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Tiivistelma

Kaskiharju E, Oesch-Borman C, Sarviméki A: Naitako polkuja viimeiseen asti? Dementiapotilaan
omaishoitajan arkipolut.
Raportteja 1/2006

Projektin lahtokohtiin vaikuttavat ikdrakenteen muutos, dementiaa sairastavien maaran kasvu ja
omaishoitajuuden merkityksen kasvu. Virallisesti omaishoitajaksi luetaan henkild, joka saa
kunnaltaan omaishoidon tukea ja mahdollisesti palveluita. Julkisuudessa ja tutkimuksissa esitetyt
arviot omaisestaan tai laheisestadn tavalla tai toisella huolehtivien méaristé vaihtelevat.

Projektin ensimmaisend tavoitteena oli selvittdd, miten ikadntyva dementiapotilaan omaishoitaja
kokee arkensa. Tarkoituksena oli tuottaa kaytannonlaheista tietoa omaishoitajien taakoista,
haasteista ja hankaluuksista, mutta myds heidén iloistaan. Tiedonkeruussa kaytettiin
fokusryhméhaastattelua. Yhteensa neljaan ryhmaén osallistui 24 ialtd&dn 55-86-vuotiasta
omaishoitajaa. Useimmat omaiset hoitivat puolisoaan. Osallistujista kolme oli miehid. Ryhmista
kaksi oli suomenkielisia ja kaksi ruotsinkielisid. Jokainen ryhma kokoontui kymmenen kertaa.
Keskustelut nauhoitettiin ja litteroitiin.

Aineisto on analysoitu sisallénanalyysia kayttden. Aineistoa lahestyttiin arjen teemojen valossa.
Tasséa projektissa niitd kutsutaan arkipoluiksi. Nailta poluilta 16ytyivat myos ne teemat ja
kokemukset, jotka kertovat omaishoitajan tarvitsemasta tuesta. Projektin tuloksissa omaishoitajan
arkea l&hestyttiin kolmella tavalla: ensiksikin erilaisina arkipolkuina, toiseksi tilanteina, joissa
ilmenee erilaisia tuen tarpeita ja kolmanneksi yksittéisten ihmisten kertomina kuvauksina, joista
kaytettiin nimitysté tyyppitarinat.

Toisena tavoitteena oli selvittdd, miten fokusryhmahaastattelun menetelmé soveltuu vertaistuen
muodoksi. Tasta on tehty erillinen raportti Ikdinstituutin Hyvét k&ytannot —sarjaan (Hyvéat kéytannot
1/2006).

Avainsanat: omaishoitajuus, arki, dementia, tuen tarpeet



Sammanfattning

Kaskiharju E, Oesch-Boérman C, Sarviméaki A: Till stigens slut? Demenspatientens anhorigvardares
vardagsstigar.
Rapporter 1/2006

Bakgrunden till projektet utgjordes av forandringarna i befolkningsstrukturen, det 6kande antalet
demenssjuka i samhéllet och anhorigvardens vaxande betydelse. Anhorigvardare ar officiellt sett en
person som erhaller kommunalt stod och eventuellt service for anhérigvarden. | forskningar och i
offentligheten forekommer varierande uppgifter om hur manga anhérigvardare det finns.

Det forsta syftet med projektet var att klarlagga hur anhorigvardare till demenspatienter upplever
sin vardag. Malet var att fa fram vardagsnara kunskap om anhorigvardarnas bordor, utmaningar och
svarigheter men ocksa om deras gladjeamnen. Som datainsamlingsmetod anvandes
fokusgruppsintervjuer. Sammanlagt 24 anhdrigvardare i aldern 55-86 ar deltog i fyra grupper. De
flesta deltagarna vardade sin maka eller make. Tre deltagare var man. Tva grupper var finsksprakiga
och tva svensksprakiga. Varje grupp sammankom tio ganger. Diskussionerna spelades in pa
ljudband och skrevs rent.

Materialet analyserades med kvalitativ innehallsanalys. Materialet granskades i ljuset av vardagens
teman, som har kallades vardagsstigar. Langs dessa upptacktes ocksa de teman som innefattade

anhorigvardarnas behov av stod. Resultaten ar strukturerade i tre helheter: 1) olika vardagsstigar, 2)
situationer dar olika vardbehov framtradde och 3) enskilda deltagares berattelser, s.k. typberattelser.

Det andra syftet med projektet var att granska huruvida fokusgruppsmetoden pcksé lampar sig som
stodform for anhorigvardare. Erfarenheterna kring detta finns rapporterade i Aldreinstitutets
publikation Hyvat kaytannot 1/2006.

Nyckelord: anhérigvard, vardag, demens, stddbehov



Abstract

Kaskiharju E, Oesch-Borman C, Sarviméki A: To the end of the track? The everyday paths of a
dementia patient’s family caregiver.
Reports 1/2006

The background of the project was formed by such factors as changes in the age structure of
population, the growing number of dementia patients, and the increasing significance of family
caregiving. An official definition of a family caregiver is a person who receives municipal subsidy
and eventual services. In literature and in the press, there have been varied estimations about the
number of family caregivers.

The first aim of the project was to find out how the family caregivers of dementia patients
experienced their everyday lives. It was meant to produce practical knowledge not only about the
burdens, challenges and difficulties of caregivers but also about their joys. Focus group interviews
were used in the gathering of information. A total of 24 family caregivers between ages 55-86
participated in four groups. Most of the caregivers took care of a spouse. Three of the participants
were men. There were two Finnish language and two Swedish language groups. Each group met for
ten times. The discussions were tape recorded and transcribed.

The material was analyzed with contents analysis. The data was approached through themes of
everyday life, which were called everyday paths. On these paths we found the themes and
experiences, which revealed the support needs of the caregivers. The results were structured in three
categories: 1) various everyday paths, 2) situations where different service needs emerged, and 3)
individual narratives.

The second aim was to find out how focus group interviews could be applied as a form of peer
support. This has been reported in another series published by Age Institute (Hyvat kaytannot
1/2006).

Keywords: family caregiving, everyday life, dementia, support needs



ESIPUHE

Ikéinstituutti toteutti vuosina 2004 — 2006 tutkimus- ja kehittdmisohjelman Hyva elamé — hyva arki.
Tutkimus- ja kehittdmisprojektilla Dementiapotilaan omaishoitajan arki oli keskeinen sija tassé
ohjelmassa. Teema jatkuu my6s uudella strategiakaudella (2007 — 2012), jolloin dementia,
omaishoitajuus ja vertaistuki muodostavat tarkeédn osaamisalueen ja painopisteen.

Tassé raportissa kuvataan dementiapotilaan omaishoitajan arkea sellaisena kuin se ilmeni
omaishoitajien ryhmékeskusteluissa. Omaishoitajan arkea kuvataan polkumetaforan avulla.
Metaforalla halutaan ilmaista se, etté arki ei ole pysahtynyt tila, vaan muuttuva ja etenevé prosessi.
Kielikuva viittaa myos siihen, ettd arjessa on yla- ja alamakida, kompastuskivia, mutkia ja
levahdyspaikkoja.

”Néitdkod polkuja viimeiseen asti?” kysytdén raportin otsikossa. Kysymys viittaa Matin ja Tepon
lauluun ”Naiitd polkuja tallaan kai viimeiseen asti”, jossa laulaja toteaa kulkevansa ystiavinsé kanssa
polkua pitkin viimeiseen rastiin. Ndin voidaan my6s ymmartdd dementoituneen omaisen ja hénen
omaishoitajansa polkua. Suurin osa omaishoitajista — niin myds tdssa projektissa — on autettavan
puolisoita, jotka pysyvét dementoituneen omaisensa rinnalla kuolemaan tai laitokseen siirtymiseen
asti. Paatosta ryhtyd omaishoitajaksi ja pysyd omaishoitajana perustellaan yleensa rakkaudella tai
avioliittolupauksella.

Raportista voivat hyotyd omaishoitajat, heidan jarjestonsé ja heidén kanssaan yhteistyota tekevét
tyontekijat. Sitd voidaan kayttdd kurssimateriaalina omaishoitajien arjen ymmartdmisen
lisdédmiseksi. Siitd voi myOs saada vinkkejd omaishoitajien ja tydntekijoiden yhteistyon
parantamiseksi.

Anneli Sarviméki
tutkimusjohtaja, vastaava johtaja
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JOHDANTO

Dementiapotilaan omaishoitajan arki —projekti toteutettiin Ikainstituutissa vuosina 2003 — 2005.
Projektin tavoitteena oli tuottaa tietoa omaishoitajien arjesta ja vertaisryhméan merkityksesta tuen
muotona. Projektin taustalla vaikuttivat ikarakenteen muutos, dementoivien sairauksien
lisdantyminen ja omaishoitajuuden kasvava merkitys.

Kun vuoden 2001 lopussa 65 vuotta tayttaneiden kansalaisten osuus Suomen véestosta oli 15,2 %,
niin vuonna 2030 tamén ikdryhmén osuuden arvioidaan olevan 26,2 %. Vaihtelut ovat suuria
alueellisesti maassamuuton takia. Vuoteen 2030 mennessa miesten elinajan odotteen oletetaan
kasvavan nykyisesta runsaalla viidelld vuodella eli 79,5 vuoteen. Naisten elinajassa odotetaan
kasvua vajaalla neljalla vuodella eli 84,6 vuoteen. (Koskinen et al. 2003.)

Pitkaikdisyyden ja vanhusvéeston maaran kasvun myotd muistindiriot lisdéntyvat merkittavasti.
Tutkimukset eivdt ole osoittaneet sitd, ettd dementoivat sairaudet olisivat lisdantyneet vaan
dementiapotilaiden absoluuttisen mé&ardn kasvu on seurausta vdeston ikadntymisesta ja
mahdollisesti varhaisemmasta ja tarkemmasta diagnostiikasta. Keskivaikeasta tai vaikeasta
dementiasta arvioidaan karsivdn 5-9 % Kkaikista 65 vuotta tayttaneistd ihmisista. Dementian on
todettu yleistyvan 60. ikdvuoden jéalkeen siten, ettd 90-vuotiaista noin kolmasosa sairastaa sita.
(Suutama 2003.) Vuonna 2004 noin 35000 suomalaista karsi lievasta ja 85000 vahintddn
keskivaikeasta dementiasta. Vuosittain noin 12 000 suomalaista sairastuu johonkin dementiaa
aiheuttavaan tautiin. Pitk&aikaishoidossa olevista vanhuksista kaksi kolmesta on dementoitunut.
Sukupuolten valisistd eroista on havaittu se, ettd naiset sairastuvat useammin dementiaan kuin
miehet. (K&ypa hoito 2006; Viramo ja Sulkava 2002.)

lakkaista ihmisistd 20-55 % kokee karsivansa eriasteisista muistihdiridistd. Osalla on muistitestein
osoitettavissa oleva muistihdiri, mutta vain osalla se johtaa dementia-asteisten oireiden
puhkeamiseen. (Viramo ja Sulkava 2002.) Alzheimerin tautiin sairastuu myds moni Down
syndroomasta karsivd. Neurologisia muutoksia ilmenee aivoissa 40 ikdvuoteen mennessa, ja 60
vuotta tayttaneistd 40 %:lla on Alzheimerin tautiin sopivia muutoksia. Omaishoitajat ja laheiset ovat
tarkedssa asemassa kognitiivisten, kayttaytymis- ja toimintamuutosten havaitsemisessa. (Noelker ja
Somple 1993.)

Vuoteen 2020 mennessa dementiasta kérsivid arvioidaan olevan yli 120 000, joista noin 6000 on
alle 65-vuotiaita. Yli 65-vuotiaita dementoituvia olisi tuolloin 115 000 henkiléd. Méarallisesti
dementiasta karsivien joukko kasvaisi melkein 40 000 henkil6lla. (Voutilainen 2004.)

Taman projektin alkaessa ja sen aikana alettiin Suomessa suunnitella suuria muutoksia maamme
palvelurakenteeseen. Kuntien heikentyneen talouden seurauksena ruvettiin kehittdmaan julkista
palvelujarjestelmad korvaavia ja tdydentéavia palvelumuotoja. Ihmisten omaa vastuuta terveydestéén
ja toimintakyvystdan, ennaltaehkdisyd ja sosiaalisten verkostojen merkitysta korostettiin
aikaisempaa voimakkaammin. Omaishoitajajarjestelmén kehittdminen ja vahvistaminen oli osa tatéa
muutosprosessia.

Vuonna 2004 ilmestyivét selvityshenkilo Elli Aaltosen ehdotukset omaishoidon uudistamiseksi
(Aaltonen 2004). Ehdotukset ké&sittavat vuosille 2004 — 2012 ajoitetun strategian, johon sisaltyy
mm. lainsdddannoén uudistuksia, ohjeistusta, palkkioiden korotuksia, palvelujen ja tuen lisdyksia
sekd rahoituspohjan muuttamista.



Laki omaishoidon tuesta (937/2005) astui voimaan tammikuussa 2006 ja pian sen jélkeen sosiaali-
ja terveysministerid julkaisi oppaan omaishoidon tuesta kuntien péaattdjille (Sosiaali- ja
terveysministerio 2005). Laissa madritelladn keskeiset omaishoitajuuteen liittyvat késitteet,
selvitetddn tuen myontamisedellytykset sekd maéaaratddn vapaat ja palkkiot. Lain mukaan
omaishoitajuudesta laaditaan hoito- ja palvelusuunnitelma sekd kunnan ja omaishoitajan vélinen
omaishoitosopimus. Oppaan tavoitteena on helpottaa uuden lain toimeenpanoa seké selkiyttaa ja
yhtendistdd tuen myontadmiskaytantoja.

Lain oltua voimassa muutaman kuukauden alkoi naytt&4 siltd, ettd omaishoitajien tilanne oli itse
asiassa heikentynyt useassa kunnassa. Sopimuksia irtisanottiin eikd uusia solmittu, taloudellinen
tuki laskettiin minimimé&é&raan eik& psykososiaalista tukea ollut riittavasti saatavilla. Omaishoitajien
arki kaipaa siis edelleen erityishuomiota tutkimuksen, kehittdmisen ja tuen muodossa.

Dementoituneen ikdihmisen omaisen arkea muovaavat monet tekijat. Tamén hankkeen
taustaoletuksena on, ettd nimenomaan dementia ja siihen liittyvat ominaispiirteet vaikuttavat
voimakkaasti sekd dementiasta karsivan ettd hanen omaishoitajansa jokapdivaiseen elamaan. Tama
raportti alkaa dementian kuvauksella ja katsauksella omaishoitajuuteen, jonka jalkeen raportoidaan
projektin etenemista ja tuloksia.

DEMENTIA, OMAISHOITAJUUS JA ARKI

Dementia ja sen arkivaikutukset

Dementoivat sairaudet vaikeuttavat arkea aiheuttaen laajaa muistin, alyllisten kykyjen, henkisten
toimintojen ja korkeampien aivotoimintojen heikentymista. Itsendinen, ammatillinen ja sosiaalinen
selviytyminen hankaloituvat sairauden edetessé. Ladkkeet eivat pysayta taudin etenemistd, mutta ne
voivat hidastaa sitd. Dementoivista sairauksista yleisin on Alzheimerin tauti, jota sairastaa 65-70 %
kaikista potilaista. Toiseksi yleisimpid ovat vaskulaariset dementiat, joita sairastaa 15-20 % kaikista
dementiapotilaista. Kolmanneksi tavallisin sairaus on Lewyn kappale -dementia, jota on todettu
olevan 15 %:lla kaikista dementoituvista. On olemassa my6s joukko harvinaisempia sairauksia
kuten ns. sekamuotoinen dementia, frontotemporaaliset degeneraatiot (otsalohkodementia),
Huntingtonin tauti, Creutzfeldt-Jakobin tauti, Hakolan tauti ja Wilsonin tauti. (Dementiamaailma
1999, Viramo ja Sulkava 2002, Erkinjuntti ja Huovinen 2001.)

Alzheimerin tauti saatetaan alussa liittdd depressioon, ahdistuneisuuteen tai normaaliin
ikdantymiseen. Kognitiivisen suoriutumisen heikentymistd ja sairauden etenemista arvioidaan
testeilld. Esimerkiksi MMSE-mittarilla on mahdollista arvioida orientaatiota, keskittymiskykya,
tarkkaavaisuutta, muistia ja kielellisid toimintoja. Varhaisvaiheen arvioimiseen on kehitetty
CERAD-testi. Varhaisvaiheen yleisimmat oireet ovat oppimis- ja muistihairiot. Tautiin liittyy myods
tiedon késittelyn hidastumista, toimintojen organisoinnin, sujuvuuden ja aloitekyvyn heikentymisté
ja kielellisten toimintojen heikentymist4. (Heimonen 2005.)

Dementiaoireyhtyméaén liittyy kognitiivisten oireiden lisdksi monenlaisia kaytosoireita, joista karsii
jossain sairauden vaiheessa valtaosa dementoituvista. Ne ovat merkittavid tekijoitd omaisten
uupumisen, sairastuneen laitoshoidon ja taloudellisten seikkojen kannalta. N&iden liséksi
kaytosoireet altistavat la&kkeiden sivuvaikutuksille. Mielialan vaihtelut, aggressiivisuus,
levottomuus, masennus, seksuaalisen kaytoksen muutokset, unihdiriot, laihtuminen, harhaluulot ja
hdmmentéva kayttdytyminen ovat dementoivien sairauksien tyypillisid oireita. Joihinkin dementian



muotoihin kuuluu aloitekyvyttomyyttd ja toiminnan hidastumista. Koska masennusta ja
alakuloisuutta liittyy tautiin, on apaattisuuden, vaikean masennuksen ja dementian erottaminen
toisistaan hankalaa. Sairauden edetessa kielelliset ongelmat ja hahmottaminen vaikeutuvat. Kaikki
potilaat eivat tiedosta muistiongelmien olemassaoloa ja vastustavat tutkimuksiin Iaht6d. Dementia
jaetaan lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan sen mukaan, kuinka hyvin sairastunut selviytyy
arkielamasta. Mita vaikeampia ja laajempia kognitiiviset vaikeudet ovat, sitd avuttomammaksi
potilas muuttuu. Mik&li dementiasta karsivd ihminen asuu kotona, sitd suurempi hoitovastuu siirtyy
laheisille. (Vataja 2002, Erkinjuntti ja Huovinen 2001, Viramo ja Sulkava 2002.)

Dementoivat sairaudet ovat prosesseja, joihin bioladketieteellinen tutkimus voi tulevaisuudessa
tuoda parannuskeinon. Sitd odotellessa hoiva tapahtuu sosiaalisissa kdytdnnoissé ja suhteissa, jotka
harvemmin ovat tutkimuskohteina (Lyman 2004).

Dementian biolaaketieteellinen ndkemys vaikuttaa Lymanin (2004) mukaan siihen, miten
dementiahoito on jarjestetty. Muiden kroonisten sairauksien tapaan dementiaa luonnehtii epdvarma
kehityskulku. Dementian tyypittelyiden ja laaketieteen auktoriteetin tarkoitus on lisata
ennustettavuutta ja kontrollin tunnetta. Erityisesti terapeuttinen nihilismi vallitsee hoidossa: ihmiset
menetetddn jo ennen kuin he kuolevat. Havainnot ovat Lymanin mukaan todistaneet, ettd
Alzheimerin diagnoosin jalkeen my6s normaali kayttaytyminen tulkitaan sairauden asteiden
mukaan. Dementian sosiaaliseen kontekstiin pitdisi Kiinnittdd enemman huomiota.

Vaikka dementian diagnoosi ja neuropatologia eivat ole selkedsti tulkittavissa, myds patologia on
liitettdva biomedikaalisen liséksi sosiokulttuuriseen viitekehykseen. Biomedikaalinen maaritelma
epanormaaliudesta aloittaa prosessin, jota Goffman kutsuu virallisesti epanormaaleiksi leimattujen
ihmisten moraaliuraksi. Erityisesti dementoiva sairaus vaikuttaa Kkielteisesti sosiaalisiin suhteisiin;
seurauksena saattavat olla sosiaalinen eristyminen ja Kielteiset odotukset. Kirjallisuudessa on
esimerkkeja péivatoiminta-paikoista, joissa dementoituvilta odotettiin vahan osaamista ja
suoriutumista. Dementoituviksi leimautuneet itsekin olivat tietoisia stigmaattisesta tilanteestaan ja
sen sosiaalisista seurauksista. (Lyman 2004.)

Myds oletus, ettd dementiaa olisi hoidettava vain la&ketieteen asiantuntijoiden ohjeiden mukaan,
nostaa esiin joukon sosiologisia kysymyksid. Léaaketieteellistd auktoriteettia ja kontrollia
harjoittavat niin l4&ketieteen asiantuntijat kuin omaishoitajatkin. Omaishoitoa kasittdvassa
kirjallisuudessa annetaan yksipuolinen kuva hoitosuhteesta. On totta, ettd perheet kérsivat
ldheisensd sairastumisen takia, toteaa Lyman (2004) ja jatkaa, ettd on kuitenkin vahan tietoa
omaishoitajaperheiden heterogeenisuudesta ja hoitosuhteen dynamiikasta.

Sosiaalitieteilijoiden pitdisi Lymanin (2004) mukaan tutkia enemman sairauden sosiaalisten
késitteiden kehittymista ja sairauskayttdytymisen sosiaalisia syitd. Jotkut ovat tutkineet joko
aivosairauksien kulttuurisia maaritelmia tai omaishoitajien kokemuksia. Sosiaaligerontologisessa
kirjallisuudessa on tuotu esille myds yksil6llista vaihtelua, autonomiaa, valtasuhteiden vaikutuksia
ja dementian sosiaalista konstruktiota. Puuttuvia aiheita ovat muun muassa kulttuuristen
maéaritelmien analyysin vaikutus, hoitojarjestelyt ja kokemukset hoitosuhteesta, toteaa Lyman. Naita
voisi kutsua nimelld “sosiogeeninen” malli. Se sisdltdd ndkokulman, ettd kaikki inhimillinen
kokemus sisaltdd intentionaalisen sosiaalisen toiminnan ja vuorovaikutuksen. Mallin k&yttdminen
dementiatutkimuksessa toisi dementoituvat esiin sosiaalisina toimijoina, jotka eldvét sairauden
kanssa ja ovat vuorovaikutuksessa muihin henkil6ihin sosiaalisesti rakennetuissa ympéristissa.
Tassd viitekehyksessd dementiasta jaettu tieto perustuu kollektiiviseen madrittelemiseen ja
muodostuu osaksi sosiokulttuurista maailmaa.



Omaishoitajuus

Suomessa Raili Gothonin (1991) selvitys on ensimmadisia omaishoidon kasitteitd kasitelleita
puheenvuoroja. Omaishoitajien auttamishaluun vaikuttivat kiitollisuus, rakkaus ja vaihtoehtojen
puute. Arkeen kuului niin myodnteisia kuin ristiriitaisiakin tunteita. Tutkimuksessa méaériteltiin nelja
auttajatyyppia faktorianalyysié kayttaen:

1) vésyneet ja yksindiset hoitajat, 2) auttamishaluiset ja velvollisuudentuntoiset hoitajat, 3)
toivomuksia ja parannusehdotuksia esittdvat hoitajat seké& 4) tasapainoon tyon ja hoidon valilla
pyrkivat hoitajat.

Omaishoitajuus on  madritelty  liittyvaksi  jonkun perheenjasenen terveydentilassa tai
toimintakyvyssa tapahtuviin - muutoksiin. K&ytdnndssa raja omaishoitajuuden ja muun
perheenjédsenten toisilleen antaman avun Vélilld on h&mard. Varsinkin idkkaat vaimot tayttavat
omaishoitajan kriteerit jatkamalla kodista ja puolisosta huolehtimista samaan tapaan kuin jo ennen
tdman sairastumista. Hoidon kasitteen ovat teoreettisesti maaritelleet esimerkiksi Berenice Fisher ja
Joan Tronto 1) vélittamiseksi tai huolen kantamiseksi, 2) huolenpidoksi 3) hoitamiseksi ja 4) hoidon
vastaanottamiseksi. Empiirisessa omaishoitotutkimuksessa auttaminen ja hoitaminen on ryhmitelty
esimerkiksi emotionaaliseen, taloudelliseen ja fyysiseen apuun seké erilaisiin avunantomuotoihin.
(Saarenheimo ja Pietila 2003a.)

Marja Saarenheimon ja Minna Pietilan katsaus (2003a) omaishoitajuudesta osoittaa, etta tietoa on
tuotettu  pddasiassa  kolmesta teemasta: omaishoitajan  kuormittuneisuudesta, hanen
hoitokokemuksistaan ja erilaisten tukimuotojen toimivuudesta. Valtaosa tutkimuksista keskittyy
stressi-, adaptaatio- ja coping-malleihin. Kuormittuneisuuden lisdksi omaishoitajien hyvinvointia on
tutkittu yleisilld hyvinvoinnin indikaattoreilla ja verrattu sitd muun vaeston hyvinvointiin.
Kuormittuneisuusmittarit kysyvat hoitamisen vaikutuksia psyykkiseen, fyysiseen, sosiaaliseen ja
taloudelliseen hyvinvointiin, mutta jattavat kysymaétta, millaisista psykologisista, kaytannollisista,
sosiaalisista ja taloudellisista tekijoista hoitaminen muodostuu. Huomionarvoisia tutkimuskohteita
ovat muun muassa kodin merkitykset hoitamisessa, erilaiset toimintalogiikat ja -strategiat,
virallisten ja epéavirallisten auttamisverkostojen rooli omaishoidossa tai perheiden ja
palvelujarjestelman vuorovaikutussuhteet omaishoidon saatelijoind. Katsauksessa todetaan, etta
omaishoidon ongelmat korostuvat, koska tutkimukset usein painottuvat huonosti voiviin hoitajiin,
vaikka omaistaan hoitavien joukkoon mahtuu fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti erilaisissa
tilanteissa olevia ihmisid. Kokemusten ymmartdaminen edellyttdd myods omaishoitajuuden
myonteisten puolien ja hyvien strategioiden, kuten jaksamisen ja osaamisen esille tuomista. On
my6s mahdollista, ettd sairaus, riippuvuus ja auttaminen parantavat hoitajan ja hoidettavan vélista
suhdetta.

Omaishoito  kytkeytyy kotona asumiseen seka yksittdisen ihmisen nakdkulmasta ettéd
yhteiskuntapoliittisena ratkaisuna. Sen houkuttelevuus perustunee kodin symboliseen merkitykseen
turvan tyyssijana ja erddnlaisena minuuden jatkeena tai esineellistyména. Sairaskaan ei ole enaa
yksinomaan sairas, jos han voi asua kotonaan. Kaikki palvelumuodot, esimerkkeiné kotipalvelu ja
intervallihoito muuttavat koteja ja arkea konkreettisesti, mutta niilld on myds symbolisia ja
psykologisia merkityksid. Kodin merkitys vapautena ja sielld tydskentelevat ammattilaiset
kaytantdineen asettuvat vastakkain, kun kysymys on yksityisyydestd. Kotipalvelun
rationalisointipyrkimykset voidaan ndhd& kodin ei-rationaalisten kulttuuristen merkitysten
puhdistajana. Keskusteluissa koti ja perhe konstruoidaan hyvan hoidon ja hyvan eldmén
kyseenalaistamattomiksi areenoiksi. Oletus on, ettd perheenjésenten keskindiset tunnesiteet
kompensoisivat niitd puutteita, joita perheen hoidollisessa 0saamisessa ja jaksamisessa



mahdollisesti ilmenee. Liséksi perheet eivat vélttdmattd halua kertoa negatiivisista tunteista ja
ristiriidoista omaishoidon tilanteissa oli hoitaminen miten dominoivaa tahansa. (Saarenheimo ja
Pietil4d 2003a.)

Uusimpia suomalaisia tutkimuksia koskien omaishoitoa ja dementiaa on Tapio Kirsin (2004)
vaitoskirja Rakasta, karsi ja kirjoita. Nakdkulma on miesten ja naisten hoitokokemuksissa. Hanen
aineistonsa koostuu Kkirjoitetuista kertomuksista ja teemahaastatteluista. Aineistojen analyysin
tulokset kertovat, ettd kulttuuriset puhetavat ja Kkerronnassa rakentuvat identiteetit,
merkityksenannon vuorovaikutuskontekstit ja hoitamiseen liittyvat toimijuuden muodot
merkityksellistdvat hoitokokemusta. Naisten kertomusten narratiivinen analyysi paljasti
kertomuksissa modaalirakenteita, tarinatyyppejé ja erilaisia tapoja sitoutua hoitoon. Hoitamisessa
on myos analysoitavissa sukupuolispesifinen luonne.

Dementiapotilaan ja hdnen omaisensa tukitoimet voidaan jakaa kolmeen osioon: 1) tiedollinen tuki,
2) sosiaalinen tuki ja 3) kotona asumista turvaava tuki. Tiedollinen tuki merkitsee avustamista
tiedon saannissa, informoimista palveluista ja etuuksista seké tiedottamista jarjestojen toiminnasta.
Sosiaalista hyvinvointia voi tukea ja edistdd esimerkiksi kannustamalla, tukitoiminnalla,
keskustelemalla ja luomalla mydnteista vuorovaikutusta perheen sisalla ja myds kodin ulkopuolella.
Kotona selviytymista tukevat kotipalvelu ja kotisairaanhoito mutta myods vertaisryhmét, omaisten
kurssit, yhdistysten toiminta, retket, juhlat ja koulutukset. Omaishoitaja tarvitsee aikaa myds
itselleen ja harrastuksilleen. Dementoituvalla on mahdollisuus saada Kelan myontdma& hoitotukea,
kuntoutustukea, ladkekorvauksia ja tyokyvyttomyyseldkettd. Kotikunta myontdd omaishoidon
tukea, kodinhoitopalveluita ja erilaisia tukipalveluita. Verotuksessa voi saada invalidivdhennyksen
ja veronmaksukyvyn alentumisvahennyksen. (Huhtaméki-Kuoppala ja Koivisto 2002.)

Hokkasen ja Astikaisen (2001) esittdman jaottelun mukaan kaikki tuen muodot, taloudellinen,
tiedollinen, toiminnallinen ja tunnetuki, ovat sosiaalista tukea. Taloudelliseen tukeen kuuluvat
elake, omaishoidon tuki tai lahjoitus. Niiden avulla voi hankkia elaméa helpottavia apuvalineita ja
palveluja. Tiedollisen tuen merkitys kasvaa, jos se valittyy ymmarrettavana ja oikea-aikaisena. Sen
kohdentaminen vaatii tuen tuottajilta asiakaslahtoisyyttad. Toiminnallinen tuki tarkoittaa seké suoraa
auttamista ettd tekemisen mahdollistamista. Tunnetuki, emotionaalinen tuki ja keskustelutuki
perustuvat verbaaliseen kommunikointiin, jossa on empaattinen perusvire. Se on tyypillisesti
ystavien, omaisten ja vertaisten tukea, jossa yhteiselld menneisyydellé tai kokemuksella on suuri
merkitys. Henkiselld tuella ymméarretddn eldaman peruskysymysten pohtimista ja uudelleen
arvioimista erilaisissa elamantilanteissa. Hengelliselld tuella on kytkentd uskonnollisuuteen.
Tunnetuen yhdeksi osa-alueeksi erotetaan yhdessaolo tai yhteisyys. Tunnetuki on kuitenkin eri asia
kuin sosiaalinen tuki. Sille esitetdan viisi osa-aluetta: kiintymys ja laheisyys, sosiaalinen integraatio,
hoiva ja opastus tai ohjaus.

Sosiaalisesta tuesta puhuttaessa sanalla sosiaalinen viitataan ihmisten véliseen tapahtumaan ja
sanalla tuki positiiviseen itseddn merkityksellisemp&én suhteen ominaisuuteen. Sosiaalinen tuki on
yksi sosiaaliseen verkostoon liittyva ominaisuus. Sita tuottavat seka yksildiden ettd ryhmien valiset
suorat ja valittyneet suhteet. Sosiaalinen tuki liittyy ihmissuhteisiin ja ihmisten véliseen
vuorovaikutukseen. Sen tuottajia ovat julkinen sektori, yritystoiminta ja kolmas sektori.
Luonteenomaista sille ovat epéviralliset sopimukset ja normitukset. (Hokkanen ja Astikainen 2001,
Ewalds ja Jantunen 1991.)

Dementiaan sairastumisen ja sairauden etenemisen myotd joudutaan pohtimaan myos sitd, mika
olisi sairastuneelle paras asumisen tapa. Sairastunut ihminen selviytyy kotona useita vuosia perheen
tai omaisen antaman avun turvin. Valta osa dementoituvista asuu kotonaan tai on hoitopaikassa



ajoittain. (Jylha ym. 1996.) Suomalaisen vanhuspolitiikan normiksi on asetettu kotona asuminen
mahdollisimman pitkaan (Sosiaali- ja terveysministerio 1996). Normia vahvistaa Saarenheimon ja
Pietilan (2003a) mukaan kulttuuriin juurtunut kodin ja laitoksen vastakkainasettelu. Omassa kodissa
asumista pidetddan niin luonnollisena asiana, ettei sitd ainakaan julkisesti kyseenalaisteta tai
problematisoida.

Dementoituvan ihmisen kotihoidon tukemiseen pitdisi Eloniemi-Sulkavan, Juvan ja Mékelan (2002)
mukaan Kkuulua seuraavat tekijat: 1) sairauden diagnosointi perusterveydenhuollossa,
jatkotutkimukset erikoissairaanhoidossa, 2) neuvonta, tieto ja sopeutumisvalmennus, 3) kuntoutus
tarvittaessa, 4) dementia-koordinaattori alueella, 5) dementiayksikkd, joka tarjoaa kotihoitoa
tukevia palveluja ja 6) jarjestojen ja yritysten palveluntuotanto yhteistyossd kunnan kanssa.
Kotihoidon paattymisen riskitekijoitd ovat heidan mielestadn dementoituvasta johtuvat vaikeudet ja
hoito-ongelmat (yksinasuminen, kaytosoireet, fyysisen toimintakyvyn ongelmat, akuutti sairaus),
omaishoitajan kokemat vaikeudet (vasyminen, liian suuri taakka ja vastuu, ristikkdiset paineet,
omaisen oma sairaus tai toimintakyvyn lasku ja sosiaali- ja terveydenhuoltojérjestelméan aiheuttamat
riskitekijat (potilaan toimintakyvyn heikentyminen epédonnistuneen hoidon takia, kyvyttdmyys
ratkaista ongelmatilanteita, palvelujarjestelman kyvyttomyys vastata tarpeisiin).

Alzheimer-keskusliitto on selvittdnyt dementoituvien ja heiddn omaistensa sosiaali- ja
terveyspalveluiden kéyttdd ja kokemusta palveluista sairauden eri vaiheissa. Kysely lahetettiin 386
liiton omaisjésenelle. Vastausprosentti oli 54. Kyselyn mukaan muistihairi6itd oli tutkittu ja
diagnoosi annettu kolmelle neljasta terveyskeskus-, alue- tai keskussairaalassa. Kolmannes
vastaajista oli kayttdnyt yksityisid palveluita tutkimuksiin ja diagnoosin  saamiseksi.
Terveyskeskuksessa hoidossa oli ollut 55 % sairastuneista. Reilu kolmannes oli saanut hoitoa
keskussairaalassa ja kolmannes oli kayttanyt hoidossa yksityisladkarin palveluita. (Tervonen ja
Heimonen 2002.)

Vastaajat ilmoittivat saaneensa hyvin ohjausta ja neuvontaa. Erityisesti sitd oli saatu
dementianeuvojalta ja laakariltd. Kolmannes kuitenkin koki, ettei 1adkari ollut antanut ohjausta ja
neuvontaa. Osa sai Sitd ensitieto- ja sopeutumisvalmennuskursseilla. Riittdvan tuen arviointi on
kuitenkin vaikeaa. Terveyskeskuslaakarin palveluita kaytti 2/3 vastaajien hoidettavista. Vastaajista
70 %:lla oli véahintddn yksi pitkaaikaissairaus. Sen sijaan kotisairaanhoidon ja kotipalveluiden
kaytto oli yllattavan vahaista. Syiksi arveltiin halua péarjaté itse, palveluiden saatavuutta, mutta
mya0s sitd, etteivat ne vastaa dementoituvan tarpeita. Omaishoidon tukea sai yli puolet vastaajista.
Se oli pdadsaantoisesti rahallista, ja tukipalveluiden piirissé oli vain kymmenes osa.
Lyhytaikaishoitoa kaytettiin paljon, mutta pdivatoimintaa vahan. Tukipalvelujen kéayttd vaihteli
alueittain. Yksityisista palveluista omaishoitajat kayttivat laékaripalveluja ja siivousta. Osa hankki
hoitajan kotiin. Dementiayksikdiden pitk&aikaishoidon palveluita oli niukasti tarjolla niita
tarvitseville. Niiden hoidon laatua pidettiin hyvand. Kaksi kolmesta vastaajasta ilmoitti saavansa
apua erityisesti lapsilta. Osalle apu oli paivittaistd. Muita auttajia olivat sukulaiset ja naapurit.
Vastaajat arvostivat erityisesti yhdistystoimintaa. (Tervonen ja Heimonen 2002.)

Arki — jokapaivaista toimintaa

Arjen kasitetta kaytetddn monenlaisissa yhteyksissa sitd tarkemmin madrittelemattd. Salmi (1991)
on loytanyt nelja madrittely-yritystd. Ensimmadinen esittdd arjen vastakohtana ei-arjelle. Sité
edustavat juhlat ja epatavanomainen, yksityisen ja julkisen erottaminen toisistaan. Ajattelun tasolla
arki edustaa spontaania ja reflektoimatonta tietoisuutta. Toinen tapa lahestyd arkea on késittaa se
uusintamisen alueena. Tavallisin tapa méaéritella arki on pitdd sitd rutiinien maailmana tai jopa



rutiinien terrorina. Neljdnnen lahestymistavan mukaan arkieldm& on tavallisten ithmisten ulottuvilla
ja saavutettavissa oleva véliton maailma; se kattaa ihmisen toiminnan kokonaisuuden. Filosofisista
teoreetikoista Salmi mainitsee muun muassa Heideggerin (1962, ks. my6s Sarvimaki 2006), jolle
arkielama on olemassaolon perusulottuvuus, olemassaolon tapa. Olemassaolo vaatii jokapdivaista
toimintaa, esineitd, ihmisié, liikkeit4, puuhia — erddnlaista toiminta- ja eldmis-mekanismia.
Paivittéiset rutiinit tuovat jarjestysta ja hallintaa eldmaan, silla rutiinit ovat prosessi, joiden kautta
merkitys syntyy ja sitd vyllapidetddn. Ranskalaisen Lefebvren (Highmore 2004) mukaan
moniselitteisyys on arjen olennainen kategoria.

Arkieldma liittyy kaikkiin toimintoihin; sitd voi kuvata toimintojen kohtauspaikkana. Ihminen
kaikkine suhteineen muodostaa kokonaisuuden juuri arkieldmassa. Aristoteles (1967) jakaa
toiminnan kahteen osaan: praksikseen ja poiesikseen. Praksis on laajempi, se sisaltdad asenteen ja
tarkoittaa inhimillista ei-teoreettista aktiviteettia. Poiesis on luonteeltaan manipulatiivista, alitajuista
ja tuotannollista tekemistd. Haverinen (1996) on tarkastellut véitoskirjassaan kotitalouden
toiminnassa arjen hallinnan késitteen laadullisia piirteitd. Kotitaloudessa tapahtuva ruoanvalmistus
ja vaatteiden peseminen on poiesis-tyyppistd toimintaa, kun taas ihmissuhteiden hoitaminen ja
kasvatus kuuluvat praksis-tyyppiseen toimintaan.

Kaikkea arkielam&a voi ladhestyd kahden kasitteen, virallisen ja epéavirallisen, vélitykselld tai
kudoksena. Valtio instituutioineen toteuttaa sosiaalisten kaytantdjen kodifioinnin ja kayttaytymisen
laillisuuden rajat. Kuitenkin mika tahansa sosiaalinen kentta osallistuu tdhan laillisuusprosessiin.
Virallisiksi kentiksi maarittyvat tiede, taide, uskonto tai etiikka. Epévirallisia kenttia ovat sosiaaliset
suhteet, rakkaus ja ystdvyys. Kuitenkaan virallinen ja epévirallinen eivat ole kaksi erillista
maailmaa. Toinen tapa hahmottaa nditd maailmoja on tarkastella virallista pelind (game) ja
epéavirallista leikkind (play). Peli hyodyntéa strategioita, sdéntoja ja jarjestystd, kun taas leikki on
vahemman muodollista vuorovaikutusta, jossa asetutaan toisen asemaan ja kaytetdan mielikuvitusta.
(Burkitt 2004.)

Highmoren (2004) mukaan arkea ei voi ajatella ilman modernin kasitettd, joka luonnehtii elaméaa
kotona ja tyossd. Arkea ei voi myodskaan vélttya ajattelemasta ilman kelloa ja sen asettamia
aikarajoja: on aika nukkua, herédtd, ruokailla, seurustella lasten kanssa, tehda ty6td jne. Arkea
leimaavat biologiset ja vuorokauden aikoihin, kuukausiin ja vuodenaikoihin sidotut rytmit.
Rutiineja siséltdva eldma on tulosta modernisaation prosessista. Biologiset tarpeet, esimerkking
olkoon nalka, rytmittdvat omalla tavallaan arjen rutiineja: on hankittava ruokaa, kokattava,
ruokittava, syotavd ja syotettdvd. Nalkd myods niveltyy koulupdivaan, tyovuoroihin,
ravintoneuvoihin, TV-ohjelmiin, vasymykseen, mainontaan jne., esittdd Highmore.

lan myo6ta ja tydeldman jaatya taakse idkkaan ihmisen arkielaman rutiinit muuttuvat (Plummer
2003). Kuitenkin vah&n on Kkiinnitetty huomiota jokapdivaisiin toimiin, pukeutumiseen,
peseytymiseen, syomiseen ja juomiseen. Yksi varsin tavallinen tapa saada tietoa vanhojen ihmisten
arjen toimintakyvystd on Askhamin (2003) mukaan kysell& heiltd ADL- ja IADL-toimintoja. ADL-
toimintoja (Activities of Daily Living) ovat ruokailu, wc-kéynnit, siirtyminen vuoteesta tuoliin,
pukeutuminen ja peseytyminen itsendisesti ilman avustusta. IADL-toiminnot (Instrumental
Activities of Daily Living) siséltadvat puhelimen kayttamisen, kaupassa k&ynnin, ruuan
valmistuksen, talousty6t, vaatehuollon, matkustamisen, ladkkeiden ottamisen ja rahavarojen
hoitamisen.

Askhamin (2003) mukaan ADL- ja IADL-lomakkeen kysymykset olettavat, ettd vanhojen ihmisten
eldma on kapeaa ja kotiin sidottua ja etté rutiinit ovat kaikille samanlaisia. Kysely myos olettaa, etta
toiminnot ovat yksinkertaisia ja homogeenisia ja kyvyttémyys suoriutua jostain tehtdvésta johtuu



vastaajan omasta kyvyttomyydestd. Itsendista selviytymistd olisi tarkasteltava myds ympdriston
turvallisuuden kannalta. Askhamin haastattelututkimukset osoittivat, ettd vanhat ihmiset saattoivat
kayttad paljon aikaa hygieniaan ja ruokailuun. My6s se havaittiin, ettd paivittéisiin rutiineihin tuli
keskeytyksia ja katkoksia. On myos pidettava mielessd, ettd ruumiin toiminnot ja voimat eivat ole
paivastd pdivaan samat. Arkieldmén rutiinien samuus on oletettua, mit4 arjen yllattavatkin ja
odottamat tapahtumat horjuttavat. Eldma nayttaytyy erilaisena, kun Kkysytdan, mitd ihmiset
ajattelivat, tunsivat tai eivét tunteneet jossain tilanteessa.

Y hteenveto

Dementia on Yyleistyva oireryhmd, johon liittyy biokemiallisia, psykologisia ja sosiaalisia
prosesseja. Koska dementiasta karsivdn ihmisen kognitiiviset kyvyt heikkenevédt ja hanen
kaytoksensd muuttuu, my6s hanen sosiaaliset suhteensa muuttuvat. Dementia vaikuttaa ndin ollen
my0s dementiasairaan ihmisen l&heisiin ja omaisiin.

Suurin osa dementiasairaista asuu omassa kodissaan joko yksin tai omaisen kanssa. Laitoshoitoon
siirrytadn yleensa vasta kun dementia kehittyy keskivaikeasta vaikeaksi, eikd dementoitunut
selviydy en&a kotona.

Omaishoitajuutta on tutkittu sek& kansainvalisesti ettd Suomessa. Kansainvalisten tutkimusten
tuloksia on kuitenkin vaikea soveltaa Suomen oloihin, koska Suomen kaltainen lailla sééadetty
omaishoitojarjestelma on harvinaisuus.

Omaishoitajatutkimukset ovat keskittyneet kuormittuneisuuteen, hoitokokemuksiin ja tukimuotojen
toimivuuteen. Nakdkulma on yleensé ollut ongelmakeskeinen, ts. taustaolettamuksena on ollut, ettéa
omaishoitajuus on raskasta, mikd edellyttdd omien selviytymisstrategioiden kehittdmistad ja
ulkopuolista tukea. Mahdolliset myonteiset kokemukset ja omaishoitajuus osana normaalia elamaa
ja arkea ovat jadaneet vdhemmaélle huomiolle. Uusimmat tutkimukset ovat kuitenkin kiinnittdneet
tdh&n enemmaén huomiota.

Dementiapotilaan omaishoitajan arki -projektin alkaessa vuonna 2003 omaishoitajuudesta oli
kertynyt tutkimustietoa I&hinn& kuormittuneisuuden nakdkulmasta. Laadulliset tutkimukset olivat
tdssd vaiheessa vield melko harvinaisia. Myoskaan esimerkkeja pelkéastddn ryhméhaastattelun
menetelmin tuotetuista omaishoitajatutkimuksista ei Suomesta silloin viel&d 10ytynyt. Niin ikaén
yhtdan laadullista tutkimusta ei ollut vield julkaistu, jossa olisi hyddynnetty seka suomen- etta
ruotsinkielisten ikdintyvien omaishoitajien kokemuksia.

PROJEKTIN TOTEUTTAMINEN

Tavoitteet ja organisaatio

Projektin tavoitteena oli selvittdd, miten omaishoitajat kokevat eldméntilanteensa, arkensa, mista he
saavat voimia ja mitk& palvelut heitd auttavat parhaiten, mika tuntuu vaikealta tai mikd helpottaa
heidan elaméénsa. Tarkoitus oli tuottaa k&ytdnnonl&heista tietoa dementiapotilaiden omaishoitajien
arjesta, heidan taakoistaan, haasteistaan, hankaluuksistaan, mutta myos iloistaan. Kokemusten
pohjalta laadittiin ehdotuksia omaishoitajan aseman parantamiseksi ja arjen helpottamiseksi. Toinen



tavoite oli tutkia, kuinka fokusryhmahaastattelu soveltuu vertaistuen muodoksi. Vertaistuella
tarkoitetaan kaikkea tukea, mita voi toisilta samassa tilanteessa olevilta ihnmisilta saada.

Hankkeen toteuttamiseen osallistuivat projektisuunnittelijat Christine Oesch-Bérman ja Eija
Kaskiharju. Ensiksi mainitun tehtéviin kuuluivat tutkimuslupien hankkiminen, haastatteluteemojen
luominen, haastateltavien hankinta ja ryhmien ohjaaminen. Toinen projektisuunnittelija, Eija
Kaskiharju, osallistui litterointiin, aineiston analysointiin ja raportointiin. Tutkimusjohtaja Anneli
Sarviméki laati hankesuunnitelman ja —asetelman seka toimi hankkeen tieteellisend ohjaajana.
Projektin seurantaryhmddn kuuluivat myds kehittdmispaallikké Tiina Autio Omaishoitajat ja
Laheiset —Liitto ry:std ja projekti-sihteeri Juha Viitanen Paakaupunkiseudun Omaishoitajat ja
Laheiset (POLLI) ry:stéa.

Projektin kaynnistyttyd Ikainstituutin tutkimuseettinen toimikunta antoi hankkeesta hyvaksyvan
lausunnon, minka jalkeen Helsingin kaupungin sosiaalivirasto myonsi tutkimusluvan. Hankkeesta
vastaava projektisuunnittelija (CO-B) tapasi sosiaaliviraston piirien tyontekijoitd, jotka puolestaan
valittivat tietoa ja esitteitd tutkimuksesta omaishoidon tukea saaville ikdantyville asiakkailleen.
Esitteet painettiin molemmilla kotimaisilla kielilla. Tutkimuksesta kiinnostuneet joko ottivat itse
yhteyttd Ikainstituuttiin tai antoivat luvan ottaa heihin yhteyttd. Projektisuunnittelija tapasi
haastattelusta kiinnostuneet ennen ensimmadistd ryhmahaastattelua. He saivat tietoa tutkimuksen
luonteesta, eettisistd periaatteista, ja heiltd myds pyydettiin Kirjallinen suostumus tutkimuksen
tekemiseen ja tutkimustulosten raportoimiseen.

Osallistujat

Projektiin osallistui 24 Helsingissa asuvaa omaishoitajaa. Heistd yhdeksan oli ruotsinkielisia ja 15
suomenkielisid. Suurin osa oli naisia; mukana oli kolme miestd. Omaishoitajat olivat projektin
aikoihin ialtaan 55-86-vuotiaita. He olivat hoitaneet dementiasairasta laheistdan vaihtelevia aikoja;
vaihteluvéli oli 3-13 vuotta. Keski-mé&&rdinen hoitoaika oli noin kuusi vuotta. Oireiden
havaitsemisen ja omaishoitotukipaatoksen véliin oli kuitenkin saattanut mahtua useitakin vuosia.
Yhté lukuun ottamatta hoidettavat olivat puolisoita.

Puolet hoidettavista oli sairastunut Alzheimerin tautiin, loput kérsivét vaskulaarisesta dementiasta,
Lewyn kappale —taudista tai muusta harvinaisemmasta dementoivasta sairaudesta. Kaikkien
sairastuneiden diagnoosi ei ollut varma. Sairastuneilla oli muitakin sairauksia, jotka vaativat
ladkitystd ja hoitoa. Niitd olivat muun muassa diabetes, sydanperéiset sairaudet, verenpainetauti,
reuma ja Parkinsonin tauti. Hoidettavien iat vaihtelivat 61 ja 90 vuoden vélilla. Heidan
keskiméaardinen ikansd oli 77 vuotta. Kaksi kolmasosaa heistd oli 75 vuotta téyttaneita tai sita
vanhempia.

Ennen projektin alkamista osallistujille tehtiin taustakysely. Kyselyn hetkelld omaishoitajista 22
ilmoitti saavansa omaishoidon tukea. Muutaman hoitajan tuki oli tauolla hoidettavan tilapéisen
sairaalajakson tai oman sairauden takia. Kolmasosa oli saanut tietoa omaishoidon tuesta
sosiaalitoimistosta. Sairaalan sosiaalihoitaja oli informoinut kahta omaishoitajaa. Kuusi Kkertoi
saaneensa tietoa hoitavalta tai diagnoosin tehneeltd laakarilta. Jarjestdjen infotilaisuudet,
sopeutumisvalmennuskurssit tai lehdet olivat olleet tiedon l&hteitd viidelle omaishoitajalle.
Saannollisessa intervallihoidossa haastattelujen aikana oli viisi omaista. Nelja omaishoitajaa kertoi
kéyttdneensd satunnaisesti jonkin hoitopaikan palveluja matkan tai lyhyen loman takia.
Suurimmalla osalla lakisaateiset vapaapaivét jaivét toteutumatta.



Puolet omaishoitajista kertoi voivansa jattd4d hoidettavan pariksi tunniksi kotiin ilman seuraa tai
valvontaa. Viisi hoitajaa ilmoitti ettd kaupassa kaynnin ajaksi hoidettavan voi jattaa yksin. Kuusi
omaista ei voinut jattad hoidettavaansa hetkeksikaan vaille valvontaa. Vain yhden omaishoitajan
puoliso saattoi parjata kotona useamman tunnin yksinkin. Haastateltavien omaiset siis tarvitsivat
tiivista huolenpitoa ja valvontaa ympari vuorokauden.

Saannollisesti vapaata oli vain niill&, joiden omainen oli intervallihoidossa. Puolet omaishoitajista
raportoi, ettd heilld oli ollut vapaata satunnaisesti ja vain lyhyita aikoja. Sdannéllisesti joka viikko
omaa aikaa oli vain neljalla omaishoitajalla, joiden puoliso tai hoidettava oli kotihoidossa. Tdysin
ilman omaa aikaa tai vapaata kertoi olevansa viisi omaishoitajaa; he menevét kaikkiin paikkoihin
hoidettava mukanaan. Saannollistd apua (paivépaikka, kotiapu tai lapset) sai puolet haastateltavista.
Toinen puoli sai satunnaista apua joko lapsilta tai joltain jarjestolta ostamiltaan palveluilta. Ainakin
Helsingin seudulla oli haastateltavien mukaan mahdollisuuksia virkistaytyd. Ongelma oli se, kuka
hoitaa l&heisen tané aikana. Mahdollisuudet olivat kahtalaiset: apu tulee kotiin tai apua tarvitseva
lahtee esimerkiksi péivapaikkaan. Useampi saattaisi hyodynt&d virkistyspalveluja, jos hoidettavan
tilanne olisi turvattu poissaolon ajaksi.

Fokusryhmdahaastattelun periaatteet ja mahdollisuudet

Aineistonkeruumenetelmand tassa tutkimuksessa on kéytetty fokusryhméhaastattelua. Sen juuret
ovat 1930-luvulla markkinatutkimuksessa. Akateemisesti orientoituneet tahot ryhtyivét
muokkaamaan menetelm&a 1980-luvulla yhdistaméllad siihen siséllon-analyysistd ja muista
haastattelumetodeista saatuja kokemuksia. Metodia on menestyksellisesti hyddynnetty muun
muassa terveys- ja koulutuspalveluiden arvioinnissa ja niiden suunnittelun apuna. Myds
arkaluonteisista aiheista on ollut mahdollisuus tuottaa tietoa timan menetelmén avulla. Onnistuneen
ryhmahaastattelun edellytys on, ettd osallistujilla on jokin yhteinen intressi. He ovat esimerkiksi
kayttaneet jotain palvelua tai osallistuneet koulutukseen, jota heitd pyydetédan arvioimaan. Ryhman
kooksi suositellaan 4-8 henkiléd. Kokoontumiskertojen mééra on riippuvainen tutkimuksen tai
tehtévén tavoitteesta. Perinteisid tutkimuskohteita ovat olleet normit, ihanteet, kasitykset, viestint,
sosiaaliset merkitykset, mutta myds konsensus ja konfliktit. (Krueger ja Casey 2000, Potsénen ja
Pennanen 1998, Wibeck 2000.)

Fokusryhméahaastattelua pidetddn joustavana, nopeana ja paljon informaatiota antavana
menetelmand. Se ei vaadi suuria resursseja, mutta tutkijoilta se vaatii ryhmadynamiikan hallintaa.
Ryhmén j&senet voivat tuntea olonsa turvallisemmaksi kuin yksilo-haastattelussa, jossa
haastateltava ei voi esimerkiksi jdadda pohtimaan jotain asiaa Ssamaan tapaan kuin
ryhmahaastattelussa. Lisédksi ryhmdn j&senet saattavat stimuloida toisiaan tuomalla esille
yhtenevaisia tai eriavia nakemyksidan. Oletus on, ettd ihmiset kertovat avoimemmin mielipiteensé
ryhmahaastattelussa kuin yksil6haastattelussa. Toiset vastaajat tdydentavét keskustelua ja antavat
uusia virikkeitd. (Potsdnen & Pennanen 1998.)

Ryhmahaastattelussa voi olettaa, ettd haastateltavat saavat toisistaan tukea; he voivat yhdessa
muistella, herattdd muistikuvia, tukea, rohkaista jne. (Eskola ja Suoranta 1998). Ryhmahaastattelut
luovat mahdollisuuden tuoda tutkija tutkittavien maailmaan. Etu yksiléhaastatteluun verrattuna on
se, ettd haastattelijan vaikutus on yleensé pienempi (Sulkunen 1990).

Fokusryhméhaastattelu tarvitsee tehokkaan ja harjaantuneen moderaattorin, joka luo ilmapiirin,
innostaa kaikkia ja sallii erilaiset mielipiteet. Ajanké&yttdé on hallittava ja osattava siirtya aiheesta
toiseen luontevasti. Haastattelijalla on oltava aiheista hyvat taustatiedot ja kiinnostus aiheeseen.



Hé&nen on my0s otettava huomioon sanaton viestint4 ja ryhmaldisten keskindinen vuorovaikutus.
Hénelld taytyy olla kyky rohkaista ja kannustaa osallistujia ilmaisemaan mielipiteensa.
Dominoivien ja paljon puhuvien osallistumista h&dn voi joutua jossain m&arin myds rajoittamaan.
Mikali haastateltavat siirtyvat aiheesta toiseen, moderaattorin on syytd suunnata keskustelu jossain
vaiheessa alkuperéiseen teemaan. Haastattelijalta vaaditaan ryhman hallitsemista ja kontrollointia.
Hénen tulee hallita taukojen ja epdilyn tekniikka, luottaa omaan intuitioonsa ja tehda tarvittaessa
lisakysymyksid. Hanen tehtdvand on myos varmistaa, ettei tutkimus vahingoita osallistujia. Mikali
haastattelussa on mukana toinenkin henkil®, han toimii kirjaajana ja taltioi keskustelun ilmapiiria,
kulkua ja ryhmén keskindista vuoro-vaikutusta. Han voi myos avustaa haastattelijaa kiinnittaméalla
huomionsa hiljaisiin osallistujiin, lyhyisiin kommentteihin ja unohtuneisiin aiheisiin. Haastattelut
on mahdollista tallentaa video- tai &aninauhalle. Kirjaajan ja/tai haastattelijan muistiinpanot
toimivat tdydentédvana materiaalina. (P6tsonen ja Pennanen 1998.)

Wibeckin (2000) mukaan osallistujien tunteisiin ja kokemuksiin vaikuttavat yksil6lliset, rynméa ja
ympéristoa koskevat tekijat. Yksilolliset tekijat vaikuttavat ryhméprosessiin kahdella tavalla:
ensiksi yksildiden persoonallisuuspiirteet vaikuttavat heidan kayttaytymiseensa ryhmassé ja siihen,
miten toiset reagoivat ndihin; toiseksi tietyt persoonallisuuden piirteet voivat vaikuttaa ryhmén
kayttaytymiseen. Muita yksiloon liittyvia tekijoita ovat vaestolliset muuttujat, fyysiset ilmaukset ja
vaikkapa pukeutuminen. Odotukset ryhmén toiminnasta vaikuttavat sen sisdiseen kanssa-
kaymiseen. Niiden perusta on yksilokohtaisissa tekijoissa mutta myds aikaisemmissa kokemuksissa.
Ryhmén toimintaan vaikuttavat muun muassa ryhmakoheesio, sosiaalinen valta ja ei-verbaalinen
viestintd. Myos fyysinen ympadristd vaikuttaa ryhmatapaamisen sujumiseen. Pienet tilat ovat
osoittautuneet paremmiksi tiloiksi haastatella kuin suuremmat tilat. Kuitenkaan haastateltavien ei
tulisi istua liian lahekkain vaan osallistujille olisi luotava tunne omasta tilasta.

Yhtend ryhmahaastattelun menetelman rajoituksena on mainittu se, etta yksil6llisyys voi kadota, ja
vahemmiston nakemykset jadvat liian vahalle huomiolle. Ryhmaén jasenet myos saattavat vaikuttaa
toisiinsa kontrolloivasti. On mahdollista, ettd ryhmassa henkilé voi kertoa joistakin asioista eri
tavoin kuin yksilohaastattelussa. Erityisesti tutkittaessa haastateltavien mielipiteitd ja kulttuurisia
jasennyksia on haastattelijan vaikutus yksilohaastatteluissa suuri. Tassd mielessa ryhméhaastattelu
on oiva menetelma. (Eskola ja Suoranta 1998, P6tsonen ja Pennanen 1998, Sulkunen 1990.)

On myos esitetty kasityksid, ettei haastattelutilanne ole luonnollinen, misté johtuen on vaikea tieta,
mitd ryhméssa saatu tieto kertoo ihmisen kayttaytymisestd ja valinnoista. Lisdksi osallistujat
saattavat mukauttaa mielipiteensd keskustelun aikana. Haastattelijan reaktiot voivat myos vaikuttaa
siihen, mistd ja miten keskustellaan tai keskustelijat antavat sosiaalisesti suotavia vastauksia.
Vaikka vaitiolovelvollisuus on selva tutkijoille, sitd ei voi kuitenkaan luvata ehdottomasti
haastateltaville. Informantteja hankittaessa on syytd muistuttaa vaitiolovelvollisuuden periaatteesta.
(PoOtsonen ja Pennanen 1998, Sulkunen 1990, Eskola ja Suoranta 1998.)

Wibeck (2000) mainitsee tilanteita, joihin fokusryhmahaastattelu soveltuu heikommin tai ei
ollenkaan. Ryhmahaastattelua ei voi kéayttad, kun haastattelun tarkoitus on muu kuin tutkimus tai
ryhmakeskustelu ei ole sopiva foorumi. Menetelmaé ei voi kayttdd mydskaan, jos aihe ei sovi
osanottajille tai tarvitaan tilastotieteellistd dataa. Esimerkiksi keskustelu tydolosuhteista, johon
osallistuvat seka tyontekijat ettd tyonantajat, ei sovellu fokusryhmdhaastattelun menetelmin
tehtavaksi.



Haastattelujen toteuttaminen

Fokusryhméhaastatteluja jarjestettiin kaksi kierrosta, jotka koottiin ja toteutettiin samalla tavalla.
Kummallakin kierroksella mukana oli kaksi ryhméa, joista toinen oli suomenkielinen ja toinen
ruotsinkielinen. Ryhmaét olivat kooltaan 4-8 henkil6d. Kokoontumisia kertyi jokaiselle ryhmalle
yhteensda kymmenen. Ensimmadinen Kierros kesti syyskuusta 2003 kesédkuuhun 2004, ja toinen
kierros alkoi syyskuussa 2004 ja paattyi kesdkuun 2005 aikana. Naihin yhteensd nelj&én
kokoonpanoon pyrittiin - etsimddn ik&antyvid omaishoitajia, jotka eivdat ole osallistuneet
keskusteluihin muissa yhteyksissa. Tapaamiset nauhoitettiin ja litteroitiin. Haastatteluja syntyi
yhteensa 40.

Tutkimuksen haastattelut olivat luonteeltaan lahinnd puolistrukturoituja; moderaattori oli laatinut
keskustelun tueksi teemaoppaan alustavine aiheineen (liite 1). Ne koskivat sairauden alkamista,
sairastuneen hoitamista, omaa jaksamista, perhesuhteita, palvelujérjestelmas, tunteita jne. Vaikka
moderaattorilla oli etukédteen laadittuja teemoja, haastateltavia rohkaistiin kertomaan heita
askarruttavista omaishoitajuusaiheista. Haastattelutilanteissa moderaattorin tehtdvad oli myos
varmistaa, ettd kaikki saivat puheenvuoron ja kokivat keskusteluilmapiirin turvalliseksi. Han pyrki
yllapitdmaan keskustelua siten, ettd osallistujat alkoivat puhua keskenddn eivétkd keskusteluiden
ohjaajalle; haastattelutilanteissa pyrkimys oli, ettd keskustelijat "16ytdvit toisensa”. Yhdistdvani
intressind toimi kokemus omaishoitajuudesta.

Ryhmat olivat suljettuja; toisin sanoen uusia jasenid ei en&a haettu mukaan sen jalkeen, kun
tapaamiset olivat paasseet alkamaan. Moderaattori otti osallistujiin yhteyttd ennen jokaista
tapaamista ja vaihtoi kuulumisista muutaman sanan. Han my0s Kkertasi aiempien tapaamisten
aihepiireja ja keskusteluja ennen uutta kokoontumista. Keskustelut alkoivat kahvin ja teen juonnilla
sekd vyleiselld juttelulla ajankohtaisista tapahtumista ennen siirtymistd omaishoitaja-aiheisiin.
Toisinaan péivan teemat syntyivat haastateltavien kulloisestakin elamantilanteesta ja hoitoon
liittyvista viimeaikaisista tapahtumista. Moderaattori myods jakoi puheenvuoroja, palasi tarvittaessa
aikaisempiin aiheisiin tai ohjasi keskustelun takaisin teemoihin. Oli mahdollista, ettd han pyysi
osallistujia miettimdan seuraavan tapaamisen teemoja jo etukateen. Ohjaaja oli haastateltavien
tavattavissa heti keskustelujen jalkeen ja niiden vdlilla, ja han tilanteen vaatiessa ohjasi apua
tarvitsevan palveluiden piiriin. Tapaamisten jélkeen moderaattori Kkirjoitti muistiinpanot
keskustelujen kulusta ja niistd syntyneet pohdinnat seuraavaa kertaa ajatellen. Keskustelut aloitettiin
“helpoista” aiheista kuten sairauden alkamisesta ja omaishoitajien kéyttdmistd palveluista.
”Vaikeisiin” tai intiimeihin aiheisiin kuten kielteisiin tunteisiin siirryttiin siind vaiheessa, kun
ohjaaja havaitsi, ettd aiheesta voisi olla turvallista puhua. Moderaattorilta siis vaadittiin intuitiota ja
osallistujien kunnioittamista. Haastattelujen aikana hén varautui kohtaamaan erilaisia reaktioita ja
tapahtumia omaishoitajien eldaméssa.

Kokemuksia haastatteluista

Keskustelut olivat vilkkaita ja hengeltddn avoimia. Ryhmissa oli aina joku jasen, joka aloitti uuden
teeman ja veti muut mukaan. Yksilollisyyden katoamista ei ollut havaittavissa, eikd mielipiteen
mukauttamista muiden kertomuksiin, vaan kaikki kertoivat rehellisen tuntuisesti kokemuksistaan.

Jarjestelyt — kokoontuminen kerran kuukaudessa yhteensd kymmenen kertaa — koettiin toimiviksi.
Hyviksi menetelmiksi osoittautuivat myods osallistujien tapaaminen etukéteen, ryhmien pitdminen
suljettuina ja yhteydenpito haastateltaviin ryhmien kokoontumisten vélilla. Yhdistavat intressit,
omaishoitajuus ja ik&ryhma, nayttivat toimivan erinomaisesti ryhméan yhteisyyttd vahvistavina



tekijoind. Ryhmien menestyksellisestd kokoamisesta ja ohjaamisesta kertonee se, ettei kukaan
osallistuja keskeyttanyt tapaamisia.

Ryhman ihanteelliseksi kooksi osoittautui enintddn kuusi henkil6d. T&tad suuremman ryhman
ohjaaminen vaatii moderaattorilta enemman ty6t4 muun muassa sen varmistamiseksi, etta tarkeat
aihepiirit tulevat késitellyiksi ja kaikki saavat tilaisuuden puhua riittavasti. Nayttdd myos siltd, etta
ryhmalaisten tutustuminen toisiinsa ja keskindisen luottamuksen syntyminen ké&yvat nopeammin
pienessa ryhmaéssa.

Haastattelu oli prosessi, jonka aikana omaishoitaja saattoi kéyda l&pi vaikeitakin ajatuksia
turvallisessa, luottamuksellisessa ja ymmartavéssa ilmapiirissa. Ryhmistd muodostui ajan mittaan
vertaisryhmid, joiden tukea arvostettiin. Omaishoitajat kokivat saavansa tukea, mutta myos
antavansa sita.

Ryhman jasenet myo0s alkoivat puhua kesken&an ilman, ettd moderaattorin tarvitsi yllapitaa
keskustelua tai jakaa puheenvuoroja. Omaishoitajien omat tarkeat keskusteluteemat péasivat esille —
tdmakin kertonee ryhmissa syntyneestd hengestd ja luottamuksesta. Tapaamiset koettiin
terapeuttisina ja yhteisollisind. Kolme ryhmda on jatkanut tapaamisia omatoimisesti ilmaan
ohjaajaa. Vertaisryhmén toiminnasta ja ohjaamisesta on kirjoitettu erillinen opas (Kaskiharju,
Oesch-Bdrman ja Sarvimaki 2006).

Aineiston analyysi sisallonanalyysimenetelmalla

Koska tdsséd projektissa analyysissa hyodynnettiin siséllénanalyysia, huomiota ei Kkiinnitetty
paralingvistisiin seikkoihin, kuten taukojen pituuksiin, &anen nousuun tai laskuun. Haastattelut
litteroitiin puhekielisend sanasta sanaan ja samalla muodostettiin virkkeitd valimerkkeineen.
Kirjoittamatta jatettiin kuitenkin yleiset keskustelunaiheet kuten saatila. Mikéli haastateltava kuvaili
samoja tapahtumia uudemman kerran, namakin jatettiin maininnan tasolle. Tauot merkittiin, mutta
niiden pituutta ei mitattu. Lisdaksi mainittiin nauru, itku, huokaukset ja muut mahdolliset ei-
kielelliset ilmaisut. Litteroinnin kannalta oli olennaista, ettd &anentoistotekniikka oli
korkeatasoinen, jotta osallistujien aanet voi erottaa toisistaan ja aani tallentui pitemmankin matkan
padstd. Tallenteet séilytettiin lukitussa kaapissa, ja ne olivat vain projektiryhman kéytettavissa.

Teemoittelu on ensimméinen tapa lahestya aineistoa. Siit4 voi nostaa tutkimusongelmaa valaisevia
teemoja. Siitd voi myds poimia sen sisdltimat keskeiset aiheet ja siten esittdd se kokoelmana
erilaisia kysymyksenasetteluja. Tekstid voi ensi alkuun lahestyd myo6s pelkistdmisen kautta. Toinen
perinteinen on aineiston ryhmittely tyypeiksi etsimélld samankaltaisuuksia, jolloin aineisto esitetdén
yleensé yhdistettyjen tyyppien, erédanlaisten mallien avulla. Se edellytt&a tarinajoukon jasentamista.
Kysymys on aineiston ryhmittelysta tyypeiksi, selviksi ryhmiksi samankaltaisia tarinoita. (Eskola ja
Suoranta 1998, Tuomi ja Sarajarvi 2003.)

Aineisto analysoitiin siséllonanalyysia hyddyntéen. Sitd voidaan pitda yksittadisend metodina, mutta
myos valjand teoreettisena kehyksend, joka voidaan liittdd erilaisiin analyysikokonaisuuksiin.
Aineiston koodaaminen voi tapahtua tutkijan parhaaksi katsomalla tavalla. Menetelmd mahdollistaa
aineiston jarjestamisen johtopaatoksia varten. Sisallonanalyysissa etsitdan tekstin merkityksia, kun
taas diskurssianalyysissa analysoidaan, miten naitd merkityksid tekstissa tuotetaan. Aineiston
koodaaminen voi tapahtua tutkijan parhaaksi katsomalla tavalla. Koodimerkkien tehtdva on toimia
muistiinpanon, jasentelyn ja kuvailun apuvélineind. Niillda voidaan my0s testata aineiston
jasennystd, etsid ja tarkistaa tekstin eri kohtia. (Tuomi ja Sarajarvi 2003.)



Alun perin sisallonanalyysia on kéytetty tekstin méaéaralliseen siséllon erittelyyn siten, ettd on
laskettu tekstin sanojen suhteellisia frekvensseja. Késite laajeni kattamaan myds kategoriat.
Siséllénanalyysin kehitykseen ovat vaikuttaneet joukkoviestind ja kansainvalinen politiikka.
(Titscher et al. 2002.)

Vain pienié aineistoja on mahdollisuus tutkia lapikotaisin. Ensimmainen askel sisallonanalyysissa
on paattaa tutkimuksen analyysiyksikot. Niitd voivat olla erilaiset tutkimuskohteet, kuten henkild,
ohjelma, luokkahuone, yhteiso, haastattelut ja paivakirjat. Teksti voidaan jakaa merkitysyksikoihin,
joita ovat samansiséltOiset sanat, lauseet ja kappaleet. Seuraava kasite on siséltéalue, jolla
tarkoitetaan tekstin osia, jotka kasittelevét tiettyj& aihepiireja ja siséltdja. Kun merkitysyksikko on
tunnistettu, se koodataan. Koodit ovat merkityssisallon nimilappuja. Tdma jélkeen ne yhdistetdan
kategorioiksi, jotka ovat sisallonanalyysin ydintd. Kategoriat ovat sisallon ryhmé, joka jakaa
yhteisyyttd. Kategorioiden on oltava tarkkoja, toisiaan poissulkevia ja yhtendisiad. Teema puolestaan
yhdistaa kategorioiden merkitykset yhteen. Tutkijan on my0s pééatettavéd, ryhtyyko tutkimaan tekstin
ilmi- vai piilosisaltoja. Analyysivaiheessa tekstid on syyta tiivistdd, mutta sen ydin pitad sailyttaa.
Siséllénanalyysin prosessi koostuu yhdeksasta vaiheesta: materiaalin valinta, tekstin alkuperan
analysointi, aineiston muodollinen luonnehtiminen, analyysin suunnasta paattdminen,
tutkimuskysymysten teoretisointi, analyysitekniikan valinta, analyysiyksikon madrittely, itse
analyysi ja tulkinta. (Graneheim ja Lundman 2004, Sarantakos 1998, Titscher et al. 2002.)

Analyysin yksityiskohdista kerrotaan enemman kappaleissa, jotka kasittelevat arjen helpottamista,
omaishoitajan aseman ja arjen parantamista ja erilaisia tukimuotoja. Analyysiyksikoiksi valittiin
kaikki 40 ryhméhaastattelua, joissa keskityttiin merkitysyksikoihin, jotka késittelivat muun muassa
arkea, jaksamista, rutiineja, omaishoitajan aseman parantamista, tunteita jne.

TULOKSET

Tuloksista on muokattu kolme eri teema-aluetta. Ensimmainen teema-alue pyrkii kuvaamaan
omaishoitajan arkea, tt4 osaa kutsutaan omaishoitajan arkipoluiksi. Jotta omaishoitajan eldmén
kokonaisuus nayttaytyisi paremmin, on kuuden omaishoitajan kertomuksista muokattu
tyyppitarinoita, joista muodostuu toinen teema-alue. Kolmas teema-alue koskee omaishoitajan
aseman ja arjen parantamista seka jaksamisen tukemista.

Haastateltavien annetaan téssd raportissa puhua paljon — lainauksia heidan kertomuksistaan on
runsaasti. Heidan kokemuksistaan ja taustoistaan ei kuitenkaan pyrité paatteleméaan muuta kuin mita
he sanovat; keskitymme enemmankin haastattelujen ilmisisaltéihin. Omaishoitajuuskokemusta ei
pyritd ndkemddn konstruktionistisesta ndkokulmasta vaan teksteja tulkitaan puhujan tarkoituksen
mukaisesti ja hdnen lahtokohdistaan. Tavoitteeksi on asetettu arjen kuvailu ja parannusehdotusten
tekeminen omaishoitajien omien kokemusten pohjalta.

Projekti on myds tuottanut vertaisryhmien ohjaamiseen menetelmén — fokusryhmakeskustelun. Sen
tavoitteena on, ettd ryhmaldiset 10ytavat toisensa, saavat tukea toisiltaan ja kokevat yhteisyytta.
N&mé& vertaistuen fokusryhmét ovat luonteeltaan tavoitteellisia, pitkékestoisia, intensiivisi,
kokonaisvaltaisia ja suljettuja ryhmid, joissa osallistujat prosessoivat kokemuksiaan moderaattorin
ohjaamina. Tastd menetelmasta on kirjoitettu erillinen opas, Samassa veneessé (Kaskiharju, Oesch-
Bdrman ja Sarvimaki 2006).



Omaishoitajan arkipolut

Haastattelut toivat esiin sen, ettd omaishoitajien arkeen kuuluu mitd erilaisimpia tilanteita,
ratkaisuja ja rutiineja. Vaikka haastatteluun osallistuneiden omaishoitajien elamantilanteet
poikkesivatkin toisistaan, hyvin paljon yhteistd ja samankaltaisuutta ilmeni heidéan
elamaéntilanteessaan. Erityisesti arjen rutiinit voivat vaikuttaa samankaltaisilta: siihen kuuluu
kodinhoitoa, dementiapotilaan  hyvinvoinnista  huolehtimista, palveluiden  hankkimista,
viranomaisten kanssa keskusteluja, peseytymistd, pukemista ja syottamistd. Yhteista oli myos kyky
ratkaista eteen tulevia ongelmia — tata voi hyvéalla syylla kutsua luovuudeksi. Yhteinen piirre
kaikille oli toive ja halu hoitaa sairastunutta kotona.

Alla olevaan taulukkoon (taulukko 1) on koottu ne arjen kasitteet, joiden kautta tarkasteltiin
omaishoitajien kertomuksia. Siind esitetddn omaishoitajan arjen toiminta ja kdytannét. Aineiston
analyysi aloitettiin teemoittelemalla: yleisimmét teemat koskivat puhetta parisuhteesta, laheisist,
hoitamisesta, sairauden oireista ja palvelu-jarjestelméstd. Puhuminen oli usein hyvin
tunnelatautunutta.

Sisallonanalyysia soveltaen analyysiyksikoiksi maéériteltiin  kaikki hankkeen 40 haastattelua.
Merkitysyksikot ovat ilmaisuja, jotka liittyvat samaan keskeiseen merkitykseen, joita kutsutaan
sisaltoyksikoiksi. Samansisaltoisiksi tulkittiin esimerkiksi puhe pesemisestd, pukemisesta ja
ulkoiluttamisesta. Naille annettiin koodit hygienia, kunto, ruoka, laékitys, kodinhoito, juoksevat
asiat, puurtaminen ja ulkoilu. Ndma koodit muodostivat kategorian poiesis, johon luimme
luuluvaksi myos erilaiset strategiat, jotta arjen toiminnot ja tehtdvat sujuisivat.

Samalla tavalla muodostettiin muut kategoriat: praksis, virallinen, epévirallinen, uudet roolit ja
tunnetilat. Praksis sisaltdd omaishoitajuuden motiivit, hoitajuuden ja asenteen. Motiiveja ovat
tarpeellisuuden tunne, eldmanarvot, vastavuoroisuus, velvollisuus ja ihmisyys. Hoitajuuden tuomia
merkityksi& ovat onnistuminen, sadekehd, elamankoulu, kasvu. Praksis siséltad myos voimavarat.

Viralliseen kuuluvat kaikki palvelujarjestelméssa saadut kokemukset ja juridisten asioiden
hoitaminen. Epévirallinen kattaa sosiaaliset suhteet. Uusista rooleista on muodostettu oma
kategoriansa kuten myds tunnetiloista.



Taulukko 1. Omaishoitajan arkipolut

Teema | Arjen rutiinit, luovuus ja tasapainoilun taito

Kate- | Poiesis Praksis Virallinen | Epdviral- | Uudet Tunnetilat

goriat linen roolit

Koodit |Hygienia Motiivit: Palvelu- Sosiaa- Aiti Huono
Kunto tarpeellisuuden | jarjestelma: | liset Kodin- omatunto
Ruoka tunne, eldmén- | alkuvaihe, |suhteet: hoitaja Kiukku
Laakitys arvot, vasta- terveys- lapset, Talouden- | Pelko
Kodinhoito |vuoroisuus, toimi, perhe, hoitaja Kérsimys
Juoksevat | velvollisuus, sosiaali- ystavat Virallisten | Suru
asiat ihmisyys toimi, asioiden | Ahdistus
Puurta- kotiapu, hoitaja Alakulo
minen Hoitajuuden laitoshoito Vésymys
Ulkoilu merkitykset: llon aiheet

onnistuminen, | Juridiset Hyvat

Strategiat: | sddekehd, asiat puolet
-"uhkaa- elaménkoulu, Hellyys
minen kasvu Rakkaus
- laput
- valkoiset | Asenne
valheet
- niksit Voimavarat

Arjen Kasitteet toimivat tdssa kategorioiden nimityksind. Kategoriat ymmarramme myos
abstraktisesti arkipolkuina. Kaikkia kategorioita yhdistavd teema on omaishoitajan arjen rutiini,
luovuus ja tasapainoilun taito. Omaishoitajan arki on kudos praksis- ja poiesis-toiminnasta,
virallisen ja epévirallisen valilla tasapainoilusta, uusista rooleista ja tunnetilojen hallitsemisesta.

Osallistujien nimet ja paikat on lainauksissa muutettu. Hakasulkeita [ ] kaytetdan, kun tekstid on
tilvistetty, lyhennetty tai selvennetty. Niitd kéytetddn myds, jos kaksi erillistd tekstin osaa on
yhdistetty toisiinsa. Hakasulkeisiin on merkitty myos paralingvistiset ilmaukset ja muutetut
ihmisten ja paikkojen nimet. Muuten on pyritty pitdytymaan puhekielisyydessd, mutta ilmauksia on
lukemisen helpottamiseksi paikoin kirjoitettu selvempaén muotoon.

Poiesis

Poiesis-tyyppiseksi  toiminnaksi  maéariteltiin  asioiden  hoito, ruuanlaitto ja erindiset
hoitotoimenpiteet. Potilas tarvitsi apua syottdmisessd, pukemisessa, ladkityksessd ja kunnon
yllapitdmisessa. Paivarytmin pyorittdminen ja siitd kiinnipitaminen kellonaikoineen oli osa
omaishoitajan arkea. P&ivaa rytmittivat ruokailuun liittyvat toimet: aamupala, ulkoilu, lounas ja
illallinen. Toisinaan hoidettavan monenlaiset sairaudet edellyttivat vaativia hoitoja. Valilla oli
hoidettava kodin ulkopuolella raha- ja pankkiasioita.

Martta: Kahdeksalta héan herda jo sitten. Han sy6 aamupalan ja kdydaan pesulla ja
sitten puetaan. Kylla han joskus kay ulkonakin yksin, vahan pyorahtaa siina, mutta
paljon me kavelldan yhdessa.

Tellervo: Kun mieheni on kotona, niin mun ajatukseni pyorii vaan siind ruuassa.



Synnove: Jag maste tvatta honom, jag maste borsta tanderna at honom, jag maste
raka honom. N4, det dar rakande ar annu det minsta. Men det déar att borsta tanderna
pa en karl som inte Gppnar mun!

Raija: On mulla oikeastas noin, ettd kun ma kauppaan, niin ma mietin kauhiast, etta
mimmosella ajalla ma I&ahden, ettd han nukkuu tai jotain.

Siiri: Meilla ko on miehella silla on puhennu se sokeritauti, ettd mind pistan sita
insuliinia ja sitta silla on avosydanleikkaus tehty, aorttalappa. Sitta silla on kaikkia
lddkkeitd tdmmdsid on eturauhasen litkatoimintaan ja sitten on niitd... monenlaista
estoladkettd. [ ] No, sitten on kolesteroli, ko niitéa pitds hoitaa verenpainetta ja
kolesterolia sen muistin takia.

Yhteinen aika ja yhdessd tekeminen olivat yleensd kavelya ja ulkoilua, toisinaan myds
matkustaminen ja kuntoutusjaksot olivat mahdollisia.

Synnove: Jag vicker honom nio... och sen klockan tiotiden har vi kommit sd langt att
vi har klader pa och da gar vi pa lenkki. Elva ar vi hemma och da sover han tills
maten ar fardig.

Eeva: Me oltiin tuolla Espanjassa mieheni kanssa ja sit me saatiin viel& tdmmonen,
mieheni on sotainvalidi, kuntoutusjakso.

Kotona omaishoitajan keinovalikoimaan kuului nikseja, joiden avulla asiat saatiin parhaimmassa
tapauksessa hoitumaan sujuvasti. Tatd kutsumme késitteelld strategia. Tavallinen tapa oli jattaa
viestilappuja eri paikkoihin poissaolon ajaksi. Pienet, valkoiset valheet ja leikillinen uhkaaminen
saattoivat olla hyodyllisi& keinoja. Varsin tavallista oli, ettd omaishoitaja joutui tekemé&an asioita

salassa.

Praksis

Eeva: Mina aina kirjotan kaks lappuu. Toinen on puhelimen alla ja toinen on
keittiossa.

Synndve: N3, jag har hotat. Jag har sagt om du inte later mej duscha sa kommer det
en frammande.

Maria: Jo man maste gora det [tvitta kldder] i smyg... Och sen kollar han pa kvdillen
nar han viker dem och ser att en skjorta fattas.

Toini: Kaikkein sopivinta on, kun on yks asia paivaa kohden. Ja mulla on paivyrissani
kaikki ja katotaan, etté on yks asia.

Siiri: Pittda niinku hoynayttaa.

Praksis-tyyppiseen toimintaan luettiin hoitamisen motiivit. Omaishoitajaksi ryhtymiseen vaikuttivat

muun muassa elamanarvot, itsensa tarpeelliseksi tunteminen ja arvostuksen saaminen hoidettavalta.



Laheisen hoivaaminen merkitsi joillekin ihmisen& olemista. Hyvin usein haastateltavilla oli useita
motiiveja hoitaa laheistaan.

Elsa: Kai se on... onko ne sitten eldmdnarvoja...

Siiri: Ja onni on tieto siitd, ettd on tarpeellinen. [ ] Ja sitd nyt tuntee, ettd on
tarpeellinen.

Johan: Vad som varit positivt, for mej har det varit trevligt att uppleva att min fru
satter sa stort varde pa mej.[ ] Sa tycker jag att det ar en sjalvklar sak att man som
méanniska vill hjalpa en narstaende manniska. Det hor till ens uppgift som manniska.

Hoitaminen saattoi olla my6s elaméntehtava. Toiset tottuivat hoivaamiseen pikkuhiljaa, ja se alkoi
tuntua normaalilta tilalta.

Vieno: On se ihan elaméntehtava.

Raija: Mind oon pikkuhiljaa siihen tottunu, ettd ei siti huomaakaan. Se on nyt
vaihtunu tAmma@seks tdd mun normaali eldma ja taa on viela hyvaa.

My0s vastavuoroisuus, saatu arvostus tai rakkaus ja avioliiton hyvat puolet myotavaikuttivat
hoitajaksi ryhtymiseen.

Toini: Ma olen taas jollakin tavalla niinku velkaa, koska sillon kun ma sain
ensimmaisen infarktin, niin Teuvo jatti paivatyon.

Rita: Han har alltid varit snall och bra mot mej sa jag vill géra mitt béasta.

Markku: Ma jaksan sen takia, ettd ma rakastan [Tarjaa] niin hirveesti.
Toisaalta omaishoitaja tunsi hoitamisen myds velvollisuudeksi hoidettavaa ja perhettd kohtaan.
Yhteinen pitkd elamé koettiin velvoittavaksi. Avioliittolupaus oli vahva side, jota ei haluttu

katkaista. My0s toisen ihmisen avuttomuus oli osasyy hoitamiseen.

Maria: Och jag har alltid velat att familjen halls ihop, det har varit viktigt. Och nu ar
det min plikt att skota om honom for vi har anda byggt vart liv tillsammans.

Aune: Mut se semmonen, ettd on vihittdessd luvannut timdn seurakunnan edessd... [ |
niin se semmonen... niinku eettinen velvollisuus. .

Rita: Han dr sd beroende av mej och det dr en sdan ddr... [pust] Jag bdr alltsd min
man pa mina axlar.

Omaishoitajat myos arvioivat itsedan hoitajina. Hoitamisen merkitykset, yhtena praksis-toimintona,
olivat moninaiset. Merkityksilld ymméarramme t&ssd niitd asioita, joita hoitaminen tuo tullessaan.
Hoidettavan hyvinvointi ja tunne hyodyllisyydesta palkitsivat.

Elsa: Min& tunnen mielihyvaa siitd, ettd ma néen, ettd han on ilonen ja hanelld on
hyva olo. Ettd ma saan siité voimia.



Johan: Och sa dessutom sd har jag ju ként sjalv i min egenkérlek en viss
tillfredstallelse att "tank att jag &nda kan vara till sa har stor nytta". Medmanskligt ar
det ju bra att jag duger till det har.

Hoitaminen saattoi tuoda tullessaan sadekehén, elaméankoulun tai kasvua.

Salme: Siind kuulkaa kunnon elamankoulu kayty. [ ] Mutt tosiaan kyl se on paljon
antanukki. Ett se mun pitaa kylla sanoa meian kaikkien omaishoitajien puolesta, on se
niin mukava, kun tuo sadekehd on tuossa paan paalld. [naurua] Niin mun piti
varmaan tallanen koulu kéyda, ettd ma opin niinku ajattelemaan sen elaman erilailla,
etten niin pinnallisesti. Siihen tarvii tosiaan sen kasvun. [ ] Ehk& mé& oon parempi
ihminen talla hetkell& kun sillon yheksan vuotta sitten.

Dementiapotilaan hoitaminen oli ty6té, jonka tuloksista ei ollut takeita ja lopputuloskin on tiedossa.
Omaishoitajan asennoituminen tilanteeseen ja tehtavaan liitettiin praksis-toimintaan. Han saattoi
ottaa asioihin etéisyyttd ja pyrki tekem&an sen, minka inhimillisesti katsoen kykeni. Ajallinen
orientoituminen saattoi auttaa iakkadmpid omaishoitajia. Asenteeseen luettiin my6s huumori.
Ryhmissa naurettiin hersyvasti monille tilanteille. Luopuminen oli myds asenteeseen kuuluva
seikka.

Aune: Tassa on niinku se lopputulos ihan selva ja vaistamaton, ettd ei korreloi
mihink&&n minun ponnisteluihin. [ ] Etta siis toisin sanoen nama asiat paljolti
menevat niinku menevéat, enkd mind ole se sellainen elamaa yllapitava pelastava
voima, joka pystyy sitten auttamaan jos jotain on tapahtunut.

Martta: Mind oon semmonen, ettd min& teen niin kauan kun jaksan ja mitd ma vaan
voin, min& oon tehny.

Toini: Ma ajattelin, ettd me olemme niin vanhoja, ettéd se [hoitaminen] ei voi olla
sataa vuotta enda minulla. Ettd ma oon koko ajan luottanut siihen.

Tellervo: Tuosta luopumisesta md eilen just mietin sitd... [ ] Md pddsin niin pitkdlle,
etta tiedattekd se on meilta itsekkyytta se, ettéd me kaikin tavoin pidetaan kiinni tasta
sairaasta ihmisesta, jolle kenties olisi jo parempi paasta taalta pois.

Ida: Min man sa en morgon nar han gick omkring och irra och jag fragade vad ar det
du nu soker. Jag soker min hustru sa han. [skratt] N&, det ar nu latt att hitta, for hon
sitter har. Nej, men jag soker min nya hustru. [skratt]

Omaishoitajilta my6s kysyttiin, mik& auttaa heitd jaksamaan. Voimaa he saivat perheeltd, mutta
my06s hoidettavan hyvantuulisuus auttoi jaksamaan. Useimmat Kertoivat, ettd hoitotauot ja
mahdollisuus levété toivat lisad voimia.

Salme: MA& teen joskus sen niin, ett ma rupeen vaan lepadmaan. [ ] Mahan kayn
kuntosalilla sen kolme kertaa viikossa, ettd mun pitdd kayda se kolme tai vahintaan
kaksi, se on minimi.

Eeva: M& koen tassd omassa jaksamisessa omien kokemusteni mukaan niinku
parhaimmaks sen, ettd mies on hyvantuulinen ja yhteistyéhalunen.



Virallinen

Synnove: Jag har varit hemskt noga med att varje dag ta en till tva timmar for mej
sjalv. Jag gar ut eller nat annat, men tva timmar ar mina.

Tellervo: Sitten se psykodraamajuttu.

Joakim: Inte behiver jag tva timmar da och dd utan... en ldngre tid sa att jag kan helt
koppla bort. [ ] Om man fortséatter tillrackligt 1ange, s& ar det hon som fortsatter att
leva och jag stupar.

Leena: M4 sain isannan tanne [hoitokotiin] joulujen vélilla, ettd han oli melkein kaks
viikkoo siella. Ja voi ettd ma nautin! Siis kerta kaikkiaan méa ajattelin, etta voi ihanaa.
Ma rupesin niinku hengittaa.

Omaishoitajan arkipolut siséltavat myos palvelujarjestelman. Omaishoitajat olivat yksimielisia siité,
ettd sairaus pitdisi tunnistaa mahdollisimman varhain ja padsté nopeasti tutkimuksiin ja hoitoon.

Kokemukset

Leena: Md haluan sanoa sitd, ettd... pitds niinku aikasemmassa vaiheessa ottaa
niinku vieda laakariin, tutkimuksiin, etta paasis sitten niinku aikasemmin hoitoon.

Johan: Men det tycker jag att det nog viktigt att komma i gang med den har
medicineringen sa fort som mojligt.

osoittivat, ettei tutkimuksiin l&hteminen aina kuitenkaan tapahtunut nopeasti

monestakaan syysta: ei tullut 1ahdettya tarkempiin selvityksiin, vaikka jonkinlaiset epdilykset olivat

heranneet.

Leena: Se kesti noin pari vuotta, ennenku ma sain itsesténi sen verran irti, ettd ma
vein hanet terveyskeskukseen laakariin.

Hanna: Mut kuitenkin, ett jalkeenpdin vasta niin ajattelin niin, etta kylla se on sita
[dementiaa] ollut.

Joskus aloitteellisuus tyrmattiin ja omainen jopa syyllistettiin. Oli myds mahdollista, ettd alkuun
diagnoosi oli véaara ja sairauden tunnistaminen vaikeaa. Hapean tunteet saattoivat estda tutkimusten
alkuun saattamisen.

Martta: No siella [terveyskeskuksessa] sitten tykattiin, ettd se on masennusta ja
annettiin jotain masennuslaaketta. No, sitten ei se oikein sekaan auttanut. Sitten taas
h&n meni sinne terveyskeskukseen, sitten ne sano, etta jos pistettas tonne [sairaalaan],
ettd siella on semmonen psykiatri. [ ] Sitten sielté [sairaalasta] se psykiatri hommas
hénet tuonne [toiseen sairaalaan] kuvaukseen, ettd kuvattiin paasta sitten. No, sitten
ne totes, ettd sielld jotain on ja sitten [kolmanteen sairaalaan].

Ella: No, lopputulos oli, etté ei mitdan. Etta han syyllisti selvasti minut. [ ] Ettd mina
en tata [laakaria] halua nahda.



Joakim: Jag gjorde nog det misstaget... att skona mej sjilv och henne. Jag forsékte...
for jag skimdes lite och... jag forsékte dolja for bekanta.

Haastateltavien kokemukset koskien dementiaan sairastuneiden diagnosointia ja hoitamista
terveydenhuollon piirissa vaihtelivat suuresti. Resurssien vahyys, henkilokunnan vaihtuminen ja
ajoittainen jopa epaystavallinen suhtautuminen koettiin ongelmiksi. Jonotusajat usein venyivat
julkisella sektorilla pitkiksi; jotkut omaishoitajat péattivat k&antya yksityisten palvelujen puoleen
odotuksen kéytya liian pitkaksi. Palveluiden uudelleen organisoiminenkin sai Kkritiikkia osakseen.
Oli myo6s esimerkkeja hyvin toimivista kaytdnndistd. Yksittdiset ihmiset saivat paljon Kkiitosta
toiminnastaan, jarjestelma ei.

Vieno: Taa oli taa terveyskeskuslaakéari, han nauro pain naamaa, etta taa nyt ei tuu
onnistumaan.

Joakim: Jag har en remiss inne anda fran mars manad och ingenting hander!! [ ] Jag
kan inte forsta det dar att hela halsovarden organiseras och organiseras hela tiden.
Det kan ju aldrig fungera! En organisation kan endast fungera om manniskorna har
rutin. De saknar ju rutin da det hela tiden omorganiseras.

Markku: Sit me mentiin terveyskeskukseen ja siella sattu olemaan NN, nuori tytto ja
todella hyva.[ ] Han sai kaikki tan aikaseks. [ ] Siis timmonen erikoislaakari pitas
olla yks ja sama, koko ajan kenen luona vois olla.

Johan: Och dessutom sku jag saga att de lékare eller personalen pa& héalsocentralen
som vi anvander som finns dar i XX. Alla manniskor vi har traffat dar, jag ar beredd
att ge dem hogsta betyqg.

Kunnon heikkeneminen tai muu syy saattoi johtaa kaynteihin akuuttisairaanhoidon yksikdissa.
Tilanteet olivat omaishoitajalle, hoidettavalle ja laheisille stressaavia.

Synnoéve: Han foll ihop veckan efter pask. [ ] Sa ringde jag till [sjukhuset] och sa att
NU Mdste jag fa hjdlp ... [ ] Sa kom vi med ambulans till [sjukhuset]. Ddr ldg vi tva
dygn... jag sdger vi for vi var hela klanen, vi turades om i tvd dygn genom natten. [ |
De hade satt honom i hacksang. Och han alade sej genom den dar hacken och blev
sen dar mitt i... och ingen mdnniska tittade pa honom. Tvd dygn fick han inte en
droppe vatten, inte en bit mat.

Hanna: Meilla oli maard mennd [sairaalaan] ja siella piti tehtaméan sellanen
yleiskartotus, kun sitd intervallihoitoa ajattelin. Tilannehan riistayty kokonaan
kdsistd, ettd tuota... huito sielld kepilld hoitajia, yritti tavoittaa lddkdrid. Sitten vietiin
[toisen sairaalan] pdivystykseen sinne... [osastolta] siirretty sinne. Sielld hdn oli
ensimmaisen yon koytettyna, myrkytettyna tietysti.

Tavallisesti diagnoosin jalkeen omaishoitaja siirtyi  my6s sosiaalitoimiston asiakkaaksi.
Sosiaalitoimessa asiointi oli yksi omaishoitajan arkipoluista. Palvelut koettiin useimmiten
myonteisiksi, erityisesti sosiaalityontekijoiden toiminta ja kontaktit saivat kiitosta. Kuitenkin
asioiden hoitaminen tuntui olevan oman aktiivisuuden varassa. Varsin moni omaishoitaja joutui
k&antymaan yksityisten palveluntuottajien puoleen.



Ida: Jo, du ska vara aktiv, ju mera dess béattre. [ ] Man maste sjalv vara aktiv, inte
kommer det av sej sjalv, ingenting.

Astrid: Ja, hon sa nog att jag sku ta kontakt med socialverket och de var nog dar, men
de kunde ju inte gor nat... Och nu har vi da den hdr flickan fran [firman NNJ.

Markku: Mulla oli viime kevadnd semmonen juttu, ettd ma soitin sosiaalitantalle
tohon [sosiaalitoimistoon] ja sanoin, ettd mun on paastava tuulettuu taalta edes
neljaks tunniks. Sano, ettd ma oon ymmartéany asian aivan vaarin.

Salme: Nii t4a ol kaikkein vaikeinta saada niinku ihmiset ymmartamaan, ettd ma
tarviin todella apua.

Toini: Han [sosiaalityontekijd] tulee kotiin. [ ] Ja han soittaa kylla hyvin usein ja
kysyy, mitd kuuluu. [ ] Mulla on semmonen tunne, ettd ma en ole aivan yksinani
naiden asioiden kanssa, etta mulla on joku joka kysyy edes, elankd viela.

Johan: Vi upplever den har svenska socialbyrans funktionarer valdigt positivt.

Kotipalvelun kéynnit ja osallisuus arjen muokkaamiseen olivat konkreettisin ja nakyvin tapahtuma
omaishoitajan ja sairastuneen eldméssd. Arkieldmédn ja mahdollisesti tyon yhteensovittaminen
palveluntuottajien kédytantdjen kanssa muodostivat yhden arkipolun. Palvelut eivét aina kyenneet
vastaamaan tarpeeseen.

Elsa: Ja sitku heité tulee kaks ihmist&, niin he eivat saa osallistua nostoon. He eivat
saa yli 20 kiloo nostaa. [ ] Tallasesta joutu sit maksamaan sellasii summia, koska se
on tulojen mukasii summia.

Salme: Ett siind oli vaan se lahtokohta, ettd piti saada niinku se kahden viikon
tydévuoro heille, niin sit se onnistu niinku paremmin ku tdmmaonen paivan tilanne.

Kodin seinien sisalla suhteet kotipalvelun tydntekijoihin ja avun saaminen heiltd muodostivat toisen
tason.

Aune: Meille tuli nuo aggressiot sillon, kun yritin pestd tukkaa tai auttaa
parranajossa... se niinku rupesi olemaan niin vaikeaa, ettd soitin [kotipalveluun] ja
sieltd on kaynyt semmoinen perushoitaja, joka on tavattoman kypsa ihmisend, joka
keksii aina jostain tikusta asiaa ja se on mennyt suunnattoman hyvin niinku...

Laitoshoidosta ryhmisséd puhuttiin paljon. Se oli teema, jonka piirissd keskustelu saattoi olla
hyvinkin tunnepitoista. Ajatus laitoshoidosta tulee useimpien omaishoitajien eteen jossain
vaiheessa. P&atds on suuri ja vaikea. Monen toiveena oli ensin siirtyda intervallihoitoon, silla
pitkaaikaishoitopaikka kuulostaa lopulliselta ja peruuttamattomalta ratkaisulta. Intervallihoito sai
kannatusta ja sit4 pidettiin hyvéana ratkaisuna hoidettavan ja hoitajankin kannalta.

Maria: Jag har tankt att det kommer att vara livets svaraste beslut nar man ska ha in
sin man pa vard.



Johan: Det ar battre att inte flytta frun, jag har inte hjarta att placera henne for tva
veckor. Sa jag anstranger mej nog lange innan [min hustru] skulle behova flyttas till
en sadan vard.

Laheisen tai omaisen hoitaminen muualla joko lyhyt- tai pitk&aikaispaikalla heréatti paljon
tunnepitoista keskustelua. Muualla hoitaminen tuntui hylkdamiseltd, pettdmiseltd, ja se aiheultti
huonoa omaatuntoa.

Alli: Se on ollut nyt niin vaikee, mutt ma olen tehnyt sité suruty6ta tassa. Sitten tassa
nytkin ahdistaa, kun ma eilen kédvin siella [hoitopaikassa]. [ ] Huono omatunto
mullakin on, kun [Eino] on ollu niin kultanen ja nd& vuodet on ollu niin hyvat. Niin
musta tuntuu, ettd ma oon velvollinen hanté hoitamaan ja ma tunnen, ettd méa petan
hénet.

Leena: Ensimmaisen kerran kun ma sain [Villen] hoitoon, niin mulle tuli kylla
semmonen itsesyytos siitd, ettda mita varten ma nain tein.

Martta: Kylla mielessa kay tietenkin aina useaankin kertaan ja sité ajattelee ja kylla
se vahan on semmonen tunne, ettd hylkais, mutta sitten ottaa sen jarjen kateen ja
aattelee, ettd kun se tulee eteen, niin sille ei voi mitaan. Eihan sité jaksa loputtomiin
tietenkaan itekkaa.

Tellervo: Niin m& tunsin itteni ihan huonoks vaimoks, ma en hoida miestani, ma
tydnnan sen sinne jonnekin hoidettavaks. Se ei enda tunnu.

Muutaman omaishoitajan ldheinen oli intervallihoidossa tai paatynyt pitkaaikaishoitoon.
Laitoshoitoon siirtyminen oli vaihe, joka tuntui pahalta ja aiheutti syyllisyyden tuntemuksia.

Tellervo: Sillon kun mun mieheni pantiin sinne pitk&aikaishoitoon, se oli sillon
elokuussa 2003. Kuljin kotona ja ma huusin aéaneen, se tuntu niin kamalalta. [ ] Mulla
oli semmonen tunne, ettd ma annan hanet pois, ma en pidakaan hanesta huolta.

Synndve: Jag sa at den dar skoterskan att jag inte kan lamna honom, jag tar hem
honom. Sa sager hon at mej, ga nu och shoppa. Herregud vad jag var arg! Jag sku ha
kunnat vrida nacken av henne.

Naytti kuitenkin silta, ettd hoidon alettua tilanne tasaantui.

Tellervo: Niinku mé& oon kertonu, etté siella on mahtava se hoitoideologia ja kaikki
siella.

Aune: Laitoksen omahoitajat on aika hyvia ja siis ma kerran tyrmistyin, kun ne
kaansikin niin puheen minuun, ett miten ma jaksan ja mitd mulle kuuluu ja mutta
niinku ettd taa on sit meidan yhteinen hoidettava.

Osa virallista arkipolkua olivat my6s raha-, pankki- vero- ja vakuutusasioiden, ns. juridisten
asioiden hoitaminen. Niihin kuuluivat my6s ajokorttiasiat. Varsinkin naiset joutuivat sen tilanteen
eteen, ettei ollut ndista asioista aikaisemmin tiennyt tai joutunut niistd vastaamaan.



Maria: Jag har nog fatt honom att skriva pa en fullmakt aven om han inte riktigt
forstod, vad det gdllde... dven om den juridiskt inte dr helt giltig...

Hanna: Meilla oli vahan aikaa, tastd on jo vuosia aikaa, paasy toistemme tileille,
mutta mina katkasin sen kerran kun han osti porssiosakkeita.

Ida: Jag tycker inte att det &r hemskt men det ar lite svart i borjan att komma pa ratt
och fd reda pd allt. [ ] Skatter och sdna saker ... pensioner...

Synndve: Nya saker som man inte har haft an aning om att finns. [ ] Mitt i allt
kommer det ndt... just forsdkringar... lustiga forsdkringar.

Epavirallinen

Arjen kudokseen liitettiin myds kasite epévirallinen, johon kuuluvat sosiaaliset suhteet. Ne
useimmiten nayttivat joutuvan koetukselle dementian my6téd. Lasten saattoi olla vaikea ymmartéa
sairautta, mutta lapsista oli myds tukea omaishoitajalle.

Rita: Jag har tva barn och min son forstar inte detta alls... Min dotter som forstar
detta mycket val har valdigt mycket att gora.

Aune: Just niin ja lapset on menossa, niinku pitaakin nuorten, joilla on taas sitten
pienia lapsia. Ettd en ma voi tosiaan heidn taakakseen, mun pitaa olla tyytyvainen,
etta he hoitaa omat taakkansa.

Salme: Se hyvaksyminen siitd sairaudesta, se on kova pala just omaisille, viela
laheisimmille ku mina.

Siiri: Ehk& niilla on vaikee tunnustaa sitd, etta isa ois sairas tai jotenkin.

Synndve: Ja utan barnena sku jag inte skratta alls.

Ida: For barnen kan man nu berdtta hur det dr... [ ] Det dr ju ett jdtte stod.

Alli: Ja tietysti sitten lapset, jotka ei nae pdivittain, niin isdhan on ihan pirtee.
Dementia on sairaus, johon myds ystavat ja ympdristd reagoivat. Harrastukset saattoivat jaada.
Kontaktit ystaviin harvenivat ja haalistuivat, mutta omaishoitaja voi ottaa itsekin etdisyytta.

Keskustelukumppanin l6ytdminen oli vaikeaa.

Aune: Ympdristo niinku... tai me otimme etdisyyttd. [ ] Md oon varsinkin torjunu, kun
siind on maarattyja vaikeuksia.

Eeva: Ett kyllahan tAmmdset niinku mun omat harrastukset tahtoo sitten tai on jaany
melkein.



Toini: Mulla ei ole enda ketdan ystavia, eikd semmosia ystavattaria, joiden kanssa
tavataan kaupungilla ja juodaan jossakin kahvia ja...Se on mahdotonta sen takia, ettd
kotiin pitaa kutsua.

Salme: Ei tyokaverille voi kuulkaa kotiasioista puhua, niinku ei tieda taas, miten ne
suhtautuu ja mihin ne sen levittaa.

Nanny: De tycker att det dr sa obehagligt att se en mdnniska bli sa hdr... att de
kommer inte... [ ] De déar allra basta vannerna forsoker att halla kontakten, men inte
orkar de heller.

Elsa: Meilldkin on sitten oikeestaan sitten Mikon varsinaiset ystavat, niin ne on
kaikonnu. Mutta sitten kun on tdmmdsii ollu niinku yhteisid perhetuttavia, niitd on
muutamii, jotka on sailyny.

Synnéve: Nog blir man ju ganska isolerad.

Ystévien ja tuttavien suhtautuminen omaishoitajuuteen saatettiin kokea ihmettelyna ja paivittelyna.
Joakim: Gamla véanner och bekanta fragar ju nog att hur gar det och aj aj vad du &r
stark. Men sen d& man borjar beratta, sa vill de inte hora mera. [ ] Och inte blir man
heller bjuden nagon stans.

Ida: Ja och sa dr det sa tjatigt att aj aj nog har du det sd svdrt... aj aj va det mdste
vara tungt. [ ] En del tycker det ar sa obehagligt att om man inte &r sitt gamla jag, sa
kommer de inte mera.

Uudet roolit

Naisille ja miehille omaishoitajuuden valitseminen merkitsi uusien roolien omaksumista. Naiset
usein kokivat hoidettavan tulleen lapseksi ja itsensd muuttuneen aidiksi.

Siiri: Se on lapsi tdma mies nykyaan.
Elsa: Sairaanhoitajan hommat on pitany opetella.

Salme: Ett se ei 0o helppoo ty6ta taa hoito tyo ja sitku pitda olla tavallaan aiting, jos
sanotaan suoraan.

Aune: Nyt viikon kuluessa, esmerkiks voi sanoa, etta nelja viis paivad ma olen hanen
itinsa ja sitten loput ajasta ma oon joku muu. Mutta niinku se tuntuu vieraalta
ajatukselta, ettd ma olisin vaimo.

Maria: Det ar pa nagot satt har jag tankt att ar fornedrande for mannen att han ar i
san stallning att hustrun liksom ar den dar mamman.

Miehet eivat puhuneet uusista rooleista. Miehet nayttivat pyrkivan yllapitamaan parisuhdetta ja
avioliittoa mahdollisimman pitkdan. Sen sijaan he mainitsivat tehtévid, joita olivat joutuneet



opettelemaan. Miehille uusista tehtdvistd oli kertynyt myds myonteisid kokemuksia — voi olla
lopultakin isanté talossa.

Joakim: Vi lever fortfarande i ett lyckligt dktenskap och vi har varma kanslor for
varandra. [ ] Ja den finns nog kvar, det ar karlek.

Markku: Ruuanteko mun piti opetella.

Johan: Stryka sidenblusar och laga mat... Det har aldrig intresserat forut, men det
har fungerar helt bra och da kénner man sej lite stolt och néjd éver att man kan gora
en sadan har insats. [ ] Och hon ger mej en oférbehallsam uppskattning och mycket
villigt erkdannande av att jag ar vard att alska och tycka om. [ ] Och nu ar jag antligen
chef hemma, nu &r jag herre i mitt eget hus.

Markku: Enka oo yksin. Vaikka [Tarja] ei nyt puhu paljo mitdan, niin on kuitenkin
siind lasnd. Se helpottaa. Kuten ma oon aikasemmin sanonu, niin me on kauan
tunnettu toisemme.

Tunnetilat

Viimeisena arkipolkuna olivat tunnetilat eli emootiot. Kaytdsoireet, muistamattomuus ja arjen
hankaluudet aiheuttivat monenlaisia tuntemuksia. Omaishoitajan tunneskaalaan kuului Kiukkua,
karsimysté, huonoa omaatuntoa ja ahdistusta.

Toini: Ihan varmasti joskus on hirvean vihainen.

Synnéve: Min man glémmer ocksa att jag har varit arg. Fast jag kan kanna mej sa
olycklig och man har ju en sdn obehaglig kdnsla efterat...

Maria: Fast man inte alltid tinker pd det att aj, vad det dr synd om mej... men man
lider ju dnda av det...

Salme: Tommonen ahdistus, mit4 kaikkea kamalaa voi tapahtua.

Elsa: Semmonen ahdistava olo oli pitkan aikaa [diagnoosin jalkeen]. Sitten tiesi mita
odotettavissa on, niin siihen sopeutu pikkuhiljaa.

Maria: Sen far jag angest for framtiden, att hur ser framtiden ut, hur mycket maste
man annu sta ut med. Radslan kommer alltid pa kvéllen.

Huono omatunto seurasi maltin menettdmisesta ja hermostumisesta tilanteisiin.

Astrid: Men da nar jag inte kan beharska mej utan skriker sa nog kommer det [daligt
samvete] sen att jag har skrikit. Det ar hemskt svart just det har att han har en grym
dngest, att hur jag ska beméta det att...

Markku: Joka pdivi suurin piirtein hermostuu tai kdrdhtdd ja... se vaan on niin vaikeeta vililld, ei voi
mitdén. [ ] Nyt jélkeenpdin tulee mieleen, ettd toivon mukaan [Tarja] ei muista, mitd m& oon sanonu.
Ett4 itselld on huono omatunto. Harmittaa, ettd tuli sanottuu, kun loppujen lopuks ei kuitenkaan
tarkottanu.



Hoidettavan kayttaytyminen ja kaytosoireet olivat usein rasittavia tapahtumia. L&heisen ilkeys,
tekemiset, madraileminen ja vastoinkdymiset aiheuttivat ristiriitoja ja vaikeita tunteita kotona.

Nanny: D4 blir jag ju for arg! Och hon blir arg tillbaks. Hon gar och smaller i dorren. SI& inte sénder
dorren skriker jag bara efter henne.

Joakim: Min fru blir inte aggressiv men hon blir elak...

Maria: Och jag stida sen bort... men nog blir man ju arg att sant ddr extra jobb... och man tycker att
man har ju inte riktigt manniskovarde.
[ 1 Ja, man mast ju forsta, men man fragar sej hur mycket tal man.

Astrid: Ja det dar att inte fa ha nagon egen vilja, eller det dar att allt ska ga efter hans
vilja eller om jag inte goér som han sdger om jag inte gor det genast... Jag mdste gora
det genast. Det kanns ju for javligt helt enkelt.

Raija: Ei mullakaan tuu mieheni tdhden koskaan sité itkuu, mutt jos on muita vastoinkaymisia, niin siit
mulla tulee itku.

Keskustelijat pohtivat myos tunteiden muuttumista, tukahduttamista ja itsehillintaa.

Maria: Hor du sd har jag ocksd tinkt att jag har liksom tappat bort mej sjdlv... dr inte
mera samma manniska som forut. [ ] Det ar nagonting med kanslorna som har hant.
Jag ser inte liksom det skona mera...

Joakim: Det ar bra fér samvaron och for henne men inte &r det ju bra for mej att hela
tiden fa tappa mina kanslor!

Johan: Sa da galler det att forsoka beharska sej och hoppa Gver det.
Ida: Man mdst bli arg ibland int dr det hilsosamt heller att vara evigt talamodig...

Vaikka paljon ryhmissa puhuttiin ikdvistd ja vaikeista puolista, joillakin osallistujilla saattoi olla
my06s myonteisiksi muuttuneita tunteita kuten hellyyttd. Keskindiset tunteet saattoivat syventya ja
lujittua. Kotona voi vallita myds myonteinen ilmapiiri. Talloin kaytanndn ongelmat saattoivat
nayttad pienemmilta.

Toini: Mutta se on my6és semmonen asia, ettd jonkin nakénen semmonen hellyys on
tullut siihen, kun ajattelee, ettd iso mies olet ja ma olen aikanani voinut ajatella, etta
jos mulla on vaikea asia, mitd mina en osaa jarjestaa, niin sina jarjestat.

Johan: Att om man tanker att det ar absolut lattare att fa jobba i en positiv atmosfar
och bli vardesatt for det och omtyckt och s& déar. Det betyder ju valdigt mycket. [ ] Jag
har blivit... for min hustru kanske betydelsefullare, fdtt mera vdrde dn vad jag har
haft tidigare.

Arkipolut helpommiksi

Taman osuuden teemat koostuvat erilaisista tilanteista, joihin omaishoitaja tarvitsee tukea ja apua.
Arkipolkuja helpottaisivat yhteistyén parantaminen, resurssien lisdédminen ja tasa-arvoisuuden
toteuttaminen, sekd omaishoitajan erilaiset tuen muodot: fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen ja
vertaistuki (taulukko 2).



Taulukko 2. Omaishoitajan arkipolkujen helpottaminen ja tuen tarpeet

Teem | Omaishoitajan arjen helpottaminen ja jaksamisen tukeminen

a

Kate- | Yhteistyo Resurssit Tasa- Tuen tarpeet

goria arvoisuus

Koodi | Asiantuntijuus Taloudelliset | Palvelut | Tiedollinen tuki

t Omaishoitaja on Vastuunjako | Kieli Fyysinen tuki
yhteistydkumppani Psyykkinen tuki
Eri tahojen Sosiaalinen tuki
yhteistyo Vertaistuki

Yhteisty6

Omaishoitajat kokivat olevansa sairastuneen paras asiantuntija. Omaishoitaja oli saattanut asua ja
elad hoidettavan kanssa vuosikymmenid, oppinut tuntemaan hanen tapansa ja mieltymyksensa.
Omainen tai laheinen oli usein se, joka havaitsi potilaan kayttaytymisen ja muistin muutokset.
Asiantuntemus kuitenkin ohitettiin lilan usein. Monet omaiset olivat kokeneet, ettei heidédn
havaintojaan otettu todesta. He kaipasivat parempaa yhteistyota hoito- ja palveluhenkilokunnan
kanssa.

Aune: Etta siind kun ndkee 24 tuntia, mitd kaikkea tapahtuu, ettd mennaan
vastaanotolle, ettd semmostakin terveyskeskuksissa on, ettd kumpi teistd onkaan se
potilas. [naurua]

Synnove: | epikriserna star det att det som hans fru pastar det har vi inte kunnat
konstatera.

Maria: Flickorna frdan [foreningen], som sa att “Hdnhdn on aivan lievisti
dementoitunut”. [ ] Och jag tankte att, hur kan ni séaga sa, ni har ingen livserfarenhet
och jag borjade tvivia pa mej sjdlv...

Siiri: Mutta kun kaytiin ladkarissa, ettd ajokorttia piti 75 vanhana uusia, lagkari
ilman muuta, vaikka ma sanoin, ettd muisti on vahan huono, ei se muuta ku kirjoitti
semmosen todistuksen ja ajokortti tuli.

Resurssit

Keskusteluissa tuli selkeésti esille se, ettd vastuu omaisen hoitamisesta, hoitajan ja kunnan roolien
jaosta pitdisi maéritelld tarkemmin. Pahimpana esteend télle nahtiin resurssien véhyys ja puute.
Odotukset kohdistuivat erityisesti poliittisiin paattajiin. Tarkeimmiksi avunantajiksi, ja myos
vastuunjakajiksi, miellettiin terveyskeskukset, sosiaalitoimistot ja sairaalat. Lakisdateisten
vapaapaivien jarjestymisen vaikeutta ja resurssien niukkuutta kritisoitiin.



Markku: Kunnat niin. Etta tassa on niinku superihminen kyseessa. Tekee kaiken, mita
kaupungin kuuluis tai kunnan pitais tehd& ja niin siekailemattomasti kayttaa
omaishoitajii hyvakseen.

Johan: Det &r ju fragan om politiska beslut, politiker som inte satter sej in i de har
fragorna tillrackligt utan tar lika ytligt pa de har fragorna som manga andra och inte
med ansvar och samvete! [ ] Det ar ytterst fa som far ut de déar tva lediga dagarna du
har ratt till i praktiken.

Joakim: Jag tycker att samhéllet borde ta ansvar da det finns en klar
Alzheimerdiagnos. Sa att det finns nagon sorts kontroll att de ser efter att klarar du
dej eller klarar du dej inte... Men att sa ldinge du inte sjdlv kontaktar sd far du arbeta

ihjal dej.

Nanny: Inte ar det socialverkets fel, for de har inte platser. Staten borde ju skaffa
mera sana har platser [sjukhus]. Det sku finnas mera platser.

Johan: Jag tycker att det &r mindre vardigt, det ar skamldst av politikerna att handla
pa det satt som dom gor bade i Helsingfors stad och i riksdagen - de fattar lagar men
det har ingen reell betydelse...

Tasa-arvoisuus

Haastateltavat vertailivat paljon saamiaan palveluja ja tilanteitaan. Naytti siltd, etteivat samassa
tilanteessa olevat omaishoitajat edes saman kaupungin sisalla olleet samanarvoisessa asemassa
keskendaan. Omaishoidon laki ei tunnu toimivan kéytanndssa; yksi esimerkki tasta oli lakisdateisten
vapaapéivien puuttuminen. Tasa-arvoisuus ei toteutunut mydskaan Kkieliryhmien vélillg;
ruotsinkieliset palvelut tuntuivat niukoilta.

Astrid: Det tycks nu variera i alla fall det dar som erbjuds beroende pa var man bor.
Markku: Mulle kuului ja se [lakisaateiset vapaapaivat] ei toiminu.
Astrid: Jag sku inte klara mej pa finska. Det sku bli sant pussel. Det har jag ocksa
mdrkt pd sjukhuset att jag har hemskt svart ...

Tuen tarpeet

Tuen tarpeisiin kuuluu ensimmaisend tiedollinen tuki sairaudesta, palveluista ja omaishoitajuuden

siséllosta. Tiedon tarve oli varsin monitahoinen. Sairastuneen omainen ei valttdmatta tiennyt kenen
puoleen k&antyd, mista tietoa saa, kuka auttaa tai millaisia palveluja h&nelld on mahdollisuus saada.

Joakim: Storsta problemet var... kom det fram just det ddr att man inte vet och inte far
information.



Salme: Ma& kylla aika paljon yritin sita tietoo [sairaudesta] saaha kun mé olin vaha
huuli pyoreella. Tavallaan ma lueskelin aika paljon, ma lainasin kirjoja, ma ostin
niitd, mulla on niita pilvin pimein kotona.

Siiri: Silla on niin paljo niité lagakkeitd, ettd minua hirvittaa aina antaa niita.

Leena: On vaippakausi meneillaan. Siinédkin minulla oli sitten omat vaivat siina
mielessd, ettéd mina en tienny, mitenka naita vaippojakin lahdetaan hakemaan.

Synnove: Jag har pratat med ldkaren och jag tycker att Iakarna gor det hemskt enkelt
for sej, nar de sager att det hor till sjukdom. Det hor allt till sjukdom. Man kan inte
svalja mera, och det hor till sjukdomen. [ ] Han magrar, och det hor till sjukdomen.
Han ater hur mycket som helst, han ater garna. Men det hor till sjukdom. [ ] Man
kunde fa ndagon broschyr med... praktiska knep.

Vieno: Ettd ma oon nyt omaishoitajana sitten ollu vahan yli vuoden. Kylldhan mina
olisin jo aikasemmin [hakenut omaishoitajan tukea], mutt mind en oikeestaan sillon
tienny, ettd min& voin tammosta hakee.

Tiedon lahteitd olivat olleet yleiset luennot ja yhdistysten esitteet.

Alli: Taahan [kurssi] oli [palvelutalossa] kun [Eino] sairastu ja mindhan oli ku Liisa
Ihmemaassa. Enhan ma ymmartany, mita tassa tehdaan.

Toini: Ja sieltd tuli tdmmonen nivaska tietoa mulle postissa, jossa oli kaikkia
mahdollisia, minne voi ottaa yhteyttd. Ja hintoja ja kaikkia yleensd, mika nyt on
painettavana. Ja sitten mina aloin niita kysella.

Martta: Siihen asiaan suhtautuu varmaan paljon mydnteisemmin, kun on tietoo ja
kuulee vahan toisiltakin, millaista se elama on.

Omaishoitajat tarvitsivat myos tukea fyysisen kunnon ja jaksamisen yllapitamisessa. Sydanperaiset
vaivat nayttivat olevan tavallisia.

Toini: Mulla on ollut infarkteja kolme kertaa.

Elsa: Sitten ma menin paivystykseen. Se sitten vaan totesi se ladkari, etta
rytmihdairioita, etta sydan jattaa lyonteja valiin. Sa oot vaan taysin uupunut.

Tellervo: Mutta mulla nousee verenpaine.

Psyykkinen stressi ilmeni voimattomuutena, keskittymisongelmina, unohduksina, ahdistuksena,
univaikeuksina, masennuksena ja stressin.

Joakim: Jag méarker bara att jag ibland ar kraftl@s, att jag ar oféretagsam. [ ] Att det
har nu pa sista tiden sa har jag varit valdigt okoncentrerad och allt liksom blir ogjort.
Att man far tvinga sej fram till saker och ting. Det ar val nagon slags depression pa
satt och vis.



Leena: Sama on m& olen huomannu ittessani, ettd alkaaks nyt mullakin patkimaan,
kun tulee semmosia pienia unohduksia.

Elsa: Aina joskus tulee semmonen kausi, etta nyt itkettaa.

Maria: Jag har mdrkt det... och det ddar min goda nattsémn dr borta, jag mdrker dd
jag lagger mej att tankarna borjar snurra om framtiden att hur ska jag orka, och allt
det dar att hur ska jag orka.

Nanny: Men jag har alltid en fasa att ga dit till [min syster] for da kanner jag att
blodtrycket stiger, att jag har min kapott pa huvudet.

Keskustelujen analysointi osoitti myos, ettd omaishoitajien sosiaalisen tuen tarve oli suuri. He
tarvitsivat tahon tai asiantuntijan, jonka kanssa keskustella vaikeista ratkaisuista. Tukihenkild,
johon ottaa aina tarvittaessa yhteytta, olisi ihanteellinen ratkaisu. Keskusteluapua omaishoitajat
tarvitsivat muun muassa eettisia ratkaisuja kuten saattohoitoa aloitettaessa, laitoshoitopéatosta ja
omaa jaksamista ajatellen.

Alli: Hyva tehda se semmonen hoitotestamentti, etté tunteeks omaiset ristiriitaa siina
tunne-eldmansa kanssa.

Tellervo: Han ei halua sydoda. Me ollaan kovasti pohdittu sitd. Meilla oli jo pappi
siella kdymassa, kun ollaan mietitty sitd, jos se on mun miehellani semmoinen...
tavallaan tietoinen paatés. Mehan ei tiedetd, minkd verran han pystyy tietoisesti
mitédan endd ajattelemaan, koska ei han puhu ja oikeestaan ei kommunikoi.

Nanny: Na nog kommer det ofta stunder som jag sitter och funderar att kunde jag ha
gjort annorlunda.

Astrid: Det har jag ocksa funderat att har han det lattare pa nat aldringshem, sku han
ha det battre dar &n med mej som skriker och inte kan behéarska mej.

Joakim: Men jag tyckte att det sku ha varit bra att ha nagot stdd och nagon
stodperson att tala med nar man har nagra problem. Jag var med i ett projekt dar en
grupp fick stddperson och den andra inte och jag hamnade i den gruppen som inte
fick stod och jag var valdigt besviken, for jag skulle just ha onskat att fa den héar
kontaktpersonen som man kan ringa till fast mitt pa natten om det gdller... Sd det var
en stor besvikelse.

Salome: Jag &r precis av samma asikt som du men det som jag annu Onskar av
samhaéllet ar att de skulle kunna komma till métes da nar man upplever att nu ar mina
krafter slut... att man inte skulle behova kdmpa ddr utan att de da skulle lita pd den
har narstaende som skott hemma som ju faktiskt vet vad det galler och inte da behdva
kampa sa dar otroligt.

Tellervo: Ma oon miettiny tota jaksamista tdssd monta kertaa, ettd huomaanko mina
itse sitd sitku mé en endé jaksa. Mulla on aina se, etta kylla ma jaksan.

Projekti on tuottanut my6s tuloksia, jotka puoltavat vertaistuen merkitystd ja omaishoitajan
mahdollisuutta osallistua siihen. Keskusteluryhmistd muodostui vertaisryhmid, yhteisojd, joiden



jasenet tukivat toisiaan. Ryhmien jasenet kokivat, ettd on muitakin samassa tilanteessa, mika toi
lohdutusta.

Alli: Se lohduttaa, ettd on muitakin samassa veneessd, ettei yksin ole. Kylla se
lohduttaa. Ei vaivu siihen, ettd m& oon nyt se ainoa tassd, joka kannan tata taakkaa.

Raija: Ett aina kun on kokouksia niin ne tulee niin laheiseks, kun kaikilla sama pulma.
Kuulee uutta aina.

Salome: Det lattar nog pa bordan. [ ] Det finns ett behov av att traffa personer i
samma situation for fast man har vanner, visserligen har de minskat, sa inte forstar de
den har situationen.

Ryhmassa voi kokea tunteita, joihin muissa yhteyksissa ei ole mahdollisuutta. Ryhméssa kukaan ei
epaile. Osallistuminen Kkoettiin terapeuttiseksi.

Synnove: Ja, jag marker att har kan jag skratta at en sak som jag hemma har varit
helarg for... ja just de.

Maria: Jo, ingen sitter har att aj, vad hon 6verdriver den dar att kan det nu stimma
eller... [ ] Alla litar pa varandra pa det sattet att ingen sitter och berattar sagor eller
svartmalar sin man eller nagot sant.

Joakim: En sak som jag tycker skulle vara bra for alla som hamnar i samma situation
ar att soka sej till sddan har grupper, att det ar nog terapi att sitta med andra som har
samma problem...

Ulkopuolisten kanssa omaishoitajana olemisesta keskusteleminen koettiin vieraaksi.

Maria: Det har [gruppen] hjalper mej egentligen mest. Det har liksom har varit det
basta. Vi vet vad det ar fraga om men en utomstaende eller nan som inte har upplevt
det, inte forstar de det inte riktigt. Och sen man tycker att man jamsar att man jamsar
at dom. Men har gor man inte det.

Raija: Kenella ei itsellddn ole hoidettavaa, niin ei niiden kanssa viitti ruveta
ensmaitteks tammasista hoidoista puhumaan.

Vertaisryhmalla oli sellainenkin merkitys, ettd se auttoi omaishoitajaa valmistautumaan tulevaan.

Salome: Jag tycker ocksa att det har varit oerhort larorikt det har att fa hora hur
andra har det och hur det kan bli... att mogna och fa krafter och forbereda sej for vad
som eventuellt kommer. [ ] Det betyder nog oerhdrt mycket att se andra och sedan det
att komma samman sda hdr och just kunna dela erfarenheter... och dven det att man
kommer bort fran den dar hemomgivningen och vet att det finns méanniskor som
forstar en...



Tyyppitarinoita

Yksi tapa hahmottaa omaishoitajan arkea on lahestyd yhden ihmisen kertomusta arkipdivasta
isompana kokonaisuutena. Seuraavaksi on koottu kuuden omaishoitajan kertomus arkipdivansa
tyypillisisté ja tavallisista tapahtumista. Kutsumme naita tyyppitarinoiksi, silld jokainen kertomus
pyrkii “edustamaan” eldmaéntilannetta ja tapahtumia.

Kerrontaa lahestytadn mitd-nakokulmasta, toisin sanoen, mitd omaishoitajat kertovat arjestaan, mita
he tekevat, tuntevat ja ajattelevat. Toini kertoo, millainen heidan tavallinen péivansé on, jos kaikki
menee kohdalleen. He kayttavat palveluita l&dhes paivittain. Salmen kokemusten kautta pyrimme
ymmartdmaan tyossad kayvan omaishoitajan eldamé&d. Marian miehelld on vaikeita kaytosoireita.
Leenan mies asuu kotona, mutta palveluita he kayttavat harvakseen; Leenan toiveena on saada mies
intervallihoitoon. Elsan mies on ollut valilla laitoksessa ja kotona; tassé kertomuksessa tutustumme
laitoskertomukseen. Markku on miespuolinen omaishoitaja.

Toini — kotona palveluiden turvin

Toini on 85-vuotias omaishoitaja, joka hoitaa 90 vuotta tayttdnyttd kotona asuvaa Alzheimerin
tautia potevaa miestadn. He kéayttavat palveluita, kuten kuljetus- ja ateriapalveluja seké
dementoituville tarkoitetun péivapaikan palveluja. Heilld on myds turvapuhelin. Toinia
huolestuttavat huhut paivépaikan tilanteesta, josta hédn on kokenut saaneensa apua. Toinin
kertomukset pdivapaikkaan lahtemisestd, miehen pukemisesta, sen jalkeisestd arkipaivasta ja yosta
ovat arkitoimia, joiden tavoitteena on saada péiva sujumaan aikataulussa ja ongelmitta.

Hanet haetaan suurin piirtein pikkasen vaille yhdeksan, tuodaan takaisin kahden
aikaan. Kun ma ensin koko aamun laitan hanta kuntoon, koska seh&n on meidan
hadpedmme, jos ne herrat ei ole niinku hyvassa kunnossa, kun ne tulee sinne...
pdivipaikkaan, niin niin... Sitten tdytyy korjata se loppu, ja sitten on kaikenndkostd
Jjuoksua, kun on pari... pari pankkia ja mahdollisesti Kela, ja kun tulee kotiin, niin ei
ole mitéan aikaa end& olemassa, mutta kun odottaa, ettd kohta tulee takaisin. Hmm. [
] Mutta meilla kotona puhutaan kylla, ettd mennadn terapiaan. Ettd ma en oo
ollenkaan valistanu hanta siita [paikasta].

Mulla menee se paiva, kun han menee, niin ma korjaan niita jalkia, mitk& jai aamulla,
kun hanelle on koetettu panna paras paalle ja sitten juosta kaikki asiat, jotka vie aikaa
ja kun ma tuun takasin, niin suurin piirtein mietin, ettd ma en ehdi nyt mitdan tehda
taalla loppuaikana.

Ma nyt sit suurin piirtein luen jotakin. Se viis tuntia on kauheen vahan aikaa, kun me
asumme [Hermannissa] ja ma lahden kaupunkiin se menee melkein siihen se aika.
Saa nahda kuinka kauan se on, koska sita myydaan sita [paivapaikkaakin]. Kaikki
mikd on niinkun... niinkun yhteishyvdd, niin se myydddn pois.

Ainakin min& olen unohtanut, ettd minulla on mitdadn omia asioita. Ettd kunhan saan
siis paivan kulumaan. Etta se menee silla tavalla, ettd ei mink&dan nakosta skandaalia
tapahtuisi sind paivana, niin hyva niin. Han on hyvalla tuulella ja noin.



Yot menevét hoidettavaa seuratessa. Uni tulee, kun Toini lukee hoidettavalleen jotain “tyhméaa
lehted”.

Totta kai se on mukavaa, mutta jollakin tavalla ma kylla ottaisin kovin mielellani
vuorokauden, enka viitta tuntia, ettd ma paasisin siita yosta eroon. Kun yo6lla suurin
piirtein tarvitsee kdyda kylpyhuoneessa taikka wc:ssd, niin taytyy kayda pahimpina
6in& suurin piirtein kerran tunnissa ja kerran joka toinen tunti ja sitten pannaan
valoja. Ja kun se valo sitten on véhén aikaa ja sitten taas sammuttako han, kun menee
takasin vuoteeseen. En ma saa nukuttua. Kun mé luen saksalaista tekstia hanelle, han
on hirveen tyytyvaisen nakénen. Han sanoo, ettd ala kaanna ollenkaan. Ma sanon,
etta ethan s saksaa osaa. Osaan ma sen verran. Vahan ajan kuluttua silmat on kiinni.

Ma luotan siihen, ettd meilla on kummallakin ikd& niin paljon, niin paljon, etta ei
tarvitse miettia omaakaan enaa niin pitkéalle. Mulla on ollut infarkteja kolme kertaa.
[muiden mutinaa] Me olemme aina olleet [ ] hyvin paljon yhdessa. Tehty kaikkia
hirvedn hauskoja asioita. Mutta ne hauskat asiat on tietysti nyt jaaneet. Mulla ei 0o
edes passia enda. Ei mun tarvitse matkustaa endd minnekaan, ma oon niin paljon
matkustanut ...

Salme — tydssa ja omaishoitajana

Salme, 59, kertoo omaishoitajana olemisesta ja tydelaman yhteensovittamisesta. Hanen puolisonsa
on sairastanut lahes kymmenen vuotta dementoivaa sairautta, mina aikana Salme on kayttanyt mita
moninaisimpia palveluja. Tyopaivien aikana heilld oli hoitaja kotona, sittemmin miehen sairaus on
vaikeutunut siind méarin, ettd han on nykyaan intervallihoidossa eli kaksi viikkoa kotona ja kaksi
viikkoa hoitopaikassa. Kotijakson aikana mies kdy paivépaikassa Salmen ollessa tyossa. Tarkkaan
laadittu “késikirjoitus” auttaa paivdohjelman ylldpitimisessd. Tahén késikirjoitukseen kulminoituu
Salmen tarkka viikko-ohjelma kellonaikoineen ja sen noudattaminen. Sen saavuttaminen on ollut
pitk& prosessi.

Meillahan on tda omaishoitosysteemi nyt hyvalla mallilla, aikaisemmin myds min&
kaytin naita paivahoitopaikkoja, yksityishoitoa kotona, koska mina olen edelleenkin
tyoelamassa, minun on pitanyt kaikki ndama organisoida, tai tehda niinku oikein
paperille, missa mindkin paivana mennaan, kuka tulee tdndan ja mihinkd mina saan
[Reijon] huomenna ja nyt kun hdn on sairas, voinko olla toista pois. Eli nyt mina
teenkin ihan semmoset rajat meille, ettd missa nyt mennaan ja on mentava. [Reijo] ei
voi sanoo mulle, ettd min& en mene eli se on selva asia, ettéa kun mina kayn t6issa, niin
hén menee. Eika han voi olla yksin kotona.

Mut han on ikavakseni ja ilokseni taman nyt todennut ja han ei oo enda pannukkaa
vastaan. Ettd on tdssd nyt jotain hyotydkin nyt ollu... komendanttina olosta, ettd... ettd
nyt han lahti sinne intervallihoitoon maanantaiaamuna, etté han oli kaks viikkoo tassa
kotona. Héanella on tdmmonen [hoitopaikka], missd h&n mydskin aina on sen
paivahoitoajan, kun mind olen tydelaméssd, mutta sit han on sen intervallijakson,
missa han sitten yon ja paivan, ettd ma saan sitten niinku levata. Eli nyt t48 on
lepotauko nyt sitten.

Han on tottunut ja ehkad se antaa tavallaan sen turvallisuudentunteen, ettd ma en oo
endd niin epdvarma siind ja semmonen... ettd md tosiaan piddn siitd kiinni, ettd... ettd



tda aina tietysti on vaikeeta, kun han joutua kaheks viikoks tonne, mutta mé& oon
selvittany, et ma en jaksa. M& sairastan itse myds astmaa ja vasynyt tan kahden viikon
aikana, kun hdn oisin paljon valvoo ja kdvelee ja... niin siind ei oo oikeestaan niinku
vaihtoehtoo, jos han haluaa olla kotona. Kylla han niinku tajuaa sen, vaikka on
muistamaton kylla. Hantédhan ei vois yhtdan jattda kotiin, koska hanelld on se
epilepsia. Ettd tota... ainoastaan kauppareissun oon kdyny, noin puol tuntia. Kirjotan
kyll& isolla kasialalla, ett& olen kaupassa, odota tassa, istu tassa, odota, tulen kohta.
Sit se itsekin on kirjottanu, ettd kohta tulee. [naurua] Laitan hyvin tiukasti oven
takalukkoon. [naurua]

Toisaalta kaksi viikkoa merkitsee Salmelle toisenlaisen sosiaalisuuden aikaa, jolloin h&n on
hoitamisesta vapaa ja pystyy osallistumaan muihin menoihin, tapaamaan ystéviaan ja osallistumaan
harrastuksiin.

Se mua eniten harmittaa se tassa eldmassa silleen, ettd hoitotydssa, ku sosiaalinen
eldmd todella jdd niinku vdhdiseksi. Tdd kanssakdyminen niinku ettd... md haluaisin
puhua joidenkin ihmisten kanssa tai kdyda jossakin. Sun pitaa niinku rajata, ett millon
sa paaset. Eli ma en paase kahen viikon aikana, mutt nyt taas paasen kahen viikon
aikana. M& oon niinku mustalainen, ettd ma oikein kehitéan, ettd pitaskd6 huomenna
menna huomenna elokuviin toista suoraan, meniskd paivanaytantdon, ja mita nyt teen,
etta pitdskd mennd joku jatsjuttu kuunteleen, ja ithan niinku haluaa ahmia sita, etta
sind nyt voit tehd ihan niinku jotain. Mut sit taas kaks viikkoo sa siella niinku, ettet sa
paasekaa niinku normaali ihminen, ett s& voit suunnitella, ettd 1&hempas huomenna
vaikka tuonne tavarataloon kavelee. Et sa voi, sun pitaa Reijo hakee ja menna kotiin.
Se kasikirjotus on silla viikolla se. Ja se pétee, ett siihen ei tuu mitd&dn muutoksia.

On pidettava ne omat rajat myoskin koska, jollen ma pida niita rajoja, tama elamé
menee ihan Siis... huithapeliks. Ettd ku md piddn omat rajat ja [Reijon] rajat, niin
sillon tdd toimii. Md oon joskus tehny niin, ett md oon... etten oo vdlittinyt, niin mulle
tulee ittelleni niin hirvee ahdistus sit jalkeen pain.

Ett mind en ainakaan ikina tulis luopumaan naisté kahesta viikosta, vaikka se oli
alussa hirveetd. Etta kylla min& sité itkin monet kerrat, ett kun minun pitad tuo mies
jdttdd tuonne, ett hoitaako ne... ei ne hoia varmaan niin hyvin kuin mind. [naurual
Mutt kappas vaan, kylla ne hoitaaki!

Maria — haasteena kaytosoireet

Maria on yli 60-vuotias nainen, jonka kotona asuva mies karsii vaikeista kaytGsoireista ja
ahdistuksesta. Maria kertoo paljon tuntemuksistaan, yhteisesta eldmastd, avioliitosta, mutta
vahemman toimenpiteistd, hoitamisesta ja arjen sujumisesta.

Det konstaterades for tva ar sedan men han hade nog varit konstig fore det, han blev
hemskt elak precis som om jag hade varit en parasit dar hemma hos oss, han raknade
varje penni, vad jag at och drack, alla kaffekopparna. Jag kunde inte forsta. Jag
tankte att han hatar mej, att hur kan han ett tu tre borja hata mej sa dar och jag tankte
att vi maste nog skilja oss... att inte kan jag leva med en mdnniska som hatar mej sd
ddr. Jag forstod inte dd... hans personlighet fordndrades, han dr nu 69 dar och han
jobbade till 65 ar och det sista aret var nog sa tungt fér honom.



Ja, han spottar inne pad viggar och mattor... och det ddr putsar jag efter honom... och
jag lider av det.

Jag hade lagat a4t honom morgonmal och han sitter dar vid teven da... Och sa kom
han med sin bricka till koket och jag stod da dar och vi har ganska smalt kok och da
jag int genast kom bort sa fallde han hela brickan pa koksgolvet och var arg och gick
sedan bara bort. Och jag stida sen bort... men nog blir man ju arg... att sant ddir
extra jobb... och man tycker att man har ju int riktigt médnniskovdrde.

Da det var faktiskt férra gangen var det hemskt jobbigt for mej. Jag hade hemskt
ledsamt, dd han hade den ddr panikangesten att han inte kan vara allena...Men nu
kénde jag en lattnad da han for for jag var sa trétt, han for in pa mandag och pa
sondag natten lite fore tolv kom han upp. Och till sex holl han pa... liksom att det
kommer folk. Att han ska ut med bilen... och det var svordomar och det var hdftighet.

Jag har sagt at min man att slar du mej en gdng sd bor du int hiir hemma mera... Han
har statt sa har [visar med knytnéavarna] men han har aldrig slagit mej, for han vet att
om han gor det sa blir det fordndringar... och det ddr kan man nog inte tdla...

Maria tuntee ahdistusta miehensa kaytosoireiden takia. Han kuvailee oloaan kéayttamalla sanaa
“lattiardtti”. Hén tuntee myds muuttuneensa. Lapsenlapsen ajatteleminen ja tapaaminen tuovat
kuitenkin iloa el&mé&an.

Jag kande att jag far liksom avsta fran allt och bara den dér, vet du golvtrasan dar
hemma. Jag tankte att mitt liv ska inte mera vara sa har.

Ja jag har mdrkt det... och det ddr min goda nattsémn dr borta, jag mdrker dd jag
lagger mej att tankarna borjar snurra om framtiden att hur ska jag orka, och allt det
dar att hur ska jag orka. Men sen gar det om igen att jag far battre perioder som ni
t.ex. sa har om barnbarnena att da nar jag ar med honom glommer jag allt annat &n
det dar barnbarnet han &r sa ljuvlig och vi har det sa roligt. Jag har honom en gang
per vecka, jag soker honom fran dagis och s& ar vi hemma hos dem. Att det ar liksom
var dag. Och da glémmer jag allt annat.

Maria arvelee tunteidensa muuttumisen olevan syyné nykyiseen olotilaan. Han vertaa itsedan ennen

janyt.

Det &r nagonting med kanslorna som har hant. Jag ser inte liksom det skona mera...
sa dar i omgivningen, som man kunde njuta av nagonting vackert. Sa dar i vardagen
sa ser jag inte mera... Jag dr annorlunda som forut... for hela tiden malar de dir
samma tankarna... de ddr med hemlivet och det ddr med mannen. Forstas sd njuter
jag av att vart barnbarn kommer hem till oss och s& dar, men det ar inte samma mera
som forut. Och méanniskan forandras ju hela tiden, men jag k&mpar och ténker att
livet fortsdtter... att nu ska du ta det lugnt... och det hjdilper... och sd spelar man lite
Underbar musik och...



Leena — arjen puurtamista

Leena ja hdnen miehensa ovat alle 70-vuotiaita helsinkiléisid. Mies sairastaa Alzheimerin tautia ja
tarvitsee paljon hoivaa ja huolenpitoa. Leena tarvitsee paljon tahtoa ja energiaa, jotta péivan
askareet tulisivat hoidettua.

Samoin on sitten niin, ettd tdn aamupalan, kun han sy6 joskus puolen paivan aikaan
tai yhentoista aikaan, kun taa sitten tapahtuu, ettd mina saan hanet sydmaan, niin han
menee sitte sankyyn. Mutt sitku on kaunis paiva, niin ma yritdn saaha hénet ulos.
Siin& on sitten toinen koitos, ettd han lahtee. Etta siind saattaa menna puoli tuntia,
ettd ma houkuttelen ja sanon, ettd tule nyt, ettd ma puen sun paalle. Yritan selittaa,
ettéd miks on pakko liikkua.

Se paiva on yhta pyoritysta siind. Kun vie hirveesti voimia se, ettd yrittda houkutella
toisen, nouse ylos, tule syéméaan. Joo, kohta. Se on taa vastaus. Ma kokeilen ja katon
kelloo, m& heréttelen hanta. Joo, joo, kohta. Katon kelloo ja sanon, ettd sa oot nyt 20
minuttia hokenu mulle, ettd kohta. Eikd mitdan tapahdu. No, sama se on syémaan
tulossa. Han kahtoo televisioo. M& sanonkin, ettd ma teen sulle niinku pienille
lapsille, etté nyt televisio pistetéddn kiinni, eika televisioo kattella vaan tuut syomaan.
Joo, kohta. Siita huolimatta. Etta t&a kaikki vie aikaa.

Kun mé kaikesta huolimatta kuitenkin niin, haluan pitda kodin puhtaana, [Villen],
pyykkia tulee niin paljon nykyisin, vaikka hanellakin on vaippa. Etta se on sitten se
alapaahuuhtelu joka aamu ja vaihdettava vaippa ja kaks kertaa viikossa ma pesen
sitten hanet kokonaan ja siihen han kylla suostuu ja sitten mina juttelen, ett eiks tda oo
kauheen kiva kun pestaa ja oot niinku saunassa olisit. Ja toinen asia on sitten niin,
ettd kun on kynsien leikkaaminen, parran ajaminen, niin ma en kaikkia jaksa saman
pesukerran jalkeen tehda.

Leena kuvaa tilanteita ja toimintaa, joissa han pyrkii yllapitdmaan miehensa toimintakykya.

Md on kans sen verran itsepdinen... [naurua] Kun sen tietdd, ettd hdn on heti
virkeempi sen jalkeen, ku on kéyny pienen... Hin kiertdd vaan sen pienen lenkin siind
kun meill& on kolme taloo, niin sen taloyhtion ympaéri ja sauvat ma joskus ostin pari
vuotta sitten, niin niitten... hdn kdvelee. Ja mikd on, niin meilld on yks nousu meiddn
kerrokseen, ne raput tekee hyvaa, ett saa niinku jalkoihin voimaa.

Han seisoo. M& sen verran teen hanen kanssaan tyotd, ettd mina tiedan, ettd ihmisen
pitda liikkua. Jos han ei liiku, niin han on kohta kerta kaikkiaan talutettavissa. Joka
kerta kun han nousee nojatuolista, ma aattelen, ettd nyt mun taytys ostaa semmonen
nojatuoli, jossa ei 00 kasinojaa. Niin han istuu melko lahella poytad, ma oon siirtany
olohuoneen pdydan siihen, ettd han tasta alkaa nousee. Ma seison vieressa ja sanon,
ettd nouse nyt, ponnista reisilihaksilla. Kolme kertaa hén nousee siita ja aina putoo
alas. M& sanon siihen, etté se on vaan tahdon lujuutta. Ja hén nousee siita. [ ] Niin
ma sitten sanon, ettd ooppa nyt suorassa siind. Ojenna, kun han on tdmmosessa
asennossa. Niin tota, han ojentaa siind, niin ma sanon, etti oo siind vahan aikaa ja
katso ylospain. Sillon se liikkuminen alkaa tapahtumaan paremmin.

Niin han ottaa sitten nojatuolin selk&nojasta kiinni ja ma sanon, etté nostele jalkoja
siind. Tapahtuu vahan nain huolimattomasti siind, mé en anna periksi. M& sanon, etta



nosta. Hanella on todennékoisesti tama oikee jalka [leikkauksen jaljiltd] laahaa ja on
halvaantunu. Ma sanon, etta nosta sita oikeeta jalkaa. Han sitten katsoo sita mika se
oikee jalka on. Niinku useemmin ja useemmin, etta se litkunta pysyy hanella.

Leenalla on harvoin vapaahetkié. Han kertoo vasymyksestaan.

Siin& mielessd, etta mulla on tahto loppujen lopulta itteni suhteen, ettd ma teen kaikki
koneellisesti, silld lailla kun mun on pakko. Mutta illalla md oon kerta kaikkiaan...
monta kertaa ma aattelen, ettéd nyt ma voisin lahtee kdymaan kylassa jossakin, emméa
jaksa enada lahtee, ma oon kerta kaikkiaan niin vasyny paivan toista.

Taisin olla aikalailla vasyny viime kerralla, niin meni siihen sitten, etta tyttaret
huomas sen ja hoiti sitten niin, ettd m& sain isdnnan téanne [hoitokotiin] joulujen
valilla, ettd han oli melkein kaks viikkoo siell4. Ja voi ettd ma nautin! Siis kerta
kaikkiaan ma ajattelin, ettd voi ihanaa. Ma rupesin niinku hengittaa. Mulla meni
siihen, ettd mulla hengitys pieneni ja pieneni ja sitten mina aloin tuntee sita
ahdistuneisuutta ja...

No, nyt ma voin sanoo teillekin, ettd mik& lause meidn tyttaret herétti, oli se, etta
noin... Md alan olla siind kunnossa, ettd md annan isdnndlle, vaarille ja ittelleni
tabletit, ma en jata sita teidan hoitoon. Sillon he huomas, aha. Yks tyttarista lahti
sitten hoitamaan sita asiaa ja nyt asia on niin, etta sind viet isan 28. paiva ja sitten ma
hain hanet uuden vuoden jalkeen pois.

Kyl sitte taas ne arkiset tehtévat, kyl ne sitte aika nopeesti vie ne voimat sitte. Ett aina
pitds olla valilla semmosia hengahdystaukoja, ett padsee ihan toisiin ympyroihin.
Niinku nyt ma olin nelja vuorokautta, niin olin mokilla. Niin tehtiin siell& sitten. Siell&
oli kerta kaikkiaan, etta aivot tuulettu.

Tata ma meinasin kysyakin, ettd pitaakd meian olla aina kiltteja ja noéyria ja
auttavaisia, vaan saadaanko me olla myos valilla vasyneita.

Elsa — laitosarkea

Elsa on 60 vuotta tayttdnyt nainen, jonka mies on yli kymmenen vuotta sairastanut dementoivaa
sairautta. Haastattelun aikoihin mies oli laitoshoidossa ja Elsakin valilla sairaalassa. Han kay
paivittdin laitoksessa hoitamassa miestédan. Laitoksen arki rytmittdd Elsan vuorokautta. Tosin hén
harkitsi sitd, ett4 ottaisi taas miehensa kotihoitoon.

Nyt mulla on ollu, ettd méa oon jaksanu kayda niin paljon. Ma oon normaalisti jaksanu
kayda kaks kertaa paivassa sielld hanen apunaan. Siella saatetaan kerran paivassa
kéyttdd hdntd vessaan ja kotona hdn on tottunut kdymddn vessassa vaikka...
vaippoihin tulee aina valilla, mutta kuitenkin.

Joku paiva kun ma menin sinne kahdentoista aikaan, he sano, etta heilla on niin Kiire,
ettd he ei 0o ehtiny mitdan tekemaan. Mikolla oli yollinen vaippa vield, vaatteet
markand. Ma vein hénet vessaan. Sitten tuli ruoka saman tien, hanet tyonnettiin
sangyn kanssa oleskeluhuoneeseen, ma syo6tin hanet siella. Siind tuli joku



esiintymistilaisuus, laulutilaisuuteen. Sen laulutilaisuuden jalkeen mé& syotin hanet
siind. Ma vein hanet takasin ja vaihdoin vaatteet.

Ma oon ihan senkin vuoks kayny, ettd méa ajattelen, etta jos nailla hoitajilla, niin mun
miehelle sitten enemman aikaa sillon kun mind en oo paikalla, ett ma teen osan niista
toista siella paivalla, ettd kdyn syottamassd hanet ja kdytan vessassa ja vaihdan
vaippaa ja... Koska sielli osastolla on yli kakskyt potilasta ja hoitajia saattaa olla
kaks vaan paikalla ja yli puolet on syotettdvid. Se hoito on sit...

Elsaa auttaa jaksamaan tieto siitd, ettd hanen ty6tdan arvostetaan osastolla. Han saa iloa myos siita,
ettd puoliso on hyvantuulinen.

Ne sano joskus, kun min& soitin sinne, etta s& oot tuottanu heille suunnattomasti iloa.
[] Sitten jaksaakin paremmin, kun tietad, etta toisten mielesta se on ihan hyva.

Minulla on se, ettéd mina olen hoitanut kaikki juoksevat asiat, se puoli, ei oo tarvinnu
mitddn uutta opetella... sairaanhoitajan hommat on pitdny opetella. Se on seuraus.
Ett4 miten sairaan kanssa toimitaan.

Mulla on sikéli hyvin, ettd mun mies on hirveen ilonen ja tyytyvainen oloonsa, etta
h&n nauraa paljon ja mutta puheen tuotto on huonoa. Vastailee lyhyesti kylla tai ei tai
jotain. Han on niin spastinen joka puolelta. Sikali mulla on henkisesti helppo, ettéd han
on hyvantuulinen ja tyytyvainen kaikkeen, sitten taas fyysisesti raskasta, han ei pysty
itse liikkumaan. Joutuu nostamaan sdngysta pyoratuoliin ja vessan pytylle,
kaheksankyt kilosta miesta nostelen kymmenia kertoja paivassa.

Markku — miehen hoivaa

Markku on noin 60-vuotias mies, jonka vaimo Tarja on sairastunut dementiaan. Mies on opetellut
uusia asioita, ruuanlaittoa ja kodinhoitoa. Ryhmakeskustelujen aikaan Tarja siirtyi intervallihoitoon,
johon kuului hoivaa kaksi viikkoa hoitopaikassa ja kaksi viikkoa kotona.

Markku kertoo tavallisesta pdivasta kotijakson aikana, jolloin heilld kdy my6s kotiapu aamuisin ja
iltaisin.

Joo, etta nukutaan pitkdan ja menndan aikasin nukkumaan ja aamusta lahetaan niin,
ettd ma puen [Tarjan]. M& teen aamiaisen. Jossain véalissa kayn koiran viemassa ulos
Jja sitten teen ruuat kaikki, mitd kotona nyt on, md teen ja... Sitten illalla nukkumaan
mennessa taas laitan yopuvun pddlle ja joudun... hénelld ei oo voimii siind, joudun
laittamaan sankyyn, nostaa ja samalla sitten, jos han istahtaa sohvaan tai vaaralle
tuolille, niin m& joudun auttaa hanta ylos siitd. Laakitys on kolme kertaa paivassa
ja... ja yksin en voi jattdd muuta kuin koiran ulkoiluajaks.

Iltahoidos pitas tehda iltapesut, hampaat pestd ja laittaa yOpuku péaalle. Sit sen
jéalkeen [Tarja] menee vielda puol ysin uutisiin kattoo telkkarii ja sitten ma vien hanet
sankyyn.

Meian perhe on monivammanen. Se ei oo mikaan salaisuus, ma uskallan sanoo, mulla
on syopd, mikd on levinny ja... Viimeks just kaks viikkoo sit sain tietdd, ettd se on



levinny vield enemmdn. Ettd mutta... Kylld mind tuon oman sairauteni kanssa oon
sinut, ei siind mitaan.

Vaimon ollessa laitosjaksolla Markku tuntee olonsa yksinéiseksi.

Ma oon nyt viikon ollu yksin, viime maanantai-illasta lahtien ollu yksin kotona. Musta
on niin tylséa. Ma mieluummin hoitasin 24 tuntii vuorokaudessa. [naurua] Yksin isos
kodissa koiran kanssa. Kaikki teen muutenkin, mutta nyt ma en oo viikkoon tehny
ruokaa. M& oon kayny ulkona sydmassd, kun ma en osaa teha yhelle henkil6lle
ruokaa.

Paiva menee rikki siing, ettd kotoo lahtee, jos aamulla kdy kaupassa ja sit menee
[sairaalaan] kattoo ja sit menee kotiin. Kun ma oon aina semmonen kaks ja kaks puol
tuntii sielld, niin se on... Ne hoitajat sielld on hyvid, ei siind oo mitddn, mutta ei se
niin kivaa o0o0.

Mutt se yksindisyys on aivan hirveetd, mitd kotona on, kun yksin on sielld. Vaikka
toiselle on tekevinddn ruokaa, niin se on jotain. Siind on plaseerattu paikka. Mutta
kaikesta ikavinta mit& on, niin on yksin syominen. Tekee itse itselleen ruuan. Sitten
aattelee, tdanddn en viitti tehdd, onks jddkaapissa mitddn ja... Sit ylihuomenna on, ettd
emma tanaankaan jaksa, katotaan loytyyks jddkaapista mitddn, mitd vois vdsdtd ja...
Kylla ma viela vasaan, jos oon kotona.

Markku kertoo muutoksesta, jonka vaimon dementoiva sairaus on tuonut mukanaan. Jos naisten on
opeteltava raha-, vakuutus- jne. asioita, miehelle saattaa koitua kodinhoidon tehtévien
omaksuminen.

Siis se muuttu kokonaan meian perheellda. Sanotaan varsinkin minulla tuli se vielg,
ettd m& en oo koskaan joutunu kotitdita, mutta oon ma joutunu siivoon, kun ma jain
toistd pois ja autoin pyykin pesussa. Mutta ma en oo koskaan tehny ruokaa, en
elaissani, koska [Tarjan] harrastus oli ruuanlaitto, ettd meilla on metrikaupalla
ruokakirjoja. Ja reseptei kirjahyllyssa. Ruuanteko mun piti opetella. Kylla ma hyvaa
ruokaa teenkin, mutta kuten sanoin, ma en oo nyt kolmeen paivaan tehny ruokaa,
koska méa en 0o jaksanu.

Sitten tuota... siivoukset, pyykit, paidan silittdmiset. Paidan silittdmisen md oon
joutunu opettelemaan. Meilld maalla odottaa nippu paitoja taas, mun pitéis silittaa. [
] Mun piti opetella kaikki hommat kotona, kodinhoito. Paidan silityksesta ruuan
tekoon, ettd mun ei oo tarttenu tehda ikin& ruokaa aikasemmin. Kuten oon maininnu,
niin ei oo aikasemmin tarttenu kahviikaan tehda, nyt vasta ma oon opetellu kahvin
tekemisen, mutta onneks mé& juon vaha kahuvii.

Sitten tuota... siivoukset, pyvkit, paidan silittimiset. Paidan silittdmisen md oon
joutunu opettelemaan. Meilla maalla odottaa nippu paitoja taas, mun pitais silittaa.

[Tarja] harrasti hyvin paljon ruuantekoo, han oli loistava ruuantekija. Meilld on
kirjahyllyt tdynnd ruokakirjoja. Ainoo mitd min& jouduin aina tekemé&an oli osittain
auttaa siivouksessa. [Tarja] on melkein koko ik&nsa kotona hoitanu lapsia, ma oon
ollu tydelamassad ja me ollaan [ulkomailla] asuttu myds. M& jouduin opetteleen
kaiken, ruuan tekemisen. Nyt ma oon aika hyva siina.



Miehen hoivasta ja omaishoitajana olemista Markku vertaa muiden kokemuksiin. Kun ryhman
naiset puhuvat huonosta omastatunnosta, Markku kertoo ajattelevansa “erilailla”; jatkuvuus, kotona
osittain asuminen, on tarke&a.

Naisilla on tietenkin pitempi pinna, mutta miehet on isompii ja te olette hentoja.
Siirtdminen ja kaikki... se fyysinen puoli tulee teille hankalemmaks ku miehelle.

Ma ajattelen ihan erilailla. Ma ajattelen sita jatkuvuutta. Etta nyt kun [Tarja] on kaks
viikkoo kotona ja kaks viikkoo hoidossa. Vaikka ma kavin joka péiva katsomassa, niin
md kerdsin kahen viikon aikana voimaa, ett md jaksan olla... pystyn olemaan sen kaks
viikkoo taas sen [Tarjan] kanssa ja sitd seuraavat kaks viikkoo. Ett se menee
mahdollisimman kauas... M& sanoin, ettd m& en pystyis olemaankaan, jos [Tarja] ei
kévis kotona.

Huonoa omaatuntoa Markku kokee, kun tulee hermostuttua. Tarked voimanlahde ovat ldheiset.

Ja sit hermostu ja tuli sanottuu, ettd emma jaksa, miks mulle néin. Nyt jalkeenpdin
tulee mieleen, ettd toivon mukaan [Tarja] ei muista, mitd ma oon sanonu. Etta itsella
on huono omatunto. Ainaski minulla. Harmittaa, etté tuli sanottuu, kun loppujen
lopuks ei kuitenkaan tarkottanu.

Toi jaksamiseen, se on perhe, joka auttaa 99 prosenttisesti. Perheeseen méa luen kaksi
poikaa, meian kaks sinkkupoikaa ja vanha faija, joka on jo tayttany 87. Huumorilla ei
endd paljo pelata... paitsi mun oman sairauden kohdalla.

Oli nyt sunnuntaina oli vanhin poika ja faija oli kotona syémassa ja se oli ihan kivaa
pitkasta aikaa taas tehda kunnon ruokaa.

POHDINTA

Dementiapotilaan omaishoitajan arkea kuvataan tassé raportissa arkipolun metaforan avulla. Naméa
polut olivat usein kapeita, Kivisia, kuoppaisia ja mutkaisia. Niitd kuljettiin monien taakkojen
rasittamina, ja niill& saattoi kompastua. Polut saattoivat olla myos yksinéisié, eik& niill& ollut aina
levahdyspaikkoja.

Omaishoitajan arki ndyttaytyi tassé aineistossa monina ristedvina polkuina, joiden varrelle kertyi
lukuisa mééara arkiaskareita iloineen ja suruineen. Oli my6s polkuja viranomaisten pakeille. Perheen
jasenten kanssa syntyi uusia tilanteita. Tutkijoiden tehtdva on ollut kuvata néité polkuja ja tuottaa
tietoa arjen helpottamiseksi. Tehtdva ei ole jattanyt sielua kylméksi; se on herattdnyt monia
tuntemuksia ja ajatuksia. Tutkimusprosessi on myds opettanut, avannut uusia ikkunoita ja nakymia.

Tulosten péateema muodosti arkipolun keskeisen luonteen: eteenpdin mentiin arjen rutiineja
hoitaessa, luovia ratkaisuja etsiessd ja tasapainoillen. Omaishoitajien arki koostui rutiineista ja
niiden yllapitdmisestd. Heilld oli my0ds luovia ratkaisuja eri tilanteisiin. Monin osin eldma ja arki
olivat tasapainoilua eri vaatimusten, odotusten ja mahdollisuuksien valilla. Polku ei ollut koko ajan
samanlainen. Praksis ja poiesis —osuudet seurasivat toisiaan, valilla matkakumppaneina olivat
virallisen palvelujarjestelman tyontekijat, valilla omat lapset ja ystavat. Oli ylamaked ja alaméked,
surua ja iloa. Omaishoitajat kuitenkin pyrkivét siihen, ettd arki olisi kaiken tdamén keskelld ollut



mahdollisimman tavallista ja normaalia. He halusivat, ett4 eldmassa olisi tavanomaista tekemista ja
ihmissuhteita. He my®os toivoivat, etta arki olisi hallittavissa ja turvallista.

Omaishoitajaksi ryhtymiseen on aina syynsa. Tahan projektiin osallistuneet omaishoitajat kertoivat,
ettd he kokivat itsensé tarpeellisiksi. My0s elamanarvot, vastavuoroisuus, rakkaus ja ihmisyys
mainittiin motiiveina. Omaishoitajuus voi olla myds onnistumisen paikka ja ihmissuhteen uudelleen
arvioinnin tilanne. Rakkaus oli monella syyna jaksaa paivasta toiseen.

Polkuja oli myds mahdollista leventad, tasoittaa ja oikaista. Niiden varrelle saattoi tuoda paikkoja,
joilla voi levéhtda ja jonne voi laskea taakkansa. Polun varrella oli hyva tavata niitd, jotka vievat
taakkaa eteenpéin. Matkalla piti olla mahdollisuus my®s iloita. Tulosten mukaan arkea ja jaksamista
helpottaisivat parempi yhteistyd eri tahojen valilla, paremmat resurssit, tasa-arvoisuus seké
monimuotoinen tuki.

Polkumetaforan liséksi analyysin tulokset esitettiin tyyppitarinoina. Fokusryhmékeskusteluissa
omaishoitajat kertoivat arjestaan monenlaisia tarinoita, jotka kiteytettiin kuuteen tyyppitarinaan:
kotona palveluiden turvin, tydssé ja omaishoitajana, haasteena kaytosoireet, arjen puurtamista,
laitosarkea seka miehen hoiva. Tarinat olivat erilaisia, mika kuvaa sita, ettd omaishoitajien arjet
eivat olleet samanlaisia, vaikka kaikki olivat omaishoitajia. Kun teemat, kategoriat ja koodit
kuvasivat yleiselld tasolla omaishoitajien arkea, niin tyyppitarinat nostivat esiin yksilét ja heidan
kokemuksensa.

Kuva vahvisti monella tapaa aikaisempien tutkimusten tuloksia, jotka kertovat omaishoitajien
kuormittuneisuudesta seka arjen ja palvelujarjestelmdn kohtaamattomuudesta, mutta myos
omaishoitajuuden mydnteisista puolista, rakkaudesta ja sitoutuneisuudesta. Tamén projektin
omaishoitajien arki tayttyi monenlaisista tehtdvistd ja askareista, jotka vaativat sitkeyttd,
kekseliaisyyttd, uusien roolien omaksumista ja uusien asioiden oppimista. Arki oli varsin
tunnepitoinen, voittopuolisesti koettiin vaikeita tunteita kuten pelkoa, huonoa omaatuntoa ja surua,
mutta arkeen kuului myds ilon hetkid, hellyyttd ja rakkautta. Suhteet muihin ihmisiin muuttuivat.
Omaishoitajuus koettiin raskaaksi ja rajoittavaksi, mutta rakkauden tai velvollisuuden voimalla
haluttiin kuitenkin jatkaa. Omaishoitajuutta ei koettu pelkastddn raskaaksi: onnistuminen ja
sosiaalinen tunnustus vahvistivat omaishoitajan oman arvon tunnetta. Kontaktit sosiaali- ja
terveydenhuoltoon koettiin yleisesti hankaliksi, vaikka yksittdiset henkil6t saattoivat olla
valopilkkuja. Muuten yleisvaikutelma oli, ettd tiedonsaanti oli hankalaa, apua oli vaikea saada ja
omaishoitajia ei otettu vakavasti yhteistyokumppaneina. Arkipolkuja voisivat omaishoitajien
mukaan tasaistaa ja suoristaa yhteistydn parantaminen, resurssien lisédminen, tasa-arvoisuuden
takaaminen ja erilaiset tuen muodot.

Tuotettu tieto omaishoitajien arjesta perustuu siihen, mit& projektiin osallistuneet 24 suomen- ja
ruotsinkielistda ~ omaishoitajaa  halusivat tuoda esiin  fokusryhmahaastatteluissa.  Koska
ryhmahaastattelu on sosiaalinen tilanne, siihen liittyy aina riski, ett4 sosiaaliset normit rajoittavat
osanottajien puhetta. Naista ryhmatilanteista sai kuitenkin sen késityksen, ettd osanottajat tunsivat
olonsa vapautuneemmaksi ryhméssa kuin muissa sosiaalisissa tilanteissa. Yhteinen kokemus yhdisti
ja vapautti. Vapautuneisuuteen vaikuttivat oletettavasti myos se, ettd ryhmat olivat suljettuja, etta
haastatteluja oli useita ja prosessi tarpeeksi pitka.

Prosessin aikana ryhmét kehittyivat vertaistukiryhmiksi. Projektin toinen tavoite, kokeilla
fokusryhméhaastattelun soveltuvuutta vertaisryhménd, osoitti, ettd tdmantapainen teemoitettu,
suljettu ja suhteellisen pitkakestoinen ryhmd toimii sek& aineiston keruumenetelmand etta
vertaistukirynmand. Neljastd ryhméstd kolme jatkoi tapaamisia omaehtoisesti haastatteluperiodin



paatyttya. Jasenilta on tullut paljon myonteista palautetta rynmén merkityksesta omaan jaksamiseen
ja prosessin lapikdymiseen.

SUOSITUKSIA ARKIPOLKUJEN TASAAMISEKSI

Taman projektin ensimmaiseksi tavoitteeksi oli asetettu tiedon hankkiminen ja sen pohjalta
ehdotusten tekeminen omaishoitajan aseman parantamiseksi. Parannusehdotukset koskevat
omaishoitajaa asiantuntijana, yhteistyon lisdamistd, resurssien ja tasa-arvon lisddmista sek&
omaishoitajan monipuolista tukemista.

Omaishoitaja on asiantuntija

Omaishoitaja tuntee hoidettavansa asiat parhaiten. Han on nahnyt ldheisensa silloin, kun hénella ei
viela ollut muistihairioita, jolloin vertailukohta nykyiseen tilaan on olemassa.

Vaikuttaa siltd, ettei omaishoitajan asiantuntemusta ja kokemusta sairastuneen tilan muutoksista
oteta aina huomioon tai edes todesta. Kokemukset ja kuvaukset tulisi ottaa vakavasti. Omaishoitajan
tietamysta voi kayttdd yksilollisten avun tarpeiden tayttamisessa ja palveluiden kohdentamisessa.
H&n myos tietdd sairastuneen eldménhistorian, mieltymykset, tavat ja ominaisuudet. Omaishoitajan
tulisi olla jarjestelmén tarkein yhteistydkumppani, kun sairastuneen asioita hoidetaan. Hoito- ja
palvelusuunnitelma tulisi tehd& yhteistydssé omaishoitajan kanssa.

Y hteistyon lisddminen

Omaishoitaja on myo6s yhteistydkumppani, ei pelkan toiminnan kohde. Hénen tietdmystaan,
kokemustaan ja asiantuntemustaan tulisi kayttdd nykyistd enemmén sairastuneen hoitamisessa.
Hénet tulisi ottaa yhdeksi toimijaksi palvelujarjestelmassé ja palveluiden suunnittelussa.

Y hteisty6té olisi tiivistettdvd myos eri toimijoiden kesken. Omaishoitajan ja sairastuneen etu olisi,
ettd sosiaali- ja terveystoimi voisivat parantaa yhteisty6tdan yhdistysten ja jarjestjen kanssa. Aina
tama yhteys ei kuitenkaan toimi parhaalla mahdollisella tavalla. Esimerkiksi sdéanndlliset tapaamiset
ja tiedottaminen tapahtumista, toiminnasta ja uusista projekteista auttaisivat yhteistyon
parantamista. Toisin sanoen sosiaali- ja terveystoimen, jarjestdjen ja yhdistysten olisi oltava
nykyista paremmin tietoisia toistensa toiminnasta ja sovitettava tehtévid yhteen. Yhteistyon
apuvalineend toimisi vallan mainiosti hoito- ja palvelusuunnitelma, josta kukaan omaishoitaja ei
muistanut edes kuulleensa.

Omaishoitajan elamaa helpottaa se, ettd hén voi suunnitella eldmé&énsad pidemmaksi aikaa kuin
paivaksi kerrallaan. Hanen on hyv4 tietda tulevista vapaapaivista tai mahdollisuuksista pitad lomaa.
Olisi erittdin tarked4 laatia yhteistyosuunnitelma esimerkiksi vuodeksi eteenpdin siitdkin huolimatta,
ettd sairaus voi muuttaa akillisesti suunnitelmia.

Yhteistyotd eri toimijoiden kesken voi parantaa suunnitelmalla, johon madaritellddn osapuolten
tehtdvat, kun diagnosoidaan dementoiva sairaus. Ryhmassa esitettiin ehdotus, ettd diagnoosin
jalkeen sairastuneen perheeseen pidettéisiin yhteyttd ja selvitettdisiin avuntarve. Hyvana ideana



pidettiin my6s kontaktihenkilon olemassaoloa, johon voisi ottaa aina tarvittaessa yhteyttad. Alla
olevassa varsin yksinkertaisessa kuviossa mallinnetaan tilanne, jossa diagnoosin jélkeen
omaishoitajaa ei unohdeta kotiin sairastuneen kanssa, vaan hé&neen ollaan (t&man luvalla)
yhteydessé ja tarjotaan apua sita tarvittaessa.

1. Diagnoosi

|

2. Informaatiota sairaudesta, hoidosta, palveluista, avunantajista (sosiaali- ja
terveystoimi, yhdistykset, jarjestot)

|

3. Omaisen ja sairastuneen luvalla tieto diagnoosista esim. sosiaalitoimistoon,
muistihoitajalle, dementianeuvojalle tms.

v
4. Ko. taho tai yhdyshenkil6 pitdd omaiseen yhteyttd tdman luvalla.

v

5. Tarjotaan omaiselle/omaishoitajalle mahdollisuus osallistua vertaisryhmaan ym.
toimintaan. Kerrotaan palveluista jne.

Kuvio 1. Dementiapotilaan ja hinen omaisensa “tukipolku”

Resurssit ja tasa-arvo

Resurssien vahaisyys ja lakien toteutumattomuus omaishoidossa saivat paljon kritiikki& osakseen.
Jarjestelmaa arvosteltiin, mutta yksittaiset toimijat saivat Kiitosta. Resursseja tarvitaan myods
vaihtoehtojen yllapitdmiseen. Omaishoitajia huolestuttivat kirjoittelut paivapaikkojen sulkemisesta
ja intervallihoidon supistamisesta. Juuri néité palveluja arvostettiin ja pidettiin hyvina ratkaisuina.

Haastattelujen aikoihin lakisaateiset lomapaivét eivat toteutuneet kaikkien omaishoitajien kohdalla.
Olisi lisattava palveluja, jotta omaishoitaja saisi levéhtaa ja virkistyd. Omaa aikaa ja mahdollisuutta
levata haastateltavat pitivét erityisen tarkeina jaksamisensa kannalta. Hoito- ja palvelusuunnitelmaa
voisi hyddyntad tassékin toiminnassa.

Omaishoitajat ovat epdatasa-arvoisessa asemassa jopa samassa kaupungissa. Samassa tilanteessa
olevilla omaishoitajilla saattoivat palvelut ja vapaapdivien toteutuminen vaihdella suuresti.
Hammentévasti esille tuli myos se, ettd oikeuksien toteutuminen on omasta aktiivisuudesta kiinni.

Tarvitaan yhtenevdiset kriteerit omaishoidon tuesta ja palveluista ja niiden saatavuudesta, jotta
omaishoitajat olisivat nykyistd paremmin tasa-arvoisia keskenaan.



Tasa-arvoon sisaltyy myds mahdollisuus saada palveluja ja hoitoa omalla didinkielella. Kaikissa
olosuhteissa tdma ei toteudu. Tilanne voi olla hankala sairastuneen kannalta, joka sairauden
edetessd saattaa unohtaa muut kielet kuin aidinkielensa.

Omaishoitajan tukeminen

Kun Kkartoitetaan sairastuneen eldmad, on syytd kysyd my6s omaishoitajan voimavaroja ja
hoitamisen motiiveja, arkipdivan poiesis-toimintoja ja kykyé hoitaa asioita. On myds kartoitettava,
keneltd omaishoitaja saa apua, ja tarvitseeko han kenties sitd lisdd. Omaishoitajan arkeen ja sen
solmukohtiin tutustuminen on suositeltavaa.

Aineistosta nousi esiin viisi teemaa, jotka huomioimalla voitaisiin omaishoitajan arkea ja jaksamista
helpottaa ja tukea. Niita ovat tiedollinen, fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen ja vertaistuki.

Diagnoosin jélkeen omaishoitaja tarvitsee tietoa sairaudesta ja sen luonteesta. Tassé vaiheessa
erilaiset kurssit ovat avuksi. My0s kirjallinen materiaali on tarpeen. Erityisen tdrked on tieto, kenen
puoleen kééntya apua tarvittaessa. Omaishoitaja tarvitsee tietoa myods palveluista ja tuista. Monen
iakkadan omaishoitajan fyysinen jaksaminen tulisi huomioida nykyistd paremmin tukemalla sita
esimerkiksi kuntoutuksella ja riittavalla levolla. Intervallihoito on yksi mahdollinen ratkaisu
tauottamaan hoitamista.

Psyykkistd tukeakaan ei saisi unohtaa. Omaishoidon tilanteissa syntyvéa emotionaalista stressia
pitdisi paastd purkamaan tarpeen mukaan. Monet omaishoitajat nukkuvat huonosti, karsivat
vasymyksestd ja ahdistuksesta. Psyykkisté jaksamista tulisi seurata tarkemmin ja tarvittaessa tarjota
omaishoitajalle esimerkiksi keskustelua asiantuntijan luona ja aikaa omiin harrastuksiin ja lepoon.
Mahdollisuus saada omaa aikaa auttaa jaksamaan ja lievittdd emotionaalista stressia.

Sosiaalinen tuki erottuu selvasti omaksi tuen muodokseen. Omaishoitajalla on tarve keskustella
monista eettisistd kysymyksistd ja hoitoratkaisuista. Sosiaalista tukea péatoksen teon
helpottamiseksi tarvitaan esimerkiksi siirryttdessé laitoshoitoon tai paatettdessa laitoshoidosta.
Omaishoitaja voi tarvita apua ratkaisuja tehdesséén ja vaihtoehtoja punnitessaan. Hén saattaa usein
pohtia pa&tostensa oikeellisuutta ja tarvitsee tatd varten henkildn, jonka kanssa punnita vaihtoehtoja.

Vertaistuki nousi tdssa aineistossa yllattavankin vahvasti esille. Ryhmakeskustelujen jarjestaminen
on oiva tapa tukea omaishoitajaa jaksamisessaan. Ryhmilla on monia etuja: niissé voi tavata muita
samassa tilanteessa olevia ihmisid, antaa tukea ja saada tukea. Jarjestdminen ei tarvitse uusia
organisaatioita tai suuria resursseja; toimijat ovat olemassa. Vertaistuki on myds inhimillinen ja
edullinenkin tuen muoto. Ryhmadssd syntyy yhteisyyttd, toiminta voi véhentdd yksindisyytta ja
lievittdd emotionaalista stressia.
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Liite 1
Haastattelurunko

Keskustelujen mahdollisista aihepiireistd on alla suuntaa-antava luettelo. Teemoista on turvallisinta edeta helpoimmista
vaikeampiin. Kysymykset toimivat tukilistana ja keskustelua virittdvina aiheina. Myds osallistujien omille teemoille on
syyta jattaa tilaa.

Mista tilanteesta tulit tdndan tdnne? (Ensimmadisen tapaamisen aloituskysymys, jota ei seuraavissa tapaamisissa enaa
toisteta.)

Miten kaikki alkoi?

- mité tapahtui, mist4 huomasit, milta tuntui

- minkalaiset olivat tuen- ja avuntarpeet perheessasi

- onko joku ammattilainen ollut tukena palvelujen hakemisessa

- onko palveluista ollut helppo saada tietoa

- minkalaisia palveluita tai tukitoimia tarvittiin kotiin

- miten niihin vastattiin ja milta taholta

- oletko joutunut huonon kohtelun kohteeksi, ja jos niin miten selvisit ja toimit tilanteessa
- minkalaiset olivat ympériston reaktiot

- miten sairaus on edennyt

- mité ajatuksia ja muistoja on jaanyt paallimmaiseksi sairauden alkuajoilta

Millainen on tyypillinen péiva?
Viranomaiset

- omaishoidon tuki ja lakisaateiset vapaapéaivét

- minkalainen on suhde viranomaisiin (sosiaalitoimisto, terveyskeskus, Kela jne.)

- mika on hyvaa/huonoa, mité voisi kehitell&

- minkalaisia tukijarjestelmid/yhdistyksia 16ytyy, saako niistd infoa ja kaytatko palveluja
- oletko saanut/mista olet saanut k&ytdnnonlaheista tietoa sairaudesta ja sen hoidosta
- ovatko palvelut toimineet

- kokeeko omaishoitaja ettd hén on osaa suurempaa hoitoyhteisda

- onko hoitotavoitteita asetettu

- koetko, ettd asetettuja hoitotavoitteita saavutetaan

- koetko saaneesi viranomaisilta tunnustusta ja kiitosta

- kodin yksityisyys

- miten koet ulkopuolisten kaynnit kotona

- sijaishoito, miten pitdisi jarjestaa

- saannollinen kontakti, onko ja kenen kanssa

Omainen/omaishoitaja

- oma terveydentila, fyysinen ja psyykkinen

- yksindisyys ja eristyneisyys

- kielteiset ajatukset; saako omaishoitaja tuntea niit4, onko lupa ihastua ja vihastua
- itsetunto ja itsekunnioitus

- tyytyvaisyys

- odotukset hoidon suhteen

- voimavarat

- onko omaishoitaja yli-ihminen

- voitko myontad itsellesi ettet jaksa

- kuka tuntee myo6tatuntoa omaishoitajaa kohtaan
- s&alitko itsedsi/sdéliiko joku muu sinua

- miten eldménarvot vaikuttavat tilanteeseesi

- miten mieli ja ruumis vaikuttavat toisiinsa



Perhesuhteet

Hoitosuhde

ovatko tunteet muuttuneet fyysisiksi oireiksi

mitd saat "hoitosuhteesta”, myonteisii ja kielteisid asioita

kauanko jaksat hoitaa

miké& auttaa sinua jaksamaan, miten pidetaan huolta omasta jaksamisesta
miten sopeudut muutoksiin

minkalainen suhteesi hoidettavaan

miten parisuhde on muuttunut sairauden myoté4

oletko kokenut ongelmallisena sen ettd puolisosi on myds hoidettavasi

miten avioliitto toimii

seksuaalisuus, hellyyden kokeminen

mustasukkaisuus ja masentuneisuus, aggressiivisuus

ongelmat, haasteet

voimavarat, ilonaiheet

miten sairaus on vaikuttanut muihin perhesuhteisiin/ enkilésuhteisiin

onko sairaus tuonut muutoksia ihmissuhteisiin, ystdvyyssuhteisiin jne.

miten omat aikuiset lapset osallistuvat hoitoon

ovatko lapset huolissaan jaksamisestasi

mitd odotat lapsilta ja sukulaislta

saatko tarpeeksi tukea ja apua muilta perheenjésenilta

minkalaista tukea ja apua kaipaat

esiintyyka ristiriitaisia tunteita perheen sisalla hoidon suhteen; jos néin on niin milla tavoin niita
voisi minimoida

miten puolison terveydentilan muuttuminen on vaikuttanut perheen siséisiin rooleihin
miten puolison terveydentilan muuttuminen on vaikuttanut perheenjésenten suhteisiin
miten puolisosta hoitajaksi ja hoidettavaksi siirtyminen on vaikuttanut sinuun

oletko joutunut opettelemaan uusia asioita, joista puoliso huolehti aikaisemmin; miten olet
selviytynyt tilanteesta

yhteiskunnan ja perheiden vastuunjako

onko omaishoito parisuhteeseen kuuluva ja itsestadnselvyys vai palkkaan oikeutettava tyo
koti- vai laitoshoito

lyhytaikaishoito ja laitoshoito

hoitamisen mydnteisia aspekteja/hoitamisen ilonaiheita

missa asiassa tunnet olevasi hyva/huono hoitosuhteessa

miten arvomaailmasi vaikuttaa omaishoitajan rooliin sopeutumiseen

keinoja onnistuneeseen hoitosuhteeseen

mitk& ovat hoitosuhteen suurimmat ja vaikeimmat ongelmat

onko tarpeeksi tietoa sairauksista ja hoidosta, tuntuuko ettéd on tarpeeksi valmiuksia, joita
hoitamisessa tarvitaan

ajatuksia menneesta ja tulevasta

vaikeat tunteet

tulevaisuus

hoitosuhteen pééttyminen

mitd osallistuminen keskusteluryhmé&an on antanut sinulle henkilokohtaisesti
miten osallistuminen vaikuttaa hoitosuhteeseen ja hoidettavaan

milla tavalla keskusteluryhma voisi vaikuttaa sinun hyvinvoinnin parantamiseen
miten keskusteluryhmad voisi vield kehittaé
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