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Tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa tietoa siitd, miten Alzheimerin tautia sairastavien
miesten puoliso-omaishoitajina toimivat naiset kuvaavat elamanlaatuaan. Omaishoitajat ovat
tulevaisuudessa entista merkittdvampi voimavara Alzheimerin tautia sairastavien henkil6iden
kotihoidossa. Puoliso-omaishoitajien eldmanlaadun tarkastelu auttaa suunnittelemaan
omaishoitajille suunnattavia tukitoimia ja palveluja.

Tutkimusaineistona olivat omaishoitajien puolison sairauden alkuvaiheessa kirjoittamat
strukturoimattomat, reflektiiviset paivékirjat (n=31). Tutkimusaineisto analysoitiin
aineistolahtoisella sisallonanalyysilla. Aineisto kuuluu ALSOVA-tutkimukseen, joka on
2002-2011 Pohjois-Savon, Pohjois-Karjalan ja Keski-Suomen sairaanhoitopiirien alueella
toteutettu prospektiivinen randomoitu interventiotutkimus. ALSOVA-tutkimuksessa tarjottiin
psykososiaalista kuntoutusta interventiona Alzheimerin tautia sairastaville henkildille ja
heidan omaishoitajilleen.

Puoliso-omaishoitajien eldménlaatua kuvasi kaksi pé&ateemaa: arjen eldménlaatu ja tunne-
elamdan liittyva eldmanlaatu. Arjen eldmanlaatu kuvasti puoliso-omaishoitajien senhetkisté
elamantilannetta, jossa puolison sairastumisella oli suuri merkitys. Arjen eldménlaadussa
painottuivat myds parisuhteen merkitys ja sosiaalinen osallistuminen. Tunne-elaméan liittyva
elaménlaatu kertoi omaishoitajien kokemasta taakan tunteesta, mutta myds omaishoitajien
myonteisen suhtautumisen sekd toiveikkuuden ja Kiitollisuuden vaikutuksesta koettuun
elamanlaatuun.

Puoliso- omaishoitajien eldmanlaatua tulisi jatkossa tarkastella puolison sairauden eri
vaiheissa. Péaivakirjojen kayttba omaishoitajien subjektiivisen elaméanlaadun tutkimuksessa
tulisi lisdtd. Omaishoitajien ja heiddn puolisoidensa yhdessa kokemaan eldmanlaatuun
vaikuttavat positiiviset tekijat tulisi tunnistaa. Alzheimerin tautia sairastavien henkildiden ja
heidan puoliso-omaishoitajiensa eldmanlaatua tulisi tarkastella yhdessd seka parisuhteen
nakokulmasta.

Asiasanat: Alzheimerin tauti, puoliso-omaishoitajat, elamanlaatu, pdivakirjat ja kvalitatiivinen
tutkimus
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The aim of this study was to provide information about how spousal caregivers™ of patients
with Alzheimer’s disease describe their quality of life. In the future, family care will became
more significant resource in home care for people with Alzheimer’s disease. Study of quality
of life of spousal caregivers can be used to develop support and services for family caregivers.

Research data included unstructured, reflective diaries (n=31) written by family caregivers in
the early stages of spouses” Alzheimer disease. Inductive content analysis was used to analyze
diaries. Research data is a part of the ALSOVA-project, which was conducted as a
prospective randomized intervention study in three healthcare districts in Finland in 2002-
2011. In ALSOVA-project early psychosocial rehabilitation courses were offered to patients
with Alzheimer’s disease and their caregivers.

Quality of life of spouse-caregivers was described by two main themes: everyday quality of
life and emotional quality of life. Everyday quality of life was described as prevailing
situation in life, where spouse’s illness beginning was significant. Also the meaning of
relationship and social life were essential in everyday quality of life. Emotional quality of life
focused on the burden experienced by spouse-caregivers, but it also expressed caregivers’
positive attitudes towards patient and experienced hope and gratitude in situation.

Further studies should focus on quality of life of spouse-caregivers in different stages of
spouses” disease. Diaries as research data should be used more than previously to study
subjective quality of life of family caregivers. Positive factors influencing quality of life of
patients and their spouse-caregivers should be recognized together. Quality of life of patients
with Alzheimer’s disease and their spouse-caregivers should study together and from a
relationship”s perspective.

Keywords: Alzheimer’s disease, spouse-caregivers, quality of life, diaries, qualitative research



1 JOHDANTO

Suomalaisen yhteiskunnan erityisend haasteena on vdeston nopea ikdantyminen (STM 2012a).
Ennusteiden mukaan 80 vuotta tayttdneiden véestonosuus lisdéntyy lédhes 5 %:sta 11 %:iin
vuodesta 2011 vuoteen 2045 mennessa (Koskinen ym. 2013). Vanhusvédeston maarén
lisd&ntyminen on haaste myos maailmanlaajuisesti (Alzheimer’s Disease International 2014).
Véeston ikdrakenteen muuttuessa muistisairaiden, pitk&aikaissairaiden ja monisairaiden osuus
vanhusvaestostd lisdantyy. Tama kehitys merkitsee sosiaali- ja terveyspalvelumenojen

lisadntymistd, ellei palvelujen vaikuttavuus ja tuottavuus parane. (STM 2012b.)

Dementiatasoiseen muistisairauteen sairastuu Suomessa vuosittain noin 13500 yli 64-
vuotiasta henkil6d (Viramo & Sulkava 2010). Dementoivat sairaudet alentavat toimintakykya
ja johtavat palvelutarpeen voimakkaaseen lisdéédntymiseen. Pitkaaikaishoidon vanhuspotilaista
muistisairaus on kahdella kolmesta hoidettavasta. (STM 2004, Viramo & Sulkava 2010.)
Alzheimerin tauti (AT) itsendisend tai sekatyyppisend on Suomessa Yyleisin dementian
aiheuttaja. Noin 70 %:lla dementiaa sairastavista on Alzheimerin tauti. (Erkinjuntti ym. 2010)
Muistisairauksiin ~ sairastuneiden suuri maard ja erityisesti sairauden aiheuttama
ympérivuorokautisen hoidon tarve aiheuttavat mittavia kustannuksia (Suhonen ym. 2008,
STM 2012h).

Kotona asuminen on useimmiten muistisairaan vanhuksen toive. Sairauden edetessé
muistisairas tarvitsee enenevassd maarin toisten ihmisten apua. (Eloniemi-Sulkava 2008,
Mikkola 2009.) Omaishoitaja pitdd huolta sairaasta, vammaisesta tai ik&antyvésta
perheenjasenestdan tai muusta laheisestaan silloin, kun tdméa heikentyneen terveydentilan tai
toimintakyvyn vuoksi ei selviydy arjestaan itsendisesti. Omaishoito mahdollistaa sairastuneen
kotona asumisen hoidon ja huolenpidon tarpeesta huolimatta (Sosiaaliportti 2014, STM
2013).

Muistisairaan omaishoitaja on usein itsekin idkas puoliso (Eloniemi-Sulkava 2008, Mikkola
2009). Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen vuonna 2012 tekem&n omaishoidon tuen
kuntakyselyn mukaan puoliso oli omaishoitajana 58 %:ssa omaishoitotilanteista. (THL 2012.)
Alzheimerin tautia sairastavan henkilon hoito on monin tavoin kuormittavaa (Etters ym. 2008,
Richardson ym. 2013, Vellone ym. 2012, Vélimaki 2012), ja omaishoitajat ovat haavoittuva
ryhmé (Brodaty & Donkin 2009, Véliméki 2012). Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd

omaishoitajat  kokevat voimakasta stressid ja ovat vaarassa Sairastua seka



fyysisesti ettd psyykkisesti (Brodaty & Donkin 2009, Duggleby ym. 2011, Richardson ym.
2013).

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata Alzheimerin tautia sairastavien miesten puoliso-
omaishoitajina  toimivien  naisten  kokemuksellista eldménlaatua. =~ Omaishoitajien
elaménlaadusta on olemassa erilaisin elamanlaatua mittaavin mittarein tuotettua tietoa, mutta
omaishoitajien kokemuksellisen eldmanlaadun tutkimus on ollut vahaista. Talla tutkimuksella

tuotetaan uutta tietoa puoliso-omaishoitajien eldménlaadusta heidan itsensa kuvaamana.

Tutkimuksen aineistona ovat strukturoimattomat péivékirjat. Aineisto kuuluu ALSOVA-
projektiin, joka toteutettiin vuosina 2002-2011 Pohjois-Savon, Pohjois-Karjalan ja Keski-
Suomen sairaanhoitopiirien alueella. ALSOVA-tutkimuksessa tarjottiin psykososiaalista
kuntoutusta interventiona Alzheimerin tautia sairastaville henkilGille ja heidédn

omaishoitajilleen. (Valimaki 2012.)

Alzheimerin tautia sairastavien henkildiden kotihoidon jatkumiseksi on tarpeen tutkia ja
edistdd puoliso-omaishoitajien hyvinvointia ja eldmanlaatua. Tutkimuksella tuotettu tieto
auttaa kehittdméén puoliso-omaishoitajille suunnattuja tukitoimia ja palveluja. Suomalaisessa
vaikuttavuustutkimuksessa ~ muistisairaiden kotihoidon kehittdminen  osoittautui
kustannusvaikuttavaksi, tuki ikdantyneiden elaménlaatua seka viivastytti
ympérivuorokautisen hoidon tarvetta.  Ennaltaehkéisevd tyd ja varhainen tuki ovat
taloudellisesti ja inhimillisesti paras vaihtoehto vastata vanhusvaeston maarén lisadntymisen

aiheuttamiin ~ sosiaali- ja  terveyspalvelumenojen  kasvuun. (STM  2012b).



2 KIRJALLISUUSKATSAUS

2.1 Tiedonhaun kuvaus

Tutkimuksen keskeiset kasitteet ovat Alzheimerin tauti, puoliso-omaishoitajat, elaménlaatu,
paivékirjat ja kvalitatiivinen tutkimus. Hakusanoina kaytin lyhennelmia ja yhdistelmia
sanoista Alzheimer Disease, Dementia, Caregiver, Spouse, Family, Quality of life, Diary ja
Qalitative. Lopullisissa hauissa hakusanat Diary ja Qualitative jatin kuitenkin pois, koska
nama kapeuttivat hakuja litkaa.

Tutkimusartikkeleita hain syksylla 2013 kansainvalisistd tietokannoista Cinahl, PubMed,
Scopus ja PsycINFO. Liséksi tein hakuja kotimaisista Melinda ja Medic-tietokannoista seké
eri kirjastojen hakupalveluista. Hain tuoreinta tutkimustietoa ja rajasin haut vuosille 2008—
2013. Kansainvalisista tietokannoista hyvéksyin vain englanninkieliset, vertaisarvioidut
artikkelit, jotka olivat saatavilla kokotekstind. Hakutulosten ldahemméssa tarkastelussa
painotin artikkeleita, joiden tutkimusmenetelma oli laadullinen, tai joissa oli kaytetty seka
laadullisia ettd maarallisia tutkimusmenetelmida (mixed method). Tatd rajausta kaytin

vahvistaakseni tutkimukseni laadullista tarkastelunakdkulmaa.

Tutkimuksen edetesséd hain manuaalisesti tietoa jo l6ytyneiden artikkeleiden, Kirjojen ja
aiheeseen liittyvien opinnéytetdiden lahdeluetteloista. Lisdksi maaliskuussa 2014 toteutin
aikaisemmin tekemani tietokantahaut uudelleen. Samalla kokosin tutkimusartikkeleita tyon
tulosten tarkastelua ajatellen. Naihin tutkimuksiin hyvaksyin myo6s kvantitatiivisia

tutkimuksia.

Kirjallisuushaun lopullinen hakutulos oli 22 tukimusta tai tutkimusartikkelia. Hakutuloksissa
ilmeni runsaasti paallekkaisyytta ja useammasta tietokannasta 16ytyneet artikkelit merkitsin
tuloksiin vain yhden kerran. Tiedonhaku on esitetty liitteessa 1. Liitetaulukko 1. Tiedonhaku
tietokannoista syksylla 2013 ja manuaalinen haku 2008-2014. Kirjallisuuskatsaukseen valitut
tutkimukset ja tieteelliset artikkelit on esitetty liitteessa 2. Liitetaulukko 2.

Kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimukset ja tieteelliset artikkelit vuosilta 2008-2013.

Yhteenvetona kirjallisuuskatsauksesta totean, ettd eldmanlaatua on tutkittu enemman erilaisin
mittarein  kuin laadullisin  menetelmin. Alzheimerin tautia sairastavien henkiléiden
omaishoitajien subjektiivisen eldmdnlaadun médrittely ja tutkimus on ollut véhaista.

Paivékirjojen kayttd Alzheimerin tautia sairastavien henkildiden omaishoitajien tutkimisessa



on ollut harvinaista, ja lisaksi omaishoitajien subjektiivisten kokemusten tutkiminen erityisesti

puolison sairauden alkuvaiheessa on ollut niukkaa.

2.2 Alzheimerin tauti ja omaishoitajuus

2.2.1 Alzheimerin tauti

Dementiaan johtavat muistisairaudet ovat merkittavin sairausryhmd, joka lisad tulevina
vuosikymmenind sosiaali- ja terveydenhuollon palveluntarvetta (Martikainen ym. 2010,
Suhonen ym. 2008). Muistisairaudet ovat kansantauti; joka kolmas 65-vuotias ilmoittaa
havainneensa muistioireita ja tyoikaisista etenevd muistisairaus on noin 7000- 10 000: lla
henkil6lla. Suomessa arviolta 120 000 henkil6a kéarsii lievasti heikentyneen kognitiivisen
toimintakyvyn vaikutuksista elaméénsd, ja vuoteen 2020 mennessa jopa 130 000 henkil6a
sairastaa vahintdan keskivaikeaa muistisairautta. Vaikuttamalla tunnettuihin riskitekijoihin,
kuten kohonneeseen verenpaineeseen, voidaan muistisairauksien riskid mahdollisesti ehkaista.
Mutta kuten kohonnut verenpaine, niin myds osa muistisairauksista, jad diagnosoimatta.
(Kaypa hoito suositukset, muistisairaudet 2014, STM 2012b.)

Alzheimerin tauti on yleisin etenevan dementian aiheuttaja ja véeston ikdantyminen lisaa
taudin esiintyvyyttd. (Pirttilda & Erkinjuntti 2010.) Alle 65-vuotiailla Alzheimerin tautia on
alle 0,5%:lla ja yli 85-vuotiailla esiintyvyys on jopa 30 %. Taudin kesto ensioireista
kuolemaan vaihtelee kahdesta vuodesta kahteenkymmeneen vuoteen. Keskimaarédinen
kestoaika on 12 vuotta. (Pirttila & Erkinjuntti 2010, K&ypa hoito suositukset, muistisairaudet
2014.)

Alzheimerin tauti on tyypillisin vaihein etenevd muistisairaus (Pirttila & Erkinjuntti 2010).
Taudin kuvaili ensimmaisend saksalainen laakari ja tutkija Alois Alzheimer 1906
(Alzheimer’s Disease International 2014). Sairaus alkaa muistioireilla ja muisti on koko
sairauden ajan vaikeimmin hairiintynyt tiedonkasittelyn osa-alue. Taudille tyypilliset oireet
johtuvat muistin ja tiedonkasittelyn kannalta tarkeiden aivoalueiden hermosolujen toiminnan
heikentymisestd ja solukuolemasta. Taudin varhaisimmat oireet ovat tyypillisesti
muistiaineksien mieleen painamisen ja mieleen palauttamisen (episodinen muisti) vaikeudet.

Kliinisen oirekuvan mukaan Alzheimerin taudin tyypilliset vaiheet ovat oireeton eli



prekliininen vaihe, varhainen AT, lievd AT, keskivaikea AT sekd vaikea AT. (Pirttild &
Erkinjuntti 2010, Kaypéa hoito suositukset, muistisairaudet 2014.)

Kognitiivisten toimintojen heikkeneminen hallitsee Alzheimerin taudin taudinkuvaa, ja
omatoimisuuden heikkeneminen on sidoksissa tiedonkasittelyn ja muistin ongelmiin.
Oppimisen heikkeneminen, unohtamisen lisdé&dntyminen, toiminnanohjauksen hidastuminen ja
paattelykyvyn heikkeneminen aiheuttavat muutoksia, jotka hankaloittavat esimerkiksi
rahankéyttod, tyontekoa ja autolla ajamista. Kokonaisvaltainen kognitiivisen toimintakyvyn
heikkeneminen vaikeuttaa selviytymistd jokapaivéisestd elamasta. (Pirttilda & Erkinjuntti
2010, Kaypa hoito suositukset 2014.)

Taudin edetessa suurelle osalle kehittyy kaytosoireita, joiden aste ja ilmeneminen vaihtelevat
taudin eri vaiheissa. Tyypillisia kéaytosoireita taudin varhaisessa vaiheessa ovat
ahdistuneisuus, masennus, apatia, vetdytyneisyys, ja harhaluuloisuus. Keskivaikeassa
vaiheessa kaytdsoireiden esiintyminen on yleisintg, ja tdlldin mahdollisia kéytosoireita edelld
mainittujen lisdksi ovat levottomuus, vaeltelu, hallusinaatiot ja uni-valverytmin hairi6t.
Kéytosoireita voidaan hoitaa, lievittaa ja ehkaista asiantuntevalla suhtautumisella ja hoidolla.
Alzheimer-ladkkeet ja psyykenlddkkeet véhentdvat selvasti kaytosoireiden esiintyvyyttd ja
parantavat samalla sek& sairastuneiden ettd heidédn perheidensa hyvinvointia. (Pirttild &
Erkinjuntti 2010, Suhonen ym. 2008.)

Alzheimerin taudin esiintyvyyden lisddntyminen on maailmanlaajuinen haaste julkiselle
terveydenhuollolle (Andrén & Elmstahl 2008, Gallagher-Thompson ym. 2012, Navab ym.
2011, Richardson ym. 2013). Vuonna 2010 arviolta 4,7 miljoonaa yli 65-vuotiasta
amerikkalaista sairasti Alzheimerin tautia, ja maailmanlaajuisesti sairastuneita oli yli 60-
vuotiaissa noin 35,6 miljoonaa (Richardson ym. 2013). Vuonna 2010 Suomessa oli 89 000
keskivaikeaa tai vaikeaa muistisairautta sairastavaa henkiléa. Vuonna 2016 heitd arvioidaan

olevan maassamme 239 000. (Viramo & Sulkava 2010).

2.2.2 Hoidettava muistisairas

Muistisairas vanhus edustaa haavoittuvaa ryhmaé. Heikentyneet kognitiiviset kyvyt ja avun
tarve paivittdisessa selvidmisessd muuttavat haasteelliseksi vanhuksen itsemaardédmisoikeuden

ja yksityisyyden toteuttamisen. Sairauden edetessd itsendinen suoriutuminen véhenee ja



riippuvuus toisista ihmisista lisdéntyy. Riippuvuus toisista ihmisistad kapeuttaa sairastuneen
elaménpiirid ja saadun avun sek& tuen merkitys kasvaa. (Rasanen 2011.)

Dementoivat sairaudet vaikuttavat monin tavoin sairastuneen eldménlaatuun. Hyvét
kognitiiviset Kkyvyt ja suoriutuminen péivittdisistd toiminnoista lisdévét sairastuneen
elaménlaatua. Masennusoireet, eristaytyneisyys, kaytosoireet, kivut, huono terveydentila ja
tunne-eldmén epévakaus puolestaan huonontavat muistisairaan eldmanlaatua. Kognitiivisten
kykyjen heikentyessd muistisairaan vanhuksen kohtaamisessa ja hoidossa korostuu herkkyys
huomioida hoidettavan tunteet ja persoonallisuus. Vastavuoroinen vuorovaikutus hoidettavan
kanssa on edellytys muistisairaan vanhuksen hyvélle hoidolle. (Luoma 2008, Sellevold ym.
2013))

Muistisairaiden hyvaa elaméa ja paivittdista selviytymistd voidaan tukea monin tavoin.
Yksil6llinen ja toimintakykya yll&pitava hoito lisdd merkityksellisyyden kokemuksia arjessa.
Sairastuneen jaljellda olevien voimavarojen tunnistaminen ja arkisiin toimintoihin
osallistuminen omien toimintakykyjen mukaisesti tarjoaa sairastuneelle onnistumisen

kokemuksia. Onnistumisen kokemukset lisadavat elamanhallinnan tunnetta. (Luoma 2008.)

Omaishoito parantaa kotona asuvan muistisairaan elaméanlaatua (Brodaty ym, 2009, Peng &
Chang 2013). Puoliso-omaishoitajan ja muistisairaan hoitosuhteen muodostuminen
parisuhteen rinnalle antaa hyvét edellytykset vuorovaikutukselle ja hyvélle hoidolle.
Muistisairaan hoito kotona, tutussa ymparistossa lisaa sairastuneen turvallisuuden tunnetta.
Kotona ikdantyneen omat harrastukset ja sosiaalinen verkosto auttavat toimintakyvyn
yllapitdmisessda. Omassa kodissa, omaishoitajan tuella, muistisairaan kuntouttava hoitotyd
toteutuu kodin askareisiin osallistumalla ja sukulaisia ja ystavia tapaamalla. (ETENE 2008.)

2.2.3 Puoliso omaishoitajana

Omaishoidon alkaminen on eldmanmuutos, joka lisdd omaishoitajan vastuuta perheessa
(Etters ym. 2008, Navab ym. 2012, Robinson ym. 2011, Réasanen 2011) Vélimaen ym. (2012)
mukaan omaishoitajia ohjataan eldaméan elamaansd puolison diagnoosin saamisen jalkeen
kuten ennenkin, mutta samaan aikaan omaishoitajien on omaksuttava hoitoon liittyva vastuu
ja oltava selvilla saatavilla olevasta tuesta ja palveluista (Ducharme ym. 2011, Valiméki ym.
2012.) Omaishoitajien oletetaan kantavan tdyden vastuun puolison hoidosta, vaikka heilta ei

kysytd, haluavatko he tehdd niin (Valiméki ym. 2012). P&&vastuu perheessé tehtdvista



paatoksistda sekd hoidettavan puolesta pé&attdminen aiheuttavat huolta omaishoitajille
(Livingston ym 2010, Robinson ym. 2011).

Alzheimerin taudin diagnoosin saaminen aiheuttaa muutoksen omaisen tai laheisen suhteessa
sairastuneeseen (Shim ym. 2012). Omaishoito alkaa tilanteessa, jossa ollaan ensisijaisesti
hoidettavan vanhempia, puolisoita tai lapsia. Parisuhteessa tapahtuvaa muutosta kuvaa
osuvasti Mikkolan (2009) nikemys hoitamisen motiivista: ”omaishoidon térkein motiivi on
suhde, joka ei ole syntynyt hoidon tarpeen perusteella, vaan on olemassa siitd riippumatta.”
Parisuhteen tunneside luo monille omaishoitajille tunteen, ettd heilld on velvollisuus hoitaa.

(Friedemann ym. 2011).

Alzheimerin tautia sairastavan vanhuksen omaishoitaja on useimmiten oma puoliso. Mikkola
(2009) on tutkinut ik&&ntyvien pariskuntien puolisohoivan arjen toimijuuksia ja todennut, etta
ikdantyvilla pariskunnilla on yleensa halu jatkaa yhteistd elamd& omassa kodissa puolison
sairastumisen aiheuttamista muutoksista huolimatta. Omaishoiva on Mikkolan (2009) mukaan
puolisoiden arjessa toteuttaman hoivan antamista ja saamista. Yhteiselaman jatkuminen ja
arjessa selvidaminen ovat sidoksissa kummankin puolison toimintaan. (Mikkola 2009.)
Omaishoitajuus mahdollistaa muistisairaan  vanhuksen asumisen omassa kodissa
mahdollisimman pitk&d&n ja myohéistdd potilaan laitoshoitoon siirtymista (Etters ym. 2008,
Navab ym. 2011, Vellone ym. 2012).

Omaishoitaja samoin kuin hoidettavansa edustaa haavoittuvaa véestonryhméa. Monissa
tutkimuksissa on osoitettu, ettd omaishoitajien elaménlaatua huonontavat useat tekijat, ja etta
omaishoitajat ovat suuressa vaarassa sairastua itse (Duggleby ym. 2011, Brodaty & Donkin
2009, Etters ym. 2008, Vellone ym. 2012). Omaishoito on taloudellisesti ja inhimillisesti hyva
vaihtoehto erityisesti hoidettavalle potilaalle, mutta muistisairaan usein itsekin idkas puoliso-
omaishoitaja on n&htdvd myods hoitoa ja tukea tarvitsevana sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakkaana (Andrén & Elmstahl 2008).

Lillyn ym. (2012) mukaan omaishoitajien tuen tarvetta ilmentavat haastatteluista nousseet
kaksi toisiinsa liittyvd4 teemaa, jotka olivat omaisten kokemus siitd ettd heidat jatetaan
omaishoitajina heitteille sek& omaisiin kohdistuneet epérealistiset odotukset heidén kyvystééan
hoitaa omaa jaksamistaan. Tuloksia vahvistavat Véliméen (2012) ja Rasdsen (2011)

vaitoskirjojen tutkimustulokset sekd Suomen Alzheimer-tutkimusseuran kokoaman



asiantuntijaryhmén (Suhonen ym. 2008) laatima suositus. Valim&en (2012) mukaan
Alzheimerin tautia sairastavien vanhusten omaisten kokema koherenssin tunne heikkeni
kolmen seurantavuoden aikana. Rasasen (2011) on todennut, ettd hoivaan sitoutuminen ja
puolison avun tarve hankaloittavat puolisoiden oman eldmén hallintaa. Alzheimer-
tutkimusseuran asiantuntijarynman mukaan tuki muistipotilaille ja heidan perheilleen

keskeytyy usein diagnoosin saamisen jalkeen. (Suhonen ym. 2008.)

Tulevaisuudessa muistisairaan vanhuksen omaishoitajuus koskettaa yhd useampia perheitad
(Ducharme ym. 2011, Etters ym. 2008, Gallagher-Thompson ym. 2012, Livingston ym.
2010). Omaishoitajat kantavat suurimman vastuun monen muistisairaan vanhuksen hoidosta,
ja omaishoitoa annetaan nykyisin pidempaén kuin koskaan aiemmin. (Etters ym. 2008, Navab
ym. 2011.) Omaishoitajista noin 32 % hoitaa sairastunutta laheista enemman kuin viisi vuotta
ja noin 12 % hoitaa kauemmin kuin kymmenen vuotta (Shim ym. 2012). Tam4 asettaa uusia
haasteita seka omaishoitajille ettd julkiselle terveydenhuollolle. Tukitoimien kehittdminen

omaishoitajien jaksamiseksi on ajankohtainen aihe

2.2.4 Omaishoitajuus osana terveydenhuollon palvelujérjestelméa

Muistisairauksien merkitys kansanterveydelle ja — taloudelle lisaantyy jatkuvasti (Gallagher-
Thompson ym. 2012). Etenevid muistisairauksia sairastavat k&yttdvat runsaasti sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluita. Kansallisen muistiohjelman 2012-2010 (STM 2012b) mukaan
vaikuttaminen palvelutarpeen kasvuun edellyttda aivoterveyden edistamistd, muistisairauksien
ennaltaehkéisya, muistioireiden tunnistamista mahdollisimman varhain seké oikea-aikaisen

hoidon, kuntoutuksen ja muun tuen katkeamatonta hoito- ja palveluketjua.

Omaishoitaja pitdd huolta perheenjasenestddn tai laheisestdén silloin, kun tdma sairauden,
vamman tai muun hoivan tarpeesta johtuen ei selviydy arjestaan itsenaisesti. Arvioiden
mukaan 1,2 miljoonaa suomalaista auttaa omaisiaan, laheisidan tai tuttaviaan joskus, mutta
paaasiallisten omaishoitajien mééran luotettava arviointi on vaikeaa. Suomessa arvioidaan
olevan talla hetkelld noin 300 000 omaishoitotilannetta, joista 60 000 on vaativia ja sitovia.
(Omaishoitajat ja Laheiset-Liitto Ry 2014, STM 2013.) Omaishoidosta on muotoutunut
vakiintunut tapa hoitaa muistisairaita vanhuksia. Omaishoitajat ovat tdrked voimavara
terveydenhuollon palvelujérjestelméssa. (Vellone ym. 2008, Vellone ym. 2012, Valiméki
2012.)



Suomalaisessa vanhuspolitiikassa on havaittavissa kaksi kehityslinjaa: vanhusten kotihoidon
lisdédminen ja laitoshoidon vahentaminen sekd hoivavastuun jakautuminen yhteiskunnan eri
toimijoiden kesken. Tulevaisuudessa hoivavastuun jakavat valtion ja julkisten palvelujen
lisaksi myo6s yksityissektori, jarjestdt, vapaaehtoiset ja perheet. Jos julkisia palveluja
supistetaan, voi hoivavastuu tulevaisuudessa nykyista enemman siirtya perheille ja omaisille.
Jo nyt julkisin palveluin tuetaan ja tehddan nakyvaksi omaisten kodeissa tekemad hoivatyota.
Tasta hyvana esimerkkind on omaishoidontuki, joka on osa julkista palvelujarjestelmaa ja

jolla tuetaan ik&&ntyneiden kotona asumista. (Mikkola 2009.)

Omaishoidontuki muodostuu hoidettavalle annettavista tarvittavista palveluista seké&
omaishoitajan hoitopalkkiosta, vapaasta ja omaishoitoa tukevista palveluista (Sosiaaliportti
2014). Omaishoidontuesta sédédetyn lain tarkoituksena on edistaa hoidettavan edun mukaisen
omaishoidon toteuttamista turvaamalla riittdvat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut seké
hoidon jatkuvuus. Lailla taataan myds omaishoitajan tyon tukeminen. Omaishoitosopimuksen
tehneet hoitajat ovat oikeutettuja omaishoidontukeen sek& hoitopalkkioon, joka on suhteutettu
hoidon sitovuuteen. Hoitopalkkio on véhintdan 300 euroa kuukaudessa. (Laki omaishoidon
tuesta 2.12.2005/937.) Lakisaateisen omaishoidontuen piiriin kuuluu vain pieni osa
omaishoitotilanteista; valtaosa auttamisesta tapahtuu ilman virallisia tukimuotoja.
(Omaishoitajat ja L&heiset-Liitto Ry 2014.)

Perheet ja omaishoitajat ovat suurin hoitolaitosten ulkopuolella annettavan hoivan antaja
Alzheimerin tautia ja muita dementian muotoja sairastaville (Andrén & Elmstahl 2008, Navab
ym. 2012, Richardson ym. 2013, Shim ym. 2012, Valiméki ym. 2012). Tulevaisuuteen
suunnattaessa ajankohtainen kysymys on: Kuinka paljon ik&d&ntyneiden ihmisten puolisot ja
perheet pystyvét lisédmaan osallistumistaan ik&antyneiden l&heistensé hoivan ja huolenpidon
jarjestamiseksi? (Jyrkaméd & Nikander 2013.) Kunnille omaishoito on edullinen hoidon
jarjestdmisvaihtoehto, mutta palvelujarjestelma ei tue viela tarpeeksi kotihoitoa. Laitoshoidon
vahentyessd ja yha vaikeampihoitoisten potilaiden sijoittuessa kotihoitoon tarvitaan
omaishoitajia entistd paremmin tukevia palveluja. (Omaishoitajat ja Laheiset-Liitto Ry 2014.)

Vanhusten lyhytaikaishoito on yksi keinoista lisatd omaishoitajien hyvinvointia (Brodaty ym,
Muurinen ym. 2004, Rautio & Haapaniemi 2012, Vellone ym. 2008). Lyhytaikaishoidolla
tarkoitetaan kotona asuville ik&&ntyville omaishoidettaville tarjottavaa lyhyttd hoito- tai
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palvelujaksoa. Hoidon ensisijaisena tarkoituksena on mahdollistaa omaishoitajan lepo, mutta
annettavan hoidon katsotaan mahdollisesti myds lykkddvan hoidettavan pitkdaikaisen
laitoshoidon tarvetta. Lyhytaikaishoito on ennaltaehkdisevaa toimintaa, jonka tavoitteena on
yllapitdd ja tavoitteellisesti edistdd asiakkaan toimintakykya. Esimerkiksi Helsingissa
Iyhytaikaishoitoa tarjotaan kotona hoidettaville muistisairaille ymparivuorokautisen hoidon
tai palveluasumisen yksikdissd (Muurinen ym. 2004, Rautio & Haapaniemi 2012)
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2.3. Puoliso-omaishoitajan eldméanlaatu

2.3.1 Elaméanlaatu

Tutkimusten mukaan eldmanlaatua voidaan madritelld hyvin eri tavoin, asiayhteydesta ja
tieteen alasta riippuen (Résédnen 2011, Vellone ym. 2008). Elaméanlaadun maarittely on
tarpeen, jotta sitd voidaan arvioida. (Rasanen 2011). WHO maéarittelee elamanlaadun yksilén
kasitykseksi omasta elaméntilanteesta yksilon omassa arvomaailmassa ja kulttuurisessa
kontekstissa. Méaritelméan sisaltyy yksilon suhde omiin tavoitteisiin, arvoihin, huoliin ja
odotuksiin (WHO 1997.) Eldmanlaatu on kokonaisuus, johon kuuluu periaatteessa rajaton
maardé eri ulottuvuuksia ja osatekijoita. Terveys, elaman mielekkyys, tyo, sosiaaliset suhteet,
tukiverkosto, asuinympéristd, aineellinen hyvinvointi, itsetunto, tyytyvéisyys eldamaéan,
stressin vahyys, onni, elamén tarkoituksellisuus ja hengelliset kysymykset edustavat kukin
elaménlaadun eri osa-alueita, joiden painotus vaihtelee tilanteen mukaan. Eldmanlaatu
merkitsee eri ihmisille eri aikoina erilaisia asioita ja siksi yhtd yksittdista méaaritelmaa

kasitteesta ei ole olemassa. (Luoma 2008, Vellone ym. 2012.)

Yhteistd eri elamanlaadun maééritelmille on ké&sitys siitd, ettd eldménlaatu on sek&
subjektiivista ettd objektiivista (Vellone ym. 2012, Rasanen 2011). Objektiivista eli havaittua
elaménlaatua voidaan arvioida esimerkiksi mittaamalla tulotasoa, terveytta tai toimintakykya.
Koettu eli subjektiivinen eldmdnlaatu taas kuvastaa sitd, millaiseksi ihminen kokee
elaméanlaadun. Subjektiivista elaménlaatua kuvastavat esimerkiksi tyytyvaisyys elaméan,
psyykkinen hyvinvointi, onni, mahdollisuus tyydyttdd omia yksilollisia tarpeita seka
terveydentila. Psyykkisista tekijoistd esimerkiksi pessimismi ja masennus vaikuttavat

kokemukseen eldmanlaadusta. (Résanen 2011).

Réasasen (2011) mukaan ikaantyneen subjektiivinen eldmanlaatu ja hyvinvointi sisaltavét
hyvin samanlaisia asioita ja limittyvét toisiinsa. Hyva elaméd on Résasen (2011) mukaan
ldhtokohta ik&é&ntyneiden hyvinvoinnin maarittelylle ja se madrittyy ihmisen positiivisista
kokemuksista, mielihyvasta ja onnen tunteista. Arjessa ikaantyneen hyvinvointi on seka
mielentila ettd ka&ytannollisyyttd; arviota omasta eldméstd sek& arviota kokemusten

positiivisuudesta ja negatiivisuudesta. (Rasanen 2011.)
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Terveydenhuollossa ja erityisesti vanhusten huollossa eldmanlaatu liitetd&dn usein terveyteen
liittyvadn eldmanlaatuun. Talloin eldménlaadulla tarkoitetaan ihmisen kokemusta omasta
terveydentilastaan kasittden ainakin psyykkisen, sosiaalisen ja fyysisen hyvinvoinnin
ulottuvuuden. Terveyteen liittyvaddn eldmanlaatuun kuuluu myoés subjektiivinen kokemus
sairauksien ja niiden hoidon vaikutuksista omaan hyvinvointiin ja toimintakykyyn.
Terveyteen liittyvadn eldménlaatuun on térke&ad vanhusten hoidossa liittd4d hoitoon liittyva
elamanlaatu. Tallgin voidaan arvioida, miten erilaiset interventiot tai avun saaminen
vaikuttavat ikdantyneen kokemaan eldaménlaatuun. (Brodaty ym. 2009, Luoma 2008, Vellone
ym. 2012)

2.3.2 Elaménlaadun merkitys puoliso-omaishoitajille

Eldmanlaadun merkitys puoliso-omaishoitajille on sidoksissa elamantilanteeseen (Vellone
ym. 2008). Puolison Alzheimerin taudin aiheuttamat muutokset vaikuttavat omaishoitajien
kasityksiin siitd, mitd elamanlaatu heille merkitsee (Vellone ym. 2008, Vellone ym. 2012,
Duggleby ym. 2011). Vellonen ym. (2008) ja Vellonen ym. (2012) tutkimille omaishoitajille
elaménlaatu merkitsi yhteisyyttd ja yhteisty6td perheessd, vapautta ja riippumattomuutta,
rauhallisuutta, hyvaa taloudellista tilannetta, yleistd hyvinvointia, psyykkista hyvinvointia
sekd hyvaa terveyttd. Omaishoitajat olivat sitd mieltd, ettd puolison sairastuminen muutti
my0s heidén kasityksidén siitd mita elamanlaatu heille merkitsee (Vellone ym. 2008, Vellone
ym. 2012).

Puolisosta huolehtiminen vaikuttaa Alzheimerin tautia sairastavien puoliso-omaishoitajien
elaménlaatuun. (Shim ym. 2012, Vellone ym. 2008, Vellone ym. 2012.) Vellonen ym. (2008)
mukaan omaishoitajat yhdistavat hyvaan elamanlaatuun tyyneyden ja levollisuuden, henkisen
hyvinvoinnin, vapauden, yleisen hyvinvoinnin, hyvan terveyden ja hyvan taloudellisen
tilanteen. Vapaus tarkoitti paitsi mahdollisuutta omaan aikaan ja harrastuksiin niin myos
henkistd vapautta, vapautta ajatella ilman ettd puolison hoitamiseen liittyvat ajatukset

valtaavat mielen. (Vellone ym. 2008.)

Shimin ym. (2012) mukaan omaishoitajien ndkemykset ja kokemukset hoitamisesta eroavat
toisistaan. Kasitykset parisuhteen tilasta nyt ja aikaisemmin, omaishoitajan kyvyista hyvéaksya
puolison sairastumisen aiheuttama muutos, halukkuudesta suuntautua puolison tai omiin

tarpeisiin sekd kasitykset tarkoituksen I0ytdmisestd nykyisessa elaméntilanteessa ovat erilaisia
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ja vaikuttavat hoitajien kokemuksiin. Omaishoitajat, jotka kuvailivat myonteisid kokemuksia
hoitamisesta, suuntautuivat enemman puolison tarpeisiin kuin omiinsa, suhtautuivat
myotatuntoisemmin, empaattisemmin ja ymmartédvaisemmin puolisoihinsa seka hyvéksyivat
omaishoitajuuden mukanaan tuomat muutokset eldmaéansa, l0ysivat todennakdisemmin

merkityksellisyytta puolison hoitamisesta.

2.3.3 Puoliso-omaishoitajien elaméanlaatuun vaikuttavat tekijat

Omaishoitajien elaménlaadun on useissa tutkimuksissa todettu olevan huono (Brodaty ym.
2009, Duggleby ym, 2011, Vellone ym. 2008, Vellone ym. 2012). Puoliso-omaishoitajien
eldménlaatu on mahdollisesti huonompi kuin muiden omaishoitajien, koska puoliso-
omaishoitajat ovat iakkaitd (Andrén & Elmstahl 2008) ja monilla heistd on kroonisia
sairauksia (Shim ym. 2012). Lisaksi tutkimusten mukaan naiset omaishoitajina kuormittuvat
enemman kuin miehet (Andrén & Elmstahl 2008). Naiset myds kuvaavat runsaammin
hoitamiseen liittyvid negatiivisia kokemuksia kuten yksindisyyttd ja masentuneisuutta (Etters
ym. 2008, Shim ym. 2012). Terveydentilaan liittyvdt ongelmat ovat naispuolisilla

omaishoitajilla yleisempia kuin miehilla (Etters ym. 2008).

Omaishoitajien kokema taakan tunne huonontaa omaishoitajien eldménlaatua (Brodaty ym.
2009, Etters ym. 2008, Quinn ym. 2008). Omaishoitajien taakka (ceregiver burden) on
moniulotteinen ilmid, johon kuluu fyysisid, psyykkisid, emotionaalisia, sosiaalisia seka
taloudellisia stressitekijoitd (Etters ym. 2008, Shim ym. 2012). Emotionaalinen taakka
ilmenee esimerkiksi henkisend vasymisend, stressind, masentuneisuutena, moninaisina huolen
aiheina, ahdistuksena, toivottomuutena ja muina terveysongelmina (Brodaty ym. 2009, Quinn
ym. 2008). Eri dementian muotoja sairastavien henkildiden omaishoitajat kokevat sosiaalista
eristaytyneisyytta (Brodaty & Donkin 2009).

Omaishoitajan elamanlaatua huonontavat pelko ja huoli tulevaisuudesta (Friedemann ym.
2011, Navab ym. 2011, Vellone ym. 2008, Vellone ym. 2012). Menneiden muistelu, ja
hoidettavan aikaisemman toimintakyvyn vertaaminen nykyiseen tilanteeseen aiheuttavat
omaishoitajille surua, pelkoa ja syyllisyyttd (Navab ym. 2011). Hoidettavan sairauden
eteneva luonne vaikuttaa omaishoitajien huoliin tulevaisuudesta (Navab ym. 2011, Vellone

ym. 2008). Omaishoitajat ovat huolissaan puolison sairauden etenemisestd sekd oman



14

terveydentilansa mahdollisesta huononemisesta. Omaishoitajat pelkasivat myos sairastuvansa
itse Alzheimerin tautiin. (Navab ym. 2011.)

Alzheimerin tautia sairastavan henkilon kéaytésoireet ovat yksi merkittdvimmisté tekijoista,
jotka huonontavat omaishoitajien eldménlaatua (Etters ym. 2008, Peng & Chang 2013,
Vellone ym. 2008, Vellone ym. 2012). Hoidettavan unettomuus, aggressio, depressio,
kognitiiviset hairiét ja levottomuus aiheuttivat omaishoitajille masennusta, ahdistusta ja
stressid. (Etters ym. 2008, Vellone ym. 2008.) Hoidettavan kaytdsoireet ja omaishoitajien
elaménlaatu vaikuttavat muistisairaan hoidettavan kotihoidon toteutumiseen (Brodaty ym.
2009, Etters ym, 2008, Velone ym. 2008). Omaishoitajien huono elamanlaatu voi ennustaa
laiminlyontejd hoidettavan hoidossa (Shim ym. 2012), hoidettavan huonoa eldmanlaatua seka
hoidettavan varhaisempaa siirtymista laitoshoitoon. (Brodaty ym. 2009, Etters ym. 2008,
Vellone ym. 2008).

Jatkuva hoitaminen kuormittaa omaishoitajia ja vaikuttaa heiddn kokemaansa elamanlaatuun
(Andrén & Elmstahl 2008, Navab ym. 2011, Vellone ym. 2008, Vellone ym. 2012). Useissa
tutkimuksissa on todettu hoitamisen huonontavan omaishoitajien fyysista ja psyykkista
terveyttd (Andrén & Elmstahl 2008, Duggleby ym. 2011, Gallagher-Thompson ym. 2012,
Etters ym. 2008, Peng & Chang 2013, Vellone ym. 2008, Vellone ym. 2012). Omaishoitajilla
on todettu verenpaineen nousua, alentunutta vastustuskykya, ahdistuneisuutta, depressiota
sek& muita tunne-eld&mén hairidita (Brodaty ym. 2009, Duggleby ym. 2011). Huono fyysinen
ja psyykkinen terveys heikentévéat omaishoitajien eldmanlaatua (Peng & Chang 2013, Vellone
ym. 2012).

Hoitamiseen kaytettdva aika vaikuttaa omaishoitajien eldmanlaatuun (Duggleby ym. 2011,
Shim ym. 2012, Vellone ym. 2008). Muistisairaiden omaishoito on usein pitk&aikaista hoitoa
(Brodaty ym. 2009), ja vuosia jatkuva hoitaminen kotona kuormittaa omaishoitajia (Shim ym.
2012). Pitk& hoitoaika aiheuttaa omaishoitajille fyysisid, psyykkisid, tunne-elamaan liittyvia,
sosiaalisia ja taloudellisia ongelmia. (Shim ym. 2012.) Hoitamiseen paivittdin kaytetty aika ja
riippuvuus potilaasta vaikuttavat puoliso-omaishoitajan eldménlaatuun. Hoitamisen sitovuus
ja vaikeus irrottautua hoitamisesta huonontavat omaishoitajien elaménlaatua. (Andrén &
Elmstahl 2008, Vellone ym. 2008.) Hoidettavan hyva terveydentila ja oman ajan saaminen

parantavat omaishoitajien eldaménlaatua (Vellone ym. 2008, Vellone ym. 2012.)
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Omaishoitajuuden negatiiviset vaikutukset hoitajalle ovat saaneet tutkimuksissa runsaasti
huomiota, mutta hoitajat kokevat hoitamisessa my0s positiivisia aspekteja. Toiveikkuus oli
merkittdvd omaishoitajien yleiselle elaménlaadulle (Duggleby ym. 2011). Positiiviset
kokemukset ja tyytyvdisyys omaisen hoitamiseen paransivat omaishoitajien eldmanlaatua.
(Shim ym. 2012, Vellone ym. 2008, Vellone ym. 2012.) Myonteisid kokemuksia hoitajille
muodostui yhdessé olemisesta ja harrastamisesta, parisuhteen vastavuoroisuudesta, henkisesta
kasvusta seka onnistumisen ja osaamisen kokemuksista (Brodaty ym. 2009). Omaishoitajat
kokivat positiivisena tarkoituksen loytamisen hoitamisesta seké ilon kokemisen hoitamisessa
ja pienissé elaman tapahtumissa. llon ilmaisemiseen vaikuttivat omaishoitajien arvot ja
asenteet puolisoa kohtaan sek& eldméntilanteessa tapahtuneiden muutosten hyvéksyminen
(Shim ym. 2012.)

Suhde hoidettavaan ennen sairauden alkamista vaikutti omaishoitajien kokemuksiin
hoitamisesta. Hyva, rakastava suhde puolisoiden kesken ennen muistisairauden alkamista
auttoi hoitajaa kokemaan hoitamisen positiivisesti. (Shim ym. 2012.) Hoidettavan
muistisairauden oireet, unohtelu ja kommunikoinnin ongelmat vaikeuttivat hoidettavan ja
hoitajan valistd yhteistoimintaa (Navab ym. 2011). Omaishoitajat tarvitsivat tukea myods
ymmartaékseen sairauden parisuhteeseen mukanaan tuomia muutoksia. Ongelmat ja haasteet,
joita omaisen sairastumisen myota ilmenee seké selviytymiskeinot vaikeista tilanteista ovat
Quinn ym. (2008) mukaan niitd osa-alueita, joissa omaiset sairastumisen alkuvaiheessa

kaipaavat eniten tukea. (Quinn ym. 2008.)

Tutkimusten mukaan Alzheimerin tautia sairastavien henkiléiden omaishoitajat tarvitsevat
lisad tietoa ja jatkuvaa tukea sekd omaisen sairastumisen alkuvaiheessa ettd omaishoidon
jatkuessa. (Ducharme ym. 2011, Navab ym. 2011, Suhonen ym. 2008, Quinn ym. 2008,
Robinson ym. 2008, Véalimaki 2012). Robinsonin ym. (2008) mukaan dementiaa sairastavat
potilaat ja heiddn perheenjdsenensd tarvitsevat jatkuvaa yksil6llista tiedollista ohjausta ja
tukea jo diagnoosin tekemisesta lahtien. Muistisairaan omaishoitajat jasentdvat elamaansa
hoidettavan sairastumisen jalkeen seka henkilokohtaisella ettd perheen tasolla. Kuva omasta
ja perheen tulevaisuudesta muotoutuu uudelleen. (Valiméki 2012.) Varhainen diagnosointi ja
asianmukainen tieto sairaudesta antavat sairastuneelle ja hdnen laheisilleen mahdollisuuden
jasentdd nykyisyyttd, suunnitella tulevaisuutta sairauden mukaan ja osallistua
paatoksentekoon hoitoratkaisuissa. (Lilly ym. 2012, Robinson ym. 2011, Suhonen ym. 2008,
Valimaki 2012). Omaishoitajien tiedon ja ymmaérryksen véhyys puolison sairaudesta vaikuttaa
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vuorovaikutukseen parisuhteessa. Tamé& ilmenee esimerkiksi siten, ettd omaishoitajat

tulkitsevat vaarin hoidettavan kayttaytymista (Quinn ym. 2008).

Omaishoitajien jaksamista voidaan tukea erilaisin interventioin (Brodaty ym. 2009, Etters ym.
2008, Gallagher-Thompson ym. 2012, Richardson ym. 2013, Vellone ym. 2008). Tutkimusten
mukaan tuen ja avun saaminen parantaa omaishoitajien kokemaa eldménlaatua ja vaikuttaa
kotona annettavan hoidon laatuun (Etters ym. 2008, Vellone ym. 2008, Vellone ym. 2012).
Richardsonin ym. (2013) sek& Brodatyn ym. (2009) mukaan terveydenhuoltohenkildstén
tulisi huomioida omaishoitajat toissijaisina potilaina. Psykososiaalinen ja la&kinnallinen
interventio vahentavat sekd sairastuneen potilaan karsimyksid ettd tukevat hoitajien
hyvinvointia (Brodaty ym. 2009). Onnistunut, perheen yksil6llisen tilanteen huomioiva
interventio yhdistettynd muihin tukipalveluihin  mahdollistaa hoidettavan kotihoidon

jatkumisen (Etters ym. 2008).

Omaishoitajien elaméanlaadun tarkastelu tukee sekd suomalaisen ettd kansainvélisen
vanhuspolitiikan Kkehityssuuntauksia. Alzheimerin taudin esiintyvyyden liséantyminen on
maailmanlaajuinen haaste julkiselle terveydenhuollolle (Etters ym. 2008, Navab ym. 2011,
Richardson ym. 2013, Suhonen ym. 2008), ja tutkimalla ja kehittaméall& omaishoitoa voidaan
taudin lisdantymisestd johtuvaa palveluntarpeen lisddntymistd ehkaistda (STM 2004).
Omaishoitajien ty6 on tulevaisuudessa entistd merkityksellisempi osa sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelurakennetta (Gallagher-Thompson ym. 2012, STM 2004).

2.4 Yhteenveto tutkimuksen lahtékohdista

Véeston ikdantymisen myota lisadntyvat dementoivat sairaudet kasvattavat tulevina vuosina
merkittavasti sosiaali- ja terveydenhuollon palveluntarvetta. Alzheimerin tauti on eteneva
muistisairaus ja yleisin dementian aiheuttaja. Muistipotilaista Alzheimerin tauti on noin
70%:1la kaikista sairastuneista ja sairastuneissa on myo6s tyoikéisid. Kognitiivisten
toimintojen, erityisesti muistin heikkeneminen hallitsee taudinkuvaa ja vaikeuttaa
selviytymistd paivittéisistd toimista. Osalla sairastuneista esiintyy taudin edetessa

kaytosoireitta, kuten depressiota, levottomuutta ja uni-valverytmin héirioita.

Omaishoitaja on sukulainen tai ldheinen, joka huolehtii sairastuneesta silloin kun tdmén

selviytyminen arjessa on heikentynyt. Omaishoitajat kantavat suurimman vastuun



17

muistisairaiden kotihoidosta sekd Suomessa ettd muualla maailmassa. Omaishoitaja, samoin
kuin hoidettava potilas, edustavat haavoittuvaa ryhmaa. Hoitovuosien aikana omaishoitajat
kuormittuvat monin tavoin ja ovat vaarassa sairastua itse. Omaishoitajissa on runsaasti naisia
ja puolisoita, ja tutkimusten mukaan naiset kuormittuvat puolison hoitamisesta enemmaén ja

kuin miehet.

Tutkimusten mukaan omaishoitajien eldménlaatu on sidoksissa elamantilanteeseen. Puolison
hoitaminen vaikuttaa omaishoitajien eldmanlaatuun monin tavoin. Omaishoitajien kokema
taakan tunne huonontaa eldmdnlaatua, ja hoidettavan ké&ytoshdiriét ennustavat hoidettavan
aikaisempaa laitoshoitoon siirtymista. Pelko ja huoli tulevaisuudesta kuormittavat hoitajia,
mutta avun ja tuen saaminen tilanteessa parantaa omaishoitajien jaksamista. Positiiviset
kokemukset hoitamisesta sekd tyytyvaisyys hoitamiseen parantavat omaishoitajien

elaménlaatua.

Eldmanlaatu merkitsee eri ihmisille eri aikoina erilaisia asioita; yksiselitteistd méaaritelmaa
kasitteestd on vaikea muodostaa. Tekijoitd, jotka vaikuttavat Alzheimerin tautia sairastavien
henkildiden omaishoitajien elamanlaatuun, ei ole tarkoin madritelty. My6s omaishoitajien
kasityksid siitd, mita eldmanlaatu heille merkitsee, on tutkittu vé&h&n. Osassa aihetta
kasitelleissa tutkimuksissa puolison sairauden vaihe oli raportoitu puutteellisesti, ja tutkimusta
omaishoitajien subjektiivisesta elamanlaadusta puolison sairauden alkuvaiheessa oli niukasti.
Kirjallisuudessa aihealueen tutkimuksen tarve kuitenkin nousi vahvasti esille, koska erilaisin
interventioin voidaan omaishoitajien eldménlaatua parantaa. Omaishoitajien elamanlaadun
tarkastelu auttaa kohdentamaan omaishoitajille  suunnattavia tukitoimia entista

tarkoituksenmukaisemmin.
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVA

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, kuinka Alzheimerin tautia sairastavien miesten
puoliso-omaishoitajina toimivat naiset kuvaavat kokemuksellista elamanlaatuaan. Tavoitteena
oli tuottaa tietoa, jota voidaan hyodyntdd omaishoitajille suunnattavien tukitoimien ja

palvelujen kehittdmisessa.

Tutkimustehtévé on:
Miten Alzheimerin tautia sairastavien miesten puoliso-omaishoitajina toimivat naiset

kuvaavat elaméanlaatuaan?
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4 TUTKIMUSAINEISTO JA MENETELMAT

4.1 Tutkimukseen osallistujat

Paivékirjoja kirjoittaneet omaishoitajat rekrytoitiin osana ALSOVA-projektia, joka oli
monitieteinen interventiotutkimus Alzheimerin tautia sairastaville sekd heidan omaishoitajilleen.
ALSOVA-projektiin osallistui yhtyeensa 241 sairastunutta sekd 241 omaishoitajaa. Tutkimuksen
sisadnottokriteerit olivat seuraavat: hoidettava yli 65-vuotias, hoidettavalla diagnosoitu Alzheimerin
tauti, lievd muoto seka kontakti hoidettavan ja hoitajan vélilla l&heinen, mielelld&n péivittainen.
ALSOVA-projektin tutkituista 83 osallistui paivékirjojen Kirjoittamiseen. (Valiméki ym. 2007.)

Kaikki tahén tutkimukseen valitut osallistujat olivat naisia. Paivakirjojen lisaksi tutkittavilta
kerattiin sosiodemografisia tietoja, joista tassa tutkimuksessa raportoidaan omaishoitajien ja
hoidettavien ikd, sukupuoli, asuminen hoidettavan kanssa sekd hoitajan koulutusvuosien méaaré.
Paivakirjoja kirjoittaneet naiset asuivat yhdessé puolisonsa kanssa ja toimivat ensisijaisina hoitajina
Alzheimerin tautia sairastaville puolisoilleen. Yhdessa asuminen oli jatkunut pariskunnilla pitkaan,
keskiméarin 45 vuotta. Omaishoitajien keski-ikda oli 70 vuotta ja vaihteli vélilla 49-84 vuotta.
Hoidettavien keski-ik& oli 75 vuotta vaihteluvalilla 54-87 vuotta. Omaishoitajien koulutusvuodet
vaihtelivat neljastd vuodesta kuuteentoista (16) vuoteen keskiarvon ollessa yhdeksén vuotta.
Omaishoitajien taustatiedot on esitetty taulukossa 1. Tutkimukseen osallistuneiden omaishoitajien
(n=31) taustatiedot.

Taulukko 1. Tutkimukseen osallistuneiden omaishoitajien (n=31) taustatiedot

Taustamuuttujat Keskiarvo Vaihteluvali
Omaishoitajan ika 70 49-84
Potilaan iké 75 54-87
Omaishoitajan 9 4-16
koulutusvuodet

Yhdessa asuminen, 45 16-61

vuodet
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4.2 Tutkimuksen aineisto

Tassa tutkimuksessa tarkasteltiin  osa-aineistoa puoliso-omaishoitajina toimineiden naisten
ALSOVA-projektissa vuoteen 2004 mennessa kirjoittamista, strukturoimattomista paivakirjoista
(n=31). Naisomaishoitajat kirjoittivat paivakirjoja puolison sairastumisen alkuvaiheessa, kahden
viikon ajan puolen vuoden aikana puolison Alzheimerin taudin diagnosoimisesta. Paivakirjojen
keskimé&ardinen pituus koko aineistossa (n=83) oli viisi sivua ja Valiméen (2007) tekemdan
luokituksen mukaan aineistossa oli niukkoja, raportoivia, kuvailevia ja reflektiivisia péivékirjoja.
Tassa tutkimuksessa analysoitiin puoliso-omaishoitajina toimivien naisten kirjoittamat reflektiiviset

eli pohtivat paivakirjat.

Aineiston kerannyt tutkija Tarja Valimaki keskusteli kaikkien tutkimukseen osallistuneiden kanssa
paivékirjojen Kirjoittamisesta. Paivékirjojen Kkirjoittamiseen annettiin myds kirjallinen ohje. Ohjeen
ytimend oli kysymys: Millaista eldmasi on nyt kun perheenjasenesi on sairastunut Alzheimerin
tautiin? Kirjoitetut ohjeet olivat yksityiskohtaisempia ja sisélsivat tarkennuksia mahdollisista
Kirjoittamisen teemoista. Annettuja teemoja olivat pdivittaiseen eldaméaén kuuluvat aiheet,
Alzheimerin taudin vaikutukset paivittdisen elamaan, tunteiden ja tapahtumien kuvaaminen
sairauden eri vaiheissa, ongelmanratkaisu ja tyytyvéisyyden hetket. (Valimaki ym. 2007). Saatekirje
paivékirjoja kirjoittaneille omaishoitajille on esitetty liitteessa 3.

Omaishoitajille annettiin  A5-kokoinen 40-sivuinen vihko péivakirjamerkintéja varten seka
palautuskuori, jonka postimaksu oli maksettu. Tutkittavat Kirjoittivat paivakirjoja omissa
kodeissaan. Tutkija Tarja Valimaki Kirjoitti késin kirjoitetut paivékirjat puhtaaksi Kirjasintyypilla
Arial, kirjasinkoolla 12 ja rivivélilla 11/2. Tassad tutkimuksessa analysoidut 31 pdivakirjaa
muodostivat analysoitavaa tekstid yhteensa 168 sivua. Paivéakirjojen pituus vaihteli kahdesta sivusta

kuuteentoista (16) sivuun. Yleisin paivakirjan pituus oli nelj& sivua.

4.3 Aineiston analyysi

Laadullisen tutkimuksen aineiston analyysi edellyttdd sitd, ettd tutkijana olen ennen aineiston
analyysia selkiyttanyt itselleni mitd tutkin ja mistd tutkimukseni tuloksissa raportoin. Téassa
tutkimuksessa paivékirja-aineistosta haettiin tutkimuskysymyksen mukaisesti kuvailevia ilmauksia

omaishoitajien kokemuksellisesta eldmé&nlaadusta. Analyysini tarkoituksena oli nostaa
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omaishoitajien koettu eldma tietoisesti ajatelluksi, kasitteellistad tutkittava ilmid eli kokemus.
(Kankkunen & Vehvildinen-Jukunen 2013, Tuomi & Sarajérvi 2009.)

Aineiston analyysin toteutin aineistol&dhtoisend sisallonanalyysind. Menetelmalld pyrin kuvaamaan
tutkittavaa i1lmiota tiivistetyssa ja yleisessa muodossa. Analysoin péivékirjoista seké ilmisiséltoa
ettd piilossa olevia viesteja. Tavoitteenani oli tuottaa uutta, kuvailevaa tietoa puoliso-omaishoitajien
elaméanlaadusta. Tarkastelin puoliso-omaishoitajien eldménlaatua sellaisena kuin péivakirja-aineisto
sen kertoo. Analyysin tarkoituksena oli tuottaa puoliso-omaishoitajien eldmanlaadusta sanallinen ja
selke& kuvaus siten, ettei kasiteltdvan aineiston sisaltima informaatio katoa. (Flinck & Astedt-Kurki
2009, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, Kylmé&, ym. 2008, Kyngas & Vanhanen 1999, ja
Tuomi & Sarajérvi. 2009.)

Vahvistaakseni tutkimukseni aineistol&dhtoisyyttd, aloitin analyysin kirjoittamalla auki omat
ennakko-oletukseni aineistoa kohtaan. Taman jalkeen luin koko paivékirja-aineiston kahdesti lapi.
Néiden kahden lukukerran aikana tein tekstiin alleviivauksia tutkimustehtdvdd kuvaavien
tekstinosien hahmottamiseksi. Samalla kirjoitin aineiston marginaaliin reflektiivisia huomioita seka
pelkistettyjd ilmauksia alakategorioiden luomista varten. Valitsin analyysiyksikoksi lausuman,
koska silla koin saavani koottua riittdvdan kuvaavasti tutkimusilmiotani  vastaavia
alkuperdisilmauksia. Lausuma sopi analyysiyksikoksi tutkimuksessa myds siksi, ettd halusin
tarkastella pdivakirjamateriaalista myo6s piilosiséltoja. Kahden ensimmaisen lukukerran paatteeksi
tein lyhyen tiivistelmén jokaisesta péivékirjasta hahmottaakseni aineiston kokonaisuutena. (Burns.
& Grove 2009, Kankkunen & Vahvildinen-Julkunen 2013, Kylma ym. 2008, Tuomi & Sarajérvi
2009.)

Aineisto oli rikas ja analyysiyksikditd kertyi runsaasti. Numeroin poimitut analyysiyksikoét ja siirsin
ne toiseen tekstitiedostoon pdivakirjan tunnusnumerolla koodattuna. N&in varmistin
mahdollisuuteni palata alkuperdisaineistoon mythemmissé analyysin vaiheissa. Taéman jalkeen
muodostin  analyysiyksikoistd  pelkistettyjd ilmauksia ja hahmottelin  alakategorioita.
Alakategorioiden muodostamisen jélkeen etenin ylakategorioihin ja tdiman jalkeen paakategorioiden
muodostamiseen. Koodausta k&ytin my6s kategorioiden muodostuksessa ja alakategorioita,
ylakategorioita ja padkategorioita jarjestelin taulukossa. Muokkasin kategorioita useaan kertaan ja
palasin alkuperéiseen aineistoon lukuisia kertoja analyysin aikana. Tutkimuskysymys ohjasi koko
analyysin ajan ryhmittelyé ja kategorioiden muodostamista. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen

2013.) Esimerkki analyysirungosta, jossa on kuvattu omaishoitajan tunne-elamaan liittyvan
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elamanlaadun muodostaminen, on esitetty liitteessa 4. Liitetaulukko 3. Esimerkki péakategorian

tunne-elamaéan liittyva eldmanlaatu muodostamisesta: alakategoriat, ylédkategoriat ja paékategoria.
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5 TULOKSET

Tassa kappaleessa esitdn tutkimustulokset Kkirjoitetussa muodossa sekda kuviona keskeisista
tuloksista. Alkuperdisilmauksia on kaytetty selkiyttdmaan tulosten esittdmistd sekd osoittamaan
aineiston ja tulosten vélinen yhteys. Alkuperdisilmauksista on poistettu tutkittujen tunnistetiedot,

kuten etunimet.

Paivakirjoissa omaishoitajat kuvasivat arkeaan omakohtaisten tulkintojen, késitysten ja nakemysten
valossa. Omaishoitajien henkilokohtaiset ja ainutkertaiset kokemukset eldmasta sairastuneen
puolison omaishoitajana muodostivat kontekstin, jossa tutkimuksen kohteena ollutta 1lmiota,
puoliso-omaishoitajien kokemuksellista eldmanlaatua, tarkastelin. Tutkimusaineiston analyysiin
perustuen omaishoitajien kuvaama eldmanlaatu jakautui kahteen paakategoriaan: arjen elaménlaatu
ja tunne-elamaan liittyva eldménlaatu. Arjen eldmanlaatua kuvaamaan muotoutui kahdeksan

alateemaa ja emotionaalista elaménlaatua kuvaan kolmen pienemman teeman avulla.

5.1 Omaishoitajien arjen elaménlaatu

Paivakirjoissa omaishoitajat kertoivat eldmastddn omaishoitajina, ja kuvauksissa omaishoitajien
arjen elamanlaatuun vaikuttavat tekijat jakautuivat kahdeksaan eri alaryhmdan. N&améa ryhmat
olivat puolison sairauden merkitys, parisuhde — yhdessé tekeminen, sosiaalinen osallistuminen,
arjen sujuvuus ja onnistumiset, avun, tuen ja tiedon saaminen, oma aika ja harrastukset, asuminen

seka tyon merkitys.

5.1.1 Puolison sairauden merkitys

Omaishoitajat kokivat puolison sairastumisen muuttaneen eldméa. Muutokset puolison tilanteessa
olivat tapahtuneet nopeasti ja omaishoitajien oli vaikea ymmartad puolison kayttdytymisessa ja
persoonallisuudessa tapahtuneita muutoksia. Puolison sairaus aiheutti luopumisia, kuten esimerkiksi
rajoitti harrastuksissa kéymistd puolison menetettyd ajokortin. Joillekin perheille puolison
sairastuminen aiheutti taloudellisen tilanteen huononemista. Sairaus myos vaikutti siihen, kuinka
omaishoitajat suhtautuivat elaméan. Monet omaishoitajista kertoivat yrittdvansa eldd nykyhetkessa

huomisesta murehtimatta.
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“Ensimmdiseksi olen ollut niin ymmalla tasta kaikesta, mitd on tapahtunut 3-4
kuukauden aikana. Muutos on ollut raju ja minulle tdysin yli ymmdrryksen menevd.”
(nainen 81 vuotta)

“Tdmdhdn on kaikki liian uutta ja nopeasti tapahtunut tosiasia, johon minun pitdd
nahtavasti kasvaa.” (nainen 80 vuotta)

“Mieheni muuttui tdysin erilaiseksi henkiloksi...” (nainen 62 vuotta)

“Ajokortin menetys varmasti tuo ongelmia roppakaupalla ja saattaa viedd miestdni
alaspain reippaasti. Itsellani ei ole korttia enka taida uskaltaa edes ajatella sitd.”
(nainen 49 vuotta)

“Kaikki harrastukset ovat jddneet tind talvena kdymdittd...” (nainen 74 vuotta)

Osalla hoidettavista puolisoista sairaus oli péivakirjojen Kirjoittamisen aikaan niin alkuvaiheessa,
ettd omaishoitajat kokivat muutosten arkieldméssa olevan vield pienid. Monet omaishoitajat
kertoivat selvidvansa puolisonsa kanssa kotona vield suhteellisen hyvin. Omaishoitoperheet tulivat
toimeen ilman ulkopuolista apua ja pyrkivat elamaan mahdollisimman normaalia elaméaa

sairaudesta huolimatta.

“Meiddn eldmd on vield tdilld hetkelld melko hyvin.” (nainen 66 vuotta)

“Jos tilanne jatkuu téilleen ei mitddn hdtdd.” (nainen 60 vuotta)

12

utta pyrimme eldmddn mahdollisimman tavallisesti. Tavataan tuttavia ja ystavid
mahdollisuuksien mukaan. Liikutaan ulkona, kaydaan elokuvissa, ulkona syoméassa.
Joskus illalla pubissa ja tehdddn siti mitd ennekin.” (nainen 54 vuotta)

Omaishoitajat  kokivat puolison sairauden sekd arkea kuormittavana ettd rajoittavana.
Omaishoitajaa arjessa kuormittivat huolehtiminen yksin kodin asioista sekd huolehtiminen
sairastuneesta puolisosta kokonaisvaltaisesti. Puolison muistisairauden oireiden vaihteleva
ilmeneminen arjessa lisdsi omaishoitajien kokemaa taakan tunnetta. Puolison selvidminen arjen
toimista vaati jatkuvaa seurantaa ja hoidettavan taudin eteneminen puoliso-omaishoitajan oman

toiminnan sopeuttamista kulloiseenkin tilanteeseen.

“Oma taakkani lisddntyi, kun joutuu koko “huusholliin” asiat pitimddn mielessddn.”
(nainen 54 vuotta)

“"Hassua, vaikka olin lipulle kirjoittanut ettd ‘“paksukantainen” ja hdnelld oli
rikkonainen lamppu mallina, niin kuinka ollakkaan - ruli kuitenkin vdidrd lamppu.”
(nainen 73 vuotta)
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"Pdivd pdivdiltd muisti huononee. Kaikki pikku asiatkin alkaa olla jo hankalia.
Tammaosia kummia juttuja tulee esille, 16ysin kaytetyt likapyykkiin menevét alushousut
ndtisti viikattuna vaatekaapista puhtaitten joukossa.” (nainen 81 vuotta)

"Ennakoin kaiken aikaa tulevaa: viime viikolla valmistui saunan pesuhuoneen
remontti. Halusin sinne lattialammityksen. Se on tarpeeksi tilava paikka auttaa
suihkutuksessa.” (nainen 62 vuotta)
Muistisairauden oireiden ilmeneminen aiheutti h&mmentévia ja noloja tilanteita, jotka ilmenivét
sekd kotona ettd omaishoitajan ja hoidettavan asioidessa kodin ulkopuolella. H&mmentévien
tilanteiden kiusallisuus korostui sosiaalisissa tilanteissa.  Hankaliksi kokemistaan tilanteista
hoidettavan kanssa omaishoitajat joutuivat useimmiten selvidamaén yksin. Esimerkiksi hoidettavan
kieltdytyminen ladkkeistd aiheutti vaikeita tilanteita, joista selvidaminen oli omaishoitajille

haastavaa. Hoidettavan sekavuus ja kdytoshairiot lisasivat omaishoitajan kokeman taakan tunnetta.

”On pyhdin pdivd heti aamulla huomasin ettd hdn oli ottanut kahden pdivin lddkkeet,
no mind tietysti sanoin siitd ja ettd rupean antamaan samalla kun otan omat
ladkkeeni. Siitahan suuttui hirveasti ja sanoi ettda hanta holhotaan koko ajan. Mina
yritin rauhoittaa juttelemalla muita asioita ja pyysin ettd viedaan kynttilat
vanhempieni haudalle. Siita se sitten ohi meni taas silla kertaa. Mutta ajatuksissani
mietin ettd miten sitten kun ei puhuminen endd auta.” (nainen 57 vuotta)

"Kaupoissakin alkaa kuulla mieheltdni epdsopivia huomautuksia...” (nainen 49
vuotta)

“Matka meni aluksi hyvin mutta loppupuolella xxx alkoi ndhd& kummallisia asioita
junassa ja oli aivan sekaisin asemista ja paikoista. (nainen 60 vuotta)

"Kumpa vaan osaisin luovia oikealla tavalla. Kun sitd ei neuvota missddn

opaskirjassa. Jokainen ihminen on erilainen ei siihen pdde mitkddn yleiset ohjeet.”

(nainen 57 vuotta)
Miehen terveydentilasta ja sairaanhoidosta huolehtiminen kodinhoidollisten tdiden liséksi aiheutti
omaishoitajille merkittdvad kuormitusta. Puolison sairaus myos lisési omaishoitajien kotona
toteuttaman hoivan ja huolenpidon maaraa. Omaishoitajat huolehtivat hoidettavien péivittaisten
toimien toteutumisesta hoidettavan oman toimintakyvyn rajoitukset huomioiden. Monet
omaishoitajista kertoivat joutuvansa seuraamaan puolison toimia ja tekemisia entista tarkemmin.
Omaishoitajat kantoivat vastuun myds hoidettavan ladkehoidon ja kuntouttamisen toteutumisesta

kotona.

"Mietin aamulla, miten paljon oikeastaan aikaa kuluu xxx:n hoidossa.” (nainen 68
vuotta)

”Pukeminen tuottaa vaikeuksia joka pdivd.” (nainen 71 vuotta)
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"Lddkkeitd ei muista ottaa. Ne on aina huolehdittava ja katsottava ettd ottaa
ajallaan.” (nainen 71 vuotta)

“Seuraan koko ajan ettei hin kompastu kynnyksiin...” (nainen 75 vuotta)

"Yhdessd on tehty kotitéitd. Yritin antaa aina jotain tehtdvdd, ettd pysyisi jotenkin
ajan tasalla.” (nainen 81 vuotta)

Omaishoitajat kokivat vastuidensa ja tehtaviensa seka kotona ettd kodin ulkopuolella lisddntyneen
puolison sairauden myo6tad. Monet kotiin ja yhteiseen elaméan liittyvistd asioista jaivat kokonaan
omaishoitajan hoidettaviksi. Omaishoitajat kertoivat tekevansa useimmat kotiin liittyvat paatokset
yksin ja kantavansa vastuun perheen raha-asioiden hoidosta. Omaishoitajat joutuivat opettelemaan

uusia asioita selviytyadkseen myos niista tehtavistd, jotka puoliso oli aiemmin hoitanut.

1

"Sanoin kodin ulkopuoliset asiat hdn on kauan sitten jdttdanyt minun huolekseni.’
(nainen 75 vuotta)

“Autolla ajaminen on tullut minulle vastuulliseksi kun on pdivid ettei hdn muista
tuttujakaan teitd.” (nainen 74 vuotta)

“Olen joutunut nyt tdmdn sairauden tiimoilta tekemddn - opettelemaan paljon
sellaista, mikd ennen oli kuin luonnostaan mieheni huolena tai hoidossa.” (nainen 73
vuotta)

“Olen oman hoitokotimme toimitusjohtaja, hoitotyontekijd, siivooja, huoltomies, kokki
Jja autonkuljettaja.” (nainen 62 vuotta)

Omaishoitajat kertoivat puolison sairauden rajoittavan eldamaa. Erityisesti sosiaalisen eldman
kapeutuminen vaikutti omaishoitajien kokemaan arjen eldménlaatuun. Omaishoitajat kertoivat
rajoittavansa sek& omia menojaan ettd kotiin kutsuttavien vieraiden maaréa puolison hyvinvoinnin
ja arjen sujuvuuden parantamiseksi. Jotkut omaishoitajista kokivat olevansa vankina omassa
kodissaan, koska hoidettava ei halunnut vierailla sukulaisten tai tuttavien luona, mutta ei mydskéaan
parjannyt endd yksin omaishoitajan poissaolon ajan.

“Minua jannittid jo nyt paasenkd huomenna ldhteméan kansalaisopistoon englannin
tunnille. xxx ei haluaisa jaada siksi aikaa yksin kotiin. ”(rnainen 70 vuotta)

”....en pidd synttdreitd. Kun miehestdni ei vien paljous tunnu hyvdiltd...” (nainen 49
vuotta)

"Ténddn oli vihdn touhua kun oli vieraita iltapaivalla tuli nuorimman pojan nuorisoa
4 henke& ukki pyori niiden mukana nama toiset vieraat olivat kanssa, mutta lahdén
jalkeen kun vieraat olivat pois han oli hyvin vasynyt, koko loppuillan ja minulle
kiukkuinen ajattelin itsekseni, ettd olisi parempi jos ei olisi paljon vieraita yhta aikaa
han vain sitten kiukuttelee koska on vasynyt ja ahdistunut me parjdamme kahden
prammin kun on rauhallista ja ollaan omissa oloissa. On vieraiden kanssa yli
vilkas.”(nainen 77 vuotta)
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“Tavallaan olen kuin “vankina”, kun mieheni ei ole hyvdksynyt “avustajaa” kotiin,
ettd olisin pddssyt iltaisin jonnekin esim. lapsen tapahtumiin.” (nainen 49 vuotta)

“Luulen, ettd nyt ollaan ldhestymdssd sitd aikaa etten voi jdttdd hdntd yksin. Erddn
tuttavarouvan mies on niin vaikeasti dementoitunut ettd ko. rouva paasee kaymaan
vain roskalaatikolla. Tuleekohan minustakin yksin omaan ‘“roskalaatikkorouva”?
(nainen 70 vuotta)

Oman ajan puute sek& hoidettavan innottomuus rajoittivat omaishoitajien eldmdd. Oman ajan
ottaminen onnistui parhaiten kotona silloin, kun myds puoliso oli kotona. Vapaapéivien
jarjestamisen omaishoitajat kokivat vaikeaksi. Hoidettavan innottomuus taas hankaloitti esimerkiksi
yhteisten matkojen ja vierailujen toteuttamista. Jotkut omaishoitajista kertoivat, ettei hoidettava
halua en&&d matkustaa tai l&hteé pois kotoa. EI&ma kotona oli joillekin omaishoitajista yksitoikkoista,

samanlaista paivasta toiseen.

"Nyt olen taas yksin kotona, on niin rauhallista. xxx ldhti lenkille. Aina kun jddn yksin
niin parasta terapiaa on ruveta leipomaan, se on minun lempi tyéni siitd rentoutuu.”
(nainen 81 vuotta)

”On tunne, ettd niin sanottua ’omaa aikaa” ei jdd ollenkaan.” (nainen 54 vuotta)

“Olen tyovuorossa kaiken aikaa. iltaisin rentoudun omaan olooni kun mieheni on mennyt
nukkumaan... ... taisin voin lukea, soittaa ystivilleni ja katsoa televisiota. Ennen kaikkea
voin ajatella omia ajatuksiani......Kumpa yhteiskunta huolehtisi omaishoitajien
vapaapaivien noudattamisesta. Tiedan, ettd minun olisi syyta valilla irrottautua
tyOpaikaltani ja mentdva toiseen ymparistdon, mutta kun sen jarjestdminen on niin
vaikeaa.” (nainen 62 vuotta)

“Kotona olemista tamd on, kun hdn ei suostu lihtemddn minnekddn ja huimauskin
rajoittaa.” (nainen 78 vuotta)

5.1.2 Parisuhde — yhdessé tekeminen

Parisuhteen merkitys omaishoitajan arjessa kokemalla elaménladulle oli suuri.  Kuvaukset
yhteisesté arjesta ilmensivat monipuolisesti parisuhteen eri merkityksia omaishoitajille. Parisuhteen
merkitystd kuvattiin ensisijaisesti yhdessa tekemisend ja toimimisena; parisuhteeseen liittyvien
tunteiden ja ajatusten kuvaus oli vahdisemp&&. Jonkin verran puoliso-omaishoitajat kuvasivat
kdymi&an keskusteluita sekd muuta vuorovaikutusta hoidettavan kanssa. Kuvatut keskustelut
liittyivat sekd arjen eldmé&an ettd puolisoiden muuttuneeseen eldmantilanteeseen puolison

sairastuttua.

”Leppoisa sunnuntai. Kdytiin lenkilld, syotiin, lueskeltiin.” (nainen 66 vuotta
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"Kylld me aina useasti halaamme toisiamme ja sanomme Mind rakastan Sinua.
Kuitenkin hdnen silmistd ndkee, ettd jotain on muuttunut.” (nainen 66 vuota)

“Mies herdd ja huomaa minun pyyhkivéin silmidni ja niistdvdn nenddni. Siindpd sitten
molemmat pyyhimme silmidmme — han on arvannut, ettd olen surullinen hénen
sairautensa vuoksi.” (nainen 54 vuotta)

Parisuhteessa yhdessa tekeminen kuvattiin arjen rutiinien ja toimien suunnitteluna ja toteuttamisena
yhdessa. My0s kirjoitettu kieli, me-muodon kéytto, ilmensi toimintaan tai tekemiseen osallistuvan
sekd hoidettavan etta hoitajan. Parisuhde oli vahvasti l&4snd arjen tilanteissa, jotka liittyivéat
esimerkiksi ruokailuun, kodin hoitoon, asioimisiin kodin ulkopuolella, ulkoiluun ja liikunnan
harrastamiseen. Padasiassa puolisot suunnittelivat yhdessa péivan askareita ja huolehtivat kodin

asioista yhdessa, omaishoidettavan toimintakyvyn rajoitteet huomioiden.

”Jaamme lehden kahtia ja luemme ja sydmme.” (nainen 69 vuotta)

"Yhdessd puistelimme sdnkyvaatteet parvekkeella. Kovasti mieheni yrittdd auttaa
minua siivotessa, mutta eihdn se endd kayn niin kuin ennen, hyvd ettd edes yrittdd.”
(nainen 73 vuotta)

"Puhuttiin kahvia juodessa ettd jos uuniin laitettaisiin tuli ja ldimmitetddn.” (nainen
63 vuotta)

Parisuhteeseen liittyvat tunteet ja ajatukset ilmenivat omaishoitajien sekd suorina ettd epéasuorina
ilmauksina. Suorissa ilmauksissa omaishoitajat kuvasivat parisuhteessa kokemaansa rakkautta,
laheisyyttd ja seksuaalisuutta. Epdsuorat kuvaukset ilmensivat myos rakkautta, mutta myos
yhteisista hetkistd ja yhteisestd ajasta nauttimista, yhteishenked (me-henked) puolisoiden kesken
seka arjen jakamista puolison kanssa. Jotkut omaishoitajista kokivat, ettd parisuhde tai lapset

velvoittavat heidat hoitamaan sairastunutta puolisoaan.

“lllalla nukkumaan mennessd hdn haluaa tulla viereen. En yleensd koskaan torju
hdntd.” (nainen 75 vuotta)

"Se rakkaus joka kerran syttyi se vieldkin limmittdd meitd molempia.” (nainen 78
vuotta)

”0n ihana heréata taas téhan aamuun. On rakas ihminen vierelld.” (nainen 66 vuotta)
”Meitihdn on kaksi jakamaan arjet ja sunnuntait....” (nainen 72 vuotta)

"Olemme miehen kanssa hyvin onnellisia ja nautimme ndistd yhteisistd hetkistd. Hdan
kylld tukeutuu minuun hyvin kovasti.” (nainen 66 vuotta)
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“Lasteni hyvinvointi on minulle ensiarvoisen tdrkedd. Se onkin yksi syy siihen, ettd
olen nyt heiddn isdnsd omaishoitaja.” (nainen 62 vuotta)

"Kylld mind jaksan, jos en muuten niin sisulla. Onhan hdn ollut mieheni ja lasten isd
vii kuusikymmentd vuotta.” (nainen 81 vuotta)

"Tdllaista se meijin eldmd on, kylldhdn se joskus tuntuu raskaaltakin mutta kun on
tottunut ja ndin kauvan yhdessd eldnyt, onhan se minun velvollisuus hoitaa
heikoinpaa.” (nainen 78 vuotta)

5.1.3 Sosiaalinen osallistuminen

Sosiaalinen osallistuminen yhdessa hoidettavan kanssa vaikutti puoliso-omaishoitajien arjen
elaméanlaatuun. Sosiaalista osallistumista omaishoitajat kuvasivat runsaasti, ja osallistumisessa
painottuivat yhteydenpito lapsiin ja vierailut puolin ja toisin lasten, muiden sukulaisten seka
ystavien ja tuttavien kanssa. Ihmisten tapaamisen ja vieraiden kanssa keskustelun omaishoitajat
ajattelivat myos kuntouttavan hoidettavaa puolisoa.

Omaishoitajat vierailivat lastensa luona ja ottivat kotiinsa lapsenlapsia hoidettavaksi. Yhteytta
lapsiin pidettiin myos puhelimitse. Yhteydenpito lapsiin ja lapsenlapsiin véhensi omaishoitajien

yksindisyyden tunnetta. Perheen merkitys ja yhteenkuuluvuus lisaantyi hoidettavan sairastuttua.

"Tulimme nuorimman poikamme perheen luota hdn haki meiddt aattoillaksi syomaan
ja pukkia katsomaan.” (nainen 71 vuotta)

“Sairaus on hionut sdrmid pois perheestd ja yhteenpuhaltaminen on tullut enempi
esille.” (nainen 49 vuotta)

"Kaikki meiddin 4 poikaa perheineen tuli syomddn meitd oli 17 henked, olin kutsunut
heiddt ettd voimme jutella tdstd papan sairaudesta mikd on uutta meille kaikille... ....
Me puhuttiin lasten kanssa avoimesti tdstd sairaudesta.” (nainen 71 vuotta)

Yhteydenpito ja tapaamiset sukulaisten, ystdvien ja tuttavien kanssa vaikuttivat omaishoitajien
kokemaan eldmanlaatuun. Yhteyttd sukulaisiin hoidettiin puhelimitse ja sukulaisia, erityisesti lapsia
ja lapsenlapsia pariskunnat tapasivat enimmékseen ennalta sovitusti. Ystavia ja tuttavia tavattiin
my06s sattumalta, esimerkiksi kaupassa kdynnin yhteydessa. Ystavien merkitys korostui puolison
sairastuttua. Osallistuminen erilaisiin tapahtumiin, kuten rintamaveteraanien kokoontumisiin tai
vertaistukitoimintaan virkisti omaishoitajia ja toi vaihtelua elamaan. Osallistumisista omaishoitajat

saivat onnistumisen kokemuksia seka vertaistukea samassa elaméantilanteessa olevilta.
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”Se mikd on hyvd minusta, ystdvdt eivdt ole hyljdnneet, vaikka seurustelu ei aina ole
tdyspainoista.” (nainen 80 vuotta)

"Tdnddn on hiukan vaihtelua kun meiddt haetaan kylddn, kun saan puhella jonkun
kanssa. Tdamd tuttavien ja lasten yhteyden pito on tirkeintd jaksamisen takia.” (nainen
78 vuotta)

"Sitten meilld oli jo tiedossa ettd menemme syomddn samassa talossa asuvan
ystavamme luokse. Siellé oli myds toinen ystava pariskunta. Nama on mielestani niita
onnen helmid omistaa ystivid.” (nainen 66 vuotta)

“Mllalla kdvimme naapurissa kahvilla. Isdntd oli papan armeijakaveri he muistelivat
vanhoja aikoja (pappa kylla muistaa niitd). Me naiset saatiin seurustella muista
asioista ovat mukavia ihmisia ja minulle on téarke&da ettd on véhan vaihtelua tahan
arkeen.” (nainen 71 vuotta)

5.1.4 Arjen sujuvuus ja onnistumisen kokemukset

Omaishoitajien  kuvaukset arjen sujuvuudesta ja onnistumisen kokemuksista liittyivat
paasaantoisesti vuorovaikutukseen hoidettavan kanssa. Avun saaminen hoidettavalta esimerkiksi
kodin askareissa lisdsi omaishoitajien tyytyvaisyyttd arjen sujuvuuteen. Arjen kuvauksissa
omaishoitajien elamaan tyytyvaisyyden tunnetta kotona toivat myos pienet arkiset ilonaiheet, kuten
hyva olo saunan jalkeen tai tuoreen pullan tuoksu. Mielekds tekeminen kotona sek& tydssd ja

harrastuksissa lisasi omaishoitajien tyytyvaisyytta.

Omaishoitajat olivat erityisen tyytyvaisid paiviin, jotka sujuivat tavanomaisesti, ilman ettd mitdan
poikkeavaa tapahtui. Poikkeavilla tapahtumilla omaishoitajat tarkoittivat puolison sairauden
oirehdinnasta johtuvia tapahtumia, kuten tilanteita, joissa hoidettava sanoi yllattden jotain hyvin

ikavaa tai ei esimerkiksi tunnistanut omaa puoliso-omaishoitajaa.
”Han tiskaa mielelldédn astiat.” (nainen 66 vuotta)
"Vililld on niitd hyvid pdividkin niin ettd jaksaa eteenpdin.” (nainen 81 vuotta)
"Viikonloppu on sujunut oikein mukavasti, kotonakaan ei ole sattunut mitédan

tavallisuudesta poikkeavaa.” (nainen 54 vuotta)

"Taas meni pdivd iltaan ilman pahempia kompastuksia — Luojan kiitos!” (nainen 73
vuotta)

"Mutta ennen sitd, kun riisumme ulkokamppeet, xxx kysyy aivan vakavissaan, kuka se
oli joka otti sen palovaroittimen siitd mokin katosta. Sanoin, ettd mina se olin, eihan
sielld ollut ketddn muita. Hdn sanoi ettd hdnestd sielld oli joitakin vieraita ihmisid.”
(nainen 75 vuotta)
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Omaishoitajat kuvasivat tilanteita, jotka parisuhteessa ja yhdessd toimimisessa lisésivat arjen
sujuvuutta ja omaishoitajien tyytyvéisyyttad arkeensa. Puolison ystavéallinen k&yttdytyminen sek&
hyvd mieliala lisésivdt omaishoitajan onnistumisen kokemuksia. Myos puolison yllattava
positiivinen kaytos tai parjadminen itsendisesti tilanteessa, jossa aiemmin oli ilmennyt tuen tarvetta,
lisdsi omaishoitajien tyytyvaisyyttd arkeen. Erityisesti matkan tai vierailun onnistumiseen
omaishoitajat olivat tyytyvaisid. My0s selvidminen hankalista tilanteista hoidettavan kanssa

huumorin avulla toi omaishoitajille onnistumisen kokemuksia.

“Mieheni on hyvdn tuulinen ja se tuntuu mukavalle.” (nainen 66 vuotta)

“Olen todella ylldttynyt hinen mielialastaan. On kuin olisi “terve”. On ollut tosi
hyvalla tuulella koko pdivin.” (nainen 72 vuotta)

“lltapalalla kaikki ovat iloisia ja leikkid lasketaan. Ilmeisesti perheenisdn parempi
pdivd tarttuu muihinkin. Onneksi vaikkakin pieniksi hetkiksi sairaus vdistyy arjesta.”
(nainen 49 vuotta)

"Mieheni oli ihmeekseni laittanut kaikki aamupalan poytédn ja sanoi tule nyt
aamupalalle. Olipa se ihana ylldtys minulle. Ndin siis tdlld kertaa.” (nainen 66
vuotta)

"Qikein hyvin matka onnistui hienosti....” (nainen 75 vuotta)

"Ajattelin ettd tamd pdivd ldhti hyvin kdyntiin, mutta kun tuli 1a8kkeiden otto, niin han
kieltdytyi ottamasta, ja vaitti ettd han oli syonyt jo laékkeet. Siina sita taas
neuvoteltiin muutama tovi. Puhumalla siitd taas selvittiin huumorilla.” (nainen 57
vuotta)

5.1.5 Avun, tuen ja tiedon saaminen

Avun, tuen ja tiedon saaminen vaikutti omaishoitajien kokemaan arjen eldménlaatuun. Apua
omaishoitajat saivat omiltaan lapsiltaan seka ostamalla palveluita, kuten siivousapua kotiin. Myds
ystavien ja tuttavien tarjoama arkipdivan tuki ja apu, esimerkiksi autokyydin tarjoaminen, oli
omaishoitajille merkityksellistd. Tuen saaminen laheisiltd, kuulluksi ja ymmérretyksi tuleminen

auttoi omaishoitajia jaksamaan.

”...mind kdyn kerddmdssd pyykit ulkoa, jossa tapaan toisen naapurin rouvan, joka on
juuri kuullut mieheltddn meidan perheen sairaudesta. Keskustelemme tovin ja han
sanoo moneen otteeseen auttavansa, jos vain tarvitsen apua. Vield on ihania ihmisid.”
(nainen 49 vuotta)

“Tyttdret kdvivdt suursiivoamassa kaikki kesdkuntoon...” (nainen 71 vuotta)

“Ilman veljeni apua olisimme kdytdnnon asioissa avuttomia.” (nainen 62 vuotta)
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Omaishoitajat etsivat aktiivisesti tietoa puolison sairaudesta ja osallistuivat tilaisuuksiin, joissa
sairaudesta kerrottiin. Saatu tieto auttoi ymmaértdméan puolison kayttdytymistd, mutta jotkut
omaishoitajat kokivat tiedon myos lisddvan ahdistustaan. Hoidettavan puolison ladkkeista saama
apu muistisairauden oireisiin auttoi vélillisesti myds hoitajaa. Omaishoitajat kuvasivat erityisesti

puolison kéaytdsoireiden lieventyneen sekda muistin parantuneen ladkehoidon muutosten jélkeen.

"On erittdin hyvd aisa, ettd ndistd asioista on annettu tietoa omaisille ja osataan
suhtautua sairastavaan asiallisesti.” (nainen 72 vuotta)

“Ajatukset kiertdd pdivin luennoissa edelleenkin kuten aina kun tulee jamdkkdd ja
myaés tunteisiin vaikuttavaa tietoa.” (nainen 49 vuotta)

"Tdmd asia ja sairaus on meille vield niin uusi ja kasittdmaton asia. Olen itse yrittanyt
lukea kirjoja ja lehtid saadakseni tietoja sairaudesta. Nama muutamat tilaisuudet ovat
olleet oikein hyvid. Esim. se ensitietopdivd....” (nainen 66 vuotta)

..... mutta nyt ole lukenut saanut tietoa ja joiltakin ihmisiltd olen saanut lohdutusta,
niin jo paremmin ymmdrrdn, ettd voi eldd ihan hyvdd eldmdd.” (nainen 66 vuotta)

"Tdnddn tulee lapset kdymddn ja ovat pyhind tddlld tukena. Seurataan yhdessd
tilannetta. Minusta tuntuu ettd tuo viimeinen lddke auttaa aika tavalla.” (nainen 80
vuotta)

5.1.6 Oma aika ja harrastukset

Oman ajan ottaminen ja omat harrastukset tukivat omaishoitajien jaksamista ja vaikuttivat
myo0nteisesti omaishoitajien kokemaan arjen eldménlaatuun. Omaa aikaa kotona puoliso-
omaishoitajat saivat illalla hoidettavan kdytya aikaisemmin nukkumaan tai hoidettavan ollessa
asioilla tai ulkoilemassa yksin. Jotkut omaishoitajista rentoutuivat kotona tekemaélld itselleen
mieluisia asioita kuten kasitdita. Kodin ulkopuolella omaishoitajien omaa aikaa olivat yksin tehdyt
vierailut esimerkiksi lasten luokse. Osallistuminen harrastetoimintaan antoi omaishoitajille

mahdollisuuden itsensa toteuttamiseen ja sosiaalisiin kontakteihin.

"Minulla alkaa oma pieni hetki ennen yopuulle menoa. Kirjoittelen tata ja katselen
televisiota vihdn aikaa, kun lukeminen ei nyt maistu.” (nainen 49 vuotta)

”Lukeminen on mulle tosi tdrkedd. Jos ei ole luettavaa tulee kirjastoon lihto. Onneksi
on tillainen henkireikd, silloin omat murheet unohtuvat.” (nainen 60 vuotta)

"Pakkasaamu ja kylmd tuuli kun ldhdin kdvellen kaupunkiin, koska minulla on tdnddn
harrastuspdivd, posliinimaalaus.” (nainen 73 vuotta)
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“Tdnddn en ldhde iltalenkille vaan lentopalloa pelaamaan. ......... tykkddn pelata
tyokaverien kanssa lentopalloa, se on ollut miun juttu jo vuosia, sosiaalinen
tapahtuma ...."" (nainen 61 vuotta)

"Lédhdin aamusella 9 aikaan sauvalenkille meitd oli kymmenen tyttéd suunnilleen
samanikaisid. On tosi hyvaa terapiaa, siina voi keskustella monista asioista jutellaan
milloin kenenkin kanssa.” (nainen 66 vuotta)

Puolison sairastumisen jdlkeen omaishoitajat kKkiinnittivdt enemméan huomiota itsensa
huomioimiseen sekd itsestd huolehtimiseen. Omaishoitajat tiedostivat oman jaksamisen
huomioimisen auttavan myos hoidettavaa puolisoa. Monet omaishoitajista olivat huolissaan omasta
terveydestddn ja arvelivat puolison mahdollisesti joutuvan laitoshoitoon, jos he eivat enda jaksaisi
hoitaa. Hoidettavan puolison edun ajatteleminen motivoi omaishoitajia kiinnittdmaan huomioita

omaan jaksamiseen.

“Aivan viime aikoina olen ruvennut “tarkkailemaan” omaakin hyvinvointia, koska
Jjoudun olemaan nyt yksin perheen tukipylvidnd.” (nainen 49 vuotta)

"Minun on pakko vield ajatella itsedini ja lihted kotoa kun vield voin. Se voi tulla
sellainenkin paiva ettd en endd pddsekddn.” (nainen 60 vuotta)

5.1.7 Asuminen

Paivéakirjoja kirjoittaneet omaishoitajat asuivat omassa kodissa puolisonsa kanssa. Kodin merkitys
omaishoitajille oli suuri, koska puolison sairastuttua elama rajoittui aikaisempaa enemmaén kodin
seinien sisdpuolelle. Omaishoitajat olivat tyytyvaisia kotiin ja erityisesti mahdollisuuteen asua

omassa kodissa puolison sairauden toteamisen jélkeen.

"Oli niin levollinen olo olla sitten kotona. Jotenkin rauhoittava ja hiljainen mieli,
vaikka on niin mieleistd lahted niin koti on sittenkin paras paikka. Ei tarvitse
jannittdd...” (nainen 66 vuotta)

"Asumme  rivitalossa, joka on rannan tuntumassa...... Thastelemme  siind
auringonlaskua ja kauniita maisemia.” (nainen 54 vuotta)

”"Me kaksi vanhaa hoppanda asustelemme tdssd luonnonkauniille paikalle
rakennetussa kamari makuusoppena. Miehelleni tdma asuinpaikka on erittdin rakas
siitd syystd, ettd han on koko ikénsa tassa asunut ja talo on isédnsd ja ukkinsa
rakentama n. 90 v. sitten........ Mikd helpotus meille molemmille, ettd Saamme asua
vield tdssd tutussa ympdristossd.” (nainen 72 vuotta)
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Osalla omaishoitopareista oli kesamokki. Mokilla kdyminen tarjosi mahdollisuuden rentoutua ja
olla 1ahelld luontoa. Mokilla kdyminen tarjosi kuntouttavaa tekemistd, kuten pihatoitd, seka

omaishoitajalle ett4 hoidettavalle.

"Mokilld olo on hyvin rauhoittavaa ja rentouttavaa oloa...” (nainen 61 vuotta)

”Olen todella onnellinen ettd meilld on tuo mokki. Pddsehdn kerrostaloasukas kesdlld
taas luonnon helmaan.” (nainen 70 vuotta)

5.1.8 Tyon merkitys

Tyo6eldma vaikutti omaishoitajien jaksamiseen kotona sekd voimaannuttaen ettd kuormittaen. Ty6
tarjosi omaishoitajille muuta ajateltavaa sek& mahdollisuuden toteuttaa itseddn. Tydssa
omaishoitajat arvostivat hyvid tyokavereita, joille pystyivdt puhumaan my6s puolison
sairastumisesta. Tyodeldma tarjosi miellyttdvid sosiaalisia kohtaamisia sekd onnistumisen
kokemuksia. Tyossd vasyminen puolestaan hankaloitti jaksamista kotona puolison kanssa.
TyoOeldamad myds varjosti huoli puolison pérjadmisestd kotona. Omaishoitajat pohtivat, kuinka

pitkaan vield pystyvét olemaan mukana tydelamassa.

“Odotan jo huomista ja tyokavereita, ettd on vdihdn keskustelukumppaneita. ......
Mukavaa kuitenkin “pddstd karkuun” kotiympyroistd ja saada toteuttaa itseddn.”
(nainen 49 vuotta)

"Toissd mind en hirvedsti vaivaa pddtdni kotiasioilla. Eihdn siitd tyonteosta tulisi
muuten mitdan. Min& kylla pystyn tOissa tyokavereiden kanssa juttelemaan myoéskin
tdstd miehen sairaudesta ja miten meilld menee... ... Kun tyoasiat tuntuu kurjilta,
kotona hermostuu herkemmin vihemmdstdkin.” (nainen 54 vuotta)

”On tunne, ettd toista pitdd joutua nopeasti kotiin, koska pitkén paivan on ollut mies
vksin kotona.” (nainen 54 vuotta)

5.2 Tunne-eldmaan liittyva eldmanlaatu

Paivékirjoissa omaishoitajat kertoivat runsaasti puolison sairauden herdttdmistd tunteista ja
ajatuksista. Tunne-eldmaan liittyva eldmanlaatu jakautui kolmeen alaryhmaan, jotka olivat
emotionaalinen taakka, myonteinen ajattelu ja sopeutuminen sekd toiveikkuus, Kiitollisuus ja

uskonnollisuus. Emotionaalinen taakka painottui néistd kolmesta osa-alueesta vahvimmin.
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5.2.1 Emotionaalinen taakka

Omaishoitajien tunne-elaméan liittyvaan elamanlaatuun vaikutti merkittavasti omaishoitajien
kokema henkinen kuormittuminen. Kuormittumista lis&sivat erityisesti omaishoitajien kielteiset
tunteet ja huolet. Omaishoitajien kuvaamat Kielteiset tunteet ja ajatukset liittyivat péaasiassa
puolison sairauteen ja sairaudesta oirehtimiseen. Huolet ja pelot suuntautuivat tulevaisuuteen
sairastuneen puolison rinnalla. Huolia ja pelon tunteita omaishoitajilla esiintyi myos nykyhetkeen
liittyen; esimerkiksi puolison viipyminen sovittua pidempad yksin asioilla aiheutti omaishoitajille
huolta.

”....mietitytti ja valvotti, minkdlaista meilld tule olemaan? Eteneeko tauti hitaasti vai
tuleeko hyvin aktiivinen vaihe ja vie toiminnot ja kyvyn huolehtia itsestéaan. - Kuinka
pdrjdadamme tdssd kodissa?” (nainen 73 vuotta)

“Olen kuitenkin niin epdtoivoinen ja ajattelen, ettd ndinko meille piti kdydd.” (nainen
81 vuotta)

"Tulevaisuus tuntuu vdlilld pelottavalta, mutta on muutettava ajatus tdhdn hetkeen,
jotta jaksaisi eteenpdin.” (nainen 49 vuotta)

"Ennen nukahtamista mietin ettd miten mind jaksan sitten kun ja jos timd tilanne
huononee.” (nainen 57 vuotta)

”Olen aina huolestunut kun hdn lihtee yksin kdvelylle.” (nainen 75 vuotta)

“Kello on jo melkein kuusi, eikd mies ole vield tullut kotiin.” (nainen 54 vuotta)

"Muuten timd sairaus on masentanut minut totaalisesti, tuntuu kuin raskas musta
vaino lepdisi perheen ylla, eika toivon hiventdkaan missaan. Syovastakin nykyaan
usein parannutaan, mutta eipa tastd vaivasta.” (nainen 71 vuotta)

Omaishoitajat kuvasivat sairastumiseen ja sairauteen liittyvia tunteita runsaasti. Kuvattuja tunteita
olivat muun muassa ahdistus, viha, tuska, pelko, syyllisyys, voimattomuus, hépeéd saali, suru,
alakulo, katkeruus ja paha mieli. Kielteisten tunteiden kuvaaminen oli yleisempaa kuin myonteisten
tunteiden. Tunteiden kuvaaminen paivékirjoissa liittyi joko arkieldman tilanteisiin tai

omaishoitajien pohdintaan omasta ja puolison tilanteesta.

“lltapdivilld katselimme vanhoja valokuvia ei pappa kaikkia end@ muistanut viime
kesan mokilla oloa vaikka se on ollut hanelle rakas paikka. Kylla tuntuu pahalta itku
tulee minulle vaikka ei saisi nédyttdd.” (nainen 71 vuotta)
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"Minun kdy niin sddliksi xxx:a, hdn oli niin terdvdjdrkinen ja kdteva kasistaan
aiemmin.” (nainen 71 vuotta)

“Tunnen tietysti syyllisyyttd kun en osaa enkd jaksa jarjestda xxx:lle kaikenlaista
virikettd ja viihdykettd.” (nainen 71 vuotta)

"Tuntuu niin surulliselta, kun ndkee miten taito tehdd asioita heikkenee.” (nainen 54
vutta)

"Onhan timd sairaus tuhonnut toiveemme hyvastd elamastd. ElAmme rajoitettua
elamad, kuoleman varjossa. Mutta meidan tapauksessamme tamé kuoleman varjo
tulee pitkéand ja jotenkin outona. Eldvd ihminen muuttuu tuntemattomaksi.” (nainen
62 vuotta)

Hoidettavan puolison epamiellyttdva ké&ytos ja ikdvat puheet kuormittivat omaishoitajia arjessa.
Peruspersoonallisuuden ikdvat piirteet, kuten dominoiva luonne, eristdytyneisyys tai
mustasukkaisuus, nakyivat joillakin hoidettavista sairauden puhjettua entistd selkeammin. Myds
hoidettavan puhumattomuus oli henkisesti raskasta ja osa omaishoitajista kaipasi kotona
puheseuraa. Jotkut omaishoitajista painottivat tasaveroisen keskustelukumppanin kaipuuta, koska
kokivat, ettd sairastuneen puolison kanssa kdydyt keskustelut eivat olleet enda taysipainoisia.
Omaishoitajien kotona kokema yksindisyyden tunne liittyi keskusteluseuran kaipuuseen seka

puolison sairauden rajoittamaan sosiaaliseen elamaan.

“Olen huomannut kuinka hdnestd tulee ammattiloukkaava puheissaan, osaa hippu
hyvin loukata laheisia ja etsid kauan unohtuneita ikavia asioita, hyvat ovat kiven
alla.” (nainen 77 vuotta)

”Toisinaan tuntuu, ettd onko tamd totta vai onko hdn tullut muuten niin ilkeeksi, mutta
kun sivust seuraan, niin huomaa, ettd muisti heittdd.... Ei se niin pahalta tuntuisikaan
jos se olisi vaan muistin menetys, mutta ne kaikki muut puheet ja teot, ne tuntuu niin
pahalta.” (nainen 81 vuotta)

“Mies on hyvin vaitonainen: vastaa ehk& jos kysytdan jotakin ja vastus on jotakin?
..... Eli kehittdvd keskustelu on pois puolisoiden vililtd.” (nainen 49 vuotta)

“Melkein kaikki ihmissuhteet ovat menneet, olen niin yksin.” (nainen 81 vuotta)

Jotkut omaishoitajista joutuivat jannittdmadn kotona jatkuvasti, koska puolison kéaytés oli seka
verbaalisesti ettd toiminnallisesti arvaamatonta. J&nnittdminen liittyi my0os vieraiden kdymiseen
kotona, koska omaishoitajat olivat epdvarmoja puolison puheista ja kaytOoksestd. Aikaisemmat

huonot kokemukset, esimerkiksi sukulaisten “haukkuminen”, rajoittivat vierailuja. Muutamilla
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omaishoitajilla jannittamista ilmeni myos tydpaikalla; puolison péarjadminen yksin kotona mietitytti

tybaikana.

” Akkipikaisuus on tullut miehelleni, mik& vahan pelottaakin samoin mustasukkaisuus
pilkistid pintaan.” (Nainen 49 vuotta)

"En mind nykyisin kehtaa pyytid ketddn kdymddn meilld eikd mekddn kdyddi
missddn.” (nainen 74 vuotta)

“Aina tdytyy peldtd vieraita, kun ei tiedd minkdlainen mieli on tdnddn....... Kaikki
sukulaiset on haukuttu ja suututettu.” (nainen 81 vuotta)

“Soitan jonkun ajan pddstd kotiin ja kysyn onnistuiko kahvin laitto. Kylld onnistui ja
kahvit tuli juotua. Muuten paiva kotona oli sujunut ihan hyvin. Joskus sita miettii, etta
pitdisiké lyhentdd tyopdivdd...” (nainen 54 vuotta)

Kuvaukset vasymyksestd, omista vaivoista ja sairauksista seké riittdméattomasta younesta kertoivat
omaishoitajien kuormittumisesta arjessa. Vasymysté lisasivat jatkuva hoitaminen ja omat sairaudet.
Omaishoitajat kokivat esimerkiksi puolison samoihin kysymyksiin vastaamisen yha uudelleen ja
uudelleen henkisesti rasittavana. Myos jotkut puolisolle sairauden myo6té kehittyneet toimintatavat

olivat omaishoitajien mielesta arsyttavia ja rasittavia.

"Sekin asia on uusi, ettd polttopuut jotka on valmiina liiterissd ...... hakiessaan
pilkkoo vield pieniksi liistoiksi ennekuin tuopi sisdlle. ......... Kuitenkin olen useaan
otteeseen pyytanyt ettei pilkkoisi niin pieneksi parin sormen paksuisiksi sanoo etta
palavat nopeammin. Jotenkin tuokin rasittaa minua vauras kuiva puuhan antaa
enemmdn ldmpod eikd vield viime talvena pilkkonut tilleen.” (nainen 74 vuotta)

"Ei aina jaksaisi vastata samaan kysymykseen kymmenid kertoja pdivdissd ja kerdilld
yhten&an vaatteita pitkin huoneita. ” (nainen 70 vuotta)

“ltsekin tahtoo vdsyd vaikka ei saisi.” (nainen 71 vuotta)

"Kylld’ sitd, jos itse olisi terve, niin paljon paremmin jaksaisi. Nyt kun on omat kivut
ja saryt, niin ei aina jaksa ymmartaa toisen sairautta. Tulee sanottua sellaista mita ei
pitdisi ja sitten on paha mieli itselld ja varsinkin toisella.” (nainen 57 vuotta)

Omaishoitajia valvottivat huolet, omat vaivat sekd puolison huono nukkuminen tai herddminen
hyvin aikaisin aamulla. Omaishoitajia valvottaneet huolet liittyivat usein miehen sairauteen tai
omaan jaksamiseen. Omista vaivoista esimerkiksi kivut hairitsivdt nukkumista. Huono youni
vaikeutti paivéaikaista jaksamista seka vaikutti mielialaan. Hyva yduni puolestaan antoi voimia
arkeen.
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“Younet on jddneet vahille kun han on ruvennut yolla valvomaan ja aamulla nousee
jo 4-5 aikaan..... Mind tieddn mitd valvominen vaikuttaa mielialaan ja
elamanlaatuun, kun itse nukun parin tunnin patkia ja valvon valilla tunnin tai kaksi.
Minulle jai niista selka leikkauksista ja voimakkaista kivuista unettomuus paalle. Nyt
vaikka ei aina niin sdrkisi en saa nukutuksi. ” (nainen 57 vuotta)

“lhana aamu kun sai nukkua ilman kellonherdtystd jo hyvin nukutun yon jdilkeen on
paljon helpompaa aloittaa tyot.” (nainen 61 vuotta)

Omaishoitajien huolet ja pelot liittyivat vahvasti puolison sairauden etenemiseen ja sek& omaan etta
puolison terveydentilaan. Epdtietoisuus puolison sairauden etenemisesté lisési huolta. Omaishoitajat
olivat tietoisia siitd, ettd vaikka he nyt parjaavat kotona yhdessa, voi tilanne muuttua nopeasti. Sama
huoli kohdistui omaan terveydentilaan; mahdollinen oma terveydentilan huononeminen aiheutti
huolta ja ahdistusta tulevasta. Huolen tunnetta ja pelkoa tulevasta lisasivat omaishoitajilla jo todetut

sairaudet ja vaivat.

“Ja jokainen arkipdivi saattaa tuoda omat ylldityksensd tdssd meiddn pienessd
perheessd.” (nainen 75 vuotta)

“Vihdn ahdistava olo on kun ajattelen mitd tdmd sairaus tuo mukanaan ja suoraan sanoen
minua pelottaa joskus oma jaksaminen.” (nainen 60 vuotta)

"Kylli olen ajatellut ettd jos mind sairastun vakavasti niin tietenkin tulee muutos
meiddn molempien eldmddn, mutta ei pidd ajatella ennen kuin sen nékee.” (nainen 78
vuotta)

”Olen sopeutuvaa lajia. Siihen luottaen tieddn selvidni jos vain jo vanheneva ruumiini

kestdd. Sen rajat mitataan vield.” (nainen 62 vuotta)
Omaishoitajia henkistd kuormittumista lisasivat huoli puolison tunteista sekd huoli lapsista ja
muista sukulaisista. Omaishoitajat kertoivat tilanteista, joissa lohduttivat puolisoaan silloin, kun
puoliso itse suri muistinsa ja toimintakykynsd heikkenemistd. Huolet lapsista olivat sidoksissa
perhetilanteeseen. Kotona asuvaan lapseen liittyi huoli lapsen sopeutumisesta puolison, lapsen isén,
sairastumiseen. Kotoa pois muuttaneisiin lapsiin liittyvat huolet olivat moninaisempia, liittyen
esimerkiksi lasten perhesuhteissa tapahtuneisiin muutoksiin seké lastenlasten sairasteluihin. Huoli
lasten ja puolison valisistd suhteista liittyi sekd kotona asuviin ettd kotoa pois muuttaneisiin lapsiin.

Huolta muista sukulaisista aiheutti esimerkiksi omien vanhempien sairastelu.

“Ja kerran taas puhkesi itkuun ja kertoi surevansa, miten mind jaksan hoitaa hdntd
tulevaisuudessa.” (nainen 72 vuotta)

"Mieltd painaa mydskin lapsen reagointi ja ahdistus isan sairaudesza...... ” (nainen
49 vuotta)



39

“Aiti soittaa ja kyselee kuulumisia, onneksi vanhemmilla ei ole talla hetkella
muutoksia eldmassa, kun molemmat ovat kovasti sairaita ja harmittaa, kun ei paase
kdymddn...” (nainen 49 vuotta)

Sairaudesta puhuminen sekd muu arkipéivan keskustelu ystavien, tuttavien ja sukulaisten kanssa
piristi omaishoitajia sek& vahensi henkista kuormittuneisuutta. Erityisesti vertaistuen saaminen seka
omilta sukulaisilta ja ystavilta ettd viralliselta taholta oli omaishoitajien henkiselle jaksamiselle

tarkedd. Muutamat omaishoitajat kertoivat ymmarretyksi tulemisen tarpeestaan.

“Soitin siskolleni ja hdnen kanssaan jutellessa olo helpottui. Hdnelle voin kertoa
kaikki mieltd painavat asiat.... Olen voinut jo kertoa sairaudesta monellekin ja saanut
samalla lohtua ja tukeakin ainakin sanallisesti.” (nainen 49 vuotta)

“Ja kukaan ihminen ei sitd usko ja ymmdrrd millaista eldmd voi olla esim. minun
osassani jos ei itse tarvitse sitd omakohtaisesti kokea.” (nainen 66 vuotta)

Muutamat sairastuneista puolisoista eivat halunneet, ettd heiddn sairaudestaan puhuttiin
ulkopuolisille ihmisille tai edes oman perheen jasenille. Hoidettavan haluttomuus puhua
sairaudestaan oli omaishoitajille henkisesti rajoittavaa, koska se rajoitti my6s omaishoitajien
mahdollisuuksia puhua puolison sairastumisesta. Joillekin tutkituista paivakirjan kirjoittaminen

osoittautui keinoksi purkaa omia tuntemuksiaan; péivékirjan Kirjoittaminen koettiin terapeuttiseksi.

5.2.2 Mydnteinen ajattelu ja sopeutuminen

Omaishoitajien myonteiset ajatukset ja tunteet seka elamaan merkityksellisyyden kokemuksia
tuovien elementtien korostaminen vaikuttivat tunne-elaméan liittyvaan elaméanlaatuun. Eldman
merkityksellisyys nékyi voimakkaimmin lasten ja lastenlasten, sukulaisten, tuttavien ja ystévien
merkityksen kuvauksissa. Lapsista ja lapsenlapsista omaishoitajat kokivat saavansa voimaa ja iloa

ja sukulaisten ja ystavien tapaaminen oli virkistavaa.

"Onneksi on pojan tyttdret pikkuiset xxx ja xxx jotka antavat iloa eldimdmme. Kun he
tulevat syliin ja sanovat rakastavansa mummia niin siihen unohtuu monta pahaa
mieltd. ”(nainen 57 vuotta)

"Olemme taas yotd tyttireni perheessd, hoitamassa lapsen lapsiamme.
....... Tyytyvdisyys oli molemmin puolista. Pikku xxx kipitti aamusella ukin viereen
nukkumaan. Ne ovat niitd voimaa antavia onnen hetkid molemmille.” (nainen 66
vuotta)

“Meilld on ihana perhe.” (nainen 68 vuotta)
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”Lapsistani ammennan voimaa.” (nainen 49 vuotta)

Omaishoitajien myonteiset tunteet ja ajatukset liittyivat padsaantdisesti ihmissuhteisiin ja
vuorovaikutukseen l&heisten ihmisten kanssa. Myos tyohon, kotiin, asuinymparistéon, luontoon,
harrastuksiin ja omaan itseen ja omaan terveydentilaan liittyvat kuvaukset sisalsivat myonteisia
nakemyksia ja positiivista ajattelua. Omaishoitajat esimerkiksi kuvasivat runsaasti huomioimaansa
luonnon kauneutta sekd kaunista saatd. Runsainta myonteisten ajatusten kuvaus oli puolisoon
liittyvissa asioissa. Myods puolison sairastumisessa muutamat omaishoitajista nakivat myonteisia

puolia kuten uusien ihmissuhteiden saamisen.

"Onhan tdssd sairaudessa positiivisia puoliakin, vaikka meilld on ollut pitka taival
yhteisia vuosia, niin tamakin viela opettaa ja lahentdd kun tuntee miten tarkee on
toiselle ihan tissd arkisessa eldmdssdkin.” (nainen 71 vuotta)

"Uskon, ettd selvidin ndistd ensi kohuista ja niin kuin olen edelld kertonut on niin
monia enemman hyvid kuin huonoja pdivid. ”’ (nainen 66 vuotta)

“"On paljon hyvddkin, ei minun tarvitse auttaa peseytymisessd eikd muissakaan
toiminnoissa.” (nainen 81 vuotta)

"Onneksi olen yleensd iloinen ja positiivinen luonne ja huumori taju on vield
tallella.” (nainen 57 vuotta)

Parisuhteen merkityksellisyyttd omaishoitajat kuvasivat epdsuorasti muun muassa pohtiessaan syité
ja perusteita puolison hoitamiselle. MyoOnteinen ajattelu toi omaishoitajien elaméén tyytyvaisyyden
ja ilon tunteita seka lisdsi heidan ymmarrystddn puolison sairaudesta ja sairauden myota
muuttuneesta kayttaytymisestd. Lisadntynyt ymmarrys puolison tilanteesta auttoi omaishoitajia

selviamaan arkipéivan haastavista tilanteista hoidettavan kanssa.

"Oli puheissaan kired, syyttivd epdluuloinen ym. Toki aluksi pahoitti mieleni, mutta
opin ymmdrtdmddn, ettd tdmd johtuu sairaudesta.” (nainen 72 vuotta)

“Vastatuulessakin ~ on  opittava luovimaan, niin myds sairaan  kanssa
eldmddn. ”(nainen 72 vutta)

"Nyt kun pahin jéirkytys on ohi, olen oppinut ajattelemaan ettd timd on kumminkin se
sama mies kun ennenkin, mutta tdmd sairaus on vaan tullut viliin.” (nainen 81
vuotta)
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5.2.3 Kiitollisuus, toiveikkuus ja uskonnollisuus

Omaishoitajat nakivat monia kiitollisuuden aiheita nykyisessé eldmantilanteessaan. Omaishoitajat
olivat kiitollisia lapsistaan sek& muista hyvista ihmisisté, jotka kuuluivat puolisoiden l&hipiiriin.
Kiitollisia omaishoitajat olivat myds hyvasta eletysta eldmasté puolison ja perheen kanssa. Hyvat

muistot eletystd elaméstd antoivat voimaa.

”On mielld ollut monia hyvid, onnellisia vuosia, siitd saan olla tosi kiitollinen ja
nehan tuovat lohtua ja antavat voimaa. Kun vain saisin olla terveend jotta voisin ja
jaksaisin huolehtia hanesta ja elamastamme - no se on Luojassa.” (nainen 73 vuotta)

“No yritdmme nauttia tdstd paivastd onhan meilla 4 lasta ja 7 ihanaa lastenlasta.
Heilla lapsillamme on kaikki hyvin hyvat puolisot. Terveet lapset. Voisimmeko enaa
muut toivoa ja omakin terveytemme on nykyisin kohtalaisen hyvd....... Kaiken
kaikkiaan meilld on hyvd eldmd.” (nainen 66 vuotta)

Omaishoitajat olivat kiitollisia omasta ja puolison terveydesta ja suhtautuivat toiveikkaasti omaan
jaksamiseensa omaishoitajina. Omaishoitajat toivoivat terveytensa pysyvan riittdvan hyvéna, jotta
puolison hoitaminen kotona olisi mahdollista my6s puolison toimintakyvyn heikennyttya.
Alzheimerin taudin etenevan luonteen tuntien omaishoitajat olivat kiitollisia sairastuneen puolison
nykyisesta toimintakyvysté ja toivoivat tilanteen jatkuvan samanlaisena mahdollisimman pitkaan.
Toiveen siséltdma ajatus kiteytyi ajatukseen, ettd puolisot saisivat jatkaa yhteista elamaanséd omassa

kodissa vield mahdollisimman pitk&an.

“On ihana herdtd aamusilla ja tuntea ettd vield pystyy pdivin toihin.... Miehen
muistikin on kohtalaisen hyva. Pitéd& olla kiitollinen jokaisesta paivastd, jonka saa
eldd ndinkin hyvin.” (nainen 54 vuotta)

"Pitdd toivoa ettd jaksan kunnialla eteenpdin.” (nainen 60 vuotta)

“Toivon ettd sitten itse pysyn terveend..... Aina vain jaksan toivoa ja rukoilla etta
saisimme viettdd kauan yhteistd eldmdd eldmisen arvoisena.” (nainen 66 vuotta)

“Talldisend toivon eldmdn jatkuvan, mutta aika sen ndyttdd, turhaa murehdin etukdteen.”
(nainen 60 vuotta)

"Nyt vield toivon, tai huomaan toivovani ettd hdn piristyy vield entiselleen ldhes.
Vaikka tiedan, kun ndin kauan on jo la&kkeelld ollut, ettei han piristy, (kai
pdinvastoin) sittenkin jaksan ajatella ettei ainakaan pahempaa tule.” (nainen 74
vuotta)

“Hyvin oleme péarjanneet ja mindkin jaksan jo paremin tallaista se meijan elama on,
toivon vain siunasta ettd jaksame eteenkin pain. Vanhuus ei tule yksin. Vain vaivojen
kanssa.” (nainen 78 vuotta)
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Puolison saamaan lad&kehoitoon omaishoitajat suhtautuivat toiveikkaasti ja kertoivat myods
saaneensa apua puolison kaytoshairidihin ladkityksestd. Omaishoitajat olivat kiitollisia siité, ettd
puoliso kayttaytyi ystavallisemmin, oli tasapainoisempi ja paremmalla tuulella l1&&kitysmuutosten
jalkeen. Tama korostui, jos taustalla oli hoidettavan haastavaa kayttdytymista ennen laakityksen

muuttamista.

1

”.... on hyvin muistanut syodd lddkkeensd ja ne ovat mielestdni auttaneet tosi hyvin.’
(nainen 61 vuotta)

Uskonnollisuus ja avun saaminen uskosta oli merkityksellistd osalle omaishoitopareista. Osa
omaishoitajista  puolisoineen  osallistui ~ seurakuntien  jarjestdmiin tilaisuuksiin  Kkuten
jumalanpalveluksiin ja kuunteli myds jumalanpalveluksia kotona. Turvautuminen uskoon antoi

omaishoitajille voimaa seka auttoi heitd hyvaksymaan oman elamantilanteensa.

“lllalla virvoittelimme ja rauhoituimme kuuntelemaan piinaviikolle sopivaa
musiikkia.” (nainen 73 vuotta)

"Hdin nukkuu vield mind katselen auringon nousua ja mietin miten eldmd on takana
pain ja kuinka me vield selvidmme eteenpdain nythan vield selvitdan, mutta eihén
pitdisi huomisesta huolehtia Herrahan antaa jokaiselle paivalle asiansa eika ihmisella
tarvitse olla siitd huoli.” (nainen 77 vuotta)

2

......jOSpa se taivaan isd pitdd meistd huolen ja antaa voimia ettd jaksaisimme
eteenpdin.” (nainen 71 vuotta)

5.3 Yhteenveto keskeisista tuloksista

Eldmanlaatu on edelld esitetty sellaisena kuin paivékirjoja Kirjoittaneet omaishoitajat sen kuvasivat.
Omaishoitajat kuvasivat arjessa elamanlaatuun vaikuttavia tekijoita runsaasti sekd monipuolisesti.
Omaishoitajien tuottama kuvaus arjen eldmanlaadusta rakentui omaishoitajien arjesta tuottamien

tilannekuvausten, ajatusten seka refleksiivisen pohdinnan avulla.

Eldmanlaadusta nousi omaishoitajien nakemysten ja kokemusten pohjalta kaksi keskeista teemaa,
jotka olivat omaishoitajan arkeen liittyva eldmanlaatu ja tunne-elaméan liittyva eldmanlaatu.
Arkeen liittyvan eldmanlaadun kuvaus oli laaja-alaista ja siind painottuivat puolison sairauden
merkitys, parisuhde ja sosiaalinen osallistuminen. Tunne-eldmaéan liittyvad eldménlaatua kuvasi
erityisesti omaishoitajien kokema emotionaalinen taakka. Tutkimuksen keskeiset tulokset on

esitetty kuviossa 1.
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Kuvio. 1. Eldaménlaatu omaishoitajien kuvaamana.
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu

Tutkimuksellani hain vastausta kysymykseen: Miten Alzheimerin tautia sairastavien miesten
puoliso-omaishoitajina toimivat naiset kuvaavat eldmanlaatuaan? Tutkimuksen aineistona
hyodynsin osa-aineistoa ALSOVA-projektin aikana keratysta paivékirja-aineistosta, joka oli koottu
puolison Alzheimerin taudin varhaisessa vaiheessa, puolen vuoden sisalla diagnoosin saamisesta.
Tutkija Valiméki (2012) oli koonnut aineiston ja keskustellut tutkimukseen osallistuneiden
omaishoitajien kanssa. Vélimden (2012) tutkimus kohdistui omaishoitajien eldménorientaatioon ja
sopeutumiseen uuteen tilanteeseen omaishoitajana. Minun tutkimukseni aineistona oli ainoastaan
paivékirja-aineisto. En henkildkohtaisesti tavannut tutkittavia, joten minulla ei ollut kéytettavissani
esimerkiksi aineiston keruun aikana keréttyja kenttdmuistiinpanoja. En mydsk&an voinut tehda
tutkituille tarkentavia kysymyksid analyysin aikana. (Nieminen 2006, Valimaki ym. 2007.)
Huolimatta néistd edelld mainituista seikoista, koin analyysin ainoastaan Kirjoitetun materiaalin
pohjalta kiintoisaksi. Ja vaikka tutkimusaineistoa ei alun perin Kkerdtty omaishoitajien
kokemuksellisen elaménlaadun tutkimista varten, antoi aineisto mielestani hyvan kuvan myos

omaishoitajien elaménlaadusta sairastuneen puolison omaishoitajina.

Aikaisemmin kootun paivéakirja-aineiston jatkoanalysointi paljasti uusia vivahteita omaishoitajien
elaménlaadusta. Paivékirjoissa omaishoitajat kuvasivat ja pohtivat péivittdista eldmadansa
omaishoitajina. Mennyt aika, nykyisyys ja tulevaisuus olivat kerronnassa lasné. Paivakirja-aineiston
analysointi aineistolahtdisesti antoi mahdollisuuden tarkastella puoliso-omaishoitajien eldmanlaatua
luonnollisissa olosuhteissa, autenttisissa tilanteissa. Analyysin tuloksena syntynyt kuvaus lisési
ymmaértdmystd omaishoitajien kokemuksellisesta elamanlaadusta. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2013). Dugglebyn ym. (2011) mukaan omaishoitajien eldménlaatuun liittyvia tekijoita ei
ole riittdvan selkedsti maaritelty. Lisdksi omaishoitajien subjektiivisen eldménlaadun tutkimus
taudin varhaisvaiheesta on ollut ldhinnad tulkittavissa sellaisista tutkimuksista, jotka raportoivat
omaishoitajien eldmdnlaatuun vaikuttavia tekijoitd kuten younen laatua (Peng ym. 2012).
Paivakirjat laadullisen tutkimuksen aineistona mahdollistivat entista syvallisemman ymmarryksen
puoliso-omaishoitajien kokemuksista (Friedemann ym. 2012), ja paivakirjojen avulla kuva puoliso-
omaishoitajien kokemasta eldménlaadusta taydentyi. Valiméen ym. (2007) mukaan paivakirjat

soveltuvatkin hyvin ensisijaiseksi aineistoksi terveystieteellisessa tutkimuksessa.
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Tutkimukseni oli laadullinen ja sen tuloksena puoliso-omaishoitajien elaménlaatua kuvasivat arjen
elaméanlaatu seké tunne-elaméan liittyva elamanlaatu. Arjen eldmanlaatu kuvasti omaishoitajien
senhetkisessa eldmantilanteessa eldamanlaatuun monelta eri taholta vaikuttavia tekijoitad. Arjen
elaméanlaadussa korostuivat erityisesti puolison sairauden merkitys, parisuhde sekd sosiaalinen
osallistuminen. Tunne-elamé&an liittyvassa elamanlaadussa emotionaalinen taakka nousi erityisen
merkitykselliseksi. Vellonen ym. (2008) mukaan omaishoitajien eldmanlaatu oli sidoksissa
elamaéntilanteeseen ja tata tutkimustulosta vahvistavat myos paatelmat omista tutkimustuloksistani:
puolison sairastuminen oli eldménmuutos, joka vaikutti voimakkaasta sekd omaishoitajien arjen
elaméanlaatuun ettd tunne-eldmaan liittyvaan elamanlaatuun. Vellonen ym. (2008) ja Vellonen ym.
(2012) mukaan puolison sairastuminen myds muutti omaishoitajien ké&sityksid siitd, mitd

elamanlaatu heille merkitsee.

Emotionaalisen taakan korostuminen omissa tutkimustuloksissani oli mielestani loogista, koska
paivékirjojen Kirjoittaminen ajoittui aikaan, jolloin tieto puolison diagnoosista oli tuore ja
omaishoitajat jasensivat muuttunutta eldmantilannettaan omaishoitajina (Valiméaki 2012). Oman
tutkimukseni ja aikaisemman tutkimustiedon perusteella voin paatelld, ettd omaishoitajat tarvitsevat
tietoa ja tukea erityisesti puolison sairastumisen alkuvaiheessa. Omaishoitajien emotionaalisen tuen
tarve on suurin, koska puolison sairastumisen vaikutukset koettuun eldménlaatuun vaikuttavat
erityisesti omaishoitajien tunne-elamaan. Andrénin & Elmstahlin (2008) tutkimustulosten mukaan
my06s psykososiaalinen intervention vaikutukset omaishoitajan kuormittumisen tasoon seka
tyytyvaisyyteen olivat parhaimpia hoidettavan sairauden alkuvaiheessa. Tutkimuksia Alzheimerin
tautia sairastavien henkildiden omaishoitajien kokemuksista ja diagnoosin saamisen aiheuttamasta
muutoksesta puolison sairauden alkuvaiheessa oli muutamia (Duggleby ym. 2011, Robinson
ym.2011, Vélimaki ym. 2012). Quinn ym. (2008) olivat tehneet laadullisen tutkimuksen puoliso-
omaishoitajien subjektiivisista, psyykkisistd kokemuksista puolison sairauden alkuvaiheessa, ja
heidan tutkimustuloksistaan 10ytyi selvd yhteys omiin tutkimustuloksiini. Quinnin ym. (2008)
fenomenologinen analyysi tuotti omaishoitajien kokemuksissa neljd teemaa, jotka olivat 1.)
vaikeudet késittdd puolison sairautta ja tilannetta, 2.) muutokset parisuhteessa, 3.) ongelmat ja
haasteet sekd 4.) selviytymiskeinot. Nama kaikki nelja aihealuetta havaitsin oman tutkimukseni
aineistossa ja niilld oli my6s merkitystd omaishoitajien kokemaan eldménlaatuun. Arjen
elaménlaadussa puolison sairauden merkitys oli suuri, ja parisuhteessa tapahtuneet muutokset
vaikuttivat merkittdvasti omaishoitajien kokemaan eldmanlaatuun. Lisdksi puolison sairauden
mukanaan tuomat haasteet arjen elamé&in sek& selviytymiskeinot, kuten oman ajattelun tai

toiminnan muuttaminen, nakyivat myds minun tutkimustuloksissani.



46

Sek& omassa tutkimuksessani ettd aikaisemmissa tutkimuksissa mielenkiintoista oli omaishoitajien
kokemusten tarkastelu. Omaishoitajien kokemuksia olivat aiemmin tutkineet Mikkola (2009), Shim
ym. (2012), Robinson ym. (2011) sek& Navab ym. 2012. Tutkimuksessani omaishoitajien
kokemukset liittyivat laheisesti hoidettavaan puolisoon seka parisuhteen luonteeseen, ja kokemukset
olivat yhteydessa nykyiseen koettuun eldménlaatuun. Shimin ym. (2012) mukaan omaishoitajien
kasitykset parisuhteen tilasta nyt ja aikaisemmin, omaishoitajan kyvyistd hyvaksyd puolison
sairastumisen aiheuttama muutos, halukkuudesta suuntautua puolison tai omiin tarpeisiin sek&
késitykset tarkoituksen loytamisesta nykyisessa elamaéntilanteessa olivat erilaisia ja vaikuttivat
hoitajien kokemuksiin. Omaishoitajat jotka kuvailivat myonteisid kokemuksia hoitamisesta,
suuntautuivat enemmé&n puolison tarpeisiin  kuin omiinsa, suhtautuivat myo6tatuntoisemmin,
empaattisemmin ja ymmartavdisemmin puolisoihinsa sekd hyvéksyivat omaishoitajuuden
mukanaan tuomat muutokset eldmaénsa, 10ysivat todennakdisemmin merkityksellisyytta puolison
hoitamisesta. (Shim ym. 2012.) Toljamon ym. (2012) tulokset ovat samansuuntaisia; useimmat
heidan tutkimansa omaishoitajat kokivat hoitamisen arvokkaana, heilld oli hyvé ja laheinen suhde
hoidettavan kanssa ja he kokivat selvidvansa hyvin omaishoitajina.

Omaishoitajien eldaménlaatua huonontavia ja parantavia tekijoita oli tutkittu runsaasti (Duggleby
ym. 2011, Richardson ym. 2013, Vellone ym. 2008, Valimaki ym. 2012) ja néiden tutkimusten
tuloksissta oli I0ydettavissé runsaasti yhtenevyyksid oman tutkimukseni kanssa. Omaishoitajien
tunne-elamaan liittyvad elamanlaatua huononsivat yleisesti huolet ja pelko tulevaisuudesta
(Friedemann ym. 2011, Navab ym. 2011, Vellone ym. 2008, Vellone ym. 2012) sek& omassa
tutkimuksessani erityisesti negatiiviset tunteet ja ajatukset puolison sairastumisesta. Paivékirjojen
omaishoitajat olivat huolissaan sekd puolison sairauden etenemisesta ettd omasta jaksamisestaan
puolison hoitajina. Puolison ikévat puheet, jannittdminen ja yksinaisyys kotona huononsivat
omaishoitajien kokemaa eldmanlaatua. Arjen eldmanlaatu heikkeni puolison kaytdshairididen

seurauksena. Puolison kéytoshairiot myos rajoittivat omaishoitajien sosiaalista elamaa

Tutkimani omaishoitajat kuvasivat runsaasti tilanteita, joissa puolison kaytdshairiot aiheuttivat
heille merkittdvdd kuormittumista. Omaishoitajat kokivat hoitamisen vaativaksi joutuessaan
selviytymdan hankalista tilanteista kotona yksin. Erityisesti muiden ihmisten seurassa puolison
kéaytosoireet koettiin  héiritseviksi ja kiusallisiksi, mutta toisaalta sosiaaliseen eldméén
osallistuminen puolison kanssa toi omaishoitajille my6s runsaasti myonteisia kokemuksia.
Alzheimerin tautia sairastavan henkilon kaytdsoireet ovat myds aikaisempien tutkimusten mukaan

yksi merkittdvimmista tekijoista, jotka huonontavat omaishoitajien eldmanlaatua (Etters ym. 2008,
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Peng & Chang 2013, Vellone ym. 2008, Vellone ym. 2012). Rosas-Carrasco ym. (2014) tutkivat
omaishoitajia ja hoidettavia yhdessé ja heiddn mukaansa omaishoitajien taakkaa lisdavat enemman
hoidettavaan liittyvat tekijat kuin omaishoitajaan liittyvat tekijéat.

Tutkimukseni mukaan omaishoitajien elaménlaatua huononsivat muun muassa puolison sairauden
aiheuttamat muutokset kotiin ja perhe-elamaan liittyvien vastuiden jakaantumisessa. Omaishoitajat
kantoivat tdyden vastuun myos puolison hoidosta ja tamé aiheutti heille huolta sek& emotionaalista
ja fyysistd kuormitusta (Ducharme ym. 2011, Valimaki ym. 2012). Lisaantyneet vastuualueet
kuormittivat omaishoitajia ja huononsivat koettua eldmanlaatua. Omaishoitajien vastuun
lisdantyminen oli ilmennyt my6s aikaisemmissa tutkimuksissa (Etters ym. 2008, Navab ym. 2012,
Robinson ym. 2011, Ré&sénen 2011). Omaishoitajat kokivat olevansa péd&vastuussa perheessa

tehtavista paatoksistd (Livingston ym 2010, Robinson ym. 2011).

Monet sairauden aiheuttamat muutokset huononsivat omaishoitajien eldmanlaatua, mutta
omaishoitajat kuvasivat tdssa haastavassa eldmantilanteessa myds eldmanlaatuun positiivisesti
vaikuttavia kokemuksia, kuten sosiaalisen osallistumisen kokemuksia ja omien harrastusten tuomia
tyytyvaisyyden tunteita. Dugglebyn ym. (2011) tutkimuksessa esiin noussut toiveikkuuden merkitys
nakyi myos oman tutkimukseni tuloksissa. Omaishoitajat suhtautuivat toiveikkaasti omaan
jaksamiseensa omaishoitajina ja toivoivat yhteisen eldmén puolison kanssa jatkuvan omassa kodissa
mahdollisimman pitkdan. Myods puolison saamaan ladkehoitoon omaishoitajat suhtautuivat

toiveikkaasti. Toiveikkuus paransi omaishoitajien tunne-eldmaan liittyvaa elaméanlaatua.

Tutkimani omaishoitajat tiedostivat, ettd heidan oma jaksamisensa vaikutti hoidettavan kotihoidon
jatkumiseen. Omaishoitajat kiinnostuivat uudella tavalla omasta hyvinvoinnistaan puolison
sairastumisen jalkeen ja pyrkivat omilla toimillaan, kuten omilla harrastuksilla seka ottamalla omaa
aikaa, huolehtimaan omasta jaksamisestaan. Oma henkinen hyvinvointi korostui omaishoitajien
jaksamisessa, ja omaishoitajien henkiseen hyvinvointiin vaikuttivat positiivinen ajattelu ja
suhtautuminen puolison sairauteen seka kiitollisuus, toiveikkuus ja joillakin omaishoitajilla avun
saaminen uskonnollisista asioista. Omaishoitajien henkisen hyvinvoinnin merkitys on tiedostettu
myos tdméan paivan tutkimuksessa (Sutter ym. 2014, Orgeta ym. 2013). Orgetan ym. (2013) mukaan
psyykkisen stressin ennaltaehkaisy seka emotionaalisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tukeminen ovat

nyt etusijalla omaishoitajien tutkimuksessa Englannissa ja koko maailmassa.
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6.2 Tutkimuksen eettisyys

Tutkijana olen vastuussa tutkimukseni eettisista ratkaisuista. Hyvé tutkimusetiikka on huomioitava
lapi tutkimuksen aina aiheen valinnasta tulosten julkaisemiseen asti. Tutkimusetiikka ohjaa
tutkimuksen tarkoitusta, suunnittelua, tutkimuskohteen valintaa, tiedon keruuta, aineiston analyysia
sekd tulosten tulkintaa. Myo6s tutkimuksen tulosten esittdmisessd seka julkaisemisessa on

huomioitava eettiset nakokulmat. (Burns & Grove. 2009.)

Tutkimuksen aihe on ajankohtainen ja hyoddyllinen. Vaeston ikéantymisen myd6td lisdantyva
Alzheimerin tautia sairastavien madrd haastaa ymmartdmaan omaishoitajien tarpeita nykyista
paremmin; omaishoitajat ovat tulevaisuudessa yh& merkittavampi resurssi Alzheimerin tautia
sairastavien henkildiden kotihoidossa. Omaishoitajien eldmanlaadun tutkimus on hyddyllinen
tutkittaville omaishoitajille ja hoidettaville potilaille, ja tutkimustuloksia voidaan hyodyntéa
kansallisissa ja kansainvalisissa vanhuspolitiikan kehittdmissuunnitelmissa. Omaishoitajien
tuottama subjektiivinen tieto omasta elamanlaadusta auttaa tukemaan omaishoitajien tekeméaa tyota
nykyista tarkoituksenmukaisemmin. Parantamalla omaishoitajien elaméanlaatua voidaan parantaa
myos hoidettavien elaménlaatua. Omaishoitajille suunnattavien tukitoimien

kustannusvaikuttavuuden tutkimus tehostuu omaishoitajien elaménladun tutkimuksella.

Kuopion yliopistollisen sairaalan tutkimuseettinen neuvottelukunta on antanut puoltavan lausunnon
(nro 64/00) ALSOVA-projektin toteutukselle. Kaikki osallistujat oli rekrytoitu vapaaehtoisuuteen
perustuen, ja osallistujat olivat saaneet sekad suullisesti ettd kirjallisesti tietoa tutkimuksen
tarkoituksesta ennen suostumuksen antamista. Suostumuksensa antaneille omaishoitajille
korostettiin osallistumisen vapaaehtoisuutta seka tiedon keruun luottamuksellisuutta. Sekéa
omaishoitajat ettd Alzheimerin tautia sairastavat puolisot allekirjoittivat tietoisen suostumuksensa
tutkimukseen osallistumisesta. Lisaksi omaishoitajat antoivat valtakirjalla suostumuksensa

omaishoidettavan puolesta. (Burns & Grove 2009, Vélimaki 2012.)

Paivakirjojen jatkoanalyysia varten tein tutkimuksen aineiston késittelya koskevan
salassapitosopimuksen, joka ohjaa myds tutkimuksen tulosten julkaisua. Tietokoneessa, jossa
aineistoa kasittelin, on ajan tasalla oleva tietoturva. Tutkittavien anonymiteetin huomioin tyon
kaikissa vaiheissa. Tutkimusaineiston séilytin asianmukaisesti ja késittelin aineistoa ilman
henkil6iden tunnistetietoja. Tutkimuksen tietoja en luovuttanut tutkimusprosessin ulkopuolisille
henkil6ille ja tutkimusaineiston hdvitdn asianmukaisesti tutkimusraportin valmistumisen jélkeen.

Tutkimuksen kaikki vaiheet suoritin huolellisesti ja rehellisesti seka tieteellisen tiedon luonteeseen
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kuuluvaa avoimuutta ja vastuullisuutta noudattaen. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan antamat
hyvan tieteellisen kaytdannon lahtékohdat ohjasivat tutkimusprosessiani ja tutkimuksen raportointia.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Aikaisemmin tutkimusaineiston hyédyntdminen jatkotutkimukseen tdssa tutkimuksessa oli seka
eettisesti perusteltua etté eettisesti toteutettu. Eettisesti perusteltua aineiston jatkotutkimus oli siksi,
ettd tutkittavilta kerran keréatyn aineiston hyédyntdminen uudelleen on seka taloudellista ettd sekéa
tutkijan ettd tutkittavien resursseja saastavaa. Aineiston jatkoanalysointi on eettisesti oikeutettua,
koska tiedonantajat ovat Kirjallisesti antaneet suostumuksensa tuottamansa materiaalin kdyttamiseen

myo0s tassé tutkimuksessa, joka toteutetaan osana ALSOVA-tutkimusta.

Laadullinen tutkimukseni omaishoitajien kokemuksellisesta eldménlaadusta voi edistaa
jatkotutkimuksen tekemisen mahdollisuuksia ALSOVA-projektissa. Terveydenhuollossa tarvitaan
eri tavoin tuotettua tietoa ja kvalitatiivinen tutkimusote on usein perusteltu, kun halutaan painottaa
asiakaslahtoisyyttd  tutkimuksessa. Oma  tutkimukseni osana laajempaa monitieteista
tutkimuskokonaisuutta lisdd ymmarrystd puoliso-omaishoitajien eldménlaadusta, ja tutkittujen
itsensd tuottamia kuvauksia eldménlaadusta voidaan hyodynt&dd esimerkiksi kun aletaan kehittaa
uusia kvantitatiivisia mittareita omaishoitajien elamanlaadun mittaamiseksi. (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2013.)

6.3 Tutkimuksen luotettavuus

Ennen tutkimustiedon hyddyntamistd k&ytdntéon on tutkimus ja sen tuottaman tieto arvioitava.
Arvioinnissa keskeistd on analyysin luotettavuus seka tuotetun tiedon laatu. (Kylma ym. 2008.)
Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin on esitetty erilaisia kriteereitd, joista tdmén
tutkimuksen arviointiin kéytén ensisijaisesti Cuban ja Lincolcolnin (1981 ja 1985, viitattu lahteessa
Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013) vyleisesti kédytossd olevia luotettavuuden arvioinnin
kriteereitd (uskottavuus, siirrettavyys, reflektiivisyys ja vahvistettavuus). Kriteereitd kaytén
ensisijaisesti tutkimuksen aineiston analyysin luotettavuuden arviointiin sek& tutkimukseni
vahvuuksien ja heikkouksien pohtimiseen. Aloitan tarkasteluni Kirjallisuuskatsauksen

luotettavuuden arvioinnista.

Kirjallisuuskatsauksen toteutin aloittaessani tutkimussuunnitelman tydstdmisen syksylla 2013.

Tietoasiantuntijan asiantuntemuksen hyddyntdminen paransi tutkimuksen tiedonhakuprosessia.
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Tietoasiantuntija auttoi hakulausekkeiden muotoilussa sekd relevanttien tietokantojen valinnassa.
Tiedonhaun rajaaminen vuosiin 2008 — 2014 antoi tuoreimman tutkimustiedon aiheesta. Tyon
edetessé ja aihealueen tuntemukseni lisdéntyessd aikarajaus tuntui kuitenkin liian tiukalta; nyt
mielestdni muutama olennainen tutkimus jai aikarajauksen wvuoksi Kirjallisuuskatsauksen
ulkopuolelle. Katsaukseen valituista tutkimuksista ja turkisartikkeleista suurin osa oli
kansainvalisid, mutta my0s kansallisia tutkimuksia oli joukossa. Tama kuvastaa mielestéani hyvin
ilmion globaalia luonnetta; Alzheimerin tautia sairastavien omaishoitajien hyvinvointi ja

jaksaminen on ajankohtainen aihe maailmanlaajuisesti.

Kirjallisuushakuja tehdesséani mietin, olisiko sairastumisen alkuvaihe pitanyt maaritella
hakukriteereissa tarkemmin. Tutkimuksen aineistona olleet paivékirjat oli Kirjoitettu puolison
sairastumisen alkuvaiheessa, puolen vuoden aikana puolison Alzheimer diagnoosin saamisesta.
Hakujen tuloksia tarkastellessani tulin kuitenkin siihen johtop&&tokseen, ettd se olisi rajannut hakuja
liikaa. Nyt valituissa artikkeleissa kasiteltiin muistisairauksia, joissa diagnoosi oli jo tehty. Toisaalta
mya0s sen tiedon valossa, etta diagnoosin teko usein myohastyy jopa usealla vuodella, olisi varmasti

ollut hyvin vaikeaa 10ytéa ndyttoa tuota sairastumisen alkuvaihetta painottamalla.

Uskottavuutta arvioitaessa kiinnitetddn huomio siihen, kuinka hyvin aineisto ja siitd tuotettu
analyysi kuvaavat tutkimuksen kohteena ollutta ilmiotd (Kylm& ym. 2008). Tutkimuksen
luotettavuutta lisasi se, ettd paivékirja-aineisto on koottu ihmisiltd, joilla oli tietoa tutkittavasta
ilmiosta. Paivakirjojen kokoamisesta oli kulunut kymmenisen vuotta ennen tatd tutkimusta, joten
lukija voi pohtia, vaikuttiko aikaviive tutkimuksen luotettavuuteen. Pdivakirjojen kokemusten
kuvaaminen reaaliajassa, ilman aikaviivettd, lisasi tutkimuksen luotettavuutta. Valitsemani
analyysimenetelm& soveltui hyvin strukturoimattoman aineiston Kkasittelyyn.  Kvalitatiivinen
tutkimusote oli perusteltu, koska tutkimusalueeseen haluttiin saada uusi nakdkulma. (Kankkunen &
Vehvilainen-Julkunen 2013, Astedt-Kurki & Nieminen 2006.)

Analyysivaiheessa ongelmallisena koin aineiston runsauden, Kkategorioiden nimeédmisen,
objektiivisuuden sailyttdmisen aineistoa kohtaan sek& analyysin lopettamisen. Aineistoa oli
sivumadraisesti paljon ja aineistosta nousi runsaasti omaishoitajien eldméanlaatua kuvaavia
merkitysyksikoitd. Kategorioiden ohjautuminen aineistosta k&sin ja oman tulkinnan vaikutuksen
arvioiminen kategorioiden muodostamisessa teki kategorioiden nimedmisestd haastavaa. Olin koko
analyysin ajan tietoinen omasta vastuustani tutkittavia kohtaan ja kannoin huolta siit4, etteivat omat

késitykseni ja tulkintani véarista tulosta. Analyysid oli vaikea lopettaa, ja oma ajatteluprosessi
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ty6sti analyysia vield tulosten kirjoittamisen aikana. (Flinck & Astedt-Kurki 2009, Kylma ym.
2008.)

Paivéakirja-aineiston analyysi vaati empiirisen aineiston ja kasitteellisen ajattelun yhdistdmista.
Taman tutkimuksen aineisto oli kokemukseeni nahden laaja ja analyysi vaativa. Koko prosessin
ajan luin tutkimuskirjallisuuden ohella kaunokirjallisuutta laajentaakseni kasitteellista ajatteluani ja
parantaakseni ilmaisuni monipuolisuutta (Flinck & Astedt-Kurki 2009). Ennen analyysia luin
runsaasti tutkimusmenetelmakirjallisuutta ja yritin analyysissani valttda analyysin keskeneraisyytta.
En lahtenyt abstrahoimaan aineistoa lilan varhaisessa vaiheessa ja keskustelin analyysin
etenemisestd tutkimukseni ohjaajien kanssa. Kaytin tutkimuksen suunnitteluun ja toteutukseen
yhden lukuvuoden, mutta todennékdisesti kuitenkin aineiston analysoinnin toteutin liian nopeasti.
Padkategorian arjen eldamanlaatu alle jai runsaasti alaluokkia ja kaikki alaluokat eivat mielestéani
taysin sulje pois toisiaan. Tama kertoo analyysin keskenerdisyydestd; tulos nayttéa yksinkertaiselta.
Toisaalta analyysin tulos, keskenerdiseltdkin ndyttdvand, kuvaa aineistoa ja on tamén vuoksi
eettisesti oikein. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, Kyngés & Vanhanen 1999.)

Siirrettavyydella tarkoitetaan sitd4, kuinka hyvin tutkimuksen tulokset ovat siirrettavissa toiseen
tutkimusymparistoon (Kylma ym. 2008). Aineisto kuuluu ALSOVA-projektiin, jonka péaalinjat
kuvasin tassa tutkimuksessa. Kuvasin tarpeellisiksi katsomani sosiodemografiset tiedot
tutkimukseen osallistuneista omaishoitajista sek& raportoin tarkasti, missa vaiheessa puolison
sairastumista omaishoitajat paivékirjoja kirjoittivat. My0ds paivakirjojen Kirjoittamiseen annetun
ohjeen liittdminen raporttiin sek& analyysin kuvaus antavat lukijalle mahdollisuuden arvioida
tulosten siirrettdvyyttd. Raportissa kaytetyt suorat lainaukset valitsin harkiten ja ne kuvaavat

lukijalle materiaalia, josta tulokset muodostettu. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013.)

Reflektiivisyys  tarkoittaa  tutkijan ~ymmarrystd oman esitietoisuutensa  vaikutuksista
tutkimusprosessin  toteutukseen ja aineistoon (Kylma& ym. 2008). Tassd tutkimuksessa
voimakkaimmin tutkimuksen reflektiivisyyteen vaikuttivat oma kokemattomuuteni tutkijana seka
oma koulutus- ja tyokokemustaustani. Kokemattomuuteni hankaloitti analyysin toteutusta, mutta
prosessin edetessd osaamiseni syveni. Aineiston analyysi oli haastava ja mietin monta kertaa
tulkintojeni oikeutusta. Rikas aineisto tuotti valtavan mé&éaran analyysiyksikoitd ja runsaasti
alaluokkia, joiden kasitteellistaminen oli vaativaa. Mietin edelleen osasinko riittdvan hyvin kertoa
tutkimastani ilmidsta yleiskasitteiden avulla ja olinko analyysissd& muodostamillani kategorioilla

onnistunut kuvaamaan tutkimaani ilmiot riittdvéan luotettavasti. (Kylma ym. 2008.)
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Koulutustaustani, tyokokemukseni sekd kiinnostuksen kohteeni vaikuttivat tutkimuksen
reflektiivisyyteen.  Olen  psykiatrinen  sairaanhoitaja  aikaisemmalta  koulutukseltani  ja
tyokokemukseni ja kiinnostuksen kohteeni liittyvat vanhustyéhon. Olin koko tutkimuksen ajan
tietoinen siitd, ettd vaikka yritin erityisesti analyysin ajaksi siirtdd sivuun ilmiotd koskevan
aikaisemman tietoni ja omat etukateisoletukseni, ei se taysin ollut mahdollista; olin osa tutkimusta
ja analyysin tulos on minun tulkintani. (Flinck & Astedt-Kurki 2009, Kylma ym. 2008, Kyngis &
Vanhanen 1999.)

Vahvistettavuus tarkoittaa tutkimusprosessin raportointia siten, ettd toinen tutkija voi seurata
tutkimusprosessin kulkua, erityisesti aineiston analyysin toteutusta (Kylm& ym. 2008). Olen
suorittanut tutkimukseni vastuullisesti ja raportoinut tyoni hyvan tutkimusetiikan mukaisesti, eri
prosessin vaiheet perustellen. Aineiston analyysin raportoin oman osaamiseni mukaisesti ja
tdydensin  analyysin  kuvausta liittdmalla  mukaan  esimerkkitaulukon  kategorioiden
muodostamisesta. Suorin lainauksin tulosten raportoinnissa havainnollistin tulosten ja aineiston

valista yhteytta.
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7 JOHTOPAATOKSET JA JATKOTUTKIMUSEHDOTUKSET

Tutkimukseni tuloksena muodostin kuvauksen Alzheimerin tautia sairastavien miesten puoliso-
omaishoitajina toimivien naisten kokemuksellisesta eldménlaadusta. Tulosten perusteella esitén

seuraavat johtopaatokset ja suositukset

1. Paivékirjojen analysoinnin avulla saatiin uusi ndkokulma puoliso-omaishoitajien kokemaan
elaméanlaatuun puolison Alzheimerin taudin alkuvaiheessa. Péivakirjojen kéytté tutkimusaineistona
mahdollisti entistd syvéllisemméan ja henkilokohtaisemman kuvauksen puoliso-omaishoitajien

kokemasta elamanlaadusta.

Suositus: Tulevaisuutta ajatellen on tarkedd pohtia, milld tutkimusmenetelmilla saadaan
tarkoituksenmukaisinta tietoa puoliso-omaishoitajien eldménlaadusta. Paivakirjojen kayttoa
tutkimusaineistona tulisi lisatd tarkasteltaessa puoliso-omaishoitajien subjektiivista elaménlaatua.
Paivakirjojen avulla voitaisiin aikaisempaa tarkemmin madaritellda niitad tekijoitd, jotka liittyvat

puoliso-omaishoitajien kokemaan elaméanlaatuun.

2. Puoliso-omaishoitajien elamanlaatu on moniulotteinen ilmid. Eldaménlaatu merkitsee eri ihmisille
erilaisia asioita erilaisissa eldmantilanteissa. Puoliso-omaishoitajien kokema elaménlaatu oli

kiinte&sti sidoksissa puolison sairauden my6ta muuttuneeseen eldméntilanteeseen.

Suositus: Elamaéntilanteen ja puolison sairauden aiheuttama muutos tulee tiedostaa Alzheimerin
tautia sairastavien henkildiden puoliso-omaishoitajien eldménlaatuun vahvasti sidoksissa olevana
tekijana. Samalla on kuitenkin huomioitava, ettd heidan eldmanlaatunsa on yhta monisyinen ilmi6

kuin minké& tahansa muun tutkittavan ihmisryhman.

3. Puoliso-omaishoitajat jakavat arjen yhdesséa sairastuneen puolison kanssa. Hoitosuhde muodostuu
parisuhteen rinnalle ja parisuhteen merkitys omaishoitajien kokemalle eldmanlaadulle on suuri.
Parisuhde liittyy vahvasti omaishoitajien positiivisiin ja negatiivisiin kokemuksiin menneests,

nykyisesta ja tulevasta ajasta.

Suositus: Omaishoitajien parisuhteessa puolison sairastumisen myo6ta ilmenevét vaikeudet ja
haasteet tulisi tunnistaa parisuhteen positiivisten elementtien rinnalla. Omaishoitajat hyotyvat
tiedosta ja tuesta, joka auttaa heitd hyddyntamé&an parisuhteen positiivisia elementteja oman
elaméanlaatunsa parantamiseksi. Omaishoitajien eldménlaatua parantaa myos tieto ja tuki, joka

auttaa heitd sopeutumaan Alzheimerin taudin my6td muuttuneeseen parisuhteeseen.
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4. Puolison sairastuminen vaikuttaa merkittavésti omaishoitajien kokemaan eldmanlaatuun. Huolet
ja pelko tulevasta kuormittavat useimpia omaishoitajia, ja puolison sairauden aiheuttamat
kaytoshairiot aiheuttavat omaishoitajille 1ahes ylitsepddsemattoman vaativia tilanteita.

Suositus: Puolison sairastuessa omaishoitajille on tarjottava yksilollista emotionaalista tukea. Tuki
voi olla keskusteluapua, terapiaa tai vertaistukea. Omaishoitajille on myds tarjottava tietoa
kaytoshairidista seka mahdollisuus saada konsultaatioapua esimerkiksi puhelimitse silloin, kun

tilanne puolison kanssa kotona on omaishoitajalle liian vaativa.

5. Omaishoitajien subjektiivinen tieto oman hyvinvoinnin ja jaksamisen huomioimisesta on
merkityksellistd. Omaishoitajilla on olemassa vélineita oman hyvinvoinnin ja eldménlaadun

parantamiseksi.

Suositus: Omaishoitajien subjektiivinen tieto omaa jaksamista ja hyvinvointia tukevista tekijoista
tulee tunnistaa. Terveydenhuollon henkildston tulee kysyd omaishoitajilta, kuinka he huolehtivat
omasta jaksamisestaan ja millaisia keinoja heilld on oman hyvinvointinsa tukemiseksi.
Omaishoitajia tulee tukea hyddyntdmaan heille itselleen sopivia keinoja oman hyvinvoinnin ja

elaméanlaadun parantamiseksi.

Jatkotutkimusehdotukset:

1. Puoliso-omaishoitajien eldménlaatua tulisi tutkia puolison sairauden eri vaiheissa. Taudin
keskimé&ardinen kestoaika on 12 vuotta ja jatkossa tarvitaan tietoa omaishoitajien eldmanlaadusta
puolison sairauden eri vaiheissa. Paivakirjoja voitaisiin hyddyntdd puoliso-omaishoitajien

kokemuksellisen elamanlaadun tutkimuksessa puolison sairauden eri vaiheissa.

2. Puoliso-omaishoitajien elaménlaadun tutkimuksessa olisi huomioitava ilmién moninaisuus.
Omaishoitajien eldmanlaatua tulisi tutkia sekd puolison sairastumista painottaen ettd omaishoitajien

yleistd, sekd subjektiivista ettd objektiivista, eldménlaatua tarkastellen.

3. Alzheimerin tautia sairastavien henkildiden ja heiddn puoliso-omaishoitajiensa eldmanlaatua
tulisi tarkastella yhdessé seké parisuhteen nakdkulmasta. Omaishoitajien ja heidén puolisoidensa
yhdessd kokemaan eldménlaatuun vaikuttavat positiiviset tekijat tulisi tunnistaa. Tutkimuksessa
tulisi painottaa molempien puolisoiden sopeutumista muuttuneeseen eldméntilanteeseen seké

parisuhteeseen.
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4. Puoliso-omaishoitajien kokemuksia tarkastelemalla voitaisiin tutkia puolison sairauden
aiheuttamien kaytoshéairididen ilmenemistd arjessa. Yksilollisen emotionaalisen tuen muotoja

omaishoitajille tulisi tutkia.

5. Puoliso-omaishoitajien subjektiivisia, omaan hyvinvointiin ja eldmanlaadun parantamiseen

tahtddvia menetelmié ja keinoja tulisi tutkia osana omaishoitajien elaménlaadun tutkimusta.
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Liitetaulukko 1. Tiedonhaku tietokannoista syksylld 2013 ja manuaalinen haku 2008-2014.
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Tietokanta Hakusanat Rajaukset Hakutulos Valitut
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dementi* ) AND Reviewed:;
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AND ( spous* OR Published Date:
famil* ) 20080101-
20131231
Search modes -
Boolean/Phrase
PubMed (alzheimer* OR Publication date 82 4
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caregiver* AND  to 2013/12/31

"quality of life"
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famil*)
Scopus (KEY (alzheimer* SUBJAREA(mult 85 3
OR dementi*) OR medi OR
AND nurs OR vete OR
KEY (caregiver*) dent OR heal OR
AND mult OR arts OR
KEY(spous* OR  busi OR deci OR
famil*) AND econ OR psyc OR
KEY(""quality of  soci)
life'™)) AND PUBYEAR
> 2007Documents
PsycINFO su(alzheimer* OR  peer(yes) AND 81 2

dementi*) AND yr(2008-2013)
su(caregiver*)
AND su("quality

of life") AND

(spous* OR

famil*) AND
Medic, Melinda 2008-2013 2
Manuaalinen 2008-2013 9

haku
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Liitetaulukko 2. Kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimukset ja tieteelliset artikkelit vuosilta 2008-2014

Liite 2. (L/7)

Tekija(t), lahde, maa

Tutkimuksen tarkoitus

Aineisto/otos

Menetelméa

Paatulokset

Andren, Elmstahl, 2008, Ruotsi

Arvioida psykososiaalisen
intervention vaikutuksia
dementiaa sairastavien
vanhusten omaishoitajien
kokemaan taakan ja
tyytyvéisyyden tunteeseen.

Omaishoitajat (n=308). 153
tutkituista osallistui
psykososiaaliseen interventioon
ja 155 tutkituista oli
kontrolliryhmassé.

5 vk kestaneen psykososiaalisen
intervention ja 3kk kestdneen
keskusteluryhman vaikuttavuutta
arvioitiin 6kk ja 12 kk
seurannassa seké koe- etta
kontrolliryhméssa. Tuloksia
arvioitiin mittarein, joiden
reliabiliteetti ja validiteetti oli
testattu.

Seurantajakson aikana
tyytyvaisyys lisaantyi
interventioryhmassa ja aleni
kontrolliryhméssa. Parhaat
tulokset intervention vaikutuksista
saatiin omaisen etenevén
dementoivan sairauden
alkuvaiheessa seka silloin, kun
omaisen terveys oli huono.
Tulokset vahvistavat kasitysta
siitd, ettd omaishoitajan
huomioiminen mahdollisimman
varhaisessa vaiheessa
hoitoprosessia parantaa
omaishoitajan hyvinvointia.

Brodaty H & Donkin M. 2009,
Australia

Kuvata, millaisia vaikutuksia
omaishoidolla on dementiaa
sairastavien henkildiden
omaishoitajille sek tarkastella
omaishoitajille suunnattujen
interventioiden etuja.

Tieteellinen asiantuntija-
artikkeli.

Omaishoitajien rooli oli
keskeinen dementiaa sairastavien
eldménlaadulle. Omaishoitajien
kokema taakka ja psyykkinen
sairastavuus ennustivat
omaishoitajan haavoittuvuutta.
Interventioin voidaan
omaishoitajien kuormittuneisuutta
vahentéa ja parantaa taten
hoidettavien eldménlaatua.

Duggleby W, Swindle J,
Peacock S & Ghosh S, 2011,
Kanada

Tutkimuksen tarkoituksena oli
kuvata vaestotieteellisten
muuttujien, toivon,
elaménlaadun ja
omaishoitajuuden alkamisen
valisia suhteita.

Alzheimerin tautia sairastavien
henkildiden omaishoitajat
(n=80)

Kysely, mixed method, seka
laadullista ettd madrallista
aineistoa analysoitiin

Toiveikkuus, yhdistettyna
aktiiviseen tiedon ja tuen
etsimiseen omaishoitajuuden
alkaessa, ennusti omaishoitajille
parempaa eldménlaatua.
Elamanlaatu nahtiin yleisena
elamanlaatuna, fyysisend,
psykologisena, ihmissuhteisiin
sek& ympdristdon liittyvana
eldménlaatuna.




Liite 2. (2/7)

Tekija(t), lahde, maa

Tutkimuksen tarkoitus

Aineisto/otos

Menetelméa

Paatulokset

Etters L, Goodall D & Harrison
B.E, 2008, Yhdysvallat

Tarkastella ajankohtaista
nayttdd dementiaa sairastavien
henkildiden omaishoitajien
kokemaan taakan tunteeseen

vaikuttavista tekijoista, kuvailla
seka hoidettavaan etté hoitajaan

liittyvia taakan tunnetta

ilmentdvid ominaispiirteita seka

kuvata nédyttoon perustuvia
taakan tunteeseen vaikuttavia
interventioita.

Vertaisarvioidut artikkelit
vuosilta 1996—2006.

Kirjallisuuskatsaus.

Omaishoito vaikutti negatiivisesti
omaishoitajien terveyteen ja
vaikutti myds hoidettavan
varhaiseen siirtymiseen
hoitolaitokseen. Omaishoitajien
kokemuksiin hoitamisesta
vaikuttivat monet tekijat kuten
hoitajan sukupuoli, suhde
potilaaseen, kulttuuri ja hoitajan
persoonallisuus. Yksil6llisin,
monimuotoisin interventioin sek&
erilaisin tukipalveluin voidaan
vahent&é omaishoitajien kokemaa
taakan tunnetta seka parantaa
omaishoitajien elaménlaatua.

Friedemann M-L, Mayorga C
& Jimenez L.D, 2011,
Yhdysvallat

Tarkastella haastattelijan
reflektiivisia
kenttdmuistiinpanoja
tutkimusaineistona tutkittaessa
omaishoitajien hoitamisen
mallia.

Latinalaisamerikkalaisen
omaishoitajan haastattelun
yhteydessé tehdyt
kenttdmuistiinpanot (n=294)

Laadullinen tutkimus.
Kenttdmuistiinpanot purettiin
tiimeissé keskustellen ja
nauhoitetut tiimikeskustelu
analysoitiin.

Muistiinpanoista nousi kolme
teemaa: hoitaminen
velvollisuutena, luovuus
hoitamisessa ja vaikeus ottaa
vastaan ulkopuolista apua.
Kenttdmuistiinpanot sopivat
omaishoitamisen kulttuurillisten
aspektien tutkimiseen seka
tdydentdmaén muuta
tutkimustietoa.

Gallagher-Thompson D,
Tzuang Y.M, Au A, Brodaty H,
Charlesworth G, Gupta R, Lee
S.E, Losada A & Shyu Y-I,
2012, Yhdysvallat

Katsauksen tarkoituksena oli

sekd koota ettd arvioida parasta

kansainvélistd nayttoa
dementiaa sairastavien
henkildiden omaishoitajien
tukemiseksi. Laakinnallinen
kuntoutus ei siséltynyt tdhén
katsaukseen.

Haut vuosilta 1986-2011.

Kuvaileva seké kriittinen
kirjallisuuskatsaus, (n=44),

Katsauksessa tuotettiin kuvaus
erilaisista tukimuodoista
dementiaa sairastavien
henkil6iden omaisille.
Katsauksella osoitettiin myds, etta
dementiaa sairastavat ja heidan
omaisensa eri maissa ovat
eriarvoisessa asemassa saatavan
hoidon ja tuen suhteen.
Katsauksen pohjalta esitetdén
suosituksia omaishoitajien
tukemiseksi.




Liite 2. (3/7)

Tekija(t), lahde, maa

Tutkimuksen tarkoitus

Aineisto/otos

Menetelméa

Paatulokset

Lilly M, Robinson C, Holtzman
S, Bottorff J. 2012, Kanada

Tutkia dementia sairastavien
vanhusten omaishoitajien
terveyttd, hyvinvointia ja tuen
tarvetta.

Omaishoitajia ja omaishoitajia
tukevia terveydenhuollon
ammattilaisia. (n=23)

Laadullinen, kuvaileva tutkimus
toteutettiin kolmena
fokusryhméhaastatteluina.
Tulosten analysoinnissa
kdytettiin teema-analyysia.

Analyysi paljasti kaksi yhdistavaa
teemaa jotka olivat 1)
omaishoitajien unohtaminen;
heitteille jatto ja hylkdaminen
hoitamaan dementiaa sairastavaa
omaista yksin ja
madradmattomaksi ajaksi seké 2)
epérealistisen odotukset suhteessa
omaishoitajan omiin kykyihin
hoitaa omaa jaksamistaan.

Livingston G, Leavey G,
Manela M, Livingston D, Rait
G, Sampson E, Bavishi S,
Shahriyarmolki K & Cooper C,
2010, yhdysvallat

Tunnistaa omaishoitajien
hoidettavan puolesta tekemié
vaikeita paatoksia seka naita
paatoksié helpottavia seké
vaikeuttavia tekijoita. Lisaksi
tavoitteena oli tuottaa
omaishoitajille tietoa, jonka
avulla omaishoitajat pystyvat
tekemé&an hoidettavaa koskevia
paatoksia myds ndiden
paatoksentekoa vaikeuttavien
tekijoiden vaikuttaessa.

(n=89) dementiaa sairastavan
omaishoitajaa

Laadullinen tutkimus, 43
fokusryhméhaastattelua sekd 46
yksil6haastattelua

Omaishoitajat nimesivat
paatoksenteon vaikeaksi viidell&
hoitoon liittyvalla osa-alueella.
N&mé osa-alueet olivat omaisen
dementiaan liittyvan
terveydentilan ja palvelutarpeen
arviointi, hoitokotien arviointi,
laillisuuteen ja raha-asioihin
liittyvat kysymykset, muu kuin
dementiaan liittyva
terveydenhoito seka
suunnitelmien teko silta varalta
ettd hoitaja on itse liian sairas
pystyékseen hoitamaan
muistisairasta omaishoidettavaa.
Omaishoitajat korostivat omaa
muuttunutta rooliaan suhteessa
hoidettavaan ja suhteessa
paatettéviin asioihin.

Mikkola, 2009, Suomi

Tarkastella ik&éntyvien
puolisohoivapariskuntien arkea,
keskindista auttamista seka
suhdetta omaishoitoa tukevien
palveluiden kayttamiseen.

21 iké&éntyvaa pariskuntaa eli
(n=42), puolet hoivan antajia ja
puolet hoivan saajia

Haastattelut, metodologisena
lahtokohtana sosiaalinen
konstruktionismi ja
diskurssianalyysi.

Puolisohoiva perustui puolisoiden
keskindiseen suhteeseen ja
vuorovaikutukseen.
Hoivapalveluilla tuetaan
puolisoiden yhteistd elamantapaa.

Navab E, Negarandeh R &
Peyrovi H,2011, Iran

Ymmartaa iranilaisten
Alzheimerin tautia sairastavien
henkildiden omaishoitajien
kokemuksia hoitamisesta

Omaishoitajia (n=8)

Laadullinen tutkimus,
haastattelut

Muistelmat menneesta ajasta
aiheuttivat surun ja kaipauksen
tunteita ja tulevaisuus
sairastuneen omaishoitajana
tuntui pelottavalta.




Liite 2. (4/7)

Tekija(t), lahde, maa

Tutkimuksen tarkoitus

Aineisto/otos

Menetelméa

Paatulokset

Peng H-L & Chang Y-P, 2013,
Yhdysvallat

Tutkia dementiaa sairastavien
henkildiden omaishoitajien
unenaikaisia hairidtekijoita ja
niiden vaikutusta omaishoitajan
terveyteen.

18 artikkelia

Kirjallisuuskatsaus

Masennuksen on raportoitu
vaikuttavan eniten omaishoitajien
nukkumiseen. Unenaikaiset
hairiétekijat huononsivat
omaishoitajien fyysistd ja
psyykkisté terveyttd sekd
eldménlaatua. Veren
hyytymistekijoissé ja
tulehdusarvoissa havaittiin
nousua.

Quinn C, Clare L, Pearce A &
van Dijkhuizen M, 2008,
Yhdysvallat

Tutkia omaishoitajien
kokemuksia, ymmarrysta ja
késityksié tilanteestaan omaisen
sairastuttua dementiaan.

Puoliso-omaishoitajat tai
hoidettavan kanssa yhdessa
elavét omaishoitajat (n=34)

Laadullinen tutkimus,
puolistrukturoitujen
haastatteluiden tulokset
analysoitiin tulkitsevaa
fenomenologiaa hyddyntaen.

Nelja teemaa kuvasi
omaishoitajien késityksié:
vaikeudet ymmartaa sairastuneen
diagnoosia ja tilan muutosta,
muutokset omaishoitajan ja
hoidettavan suhteessa, ongelmat
ja haasteet tilanteessa seka
selviytymiskeinot.

Richardson T, Lee S, Berg-
Weger M & Grossherg G,
2013, Yhdysvallat

Esittaa tuoretta tutkimustietoa
Alzheimerin tautia tai muuta
dementian muotoa sairastavien
henkildiden omaishoitajien
terveydesta sekd omaishoitajille
suunnattavista
psykososiaalisista
interventioista.

Tieteellinen asiantuntija-
artikkeli

Omaishoitajien fyysinen ja
psyykkinen terveys ovat vaarassa.
Terveydenhuoltohenkildston tulisi
tunnistaa suuressa riskissé olevat
omaishoitajat, erityisesti
masentuneet ja ahdistuneet, ja
tarjota heille erilaisia
interventioita.

Robinson L, Gemski A, Abley
C, Bond J, Keady J, Campbell
S, Samsi K, Manthorpe J, 2011,
Yhdysvallat

Yhdist&a potilaiden ja hoitajien
empiiriseen ndyttdén perustuvia
kokemuksia prosessista
dementian diagnosointi.

35 tutkimusartikkelia. Suurin
osa kvalitatiivisia ja
suurimmassa osassa kohteena
sosiaali- ja terveydenhuoltoalan
henkilostd. Artikkeleistal8
eurooppalaisia ja 17
Yhdysvalloissa tehtyja.

Kirjallisuuskatsaus, narratiivinen
analyysi.

Edelleen on olemassa vahén
empiiristd tutkimusta siitd kuinka
dementiadiagnoosi tulee ilmi.
Lisdantyvéassad madrin on
tutkimuksia dementiaa
sairastavien ihmisten
nakemyksista ja kokemuksista
suhteessa diagnoosin
paljastumiseen. Perheenjésenille
yleisi& huolenaiheita olivat
sopeutuminen paaasiallisen
paatoksentekijén rooliin perheessé
sek& sopeutuminen
lisd&ntyneeseen vastuuseen.




Liite 2. (5/7)

Tekija(t), lahde, maa

Tutkimuksen tarkoitus

Aineisto/otos

Menetelméa

Paatulokset

Réséanen, 2011, Suomi

Tarkastella ikdantyneiden
asiakkaiden eldméanlaatua
ympérivuorokautisessa
hoivassa. Lisaksi tutkittiin,
miten ammattityon laatu ja
johtamisen laatu vaikuttavat
edelld mainitun potilasryhmén
elamanlaatuun.

Muistisairaat n=388, ei-
muistisairaat n= 294, johtajat
n=41

Kvantitatiivinen, monitieteinen
vanhustyon tutkimus.

Sek& muistisairaiden ettd ei-
muistisairaiden asiakkaiden
eldménlaatu oli kohtalainen.
Matalampi organisaatiorakenne
sekd laadunhallinta- ja
johtamisjarjestelmén
kaytannonlaheisyys vaikuttivat ei-
muistisairaiden parempaan
eldmanlaatuun.

Shim B, Barroso J & Davis
L.L. 2012

Tutkia, kuinka dementia
sairastavien henkildiden
puoliso-omaishoitajien
kokemukset eroavat toisistaan

(n=21) 57 haastattelua puoliso-
omaishoitajilta

Vertaileva laadullinen tutkimus

Loytyi kolme ryhmaa:
negatiivinen ryhmé, ristiriitainen
ryhma ja positiivinen ryhma.
Positiivisen ryhman tarkastelu
ohjaa puoliso-omaishoitajille
suunnattavien interventioiden
suunnittelussa.

Suhonen J, Alhainen K,
Eloniemi-Sulkava U, Juhela P,
Juva K, LoppOnen M,
Makkonen M, Makela M,
Pirttila T, Pitkéla K, Remes A,
Sulkava R, Viramo P,
Erkinjuntti T, 2008, Suomi

Suositus, jossa kuvataan
muistipotilaan hoitoketju.
taudin tunnistamisesta taudin
vaikeaan vaiheeseen.

La&ketieteellinen
katsausartikkeli, tekijoind
Suomen Alzheimer-
tutkimusseuran kokoama
asiantuntijatydryhma.

Suosituksessa kuvataan
muistipotilaan hoitoketju.
Suositus etenee taudin
tunnistamisesta taudin vaikean
vaiheen hoitoon. Katkeamaton
hoitoketju muodostuu hyvaa
hoitoa kuvaavista vaittamista.

Vellone E, Piras G, Talucci C
& Cohen M.Z, 2008, Italia

Kuvata Alzheimerin tautia
sairastavien henkil6iden
omaishoitajien kasitysta
elamanlaadustaan.

Alzheimerin tautia sairastavien
henkil6iden omaishoitajat
(n=32)

Laadullinen tutkimus,
haastattelut analysoitiin
hermeneuttisen fenomenologian
avulla.

Omaishoitajien hyvéan
eldmanlaatuun kuuluivat
seesteisyys, rauhallisuus,
henkinen hyvinvointi, vapaus,
yleinen hyvinvointi, hyvé terveys
ja talous. EI&ménlaatua paransivat
potilaan hyva terveys,
riippumattomuus potilaasta ja
avun saaminen. Eldménlaatua
huononsivat huoli tulevaisuudesta
ja hoidettavan sairauden
eteneminen.




Liite 2. (6/7)

Tekija(t), lahde, maa

Tutkimuksen tarkoitus

Aineisto/otos

Menetelméa

Paatulokset

Vellone E, Piras G, Venturini
G, Alvaro R & Cohen M.Z,
2012, ltalia

Tutkia Sardiniassa elévien
Alzheimerin tautia sairastavien
henkildiden omaishoitajien
nakemyksia omasta
elaménlaadustaan ja siihen
huonontavasti ja parantavista
vaikuttavista tekijoista.

Omaishoitajat (n=14)

Laadullinen tutkimus,
haastatteluiden tulokset
analysoitiin fenomenologisella
menetelmalla.

Omaishoitajien elaméanlaatua
kuvasivat nelja teemaa: yhteisyys
ja yhteistyd perheessd, vapaus ja
riippumattomuus, tyyneys/
rauhallisuus sek& hyvinvointi ja
terveys. Eldmalaatua huononsivat:
pelko tulevaisuudesta, jatkuva
hoitaminen ilman omaa aikaa.
Eldménlaatua paransivat:
sairauden etenemattémyys, apu
perheeltd ja yhteiskunnalta,
tyytyvaisyys hoitotyéhon,
taloudellinen tuki, oma aika ja
tietoisuuden lisd&ntyminen
Alzheimerin taudista
yhteiskunnassa.

Valimaki T, Vehvilainen-
Julkunen K & Pietila A, 2007,
Suomi

Tarkastella strukturoimattomien
paivakirjojen kayttoa
ensisijaisena tutkimusaineistona
tutkittaessa Alzheimerin tautia
sairastavien henkildiden
omaishoitajia. My6s
paivakirjojen kaytén hyotyja ja
haittoja tutkimusaineistona
arvioitiin.

83 omaishoitajien kirjoittamaa
paivékirjaa

Tutkimusmenetelmaartikeli

Péivékirjat kategorioitiin neljaén
luokkaan: niukat, raportoivat,
kuvailevat ja reflektiiviset.
Kirjoittaminen koettiin
miellyttavaksi ja terapeuttiseksi.
Eritasoiset kirjoittajat ja aineiston
analysoiminen ainoastaan
Kirjoitetun tekstin perusteella
néhtiin paivékirjojen kayton
rajoituksiksi. Paivakirjojen
todettiin soveltuvan hyvin
ensisijaiseksi aineistoksi
hoitotyon tutkimuksessa.

Valimaki T, Vehvildinen-
Julkunen K, Pietila A-M &
Koivisto A, 2012, Suomi

Tarkastella omaishoitajien
elamanorientaatiota ja
muutoksia siind ensimmaisen
vuoden aikana
omaishoidettavan sairastuttua
Alzheimerin tautiin.

83 omaishoitajien kirjoittamaa
paivékirjaa

Laadullinen tutkimus,
sisallénanalyysi

Analyysi nosti esiin kaksi teemaa:
Alzheimerin taudin diagnoosin
saamisen aiheuttamat haasteet
omaishoitajien
eldmanorientaatiossa seka koko
eldmaén uudelleen jarjestdmisen
sairauden puhkeamisen jélkeen.
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Tekija(t), lahde, maa

Tutkimuksen tarkoitus

Aineisto/otos

Menetelméa

Paatulokset

Valiméki T, 2012, Suomi

Tarkastella Alzheimerin tautia
sairastavien henkildiden
omaishoitajien koherenssin
tunnetta ja siihen liittyvia
tekijoitd kolmen vuoden
seurannassa. Lisaksi arvioitiin
psykososiaalisen intervention
vaikutuksia koherenssin
tunteeseen. Péivékirjojen avulla
tarkasteltiin omaishoitajien
eldaménorientaatiota ja
sopeutumista uuteen
tilanteeseen.

Puoliso-omaishoitajien tiedot
(n=94) seka 83 omaishoitajien
kirjoittamaa péaivakirjaa

Seka laadullista ettd maarallista
yhdistava mixed method

Omaishoitajan koherenssin tunne
oli yhteydessa depressiivisiin
oireisiin sekd rasittuneisuuteen.
Koherenssin tunne heikkeni
omaisen sairauden myoté eika
varhaiskuntoutus estanyt tata
heikkenemistd. Omaisen
sairaustuttua omaishoitajat
jasensivat elamaansa uudelleen,
sekd henkil6kohtaisella ettd
perheen tasolla.
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HYVA OMAISHOITAJA!

Lievdd Alzheimerin tautia sairastavia potilaita ja heiddn omaishoitajia koskevaan tutkimushankkeeseen
liittyen pyyddn Teitd pitdmaddn pdivakir jaa kokemuksistanne Alzheimerin tautia sairastavan ldheisend.
Pdivdkirjat tulevat ainoastaan tutkimuskdyttoon ja pdivdkirjoissa esiin tulevat tiedot eivdt mitenkddn
kirjoittajia ei ole mahdollista tunnistaa. Vditoskirjatyotdni ohjaavat professori, THT Katri Vehvildinen-
Julkunen ja professori, THT Anna-Maija Pietild Kuopion yliopiston hoitotieteen laitokselta sekd ma.
professori, LT Tuula Pirttild Kuopion yliopistollisen sairaalan neurologian Kklinikalta.

Pyyddn Teitd kirjoittamaan oheiseen vihkoon kahden viikon aikana eldmdstdnne omaishoitajana.
Toivon, ettd kirjoitatte pdivdkirjan ennen mahdollisen sopeutumisvalmennuskurssin alkua. Tulen
soittamaan Teille yhden kerran kirjoittamisaikana ja tiedustelemaan kokemuksianne pdivdkirjan
kirjoittamisesta. Pdivdkirja palautetaan tutkijalle oheisessa kirjekuoressa, jonka postimaksu on
maksettu.

Voitte kirjoittaa vapaasti arjestanne ja ldheisenne Alzheimerin taudin vaikutuksesta eldmddnne,
myds vaikutuksista Teiddn henkilokohtaiseen eldmddn. Toivon, ettd kirjoitatte kokemuksistanne ja
ajatuksistanne niin kuin Te itse niistd ajattelette. Voitte kuvata pdivienne tapahtumia,
yhteydenpitoa muihin ihmisiin, pulmatilanteita ja niistd selviytymistd sekd myéskin niitd
tyytyvdisyyden hetkid, joita koette. Halutessanne voitte kertoa kaikista niistd tunteista ja
tapahtumista, joita teilld on ollut Idheisenne sairauden eri vaiheissa mydskin mietteistd Teiddn ja
IGheisenne tulevaisuudesta. Voitte kirjoittaa sen verran kuin itse haluatte.

Kaikki mitd haluatte kirjoittaa, on arvokasta omaishoitajien eldmdd kdsittelevdssd tutkimuksessani,
koska omaishoitajien kokemuksista ja ndkokulmasta on vasta véhdn tietoa.

Vastaan mielelldni futkimusta koskeviin kysymyksiin.

LAMPIMASTI YHTEISTYOSTA KIITTAEN

Tarja Valimaki

Tutkija, terveystieteiden maisteri
Puhelin 040-7326180

Kuopion yliopisto

Hoitotieteen laitos PL 1627

70211 Kuopio
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Liitetaulukko 3. Esimerkki paakategorian tunne-elaméaén liittyvé elaménlaatu muodostamisesta:
alakategoriat, ylakategoriat ja padkategoria.

Alakategoria Ylakategoria Paakategoria

Huoli lapsista Emotionaalinen taakka Tunne-elamaan liittyva
Huoli sukulaisista elaméanlaatu
Kotiasioiden jannittdminen
toissa

Huoli omasta jaksamisesta ja
omasta terveydesta

Huoli ja pelko tulevasta
Puhuminen

Sairaudesta puhuminen
Sairaudesta kirjoittaminen
(paivékirja)

Vertaistuki

Tiedon puute, epatietoisuus
Tuen puute

Ymmarretyksi tulemisen tarve
Hoitajan negatiiviset tunteet
(ahdistus, viha, tuska, pelko,
syyllisyys, voimattomuus,
héped, saali, suru, alakulo,
katkeruus, paha mieli..)
Hoitajan negatiiviset ajatukset
(esim. el&ma on raskasta)
Ajatukset miehen sairaudesta/
sairastumisesta
Jannittdminen kotona
Yksindisyys kotona

Y ksitoikkoisuus
Puhekumppanin kaipuu
kotona

Jannittdminen kuinka asiat
(esim. vierailut) sujuvat
Huoli miehen terveydesta/
sairaudesta

Huoli miehen
kayttaytymisesta

Huoli hoidettavan tunteista
Hoidettava ei puhu
Hoidettavan ikavéat puheet
Hoidettavan ikavé kéaytos
Hoidettavan peruspersoonan
ikavét piirteet

Luonnon kauneus Myonteinen suhtautuminen
Hyva séé

llo lapsista

Voimaa, eldménsisaltoa
lapsista
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llo lapsenlapsista

Ystavien, tuttavien
tapaaminen virkisti

Oma kéayttaytyminen
suhteessa hoidettavaan
Omaishoitajan sopeutuminen
ja henkinen kasvu

Hoitajan positiivinen ajattelu
Hoitajan positiivisen ajatukset
Hoitajan positiiviset tunteet

Osallistuminen seurakunnan
tapahtumiin

Menneet surut ja menetykset
kulkevat mukana (néistékin
selvitty - voimaa)

Hyvét muistot antavat voimaa
Toive yhteiseldman
jatkumisesta

Toiveikkuus miehen
sairauden
eteneméttomyydesta

Toive ld&kkeiden tuomasta
avusta

Toive omasta jaksamisesta
Kiitollisuus lapsista
Kiitollisuus hyvésta yhteisesta
eldmast4, muistoista
Kiitollisuus miehen
nykyisesta voinnista/
toimintakyvysta

Kiitollisuus hyvistd ihmisista
Kiitollisuus avun ja tuen
saamisesta

Apu ylhaalta, voimaa uskosta
Uskonnollisuus

llo, kiitollisuus miehen
hyvastd kunnosta, viela
jaljella olevasta
toimintakyvysta

Toiveikkuus, kiitollisuus,
voimaa uskosta




