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THVISTELMA

Suomalainen, Minna, Tiainen, Maria & Viljakainen Tiina. Taipuu vaan ei taitu - tutki-
mus Pieksamaden seudulla muistisairasta laheistddn hoitavien omaishoitajien voimava-
roista ja niiden tukemisesta. Pieksamaki, syksy 2011. 55 s., 3 liitettd. Diakonia—
ammattikorkeakoulu, Diak It4, Pieksaméaen toimipaikka, Hoitotyon koulutusohjelma,
sairaanhoitaja (AMK).

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd Pieksdmaen seudulla muistisairasta laheistdin
hoitavien omaishoitajien terveytta, voimavaroja ja tukipalveluiden kéyttéd omaishoito-
tyodssaan. Tutkimusaineisto kerdttiin joulu-tammikuussa 2010-2011 puolistrukturoiduil-
la kyselylomakkeilla, jotka lahetettiin 56 Pieksdmé&elld asuvalle, omaishoidon tukea
saavalle muistisairaan omaishoitajalle. Vastausprosentiksi muodostui 70 % ja lisaksi
mukaan otettiin kaksi esitestattua lomaketta. Aineisto analysoitiin SPSS—ohjelmalla ja

sisallonanalyysilla.

Tutkimukseen vastanneet omaishoitajat olivat paasaantoisesti iakkaité ja enemmisto oli
naisia. Omaishoitajat kokivat muistisairaan omaishoitotyon rasittavan enemmén henki-
sesti kuin fyysisesti. Tarkeimmiksi jaksamista edistaviksi tekijoiksi koettiin sosiaaliset
suhteet l&heisiin, omaishoitajan vapaa, rahallinen tuki, omat harrastukset seké yhteydet
ammattihenkil6ihin. Tutkimuksen mukaan omaishoitajat toivoisivat heille tarjottavien
palveluiden olevan konkreettista apua kotiin, esimerkiksi siivous- ja hoitoapua. Eniten
kaytettyja tukipalveluita olivat intervallijaksot, omaishoidon lomittaja ja kotihoito. Vas-

taajista kolmannes ei kayttanyt oikeuttaan omaishoitajan lakisaateisiin vapaa-péiviin.

Tutkimustuloksia voidaan hyddyntda muistisairasta laheistdan hoitavien omaishoitajien
tukipalveluja kehitettdessa. Jatkossa on tdrkedd miettid, kuinka omaishoitajat saadaan
edes hetkeksi irtautumaan sitovasta omaishoitotyostaan ja pitdmaan edes heille laissa

maarétyt vapaa-paivat.

Avainsanat: muistisairas, omaishoitaja, omaishoidontuki, kvantitatiivinen tutkimus



ABSTRACT

Suomalainen, Minna, Tiainen, Maria & Viljakainen, Tiina. Bend but not break — study
about caregivers who takes care of demented relative in Pieksdmaki. 53 p., 3 appendic-
es. Language: Finnish. Pieksamaki, Autumn 2011. Diaconia University of Applied

Sciences. Degree Programme in Nursing. Degree: Nurse.

The purpose of this study was to investigate where from caregivers who take care of a
demented relative in Pieksdmaki get strength in their work. In addition the study tells
how caregivers experience their health and wellbeing, what kind of support services
they use and what kind of support they would like to have. The data was collected in
December-January 2010-2011 with half structured questionnaires which were mailed to
56 caregivers, who get monetary support and who live in Pieksamaki. The answer per-
centage was 70 and two pretested questionnaires were taken in to the study. The study

was quantitative and material was analyzed with SPSS and content analysis.

The caregivers were quite elderly and most of them were female. It was found out that
the caregivers experience more mental stress than physical stress. The most important
things which help to manage in daily life are social relation, days off, monetary support,
hobbies and contact with a vocation person. The results of this investigation show that
the caregivers hope that service support would be concrete help, for example cleaning
and care support. The most used service support was interval period, a substitute and
home care. Over third of the caregivers did not use right to day offs which are ordained

in law.
The results can be utilized when developing service support for caregivers. In the future
it would be important to think how caregivers would take breaks to which they have

right because care giving is very binding work.

Key words: dementia, caregiver, caregiver support, quantitative study
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1 OMAISHOITAJAT SUOMALAISEN YHTEISKUNNAN TUKIPILARINA

Me kaikki vanhenemme. Emme voi valita tulevia sairauksiamme — muistisairaudesta
puhumattakaan. Mita luultavimmin jokaisen meidéan l&hipiirist4 tai ainakin tuttavista
I0ytyy joku muistisairaudesta kérsiva ihminen. Ja tulevaisuudessa, kun Suomen véesto
vanhenee yhé kiihtyvaa vauhtia, nditd ihmisia voi 16ytya yllattdvan monta. (Kaypa hoito
2010.) Siksi jokaisen suomalaisen tulisi tietdd perusasiat muistisairauksista ja siita,

kuinka muistisairaudesta huolimatta elama maistuu niin hoitajalle kuin hoidettavallekin.

Omaishoitajat ovat merkittdva voimavara suomalaiselle yhteiskunnalle. llman omais-
hoitajia meilla olisi paljon enemmén erilaisissa vanhainkodeissa ja laitoksissa hoidetta-
via. Kattaisen, Heinolan ja Voutilaisen tekeman vuoden 2006 selvityksen mukaan lai-
toshoidossa olisi jopa noin 12 000 potilasta enemmén, jollei hoivaavaa omaista olisi
olemassa (Zechner & Valokivi 2008, 183). On arvioitu, ettd Suomessa oli jo vuonna
2009 noin 300 000 omaishoitajaa, mutta heistd vain 36 000 henked sai omaishoidon

tukea. (Omaishoitajat ja Laheiset—Liitto ry i.a.)

Opinnaytetyon aiheestamme on tehty tutkimuksia jo vuodesta 1980 lahtien. Varhaisim-
mat tutkimukset ovat kuitenkin lahes paasaantoisesti keskittyneet tutkimaan niita kiel-
teisia asioita, joita omaishoitajuus yleensa tuo tullessaan. Oma tutkimuksemme mukaan
luettuna viime vuosien tutkimuksissa on 16ydetty myos niitd myonteisié ja elaméa kan-
nattelevia seikkoja, joita muistisairaiden omaishoitajat I0ytavat yha uudelleen. (Hyvari-
nen, Saarenheimo, Pitkdla & Tilvis 2003.) — Mistd omaishoitajat ammentavat voimaa

arkisimmassa arjessa jaksamiseensa.

Myos Siiran (2006) tutkimuksesta selvisi, ettd omaishoitoa ei nahty vain voimia vievék-
si kokemukseksi. Hoitamisen tuomaksi rikkaudeksi vastaajat kuvasivat mahdollisuutta
olla hoidettavan lahelld ja ndhd& hoidettava hyvinvoivana, terveend sek& kiitollisena.
Omaishoitajat kokivat saavansa voimia tyon tekoon myds harrastuksista, ystavista seka
suvusta. Liséksi tarpeellisuuden kokemus tuntui antavan lisd4 voimia omaishoitotyohon.
(Siira 2006, 39,66.)



Matilaisen (2002) pro gradun mukaan omaishoitajat pitivat terveytensa ja jaksamisensa
tarkeimpina tukimuotoina kotiin annettuja palveluita ja erityisesti omaishoitajan lomien
aikaista sijaishoitoa. Myos vertaistukiryhmét koettiin tarkeéksi tukimuodoksi. (Matilai-
nen 2002, 48.) Sen sijaan Haapsalon (2003) tutkimustulosten mukaan kaytetyimmat
tukipalvelut olivat kotisairaanhoito, péivakeskuskaynnit ja lyhytaikaishoito. Niittyld &
Noronen (2002) lisdavat kaytetyimpien tukipalveluiden listaan vield omaishoitajaryh-
man vertaistuen, ohjauksen ja neuvonnan (Niittyld & Noronen 2002, 2). Toisaalta suu-
rin osa vastanneista omaishoitajista ei kayttanyt mitaan tukipalveluja. (Haapsalo 2003
45-49). Omassa tutkimuksessamme halusimmekin selvittadd, kayttavatké Pieksdmake-
ldiset omaishoitajat heille suunnattuja palveluja — ja jos eivét, niin miksi eivat. Ihmette-
Iyn aiheenamme oli ja on edelleen se seikka, miksi niin monet omaishoitajat ovat suo-

malaisen yhteiskunnan tukipilarina haluamatta siitd mitaan korvausta?

Tutkimuksemme tarkoituksena on selvittdd Pieksamden seudulla muistisairasta omais-
taan hoitavien omaishoitajien terveyttd, voimavaroja ja tukipalveluiden kéyttéa omais-
hoitotydssaan. Halusimme selvittdd, kuinka omaishoitajat todellisuudessa jaksavat ja

millaisia palveluita he pitavat merkittdvina hyvinvointinsa kannalta.

Tutkimuskysymyksemme olivat: Millainen on omaishoitajien terveydentila ja jaksami-
nen? Mistd omaishoitajat 10ytavét voimavarat tyohonsa ja minkélaista tukea omaishoita-
jat kaipaavat? Mit4 tukipalveluita Pieksaméen muistisairaiden omaishoitajilla on jo kay-
t0ss&? Mitd mieltd omaishoitajat ovat heille tarjottavista palveluista ja tiedonsaannista?



2 OMAISHOITAJUUS

2.1 Omaishoito

Omaishoidon tuesta saddetyssé laissa omaishoidolla tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen
tai sairaan henkilon hoitoa tai huolenpitoa kotioloissa omaisen tai muun hoidettavalle
ldheisen henkilon avustuksella (Laki omaishoidon tuesta 2005). Tassé tutkimuksessa
omaishoito tarkoittaa Pieksdmaen seudulla asuvan, apua tarvitsevan muistisairaan l&hei-

sen kotona tapahtuvaa hoitotyota ja huolenpitoa.

2.1.1 Omaishoidon muutokset Suomessa

Omaishoitajien asemassa on kautta aikojen tapahtunut paljon muutoksia. Hoitovastuuta
on ajan kuluessa siirretty omaisten harteilta yhteiskunnan hoidettavaksi, silla valtion
kehittyneisyys voidaan mitata hyvin pitkalle siitd, kuinka heikoimmista pidetadn huolta.
Jo kdyhainhoitoyhteiskunnassamme heikko-osaisimmat — sairaat, vammaiset ja vanhuk-
set, joita perhe ei kyennyt hoitamaan — koottiin vaivaistaloihin. Nykyisena ydinperheai-
kana harvoissa talouksissa asuu useampi sukupolvi. Muuttoliike, rakennemuutos ja
suomalainen harva asutus saattavat heittad lahiomaiset kauaksikin toisistaan, jopa valti-
on rajojen ulkopuolelle. Naiset ovat paasseet (lahes) samalle tasolle miesten kanssa tyo-
elamaéssa, eiké aitiys valttamatta pakota heitd huolehtimaan nykyaan sen enempaa omis-
ta lapsistaan kuin isovanhemmistaankaan. Hoiva on siten yhteiskunnallistunut, mutta se
ei ole kuitenkaan koskaan siirtynyt taysin pois perheiden ja omaisten harteilta. (Julku-
nen 2008, 216.)

Noin kaksi vuosikymmenta sitten ideologinen katsantokanta siirtyi taas enemman per-
heiden ja lahiomaisten puoleen. Sosiaalipalvelut, kuten laitoshoito sai osakseen kovaa-
kin kritiikki& ja toiveikkaat katseet kiintyivat avohoidon puoleen. Toisaalta taas 1990 —
luvun lama 16i kapuloita rattaisiin ja sééstoleikkaukset karsivat laitospaikkojen lisaksi
myds avopuolen palveluja. "Kevyempidd hoivaa” antavat palvelutalot kohottivat tuolloin
paataan. Sairaaloiden puolella sddstoohjelmien vuoksi hoitoaikoja lyhennettiin ja pe-

rushoitoa siirrettiin yh& enemman potilaan itsensa vastuulle. Myds vanhusten kotipalve-



luja karsittiin ja niitd suunnattiin padosin kaikkein kipeimmin tarvitseville. Samaan ai-
kaan hoivaa ja huolenpitoa ammattimaistettiin, tuotteistettiin ja ulkoistettiin. Ndin ken-
talle saatiin halvempaa tydvoimaa ja tyot voitiin tehda aiempaa tehokkaammin; kun
aikoinaan kodinhoitaja meni vanhuksen kotiin kotihengettareksi, niin nykyisen rationa-
lisoidun kotipalvelun tuotelistoilta saattoi valita esimerkiksi aamupalan, roskien viemi-

sen, kauppakassin tai saunapalvelun. (Julkunen 2008, 218.)

1990-luvun laman jéalkeen haasteeksi on tullut ikdantyva yhteiskunta. Matti VVanhasen
hallitus yhdessé sosiaali- ja terveysministerion kanssa on asettanut tavoitteekseen katta-
van yhteisvastuun. Nykyiselldédn se tarkoittaa sité, ettd ”perhe, tyo-, lahi- ja paikallisyh-
teisot, yritykset ja kolmas sektori voivat kantaa osan yhteisvastuusta.” Ohjelmien viesti
on, ettd itsestadn ja laheisistdén on pidettava huolta. Julkinen omaishoidon tukeminen ja
omaishoitajien statuksen virallistaminen ovat olleet osa tit4 vastuun perheistamisen
ideologiaa. (Julkunen 2008, 218-219.)

2.1.2 Kohti nykypdivdd — omaishoito 2000-luvun Suomessa

Suomen ikédrakenne on muuttumassa melko voimakkaasti vanhuspainotteiseksi. Myos
muistisairaiden vanhusten maaré tulee kasvamaan vaeston ikdantymisen myoéta, mika
tuo mukanaan uusia haasteita terveydenhuollolle ja sen kehittdmiselle. Vanhusten méaa-
réan kasvaessa myos palvelurakennetta ollaan muuttamassa siten, ettd laitospaikkoja va-
hennetdén jatkuvasti. Kotihoitoa suositaan jatkossa yha enemman. Kattaisen, Heinolan
ja Voutilaisen tekeman vuoden 2006 selvityksen mukaan laitoshoidossa olisi Suomessa
jopa noin 12 000 potilasta enemman, jollei hoivaavaa omaista olisi olemassa (Zechner&
Valokivi 2008, 183). Laitospaikkojen véhentdmisen vuoksi omaishoitajien rooli on
muuttumassa yha merkityksellisesmméksi. Sosiaali- ja terveysministerion vuonna 2008
julkaiseman lkaihmisten palveluiden laatusuosituksen valtakunnallisena tavoitteena on
ettd vuoteen 2012 mennessa yli 75 vuotiaista 91-92 % asuu kotona yksin tai tarvittavien
palveluiden turvin. T&h&n tavoitteeseen pé&asemiseksi olisi kuitenkin heréttava siihen
tosiasiaan, etta nykyisilla omaishoitajien tukitoimilla tavoitteen saavuttaminen on melko

mahdotonta. (Sosiaali- ja terveysministerio 2008.)
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Sosiaali- ja terveysministerion selvitysten (2007/28) mukaan varovaisimminkin arvioi-
tuna suurin osa omaishoitajista tekee hoivatyota ilman omaishoidon tukea, vaikka avun-
tarve saattaisi sita edellyttda (Voutilainen, Kattainen& Heinola 2007,14). Arvion mu-
kaan Suomessa oli vuonna 2009 yli 300 000 omaishoitajaa, mutta vain 36 000 taloutta
kuului tuolloin virallisen omaishoitotuen piiriin (Autio, Makeld, Pennanen & Valikan-
gas 2006, 4; Omaishoitajat ja Laheiset—Liitto ry i.a.) Yksi yhteiskuntamme merkittavista
haasteista onkin se, kuinka ndma piilossa olevat omaishoitajat saadaan erilaisten tukijar-
jestelmien piiriin. Kuinka heidét, jotka eivét edes mielld olevansa omaishoitajia ja silti
tekevét tyota kellon ympari, saadaan kiinnostumaan omasta hyvinvoinnistaan? Tiivista-
en sanottuna kuinka saadaan estettyd tilanne, jossa yhden hoidettavan sijaan yhteiskun-

nallamme on pian kaksi romuttunutta ihmista?

2.1.3 Omaishoito — merkittdva voimavara suomalaiselle yhteiskunnalle

Omaishoito on merkittdva voimavara suomalaiselle yhteiskunnalle. Taméan — tulevai-
suudessa yh& vankemman aseman saavan, niin sanotun epavirallisen hoidon pohjana
vaikuttaa olevan vahva ihmisten valinen suhde. Tuo suhde ei ole muodostunut hoidon
tarpeen perusteella, vaan on voimassa siitd huolimatta. Missa vaiheessa tavanomainen
auttaminen muuttuu omaishoitamiseksi, onkin monesti kuin veteen piirretty viiva. Sel-
kedsti tavanomaisesta auttamisesta omaishoitajuus eroaa sen suuren sitovuuden ja vaati-
vuutensa vuoksi. Omaishoitajuudessa on kyse l&heisen heikentyneen terveydentilan tai
toimintakyvyn vuoksi lisdantyneestd hoivan ja huolenpidon tarpeesta. (Lahtinen 2008,

3; Sosiaali- ja terveysministerion oppaita 2005, 15.)

Omaishoito on my6s huomattavasti edullisempaa, kuin laitoshoito. Tampereen kaupun-
ki on tehnyt vuonna 2004 kustannusvertailun omaishoidon ja muiden hoitomuotojen
valilla: omaishoidon tuki oli 745 €/kk/brutto, kun taas vanhainkotihoidosta aiheutuneet
kustannukset olivat 3240 €/kk. Tehostetun palveluasumisen kustannukset olivat 2150
€/kk ja kehitysvammaisten laitoshoidon kustannukset 3570 €/kk. (Salanko-Vuorela;
Purhonen; Jarnstedt & Korhonen 2006, 38.) Eikd tdma jo anna aihetta kiinnittdd enem-

mé&n huomiota omaishoitajien jaksamiseen ja omaishoidon tukemiseen?
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2.2 Omaishoitaja

Laissa omaishoidon tuesta omaishoitaja maaritelladn hoidettavan omaiseksi tai muuten
hoidettavalle laheiseksi ihmiseksi, joka on solminut kunnan kanssa omaishoitosopimuk-
sen (Laki omaishoidon tuesta 2005). Suuri osa omaishoitajista ei kuitenkaan syysta tai
toisesta ole solminut omaishoitosopimusta kunnan kanssa, mutta heidat voi siitd huoli-
matta madaritell4 omaishoitajiksi. Omaishoitaja on laajemmin méariteltyna henkil0, joka
hoitaa perheenjdsentaan tai muuten itselleen l&heistda ihmistd, jonka toimintakyky on
sairauden tai vamman vuoksi huonontunut, niin ettei ihminen enaa selviydy omatoimi-
sesti jokapdivaisistd toiminnoista (Omaishoitajat ja Laheiset—Liitto ry i.a). Tassa tutki-
muksessa omaishoitajalla tarkoitetaan muistisairasta laheistaan hoitavaa ihmista jolla on
tutkimuksen tekohetkelld voimassaoleva omaishoitosopimus Pieksaméen kaupungin

kanssa.

Suomessa arvioidaan olevan noin 300 000 omaishoitajaa, jotka tekevat arvokasta tyota
laheistensd hyvéksi. Pieksdmaelld omaishoidontukea saavia omaishoitajia oli vuoden
2011 toukokuussa yhteensa 167. Heista 70 omaishoitajaa hoiti nimenomaan muistisai-
rauteen sairastunutta ldheistddn (Anttonen Seija, henkilékohtainen tiedonanto
26.5.2011.) Kaikista omaishoitajista jopa noin yksi viidesosa (60 000 henkil6d) tekee
hyvin sitovaa ja vaativaa tyota omaisensa hyvinvoinnin turvaamiseksi. Kaiken kaikKki-
aan Suomessa kuitenkin oli vuonna 2009 vain 36 000 omaishoidontukea saavaa omais-
hoitajaa. (Omaishoitajat ja Laheiset-Liitto ry i.a.) Vain pieni osa ldheistdin hoitavista
omaishoitajista kuuluu siis yhteiskunnallisen tuen piiriin. Suuri osa laheistadn hyvinkin
sitovasti hoitavista ihmisista ei kuitenkaan mielld itseddn omaishoitajaksi, silla omais-
hoitaja késite on hyvin monimerkityksellinen. Useat omaistaan hoitavat mieltavat
omaishoitajan antavan ammattimaista hoitoa tai olevan virallinen hoitaja, eivétka tasta
syystd nde itseddn omaishoitajina. (Aaltonen 2005.) Olisikin tarke&a kiinnittaa yhteis-
kunnan puolelta enemman huomiota omaishoitajiin ja antaa arvoa heidan tekemalleen
tyolle niin, ettd omaistaan hoitavat ihmiset todella mieltéisivat tyonsa arvokkuuden ja

nakisivat itsensd omaishoitajina.

Tarkkoja lukuja omaishoitajista on hyvin hankala saada, koska moni hoitaa laheistdén
syddmensa halusta, velvollisuudesta tai vastavuoroisuudesta — suomeksi sanottuna il-

maiseksi. Moraalisen ja emotionaalisen sitoutumisen lisdksi omaishoitajiksi ryhtymisen
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taustalla on usein halu antaa hoidettavalleen parasta mahdollista hoitoa. Tutussa koti-
ympaéristossé ja perhepiirissa on paremmat mahdollisuudet sosiaaliseen, kulttuuriseen ja
myos taloudelliseen jatkuvuuteen. Toisaalta omaishoitajaksi voidaan joutua pakon sane-
lemana, kun esimerkiksi mielekkaita hoitopaikkoja tai palveluja ei ole saatavilla. Tama
tilanne on erityisen vaikea maamme etel&isissé kaupungeissa. (Sosiaali- ja terveysminis-
terion oppaita 2005, 16.)

Omaishoitajat ovat tarked voimavara suomalaiselle yhteiskunnalle — ilman heidan tyo-
panostaan entistd suurempi osa vanhuksista olisi hoidettavina laitoksissa. Kuitenkaan
omaishoitajat eivat edelleenk&dén ndytd saavan osakseen sité arvostusta ja tukea, jonka
he ansaitsivat. Omaishoitajien tukemisessa huomio Kiinnitetdan yleensa rahalliseen tu-
kemiseen. Kuitenkin rahallisen tuen liséksi huomio tulisi kiinnittdd myds omaishoitajien
tyossd jaksamiseen ja eldmdnlaadun parantamiseen. (Lahtinen 2008, 3,111.) Etenkin
muistisairaan omaishoitajana oleminen on varsinkin henkisesti raskasta tyota. Hoidetta-

vassa kun saatetaan olla kiinni jopa 24 h/vrk ilman minké&énlaista hengéhdystaukoa!

Vaikka omaishoitajan ty® on usein raskasta tai ainakin hyvin sitovaa, niin monia posi-
titvisiakin puolia omaishoitajuudesta 10ytyy; esimerkiksi kun hoitaa laheistdan, molem-
minpuolinen tunneside vahvistuu lujaksi ja kenties “korvaa” aikaisempia erossa olemi-
sen ja kiireisen tyoelaman vaiheita. Hoitajan kokemus omasta merkityksellisyydesta on
yleensd vahva — el&méén voi syntyé aivan uudenlainen tarkoitus ja suunta. Vaikeita péi-
vid tai ainakin hetkid tulee meille jokaiselle, erityisesti omaishoitajuudessa noita hetkia
voi tulla jatkuvasti. Kuitenkin niistd selvidminen voi vahvistaa omaishoitajan itseluot-
tamusta, kyvykkyytta ja selviytymista myds mahdollisista tulevista vaikeuksista. (Sosi-

aali- ja terveysministerion oppaita 2005, 16.)

2.3 Omaishoidon tukeminen

2.3.1 Omaishoidon tuen kehitys

Julkisen omaishoidon tukemisen historia ulottuu 1980-luvun alkupuolelle, jolloin otet-

tiin k&yttéon vanhusten, vammaisten ja pitkdaikaissairaiden kotihoidon tuki. Omaishoi-

don tuki on ollut lakis&ateiden sosiaalipalvelu vuodesta 1993 l&htien. Omaishoidontues-
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ta s&adettiin sosiaalihuoltolaissa (710/1982) ja omaishoidon tuesta annetussa asetukses-
sa (318/1993). Vuosina 1998 ja 2002 sosiaalihuoltolakia muutettiin niin, ettd omaishoi-
tajien oikeutta vapaaseen parannettiin. Vuonna 2006 tuli voimaan laki omaishoidon
tuesta (937/2005), joka kumosi sosiaalihuoltolain omaishoidon tukea koskevat s&édnnok-
set (27a-27c §) ja omaishoidon tuesta annetun asetuksen (318/1993). Vuoden 2007 alus-
sa voimaan tuli omaishoidon tuen lakimuutos, jonka mukaan kunnan kanssa omaishoi-
tosopimuksen tehneelld omaishoitajalla on oikeus kolmeen vapaapaivadn kuukaudessa.
Omaishoidon tuen kehittdmisen tarkeimpana tavoitteena on ollut omaishoitajien aseman

parantaminen. (Voutilainen ym. 2007, 17-18.)

Omaishoidon “tuottavuus” onkin vasta viime vuosikymmenelld alkanut saada enemmén
sen ansaitsemaa laajempaa yhteiskunnallista huomiota. Se on nédkynyt muun muassa
melko suurena maarand erilaisia tutkimus- ja kehittdmishankkeina, joissa on pyritty
selvittdm&an omaishoidon ja -hoitajuuden moninaisia ongelmia, voimavaroja seké toi-
mivia tukijarjestelmid. Vuonna 2006 voimaan tulleella lailla on voitu parantaa monella
tavalla hoidettavien ja hoitajien asemaa. Laissa tdsmennetddn omaishoidon tuen myon-
tdmisedellytyksid, sekd parannetaan omaishoitajien mahdollisuutta pitdd vapaapdivié.
Liséksi hoitopalkkion vahimmaisma&rad on korotettu, on otettu kayttéon uusi vahim-
maishoitopalkkio hoidollisesti raskaita siirtymévaiheita varten ja palkkioiden indek-
sisuojaa on parannettu. Uutena omaishoidon tuen osana ovat omaishoitajille annettavat

hoitoa tukevat sosiaalihuollon palvelut. (Voutilainen ym. 2007, 15,18.)

2.3.2 Omaishoidon tuki

Omaishoidon tuki on kokonaisuus, johon kuuluvat hoidettavalle annettavat palvelut
sekd omaishoitajalle annettava rahallinen hoitopalkkio, vapaapéivét sekd omaishoitoa
tukevat palvelut. Omaishoitajan tarve omaishoitoa tukeviin palveluihin tulee arvioida
hoito- ja palvelusuunnitelmassa. (Salanko-Vuorela ym. 2006, 50-51.) Tuen tarvetta
arvioitaessa ja suunniteltaessa olisi havahduttava myos kuuntelemaan omaishoitajan
mielipidetta tilanteestaan ja palveluiden tarpeesta, silla han on tilanteen aito asiantuntija
(Siira 2006, 17). Omaishoidon tuesta séadetyn lain (937/2005) tarkoituksena on edistaa
hoidettavan edun mukaisen omaishoidon toteutumista turvaamalla riittdvat sosiaali- ja

terveyspalvelut sekd hoidettavalle ettd omaishoitajalle. Nain ollen omaishoidon tuki on



14

lakisadteinen sosiaalipalvelu, jonka jarjestdmisestd tulee kunnan huolehtia maaréraho-

jensa puitteissa. (Salanko-Vuorela ym. 2006, 50-51.)

Lain (Laki omaishoidon tuesta 2005) mukaan kunta voi myontaa tukea, jos

1) henkil6 alentuneen toimintakyvyn, sairauden, vamman tai muun vastaavanlaisen
syyn vuoksi tarvitsee kotioloissa hoitoa tai muuta huolenpitoa;
2) hoidettavan omainen tai muu hoidettavalle laheinen henkild on valmis vastaa-
maan hoidosta ja huolenpidosta tarpeellisten palveluiden avulla;
3) hoitajan terveys ja toimintakyky vastaavat omaishoidon asettamia vaatimuksia;
4) omaishoito yhdessa muiden tarvittavien sosiaali- ja terveydenhuollon palvelui-
den kanssa on hoidettavan hyvinvoinnin, terveyden ja turvallisuuden kannalta
riittavaa;
5) hoidettavan koti on terveydellisilté ja muilta olosuhteiltaan siella annettavalle
hoidolle sopiva; ja
6) tuen myontamisen arvioidaan olevan hoidettavan edun mukaista.
Laki omaishoidon tuesta (2005) maarittdd kunnalle ne kriteerit, joiden taytyttya kunta
voi myontad tukea omaisen hoitamiseen. Kohdan 1 mukaan tukea voidaan myontéa
henkilolle, joka alentuneen toimintakyvyn, sairauden, vamman tai muun vastaavanlai-
sen syyn vuoksi tarvitsee kotioloissa hoitoa tai muuta huolenpitoa”. Toisaalta myds hoi-
tajan tulee olla valmis sitoutumaan laadukkaaseen ja ihmisarvoiseen hoitamiseen erilai-
sia palveluja hyddyntéen. Hoitaja ei itse voi olla liian sairas ja hanell& tulee olla jaljell&
toimintakykyjé hoitaa omaistaan. Lisdksi omaishoidon ”on yhdessd muiden tarvittavien
sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden kanssa oltava hoidettavan hyvinvoinnin, ter-
veyden ja turvallisuuden kannalta riittdvda”. Hoidettavan koti tdytyy myos olla hoita-
miselle sopiva niin terveydellisiltd kuin muiltakin olosuhteiltaan. Omaishoidon tuen
myontamisen perusta on se, ettd hoitaminen on todennékdisesti hoidettavan edun mu-

kaista. (Laki omaishoidon tuesta 2005.)

Lain 8 8 perusteella kunnan ja omaishoitajan tulee tehd& sopimus, jonka liitteeksi laadi-
taan hoito- ja palvelusuunnitelma. Omaishoitosopimus tehdaan aina toistaiseksi voimas-
sa olevaksi. Sopimus voidaan tehdd maaréaikaiseksi erityisesta syystad. Sopimuksen si-

séltod voidaan tarvittaessa tarkistaa. (Laki omaishoidon tuesta 2005.)

Lain 5 § perusteella omaishoidon palkkio tulee olla vahintddn 300 euroa kuukaudessa.
Palkkion maara mééraytyy hoidon sitovuuden ja vaativuuden perusteella. (Laki omais-
hoidon tuesta 2005.) Kuntaliitto m&aréa vuosittain omaishoidontuen alarajan (vuonna

2011 alaraja 353,62e ), jonka perusteella kaupunki saa itse méarittad palkkion suuruu-
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den. Vuonna 2011 Pieksdmden omaishoitotuen maksuluokat olivat 1. maksuluokas-
sa 377,90e, 2. maksuluokassa 548,50e ja 3. maksuluokassa 795,64e. (Pieksaméen kau-
punki 2011.)

Vapaapaivia omaishoitajalla tulee olla vahintadn kolme vuorokautta kuukaudessa 4 §
perusteella, mikali omaishoitaja on kyseisena kuukautena ollut yht&jaksoisesti sidottu
hoitoon. Kunta on velvollinen jéarjestamaan hoidettavalle tarkoituksenmukainen hoito
omaishoitajan vapaapaivien ajaksi. (Laki omaishoidon tuesta 2005.) Pieksdmaella
(Pieksamé&en kaupunki i.a) omaishoitajien vapaapdaivat voidaan jarjestaa seuraavilla kei-
noilla:

\_/_apaapéivien ajaksi hoidettavalle voi anoa paikkaa laitokseen tai hoitoko-
T—I|Icr>]idettava voi olla kerran viikossa paivatoiminnassa

Omaishoidon lomittaja tulee kotiin hoitamaan hoidettavaa

Vapaapaivat voi teettad jollakin omaisella tai 1&aheiselld kotilomitussetelilla
Joissakin tapauksissa myds kotipalvelu voi lomittaa hoitajaa

VVVY VY

Omaishoitaja voi myos keratd vapaapdivid, kuitenkin enintd&dn kolmelta kuukaudelta
yhteensd 9 vuorokautta (Pieksdméen kaupunki i.a). Omaishoitajan vapaajarjestelyt
suunnitellaan aina yksildllisesti. Kunnat voivat vapaapdivien jarjestdmiseksi tarjota
myos palveluseteleitd. Vuoden 2011 maaliskuussa tuli voimaan lakimuutos, jonka ansi-
osta yksityishenkil6itd voidaan palkata palveluseteleilld omaishoitajan vapaapdivien
ajaksi hoidettavan kotiin. (Salanko-Vuorela i.a.)

Tarkea tuki omaishoitajalle on yleensd oma perhe ja ystavat, mutta monesti tormaamme
mya0s tilanteisiin, joissa sitova omaishoitoty0 on jattanyt jalkensa omaishoitajan ihmis-
suhteisiin ja tukiverkko perheen, ystavien ja tuttavien puolelta on pienentynyt. Etenkin
naiden omaishoitajien kohdalla, joilla syysta tai toisesta ei ole tukiverkkoa omasta ta-
kaa, on tarkeaa turvata palvelut ja tuki yhteiskunnan tai yksityisten yritysten ja jarjesto-
jen puolelta. (Lahtinen 2008, 16-17.) Tarkeitd omaishoitajille tarjottavia palveluita ovat
muun muassa ohjauksen, tuen ja tiedon anto seka erilaiset kotiin annettavat tukipalvelut,
kuten kotihoito. Vertaistukiryhmét ja paivakeskustoiminta ovat monelle hoitajalle mer-
kittdva vayla ihmissuhteiden ylldpitoon ja kokemusten jakamiseen. (Lahtinen 2008, 17;
Siira 2006, 17.)
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Omaishoitajien palveluita suunniteltaessa olisi huomioitava my6s omaishoitajan henki-
nen jaksaminen ja virkistaytyminen. Hyvié vaylia psyykkisen ja fyysisen kunnon yll&pi-
tdmiseen voisivat olla esimerkiksi omaishoitajalle suunnatut kuntoutusjaksot tai erilaiset
virkistdytymisretket — tietenkin niin, ettd hoidettavan hoito on turvattu omaishoitajan
retken tai loman ajaksi. (Siira 2006, 17.) Useasti esteeksi voikin nousta omaishoitajan
haluttomuus ja vaikeus jattaa hoidettavaa vieraaseen paikkaan hoitoon ja etenkin silloin,

jos hoidettava vield ilmaisee selvasti tahtonsa pysyé kotona. (Lahtinen 2008, 17.)

Omaishoitajille suunnattavien palveluiden tulisi olla niin kattavat, ettd ne kohtaavat
kayttajansa sisallollisesti ja ajallisesti ja niiden jatkuvuus on turvattu. Jokaisen omais-
hoitoperheen tukipalvelut pitdisi suunnitella yksilollisesti kunkin omaishoitajan ja hoi-
dettavan tuen tarpeen mukaan niin, ettd ne muodostavat toimivan kokonaisuuden niin
hoitajan kuin hoidettavankin kannalta. Monessa kunnassa tdhan toimivuuteen ei kuiten-
kaan ole panostettu tarpeeksi, vaan yha edelleen ainoat omaishoitajille tarjottavat palve-
lut ovat rahallinen tuki ja hoidettavan hoidon jarjestdiminen omaishoitajan vapaan ajaksi.
(Siira 2006, 18-19.) Néin kaiken muun tuen hankkiminen ja& usein omaishoitajan omal-

le vastuulle.

3 MUISTISAIRAUDET OMAISHOIDON HAASTEENA

Suomen arviolta 120 000 muistisairaasta noin 60 prosenttia asuu kotona laitoshoidon
sijaan (Hartikainen & Ldnnroos 2008, 108). Monessa tilanteessa kotona asumisen sai-
raudesta huolimatta mahdollistavat muistisairaiden omaishoitajat, jotka tekevat yleensa
ympadrivuorokautista tyotd laheistensd hyvaksi. Muistisairaiden omaishoitajat joutuvat
kohtaamaan monia haasteita arvokkaassa tyossaan. Yleisesti jo laheisen sairauden koh-
taamista ja sen aiheuttamia muutoksia sairastuneen toimintakyvylle ja kayttaytymiselle,
sekd suurta hoitovastuuta pidetddn muistisairaan omaishoidon suurimpina haasteina
(Palanne 2007, 3). Muistisairaudet ovat ldhes poikkeuksetta etenevié sairauksia, joten
hoidon tarve ja tyon kuormittavuus tulee ajan myo6ta lisdéantyméan. Eikd omaishoitaja
voi valttyd mydsk&an menetyksen ja luopumisen tunteiden kasittelylta. VVastavuoroisuus

hoitosuhteessa héviaa sairauden edetessa ja yksindisyyden tunteet sekd omien tarpeiden
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laiminlyonti voivat nousta vahvastikin pintaan. (Lahtinen 2008, 13; Pietildinen 2007, 9—
10.)

Dementiaa sairastavan omaishoitajana toimiminen voi jattdd omat jalkenséd myos hoita-
jan psyykkiseen ja fyysiseen terveyteen. On tutkittu, ettd omaishoitajilla on kohonnut
riski sydansairauksiin ja korkeaan verenpaineeseen. Liséksi omaishoitajilla on havaittu
suurempi riski masennusoireisiin seké& ahdistuneisuushairioén. Monista negatiivisista
puolista huolimatta on todettu, ettd muistisairaan omaishoito on myds hyvin antoisaa
ty6td omaishoitajalle. Muistisairaiden omaishoitajat ovat aikaisemmissa tutkimuksissa
kuvailleet toivon yllapitdmista ja positiivisten puolien l6ytdmista tarkedksi osaksi
omaishoitajan tydssa jaksamista. Omaishoitajat saivat apua toivon yll&pitamiseen ja
positiivisuuden etsimiseen olemalla yhteydessa ystaviin ja tuttaviin sekéd punnitsemalla
tyon negatiivisia ja positiivisia puolia ja asettamalla tyolleen ja péivittaisille toimille
tavoitteita. (Duggleby ym. 2009, 514, 516-520; Siira 2006, 66-67.) Omaishoitajat n&-
kevét positiivisena puolena tydssaan myds omaishoidon yhteiskunnallisen merkitykset
ja kokevat hyvéa oloa siitd, ettei omainen joudu laitoshoitoon (Lahtinen 2008). Muita
positiivisia puolia omaishoitajan tydssa ovat muun muassa mahdollisuus olla omaisen
lahelld vaikeuksista huolimatta, kokemus omasta tarpeellisuudesta hoitotyota tehdes-

séan seka hoidettavan hyvinvointi ja kiitollisuus (Siira 2006, 66—67).

3.1 Muistisairaudet ja dementia

Muistisairaus on muistia ja muita ihmisen kognitiivisia toimintoja, kuten kielellisia ky-
kyja rappeuttava ja paivittdista selviytymisté asteittain hankaloittava sairaus. Suomessa
diagnosoidaan vuosittain noin 13 000 uutta muistisairaustapausta. Muistisairaudet voi-
daankin Suomessa kasittdd jo kansantaudiksi, silla 120 000 suomalaista sairastaa talla
hetkell& etenevda muistisairautta. Muistisairauksien méaéara tulee vield tulevaisuudessa
lisddntymaan véaestomme ik&antymisen myota. Alzheimerin tauti on dementiaa aiheut-
tavista sairauksista yleisin; se aiheuttaa noin 70 % kaikista etenevista muistisairauksista.
Vaskulaariset kognitiiviset heikentymadt ovat toiseksi yleisin muistisairauksien syy, 15—
20 %:lla sairastuneista. Erityisesti vanhemmissa ikdryhmissd sekamuotoiset dementiat
eli aivoverenkiertohdairididen aiheuttamat muutokset yhdessa Alzheimerin taudin kanssa

ovat hyvin yleisia ja niiden uskotaan muuttuvan tulevaisuudessa yhdeksi suurimmaksi
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etenevien muistisairauksien alaluokaksi. (Kaypa hoito 2010.) Muita dementiaa aiheutta-
via sairauksia ovat Lewyn kappale-tauti (10-15 %), otsa-ohimolohkorappeumat, Hun-
tingtonin tauti, Creutzfeldt-Jakobin tauti seka Parkinsonin tautiin liittyv&d muistisairaus
(Hartikainen & Lonnroos 2008, 92-99).

Dementialla tarkoitetaan oireyhtymaa, jossa ihmisen alylliset toiminnot ovat heikenty-
neet (Kédypé hoito 2010). Dementiassa on olemassa lievédd, keskivaikeaa ja vaikeaa
muotoa — riippuen siitd, kuinka pitkalle sairaus on edennyt. Dementian lievassa muo-
dossa ihminen yleensa itse tiedostaa, ettd kaikki ei ole kunnossa muistin osalta. Lievaa
dementiaa sairastava pérjaa yleensa vield omin avuin kotona, mutta saattaa tarvita ulko-
puolisen ohjausta joissain arkipdivan asioissa. Siirryttaessé lievastd dementiasta keski-
vaikeaan dementiaan ihmisen yksin kotona parja@minen alkaa jo olla vaakalaudalla,
silla I&himuisti on yleensé todella huono; esimerkiksi tavaroiden sijaintia tahdo enaa
muistaa. Keskivaikeassa dementiassa masennus ja erilaiset kdytdsoireet ovat myos ylei-
sid. Vaikean dementian muodossa muisti saattaa toimia enda hyvin hetkellisesti tai se ei
toimi ollenkaan. Téhan dementian muotoon kuuluvat riippuvuus muiden ihmisten avus-

ta ja yleenséd myos vaikeat kaytosoireet. (Holsa 2008, 11,12.)

Muistisairaudet heikentdvat potilaan toimintakykya ja lisdavat nain laitoshoitoon joutu-
misen riskid. Ensimmaiset kaksi tai kolme vuotta dementiaa sairastava parjaa yleensa
kotona ilman ulkopuolista apua, mutta kolmannen vuoden jalkeen tilanne yleensd muut-
tuu niin, ettd sairastunut ei pysty endd huolehtimaan kaikista omaan hyvinvointiinsa
tarvittavista asioista. Laitoshoito tai muu ympérivuorokautinen valvonta tulevat tarpeel-
liseksi yleensa sairauden loppuvaiheessa, kun sairastunut menettad kavelykykynsa ja
tarvitsee apua kaikissa perustoimissa. Keskimaarin 10-12 vuoden paasta sairastumisesta

tauti johtaa yleensa kuolemaan. (Kaypa hoito 2010; Holsa 2008, 12.)

3.2 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on yleisin dementiaa aiheuttavista etenevista muistisairauksista ja sen
riski kasvaa ian myo6ta. Tauti alkaa yleensd hyvin lievilld muistioireilla, kuten asioiden
mieleen painamisen vaikeutumisena ja etenee lahimuistin heikentymiseen. T&ssa vai-

heessa sairastuneen l&heinen yleensa jo huomaa epatavalliset muutokset sairastuneen
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kaytOksessd, mutta ei valttaméattd uskalla kuitenkaan pitdd havaintojaan totena. Muistin
heikentyessd myos potilaan omatoimisuus vdhenee, puheen tuottamisessa voi ilmeté
ongelmia, paivittéisista toimista selvidaminen vaikeutuu, ja ajan seké paikan taju hamér-
tyy. Alzheimerin taudille tyypillista on myods sairaudentunnon katoaminen. Taudin
diagnosoinnissa kliinisell& diagnostiikalla on merkittdva osuus. Diagnosointia helpotta-
maan kéaytetddn apuna myds yleisimpid muistitestejd, jotka kertovat potilaan kognitiivis-
ten kykyjen tasosta. (Kaypa hoito 2010; Valiméki, Vehvilainen—Julkunen, Pietild &
Koivisto 2010, 51.)

Alzheimerin tauti voidaan jakaa lievadn, keskivaikeaan ja vaikeaan vaiheeseen. Lievés-
sé vaiheessa eli taudin alussa potilaalla esiintyy muistioireita ja kognitiivisten kykyjen
heikentymista. Potilaan arjessa selviytyminen alkaa heiketd, mikd nakyy muun muassa
vaikeuksina talouden suunnittelussa ja laakityksestd huolehtimisessa sek& kaupassa
kaynnin ongelmina ja tyokyvyn laskuna. Keskivaikeassa Alzheimerin taudissa muisti on
huonontunut entisestaan ja potilaan itsendinen selviytyminen on selvasti vaikeutunutta.
Potilaalla voi téssé vaiheessa ilmetda myds kaytosoireita, kuten hallusinaatioita ja harha-
luuloisuutta. Sairaudentunnon katoamisen myoté harhailu ja eksymiset ovat myds mah-
dollisia. Taudin edetessa vaikeaan vaiheeseen potilaan puheen tuottaminen on rajoittu-
nutta ja puheen ymmartamisessakin voi olla vaikeuksia. Keskittymiskyky on alentunut
entisestadn ja paivittaisissa toimissa tarvitaan jatkuvaa apua. Sairauden vaikeaan vaihee-
seen kuuluvat myos pakkoinkontinenssi ja vakavia kaytosoireita, kuten aggressiivisuut-
ta. (Kéypa hoito 2010; Hartikainen & Lonnroos 2008, 86-87; Pirttila & Erkinjuntti
2010, 129.)

3.3 Vaskulaarinen dementia

Vaskulaarinen eli verisuoniperdinen dementia aiheutuu erilaisista aivoverenkierron
muutoksista ja hairidistd, kuten aivovaltimoiden tukoksista. VVaskulaarinen dementia voi
vaihdella lievéstd dementiasta aina sen vaikeaan muotoon asti. Dementian vaikeusaste
riippuu verenkiertohdirion sijainnista ja sen aivoissa aiheuttamien tuhojen laajuudesta.
(Eronen 2010, 4.) Tyypillisia oireita taudin alussa ovat masennus, kévelyn vaikeutumi-
nen ja sekavuus erityisesti 6isin. Taudille tyypillistd onkin k&velykyvyn menetys sairau-

den melko aikaisessa vaiheessa. Vaskulaarisissa dementioissa muisti ja uuden oppimi-
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nen eivét vaikeudu samoin periaattein kuin Alzheimerin taudissa. Kéytosoireet kuuluvat
tilviisti verisuoniperaisten dementioiden oireisiin. (Hartikainen & Ldnnroos 2008, 90—
91.)

3.4 Lewyn kappale — tauti

Lewyn kappale — tauti on kolmanneksi yleisin dementiaa aiheuttava sairaus. Sairauden
puhkeamisikad vaihtelee 50-80 ikdvuoden vélill4 ja sen on n&hty olevan hieman ylei-
sempaa miehilld kuin naisilla. Taudin oireisiin kuuluvat tiedonkasittelyongelmat, kuten
tarkkaavaisuuden ja vireystilan nopeasti tapahtuvat muutokset. Liséksi tyypillisiin oirei-
siin kuuluvat nakoharhat ja harhaluulot seka Parkinsonin taudille tyypilliset oireet, ku-
ten lihasjaykkyys ja liikkeiden hitaus. (Kdypé hoito 2010.) Lewyn kappale—taudissa
potilaan muisti ja oppimiskyky séilyvat paremmin ja pitempéaéan kuin Alzheimerin tau-
dissa. Lewyn kappale — taudin diagnosointi perustuu potilaalla esiintyviin oireisiin ja
lisaksi tarvitaan nayttda potilaan heikentyneesta kognitiivisesta tasosta. (Hartikainen &
Lonnroos 2008, 92-95.)

3.5 Otsa-ohimolohkorappeumat

Otsa-ohimolohkorappeumat ilmenevat usein jo ty6idssd, eli huomattavasti aikaisemmin
kuin monet muut muistisairaudet. Rappeutumien tarkkaa syyté ei tunneta, mutta perin-
nollisyyden ja geenivirheiden uskotaan vaikuttavan sairauden syntyyn. Otsa-
ohimolohkorappeuma jaetaan kolmeen eri oirekuvaan: Frontotemporaalinen dementia,
eteneva sujumaton afasia ja semanttinen dementia. Otsa-ohimolohko rappeumien oireet
riippuvat siitd, ovatko rappeutumat otsa- vai ohimolohko painotteisia. Otsalohkon alu-
eella oleva rappeuma eli frontotemporaalinen dementia aiheuttaa tyypillisimmin muu-
toksia potilaan luonteeseen, suunnitelmallisuuden ja elaménhallinnan puutetta sekd mie-
lialojen nopeita vaihteluja. Otsalohkorappeumissa potilaan sairaudentunto on myds
yleensd heikentynyt. Ohimolohkojen alueen rappeumien eli etenevén sujumattoman
afasian ja semanttisen dementian oireita ovat puheen tuottamisen ja ymmartamisen vai-
keudet sek& sairauden edetessd kaiken kielellisen kommunikaation heikkeneminen.
(Kdypé hoito 2010.)
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3.6 Muut harvinaisemmat muistisairaudet

Creutzfeld-Jakobin tauti on harvinainen dementiaa aiheuttava sairaus. Taudin oireita
ovat héiriot muistissa ja kdvelyssa seka kaytoksen muuttuminen. Tauti puhkeaa tyypilli-
sesti 40-60 vuoden idssé ja aiheuttaa potilaan nopean dementoitumisen. Muita yleisia
oireita kyseisessé taudissa ovat lihasnykaykset, sdpsahdykset seka epileptiset kohtauk-
set. Creutzfeld-Jakobin tautia diagnosoidaan vuosittain Suomessa noin 5 uutta tapausta.
Tautiin ei ole parantavaa hoitoa ja potilaan keskimaarainen elinika diagnosoinnin jal-
keen on noin 3 vuotta. (Hartikainen & Lénnroos 2008, 99; Salmenperd, Tuli & Virta
2003, 84.)

Huntingtonin tauti on vallitsevasti periytyva eteneva aivosairaus. Tauti puhkeaa 30-50
vuoden idssé ja tyypillisia oireita ovat pakkoliikkeet kasvoissa ja raajoissa, kémpelyys,
jaykkyys sekd dementoituminen. Suomessa tautia sairastaa arviolta 200 ihmista. Taudin
kesto on noin 10-20 vuotta oireiden alkamisesta. (Hartikainen & Loénnroos 2008, 98;

Suomen Parkinson-Liitto ry 2009.)

Parkinsonin tautia sairastavista noin 20 prosentilla esiintyy dementiaa sairauden loppu-
vaiheessa. Tyypillisimpié oireita ovat muistihairiot, tiedon kasittelyn ja toiminnan ohja-
uksen hankaloituminen, mistéd seuraa fyysista ja psyykkista hitautta seka aloitekyvytto-
myytta. (Hartikainen & Lonnroos 2008, 99; Kaypa hoito 2010.)

4 AIKAISEMPIA TUTKIMUKSIA

Omaishoitajia koskevia tutkimuksia on alettu tekemé&an aina 1980-luvulta lahtien. Alus-
sa tutkimukset ovat keskittyneet ldhes poikkeuksetta tutkimaan omaishoitotyon kuor-
mittavuutta, hoitotaakkaa ja yleisesti omaishoitoty6hon liitettya negatiivista ulottuvuut-
ta. Viime aikoina on kuitenkin kiinnostuttu tutkimaan myos omaishoitotyéhon keskei-
send osana liittyvida onnistumisen kokemuksia ja tyOn teossa eteenpdin auttavia seka
omaishoitajan jaksamista edistévia tekijoita. (Hyvarinen, Saarenheimo, Pitkélad & Tilvis
2003.)
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Omaishoitajien terveys, hyvinvointi ja palveluiden kayttdé kuuluvut lahes végjaamatta
yhteen, sill4 tyd on ajoittaan todella raskasta; ilman ulkopuolelta tulevia palveluita se
voi kayda jopa ylitsepadasemattomaksi ja uhata jo omaishoitajan hyvinvointia ja terveyt-
t4. Siira (2006) on selvittdnyt sotkamolaisten omaishoitajien tydssaan jaksamista seka
sithen yhteydessa olevia tekijoitd tutkimuksessaan lkaantynytta laheistdan hoitavan
omaishoitajan terveys, hyvinvointi ja palvelujen kaytt6. Tutkimuksesta selvisi, ettd
omaishoitoa ei néhty vain voimia vievand kokemuksena, vaan omaishoidolla koettiin
olevan myos positiivisia nakymia. Positiivisiksi puoliksi vastaajat kuvasivat mahdolli-
suutta olla hoidettavan l&hell&, ndhda hoidettava hyvinvoivana ja terveena seké kiitolli-
sena. Omaishoitajat kokivat saavansa voimia tyon tekoon myos harrastusten ja ystévien
sekd muun suvun kautta. Myos tarpeellisuuden kokemus tuntui antavan lisad voimia
omaishoitotydn tekoon. (Siira 2006, 39,66.)

Yksi merkittdvid omaishoitajien oman ajan” mahdollistajia ovat intervallihoitopaikat.
Kun hoitaja varmasti tietdd, ettd hoidettava on “hyvissd késissd”, niin hdn voi hyvélla
omalla tunnolla tehda sitd, misté pitad — vaikka lentaa eteldn palmujen varjoon hemmot-
telemaan itsedan. Siiran tutkimuksesta kavi yllattden ilmi, etta vain pieni osa tutkimuk-
seen vastanneista oli kayttanyt oikeuttaa lakisaateisiin vapaapdiviin. Téhéan vaikuttivat
hoidettavan haluttomuus lahteé sijaishoitopaikkaan tai sijaishoitajan puuttuminen sil-
loin, kun sita olisi tarvittu. Toisaalta monet hoitajat eivat edes kokeneet tarvetta lakisaa-
teisten vapaapadivien pitoon. Puutteeksi omaishoitajien palveluiden kohdalla ndytti nou-
sevan tiedon puute, palvelujen vaivalloinen saatavuus ja erityisesti niiden saaminen ha-
luamallaan ajankohdalla. (Siira 2006, 57-58.) Asuinkunnan perusteella omaishoitajalla
on mahdollisuus saada myds ns. lomittaja kotiin hoitamaan omaista. Tdma vaihtoehto
on erityisen hyvé perheille, joissa hoidettava ei esimerkiksi halua menna kodin ulkopuo-
liseen hoitopaikkaan tai hoitaja ei luota laitoshoidon tasoon. Tulevaisuudessa lomittajil-

le tuleekin olemaan yhd enemman kysyntaa.

Omaishoitajien terveyttd ja sen tukemista on tutkinut myds Matilainen (2002) tutkimuk-
sessaan Dementoitunutta laheistddn hoitavan ikééntyneen omaishoitajan kokemus ter-
veydestddn ja sen tukemisesta. Tutkimuksesta selvisi, ettd omaishoitajien terveys oli
selkedsti sidoksissa heidan tekemééansé hoitotyohon. Terveyden ja jaksamisen térkeim-
pind tukimuotoina omaishoitajat pitivat kotiin annettuja palveluita, ja erityisesti omais-

hoitajan lomien aikaista sijaishoitoa toivottiin kehitettdvdn enemmén kotona tapahtu-
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vaksi. My0s vertaistukiryhmat koettiin tarkedksi tukimuodoksi. Matilaisen tutkimukses-
ta selvisi, ettd omaishoitajat pitivat avun pyytamistd vaikeana tehtdvand. Etenkin avun
pyytamista julkisen sektorin toimijoilta pidettiin hankalana palvelujarjestelmén jousta-
mattomuuden sekd tyontekijoéiden ammatillisuudessa ja motivaatiossa ilmenneiden
puutteiden takia. Tutkimukseen osallistuneet omaishoitajat toivat kertomuksissaan use-
asti ilmi yksityisten tarjoamat palvelut omaishoidossa jaksamisen tukena. (Matilainen
2002, 48-49.)

Haapsalo (2003) on selvittanyt opinndytetydsséan Omaishoitajana Jyvéskylassd —
omaishoitajien tuen tarve hoivatydssaan, millaista sosiaalista tukea omaishoitajat kai-
paavat jaksaakseen omaishoitotydssadn. Sosiaalinen tuki jaetaan aineelliseen, toiminnal-
liseen, tiedolliseen, emotionaaliseen ja henkiseen tukeen. Tutkimustulosten mukaan
kaytetyimmat tukipalvelut olivat kotisairaanhoito, paivékeskuskaynnit ja lyhytaikaishoi-
to. Suurin osa vastanneista omaishoitajista ei kayttanyt mitaén tukipalveluja. Omaishoi-
tajat kaipasivat enemman apua Kotiinsa, esim. siivousapua. Omaishoitajilla oli myds
tarvetta keskustella hoidettavan asioista esim. kotisairaanhoitajan kanssa. (Haapsalo
2003, 19,27,36-37)

Haapsalon (2003) tutkimuksesta kavi ilmi, ettd suurin osa omaishoitajista ei ollut saanut
vapaata hoitotyostaan. Siitd huolimatta, ettd kunnalla on velvollisuus auttaa vapaan jar-
jestelyssd, kustannukset jadvat omaishoitajan tai hoidettavan maksettavaksi. Useille
omaishoitajille tdmé oli syyna siihen, etteivét he voi pitda vapaitaan; taloudellisesti heil-
I4 ei ollut varaa maksaa palkkaa vieraalle hoitajalle. Puolet tutkimuksen omaishoitajista
oli sitd mieltd, ettd vapaapaivat kuuluisivat heille ja kaupungin ei kuuluisi peria niista
maksua. (Haapsalo 2003, 41,43)

Tutkimustulosten mukaan l&hes puolet vastaajista ei ollut saanut minkaanlaista tukea.
Osa omaishoitajista kertoi saavansa tukea omilta lapsiltaan, omaisiltaan ja sukulaisil-
taan. Yli puolet omaishoitajista toivoi erilaisia tukitoimia omaan jaksamisensa tueksi.
Vertaistuki, tiedollinen tuki ja virkistysmatkat olivat toivottuja tukimuotoja. Sairaanhoi-
dollisissa tilanteissa omaishoitajat kaipasivat eniten tukea. Yhteenvetona todetaan, ettd
omaishoitajat kaipaavat eniten tukea kotiinsa joko hoitamaan omaistaan tai kodinhoi-
toapua. Lisdksi omaishoitajat kaipasivat myds omaa aikaa itselleen. (Haapsalo 2003,
45-49)
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Niittyld ja Noronen (2006) selvittivét yli 65-vuotiasta laheistd&n hoitavien omaishoitaji-
en kayttdmia palveluita ja tukipalveluja opinndytetydssdan Omaishoitajana ikéantyneel-
le 1&heiselle — kohtaavatko tuen tarve ja palvelujen tarjonta toisensa? Jyvéaskyldn maa-
laiskunnassa tehdyssa tutkimuksessa selvitettiin my6és, ovatko kunnan tarjoamat palve-
lut ja tukitoimet riittavia heidén tarpeisiinsa ndhden. Lisdksi kartoitettiin miten kuormit-
tavaksi omaishoitajat kokevat omaishoitotyonsa. Tutkimuksen mukaan omaishoitajien
eniten kayttamat palvelut ovat hoidettavan lyhytaikaishoito, paivakeskuspalvelut,
omaishoitajaryhman vertaistuki ja ohjaus seka neuvonta. Kaikki tutkimukseen osallistu-
vat omaishoitajat kokivat tiedottamisen ja ohjauksen riittdmattoméaksi. Tutkimustulosten
mukaan omaishoitajat kokivat hoitotydnsa lahinna henkisesti kuormittavaksi. Omaishoi-
tajien yleisimmat toiveet kunnalle olivat lomituspalvelujen lisédminen ja kehittdminen

sekd omaishoidontuen korottaminen ja tuen verovapaus. (Niittyld & Noronen 2006, 2)

Sosiaali- ja terveysministerio julkaisi vuonna 2007 selvityksen omaishoidon tuesta ja
sen vaihtelusta vuosilta 1994-2006. Selvityksessa kuvattiin muun muassa omaishoitajil-
le maksettavia palkkioita sekd& omaishoidon tukeen sisaltyvia palveluita. Selvitys oli
jatkoa aikaisemmille selvityksille. Seurantatutkimuksen aineisto keréattiin vuonna 2006
postikyselynd Manner-Suomen kuntien omaishoidon tuesta vastaavilta viranhaltijoilta.
Tutkimukseen osallistuvien kuntien omaishoidon palkkiot sijoittuivat 300 ja 599 euron
valille. Etela-Savossa omaishoitajien keskipalkkio oli 394,35 euroa. Enemmistd vastaa-
jista arvioi, ett4 vuoden 2006 alussa voimaan tullut omaishoidon laki ei ole vaikuttanut
omaishoitajille annettavien palveluiden maaraan. (Voutilainen ym. 2007, 3,39,86.)
Etelad-Savossa yleisimmat hoidettaville annettavat palvelut olivat apuvalinepalvelu,
neuvonta ja ohjaus seka kotisairaanhoito. Omaishoitajille yleisimmét tarjottavat palvelut
olivat vapaapaivat, palveluohjaus, koulutus ja neuvonta, sosiaalityon palvelut seké ver-
taisryhmétoiminta. Vastaajien mukaan yli puolet omaishoitajista kéytti lakisaateiset
kolme vapaapéivad. Vapaapéivien aikana hoidettavien hoito jarjestettiin yleisimmin
vanhainkodissa, terveyskeskuksen vuodeosastolla, erityishuoltopiirin laitoksessa tai
kuntoutuslaitoksessa. Osa Eteld-Savon omaishoitajista ei kayttaneet lakiséateisia vapaa-
paiviaan, koska omaishoitaja ei halunnut jattda hoidettavaa muiden hoitoon tai hoidetta-
va kieltaytyy hoidosta. Kolmanneksi yleisin syy oli hoidon maksullisuus. (Voutilainen
ym. 2007, 4,45,86)
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5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyémme tarkoituksena oli selvittda Pieksdmaen seudulla muistisairasta laheis-
tddn hoitavien omaishoitajien terveyttd, voimavaroja ja tukipalveluiden kéayttod omais-
hoitotydssédan. Voimavaroilla kuvataan niita keinoja, joiden avulla ihminen jaksaa huo-
miseen. Vuorovaikutuksessa toisten ihmisten ja ympariston kanssa hénelle muodostuu
kasitys itsestdén, ajattelustaan, osaamisestaan seka suhteestaan toisiin ihmisiin ja ympa-
ristéon”. Ilman voimavaroja ihminen ei kykene arkiseen eldiméén; jokainen meista halu-
aa loytaé syyn elamiselleen ja toiminnalleen. Jokaisella on omat keinonsa selviytya sa-
manlaisesta tilanteesta; joku tuntee selviytyvénsa omine voimavaroineen, kun taas joku
toinen tarvitsee tilanteeseen kipeésti ulkopuolista apua. Mitd enemman ihmiselta 16ytyy
voimavaroja, sen paremmat mahdollisuudet hénella on parjata elamassaan vaikeissakin
tilanteissa. Voimavaroja ei voida tdysin erottaa toisistaan, vaan kaikki vaikuttavat kaik-
keen. Havainnollistamisen vuoksi voimavarat ja toimintakyky voidaan kuitenkin jaotel-
la kehollisiin, henkisiin ja yhteiséllisiin voimavaroihin. (Satakunnan Omaishoitajat ja
Laheiset ry i.a.) Tassa tutkimuksessa tarkoitamme voimavaroilla niita siséisia ja ulkoisia

asioita, joista omainen saa voimia omaishoitotyohonsa.

Tutkimuskysymysten pohjalta pyrimme nostamaan mahdollisia omaishoitajien tulevai-
suudessa kaipaamia tukimuotoja ja viemadn viestida eteenpdin Vertaisesta Tukea -
hankkeelle sek& Pieksdmaen kaupungin omaishoidon palveluohjaukseen. Aiemmasta
omaishoitoa koskevasta tutkimustiedosta on selvinnyt, ettd omaishoitajat eivat mieles-
taan paase tarpeeksi vaikuttamaan heille tarjottavien palveluiden kehittdmiseen, eivétka
palvelutkaan ndin ollen vastaa kovin hyvin heidan tarpeitaan. Pyrimmekin saamaan tut-
kimuksellamme omaishoitajien &&nen kuuluviin, ja ndin he mahdollisesti saavat tulevai-
suudessa enemmaéan omia tarpeitaan vastaavia palveluita ja tukea Pieksdmaelld. Jos ja
kun tukimuotoja raataléidaan yh& paremmin yksittaisen omaishoitoperheen tarpeita vas-

taaviksi, perheiden hyvinvointi ja kotona selviytyminen tulevat lisdéantyméaan.
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Opinnaytetydomme tutkimuskysymykset ovat:
1) Millainen on omaishoitajien terveydentila ja jaksaminen?
2) Mistd omaishoitajat 10ytdvat voimavarat tyohonsa ja minkalaista tukea omais-
hoitajat kaipaavat?
3) Mita tukipalveluita Pieksdmdaen muistisairaiden omaishoitajilla on jo kaytossa?
4) Mité mieltd omaishoitajat ovat heille tarjottavista palveluista ja tiedonsaannista?

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

6.1 Tutkimukseen osallistujat

Opinndytetydbmme on tehty Vertaisesta tukea -kumppanuushankkeelle 2009-2011 ja se
on myos tullut taloudellisesti meitd vastaan opinndytetydbmme kustannuksissa. Vertai-
sesta tukea -hankkeeseen sisaltyvat Pieksaméden Omaishoitajat ry, Pieksaméen Muis-
tiyhdistys ry ja Pieksaméen Invalidit ry. Kumppanuushanke pyrkii kehittdmaan paikal-
lista vertaisohjaajien koulutus- ja tukimallia sekd kehittdmaan eri vertaistukimuotoja.
Kohderyhména vertaistuen kehittdmisessd ovat pysyvasti vammautuneet, muistisairaat
sekd omaishoitajat ja heidan hoidettavansa. (Vertaisesta tukea i.a.) Yhteistyokump-
paneinamme on ollut myds Pieksdmden kaupungin omaishoidon palveluohjaaja. Tutki-
muksemme kohderyhma olivat Pieksdmaelld asuvat omaishoidon tukea saavat muisti-
sairaiden omaishoitajat. Kaikkien tutkimukseen vastaajien kesken arvoimme Pieksamé-
en yksityisen kauneushoitolan- Solinan sponsoroiman jalkahoitopaketin seka omaishoi-

tajalle ettd — hoidettavalle.

6.2 Tutkimuksen metodiset lahtokohdat

Kvantitatiivisella eli méarallisella tutkimusotteella tarkoitetaan tutkimusta, jossa tutkit-
tavaa ilmiota kuvataan tilastojen ja numeroiden avulla. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa
korostuvat syy-seuraussuhteet, vertailu sekd tutkittavan ilmion selittdminen numeerisin

tuloksin. Lahtokohtana on, etté tutkimusaineisto ker&téd&n strukturoidusti ja se analysoi-
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daan erilaisia tilastollisia analysointimenetelmid kayttaen. (Jyvaskylan yliopisto i.a.)
Madrallisessa tutkimuksessa keskeistd on tutkimusaihetta koskevan teorian kartoitus
seka kasitteiden ja perusteltujen hypoteesien muotoilu. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa
on olemassa kaksi eri tutkimusstrategiaa; survey- ja kokeellinen tutkimus. Oma tutki-
muksemme on survey-tutkimus, jossa kysely on keskeinen tutkimusmenetelmé eli ai-
neistoa keratadn standardoidussa muodossa tietyltd joukolta ihmisid. Standardoidussa
kyselyssé asiat kysytaan Kkaikilta vastaajilta tdysin samalla tavalla. (Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara 2009, 134,140,193.)

Kvalitatiivisella eli laadullisella tutkimuksella on lahtokohtana todellisen elaman ku-
vaaminen ja tutkittavan ilmién mahdollisimman kokonaisvaltainen havainnointi seka
tutkiminen. Tarkoituksena kvalitatiivisella tutkimuksella tulisi olla uusien nékdkulmien
I6ytyminen sen sijaan, ett tutkittaisiin jo olemassa olevia vaittdmid. Laadullisen aineis-
ton késittelyssé tulee huomioida jokaisen tapauksen ainutlaatuisuus ja myos kasitella

tutkimusaineistoa sen mukaisesti. (Hirsjarvi ym. 2009, 160-164.)

Kéaytimme tutkimuksessamme rinnakkain kvantitatiivista ja kvalitatiivista tutkimusotet-
ta; tallaista menetelmien yhdistdmistd samassa tutkimuksessa kutsutaan metodiseksi
triangulaatioksi. Ndin saimme laajemmin ja syvemmin tietoa tutkittavasta joukosta. Kun
kvantitatiivinen tutkimus kuvaa selitettavad ilmiota numeerisin tuloksin, antaa kvalita-
titvinen tutkimus kokonaisvaltaisempaa tietoa tutkimusryhmasta ja heidan todellisesta
elamastaan. Kvantitatiivista ja kvalitatiivista tutkimusotetta voi niiden eroista huolimat-
ta kayttdd hyvin samassa tutkimuksessa, silla niiden avulla keratty aineisto tdydentaa
toinen toistaan. (Hirsjarvi ym. 2009, 135-137,161,233.)

6.3 Tutkimusaineiston hankinta

Varasimme opinndytetydmme aiheen opinnéytetyotorilta helmikuussa 2010, koska
meille oli tarkedd, ettemme tee ty6tdimme “turhaan”. Tyoelaméal&htoisyys takaisi pa-
remmin myos sen, ettd opinndytetyd on ajankohtainen ja sen tuloksia voitaisiin hyédyn-
t44 tydelaméssa. Opinndyteyon parissa viettadisimme aikaa kuitenkin kuukausista vuo-
den paiviin, joten sen tulisi olla my6s mielenkiintoinen. Jos omat ideat olisivat vahissa,

ty6eldméa voisi auttaa siindkin suhteessa. Ideoimme ja rajasimme aihettamme kevéén
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kuluessa yhteistyokumppaneittemme ja opettajiemme kanssa. Pohdintojen tuloksena
syksylla 2010 muotoilimme kyselylomakkeen (liite 2).

Kerdasimme tutkimusaineistomme puolistrukturoiduilla kyselylomakkeilla. Kyselymme
strukturoitu osa muodostui monivalintakysymyksista ja asteikkoihin perustuvista mieli-
pidekysymyksista. Kyselylomakkeessamme kartoitimme muistisairasta laheistdan hoi-
tavien omaishoitajien terveydentilaa, jaksamista ja palveluiden kayttoa seka mielipidetta
palveluista, koska halusimme selvittdd kuinka omaishoitajat todellisuudessa jaksavat ja
millaisia palveluita he pitdvat merkittdvind hyvinvointinsa kannalta. Kun tiedetaan,
kuinka omaishoitajat oikeasti voivat, voimme kehitelld ideoita heidan tukemiseensa ja
vieda viestia eteenpdin yhteistyokumppaneillemme. Kéaytimme kyselylomakkeessamme
my06s avoimia kysymyksid, koska avoimet kysymykset tuovat vastaajan mielipiteen
perusteellisemmin esille ja ne voivat antaa uusia ideoita meille tutkijoille. Avoimissa
kysymyksissd on my6s negatiivisia puolia; vastaaja voi jattdd kysymyksen helposti
avoimeksi tai vastata kysymykseen epéatarkasti. (Valli 2010, 126.)

Kyselylomakkeet esitestattiin joulukuun 2010 alussa kahdella omaishoitajalla, jonka
jalkeen ne postitettiin joulukuun puolessa valissa kaupungin omaishoidon jasenkirjeiden
mukana 56:1le Pieksdméelld asuvalle, omaishoidon tukea saavalle omaishoitajalle. Lii-
timme jasenkirjeeseen saatekirjeen (liite 1) seké vastauskirjekuoren postimerkkeineen
vastausprosentin - maksimoimiseksi.  Kyselylomakkeet pyydettiin  palauttamaan
19.1.2011 mennessd, joten vastausaikaa oli noin kuukausi. Muutama vastaus saapui
madrédajan jalkeen, mutta nekin otettiin tutkimukseen mukaan. Vastauksia palautui 39
kpl ja mukaan otettiin liséksi 2 kpl esitestattuja lomakkeita. Vastausprosentti oli siis 70
%, miké yllatti meidat kaikki. Esitestatut lomakkeet otettiin mukaan siitd syysta, etta
kyselylomake pysyi testauksenkin jalkeen l&hes identtisend alkuperdiselle kyselylomak-
keelle. Lisdsimme vain omaishoitajien terveydentilaa ja jaksamista kartoittavaan kysy-

mykseen 8 lisdvaihtoehdoksi kohdan 8 Ei ole perussairauksia”.

6.4 Tutkimusaineiston analysointi

Kaikki palautetut kyselylomakkeet voitiin analysoida. Ensimmaiseksi lomakkeet nume-

roitiin juoksevasti. Tutkimusaineistomme strukturoituihin kysymyksiin kdytimme SPSS



29

-ohjelmaa. Kun tulokset oli syotetty SPSS -ohjelmaan, tarkastimme ne kaikki vield ker-
taalleen lapi. Strukturoiduista kysymyksista laskimme perusfrekvenssit ja ristiintaulu-
koimme lomakkeen kysymyksia mielestdamme merkittdvimpien taustamuuttujien suh-
teen. Piirsimme graafisia kuvioita selkiyttdméaan ja elavoittaméan tutkimustuloksiamme.

Kyselylomakkeen avoimet vastauksen litteroitiin Exceliin, eli Kirjoitettiin puhtaaksi.

Avoimien kysymyksien analysoinnissa kdytimme menetelméana siséllonanalyysia (liite
3). Sisallonanalyysillé tarkoitetaan menetelméé, jonka avulla tehd&én havaintoja tutki-
musaineistosta ja analysoidaan niitd johdonmukaisesti. Aineistolahtdinen sisallénana-
lyysi on kolmivaiheinen prosessi; aineiston pelkistdminen eli redusointi, aineiston ryh-
mittely eli klusterointi ja teoreettisten kasitteiden luominen eli abstrahointi. Ryhmitte-
limme aineiston niin, ettd samankaltaiset ilmaukset yhdistettiin samaksi luokaksi, jolle
nimettiin luokkaa vastaava késite. N&in saimme aineiston tiivistettyyn muotoon. Kaésit-
teiden ryhmittelysta loimme aineistolle alaluokat. Alaluokkien méaérittelyn jalkeen ke-
hittelimme aineistolle ylaluokat. Aineiston abstrahoinnissa ryhmittelemastamme aineis-
tosta muodostettiin teoreettisia kasitteita. (Oulun yliopisto 2003; Tuomi, Jouni & Sara-
jarvi, Anneli 2009, 108-111.)

6.5 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimusprosessissamme meidan on huomioitava useita eettisia kysymyksia ja nouda-
tettava hyvaa tieteellista kaytantoa, jotta tutkimus olisi eettisesti hyvaksyttava. Tutkijoi-
na joudumme jo aihetta valitessamme miettiméén, ettemme aiheuta kohdejoukolle tut-
kimuksellamme minkaanlaista haittaa. Tutkimuksen teon kannalta eettisia kysymyksia
ovat siten ihmisarvon ja itsemaarddmisoikeuden kunnioittaminen, perehtyneisyys ja
suostumus. (Hirsjarvi ym. 2009, 23-25.) Tutkimuksessamme vastaajien itsemaaraamis-
oikeus, suostumus ja anonymiteetti sek& luottamuksellisuus tulevat esille saatekirjees-
samme. Kerroimme saatekirjeessamme kasittelevdamme ja sdilyttdvdmme vastauslo-
makkeet asianmukaisesti ja vain tata tutkimusta varten. Lisdksi painotimme, ettei henki-
I61lisyys kavisi ilmi tutkimuksemme misséan vaiheessa ja etta tutkimuksemme valmis-
tuttua havittaisimme kyselylomakkeet asianmukaisesti. Tutkimusaineistoamme kasitte-

livat vain tutkijat ja ohjaavat opettajat.
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Vastaajat l&hettivat taytetyt kyselylomakkeet suljetussa vastauskirjekuoressa Pieksamé-
en omaishoidon palveluohjaajalle, jolta me haimme suljettuina pysyneet vastauskirje-
kuoret itsellemme analysointia varten. Vastaajilla oli lisdksi mahdollisuus osallistua
hemmottelupaketin arvontaan lahettamélld yhteystiedot vastauskuoren mukana. Yhteys-
tietojen luovuttaminen oli kuitenkin vapaaehtoista, mitd painotimme myos saatekirjees-

samme. Yhteystietolomakkeet havitimme asianmukaisesti arvonnan jalkeen.

7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

7.1 Omaishoitajien taustatiedot

Pieksdmden seudun muistisairaiden omaishoitajille suunnattuun kyselyyn vastasi 41
omaishoitajaa. Tutkimukseemme vastanneista omaishoitajista naisia oli 71 % ja miehia
29 %. Tutkimuksemme omaishoitajat olivat kaikki idltd&n yli 45 -vuotiaita (Taulukko
1). Naisista (n=29) enemmisto (52 %) oli 4574 -vuotiaita ja yli 75 -vuotiaita oli 48 %.
Miehista (n=12) valtaosa (67 %) oli yli 74 -vuotiaita ja 33 % kuului 45-74-vuotiaisiin.

TAULUKKO 1. Muistisairasta l&heistadn hoitavien omaishoitajien ik&jakauma

Omaishoitajan ik& Prosenttiosuus Maara (N=41)
4564 v. 20 % 8
6574 v. 27 % 11
75-85v. 49 % 20
yli 85 v. 5% 2

Omaishoitajista valtaosa (83 %) oli hoidettavien puolisoita, vain 17 % oli hoidettavien
lapsia. Eldkkeelld olevia tai paatoimisia omaishoitajia vastaajista olivat ldhes kaikki (93
%). Tyo6ttomia tai muuta ammattiasemaa edustivat loput (7 %) vastaajista. Samassa ta-
loudessa hoidettavan kanssa asui 98 % omaishoitajista, vain yksi vastaaja asui yli 5 Ki-

lometrin padssé hoidettavastaan. Yleisimmin (63 %) asuttiin omakotitalossa. Yli 74 -



31

vuotiaista vastaajista 27 % asui rivitalossa, kun taas 45-74 -vuotiaista vain 5 % asui

rivitalossa. Vastaajista 63 % asui taajamassa ja loput (37 %) haja-asutusalueella.

7.2 Omaishoitajien terveydentila ja jaksaminen

Omaishoitajien terveydentilaa ja jaksamista kartoittaessamme kysyimme omaishoitajilta

heiltd diagnosoiduista sairauksista (Kuvio 1). Vastaajista (N=41) sydansairautta tai ve-

renpainetautia sairasti 61 % omaishoitajista. Vanhemmat omaishoitajat sairastivat paa-

séantoisesti nuorempia enemman sydansairauksia, kun taas nuoremmilla oli enemmén

muita sairauksia. Noin kolmanneksella (32 %) ei ollut diagnosoituja sairauksia. Jotain

muuta sairautta kuin ehdottamiamme sairausvaihtoehtoja sairasti 42 %. Yleisimpia sai-

rauksia olivat tuki- ja liikuntaelinsairaudet (n=8), astma (n=3) sekd masennus (n=2).

Sydénsairaus

Verenpainetauti

Aivoinfarkti

Alzheimerin tauti

Reuma

Muu, mika tai mitka?

Ei ole perussairauksia

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

35%

40 %

45 %

279

42 %

KUVIO 1. Omaishoitajilta diagnosoidut sairaudet (N=41)

Tutkimuksessamme Kkartoitimme omaishoitajien tydssa jaksamista neljalla vaittamalla,

joiden tulokset ovat kuviossa 2. Omaishoitajista 55 % tunsi itsensa harvoin ruumiillises-

ti vasyneeksi. Henkistd vasymysta viikoittain tunsi 48 % vastaajista. Nuoremmat (45-74

v.) omaishoitajat tunsivat sek& ruumiillista ettd henkista vdsymysta useammin kuin van-

hemmat omaishoitajat. Naiset kokivat paasaantdisesti miehid enemman ruumiillista ja
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henkistd vasymystd. Haja-asutusalueella asuvat omaishoitajat tunsivat enemman henkis-

t& vasymystd, mutta taajamassa asuvat tunsivat enemman fyysista vasymysta.

Onnistumisen hetkié tunsi viikoittain 40 % ja paivittdin 29 % omaishoitajista (Kuvio 2).
Miehistd 42 % ja naisista 23 % koki onnistumisen hetkid omaishoitotydssaan paivittain.

Taajamassa asuvat kokivat onnistumisen hetkié haja-asutusalueella asuvia enemman.

Vastaajista 58 % kertoi perheenjésenten, laheisten tai tuttavien auttavan vain harvoin
omaishoitotytssd. Paasaantoisesti miehet kokivat saavansa vahemman apua tyGssaan.
Haja-asutusalueella asuvat ja omaistaan alle viisi vuotta hoitaneet kertoivat saaneensa
enemman apua perheenjaseniltaan, laheisiltdén ja tuttaviltaan kuin taajamassa asuvat tai

yli viisi vuotta omaistaan hoitaneet omaishoitajat.

0% 10% 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

a. Tunnen itseni ruumiillisesti vasyneeksi W
omaishoitajan tydssani (n=40) 0

b. Tunnen itseni henkisesti vasyneeksi
omaishoitajan tydssani (n=40)

c. Koen onnistumisen hetkia omaishoitajan -

tydssani (n=38)

40 %

d. Perheenjdsenet, laheiset, naapurit tai ystavéat 15 %
auttavat minua omaishoitotysséni (n=40) ’

EPaivittdin  OViikoittain BEHarvemmin OEn/ei koskaan

KUVIO 2. Omaishoitajien jaksaminen tydssain (N=41)

Seuraavaksi kysyimme avoimella kysymyksell4, mistd asioista omaishoitajat saavat
voimia omaishoitotyén tekoon. Vastauksista paljastui, ettd tarkeimpia voimien antajia
olivat laheiset ihmiset, kuten oma perhe ja ystdvat sekd toiset omaishoitajat. VVoimia
antoivat myos omaishoidon lomittaja seké& kotisairaanhoitajat. Paivaa piristivat myos

erilaiset harrastukset, kuten ulkoilu ja ké&sity6t. Tarkeinda voimien antajina pidettiin
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myds hoidettavan kanssa elettya yhteistd elaméé ja hoidettavan osoittamaa kiitosta hy-
vasta huolenpidosta.

Vaimon katse kun olen pukenut hanet; taydellinen luottamus kaikkeen te-
kemiseeni; tunne etta voi talla tavalla korvata jotakin sitd, mita han teki
hyvékseni 55 yhteisen avioliittovuoden aikana; ja paljon muuta

Olen luvannut hanelle kodin 70 vuotta sitten, aion pitaé lupaukseni

Tassa tutkimuksessa selvisi omaishoitajien onnistumisen hetkien liittyvan yleensa hoi-
dettavan tyytyvaisyyteen tai tietoon siitd, ettd turvaa omalla ty6llaén hoidettavan kotona

asumisen. Toisaalta vastauksista ilmeni, ettd onnistumisen hetkia ei kaikilla ollut.

Koska hoidettava on pystynyt olemaan omassa kodissa ténne saakka

Kun olemme rauhoittuneet ja istumme l&hekkéain, vaikka hetken kesto on
vain 3-5 minuuttia; kun otan hanet mukaan saunaan ja peseytymaan,
usein on sen jalkeen pitempi rauhallinen tuokio

Ei niita ole. Jos edes kerran kuulis sanan "Kiitos", silloin ehka!

Kiitos-sanan kuulee, oppinut ymmartamaan sairauden ja selviamme har-
haisuuden aikana, osaan johdatella. Jos saan yhden yén nukuttua, kaikki
sitten hyvin

Kuviossa 3 kuvaamme omaishoitajien hyvinvoinnin ja jaksamisen kannalta tarkeita te-
kijoita. Omaishoitajista (N=41) suurin osa (73 %) piti sosiaalisten suhteiden yll&pitoa
ystaviin, sukulaisiin, naapureihin tai tuttaviin erittdin tarkeind. Kontakteja toisiin omais-
hoitajiin ei sen sijaan pidetty niin tarkeind: vastaajista 26 % arvioi, ettei vertaistuki ollut
lainkaan tarkedd. Yleensd ottaen vanhemmat omaishoitajat eivat pitdneet vertaistukea
niin tarkeand kuin nuoremmat omaishoitajat. Taajamassa vertaistuen merkitys oli huo-
mattavasti suurempi kuin haja-asutusalueella. Yhteydet ammattilaisiin koettiin merkit-
tavaksi tueksi jaksamisessa: ammattilaistuen arvioi melko tarkedksi tai erittain tarkeaksi

77 % vastaajista.

Tutkimuksessamme harrastukset arvioitiin myds olevan oman jaksamisen ja hyvinvoin-
nin kannalta merkittavé tekij&; melko térkedksi tai erittdin tarkeiksi ne kokivat 68 %
vastaajista. Nuoremmat (45-74-vuotiaat) kokivat harrastukset tdrkedmmiksi kuin van-
hemmat omaishoitajat. Vastaajista 83 % arvioi taloudellisen tuen auttavan jaksamiseen.
Myo6s vapaita arvostettiin; 78 % omaishoitajista piti niitd melko tai erittdin tarkeina

oman jaksamisen kannalta. Nuoremmille ja haja-asutusalueella asuville vapaiden merki-
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tys oli suurempi. Vapaapéivat olivat tarkeampid myos yli viisi vuotta omaistaan hoita-
neille kuin alle viisi vuotta hoitosuhteessa olleet. Retkié ei sen sijaan arvostettu hyvin-
voinnin lisdajind; 39 % vastaajista arvioi niiden olevan jossain maarin tai ei lainkaan
tarkeind. Nuoremmat vastaajat arvostivat retkid kuitenkin vanhempia enemman. Haja-
asutusalueella asuvat omaishoitajat pitivat retkia ja hengellisyytta hyvinvointinsa kan-
nalta tarkedmpind kuin taajamassa asuvat. Kuntoutuskursseja jossain maérin tai ei lain-
kaan térkeina piti 55 % vastaajista. Taajamassa niita pidettiin kuitenkin merkittadvampi-
nd. Oman jaksamisen kannalta tietoiskuja ja luentoja pitivat erittain tarkeina alle viisi

vuotta omaistaan hoitaneet.

0% 10% 20% 30 % 40% 50% 60 % 70% 80 % 90 % 100 %
Sosiaaliset suhteet ys_tavnn, sukulaisiin ym 15 % |12 %
(N=41) : :
Kontaktit muihin omaishoitajiin (n=39) 26 %
| |
Yhteydet ammattihenkil6ihin (n=39) 23 %
| |
Omat harrastukset (n=40) 28 %
| [
Hengellisyys, uskonnollisuus (n=38)
[ |
Rahallinen omaishoidon tuki (N=41) 17 %
|
Omaishoitajan vapaa/vapautuminen 0 0
hoitovastuusta (n=40) 1? %
Retket ja virkistysmatkat (n=40) 30 %
| |
Jérjestdjen ja projektien palvelut (n=37) 32 %
. . . . | | | | | [ [
Kuntoutusjaksot ja sopgutumlsvalmennuskurssﬂ 28 % 399 17 %
(n=36) T 1 T [ T T 7
Tietoiskut ja luentotilaisuudet omaishoitoon 0 o
liittyen (n=39) .26 /? T T 4? & —
D Erittdin tirked  OMelko tdrked  OJossain madrin tirked O Ei lainkaan térked

KUVIO 3. Omaishoitajien hyvinvointia tukevat tekijat (N=41)

7.3 Tukipalvelujen kéyttod

Tukipalvelujen kéayttoa kartoittaessamme paljastui, ettd hoitosuhde omaishoidettavaan

oli kestanyt suurimmalla osalla (44 %) 5-10 vuotta, lahes yhtd suuren ryhméan (39 %
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vastaajista) muodostivat 1-4 vuotta omaistaan hoitaneet. Yli 10 vuotta omaistaan hoita-
neita vastaajista oli 10 % mutta vasta-aloittaneita eli 0—11 kk omaistaan hoitaneita oli
vain 5 %. Nuoremmilla omaishoitajilla hoitosuhde oli ollut ajallisesti pidempi kuin van-
hemmilla omaishoitajilla. Omaishoitosopimus oli ollut voimassa suurimmalla osalla (54
%) 1-4 vuotta. Viidennekselld tutkimuksemme omaishoitajista (20 %) sopimus oli ollut

voimassa 5-10 vuotta ja lopuilla (27 %) vastaajista 0—11 kk:n ajan.

Tutkimme 10 vaihtoehdon avulla Pieksdmden kaupungin tarjoamien tukimuotojen kéyt-
t04 kuviossa 4. Omaishoitajista (n=33) 30 % ilmoitti saaneensa Pieksdmaen kaupungilta
omaishoitotyonsa eniten tukea intervallijaksoista. Seuraavaksi eniten tukea antoivat
kotihoito (27 %), lomittaja-palvelu (24 %) ja kuljetuspalvelut (21 %). Nuoremmat hoita-
jat kayttivat enemman intervallijaksoja, mutta vanhemmat kayttivat paasaantoisesti
enemman muita kuviossa 4 esiintyvié palveluja. Paivakeskustoimintaa, ateriapalveluja,
vertaistukiryhmég, turvapalveluita tai muita kaupungin tarjoamia palveluja ei pidetty
yhtd merkittavina tuen muotoina. Intervallijaksoihin ja omaishoidon lomittaja- seké kul-
jetuspalveluun vastaajat olivat hyvin tyytyvaisia ja niiden koettiin helpottavan omais-

hoitotyota. Sen sijaan vertaistukiryhmista ei saatu paljon tukea omaishoitotyohon.

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Kotihoito 27|%

Ateriapalvelu
Turvapalvelut
Omaishoitajan lomittaja

Paivakeskustoiminta

Lyhytaikaista hoitoa esim. sairaalajaksot 30%
Kuljetuspalvelut

Vertaistukiryhmdt omaishoitajille

Muuta, mita?

KUVIO 4. Omaishoitajien kayttdmat palvelut Pieksaméaen kaupungilta (n=33)
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Kysyimme tutkimuksessamme omaishoitajilta ns. kolmannen sektorin eli yritysten, yh-
distysten tai seurakuntien tarjoamien palvelujen kayttamisestd. Vastaajista (N=41) 30 %
ilmoitti hyddyntavansa kyseisen sektorin tuottamia palveluja omaishoitajana jaksami-
sensa tukena. Omaishoitajat kayttivat talloin yleisimmin yksityisen siivouspalvelun,
kotipalvelun tai palvelukodin palveluita. Liséksi paljon kaytettyja olivat erilaisten yh-
distysten ja seurakunnan tarjoamat retket ja ryhmat.

Omaishoitajista (N=41) suurin osa (63 %) ilmoitti, ettei osallistu pieksamakelaisten yh-
distysten tai seurakuntien toimintaan (kuvio 5). Pieksamé&en Omaishoitajat ry:n toimin-
taan ilmoitti osallistuvansa 20 % vastaajista, eri seurakuntien toimintaan 17 %, Pieksa-
maen Muistiyhdistys ry:n toimintaan 5 % ja muiden yhdistysten, kuten Lotta — perin-
neyhdistyksen, Yrittdjanaisten ja Marttojen toimintaa osallistui yksi vastaaja. Naiset
kayttivat selvasti miehia enemman kolmannen sektorin palveluita. Myos taajamassa

asuvat osallistuivat kolmannen sektorin toimintaan haja-asutusalueella asuvia enemman.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Pieksdméen Omaishoitajat ry _ 20 %

Pieksdméen Muistiyhdistys ry . 5%

=

Seurakunta 7 %

Muu, mika? [ 10 %

KUVIO 5. Omaishoitajien osallistuminen kolmannen sektorin toimintaan (N=41)

Lakisaateisten vapaapdivien kayttoa tutkittaessa omaishoitajista (N=41) 34 % ilmoitti,
ettei k&ytd oikeuttaan vapaisiin. Nuoremmat omaishoitajat ja yli viisi vuotta omaistaan
hoitaneet ilmoittivat kayttavansé vapaita enemman kuin vanhemmat ja alle viisi vuotta
omaishoitajana toimineet. Omaishoitajista osa koki vapaapdivien pidon vaikeaksi, koska

hoidettava ei sopeudu uuteen hoitopaikkaan, uusiin ihmisiin tai hoitajiin. Osa omaishoi-
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tajista taas kertoli, ettei heill4 ole tietoa lakisateisisté vapaista tai mahdollisuutta niiden
kayttoon. Loput vastanneet eivat kokeneet tarvetta pitdd vapaapaivié.

En tieda mit& siind vapaapaivana tekisi, on aina vapaat yhdessa vietetty

Hoidettava ei hyvaksy vierasta hoitajaa

Tutkimuksessamme kysyimme viiden vastausvaihtoehdon avulla, kuinka omaisen hoito
jarjestyy yleisimmin hoitajan vapaan aikana. Alla olevasta kuviosta 6 kay ilmi omais-
hoitajien yleisimmin kayttdmat vaihtoehdot. Vapaapaiviksi suurin osa (46 %) omaishoi-
tajista (n=36) vei hoidettavansa intervallijaksolle esimerkiksi sairaalaan, seuraavaksi
yleisimmin (29 %) omaista hoiti sukulainen, ystava tai tuttava. Kukaan vastaajista ei
kayttanyt hoidettavan hoidon jarjestymiseksi pdivakeskustoimintaa. Huomattavasti ylei-
semmin intervallijaksoja hyddynsivat taajamassa asuvat, kun taas haja-asutusalueella
turvauduttiin useammin sukulaisten apuun. Kaupungin lomittajapalvelua hyédynsi 10 %

vastaajista ja muulla tavalla omaisen hoidon jarjesti 2 % vastaajista (Kuvio 7).

Muulla tavalla T
204 Viemélla
Sukulainen, yst imgfv'gﬁ?iﬁiou
ava tms hoitaa ally
e sairaalaan

29 % .
tms:een

46 %

Kayttamall

kaupungin

lomittajapalvelu
ita

10 %

KUVIO 6. Omaishoidettavan hoidon jarjestyminen omaishoitajan vapaapéivien aikana
(n=36)
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KUVIO 7. Omaishoidettavan hoidon jarjestyminen taajamassa ja haja-asutusalueilla
(n=37)

Tutkiessamme hoidon jarjestymista vapaapdivien aikana, omaishoitajista (n=37) 44 %
koki hoidon jarjestamisen helpoksi ja 22 % melko helpoksi. Melko vaikeaksi tai vaike-
aksi hoidon jarjestdmisen koki 15 % vastanneista omaishoitajista. Hoito ei jarjestynyt
haja-asutusalueella asuneille ja lyhyemman aikaa omaistaan hoitaneille niin helposti
kuin taajamassa asuneille ja pidemman aikaa omaistaan hoitaneille. lakkaammat (75-

vuotiaat tai vanhemmat) olivat tyytyvéisimpia hoidon jarjestymiseen vapaapaivina.

Suurin osa (39 %) hoitajista koki vapaapaivien jarjestyvan yleensa haluamalleen ajan-
kohdalle. Taajamassa vapaat jarjestyivat huomattavasti useammin. Vapaapaivat jarjes-
tyivéat aina halutulle ajankohdalle 17 % mielestd. Vastaajista 22 % kertoi vapaapaivien
jarjestyvén halutulle ajankohdalle vain harvoin tai joskus. 7 % vastaajista koki, etteivéat
vapaapaivat koskaan jarjesty heidédn haluamalleen ajankohdalle. Myos alle nelja vuotta
omaistaan hoitaneet kokivat vapaiden jarjestymisen haluamalleen ajankohdalle vaike-

ammaksi kuin yli nelj& vuotta hoitaneet.
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7.4 Mielipide tukipalveluista

Tutkimuksellamme kartoitimme myds omaishoitajien mielipidettd saatavilla olevista
tukipalveluista. Omaishoitajista (n=40) lahes puolet (44 %) koki heille annettujen tuki-
palvelujen olevan riittavia, kun taas 22 % mielesté tukipalveluissa oli parantamisen va-
raa. Omaishoitajista 32 % ei osannut sanoa, ovatko tukipalvelut olleet riittdvid. Taaja-
massa asuvat omaishoitajat olivat tyytyvédisempid tukipalveluihin kuin haja-
asutusalueella asuvat. Lahes puolet (49 %) vastaajista (n=39) kertoi omaishoitotuen ja
palveluiden hakemisen olevan helppoa. Vastaajista 34 % ei osannut sanoa, onko palve-
luiden ja omaishoidontuen hakeminen helppoa tai vaikeaa. Omaishoitajista 12 % koki
tuen ja palveluiden hakemisen vaikeaksi; syiksi kerrottiin muun muassa lomakkeiden
tayttdmisen vaikeus ja avun puute lomakkeiden tayttamisessa. Liséksi kaivattiin selke-

ampad tietoa omaishoidontuesta ja sen hakuprosessista.

Omaishoidontuen saamisen helppoudesta kysyttédessa 37 % omaishoitajista (n=40) koki
tuen saamisen helpoksi, 27 % vaikeaksi ja 34 % ei osannut sanoa kantaansa. Vanhem-
mat (75-vuotiaat tai vanhemmat) omaishoitajat kokivat tuen saamisen helpommaksi
kuin nuoremmat (45-74-vuotiaat) omaishoitajat. Omaishoitajista (n=37) suurin osa (76
%) koki kayttamiensa palveluiden helpottavan paljon tai jonkin verran omaishoitotyota.
Vastaajista 12 % koki palveluiden helpottavan ty6téd vain vahén ja vain yksi omaishoita-
ja ei kokenut palveluiden helpottavan omaishoitoty6té lainkaan. Taajamassa palveluiden
hyOty koettiin haja-asutusaluetta suuremmaksi. Naisten mielestd palvelut helpottavat

omaishoitotydtd enemman kuin miesten.

Omaishoitajista (n=35) 39 % koki pystyvansd vaikuttamaan omaishoitotilanteensa
suunnitteluun ja paatoksentekoon. Vastaajista nuoremmat ja taajamassa asuvat kertoivat
voivansa vaikuttaa omaishoitotilanteeseen varttuneempia (75-vuotiaita tai vanhempia)
selvasti enemman. Pidemmaén aikaa (yli 5 v.) omaistaan hoitaneet pystyivat vaikutta-
maan omaishoitonsa suunnitteluun paremmin kuin lyhyemman aikaa hoitaneet. Tutki-
muksemme omaishoitajat kertoivat yhdeksi vaikuttamismahdollisuudeksi neuvottelemi-

sen asiantuntijoiden kanssa omaishoitotilanteestaan.

Palvelukodissa voi neuvotella henkilokunnan kanssa jakson ajankohdan,
kun ottaa ajoissa esille
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Omaishoitajat kertoivat myds saavansa tarvittaessa lisdéd vapaapaiviéd ja muutenkin apua

arjen askareisiin. Toisaalta koettiin ettd yhteistyon avulla vaikuttaminen helpottuu.

Liittymalla omaishoitaja-liittoon, yksin voimavarat on rajalliset

Suurin osa omaishoitajista (46 %) koki vaikuttamisensa omaishoidon suunnitteluun vai-
keaksi. Erityisesti vanhemmat omaishoitajat tunsivat voivansa vaikuttaa huomattavasti
vahemman omaishoitotilanteisiin. Syyksi tahdn omaishoitajat kertoivat esimerkiksi
kehnot kulkuyhteydet ja kiinnostuksen puutteen. Toisaalta omaishoitajan jaksaminen ei

antanut myaoten.

Asun taalla kaukana kaikesta, en omista ajokorttia. Enka ole ihminen, jo-
ka on sen tasoisesta toiminnasta kiinnostunut

Olen niin idkas, ettéd voimat menevat mieheni hoitamiseen

Tutkimuksessamme omaishoitajat toivoivat Pieksdmaen kaupungilta, yksityisilta palve-
luntuottajilta tai yhdistyksiltd tydsséd jaksamisen tueksi vertaistukea ja konkreettista ul-
kopuolista lisdapua. Omaishoitajat toivoivat niin fyysista yhdessé tekemistd kuin hen-

kisidkin virikkeita tydssa jaksamiseensa.

Yhteisia toimintaryhmia sek& hoidettavalle ettd hoitajalle. Kerran kk:ssa
toimiva muistiryhma ei ole riittava. Voisi olla yhteisia laulutuokioita, as-
kartelu- ja voimistelukerhoja. Samalla hoituisi molempien (hoita-
ja/hoidettava) vertaistuki. Ryhmat tulisi jarjestdda aamupaivalla, jolloin
hoidettavakin on viel& virkea

Ulkopuolista apua eritellessdan omaishoitajat toivoivat yhteiskunnan huomaavan heidan

ahdinkonsa. Myds korkea verotus sai kritiikkia osakseen.

Omaishoitajien vapaapaivat paremmin saatavaksi. Kunnat eivat noudata
lakia pilkulleen!

Omaishoitajan palkka on pieni, verotus pois. Ennakonpidatysprosentti
30,5

Toisaalta omaishoitotyd oli sitovaa ja hoitaja ei voinut jattad hanta yksin lahtedkseen
itse ottamaan asioista selvéd. Osa omaishoitajista taas oli aivan tyytyvéinen saamiinsa

palveluihin — tulevaisuus nayttaisi millaisia palveluja jatkossa tarvittaisiin
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Toivoisin, ettéa meitd kaytaisiin silloin talldin katsomassa ja tervehtimassa
ja kertomassa asioista omaishoidosta

Nyt en kyll& osaa vield sanoa, kun on vield terveys hyva ja perhe on tuke-
na. Mutta kun tauti etenee niin sitten, en vield halua sita ajatella

7.5 Tiedonsaanti omaishoitajan tydssé

Omaishoitajista (n=38) 78 % koki saavansa helposti tietoa omaishoitajille tarjottavista
palveluista ja tukimuodoista Pieksamaella. Seka taajamassa ettd haja-asutusalueella saa-
tiin yhta helposti omaishoitajille suunnattua tietoa. Toisaalta 15 % omaishoitajista koki,
etta palveluista ja tukimuodoista ei saa helposti tietoa. Naiset kaipasivat miehid enem-

man tietoa palveluista.

Minun mielesténi on ollut hyvin niukasti tietoa tai sitten en ole lehdesta
huomannut

Tietoa kaivattiin lisdd muun muassa erilaisista aktiviteeteista. Toisaalta tiedonpuute eri-

laisista palveluista ja tukimuodoista oli kasin kosketeltavaa.

Kuntoutusneuvonta neurologiselle, Parkinson-jumppaa, omaishoitajalle
my0s jumppaa, mielen virkistysta, uimahallilippu

En ole osannut kyselld apua, vaan olen uskonut, ettd tehtava kuuluu vain
itselleni

Tutkittaessa mistd omaishoitajat ovat saaneet ohjausta ja neuvontaa Pieksamaella
omaishoitajana toimiessaan, vastaajista (n=31) yli puolet (58 %) kertoi saaneensa niita
nimenomaan palveluohjaajalta. Ohjausta ja neuvontaa oli saatu myo6s joltain terveys-
keskuksen tyontekijalta, muistihoitajalta, eldkel&isten neuvolasta tai sosiaalihoitajalta.

Selvitdamme kuviossa 8 omaishoitajien (n=38) saamaa ohjausta ja neuvontaa. Eniten (79
%) omaishoitajat olivat saaneet neuvontaa palveluohjaajan kotikdynnilla. Seuraavaksi
eniten (47 %) omaishoitajat olivat saaneet tietoa erilaisista tiedotteista. Kolmanneksi
yleisin tiedonl&hde oli toimistotapaamisten yhteydessa saatava neuvonta. Palveluohjaa-
jan kotik&ynnilld ja toimistotapaamisten yhteydessd saatuihin tietoihin oltiin p&dosin

tyytyvaisié. Toisaalta myds epatoivo kuulsi rivien valista.
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Olen hyvin yksindinen tydssani, neuvot on vahissa. Tieto on tarpeen, 4
kertaa vuosi tietoisku-paiva, ei ole nettia "katso netista

0% 10 %20 %30 %40 %50 %60 %70 %80 %90 %

1 Palveluohjaajan kotikaynti 79 %

2 Puhelinneuvontaa esim. palveluohjaajalta tai
muistihoitajalta

3 Ohjausta toimistotapaamisen yhteydessé

4 Tiedotteita palveluista

5 Muuta, mita?

6 En ole saanut mitaan

7 En koe tarvitsevani mitdén ohjausta tai
neuvontaa

KUVIO 8. Omaishoitajien saama ohjaus ja neuvonta (n=38).

Kysyttéessa onko ohjaus ja neuvonta ollut omaishoitajien mielesté riittdvaa, omaishoita-
jista (n=37) suurin osa (51 %) ilmoitti saaneensa niit4 riittdvasti. Taajamassa ohjauksen
maaréén oltiin tyytyvdisempia kuin haja-asutusalueilla. Nuoremmat vastaajat kokivat
saaneensa idkkaampia enemman ohjausta ja neuvontaa. Omaishoitajista 5 % koki, etta
ohjaus ei ole ollut riittdvaa ja 34 % omaishoitajista ei osannut kertoa mielipidettadan asi-

asta.
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8 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

8.1 Tutkimuksen reliabiliteetti ja validiteetti

Tutkimuksen reliabiliteetti eli luotettavuus tarkoittaa tutkimuksen kykya antaa ei-
sattumanvaraisia tuloksia. Jos kaksi eri tutkijaa paatyy samanlaiseen tulokseen, voidaan
tutkimusta pitaa reliaabelina. Tutkimus on my®os reliaabeli, mikéli samaa henkil6a tutki-

taan eri kerroilla ja saadaan taysin sama tulos. (Hirsjarvi ym. 2009, 231.)

Tutkimuksen validiteetti eli patevyys tarkoittaa tutkimusmenetelmén kykya mitata juuri
sitd, mita oli tarkoituskin mitata. Tutkimusmenetelmaét eivat aina vastaa sitd, jota tutkija
kuvittelee tutkivansa. Esimerkiksi kyselylomakkeisiin vastaajat saattavat kasittda kysy-
mykset eri tavalla, kuin mité tutkija oli ajatellut. Jos tutkija ké&sittelee tuloksia edelleen
oman ajattelumallinsa mukaisesti, tuloksia ei voida pitdd patevind. Tutkimuksemme
validiutta paransi kayttimamme metodinen— ja tutkijatriangulaatio. Tydssamme tutkijat-
riangulaatio tarkoittaa sitd, ettd aineiston keraykseen, analysointiin ja tulkintaan osallis-
tui kolme tutkijaa. (Hirsjarvi ym. 2009, 231-233.)

Pyrimme tekemaén tutkimuksestamme mahdollisimman luotettavan tutustumalla ennen
kyselylomakkeen laatimista aiheeseen liittyva&n lahdemateriaaliin ja aikaisempiin tut-
kimuksiin seka niiden kyselylomakkeisiin. Teimme kyselylomakkeen huolellisesti ja
otimme yhteistydkumppaneiltamme sek& ohjaavalta opettajalta vastaan parannusehdo-
tuksia ennen lomakkeen esitestausta. Esitestasimme kyselylomakkeen kahdella muisti-
sairaan omaishoitajalla. Esitestauksen mukaan kysymyksemme olivat ymmarrettavia ja
selkeitd, miké& paransi tutkimuksemme reliabiliteettia. My0ds korkea vastausprosentti (70
%) kertoi tutkimuksemme luotettavuudesta. Vastaajille postitettava kysely takasi myos
sen, ettemme tutkijoina vaikuttaisi lasn&olollamme vastaajien mielipiteisiin. Kyselylo-
makkeiden palauduttua kaksi tutkimuksen tekijad syotti yhdessa tulokset SPSS -
ohjelmaan. Seuraavana paivana kavimme vield syotetyt tulokset kerran l&pi varmistaak-

semme niiden olevan oikein.

Tutkimuksemme luotettavuutta huononsivat kyselylomakkeessa joidenkin kysymysten

kohdalla kayttamamme ammattikieli; kaikki vastaajat eivat ehk& ymmartaneet néitéd
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kysymyksia oikein. Osa vastaajista ei ollut innostunut vastaamaan avoimiin kysymyk-
siin, mik& osaltaan vaaristi tutkimustuloksia. Liséksi osa vastaajista oli vastannut avoi-
miin kysymyksiin hieman asian vierestd. Huomasimme myos, ettd joissakin kysymyk-
sissa oli puutteellinen ohjeistus ja vastausvaihtoehtojen muotoilussa olisi vield ollut
parantamisen varaa. Naihin asioihin meidan tulisi kiinnittdd huomiota tulevaisuudessa

tutkimuksia tehdessamme.

8.2 Keskeiset tutkimustulokset ja johtop&atokset

Pyrimme tutkimuksessamme keskittymaan omaishoitotydn positiivisiin ulottuvuuksiin,
silld monet aikaisemmat tutkimukset ovat padasiassa keskittyneet vain omaishoitotyon
negatiivisiin puoliin. Léysimme tutkimustulostemme pohjalta paljon yhtymékohtia Sii-
ran (2006) tekemaan tutkimukseen omaishoitajien terveydestd, hyvinvoinnista ja palve-
luiden kaytosta. Siiran tutkimuksessa omaishoitajat eivat pitdneet omaishoitoa vain
voimia vievana kokemuksena, vaan esille nostettiin myos positiivisia puolia, kuten hoi-
dettavan kiitollisuus ja mahdollisuus olla hoidettavan l&ahell4. Meidan tutkimuksessam-
me voimia antoivat pitka yhteinen eletty eldmé, puolison tdydellinen luottamus toiseen
ja laheisen kotona asumisen turvaaminen. Miehille voimia antoi tunne siitd, etta voi
“korvata” vaimolleen jopa vuosikymmenten ajan huolehtimisen perheestd. Tosin tutki-
muksemme paljasti myos, ettd kaikilla omaishoitajilla onnistumisen kokemuksia ei ol-
lut.

Tutkimukseemme vastanneet omaishoitajat olivat paasaantdisesti melko idkkaita (yli 65
-vuotiaita). Odotetusti heilld oli melko paljon sydan — ja verisuonisairauksia. Toisaalta
yllattavaa oli, ettd jopa noin kolmanneksella ei ollut diagnosoituja sairauksia. Siksi poh-
dimmekin, mahtoiko nédin "hyvaan" tulokseen vaikuttaa kysymyksen asettelussa kéyt-
tamamme ammattikieli. Lisaksi tutkimuksestamme paljastui, ettd nuoremmat omaishoi-
tajat sairastivat vanhempia omaishoitajia enemmaéan muita sairauksia, kuten tuki- ja lii-
kuntaelinsairauksia, astmaa ja masennusta. Niittyld ja Noronen (2006) ovat tutkimuk-
sessaan todenneet, ettd omaishoitoty0 rasittaa hoitajia eniten henkisesti. Myds me paa-
simme tutkimuksessamme samaan lopputulokseen; omaishoitajat tunsivat henkista vé-
symysta selvésti enemman kuin fyysista vasymystd. Tah&n syyna voisi olla se, ettd

omaishoitajat kokevat tekevansa raskasta tyotaan hyvin yksin, koskapa palvelut eivét
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ole oikein kohdennettuja. Toisaalta etenevd muistisairaus tuo omat haasteensa omais-
hoitotyolle; hoidettavan kunto ei kohene, hoidettava taantuu henkisesti ja fyysisesti seké

vuorovaikutus hoitajan ja hoidettavan valilla vaajaamatta vahenee.

Heti muistisairauden diagnosoinnin jalkeen I&hipiiri on yleensd hyvin mukana hoito-
tyossd, mutta sairauden edetesséd omaishoitajat monesti kokevat tulevansa perheensé ja
sosiaalisen verkoston hylkaamiksi (Vaarala 2007). Tutkimuksemme mukaan l&dhes 60 %
omaishoitajista kertoi lahipiirin auttavan omaishoitotydssa vain harvoin. Erityisesti
miehet eivat kokeneet saavansa riittavasti apua laheisiltdan. Voisiko syyna olla se, etté
naiset puhuvat avoimemmin hoitamiseen liittyvistéd tunteistaan ja tdma voi antaa vaiku-

telman, ettd hoitotyé on miehille helpompaa (Tapio 2004, 72-73.)

Tutkimuksessamme nousi esille monia yllattavidkin hyvinvointia ja jaksamista edistavia
tekijoitd; tarkeimméksi omaishoitajat kokivat sosiaaliset suhteen l&heisiin, omaishoita-
jan vapaan, rahallisen tuen, omat harrastukset seka yhteydet ammattihenkildihin(ks.
myaos Siira 2006). Muistisairaan omaishoitoty® on hyvin sitovaa ja henkisesti kuormit-
tavaa, joten irtautuminen hoitotydsta on ensiarvoisen tarkeda (Siira 2006, 71). Palvelui-
den avulla pitdisikin pyrki& turvaamaan omaishoitajien vapaat ja auttaa hoitajaa edes
hetkellisesti irtautumaan vaativasta omaishoitotyosta. Yllattavaa tutkimuksessamme oli,
ettd omaishoitajat eivat saaneet voimavaroja laheskaan niin paljon vertaistuesta ja jarjes-
tojen tai projektien palveluista, kuin olisi voinut odottaa. Syyna tahan voisi olla tiedon-
saannin vaikeus palveluista seka hankaluus jatt44 hoidettava vasten hénen tahtoaan vie-
raiden hoidettavaksi. Toisaalta syind voivat olla taloudelliset vaikeudet jarjestdd ulko-

puolista hoitoa tai yksinkertaisesti hoidon saannin vaikeus (ks. myds Haapsalo 2003).

Omaishoitajille on tarjolla melko paljon palveluita, mutta palvelut eivat kuitenkaan aina
kohtaa kayttdjaénsa. Siiran (2006, 58) tutkimuksen mukaan palveluiden saatavuus on
ollut vaivalloista esimerkiksi tiedon puutteen vuoksi. Toisaalta palveluita ei aina saatu
halutulle ajankohdalle. Kuitenkin meidan tutkimuksessamme suurin osa omaishoitajista
koki saavansa riittavasti tukipalveluita ja valtaosa vastaajista koki saavansa niistd hel-
posti tietoa. Haja-asutusalueella asuvat omaishoitajat olivat selvasti tyytymattémampia
palveluiden riittdvyyteen, kuin taajamassa asuvat omaishoitajat. Mielestdmme haja-
asutusalueella tulisi suunnata palveluita enemman tai haja-asutusalueella asuville tulisi

turvata mahdollisuus péaastd palveluiden dareen. Tutkimuksestamme paljastui, etta
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omaishoitajat haluaisivat palveluiden olevan konkreettista apua kotiin, esimerkiksi sii-
vous- ja hoitoapua. Toisaalta myos pelkkd omaishoitajan kotona k&dyminen ja arkinen
keskustelukin riittaisivat. Myos Matilaisen (2002) paatyi tutkimuksessaan samaan joh-

topéatokseen omaishoitajan kotiin annettavien palveluiden lisdédmisesta.

Tutkimuksessamme eniten kaytettyjd palveluita olivat intervallijaksot hoidettavalle,
kotihoito ja omaishoidon lomittaja. Sosiaali- ja terveysministerion julkaisun (2007) mu-
kaan Eteld-Savossa yleisimmin omaishoitajille tarjottuja palveluita olivat vapaapaivt,
palveluohjaus, koulutus ja neuvonta sekd vertaisryhmatoiminta. Tutkimuksemme kui-
tenkin paljasti ettd muistisairaiden omaishoitajat kayttivat hyvin vahan vertaistukiryh-
mié ja yllattaen myoskaan paivakeskustoiminta ei ollut suosittu tukimuoto. Vertaistuki-
ryhmaét ja ohjatut keskusteluryhmat olisivat kuitenkin ensi arvoisen tarkeitd omaishoita-
jien henkisen jaksamisen kannalta, sill& l&heisen hoitotyd on hyvin sitovaa, eikd aina
jata tilaa omien tunteiden ja hankalien tilanteiden késittelylle. Tdma sulkeutuneisuus
jattaa helposti jalkenséd omaishoitajien jaksamiseen ja voi johtaa syvaankin uupumiseen
omaishoitotydssa. (Heikkild 2008, 51.) Léhes kolmasosa tutkimukseemme vastanneista
omaishoitajista hyédynsi yksityisten yritysten, seurakuntien tai yhdistysten palveluita
omaishoitotydnsé tukena. Yleisimmin kéytettyja olivat siivouspalvelu, kotipalvelu ja

yksityisten palvelukotien palvelut.

Liian usein omaishoitajat eivat tunne tarvetta lakiséateisten vapaapdivien viettoon.
Heikkildn mukaan ndméa ns. vahvuuteen sairastuneet omaishoitajat™ eivét tunne tarvit-
sevansa vapaita, vaan hoitavat laheistaan jopa vuosikymmenet tunnistamatta omaa uu-
pumustaan. (Heikkild 2008, 51.) Tutkimuksessamme paljastui, ettd jopa yli kolmannes
omaishoitajista ei kayta oikeuttaan lakisaateisiin vapaapaiviin. Syiksi tdhdn omaishoita-
jat kertoivat, ettei omaishoidettava sopeudu uuteen hoitopaikkaan tai luota uusiin ihmi-
siin. Toisaalta omaishoitajilla ei ollut tietoa lakis&ateisista vapaista tai mahdollisuutta
niiden viettoon. Pieni osa meidénkin tutkimuksemme omaishoitajista vaikutti olevan
néit4 ns. vahvuuteen sairastuneita omaishoitajia; he eivat kokeneet tarvetta vapaapaivien
viettoon. Heikkildn (2008, 51) mukaan omaishoitajille tulisi antaa tietoa lakisaateisista
vapaapdivista ja kannustaa niiden pitoon, koska muuten uhkana on kaksi hoidettavaa

yhden sijaan.
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Tutkimustulostemme mukaan haja-asutusalueella asuvat omaishoitajat olivat tyytymat-
toméampia hoidon jarjestymiseen vapaapaivien aikana, eivatkd he saaneet vapaapéivia
haluamalleen ajankohdalle yhtd usein kuin taajamassa asuvat omaishoitajat. Haja-
asutusalueella vapaapaivina turvauduttiin useimmiten sukulaisten apuun, kun taas taa-
jamassa omaishoidettava vietiin yleisimmin intervallijaksolle. Osa omaishoitajista ei
ehk& taysin ymmartanyt tutkimuksemme lakisaateisia vapaapéivia kasittelevid kysy-
myksid, silla he vastasivat niihin ristiriitaisesti; kaikilla ei selvasti ollut tietoa lakisaatei-

sistd vapaapaivista.

8.3 Jatkotutkimusaiheet ja kehittdmisehdotukset

Tutkimuksemme paljasti, ett4 taajamassa asuvat omaishoitajat kokivat saavansa tuki-
palveluita tyonsa tueksi paremmin kuin haja-asutusalueilla asuvat. Jatkotutkimusaihee-
na olisikin mielenkiintoista tutkia, mista téllainen ero palveluiden saatavuudessa johtuu.
Jatkossa olisi hyva tehda vertailevaa tutkimusta myds muistisairasta omaistaan hoitavi-
en miesten ja naisten hoitokokemusten vélill&. Mielenkiintoista olisi saada tutkimustie-
toa eritoten omaishoitajista, jotka eivét ole omaishoidontuen piirissa ja siitd, kuinka he

jaksavat tyosséén. Pieksamaelld nditd “yksin puurtavia” omaishoitajia on paljon.

Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja kehitetddn jatkuvasti ja omaishoidon tukipalve-
luiden kehittdminen olisikin yksi tarkeimmista tulevaisuuden kehittdmiskohteista. Tut-
kimuksessamme omaishoitajat toivoivat enemman konkreettisia ja kotiin annettuja pal-
veluita omaishoitotydn tueksi. Pieksdaméelld on talla hetkella vain yksi omaishoidon
lomittaja, jonka palveluita tutkimukseemme vastanneet pitivat tarkeéna jaksamista edis-
tavana tekijand. Kotihoidon lomittajapalvelun laajentaminen olisi varmasti hyvin toivot-
tu uudistus Pieksaméelld. Lomittaja palvelun avulla saataisiin ehkd omaishoitajia kayt-
tdmaan myos heille tarkoitettuja lakiséateisia vapaa-paivia ja irtautumaan edes hetkeksi

sitovasta omaishoitotyostaan.

Yksi suuri este kodin ulkopuolisten palveluiden kayttamiselle on hoidettavan hoidon
jarjestyminen. Tutkimuksemme avoimista vastauksista nousi esille toive yhteisista toi-
mintaryhmista hoitajalle ja hoidettavalle: ndin molemmat saisivat vertaistukea ja hoita-

jan ei tarvitsisi kantaa huolta hoidettavan parja@misestd. Muistisairaille omaishoidetta-
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ville tulisi jarjestaa juuri heille kohdennettua viriketoimintaa, joka tukisi parhaiten hei-
dan toimintakykyadn. Tarke&a olisi kiinnittdd huomiota myo6s vertaistuen vetovoimai-
suuden kehittdmiseen, silla vain pieni osa tutkimukseen vastanneista kaytti vertaistuki-
ryhmid jaksamisensa tukena. Omaishoitotyd on kuitenkin henkisesti raskasta, kuten
tutkimuksemmekin osoitti ja siksi henkisen tuen tarjoaminen omaishoitajille olisi erityi-
sen tarkeda. Pieksaméella tarke&& olisi saada my0Os haja-asutusalueiden omaishoitajat

paremmin palveluiden piirin.

8.4 Tutkimusprosessi

Erityisesti tulevina hoitotyon ammattilaisina meidan tulee tietda perusasiat - ja vahan
enemmankin muistisairauksista ja ennen kaikkea muistisairaiden omaishoitajien tuke-
misesta. Opinnéytety0 antoi meille tdhan tutustumiseen oivan tilaisuuden. Tulemmehan
tydskentelemé&an mita suurimmalla todenndkdisyydella myds muistisairaitten ja heidén

omaishoitajiensa parissa.

Aloitimme tutkimuksen tyostdamisen kevéalla 2010 valitsemalla aiheen. L&htokoh-
tanamme oli, ettd tutkimuksemme vastaisi tydelaman tarpeisiin ja aihe olisi ajankohtai-
nen. Saimme yhteistydkumppaniksemme Pieksdmaen seudun omaishoitajat Ry:n ja tut-
kimuksemme liittyi Vertaisesta Tukea — kumppanuushankkeeseen. Tutkimuksemme on
ollut pitkakestoinen prosessi, joka toteutui vuosien 2010 — 2011 aikana.

Tutkimusprosessi oli kaiken kaikkiaan mielenkiintoinen matka muistisairaista laheistaén
hoitavien omaishoitajien valilla hyvinkin raskaaseen maailmaan. Tietdamyksemme li-
séantyi niin muistisairauksista kuin omaishoitajien nykytilanteestakin sekd Suomessa
ettd paikallisesti t&alla Pieksaméelld. Lisaksi olemme oppineet kayttdamé&an SPSS —
ohjelmaa aiempaa paremmin ja Excelinkin k&yttdd on tullut kerrattua. Tutkijatiimimme
on ollut hyvin toimiva ja tutkimuksen teko on opettanut meille sitoutumista pitk&aikai-
sesti yhteisen paamaarén saavuttamiseksi. Stressiltd ei ole tutkimusprosessin aikana
valtytty, mutta suurimmaksi osaksi tutkimuksen teko on ollut antoisaa ja vélilla jopa

hauskaakin.
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LIITE 1: Kyselyn saatekirje

Arvoisa Omaishoitaja!

Olemme kolme sairaanhoitajaopiskelijaa taalta Pieksamaen Diakonia-
ammattikorkeakoulusta. Olemme tekemassa opintoihimme kuuluvaa opinnaytetyota.
Opinnaytetydssamme tutkimme Pieksaméaen seudun muistisairaiden omaishoitajien
voimavaroja ja jaksamista vaativassa omaishoitotytssa sekd omaishoitajien tukipalve-
luiden kayttoa ja sita minkalaista tukea omaishoitajat kaipaavat. Opinnaytetydmme
teemme Vertaisesta Tukea — hankkeeseen, johon kuuluvat Pieksaméen seudun
omaishoitajat ry., Pieksamaen Muistiliitto ry. seka Invalidiliitto. Tavoitteena on kehittda
Pieksdméen seudun muistisairaiden omaishoitajien tukipalveluita ja ndin auttaa omais-
hoitajia jaksamaan paremmin omaishoitotydssaan, joten kyselyyn vastaaminen on Tei-
dan Omaishoitajien kannalta erittain tarkeaa.

Toivomme, etta Teilla olisi hetki aikaa kyselyyn vastaamiselle. Pyydamme, ettd vas-
taisitte huolellisesti kaikkiin kyselylomakkeen kysymyksiin, jotta tutkimus antaisi todel-
lista tietoa omaishoitajien tilanteesta. Ainoastaan me opiskelijat kasittelemme ja sdily-
tamme vastauslomakkeet asianmukaisesti. Kaikki vastaukset kasitellaén luottamuksel-
lisesti ja vain tata tutkimusta varten. Teidan henkil6llisyytenne pysyy salassa. Tutki-
muksen valmistuttua huolehdimme, etta kyselylomakkeet havitetaan asianmukaisesti.
Mikali tarvitsette apua kyselyn tayttdmisessa, voitte ottaa yhteytta alla oleviin puhelin-

numeroihimme.

Pyydamme Teita ystavallisesti palauttamaan kyselylomake 19.1.2011 mennesséa ohei-

sessa palautuskuoressa, jossa postimaksu on maksettu jo valmiiksi.

Kyselyyn vastanneiden kesken arvomme jalkahoidon sekd omaishoitajalle ettéa hoi-
dettavalle kauneushoitola Solinaan. Arvontaan osallistuminen ei ole pakollista. Mikali
haluatte osallistua arvontaan, kirjoitathan nimesi ja puhelinnumerosi kirjeen mukana
tulleeseen pieneen lappuseen ja palautatte sen kyselylomakkeen mukana. Nain osallis-

tutte arvontaan.

Arvokkaista vastauksistanne kiittaen

Minna Suomalainen Maria Tiainen Tiina Viljakainen
puh. 040 71 81 392 puh. 044 01 00 021 puh. 040 59 35 536
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LIITE 2: Kyselylomake

KYSELY PIEKSAMAEN SEUDUN MUISTISAIRAIDEN OMAISHOITAJILLE

Olkaa hyva ja vastatkaa lomakkeen kysymyksiin annettujen ohjeiden mukaisesti. Huo-
mioikaa, ettd lomake on kaksipuoleinen.

OMAISHOITAJAN TAUSTATIEDOT

Vastatkaa kysymyksiin ympyroimalla Teitd parhaiten kuvaavan vaihtoehdon kohdalla
oleva numero ja/tai Kirjoittamalla vastauksenne sille varattuun kohtaan.

1.0Omaishoitajan ika (vuotta)

1 1844
2 4564
3 6574
4 7585
5 YIi85

2. Omaishoitajan sukupuoli
1 Nainen
2  Mies

3. Miké on suhteenne hoidettavaan? Olen hoidettavan
Puoliso

Sisar

Lapsi

Muu sukulainen esim. minié/vavy
Ystavéa, naapuri, tuttava

Muu mikéa?

OOk, WN

4. Miké on nykyinen ammattiasemanne?
Paatoiminen omaishoitaja
Osa-aikatyd kodin ulkopuolella
Koko-aikaty6 kodin ulkopuolella
Elékkeella

Virkavapaalla p&atoimesta
Tyo6ton

Muu ammattiasema, mik&?

~NOoO Ok W

5. Asutteko samassa taloudessa hoidettavan kanssa?
1 Kylla
2 En, asun alle 1 kilometrin paéssa hoidettavasta
3 En, asun alle 5 kilometrin paassé hoidettavasta
4 En, asun yli 5 kilometrin pdéassa hoidettavasta
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6. Mika on asumismuotonne?
1 Omakotitalo
2 Kerrostalo
3 Rivitalo
4  Palveluasunto

7. Missd asutte?
1 Taajamassa
2  Haja-asutusalueella

OMAISHOITAJAN TERVEYDENTILA JA JAKSAMINEN

8. Onko Teill& diagnosoitu jokin/joitakin seuraavista sairauksista? Ympyroikaa kaikki
teita koskevat kohdat.

Sydansairaus

Verenpainetauti

Aivoinfarkti

Alzheimerin tauti

Parkinsonin tauti

Reuma

Muu, miké tai mitka?

~No o, owN -

8 Ei ole perussairauksia

9. Ympyroikaa Teitd parhaiten kuvaava vaihtoehto siten, ettd Paivittain=1, Viikoit-
tain=2, Harvemmin=3 ja En/ei koskaan=4

a. Tunnen itseni ruumiillisesti 1 2 3 4

vasyneeksi omaishoitajan tygssani

b. Tunnen itseni henkisesti vasy- 1 2 3 4

neeksi omaishoitajan tydssani

c. Koen onnistumisen hetkia 1 2 3 4

omaishoitajan tydssani

d. Perheenjasenet, laheiset, naa- 1 2 3 4
purit tai ystavat auttavat minua

omaishoitotydssani

10. Millaisia onnistumisen hetkia koette omaishoitajan tydssénne?
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11. Mistd asioista saatte voimia omaishoitotyohon?

Ympyroikad seuraavassa kysymyksessa Teitd parhaiten kuvaava vaihtoehto siten, etté
Erittain tarked=1, Melko tarked=2, Jossain maarin tarked=3 ja Ei lainkaan tar-
ked=4.

12. Kuinka tarkeiksi oman hyvinvointinne ja jaksamisenne kannalta koette
seuraavat asiat?

Sosiaaliset suhteet 1 2 3 4
ystaviin, sukulaisiin,
naapureihin ja tuttaviin

Kontaktit muihin omaishoi- 1 2 3 4
tajiin

Y hteydet ammattihenkil6i- 1 2 3 4
hin

Omat harrastukset 1 2 3 4
Hengellisyys, uskonnollisuus 1 2 3 4
Rahallinen omaishoidon tuki 1 2 3 4
Omaishoitajan vapaa/ 1 2 3 4
vapautuminen hoitovastuus-

ta

Retkien ja virkistysmatkojen 1 2 3 4

kaltainen irrottautuminen
kotiymparistosta

Jarjestojen ja projektien 1 2 3 4
palvelut

Kuntoutusjaksot 1 2 3 4
ja sopeutumisvalmennus-

kurssit

Tietoiskut ja 1 2 3 4

luentotilaisuudet eri aiheista
omaishoitoon liittyen
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TUKIPALVELUJEN KAYTTO

Ympyroikad Teitd parhaiten kuvaava vaihtoehto.

13. Kuinka kauan hoitosuhde hoidettavaan on kestanyt?

g~ wN -

0-5 kuukautta
6—11kuukautta
1-4vuotta
5-10 vuotta
Yli 10 vuotta

14. Kuinka kauan Teill& on ollut voimassa omaishoitosopimus Pieksdmden kaupungin

kanssa?

g~ wdNPE-

0-5 kuukautta
6-11kuukautta
1-4vuotta
5-10 vuotta
Yli 10 vuotta

15. Saatteko Pieksdmden kaupungilta tukea omaishoitajana jaksamisessa? Y mpyroikaa

kaikki Teitd koskevat vaihtoehdot.

1
2
3
4
5
6
7
8
9
1

0 Muuta, mita?

Kotihoito

Ateriapalvelu

Turvapalvelut (esim. turvapuhelin)
Kauppapalvelu

Omaishoitajan lomittaja
Paivakeskustoiminta

Lyhytaikaista hoitoa esim. sairaalajaksot
Kuljetuspalvelut

Vertaistukiryhmét omaishoitajille

16. Kaytatteko yksityisten yritysten, yhdistysten tai seurakuntien tarjoamia palveluita

omaishoitajana jaksamisenne tukena?

1

Kyll&, mitd palveluita?

En
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17. Oletteko osallistuneet omaishoitajana toimiessanne seuraavien yhdistysten tai seura-

kunnan toimintaan? Ympyroikaa kaikki Teita koskevat vaihtoehdot.

1
2
3
4
5

Pieksdm&en Omaishoitajat ry
Pieksdméen Muistiyhdistys ry
Seurakunta
Muu, mika?
En ole osallistunut

18. Kéaytéatteko oikeuttanne lakis&ateisiin vapaapaiviin?

1
2

Kylla
En, miksi ette?

19. Jos kéytéatte oikeuttanne lakiséateisiin vapaapaiviin niin kuinka yleensa jérjestatte
omaisenne hoidon vapaan aikana? Ympyroikaa yleisimmin (vain yksi) kayttamanne

vaihtoehto.

1

b~ wiN

Viemaélla hoidettavan intervallijaksolle sairaalaan tai muuhun vastaavaan
hoitolaitokseen

Kéayttamalla kaupungin lomittajapalveluja

Sukulainen, ystéva tai tuttava hoitaa hoidettavaa vapaa ajan

Viemaélla hoidettavan paivékeskustoimintaan

Muulla tavalla, miten?

20. Kuinka helposti hoidettavan hoito mielesténne jarjestyy vapaapdivien aikana?

1

2
3
4
5

Helposti

Melko helposti
Melko vaikeasti
Vaikeasti

En osaa sanoa

21. Jarjestyvatko vapaapéivat yleensa haluamallenne ajankohdalle?

1

2
3
4
5

Aina
Yleensa
Joskus
Harvoin

Ei koskaan
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MIELIPIDE TUKIPALVELUISTA

Ympyroikad Teitd parhaiten kuvaava vaihtoehto.

22. Ovatko Teille annetut tukipalvelut mielestanne riittavia?
1 Kylla
2 Ei
3 Enosaa sanoa

23. Onko omaishoidontukea ja palveluita mielestanne helppo hakea?
1 Kylla
2 Ei, miksi?

3  En osaa sanoa

24. Onko omaishoidontukea mielestanne helppo saada?
1 Kylla
2 Ei
3 Enosaa sanoa

25. Koetteko saamienne/kéyttamienne palvelujen helpottavan
omaishoitotytédnne

1 Paljon

2 Jonkin verran

3  Vadhén

4 Ei lainkaan, suurimmat puutteet palveluissa?

26. Koetteko pystyvanne osallistumaan ja vaikuttamaan omaishoitotilannettanne koske-
vaan suunnitteluun ja paatoksentekoon?

1  Kylla, miten?

2  En, miksi ette?
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27. Minkalaisia palveluita toivoisitte Pieksdmaen kaupungilta, yksityisilta palveluntuot-
tajilta tai yhdistyksiltd omaishoitajana tydssa jaksamisen tueksi?

TIEDONSAANTI OMAISHOITAJAN TYOSSANNE
28. Oletteko saaneet helposti tietoa omaishoitajille tarjottavista palveluista ja tukimuo-
doista Pieksdamaella?

1 Kylla

2  Ei, millaista tietoa kaipaisitte lisaa?

29. Misté olette saaneet ohjausta ja neuvontaa Pieksdmaell4 omaishoitajana toimiessan-
ne?

30. Millaista neuvontaa ja ohjausta olette saaneet toimiessanne omaishoitajana? Ympy-
roikaa kaikki Teitd koskevat vaihtoehdot.

1 Palveluohjaajan kotikaynti

2  Puhelinneuvontaa esim. palveluohjaajalta tai muistihoitajalta

3  Ohjausta toimistotapaamisen yhteydessa

4  Tiedotteita palveluista

5 Muuta, mitd?

(o3}

En ole saanut mitééan
7  En Kkoe tarvitsevani mitddn ohjausta tai neuvontaa

31. Onko edelld mainittu ohjaus ja neuvonta ollut mielestanne riittavaa?
1 Kylla
2 Ei
3 Enosaa sanoa

SUURET KITOKSET VASTAUKSISTANNE!! VOIMIA JA ILOA ARVOKKAASEEN
OMAISHOITOTYOHONNE toivottavat Tiina, Minna ja Maria @



LIITE 3: Avoimen kysymyksen sisallénanalyysi

Miksi ette kdytéd oikeuttanne
lakisaateisiin vapaapaiviin?

TEEMA

Hoidettava ei hyvaksy vierasta
hoitajaa

Hoidettava ei ehkd oikein so-
peudu vieraampiin ihmisiin
Yhden kerran Kerttulassa 3 pai-
vad, ei tykkad olla

Ei ole mahdollisuutta ollut

Ei ole mahdollisuutta jattaa hoi-
dettavaa yksin

Minulle vieraita, paitsi omais-
hoitajan lomittaja, joilloin toimi-
tan juoksevia asioita ja hoidatan
itsedni

En ole kayttanyt palveluita, olen
vasta uusi tulokas

Olemme viel& voineet kulkea
yhdessé esim. kesamokilla ja
kylailemassa

En tiedd mitd siind vapaapaivina
tekisi, on aina yhdessé vapaat
vietetty

En katso tarpeelliseksi

Ei ole tarvetta talvella

Potilas 2 kertaa viikossa palvelu-

talon péivatoiminnassa, silloin
ké&yn kaupassa ja asioilla

ALALUOKKA

Hoidettava ei so-
= peudu

= Ei mahdollisuutta

~ Ei tietoa asiasta

L :Ei tarvetta vapaal-
e

——
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YLALUOKKA

Hoidettavaan liit-
tyvat syyt

Ei tietoa asiasta
tai tunne ettei
mahdollisuutta
vapaan pitoon

Hoitajaan liittyvat
syyt
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