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Taman opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd, miten omaishoitajat jaksavat muis-
tisairaan puolisonsa kanssa arjen tuomissa haasteissa ja miten hyvin omaishoitajat
tietdvat tukimuodoista, joita heille olisi tarjolla. Tarkoituksena oli myods selvittaa,
milloin omaishoitajan jaksaminen ei enéé riitd ja hanen pitdd hakea puolisolleen hoi-
topaikkaa. Opinndytetyon tavoitteena oli saada tietoa hoitotyontekijoille ja palvelui-
den tuottajille omaishoitajien kokemuksista ja jaksamisesta muistisairaan puolisonsa
kanssa seka millaisia palveluita ja tukimuotoja omaishoitajat kayttivét seka tarvitsisi-
vat liséa.

Tutkimus toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena haastattelututkimuksena. Haas-
tattelut toteutettiin marras-joulukuussa 2011. Aineiston keruumenetelména kaytettiin
ryhmé- ja yksilohaastattelua, joka toteutettiin itse tehdyn haastattelurungon pohjalta.
Kohdejoukkona olivat omaishoitajat (=10) eri puolilta Satakuntaa. Haastatteluihin
osallistui yhdeksédn miespuolista omaishoitajaa. Omaishoitajista kuudella vaimo oli
haastatteluhetkelld laitoshoidossa, kaksi omaishoitajaa hoiti vaimoa kotona ja yhden
omaishoitajan vaimo oli hiljattain kuollut.

Tutkimustulokset osoittivat, ettd omaishoitajat kokivat vaimon sairastumisen raskaa-
na tulevaisuuden kannalta. Omaishoitajan tyossédkaynti, vaimon muistamattomuus,
yOlliset valvomiset ja karkailut rasittivat omaishoitajien jaksamista. Omaishoitajien
paatokseen hakea vaimolle hoitopaikkaa vaikuttivat paljon omaishoitajan jaksaminen
ja vaimon voinnin huononeminen. Osan omaishoitajista ei tarvinnut hakea vaimolle
hoitopaikkaa. Omaishoitajat saivat hyvin tukea ja tietoa vaimon sairastuttua muisti-
sairauteen. Laheisten antama tuki jai omaishoitajien kohdalla vahaiseksi. Kaksi
omaishoitajaa koki, etteivat olleet saaneet tarpeeksi tukea ja tietoa omaishoitajana
olon aikana.

Jatkotutkimuksena voitaisiin selvittdd naispuolisten omaishoitajien jaksamista muis-
tisairaan puolison kanssa seka sitd, kuinka hyvin omaishoitajat tietdvat muistisaira-
uksien ensioireista. Omaishoitajien kannalta voitaisiin myds tutkia heidan kokemuk-
siaan laheisten antaman tuen merkityksestda oman jaksamisen kannalta, kun hoitaa
muistisairasta puolisoa.



EXPERIENCES OF MALE CAREGIVERS OF SPOUSES WITH MEMORY
DISORDER

Susanna, Saarnio

Satakunnan ammattikorkeakoulu, Satakunta University of Applied Sciences
Degree Programme in Nursing

April 2012

Supervisor: Santaméaki, Kirsti

Number of pages: 54

Appendices: 4

Keywords: family caregiver, memory disorders, coping, support

The purpose of this thesis was to study how successfully male caregivers of spouses
with memory disorders have coped with the caregiving burden experienced in their
daily lives. The other aim was to establish whether caregivers are familiar with the
care support services available for them. The study also addressed the question when
the caregiver distress and physical health status start to affect the quality of care and
when the transition to formal care will have to take place in order to not compromise
the patient’s therapeutic plan or clinical outcome. The gathered information will give
service providers as well as professional caregivers an insight into family caregivers’
coping strategies and an understanding of the type of patient support systems and
services the family caregiver had either used or had found a demand for.

This was a qualitative study where the data were collected with both group and indi-
vidual interviews. The questions in the interview were specifically designed for the
purposes of this study. Target group consisted of family caregivers from different
parts of Satakunta (N=10). The majority of the caregivers were male (N=9). Most
care recipients were in formal care (N=6) and, thus, living separately from their
spouses, three of the spouses lived with the care recipient and one of the care recipi-
ents died when already been transferred to institutional setting. The interviews were
conducted between November — December 2011.

The data collected with the study show that the participants had experienced feelings
of both anxiety and apprehension about the future. The stressors were specifically
associated with the anticipated care needs of their spouses. Several caregivers report-
ed the stress of continuing to work while acting as caregivers. Among the stressors
was also lack of sleep due to their spouse’s either sleep problems or wandering at
night. The results indicate that there is a clear association between the utilization of
professional care and the strain experienced by family caregivers and the same seems
to apply to the deterioration in the patient’s health status. Participants were, in prin-
ciple, satisfied with the support and information they had received, however, the re-
spondents reported a lack of informal support as represented through extended fami-
ly, friends and neighbors. Two of the participants were dissatisfied with the support
system and information available for them as caregivers.

To advance our knowledge in this field, future studies could focus on caregiving ex-
periences among female spouses and on how familiar informal caregivers are with
the early symptoms of the disease. Another interesting aspect would be the spousal
caregiving experiences on the significance of support provided by extended family or
friends when caring for patients with memory disorders.
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1 JOHDANTO

Aiheeni on muistisairaan puolison kokemuksia omaishoitajuudesta. Tein opinnéyte-
tyon Porin Seudun Muistiyhdistykselle. Valitsin aiheen siksi, ettd se on ollut lahella
minua niin tyoni puolesta kuin lahipiirissékin. Olen itse tydskennellyt paljon muisti-

sairaiden ihmisten kanssa, joten kiinnostus aiheeseen lahti sen myo6ta.

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd miten omaishoitajat jaksavat muistisairaan
puolisonsa kanssa arjen tuomissa haasteissa ja miten hyvin omaishoitajat tietévét tu-
kimuodoista, joita heille olisi tarjolla. Tarkoituksena oli myds selvittdd, milloin
omaishoitajan jaksaminen ei en&a riitd ja hanen pitd4 hakea puolisolleen hoitopaik-
kaa. Tutkimuksen tavoitteena oli saada tietoa omaishoitajien jaksamisesta muistisai-
raan puolisonsa kanssa seka miten paljon heilld on tietoa saatavista tukimuodoista ja
palveluista. Tutkimustuloksista on apua ja tietoa niin palveluiden tarjoajille kuin hoi-
totyontekijoille, jotka toimivat lahelld muistisairaita ja heiddn omaisiaan.

Muistisairaita ihmisia on Suomessa yhteensé yli 120 000 ja l&hes jokainen tiet&a ai-
nakin jonkun, joka sairastaa muistisairautta. Muistisairaudet tunnetaan lahinna iak-
kaiden sairauksina, mutta Suomessa on Kaypa hoito -suosituksen (2010) mukaan
7000-10 000 ty6ikaista muistisairasta — enemman kuin esimerkiksi Ms-tautia sairas-
tavia. (Harmé & Gran6 2010, 3.) Muistisairaudet lisadntyvat koko ajan ja niiden hoi-

toon tulisi kiinnittdd enemmaéan huomiota.

Kirsin (2004, 30) tutkimuksessa tulee ilmi, ettd hoitohenkilokunnan tulisi paremmin
kohdata omaishoitaja. Omaishoitaja ei ole kuka tahansa, vaan omaistaan kotona hoi-
tava, raskasta hoitotydta tekeva henkild. Kirsi tuo tutkimuksessaan myos esiin sen,
etta tutkittaessa 25-65-vuotiaiden kuolinsyita suurin kuolleisuus 16ytyi tyéttomilta ja
syrjaytyneiltd sekd omaishoitajilta. Omaishoitajat uupuvat kotona hoitotyéta tehdes-
séan aivan samoin kodin ulkopuolella tydssakayvat. Omaishoitajilla on tyota enem-

man kuin he jaksaisivat tehda.



2 MUISTISAIRAUDET

Dementia on oireyhtyma, ei erillinen sairaus (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne & Huovi-
nen 2009, 48). Dementiassa on kyse etenevésta aivotoiminnan hairiostd, joka voi olla
ohimenevaa tai pysyvaa. Se voidaan luokitella vaikeusasteen mukaan lievéén, keski-
vaikeaan ja vaikeaan. (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 54.) Siihen liittyy muistihdirion
lisdksi laaja henkisen toiminnan sekd muiden korkeampien aivotoimintojen, kuten
tiedon kasittelyn heikentyminen aiempaan tasoon verrattuna. Y leisesti kéytetty maa-
ritelmd dementiasta on Yhdysvaltain psykiatriayhdistyksen laatima, jonka mukaan
dementialla tarkoitetaan useiden &lyllisten toimintojen heikentymistd. Oireita ovat
muun muassa muistihdiriot, kuten uuden oppimisen vaikeutuminen ja vaikeus palaut-
taa mieleen aiemmin opittua ja erilaiset hairiét puheessa seké tahdonalaisten liikkei-
den hdiri6. Muita hairidita voivat olla havaintotoiminnan héirié sekd toiminnan oh-
jaamisen hdirio. (Erkinjuntti ym. 2009, 49.) Alkuvaiheessa oireet ovat lievia ja niiden

eteneminen on yksilollista (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 54).

Dementiaan kuuluu liséksi se, ettd alyllisten toimintojen muutokset rajoittavat mer-
Kittdvasti ammatillista tai sosiaalista toimintaa ja toiminta heikkenee huomattavasti
entisestd tasostaan. Oireet kehittyvat vahitellen, vahintddn kuuden kuukauden kulu-
essa. (Erkinjuntti ym. 2009, 49.)

Alzheimerin tauti on yleisin yksittdinen etenevd dementiaan johtava muistisairaus.
Kaikista etenevaa muistisairautta sairastavista arviolta 75 prosentilla on Alzheimerin
taudille tyypillisi& muutoksia aivoissa. Vaskulaariset dementiat eli verisuoniperéiset
dementiat ovat toiseksi yleisin dementiasairaus. Muita ovat mm. Lewyn-kappale de-
mentia, otsalohkodegeneraatiot eli frontaalidementia seka Parkinsonin tautiin liittyva
dementia. (Erkinjuntti, Alhainen & Rinne 2004, 49.)

2.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on yleisin dementiaa aiheuttava sairaus. Arvion mukaan sité sairas-
taa noin 70 000 suomalaista. Alzheimerin tautia pidetdén ikédantyvéan véestén sairau-

tena, silld yleensd se alkaa yli 65-vuoden idssa. Kuitenkin Alzheimerin tautia voidaan



todeta jo alle 50-vuotiailla. Taudin perimmadista syyté ei tiedetd. Sairaus aiheuttaa
aivoissa muutoksia, jotka johtavat muistijarjestelmén toimintaan liittyvien her-

mosolujen ja aivoalueiden tuhoutumiseen. (Alzheimerinfon www-sivut 2012.)

Alzheimer-potilailla hoitotulokset paranivat merkittavésti vasta 1900- luvun lopulla,
jolloin tulivat ensimmaiset ladkevalmisteet. Ennen Alzheimerin taudille ei voitu teh-
da juurikaan mitdan, mutta nykyisin tauti tunnetaan jo melko hyvin. On saatu parem-
paa tietoa sairaudesta seka kehitetty la&kkeitd, jotka hidastavat taudin kulkua ja néin
ollen parantavat sairastuneen seka omaisen eldmanlaatua. (Erkinjuntti ym. 2009, 93.)

Suurimmalla osalla Alzheimerin tautiin sairastuneista on monia myotévaikuttavia
tekijoitd taudin taustalla. Tarkein vaaratekijd on korkea ika. Alle 2 %:lla vaestosta
tauti on perinnéllinen. T&ssé taudin muodossa oireet voivat ilmetd jo 40- 50 vuoden
idssd. Riskid sairastua Alzheimerin tautiin lisddvat myos hoitamaton verenpaine, ve-
ren suuri kolesterolipitoisuus, metabolinen oireyhtyma seka vahéinen henkinen ja
fyysinen aktiivisuus. Alzheimerin taudin etenemiselle kuuluvat tyypilliset vaiheet:
oireeton vaihe, lieva kognitiivinen heikentyminen, varhainen Alzheimerin tauti seké
lievd, keskivaikea ja vaikea Alzheimerin tauti. Tyypillisimmat ensioireet ovat uusien
asioiden oppimisen vaikeus seka juuri kuullun unohtaminen tai lI&himuistin pettami-
nen. Muistihairiditd seuraavat muun muassa kielellisen, toiminnan ohjauksen ja
hahmottamisen vaikeudet. (Erkinjuntti ym. 2009, 93-96.)

2.2 Muut etenevat muistisairaudet

Alzheimerin taudin lisaksi muita etenevid muistisairauksia ovat sydan- ja ve-
risuoniperdinen aivoverenkierron hairio, Lewyn kappale -tauti sekd otsalohkorap-
peumasta johtuva muistisairaus. Myds Parkinsonin tauti voidaan luokitella eteneviin

muistisairauksiin. (Muistiliiton www-sivut 2009.)

Verisuoniperdistd muistisairautta kutsutaan myos vaskulaariseksi muistisairaudeksi.
Sen varhaisoireisiin kuuluu lieva muistihairio, kompelyys, puhehairiot, topottelyka-
vely sekd hahmottamisvaikeudet. Oireet voivat alkaa nopeastikin, mutta ne vaihtele-

vat péivittain ja kuukausittain. (Muistiliiton www-sivut 2009.)



Lewyn kappale -dementia on kolmanneksi yleisin dementiaa aiheuttavista sairauksis-
ta. Verenkiertoperéistd dementiaa on 15-20 prosenttia kaikista dementoivista saira-
uksista. Tautiin sairastutaan noin 60—65 vuoden idssd, mutta se voi alkaa jo 50 -
vuotiaana tai vasta 80. ikdvuoden jalkeen. Taudin ennuste vaihtelee: tauti voi kestaa
alle viisi vuotta tai jatkua jopa kymmenia vuosia. Yleensé taudin kesto on 2-20 vuot-
ta. (Erkinjuntti & Huovinen 2003, 88.)

Otsalohkorappeumasta johtuva muistisairautta kutsutaan myods nimella frontotempo-
raalinen degeneraatio. Siind aivojen otsalohkojen toiminta heikkenee. Sairaus alkaa
45 ja 64 ikavuoden valilla. Muistisairauden yleisia oireita ovat persoonallisuuden ja
kayttdytymisen muutokset. Muisti on yleensd kohtalaisesti séilynyt. (Muistiliiton

www-sivut 2009.)

Muistisairauden edetessé sairastuneessa on huomattavissa myds muita muutoksia
kuin oireiden tuomat muutokset. Muutoksia alkaa ndkya dementoituneen kéytdksessé
sekd tunne-eldmassé esimerkiksi mielialan vaihteluina, aggressiivisuutena ja levot-
tomuutena. Téllaisia oireita nimetdan kaytosoireiksi. (Aejmelaeus, Kan, Katajisto &
Pohjola 2007, 232.) Kayttdytymisen oireista puhutaan silloin, kun oireina ovat esi-
merkiksi levottomuus, toisto-oireet, fyysinen aggressiivisuus ja huutelu. Psykologi-
siin oireisiin luokitellaan masennus, ahdistuneisuus ja virhetulkinnat. Oireiden hoi-
tamisella pyritdén siihen, ettd dementoituneen hyvinvointia saadaan liséttya ja toi-

mintakykyé tuettua. (Aejmelaeus ym. 2007, 232.)

3 OMAISHOITAJUUS

Omaishoitajuus voi alkaa laheisen muistisairauden, vammautumisen tai sairastumi-
sen myota arvaamatta ja yllattavasti, jolloin omaishoitaja tarvitsee tukea jaksami-
seensa seké tietoa saatavilla olevista tuki- ja apumuodoista. (Meriranta 2010, 9.)

Omaishoitajuus on usein vaativaa, sitovaa seka varsinkin sairauden edetessa raskasta
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niin henkisesti kuin fyysisesti. Omaishoitajuus muuttuu sairauden edetessd, kun sai-

rastuneen avun tarve hiljalleen kasvaa. (Muistiliiton www-sivut 2009.)

Kirsi (2004, 11-12) on tarkastellut véitostutkimuksessaan dementoitunutta puoliso-
aan hoitavien naisten ja miesten kokemuksia. Tutkimuksen pé&tulos oli, ettd 1990-
luvulla omaishoitajuudesta tuli uusi kaytédntd ja termi. Omaishoitaja on nyt hoivan
tuottaja ja kunta on hoivan tilaaja. Omaishoitajan tyohon sisaltyy fyysista ja psyyk-
Kist& rasitusta, sosiaalinen elamé kapenee ja voi ilmetd taloudellisia vaikeuksia. Var-
sinkin miehet kokevat puolison hoidon haasteena ja tuntevat tyytyvaisyytta selviyty-
misestddn. Kirsin tulosten mukaan miehet kokevat ristiriitoja siind, kun ” sanoma ei
mene perille ja sovituista asioista ei pidetd kiinni”. Vaimon sairastuttua muistisairau-
teen, perheen roolit voivat muuttua. Esimerkiksi miehelle voi siirtyd vaimolle kuulu-

neita kotitoita. Mies kokee taman roolin vaihdon haasteena.

3.1 Omaishoito

Suomen Omaishoidon verkosto on méaritellyt omaishoidon seuraavasti: “Omaisho i-
taja on henkild, joka pitdd huolta perheenjasenestadn tai muusta laheisestadn, joka
sairaudesta, vammaisuudesta tai muusta erityisesta hoivan tarpeesta johtuen ei sel-
viydy arjestaan omatoimisesti.” Omaishoitolaki méadrittelee omaishoitajan henkilok-
si, joka on tehnyt kunnan kanssa sopimuksen omaishoidon tuesta. Omaishoito néh-
daén yleenséd vanhusten hoitomuotona. On huomioitava, ettd pitkaaikaissairaiden ja
vammaisten sekd kotona asuvien nuorten ja aikuisten omaiset ovat myos hyvin sito-
vassa eldmantilanteessa. Omaishoito perustuu ihmissuhteeseen, joka on olemassa ja
on ollut olemassa ennen omaishoitosuhteen syntymista. Ihmisen voi myds olla vaikea
tunnistautua omaishoitajaksi. Huomattavasti helpompi on tunnistaa oma omaishoita-
juutensa tilanteissa, joissa omaishoitajasuhde on alkanut &killisesti, esimerkiksi puo-
liso on saanut aivoinfarktin tai oma &iti ei ole kuntoutunut lonkkamurtumasta odote-
tusti. (Meriranta 2010, 7-9.)

Omaishoito on tullut ilmidna ihmisten tietoisuuteen vasta 1990- luvulla. Kuitenkin
omaishoitoa on ollut aina. Omaishoito on leimallisesti lahisukulaisten antamaa hoi-

vaa. Suurin hoitajaryhmé@ ovat puolisot, toiseksi suurin omat lapset tai omat van-
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hemmat. Suurin osa hoitajista on tyoikaisid, vaikka idkkdimpien hoitajien maaré on
viime vuosina kasvanut. (Meriranta 2010, 8-9.)

3.2 Muistisairaus muuttaa perheen arkea

Jossain vaiheessa elaméntilanne muuttuu, eika arki suju endd samanlaisesti kuin en-
nen. Toisesta tulee hoidettava, toisesta hoitaja. Kun sairaus etenee, eivatkd omaisena
toimivan voimat enéa riitd, tulisi hoitoon tehdd muutoksia ja vapauttaa omainen ko-
kopdivéisestd hoitovastuusta. Laheisten huoli kotona asuvasta omasta aidisté tai isas-
t4 kasvaa. Dementoitunut voi kieltdytyé laitoshoidosta, koska ei tunne olevansa sai-
ras. Nain kay yleensd Alzheimerin taudissa, jossa sairastunut ei ymmarra, ettd miksi

hanen tulisi muuttaa omasta kodistaan pois. (Erkinjuntti ym. 2006, 156.)

Liikasen (2010) tutkimuksessa sairastuneen puolisot kokivat omaishoitajaksi ryhty-
misen olleen itsestaan selvaa tai pakon sanelemaa, koska muita vaihtoehtoja ei heill&
ollut. Omaishoitajiksi oli myds ryhdytty myo6s rakkaudesta omaiseen ja halusta aut-
taa. Yksi motiiveista oli velvollisuus tai halu vastavuoroisesti korvata muistisairautta
sairastavalta omaiselta aikaisemmin saatu hoiva ja huolenpito. Samassa kodissa asu-
minen ja puolison rooli olivat my6s perusteita omaishoitajaksi ryhtymiselle. (Liika-
nen 2010, 50.)

Aluksi apua tarvitaan henkisesti, mutta myohemmin apua tarvitaan yha enemman
kaytanndllisiin asioihin. Hoito suunnitellaan yhdessd omaisten ja sairastuneen kans-
sa. Pyritadn siihen, etta elamé jatkuisi miltei samanlaisena kuin se on ollut ennen sai-
rastumista. Erityisia taitekohtia muistisairastuneen ja hanen omaistensa elamassé tu-
lee olemaan sairauden alkuvaihe, kodin ulkopuolisen avun vastaanottaminen, laitos-
hoitoon siirtyminen seka muistisairaan kuolema. Sairastuminen muuttaa koko per-
heen elamankulun erilaiseksi kuin sen joskus oli ajateltu menevan. (Erkinjuntti ym.
2006, 156.)

Usein muistisairaan lahelld on hénen idkas puolisonsa, jolla itselladn on mahdollisesti
monia sairauksia ja joka toivoisi helpompaa elamaa elettyjen vuosikymmenien ja

niissa tehtyjen toéiden jalkeen. Puolisoa kuormitetaan jo ennen diagnoosin saamista:
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ldheisen apaattisuus, sosiaalisista tilanteista pois ja@dminen ja persoonallisuuden tuo-
mat muutokset viestittavat, ettd jotain on vialla. Puolisolle ja laheisille tulee epévar-
muutta, turhautumista ja pelkoja sairastuneen sairauden vuoksi. Téhén ajanjaksoon
kuuluu pyrkimys normalisoida tapahtumia, etsid tapahtumille luontevia selityksia
ikdantymisesta tai stressista. (Ojakoski & Ronkainen 2011, 8-9.)

Muistisairaan toimintakyvyn heikkeneminen vaikuttaa perheen arkeen. Kotona jou-
dutaan tekemdin muutoksia entista turvallisempaan suuntaan. My0s tavaroiden si-
joittelussa voidaan tarvita muutoksia. Perheessda myds omien roolien hakeminen voi
tulla esille. Voidaan hakea itselle uusia rooleja kuten puoliso voi joutua hoitamaan
ensimmaisté kertaa toiselle kodin tyonjaossa aiemmin kuuluneita tehtévid. Muistipo-
tilaan huolenpito voi tulla esille myds tydikéisten perheessd, jossa kdydaén toissa ja
lapsia on vield kotona. Kotona joku huolehtii esimerkiksi muistisairaan ladkkeista,
syOmisestd, raha-asioista ja etuisuuksien hakemisesta. Aikaisemmat eldménkoke-
mukset vaikuttavat motivaatioon hoitaa muistisairautta sairastavaa omaista. (Ojakos-
ki & Ronkainen 2011,8-9.)

3.3 Eldmaa parisuhteessa puolison sairastuttua muistisairauteen

Eldmé&n muuttuminen on parisuhteen osapuolille usein vaikeaa aikaa, joka vaatii uu-
den tilanteen hyvaksymista. Sairauden varhaisessa vaiheessa tilannetta vaikeuttaa se,
ettei kumpikaan osapuoli tiedd, mihin kaikkeen sairaus vaikuttaa ja missd asioissa
sairastunut kykenee toimimaan kuten ennenkin. Hyvina péivina asiat sujuvat hyvin,
kun taas vaikeimpina paivina tututkin asiat tuottavat vaikeuksia. Ristiriita voi syntya,
kun ajatellaan, milloin puolison tulisi olla muistisairaan apuna ja milloin taas antaa
asioiden menna niin kuin ne ovat mennakseen. Jos auttava puoliso jaa sivummalle,
han saattaa kokea syyllisyytta siitd, ettei ole muistisairaan apuna. Puolison auttaessa
muistisairasta han taas saattaa kokea, ettd puuttuu liikaa toisen tekemisiin ja muistut-
taa siten tdman heikentyneesta toimintakyvysta. Puolison muistuttavat kommentit ja
huomiot voivat arsyttad sairastunutta, silla ne tuntuvat jatkuvasti muistuttavan hanta

hanen puutteellisuudestaan. (Harma & Grand 2010, 237.)
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Nurmen ja Vaaranmaan tutkimuksessa omaishoitajat olivat joutuneet laheistensa sai-
rastuttua muuttamaan tai jattdmaan kokonaan pois yhteiset eldkepdivien suunnitel-
mat. Se oli ollut ehka suurin asia, joka oli vienyt voimavaroja arjessa jaksamisesta.
Tulevaisuutta ei pystytty suunnittelemaan uudelleen, kun ei tiedetty miten sairaus
etenisi. Tutkimukseen osallistui yhdeksan omaishoitajaa, joista kaksi oli miespuoli-
sia. (Nurmi & Vaaranmaa 2011, 42.)

Sairauden alkuvaiheessa dementiaan liittyvat oireet voivat esiintyd masentuneisuute-
na ja ahdistuneisuutena eikd niiden takana kehittyvad muistihairiota ole helppo tun-
nistaa. Masennus, aloitekyvyttomyys ja epéluuloisuus sek& usein kehittyva sairau-
dentunnottomuus aiheuttavat sen, etteivat sairastuneet useinkaan itse hakeudu tutki-
muksiin. Omaisilta saattaa puuttua oivallusta ja tietoa muistisairauksien ensioireista

ja sairauden kehittymisesta. (Engestrom, Niemeld, Nummijoki & Nyman 2009, 168.)

Heimonen tuo véitoskirjassaan esille Alzheimerin tautia sairastavien puolisoiden
omaisten kokemuksia parisuhteessa olemisesta. Tutkimuksessa selvisi, ettd muistisai-
raalle ja puolisolle Alzheimerin taudin diagnoosin saamiseen liittyy eldman hallintaa
tukevia ja sitd horjuttavia ulottuvuuksia. Helpottavaksi koettiin se, etté oireille 16ytyi
selitys ja mahdollisuus ladkehoitoon. Traagisena koettiin diagnoosin saamisen eléa-
maa murtava vaikutus. Alzheimerin taudin vaikutukset parisuhteessa nakyivét heti
sairauden alussa. Merkityksellisimmiksi menetyksiksi muistisairaan puolisot kokivat
parisuhteen seké suunnitellun tulevaisuuden muuttumisen ja kokemuksen parisuhteen
menettamisesta. (Heimonen 2005, 85, 111-113.)

Laheskadn aina muistisairauden oireet eivét tule esiin, silla sairastuneen elamanpiiri
saattaa olla melko kapea. Sairastunut vetaytyy vahitellen omiin oloihinsa, jattaa enti-
set harrastukset, alkaa véltella ihmisten seuraan menoa ja ulkona liikkumista seka
passivoituu. Tutussa kodissa arkirutiinien keskelld ei toimintakyvyn heikkeneminen
kovin helposti ndy ja nakyvimmat pulmat selitetddn vanhuudella. (Engestrom ym.
167. 2009.) Meghjeen tutkimuksessa kavi ilmi, ettd puoliso-omaishoitajat huomasi-
vat puolisossaan oireita jo ennen diagnoosin saamista. Ensimmadisia oireita olivat
harmittomilta tuntuvat unohtelut ja tavaroiden katoaminen. Véhitellen hoidettavien

puolisoiden oireet lisdantyivét ja alkoi ilmetd myds muita oireita, kuten samojen asi-
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oiden kyselemistd, artyisyyttd, vasymystd ja suuntavaiston pettamistad. (Meghjeen
2010, 33.)

Rutiineista tulee sairastuneelle yksi tapa séilyttaa turvallisuuden kokemus, kun kyky
hallita uusia asioita sairauden myoté heikentyy. Rutiinit voivat samaan aikaan merki-
t4 terveelle puolisolle kokemusta joustamattomuudesta tai juuttumisesta. Molempien
tulee suostua sopeutumaan jatkuviin uusiin muutoksiin usein juuri silloin, kun he
ovat luulleet sopeutuneensa edelliseen tai I0ytdneensa ratkaisun selvita jostakin ai-
emmasta arjen haasteesta. (Harma & Gramo 2010, 235.)

Liikasen (2010) tutkimuksessa omaishoitajien avun antaminen puolisolle oli aluksi
pienimuotoista. Ensin annettiin apua vain pienissa asioissa, kuten saatettiin laékérille
ja pidettiin seuraa. Vé&hitellen omaisen hoidon tarve lisdéntyi, apua tarvittiin enem-
man sekd aikaa ja sitoutumista omaishoitajalta vaadittiin yha enemman. Omaishoita-
juus kehittyi vahitellen puolison toimintakyvyn heikentyessd. Omaishoitajaksi oli
jouduttu myos yhtékkia, ennalta arvaamattomasti. Talléin puolisolla ei ollut min-
kadnlaista tietoa koko dementia-termista tai mistddn asiaan kuuluvasta. Arki oli
muuttunut kerralla. (Liikanen 2010, 52.)

Jatkuvista muutoksista selvitddn monessa parisuhteessa silld, ettd asioita ajatellaan
vain péivan kerrallaan. Terveen puolison vastuu kasvaa asioista, joita sairastunut en-
nen teki, mutta ei sairauden vuoksi kykene enaa tekemaan. Terve puoliso alkaa huo-
lehtia siitd, ettd tavarat l6ytyvat niille kuuluvilta paikoilta sen jalkeen, kun ne ovat
sairastuneen jaljilta jadneet kummallisiin paikkoihin. Kun sairauden edetessa kay il-
mi, ettd asiat, jotka sujuivat ennen hyvin ja helposti, ovat sairauden myéta muuttu-
neet mahdottomiksi, saattaa tulevaisuuden ajatteleminen muuttua pelottavaksi.
(Harma & Grand 2010, 236.)

Silloin, kun terve puoliso haluaa jatkaa tydeldamadssd, turvallisuusnakdkulma tulee
vahvasti esiin. Kun sairastunut kykenee lammittamaan tai valmistamaan itselleen ate-
rian, osaa lahted kotoa ulkoilemaan tai tapamaan ystavia ja palata yksin kotiin tai ky-
kenee olemaan kotona yksin, niin ettei meneté turvallisuuden tunnettaan, ulkopuoli-
sia tukimuotoja ei vélttamatta tarvita. Jos tydssakayvéan puolison tulee vastata koko

ajan vaimonsa puheluihin tai huomaa, ettd hanen ajatuksensa ovat jatkuvasti vaimon
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turvallisuuden miettimisessd, tilanne ei ole kummallekaan osapuolelle tyydyttéva.
(Harma & Grénd 2010, 235.)

Terveessa osapuolessa sairastuneen muuttuminen ajoittain taakaksi herattaa syylli-
Syytté ja hépedd. Tarve paastd valilla irti voi olla ajoittain voimakasta. Jos laheisyys
muuttuu ahdistuksen tayttamaksi eika sisdista lupaa myo6s vihantunteiden ilmaisuun
ole, saattaa vakivalta tulla suhteeseen. Vékivallassa seka psyykkinen ettd fyysinen
raja ylittyvét, jolloin turvallisuus ja luottamus suhteessa rikkoutuvat. Etenevé sairaus
valtaa hiljalleen suuremman osan suhteesta, ja puolisoroolit ja parisuhde jadvat sen
varjoon. Sairaudesta tulee suhteen kolmas osapuoli, joka jattad kummatkin puolisot
ulkopuoliseksi suhteessa. (Ha&rma & Gramo 2010, 235.)

Bormanin tutkimuksessa haastateltiin neljad omaishoitajaa. Tutkimuksessa kavi ilmi,
ettd omaishoitajien henkilokohtaista jaksamista heikensi jatkuva huoli, hoidon sito-
vuus ja eristyneisyys. Fyysisté rasitusta ei kukaan haastatelluista pitanyt jaksamista
heikentévéna tekijdnd, mutta sen sijaan henkinen rasitus nousi suurimmaksi henkil6-
kohtaista jaksamista heikentavistd tekijoistd. Samassa tutkimuksessa omaishoitajien
jaksamiseen vaikutti paljon hyvien ydunien ja levonsaanti. Jokainen tutkimuksen
osallistunut oli korostanut unen ja levonsaannin merkitystd. Tutkimukseen osallistu-
neista yhdella neljasta younien puute oli suuri jaksamista heikentdva tekija. Oista
nukkumista huononsivat myos yoélliset toimet kuten wc:ssa kéynnit (Borman 2011,
37, 40-41))

3.4 Muistisairaan hoitopaikan valinta

Avohoito, vélimuotoinen hoito sek& laitoshoito muodostavat jatkumon, jossa rajat
ovat epaselvia. Erityisesti tehostetun palveluasumisen ja laitoshoidon raja on kaynyt
erityisen hdmaraksi. Tehostettuun palveluasumiseen kuuluu olennaisesti yovalvonta.
Muistisairaille tarkoitettu ryhmdasuminen on tehostetun palveluasumisen tavallisim-
pia muotoja. Koska asukkaat tarvitsevat paljon hoitoa ja yksikdt ovat pienid, ovat
tehostettua palveluasumista tarjoavien yksikdiden hoitohenkilémitoitukset toisinaan

suurempia kuin vanhainkodeissa. Kaytannossa tasta palveluasumisesta on tullut var-
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teenotettava, kodinomainen vaihtoehto vanhainkotihoidolle. (Erkinjuntti, Rinne &
Soininen 2010, 515.)

Y mpéarivuorokautiseen hoitoon siirtymisen ennaltaehkaisyssa tarkedd on muistisaira-
uksien varhainen diagnostiikka seka ehkéisy. Oikea laékitys, joustavat tukipalvelut,
kuntouttava hoito kaikilla hoidon portailla, omaisten ohjaus seka kaytdsoireiden en-
nakointi ja hoito ovat hoitoketjun tarkedt osa-alueet. Pitkdaikaishoidon tarpeeseen
vaikuttavat monet eri tekijat. Usein kyse on moniulotteisesta ongelmavydhykkeesta,
jossa korostuvat sairauksiin liittyvat oireet ja toiminnan rajoitteet, suuri avun tarve

seké sosiaaliset kysymykset. (Erkinjuntti ym. 2010, 516.)

Muistisairaille ihmisille tarkoitettuja yksikdita on monella hoidon tasolla: vanhain-
kodeissa, tehostetussa palveluasumisessa ja terveyskeskussairaaloissa. Nimikekay-
tdntdé on myos Kirjavaa. Suositus olisi, ettd nimitystd dementiayksikko kaytettaisiin
sellaisesta hoitopaikasta, jonka toiminta pohjautuu muistisairaiden ihmisten erityis-
tarpeiden ymmartamiseen ja jossa henkilokunnan korkeatasoista tietotaitoa yllapide-
taan. Téallaisessa dementiayksikdssé on valmiudet toimintakykya tukevaan ja edisté-
vaéan hoitoon. Ammattitaitoisessa dementiayksikdssé osataan laajasti tukea muistipo-
tilaan hyvinvointia, hoitaa tavoitteellisesti seka ennakoida kéyt6soireita. Asianmu-
kainen ladkehoito kuuluu my6s kokonaisvaltaiseen hoitoon. (Erkinjuntti ym. 2010,
519.)

Omaisen taakan keventamiseksi ja pitkaaikaishoidon viivyttdmiseksi jarjestetdén
palveluasumisyksikoissd, terveyskeskussairaaloissa sekd vanhainkodeissa lyhytai-
kaishoitoa. Hoitojaksojen pituudet vaihtelevat. Ajat ovat yleensd yhdestd neljaan
viikkoon. Hoitojaksot voivat olla satunaisia, mahdollisesti muutaman kerran vuodes-
sa toistuvia tai sdanndllisia. Hoitojaksoja suunniteltaessa on lahdettava siitd, etta
huomioidaan potilaan ja omaisen tarve. Lyhytaikaisessa hoidossa olevien muistipoti-
laiden omaiset odottavat saavansa tietoa muistisairauksista, hoitomahdollisuuksista
sekd sairauksien syistd. Erityisesti he kaipaavat tietoa tarjolla olevista palveluista.
Lisaksi omaiset toivoisivat saavansa puhua hoitohenkilékunnan kanssa mielta paina-
vista ja askarruttavista asioista. Tarkeda on, ettd omaiset saisivat kokea, ettd he ovat
tervetulleita osastolle. (Erkinjuntti ym. 2010, 518-519.)
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Sisso (2003) on kirjoittanut, ettd usein lyhytaikaisen hoitojakson jalkeen toimintaky-
Ky on laskenut ja selviytyminen kotona hankaloitunut. Lyhytaikaisen hoidon, kuten
dementoituneille tarkoitetun péivatoiminnan, sisallon kehittdminen on tarpeellista.
Vuorohoito olisi hyvé aloittaa jo ennen varsinaista hoidontarvetta, jotta dementoitu-
nut oppisi tuntemaan paikat silloin, kun hén vielda kykenee oppimaan uusia asioita.
(Sisso 2003, 14.)

Palomaki (2010) oli haastatellut kolmea omaishoitajaa heiddn kokemuksistaan inter-
vallijaksojen kéytOsté Jarvi-Pohjanmaan yhteistoiminta-alueella. Yksi haastateltavis-
ta oli mies, joka hoiti puolisoaan ja kaksi haastateltavista oli naispuolisia, jotka hoiti-
vat omaa daitidén. Kahden haastateltavan mukaan omaisen kunto oli laskenut interval-
lijakson aikana ja vieras paikka oli aiheuttanut lisdd sekavuutta hoidossa olleelle.
Haastateltavat omaishoitajat kertoivat, ettd heilld ei ollut tietoa, mitd hoitojaksoon
siséltyy. Yhden omaishoitajan hoidettavalle oli tehty ladkemuutoksia intervallijakson
aikana. Osa ladkemuutoksista oli ollut onnistuneita, mutta muutokset olivat lisanneet
osaksi hoidettavan sekavuutta ja kaatumisriskié. Yksi haastateltavista omaishoitajista
ei halunnut endé viedd omaistaan laitoshoitoon intervallijaksolle, koska hoidettavan
kunto oli edellisilla jaksoilla heikentynyt vaikuttaen hoitoon kotona. (Paloméki 2010,
36-37.)

3.5 Omaisen ja muistisairaan tukeminen

Muistisairaus ilmenee jokaisella yksilollisesti ja edetessaan vaikuttaa monella tavalla
koko perheen eldaméén. Usein jo ennen muistisairaudendiagnoosia laheisid kohtaan
oleva kiinnostus ja aloitteellisuus sekd halu yhdessa tekemiseen voivat vahentya.
Taman seurauksena voi tulla vaarinkésityksia ja hankaluutta parisuhteessa. Léheisten
kannattaa téssa tilanteessa hakea tietoa sairauden etenemisesté ja oireista. Tiedon ha-
keminen auttaa ymmartdmaan muistisairaan ihmisen kayttaytymista. Mahdollisuuk-
sien mukaan kannattaa osallistua sopeutumisvalmennukseen tai ensitietokursseille.
Tietoa kursseista saa alueen muistineuvojalta, Muistiliitosta seka paikallisista muis-
tiyhdistyksista. Kela jérjestaa alle 65- vuotiaille sopeutumisvalmennuskursseja. (Kal-
liomaa 2009.)
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Apua tarjotaan paljon, mutta siita voidaan kieltdytya velvollisuuden tunteeseen noja-
ten. Tama korostuu erityisesti mieshoitajilla. (Kirsi 2004, 65.) Omainen ajattelee, etta
nyt on hanen vuoronsa hoitaa puolisoaan, laittaa ruokaa ja huolehtia kodinaskareista.
Muistisairaan omaiset ovat usein véasyneitd hoitotaakkaansa alla. Arjen hoidon kes-
kelld unohtuu palveluiden ja tuen hakemisen tarkeys. Omaishoitajat ovat useissa tut-
kimuksissa tuoneet esille, ettei heilld ole tietoa saatavista palveluista tai siitd, miten
palveluja voidaan hakea. (Raivio, Eloniemi-Sulkava, Saarenheimo, Laakkonen, Pieti-
la & Pitkala 2006, 76.)

Omaisen ja muistisairaan tukemisessa avainlahtokohtina ovat ihmisoikeudet, kuten
potilaan oikeudet, joihin luetellaan oikeus hyvaan hoitoon ja kohteluun, hoitotahto
sek& hoitotakuu. Muistioireisen oikeuksiin kuuluu muun muassa oikeus saada tietoa
siitd, mika hanen muistioireensa aiheuttaa. Dementoituneet ja heiddn omaisensa ovat
toivoneet saavansa keskustella asiasta heitd hoitavan henkiloston kanssa seké saavan-

sa kirjallista tietoa sairaudesta. (Erkinjuntti ym. 2010, 530.)

Omainen voi yrittdd koota sairastuneen tueksi hanen ystévistaan piirin. Omainen voi
sopia ystavien kanssa tapaamisia. Samalla, kun ystdvat seurustelevat sairastuneen
kanssa, saa omainenkin omaa aikaa. (Erkinjuntti ym. 2006, 163.) Perheen jasenten
tulee huolehtia my6és omasta hyvinvoinnistaan. Omat harrastukset ja ystavat jaavéat
helposti, kun l&dheisen toimintakyky heikkenee. Jaksamiseen kannalta on tarkeaa 10y-
taa aika omille harrastuksille ja ystéavyyssuhteiden yllapitoon. Mahdollisuutta omaan
aikaan tarjoavat muistisairaille tarkoitetut paivapaikat, joihin sairastuneen voi vieda
siksi aikaa, kun itse menee hoitamaan asioita, harrastamaan ja tapaamaan ystavia.
Paivapaikkoja tarjoavat yksityiset, kunnalliset ja kolmannen sektorin organisaatiot.
(Kalliomaa 2009, 33.)

Tapion ja Vitikan tutkimuksessa omaishoitajat olivat saaneet paasaantdisesti hyvin
tietoa muistisairaudesta ja sen hoidosta. Tutkimukseen osallistui viisi omaishoitajaa.
Osa haastateltavista oli kokenut tiedon olleen riittdméatonta sairauden alkuvaiheessa.
Tietoa oli saatu tiedotuskanavien kautta, hoitohenkilokunnalta, sukulaisilta, laheisilta
ja lapsilta. Kahdella viidestd haastateltavasta oli ollut ongelmaa saada tietoa kay-
tosoireista sek& alkuvaiheen hoidosta puolison ollessa vuodeosastolla. (Tapio & Vi-
tikka 2010, 41-42.)
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Rinteen (2010) tutkimuksessa selvitettiin Rauman seudun muistisairaiden omaishoi-
tajien tietoja siitd, kuinka hakea erilaisia palveluja ja minkélaisia palveluja he mah-
dollisesti saisivat. Tutkimuksen tuloksena oli, ettd omaiset olivat kokeneet saamansa
tiedon riittdmattomana. He eivét tienneet, mitd sosiaali- ja terveydenhuollon palvelu-
ja he mahdollisesti saisivat. My6s hyvinvoinnin ja jaksamisen yllapitdmiseen liitty-
vista palveluista olisi tarvittu lisaa tietoa. Olisi tarvittu myos paljon tietoa erilaisista
lakisdateisista asioista omaishoitajuuteen liittyen. (Rinne 2010, 21.)

3.6 Omaisille tarkoitetut tukimuodot

Sairastuneet sekd heiddn omaisensa tarvitsevat sosiaaliturvaan kuuluvien lakisééateis-
ten ja jo vakiintuneiden sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen lisaksi erityisesti
heille suunniteltuja tukitoimenpiteitd ja palveluja. Sosiaaliturvan palvelu- ja tuki-
muodot ovat erilaisia. Tukitoimet jaetaan kolmeen aihekokonaisuuteen: tiedolliseen
tukeen, sosiaalista hyvinvointia edistavaan tukeen sekd kotona asumista turvaavaan
tukeen. Kuntoutumissuunnitelma luetaan kokonaisvaltaisen tukemisen perustaan.
(Erkinjuntti ym. 2010, 531.)

Tieto etenevastd muistisairaudesta voi olla sek& dementoituvalle, ettd hédnen perheel-
leen helpotus. Taustalla on voinut olla epdilyja muistioireiden todenperdisyydesté tai
sairastunutta on voitu syyttda teeskentelystd. Joillekin tieto dementiaan etenevésta
muistisairaudesta voi olla sokki. Nuoremmalla idll& muistisairauteen sairastuminen
saattaa olla jarkytys, joka voi muuttaa koko elaméntilannetta. VVoimakkaita tunteita ja
ajatuksia voi herattaa ajatus sairauden kehittymisesté seké taloudellisesta selviytymi-
sestd. Tietoa tulee antaa yksilollisesti, koska sairastuneen perhesuhteet vaihtelevat
suuresti. Tiedon tarvetta voi olla vaikea tietdd ennakolta, mutta neuvonnassa on pys-
tyttdva antamaan tietoa perheille lakisaateisista ja yleisista sosiaali- ja terveydenhuol-
lon palveluista, kuntien vapaaehtoisesti jarjestdmista palveluista ja muiden organisaa-
tioiden jarjestamistd palveluista. Seurakunnat, kunnat ja vapaaehtoisjarjestot vastaa-
vat erikseen tai yhdessa omaisten ja omaishoitajien ryhmista. Vertaistuki ja keskuste-
lut ovat avainasemassa paitsi sosiaalisen hyvinvoinnin kannalta, mutta myds neuvo-

jen, vinkkien ja ohjeiden saamisen kannalta. (Erkinjuntti ym. 2010, 532.)
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Ongelmatilanteiden valttamisen sek& selvittdmisen perustoina ovat perheiden kanssa
kaydyt keskustelut, hoitoneuvottelut sekd avoimet yhteydenotot. Muistikoordinaatto-
rin, muistikuntoutusohjaajan tai muun ohjauksen ja neuvonnan toteutuksesta vastaa-
van henkilon johdolla voidaan toteuttaa kotikaynti. Kotik&ynnin avulla saadaan tietoa
esimerkiksi sairastuneen mahdollisista kaytdsoireista sekd selviytymisesta péivittai-
sissd toiminnoissa. Samalla saadaan luotua myonteinen vuorovaikutussuhde sukulai-
siin ja perheeseen. Sukulaisista voidaan saada mahdollinen hoito- tai tukirengas, joka
antaa mahdollisuuden omaishoitajan lepoon ja virkistykseen. (Erkinjuntti ym. 2010,
532.)

3.6.1 Omaishoidon tuki

”Omaishoidon tuki on lakisdédteinen sosiaalipalvelu, jonka jarjestdmisestd vastaa kun-
ta” (Suomen kuntaliiton www-sivut 2011). Omaishoidon tuki on osa sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen kokonaisuutta kunnissa. Kunta paattadd, kuinka laajasti se jérjestaa
omaishoidon tukea ja kuinka paljon se antaa talousarviossa voimavaroja palveluihin
ja hoitopalkkioihin. Omaishoidon tuesta on annettu laki (937/2005), jossa saddetaan
tuen myontamisedellytyksistd sekd hoitopalkkioiden madaristd, omaishoidon tukena
annettavista palveluista, omaishoitajan vapaasta, hoito- ja palvelusuunnitelmasta seka

omaishoitosopimuksesta. (Sosiaali- ja terveysministerion www-sivut 2011.)

Omaishoidon tukeen sisaltyy aina rahana saatava hoitopalkkio. Hoitopalkkion taso
madrdytyy hoidon vaativuuden ja sitovuuden perusteella. Palkkio on 1.1.2012 lukien
vahintdan 364,35 euroa. Hoidollisesti raskaan siirtymévaiheen aikana maksettava
hoitopalkkio on véhintddn 728,69 euroa kuukaudessa. Hoitopalkkion saa omainen
itse ja se on veronalaista tuloa. Tulosta suoritetaan ennakkopidatys. Palkkiot tarkiste-
taan kalenterivuosittain. Omaishoidon tuki sisaltdaa hoitopalkkion liséksi erilaisia pal-
veluita hoidettavalle. Palveluita voivat olla esimerkiksi kotipalvelut, apuvalinepalve-
lut ja kotisairaanhoito tai lyhytaikainen laitoshoito. (Sosiaali- ja terveysministerion

www-sivut 2011.)
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Omaishoitajalla on oikeus pitéa vapaata véhintaan kolme vuorokautta sellaista kalen-
terikuukautta kohti, jonka aikana omainen on yhtdjaksoisesti tai vahaisin keskeytyk-
sin sidottu hoitoon ympérivuorokautisesti tai jatkuvasti paivasta toiseen. Kunta voi
jarjestédd harkintansa mukaan omaiselle vapaapdivid enemman kuin kolme kuukau-
dessa seké alle vuorokauden mittaisia virkistyslomia. Omaisen tulee tassa tilanteessa
tydskennelld sitovasti muistisairaan kanssa ja tehda hoitotyota jatkuvasti. Vapaiden
ja virkistyspaivien pitaminen ei vahennd hoitopalkkion maaraé. (Sosiaali- ja terve-

ysministerion www-sivut 2011.)

Omaishoidon tukea voi hakea kunnan sosiaalitoimistosta joko viranomaisten suos-
tumuksella suullisesti tai kirjallisesti. Sosiaalitoimi ottaa yhteytté hakijaan seké hoi-
tajana toimivaan laheiseen, joiden kanssa sovitaan hoidettavan luokse kotikaynti. Ko-
tikdynnin aikana arvioidaan hoidettavan palvelun tarve ja omaishoidon tuen mydn-
tdmisen edellytykset. Kotikdynnin jalkeen laaditaan yksilollinen hoito- ja palvelu-
suunnitelma yhdessa hoidettavan ja hdnen omaishoitajan kanssa. (Rinne 2010, 6.)

3.6.2 Vertaistuki

Vertaistuki perustuu samankaltaisissa elaméntilanteissa olevien ihmisten vapaaehtoi-
seen kanssakdymiseen. Tuki ei ole ammatillista ohjausta, vaan aitoa ymmarrysten ja
kokemusten jakamista. Vertaistuki on tunnetason tukea, mutta siihen kuuluu myds
erilaisten yhteisten kokemusten tuoman tiedon valittdminen. Vertaisryhméssa kayvil-
I& on oma yhteinen kieli. Vertaistuen avulla omaishoitajat saavat tukea toinen toisil-
taan kdydessaan lapi samanlaisia ongelmia ja tilanteita uuden elamantilanteen edessa.
Vertaisryhmén parhaimpina puolina ovat ymmarretyksi tuleminen, puhuminen tois-
ten kanssa sekd ryhmasta saatava tunnetuki. Ryhmaésta saa tukea, jota lahipiirista eika

ammattilaisilta ei 16ydy samalla tavoin. (Ahonkivi & Holma 2007, 15.)

Vertaistukiryhmien tavoitteena on omaishoitajien rentoutus ja virkistys. Omaishoita-
jille on tarkeda saada keskustella tilanteestaan muiden kanssa ja saada vuorostaan
huomiota ja tukea. Silloin omaishoitaja saa aikaa itselleen ja kokee, ettd hanta kuun-
nellaan ja autetaan. Vertaisryhmien on todettu olevan omaishoitajien jaksamisen

kannalta hyvé asia, miehet eivat kuitenkaan paljoa niissé kdy. Kokemusten vaihto ja
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toisten omaishoitajien nékeminen on ryhmissé térked osa. Omaisilla on paljon hiljais-

ta tietoa kerrottavanaan toisilleen. (Ahonkivi & Holma 2007, 15.)

Ammattilaisten ohjaamat ryhmét ovat hyvi4, mutta ne tarjoavat hieman erityyppi-
sempaé tukea kuin vertaisryhmét. Omaishoitajat saavat yhteenkuuluvuuden tunnetta
vertaistuen muotona, joka muodostuu yhteisestd eldméntilanteesta, keskindisesta
ymmarryksestd, samaistumisen mahdollisuudesta, avoimuudesta seka luottamukselli-
suudesta. (Ahonkivi & Holma 2007, 15.)

Niemi-Enovaara (2009) oli haastatellut kuutta muistisairaan omaista. Tutkimuksen
tuloksena oli, ett4d omaiset olivat saaneet ennen kaikkea emotionaalista tukea, mutta
my0s tiedollista tukea vertaisryhmasté. Saatu tuki oli koettu padosin riittavaksi. Tut-
kimuksen tulosten perusteella voi paatella, ettd vertaisryhmadsté saatu emotionaalinen
ja tiedollinen tuki auttavat omaishoitajaa jaksamaan raskaassa elaméantilanteessaan.
Tulosten perusteella voitiin paatelld, ettd vertaistuki eroaa maallikoilta (ystavat ja
sukulaiset) tai ammattilaisilta saadusta tuesta. Ammattilaisten tuki koettiin enemman
muistisairaustietouden ja kdytdnnon neuvojen saamisena. (Niemi-Enovaara 20009,
56-57.)

4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA
TUTKIMUSONGELMAT

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd, miten aviomiehet jaksavat muisti-
sairaan puolisonsa kanssa arjen tuomissa haasteissa ja miten hyvin aviomiehet tieté-
vét tukimuodoista, joita heille olisi tarjolla. Tarkoituksena on myos selvittaa, milloin
omaishoitajan jaksaminen ei enéa riita ja hanen pitdd hakea puolisolleen hoitopaik-
kaa. Tutkimuksen tavoitteena on saada tietoa omaishoitajien jaksamisesta muistisai-
raan puolisonsa kanssa seka miten paljon heilld on tietoa saatavista tukimuodoista ja
palveluista. Tutkimuksesta on apua ja tietoa niin palveluiden tarjoajille kuin hoito-

tyontekijoille, jotka toimivat lahelld muistisairaita ja heidan omaisiaan.
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Tutkimusongelmat ovat:

1. Miten muistisairaiden puolisot ovat kokeneet omaishoitajuuden?
2. Millaisia tukimuotoja omaishoitajat ovat kokeneet tarvitsevansa ja ovatko
palvelut ja tuet kohdanneet omaishoitajat?

5 TUTKIMUKSEN SUORITTAMINEN

5.1 Tutkimusmenetelma

Tassa tutkimuksessa tutkimusmenetelmd oli kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus.
Laadullisen tutkimuksen I&htokohtana on induktiivinen pdéattely. Induktiivisessa
paattelyssa tehtdvand on tehdé havaintoja yksittéisista tapahtumista, jotka yhdistetédan
laajemmaksi kokonaisuudeksi. (Kylmé & Juvakka 2007, 22—-26.)

Tavoitteena laadullisessa tutkimuksessa on osallistujien nakékulman ymmartaminen.
Mielenkiinnon kohteena on todellisuus seka tutkittava ilmié tutkimukseen osallistu-
vien ihmisten nédkdkulmasta. Laadullista tutkimusta ohjaavat mité-, miksi- ja miten-
kysymykset. Laadulliseen tutkimukseen valitaan osallistujiksi ne henkil6t, joilla on
kokemusta tutkimuksen kohteena olevasta ilmidstd. (Kylma & Juvakka 2007, 22—
26.)

Tutkija lahti tekemééan laadullista tutkimusta, koska tutkimuksessa haluttiin tietda
omaishoitajien ajatuksista seka elaménkokemuksista aiheeseen liittyen. Heilld on
my0s tarvittavaa tietoa aihetta varten, koska ovat eldneet muistisairaan puolison
omaisina ja tarvinneet erilaisia tukimuotoja sekd he ovat tehneet erilaisia paatoksia

elaessaan omaishoitajina.
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5.2 Aineistonkeruumenetelma

Laadullisen tutkimuksen tekijé ker&a ainakin kolmenlaista tietoa: aineiston, muistiin-
panoja tutkimusprosessista ja taustatietoja osallistujista. Osallistujien taustatietojen
avulla tutkimuksen tulokset kerrotaan, minkalaiset ihmiset tuottivat tutkimuskohtees-
ta tdman kuvauksen. (Kylma & Juvakka 2007, 76.)

Tutkimuksen tekijalta vei paljon aikaa pohtia, miten ilmaista tutkimuksen kohde-
joukko ja missa haastattelu tehtiin, ettei tutkimukseen osallistujia paljasteta. Tutki-
mukseen osallistui pieni mé&ra omaishoitajia, joten jo paikka, jossa haastattelu teh-
tiin, voi kertoa lukijalle, kuka haastatteluun osallistui. Tutkimukseen osallistuva
omaishoitajaryhma oli tiedossa tutkijalle ennen haastatteluja. Tutkija sai etukéteen
tietoa haastateltavista ja heiddn taustatiedoistaan.

Haastattelumenetelmén valinnan ratkaisevat tutkimuskysymykset. Haastattelut voi-
daan luokitella osallistuvien haastateltavien mukaan (ryhmdahaastattelu tai yksilo-
haastattelu), strukturoinnin asteen mukaan (teemahaastattelu, strukturoitu haastattelu
tai strukturoimaton haastattelu) tai toteutustavan mukaan (puhelinhaastattelu tai kas-
votusten tapahtuva haastattelu). (Kylmé & Juvakka 2007, 77.)

Tutkimuksen alkuvaiheessa tutkija pohti, tekisikd kyselylomakkeen omaishoitajille
tai valitsisiko aineistonkeruumenetelmaksi haastattelun? Tutkija oli etukateen luke-
nut molemmista tiedonkeruumenetelmistd ja tutustunut niihin Kirjallisuuden kautta
paremmin. Tutkimusmenetelmaksi muodostui haastattelumenetelmd, koska se oli
ldhempéna sitd muotoa, jolla tutkimusongelmiin saataisiin parhaiten vastauksia. Tut-
kimuksen tekijalla oli tietoa dementiasairauksista seka omaishoitajan tyostda, joten oli
helpompaa toteuttaa haastattelu, kun haastattelija ymmartaa keskusteltavasta asiasta

paremmin.

Haastattelumuodoksi tutkija valitsi puolistrukturoidun teemahaastattelun, koska haas-
tattelu tehtiin teemahaastatteluun pohjautuen, mutta lisaten siihen kysymyksia, joihin
haluttiin vastauksia haastattelun kautta. Ndin haastattelu etenee teemojen ja aiemmin
valmiiksi mietittyjen kysymysten pohjalta. Teemahaastattelu on avoimen- ja lomake-

haastattelun valimuoto. Siind on tyypillistd, ettd haastattelun aihepiirit eli teema-
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alueet ovat tiedossa, mutta kysymysten tarkka muoto ja jarjestys puuttuvat. Teema-
haastattelussa tutkimuksen tekija valitsee muutamia avainkysymyksia tai -aihepiireja,
joiden ympdrille haastattelu rakentuu. (Kylmé& & Juvakka 2007, 78). Tutkija valitsi

teemahaastattelun teemoiksi:

1. omaishoitajan kokemukset vaimon sairastumisesta muistisairauteen,
2. omaishoitajana jaksaminen vaimon kanssa kotona,

3. paatds pysyvan hoitopaikan valinnasta seké

4. tukimuodot.

Teemahaastattelussa ei voi kyselld mité tahansa, vaan siind pyritaan I0ytamaan mer-
Kityksellisia vastauksia tutkimuksen tarkoituksen ja ongelmanasettelun tai tutkimus-
tehtdvan mukaisesti. Periaatteessa etukateen valitut teemat perustuvat tutkimuksen
viitekehykseen. (Tuomi & Sarajarvi 2006, 77-78.)

Laadullisen tutkimuksen haastattelun tavoitteena on saada monipuolisia ja varikkaita
kuvauksia tutkittavasta ilmidsta. Haastateltavien valinta tapahtuu erilaisin periaattein
kuin tilastollisessa tutkimuksessa, jossa etsitdén perusjoukkoa edustavaa ryhmaa, jol-
loin tieto olisi tilastollisesti yleistettdvissa ja kasiteltavissa. Laadullisessa tutkimuk-
sessa tieto on aina sidoksissa siihen tutkimusymparistéon, kulttuuriin ja yhteisoon,
josta se on hankittu. (Kylma & Juvakka 2007, 79.)

Haastattelumenetelmé&a tutkija mietti pitkaan, mutta lopulliseksi menetelmaksi muo-
dostui ryhméhaastattelu. Ryhmahaastattelu mahdollistaa monitahoisen tiedon keraa-
misen Kiinnostuksen kohteena olevasta aiheesta. Menetelmén etuina ovat joustavuus,
nopeus seké kohtuulliset resurssit. Ryhmahaastattelun aikana voidaan selvittad mah-
dollisia ongelmakohtia tai esittdd selventavia lisdkysymyksid. Pienessd ryhmassé
haastateltavat voivat kokea itsensd turvallisemmaksi ja varmemmaksi. Ryhmahaas-
tattelussa toisen ajatusta voi jatkaa, jolloin ryhman jasenet pystyvat tdydentdmaéan
toinen toisiaan. (Potsénen & Vélimaa 1998, 3-4.) Tutkijalla oli tiedossa seitsemén
omaishoitajaa. Seitseman henkinen ryhmé taydentyi vield kahdella omaishoitajalla,
jotka eivat kuuluneet ryhmassa haastateltavien joukkoon. Tutkija haastatteli naitéa

kahta omaishoitajaa yksilohaastattelun kautta.
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Ryhmahaastatteluun osallistui seitseman omaishoitajaa, jotka olivat toisilleen tuttuja.
He olivat jokainen miltei samassa tilanteessa omaishoitajana olossaan. Haastatelta-
vista viisi oli molemmilla haastattelukerroilla mukana. Lisaksi tutkija haastatteli kah-
ta omaishoitajaa yksil6haastatteluna. Heistd molemmat olivat erilaisessa elamantilan-

teessa omaishoitajana olossaan kuin ryhmahaastatteluun osallistuneet.

Ryhmahaastatteluilla voidaan ajatella olevan etuja suhteessa yksiléhaastatteluihin:
ensinndkin ryhméahaastatteluissa haastateltavat kontrolloivat toisiaan, mik& kdy esiin
erityisesti tutkittaessa haastateltavien mielipiteitd. Ryhmaé voi toisaalta auttaa, jos ky-
symys on esimerkiksi muistinvaraisista asioista. Ryhméa voi estda ryhmén kannalta
Kielteisten asioiden esiintulon. Ryhmé&haastattelu on tehokas tiedonkeruun muoto,
jossa saadaan yhdelld haastattelukerralla haastateltua monta ihmistd. (Eskola & Suo-
ranta 2001, 94-96; Hirsijarvi & Hurme 2000, 61)

5.3 Aineistonkeruun toteuttaminen

Tutkimuksen luvista sovitaan tutkimusorganisaation johdon kanssa ennen tutkimuk-
sen aloittamista (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 2006, 28). Tutkija oli 5.10.2011
kertomassa Porin Seudun Muistiyhdistyksen kokouksessa tutkimuksestaan, jossa
paikalla oli yhdistykseen kuuluvia jasenid. Taté kautta tutkija sai annettua tietoa tut-
kimuksesta sen tilaajayhdistykselle. Yhdistyksen kokouksessa olleet saivat kysya

opinndytetyosté ja antaa tarvittavia neuvoja sen tekemiseen.

Porin Seudun Muistiyhdistyksen hallituksen jasenista tutkija sai itselleen yhden yh-
dyshenkildn, joka auttoi tutkijaa haastattelujen toteuttamisessa seka haastatteluihin
liittyvan tiedon eteenpdin laittamisessa haastatteluun osallistuville. Kokouksessa
5.10.2011 tutkija anoi tutkimuslupaa (Liite 1) opinnaytetyon tekemistd varten Porin

Seudun Muistiyhdistyksen varapuheenjohtajalta.

Puolistrukturoidun teemahaastattelun runko (Liite 2) valmistui jo suunnittelusemi-
naariin, joka oli 19.9.2011. Teemahaastattelurunko pohjautuu teoriatietoon seka tut-
kimusongelmiin. Haastattelurunkoon sisaltyi nelja paakysymysta ja niiden alle tuli

tdydentdvid kysymyksid. Teemahaastattelun kysymykset toimivat haastattelijalle
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haastattelun ”punaisena lankana”, mutta haastattelut eivat vélttdméatta etene kysy-

myksittdin, vaan kysymykset ovat haastattelijalle teemoihin liittyvia apukysymyksia.

Tutkija teki teemahaastattelurunkoon kysymyksia aihealueittain. Haastateltavat sai-
vat teemahaastattelurungon etukéteen luettavaksi ja mietittdvaksi. Tutkija vei haastat-
telun rungon, saatekirjeen seka suostumuslomakkeet haastatteluun osallistumisesta
(Liite 2,3,4) 13.10.2011 tutkijan yhdyshenkil6lle. Yhdyshenkild tunsi omaishoitajat
sekd osasi neuvoa paljon haastatteluun liittyvissd asioissa. Yhdyshenkild toimitti
haastatteluun liittyvat luvat ja materiaalit ryhméhaastatteluun osallistuville. Ryhma-
haastatteluun osallistujat saivat haastattelurungon nelja viikkoa ennen ensimmaista
haastattelukertaa. Yksilohaastatteluun osallistuvista toinen sai haastattelumateriaalin
samaan aikaan kuin ryhmdhaastatteluun osallistujat ja toinen yksil6haastatteluun
osallistuja sai materiaalin samana péivana kuin haastattelu oli, koska han tiesi jo etu-

kateen, mitd haastatteluun liittyy.

Porissa kéynnin aikana (13.10.2011) tutkija sopi yhdyshenkilon kanssa tulevista
haastatteluista sekd kohderyhmastd. Tutkija sai paljon tietoa haneltd tutkimuksen
haastattelun tekemiseen liittyen seka haastateltavista, joka auttoi haastatteluihin val-
mistumisessa. Samalla kerralla tutkija tutustui ryhmahaastatteluiden jarjestamispaik-
kaan, joten tutkijan oli helpompi tulla ensimmaiseen haastatteluun, kun tiesi millai-

sessa ympaéristossa haastattelut tapahtuisivat.

Tutkija sai tietdd yhdyshenkiloItd hyvissd ajoin ennen ensimmaisté haastattelukertaa,
ettd haastatteluihin oli tullut suostumuksia yhdeksan. Nain ollen tutkija ajatteli, etta
saisi hyvéan osallistujamaédran ryhméhaastatteluihin. Kylmélahti ja Juvakan (2007)
mukaan ryhman ihanteellinen koko on 3-12 henked tilanteesta ja aiheesta riippuen.
Mitd suuremmasta ryhmasté on kyse, sitd vaativammaksi muodostuu ryhmatilanteen
ohjaaminen ja haastattelunauhoituksien puhtaaksikirjoitus. (Kylmaélahti ja Juvakka
2007, 84)

Esihaastattelujen toteuttaminen ennen haastatteluja on tarkeda tutkimuksen luotetta-
vuuden ja onnistumisen kannalta. Esihaastattelujen tarkoituksena on testata haastatte-
lurunkoa ja aihepiirien jarjestystd. Saadun kokemuksen ja tiedon perusteella haastat-

telurunkoa voidaan muuttaa. (Hirsijarvi & Hurme 2011, 56.) Tutkija teki kaksi esi-
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haastattelua ennen ryhmdhaastattelun toteutumista. Esihaastateltavista molemmat
olivat muistisairaan puolison omaishoitajia. Saadun tiedon perusteella haastattelu-

runkoa ei tarvinnut muuttaa.

Tutkimukseen osallistui yhteensd yhdeksédn miespuolista omaishoitajaa. Ryhmahaas-
tatteluun osallistui seitsemén omaishoitajaa ja yksilohaastatteluihin kaksi. Ryhma-
haastattelukertoja oli kaksi, joista ensimméinen oli 16.11.2011 ja toinen Kkerta
30.11.2011. Ryhméhaastatteluihin osallistui yhteensa seitsemén omaishoitajaa, joista
viisi oli molemmilla kerroilla mukana. Yksilohaastatteluja oli kaksi, jotka olivat
7.12.2011 ja 13.12.2011, joista molemmat toteutuivat suunnitellusti haastateltavien

valitsemissa haastattelupaikoissa.

Haastattelut sujuivat hyvin ennalta sovituissa paikoissa. Tutkija sai yhdyshenkilolta
paljon apua ryhméhaastattelujen tilan jarjestamisessd. Haastattelutiloiksi katsottiin
sellaiset tilat, jotka olivat ryhmahaastatteluun tuleville entuudestaan tutut, joten hei-
dan kynnyksensa osallistua haastatteluun oli matala ja paikkaan oli helppo tulla.
Haastatteluissa tutkija pyrki siihen, ettd jokainen saisi sanoa ensin itsestéén ja tilan-
teestaan jotain. Nain ollen melkein jokaisen kohdalla koko omaishoitajaprosessi tuli
esihaastattelun alussa kéaytyé lapi. Tutkija otti huomioon haastattelujen aikana, etta
kaikki saavat tuoda esiin mielipiteensé ja ajatuksensa. Haastattelussa monella omais-
hoitajalla oli haastattelun runko (Liite 2) mukana. Haastattelun ei tarvinnut edeté sen
mukaan, mutta se toimi punaisena lankana ryhmalaisille ja haastattelijalle. Hyvin
moni omaishoitajista huomasi, etta haastattelun rungon kohtiin tuli vastattua keskus-

telujen pohjalta.

Aikataulu haastatteluissa oli hyvé, mutta ensimmaiseen ryhméhaastattelukertaan olisi
voinut olla enemmén aikaa. Aikaa molemmissa ryhmahaastatteluissa oli yksi tunti.
Tahan vaikutti osaltaan omaishoitajien muut henkilékohtaiset jarjestelyt. Yhdessa
tunnissa tutkija sai hyvin tietoa ryhmaltd. Ryhmahaastatteluun osallistuneet olivat
hyvin avoimia, eivétka he karttaneet keskustelua tai asioista puhumista. Tutkija odot-
ti aviomiehiltd enemman tunteiden nayttdmista haastattelussa. Haastatteluiden kautta
tutkija havainnoi vihan tunnetta ja yksindisyyttd, mutta ndma tunteet tulivat avio-

miesten keskustellessa menneistd ajoista.
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5.4 Tutkimusaineiston analysointi

Ryhmé&haastattelut nauhoitettiin sanelukoneelle. Ajatuksena oli, ettd haastattelut
my6s nauhoitettaisiin videokameralle, mutta ensimméisen ryhméhaastattelukerran
jalkeen tutkija huomasi, ettei se ollut tarpeellista. Haastatteluissa ryhma eteni vuorol-
laan kohta kohdalta ja kukin liséili toisen vastauksiin omia mielipiteitd, jos niin koh-
dallaan katsoi. Yksilohaastattelussa tutkija Kirjoitti k&sin haastateltavien tuomat aja-
tukset paperille. Ryhméhaastattelujen vélissa tutkija kuunteli ensimmaéisen haastatte-
lun sanelun ja kirjoitti sen sanasta sanaan. Yksilohaastattelujen tuotokset lisattiin
ryhméhaastatteluista saamien kertomusten joukkoon koneelle. Saatujen haastattelu-
aineistojen litterointiin meni aikaa, mutta kaikki saadut haastatteluaineistot tutkija sai

litteroitua marras- joulukuun 2011 aikana.

Aineistoldhtdisen laadullisen eli induktiivisen sisallon analyysin tutkija teki Milesin
ja Hubermanin (1984) kuvauksen mukaisesti. Analyysi on kolmevaiheinen prosessi,
johon kuuluu aineiston pelkistdminen, aineiston ryhmittely ja teoreettisten késitteiden
luominen (Tuomi & Sarajarvi 2006, 110). Ennen analyysin aloittamista sisallénana-
lyysissa tulee olla maéritettyna analyysiyksikkd, joka voi olla yksittainen lause, sana,
lauseen osa tai ajatuskokonaisuus, joka sisaltad useita lauseita (Tuomi & Sarajarvi

2006, 112). Tassa opinnaytetyodssa on kaytetty analyysiyksikkdna lausetta.

Aineiston pelkistdmisessa litteroitu haastatteluaineisto pelkistetdan niin, etta aineis-
tosta karsitaan tutkimukselle epéolennainen aineisto pois. Pelkistdminen voi tapahtua
etsimélla tutkimuskysymyksia kuvaavia ilmaisuja, jotka voidaan alleviivata erivari-
silla kynilla. Alleviivatut aineistot voidaan merkita litteroidun aineiston sivun reu-
naan ja sen jalkeen Kirjoittaa perakkain eri konsepteille. (Tuomi & Sarajarvi 2006
111-112.)

Litteroidun aineiston tutkija luki lapi viisi kertaa. Tutkija teki jokaisen lukukerran
jalkeen muistiinpanoja itselleen paperin reunaan. Lukukertojen jalkeen tutkija alkoi
antaa haastateltaville oman vérin tekstiin eli merkitsi esimerkiksi henkilon a vastauk-
set koko tekstista esimerkiksi punaisella. Koko teksti oli ensin kokonaisena tietoko-

neella, vain haastattelukertoihin jaoteltuina. Ryhmahaastattelujen perdssa olivat yksi-
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I6haastattelut. Molemmat haastattelut otettiin huomioon koko ajan tekstid luettaessa
ja kasiteltdessa. Tutkijan saatua kaikki haastateltavien vastaukset merkittya heidan
omilla vareillaan, alkoi tekstin ryhmittely haastattelurungon kysymyskokonaisuuksi-
en alle. Ensin tutkija laittoi haastateltavien vastauksia vain isojen kokonaisuuksien
alle ja tdman jalkeen isojen otsikoiden apukysymysten alle. N&in tutkija sai ryhmitel-
tya kaikkien vastaukset oikeiden asiakokonaisuuksien alle ja samalla tutkija pohti,
onko kaikki vastaukset niille kuuluvissa asiakokonaisuuksissa tai tarvitsiko joku vas-

taus jattaa kokonaan pois tai siirtdd jonkun muun kokonaisuuden alle.

Aineiston Klusteroinnissa eli ryhmittelyssa aineistosta kootut alkuperdisilmaukset
kaydaan tarkasti l&pi ja etsitddn samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia kuvaavia késit-
teitd. Kasitteet, jotka tarkoittavat samaa, ryhmitell&dan ja yhdistetadn luokaksi ja ni-
metddn luokan siséltod kuvaavalla kasitteelld. Yksittdiset tekijat siséllytetédan ylei-
sempiin kasitteisiin, jolloin luokittelun seurauksena aineisto tiivistyy. (Tuomi & Sa-
rajarvi 2006, 112-113.) Ryhmittelyn aikana aineistosta jai epéoleellisia asioita pois,
joten aineisto selkeytyi hyvin ryhmittelyn aikana.

Aineiston ryhmittelyn jalkeen seuraa aineiston abstrahointi eli kasitteellistaminen,
jossa erotetaan tutkimuksen kannalta oleellinen tieto ja saadun tiedon perusteella
muodostetaan teoreettisia kasitteitd. Ryhmittely on jo osa kasitteellistamistd. Késit-
teellistdmisessa edetdan alkuperdisinformaatiosta teoreettisiin késitteisiin ja johtopaa-
toksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2006, 114.)

Ryhmittelyssa ja kasitteellistimisessé tutkija alkoi jakaa haastatteluissa saamiaan
kommentteja taulukkoon (taulukko 1.), johon oli mééritelty ala- ja ylékategoriat seké
yhdistava kategoria. Alakategoriat kehittyivat omaishoitajien kommenttien seka ai-
hekokonaisuuden pohjalta. Y lakategoriat syntyivét teemahaastattelurungon kysymys-
ten pohjalta. Néin tutkija sai kaikkien omaishoitajien vastaukset ryhmiteltya tauluk-
koon, josta nakyi kuinka moni oli vastannut mihinkin asiakokonaisuuteen samalla tai
eriavalla tavalla. Ylakategorioiksi muodostuivat: ensimmaiset kokemukset, kun puo-
lison muistisairaus ilmentyi, kokemukset, jotka ovat jaaneet mieleen puolison omais-
hoitajana olosta, omaisen hoitopaikkaan viemisen paatds seka tuen ja tiedon saami-
nen omaishoitajuuden aikana. Ylakategoriat kehittyivat opinndytetyon teemahaastat-

telun teemoista.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimustulokset-osiossa kéytettyjen suorien lainauksien avulla on pyritty havain-
nollistamaan esiteltyja tuloksia. Suorien lainausten peréssé oleva nimi on keksitty,
joten nimet eivat liity haastateltaviin henkildihin. Tutkimustulokset on kéyty lapi sa-
massa jarjestyksessa kuin ne ovat teemahaastattelun rungossa (Liite 2).

6.1 Vastaajien taustatiedot

Tutkimustulokset-osiossa kéytettyjen suorien lainauksien avulla on pyritty havain-
nollistamaan esiteltyja tuloksia. Haastatteluun osallistuvista omaishoitajista kaikki
olivat aviomiehid. Haastateltavat omaishoitajat olivat Satakunnasta, lahinna Porista.
Haastateltavien omaishoitajien vaimoilla ensimmaiset dementiaan viittaavat oireet
alkoivat vuosina 1996-2009. Melkein jokaisen omaishoitajan vaimo sairastui ennen
eldkeikdd dementiaan. Vaimojen sairastumisikd omaishoitajien muistin mukaan oli

noin 63—70 -vuotiaana.

Haastateltavista kaksi toimi edelleen omaishoitajana melkein tai kokonaan taysipéi-
véisesti kotona vaimon kanssa. Haastateltavista kuudella puoliso oli hoitopaikassa ja
he kavivat suorittamassa omaisen tehtdvad vaimon luona miltei paivittain tai paivit-

tain.

Omaishoitajien puolisot olivat olleet eri hoitopaikoissa noin neljasta vuodesta 12
vuoteen. Osa omaishoitajien vaimoista on ollut samassa hoitopaikassa yhtéjaksoises-
ti, mutta osalla hoitopaikat ovat muuttuneet lyhythoitojaksojen ja erindisten sairauk-
sien takia enemmén. Yhden haastateltavan puolison omaishoitajuus loppui viime

vuoden puolella puolison menehdyttya.

Monella omaishoitajista on kokemusta pitkasta omaishoitajasuhteesta. Omaishoitajat
ovat jaksaneet hoitaa vaimoaan kotona jopa yli kymmenen vuotta. Sairaudet ja vas-

toinkdymiset ovat lyhentdneet kotona parjaamista ja vaimon hoitoa.
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6.2 Kokemukset sairastumisen alusta

Haastatteluissa omaishoitajien esiin nostamat kokemukset voitiin jakaa kokemuksiin
alkukuukausista selviamiseen, kokemuksiin, jotka jaivat paallimmaisiksi puolison

muistisairauden alkaessa sek& aiheeseen, oliko muistisairaus vaikea ymmartaa.

6.2.1 Ensimmaisista kuukausista selviaminen

Haastateltavilla omaishoitajilla oli erilaisia ajatuksia ensimmaisista kuukausista. Yh-
den omaishoitajan mukaan puolison muistisairaus oli kova paikka, kun vaimo ei tun-
nistanut héntd yhtékkia. Kaksi omaishoitajaa ei huomannut vaimonsa kaytoksessa
mitdan erilaista. Haastateltavat alkoivat myos epdilla omaa muistiaan. Monelle
omaishoitajalle tuli vaikeuksia asioiden jarjestdmisessa vaimon sairastuttua muisti-

sairauteen.

”Ma aloin kotona sit jo pikkasen ihmettelemaan, etté tulee sanomaan
mulle etten m& muista ku se ol sanon jotain. Aloin omaa muistiani
epdilemaan.” (Eino)

“Vaikeuksii tuli. ”(Ensio)

6.2.2 Tarkeimmat kokemukset

Kokemuksia kerrottiin yksindisyydestd, eron tulemisesta, vaimon yhtékkisesta muis-
tin menetyksesté seké loppueldman suunnitelmista. Jokaiselle omaishoitajalle puoli-
son muistisairaus toi uusia ajatuksia ja miettimista elaman jatkamiseen uuden tilan-
teen edessd. Yksi omaishoitajista kertoi, ettd tunsi olonsa yksinaiseksi. Haastattelussa
kavi ilmi, ettd vaimon muistisairaus alkaessa ystéavét kaikkosivat puolison ja vaimon

laheltd. Nain kévi kahdelle omaishoitajalle.

“Miettisi ettei tule elamasta yhdessa enaa mitaan etta ero tassa tu-
lee. ”(Uolevi)

Monikaan omaishoitajista ei ymmartanyt muistisairautta eik sitd, ettd vaimolla jokin

sairaus olisi. EI&maa mietittiin eteenpdin, mutta sairauden edetessa tuli vaikeuksia.
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”Odotti etté loppu elamé on tasainen ja mukava. ’(4imo)

”Kova paikka se kun vaimo tuli s&dngyn viereen ja sanoi, etta kukas &i-
ja sa oot. ”(Uolevi)

6.2.3 Sairauden ymmartaminen

Kaksi omaishoitajaa ei pitanyt vaimonsa muistioireita sairauteen liittyvand, vaan luu-
li, ettd vaimon persoona tai jokin muu olisi muuttunut. Yhdelle omaishoitajalle saira-

us oli vaikeaa ymmarta4, mutta han hyvaksyi sen kuitenkin.
”En makaan tata niinku sairautena pitany, et luulin, et luonteessa on
jokin muuttunut. ”(Uolevi)

”..alkoi miettimaan ettd mika tohon akkaan on mennyt etté pakkaa
matkalaukut ja lahtee menemaan. ”(Seppo)

”..ei voinut millaén hyvaksya tapahtunutta, etta se on pysyva saira-
us. ’(Eino)

”..vaikeeta ymmartaa sairaus. ”(Seppo)

“Vasta sitten uskoin kun paa kuvattiin, etta jotain oli vialla. ’(4imo)

6.3 Elaméaa muistisairaan kanssa

Kahdeksalla omaishoitajan vaimolla muistisairaus alkoi ennen eldkeik&a. Yhdella
omaishoitajan puolisolla sairaus alkoi &aniharhoilla. Sairastuneiden vaimojen kohdal-

la muistin heikentyminen oli tarkein merkki uudesta tilanteesta.
”Ensimmainen oire vaimolla ilmaantui 2008 syksylla, kun hajuaisti
meni. Vaimo oli tydelamassa.. ”(Kydsti)

”Kuvattiin paa ja niin edelleen ja sanottiin etta alkua on jo sairaudel-
le.”(Aimo)

”..vuonna 2009 vaimo alkoi unohtelemaan asioita.. ”(Kydsti)
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“Elokuussa 2009 vaimolle tehtiin Cerad testi josta han sai 27/ 30 pis-
tettd. Cerad testi tehtiin uusiksi tammikuussa 2010, josta vaimo sai
10/30 pistetta. ”(Kyosti)

”Sen laukasi varmaan pojan avioero. ”(Touko)

Sairauden diagnooseissa oli ollut epaselvyyttd. Kahden omaishoitajan vaimolle an-
nettiin ensin eri diagnoosi. Diagnooseja oli skitsofrenia ja Alzheimerin tauti. Nama
diagnoosit muuttuivat sairauden edetessa ja lopulliset diagnoosit olivat Alzheimerin
tauti ja Lewyn kappale -tauti. Yksi omaishoitaja kertoi, ettd vaimon oireet alkoivat
vuoden 2009 alussa, mutta sairaus diagnosoitiin vasta 2010 tammikuussa hermope-

réiseksi aivojen rappeumasairaudeksi.

6.3.1 Muistisairaan vaimon kaytdksen muuttuminen ja oireet

Omaishoitajat keskustelivat paljon vaimon mustasukkaisuudesta. Moni omaishoitaja
oli kokenut sita ja osa koki edelleen. Vastaajista kolmella vaimon oireisiin oli kuulu-
nut mustasukkaisuus. Omaishoitajista kahdella mustasukkaisuus vaimon kohdalla oli
ilmennyt heti dementian alkuvaiheessa, mutta yhden haastateltavan puolisolla se oli

ilmennyt vasta &skettdin.
”Alkoi olemaan sellaista ettd mustasukkaisuus tuli, etta kuinka noin
kauan kauppareisulla meni ettd varmaan naisilla olit. ”(Seppo)
”..syytteli vahan et kaik kylalaise kavin..” (Seppo)

Nékoharhat olivat yleisid. Haastateltavien omaishoitajien vaimoista nelja néki nako-

harhoja. Kuuloharhoja haastateltavien vaimoilla oli samaten neljalla. Muistamatto-

muutta ilmeni jokaisen omaishoitajan vaimolla.

”..néki lapsia metsassa” (Uolevi)
" .aistiharhat..” (Aulis)
”Alkoi tulemaan harhoja. ” (Uolevi)

“Vaimolla &ania. Aanet tappavat hanta. ” (Uolevi)
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”..joskus nakikin jotain kissoi ja koirii litkkuvan siel huonees..” (Sep-
po)

Haastattelussa kavi ilmi, ettd vaimon péaivarytmin sekoittuminen aiheutti monelle
puolisolle vaikeuksia. Omaishoitajan jaksaminen alkoi k&yda raskaaksi ja voimia ko-
ettelivat vaimon yolliset karkailut seka muut ha&rdédmiset kotona. Omaishoitajien
vaimoista neljalla paivarytmi meni sekaisin, karkailua oli kolmen omaishoitajan puo-

lisolla.

Muistisairaan vaimon puhe oli loppunut osalla kokonaan tai puheen tuottamiseen on
tullut ongelmaa. Valilla tuli yksi- kaksi ymmarrettdvéa sanaa tai sitten vaimo ei pu-

hunut end4 lainkaan. Kolmella omaishoitajista oli tdméa kokemus.

“Vaimolla on mennyt puhe ja sillai mongertaa.. ” (4imo)
“Kommunikointi on vaikeaa. ” (Aulis)
”..puheen ymmartamisen vaikeus.. ” (Kydsti)

Kotiaskareissa parjaamattomyys tuli vastaan hyvin monen omaishoitajan vaimon

kohdalla. Parjaamattomyytta ilmeni vasta my6hemmassé vaiheessa ja tdma toi lisaa

tyotd myds omaishoitajalle. Kokemusta tasta oli viidella omaishoitajalla.

”Han alko sit jo olemaan siin kunnos et ei han sit toimentun enaa mi-
tid hommii tekemdidn.” (Seppo)

"Muistilappuja tuli poydille.” (Eino)
"Alkoi toimet kotona hidastua.” (Seppo)

"Pyykin ollessa pesty vaatteet menivit vddriin paikkoihin, tiskikonetta
tyhjentéessa astiat menivat sekaisin. ” (Aulis)

Muita tunnistettuja oireita olivat tunteiden vaihtelu, epilepsiakohtaukset, jalan vapi-
na, masennus, hajuaistin katoaminen, apaattisuus, lukutaidon katoaminen ja Kirjoit-
tamisen ongelmat. Epilepsiakohtauksia oli yhden omaishoitajan vaimolla, jolla oli

ollut myds masennusta ja hajuaistin katoamista. Omaishoitaja kertoi, ettd vaimo oli
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sairauden edetessa tullut apaattiseksi. Myo6s lukutaidon ja Kirjoittamisen ongelmia
ilmeni.

“Reagoi valilla aika paljonki aika rajustiki.” (Seppo)

”..saatto rikkoo maljakoita, tehda mité vaan.” (Seppo)

Kaytoksen muuttumisoireita olivat myos aggressiivisuus, ylireagointi, kiroilu, eksy-

minen ja harrastusten poisjaanti.

”Pisti ranttaliksi kotona.” (Seppo)

6.3.2 Kotitdiden muuttuminen

Kotitydt muuttuivat melkoisesti puolison sairastuttua muistisairauteen. Monet vastaa-
jista pérjasivat hyvin kotona vaimon kanssa alkuvaiheessa. Silloin kotityot vield su-
juivat hyvin. Muistisairauden edetessa omaishoitajien vaimot menivét niin huonoon
kuntoon, ettei kotitoista tullut mitd&n. Tavarat menivat hukkaan, hellan levyt jaivéat
paalle eivdtkd vaimot enda osanneet tehdd esimerkiksi ruokaa, kayttda astian-
pesukonetta tai tehdd muita aiemmin tekemidan kotitoitd. Omaishoitajien vaimoista

kuudelle tuli vaikeuksia parjatéa kotitoissa.

“Ei mitéaan vaikeuksia olla isanta seka emanta. ” (dulis)
”Ma hoidin sita kaksi vuotta kotona. ” (Ensio)

”Useamman kerran paivassa pesulle, silvoomista ja paivapeiton pe-
semista.. ” (Eino)

”..hane ain aamusi taluti vessaan ja pesuil ja laitoin ruoat ja huutelin
syomaan..” (Seppo)

6.3.3 Omaishoitajan jaksaminen

Puolison muistisairauden ymmartaminen oli monelle raskas ja vaikea asia. Moni tah-
toi ajatella, ettei hanen vaimolleen sellaista tule. Moni omaishoitajista mietti tulevai-

suutta ja sen jasentamista uudelleen. Yksi omaishoitajista kertoi, ettd tulevaisuus pe-
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lotti. Tulevaisuuden uusiksi miettiminen oli raskasta. Kahdella omaishoitajalla tois-

séolo vaikeutti vaimon hoitoa ja se toi lisad raskautta omaishoitajan tyohon.

“Tulevaisuus pelotti. ” (Kyosti)
”..tulevaisuus piti rakentaa uusiksi.” (Kyosti)

“Kaikki ylityot lopetin ja jouduin vaihtamaan pelkkiin aamuvuoroi-
hin.” (Eino)

Kaksi omaishoitajaa kertoi, ettd asioiden jarjestdminen vei kaiken ajan ja tuntui, ettei
vaimolle ja hdnen oireidensa seuraamiseen jaanyt aikaa. Yksi omaishoitajista piti ta-

pahtumapdivakirjaa vaimonsa oireista ja kaytoksen muuttumisesta.

“Tuli kiukku ja oli hemmetin raskasta. ” (Kydsti)

“Asioiden jarjestamiseen meni kaikki aika ja potilaan seuraaminen
jai.” (Kyasti)

”YOunet jaivat vahiin, toista vaan piti paimentaa. ” (Uolevi)
”..oli sit meikal&isen sellasta koiran unta.” (Seppo)

”Ma ajatteli et ei tast tul yhtikast mittéa et piti ol kokonas ovet lu-
kos..” (Uolevi)

”..joutui karaamaan yollékin vaimonsa perassa. ” (4dimo)
Moni omaishoitajista mainitsi, ettd han jai vaimon kanssa yksin kotiin eika ollut ke-
taan, kenelle puhua. Tukea olisi haluttu l&heisilta ja tuttavilta, mutta laheisten kaik-
koaminen huononsi omaishoitajien jaksamista merkittavasti. Omaishoitajista viisi

mainitsi laheisten kaikkoamisen seké yksinaisyyden huonontaneen heiddn omaa jak-

samistaan omaishoitajana.

”..yksindista elamé&a, yritin toimia vaimon kanssa kotona. ” (Seppo)
”Sita vaan tykkas et saadaan olla piilossa vain.” (Seppo)

”Itse pakersi siina ja tajusi ettd mita tassa olisi parasta tehda etté oli-
siko kaikkein parasta vetaa itsensa narun jatkoksi.” (Seppo)

“Ystavat ja kaverit jaivat eika keltdan saanut tukea. ” (Uolevi)
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6.4 P&atos pysyvan hoitopaikan valinnasta

Tassa osiossa tutkija keskusteli omaishoitajien kanssa heidén paatoksestdan vieda
vaimo pysyvaan laitoshoitoon. Tutkija halusi myos kartoittaa, kuka teki lopullisen
hoitoon viemisen paatoksen. Tutkija keskusteli aviomiesten kanssa siitd, miten vaimo
muuttui vuosien aikana ja mitd tapahtui omaishoitajana olon aikana siind vaiheessa,

kun vaimolle tuli hakea hoitopaikkaa.

6.4.1 Hoitopaikkaan viemiseen vaikuttaneet asiat

Hoitopaikkaan viemisen péaatokseen sek& hoitopaikkaan viemiseen vaikuttivat
omaishoitajilla kaikkein eniten vaimojen voinnin huonontuminen. Omaishoitajien
vaimoista neljalla vointi huononi niin, ettd puolison oli vietdva vaimo hoitopaikkaan.
Omaishoitajista kolme koki, ettd vaimon vahtiminen yota paivaa vaikutti paatokseen.
Kahdella omaishoitajalla tyssakéynti vaikeutti vaimon hoitoa ja valvomista, joka

vaikutti paatokseen hakea vaimolle hoitopaikkaa.

”En ma sit parjan hanen kans end koton ku en paassy vessaan enka
mihinkka et toimiti hénet tan sairaalaan” (Seppo)

2

“Helpotus etté sai vaimon hoitoon. Tuntui, ettd olisi loman saanu.
(Seppo)

“Hygienia puoli alkoi kérsia eika jaksanut enaa olla vaimon hoitaja-
na kun toissakin piti kayda. ” (Eino)

“Tuli niin kovia vaikeuksia ettei jaksanut enaa. Oli lapsen piikana yo6-
ta paivaa.” (Ensio)

”Uskoo parjaavan vield vaimon kanssa useammankin vuoden. ” (4u-
lis)

6.4.2 Lopullisen paatoksen tekeminen hoitopaikan hakemisesta/ hoitopaikkaan vie-
misesté

Haastateltavista omaishoitajista nelja teki itse paatdksen vaimon hoitopaikkaan vie-

misesté. Yksi omaishoitajista teki vaimon hoidosta paatoksen poikansa kanssa. Kol-
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men omaishoitajan ei tarvinnut tehdd vaimon hoidosta varsinaista paatosta, vaan hoi-
topaikkaan vieminen tuli eteen pakonomaisesti vaimon voinnin huononnuttua. Haas-
tateltavista omaishoitajista yksi ei ole tehnyt vield paatostd vaimon hoitopaikkaan

viemisestd, kun on katsonut selviytyvansa vaimonsa kanssa viela kotona.

“Hyvin& paivina tuntuu, etta kylla olisimmekin vield kotona péarjan-
neet, mutta sitten tulee huonoja péivia, joita helpottaa se etta teki ha-
kemuksen ja laittoi sen eteenpdin.” (Kyosti)

”..uskoo parjaavan vield vaimon kanssa useammankin vuo-
den.”(Aulis)

6.5 Tuen ja tiedon saaminen omaishoitajuuden aikana

Haastattelun neljannessé osiossa kaytiin l&pi, mistd omaishoitajat olivat saaneet tie-
toa ja tukea, mista olisi haluttu enemman tietoa ja tukea seka vaikuttiko tiedon saan-
nin maard omaishoitajana jaksamiseen. Tahan haastattelun osioon vastasi kahdeksan
omaishoitajaa yhdekséastd, koska yksi henkilo ei pééssyt haastatteluun esteensa vuok-

Si.

6.5.1 Avun ja tuen saaminen

Haastateltavista kuusi koki saaneensa tukea ja tietoja. Kuitenkin vastaajista kaksi ei
saanut tukea ja tietoa. Toinen heistd kertoi, ettei hakenut apua ja tukea. Haastateltava
oli vaimon kanssa yksin kotona ja hoiteli vaimoa itse. Yksi omaishoitajista oli koke-
nut sopeutumisvalmennuksen hyvaksi. Sieltd oli saanut hyvaa tietoa ja apua omais-

hoitajana olosta seka dementiasairauksiin liittyvista asioista.

“Helpotti kylla paljon sopeutumisvalmennus mika antoi neuvoja ja
tiesi mitd on tulossa.” (Eino)

“Kyl ma sitéa tukkee sain hyvin. En ma sita oikestaan enempaa olis
tarvinnutkaan.” (Eino)

”En saanut tukea ja tiesin etta vaikea saada. Hoisin sitten vaan itse. ”
(Uolevi)
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Omaishoitajista kolme oli sitda mieltd, ettd Rinkeplumman tapainen paivatoiminta-
keskus dementoituville oli hyva paikka. Myo6s kaksi omaishoitajaa tiesi sosiaalipuo-
len palveluista, mutta ei ole halunnut hakea niita tai tutustua palveluihin. Omaishoita-
jista kolme sai tietoa ja tukea lahipiiriltdan. Jokaisella, joka sai l&hipiiriltd neuvoa ja
tukea, oli lahipiirissa joku terveydenalan ammattihenkild.

”..poika psykiatrisella alalla. Sai hanelta tietoa.. ” (4imo)

“Rinkeplumman tapainen paivahoitopaikka hyva paikka Alzheimer
omaisille.” (Touko)

"Tietad, ettd sosiaalitoimen puolella olisi paljon apua ja palveluja.
On katsonut niin, ettei niita tarvitse kayttaa. ” (dulis)

Omaishoitajat kokivat intervallit eli lyhythoitojaksot kohtalaisen hyvaksi. Kolme
haastateltavista koki niiden olevan hyvid jaksoja muistisairaalle ja néin itse sai lyhyi-
t4 lomia. Haastattelussa kavi ilmi, ettd puolisoiden vaimot olivat pudonneet séangyista
ja loukanneet itsedan niin, ettd eivat koskaan kuntoutuneet takaisin ja joutuivat pitka-

aikaisosastolle. Myos intervallipaikkojen vahéisyys huolestutti omaishoitajia.

"Vaimo oli ollut kahden viikon intervallissa.” (Ensio)

”"Huonoa kokemusta intervallihoidosta. Ei yhtéddn hoitajaa yolla.
Vaimo tippui kaksi kertaa yossa sangysta. ” (Uolevi)

Omaishoitajat olivat 10yténeet tietoa ja tukea lisdksi internetistd, Kirjoista, demen-
tiayhdistykseltd, kaupunginsairaalan palveluista sekd yksi omaishoitajista oli kaynyt

omaishoitajakurssin ja saanut sielta tietoa.
”’Sai tietoa dementiayhdistykselta jonne voisi menna ja tuaa noiniin se
jai vallan kayttamati. ” (Seppo)

”Kankaanpaasta omaishoitaja kurssilta. ” (Olavi)

Kaksi omaishoitajaa koki kotipalvelun hyvaksi auttamismuodoksi. Téissdkaynti sujui
paremmin, myos Kkotitydt onnistuivat, kun vaimolla oli tukena henkild auttamassa

asioissa kun mies oli poissa.
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"Kotipalvelu auttoi. Pelitti hyvin.” (Eino)
"Pdivdihoitojuttu oli tdarked” (Eino)

Yhdelld omaishoitajalla kavi vaimon luona henkilékohtainen avustaja, kun mies oli
toissd. Mies koki henkilokohtaisen avustajan todella hyvéksi. Kuitenkin henkilokoh-
taiseen avustajaan liittyi monenlaisia ristiriitoja ja vaikeuksia ennen kuin sellaisen

kotiin sai.

“Henkilokohtainen avustaja on kuitenkin pirun hyva. ” (Kydsti)

“Plussaa olivat henkilokohtainen avustaja ja intervalli.” (Kyosti)

6.5.2 Tuen ja tiedon lisatarve

Tutkija keskusteli omaishoitajien kanssa siitd, misté he olisivat halunneet lis&é tietoa
ja tukea. Kuusi omaishoitajaa kahdeksasta oli saanut riittavasti tukea eik& kokenut
lisatiedolle tai tuelle olleen tarpeita. Esille nousi ystévien ja laheisten tuki. Viisi vas-
taajaa yhdeksasta kertoi, ettd heidan ympariltdadn katosivat ystavat ja laheiset, kun
vaimon muistisairaus alkoi. Osalla omaishoitajista sosiaalinen verkosto oli ollut hy-
vin huono. Haastattelun téssa vaiheessa yli puolet koki saaneensa tarpeeksi tukea ja
tietoa, mutta aiemmista haastattelun osioista nousee kuitenkin I&heisten antaman tuen

merkitys omaishoitajana olon aikana ja monikaan tata tukimuotoa ei saanut.

“Kaikesta olisi halunnut lisdd tietoa ja apua.” (Kyosti)

”Alzheimerin tauti ensin, mutta myohemmin vaihdettiin kappale le-
wyntaudiksi. ’(Ensio)

Omaishoitajista moni sanoi, ettd vaimolla oli kokeiltu monenlaisia laakkeita ja niista
oli tullut erindisia sivuoireita kuten jalan vapinaa, paansarkya sekéd levottomuutta.
Ladkkeitd muunneltiin monen omaishoitajan vaimolla. Omaishoitajat kdvivat myds
eri ladkareiden luona ja saivat ladkareilta erilaisia ladkkeita ja diagnooseja vaimol-

leen.

”Alkoi toipumaan kolmannen laakkeiden vaihdon jdilkeen..” (Seppo)
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“Mielialalaékkeet olivat kaksi- kolme viikkoa, jonka jalkeen tuli toi-
sen jalan vapinaa. Vaimo sai Parkinson ladkkeen vapinaan. Sitten al-
koi tulla aistiharhoja. Laakkeita kokeiltiin 24 viikkoa. Neljaa eri 1aa-
kettd, niin etta kolme viikkoa kokeiltiin 1&8ketta ja kolme viikkoa ajet-
tiin 1aake alas ja laitettiin taas uusi tilalle. ”(Kydsti)

“Kesalla 2011 hirvittava paansarky jai pois ladkemuutosten johdos-
ta." (Aulis)

Yksi omaishoitajista pyysi, ettd omaishoitajille selvitettdisiin nykyistd paremmin,
mistd hakea tukea ja apua. Haastateltava oli moneen otteeseen k&ynyt vanhushuollon
puolella pyytamassa itselleen tukimuotoja ja apua. Monen yrityksen jalkeen haasta-
teltava oli saanut kuulla harjoittelijalta, ettd hanen tulee mennd vammaishuoltoon

pyytaméaan apua, koska hanen vaimonsa oli silloin alle 65-vuotias.

Omaishoitaja oli mennyt vammaishuoltoon ja sieltd sai heti apua ja tietoa. Han sai
vaimolleen henkilékohtaisen avustajan kotiin. Kaikki tuntimaarét ja sopimukset saa-
tiin tehtyé alle viikossa. Haastateltava alkoi kuitenkin inmetelld, ettd hanen tulisi hoi-
taa avustajan palkan ja ym. avustajan kustannuksiin liittyvat asiat. Haastateltava ajat-

teli, ettd ndma asiat eivat kuulu omaiselle.

“lhmetteli, ettd ei asia voi menna niin ettd itse pitda kaikki hoitaa,
kun on paljon huonommassa kunnossa olevia ihmisia eivatka nekaan
varmasi osaa hakea henkilokohtaista avustajaa saati sitten maksaa
sille palkkaa ja hoitaa kaikki sivukulut.” (Kyosti)

Yksi omaishoitajista oli sitd mieltd, ettd Kela on sokkeloinen eiké sieltd jaksa hakea
tietoa. Netistd on vaikea 10yt4a asiaa sekd papereita tulee tayttada paljon ennen kuin

paasee edes keskustelemaan tukimuotojen saannista.

”Kela aikamoinen viidakko. Netista asioita l16ytyy, mutta ei jaksa siel-
t4 alkaa hakemaan. Liian monimutkaista 10ytaa tietoa. ” (Kyosti)
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7 TULOSTEN TARKASTELU JAPOHDINTA

Omaishoitajien vaimojen sairastumisesta monella on jo pitk&aikainen kokemus, kun sai-
rastuminen tapahtui vaimon ollessa vield tytelamassa ja mies toimi mahdollisesti omissa
toissaan. Nyt kuitenkin kaikki on muuttunut. Kahdella omaishoitajalla vaimo oli haastat-
teluhetkella vield kotona hoidettavana tukimuotojen ja laheisten tukemana. Kuudella
omaishoitajalla vaimo oli hoitopaikassa, osalla ollut jo monia vuosia. Omaishoitajat kui-
tenkin kavivat katsomassa vaimojaan ja auttamassa esimerkiksi syottdmisessa vaimon
hoitopaikassa. Yhden omaishoitajan vaimo menehtyi viime vuonna, joten hdnen omais-
hoitajuutensa néin ollen on loppunut, mutta kokemuksia hanelta riitti kerrottavaksi yhta
paljon kuin muiltakin omaishoitajilta.

Tutkimukseen osallistuneet omaishoitajat olivat avoimia ja perehtyneet valmiiksi
haastattelun runkoon. Ryhmaéldiset tunsivat toinen toisensa seka haastattelupaikka oli
heille entuudestaan tuttu, joten tdmé helpotti haastatteluun tuloa seka aiheesta puhu-
mista. Omaishoitajat olivat puheliaita, joten asiaa tuli paljon. Haastattelija joutui va-
lilla antamaan puheenvuoroja jarjestyksessa, koska muuten ei olisi saatu kaikkien

kokemuksia jokaiseen haastattelun teemaan.

Yksilohaastattelut toimivat myds hyvin. Molemmat yksil6haastatteluun osallistuneet
olivat perehtyneet asiaan ja he antoivat paljon omia kokemuksia, jotka olivat hieman
erilaisia kuin ryhméahaastatteluun osallistuneilla, koska he toimivat erilaisessa ela-
mantilanteessa vaimonsa kanssa. Yksilohaastatteluun osallistuneet eivat juuri ollen-
kaan kertoneet muuta, vaan etenivat miltei kokonaan haastattelurungon kysymysten
kautta. Heidan kanssa tutkijan oli helpompaa toteuttaa haastattelu, koska ei tarvinnut
ottaa huomioon kuin yksi henkild kerrallaan. Haastateltavat olivat myds hyvin avoi-

mia ja antoivat hyvéa palautetta myos palveluiden kehittdmisen suhteen.

“Ensimmadiset kokemukset, kun puolison muistisairaus ilmentyi” oli ensimmiinen
aihealue haastatteluissa. Tahdn osioon kuului muistisairaan omaishoitajan jaksami-
nen vaimon sairastuessa, paallimmaiset kokemukset ja vaimon muistisairauden ym-

martaminen.
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Haastattelujen pohjalta vaimon muistisairaus oli monelle omaishoitajalle vaikeasti
ymmarrettdvad aikaa. Monikaan omaishoitajista ei huomannut vaimossa mitdan muu-
toksia, vaan havainnot tekivat omaishoitajan ystavat seké sukulaiset. Vaimon muisti-
sairauden alku muutti puolison odotuksia tulevaisuudesta. Melkein jokaisella omais-
hoitajalla oli omakohtaiset kokemukset tulevaisuudesta. Puolisot olivat miettineet
eroa, yksindisyytta sekd muutenkin tulevaisuuden suunnitelmien uudelleen rakenta-
mista. Tutkimustulos on yhtenevdinen Nurmen ja Vaaranmaan (2011, 42) tutkimuk-
sen kanssa. Heidén tutkimuksessaan omaishoitajat olivat joutuneet I&heistensa sairas-
tuttua muuttamaan tai jattdmaan kokonaan pois yhteiset elékepdivien suunnitelmat.

Se oli ollut ehka suurin asia, joka oli vienyt voimavaroja arjessa jaksamisesta.

Haastateltavista kahdella oli sellainen ajatus, etta oireet eivét johtuneet sairaudesta,
vaan jostain muusta esimerkiksi persoonaan muuttumisesta. Yli puolella omaishoita-
jista vaimon muistisairaus oli vaikea ymmart&4 tai oli vaikea uskoa, ettd vaimo sel-
laisen oli saanut. Tutkimustulos on yhtenevéinen Liikasen (2010, 105) tutkimuksen
kanssa. Liikasen tutkimuksessa omaishoitajat olivat kokeneet surun ja luopumisen
tunteita puolison sairastuttua muistisairauteen. Kuormittavaa oli ollut se, kun omai-

nen ei enda tuntenut puolisoaan eiké lapsiaan.

”Muistisairauden eteneminen” oli toinen osio haastattelussa. Kahdeksalla haastatel-
tavien vaimolla muistisairaus alkoi alle elékeik&isend. Muistin heikkeneminen oli
suurin sairauden huomioimisen merkki. Yli puolella haastateltavien vaimoista muis-
tisairaus alkoi muistin heikentymisella. Haastateltavat toivat esiin, ettd sairauden
diagnoosien maarittamisessé oli ollut epaselvyyttd. Tama tilanne oli ollut kahden

omaishoitajan vaimon kohdalla. Diagnoosit muuttuivat sairauden edetessé.

Haastateltavien vaimojen kéaytos ja oireet ilmentyivat selvasti heti sairauden ilmaan-
nuttua ja muuttuivat nopeasti sairauden edetessa. Mustasukkaisuutta oli kohdannut
kolme omaishoitajaa melkein heti sairauden alkuvaiheessa. Kaytoksen muuttuminen
ilmeni suurella osalla karkailuna seka paiva-yorytmin muuttumisena. Oireita omais-
hoitajien vaimoilla oli ollut paljon ja ne olivat osalla erilaisia, mutta yhdistaviékin
oireita heilld oli. N&ko- sekéd kuuloharhoja oli neljan omaishoitajan vaimon kohdalla,
kolmella vaimoista ilmentyi sairastumisen edetessa puheen tuottamisen ongelmia.

Yksittéisid oireita olivat jalan vapina, hajuaistin katoaminen, apaattisuus, lukutaidon
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katoaminen seké& kirjoittamisen ongelmat. Kotiaskareissa parjaamattomyyttéa oli vii-

den omaishoitajan puolisolla.

Yksittéaisia kaytoksen muuttumiseen viittaavia tekijoita olivat aggressiivisuus, yli-
reagointi, tunteiden vaihtelu, patoutuneet sanat sek& eksyminen. Suurimmat tekijat
kaytoksen muuttumisessa olivat mustasukkaisuus ja kotiaskareissa parjadmattomyys.
Kaikista dementiapotilaista noin 90 % karsii jossakin sairautensa vaiheessa haitalli-
sista kaytOsoireista (Vataja 2001, 98). Kaikista muistisairauksien oireista juuri kéy-
tosoireet kuormittavat muistisairaan l&heisia eniten ja ne ovat tavallisin syy sairastu-
neen joutumiseen laitoshoitoon. Jopa yhdeksdn kymmenestd sairastuneesta kérsii
kaytOsoireista jossain sairauden vaiheessa. (Eloniemi, Sulkanen, Sormunen & Topo
2008, 12.)

Kotitdissd tapahtui merkittdva muutos puolison muistisairauden edetessd. Sairauden
alkuvaiheessa omaishoitajat kokivat, ettd he parjasivat hyvin vaimon kanssa kotit0i-
den osalta, mutta pikku hiljaa vaimon sairauden edetessa kotityot siirtyivét puolisol-
le. Kuusi oli kokenut, etta he hoitivat kaikki kotityot, kun vaimo ei enaa niita kyennyt

tekemaan vointinsa tai muistamattomuutensa vuoksi.

Kaikki vaimon voinnissa tapahtuneet muutokset vaikuttivat omaishoitajan jaksami-
seen kotona. Niin oireiden eteneminen kuin kéytdksen muuttumisen mukana tulleet
haasteet kuormittivat omaishoitajien jaksamista. Alkuvaiheessa vaimon sairaus aihe-
utti tulevaisuuden miettimistd uudelleen puolisolle. Monelle omaishoitajalle tdissa
kayminen ja vaimon hoitaminen sekd hénesta huolehtiminen kuormittivat omaishoi-
tajan omaa jaksamista. Omaishoitajien vaimoista neljalla paivarytmin sekaisinmeno
vaikutti omaishoitajan jaksamiseen, koska vaimon vahtiminen valvotti heitd yota
paivaa. Myos kotitdiden siirtyminen omaishoitajille vaikutti heidan jaksamiseen fyy-

sisesti.

”Rajan tuleminen vastaan sekd omaisen hoitopaikkaan viemisen pdétds” osiossa tut-
Kija kartoitti omaishoitajien paatosta vieda puoliso hoitopaikkaan, siihen vaikuttanei-
ta asioita ja lopullisen paatoksen tekijan roolia. Kaikkein eniten omaishoitajien paa-
tOkseen vieda vaimo hoitopaikkaan vaikutti heidan vaimonsa fyysisen voinnin huo-

noneminen. Nain tapahtui neljalla omaishoitajista. Omaishoitajista kolme koki, etté
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vaimon yolliset valvomiset sekd vaimon vahtiminen yoté paivaa vaikutti paatokseen
hoitopaikkaan viemisestd. Kahden omaishoitajan kohdalla samanaikainen tyGsséa-
kaynti vaikutti vaimon hoitopaikan hakemista. Omaishoitajien jaksamista kuormitti
myo0s se, etté laheiset kaikkosivat ympariltd eikd ollut ketdan kenelle puhua. Omais-
hoitajista viisi mainitsi haastattelussa, ettd laheisten kaikkoaminen ja yksindisyys

huononsi heiddn omaa jaksamistaan.

Bormanin (2011, 37) tutkimuksessa k&vi ilmi, ettd omaishoitajien henkil6kohtaista
jaksamista heikensi jatkuva huoli, hoidon sitovuus ja eristyneisyys. Fyysista rasitusta
ei kukaan haastatelluista pitdnyt jaksamista heikentdvana tekijand, mutta sen sijaan
henkinen rasitus nousi suurimpana henkilokohtaista jaksamista heikentévista tekijois-
t4. Tama taydent&a tutkijan saamaa kokemustietoa. Omaishoitajat, joita haastateltiin,
eivat edes maininneet fyysista rasitusta, vaan enemmissa maarin henkinen rasitus tuli
esiin monessa kohtaa haastatteluja. Tutkimuksessa haastateltavat toivat samoja asioi-
ta esiin kuin Bormanin (2011) tutkimuksessa. Haastateltavista kolme oli kokenut

vaimon yolliset valvomiset haitallisiksi omalle jaksamiselle.

Omaishoitajista nelja teki itse p&atdksen vaimon hoitopaikan hakemisesta. Yksi
omaishoitaja teki poikansa kanssa paatdksen vaimon hoitopaikan hakemisesta. Kol-
men omaishoitajan kohdalla kavi niin, ettei heidén tarvinnut hakea vaimolle hoito-
paikkaa. Omaishoitajien vaimon tilanne oli edennyt yleisvoinnin tai muun sairauden
vuoksi sellaiseen tilaan, ettei kotiin voitu endd vaimoa paastad, vaan vaimot jaivat
sairaalaan ja sieltad pidempiaikaiseen hoitoon. Haastateltavista yksi ei ole tehnyt viela
paatosta vaimon hoitopaikan hakemisesta, koska se ei ole vield ajankohtainen.

Omaishoitaja pérjaa vield vaimonsa kanssa kotona.

”Tuen ja tiedon saaminen omaishoitajuuden aikana” oli viimeinen osio, johon tutkija
kartoitti omaishoitajien tuen ja tiedon saantia omaishoitajuuden aikana. Haastattelus-
sa kaytiin lapi, mistd omaishoitajat olivat saaneet tukea ja tietoa sek& mistéa he olisi-
vat halunneet enemman tukea ja tietoa. Omaishoitajat saivat omaishoitajina hyvin
tukea. Haastateltavista kuusi koki, etté oli saanut tarpeeksi tukea ja tietoa. Haastatel-
tavista kaksi oli jaényt ilman tukea ja tietoa. Ilman tukea ja tietoa jadneet omaishoita-
jat pyrkivat itse selviytyméén vaimon kanssa kotona, eivatka halunneet etsia tietoa

tai palveluita.
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Yli puolet omaishoitajista oli sitd mieltd, ettd olivat saaneet tukea ja tietoa riittavasti.
Haastattelujen kautta nousee kuitenkin laheisten ja tuttavien tuen tarve omaishoitajil-
le. Omaishoitajista yli puolet oli sitd mielta, ettd heidén ldheltdan katosivat ystavét ja
laheiset, kun vaimon muistisairaus alkoi. T&t4 tukimuotoa kukaan ei tassé haastatte-
lun kohdassa tuonut esille, mutta aiemmista haastatteluosioista sen tarve nousee pin-
taan. Katsottaessa haastattelun tuloksia laheisten tukea olisi tarvittu paljon enemmaén.
Liikasen tutkimuksessa haastateltavia oli seitsemén omaishoitajaa. Omaishoitajat ko-
Kivat, ettd sosiaaliset suhteet vahenivét, kun puolison hoidosta tuli sitovampaa omai-
selle. Muistisairauden edetessa omainen ei endéd kyennyt sosiaalisiin kontakteihin
eikd kotiin voinut tuoda ystavia puolison mahdollisten kaytoshairididen vuoksi. (Lii-
kanen 2010, 105-106.) T&ssé tutkimuksessa ei tullut ilmi, vaikuttiko hoidon sitovuus
l&heisten kaikkoamiseen tai vaimon kaytoshairiot. Enemmankin mainittiin laheisisté
johtuva kaikkoaminen. Omaishoitajat miettivat, ettd l&heiset ja ystavét ajattelivat,
ettd dementia on tarttuva tauti ja siksi ei voida olla tekemisissé endd omaishoitajan ja

taman muistisairastuneen vaimon kanssa.

Omaishoitajat olivat hyvin loytaneet tietoa. Omaishoitajista kolme piti Rinkeplum-
man tapaista paivatoimintakeskusta hyvand paikkana dementoituville ja heidan
omaisilleen. Nelja omaishoitajaa sai tietoa muistisairauksista lahipiiriltd. Tietoa saa-
tiin myos Kirjoista ja internetistd. Sosiaalipuolen palveluista tiedettiin myds hyvin,

mutta kaksi omaishoitajaa jatti kokonaan palvelut kéyttamatta.

Tapion ja Vitikan tutkimuksessa omaishoitajat olivat saaneet paasaantdisesti hyvin
tietoa muistisairaudesta ja sen hoidosta. Tietoa oli saatu tiedotuskanavien kautta, hoi-
tohenkilokunnalta, sukulaisilta, laheisilta ja lapsilta. (Tapio & Vitikka 2010, 41-42.)
Taman tutkimuksen omaishoitajat kertoivat, ettd eniten saatiin tietoa laheisilta ja per-
heen jaseniltd. Haastateltavista yksi ei ollut hakenut lainkaan tietoa ja toinen haasta-
teltavista ei ollut saanut tietoa. Tama eroaa Tapion ja Vitikan (2011) tutkimuksesta,
koska heidan kaikki haastateltavansa olivat saaneet jotain tietoa muistisairaudesta ja

kaikki olivat kuitenkin hakeneet tietoa.

Omaishoitajat pyysivat laékareiltd parempaa diagnoosin maarittdmisen taitoa muisti-

sairaan kohdalla. Tatad asiaa pyysi kolme omaishoitajaa, joiden kohdalla vaimon
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diagnoosi muuttui muistisairauden edetessa. Yksi haastateltavista pyysi, ettd muisti-
sairaan joutuessa leikkaukseen hanen vointinsa kartoitettaisiin hyvin. Omaishoitajan
vaimo oli ollut sekava ennen ja jilkeen leikkauksen eik& asiaan ollut kiinnitetty
huomiota. Omaishoitaja kertoi, etta vaimon vointi oli leikkauksen jalkeen huonontu-
nut huomattavasti ja han ajatteli, ettd vaimon aivoissa oli tapahtunut jotain leikkauk-
sen aikana. Omaishoitaja teki ilmoituksen hoitovirheestd, mutta siihen ei otettu kan-
taa. Meghjeen (2010) tutkimuksessa haastateltiin neljad omaishoitajaa, joista yksi
toimi muistisairaan puolisonsa virallisena omaishoitajana ja loput epévirallisina
omaishoitajina. Omaishoitajat eivédt saaneet tarpeeksi tietoa laékérin vastaanotolla
kaydessaan, kun kuulivat, ettd puoliso sairastaa muistisairautta. (Meghjeen 2010, 49.)
Tutkimustulokset ovat yhtenevaiset saatuihin tutkimustuloksiin. Taméan tutkimuksen
omaishoitajat saivat tietoa laakéariltd, mutta jokaisen ladkarin kohdalla tieto oli ollut

eriavaa niin diagnoosien méaérittelyn kuin laékkeiden maaradmisenkin kohdalla.

Ladkareiden ladkkeiden madrdadmiseen muistisairaalle tulisi kiinnittdd enemman
huomiota omaishoitajien mielestd. Monella oli kokemusta useista ladkemuutoksista
vaimon kohdalla. La&kkeista oli tullut sivuvaikutuksia eikd 1&dakari ollut uskonut niita
aina ladkkeestd johtuviksi. Omaishoitajat olivat kéyneet eri laékéreilla vaimonsa
kanssa ja aina eri laakari oli antanut eri ladkkeet ja ihmetellyt edellisen ladkarin te-
kemid ladkemuutoksia. Yksi omaishoitajista ihmetteli vaimolle mééarattyja ladkeko-
keiluja. Omaishoitaja oli ollut ymmallaan, kun laakéari oli sanonut, ettd ladkkeita tu-
lee testata, ettd oikea 10ytyy. Omaishoitaja oli ollut sitd mieltd, ettei muistisairas ole
eldin, jolle tehdaan ladkekokeita ja tdméa tulisi huomioida méaarattdessa ladkkeita
muistisairaalle. Tapion ja Vitikan (2010, 43) tutkimuksessa tuli ilmi, ettd omaishoita-
jat olivat saaneet muistisairaan puolison ladkemuutoksista eridvaa tietoa. Osa oli ollut
tyytyvdinen saamaansa tukeen ladkehoidosta, mutta osa omaishoitajista oli tiedon
saantiin tyytymatdn. Omaishoitajien mielesta ladkkeista oli annettu hyvin ohjeita ap-
teekissa, mutta kokemusta oli myos siitd, etta oli annettu ladkarin madraama ladkkeen
ohjeistus muistisairaalle eika ollut lainkaan kerrottu ladkkeestd sen enempaa omais-

hoitajalle.

Omaishoitajien keskuudesta nousi pyyntd, ettd omaishoitajille selvitettaisiin parem-
min misté hakea tukea ja tietoa. Tukea oli haettu moneen otteeseen véarasté paikasta,

eiké kukaan ollut ohjannut omaishoitajaa oikean palveluntarjoajan luokse. Omaishoi-
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tajan palvelujen hakeminen oli kestédnyt paljon kauemmin kuin mitd se olisi kestanyt
silloin, kun hénelle olisi kerrottu mista palveluja tulee hakea. Kelan kerrottiin myods
olevan sokkeloinen internetista katsoen ja lomakkeiden tayttamismé&éran suuri ennen
kuin paasee kunnolla puhumaan tarvitsemasta palvelusta. Palveluiden saannista tulisi
tiedottaa enemman seka siitd, mité palveluihin kuuluu, kun sellaisia ottaa tuekseen.
Tutkimustulokset ovat yhtenevéiset Rinteen (2010) tutkimustulosten kanssa. Rinteen
tutkimuksessa kavi ilmi, ettd vahiten omaishoitajat tiesivat tukien saannista. Omais-
hoitajat eivat tienneet, mista esimerkiksi henkilokohtaista avustajaa tulisi hakea tai
asunnon muutostoisté ei tiedetty, miten niihin saataisiin tukea. (Rinne 2010, 21.)

7.1 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida seuraavilla kriteereilld: vah-
vistettavuus, uskottavuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys. Vahvistettavuus tarkoittaa
tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuutta seké sen osoittamista tutkimuksessa. Tut-
kimuksen tekijan tulisikin varmistaa, ettd tutkimustulokset vastaavat tutkimuksen
osallistuneiden henkildiden kasityksia tutkimuskohteesta. Tutkimuksen uskottavuutta
voidaan vahvistaa keskustelemalla tutkimukseen osallistuneiden kanssa tutkimuksen
tuloksista tutkimuksen eri vaiheissa. (Kylmé & Juvakka 2007, 127-128.)

Vahvistettavuus liittyy koko tutkimusprosessiin ja se edellyttda tutkimusprosessin
Kirjaamista niin, etta toinen tutkija voi seurata prosessin kulkua paapiirteittdin. Ra-
porttia Kirjoittaessaan tutkimuksen tekija hyédyntdd muistiinpanojaan tutkimuspro-
sessin eri vaiheista. (Kylma & Juvakka 2007, 129.) Tutkija sai hyvan raportin haas-
tattelujen kautta, kun haastattelut Kirjoitettiin sanasta sanaan ja samalla tehtiin muis-

tiinpanoja haastattelujen kautta nousseista huomioista.

’Siirrettdvyys tarkoittaa tutkimuksen tulosten siirrettdvyyttd muihin vastaaviin tilan-
teisiin” (Kylma & Juvakka 2007, 129). Tutkimuksessa ei voida ilmoittaa tarkkaa
haastattelupaikkaa, koska se voisi paljastaa lukijoille haastatteluun osallistuneet.
Omaishoitajien haastattelut tehtiin heille tutussa ympaéristossa ja he olivat siihen tyy-
tyvaisid. Ryhmahaastattelutilanteessa ulkopuolinen melu haittasi hieman haastattelu-

jen nauhoittamista, mutta se ei haitannut kuitenkaan haastattelujen kuunteluissa.
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Haastatteluun osallistuneiden taustatiedot yritettiin kartoittaa niin hyvin kuin voitiin.
Kaikkea ei tietenkdin voitu paljastaa, koska tieto olisi paljastanut haastateltavat

omaishoitajat.

Tutkimus oli miesten ndkokulmasta tehty. Tutkimuksessa ei saatu naispuolisen
omaishoitajan kokemuksia, joten tutkimus on ndin ollen miespuolisten kokemusten
kautta tehty. Seuraavissa tulevissa tutkimuksissa, jotka mahdollisesti liittyisivat tdhén
tutkittavaan aiheeseen, voitaisiin haastatella naispuolisia omaishoitajia. Kokemuksen
kautta tutkija on huomannut ja nahnyt, ettd suurin osa muistisairaan puolisoista on
miehid. Tutkija on ollut kolmessa dementiayksikdssa hoitajana ja jokaisessa niista
asukasméaara on painottunut yli puolella naispuolisiin dementiasta sairastaviin. Nain
ollen naispuolisten omaishoitajien méara voi olla vahéaisempi kuin miesten ainakin

dementiaa sairastavien kohdalla.

Y leisesti maéarallisessé tutkimuksessa mittari tulee esitestata. Laadullisessa tutkimuk-
sessa luotettavuutta lisad, jos haastattelu kysymykset tai haastattelun runko esitesta-
taan. Tassa tutkimuksessa haastattelija testasi haastattelun rungon (Liite 2) kahdella
omaishoitajalla. Tama liséa tutkimuksen luotettavuutta, mutta samalla voi vahentda
sitd, koska toinen omaishoitajista oli haastattelijalle tuttu. Haastattelun runkoa ei tay-

tynyt muuttaa haastattelujen pohjalta.

Tutkimuksen luotettavuus voi karsid, jos aiemmat tutkimukset aiheesta ovat puutteel-
lisia (Malmivaara 2002, 877). Aiempia tutkimuksia oli vaikea l6ytaa. Eniten oli tehty
tutkimuksia omaishoitajien jaksamisesta seké intervallien ja erilaisten tukimuotojen
ja palveluiden jarjestamisen vaikuttavuudesta omaishoitajan jaksamiseen. Naita tut-

kimuksia 16ytyi kahdeksan ja suurin osa niista oli tehty vuosina 2010-2011.

7.2 Tutkimuksen eettiset nakdkulmat

Eettiset kysymykset tulevat tutkimuksen teossa vastaan jo alkuvaiheessa. Jo aiheen
valinta ja tutkimuksen motiivit voivat johtaa eettisiin pohdintoihin. Tutkimuksen ku-
luessa ja raportoinnissa on muistettava myos rehellisyys seké toisten tutkijoiden ja

asiantuntijoiden tyon arvostus ja kunnioitus koko ajan. Ihmisié ja heidan mielipitei-
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taan tutkittaessa eettisyys nousee voimakkaasti esiin. Tutkittavien osallistuminen tu-
lee olla vapaaehtoista. Tutkimukseen osallistuneille tulee selvittadd tutkimuksen kulku
ja tutkittavien on kyettdvda ymmartdmaan saamansa tieto. Tutkimuksen kuluessa ai-
neistoa on kasiteltdva niin, ettd osallistujien nimettomyys séilyy. (Hirsijarvi ym.
2009, 23-27.)

Tutkimukseen osallistuneiden nimisté tiesi tutkija sekd heidat tuntenut yhdyshenkilo.
Haastattelun aikana henkilditd merkittiin kirjaimilla esimerkiksi henkild a, jotta ni-
mid tulisi mahdollisimman vahan muistiinpanoihin. Henkildt pysyivat nimettomina
koko tutkimuksen ajan eik& haastattelupaikkaa tai sitd, missa haastateltavien vaimot
ovat t&lla hetkelld hoidossa, paljastettu heiddn anonymiteetin sailyttdmisen vuoksi.
Yhdyshenkilon nimeé seké hanen tyoskentelypaikkojaan ei kerrottu, koska tama olisi

voinut heikentd4 haastateltavien anonymiteettia.

Tutkittavalle tulisi selvittad, edellyttddko haastatteluun osallistuminen keskustelua
puhelimessa, tutkijan kohtaamista kahden kesken ja kenties osallistumista ryhméssa
tutkijan ohjaamana tai muuten sovittavalla tavalla. Kéaytettéavista tallennusvalineista
tulee kertoa haastateltavalle etukéteen. Myds haastattelun aika tulisi kertoa osallistu-
jalle, koska haastatteluun kuluva aika voi olla esteend haastatteluun osallistumiselle.
Néin tutkittavat saavat tietoa tutkimukseen osallistumisesta ja saavat paattaa annetun

tiedon pohjalta osallistuako tutkimukseen tai ei. (Kuula 2006, 107.)

Tutkija teki tutkimukseen osallistuneille saatekirjeen haastatteluun osallistumisesta.
Saatekirjeessa oli kerrottu tutkimuksesta ja siitd, miksi tutkimukseen haluttiin juuri
heidat osallistumaan. Saatekirjeessé oli kerrottu, ettd haastattelut nauhoitetaan kame-
ralle ja nauhurille, joten haastateltavat saivat valmistautua tilanteeseen, jota kuvattai-
siin. Kaikki haastatteluun osallistuneet saivat saman saatekirjeen. Kaikilla osallistu-
neilla oli mahdollisuus olla osallistumatta tutkimukseen. Tutkija pyrki yhdyshenkilon
kanssa siihen, ettda ryhméahaastatteluun osallistuville saatiin tuttu ymparistd ja ajan-
kohta, joka oli sellainen, ettd se sopi parhaiten omaishoitajien muiden henkilékoh-
taisten menojen kanssa. Yksilohaastatteluun osallistuneet saivat itse paattaa haastat-

telupaikan ja ajankohdan, joka sopi heille parhaiten.
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Tutkittavien itseméardédmisoikeutta ja vapaaehtoisuutta voidaan toteuttaa silloin, kun
tutkittavat osallistuvat tutkimukseen. Esimerkiksi Kirjekyselyyn vastattaessa tutkitta-
vat voivat itse tehda padtoksen olla vastaamatta kysymyksiin, jotka he kokevat liian
arkaluonteisiksi, huonosti muotoiluiksi tai aiheiltaan tylsiksi. Sama patee myods haas-
tattelututkimuksessa. Haastatteluun osallistuva voi haastattelun aikana kieltaytya vas-
taamasta kysymyksiin, joita ei syysté tai toisesta halua kasitella. (Kuula 2006, 108.)

Tutkija kunnioitti haastattelun aikana jokaisen haastateltavan itsemaaraamisoikeutta.
Haastatteluihin osallistuneet olivat hyvin avoimia eivatkda kysymykset tuottaneet
heille ongelmia. Haastateltavat kertoivat avoimesti tunteistaan ja kokemuksistaan
haastattelun aikana. Ryhmahaastattelussa oli hyvd, etté jokainen haastateltava oli toi-
silleen entuudestaan tuttu, joten ryhmé&én oli helppo tulla ja kokemuksia oli helpompi
jakaa tuttujen ihmisten seurassa. Tutkija antoi jokaiselle aikaa ensimmadiselld haastat-
telukerralla kertoa omasta tilanteestaan ja siitd, missé tilanteessa talla hetkella on.
Omasta taustastaan kertominen vei joltakin enemman aikaa kuin toiselta, mutta tutki-
ja huomioi tdman haastattelun aikana. Tutkija antoi jokaiselle aikaa kertoa omista
kokemuksistaan, mutta jos joku ei ollut vield saanut sanottua mitdén, haastattelija
pyrki siihen, ettd jokainen saa puheenvuoron jokaiseen haastattelun osioon. Tassa
kohtaa kuitenkin tutkija kunnioitti haastateltavan itsemaardédmisoikeutta. Jos haasta-
teltava ei olisi halunnut vastata kysymykseen, niin haastattelija olisi ymmartanyt, etta

asia on sellainen, josta han ei halua puhua. Nain ei kuitenkaan haastattelujen aikana
kaynyt.

7.3 Kehittamisehdotukset ja jatkotutkimusaiheet

Vaikka opinnaytetyon tuloksia ei voi yleistaa pienen otannan vuoksi, voidaan tutki-
mustuloksista esittdd muutamia kehittdmiskohteita. Tuloksista kay ilmi, etta palve-
luista haluttaisiin entista selvempéaé tietoa. Palveluiden tarjoajat voisivat antaa sel-
vempéaa tietoa omaishoitajille esimerkiksi mihin paikkaan omaishoitajan kuuluu
menna hakemaan tukimuotoja. Vastausten pohjalta kavi ilmi, ettei muistisairaan puo-

lisolla ollut tietoa, mihin hanen vaimonsa kuuluu; kuuluuko hén vanhushuollon pii-
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riin tai vammaishuollon piiriin. My0s ladkarien diagnoosien maarittamiseen ja 1a&k-

keiden madradmiseen pyydettiin ottamaan enemman huomiota.

Jatkotutkimusehdotuksena nousi opinndytetyon osallistujien kannalta merkittdva
asia. Tulevaisuudessa voitaisiin tehdd tutkimus naispuolisten omaishoitajien koke-
muksista muistisairaan puolison hoitajina. Toisena jatkotutkimusehdotuksena nousi
opinndytetyosté esille omaishoitajien laheisiltd saadun tuen véahaisyys. Tutkimuksella
voitaisiin kartoittaa omaishoitajan l&heisten antaman tuen merkitystd omaishoitajan

jaksamiseen.
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SATAKUNNAN AMMATTIKORKEAKOULU

SATAKUNTA UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES R
SAMK / Sopimus opinnaytetyon e
Opinnaytetydn tekija: Sysanna Saarnio Il Opiskelijanumera: 0901 204 Aloitusryhma: HTOGRHO
i

koututusonjeima: Hoitotydn koulutusohjeima, Sairaanhoitaja

Opinndytetysts ohjaavan opettajan nimi, s&hkiposti, puhelinnumero ja osoite:

Kirsti Santaméki, kirsti.santamaki@samk.fi, puh. 044-710 3565

Toimeksiantaja, yhteyshenkiiin nimi, sahképosti, puhelinnumero ja osoite:
Porin Seudun Muistiyhdistys, Kaarina Holmberg, info@porinmuistiyhdistys.fi, Puh. (02) 635 0014 ja Osoite: Eteldpuisto 10 B 28100 Pori

Opinnaytetyen nimi: Muistisairaan puolison kokemuksia omaishoitajuudesta

Tyon etenemisaikataulu: gloitus syksylla 2011, valmis kevaalta 2012
Tarkempi selvitys on sopimuksen liitteend olevassa hyvaksytysss tutkimus-/projektisuunnitelmassa.

Vakuutukset. Jos opinndytetyd tehda4n kokonaan tai osittain tydsuhteessa palkkaa vastaan, niin toimeksiantajan on laadittava
asianmukainen kirjallinen tybsopimus. Tysnantaja huolehtii lainmukaisista vakuutuksista, silla ammattikorkeakoulun vakuutukset eivét
kata tydsuhteessa tehtdvan opinniytetytn tekijas.

Opinniytetydn kustannukset ja niden korvaaminen. Opinniiytetydstd mahdollisesti aiheutuvien kustannusten (ml. Aineiston
hankinta, raaka-aineet, matkat, tytikorvaus jne.) korvaamisesta sopivat toimeksiantaja ja opiskelija keskenddn. Paasaantdisesti
Satakunnan ammattikorkeakoulu ei vastaa yksittaisen opinnaytetytn kustannusten korvaamisesta.

Olkeudet opinndytety5n tuloksiin. Toimeksiantaja saa kéyttdoikeuden opinnaytetyon tuloksiin ja niiden kaupaliiseen
hyddyntdmiseen. Opinnaytetybn tekija on velvollinen raportoimaan opinnaytetytn tulokset toimeksiantajalle.

Immateriaaliolkeudet. Tekijanoikeus ja muut immateriaalioikeudet opinndytetyshdn kuuluvat opinndytetydn tekijélle. Opinnaytetydn
tekij4 ja toimeksiantaja sopivat erikseen, missé lagjuudessa tekijdnoikeus tai muut immateriaatioikeudet siirtyvét toimeksiantajalle.

Opinndytetydn ohjaus ja vastuu. Vastuu opinnéytetydn tekemisesté ja tuloksista on opiskelijalla. Ammattikorkeakoulu vastaa tydn
ohjauksesta, seurannasta ja tydn riittvéasts laatutasosta. Ammattikarkeakoulu ei ole taloudellisesti vastuussa tyén tuloksista tai
aikataulusta. Opinndytetytn tekij4 ei vastaa toimeksiantajalle vahingosta, joka toimeksiantajalle syntyy opinnéytetyon viivéstymisestd,
ellei erikseen toisin sovita. Toimeksiantaja sitoutuu antamaan opiskelijan kéyttddn kaikki opinnéyletyn tekemisessa tarvittavat tiedot ja
aineistot seka ohjaamaan opinnéytetytts toimeksiantajaorganisaation naktkulmasta. Opiskelija sitoutuu palauttamaan
toimeksiantajalle tydn aikana saamansa luottamuksellisen aineiston, kun opinnziytetyd on valmistunut, tai kun osapuolet yhdessd
toteavat, etté yhteistydedellytyksié opinndytetyén loppuun saattamiseksi ei ole.
Tulosten julkistaminen ja uottamuksellisuus. Opinnéytetyt on kokonaisuudessaan julkinen. Mikéli opinngytety sisdltad &
likesalaisuuksia tai muuta julkisuuslaissa salassa pidettavaksi maarttyj4 tietoja, on opinnéytetytn raporiti laadittava niin, etté tietojen
luottamuksetlisuus s#ilyy. Tarvittaessa salassa pidettavat tiedot on jatettava tydn tausta-aineistoon. Opinndytetyo tai sen osia voidaan
julkaista my6s intemetiss# sopimalla niist4 erikseen. Opinnéytetydn osapuolet {opiskelija, toimeksiantaja ja opettaja) sitoutuvat
pitsmaan salassa kaikki opinngytetyon tekemisess4 ja sitd edeltavissi tai sen jalkeisissa neuvotteluissa esiin tulevat luottamukselliset
tiedot ja asiakirjat seka pidattaytymasn kayttamasts hyvikseen toisen osapuolen ilmaisemia luottamuksellisia tietoja iiman erillista
lupaa.
_Tatd sopimusta koskevat erimielisyydet pyritaan ratkaisemaan ensisijaisesti neuvottelemalta osapuolten kesken. Mikali asiasta ei
passt4 sopimukseen, erimielisyydet ratkaistaan Satakunnan kérajdcikeudessa.

Té&t4 sopimusta on laadittu kappaletta, yksi kullekin osapuolelie.

Satakunnan ammattikarkeakoululla on ofkeus kéyttaa yhteistybhanketta referenssind ammattikorkeakoulun tydeldméyhteyksists,
mukaan lukien SAMKin yhteistydtietokanta, johon voi tehdd hakuja internetiss4. Opinnaytetybsté nakyvat otsikko, organisaatio ja
organisaation yhteyshenklld. Hanketta voidaan lissksi hysdynta4 ammatillisen korkeakoulutuksen tavoitteita edistavasti esim.
opetusmateriaalina tai -metodina edellyttden, eftei hankkeeseen siséltyneiden tietojen luottamuksellisuutta vaaranneta.
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Haastattelun runko:

1. Mitka olivat teiddn ensimmaiset kokemukset, kun puolison muistisairaus ilmen-
tyi?
- Miten selvisi alku kuukausista?
- Mitka kokemukset jaivat paallimmaisiksi?

- Oliko sairaus vaikeaa ymmartaa?

2. Millaiset kokemukset ovat jd&neet mieleen puolisonne omaishoitajana olosta?

- Miten puolison muistisairaus eteni?
- Millaisia oireita ilmeni muistisairaan puolison kohdalla?
- Muuttuivatko kotity6t kotona?

- Miten itse jaksoit uudessa tilanteessa?

3. Missé vaiheessa omaishoitajuuttanne tuli raja vastaan ja teidan piti tehda paatos

omaisenne hoitopaikkaan viemisesta?

- Mika vaikutti teidan paatdkseenne viedd omainen hoitopaikkaan?
- Mitd eldmassanne tapahtui, etté tunsitte ndin olevan parhainta?

- Miten omainen muuttui vuosien aikana?

- Kuka teki lopullisen paatoksen omaisen hoitopaikkaan viemisesta?

4. Koitteko saavanne tarpeeksi tukea omaishoitajuutenne aikana?

- Misté/keneltd saitte tukea?

- Mistd olisitte halunneet enemman tukea/tietoa?

- Mistad mahdollisesti l0ysitte palveluita/ tukimuotoja?

- Vaikuttiko palveluiden ja tuen méaara siihen, ettd jaksoitte kauemmin omais-

hoitajana tai toisin péin?
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Hei!

Olen kolmannen vuoden sairaanhoitaja opiskelija Satakunnan ammattikorkeakoulun
Rauman yksikosta. Olen tekemassa opinnaytety6ta Porin Seudun Muistiyhdistyksel-
le. Opinnaytetydssani pyrin selvittdmdin muistisairaan puolison jaksamista omais-
hoitajana. Pyrin saamaan tietoa siitd, miten muistisairaan puolisot jaksavat omaishoi-
tajina, millaisia tukimuotoja omaishoitajat kokevat tarvitsevansa ja ovatko palvelut
kohdanneet omaishoitajat. Olen loytanyt opinndytetydhoni jo teoreettista pohjaa ja
nyt tarvitsisin omaishoitajia haastateltavaksi. Opettajani ehdotti teitd hyvaksi ryh-
maksi haastatella. Nyt tiedustelenkin teiltd lupaa saada tulla haastattelemaan teita.
Haastattelut tapahtuisivat marraskuussa. Haastattelut olisivat keskustelunomaisia ti-
lanteita, joissa saisitte tuoda esille omat kokemuksenne ja ndkemyksenne omaishoita-
juudestanne seka tuen ja palveluiden saannista. Haastattelisin teitd ryhmané ja aikaa
teiltd tarvitsisin kahden iltapdivén verran. Haastattelut nauhoitettaisiin teidan suos-
tumuksestanne. Nauhoitukseen kaytettéisiin nauhuria ja videokameraa. Nimenne tu-
levat vain minun tietooni, eikd nimiadnne luovuteta kenenk&én ulkopuolisen tietoon.
Nimidnne ei mydskaan mainita tutkimusaineistossa. Analysoin tutkimukseni itse.
Tutkimusaineisto hévitetdan tutkimuksen valmistuttua. Tutkimuksesta on apua niin
muistiyhdistyksille kuin terveydenhuollon oppilaitoksille. Myos erilaiset palveluiden
ja tuen tarjoajat saisivat tietoa palveluiden tarpeellisuudesta ja siita mitd tarvittaisiin
lisdd, jotta muistisairaan omaishoitajat jaksaisivat jokapéivaisesséd elamassa puolison

tukena.

Annan teille téssé liitteend haastattelun rungon, jossa on kysymyksid, joita tulen esit-
tdmaan teille ryhméssa. Néin voitte tutustua niihin ennakkoon ja miettid niita kaikes-
sa rauhassa. Laitan myos liitteeksi teille suostumuskaavakkeen haastatteluun osallis-
tumisesta. Toivon, ettd laitatte lomakkeeseen puhelin numeronne, jotta voin soittaa
teille, jotka olette haastatteluun osallistumassa. N&in voimme sopia ensimmaisesta
haastattelu paivastd, joka jokaiselle sitten sopisi siella marraskuussa. Y hteystietonne
eivat mene kuitenkaan kenellakaan muulle kuin minulle. Minuun voi myés ottaa yh-

teyttd, jos tulee kysymyksia tutkimukseen tai haastatteluun liittyen.
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Suostumus haastatteluun osallistumisesta

Opinnaytety6 johon haastattelu liittyy: Muistisairaan puolison kokemuksia omaishoi-
tajuudesta

Haastattelun suorittaja: Susanna Saarnio

Haastattelun aika: Marraskuussa 2011

Haastattelu paikka:

Olen halukas osallistumaan haastatteluun:

Allekirjoitus ja

nimen selvennys:

Puh.

Ps. Toivon, ettd kaikkien halukkaiden tiedot olisivat minun tiedossa 31.10.2011

mennessd, jotta saan sopia haastateltavien kanssa haastattelu péivista.

Olisin hyvin kiitollinen osallistumisestasi yhteiseen keskusteluhetkeen!

Ystavallisin terveisin:
Susanna Saarnio
Puh. 050 467 2666



