Laheisen rooli kuntoutumisprosessissa

THVISTELMA

Tutkimuksessa kuvattiin laheisen roolia ja tuen tarvetta iakkaan potilaan kotiutuessa arviointi- ja
kuntoutusosastolta. Tavoitteena oli ymmaértaa kotiutumisprosessia laheisen nakdkulmasta seka
muodostaa kuvaus, jossa on tyypitelty laheisen erilaiset roolit, niihin nivoutuvat tekijét ja tuen
tarpeet. Tutkimuksessa sovellettiin metodologista triangulaatiota. Tutkimusaineisto keréttiin
kotiutuvien henkildiden nime&milta l&heisilta (n=14) teemahaastattelulla ja kyselylld (COPE-
indeksi, Carers of Older People in Europe) viidell& kuntoutusosastolla Etela-Suomessa.
Teemahaastatteluaineisto analysoitiin induktiivisella sisallonanalyysilla, ja kyselyn (COPE-
indeksin) vastauksia tarkasteltiin vastausvaihtoehtojen lukumaéaérien seké kolmella osa-alueella
laskettujen pistekeskiarvojen pohjalta.

Tutkimuksen tuloksena tuotettiin kuvaus, jossa laheisen rooli jakautui neljaan tehtavaan: arjen
auttaja, edunvalvoja, tukija ja vastuunkantaja. Moni tutkimukseen osallistuneista koki tarvitsevansa
tukea ndihin tehtdviin. Rooleissa toimimiseen nivoutuivat l&heisen oma elamaé, saatu tuki ja roolin
mielekkyys. Laheisen rooliin liittyvi& tuen tarpeita olivat tuki arjen tehtévissa, roolissa toimimisen
tuki seké rohkaiseva ja sosiaalinen tuki. Tulokset osoittavat laheisen roolin moniulotteisuutta.
Jatkotutkimusta tarvitaan selvittdmaan laheisen roolien merkitysta ja painotusta kehitettédessa
idkkaiden ihmisten ja heidan laheistensa palveluita.

Avainsanat: perhehoitotyd, vanhusten hoitotyd, roolit, tukimuodot

ABSTRACT

The role of next of kin and their need for support when older individual is discharged from
the rehabilitation unit

The aim of the study was to describe the role of the next of kin and their need for support when
older individual is being discharged home from rehabilitation unit. The goal was to attain
information about the discharging process from the point of view of the next of kin. Furthermore,
the goal was to generate a conceptual description on role types and the factors associated with them.
In addition the aim was to o identify the need for support of the next of kin during the discharge
process.

A methodological triangulation was applied in the analysis. The data were collected by theme
interviews and COPE-index (Carers of Older People in Europe) at five rehabilitation units from
next of kin who were named by the older individuals as their close ones (n=14). Interview data
were analysed using inductive content analysis. The COPE-index was reviewed by the number, and
using the sum scores of the three sum-variables and used for complementary information.

As a result of this study the description about the role and support needs of next of kin during the
discharge process to home of older individuals was created. The next of kin has four main roles:
everyday helper, trustee, supporter and responsibility carrier. These roles were affected by the
relationship, private life, received support and meaningfulness of the task. The next of kin needed
support to manage everyday tasks, to act in the role, encouragement and social support. This
empirical study verified that the role of next of kin is complex and multi-dimensional. The next of
kin need support in their various roles.
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Tutkimuksen lahtokohdat

Laheisilla on yha tarkeampi rooli idkkaiden ihmisten auttajina. 1dkkaiden ihmisten sosiaali- ja
terveyspalveluiden rakennetta on uudistettu ja kunnat ovat vahenténeet laitoshoitoa (STM 2013).
Viimeaikaisten arvioiden mukaan Suomessa on arvioitu olevan noin 1,25 miljoonaa henkil64, jotka
auttavat omaisiaan, tuttaviaan tai ystavidan. (Kansallinen omaishoidon kehittdmisohjelma 2013.)

Laheisen roolin on todettu vahvistuneen osaksi sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelmaa (Peréld,
Hammer & Rissanen 2008; STM 2016). Roolin ymmérretaan olevan yksilon sosiaaliseen asemaan
kuuluva tyypillinen tai odotettu kayttdytymismuoto. Roolilla tarkoitetaan myds yksilon
kayttaytymis- ja asennoitumistapaa ryhméssa. (MOT 2016.) Laheisen roolia iakk&én auttajana
voidaan madritelld my6s omaishoitajan kasitteen avulla. Omaishoito on hoitoa ja huolenpitoa
tarvitsevan iakk&éan henkilén kotona asumista tukevaa hoitoa, johon voidaan ryhtya Suomessa
sopimusomaishoitajana tai muuna omaishoitajana (Kansallinen omaishoidon kehittdmisohjelma
2013). Laheisen rooli voidaan lisaksi madritella perhe- ja ystavyyssuhteisiin kuuluvaksi
laheisavuksi, jolloin I&heinen huolehtii iakk&&sta ihmisestd osana normaalia perhesuhteisiin
kuuluvaa toimintaa tai muuta laheissuhdetta. Perhe- ja ystavyyssuhteisiin siséltyvaa auttamista ei
tueta saannollisilla julkisilla palveluilla. (Kansallinen omaishoidon kehittdmisohjelma 2014.) Tassa
tutkimuksessa laheisen roolilla tarkoitetaan tehtavéa, jonka laheinen on ottanut vastuulleen. Tama
tehtava voi olla mm. idkk&én auttaja, tukija, opastaja, vastuunottaja, hoitaja, yhteistyokumppani,
voimavara tai naiden yhdistelma tai jokin muu tehtdva riippumatta omaishoitajuuden késitteesté.

Ikédantyminen tuo mukanaan erilaisia akuutteja ja pitkaaikaisia terveyteen liittyvia ongelmia, jolloin
tarvitaan sairaala- ja kuntoutushoitoa. ldkkaan potilaan kunnon kohotessa pyritddn mahdollisimman
nopeaan kotiutukseen, sill& sairaalahoidon on todettu passivoivan ja alentavan itsendisté
toimintakykyé. (den Ouden ym. 2015; Jamsen, Kerminen, Strandberg & Valvanne 2015.) Zechnerin
(2010) mukaan iakkaiden itsendinen toimijuus oman hoivantarpeensa maarittelyssa vaihtelee.
Osalla idkkaista palveluiden kayttajista ei ole mahdollisuutta, osaamista tai halua ottaa selvaa
erilaisista hoivamahdollisuuksista. lakkéat potilaat kokevat kotiutumisen turvalliseksi, silloin kun
ldheinen osallistuu asioiden hoitamiseen ja on tietoinen kaikesta saadusta informaatiosta (Hellesg,
Eines & Fagermoes 2011). On todettu, ettd laheisilla on vaikutusvaltaa etuuksien ja palveluiden
saamisessa mika tarkoittaa, ettd idkkaat ihmiset ovat avun saamisen suhteen epatasa-arvoisessa
asemassa. On vaarana, etta ne idkkaat ihmiset, joilla ei ole laheisia jaavat avun ulkopuolelle.
(Zechner 2010.)

lakkaan ihmisen sairastuessa tai toimintakyvyn alentuessa laheisen uusi rooli voi olla haastava.
Laheisen on jaettava oma aikansa uusien velvoitteiden, tehtavien ja vastuiden valilla (Plank,
Mazzoni & Cavada 2012). L&heisten voimavarat iakk&iden ihmisten huolenpidon ja oman
jaksamisen turvaamiseksi ovat aina yksilolliset, ja siten my6s laheisten tuen tarpeet vaihtelevat
(STM 2013; Stolt, Suhonen, Koskenniemi, Hupli, Katajisto & Leino-Kilpi 2014). Tukea voidaan
saada sosiaali- ja terveyspalveluista, jarjestoilta, seurakunnilta ja lahiyhteisoilta. Tuki voi olla
neuvontaa, ohjausta, vertaistukea, virkistysta, kuntoutusta, valmennusta ja koulutusta (Kansallinen
omaishoidon kehittdmisohjelma 2013). Tassa tutkimuksessa tuella tarkoitetaan toimenpiteité,
ohjeita, henkisté ja fyysista tukea sek& vahvistusta ja varmistusta, joita I&heinen tarvitsee
osallistuessaan potilaan kotiutumiseen arviointi- ja kuntoutusosastolta.

lakkaan potilaan kotiutuminen tulisi suunnitella huolella. Tiedonkulun varmistaminen ja yhteistyo
laheisen, kotiutettavan henkildn ja terveydenhuollon ammattilaisten valilla edistévét turvallista
kotiutumista. (Hiltunen 2015; Rustad, Seiger Cronfalk, Furnes & Dysvik 2017.) L&heiset ovat
kuvanneet onnistuneen kotiutumisen edellytyksid, joita ovat muun muassa se, etta perheen tilanne
arvioidaan kokonaisvaltaisesti ja laheinen saa tietoa ja koulutusta uudesta tilanteesta seka kokee



itsevarmuutta selviytymisesta autettavan henkilon kanssa kotona. Laheiset kaipaavat aikaa jarjestaa
omat henkilokohtaiset asiansa ennen potilaan kotiutumista. (Giosa, Stolee, Dupuis, Mock & Santi
2014.)

Kotiutumisprosessissa laheiset toimivat usein kotiutuvan henkilon voimavarana seka hoidon ja
huolenpidon turvaajina (Peréla ym. 2008). Huomioitavaa on, ettd osan laheisista on todettu olevan
erittdin kuormittuneita tehtavassaan (Stolt ym. 2014). L&heisten tavoitteellinen tukeminen ja heidan
fyysisen ja psyykkisen toimintakykynsé edistaminen hyodyttad avunsaajia ja koko yhteiskuntaa
(STM 2016). Laheisten oikeaan aikaan saama tuki vahentéa liiallista kuormittumista seka
mahdollisesti myohentaa laitoshoitoon siirtymista (Juntunen & Salminen 2011; Stolt ym. 2014).
Aikaisempi hoitotieteellinen tutkimus laheisten rooleista ja tuen tarpeista idkk&an potilaan
kotiutumisprosessin aikana on véhéisté ja kohdistuu kuvaamaan yksittéisia laheisten tekemia
asioita, vastuita, ongelmia ja tuen tarpeita (esim. Stolt ym. 2014; Hiltunen 2015).

Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimusongelmat

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata laheisen roolia ja tuen tarvetta iakkaén potilaan
kotiutuessa arviointi- ja kuntoutusosastolta. Tavoitteena on ymmartaa kotiutumisprosessia laheisen
nakokulmasta sekd muodostaa kasitteellinen malli, jossa on tyypitelty laheisen erilaiset roolit, niihin
nivoutuvat tekijat ja tuen tarpeet.

Tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

1. Millaisia rooleja laheiselld on iakkaan kotiutuessa arviointi- ja kuntoutusosastolta?
2. Mitka tekijat edistavat tai estavat laheisen roolissa toimimista kotiutumisprosessissa?
3. Mitka ovat l&heisen tuen tarpeet h&nen osallistuessaan kotiutumisprosessiin?

Tutkimusaineisto ja menetelméat

Aineistonkeruu

Tutkimus toteutettiin kesélla 2015 viidella arviointi- ja kuntoutusosastolla, joissa oli yhteensa

135 kuntoutuspaikkaa. Arviointi- ja kuntoutusosastoilla idkkaiden potilaiden kuntoutus on
maaraaikaista lyhytaikaishoitoa, joka tukee sairaalahoidon jélkeista kuntoutumista seka
kotihoidossa olevien asiakkaiden toimintakyvyn edistdmisté ja yllapitdmista. Arviointi- ja
kuntoutusosastolla kuntoutujien tavoitteena on kotiutuminen omaan Kotiin tarvittavien palveluiden
turvin.

Tutkimusaineisto kerattiin teemahaastattelulla, ja sitd tdydennettiin strukturoidulla kyselylla
(COPE-indeksi, Carers of Older People in Europe), joka on suomennettu Kansanelakelaitoksen
toimesta vuonna 2011. Tutkimuksessa sovellettiin metodologista triangulaatiota (Bekhet &
Zauszwski 2012). Tutkimuksessa kaytettiin tarkoituksenmukaista otantaa, jolloin tutkimukseen
valittiin tietoisesti sellaisia henkil6itd, joilla oli tietoa ja kokemusta kasiteltavasta aiheesta (Grove,
Burns & Gray 2013).

Tutkimuksen kohderyhméné olivat kotiutuvien idkkaiden nimedmat laheiset. L&heinen saattoi olla
puoliso, avopuoliso, elamankumppani, lapsi, sukulainen, ystava tai tuttava riippumatta siité, toimiko
l&heinen idkkaan omaishoitajana. Tutkimukseen osallistui neljatoista laheistd, joista naisia oli
kahdeksan ja miehié nelja. Heista nuorin oli 50- ja vanhin 80-vuotias (Taulukko 1). Arviointi- ja
kuntoutusosastojen osastonhoitajat ja apulaisosastonhoitajat toimivat tutkimuksessa
yhdyshenkil6ind ja opastivat osastojen henkilokuntaa osallistujien rekrytoinnissa. Osastojen
henkilokunta rekrytoi kotiutuvia henkil6ité tutkimukseen antamalla heille tiedotteen tutkimuksesta
ja pyytdmalla heilta kirjallisen tietoisen suostumuksen. Tdéman jalkeen kotiutuvan henkilon
nimedmalta l&heiselta kysyttiin halukkuutta osallistua tutkimukseen. L&heisen vahvistettua



halukkuutensa osallistua tutkimukseen hénelle annettiin tiedote tutkimuksesta, tietoisen
suostumuksen lomake ja kyselylomake (COPE-indeksi). Tutkija sopi haastatteluajankohdan
puhelimitse. Haastattelut toteutettiin osallistujien kotona noin kaksi viikkoa sen jélkeen, kun
henkil6 oli kotiutettu. Kyselylomake palautettiin haastattelun yhteydessa ja teemahaastattelut
nauhoitettiin.

Taulukko 1. Vastaajien (n=14) taustatiedot.

Taustamuuttuja n
Sukupuoli
Nainen 8
Mies 6
Vastaajien ik n=12
50-60 vuotta 4
61-70 vuotta

71-80 vuotta

Avustamiseen kaytetty aika h/vk n=13

0-5 h/vk

6-10 h/vk

11-15 h/vk

16-20 h/vk

21-168 h/vk

Yleinen terveydentila n=14

Erittdin hyva

Hyva

Kohtalainen

Huono

Erittain huono

Avustettavan suhde vastaajaan n=14
Puoliso/kumppani

Aiti/isa

Muu perheenjésen

Ystava/naapuri

Tyétilanne n=14

Ty0Ossa paatoimisesti

Ty0ssa osa-aikaisesti

Elakkeelld

Tyo6ton

Asumisetaisyys n=14

Samassa taloudessa

Eri taloudessa, mutta samassa rakennuksessa
Kévelymatkan etéisyydell

10 minuutin auto-/bussi- tai junamatkan etdisyydella
30 minuutin auto-/bussi- tai jJunamatkan etdisyydella
1 tunnin auto/-bussi- tai junamatkan etdisyydella
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Aineisto kerattiin yksilokohtaisesti teemahaastattelulla. Teemat oli méaritelty Kirjallisuuden
perusteella (Holloway & Wheeler 2012). Haastatteluteemoja oli seitsemén (Taulukko 2), ja
kohteena olivat vastaajien omat kokemukset roolistaan sen jalkeen, kun idkés henkil6 oli kotiutunut
arviointi- ja kuntoutusosastolta. Liséksi kysyttiin, mitka tekijat olivat edisténeet tai estdneet l&heisen
toimimista roolissaan seka minkalaista tukea laheiset olivat saaneet ja minkélaista tukea he olisivat
toivoneet saavansa.

Taulukko 2. Teemahaastattelun teemat.

Teema 1 Kuvailkaa, minkéalainen rooli eli asema tai osa teilla oli iakkaan kotiutumisessa?

Teema 2 Millaisissa asioissa ja tilanteissa osallistuitte iakkaan kotiutumiseen, kun hén
kotiutui arviointi- ja kuntoutusosastolta?

Teema 3 Millaisia tehtévié teilld oli iakk&an kotiutuessa? Kertokaa esimerkkejé:
=» ennen kotiutumista?

=>» kotiutumisen aikana?

=>» kotiutumisen jalkeen?

Teema 4 Mitka tekijat mielestanne edistivat toimimistanne laheisen roolissa idkkaan
kotiutuessa?

Teema 5 Mitka tekijat mielestanne estivat toimimistanne laheisen roolissa idkkaan
kotiutuessa?

Teema 6 Minkalaista tukea koitte saaneenne laheisen roolissa iakk&an kotiutuessa?
Esimerkiksi: Neuvottiinko teita kdytannon asioiden hoidossa? Saitteko ohjeita?
Saitteko konkreettista apua? Pystyittekd keskustelemaan asioista jonkun (ystavan,
perheenjasenen, ammattilaisen) kanssa? Koitteko saaneenne (ystavalta,
perheenjaseneltd, ammattilaiselta) henkista tukea? Kenelta saitte tukea tai apua?
Voitte kertoa esimerkin kokemastanne tuesta.

Teema 7 Minkaélaista tukea olisitte toivonut saavanne laheisen roolissa iakkaén kotiutuessa?

COPE-indeksi

COPE-indeksi on laheisen jaksamiseen ja tuen tarpeen arviointiin kehitetty mittari (McKeen ym.
2003; Juntunen & Salminen 2011), joka on laadittu seitseman Euroopan maan tutkijoiden
yhteistyond. Suomenkielinen mittari julkaistiin vuonna 2011 Kansanel&kelaitoksen toimesta
(Juntunen & Salminen 2011). Mittarissa oli strukturoidut vastausvaihtoehdot ja yksi avoin kysymys.
Taustatietokysymyksissé kysyttiin laheisen ikaa, terveydentilaa, suhdetta idkkaaseen, sukupuolta,
tyotilannetta ja asumisetaisyytta iakkéaseen (Taulukko 1). Tuen tarvetta arvioitiin 15 kysymykselld,
jotka jakautuivat kolmeen osa-alueeseen. Kielteisen vaikutuksen osa-alueen kysymyksia oli
seitseman (avustamisen vaativuus, ystavyyssuhteiden vaikeutuminen, fyysisen terveydentilan
heikkeneminen, perhesuhteiden vaikeutuminen, taloudelliset vaikeudet, roolivaikeudet ja kielteiset
tunnekokemukset). Myonteisen merkityksen osa-alueen kysymyksié oli neljé (selviytyminen hyvin
avustajana, hyoty, hyva suhde avustettavaan henkil66n ja arvostus), ja tuen laadun osa-alueen
kysymyksia oli niin ikdan nelja (tuen saaminen yleisesti, ystavilt4 ja/tai naapureilta, perheeltd sek&
terveys- ja sosiaalipalveluilta). Mittarin avoimessa kysymyksessa kysyttiin muuta palautetta.
(Juntunen & Salminen 2011.)



Mittarin vastausvaihtoehdot olivat seuraavat: ei koskaan tai ei koske minua = 1, joskus = 2, usein =
3 jaaina = 4. Osa-alueiden yhteenlasketut pisteet muodostivat summapistemaaran, ja tdima jaettuna
osa-alueen kysymysten lukumaarélla tuotti keskiarvon. Kielteisen vaikutuksen osa-alueen
(vaihteluvali 7-28) korkea pistemé&ara merkitsee useammin koettuja kielteisié vaikutuksia ja
ilmenté&é suurempaa rasitusta tai kuormittumista. Myonteisen merkityksen ja tuen laadun osa-
alueiden (vaihteluvali 4-16) korkea pistemaara ilmentad enemman myonteisid merkityksia ja
parempaa tuen laatua laheisen roolissa. Osa-alueiden pisteméaarilla ei ole kynnysarvoja, joten
yksittainen pistemé&ara ei jaa laheisia eri luokkiin sen perusteella, ovatko he rasittuneita, saavatko he
tyydytysta laheisen roolissaan tai kokevatko he saavansa tukea (Juntunen & Salminen 2011.)

Aineiston analyysi

Haastatteluaineisto analysoitiin induktiivisella sisallonanalyysilla. Haastattelut litteroitiin tekstiksi,
jota kertyi yhteensé 165 sivua. Tutkimusaineistoa tarkasteltiin tutkimuskysymys kerrallaan.
Ensimmaisessé vaiheessa etsittiin tutkimuskysymykseen liittyva suora lainaus tekstista
(analyysiyksikko), joka saattoi olla lause tai useita lauseita. Analyysin kohde saattoi olla myos
ilmaisu, jossa oli piilomerkitys. Toisessa vaiheessa laadittiin tiivis kuvaus suorasta lainauksesta
siten, ettd suoran lainauksen oleellinen sisaltod séilyi ilman, ettd alkuperaisilmaisua toistettiin.
Tiivistettyja kuvauksia oli 479. Kolmannessa vaiheessa muodostettiin pelkistys eli alakategoria
tilvistetystd ilmaisusta. Alakategorioita oli 634. Analyysia jatkettiin yhdistamalla saman siséltoiset
alakategoriat, jotka nimettiin ja joista muodostettiin yldkategoria. (Graneheim & Lundman 2004.)
(Taulukko 3.)

Taulukko 3. Esimerkki induktiivisesta sisallonanalyysista.

Lainaukset = Koodit = tiivistetty Alakategoria = Ylékategoria = rooli
merkitysyksikko kuvaus lahella tekstia, koodit ala-
olennainen sisalto séilyy | kategorian alle
yksittdin
”Ollaan veljen kanssa Huolehtii idkkaasta Kantaa vastuun Vastuunkantajan
yritetty vahan niin kuin | yksin veljen ollessa iakkaan rooli
puolittaa tata poissa. auttamisesta.

auttamista, mutta sen
viimekesaisen
loukkaantumisen
jalkeen veljeni lahti
Nepaliin, sai sielta
tammaisen keikan,
joten se jéi niin kuin
mun vastuulle taa
homma taalla Suomen

paddyssd.”

(Tiedonantaja 1)

”Tein sitten kirjelméaa Esitti kirjelméan avulla lakkaan Edunvalvojan rooli
kun ndin, etta &itini huolensa idkkaan terveydentilan (terveydellinen)
minun kasitykseni terveydentilasta arviointi

mukaan ei kuitenkaan sosiaali- Kirjelma iakk&an Edunvalvojan rooli
tule toipumaan terveyspalveluiden asioista (terveydellinen)
semmoiseen kuntoon, jarjestéjalle. Huoli iakkaan Vastuunkantajan
etta pystyisi enda kuntoutumisesta rooli

rollaattorin kanssa




litkkumaan.”
(Tiedonantaja 1)

Kyselylld (COPE-indeksi) saatu tutkimusaineisto analysoitiin SPSS 22.0 -tilasto-ohjelmalla
kayttaen kuvailevia tilastotieteen menetelmia. Kysymyskohtaisesti vastauksia tarkasteltiin
vastausvaihtoehtojen lukuméarien pohjalta, ja kunkin osa-alueen vastauksista laskettiin osa-alueen
summapisteet ja niiden keskiarvo. Kyselyn (COPE-indeksi) tulokset lisattiin tdydentdmaén
induktiivisen sisallonanalyysin tuloksia laheisen rooliin liittyvista tekijoista ja tuen tarpeista iakké&an
kotiutuessa (Bekhet & Zauszniewski 2012).

Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksessa noudatettiin hyvéa tieteellista kdytantod ja eettisié periaatteita (TENK 2012) seka
voimassa olevaa lainsdédantoa (Laki laéketieteellisestd tutkimuksesta 488/1999). COPE-indeksin
kayttoon saatiin sahkopostitse lupa projektin kansainvaliselta vastuuhenkil6lta. Mittarin
suomenkielinen versio on julkaistu vuonna 2011 Kansanelékelaitoksen toimesta, ja mittari on
vapaasti kéytettavissé Kelan julkaisuhaussa. Turun yliopiston eettinen toimikunta antoi puoltavan
lausunnon tutkimuksen eettisesta hyvaksyttavyydesta (15/2015, 23.2.2015). Tutkimuslupa saatiin
tutkimusorganisaatiosta sen kaytanteiden mukaisesti.

Tutkimukseen osallistumisen edellytys oli, ettd kotiutuva idkas ja hanen nimedménsa ldheinen olivat
kummatkin kyvykkaita antamaan tietoisen suostumuksensa. Tutkimukseen osallistuneiden
osastojen henkilokunta jakoi tiedotteen kotiutuvalle iakkaalle sekd hanen nimeamaélleen laheiselle.
Tiedotteessa kerrottiin tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta sekd mahdollisuudesta
kieltdytya tutkimuksesta tai keskeyttad tutkimus missa vaiheessa tahansa sen vaikuttamatta hoitoon
tai palveluihin. Kirjallinen tietoinen suostumus pyydettiin kotiutuvalta iakké&élta ja hanen
nimedmaltaan laheiselta (tutkittava). (Beauchamp & Childress 2009.) Teemahaastattelut toteutettiin
luottamuksellisesti, ja niissa kunnioitettiin tutkittavien yksityisyyttd varmistamalla tutkimuksen
jokaisessa vaiheessa, ettd heidédn anonymiteettinsa sailyy (Israel & Hay 2006). Tutkimusaineiston
késittelyssa noudatettiin huolellisuutta ja tarkkuutta. Nauhoitetut haastattelut litteroitiin
tekstiaineistoksi, minka jalkeen ne analysoitiin. Tutkimuksessa ei syntynyt varsinaista
henkilorekisterid, eikd tutkittavia voida tunnistaa aineistosta, sill& tekstiaineistoa kasiteltiin
nimettdmana ja kyselyn tulokset yhdistettiin aineistoon koodien avulla (TENK 2012; Hirvonen
2006). Raportista ei voida tunnistaa yksittéisia henkil6ita (Beauchamp & Childress 2009).

Tulokset

Aineiston induktiivisen sisallonanalyysin tuloksena tuotettiin kuvaus laheisen erilaisista rooleista
kotiutumisprosessissa. Laheisen rooli jakaantui neljadn kokonaisuuteen: iakkaan arjen auttaja,
edunvalvoja, tukija ja vastuunkantaja (Kuvio 1).

lakkaan arjen auttajan rooli jakautui kaytannon jarjestdjan ja kodinhoitajan tehtaviin. Kaytannon
jarjestajan roolissa laheiset huolehtivat mm. postista ja kulutustavaroiden hankinnasta seka auttoivat
muutossa uuteen kotiin. Laheiset tiedottivat henkil6a hant& koskevista asioista ja varmistivat
paivittaisten asioiden sujumisen. Kodinhoitajan roolissaan laheiset huolehtivat hygieniasta,
ravitsemuksesta, laédkehoidosta seké elinympariston puhtaudesta ja viihtyvyydestéa.

”...me hankittiin auto ja siirrettiin ne tavarat sinne ja puhelimen kanssa sitten vihdn taisteltiin
siind sitten, lankapuhelinta sinne nyt sitten ei sitten endd saanut.” (Tiedonantaja 4)



Edunvalvojan rooli jakautui terveydellisen edunvalvojan, taloudellisen edunvalvojan ja
puolestapuhujan rooliin. Terveydellisen edunvalvojan roolissa laheiset arvioivat idkk&an henkilon
terveyttd, avuntarvetta seka palvelutarpeen muutosta. Laheiset arvioivat myds asunnon
soveltuvuutta ja turvallisuutta sek& toimivat aloitteentekijoina idkasté henkiloa parhaiten
hyodyttavissa vaihtoehdoissa. Taloudellisen edunvalvojan roolissa laheiset huolehtivat
kateisvaroista, laskuista ja vakuutuksista sek& sosiaalisten etuuksien hakemisesta. Laheiset
jarjestivat henkilén oman asunnon myymisen tai vuokra-asunnon sopimukset samoin kuin
tarkkailivat palvelutalosopimuksien noudattamista. Puolestapuhujan roolissa l&heiset toivat esiin
idkkaan henkilon mielipiteitd seka esittivat hdnen puolestaan pyyntojé ja toiveita. L&heiset pitivéat
siten iakk&an puolta sekd huolehtivat omalla aktiivisuudellaan hénen oikeuksistaan.

"Tein sitten kirjelmdd kun ndin, ettd ditini minun kdsitykseni mukaan ei kuitenkaan tule toipumaan
semmoiseen kuntoon, ettd pystyisi endd rollaattorin kanssa litkkumaan.” (Tiedonantaja 1)

Tukijan rooli jakautui muutoksen sopeuttajan ja virkistajan rooleihin. Muutoksen sopeuttajan
roolissa l&heiset auttoivat henkil6a sopeutumaan muutoksiin kertomalla uusista asioista,
suosittelemalla asioita ja opastamalla uusissa asioissa. Laheiset pyrkivat yllapitdamaéan henkilon
toivoa paremmasta kuuntelemalla, lohduttamalla ja olemalla l&snd. Laheiset kannustivat toimimaan
itsendisesti ja osallistumaan paivatoimintaan. Virkistajan roolissa laheiset vierailivat henkilon luona
ja joko tekivét yhdessa idkkaan henkilon kanssa asioita tai mahdollistivat heille tuttujen asioiden
harrastamisen.

"Yleensd me kylld jutellaan ja katsellaan valokuvia ja sitten taas jutellaan. Sit ma voin soittaa
Jjotain musiikkia didille.” (Tiedonantaja 10)

Vastuunkantajan roolissa l&heiset kokivat huolta idkk&én terveydentilasta, kuntoutumisesta ja
kotona parjaamisestd. Laheiset olivat huolissaan niin asunnon muutoksesta, taloudellisista asioista
kuin sosiaalisten suhteiden puuttumisesta. Laheiset kokivat velvollisuudekseen pitéé yhteyttd ja
auttaa asioiden hoidossa. Vastuunkantajan rooli ndhtiin myos tehtdvana, jossa edustetaan muita
sisaruksia.

”No siis ma hoidan kaiken, mun &itini on kuin lapsi. Mina kannan vastuun kaikesta. M& olen ainoa
kokonaisvaltaisen vastuun kantaja.” (Tiedonantaja 8)

Laheisen roolissa toimimiseen liittyvat tekijat
Laheisen roolissa toimimiseen vaikuttaneita tekijoita olivat laheisen ja iakkaan valinen suhde,
laheisen oma elamantilanne, rooliin saatu tuki ja roolin mielekkyys (Kuvio 1).

Laheisen ja iakkaan valinen suhde. Hyvat valit, arvostus, avoin vuorovaikutus ja luottamus
idkkaan, laheisen ja koko perheen valilla edistivat roolissa toimimista. Kommunikaatiovaikeudet,
ristiriidat ja iakk&&n henkilon kieltdytyminen ulkoisista palveluista estivét laheisen roolissa
toimimista. Valtaosa (n=10) COPE-indeksiin vastanneista arvioi, etta heilla oli aina hyva suhde
avustamaansa henkil6on. (Taulukko 4)

L&aheisen oma elaméntilanne. Edistavia tekijoita oli mahdollistava eldméntilanne, jolloin ldheinen
oli itse terve ja hanella oli aikaa auttaa. Ajan rajallisuus saattoi johtua palkkatyOsté tai muista
elamaan kuuluvista velvoitteista, kuten omasta perheesta. Tehtévén sitovuus tuotti laheiselle
hankaluutta omassa elaméssa. COPE-indeksiin vastanneista valtaosa (n=9) koki avustamisen
vaikuttavan joskus kielteisesti heidan omaan tunne-eldméansé. Viiden vastaajan mukaan
avustaminen vaikutti fyysiseen terveyteen kielteisesti joskus ja neljan vastaajan mukaan usein.



Hieman vajaa puolet (n=6) vastaajista koki auttamisen vaikeuttavan joskus ystavyyssuhteiden
yllapitamistd, kun taas osa (n=6) vastaajista arvioi, ettei auttaminen koskaan vaikeuttanut hanen ja
perheenjédsentensa vélisid suhteita. Hieman yli puolet (n=8) vastaajista ei kokenut koskaan, etta
avustaminen olisi aiheuttanut taloudellisia vaikeuksia. (Taulukko 4.)

Tuen saatavuus roolissa toimimiseen. Tukea oli mahdollista saada perheeltd, hoitohenkilékunnalta,
ystavilta ja tukipalveluista. Perheenjésenet auttoivat konkreettisesti erilaisissa toimissa oman
perheen ja idkkaan henkilon luona sekéd kannustivat auttamistehtdvissa. Laheisten hoitokontakteissa
hoitohenkilokunnan toiminta laheisten kohtaamisessa muodostui positiiviseksi kokemukseksi.
Hoitokokous, keskusteluapu ja ymmarrys tilanteesta tukivat I&heisen roolissa toimimista. 1akkaan
henkilon saamat palvelut auttoivat myos laheistd. Tiedon ja vuorovaikutuksen puute heikensivét
roolissa toimimista. Puolet (n=7) COPE-indeksiin vastanneista arvioi saavansa perheeltdan aina
tukea. (Taulukko 4.)

Roolin mielekkyys. Laheisen rooli koettiin mielekkaaksi, kun iakasta auttava laheinen koki
tehtdvansd merkitykselliseksi ja mielihyvéé tuottavaksi. Edistaviksi tekijoiksi kuvattiin laheisen
hoivaava luonteenpiirre, ymmarrys sairaudesta seka positiivisen palautteen saaminen autettavalta
henkil6ltd ja hoitohenkilokunnalta. Pitkd matka ja hankalat kulkuyhteydet saattoivat haitata roolissa
toimimista. Tehtévén raskaudesta johtuva uupumus, kiire ja avustamisen sovittaminen tyén oheen
heikensivét roolissa toimimista. COPE-indeksiin vastanneista noin puolet arvioi, ett avustaminen
tuntui aina (n=7) tai usein (n=6) vaivan arvoiselta. Valtaosa (n=10) vastaajista arvioi selviytyvansa
aina hyvin avustajana toimimisesta, ja puolet (n=7) arvioi muiden ihmisten arvostavan usein sit,
ettd han toimii iakk&én henkilon avustajana. (Taulukko 4.)

Laheisen tuen tarpeet

Laheisen roolissa toimimisessa kuvattuja tuen tarpeita olivat arjen tuki, tuki roolin
yhteensovittamisessa muuhun eldmaan, rohkaiseva tuki ja sosiaalinen tuki. Arjen konkreettisissa
toiminnoissa koettiin saatavan tukea, kun taas roolin yhteensovittamiseen muuhun elaméaan
toivottiin liséa tukea (Kuvio 1). Kyselyn (COPE-indeksi) vastauksista saatiin lisdymmarrysta
tahoista, joilta Idheinen koki saavansa tukea (Taulukko 4).

Cope-indeksi

Kyselyn (COPE-indeksi) vastauksia arvioitiin kolmella osa-alueella summapisteiden keskiarvolla
(Taulukko 4). Kielteisen vaikutuksen osa-alueen summapisteiden keskiarvo oli 13,8 (vaihteluvéli 7—
28). Tulos edusti keskitasoa, silla korkeat summapisteet ilmensivat laheisen roolissa toimimisen
estettd ja tarvetta saada lisad tukea, kun taas alhaiset pisteet ilmensivat vahaista rasittumista laheisen
roolissa toimimisessa. Myonteisen merkityksen osa-alueella summapisteiden keskiarvo oli 12,9
(vaihteluvali 4-16), mika osoitti henkilon kokevan roolissa toimimisen melko mielekkéaksi.
Alhaiset pisteet ilmensivét laheisen roolin olevan epdmielekastd, kun taas korkeat pisteet ilmensivat
henkildn olevan tyytyvéinen rooliinsa. Tuen laadun osa-alueen summapisteiden keskiarvo oli 10,1
(vaihteluvali 4-16), mik& osoitti ldheisten kokevan saavansa tukea keskivertoa enemmén. Alhaiset
pisteet ilmensivét tuen antajien puutetta, mikéa esti laheisen roolissa toimimista, seké tarvetta saada
lisdé tukea, kun taas korkeat pisteet ilmensivat henkilGiden saavan tukea roolissa toimimiseen.

Taulukko 4. Kysely (COPE-indeksi), laheisen tuen tarpeet, n=14.

Osa-alueet n=14
Aina | Usein Joskus | Ei
koskaan/
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Ei koske
minua

Kielteisen vaikutuksen osa-alue:

Y hteenlasketun pistemé&éran ka 13,8
Vastaajien arvot 7-21 (mahdollinen vaihteluvéli 7-28)
3. Pidatko avustamista lilan vaativana? -

4. Vaikeuttaako avustaminen omien 2 2 6 4
ystavyyssuhteittesi yllapitoa?
5. Vaikuttaako avustaminen kielteisesti 1 4 5 4
omaan fyysiseen terveydentilaasi?
6. Vaikeuttaako avustaminen sinun ja - 4 4 6
perheenjésentesi suhteita?
7. Aiheuttaako avustaminen sinulle - 1 5 8
taloudellisia vaikeuksia?
8. Tunnetko olevasi ansassa roolissasi - 3 7 4
avustajana?
15. Vaikuttaako avustaminen kielteisesti - 3 9 2
omaan tunne-eldmaasi?

Myonteisen merkityksen osa-alue:
Y hteenlasketun pistemééran ka 12,9
Vastaajien arvot 8—16 (mahdollinen vaihteluvéli 4-16)

2. Tunnetko selviytyvési hyvin avustajana? 3 7 4 -
10. Tuntuuko avustaminen sinusta vaivan 7 6
arvoiselta?
12. Onko sinulla hyvé suhde 10 2 2 -
avustamaasi/hoitamaasi henkil66n?
14. Tuntuuko sinusta silta, ettd ihmiset 3 7 3 1
yleisesti arvostavat sinua avustajana?
Tuen laadun osa-alue:

Y hteenlasketun pistemé&éran ka 10,1
Vastaajien arvot 615 (mahdollinen vaihteluvéli 4-16)

1. Tunnetko yleisesti ottaen saavasi hyvin 3 3 8 -
tukea roolissasi avustajana?
9. Tunnetko saavasi hyvin tukea ystaviltasi 2 4 3 5
ja/tai naapureiltasi?
11. Tunnetko saavasi hyvin tukea perheeltési? | 7 2 3 2
13. Tunnetko saavasi hyvin tukea terveys- ja | 2 2 8 2
sosiaalipalveluista? (esimerkiksi julkinen,
yksityinen, vapaaehtoinen)

o
oo
N

[HEN
1

Pohdinta

Tulosten tarkastelu

Tutkimuksen tuloksena syntyi kuvaus l&heisen roolista ja hanen tuen tarpeestaan idkk&én potilaan
kotiutuessa arviointi- ja kuntoutusosastolta. L&heisen rooli jakaantui neljain kokonaisuuteen: arjen
auttaja, edunvalvoja, tukija ja vastuunkantaja. Arjen auttajan rooli sisalsi kdytannon jarjestajan ja
kodinhoitajan tehtavat. Edunvalvontaan sisaltyivat idkkaan henkilon terveydellisen ja taloudellisen
edunvalvonnan tehtédvat ja puolestapuhujan rooli. Tukijan rooli muodostui autettavan henkilén
virkistdmisesta ja muutokseen sopeuttamisesta. Vastuunkantajan rooli kuvattiin kokonaisvaltaiseksi
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idkka&an ihmisen kotona parjadmisen mahdollistavaksi tehtédvaksi. Rooleissa toimimiseen nivoutuvia
tekijoité olivat laheisen ja autettavan henkilon vélinen suhde, 1aheisen oma elaméntilanne, tuen
saatavuus roolissa toimimiseen ja roolin mielekkyys. Léheiset kuvasivat tuen tarpeiden kohdistuvan
arjen toimintaan, roolin yhteensovittamiseen muuhun eldmaan, rohkaisuun ja sosiaaliseen tukeen
(Kuvio 1).

ARJEN AUTTAJA
» Kaytannon jérjestaja
ROOLIIN » Kodinhoitaja TUEN TARPEET
NIVOUTUVAT
TEKUAT > Arjen toiminta
EDUNVALVOJA > Roolin yhteen-
> Léheisen ja » Taloudellinen sovittaminen
iakkaan suhde » Terveydellinen muun eldman
> Lé&heisen oma » Puolestapuhuja kanssa
elaméntilanne » Rohkaisu
» Tuen saatavuus » Sosiaalinen tuki
roolissa TUKIA
toimimiseen > Virkistaja
> Roolin » Muutokseen
mielekkyys sopeuttaja
VASTUUNKANTAJA

Kuvio 1. Laheisen rooli, rooliin nivoutuvat tekijat ja tuen tarpeet idkkaan kotiutuessa.

Roolit

Tutkimustulokset laajensivat kasitysta laheisen roolista arjen auttajana. Tulokset vahvistivat
aikaisempien tutkimusten synnyttdmaa kasitysta kaytannon jarjestajan roolista: laheiset auttoivat
1akasté paivittaisissé toiminnoissa, kuten hygieniasta huolehtimisessa (Mosca ym. 2011; Majholm,
Esbensen, Thomsen, Engbae & Mgller 2012). Kaytannon jarjestajan roolissa laheiset myos
tiedottivat ja muistuttivat idkasta hanté koskevista asioista, huolehtivat kotiutumisesta ja varmistivat
sen sujuvuuden (Rustad ym. 2017), jérjestivat muuton palvelutaloon sek& huolehtivat ’juoksevista
asioista”, mm. postin seuraamisesta. Kodinhoitajan roolissa korostui kokonaisvaltainen
viihtyvyyden ja turvallisuuden luominen kotiin, esimerkiksi siivoaminen ja sisustaminen.

Tutkimustulokset toivat uuden nakdkulman laheisen rooliin taloudellisena edunvalvojana. Laheiset
huolehtivat rahavaroista, laskujen maksamisesta, vakuutuksista ja etuuksien hakemisesta seka
yleisesti henkilon rahojen riittdvyydesta. Taloudellisen edunvalvojan rooliin kuului myds
tarvittaessa entisen asunnon myyminen tai vuokra-asunnon irtisanominen. Laheiset osallistuivat
liséksi sopimuksen tekemiseen palvelutalon kanssa. Aikaisempien tutkimusten mukaisesti
terveydellisen edunvalvojan rooli ilmeni laheisten osallistumisena kotiutuksen suunnitteluun
(Bauer, Fitzgerald, Haesles & Manfrin 2009; Plank ym. 2012; Slatyer ym. 2013; Dyrstad,
Laugaland & Storm 2015) tai hoidon laadun tarkkailuna ja puuttumisena epakohtiin (Bragstad,
Kirkevold & Foss 2014). Taman lisdksi tutkimus toi esille merkittdvan havainnon, jonka mukaan
terveydellisen edunvalvojan roolissa laheiset arvioivat henkilon terveytta ja siihen liittyvaa
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avuntarvetta seka palvelutarpeen muutosta ja asunnon soveltuvuutta hanen tarpeisiinsa.
Puolestapuhujan roolissa l&heiset valvoivat idkké&an etua (Zechner 2010, Dystrad ym. 2015)
tuomalla esiin tietoa henkilon voinnista, ladkityksesta ja kotioloista (Dyrstad ym. 2015).
Puolestapuhujan roolissa he myos toivat esille autettavan henkilon mielipiteitd (Bauer ym. 2009;
Bragstad ym. 2014) seka toteuttivat hdnen toiveitaan. Léheiset toimivat myos aloitteentekijoina
esittamalla iakésté parhaiten hyddyttavia vaihtoehtoja sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja
jarjestaville tahoille.

Tukijan rooli jakaantui muutoksen sopeuttajan ja virkistdjan rooleihin. Tutkimustulokset vahvistivat
aikaisempien tutkimusten tuloksia: muutokseen sopeuttajan roolissa laheiset olivat 14snd idkkaan
kotiutuessa seka huolehtivat hanen emotionaalisista (Lutz, Young, Cox, Martz & Creasy 2011;
Majholm ym. 2012; Dyrstad ym. 2015; Sointu 2016) ja fyysisista tarpeistaan ja turvallisuudestaan
(Lin, Hung, Liao, Sheen & Jong 2006; Bauer ym. 2009; Lutz ym. 2011; Plank ym. 2012; Bragstad
ym. 2014; Sointu 2016). Taman lisaksi laheiset auttoivat idkéasta sopeutumaan muutokseen
suosittelemalla uusia ratkaisuja, kannustamalla héntd ottamaan vastaan ulkopuolista apua,
kertomalla ja opastamalla uusista asioista, kuuntelemalla seka yllapitaméll& toivoa paremmasta.
Kuten Dyrstad ym. (2015) on esittanyt, l&heiset auttoivat omaksumaan sairaalasta annettuja ohjeita
sekd kannustivat henkil6a osallistumaan ja ottamaan vastuuta omasta kotiutumisestaan. Tutkimus
toi esille merkittavan uuden nakdkulman laheisen roolista idkkaiden ihmisten virkistdmisessa ja
henkisen vireyden yllapitamisessa. Virkistajan roolissa laheiset pyrkivat jarjestdaméaén mielekasta ja
mieleistd tekemista tekemalld yhdessé asioita. Henkilon sosiaalisten verkostojen sailymista
edistettiin (Sointu 2016) vierailemalla hdnen luonaan tai hakemalla kyladn ja soittamalla
kuulumisia.

Vastuunkantajan rooli muodostui tutkimustulosten mukaan laheisen velvollisuudentunnosta pitaa
yhteyttd, auttaa ja osallistua henkilon asioiden hoitamiseen (ks. myds Norkly & Martinsen 2013).
Tutkimustulokset tukivat aikaisempaa tutkimuskirjallisuutta myds siing, etté laheiset kokivat
kokonaisvaltaista huolta idkk&&n henkilon hyvinvoinnista (Majholm ym. 2012; Norkly & Martinsen
2013; Bragstad ym. 2014) ja turvallisuudesta (Lin & Lu 2005). Vastuuta kannettiin henkilén
parjadmisesta kotona paivittéisissa toimissa (Lutz ym. 2011; Norkly & Martinsen 2013; Sointu
2016) sekd hanen emotionaalisista tarpeistaan (Lutz ym. 2011; Sointu 2016). Tutkimustuloksissa
vastuunkantajan rooli tarkoitti myos sitg, etta l&heinen edusti sisaruksiaan hoitaessaan iakasta
ihmisté tai osallistuessaan hanen asioidensa hoitamiseen. Laheiset ottivat henkilon auttamisen
vakavasti ja kokivat olevan vastuussa kaikesta (Mak, Mackenzie & Lui 2007; Bauer ym. 2009;
Plank ym. 2012; Norkly & Martinsen 2013; Bragstad ym. 2014). Myos tassa tutkimuksessa
kokonaisvaltaista vastuuta kokivat varsinkin muistisairaiden laheiset.

Laheisen rooliin nivoutuvat tekijat

Laheisen rooleissa toimimiseen nivoutuvia tekijoité olivat laheisen ja iakk&an henkilon vélinen
suhde, laheisen oma elaméntilanne seké tuen saatavuus roolissa toimimiseen ja roolin mielekkyys.
Laheisen ja iakkaan valinen suhde vaikutti 1&heisen roolissa toimimiseen, mika kavi ilmi
teemahaastattelun ja kyselyn (COPE-indeksi) tuloksista. Hyvét vilit, keskindinen arvostus, avoin
vuorovaikutus ja luottamus edistivét roolissa toimimista. Perryn & Middletonin (2011) mukaan
akillisesti syntyva uusi tilanne, kuten tassa tutkimuksessa tunnistettu idkk&éan kotiutumiseen liittyva
lisddntynyt avun tarve, saattaa muuttaa perhedynamiikkaa. Muuttuneet tilanteet ovat myos
ristiriitojen l&hteitd. Ristiriitoja ei tunnistettu tassa tutkimuksessa, mutta idkk&an ihmisen ja hanen
laheisensa vélilla saattoi esiintya ristiriitaa iakkaan kieltaytyessé palveluista ja estdessa siten
ldheista toimimasta tdmén haluamalla tavalla omassa roolissaan. Aikaisemmin on todettu, etta
iakkailla ihmisilla ja heidan laheisilladn on vahva suhde toisiinsa (Cecil, Thompson, Parahoo &
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McCaugham 2013), jolloin laheinen kokee idkkaan olevan riippuvainen hanen avustaan (Bragstad
ym. 2014). Sama kokemus tunnistettiin myos téssé tutkimuksessa.

Laheisen roolissa toimimiseen vaikutti 1aheisen oma elaméntilanne. Aikaisempien tutkimusten
mukaan laheisen rooliin saatettiin joutua ilman omaa valintaa ja ennalta arvaamatta (Mak ym. 2007;
Choi, Donahoe, Zullo & Hoffman 2011; Plank ym. 2012), kun taas tassa tutkimuksessa monet
kokivat l&heisen roolin velvollisuutenaan. Léheiset mainitsivat edistaviksi tekijoiksi hyvan
terveydentilansa ja vapaan elaméntilanteen; he olivat eldkkeell4 tai heill& oli muuten aikaa auttaa.
Toisaalta ajan rajallisuus nahtiin esteend, koska laheiset halusivat myds viettdd omaa aikaa
ystaviensd, lapsenlapsiensa tai omien harrastustensa parissa (Choi ym. 2014). Laheisilla oli
elamassaan lisaksi muita velvollisuuksia (Plank ym. 2012) puolisona, vanhempana tai tydntekijana.
Laheisen rooliin sisaltyvat tehtdvat nayttivat vaativan l&heista rajoittamaan oman eldmansé alaa ja
vapauttaan (Mackenzie ym. 2007; Perry & Middleton 2011). Myds kyselyn (COPE-indeksi)
tuloksissa ilmeni, ettd avustaminen koettiin ajoittain liian vaativana, mika toi kielteisia vaikutuksia
omaan tunne-eldmaan ja fyysiseen terveydentilaan. Avustajan roolissa laheiset kokivat myos
toisinaan olevansa ansassa.

Tuen saatavuus laheisen roolissa toimimiseen on oleellinen rooliin nivoutuva tekija. 1akkéaita
henkil6itd auttavien laheisten elamén on todettu olevan intensiivista yhdessa olemista hoivattavan
kanssa, jolloin hoivaava laheinen tarvitsee vélill4 tilaa ja aikaa huolehtia myos itsestaan (Sointu
2016). Laheiset saivat teemahaastattelun ja kyselyn (COPE-indeksi) tulosten mukaan parhaiten
tukea perheeltdén, kun aiemmassa tutkimuskirjallisuudessa asiaa on kuvattu painvastaisesti
(Robinson & Barnett 2012; Cecil ym. 2013). Ammattilaisilta tukea saadaan yleisesti vahan (Lin ym.
2006; Norkly & Martinsen 2013), kuten myos tasta tutkimuksesta (COPE-indeksi) ilmeni. Yli
puolet vastaajista arvioi saavansa riittavasti tukea terveys- ja sosiaalipalveluista vain joskus.

Tutkimustulokset toivat uutta nakékulmaa laheisen roolin mielekkyyteen roolia edistavéana tekijana.
Edistavié tekijoita olivat laheisen ymmarrys sairaudesta, positiivisen palautteen saaminen
autettavalta henkil6lta ja hoitohenkilékunnalta seka ldheisen oma kasitys hoivaavasta
luonteenpiirteestadan. Kyselyn (COPE-indeksi) vastaukset osoittivat, etté laheiset arvioivat
auttamisen vaivanarvoiseksi tehtavaksi ja suurin osa arvioi selviytyvansa tehtavassaan hyvin.
Roolin mielekkyytta vahensivét pitkat valimatkat ja hankalat kulkuyhteydet seké tehtévén raskaus,
oma kiire ja avustaminen oman tydn ohessa.

Laheisen tuen tarve

Laheinen tarvitsee arjen tukea eri rooleissa selvidmiseen seka erilaisten tehtévien ja toimien
yhteensovittamiseen. Kannustava ja sosiaalinen tuki kuvattiin merkitykselliseksi. Tutkimustulokset
vahvistivat aikaisempien tutkimusten tuloksia erityisesti tarvittavasta arjen tuesta (Lin ym. 2006;
Mak ym. 2007; Lutz ym. 2011; Robinson & Barnett 2012; Cecil ym. 2013; Norkly & Martinsen
2013). Taman liséksi tutkimuksessa nousi esiin tarve saada apua ladkehoitoon ja esimerkiksi
muuton jarjestamiseen.

Laheisen tuen tarve ilmeni auttajan roolin sovittamisessa muuhun eldmaén ja arkeen. Téallaista tukea
koettiin saatavan tehtdessa yhteistyota sosiaali- ja terveydenhuollon henkilékunnan kanssa (myds
Koponen 2003; Bauer ym. 2009; Plank ym. 2012; Slatyer ym. 2013; Dyrstad ym. 2015). Roolin
sovittaminen muuhun eldmé&én vaatii tietoa ja neuvoja eri palvelujérjestelmista seké tietoa selviytya
paivittdisista tehtavistd, kuten idkkaan hygieniasta huolehtimisesta. Tutkimuskirjallisuudessa on
tuotu esiin, ettd l&heiset tarvitsevat runsaasti tietoa uudesta roolistaan ja sen tuomista muutoksista
omaan eldmaan (Mackenzie ym. 2007; Bauer ym. 2009; Perry & Middleton 2011) erityisesti
tilanteiden muuttuessa. Tietoa tarvitaan lisaksi sairauksista, akuuttitilanteen hoidon vaatimuksista ja
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vaikutuksista toimintakykyyn (Mak ym. 2007; Bauer ym. 2009; Perry & Middleton 2011).
Aikaisemmat tutkimustulokset osoittavat laheisen hyvinvoinnin tukemisen tarpeellisuuden (Lin ym.
2006; Cecil ym. 2013), erityisesti kun kyse on laheisen henkisesta rasittumisesta ja mahdollisesta
ylikuormittumisesta (Mark ym. 2007; Plank ym. 2012; Norkly & Martinsen 2013) ja yksin
jaamisestd iakkaan henkilon kanssa (Lin ym. 2006; Lutz ym. 2011; Robinson & Barnett 2012; Cecil
ym. 2013; Norkly & Martinsen 2013).

Laheiset tarvitsevat rohkaisevaa ja sosiaalista tukea toimiessaan laheisen roolissa. Laheiset kokivat
tuen rohkaisevaksi ja positiiviseksi silloin, kun idkkaan asioista keskusteltaessa myds laheinen
huomioitiin, hantd kannustettiin ja hdnen kanssaan keskusteltiin tilanteesta (myods Plank ym. 2013;
Slatyer ym. 2013). Sosiaalista tukea toivottiin saatavan jakamalla vastuuta esimerkiksi sisarusten
kesken tai ystavien vierailuilla. Kyselyn (COPE-indeksi) mukaan noin puolet vastaajista arvioi, etta
ystavét antoivat hyvin tukea vain joskus tai ei koskaan, kun taas puolet vastaajista arvioi saavansa
perheenjaseniltdén aina hyvin tukea.

Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimusaiheeseen on kohdistunut vain vahan hoitotieteellista tutkimusta. L&heisen rooleja ei ole
tyypitelty aiemmin hoitotieteellisessé tutkimuskirjallisuudessa, joten oli perusteltua kéayttaa
kuvailevaa tutkimusta. Tutkimuksessa sovellettiin metodologista triangulaatiota, jossa
teemahaastattelun lisdksi tutkimusaineistoa vahvistettiin COPE-indeksin tuloksilla. N&in
rikastutettiin tutkimusaineistoa ja samalla vahennettiin yksittaisen tutkimusmenetelmén tuomia
heikkouksia. Tutkimukseen osallistui 14 iakastéd kotiutujaa ja heidan nimeédmaan laheista, miké oli
riittdva maara laadullisen tutkimuksen teemahaastatteluun (Hirsjarvi & Hurme 2010), mutta
riittdmaton maaralliseen tutkimusosioon (Grove ym. 2013). Taman vuoksi tutkimuksessa paadyttiin
painottamaan teemahaastattelun tuloksia ja pitimaan COPE-indeksin tulokset teemahaastattelua
vahvistavina tuloksina.

Tutkimuksen uskottavuutta vahvistivat tutkittavien erilaiset sidossuhteet (esim. puoliso, ystava),
jolloin saatiin monipuolinen tutkimusaineisto (Graneheim & Lundman 2004) ja késitys tutkittavasta
kohteesta. Tutkimuksen uskottavuutta liséttiin induktiivisen sisallénanalyysin tarkalla kuvauksella
analyysin kaikista toteutuneista vaiheista (Graneheim & Lundman 2004; Elo & Kyngas 2007).
Tuloksissa on my0s esitetty suoria lainauksia teemahaastatteluista (Graneheim & Lundman 2004).

Tutkimuksen vahvistettavuutta lisasi se, etté tutkija suoritti kaikki teemahaastattelut
henkil6kohtaisesti tuomatta esiin omia mielipiteitd&n. Haastattelun yhteydessé ké&ytossa olivat
haastateltavan vastaukset kyselyyn, jolloin tutkijalla oli esimerkiksi mahdollisuus kysya tdydentéavia
vastauksia puuttuvien tietojen osalta. Haastatteluissa edettiin valittujen teemojen ja niihin liittyvien
tarkentavien kysymysten varassa siten, ettd kaikki etukateen paatetyt teema-alueet tulivat
késitellyiksi. Tutkimuksen luotettavuutta heikensi se, etté tutkija joutui muutamassa haastattelussa
antamaan esimerkkejéa siitd, mita kysymyksella tarkoitettiin. (Hirsjarvi & Hurme 2010; Hollawy &
Wheeler 2012.)

COPE-indeksi on arvioitu luotettavaksi ja kayttokelpoiseksi sekd kansainvalisesti ettd kansallisesti.
Tast4 huolimatta on havaittu maakohtaisia eroja kielteisen vaikutuksen, myonteisen merkityksen ja
tuen laadun osa-alueiden yhtenevaisyydessd (McKee ym. 2003; Roud, Keeling & Sainsbury 2006;
Balduccin ym. 2008; Juntunen & Salminen 2012). Tutkimuksessa osa-alueiden summapisteiden
keskiarvot olivat kuitenkin aineiston pienuudesta huolimatta samansuuntaiset aiempien
raportoitujen tulosten kanssa (Roud ym. 2006; Juntunen & Salminen 2014; Juntunen & Salminen
2015). Vastaavat tulokset lisadvat osaltaan tutkimuksen luotettavuutta (ks. Grove ym. 2013). Pienen
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aineiston vuoksi tutkimustulokset eivat ole yleistettavissa. Sen sijaan laheisen erilaisten roolien
kuvaus on kayttokelpoinen asiakasohjauksessa, palveluohjauksessa ja jatkotutkimuksissa.

Johtopaatos ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimuksen aihe on ajankohtainen ja erityisen tarkeé tehtéessa sote- ja aluehallintouudistusta,
joissa tavoitellaan iakkaiden ihmisten peruspalveluiden vahvistamista ja muuttamista
asiakaslahtoisiksi (Sote uudistuu 2016). Tutkimus toi tietoa kotiutusprosessista laheisen
nékokulmasta. Kotiutuvan idkké&an laheisen rooli on varsin moninainen, ja siihen tarvitaan erityista
tukea. Tutkimuksessa saatua tietoa voidaan hyodyntaé kehitettdessa sujuvia sosiaali- ja
terveydenhuollon prosesseja ja kaytanteitd, turvallisuutta, kotiutuvan idkkaan laheisen roolia
tukevia palveluita seké keinoja idkkaiden ihmisten yksilolliseen ja itsenéisyytté tukevaan
kotiutumiseen.

Laheiset ovat osittain saaneet vastuulleen sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelméan tehtévia. Laheiset
tarkkailevat ja arvioivat idkkaan laheisensa terveydellista tilaa ja toimintakykyé sek& palveluiden
riittdvyytta ja esittavat sosiaali- ja terveydenhuollon edustajille nakemyksidén asiasta. Voidaan
kysya, vaatiiko palvelujarjestelmamme laheisen toimivan idkkadn ihmisen aktiivisena
puolestapuhujana, jotta idkkaat ihmiset saisivat palveluja riittavasti ja oikeaan aikaan. Talloin myds
herdd kysymys siitd, ovatko yksinéiset iakkaat ihmiset eriarvoisessa asemassa. lakkaiden ihmisten
heidén laheistensa tilannetta tulisi tarkastella kokonaisvaltaisesti ja rakentaa yksil6llinen
tukijarjestelma tarkastelun pohjalta.

Laheisen rooli on hyvin moninainen ja moniulotteinen, koska useat idkkaiden ihmisten l&heiset
elavat niin kutsuttuja ruuhkavuosia. On tilanteita, joissa laheiset huolehtivat kokonaisvaltaisesti
paitsi idkkaan asioista myods omasta perheestdén palkkatyonsa ohessa. Jatkuva kiire ja huoli voivat
verottaa laheisen jaksamista. On halyttavaa, jos laheinen huolehtii kaikesta yksin. Siksi tarvitaan
laaja-alaista palvelutarpeen arviointia, jossa huomioidaan myos laheisverkoston voimavarat idkkaan
tukijoina ja auttajina. Seka idkés ettd hdnen laheisensa tarvitsevat kohdennettua apua ja tukea
laajasta palveluverkostosta. Laaja palveluverkosto siséltéa erilaiset yhteisot, kolmannen sektorin
toimijat, yksityiset ja kunnalliset palveluntuottajat seka digitaaliset palvelut.

Y hteistydn vahvistaminen laheisten, iakkaiden ihmisten ja ammattihenkilokunnan valilla on
ensiarvoisen tarkedad. Ammattihenkilokunnan antama rohkaiseva tuki ja selkeéd informaatio
saatavilla olevista palveluista ja tukimahdollisuuksista auttaa laheisia toimimaan roolissaan.
Hoitotydssa ja palveluohjauksessa tulee panostaa laheisten positiiviseen kohtaamiseen, avoimeen
vuorovaikutukseen ja yhteisiin neuvotteluihin. Laheisilla on myos merkittava rooli iakkaiden
ihmisten virkistyksen ja henkisen virkeyden edistajind. Virkistajan rooliin kuuluvat tehtavéat ovat
ensiarvoisen tarkeit, jotta idkkaat kokevat elamansa mielekkéaksi kotona seka tuntevat itsensa
hyvaksytyiksi ja tarkeiksi. Tarkedd on myos huomioida idkkaét, joilla ei ole I4heisid huolehtimassa
heistéd. Jokaiselle yksindiselle idkkaélle tarvitaan ystava, joka kay hanta virkistamassa.

Tutkimusta voidaan pitaa pilottitutkimuksena. Jatkotutkimuksissa tulee vahvistaa erilaisten roolien
siséltod, merkitysta ja painotusta kehitettdessa iakkaiden palveluita ja heidan laheistensa
tukipalveluita. Tutkimusta tulisi kohdistaa my6s sellaisiin idakkaisiin ihmisiin, joilla ei ole laheista
tukemassa palveluketjuun siirtymista.
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