméntapahtumat
Nuoruus, vanhempien auttami-
nen, maailmalle 1&ht6 ja it-
senaistyminen, urapolku ja tyo,
perhe, sairastuminen, halvaan-
tuminen, omaishoitotilanne.

Elama ja arki

Eldma ollut aiemmin pitkalti
vastuunkantoa tyostd, perheesté
ja omakotitalosta. Arki ja identi-
teetti rakentuneet pitkélti tyon,
perheen, harrastusten, ammatti-
ja sukupuoliroolien ja normaalin
toimintakyvyn ja autonomian
mukaisesti.

Tyobnjako ja suhde puolisoon
Ollut aiemmin perinteisten su-
kupuoliroolien mukainen.

Toimintakyky ja autonomia

1. Rajoittunut jo ennen halvaan-
tumista tapaturman ja sairas-
eldkkeelle joutumisen myota.

2. Aktiivinen toimija tydela-
madssa halvaantumiseen asti.

Tyoelaman merkitys

Ollut kummallakin korostunut.
Eldm4 ollut tydssa raatamista ja
siind etenemista. Identiteetti
maaraytynyt aikaisemmin pal-
jon tydroolin kautta.

Kokemus omasta asemasta
ja identiteetista

1.0maa elamaa ja ruumista voi
vield hallita.

2.Y hteiskunnan tdysvaltainen
jasen.

Eldmanlaatu

1.El&ma kipujen rajoittamaa.

2. Eldaméanlaatu hyva. Ei kipuia.

ELAMA JA IDENTI-
TEETTI HALVAAN-
TUMISEN JALKEEN
(Muutokset)

Halvaantuminen elaman
kaannekohtana
Ensireaktiot sairaalassa:
1.”Olenko  loppueldméni
vihanneksena laitoksessa?”
2.7]attaako puoliso?”

Kuntoutuminen — L&heis-
ten tuen ja vertaistuen mer-
kitys suuri.

Toimintakyky ja autono-
mia véhenevat, avun ja
hoidon tarve kasvaa, roolit
muuttuvat.

Puoliso hoitajaksi:
Riippuvuus puolisosta kas-
vaa. Parisuhde, seksuaali-
suus, tyonjako ja sukupuoli-
roolit muuttuvat.

Fyysiset muutokset:
Toispuoleinen  halvaantu-
minen, tasapaino- ja liik-
kumisvaikeudet, afasia ja
nielemisvaikeus, kasvanut
kaatumisvaara.

Krooniset kivut heikentévat
unen ja eldmanlaatua.

Psyykkiset muutokset:
Luopuminen  aiemmista
ammatti-, tyo- ja sukupuoli-
rooleista, tyonjaosta, oma-
kotitalossa asumisesta ja
harrastuksista vaikeaa, ai-
heuttaen ensin surua ja ma-
sennusta, myéhemmin seké
sopeutumista etta ristirii-
taisia tunteita.
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MUUTOKSIIN SOPEU-
TUMINEN

Sopeutumista  edistavat
tekijat:
Oman tilanteen hyvak-

syminen. Omaishoidettava
saa ja ottaa vastaan tukea
ja kuntoutusta puolisolta,

laheisilta ja vertaistuen
kautta.
Omaishoidettavalla ei ole
kipuja.

Omaishoidettava
ulos avustettuna.

paasee

Hyva kommunikaatio;
Puolisot pystyvat puhu-
maan keskenddn omista
tunteistaan, tarpeistaan ja
toiveistaan.
Omaishoidettava
tunteita osana itsedan.
Omista tarpeista pidetaan
kiinni puolin ja toisin.
Omaishoidettava tekee
edelleen itse minka pystyy.
Puoliso antaa omaishoi-
dettavan tehda itse mita
omaishoidettava yha pystyy
ja haluaa.

Puolisoiden suhde on vas-
tavuoroinen ja siind on
vield lampoa.

Puolisoilla on yhd omia ja
yhteisia harrastuksia.

kestaa

Omaishoidettavalla on ko-
kemus eldaman itseisarvosta.

Oma elamd ja identiteetti
on muutakin kuin hoidon
kohteena olemista.

Elamd on kaikesta huoli-
matta yhd mukavaa.




ELAMA JA IDENTITEETTI
ENNEN HALVAANTUMIS-
TA

Puolisoilla on yhteisié ja erillisia
harrastuksia, kummallakin myos
oma eldma ja tyo.

ELAMA JA IDENTI-
TEETTI HALVAANTU-
MISEN JALKEEN (Muu-
tokset)

Kokemukset puolisohoi-
dettavana olemisesta:
Puolisohoivatilanne sisaltaa
seka elamanlaatua ja toimin-
takykyd tukevia, ettd sitd
uhkaavia tekijoita.
Omaishoidettavat  tuntevat
kiitollisuutta puolisolta saa-
mastaan avusta ja kotona
asumisen mahdollisuudesta,
mutta toisaalta omaishoidet-
tavan riippuvaisuus puoli-
sosta sekd hoitajan ajoittai-
nen liiallinen puolesta teke-
minen ja vahentynyt auto-
nomia herattdvat omaishoi-
dettavassa myds vetaytymis-
t4, masennusta, stressid, so-
peutumattomuutta sekd ko-
kemusta marginaalisesta
asemasta kotona ja yhteis-
kunnassa.

Tilanteeseen sopeutuminen
vaihtelee:

1.N&enndinen sopeutumi-
nen — ilmenee mm. aktiivi-
sena konfliktien valttdmise-
né puolison kanssa. Puolisot
valttdvat puhumasta omista
tunteistaan, tarpeistaan ja
toiveistaan, tai niistd puhu-
taan, mutta tulos on huono.
— Masennus, sisdinen tyy-
tymattdmyys, huono ela-
manlaatu.

2. Aito sopeutuminen ja
omista tarpeista kiinnipito
— Elaménlaatu hyva.

3 Sopeutumattomuus —
Masennus, tyytymattomyys,
huono eldménlaatu.

MUUTOKSIIN SOPEU-
TUMINEN

Sopeutumista  vaikeutta-
vat tekijat:

Riippuvaisuus omaishoita-
jasta kasvaa, omaishoidet-
tavan toimintakyky ja auto-
nomia  vahenee, myds
omaishoitajan voimat vahe-
nevét

Vaikeus hyvéaksyd omaa ti-
lannetta sek& omien vaikei-
den tunteiden torjuminen
vievat energiaa ja itsetuntoa
— masennus.

Vaikeus puhua omista tun-
teista ja tarpeista puolison,
laheisten, vertaistukihenki-
I6iden tai muiden hoitoon
osallistuvien kanssa —
vetdytyminen, masennus.

Puoliso auttaa liikaa ja te-
kee omaishoidettavan puo-
lesta silloinkin kun omais-
hoidettava pystyisi ja halu-
aisi tehda itse —

1. Konfliktien aktiivinen
valttdminen puolison kans-
sa — Omaishoidettavan au-
tonomia véhenee entises-
td&dn — luopuminen teke-
masta itse — vetdytyminen-
masennus — kokemus mar-
ginaalisesta asemasta koto-
na ja yhteiskunnassa.

2.0maishoitajan  vasymys
kasvaa — ristiriitaisten tun-
teiden kanssa eldaminen vie
energiaa sek&d omaishoidet-
tavalta ettd omaishoitajalta.

KUVIO 2. Omaishoidettavien aivohalvauspotilaiden kokemukset elémésté ja identiteetista.
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5.1 Omaishoidettavien aivohalvauspotilaiden kokemukset elamastaan ja identiteetistaan

Oman elaman merkittadvind elamantapatumina omaishoidettavat toivat esiin nuoruudestaan
vastuullisen roolinsa lapsuudenkodissaan ja itsenaistyttyaan avioliiton, tyoelaman, perheen,
isyyden ja halvaantumisen. Toiselle oli ollut merkittdva kokemus myos tapaturma, sitd seurannut
sairaselakkeelle joutuminen, lapsettomuus, ensimmaisen vaimon kuolema, uusi avioliitto ja sita
seurannut isapuolen asema. Halvaantumisesta oli muodostunut omaishoidettaville elaman
kaannekohta. Halvaantuminen ja sita seurannut omaishoitotilanne oli merkittavasti vaikuttanut
omaishoidettavien kokemuksiin ja kasityksiin omasta elamastaan, itsestaan ja identiteetistaan,

seka muuttanut heidan kokemustaan omasta asemasta kotona, parisuhteessa ja yhteiskunnassa.

Eldma ennen halvaantumista

Kummankin omaishoidettavan nuoruuteen oli kuulunut omien pienviljelijavanhempien auttaminen

seka laheisen invaliditeetti. Kasvuolojaan he kuvasivat elavasti:

No koti oli sellainen pienviljelystila. Is& kuoli kun olin 22 v. Hén oli loukannu sel-
kénsé ku oli pudonnu heindkuorman péélté ja sitte hanelle tuli diabetes. Minéa aut-
telin kotona viljelyshommissa kunnes I&hdin maailmalle.

Toinenkin omaishoidettava oli joutunut lapsuudenkodissaan vastuunkantajan rooliin.

Meité oli 14 lasta, joista olin seitsemés. Se oli sellanen pientila, neljd lehméé ja
mullikoita. Hevosta sai lainaksi ko ty0ssé kévi jossain talossa. Lapset pantiin te-
keméaén tyéta, iliman muuta. Mind olin viidentoista kun I&hin pois siittd. Siihen asti
isé oli reissuhommissa. Silté katkes kési ja se ei pystyny tekkeen, niin miné olin
niinké isénténd siind. Vanhemmat lapset oli jo ldhteny maailmalle. Enon kanssa,
joka oli invalidi, kéytiin lauantaisin kalassa. Kotoa ei oltais milldén paéastetty mua
maailmalle.

Identiteetti arjen ja harrastusten valossa

Omaishoidettavien arki ja identiteetti ennen halvaantumista rakentuivat pitkalti tydn, perheen, har-
rastusten, ammatti- ja sukupuoliroolien ja sen hetkisen autonomian ja toimintakyvyn mukaan. Ar-
kea ja elamaa maarittivat pitkalti vastuunkanto tyosta, perheesta ja omakotitalosta. Aiemmiksi
harrastuksikseen toinen omaishoidettava mainitsi tyon, toinen autoilun, matkailun, postimerkkei-

lyn ja perinteiset omakotitalon ja auton yllapitotyot.
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Omaishoidettavien nykyisiin harrastuksiin kuuluivat penkkiurheilu, televisio seké& seurustelu las-
ten, lastenlasten ja ystavien kanssa. Nykyisin yhteydenpito lapsiin ja naapureihin oli tarkeaa, kos-
ka se sisalsi myos vastavuoroista auttamista ja koska se mahdollisti myos likkumisen kodin ulko-
puolella. Molemmat omaishoidettavat kavivat aivohalvauspotilaille suunnatussa vertaistukiryh-
massa ja heidan puolisonsa omaishoitajille suunnatussa vertaistukiryhmassa kerran kuukaudes-
sa. Muita harrastuksia omaishoidettavilla ja heidan puolisoillaan oli niukasti. Toinen omaishoidet-
tava kertoi, etta lukeminen onnistui hetkellisesti lukutelineen @aressa istuen ja kirjoittaminenkin
onnistui onneksi lyhytaikaisesti tietokoneen avulla vasenta katta kayttaen. Kivut rajoittivat pitem-
piaikaista istumista. Roolit olivat vaihtuneet myds autonratissa. Omaishoitajapuolisot kuljettivat
nykyaan omaishoidettavia autolla. Toinen pariskunnista oli kdynyt yhdessa myos kesateatterissa,
mutta sieltd oli taytynyt poistua kesken esityksen kovalla puupenkilla istumisen kaytya omaishoi-

dettavalle ylivoimaiseksi.

Joo, se oli terdva. Sellainen tuskien taival, voi sanoa.

Seuraavaa teatterimatkaa varten omaishoidettava suunnitteli ottavansa mukaan pyératuolin teat-
terissa kaynnin onnistumiseksi. Toinen omaishoidettava oli paassyt halvaantumisen jalkeen ajoit-
tain uimahalliin uimaan sukulaisen avustamana, mutta nyt oli luopunut uimisesta tasapaino-

ongelmien ja huimauksen lisaannyttya.

Roolit ja tyonjako

Omaishoidettavien roolit kotona ja tydnjako parisuhteessa olivat tapaturmaan ja halvaantumiseen
asti melko lailla sukupuoliroolien mukaiset. Elamaan kuului monia rooleja, joiden valilla saattoi
siirtya sulavasti; ty0 ja ammatti lujittivat kokemusta omasta asemasta yhteiskunnan taysvaltaise-
na jasenend, perhe ja avioliitto antoivat sisaltoa elamaan ja arkeen ja harrastusten avulla saattoi
ilmentaa omaa persoonallisuuttaan ja mielenkiinnon kohteita. Puolisoilla oli lis&ksi yhteisia ja eril-
lisia harrastuksia, kummallakin my6s oma elama ja ty6. Halvaantuminen muutti arkea, sukupuoli-

rooleja seka tyonjakoa merkittavasti.

Kaksin kotona

Kumpikin omaishoidettavista asui nykyaan kerrostalossa. Aiempaan elamanvaiheeseen sisalty-

neet omakotitalon yllapitotydt olivat olleet aiemmin haastateltavien vastuulla. Halvaantuminen oli
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vaikeuttanut omakotitalossa asumista ja johtanut kummankin kohdalla omakotiasumisesta luo-
pumiseen. Tyonjaon muuttuessa suhde puolisoon muuttui. Toiselle omaishoidettavalle sopeutu-

minen sukupuolisidonnaisten roolien muutokseen oli ottanut koville.

Muutettiin tdhén kerrostaloon kaksi vuotta halvaantumisen jélkeen. Sitd ennen
asuimme omakotitalossa. Kun halvaannuin, niin ei kestény mieli katsella sitad kun
vaimo touhusi kaikkea mité ei itse pystyny enéé tekeméaén.

Nykyisin kerrostaloasumiseen oli jo totuttu.

Tassé on loistava asua. Kaikki palvelut lahellé ja naapuritkin paljon auttavat, lahi-
ravintoloistakin tuovat meille ruokaa.

Nykyista arkeaan omaishoidettavat kuvasivat mm. nain.

Ollaan tésé kotona.
Kylld me kéydéaén kylilla ja kututaan muita ténne. Vaimo ajaa autoa.

Tyoelama ja sen merkitys

Kartoittaakseni haastateltavien omaishoidettavien identiteettia ja omalle elamalleen antamia mer-
kityssisaltoja mahdollisimman objektiivisesti kysyin molemmilta omaishoidettavilta haastattelun
ensimmaisena kysymyksena miten he kuvaisivat elamaansa ennen nykyista tilannetta itselle
merkittavien asioiden tai elamantapahtumien kautta. Jatin kysymyksen tarkoituksellisesti mahdol-
lisimman avoimeksi. Kummankin omaishoidettavan vastauksessa korostuivat tyd, urapolku ja
ammattirooli. Tyoll& ja ammattiroolilla vaikutti olleen suuri merkitys omaishoidettavien identiteetil-
le. Tyo oli myos ollut toisen omaishoidettavan ainoa harrastus, koska se oli ennen vienyt kaiken
ajan. Kumpikin omaishoidettavista oli toiminut sairastumiseensa asti aktiivisesti tyoelamassa.
Tyoeldamavaiheeseen liittyi haastateltavien kokemus oman elaman hallinnasta, autonomiasta,
identiteetista aktiivisena toimijana, seka asemasta ja roolista perheen toisena elattajana ja yhteis-
kunnan arvostettuna jasenend. Toinen omaishoidettavista kiteytti vastauksensa kolmeen rauhalli-

seen lauseeseen.

Olin putkiasentaja ja ty6njohtajana ja sitte peltimies ja rautamies ja sitte hitsari eli
putkihommia tein siind. Jos sattu lilkkeessé joku kiire homma, niin minut laitettiin
sinne, kunnes tuli tdmé halavaus. Kuuskytd kuus tuli sitten oma perhe ja kolme
lasta.
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Toinen omaishoidettava oli toiminut muun muassa rajavartiostossa, YK:n rauhanturvaajatehtavis-
sa ja myohemmin vartiointitehtavissa sairaselakkeelle jaamiseensa asti. Rauhanturvaajavuosiin

sisaltyi myos traumaattisia sotakokemuksia:

Rauhanturvaajana Kyproksella ihan vierestédni haavoittui oman komppanian mie-
hié 17 kpl. (Haastattelija: "Vai niin. Jouduitte sitten keskelle...”) Oikein sotaa, sitten,
kylld. (Haastattelija: "Mutta teille ei kéynyt mitenkdén?") Ei kdyny miten-
kaén....mutta siind hyvin l&helld haavoittui, vajaan 10 metrin p&4&ssa....

Halvaantuminen elaméan kdannekohtana

Halvaantumisesta oli muodostunut omaishoidettaville elaman kaannekohta. Ensimmainen omais-
hoidettava oli haastatteluhetkella 69-vuotias. Han oli halvaantunut seitseman vuotta aikaisemmin
63-vuotiaana, mutta joutunut tapaturman takia sairaselakkeelle jo 54-vuotiaana. Ensimmaisen
vaimonsa kuoleman jalkeen haastateltava oli solminut uuden avioliiton ja saanut uuden vaimonsa
kautta kaksi aikuista lapsipuolta, joihin on hyvat valit. Uusi vaimo oli ehtinyt toimia omaishoitajana
haastateltavan halvaantumisesta lahtien eli seitseman vuoden ajan pitamatta sina aikana ainutta-
kaan vapaapaivaa. Pariskunnan omaishoitosopimukseen kunnan kanssa ei sisaltynyt sopimusta
vapaapaivista, koska omaishoitaja koki toistaiseksi, ettei vapaapaiville ollut tarvetta. Tama tuli
esiin teemahaastattelun paattyessa puolison kotiin tuloon ja keskusteltuamme hetken yhdessa
ennen lahtéani. Puoliso otti mieluummin omaishoidettavan mukaan mennessaan asioimaan, tai
luopui muista omista menoistaan, paitsi viikoittaisesta jumpasta seka omaishoitajille suunnatusta

vertaistukiryhmasta kerran kuukaudessa.

Toinen omaishoidettava oli haastatteluhetkelld 67-vuotias. Han oli halvaantunut 28-vuotiaana 38
vuotta aiemmin, toimien siihen asti akfiivisesti tydelamassa. Halvaantuessaan han oli kahden
pienen lapsen isa. Myéhemmin perheeseen syntyi viela kolmas lapsi, jonka hoitoon héan osallistui
aktiivisesti halvaantumisestaan huolimatta. Kipuja tai muita merkittavia vaivoja omaishoidettavalla
ei ollut, mutta han kaatui herkasti. Kaatumisen jalkeen tarvittiin kaksi henkiléa saamaan hanet
ylos, vaimon ollessa yl6s nostamiseen yksin kykenematdn. Naimisissa pariskunta oli ehtinyt olla
lahes 48 vuotta. Puolisonsa virallisena omaishoitajana vaimo oli ehtinyt toimia kymmenen vuoden
ajan, ollen siihen asti tydeldmassa. Pariskunnalla oli kunnan kanssa omaishoitosopimus, johon
sisaltyi sopimus omaishoitajan toimivan vaimon vapaapaivista. Vapaapaivia vaimo ei ollut kuiten-
kaan lainkaan pitényt, vaikka hénen puolisonsa halvaantumisesta oli kulunut jo 38 vuotta. Omais-
hoitajana toimivalla vaimolla oli pahoja selkakipuja seka vaikea unihairio.
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Ensireaktiot kuntoutusvaiheessa

Halvaantuminen oli ollut omaishoidettaville traumaattinen kokemus, vieden aluksi kummaltakin
myods puhekyvyn taydellisesti, seka jattden oikean puolen pysyvasti halvaantuneeksi.
Omaishoidettavat kuvasivat ensireaktioitaan halvaantumisen jalkeen kuntoutussairaalassa

seuraavasti:

Kylld minéd itkin monta kertaa, ettd jattéékoé se. Mitd mind olen noissa
kuntoutuslaitoksissa ollu, varmasti viis kertaa, niin silloin alkuun tuli, etté saa néha,
ku siellé oli paljon sellaisia etté vaimo oli jéttény. Ja kyllé ne itki surkiasti.

Toinen omaishoidettavista kuvasi samaa ajanjaksoa seuraavasti:

No ensin ku alko tajuamaan, niin ajattelin, ettd olenko loppuelédméni sitten
vihanneksena jossain hoitolaitoksessa, se oli ensimméinen ajatus. Sitten tuli
mieleen, eftd miten t4é jatkuukaan, ettéd katsotaan...mut sitten kun huomasi, etté
alkoi tulemaan pikkusen téllaisia toimintoja, puhetta ja néin, niin huomasin, etté
kun olin surullinen, niin nauroin ja kun olin iloinen, niin itkin, eli péinvastoin, niin se
kenkutti kaikista eniten ettei pystynyt kommunikoimaan sillé tavalla kun halusi.
Eik& I6ytyny niité sanoja..

Muutokseen sopeutuminen

Omaishoidettavat olivat hyvaksyneet oman elamantilanteensa pakon edessa, koska sité ei voi
muuttaa. Sopeutuminen vaihteli hyvasta valttavaan. Sopeutumista edisti muun muassa ajan ku-
luminen halvaantumisesta, puolisolta ja lahipiirilta saatu tuki, osallisuus, kivuttomuus seka oma
elamanasenne. Omaishoidettavien elaméanasenteista valittyi seka positiivinen asenne omaan

elamantilanteeseen, etta tyytyminen siihen pakon edessa.

Miné sanon, etté eldmé on mukavaa.

Kaikki pittdé ottaa vastaan mité tullee.

Eldamanlaatu ja psyykkinen hyvinvointi
Omaishoidettavien eldmanlaatuun ja psyykkiseen hyvinvointiin vaikuttivat muun muassa fyysinen

toimintakyky ja kokemus autonomiasta, kivuttomuus tai kivut, oma eldéménasenne, puoliso

tukijana tai likaa puolesta tekijana, sekd suhteet sosiaaliseen lahipiiriin eli perhe, lapset ja
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naapurit. Yhteydenpito lapsiin ja naapureihin oli tarkeda, koska se sisalsi myds vastavuoroista
auttamista ja koska se mahdollisti likkumisen kodin ulkopuolella. Kivut ja kivuttomuus vaikuttivat
merkittavasti kokemuksiin elamanlaadusta. Toiselle omaishoidettavalle oli jaanyt aikaisemmasta
tapaturmasta vaikea krooninen hermokipu, joka heikensi edelleen merkittavasti unta ja
omaishoidettavan  elamanlaatua. Kokemus elamanlaadusta oli  kipujen kyllastama.
Omaishoidettava oli sopeutunut tilanteeseensa pakon edessa, koska sille ei ollut vaihtoehtoja,

mutta eldmanlaatu ei silti ollut kovin hyva.

Kolmesta viiteen kertaan ydssé heraan kipujen takia. Sellainen yb on hyvé jos
Saan nukkua kahdesta kolmeen tuntia yhteen menoon.

No tdmén sairauden jélkeen se on niin hyvé kuin mité se voi olla.

Eldmanlaatua heikentaving tekijoind omaishoidettavat mainitsivat myos kaatuilun seka puolison
ajoittaisen likaa auttamisen silloinkin kun haastateltava kykenisi ja haluaisi toimimaan itse. (Tasta

lisda kohdassa puolisohoiva ja avun vastaanottaminen.)

No se on selv4, ettéd kaatuminen sattuu ja pelottaa.

Elaman mielekkyyden kokemiseen liittyi myos huoli nykyisesta kunnosta ja sen laskemisesta.

No jos ei nyt kovasti mielekéstd, tai jos saa tdmén nykyisen kuntonsakin

pysymaéan, niin kyllé se tuntuu mielekkéaélta.

Toinen omaishoidettava oli jo ehtinyt sopeutua varsin hyvin tilanteeseensa. Han kuvasi halvaan-

tumisensa kahdella lauseella rauhallisen toteavasti.
Vuonna seitenviis (1975) tuli tdma halavaus ja rupes vériseméaéan paédssa. Olin 28-
vuotias silloin.

Halvaantuminen ja luopuminen ty6elamasta oli aikanaan surettanut oman aikansa, mutta nyt sii-
hen oli jo sopeuduttu. Omaishoidettavan eldmanlaatu oli ollut halvaantumiseen asti hyva ja han

koki elaménlaatunsa hyvaksi edelleenkin.

58



Eldmé on mukavaa...siitd huolimatta. Se pitéis ihmisten séilyttdd. Mitd nyt oon
tuollakin tavannu, tuolla...missé olleet...ni niin ajatelkaa, ettd se eldmé on muka-
vaa, etté ei saa antaa periksi.

Sopeutumista helpotti myds kivuttomuus.
Mulla ei oo mittaén kipuja.

Omaishoidettavat kuvailivat halvaantumiseen liittyvaa surua hienovaraisesti.
No onhan se niin, etta ...paljonnii...etta...nuori mies...tapahtu téllanen, etté, to-
ta...mulla ois ollu vielé paljon annettavaa...niinko t6issé.....

Kolme kuukautta mind kaipasin, ja sitten tuli muuta siséltéa. Se on térkeédd, etta
sopeutuu. 3 kk:ssa aloin ajatella, etté...Antaa terveempien ihmisten tehdé toita.
Toinen omaishoidettava kertoi tyoelamasta luopumisen ja sairaselakkeelle jaamisen 54-vuotiaana

olleen hanelle erittain vaikeaa. Han kertoi nakevansa yha unia tyohon paluusta.

Vielé nyky&énkin néen unia siita tehtdvésta mita hoidin.

Sopeutumiseen ja psyykkiseen hyvinvointiin vaikutti alentavasti myds kokemus oman toimijuuden
heikkenemisesta. Sopeutuminen omaishoidettavana olemiseen sek& kotona vallitsevien

sukupuoliroolien ja tydnjaon muutokseen oli toiselle omaishoidettavalle edelleen haasteellista.

No joskus tuntuu silleen, ettéd on véhén likaa riippuvainen sillé tavalla et...vaimo
on se perheen pdéa. Et asiat on menneet véhén toisella tavalla mitd pééasiassa
ennen, mutta se on nyt néin pakko, pakko sitte hyvéaksyd. Se on hyvaksyttévé

vain, ettd néin se on mennyt.

Toisen omaishoidettavan sopeutuminen halvaantumiseen ja asiaan liittyviin vaikeisiin tunteisiin oli
edelleen kesken. Sopeutumista vaikeuttavat asiat olivat syntyneet omaishoidettavan jouduttua
aikanaan kotiutetuksi sairaalan paivystyksesta halvausoireisena saamatta apua. Myos
kokemukset halvaantumiseen liittyvasta liikunta- ja puhekyvyttomyydestd ja avuttomuudesta
olivat vield tuoreessa muistissa. Omaishoidettava kuvaa halvaantumistaan katkelmallisten,

irrallisten muistikuvien kautta.

Keskellé yéta helmikuun 4. 2006 jalka ei endé kantanut, suu meni vinoon, puhe
puuroutui ja vaimoni soitti ambulanssin. Mut vietiin y6llé (X) sairaalaan poliklinikal-
le, niin siellé oli kaksi hoitajaa ja siellé oli hyvin hiljaista, siellé ei ollut muita potilai-
ta. Laakari oli nukkumassa jossain lepohuoneessaan, keikkaldékéari (X):sta, ja hé-
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Identiteetti

nelle ilmoitettiin. Ensin héan ei tullut katsomaankaan edes minua. Vaimo, joka on
Sairaanhoitaja koulutukseltaan, tajusi, etta nyt on aivoverenvuoto tai jotakin ja hal-
vaus tulossa, halvaannuin nopeasti. Siella Iaékéri tietenkin véahéan hikeentyi téllai-
sesta kun vaimo vaati, ja kun tuota toiseen kertaan soitettiin, niin ohjasi kotiin.
Vaimo sai siind jonkinlaisen shokin varmaan ja taksimieskin oli siind kuulemma
ihmetellyt kauheesti millé tavalla tuollainen potilas hoidetaan kotiin ja taksiin kun
puhe ja suu on vinossa ja kaikkea. Vaimoni oli késitykseni mukaan shokissa eiké
tajunnut endéd mitdén. Seuraavana aamuna sitten en pystyny enda tuolilla istu-
maan. Sitten tuli ambulanssi ja siellé oli laékéri mukana, naisldékéri ja hdn sanoi
etta asia on selvd, heti hoiti asian eteenpéin ja sitten siellé oli jo kunnon I&ékarit ja
muuta. He ottivat p&asta kuvan ja lahettivat sen netillé tai miten keskussairaalaan
ja sielta tuli vastaus etté veritulppa, ei kun aivohalvaus, mééa sotken asioita. Ja toi-
nen aivohalvaus tuli sitten vield 5-6 paivaa myéhemmin. Siihen péélle vield keuh-
kokuume. Olin teholla monta péivéé ja katsottiin, etta nyt se on pojan menoa, mut-
ta jollain lailla se antibiootti sitten kai auttoi. He epéili, etta jollain lailla se oli johtu-
nu pumpusta kun pumppu tikitteli titityyta tai mina sanon téllatavalla (haastateltava
naurahtaa) jonkin yliméérésen lyonnin. Viikkoon en muista mitéén. Koko oikea
puoli halvaantui eiké likkunu aluksi ollenkaan. Puhe oli aluksi pelkk&éd mékellysta
ja sanoja sai etsiéa.

Identiteettiin liittyvat asiat tulivat esiin paitsi identiteettiin liittyvien kysymysten avulla, kasiteltaessa

tyoelaman ja roolien merkitysta ja nykyista arkea seka kokemusta omasta asemasta kotona ja yh-

teiskunnassa. Avoimiin identiteettia koskeviin kysymyksiin omaishoidettavat vastasivat niukasti.

Toinen omaishoidettava kuvaili itsea@n hoivan vastaanottajan roolista kasin, mutta koki olevansa

syvasti ajatteleva ihminen.

Syvésti ajatteleva autettava. Syvasti autettava, joka haluaisi olla leppoisa autetta-
va.

Toinen omaishoidettava kuvaili itseaan kuvailemalla elamaa positiiviseen savyyn.

Miné sanon, etté eldmé on mukavaa.

Nykyinen toimintakyky ja avun tarve

Kumpikin omaishoidettava tarvitsi oikeanpuoleisen halvaantumisen takia ymparivuorokautista ja

jatkuvaa apua paivittaisissa toiminnoissa. Heilla oli aktiviteettiin, likkumiseen, peseytymiseen,

pukeutumiseen, ruokailuun, nestetasapainoon, erittamiseen, aisti- ja neurologisiin toimintoihin,

tasapainoaistin muutokseen, krooniseen kipuun ja asiointiin liittyvia avun tarpeita. Lisaksi heilla oli

selviytymiseen ja henkisen tukeen liittyvia avun tarpeita. Aivohalvaukseen oli aluksi liittynyt
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taydellinen puhekyvyn menetys, josta haastateltavat olivat kuntoutuneet puhekykyiseksi afasia-
potilaaksi. Liikkuminen onnistui tuettuna, kepin tai pyoratuolin avulla, mutta oli epavarmaa.
Kummallakin oli kaatumisherkkyytta. Toisella oli perussairautena krooninen munuaistulehdus,
toisella diabetes. Toisella omaishoidettavalla oli lisaksi painumia selkarangassa, lonkissa luupiikit

ja nilkoissa artroosi, likkumisen ollessa vaikeaa, vahaista ja kivuliasta.

Nykyista fyysista vointiaan omaishoidettavat kuvasivat seuraavasti:

No olosuhteisiin ndhden siedettavésti. Saisi olla vdhemmén kipuja. Se on mulla
tavoitteena, ettd saisin olotilani pysyméén suunnilleen téllaisena. Jos se paljon
heikkenee, niin sitten alkaa olla aika heikkoa jo.

Selké on painunut, lonkissa on luupiikit ja nilkoissa artroosi, en padése likkumaan.
Liséksi mulla on diabetes.

Oon kaatunu...viis kertaa. No se on selvé, ettd kaatuminen sattuu ja pelottaa.

No sehén nyt on mietitytt...kun ei uskalla léhteé kéveleméén...etta tota.
Vaikeimmaksi asiaksi elamassa omaishoidettavat mainitsivat luopumisen.

Se, ettéd on joutunut niin paljosta luopumaan.
seka

Mulla ois ollu vielé paljon annettavaa niinko toisséa.

Voiman Iahteita olivat muun muassa tavoitteellisuus ja toiveet huomisesta.
No, asettaa elédmélle aina jonkin tavoitteen, esimerkiksi tdhdn asuntoon muutto, tai
aiemmin oma kuntoutuminen.

Se toive, ettd huomenna on paremmin.

Elaman nautinnon aiheiksi omaishoidettavat kokivat kokonaisvaltaisen puolison ja itsen hyvan

olon seka kivuttomuuden.

No silloin kun yleenséa mulla on hyvé olla, jos huomaan, etté vaimolla on hyvé olla,
on sellainen leppoisa tunnelma ja kaikki on menny hyvin ...tollain kokonaisuutena,
silloin kun hénellékin on hyvé olla.

No esimerkiksi auringosta, tollaset mukavat ilmat ja kesé tulossa, sité toivoo, efté

on hyvé kesé ja sitten siitd nautin kun kdyn hakemassa selkésérkyyni kortisonipii-
kit ja ne alkaa tehoamaan ja huomaa, efté nyt séryt onkin véhén aikaa pois.
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KOKEMUKSET PUOLISOHOIVASTA PUOLISOHOIVASUHDE

Tarkedd ja arvokasta

Kiitollisuus ja tyytyvaisyys
ettei tarvitse olla laitos-
hoidossa. Yhteinen arki ko-
tona mielekasta.

Halu asua kotona puolison
hoitamana niin pitk&an kuin
mahdollista: Kokemus siita,
ettd kotona saa yksil6llista
hoitoa.

Vastavuoroisuus,
osallisuus,
isén rooli ja perhe térked

Sopeutuminen  omaan

tilanteeseen

/

Auttavat tekijat auttamis-
suhteessa:

keskinainen luottamus,
rakkaus,

sitoutuminen,

kiintymys,

velvollisuus,
pitkdmielisyys,
karsivéllisyys,

yhteinen historia, omaishoi-
tajan toiminta
omaishoitajan ja hoidetta-
van yhteinen ja erillinen te-
keminen

Ristiriitaista
Faktat: Riippuvuus ’
hoitajasta  kasvaa,
toimintakyky ja au- Pelot;
tonomia vihenee Jattadko puoliso? Menetdnkd puolisoni?
Joudunko vihannekseksi laitokseen?
/ Véheneekd autonomiani entisestaan?

Parisuhteen muu- Aleneeko toimintakykyni ja kasvaako
tos: riippuvaisuuteni hoitajasta liikaa voi-
Parisuhde, seksuaa- dakseni asua kotona?

lisuus, tyonjako ja Tulevaisuudennakymat: _
sukupuoliroolit Laitoshoitoon joutuminen kunnon hei-
kentyessd. Intervallihoidon haasteet.

muuttuvat.
A\
Kokemus avun vastaanottamisesta:
Puoliso tekee monesti liikaa puolesta sil-
Roolien muutos loinkin kun avun vastaanottaja haluaisi itse
Vastuunkantajasta yrittad. _Asiast_a vaikea pl_Jhua_. - Konﬂikt_in
autettavaksi vél'_[t'amlspyrklmys; omalshon_aja v:altté'a_ |!-
maisemasta omaan autonomiaan ja erilli-
\ syyteen liittyvia toiveitaan puolison louk-
kaamisen, drsyyntymisen tai kuormittami-
Identiteetin muutos; sen valttamiseksi. — Omien toiveiden ja
Ruumiinkuvan, sukupuo- tarpeiden ilmaisemisesta vetdytyminen. —
liroolien ja tyoroolin ja Itsetunnon, sukupuoli-identiteetin ja ruu-
tydnjaon muutos miinkuvan heikkeneminen entisestddn —
Masennus. — Eldménlaadun ja toimintaky-
[ vyn heikkeneminen entisestaan.
Puolisot  keskustelevat, —
tukevat ja kuuntelevat Kommunikaatio-ongelmat;
toinen toisiaan Tunteista ja tarpeista vaikea
puhua
/ Konfliktin vélttdminen
Rajoittavat tekijat auttamissuhteessa: Omaishoidettava valttaa
Omaishoitajan fyysisten ja henkisten voi- aktiivisesti
mien rajallisuus, omaishoidettavan ja arsyttamasta tai loukkaa-
omaishoitajan toimintakyvyn asteittainen masta omaishoitajaa.

heikkeneminen, puolisoiden keskin&iset
kommunikaatio-ongelmat ja késittelemét-
tdmat asiat ja tunteet, pelot, huolet, kipu,

unihairiot, vasymys, vaikeus paasta liikku- Sopeutumattomuus
maan kodin ulkopuolella itsendisesti, puoli- omaan tilanteeseen,
so tekee puolesta silloinkin kun avun vas- oma vammautumi-
taanottaja haluaisi tehdd itse, konfliktin nen edelleen psyyk-
valttdminen, luopuminen, masennus kinen trauma

KUVIO 3. Omaishoidettavan kokemukset puolisohoivasta
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5.2 Omaishoidettavien aivohalvauspotilaiden kokemuksia puolisohoivasta

5.2.1 Puolisohoivasuhteen merkitys

Perhe, parisuhde ja lapset olivat omaishoidettaville merkityksellisia ja tarkeita asioita, mutta he
eivat juuri puhuneet niista oma-aloitteisesti, vaan vasta erikseen kysyessa. Avioliiton pituutta
kommentoidessani omaishoidettava toi esiin kuinka oma asenne on pitkan liiton aikana muuttu-
nut.

Miné olin hirvid, tuota, kun naimisiin mentiin, eftd ei saa mitdédn ostaa kun piti
asuntoa séastaa..-- Oon miné suitsia 16ysénny, ja tota...etta saat ostaa mité halu-
at, etté pitaa niité vaatteita olla...

Puolisohoivasuhteella oli omaishoidettaville tarkead merkitys. He arvostivat puolisoaan seka puoli-
sona etta hoitajana ja olivat kiitollisia puolisolta saamastaan avusta, jota ilman kotona asuminen
ei muuten enaa olisi mahdollista. Kumpikin omaishoidettava totesi, ettd kotona asuminen mahdol-
lisimman pitkaan puolison avustamana oli heidan ensisijainen toiveensa. Toivetta varjosti oma ja
puolison fyysisen kunnon heikkeneminen. Tulevaisuudenkuviin liittyi seké toive kotona asumisen
jatkumisesta niin kauan kuin mahdollista etta pelko laitokseen joutumisesta oman tai puolison

voimien hiipuessa.

No tietysti se kdy mielessé, tota...kuinka raskas minusta tullee

(vaimolle hoitaa).

Puolisohoivan omaishoidettavat kuvasivat tarkeana ja positiivisena asiana.

Se on kylla hirvién térked. En miné pérjéis ilman.

Kyllé olen tyytyvéinen siitd. Etten ole vihanneksena misséén laitok-

Sessa.

Puolison paatos alkaa hoitaa miestaan oli ollut omaishoidettavien puolisoille selkea ja nopea paa-

t6s. Omaishoidettavat kuvasivat paatosta myos yhteiseksi.
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Vaimo heti silloin kun aloin k&sittdd mikéa on tilanne, sanoi, ettad hén
alkaa pitéé sinusta huolta. Han sanoi sen suoraan, miké tietysti tun-

tuu hyvalta.

Omaishoitopaatoksen takana on sitoutumista ja puolisojen keskinaista rakkautta.

Kyllé se kai sité on.

Vaimo sano, ettd hén kylld kynsis silmét péésté sellaselta jos tulis
sellanen henkild vastaan, joka on jéttény puolisonsa (halvaantumi-

sen takia).

Toisen omaishoidettavan oli ensin vaikea suostua omaishoidettavan rooliin.

No kylla se on sillé tavalla, ettd en mind meinannu ensin siihen
suostua...ettd, eikbhan tassé pérjata...vaan, etta...sitten, niin, tun-

tui, etté kylld se on parempi, etta vaimo on tukena.

5.2.2 Puolisohoivasuhteeseen liittyvat positiiviset asiat

Omaishoivan laatua ja eroa ammattihoivaan verrattuna omaishoidettavat kuvasivat seuraavasti:

Se on miellyttédvéa...En minéd ainakaan voi...parempaa hoitoa mi-
tenkéén.. kaipaa. Sairaalassa hoidetaan useaa henkilbéd kun taas
kotona hén voi paneutua minuun yksilénd. ---Hoito on yksil6llisté ja
hén huomioi kaikki. Et mé en ole sielld jossain jonon alussa tai

hannilla.

No vaimolle pystyy paremmin esittdmaéan, ettd mité ja miten haluai-
Si kaikki, vaikka mita ruokaa haluaisi tai mité tehdéén tai jos meikéa-
ldinenkin haluaisi johonkin menné. Ollaan me teatterissa kéyty

muun muassa.

64



5.2.3 Parisuhteen muuttuminen

Halvaantuminen toi suhteeseen menettamisen ja hylatyksi tulemisen pelkoa ja toisaalta se lahen-

si puolisoita entisestaan.

No tietenkin se muutti. Kylld miné itkin monta kertaa, etté jattaako
se. Mitd miné olen noissa kuntoutuslaitoksissa ollu, varmasti viis
kertaa, niin silloin alkuun tuli, ettd saa néhd, ku siellé oli paljon sel-
laisia etté vaimo oli jattany. Ja kylla ne itki surkiasti.

Toinen vastaa:
Ehka jollain tavalla se (puolisoiden vélinen suhde) on tullut vielé I&-

heisemmaksi. Ja sitd ymmaértaa asioita...pienié asioita enempi.

Laheisyytta ja kosketusta parisuhteessa koettiin olevan edelleen ja toisaalta sen ajan koettiin jo

olevan ohi.

No ei oikeestaan, tota, se on ollu ja menny.

5.24 Kokemus autettavana olemisesta, autonomiasta ja asemasta kotona

Omaishoitotilanteeseen liittyi kokemus oman toimintakyvyn, autonomian ja aseman heikkenemi-
sesta, oman ruumiin hauraudesta seka oman identiteetin ja aikaisemman periteisen sukupuoli

roolin muuttumisesta herkemmaksi, haavoittuvaksi.

Olen muuttunut paljon herkemméksi. Helpommin tulee tippa silméén. Sitten jois-

sain tilanteissa saatan &rtya helpommin ja pohdin asioita enemmén.

Toinen omaishoidettavista raportoi vaikeutta sailyttad autonomiansa puolison ajoittain pyrkiessa
tekemaan omaishoidettavan puolesta silloinkin kun omaishoidettava oli halukas ja yha kykeneva
toimimaan itse. Taman omaishoidettava koki vaikeimpana asiana puolison autettavana olemises-
sa. Kysyessani onko omaishoidettavan joskus ollut vaikea ottaa apua puolisolta vastaan kaytiin
seuraava keskustelu, jonka liitan oheen kokonaisuudessaan. Keskustelun aikana tulee esiin seka
omaishoidettavan toive suuremmasta autonomiasta, aiemmat yritykset ilmaista asiaa, loukkaami-

sen valttdmispyrkimys, konfliktin valttdmispyrkimys, luopuminen, vetdytyminen seka pettymys
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haastattelijan viimeiseen kommenttiin. (Esitettyani kysymyksen omaishoidettava on ensin noin 10
sekuntia hiljaa ennen vastaamista, mika on ensimmainen, merkittava tauko koko haastattelun ai-
kana.)

Haastateltava: No, tuota, tuntuu, ettd hdn muistaa joskus liikaakin.

Haastattelija: Ahaa. Passaa likaa?

Haastateltava: Niin, haluaa likaa...ltsekin voisi joskus jotain yrittdd. Joskus kun

hén véhén, tuota, vahan, niin kuin.. likaa...auttaa...

Haastattelija: Niin. Oletteko sanonut siitd?

Haastateltava: Olen joskus sanonu. Mutta yritdn sanoa niin, etten vain loukkaisi

hénta.

Haastattelija: Niin. Onhan se ihan hyva jos sanotte, koska onhan se hyvé tehda it-

se sellaiset asiat mité itse pystyy.

Haastateltava: Kylla, kylla....Tuota, hén....laittaa...lautaselle kaikki aivan valmiik-

Si...vaikka saisin jonkin salaatin otettua itsekin, tai jonkin lisukkeen...

Haastattelija: Niin?

Haastateltava: Etté sellaista jos ajattelee, ettd ehkd mé saisin nyt sen lisukkeen

sielta. ..

Haastattelija: No sanokaapa seuraavan kerran. (Seuraa noin viiden sekunnin tau-
ko.)

Haastateltava: Mutta han haluaa aina laittaa lautaselle kaiken valmiiksi.

Haastattelija: Hén ehké ajattelee, ettd se néin se menee nopeasi ja ndppérésti.
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Haastateltava: (Pettyneelld &anelld) Ehka néin sitte.

Haastattelija: Jatatteké monesti sitten sanomatta?

Haastateltava: No, jétén, tuota, silld tavalla...mutta...(aani hilienee kuulumatto-

maksi).
Haastattelija: Niin?
Haastateltava: Etten viitsi huomauttaa siité sitten kun....koska néen, ettd se on

paljon parempi. (Haastateltava sanoo lauseen loppuosan nopeasti, ndyttaen sa-

malla hyvin pettyneelta.)

Toinen omaishoidettava oli delegoinut vapaaehtoisesti ja tietoisesti paljon valtaa asioiden hoidos-

sa puolisolleen ja oli tilanteeseen talta osin tyytyvéainen. Omaishoidettava oli delegoinut jo ennen

halvaantumistaan esimerkiksi raha-asioiden hoidon vaimolleen.

Vaimo on ién kaiken, mitd oon ollu naimisissa, hoitanu maksut ja raha-asiat. Miné
oon sanonu, ettd miné en sitte sekkaannu, etta tili tullee pankkiin, ettéd saat, tuota,
hoitaa...Miné olin hirvid, tuota, kun naimisiin mentiin, etta ei saa mittaan ostaa kun
asuntoa piti séastéa...Sittemmin miné oon suitsia I6ysénny, ja tota...etté saat os-
taa mité haluat, etté pittéa niité vaatteita olla...

Toisaalta han teki itse yha mita pystyi ja halusi puolisoltaan asiaa juuri kysymatta, kuten kavi jos-

kus yksin pihalla ulkoilemassa kaatumisen uhallakin. Kysyessani miten omaishoidettava saa

oman aanensa kuuluviin kotona ja yhdessa puolison kanssa asioidessaan omaishoidettava vas-

Haastateltava: Kylld se kuuntelee, etta tota...

Haastattelija: No miten kun asioitte 1&&kérissd, kuunnellaanko teité, vai puhuuko

|dakari vain vaimolle?
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Haastateltava: No oikeastaan mind oon antanu sen niinku vaimolle, ku hénelld on
parempi kuulo, ettd miné en kaikkea kuule, ettd se on parempi ettd mind oon hil-
jaa, se on puhuttu jo kotona lahtiessé, etta...

Haastattelija: Vaimo puhuu teidédn puolesta?

Haastateltava: Niin.

Haastattelija: Ja se on teisté ihan hyva?

Haastateltava: Se on hyva.

Haastattelija: No tuntuuko teista, etta tulette riittdvéasti huomioiduksi niin kotona

kuin muualla?

Haastateltava: Kylla. Kylla mé oon tyytyvéinen siihen.
5.2.5 Puolisohoivaan liittyvat vaikeat asiat
Vaikeimmaksi asiaksi puolisohoidettavana olemisessa toinen omaishoidettava kuvaa autonomian
puutteen, toinen oman ja puolison kunnon vaajaamattoman heikkenemisen, mika herattaa huolta
omaishoitajana toimivan vaimon jaksamisesta. Asiaa he kuvasivat nain:

Se kun ei pysty tekeméén. Sitéd mité haluais.
Toinen omaishoidettava ei koe autonomiaansa uhatuksi, vaan kokee ongelmaksi pikemminkin
oman kuntonsa pelottavan nopean heikkenemisen sek& viimeaikaisen kaatuilun lisdantymisen.
Omaishoidettava pyrkii pitdmaan kiinni autonomiastaan ja ulkoilusta kaatuilunkin uhalla. Han on
juuri kaatunut paria paivaa ennen haastattelua liikkuessaan ulkona pihalla yksin kepin avulla, to-
deten kaatuneensa hiljattain viisi kertaa. Han kuvaa tilannetta néin:

Haastateltava: Mina kaatuin tuolla ulkona.

Haastattelija: Vai niin.
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Haastateltava: Etta se seuras mua ikkunasta, ettd miten kdy, ku mind menin kepin

kanssa ja tuli sitte apuun.

Avun antamiseen liittyva ongelma pariskunnalla on se, etta usein vaimo tarvitsee toisen henkilon

apua miehensa nostamisessa ylos. Vaimon selka on nostoista kovin kipeytynyt.

Haastattelija: No oliko hénen vaikea saada teidét yksin yl6s?

Haastateltava: No kylla minéd aikani kattelin, ettd nékyykd muita, ettd vois tulla

apuun.

Ajatuksiaan avun vastaanottamisesta puolisolta omaishoidettava kuvaa nain:

Hén pitaé hyvéé huolta minusta...

No tietysti se kdy mielessé, etté kuinka raskas minusta tullee...

5.2.6 Omaishoitajan jaksaminen ja kommunikaatio-ongelmat

Omaishoidettava kertoo vaimonsa karsivan selkakivuista ja pahasta unihairiésta. Omaishoidetta-

va kertoo olevansa huolissaan vaimonsa jaksamisesta, kuormittumisesta ja unihairiosta. Puoli-

soiden on kuitenkin vaikea keskustella toistensa vointiin tai vasymiseen liittyvista asioista.

No ei oo tullu puhuttua....

Kysyessani eiko ole todella tullut kymmeneen vuoteen puhuttua asiasta, omaishoidettava vastaa

Nii. No ei oo tullu kysyttyé.

Kysyessani mik& asian puheeksi ottamisessa on niin vaikeaa omaishoidettava vastaa

Ei siind mikkaén vaikeata 0o, vaan ku ei 00 arvannu, ettd mité viimekin y6né mie-
tit...
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Kysyessani kuka huomaa, jos vaimo on vasynyt, omaishoidettava vastaa

Kylld mind huomaan.

Kysyessani miten sitten jos puoliso on vasynyt, omaishoidettava vastaa

Sanon, etta tuu levahtaan.

Hastattelija: No malttaako hén sitten?

No eipé se taho malttaa. Kun hoitaa noita lapsenlapsiakin minun hoitamiseni

ohessa.
Omaishoitajien vapaapaivat
Omaishoidettavien puolisot eivat lainkaan olleet pitdneet omaishoitosopimukseen sisaltyvia va-
paapaivia. Syy tahan oli toisen omaishoidettavan mukaan se, ettei omaishoitaja toistaiseksi kai-
vannut vapaapaivia. Toinen omaishoidettava ei osannut sanoa syyta siihen, miksi hanen puoli-
sonsa ei ole pitanyt vapaapaivia. Tarvetta niille han koki puolisollaan olevan. Asia tuli esiin haas-

tattelun aikana seuraavasti.

Haastattelija: Onko teilld siind sopimuksessa (kunnan kanssa) niisté vapaapéivisté

sovittu?

Omaishoidettava: On.

Haastattelija: Onko hén pitényt niitd?

Omaishoidettava: Eihédn se oo tota, pééssy, tota, ollenkaan....niin, vaikka miné

oon koettanu toimittaa, etta pié niitd vapaapéivia, etta. ..

Haastattelija: Niin.
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Omaishoidettava: Se oli nytkin, ennen péésiéista, hie...hie...hierojan tykéné. Me
kysyttiin, tuolta, niin se on kunta sopinu, etta sielté ois tullu joku tédnne péivéaksi.
Vaan ne oli kaikki jo lahteny pééasiéisen viettoon. No sitte tuli tytér perheineen tén-

ne.

Haastattelija: Ettéa lapset on auttanu tarvittaessa?

Omaishoidettava: Niin. Mutta se ois kyllé tietenkin hyva, etté olis vieras siina, etté

puoliso péésis irtaantumaan minusta.

Haastattelija: Etta niille vapaapéiville olisi teidén mielestéanne tarvetta?

Omaishoidettava: Niin.

My0s toinen omaishoidettava oli myotamielinen sen suhteen, etta omaishoitaja olisi pitanyt omia

vapaapaivia.

Haastattelija: Onko sopimuksessanne maininta puolisolle kuuluvista vapaapéivis-

ta?

Omaishoidettava: On.

Haastattelija: Onko hén niité pitényt?

Omaishoidettava: Ei. Kun olen joskus hénelle keskustellu, tuota, etté kylld mé me-

nen, tuota, jonnekin X:een tai jonnekin, mutta hén ei ole pdéstényt.

Kumpikin omaishoitajista kavi omaishoitajille suunnatussa vertaistukiryhmassa kerran kuukau-
dessa. Toinen omaishoitaja huolehti omasta jaksamisestaan kaymalla taman lisaksi jumppatun-
nilla kerran viikossa. Omaishoitaja otti aina joko puolisonsa mukaan lahtiessaan asioimaan, tai
luopui omista menoistaan voidakseen olla omaishoidettavan kanssa. Asetelma ei taysin tyydytta-
nyt omaishoidettavaa. Omaishoidettava ei pitanyt kaupoissa kaymisesta, vaan olisi halunnut
paasta omien intressiensa mukaisiin paikkoihin, kuten museoon. Se ei ollut kuitenkaan toistaisek-

si ollut onnistunut.
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En ole koskaan pitényt shoppailemisesta. Se on kautta aikojen ollut asia, joka saa
minut miltei nédkem&én punaista. Jossain museossa tykkéisin olla, mutta siihen ei

ole oikein ollut mahdollisuutta.

Vastausten valossa aloin pohtia pariskuntien keskinaista riippuvuutta ja mahdollisuuksia erillisyy-
den kokemuksiin. Vaitoskirjassaan Mikkola (2009, 196) toteaa, ettd puolisohoiva toteutuu par-
haimmillaan, kun molempien puolisoiden tarpeiden tyydyttyminen on mahdollista. Tama kuulos-
taa uskottavalta. Tasa-arvoisessa suhteessa kenenkaan toimijuus ei ole uhattuna. Puolisoiden
keskindisen toimijuuden neuvotteleminen ja oman tilan ja ajan ottaminen ei silti ole helppo ja yk-
siselitteinen asia ja tehtava, etenkaan omaishoitotilanteessa, jolloin puolison hoito on jarjestettava

jokaisen menon ajaksi.

5.2.7 Auttavat ja rajoittavat tekijat auttamissuhteessa

Aineiston perusteella puolisohoivasuhteeseen sisaltyy seka sopeutumista edistavia ja auttavia,
ettéd sita rajoittavia tekijoita. Auttavat tekijat puolisoiden vélisessa auttamissuhteessa muo-
dostuivat keskinaisesta luottamuksesta, rakkaudesta, sitoutumisesta, kiintymyksesta, velvollisuu-
desta, pitkamielisyydesta, karsivallisyydesta, yhteisesta historiasta, omaishoitajan toiminnasta
seka omaishoitajan ja hoidettavan yhteisesta ja erillisesta tekemisesta seka vastavuoroisuuden

kokemisesta autettaessa omia lapsia ja naapureita.

Auttamissuhdetta rajoittivat omaishoitajan fyysisten ja henkisten voimien rajallisuus ja omais-
hoidettavan toimintakyvyn jatkuva, asteittainen heikkeneminen, puolisoiden keskinaiset kommu-
nikaatio-ongelmat, vaikeat tunteet ja niiden salailu, vaimentaminen ja ilmaisematta jattaminen,
pelot, huolet, kipu, omaishoitajan ja omaishoidettavan unihairiot ja vasymys, pelko hoita-
jan/puolison menettamisesta, pelko laitoshoitoon joutumisesta, pelko jaksamisesta ja toimintaky-
vyn alenemisesta, omaishoidettavan autonomian vaheneminen ja kasvava rippuvaisuus hoitajas-
ta, omaishoidettavan vaikeus paasta likkumaan kodin ulkopuolella itsenaisesti, omaishoitajan ta-
pa tehdd omaishoidettavan puolesta asioita, joita omaishoidettava itsekin viela olisi kyennyt ja ha-
lunnut tehda, omaishoidettavan pelko siita, etta omilla toiveillaan ja (hitaalla ja kémpeldlla) toi-
minnallaan loukkaa tai arsyttda omaishoitajaa, omista toiveista ja toiminnasta luopuminen, mik&
osaltaan heratti pettymysta, masennusta ja itsetunnon alenemista seka ruumiinkuvan, sukupuoli-

identiteetin seka elamanlaadun heikkenemista.
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5.3 Tuen ja sosiaalipalvelujen kaytto

Haastateltavien aivohalvauspotilaiden alkuvaiheen kuntoutus tapahtui kuntoutussairaalassa. Sii-
hen siséltyi puheterapiaa, my6hemmin fysioterapiaa. Lisaksi omaishoidettavat saivat vertaistuki-
henkilon kotikaynneille kuntoutusvaiheessa. Vertaistukihenkilon kotikaynneilla oli ollut kuntoutuk-

sen alkuvaiheessa suuri kannustava merkitys.

Nykyiset avun tarpeet

Kumpikin omaishoidettava oli oikeanpuoleisesti halvaantunut ja tarvitsi edelleen ymparivuoro-
kautista, runsasta ja jatkuvaa apua paivittaisissa toiminnoissa. Omaishoidettavilla oli haastattelun
ajankohtana aktiviteettiin, likkumiseen, peseytymiseen, pukeutumiseen, ruokailuun, nestetasa-
painoon, erittdmiseen, aisti- ja neurologisiin toimintoihin, kommunikaatioon, tasapainoaistin muu-
tokseen, krooniseen kipuun ja asiointiin liittyvia avun tarpeita seka apua kotiin omaishoitajan
poissaolon ajaksi. Lisaksi heilla oli selviytymiseen ja henkisen tukeen liittyvia avun tarpeita. Li-
saksi kummallakin oli afasia ja nielemisvaikeuksia. Aivohalvaukseen oli aluksi liittynyt taydellinen
puhekyvyn menetys, josta haastateltavat olivat kuntoutuneet puhekykyiseksi afasia-potilaaksi.
Liikkuminen onnistui tuettuna, kepin tai pyoratuolin avulla, mutta oli epavarmaa. Kummallakin oli
kaatumisherkkyytta. Toisella oli perussairautena krooninen munuaistulehdus, toisella diabetes.
Toisella haastateltavalla oli lisaksi painumia selkarangassa, lonkissa luupiikit ja nilkoissa artroosi,

likkumisen ollessa vaikeaa, vahaista ja kivuliasta.

Nykyinen kuntoutus

Omaishoidettavien aivohalvauspotilaiden nykyinen kuntoutus koostui Hemi-vertaistukiryhman ko-
koontumisesta kerran viikossa seka fysioterapiasta, jota toinen heisté sai kerran viikossa terveys-
keskuksessa. Sité saisi olla hdnen mielestddn enemmankin. Omaishoidettava oli kokeillut myos
uintia sukulaisen avustamana, mutta haastattelun ajankohtana uinti ei enda ollut ajankohtaista

kunnon heikennyttya ja kaatuilun lisdannyttya.
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Toinen omaishoidettava, jolla liséksi olkapaavamma, oli saanut heti aivohalvauksen jalkeen 40-50
x fysikaalista kuntoutusta vuodessa, nykyaan 10 x vuodessa, minka haastateltava koki lian va-
haiseksi nykyisen toimintakyvyn yllapitamiseksi. Etenkin kesataukojen aikana haastateltava ra-
portoi kuntonsa romahtavan. kummallakin haastateltavalla oli huoli siita, kuinka saisi fyysisen
kuntonsa pysymaan riittavan hyvana voidakseen jatkaa kotona asumista. Ratkaisuksi tahan

haastateltavat toivat esiin nimenomaan fysioterapian riittavyytta ja lisaamisté entisestaan.

Kuntoutuspalvelut omaishoitajapuolisolle

Omaishoitajan kuntoutuspalvelut koostuivat omaishoidontuesta seka omaishoitajille suunnatusta
vertaistukiryhmasta, joka kokoontui pariksi tunniksi kerran viikossa. Kumpikin omaishoitaja kay

vertaistukiryhmassa saannallisesti kerran kuukaudessa.

Muut palvelut

Taksisetelit virkistyskayttoon. Toive, etta niita voisi kayttad myos terveyskeskus ja sairaalamatko-

ja varten.

Muu kotiin saatava apu ja vastavuoroinen apu

Omainen on ollut haastateltavan luona silla aikaa kun puoliso on asioilla. Lapset auttaneet tarvit-
taessa koiran tai kodin hoidossa. Omaishoidettavat ovat puolisoineen puolestaan auttaneet lapsi-
aan lasten ja lasten koiran hoidossa seka antaneet ammatillisia ja sosiaalisia neuvoja ja tukea.
Vastavuoroisuus ja kanssakayminen sosiaalisen lahipiirin kanssa on omaishoidettaville tarkeaa,
koska se yllapitaa osallisuutta, antaa virikkeitd ja mahdollistaa haastateltavien liikkumisen ulkona.
Lis&ksi naapurit auttavat kukkien kastelussa pariskunnan poissa ollessa. Naapurit ovat myds ys-

tavia, joita tavataan, kutsutaan syémaan ja viettdmaan aikaa pariskunnan luona.
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Kuntoutus

Alkukuntoutus:

Alkukuntoutus kuntou-
tussairaalassa.
Puheterapia.
Fysioterapia 40-50 X
vuodessa.

Nykyinen avuntarve

ympaérivuorokautista,
runsasta ja jatkuvaa.
Tarvitsevat apua pu-
kemisessa,  riisumi-
sessa, peseytymises-

Vertaistukihenkilé ko- sd,  liikkumisessa,
tikdynneille. Kokemus kommunikaatiossa ja
siita hyva. selviytymisessa seké
apua kotiin omaishoi-
tajan poissaolon

ajaksi.

Kuntoutuspalvelut omaishoitajapuolisolle:

Omaishoidon tuki.
Omaishoitajille suunnattu vertaistukiryhma 1 x
viikossa.

Muut palvelut:

Nykyinen kuntoutus:

Hemi-vertaistukiryhmé
kerran viikossa. Koke-
mus siita ristiriitainen.

Toisella  fysioterapia-
jumppa terveyskeskuk-
sessa kerran viikossa.

Toisella  olkapaavam-
man hoitoon fysikaali-
nen kuntoutus 10 X
vuodessa, jonka kokee
riittdmattomaksi  fyysi-
sen kunnon ja toiminta-
kyvyn yllapitamiseksi.
Etenkin  kesataukojen
aikana kunto romahtaa.
(Toiveena olisi joka 2.
viikko)

Taksisetelit virkistyskayttoon (18 kpl/vuosi). Toive, et-
ta niitd voisi kayttdd myos terveyskeskus- ja sairaala-
matkoja varten.

Omaishoitajat eivat ole hyddyntaneet lakiséateisia va-
paapéivia eivatka sijaishoitomahdollisuutta.

Muu kotiin saatavaa apu ja vastavuoroinen apu

Kokemukset palveluista:

Tieto palveluista ja tukimuodoista
riittdmatonta. Vaikeus tietdd kenen
puoleen kééntya eri asioissa. YKksi-
I61lisi& palveluja ja kuntoutusta vai-
kea saada Kelalta. Tuskastuminen
byrokratiaan ja evattyihin kuntou-
tushakemuksiin.  Vaikeus kertoa
omista tarpeista ja toiveista sote-
henkildstolle itse tai puolison tai
vertaistukiryhman lasna ollessa.

Omainen on ollut haastateltavan luo-
na silla aikaa kun puoliso on asioilla.
Lapset auttaneet tarvittaessa koiran tai

kodin hoidossa. tukea.

Omaishoidettavat ovat puolisoineen auttaneet
lapsiaan lasten ja lasten koiran hoidossa seka
antaneet ammatillisia ja sosiaalisia neuvoja ja

Naapurit auttavat kukkien kastelussa
pariskunnan poissa ollessa. Naapurit
ovat myo0s ystavia, joita tavataan.

Naapureita kutsutaan sydomaéan ja viet-
tdmaan aikaa pariskunnan luona.

KUVIO 4. Omaishoidettavien tuen ja sosiaalipalvelujen kéytto
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5.4  Palveluntoiveet

Asiakkaan palveluiden tar- Tietoa palveluista ja tukimuodois-
peiden Kkartoitus ja seuranta.

ta.

Aktiivinen puheeksi otto
asiakkaan tilanteesta ja
mahdollisista  ongelmista
kahden kesken vertaista-
paamisten yhteydessd, kos-
ka monesti asiakkaan on
vaikea tuoda esiin asioita
ryhman kuullen. Liséé fysikaalista kuntoutusta toi-
mintakyvyn yllapitamiseksi ennal-
laan.

Palvelut yksilollisten tarpeiden mu-
kaan. Esim. palveluseteleill& siivous-
apuun tai taksiseteleilla sairaalaan.

Omaishoidon  tukisummat
yhtélaisiksi.

KUVIO 5. Omaishoidettavan toiveet palvelujérjestelmélle

Palvelujarjestelman tarjoamiin palveluihin oltiin paaosin tyytyvaisia, mutta kaikista palvelumahdol-
lisuuksista ja tukimuodoista ei oltu kuultukaan. Omaishoidettavat ja heidan puolisonsa kokivat
avun hakemisen vaikeaksi ja byrokraattiseksi. Esiintyi myds epétietoisuutta siita mista mitakin

asiaa voi kysya tai anoa ja kenen kautta palvelujarjestelman piirissa.

Toive 1. Haastateltavat omaishoidettavat kaipasivat lisaa tietoa palveluista ja tukimuodoista seka

kaipasivat kahdenkeskista keskustelua ja tukea.

Palvelujen kehittamisehdotus: Asiakkaan palveluiden tarpeiden aktiivinen, saanndllinen, yksi-

I6llinen ja kahdenkeskinen kartoitus ja seuranta esimerkiksi vertaistukihenkilon kautta.

Omaishoidettavien on monesti vaikea puhua omasta tilanteestaan, tarpeistaan, ongelmistaan ja

toiveistaan itse (afasia), puolison seurassa (puoliso hallitsee puhetta), ulkopuolisten kuullen, ver-
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taistukiryhméassa (ryhmépaine, rajallinen aika ym.) vertaistukiryhman vetéjélle (ika, sukupuoli, ti-

lannerajoitukset ryhmassa) seké ulkopuolisille ihmisille.

Palvelujen kehittamisehdotus: Mahdollisuus kahdenkeskiseen, kiireettdmaan keskusteluun, tu-
keen ja hoidon tarpeen selvittelyyn vertaistukihenkilon tai muun hoitohenkiloston jasenen kanssa.
Mahdollisten ongelmien, tarpeiden ja toiveiden aktiivinen puheeksi otto, koska itse niista oli vai-

kea puhua.

Toive 2. Omaishoidettavat kokivat nykyiset palvelut joustamattomiksi. He kaipasivat mahdolli-
suutta saada kayttaa esimerkiksi palveluseteleitd nykyista vapaammin yksilollisten tarpeittensa

mukaisesti. Myds asiointi byrokratiaviidakossa koettiin ongelmaksi.

Palvelujen kehittamisehdotus: Palveluiden suunnittelu yksildllisten tarpeiden mukaan. Toivee-
na oli saada esimerkiksi mahdollisuus kayttaa taksiseteleita myos terveyskeskus- tai sairaalamat-
koihin tai saada siivousapua kotiin palvelusetelein omaishoitajan jaksamisen edistamiseksi. Li-
saksi lyhytaikainen sijaishoito tai parkkihoito kunnan avulla tai avustaja kotiin palveluseteleiden
turvin omaishoitajan oman menon ajaksi olisi omaishoidettavien mielesta nykytilanteessa tarvitta-
essa varteenotettava, hyddyllinen ja tervetullut apu. Lisaksi omaishoidettavat toivoivat tasapuoli-
suutta omaishoidontuen maaraan, toivoen samaa summaa kaikille omaishoitajille. Lisaksi haasta-

teltavan toiveena oli saada oma aani kuuluviin paatoksenteossa.

Toive 3: Omaishoidettavat kokivat, etta ilman riittavaa fysikaalista kuntoutusta sekéa kuntoutuk-
sessa olevien taukojen aikana heidan kuntonsa romahtaa ja kotona asuminen on uhattuna. He
kaipasivat lisaa fysikaalista kuntoutusta nykyisen toimintakyvyn yllapitamiseksi ja kotona asumi-
sen pitkittamiseksi. Nykyinen fysioterapia 10 x vuosi oli heista riittamatonta. Toinen omaishoidet-
tava kuvasi, etta todellinen tarve olisi vahintaan joka 2. viikko. Ongelmaksi omaishoidettavat ra-
portoivat myos fysioterapian kalleuden; Omavastuuosuutta ja& Kela-korvauksenkin jalkeen 35
elkerta.

Palvelujen kehittamisehdotus: Lisaa fysioterapiaa omaishoidettaville nykyisen toimintakyvyn

turvaamiseksi ja kotona asumisen mahdollistamiseksi mahdollisimman pitkaan.
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5.5 Ikaantyneen omaishoidettavan aivohalvauspotilaan kokemukset vertaistuesta

Omaishoidettava kertoi, ettd kuntoutuksen alkuvaiheessa hanen luonaan kotona oli kaynyt hal-
vauksesta selvinnyt vertaistukihenkilo. Talla oli ollut aikanaan suuri merkitys toivon viriamisen

kannalta kuntoutuksen alkuvaiheessa, jolloin mieli on yha shokkivaiheessa ja masentunut.

Nykyisin molemmat omaishoidettavat kavivat kerran viikossa aivohalvauspotilaille suunnatussa
vertaistukiyhmassa ja heidan puolisonsa omassa, omaishoitajille suunnatussa vertaistukiryh-
méassa. Kokemuksiaan vertaistukiryhmasta omaishoidettavat kuvasivat ristiriitaisesti: Toinen ku-
vasi ryhmaa yhdella sanalla hyvaksi, kertoen ryhmassa olevan helppo puhua, mutta raportoi sa-

malla tiedon puutetta erilaisista palveluista ja tukimuodoista.

Heleppo on (puhua),....Ei ne oo vaan puhunu mittéa. ..

Toinen omaishoidettava toi esiin, etta vertaistukiynmassa omista vaikeista asioista oli vaikea pu-
hua. Han ei kokenut ryhmaa siihen sopivaksi foorumiksi. Kaikki eivat halua puhua henkilokohtai-
sista asioistaan ryhmassa. Ryhmassa toimimiseen, puhumiseen ja kayttaytymiseen vaikuttavat
monet seikat, kuten osallistujien valinen ryhmadynamiikka, mahdollinen ryhmapaine, ryhman oh-
jaajan ja jasenten valinen suhde ja roolit, seka monet henkilokohtaiset ja tilannesidonnaiset muut-
tujat, kuten rajallinen ja ulkoa ohjattu puheaika. Myos afasia vaikeuttaa asioiden nopeaa ja teho-

kasta esiin tuontia. Omaishoidettava kuvasi vertaistukiryhméan keskustelua kevyeksi:
Hemiryhmé ei ole aina painottunut siihen kuntoutukseen, vaan se on enemmén
sellaista vertaistukea, keskustelua, sellaista kevyempda. Kuntoutus painottuu ni-
menomaan yksittdiseen henkiléén...
Omaishoidettava kaipasi kuntiin myds jonkinlaista foorumia, jonka kautta omaishoidettavien &ani
voitaisiin saada kuuluviin. Vertaistukiryhmaa han ei kokenut sellaiseksi, vaan koki vaikutusmah-
dollisuudet sielté kasin rajalliseksi ja keskustelun melko laimeaksi.

Tuota, tuo hemiryhmékin kun on, niin sielld on suoraan sanoen samat pérstét.

Han kaipasi omaishoidettavien tilanteeseen myos tasapuolisuutta.
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Tuota, ensinnékin, omaishoidontuki saisi menné Kelalle ja sais olla kaikille saman

suuruinen. Samat periaatteet pétisivét joka kunnassa. Se olisi tasapuolinen.

Kumpikin omaishoidettava raportoi olevan vaikeaa puhua myos puolisolle tarpeista ja vaikeista
tunteista. Tallaisia olivat muun muassa huoli oman ja puolison fyysisen kunnon heikkenemisests,
puolison vasymisesta ja kuormittumisesta seka huoli siita, kuinka raskas hoidettava hanesta puo-
lisolle tulee. Toinen omaishoidettava sanoi saalivansa omaishoitajapuolisoaan, joka vaikutti ha-
nesta kovin kuormittuneelta. Han kertoi, ettei vaimo malta levahtaa, vaikka han sita puolisolleen

ehdottaisikin.

Kuntoutuksen alkuvaiheessa ver- Vertaistukiryhméssd on vaikea
taistukihenkilén antama vertaistuki puhua omista tarpeista ja ongel-
kotikaynnein ollut tarked ja merkit- mista. Keskustelu vertaistuki-
tdva tekija sopeutumisessa hal- ryhméssa on laimeaa. Vertaistu-
vaantumiseen. kiryhmésté kasin yhteiskunnalli-
nen vaikuttaminen ei onnistu.

Miksi omasta tilanteesta voi olla vaikea puhua vertaistukiryhmassa

Mahdollisia vaikuttavia tekijoita ovat muun muassa afasia, hitaus, ikd, sukupuoli,
ryhmapaine, muiden lasndolo ja uteliaisuus, ryhméadynamiikka, havelidisyys, ha-
ped, masennus, rajallinen puhemahdollisuus, kontrolloitu tilanne, kahdenkeskisyy-
den puute ja ohjaamiseen liittyvét asiat.

KUVIO 6. Omaishoidettavan kokemus vertaistuesta
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5.6 lkaantyneen omaishoidettavan aivohalvauspotilaan kokemukset asemastaan yhteis-

kunnassa ja palvelujarjestelman piirissa

Asemansa yhteiskunnassa omaishoidettavat kokivat marginaalisiksi. Toinen haastateltava koki,

ettei ole olevansa yhteiskunnan taysvaltainen jasen, vaan toisen luokan kansalainen.

Kylld sellainen tulee mieleen kun katsoo ihmisten suhtautumista kun véhénkin liik-
kuu tuolla. Esimerkiksi tuolla liikkeissé tulee ténimisté ja tuollaista. Sielléd tahdotaan
etuilla. Siella térméaa nopeasti sellaiseen asenteeseen, ettd minka takia tuokin on

nyt taéllé? Siité tuntee véhén pahaa mielté joskus.

Han kuvaili, etta myos vertaistukiryhmassa korostui kokemus toisen luokan kansalaisena olosta

seka koki, etta omaishoidettavat ovat passiivisia.
Haastateltava: He eivét Vélita siitd kokoontumisesta tai vertaistuesta. Hyvin véhén
on sellaista toimintaa, mihin he haluaisivat mukaan. He eivét tule mukaan sinne.
He tuntevat itsensé jotenkin ala-arvoisiksi.

Haastateltava: Ahaa. Niin?

Haastateltava: He tuntevat, just niin kuin sanoin, etté he ovat toisarvoisia. He ovat

esittédneetkin sen. Esimerkiksi tuolla hemiryhméssé. Miltei pdédosa. Enin osa.
Haastattelija: Eli se oma asema tuntuu...

Haastateltava: Kyllé se tuntuu véhéan, sellainen toisen luokan kansalainen. Kun on
joutunut yhteiskunnan armoille. Ja toisten autettavaksi. Se tuntuu hyvin montaa

hyvin kovasti rassaavan.

Kokemus ympariston suvaitsemattomuudesta vaikutti myos omaishoidettavan valintoihin ja toi-

mintaan.

80



Sen takia pyrkii yleensé vahén katsomaan mihin menee, ettei mene sellaisiin paik-

koihin, missé sellaista helpommin tapahtuu.

Kumpikin omaishoidettava myos koki, etta heilla olisi ollut viela annettavaa tyoelamassa. Luopu-
minen tyoroolista ja sen suomasta asemasta yhteiskunnassa oli vienyt oman aikansa. Ajan kulu-

minen ja sureminen oli auttanut luopumaan ja sopeutumaan.

Iﬁokemus, etta olisi ollut vie- Kokemus omasta margi-
I& paljon annettavaa yhteis- naalisesta asemasta.
kunnalle.

Suru luopumisesta omasta
asemasta tyomarkkinoilla ja
tyOyhteison arvostettuna ja-
senena.

Toive saada omaishoidetta-
vien &ani kuuluviin p&atok-
senteossa

KUVIO 7: Omaishoidettavan kokemus asemasta yhteiskunnassa
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Ongelma 1: Tiedon puute palvelu- ja tukimuodoista ja siit4, kenen
puoleen ké&antya.

Parannusehdotus: Asiakkaan palveluiden tarpeiden aktiivinen, sain-
nollinen ja yksilollinen seuranta vertaistukihenkilon kautta.

Ongelma 2. Omaishoidettavien on monesti vaikea puhua omasta tilanteestaan,
tarpeistaan, ongelmistaan ja toiveistaan itse (afasia), puolison seurassa (puoliso
hallitsee puhetta), ulkopuolisten kuullen, vertaistukiryhméssa (ryhmépaine, ra-
jallinen aika ym.) vertaistukiryhman vetéjélle (ika, sukupuoli, tilannerajoitukset
ryhmassa) seka ulkopuolisille ihmisille. Toive saada oma &ani kuuluviin.

Parannusehdotus: Mahdollisuus kahdenkeskiseen, Kiireettomaan keskuste-
luun vertaistukihenkilon tai ulkopuolisen kanssa. Mahdollisten ongelmien,
tarpeiden ja toiveiden aktiivinen puheeksi otto.

Ongelma 2. Nykyiset palvelut joustamattomia. My6s asiointi byrokratiaviida-
kossa koettiin ongelmaksi. Toiveet palvelujérjestelmalle:

Palvelut yksildllisten tarpeiden mukaan, esimerkiksi mahdollisuus saada kayt-
taa taksiseteleitd myos terveyskeskus- tai sairaalamatkoihin. Siivousapua ko-
tiin palvelusetelein omaishoitajan jaksamisen edistdmiseksi. Henkilokohtainen
avustaja tai parkkihoito silloin talléin pariksi tunniksi omaishoitajan poissa-
olon ajaksi. Toive omaishoidontuen tasapuolisuudesta. Sama summa Kaikille
omaishoitajille.

KUNTOUTUSPALVELUT

Lisdd fysikaalista kuntoutusta nykyisen toimintakyvyn yllapita-
miseksi ja kotona asumisen pitkittdmiseksi. Nykyinen fysioterapia
10 x vuosi riittdmatonta. Tarve olisi joka 2. viikko.

Ongelma: Fysioterapia kallista, Omavastuuosuus 35 e/kerta.

Toive saada omaishoidettavien aani kuuluviin yhteiskunnassa.
Vertaistukiryhmasta ja kotoa kasin se ei onnistu.

KUVIO 8. Tuen ja palvelujen tarpeet
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6 TUTKIMUKSEN TULOKSET JA JOHTOPAATOKSET

Tutkimukseni pohjautui kahden puolisonsa hoitaman yli 65-vuotiaan aivohalvauspotilaan
subjektiivisiin - kokemuksiin  elamastaan, omaishoidettavana olosta, puolisohoivasta ja
haastateltavien tuen ja palvelujen tarpeista. Edellisessé luvussa esitettyjen tutkimustulosten
pohjalta olen pelkistanyt omaishoidettavien kokemukset eldmasta, puolisohoivattavana olosta ja
asemasta muutamaksi ydinkategoriaksi, jotka on esitetty kategoriakuviossa numero 9 liitteessa 3
opinnaytetyon lopussa. Palveluntarpeet selostin jo edellisessa luvussa, joten niihin en enaa tassa

luvussa palaa.

Abstrahoinnin paaluokiksi muodostuivat psyykkista tasapainoa suojaavat ja uhkaavat tekijat seka
sosiaalista hyvinvointia uhkaavat tekijat. Kyseiset paaluokat ovat mielestani perusteltuja, koska
ne kokoavat aineistosta saadusta informaatiomassasta yhteen ne oleelliset tekijat, jotka
vaikuttavat omaishoidettavien sopeutumiseen tai sopeutumattomuuteen tilanteeseensa.
Psyykkinen ja sosiaalinen hyvinvointi seka psyykkista hyvinvointia uhkaavat tekijat ovat hyvia

mittareita ihmisen kokonaisvaltaista tilannetta arvioitaessa.

Haastattelemieni omaishoidettavien puolisohoivasuhteeseen ja omaan elamaan liittyvan
psyykkisen hyvinvoinnin kulmakiving olivat puolisoiden valinen rakkaus, keskindinen kiintymys ja
sitoutuneisuus, yhteinen historia ja arki seka hoivan saajan kiitollisuus ja tyytyvaisyys siita, etta
puoliso toimi hoitajana. Myds sosiaalisiin suhteisiin liittyvé vastavuoroisuus, osallisuus ja
yhteisollisyys edistivat psyykkista hyvinvointia ja sopeutumista. Omaishoidettavien psyykkista
hyvinvointia edistivat kivuttomuus, sopeutuminen omaan tilanteeseen seka kokemus
autonomiasta eli omasta toimijuudesta ja kyvysta toimia itse olemassa olevien voimavarojen
rajoissa. Sopeutumista omaan tilanteeseen edesauttoivat kivuttomuus, oma asenne,

halvaantumisesta kulunut aika ja tyytyvaisyys saatuun hoitoon ja palveluihin.

Omaishoidettavien psyykkistd hyvinvointia uhkasivat pelko kunnon heikkenemisesta ja
laitoshoitoon joutumisesta, huoli hoivanantajapuolison liiallisesta kuormittumisesta, masentunut
mieliala, puolison ajoittainen liiallinen puolesta tekeminen, omaishoidettavan omasta
toimijuudesta vetaytyminen, sopeutumattomuus omaan tilanteeseen seka kokemus autonomian

puutteesta ja marginaalisesta asemasta. Sosiaalista hyvinvointia uhkasivat edellisten lisaksi myos
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fyysisen kunnon ja toimintakyvyn heikkeneminen, riippuvuus puolisosta, kommunikaatio-ongelmat
puolison kanssa ja vertaistukiryhmassa, hoivan saajan ja antajan voimien vaheneminen, roolien

ja identiteetin muutos seka heikentynyt autonomia.

Tutkimuksessani uutta aiempaan omaishoivatutkimukseen nahden on ainakin se, etta
tutkimukseni on tuonut esiin hoivan tarvitsijan ja saajan nakokulman aiemman pohjoismaisen
hoivatutkimuksen oltua painottunut joko palvelujarjestelman tai omaishoitajien tutkimiseen
(Saarenheimo 2005, 7-8, 101-106; Mikkola 2009, 15-45; Zehner & Valokivi 2008;181).
Toisekseen suoritin teemahaastattelun haastateltavien kotona tarkoituksellisesti kahden kesken
omaishoitajana toimivan puolison ollessa silla aikaa muualla puolison mahdollisen vaikutuksen
poissulkemiseksi. Useimmat aikaisemmat puolisohoivatutkimukset on toteutettu joko ainoastaan
omaishoitajia haastattelemalla, omaishoitopariskuntien pari- tai ryhmahaastatteluina, joissa
omaishoitajapuoliso on ollut Iasna ja my0s aktiivisesti vaikuttanut omaishoidettavan

kommentteihin, tai tilastollisena kyselytutkimuksena.

Seuraavassa esitan lyhyesti yhteenvetoa vield tutkimustuloksista tutkimustehtavittain verraten
tuloksia aiempaan tutkimukseen. Tutkimustulosten mukaan haastattelemani omaishoidettavat
haluaisivat asua kotona puolisonsa hoitamina niin kauan kuin se suinkin on mahdollista.
Tutkimustulos oli taltd osin yhteneva aiemman suomalaisen omaishoitotutkimuksen kanssa
(Pietilda 2005, 18-23; Saarenheimo 2005, 8, 104). Haastattelemieni omaishoidettavien
nykyhetkeen ja tulevaisuudenkuviin liittyi pelko laitoshoitoon joutumisesta, puolison
menettamisesta, autonomian vahenemisesta entisestaan seka pelko olla sellaisen henkilon
hoidettavana, jolla ei ole tunnesidettd hoidettavaan. Omaishoidettavat kokivat puolisohoivan ja
avun vastaanottamisen puolisolta tarkedksi ja arvokkaaksi, mutta myos ristiriitoja herattavaksi
asiaksi. Tutkimustulokset ovat talta osin samansuuntaisia Parmeleen (1983), Beach, Schulz, Yee,
& Jacksonin (2000); seka Berg-Weger, Rubio & Tebbin (2000) esittdmien tulosten kanssa muun
muassa siing, etta haastattelemani omaishoidettavat olivat huolissaan seka oman etta puolisonsa
fyysisen kunnon heikkenemisesté ja omaishoitajapuolison kuormittuneisuudesta ja jaksamisesta.

Suhdetta puolisoon kumpikin kuvasivat muuten hyvaksi.

Tutkimustulokseni olivat samansuuntaisia myds Kirsin (2004, 27-48), Beach, Schulz, Yee, &
Jacksonin (2000) seka Berg-Weger, Rubio &Tebbin (2000) tutkimustulosten kanssa liittyen sii-
hen, etta vaikka puolisot ovat usein halukkaita ja sitoutuneita hoitamaan puolisoaan, voi omais-

hoitajalla esiintyd myds stressia ja fyysisia oireita. Nain oli etenkin toisen haastattelemani omais-
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hoitajan puolison kohdalla. Nama tunteet vaikuttavat epasuorasti myds omaishoidettavaan ja ha-
nen psyykkiseen hyvinvointiinsa huolena puolison jaksamisesta. Tama nakyi kummankin haasta-

teltavan kohdalla.

Haastattelemieni omaishoidettavien sopeutuminen omaan tilanteeseensa vaihteli hyvasta valtta-
vaan ja huonoon. Omaishoidettavien identiteettiin ja sopeutumiseen vaikuttivat tutkimukseni pe-
rusteella muun muassa sairauden kesto ja sen seuraukset, halvaantumisesta kulunut aika, ko-
kemukset saadusta avusta, kivut tai kivuttomuus seka elamanasenne ja —arvot. Sopeutumiseen
tahtaavat elamanarvot helpottivat sopeutumista, kriittisyys ja itsen kokeminen uhriksi vaikeuttivat
sitd. Kumpikin omaishoidettava raportoi kommunikaatio-ongelmista parisuhteessa, etenkin omista
tarpeista, peloista, huolista ja ei puhuttu, mutta vain toinen masennusoireista ja tilanteeseen so-
peutumattomuudesta. Kommunikaatio-ongelmat vaikuttivat omaishoidettavan eldmanlaatuun ja
psyykkiseen hyvinvointiin negatiivisesti seka loivat jannitteitd parisuhteeseen. Toinen omaishoi-
dettava raportoi autonomian puutteesta ja marginaalisesta asemasta kotona ja yhteiskunnassa ja
myos vertaistukiryhman piirissa. Toinen omaishoidettava oli luopunut vapaaehtoisesti monista
etenkin kodin ulkopuolella liittyvaan asiointiin liittyvista rooleista, delegoiden ne mielellaan puoli-
solleen. Myés Zehner ja Valokivi (2008) ovat raportoineet puolisohoivasuhteeseen liittyvista

kommunikaatio-ongelmista.

Tutkimustulokset tukevat osaltaan myds Antonucchin ja Jacksonin (1987), Fiori, Brown, Cortina &
Antonucchin (2006) seka Rodin & Timkon (1992) seka Skinnerin (1996) tutkimustuloksia, joiden
mukaan autonomialla ja hallinnan tunteella on osoitettu olevan voimakas yhteys yksilon fyysiseen
ja psyykkiseen hyvinvointiin, autonomian ja itsehallinnan tunteen lisatessa sité ja vahentyneen
hallinnan tunteen puolestaan johtaessa Pruchno, Burant & Petersin (1997) ja Ross & Sastryn
(1999) Brownin (2007, 404-414) mukaan stressiin, ahdistukseen ja opittuun avuttomuuteen ja
masennukseen. Brownin (2007, 405-414) mukaan hoivan saajien depressio-oireilla oli yhteytta
hoivan antajan tyyppiin seka hoivan saajan kokemuksiin mahdollisuuksistaan vaikuttaa omaan
eldmaansa.

Omassa tutkimuksessani omaishoidettavan depressio-oireita, hoivan saajien toimijuutta ja koke-
musta omasta asemasta saateli seka puolison toiminta ja ajoittainen liiallinen puolesta tekeminen
ja toisaalta lujitti omaishoidettavan oma aktiivisuus oman toiminnan kiinnipitamisesta, mika tukee
osaltaan Brownin (2007) tutkimustuloksia. Omaishoidettava raportoi autonomiaan liittyvia ongel-
mia puolison tehdessa omaishoidettavan puolesta asioita, joihin han olisi viela itsekin pystynyt ja
halunnut. Tilanne johti omasta toimijuudesta vetéytymiseen, konfliktien valttdmispyrkimykseen,
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seka sisaiseen tyytymattomyyteen. Omaishoidettavat arvostavat puolisolta saamaansa hoivaa ja

apua, mutta puolisohoidettavan oloon liittyy myds moninaisia ristiriitoja ja vaikeita tunteita.

Zehnerin ja Valokiven (2008, 201 - 203) mukaan heidan haastatteluistaan rakentui kuva haasta-
teltavien varsin voimattomasta ja heikosta toimijuudesta. Tutkijat kysyvatkin kriittisesti, etta kun
hoivan tarpeita ilmaantuu, jaako vaihtoehdoksi ainoastaan luopua pitkalti omasta toimijuudesta ja
sopeutua tilanteeseen hoivan kohteena. Tutkimustuloksena Zehner ja Valokivi korostavat, etta
hoivaa tarvitsevilla vanhuksilla on muita toiminnan ja osaamisen alueita, joita tulisi tukea, jotta
hoivan tarpeesta ei tule ainoa henkiléa maarittdva ominaisuus. Tama on hyva idea ja voisi osal-
taan vahentaa omaishoidettavien kokemusta marginaalisesta asemasta. Zehnerin ja Valokiven
raportin mukaan hoivan tarve tavallaan invalidisoi hoivaa tarvitsevia henkilita laheisissa suhteis-
sa ja palvelukohtaamisissa. Palvelujarjestelman olisi kyettdva huomioimaan hoivaa tarvitsevien
henkildiden vahvuudet ja heikkoudet toimijoina ja asiakkaina ja yksildina. Raportissa korostetaan
my0s sita, etta suuri osa hoivaa tukevista sosiaalipalveluista tarjoaa kaytannon tukea ja apua, ku-
ten siivousapua, valmiita aterioita, vaippoja tai apua peseytymisessa. Sosiaalisiin ja yksiléllisiin
tarpeisiin palveluista l0ytyy vahanlaisesti apua, paivakeskustoiminnan ollessa tasta poikkeus. Ta-

ta nakemysta omakin tutkimukseni tukee.

Toinen tutkimuskysymykseni oli millaiseksi omaishoidettavat kokevat puolisonsa hoidettavana
olemisen, puolisohoivan ja puolisohoivasuhteen seka miten omaishoitotilanne on mahdollisesti
muuttanut parisuhdetta ja siihen sisaltyvia rooleja. Haastateltavat toivat esiin kiitollisuutensa ja
arvostuksensa puolisoaan ja saamaansa hoivaa kohtaan, mutta samalla esiin tuli myos puoliso-
hoivasuhteeseen liittyvia ristiriitoja. Toinen haastateltavista raportoi tyonjaon ja roolien muutok-
seen liittyvasta sopeutumisvaikeudesta kotona, ja kummatkin tydelamasta luopumiseen liittyvasta
vaikeudesta, tydon maarittaessa aiemmin paljolti kokemusta omasta identiteetistd ja asemasta ar-

vostettuna yhteiskunnan jasenena seka perinteisena miehensa kotona ja parisuhteessa.

Toisen delegoidessa omasta halustaan monia asioita puolison hoidettavaksi, toinen haastatelta-
vista koki puolison avun olevan ajoittain liiallista ja turhaa. Han olisi halunnut aktiivisemmin kéyt-
taa niita voimavaroja, joita hanella yha oli tekemalla itse mité pystyy. Riippuvuus hoitavasta puoli-
sosta, puolison ajoittainen liiallinen puolesta tekeminen seka omaishoidettavan autonomian va-
heneminen herattivat omaishoidettavassa vetaytymista ja masennusta, heikentaen elamanlaatua
ja toimintakykya. Tilanne aiheutti molemminpuolista konfliktin valttdmiskayttaytymistd; omaishoi-
dettavat valttivat ottamasta puheeksi omia autonomiaan ja erillisyyteen liittyvia toiveitaan omais-

86



hoitajana toimivan puolison loukkaamisen, arsyyntymisen tai kuormittamisen valttdmiseksi.
Omaishoidettavan oli vaikeaa puhua omista tarpeista, vaikeista tunteista ja ongelmista omaishoi-
tajana toimivalle puolisolle. Myos omaishoitajat valttivat tuomasta esiin omia tarpeitaan omaishoi-
dettaville. Omaishoitajapuolisot eivat olleet lainkaan hyddyntaneet heille kuuluvia lakisaateisia
vapaapaivia, saati kokeilleet kunnan tarjoamaa sijaishoitomahdollisuutta. Omaishoidettavien suu-
rin uhkakuva oli laitoshoitoon joutuminen omaishoidettavan tai —hoitajan terveydentilan huono-
nemisen vuoksi. Laitoshoitoon liittyi pelko puolison menettamisesta, autonomian vahenemisesta

seka pelko siita, etta heikoimmillaan laitoksessa ei saa yksilollista ja tarpeenmukaista hoitoa.

Tutkimuksessani nakyi monia yhtymakohtia Minna Zehnerin ja Heli Valokiven tutkimukseen hoi-
van saajien kokemuksista (Zehner & Valokivi 2008, 181-213). Kuten heidan tutkimuksessaan,
my0s omassa tutkimuksessani korostui hoivan saajien tietoisuus ikdantyneen puolisonsa kuormit-
tuneisuudesta, raihnaisuudesta ja sidoksissa olosta heidan hoivaamiseensa. Toisaalta haastatel-
lut kuvasivat myos yhteenkuuluvaisuuden tunnetta hoitajan kanssa, hoivan tarpeiden tuodessa
uudenlaisia ulottuvuuksia paaosin hoivasuhteeksi muodostuneeseen parisuhteeseen. Haastatel-
tavani raportoivat avoimesti myos tyonjaon muutoksia ja siihen sisaltyvaa haikeutta ja vaikeutta,
samoin kuin suhteiden muutostilaa. Sopeutuminen avun vastaanottajana olemiseen vaihteli haas-
tateltavillani. Zehnerin ja Valokiven (2008, 190) mukaan laheisyyden tunne, pitk& yhteinen historia
ja omanlainen tapa hoitaa asioita ja organisoida elamaa vaikuttavat siihen, millaiseksi parisuhde
ja sen rinnalla hoivasuhde muotoutuvat, toisen merkittavan tekijan ollessa pariskunnan osapuol-

ten terveydentila ja toimintakyky. Nailta osin tutkimustulokseni olivat osin samansuuntaisia.

Tutkimusaineistoni pohjalta auttavat tekijat puolisoiden valisessa auttamissuhteessa muodostui-
vat keskinaisesta luottamuksesta, rakkaudesta, sitoutumisesta, kiintymyksesta, velvollisuudesta,
pitkamielisyydesta, karsivallisyydesta, yhteisestd historiasta, omaishoitajan toiminnasta seka

omaishoitajan ja hoidettavan yhteisesta ja erillisesta tekemisesta.

Tutkimusaineistoni pohjalta auttamissuhdetta rajoittivat keskindinen riippuvuus, omaishoitajan
ajoittainen liiallinen puolesta tekeminen, omaishoitajan fyysisten ja henkisten voimien rajallisuus
ja omaishoidettavan toimintakyvyn jatkuva, asteittainen heikkeneminen. My6s puolisoiden keski-
naiset kommunikaatio-ongelmat, kasittelemattomat ja peitellyt tunteet, kipu, unihairiot ja vasymys
vaikuttivat auttamissuhteeseen. Pahimmillaan rajoitukset johtivat omista toiveista ja toimijuudesta

luopumiseen, mika heratti pettymysta ja masentunutta mielialaa.
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Roolit ja roolin muutokset

Tama tutkimus tuotti tietoa puolison ja ikaantyneen omaishoidettavan valisesta auttamissuhteesta
seka omaishoidettavan kokemuksista omaishoidettavan nakokulmasta. Tutkimustulokset vahvis-
tavat sita aiemmassakin tutkimuksessa esiin tuotua |0ydosta, etta puolisoiden valisen suhteen
muututtua ennen kaikkea auttamissuhteeksi suhde muuttuu merkittavasti. Riippuvuus hoitavasta
puolisosta lisaantyy. Parisunteen kummallakin osapuolella esiintyy myos huolta liittyen omaishoi-
totilanteeseen ja omaishoidettavan ja omaishoitajan toimintakyvyn heikkenemiseen. Omaishoi-
dettavan toimintakyvyn ja autonomian heikkeneminen muuttaa merkittavasti parisuhdetta ja osal-
taan myds vaikeuttaa kommunikaatiota parisuhteessa. Tall6in asioita ja omia tunteita on entista
vaikeampi ottaa puheeksi; omaishoidettava ei halua kuormittaa entisestaan, loukata tai arsyttaa
omaishoitajapuolisoa, josta on kaikin tavoin riippuvainen, eika kertoa omista peloistaan ja huolis-
taan. Vastaavasti omaishoitajat raportoivat valttdvansa omaan jaksamiseensa ja artymyksen,
huolen ja pelon tunteisiin liittyvien ajatusten jakamista puolisonsa kanssa. Hoivasuhteen synty
usein muuttaa puolisoiden keskinaista suhdetta. Silti seka Kirsin (2004, 80) ettd Mikkolan (2009,

195-196) mukaan parisuhteen kontekstissa puolisot pitavat toisiaan silti ensisijaisesti puolisoina.

Mikkola on vaitoskirjassaan (2009) tutkinut sita, miten puolisoiden toimijuudet hoivan antajina ja
saajina seka hoivapalvelujen kayttajina rakentuvat heidan keskinaisessa suhteessaan ja vuoro-
vaikutuksessaan, seka miten parisuhde tuottaa hoivaan omat erityiset vaatimuksensa, merkityk-
sensa ja ehtonsa. Muutoksen suunta ja maara riippuu Mikkolan mukaan puolisoiden valisesta
suhteesta, asenteista ja kummankin terveydentilasta, persoonallisista ominaisuuksista ja kyvysta
sopeutua muutokseen. Usein hoidettavan suhde itseensa, ruumiiseensa, seksuaalisuuteensa ja
itsemaaraamisoikeuteensa muuttuu, sitd enemman, mita riippuvaisempi han on hoitajastaan.
Hoidettavan autonomia ja kyky itsendiseen toimintaan saattaa vahentyé ja hoivan antaja voi puo-
lestaan kuormittua suhteen muututtua enenevassa maarin hoivasuhteeksi. Hoivaa saavat puoli-
sot ovat tietoisia avun tarpeestaan, mutta eivat halua tulla kohdelluiksi avuttomina. Mikkolan mu-
kaan puolisohoiva toteutuu parhaimmillaan, kun molempien puolisoiden tarpeiden tyydyttyminen
on mahdollista (2009, 196).

Kirsin (2004, 35-36) mukaan hoivan antaja joutuu tasapainoilemaan omien oikeuksiensa ja apua
tarvitsevan puolison oikeuksien valilla. Hoivan antajat saattavat myos asettaa itselleen liian suuria
suorituspaineita. He eivat pyri ainoastaan huolehtimaan puolisostaan, vaan olemaan samalla

muiden silmissa mahdollisimman hyvia hoivan antajia.

88



Mikkolan (2009, 195) mukaan hoivasta ja avusta puhuttaessa korostetaan helposti kielteista riip-
puvuutta eika puolisoita nahda tasavertaisina toimijoina, vaan heidan suhteensa maaritellaan pel-
kastaan hoivan antamisen ja saamisen vastakkaisuuden kautta. Erityisesti hoivan saaja nahdaan

avuttomana toimijana, joka ei kykene maarittelemaan omia tarpeitaan.

Mikkolan tutkimuksessa (2009, 195) hoivan antajuus ja saajuus Kiinnittyivat yhdessa jaettuihin
velvollisuuksiin ja oikeuksiin, jotka maarittivat hoivan saantoja, ehtoja ja rajoja. Mikkolan tutki-
muksessa hoivan antajat neuvottelevat toimijuudestaan suhteessa puolisona olemiseen tai pari-

suhteeseen seka yhteiskunnan maarittelemaan omaishoitoon.

Kolmantena tutkimuskysymyksenani oli millaiseksi omaishoidettavat kokevat asemansa kotona,
yhteiskunnan jasenena ja palvelujarjestelman piirissa. Omaishoidettavat kokivat asemansa yh-
teiskunnassa ja kotona marginaaliseksi. Perhe, ystavat ja kanssakayminen sosiaalisen Iahipiirin
kanssa oli tarkeaa, koska se tukee omaishoidettavien osallisuutta seka mahdollisuutta liikkua ko-

din ulkopuolella.

Neljantend tutkimuskysymyksena oli millaisia ovat omaishoidettavien tuen ja sosiaali- ja
terveyspalveluiden kaytto, tuen ja palveluiden tarpeet ja nykyiseen ja tulevaan hoitoon ja hoivaan
littyvat toiveet. Tutkimustulosten pohjalta tuli esiin seka palvelun etta jatkokehittamisen tarpeita,
joiden kehittamiselld voidaan parantaa ikaihmisten elamanlaatua, toimintakykya ja selviytymista
pidempaan kotona. Nykyisiin kunnalta saatuihin palveluihinsa haastateltavat olivat melko
tyytyvaisia, mutta toisaalta haastateltavat raportoivat myos tiedon puutetta palveluista ja
tukimuodoista. Suurin kunnalta saatuihin palveluihin liittyva toive oli, etta tarvitsemiaan palveluja

voisi saada nykyista yksilollisemmin, tarpeittensa mukaisesti.

Tutkimustulosten perusteella omaishoidettavan oli vaikeaa puhua omista tarpeista, vaikeista tun-
teista ja ongelmista omaishoitajana toimivalle puolisolle saati vertaisryhmassa muiden kuullen.
Tasta syysta on suositeltavaa, ettd omaishoidettavien kanssa toimiva henkilosto jarjestaisi
omaishoidettaville mahdollisuuden saanndlliseen, kiireettomaan, yksilolliseen ja kahdenkeskiseen
asiointiin ja hoidon tarpeiden kartoittamiseen, jonka yhteydessa hoitohenkilosto ottaisi aktiivisesti
puheeksi mahdollisia ongelmia osana omaishoidettavien hoidon tarpeiden kartoittamista ja hoi-

don suunnittelemista, toteutusta ja seurantaa.

Saarenheimo ja Pietild ovat (2005, 102-103) esittdneet nakemyksia palvelujéarjestelman
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kehittdmisen tarpeesta omaishoitajien ja —hoidettavien yksildllisia tarpeita tunnistavaan ja

huomioivaan suuntaan. Samaa toivoivat esiin myds haastattelemani omaishoidettavat.
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7 POHDINTA

Seuraavassa pohdin tutkimuksen tavoitteita, menetelmia ja paatuloksia. Arvioin tyota, laatua, luo-
tettavuutta ja eettisyytta sekd pohdin omia oppimiskokemuksia ja sidosryhman kokemuksia. Lo-

puksi esitan kaytannon kehittamisideoita ja jatkotutkimusaiheita.

7.1 Tutkimuksen tavoite, menetelma ja paatulokset

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa ja kuvailla ikaantyneiden aivohalvauspotilaiden
elamaan, asemaan, palvelun ja tuen tarpeisiin seka puolisoiden valiseen auttamissuhteeseen liit-
tyvia kokemuksia, ilmioita ja erityispiirteita heidan omasta nakokulmastaan hoivan vastaanottaja-
na. Mielenkiinnon kohteena olivat ikaantyneiden omaishoidettavien kokemukset seka puolisohoi-
vaan, puolison hoidettavana oloon ja puolisohoivasuhteeseen liittyvat ilmiot ja erityispiirteet koko-

naisvaltaisesti.

Opinnaytetyoni tavoitteena oli tuottaa kokemuksellista tietoa, jonka avulla vanhusty6ssa toimiva
henkildsto voi ymmartaa ikaantyvien omaishoidettavien tilannetta ja puolisohoivaan liittyvia ilmioi-
ta paremmin ja omaishoidettavien ikaihmisten sosiaali- ja terveysalan palveluja ja hoidon laatua
voitaisiin kehittdd edelleen. Omaishoitajamallin kehittdmisen kannalta on tarkeaa kuulla ikaanty-
neeltd hoidettavalta itseltaan, millaisena han nakee itsensé ja omaishoitajana toimivan puolisonsa
valisen auttamissuhteen seka millaisia tuen ja palveluntarpeita ikdantyneilld omaisensa hoitamilla

henkil6illa on.

Tutkimus oli laadullinen. Aineisto kerattiin haastattelemalla kahta puolisonsa hoitamaa yli 65-
vuotiasta aivohalvauksen kokenutta henkil6a, joiden puoliso kuuluu virallisen omaishoidon tukijar-
jestelman piiriin. Haastattelumenetelmana kaytettiin teemahaastattelua. Tutkimusaineisto nauhoi-

tettiin, litteroitiin ja analysoitiin sisallonerittelyn avulla.

Paatulosten mukaan haastateltavat omaishoidettavat haluaisivat asua kotona puolisonsa hoita-
mina niin kauan kuin se suinkin on mahdollista. Omaishoidettavat kokivat puolisohoivan ja avun
vastaanottamisen puolisolta tarkeaksi ja arvokkaaksi, mutta myos ristiriitoja herattavaksi. Toinen
haastateltavista koki puolison avun olevan ajoittain liiallista ja turhaa. Han olisi halunnut aktiivi-
semmin kayttaa niita voimavaroja, joita hanella yha oli tekemalla itse mita pystyy. Riippuvuus hoi-
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tavasta puolisosta, puolison ajoittainen liiallinen puolesta tekeminen seka omaishoidettavan auto-
nomian vaheneminen herattivat omaishoidettavassa vetaytymista ja masennusta, heikentaen
eldmanlaatua ja toimintakykya. Tilanne aiheutti molemminpuolista konfliktin valttdmiskayttayty-
mista; omaishoidettavat valttivat ottamasta puheeksi omia autonomiaan ja erillisyyteen liittyvia
toiveitaan omaishoitajana toimivan puolison loukkaamisen, arsyyntymisen tai kuormittamisen valt-
tamiseksi. Myds omaishoitajat valttivat tuomasta esiin omia tarpeitaan omaishoidettaville. Omais-
hoitajapuolisot eivat olleet hyodyntaneet heille kuuluvia lakisaateisia vapaapaivia, eivatka olleet
kokeilleet kunnan tarjoamaa sijaishoito-mahdollisuutta. Omaishoidettavien suurin uhkakuva oli lai-
toshoitoon joutuminen omaishoidettavan tai —hoitajan terveydentilan huononemisen vuoksi. Lai-
toshoitoon liittyi pelko puolison menettamisesta, autonomian vahenemisesta entisestaan seka

pelko siita, etta heikoimmillaan laitoksessa ei saa yksildllista ja tarpeenmukaista hoitoa.

Omaishoidettavien sopeutuminen omaan tilanteeseen vaihteli hyvasta valttdvaan. Tutkimuksen
kautta esiin nousi esiin puolisohoivasuhteeseen ja omaishoidettavana oloon ja omaan tilantee-
seen sopeutumiseen liittyvia auttavia ja sita rajoittavia tekijoita. Auttavia tekijoita olivat keskinai-
nen luottamus, rakkaus, sitoutuminen, kiintymys, velvollisuus, pitkamielisyys, karsivallisyys, yh-
teinen historia, omaishoitajan toiminta seka omaishoitajan ja hoidettavan yhteinen ja erillinen te-
keminen. Rajoittavia tekijoitd auttamissuhteessa olivat omaishoitajan fyysisten ja henkisten voi-
mien rajallisuus, omaishoidettavan ja omaishoitajan toimintakyvyn asteittainen heikkeneminen,
puolisoiden keskinaiset kommunikaatio-ongelmat ja kasittelemattomat asiat ja tunteet, pelot, huo-
let, kipu, unihairiot, vasymys, vaikeus paasta likkumaan kodin ulkopuolella itsenaisesti, puoliso
tekee puolesta silloinkin kun avun vastaanottaja haluaisi tehda itse, konfliktin valttaminen, luopu-

minen ja masennus.

Omaishoidettavat kokivat asemansa yhteiskunnassa ja kotona marginaaliseksi. Kanssakayminen
sosiaalisen lahipiirin kanssa oli tarkeaa, koska se tukee omaishoidettavien osallisuutta, vastavuo-
roisuutta, yhteisollisyytta, nahdyksi ja kuulluksi tulemista, sekéa mahdollisuutta liikkua kodin ulko-

puolella ja saada virikkeita ja virkistysta.

Nykyisiin kunnalta saatuihin palveluihinsa haastateltavat olivat melko tyytyvaisia. Suurin kunnalta
saatuihin palveluihin liittyva toive oli, ettd tarvitsemiaan palveluja voisi saada nykyista yksilolli-
semmin, tarpeittensa mukaisesti. Omaishoidettavat raportoivat myds tiedon puutetta palveluista
ja tukimuodoista.
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Tutkimustulosten pohjalta tuli esiin seké palvelun etta jatkokehittamisen tarpeita, joiden kehittami-
sella voidaan parantaa ikaihmisten elamanlaatua, toimintakykya ja selviytymista pidempaan koto-
na. Tutkimustulosten perusteella omaishoidettavan oli selvasti vaikeaa puhua omista tarpeista,
vaikeista tunteista ja ongelmista omaishoitajana toimivalle puolisolle saati vertaisryhmassa mui-
den kuullen. Tasta syysta on suositeltavaa, etta omaishoidettavien kanssa toimiva henkilosto jar-
jestaisi omaishoidettaville mahdollisuuden saannolliseen, kiireettomaan, yksildlliseen ja kahden-
keskiseen asiointiin ja hoidon tarpeiden kartoittamiseen, jonka yhteydessa hoitohenkilosto ottaisi
aktiivisesti puheeksi mahdollisia ongelmia osana omaishoidettavien hoidon tarpeiden kartoitta-

mista ja hoidon suunnittelemista, toteutusta ja seurantaa.

7.2 Tyon ja menetelmien arviointia

Tutkimus auttaa mahdollisesti ymmartamaan joiltain osin omaishoidettavien kokemusmaailmaa,
omaishoitosuhteeseen liittyvia ilmidita ja erityispiirteita ja antaa toivottavasti valineitd omaishoito-
perheiden kohtaamiseen ja auttamiseen. Tutkimusta voidaan mahdollisesti kayttaa ikaantyneiden
asiakaslahtoisen hoitotyon kehittamiseen. Tutkimalla ikaantyneiden omaishoitoon liittyvia koke-
muksia omaishoidettavien omasta nakokulmasta saatiin tietoa siita, mitka asiat ovat heille itsel-
leen merkityksellisia. Tutkimuksen avulla saatiin esille myos kehittamistarpeita ja hoidon ja palve-
lujen parannusehdotuksia. Tutkimus avasi uusia nakokulmia myos vertaistukiryhmia koskevaan
keskusteluun, toisen omaishoidettavan raportoidessa vaikeutta puhua vertaistukiryhmassa henki-
Iokohtaisista asioista. Tutkimusta voidaan hyddyntaa seka omaishoidettaville, omaishoitajille ja -
pariskunnille tarkoitettujen palveluiden kehittamiseen etta vertaistukiryhmatoiminnan ja sen oh-

jaamisen kehittamiseen.

7.21 Omat oppimiskokemukset

Taman opinnaytetyon tekeminen opetti laadullisen tutkimuksen tekemista, tieteellisen tiedon ha-
kemista ja kayttamista, sekd ammatillisuutta. Teemahaastattelun tekeminen ja omaishoidettavien
haastatteleminen ja kohtaaminen on syventanyt myos eettista osaamista, vuorovaikutus- ja oh-
jaamisosaamista, suunnitteluosaamista seka teoreettista ja kokemuksellista tietoa omaishoitajuu-

teen ja puolisohoivaan liittyvista ilmidista.

Tutkimuksen teon aikana minulla ei ollut opinnaytetyoryhmaa, johon olisin kuulunut. Tutkimukseni

aikataulu venyi elamantilanteen muutosten myota. Tilanne on opettanut karsivallisyytta, noyrty-
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mistd seka selviytymista. Haluan tassa yhteydessa Kkiittda lampiméasti lehtori Liisa Karhumaata,
seka atk-opettajia Elisa Laukkasta ja Kirsi Jokista saamastani opastuksesta ja tuesta. llman sita

tama tyo ei olisi luultavasti valmistunut.

Valmistun  psykiatriseksi ~ sairaanhoitajaksi.  Psykiatrisen  hoitajan  tyossa  korostuu
vuorovaikutuksellinen apu seka eettinen osaaminen; kuuntelemisen, dialogin, tukea antavan
lahestymistavan ja hyvaksyvan lasndolon merkitys. Tekemani avoin teemahaastattelu tuki
sairaanhoitajien koulutukseen sisaltyvaa vuorovaikutusosaamista. Teemahaastattelu muistutti
psykiatrista haastattelua siltd osin, ettd se oli avoin, eteni haastateltavan ehdoilla ja sen
tavoitteena oli saada tietoa haastateltavan eldamantilanteesta seka tuen ja palvelun tarpeista.
Yllatyin siita, kuinka paljon luottamuksellista ja syvallista tietoa omaishoidettavat kertoivat yhden
ainoan tapaamisen pohjalta. En tieda, kuinka paljon lisatietoa ja syvennysta tutkimusteemoihin
olisin mahdollisesti saanut useampien haastattelujen pohjalta. Tutkimukseni avulla selvisi
kuitenkin ainakin paapiirteita puolisohoivaan liittyvista ilmidistd hoivan saajien nakokulmasta,

joskin tutkimustuloksia ei voi yleistaa.

Tutkimustani tehdessani ja lahdeteoksiin perehtyessani nakemykseni omaishoitajuudesta ja puo-
lisohoivaan liittyvista iimidista laajeni ja syveni. Aloin ymmartaa paremmin hoivaan, omaishoivaan
ja puolisohoivaan liittyvia ilmioita seka omaishoivatilanteessa elavien ihmisten etta palvelujarjes-
telman ja sen kehittamisen tarpeen kannalta. Kirjallisuuden ja oman tutkimukseni avulla kavi ilmi,
kuinka monisyinen ilmi¢ hoivan antaminen ja saaminen on ja kuinka vahan puolisohoivaa on tut-
kittu hoivan saajien nakokulmasta. Tiedonantajien niukasta lukumaarasta huolimatta tutkimus toi
esiin monipuolista tietoa omaishoidettavien kokemuksista littyen elamaansa, asemaansa kotona
ja yhteiskunnassa seka puolison hoidettavana olemiseen, puolisohoivasuhteeseen, seka tuen ja

palveluntarpeisiin.

7.2.2 Tutkimuksen laatu

Laadullisen tutkimusmenetelman kayttamisesta ei valttamattad seuraa laadukas tutkimus. Tutki-
mustulos voi olla heikko, pinnallinen tai jopa epaluotettava, jos tutkimuksen tekija ei hallitse tutki-
muksen tekemista ja kayttdmaansa metodia. (Vilkkka 2005, 51.) Laatu on Vilkan mukaan kiinni
tutkijan taidoista eiké kéaytetystd metodista. Olen tietoinen omasta kokemattomuudestani tutkijana
ja haastattelijana. Kokemattomuuteni on mahdollisesti heikentanyt tutkimuksen laatua.
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Moni tutkimushanke jaa tuloksiltaan merkityksettomaksi mm. ongelman ja kysymysten huonon ra-
jauksen vuoksi. Talloin tutkimus voi muodostua aikaresursseihin nahden liian laajaksi. (Vilkka
2005, 46.) Tama oli omakin huoleni tarttuessani vain vahan kartoitettuun ja tutkimustehtaviltaan
laajaan tutkimukseen. Kavinkin perusteellisen keskustelun tutkimustani ohjaavan opettajan kans-
sa ongelman rajauksesta ja tutkimustehtavista varmistuakseni siita, etteivat ne ole tutkimukseen
nahden liian laajoja. Koin tutkimukseni tutkimustehtaviensa osalta tavallista opinnaytetyota huo-
mattavasti laajemmaksi tyoksi ja melko raskaaksi yhdelle ihmiselle suhteessa siihen tydomaaraan
mita se edellytti. Tutkimuksen aikataulu myos venyi, johtuen seka tyon laajuudesta, ettda muutok-

sista elamantilanteessani.

Vilkan (2005) mukaan myds tutkimusryhman tai tutkimuksen tekijan itsekkyys, ammattitaidotto-
muus tai henkilokohtaiset tavoitteet voivat johtaa huonoon ongelmanasetteluun tai tulosten pinta-
puolisuuteen. Tallgin on vastattu vain vahan jokaiseen kysymykseen sen sijaan, etta tavoitteena
olisi paaseminen pintaa syvemmalle seka |0ytaa todellisia ratkaisuja ja uusia kysymyksia ratkais-
tavaksi. (Vilkka 2005, 46.) Pyrkimykseni on ollut paasta iimiéon ymmartamisessa ja sen kasittelys-
sa pintaa syvemmalle seka l0ytaa uusia kysymyksia ratkaistavaksi. Tassa koen onnistuneeni tyy-

dyttavasti.

Vilkan mukaan tutkimuksissa, joissa on tarkoitus saada nopeasti valineita paatoksentekoon, on-
gelma ei ole samanlainen kuin tutkimuksissa, joissa tavoitteena on saada tutkimustietoa pitkan
aikavalin toimintaan ja paatoksentekoon. Edellisissa riittda ehka selvityksen tai kartoituksen te-
keminen. Jalkimmainen vaatii tutkimuksen tekemista ja enemman aikaa, seka myos erityista
herkkyytta tutkimusryhmalta tunnistaa yhteiskunnan ja eri osatekijoiden muutosta ja vaikutusta.
(Vilkka 2005, 46.) Koen, etta tutkimukseni kuuluu jalkimmaiseen ryhmaan. Olen kerannyt tutki-

mustietoa pitkan aikavalin toimintaa ja paatoksentekoa varten.

7.2.3 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointi kohdentuu muun muassa tutkimuksen tarkoituk-
seen, asetelmaan, otoksen valintaan, analyysiin, tulkintaan, refleksiivisyyteen, eettisiin nakokul-

miin ja tutkimuksen relevanssiin (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 166).

Objektiivisuuden, reliabiliteetin ja validiteetin parantamiseksi paatin haastatella omaa tutkimus-
joukkoani kahden kesken. Tama oli mielestani perusteltu ja hyva ratkaisu. Aikaisemmissa omais-
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hoivatutkimuksissa hoivaa antavia ja saavia puolisoita on usein haastateltu pariskuntina samaan
aikaan ja tasta on raportoitu olevan objektiivisuuteen, realiabiliteettiin ja validiteettiin liittyvia on-

gelmia (Mikkola 2009, 57) hoivan antajan pyrkiessa helposti vastaamaan hoivan saajan puolesta.

Mielestani valitsemani tutkimusaihe ja tutkimukseni tarkoitus on merkityksellinen seka ikaantynei-
den hoitotydlle, sen johtamiselle ja kehittamiselle, terveysalan henkiloston koulutukselle omais-
hoitoperheiden ja omaishoidettavien hoidon laadun ja heille tarkoitettujen palvelujen kehitta-
miseksi vaeston ikaantyessa, palvelujen supistuessa ja omaishoitotilanteen yleistyessa ja pitkitty-
essa yha laajempaa kansanosaa koskevaksi. Lisaksi tutkimus on tarkea, koska puolisohoivaa on
tutkittu niukasti avun saajien eli omaishoidettavien nakokulmasta tutkimuksen paapainon ollessa

omaishoitajien jaksamisessa tai ammattihoivassa.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan Hirsjarven, Hurmeen ja Sajavaaran (2009; 232-
233) mukaan kohentaa tutkijan tarkalla kuvauksella tutkimuksen suorittamisesta. Kylman & Juva-
kan (2009, 159-166) mukaan laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kriteereita ovat uskottavuus
(credibility), vahvistettavuus, reflektiivisyys ja siirrettavyys (transferability). Uskottavuutta voidaan
lisata pitamalla tutkimuspaivakirjaa, jossa pohditaan valintoja ja kuvataan kokemuksia koko tutki-
musprosessin ajan. Laadullisessa tutkimuksessa tutkimuspaivakirjalla on merkitysta tutkimuksen
vahvistettavuuden kannalta. Se toimii myds tutkijan apuna haastattelutilanteissa ja analysoinnin
eri vaiheissa. Pidin opinnaytetyon tekemisen ajan tutkimuspaivakirjaa luotettavuuden lisaamisek-
si. Tutkimuspaivakirja auttoi seuraamaan tutkimusprosessin kulkua ja omien ajatusten kehkeyty-
mista tyon eri vaiheissa. Vahvistettavuudella tarkoitetaan tutkimuksen etenemisen kirjaamista si-
ten, ettd joku toinen voi tehda sen uudelleen samoja metodeja kayttaen (2009, 125-129). Olen
kuvannut opinnaytetyon eri vaiheissa kaytetyt metodit vahvistettavuuden lisdéé@miseksi kappalees-

sa4.

Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2009, 231-233) mukaan reliaabelius tarkoittaa tutkimuksen
tutkimustulosten toistettavuutta ja kykya antaa ei-sattumanvaraisia tuloksia. Reliaabelius voidaan
todeta esimerkiksi kahden arvioijan paatyessa samaan tulokseen. Tein tutkimukseni yksin, joten
en voinut testata nékemyksiani kenelldkaan toisella. Tdmé on osaltaan mahdollisesti heikentanyt

tutkimuksen reliabiliteettia.

Tutkimukseen osallistujien maara oli pieni, vain kaksi henkiléa. Tutkimukseni tuloksia ei voida si-

ten yleistaa. Myos tutkimustulosten toistettavuus taysin samanlaisena on epavarmaa johtuen
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teemahaastatteluun liittyvistd muuttuvista henkild- ja tilannetekijoista. Tutkimukseni loi kuitenkin
yleiskatsauksen omais- ja puolisohoivaan liittyviin ilmidihin ja erityispiirteisiin iakkaiden hoivan
saajien nakokulmasta ja vastasi tutkimustehtavissa esitettyihin kysymyksiin aineiston pohjalta. Li-
saksi aineiston pohjalta nousi esiin joitain kehittamistarpeita, jotka voivat antaa viitteita omaishoi-

dettavien ikaihmisten hoidon kehittamiseksi.

Reflektiivisyydella tarkoitetaan sita, etta tutkija tiedostaa omat valmiutensa tutkijana. Tutkijan tu-
lee arvioida mahdolliset omat vaikutukset, muun muassa ennakko-oletukset aineistoon ja tutki-
musprosessiin. (2009, 125-129.) Kylman & Juvakan (2009) mukaan tutkijan oman ajattelun vaiku-
tuksen arviointi tutkimuksen kulkuun saattaa olla vaikeaa, koska omia heikkouksiaan ja ennakko-
odotuksiaan ei valttamatta kovin hyvin itse nae tai tiedosta. Sen lisaksi laadullisessa tutkimukses-
sa ja avoimessa teemahaastattelussa haastattelijan ja haastateltavan persoonat, samoin kuin
muut tilannetekijat aina jossain maarin vaikuttavat teemahaastattelun kulkuun ja siihen, miten
kumpikin taho reagoi toisen sanoihin ja tulkitsee toisen puhetta ja sanatonta viestintaa. Taman li-
saksi haastattelun kulkuun ja koko tutkimusprosessiin vaikuttavat monet muutkin ulkoiset ja sisai-
set tekijat. (2009, 125-129.)

Tiedostin myos oman kokemattomuuteni tutkijana ja haastattelijana, teemahaastattelun luontee-
seen sisaltyvan ronsyilyn, etta haastatteluihin littyvan persoona- ja tilannesidonnaisuuden. Esi-
merkiksi sisallon analyysivaiheessa lukiessani litteroituja haastatteluja harmittelin parissa koh-
dassa sita, etta en ollut haastattelun aikana huomannut reagoida tarkentavin lisakysymyksin joi-
hinkin haastateltavien vastauksiin, vaan siirryin seuraavaan kysymykseen. Taitavampi ja koke-
neempi haastattelija olisi mahdollisesti johdatellut haastattelua taitavammin ja osannut myods teh-
da viisaampia jatkokysymyksia, saaden mahdollisesti enemman arvokasta lisatietoa tai kenties

paatynyt niiden pohjalta erilaisiin tutkimustuloksiin.

Teemahaastattelu eteni ja ronsyili haastateltavien esiin tuomien asioiden, jatkokysymyksieni, ti-
lanteen, harkintani ja intuitioni mukaan, pyrkiessani neutraliteettiin ja taka-alalla oloon. Annoin
haastateltaville myds rauhassa aikaa vastata ja puhua heille tarkeista kysymyksista halutessaan
pitkaankin jos heilld oli siihen halua. Osaltaan se saattoi edistada luottamuksen syntya ja tuoda
esiin jotain sellaista, mita ei olisi tullut esiin mikali olisin vain kiiruhtanut kysymyksesta toiseen.
Systemaattisempi, nopeatempoisempi [ahestymistapa ja suppeammat kysymykset olisivat luulta-
vasti johtaneet toisenlaiseen tunnelmaan, toisenlaisiin vastauksiin ja johtopaatoksiin. Tata kasi-
tysta tukee myOs se havainto, ettd minullekin haastateltavat kertoivat tilanteeseensa liittyvista
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vaikeuksista ja ongelmistaan vasta vanhitellen, riittavan luottamuksen synnyttya ja usein vasta pa-

latessaan samaan asiayhteyteen toisen kysymyksen yhteydessa.

Varsinaisia ennakko-odotuksia minulla ei ollut, tai ainakaan en ole niista tietoinen. Mielenkiintoni
kohdistui etukateen lahinna siihen, miten tiedonantajat vastaisivat yksilollisesti tutkimustehtavissa
esitettyihin teemahaastattelun kysymyksiin. Perehtyminen aikaisempaan omaishoitotutkimukseen
vaikutti seka metodin valintaan seka siihen, mita, miksi ja miten kysyn pyrkiessani kartoittamaan
aiemmin vahalle huomiolle jaaneita iimidita omaishoidettavien nakokulmasta, kartoittamaan tut-
kimustehtauviini liittyvia asioita ja sulkemaan pois omaishoitajan vaikutuksen haastattelutilantees-

sa haastattelemalla omaishoidettavia erikseen ja kahden kesken.

Ennen haastattelujen tekoa lahinna etukateen pohdin sita, miten erilaiset tilanne- ja persoonakoh-
taiset tekijat, haastatteluajan rajallisuus ja se, etté tapasin haastateltavat vain kerran mahdollises-
ti vaikuttaa haastateltavien esiintuomien asioiden maaraan ja laatuun. Sité en voi tietaa. Haastat-
telujen kesto oli suhteellisen lyhyt, toisen kestaessa tasan kaksi tuntia ja toisen puolitoista tuntia.
Olisikin mielenkiintoista tietda, miten useampi tapaaminen olisi mahdollisesti vaikuttanut esiin tul-

leiden asioiden maaraan ja laatuun.

Analysoin litteroidun teemahaastattelun sisaltéa sisallonanalyysin avulla teemoittain objektiivisuu-
teen pyrkien ja tuloksia kaunistelematta haastateltavien vastausten ja niiden abstrahoinnin pohjal-
ta. Havainnollistaakseni miten olen paatynyt esittamiini kasityksiin, tulkintoihin, kategorioihin ja
yhteenvetoihin tiedonantajien puheen pohjalta olen toistanut dialogin mahdollisimman sanatar-
kasti.

Tutkimustulosten toistettavuus taysin samanlaisena on epavarmaa. Laadullinen teemahaastattelu
on luonteeltaan ainutkertainen prosessi, joka etenee haastattelijan ja haastateltavan yksil6llisten
reagointitapojen pohjalta, joihin mahdollisesti vaikuttavat monet muuttuvat tekijat. Uskon, etta
haastattelijan ja haastateltavan persoonat, samoin kuin muut tilannetekijat aina jossain maarin
vaikuttavat teemahaastattelun kulkuun ja siihen, miten kumpikin taho reagoi toisen sanoihin ja
tulkitsee toisen puhetta ja sanatonta viestintdd. Tama myods vaikuttanee saadun tiedon maaraan,
laatuun ja siita tehtyihin johtopaatoksiin. Sama ihminen saattaa vastata samaan kysymykseen eri
lailla eri paivina ja eri tilanteissa. Myds vastaukset saattavat antaa sijaa keskenaan eri suuntaisille
tulkinnoille. Olisikin mielenkiintoista tietad, miten samat haastateltavat olisivat vastanneet eri hen-
kilon tekemassa haastattelussa samojen haastattelukysymysten pohjalta seka miten toinen haas-

tattelija tulkinnut saamiaan tutkimustuloksia.
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Panin merkille, ettd sama haastateltava saattoi tuoda haastattelun aikana varsin erilaisia ja vas-
takkaisiakin vastauksia samaan kysymykseen, kuten olen kuvannut esimerkiksi raportoidessani
omaishoidettavien sopeutumisprosessia halvaantumiseen ja omaishoidettavana olemiseen. Esi-
merkiksi sopeutumiseen liittyvat vaikeudet ja surun omaishoidettavat paljastivat vasta myohem-
min haastattelun aikana aivan toisen kysymyksen yhteydessa. Usein ihminen kaipaa aikaa ja

luottamuksen syntya ennen kuin uskaltaa kertoa arkaluontoisista ja vaikeista asioista.

Kiinnitin huomiota myds sanattomaan viestintaan, kuten haastateltavan olemukseen ja sen muu-
tokseen. Olemukseen liittyvan huomioni ja kysymyksen avulla tulikin ilmi, etta toisen haastatelta-
van oli kovin epamukavaa istua keittion kovalla tuolilla, minka johdosta keskeytin haastattelun
sohvalle siirtymisen ajaksi. Panin myds merkille, etta haastateltavien puhe oli tilannesidonnaista;
he lopettivat itsestaan kertomisen valittomasti omaishoitajapuolisoiden palattua kotiin. Koska toi-
nen haastattelu oli viela asioiden kasittelyltaan kesken, sovimme omaishoitajan kanssa, etta han

menee vield tunniksi omille asioilleen, jolloin paasimme jatkamaan haastattelua.

Siirrettavyydella tarkoitetaan sita, etta tutkija antaa riittdvan paljon kuvailevaa tietoa tutkittavista ja
tutkimusymparistosta. Tama mahdollistaa sen, etta lukijat pystyvat arvioimaan tutkimustulosten
siirrettavyytta. (Kylméa & Juvakka 2007, 125-129.) Siirrettavyyden takaamiseksi annoin tietoa tut-
kittavista seka vallitsevista olosuhteista haastattelun aikana. Tiedon antaminen tutkittavista on pe-
rusedellytys tutkittavan ilmion ja tutkimustulosten laadulliseksi kuvaamiseksi. Olen pyrkinyt sa-
manaikaisesti seka antamaan sopivasti ja riittavasti tietoa tutkittavista etta kaikin tavoin suojele-
maan heidan anonymiteettiaan. Tasapainoilu naiden kahden pyrkimyksen valilla on haasteellista.
Olen pohtinut sitd onko antamani tieto ollut sopivaa ja relevanttia vai kenties liiallista avatessani ja
selostaessani tutkimustuloksia. Tutkimusprosessin aikana olen ollut huolissani seka haastatelta-
vien anonymiteetin sailymisesta etta siirrettavyydesta, pyrkien seka suojelemaan tutkittavien ano-
nymiteetti ettd takaamaan siirrettavyys. En olisi kuitenkaan voinut tuoda esiin tutkimukseni |0y-

doksia ilman, etta kuvailen mitd haastateltavat toivat esiin ja miten.

Jalkiviisautena opin myds, etta tekemani pikainen esihaastattelu ei juuri auttanut valmistautumi-
sessa varsinaiseen haastatteluun, koska esihaastattelemallani koehenkil6lla ei ollut mitdan kos-
ketusta omaishoidettavien tilanteeseen. Siina mielessa esihaastattelulla ei juuri ollut itselleni hyo-

tya haastatteluun valmistautumisessa.
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Tutkimusprosessin aikana herasi uusia tutkimuskysymyksia. Minua muun muassa hieman mieti-
tytti se, etta omaishoidettavat raportoivat tiedon puutetta palveluista ja tukimuodoista siita huoli-
matta, ettd olivat pitkdan kayneet vertaistukiyhmassa. Se sai pohtimaan vertaistukiryhméssé
kdymisen funktiota omaishoidettaville seka sita, mitka tekijat mahdollisesti vaikuttivat omaishoi-
dettavien vertaistukiryhmatoimintaan liittyviin kokemuksiin. Asiaa olisi mielenkiintoista tutkia lisaa.
Lisamielenkiintoa heratti my0s omaishoitajien raportoima puhumisen vaikeus puolisolle ja vertais-
tukiryhmassa omista ongelmista, samoin kuin omaishoitajien kaytanto olla pitamatta lainkaan va-

paapaivia huolimatta omaishoitotilanteen pitkakestoisuudesta ja kuormittavuudesta huolimatta.

7.24 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen eettisyys on kaiken tieteellisen toiminnan ydin (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen,
2009, 172). Tutkijan on pohdittava aiheen merkitysta ja hyotya yhteiskunnalle seka miten tutki-
mus mahdollisesti vaikuttaa siihen osallistuviin. Tutkimuksen oikeutuksen lahtokohtana on sen
hyodyllisyys. Varmensin tutkimukseni eettisyyden noudattamalla American Nurses Associationin
(ANA) julkaisemia (2009, 176-184) hoitotieteellisen tutkimuksen eettisia periaatteita.

Pyrin varmistamaan tutkimuksen eettisyyden suojelemalla haastateltavien anonymiteettia ja va-
paaehtoisuutta tutkimukseen osallistumisessa, annoin haastateltaville tietoa tutkimuksen tarkoi-
tuksesta, tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja keskeyttamis- ja perumismahdolli-
suudesta koska tahansa tutkimuksen aikana haastateltavan niin toivoessa. Lisaksi olen taannut
salassapitokaytannot ja sailyttanyt nauhoitetut haastattelut sellaisessa paikassa jossa kukaan ul-
kopuolinen ei voi paasta niihin kasiksi. Nauhoitteet tuhotaan tutkimuksen valmistumisen jalkeen.
Estin ja minimoin haittoja haastattelun aikana huomioimalla haastateltavien vointia ja tarpeita
haastattelutilanteessa ja tuomalla esiin, ettd haastattelu voidaan keskeyttad koska tahansa hei-
dan niin toivoessaan. Varmistin tutkimuksen eettisyyttd myds olemalla neutraali ja taka-alalla
haastattelutilanteessa ja olemalla vaikuttamatta haastateltavien vastauksiin. Lisaksi olen pyrkinyt
kayttamaan lahteitd oikein, merkitsemaan ne asianmukaisesti seka ollut kaunistelematta tai muut-

tamatta tutkimustuloksia.

7.2.5 Muut tutkimuksen tekoon vaikuttaneet seikat

Tutkimuksen aikaa vievyys: Pyrkimykseni on ollut tutkimukseni avulla saada tutkimustietoa pit-
kan aikavalin toimintaa ja paatoksentekoa varten kartoittamalla mahdollisimman laajasti omais-
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hoidettavien kokemuksia tilanteestaan, jota on aikaisemmin tutkittu niukasti omaishoidettavien
suuresta maarasta ja sen jatkuvasta kasvusta huolimatta. Tutkimustani voidaan hyddyntaa seka
haastateltujen ikaantyneiden aivohalvauspotilaiden, etta muiden ikaantyneiden omaishoito- ja
puolisohoivatilanteessa elavien ihmisten hoidon ja palvelujen suunnittelussa ja toteutuksessa.
Tama edellytti laajaa perehtymista aihepiiriin, aiempaan tutkimukseen, yhteiskunnallisiin muutok-
siin ja haasteisiin, ikaihmisten hoitoon ja hoidon laadun ongelmiin seka aineiston analyysia yksin,
mika oli aikaa vievaa. Aiempaa suomenkielistd tutkimusta aiheesta oli vahan, joten kaansin
Brownin (2007) puolisohoivaa hoivan saajan nakokulmasta referoivan tutkimusartikkelin englan-

ninkielesta itse. Sekin oli aikaa vievaa.

Tutkimuksen aikataulun venyminen: Laadullinen tyo elda koko ajan, kuten myos kaikki siihen
vaikuttavat tekija. Tutkimukseni aikataulu venyi henkilokohtaiseen eldamantilanteeseen liittyvien
muutosten my6ta. Tama antoi osaltaan lisda perspektiivia omaishoitajuudessa ilmenevien ilmioi-

den syvempaan ymmartamiseen.

7.3 Kaytannon kehittamisideat ja toimintaohjeet toimeksiantajalle

Tutkimustulosten pohjalta tuli esiin seka palvelun etta jatkokehittamisen tarpeita, joiden kehittami-
sella voidaan parantaa ikaihmisten elamanlaatua, toimintakykya ja selviytymista pidempaan koto-
na. Omaishoidettavat raportoivat, ettd heidan on vaikeaa puhua omista tarpeista, vaikeista tun-
teista ja ongelmista omaishoitajana toimivalle puolisolle seka vertaistukiryhmassa muiden kuul-
len. Tasta syysta on suositeltavaa, etta omaishoidettavien kanssa toimiva henkilosto jarjestaisi
omaishoidettaville mahdollisuuden saannolliseen, kiireettomaan, yksilolliseen ja kahdenkeskiseen
asiointiin ja hoidon tarpeiden kartoittamiseen, jonka yhteydessa hoitohenkilosto ottaisi aktiivisesti
puheeksi mahdollisia ongelmia osana omaishoidettavien hoidon tarpeiden kartoittamista ja hoi-

don suunnittelemista, toteutusta ja seurantaa.

Tassa tutkimuksessa ei erikseen kartoitettu miksi omaishoidettavan oli vaikea puhua vertaistuki-
ryhmassa. Oletettavasti muun muassa afasia, ik, mahdollisesti sukupuoli, vertaistukiryhméssa
ilmeneva ryhmapaine ja ryhmandynamiikka, rajallinen puheaika, yksillliset tekijat seka ohjaami-
seen liittyvat tekijat voivat vaikuttaa osallistujien motivaatioon, kykyyn ja haluun tuoda asioita esiin
vertaistukiryhmassa. Ryhmapaineen ja muiden tekijoiden vaikutusta vertaistukiryhman toimintaan
ja ryhman jasenten kokemuksiin saadusta tuesta olisi mielenkiintoista tutkia jatkossa lisaa. Tutki-
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musta voidaan hyddyntaa seka vertaistukiryhmatoiminnan ja sen ohjaamisen kehittdmiseen, etta

omaishoidettaville tarkoitettujen yksilollisten palveluiden kehittamiseen.

7.4  Tutkimuksen hyédyntaminen ja jatkotutkimushaasteet

Tuloksista tuli esille seka palvelun etta jatkokehittamisen tarpeita, joiden kehittamisella voidaan
parantaa ikaihmisten selviytymista pidempaan kotona. Tutkimuksessa tuli esiin, kuinka moninai-
sia ja ristiriitaisia puolisohoivaan liittyvat ilmiot ovat. Tutkimus nostaa esiin omaishoitoon ja puoli-
sohoivasuhteeseen liittyvan vaietun puolen; riippuvuus omaishoitajasta, omaishoitajapuolison
ajoittainen liiallinen puolesta tekeminen seka omaishoidettavan autonomian vaheneminen kuor-
mittavat puolisoiden valista suhdetta, herattavat ristiriitaisia tunteita ja aiheuttavat molemminpuo-

lista valttamiskayttaytymist;

Omaishoidettavat valttivat ottamasta puheeksi puolisonsa kanssa omia autonomiaan ja erillisyy-
teen liittyvia toiveitaan omaishoitajana toimivan puolison loukkaamisen, arsyttamisen ja kuormit-
tamisen valttdmiseksi. Puolison avun koettiin olevan ajoittain liiallista ja turhaa. Omaishoidettava
olisi halunnut kayttaa aktiivisemmin niita voimavaroja, joita hanella yha oli tekemalla itse mita pys-
tyy. Kokemukset asian ilmaisemista olivat huonoja. Vetaytyminen omien toiveiden ja autonomian
tarpeiden esiintuomisesta herattivat omaishoidettavissa vetaytymista ja masennusta, seka hei-

kensivat omaishoidettavien elamanlaatua ja toimintakykya.

MyOs omaishoitajat valttivat tuomasta esiin omia tarpeitaan ja huoliaan omaishoidettavalle. Tama
nakyi kasvavina somaattisina vaivoina, unihairiona seka siina, etta omaishoitajat eivat olleet lain-
kaan pitaneet heille kuuluvia vapapaivia tai hyodyntaneet kunnan tarjoamaa lyhytaikaista sijais-
hoitomahdollisuutta. Lisaksi omaishoidettavat olivat tietamattomia erilaisista palveluista, tukimuo-

doista ja siita, kenen puoleen missakin asiassa tulisi kaantya.

Tutkimustulosten perusteella omaishoidettavan oli vaikea puhua omista tarpeista, tunteista ja on-
gelmista omaishoitajana toimivalle puolisolle, ulkopuolisille seka vertaistukiryhmassa. Tutkimus
avasi uusia nakokulmia myds vertaistukiryhmia koskevaan keskusteluun. Lisaksi tutkimus avasi
nakdalan omaishoidettavien marginaaliseen asemaan yhteiskunnassa, antaen omaishoidettavien
kokemuksille kasvot ja aanen, jota omaishoidettavilla ei kokemustensa mukaan edelleenkaan ole,

vertaistukiryhmén ollessa rajallinen foorumi oman @énen esiin tuomiseen.
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Jatkotutkimushaasteet

Jatkotutkimuksen kannalta olisi mielenkiintoista laajentaa otantaa, ikaa ja sukupuolijakaumaa ja
tutkia miten yksilOllisesti raataloidyt palvelut, seka tarpeenmukainen, kunnan jarjestama lyhyt- ja
pitempiaikainen sijaishoito, parkkihoito tai kotiin palvelusetelein ostettu tilapaishoito omaishoitajan
menojen ajaksi mahdollisesti vaikuttavat omaishoitopariskuntien tilanteeseen, puolisohoivasuh-
teeseen, omaishoitopariskuntien jaksamiseen, hyvinvointiin ja omaishoidettavan ja omaishoitajan
toimintakykyyn, identiteettiin, asemaan ja kotihoidon jatkamisen edellytyksiin. Myos ryhmapai-
neen ja muiden tekijoiden vaikutusta vertaistukiryhman toimintaan ja ryhman jasenten kokemuk-

siin saadusta tuesta olisi mielenkiintoista tutkia jatkossa lisaa.
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LITTEET

TIEDOTE TUTKIMUKSEEN OSALLISTUJILLE LITE 1

Olen valmistumisvaiheessa oleva sairaanhoitaja. Teen opinndytetyota omaishoidosta omaishoi-

dettavan nakokulmasta.

Tutkimuksen tarkoituksena on saada tietoa omaishoidettavien kokemuksista omaishoidon ja
ikaihmisten hoidon kehittamiseksi. Tiedon keruuta varten haastattelen yli 65-vuotiaita puolisoltaan
tukea ja hoivaa saavia ikaihmisia, joiden omaishoitotilanne on kestanyt vahintaan vuoden ajan.
Osallistumisenne tutkimukseen olisi arvokasta ikéihmisten hoidon kehittdmiseksi. Tutkimukseen

osallistuminen on vapaaehtoista.

Tutkimus voidaan tehda kotonanne sovittuna aikana. Aikaa siihen kuluu tunnista kahteen tuntiin.
Tiedon luottamuksellisuuden takia haastattelu suoritetaan kahden kesken ilman ulkopuolisten,
esimerkiksi puolison tai omaisten lasnaoloa. Puolisonne voi haastattelun aikana kayda esimerkik-
si asioilla. Vastaan tarvittaessa hoidostanne puolisonne poissa ollessa.

Haastattelu nauhoitetaan tiedon tallentamiseksi. Kaikissa tutkimuksen vaiheissa henkilollisyyttan-
ne koskevat tiedot pysyvét salassa. Tutkimuksen valmistuttua haastatteluaineisto havitetaan.

Lisatietoja tutkimuksesta antaa

Outi Hagglund, puh. XXXXXXXXXX.

tutkimuksen suorittaja ja sairaanhoitajaopiskelija
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HAASTATTELURUNKO LITE 2

Haastatteluteemani liittyvat sivulla 46 esittamiini seuraaviin tutkimustehtaviin:

1. Millaiseksi omaishoidettavat kokevat elamansa puolisolta saadun hoivan saajana ja

vastaanottajana?

2. Millaiseksi omaishoidettavat kokevat omaishoidettavana olemisen, puolisohoivan ja puo-

lisohoivasuhteen?

3. Millaiseksi omaishoidettavat kokevat asemansa kotona, yhteiskunnan jasenena ja palve-

lujarjestelman piirissa?

4. Millaisia tuen ja sosiaali- ja terveyspalveluiden tarpeita ja toiveita omaishoidettavilla on?

Teemahaastattelukysymykseni jakaantuvat kolmeen paaluokkaan:

Luokka 1-2. Omaishoidettavien taustatiedot ja nykytilanne. Omaishoidettavien kokemukset omas-
ta elamasta, omaishoidettavana olemisesta, puolisohoivasta, parisuhteesta ja asemastaan koto-
na, yhteiskunnassa ja palvelujarjestelman piirissa. Mahdolliset muutokset ja niihin reagoiminen ja
sopeutuminen.

Luokka 3. Tuen ja sosiaalipalveluiden kayttd. Tuen ja palveluiden tarpeet. Nykyiseen ja tulevaan
hoitoon ja hoivaan liittyvat toiveet ja pelot.

Haastattelussa etenen yleisesta yksityiseen laadulliselle tutkimukselle ominaisten mahdollisim-
man avointen kysymysten kautta. Tarvittaessa tasmennan kysymysta tai esitan apukysymyksia.
En esitd johdattelevia kysymyksia enka johdattele haastateltavaa vastaamaan tietylla tavalla.
Kysymyksenasettelussa olen hyddyntanyt osittain Johanna Aatolan (2003), Liina Soinnun ja An-
neli Anttosen (2008) ja J.P. Roosin tutkimusten (1987) oivaltavia kysymyksia. Alustavat teema-
haastattelukysymykseni ovat ohessa:

OMAISHOIDETTAVAN SUBJEKTIVITEETTI

Taustatiedot: Haastateltavan henkilotiedot; oma ja puolison ika. Asuinymparisto. Perhe. Lapset.
Asuvatko lahella? Pitavatkd yhteytta? Kuinka kauan puolisot ovat olleet naimisissa/elaneet yh-
dessa? Kauanko ollut elékkeella? Omaishoitotilanteen kesto.

Haastateltavan elamanhistoria, itsemaarittely ja interaktio:

1.Millaista elaméanne on ollut aiemmin, lapsena, nuorena ja tydiassa? Millaiset asiat ja tapahtumat
ovat olleet teille merkittavia elaméanne varrella? Olosuhteet ja elamaan vaikuttaneet tarkeat tapah-
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tumat eri elamanvaiheissa lapsuudessa, nuoruudessa, avioliiton alkuvaiheissa ja nykyhetkella.
Perhesuhteet. Ystavyyssuhteet. Naapurisuhteet.

Aikuisuus: Miten aikuisikd on mennyt? Koulutus, ammatti ja eri tyotehtavat. Tyduran ja tyoela-
méan merkitys identiteetille. Perhe. Lapset. Suhteet laheisiin. Harrastukset. Asunto, tydolot, aineel-
liset tekijat. Oliko tydelamasta luopuminen vaikeaa itsellenne? Enta puolisolle?

2.Kokemukset omaishoivatilanteesta. Minkalaiseksi olette kokenut elakkeelld olon ja omaishoi-
totilanteen? Sopeutuminen omaishoivatilanteeseen.

IDENTITEETTI

Millaiseksi koette elamanne talla hetkella? Millaista elaméanne on nyt? Miten kuvailisitte omaa it-
seanne (omaa identiteettianne) talla hetkelld lyhyesti. Miten elamé@nne on mahdollisesti muuttunut
halvaantumisen ja omaishoitotilanteen myota? Sopeutuminen tilanteeseen.

NYKYTILANNE. HOIDON JA AVUN TARVE, MAARA JA SITOVUUS

3. Omaishoidon prosessi ja sen maarittelya:
Miten ja milloin omaishoitotilanne kohdallanne syntyi? Miten elaménne on muuttunut omaishoitoti-
lanteen my6ta? Mista olet joutunut luopumaan? Kauanko puolisonne on toiminut omaishoitajana?

4. Nykyinen avuntarve:

Paaasiallinen hoidon tarve talla hetkella? Millaisissa asioissa tarvitsette ja saatte nykyaan apua
tarvittaessa puolisolta? Missa asioissa puolisosi hoitaa sinua/teitad? Minkalaista ulkopuolista apua
tarvitsisit?

5. Avun maara:

Miten arvioisitte puolisolta saamanne nykyisen hoidon ja avun maaraa?
Tarvitsetteko apua

a) ymparivuorokautisesti ja runsaasti

b) jatkuvasti ja melko paljon

c) jatkuvasti jonkin verran vai d) satunnaisesti?

Avun riittavyys:
Onko puolisolta ja muilta saatu apu teista tarpeisiinne nahden riittavaa?

Haluaisitteko, etta puolison tai muiden antaman avun osuus olisi a) vahaisempi, b) suurempi c)
vai onko se on sopiva?
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KOKEMUKSET OMAISHOIDETTAVANA OLOSTA JA PUOLISOHOIVASTA. ARKI. SUHDE
PUOLISOON. ROOLIEN JA SUHTEEN MUUTOS JA SIIHEN REAGOINTI

Milta se tuntuu, ettd juuri puolisonne hoitaa teitd? Oletteko asiasta paéosin iloi-
nen/tyytyvainen/kiitollinen vai onko se teille enemmankin itsestaan selva asia?

Oliko paatds omaishoitajuudesta yhteinen? Miten puoliso asian ilmaisi?

Onko omaishoitotilanteessa kohdallanne mielestanne kyse sitoutumisesta vai rakkaudesta?
Oletteko ajatelleet muita vaihtoehtoja omaishoidolle? Mité ne herattavat?

Haluaisitteko asua kotona puolisonne hoitamana mahdollisimman pitkaan?

Tuntuuko teista etta omaishoitotilanne on teille paras vaihtoehto, jota haluatte jatkaa niin pitkaan
kuin mahdollista? Mitka asiat omaishoidettavana olemisessa tuntuvat tarkeilta ja arvokkailta, sel-
laisilta, ettd mieluummin asutte kotona puolison hoitamana?

Enta mitk& tuntuvat vaikeilta?

Mika on mielestanne vaikein asia omaishoidettavana olemisessa?

Millaista puolisolta saamanne hoito ja hoiva teista on?

Milta se tuntuu ja miten se sujuu kun puoliso hoitaa teita? Enta jos vertaatte saamaanne ammati-
laishoivaan sairaalassa tai terveyskeskuksessa? Miltd ammattilaishoiva on teista tuntunut ja mi-
ten se eroaa puolisolta saamastanne hoivasta? Millaisia kokemuksia teilld on omasta hoidostan-
ne sairaalassa tai terveyskeskuksessa? Onko teidan ollut vaikea saada muilta l&heisilta tai ter-
veydenhoitohenkildstolta apua? Millaisissa asioissa?

Avun saamisen ongelmat:

Onko puolisonne joskus syysta tai toisesta haluton tai kykenematon auttamaan teita joissain hoi-
va- tai avunantotilanteissa? Millaisissa tilanteissa ja asioissa? Miten tilanne on silloin edennyt tai
ratkaistu? Pystyttekd keskustelemaan asiasta puolisonne kanssa? Pystyttekd kertomaan naista
murheista ja tilanteista kenellekdan muulle? Onko asia nyt kunnossa?

Avun vastaanottaminen:

Onko teidan joskus vaikea ottaa puolisoltanne apua vastaan? Millaisissa tilanteissa? Saatteko
kyseisissa asioissa apua muilta henkilGiltd? Toivotteko, etta voisitte saada apua ko. asiassa muil-
ta henkilGilta tai terveydenhuoltohenkilostolta? Onko teidan helpompi ottaa apua vastaan puolisol-
tanne kuin muilta henkilgiltd?

PUOLISOIDEN VALINEN SUHDE

Onko sairastumisenne mahdollisesti muuttanut parisuhdettanne tai suhdetta lapsiinne?

Miten muutokset ovat mahdollisesti vaikuttaneet parisuhteeseen? Millaisissa tilanteissa nakyy?
Missa asioissa toivoisitte puolisoltanne enemméan ymmartamysta?

Millaisista asioista on vaikea puhua puolisolle tai muille?

Millaisissa tilanteissa nykyaan arrytte tai loukkaannutte puolisollenne tai puoliso teille?

Mit& sind nykyisin kaipaat puolisolta? Mita puoliso kaipaa sinulta?

Vielakd puoliso tuntuu laheiselta?

Puhuvatko paljon asioista yhdessa?

Vielakd valittamista ja rakkautta riittad? Enta kosketusta?

Onko teilla vield miehen ja naisen valinen suhde?
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TERVEYDENTILA, JAKSAMINEN JA ELAMANLAATU

Kokemus tamanhetkisesta voinnista, fyysisesta, psyykkisesta ja sosiaalisesta terveydenti-
lasta ja toimintakyvysta

Miten kuvailisitte tdmanhetkista terveydentilaanne/fyysista vointia?

(esim. perussairaudet, toimintakyvyn rajoitteet adl-toiminnoissa, ulkoilu, asioiden hoito. Kaatuilee-
ko, tuoreet sairaalajaksot. Saako nukuttua disin?)

Psyykkinen vointi: Enta miten kuvailistte tamanhetkista mielialaanne?

Kuka huomaa tai auttaa jos olette vasynyt ja kaipaatte tukea?

Kenelta saatte henkista tukea silloin kun on vaikeaa?

Huolettaako teita jokin asia littyen elamaanne ja hoitoonne tai omaan tai puolison jaksamiseen?
Terveydentilaan, elamantilanteeseen tai menetyksiin liittyvat mahdolliset stressitekijat. Ajankoh-
taiset tunnelmat; saako jokin asia olon usein apeaksi, pettyneeksi, huolestuneeksi, pelokkaaksi?
Onko viimeisten viikkojen, kuukauden aikana ollut jatkuvasti masentunut mieliala? Masennuksen
sen kesto, avuntarve tai sen hakeminen.

(Jos haastateltava raportoi vaikeuksia, niin voi kysya esim. Kuinka suuren osan ajasta ruumiilli-
nen terveydentilanne tai tunne-elaman vaikeudet ovat viimeisten 4 viikon aikana hairinneet ta-
vanomaista elamanne ja toimintaanne? Koko ajan/ suurimman osan aikaa/jonkin aikaa/ vahan ai-
kaa/ ei lainkaan.)

Muisti: Onko teilld ollut viime aikoina vaikeuksia muistaa asioita tai ilmaista itseanne selvasti?
Unohdatteko usein mita olitte sanomassa tai tekeméassa? Onko teidan joskus vaikea [dytaa sano-
ja? Onko muistianne tutkittu? Koetteko muistiongelmista koituvan teille haittaa tai harmia? Unen
laatu, mahdollisten univaikeuksien laatu, kesto ja hoito.)

Sosiaaliset suhteet: (Miten kuvaisitte suhdettanne puolisoonne? Enta lapsiinne? Enta muihin 1&-
heisiin? Suhteen tiiviys? Miten koette tulevanne nahdyksi, kuulluksi ja ymmarretyksi puolisonne
taholta? Ent& lasten? Enta muiden laheisten? Onko teilla viela ystavia, joihin pitaa yhteytta? Olet-
teko yksindinen? Tunnetteko olevanne elamassa yksin tai tunnetteko olonne usein yksinéiseksi?
Vrt. positiivinen ja negatiivinen yksinaisyys)

Tarvittaessa teen lisakysymyksia, esim. kysyn mista haastateltava arvelee minkin aiheutuvan, mi-
ten on asiaa tyostanyt ja yrittanyt ratkaista, onko ongelma tai avuntarve akuutti, onko asia hoi-
dossa ja hoidettavissa, onko hakenut apua, asioiden nykytila seka miten sopeutunut nykytilantee-
seen.

JAKSAMINEN JA ELAMANLAATU

Millaiseksi koette talla hetkella eldmanlaatunne? Tuntuuko elaméa mielekkaalta ja arvokkaalta?
Mik& on auttanut teita jaksamaan vaikeuksien lavitse?

Millaisista asioista saatte voimaa? Mika tuottaa mielihyvaa, onnellisuutta tai iloa? (omat harras-
tukset/mitk&?/liikunta/lahisukulaiset/ystavat/usko Jumalaan/ taide tai musiikki/luonto/muu, mika?)
Kaipaatko ystéavia?

Kenen kanssa voitte jutella omista tunteistanne ja kokemuksistanne kun on vaikeaa? (Puoli-
son/lasten/ muiden sukulaisten/ naapurin/ samassa tilanteessa olevan/ srk:n tyontekijan/ tervey-
denhuollon ammattilaisten/ sosiaalitoimen ammattilaisten,/ystavien/ei kenenk@an kanssa, jonkun
muun, kenen?)
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Mika on talla hetkella vaikein asia elamassanne?

Mika tuottaa pahaa mieltd, harmia tai pettymysta?

Millaisia asioita suree?

Millaisia asioita pelkaa? Millaiset asia masentavat paivasta toiseen?

Esiintyyko teilla seuraavia kokemuksia:

-tulevaisuuden pelko

-tilapaishoitopaikkojen puute

-riippuvaisuus hoitajasta

-taloudelliset huolet

-palvelujen puute

-vaikeus sopeutua omaan sairauteen/tilanteeseen

-puolison kuormittuminen tai pelko puolison kuormittumisesta
-masennus

-muu, mika?

Mikali haastateltava raportoi masennuksesta, kartoita sen oireet, kesto, syyt ja luokka ja kysy on-
ko hakenut siihen hoitoa tai apua.

OSALLISUUS, TOIMINNALLISUUS, ITSEMAARAAMISOIKEUS, KOKEMUS KOHTELUSTA JA
ASEMASTA

Mista kaikesta olet joutunut luopumaan? Mihin kaikkeen vield pystyy osallistumaan tai haluaisi
osallistua (toimijuus)? Onko sinulla harrastuksia? Ystavia? Omaa aikaa? Yhteisia harrastuksia
puolison kanssa?

ARKI JA ROOLIT

Miten arki, roolit ja puolisoiden keskindinen tydnjako (kotity6t) ovat mahdollisesti muuttuneet tai
vaihtuneet omaishoitotilanteen my6ta? Millainen tydnjako teilla on ollut kotona aiemmin ja millai-
nen se on nyt? Millainen paivarytmi teilla on kotona?

Millainen on tyypillinen arkipaiva ja miten se sujuu? Harrastukset. Mitd uusia rooleja /kotitdita
puolisonne nyt hoitaa? Enta te? Onko teilla joitain asioita, mitd hoidatte tai teette kotona nyky-
aan? Millaisia asioita kuului aiemmin teille, mutta ei enda?

Miten olette sopeutuneet nykyiseen tyonjakoon puolin ja toisin? Milta se teistd tuntuu, ettd nyt
puoliso/muut hoitavat nyt teille aiemmin kuuluvia tehtavia? Miten puolisonne parjaa niissa toissa
joita te ennen hoiditte?

Mita entisia tyotehtévia olette voineet tai halunneet itse yllapitaa?

Mita harrasteita, mielenkiintoja tai mielipuuhia teilla on ollut aiemmin. Enta nyt? Oletteko joutunut
luopumaan harrasteista sairauden takia?

Onko puolisoilla ollut aiemmin yhteisia harrasteita tai mielenkiinnon kohteita?

OMA TOIMINTAKYKY JA OSALLISUUS

Toiminnallisuus ja vastavuoroisuus:

Millaisia asioita teette nykyisin yksin/ yhdessa puolison kanssa? Onko kummallakin omaa aikaa
tai harrasteita? Minkalaisia? Millaisia mielenkiinnon kohteita tai mielipuuhia haastateltavalla talla
hetkelld on? Entd puolisolla? Onko joutunut luopumaan harrasteista? Mika virkistaa tai ilahdut-
taa? Millaiset asiat kiinnostavat? Mista nautit? Miten huomioit, ilahdutat tai tuet omaa puolisoasi

121



(vastapainoksi avustettuna olemiselle)? Autatteko tai tuetteko te vastavuoroisesti puolisoanne
joissain asioissa tai joillain tavoilla? Miten?

OMAISHOIDETTAVAN TUKIVERKOT

Onko teilld muita henkil6ita, jotka voivat auttaa puolisoanne tai teita tarvittaessa? Auttavatko lap-
senne teita?

Saatteko puolisolta saadun avun lisaksi mitdéan muuta apua itsellenne tai kotiin kunnalta tai muilta
tahoilta tai henkildilta (lapsilta, omaisilta, naapureilta, ystavilta, samassa tilanteessa olevilta tai
muilta, srk:sta, sotea-alan tyontekijoilta kotiapua, ateriapalvelua, taksiseteleita, kuntoutuspalveluja
tms.)?

Onko teilla tietoa kunnan tukimuodoista ja palveluista?

Saako puolisonne omaishoidontukea tai muuta tukea tai apua?

Onko haastateltava tai puoliso hakenut apua, tukea, tietoa, virkistysta tai kuntoutusta palvelujar-
jestelmaltd? Mita? Mista?

YHTEISKUNNAN TUKIPALVELUT

Tukimuodot ja niiden kaytto:

Millaisia tukipalveluita saatte talla hetkella?

Saatteko tai oletteko saaneet joitain seuraavista:

kodinhoitoapu, ateriapalvelu, siivousapu, kylvetys- tai saunotusapu, kuljetuspalvelu, asunnon
muutostyot, kotisairaanhoito, kaynnit terveyskeskuslaakarilla, paivahoito palvelukeskuksessa, ly-
hytaikainen laitoshoito, erikoissairaanhoidon poliklinikkakaynnit, fysioterapia tai - jumppa, kuntou-
tus, neuvonta ja ohjaus, apuvalineet, henkilokohtainen avustaja, sosiaalinen tuki, vertaistuki, in-
formaatio sote-palveluista tai omasta sairaudesta, laékehoidon ohjaus tai muu ohjaus, lisatuki
puolisolle, omaishoidon tuki rahana/palveluina, sijaishoito vapaan jarjestamiseksi.

Oletteko tehneet kuntanne kanssa sopimuksen omaishoidon tuesta? Onko sopimuksessa mainita
puolisolle kuuluvista vapaapaivista? Onko puoliso pitanyt lakisaateisia vapaapaivia?

a) Kylla; x paivaa/kk tai xx paivaa/vuosi b)ei c) ei tieda.

Miten sijaishoito on jarjestetty?

OMAISHOIDETTAVAN PALVELUNTARPEET
Palvelun ja tuen tarpeet:

Tuleeko teille mieleen itseanne tai perhettanne koskevia avun, tuen, tiedon, palvelun tai kuntou-
tuksen tarpeita, jotka olisivat mielestanne tarpeen, mutta eivat nykyisin tayty? Esim. tilapaishoi-
toa, paivahoitoa, vapaa-ajan toimintaa, ulkoilu- tai likkumismahdollisuuksia, taloudellista tukea,
apuvalineita, kuntoutusta, tukea itsellenne tai muuta?

Haluaisitteko saada itsellenne tai perheellenne yhteiskunnalta tai lahipiirista enemman kaytannén
apua? (paljon enemman /hieman enemman/saa sopivasti)

Millaista kaytannon apua ja palveluja tarvitsisitte tai toivoisitte saavanne itsellenne tai perheellen-
ne? Mita sind nykyisin kaipaat yhteiskunnalta ja elamalta?

Saatteko joitain seuraavista palveluista:

kodinhoitoapu, ateriapalvelu, siivousapu, kylvetys- tai saunotusapu, kuljetuspalvelu, asunnon
muutostyodt, kotisairaanhoito, kaynnit terveyskeskuslaakarilla, paivahoito palvelukeskuksessa, ly-
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hytaikainen laitoshoito, erikoissairaanhoidon poliklinikkakaynnit, fysioterapia tai - jumppa, kuntou-
tus, neuvonta ja ohjaus, sijaishoito vapaan jarjestamiseksi, omaishoidon tuki rahana/palveluina,
apuvalineet, henkilokohtainen avustaja, sosiaalinen tuki, vertaistuki, keskusteluapu, informaatio
sote-palveluista tai omasta sairaudesta, laakehoidon ohjaus tai muu ohjaus, tuki puolisolle?

OMAISHOIDETTAVAN ASEMA

Millaiseksi koette asemanne yhteiskunnassa?
Miten haluaisit tulla kohdelluksi puolisonne /yhteiskunnan/ palvelujarjestelmén taholta?

Millaiseksi koet talla hetkelld mahdollisuuden vaikuttaa omiin asioihin

a) kotona?

b) asioidessasi puolison kanssa eri paikoissa esim. kaupoissa, julkisilla paikoilla ja palvelujarjes-
telman piirissa?

c) asioidessanne yhdessa esim. laékarissa tai terveyskeskuksessa?

Tuntuuko sinusta joskus, etta paatosvaltasi kyseenalaistetaan tai sitd ei noudateta koto-
na/palvelujarjestelman piirissa? Millaisissa tilanteissa?

Miten koet tulevasi nahdyksi, kuulluksi, ymmarretyksi ja kohdelluksi

a) kotona?

b) yhteiskunnassa?

c) palvelujarjestelman piirissa?

KYSYMYKSIA LIITTYEN HOIVAA ANTAVAAN PUOLISOON

Saako puoliso omaishoidontukea rahana/palveluina?

Onko sopimuksessanne maininta puolisolle kuuluvista vapaapaivista? Pitaako puoliso vapaapai-
via hoidosta? Miten mahdollinen sijaishoito on jarjestetty?

(Iyhytaikaisena laitoshoitona vanhainkodissa/ terveyskeskuksen vuodeosastol-
la/palvelutalossa/Perhehoitona/kotipalvelun avulla/sukulaisten avul-la/vapaaehtoisten tai naapurin
avulla, muuten, miten?)

Jos puoliso ei ole pitanyt vapaata hoidosta, mika on ollut tdhan syyna?

(kunnalla ei ole ollut tarjota sijaishoitoa/ sijaishoito on ollut liian kallista/ei ole tiennyt mahdollisuu-
desta/ ei halua lahtea sijaishoitoon/ ei hyvaksy vierasta ihmista hoitajaksi/on vaikea palautua péi-
varytmiin kotona sijaishoidon jalkeen, muu, mika?)

Puolison fyysinen ja psyykkinen vointi ja toimintakyky ja avuntarve:

Onko puolisolla sairauksia tai vammoja, jotka vaikuttavat hanen toimintakykyynsa ja jaksami-
seensa? Onko puolisolla omaa aikaa, mielipuuhia, harrastuksia? Miten puoliso huolehtii omasta
jaksamisestaan?

Edistaako puoliso haastateltavan mahdollisuuksia itsensa toteuttamiseen, omatoimisuuden ja
toimintakyvyn yllapitamiseen, likkumiseen ja yhteydenpitoon muiden kanssa?

Millaiseksi koette puolison mielialan? Kuka huomaa tai auttaa jos puoliso on vasynyt ja kaipaa tu-
kea? Mista puoliso saa voimaa tai tukea? (viranomaisilta, seurakunnalta, jarjestilta, omaisilta,
ystavilta, ei keneltdkaan, muualta, mista?) Oletko kokenut, etta hoitaminen on liian raskasta puo-
lisolle? Miten haastateltava huomioi puolisoa? Mika tuottaa pahaa mielta, surua, pettymysta tai
huolta puolisolle? Onko puolisonne mielestanne kuormittunut? Oletteko huolissanne siita, etta
puolisonne olisi kuormittunut hoitamisestanne tai asioista, jotka ovat nykyisin hanen vastuullaan?
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Onko haastateltava/puoliso haastateltavan mielesta lisdavun tai tuen tarpeessa, vai tuntuuko ny-
kyinen tilanne ja puolison mahdollisesti saama apu riittavalta?

PALVELUNTARPEET JA TOIVEET:

Mitka omaishoitotilanteeseen liittyvat asiat ovat teista raskaita tai vaikeita? Vaikeinta? Hyvia? Pa-
rasta?

Mika puolison hoidettavana olemisessa on vaikeinta tai vaikeaa? Hyvaa? Parasta? Mitka asiat
omaishoidettavana olemisessa ja puolison hoidettavana olemisessa olette kokeneet hyving?
Haluaisitteko omaishoitotilanteen jatkuvan nykyiselldan tai muuttuvan jollain lailla? Toivoisitteko
jonkin asian hoidossanne olevan toisin?

Mika huolettaa?

Oletko kokenut olevasi yksin tai eristyksissa?

Huolettavatko teita talla hetkella jokin seuraavista asioista:
-henkinen rasitus

-oma terveydentila/sairaus/ikdantyminen
-puolison terveydentila

-suhteet puolisoon tai omaisiin
-parisuhteen laatu tai sen muuttuminen
-riippuvaisuus muista/puolisosta

-oma asema kotona tai yhteiskunnassa
-taloudelliset huolet

-yksindisyys, masennus

-huoli tulevasta

-muu, mika?

Omaishoidon kehittamistarpeet

Miten omaishoidettavia tulisi mielestanne tukea? Mita kaipaisitte?
-tukiryhmia

-joustavat vapaat omaishoitajalle

-annettaisiin enemman tietoa

-maksettaisiin isompaa omaishoidontukea

-annettaisiin kaytannon apua/ohjausta/keskusteluapua
-annettaisiin kodinhoitoapua

-annettaisiin kuntoutusta

-muulla tavalla, miten?

TULEVAISUUS

Tulevaisuuden toiveet? Oletteko miettinyt tulevaisuutta? Minkalaisena naette tulevaisuuden?
Missé haluaisitte tulevaisuudessa asua? Omaan hoitoon liittyvat tulevaisuuden toiveet (ja pelot)?
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KATEGORIAKUVIO LITE 3

Pelot ja huolet
Kivut
Masentunut mieliala

Puolison liiallinen puolesta
tekeminen

Uhka psyykkiselle
hyvinvoinnille

Omasta toimijuudesta
vetaytyminen

Sopeutumattomuus omaan
tilanteeseen

Kokemus autonomian puutteesta
ja marginaalisesta asemasta

Puolisoiden valinen luottamus,
rakkaus ja kiintymys

Kokemukset

— elamasta,
Yhteinen historia ja arki hPsyykk!s:_a puolisohoivattavana
vinvointia ;
Vastavuoroisuus, osallisuus ja suo}(aavat tekijat °|05t2 J? ase_masta
hteisdllisyys otona ja
! Y yhteiskunnassa

Kiitollisuus ja tyytyvaisyys

Yksilollinen ja tarpeen mukainen
hoito

Kivuttomuus
Sopeutuminen

Kyky ja halu toimia itse
olemassa olevien voimavarojen
rajoissa

Toiminta- ja liikuntakyvyn
heikkeneminen

Hoivan antajan ja saajan
voimien rajallisuus ja
véheneminen

Uhka sosiaaliselle
hyvinvoinnille

Riippuvuus puolisosta

Roolien muutos (sukupuoliroolit,
tyoroolit, tydnjako)

Kommunikaatio-ongelmat
puolison kanssa ja
vertaistukiryhmassa

Kokemus marginaalisesta
asemasta yhteiskunnassa

Omien tarpeiden esiintuonnista
luopuminen ja vetaytyminen

Heikentynyt autonomia

KUVIO 9. Omaishoidettavien kokemukset eldmasta, puolisohoivattavana olosta ja asemasta ko-
tona ja yhteiskunnassa
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