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TIIVISTELMA

BIKVA — haastattelu on ollut osa Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n hallinnoimaa ja Raha-
automaattiyhdistyksen rahoittamaa VALOT — hanketta, jonka tarkoituksena on kehittda omaishoitotilanteet
tunnistava ja omaishoitajia valmentava moniammatillinen toimintamalli terveydenhuoltoon. BIKVA —
haastattelun myo6ta terveydenhuollossa asioineet omaiset ovat saaneet tuoda esille kokemuksiaan ammat-
tihenkiloston kanssa tehdysta yhteistyosta seka siita, kuinka heidat on omaisina otettu huomioon ldheisen
sairastuttua. Pilottiryhmana hankkeessa ovat olleet aivohalvaukseen sairastuneiden omaiset.

Haastattelut toteutettiin Etela-Savon sairaanhoitopiirin alueella vuoden 2010 aikana seka osittain vuoden
2011 alussa. Omaishoitajille toteutettiin kaksi ryhmahaastattelua (n=10) seka kolme yksilohaastattelua
(n=3). Terveydenhuollon ammattihenkildston ryhméahaastatteluja oli myo6s kaksi (n= 21). Hallintojohdon
(n=6) seka paattajien (n=5) osalta jarjestettiin molemmista yksi ryhmahaastattelu seka hallintojohtoon kuu-
luville kaksi yksilohaastattelua.

BIKVA — haastattelun tarkoituksena on valjastaa asiakkaiden kokemukset kehittamistyon lahtokohdaksi.
Eteld — Savon terveydenhuoltojarjestelmassa on hyvid toimintamalleja, joita kannattaa vahvistaa, mutta
myo6s ongelmakohtia tuli nakyviin. Omaishoitajien haastatteluissa keskeisimmiksi kehittamisen haasteiksi
nousivat mm. kohtaamiset ammattihenkiléston kanssa, omaisten rooli osastolla ja terveydenhuollossa,
omaisen ja ammattilaisten valinen yhteistyd, kotiutuksen suunnitteleminen yhdessa omaisen kanssa,
omaisten valmentamisen sattumanvaraisuus seka seurantajarjestelman puute. Henkiloston kiire seka
omaisten kokemusten ja tiedon ohittaminen vaikeuttivat yhteistydsuhteen ja luottamuksen syntymista.
Ammattilaisten empaattisuus, kiireettémyys seka asiallisuus tukivat omaisten selviytymista laheisen vaka-
van sairauden aiheuttamasta kriisistd. Yhteistyon kdynnistymisessa odotettiin ammattilaisten aktiivisuutta.
Omaiset kokivat, etteivat he osaa asettaa oikeita kysymyksia tai uskaltaudu hairitsemaan kiireisia hoitajia.
Sairaalasta kotiutuessa koettiin tarvittavan seuranta- ja ohjauskaynteja.

Ammattihenkil6sto etsi haastatteluissa selityksid omaishoitajien kokemusten syille. Esille kavi, ettd nykyi-
sessa terveydenhuollon jarjestelmassa omaisilla ja perheenjasenilla oli sivusta seuraajan rooli. Omaisten
ohjaukseen tai neuvontaan ei ole jarjestetty erillisid resursseja, vaan sita toteutetaan potilastyon paineessa.
Ammattihenkil6sto oli huolissaan omaishoitoperheiden péarjdamisesta arjessa. Kotiutuessa perheiden tueksi
haettuja palveluja ei kunnissa aina myodnnetty siina laajuudessaan kuin moniammatillinen tiimi oli suositel-
lut. Tama aiheutti kitkaa sairaalan ja avohoidon henkiloston vilille. Koettiin, ettei toisten ammattitaitoa
arvosteta.

Hallintojohto otti kantaa ammattihenkiloston sekd omaisten valiseen kohtaamiseen. Omaisten huomioimi-
sen tai ohjaamisen haasteita ei koettu niinkdan resurssikysymyksena, vaan enemmankin nahtiin tarvetta
asennemuutokselle. Johdon mukaan omainen tulisi nahda yhteistydkumppanina ja hdanen kanssaan keskus-
telemiseen tulee jarjestda aikaa. Hallintojohto naki tarkeaksi laitos - ja avopuolen yhteistyon kehittamisen
seka yhteisista toimintatavoista sopimisen, jotta perheet saavat tuekseen riittavasti apua. Sairaalasta teh-
dyt suositukset perustuvat asiantuntijalausuntoihin, joita ei tule ohittaa palveluista paatoksia tehtdessa.
Kuntapuolelta nostettiin esiin talousvaikeudet, joiden vuoksi palveluista pystytdan myontamaan vain osa
perheiden tarpeisiin nahden. Johdon keskustelussa ammattihenkiléston koulutus omaishoitoon ja mm.
neuropsykologisten oireiden tunnistamiseksi nahtiin tarpeelliseksi. Paattajien puheessa alkavien omaishoi-
totilanteiden tunnistamista pidettiin tarkeana, jotta omaishoidosta vastuun ottavat perheet valikoituvat
alkuvaiheessa ohjaukseen ja valmennukseen. Osa hallintojohdosta ja paattajista suhtautui omaishoitoon
velvoitteena ja rakkauteen perustuvana vastuuna, jonka vuoksi sairastuneen laheisen hoito- ja hoiva tulee
jarjestaa kotona. Potilaskeskeisesti toimivassa jarjestelmassa arvioidaan potilaan tarpeita, mutta omaisen
tarpeet jadavat huomiotta palvelujen tarvetta maariteltdessa. Osa paattadjista ja hallintojohdosta korosti
omaishoidon vapaaehtoisuutta ja huomioi, ettd omaishoitajat ovat merkittava hoivaresurssi kunnassa, mut-
ta heidan tyonsa tukemiseen tarvitaan nykyista enemman panostusta ja jaksamisen seurantaa.
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1 BIKVA - HAASTATTELU OSANA VALOT - HANKETTA

BIKVA — haastattelu on ollut osa Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Ldheiset ry:n hallinnoimaa ja
Raha- automaattiyhdistyksen rahoittamaa VALOT — hanketta, jonka tarkoituksena on kehittaa
omaishoitotilanteet tunnistava ja omaishoitajia valmentava moniammatillinen toimintamalli ter-

veydenhuoltoon. VALOT -hankkeen toimialueena on Eteld-Savon sairaanhoitopiiri.

BIKVA — haastattelun myo6ta terveydenhuollossa asioineet omaiset ovat saaneet tuoda esille omia
kokemuksia ammattihenkiloston kanssa tehdysta yhteistyosta ja siita, kuinka heidat on omaisina
otettu huomioon ldheisen sairastuttua. Haastatteluissa nousseet omaishoitajien kokemukset ovat
pohjana uuden toimintamallin kehittamiselle, jonka mydta omaishoitoperheille pystytaan varmis-
tamaan turvallinen ja tuettu alku kotona hoitamiselle sekd antamaan omaishoitajille riittavat val-
miudet ja olosuhteet tyohonsa. BIKVA — haastattelussa on pyritty myods arvioimaan omaisten ja
ammattihenkilston kokemuksia siita, mikda on omaisen rooli ja paikka terveydenhuollossa ja kuin-
ka haastateltavat ovat kokeneet asemansa ja yhteistydn ammattihenkiléstén kanssa. Pilottiryhma-

na hankkeessa ovat olleet aivohalvaukseen sairastuneiden perheet.

Eteld-Savossa aivohalvaukseen sairastuu noin 300 — 350 henkil6a vuodessa. Ikddntymisen myota
aivohalvaukseen sairastuneiden maara lisaantyy, joten sairastumisen ehkaisyyn ja sairastuneiden
omaehtoisen selviytymisen tukemiseen on panostettava (Matti Suistomaa 2010). Eteld-Savossa yli
75 -vuotiaiden maara lisdantyy merkittavasti tulevina vuosina, mika heijastuu suoraan aivohalva-
ukseen sairastuneiden maaraan. Aivohalvaukseen sairastuneen akuutti vaiheen jalkeinen ensisijai-
nen hoitopaikka on oma koti. Sairastuneista n. puolet joutuu turvautumaan ldheistensa apuun
parjatakseen kotona. Ikdihmisten palvelujen laatusuositusten (2008) mukaan yli 75 vuotiaista 3 %
tulee olemaan pysyvassa laitoshoidossa, tehostetussa palveluasumisessa 5 % ja yli 90 % asuu ko-

tona.

Aivohalvaukseen sairastuneiden perheita on tarkasteltu Etela-Savon sairaanhoitopiirissa kahden
eri hankkeen nakdkulmasta vuonna 2010. VALOT —hankkeen tarkastellessa aivohalvaukseen sai-
rastuneen omaisen ohjausta ja valmennusta, ALTTI — hanke (2009- 2011) kiinnittdd huomion sai-
rastuneen nakdkulmaan. Hankkeet tekevat tiivista yhteistyota. ALTTI- hankkeen tavoitteena on

kehittda organisaatiorajat ylittdva, alueellinen toimintamalli aivohalvaukseen sairastuneiden



akuuttivaiheen jalkeisen toimintakyvyn yllapitamiseen, kehittda hoitohenkiléston tiedollisia val-
miuksia seka vakiinnuttaa AVH — hoitajaverkostoa sairaanhoitopiirin alueella. BIKVA — haastattelu-
jenrinnalla ALTTI — hanke on haastattelututkimuksena selvittanyt aivohalvaukseen sairastuneiden
kokemuksia kuntoutuksesta, arjessa selviytymisesta seka kartoittanut kuntoutujan hoitopolkua.
Haastattelussa nousi esiin mm. sairastuneiden syrjaytyminen, elaman sisallon kapeutuminen seka
omaisten valmennuksen tarve. Selvityksessa kavi myos selville, etteivat sairastuneet olleet selvilla

heita koskevista kuntoutussuunnitelmista. (Holmstrom & Kokkonen 2010.)

Jotta pystyimme tarkastelemaan sairaalaorganisaation aikaisempia toimintatapoja ja tyontekijoi-
den kasityksia omaishoidosta sekd omaisten kanssa tehtavaa yhteistyota, toteutimme ammatti-
henkilostolle ennen BIKVA — haastattelua lomakekyselyn. Lomakekyselyn vastauksia on viittauksi-

na BIKVA —tulosten yhteydessa.

1.1 Taustaa hankkeen syntyyn sekd BIKVA arvioinnin toteuttamiseen

VALOT -hankkeen lahtékohtana on terveydenhuollossa asioivien omaisten maarittymattéman
aseman nostaminen tarkastelun kohteeksi sekda ammattihenkiloston ja sairastuneiden laheisten

kanssa tehtavan yhteistyon systematisointi seka kehittaminen.

Aivohalvaukseen sairastuminen tuo monia muutoksia paitsi sairastuneen, myds muiden perheen-
jasenten elamaan. Perheen roolit, arjen toimet, vuorovaikutus seka tunne-elama muuttuvat usein
vakavan sairauden kohdatessa. Perheenjasenet joutuvat opettelemaan uudenlaisia asioita ja uusia
tehtdvia seka niveltdamaan jarjestelman sanelemia aikatauluja perheen arkirutiineihin. Hoivavas-
tuun ottavilla omaisilla on sairastuneen rinnalla omia tarpeita sekd mahdollinen tunnekriisi, jotka
tunnistamattomina voivat johtaa omaisen oman terveydentilan romahtamiseen seka koko per-

heen hyvinvoinnin heikkenemiseen.

Terveydenhuollon tyokdytanndissa korostuvat potilaan hoidolliset seka kuntoutukselliset tarpeet,
mutta omaishoitaja kysymyksineen ja tunteineen tulee usein ohitetuksi. Tutkimustiedon mukaan
(Twigg 1992, 64 ja Pursiainen 2010, 92) omaishoitajiin suhtaudutaan sosiaali- ja terveydenhuollon

palvelujarjestelmdssa neljalla eri tavalla. Omaiset voidaan ndhda joko resurssina, yhteistyokump-



panina, asiakkaana tai irrotettavana. Annikki Pursiainen on lisensiaatintydssaan (2010) loytanyt
lisdksi viidennen suhtautumistavan; omaishoitajien mitatdinnin. Monet omaishoitajat ovat an-
taneetkin terveydenhuollolle palautetta, ettei heidan asiantuntemustaan potilaan hoidossa kuulla

eika heidan tyotaan arvosteta.

Omaishoitoa koskevissa tutkimuksissa on todettu, etta omaishoitajien ohjautuminen palvelujen ja
tuen piiriin on usein sattumanvaraista. Laheisen sairastuttua monet omaiset joutuvat ottamaan
hoitovastuun valmistautumattomina. Omaishoitajilla on tiedon puute omaishoitoa tukevista palve-
luista, hoidettavan tarvitsemasta hoidosta ja kuntoutuksesta, seka hoivavastuun kuormituksen
vaikutuksista omaan hyvinvointiin ja jaksamiseen. Omaishoitajien tiedetdaan voivan huonommin

kuin samanikdinen vaesto keskimaarin ja omaishoitotilanteista osa paattyy, koska omainen uupuu.

Omaishoitajalla tassa raportissa tarkoitetaan henkilda, joka pitaa huolta perheenjasenestaan tai
muusta ldheisestaan, joka sairaudesta, vammaisuudesta tai muusta erityisesta hoivan tarpeesta
johtuen ei selviydy arjestaan omatoimisesti. Koska laheisen sairastuttua monikaan omainen ei
mielld itseddn heti omaishoitajaksi, kdytdmme raportissa paaasiallisesti omainen tai perheenjasen

—termeja.

2 BIKVA arviointimenetelma

BIKVA - arviointimenetelma on Tanskassa kehitetty julkisten palvelujen arviointimalli. Keskeisena
ajatuksena mallissa on saada asiakkaat mukaan palvelujen laadun arviointiin ja luoda yhteys asiak-
kaiden ongelmien ymmartamisen ja julkisten palvelujen kohdentamisen ja kehittamisen valille.
Osallistamalla asiakkaita toivotaan saatavan nakyvaksi ongelmia, joista tyontekijat, johtajat ja po-
liittiset paattajat eivat ole tietoisia. Tarkeimpana tavoitteena on saada liikkeelle prosessi, joka toi-

mii muutosvoimana erityisesti tyontekijoille tydon kehittamisessa (Krogstrop 2004, 7-8.)

Arviointiprosessi on nelivaiheinen ja ldhtee liikkeelle asiakkaiden haastattelusta. Asiakkailla on
prosessissa keskeinen rooli ja he maarittelevat arviointikysymykset omien kokemustensa perus-
teella. Haastattelut toteutetaan padsaantoisesti ryhmahaastatteluina, koska nain arvioidaan asiak-

kaiden innostuvan antamaan vivahteikkaampaa palautetta ja he voivat ottaa kantaa myds toisten-
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sa palautteeseen. Ryhmahaastattelu ei kuitenkaan aina ole mahdollista monista eri syista johtuen
ja silloin haastattelu voidaan toteuttaa myos yksilohaastatteluna (Krogstrop 2004, 10-15.) Tassa
selvityksessa on kaytetty ryhméahaastattelujen lisaksi yksilohaastatteluja sekd omaishoitajien etta

hallintojohdon osalta.

Prosessi etenee esittelemalla asiakkaiden antama palaute niille tyontekijoille, joiden kanssa he

ovat olleet tekemisissda. Nama sidosryhmat arvioivat esiin tulleita ongelmia ja kasittelevat asiakkai-
den myodnteista ja kielteista palautetta. Tavoitteena on pohtia asiakkaiden arvioita ja omaa toimin-
taa sen perustella. Kolmantena vaiheena on asiakkaiden ja tyontekijoiden haastattelujen ja palaut-
teiden esittaminen hallintojohdolle, ja tarkoituksena on jalleen pohtia annettua palautetta. Viimei-
sena vaiheena esitetdan kaikki aikaisemmat keskustelut ja palaute poliittisille paattajille, jotta saa-

daan heidan arviointinsa palautteen syista. (Krogstrop 2004, 15.)

BIKVA- mallissa haastattelija on haastattelutilanteessa mahdollisimman neutraali, han puuttuu
asiakkaiden keskusteluun mahdollisimman vahan, mutta kuuntelee kuitenkin herkalla korvalla ja
ohjaa tarvittaessa keskustelua tarkentavilla kysymyksilla (Krogstrop 2004, 26 -27.) Ennen arviointi-
prosessin aloittamista tehdadan arviointisuunnitelma, josta kay ilmi keskeiset sisall6t, esim. arvioin-
nin tarkoitus, kohde, haastateltavat asiakkaat, tavoitteet ja aikataulutus. Suunnitelma toimii run-
kona haastattelujen toteuttamiselle ja se auttaa myos dokumentointia (Hirsikoski 2006, 14.) Arvi-
oinnin tuloksia valitetdan osallistuville ryhmille arviointiprosessin aikana toteutettavissa haastatte-
lutilanteissa. Koko arvioinnista laaditaan yhteenvetona raportti, jonka tulee olla kaikkien osallistu-

neiden saatavilla (Krogstrop 2004, 23.)

Perehdyimme BIKVA arviointimenetelmaan kirjallisuuden perusteella seka Mikkelin Muisti ry:n

tekeman BIKVA -haastattelun kautta.

2.1 BIKVA - arviointi VALOT -hankkeessa

VALOT -hankkeessa sovellettiin BIKVA - mallin nelivaiheista etenemista seuraavasti: omaishoitajien

ryhma- ja yksildhaastattelut, terveydenhuollon pilottiosastojen (neurologinen kuntoutusosastol11l



ja Kyyhkylan kuntoutusosasto 5) tyontekijoiden ryhmahaastattelut, hallintojohdon ryhmahaastat-

telu seka yksilohaastattelut seka poliittisten paattajien ryhmahaastattelu.

Asiakaslahtéinen arviointi (BIKVA)

VALOT -projektissa 3/10 — 12/10

VAIHE 1 Pilottiosastojen kautta kutsuttiin aivohalvaukseen sairastuneiden omaishoitajat mu-
kaan ryhmahaastatteluun. Ryhmahaastatteluja jarjestettiin 3 kpl seka kaksi yksil6-
haastattelua. Haastateltuja omaishoitajia kertyi kaikkiaan 13. Tuloksena teemat, jois-
ta haastattelu jatkui tyontekijoiden kanssa.

Toteutus maaliskuu 2010.

VAIHE 2 Kuntoutusosastojen henkilokunnan haastattelut, joissa keskustelujen pohjana olivat
omaishoitajien haastatteluissa esille nousseet kokemukset. Molemmilla osastoilla to-
teutettiin erilliset ryhmahaastattelut. Haastatteluihin osallistui osastolla 11: 14 henki-
|64 ja osastolla 5: 7 henkil6a moniammatillisesta tydryhmasta.

Toteutus kesakuussa 2010.

VAIHE 3 Ryhmadhaastattelu hallintojohdolle, jossa kasiteltiin edellisissa ryhmdhaastatteluissa
esille nousseet aihealueet. Lisdksi toteutettiin kaksi yksilohaastattelua. Kaikkiaan
haastateltuja oli 6 kpl.

Ryhmahaastattelun toteutus marraskuussa 2010.
Yksil6haastattelut marraskuussa 2010 seka maaliskuussa 2011

VAIHE 4 Poliittisten paattadjien ryhmahaastattelu, jossa kasiteltiin kaikkien aikaisemmin haas-
tateltujen ryhmien kokemuksista ja kommenteista koottua yhteenvetoa sekda omais-
hoitajien seka tyontekijoiden terveisia paattajille. Haastateltavia oli 5 kpl.

Toteutus marraskuussa 2010.

2.1.1 VAIHE 1 Omaishoitajat

Haastateltavat valikoituivat projektin pilottiosastojen eli Eteld-Savon sairaanhoitopiirin neurologi-
sen kuntoutusosaston seka Kyyhkylan kuntoutuskeskuksen osaston 5 kautta. Kohderyhmana haas-
tatteluissa olivat aivohalvaukseen sairastuneiden omaishoitajat. Osastot tekivat haut potilasjarjes-
telmastad seuraavin hakuehdoin: diagnoosina aivohalvaus, kuntoutuja on tarvinnut paivittaisissa
toiminnoissa omaisen tukea, osastolla olosta on kulunut aikaa 0-3 vuotta ja kotiutunut omaisen

turvin kotiin.

Osastot lahettivat perheille rynmahaastattelua varten projektin tyontekijoiden laatiman kutsun,



jonka liitteena oli suostumuslomake. Kutsuja lahti osastoilta yhteensa 40 kpl (LITE 1). Projektin
tyontekijat saivat haastateltavien henkil6llisyyden tietoonsa vasta, kun omaiset palauttivat postit-

se haastatteluun suostumuslomakkeen.

Ennen haastattelukutsujen lahettamistad varmistettiin, jotta mahdollisimman moni omaishoitajista
paadsi mukaan haastattelutilanteeseen. Mikkelin ammattikorkeakoulun Elixiirin kanssa yhteistyossa
omaishoitajille jarjestettiin mahdollisuus joko tuoda sairastunut haastattelun ajaksi Elixiiriin tai

jarjestaa heille hoitoapua kotiin.

Suostumuslomakkeita palautui 15 kpl. Naista jaoimme arvontaperiaatteella kolme viiden hengen
ryhmaa, joille asetimme haastattelupaivat ja kellonajan. Projektityontekija otti puhelimitse yhteyt-
ta jokaiseen perheeseen ja sopi haastatteluajasta sekd muista kdytannon toimenpiteista. Kahdelle
perheelle jarjestettiin hoitoapua, toiselle kotiin ja toiselle Elixiirin tiloihin. Haastateltavat suhtau-

tuivat mielenkiinnolla tulevaan ryhmahaastatteluun ja nakivat asian tarkeaksi.

Lahetimme haastatteluun osallistuville omaishoitajille taustatietolomakkeen (LIITE 2), jonka perus-
teella kerasimme tietoa mm. haastateltavien elamantilanteesta, omaishoitotilanteen vaativuudes-

ta, kotiin saatavista tukipalveluista seka omaishoitajien omasta terveydentilasta/jaksamisesta.

Ikdjakauma haastateltavien kesken vaihteli 52 vuodesta 80 vuotiaaseen. Alle 65 vuotiaita oli 4 ja yli
65 vuotiaita 7. Haastateltavista oli suurin osa naisia (10 naista ja 3 miestd). Vaikka omaishoitoti-
lanne kotona oli Iahes jokaisella melko tai hyvin vaativa, omaishoidon tuen piirissa oli haastatelta-
vista 8 omaista. Omaishoitoa tukevia palveluja oli kdytdssa niukasti, paaasiallisesti padivatoiminta
sairastuneelle tai satunnaisia lyhytaikaisia hoitojaksoja. Apuvalineasiat olivat kaikilla haastatelluilla

perheilld kunnossa.

Kuvio 1. Kokemus omaisten terveydentilasta
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Kuvio 2. Kokemus omaisten jaksamisesta

1 L4 b+ ”
T <4

Kuvioissa 1 ja 2 on kuvattu haastateltujen omaishoitajien kokema terveydentila seka jaksaminen.
Pyysimme haastateltavia arvioimaan omaa terveydentilaansa janalla 1-10 (1 heikko, 10 erittdin
hyva). Yli puolet haastatelluista arvioi terveydentilansa olevan alle 5 (3,5 — 8,5). Jaksaminen janalla

1- 10 puolet haastatelluista arvioi jaksamisensa olevan alle 5 (3,5 — 8,5).

Kaikki haastatteluun osallistuneet omaishoitajat olivat tyytyvaisia mahdollisuudestaan vertaistuel-
liseen keskusteluun BIKVA — haastattelun yhteydessa. Osittain haastattelussa toteutui myods ohja-
uksellinen elementti, omaishoitajien kysellessa toisiltaan etuuksista, kuntoutuksesta tai tukipalve-

lujen tarjonnasta alueella.

Ryhmahaastattelutilanteessa pyrimme ensin luomaan rauhallisen ja luontevan tunnelman kaikkien
haastateltavien valille. Sovimme, etta kdydyt keskustelut ovat haastateltavan ryhman asioita (vai-
tiololupaus), jotta keskustelu on kaikille osapuolille turvallista. Kahvinjuonnin lomassa esittelimme
itsemme ja kerroimme projektistamme seka BIKVA — haastattelumenetelmasta. Myos ryhmalaiset
esittaytyivat toisilleen. Kukin haastatteluun osallistuja sai kertoa aluksi milla tavoin aivohalvauk-
seen sairastuminen heidan perheessdan tapahtui. Ryhmahaastattelua varten olimme sopineet
teemat, joita kdytimme niissa tilanteissa, joissa keskustelu ei edennyt itsekseen. Olimme myds
valmistelleet keskustelua ohjaavia kysymyksia, mutta niita kdytettiin vain osittain. Tilaisuuden
paattyessa annoimme haastateltaville mahdollisuuden kertoa: ”Millaisia terveisia lahettaisitte

paattajille”.

Omaishoitajien haastatteluissa korostuivat ammattihenkildston ja omaisen kohtaaminen, sairas-
tumisen vaikutus arkeen ja koko perheen elamaan, ohjauksen ja neuvonnan tarve, omaishoidon
haasteet seka itse sairastumiskokemus. Omaishoitajat antoivat palautetta nykyisista toimintakay-
tanndistd, mitka asiat toimivat hyvin ja mitka seikat kaipaisivat korjausta. Keskusteluissa nousivat

hyvin esiin kitkakohdat, joiden eteen olisi sosiaali- ja terveydenhuollossa hyva pysdhtya pohti-
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maan, mita voitaisiin tehda toisin. Keskusteluissa nakyi omaishoitajien arjen kokemukset ja se asi-

antuntijuus, mika heille on muodostunut |aheistensa hoidosta.

Itse haastattelutilanteet kestivat kahvitteluineen n. 2,5 - 3 tuntia. Litteroitua tekstia tuli yhteensa

94 sivua (fontti Calibri 11, rivivali 1).

2.1.2 VAIHE 2 Osastojen henkilokunta

Terveydenhuollon ammattihenkiléston BIKVA — haastatteluun kutsut (LIITE 4) lahetettiin Etela-
Savon sairaanhoitopiirin neurologisen kuntoutusosaston seka Kyyhkylan kuntoutuskeskuksen 0s.5
osastonhoitajien valitykselld. Kutsun mukana haastatteluun osallistuvat saivat yhteenvedon
omaishoitajien kokemuksista. Haastatteluissa oli mukana edustus jokaisesta ammattiryhmasta,

paitsi ladkarit.

Molemmissa ryhmahaastattelutilaisuuksissa esiteltiin asiakkailta keratty aineisto ja kysyttiin henki-
I6kunnan mielipidetta ja ajatuksia omaishoitajien kokemuksista. Osastojen henkilokunta koki
omaisten antaman palautteen eri tavoin. Osa koki sen rakentavana, toiset taas kielteisena palaut-
teena ja pohtivat, ettd paljon olisi vield parannettavaa osaston toiminnassa. Omaishoitajien koke-
mukset oli koottu osastoille siten, ettd henkilosto sai lukea palautteen koko hoitoketjun osalta, ei

vain oman osastonsa osalta. Henkilokunta sai erillisen tulosteen kiitoksista koskien omaa osastoa.

Molemmissa haastatteluryhmissa pohdittiin omaishoitajien kokemusten herattamia ajatuksia seka
mietittiin miten palautteita voisi huomioida omassa tyossa ja mita pitaisi kehittaa. Lisaksi ryhmissa

mietittiin terveisia, joita tyontekijat haluaisivat lahettda esimies- ja paattajatason keskusteluun.

Ammattihenkil6ston haastatteluissa otettiin kantaa omaishoitajien kokemuksiin ja siihen, miten
nykyisissa toimintakaytannoissa omaisilla on ikdan kuin sivusta seuraajan osa. Ammattihenkiloston
ryhmahaastatteluissa korostui tyontekijoiden huoli siita, kuinka perheet parjaavat kotiutuksien
jalkeen, silld yhteistyd avopuolen kanssa ei aina ollut saumatonta ja vastuutahon l6ytdminen oli
hankalaa. Haastatteluissa tulivat selkedsti esille my6s ne haasteet, joita omaisten kanssa tehtava
systemaattisempi yhteisty® aiheuttaa. Tydaika on resursoitu Iahinna potilastyéhon, jolloin omais-

ten kohtaamiseen ja valmentamiseen kaytettava aika on rajallinen.
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Itse haastattelutilanteet kestivat kahvitteluineen n. 2,5 tuntia. Litteroitua tekstia tuli yhteensa 51

sivua (fontti Calibri 12, rivivali 1).

2.1.3 VAIHE 3: Hallintojohto

Hallintojohdon BIKVA:an kutsut Idhtivat Etela-Savon sairaanhoitopiirin, Mikkelin kaupungin sosiaa-
li- ja terveystoimen seka Kyyhkylan kuntoutuskeskuksen edustajille. Yhteensa kutsuja lahetettiin
11 kpl (LIITE 5), liitteend lahetimme VALOT — projektin hankesuunnitelman seka esitteen. Muistu-
tuskutsu lahetettiin viikkoa ennen haastattelua ja sen liitteena kutsutut saivat yhteenvedon

omaishoitajien seka osaston henkilokunnan haastatteluista.

Ryhmalle esiteltiin asiakkaiden ja tyontekijéiden aineiston koonti ja pyydettiin pohtimaan mista
saadut nakemykset kertovat sekd miten naihin ndakemyksiin voitaisiin vastata. Tilaisuudessa esitel-
tiin asiakkailta keratty aineisto ja kysyttiin; Mitd ajattelette palautteesta? Ryhmassa pohdittiin
asiakkaiden palautteen herattamia ajatuksia seka mietittiin miten naita palautteita voisi huomioi-
da omassa tydssa ja mita pitaisi kehittaa. Hallintojohdolle esitettiin kysymyksia, jotka koskivat mm.
sairaala- ja avopuolen tyéntekijéiden yhteistyétd, sairaalasta suositeltujen palvelujen myéntidmdt-
td jéttdmistd avopuolella, omaisten kanssa tehtdvdd yhteistyétd, henkilbkunnan resursseja sekd
omaisten oikeuksia ja mahdollisuutta kieltdytyd hoitovastuusta. Hallintojohto otti myos kantaa
esim. ensitietoryhmdn laajentamiseen, moniammatillisen tyéryhmdn perustamiseen avopuolelle
sekd neurologisten oireiden koulutustarpeisiin. Taman lisaksi ryhmassa mietittiin terveisia paattaja-

tason keskusteluun.

Ryhméhaastattelun lisdksi toteutettiin kaksi yksilohaastattelua hallinnossa tyoskenteleville. Haas-
tatteluissa tuli esiin esimiesten nakoékulma hoitoketjujen toimivuuteen, toimintakdytantdjen sol-
mukohdat omaisten kanssa tehtdvassa yhteistydssa mm. kirjaaminen ja omaishoidon merkityksen
kasvu. Esiin tuli mm. seuraavia kysymyksia: Miké on omaisten vastuu, tarvitseeko pitkdaikaisen
hoivavastuun ottamiseen kysyd suostumus? Millaisia suunnitelmia on intervallihoitopaikkojen osal-
ta? Millaisia suunnitelmia on laitospaikkojen ja palveluasumisen suhteen? Kuinka omaishoitoa
koskevat kirjaukset tulee tehdd ja kuinka omaishoito asettuu hoitoketjuun, kuinka yhteistyétd per-

heen kanssa olisi hyvé kehittdd.
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Hallintojohdon keskusteluissa nousi selkeadsti ja odotetusti esille kuntatalouden hankala tilanne.
Kunnan edustaja pohti “kuka on oikeutettu saamaan laitospaikan ja ketka hoidetaan kotona?” se-
ka “kuinka paljon yhteiskunnan pitda hoivata?”. Toisaalta haastatteluissa nousi esille myos kysy-
mys siitd, millainen kustannusero on omaishoidon tukemisen ja tukematta jattamisen valilla? Saas-
tetdaanko tassa kohtaa jarkevasti? Omaishoidon ajankohtaisuudesta oltiin yhta mielta. Hoivavas-
tuun siirtymisen omaisille ei kuitenkaan katsottu johtuvan rakennemuutoksesta eika kustannus-

paineiden kasautumisesta, vaan sukupolvien asumisesta erillaan.

2.1.4 VAIHE 4: Poliittiset paattajat

Paattajatason BIKVA:n toteuttamiseksi pohdimme aluksi seminaarin jarjestamistd, jossa paattajat
osallistuisivat paneelikeskusteluun. Ohjausryhman evastamana paadyttiin kuitenkin kutsumaan

paattajat omaan ryhmahaastatteluunsa.

Kutsukirje (LIITE 6) rynmahaastatteluun lahetettiin sdhkdpostitse (yhteensa 9 kpl) Mikkelin kau-
pungin valtuuston, sosiaali- ja terveyslautakunnan seka hallituksen puheenjohtajille, alueen kan-
sanedustajille (4), Etela-Savon sairaanhoitopiirin liittovaltuuston puheenjohtajalle seka Kyyhkyla-
saation varapuheenjohtajalle. Liitteena kutsussa oli hankesuunnitelma seka projektin esite. Viikkoa
ennen haastattelua haastateltaville lahetettiin tiivistelma aineistosta seka omaishoitajien seka

ammattihenkiloston paattajille suuntaamat terveiset.

Haastattelu oli BIKVA - prosessin viimeinen taso, jossa esiteltiin aiemmin haastatelluilta tasoilta
koottu tieto paattajatahoille. Ryhmahaastattelussa kukin osallistuja antoi kommentteja seuraaviin
kysymyksiin; Millaiset arvot ja eettiset periaatteet ohjaavat pdcdtoksentekoa? Miké on yhteiskun-
nan tehtdvd ja vastuu omaishoitoperheiden kohdalla? Miké on omaisten rooli sosiaali- ja tervey-
denhuollon palvelujérjestelmdssd? Kuinka kunta varautuu kasvavaan omaishoitoon tulevaisuudes-
sa? Miten omaisten jaksamista ja hyvinvointia tulisi tukea? Miten taataan perheille palvelut, joita
heille sairaalan moniammatillinen tyéryhmd on suositellut? Miten omaisen ohjaus ja valmennus
mahdollistetaan potilas/asiakaskeskeisessd jarjestelmdssd? Miten varmistetaan tiedon kulku (sai-
rastuneen tilanteesta ja hoidon tarpeesta) omaiselle? Millainen visio pdéittdjilld on sosiaalityén

tarpeesta vanhustyén ja kotihoidon kentdllé?
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Paattajien osalta keskustelu siirtyi koskemaan seka paikallisia, mutta myds koko valtakuntaa kos-
kevia yhteiskunnallisia arvo- ja talouskysymyksia. Omaishoitajien ja ammattihenkiloston valisen
yhteistyon kehittamiseen otettiin myos jonkin verran kantaa. Paattdjista osa oli paneutunut hyvin
omaishoidon kehittamistarpeisiin ja toi esille rakentavia ratkaisuehdotuksia ja perusteluja, miksi

yhteiskunnan kannattaa panostaa omaishoitoon.

3 BIKVAN ARVIOINTITULOKSET

Omaishoitajien seka ammattihenkiléston BIKVA — haastattelukierrosten jalkeen kokosimme yh-
teen taulukkoon hyvat kokemukset sosiaali- ja terveydenhuollossa asioinnista seka toiseen tauluk-

koon kriittiset kohdat omaishoitoperheiden kanssa tehtavasta yhteistyosta.

Hyviin kokemuksiin (kuvio 3) on koottuna ne toimintatavat, jotka tukivat omaisten selviytymista
vaativan omaishoitotilanteen alkaessa. Nama kaytannot olivat osaltaan jo kaytossa osastoilla, jo-
ten niiden systematisointi seka levittaminen laajemmalle nahtiin tarkedana. Toiseen kuvioon (kuvio
4) koottiin haastatteluaineistosta nousseet kriittiset pisteet, joilla oli merkitystd omaisten ja am-

mattihenkil6ston yhteistyon kannalta ja joiden osalta toivottiin kehitysta seka systematisointia.

séirnta,_

AVH
ensitietoryhmat

Kotiutusneuvottelut

Kotilomat ennen kotiutusta

Ladkarin tuki omaiselle

Ohjaus ja neuvonta

Omabhoitajajarjestelma

Moniammatillinen yhteistyd

Kuvio 3. Hyvat kokemukset omaishoitajien ja terveydenhuollon henkildston yhteistyosta
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1.CVIAISEN
TARPEIDEN
TUNNISTAMINEN
TERVEYDENHUOLL
OSSA (omaishoidon
alku) 2.
YHTEISTYON
KAYNNISTY
MINEN
OMAISEN
KANSSA

5. AVH -perhe
SEURANTA
Yhteisty6n

kriittiset pisteet 3

OMAISHOITAJA
4. N
KQTIUTLIKSEN OHJAUS JA
VALMISTELU VALMENNUS
YHTEISTYONA TERVEYDEN-
HUOLLOSSA

Kuvio 4. Kriittiset pisteet omaishoitoperheiden kanssa tehtavassa yhteistyossa

Tulokset esitellaan seuraavasti
e Omaisten kohtaaminen ja yhteistyon kaynnistyminen
e Omaisen rooli osastolla
e Kotiutuksen suunnittelu
e Omaisen ohjaus ja neuvonta

e Seuranta

3.1 OMAISEN KOHTAAMINEN JA YHTEISTYON KAYNNISTYMINEN

Omaishoitajien ryhmahaastattelussa korostui terveydenhuollon ammattihenkil6stén seka tule-
van/jo olevan omaishoitajan valinen vuorovaikutus. Varsinkin ensikohtaamiset heti laheisen sairas-
tuttua vaikuttivat myonteisena tai kielteisena kokemuksena koko sairaalassa olon ajan ja joissakin

tilanteissa viela sairaalasta kotiutumisen jalkeen.

3.1.1 Omaishoitajien kokemuksia kohtaamisesta ja yhteistyon kdynnistymisesta

Omaiset antoivat kohtaamisille ammattihenkiléston kanssa suuren merkityksen. Osa oli kokenut,

ettd omainen otettiin alusta saakka mukaan yhteistyohon ja hyva luottamus omaisen ja ammatti-
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henkildston valille syntyi luontevasti. Osan kokemuksista valittyi tunne, ettd omaista ei ollut otettu

vakavasti, he eivat olleet tulleet kuulluksi ja yhteisty0 jai syysta tai toisesta sattumanvaraiseksi.

Yhteistyon kdaynnistymisessa auttoi, jos ammattihenkil6lla oli ymmarrysta ja hienovaraisuutta
huomioida sitd, millaisen muutoksen perheenjasenen aivohalvaukseen sairastuminen oli tuonut
koko perheelle. Perheenjasenille tilanne oli uusi ja ennen kokematon.

”..mut eihdn siind tilanteessa (sairaalassa) tajunnu tulevaa, tai tajus jotakin, mutta ei se sii-

”

na..

Laheisen sairastuminen oli ollut myds omaisille kriisi. Oma hyvinvointi tuntui useamman mielesta
toisarvoiselta siina vaiheessa, kun ldheisen tilanne oli viela epdvarma. Osa kuvasi kokeneensa ma-
sentuneisuutta ldheisen sairaalassa oloajan. Omaisen oma kriisi ja uusi hammentava elamantilan-
ne olivat vaikuttaneet myds yhteistydn kaynnistymiseen ammattihenkildéston kanssa. Omaiset rea-
goivat herkasti ammattilaisten kayttamaan kieleen ja aanensavyihin. Omaiset toivoivat ammatti-
henkiloston olevan aktiivisia ja aloitteellisia yhteistyon kdaynnistymisessa ja yhteydenpitamisessa

omaisiin seka huomioimaan myds omaisen kuntoa.

”no sit midikii rupesin aattelemmaa ku miun sisko soitti ja kysy, et sy6tké sid, ni mid suoraan
sanoin, et en kylld oo tdndkdén pdivénd syénd, se ol ilta ku se soitti, ku nékkileivdn ja uamu-
kahvin, miulla meni ruokahalu. Mut sit mié rupesin itte kattomaan, kuus kiloa putos paino”

“ndd halus kertoo mulle viestit, et oliko avannu silmiédn ja kaikkea muuta..olin tosi iloinen
sellaisesta ymmdrryksestd, ettd tolle pitdd kertoa juttuja”

Omaiset kokivat ammattihenkiloston empaattisuuden seka aidon kohtaamisen voimaa antavana ja
myonteisena lahestymistapana. Omaiset odottivat, ettd ammattihenkilosté uskaltautuu kuule-
maan heidan kokemuksia ja kysymyksia. Kiireettomyys, ns. istuutuminen asian aarelle ja ajan an-
taminen, koettiin tarkeaksi ja selviytymista tukevaksi. Ammattihenkiléston antama rohkaisu ja hy-
van palaute omaiselle koettiin motivoivana ja voimaannuttavana. Toykea puhe, kiire ja omai-
sen/potilaan kysymysten ohittaminen koettiin yhteistydsuhdetta romuttavana. Vuorovaikutuksen
epdonnistuminen ja omaisen ohittaminen lisdsivat omaisen ahdistusta ja tarvetta nousta puolus-

tamaan omia oikeuksiaan.

" ladkdrit oli sielld muutamat ainaki hyvin téykeitd.. Ku mié olisin halunu jutella ldékérin
kanssa, ni se oli ihan niinku et mulla ei oo aikaa siun kanssa jaaritella, et voisitko nyt Iéhtee et
ei téssd..”
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Omaisen ja ladkarin kohtaamiset koettiin tarkeiksi ja mieleenpainuviksi. Mikali vuorovaikutus oli
toiminut 1adkarin ja omaisen valilla hyvin, kokivat omaishoitajat tulleensa kuulluiksi ja arvostetuik-
si. Ladkarin antaman kehun tai kannustuksen voimalla koettiin jaksavan pitkalle. Kohtaamiset

ammattihenkiléston kanssa olivat seka sairastuneelle ettda omaiselle ainutkertaisia ja tarkeita.

"neurologialla viimeeks, ni sielé oli hirveen ihana Iddkdri, neurologi, ja sit ku ldhettiin poiskin
ni se tuli ihan niihen paperien kanssa ja istuttiin sielld huoneessa ja se selitti kaikki. Mut mil-
lonkaan muulon en oo silleen ollu Iéékérien kanssa, et hoitajat yleensd antaa sitten..”

Omahoitajajarjestelma. Omaisten kannalta omahoitajajarjestelma terveydenhuollon yksikdissa
selkeytti jarjestelman monimutkaisuutta, mahdollisti tiedon kulkemisen molempiin suuntiin (laaki-
tys, sairastuneen vointi ja avun tarve nyt ja ennen sairastumista, omaishoitajan oma jaksaminen,
kotiutussuunnitelmat jne.) seka toi turvaa omaiselle seka potilaalle. Sama(t) hoitaja(t) pystyivat
perehtymaan syvallisemmin perheen tilanteeseen seka pitamaan yhteytta omaiseen. Yh-
den/kahden vastuuhenkilon olemassa olo helpotti myos omaisten yhteydenottoja ammattihenki-

[6stoon seka auttoi luottamuksellisen yhteistydsuhteen syntymista..

”Kyl mié puhelimella olin niinku hdnen omahoitajan kanssa yhteydessd.. Et sielté soitettiinki ja
hdneltd sai sitten kyseltyd, ettd hirveen ystdviillisté oli, et jotenkii nii henkilékohtasta se oli.”

“ehkd se on se omahoitaja, oli ne kolme hoitajaa, ni .. vaikka ne kesdlé vaihtu, ni kyllé ne oliku
siskoja puolisolle, et ne otti sen niin jotenki eri periaatteella ettd, md luulen ettd hdn lopulta
tykkds niistd ihan.. et se vuorovaikutus oli.. vililld meikkasivat sielld ja vdlilld laittovat tukkaa ja
ihan sellasia tavallisia asioita”

Omabhoitajan puuttuminen vaikeutti omaisen tiedonsaantia seka aiheutti epatietoisuutta ja koke-
musta siitd, etta omaista “pallotellaan” osastolla henkil6lta toiselle. Osastolla hoitajien jakautumi-
nen eri moduleihin lisdsi hammennystd, silld A-modulin hoitaja ei pystyneet vastaamaan B-

modulin potilasta koskeviin kysymyksiin.

“Et omaisele, sannoo et kuka on omahoitaja, ei mulle kylld sanottu et kuka on omahoitaja, mid
muutaman kerran sité kysyin, joo en mid tiid, mut miun pittéd kattoo, mut ei koskaan puolen
vuoden aikana tulna sanomaan. Et miusta se oli miinusta.”

Kohtaamisia vaikeuttikin tyontekijéiden hankala tavoitettavuus. Omaishoitajat kuvasivat, etta hoi-

tajien ja ladkareiden kanssa oli joskus hankala saada keskusteluyhteyttda mm. henkilokunnan va-
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hyyden, kiireen tai vastuualueiden jaon vuoksi. Omaisen oli oltava itse aktiivinen ja vaadittava kes-

kustelua.

”se on kylld ihan sama juttu, eikd niitd (hoitajia/ldcdkdreitd) ees kovin paljoa ndkyny. Ja mid
sit tosissani mdnin siihen, etté mid haluan puhua et miké tdd tilanne nyt on"

Kohtaamisen epaonnistuminen vaikutti omaisen asenteeseen ja rohkeuteen olla yhteydessa hen-
kilostoon seka luottamuksellisen yhteistydsuhteen luomiseen ja yllapitamiseen. Osa omaisista ko-
ki, ettei heidan lasnaoloa kaivattu osastolla tai he kokivat olevansa vaivaksi ja hairidksi. Nailla epa-
onnistumisilla oli pitkdaikaiset vaikutukset mm. palvelujarjestelmaa ja siella tyoskentelevia henki-
[6ita kohtaan. Epdonnistumiset tuntuivat ikaan kuin kumuloituvan kohtaamisesta toiseen negatii-

visena.

3.1.2 Ammattihenkil6ston palaute omaisten kokemuksista

Ammattihenkiloston mukaan yhteistyd omaisten kanssa alkaa joko siten, ettd omainen tulee spon-
taanisti tapaamaan tyontekijaa tai ottaa puhelimitse yhteytta tai niin, etta tyontekijat ovat itse
aloitteellisia yhteydenoton suhteen. Omaiset ottivat yhteytta ammattihenkiléstoon mm. hoidon ja
kuntoutuksen keston, laheisen sairauden, kuntoutuksen seka toimintakyvyn osalta seka apuvali-

neisiin ja jatkohoitoon liittyvissa asioissa.

Omaisen tunnekriisi. Ammattihenkildsto tunnisti omaisten tunnekriisit tyokokemuksensa perus-
teella, mutta kriisinhoito ja henkisen tuen osaamista kaivattiin oman tyon tueksi. Toisaalta koettiin
myo0s, ettei itselld ollut aikaa omaisten kanssa kaytaviin syvillisiin keskusteluihin. Toivottiin, etta
esim. psykologi tai teologi pystyisivat ottamaan omaisia vastaan. Kaikissa yksikoissa tata mahdolli-

suutta ei ollut kdytettavissa.

“kun ajattelee, et toinen sairastuu, niin miten se on romahtanu koko eldmd..henkisen.. tuke-
minen ja jaksaminen.. meilld ei niité saa”

“eikd meilld ole.. psykologia...ois hyvin térkee,.me ei osata. .ndd on joskus hyvin ahdistuneita
ndd omaiset”

Yhteistyon kdaynnistyminen. Omaisten ja ammattihenkiloston yhteistyon kaynnistymisen osalta

molemmat osapuolet odottivat, etta toinen on aktiivisempi. Omaishoitajat toivoivat terveyden-
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huollon henkilékunnan esimerkiksi kertovan heille sairastuneen tilanteesta ja ottavan tarpeelliset
asiat puheeksi, silla omaisille ldheisen sairastumisesta aiheutunut tilanne oli uusi, eika heilla ollut
kokonaisndakemysta mita oli tulossa tai mihin asioihin sairastuminen vaikuttaa. Ammattihenkil6sto
koki taas, etta omaisten olisi hyva olla yhteydessa heihin pain ja kysya seka tiedottaa rohkeasti
asioista. Ammattihenkilosto koki omaisten roolin tiedon vastaanottajina, hoidettavan puolestapu-

hujana, kotihoidossa vastuunkantajana, kysymysten esittdjina seka yhteistydkumppaneina.

Henkilokunnan tavoittaminen. Henkilokunta koki kiireen haittaavan omaisten kohtaamista. Tyo-
rutiinien lomassa ei valttamatta ollut mahdollisuutta keskustella omaisen kanssa (esim. iltavuoros-

sa ruokailuaika, jolloin henkilokunta on kiinni ruuan jaossa tai syottamisessa).

”ku meijéin osastolla ajattelee tété omaisen roolia, niin meilld on liian véhdn aikaa ndille
omaisille, varsinkin kun potilas tulee osastolle. Tdd omainen on hddissddn ja varsinkin ilta-
vuoron aikaan on vdhén henkilékuntaa, ettd siind jdd omainen ohitettua.”

Omahoitajilla oli merkittava rooli omaishoitajien kanssa tehtavassa yhteistyossa. Kun kokonaisvas-
tuu potilaan kdytannon asioiden hoidosta oli 1-3 hoitajalla, oli ammattihenkilostonkin mielesta
omaisten yksinkertaisempaa hahmottaa, kuka asioita hoitaa. Myds ammattihenkilosto sai tietoa

sairastuneesta ja hanen kotitilanteestaan keskitetymmin omahoitajan kautta.

“sillon kun potilas tulee osastolle, niin kerrotaan etté meillé on tdlldset moduulit ja ettd jokai-
sella on kolme hoitajaa ja ne on niinku sitten omia hoitajia”

3.1.2 Hallintojohdon haastatteluissa esiinnoussutta

Hallintojohdon osalta laitospaikkojen vahentymisen myota sosiaali- ja terveydenhuollossa tehtdva
yhteistyd omaisten kanssa nahtiin enemmiston mielesta tarkedana. Omaisten osuus hoivaresurssi-
na koettiin jopa siind maarin tarkedna, ettd kunta ei ilman heidan tydpanostaan pystyisi selvia-

maan tulevista palvelutarvepaineista.

Toisin kuin ammattihenkilostd, hallintojohto ei vedonnut niinkdan resursseihin tai kiireeseen
omaisten kanssa tehtdvassa yhteistydssa, vaan enemmankin siihen, milla tavoin henkil6st6 asen-

noitui omaisiin. Nahtiin, ettd kohtaamisen sekd omaishoidon tunnistamisen haasteet muodostuvat
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ammattihenkiloston kokemattomuuden tai vaihtuvuuden myo6ta. Kohtaamiseen nahtiin osaltaan
vaikuttavan myds henkilokunnan urautuneet tyétavat. Ammattihenkildston ja omaisten kohtaami-
sen onnistumiseksi korostettiin koulutuksen tarkeytta ja lisdédmista seka uusien tyontekijoiden pe-

rehdytysta.

Omaisten kriisien tunnistamista pidettiin tarkeana siksi, etta ohjausta omaiselle on hankala antaa
sokkivaiheessa, mutta myos siksi, ettd omainenkin voi tarvita omaan kriisiinsa ulkopuolista apua.
Jos kriisi on selkeasti nakyva, on jarjestelman puolelta mahdollisuus tarjota kriisiapua mm. mielen-

terveyskeskuksesta tai sairaalasielunhoidosta. Naita kuitenkin kdytetdan vain satunnaisesti.

= Kehittamisideoita:

eYhteistybkumppanuus omaisen kanssa pysyvaksi tyokaytannoksi

eAmmattihenkilosto on ensikohtaamisesta alkaen aloitteellinen ja aktiivinen
omaisten suuntaan

eHenkilostolla tulee olla resursseja tehda yhteistydta omaisten kanssa
eOmabhoitajakaytanto kayttoon pitkaaikaissairaiden ja vammautuneiden kohdalla
*Tyontekijoiden vaihtuvuuden minimoiminen

eHenkilostolle koulutusta omaisten kohtaamisesta

*Omaishoidon tunnistamiseen oma tydkalu

eKriisitydn osaamista ammattihenkilostoélle

oErityistyontekijoille mahdollisuus tavata omaisia ja tehda heidan kanssaan
yhteisty6tad myos ilta-aikaan

21



3.2 OMAISEN ROOLI OSASTOLLA

Sattumanvarai-
suus

Rooli
selkiytymaton

Omainen
resurssina

Omainen
yhteistyokump-
panina

sattuman kauppaa I6ytyny ittelleen, joka on neuvonu. Ettd missé mielentilassa se sattuu se ihminen
olemaan sielld, jolta saa niité vastauksia. Et se ei olis semmosta niinkun.. Et sé oisit yks osa tétd verkostoa j
ndd on tukemassa sua tdssd ympdirilld, tdd on ihan jonkun lain takana, et se ei oo sitd vaan et sd pidét

®”..ndd on nyt hirveesti ollu siitd kiinni, ettd onko ollu sopiva lddkdri, tuttava tai joku sellanen.. niinku
a
puolias ja oot dénekds tai jotenkii muuten.. vaan et tdd olis rakennettu..."

sen kanssa, mié kannoin sille sitd pissapulloa ja tyhjensin véhdn vdlid ja sitten Iddkdri kévi aina vdlilld ja
koputti poloveen ja sitte meni taas toiseen paikkaan ja .. mié en oikeen ymmdrténd et mitd miun olis pitdn

*”en tiid, mid en ollu oikeen tyytyvdine sillo siind alussa, ku hdd joutu sinne, mid olin sen yhen pdivdn sieléd
y
tehhd siind vaiheessa..”

¢ "Se oli niin hirveen rauhaton, et se sano se hoitaja... mié en Idhteny mihinkédn, siiné oli toinenkii potilas
siind valvontahuoneessa, se sano et jos tyd jouatte olemaan nettdtuota, ni olokee tdssé ni héd on paljon
rauhallisempi.”

*”Hdn sano ihan alun perin, et noi on hoitajia, md oon lddkdri, sé oot yks siind tiimissd, tehhddn tdd yhessd.
Et vaikka md en osaa niistd latinan sanoista yhtddn mitddn, ni mulle saa selittdd niistd, mut kuitenkii ettd..”

3.2.1 Omaisten kokemuksia omasta roolistaan terveydenhuollossa

Omaisen rooli terveydenhuollossa oli haastateltujen mukaan viela selkiytymaton. Yhteistyon kayn-

nistyminen ammattihenkildston kanssa oli sattumanvaraista. Osa koki tulleensa hyvin huomioiduk-

si, kun taas toisessa aaripaassa olivat ne tilanteet, joissa omaishoitaja oli taysin ohitettu.

Léhes kaikki omaiset kokivat, ettei heilla ollut selkeda roolia osastojaksojen aikana tai se oli maarit-

tymaton. Nama tilanteet tulivat esille kokemuksissa, joissa omainen ei tiennyt, mita han olisi voi-

nut osastolla tehd3, kuinka olla avuksi ldheiselleen tai omainen jai vaille tietoa sairastuneen voin-

nista, tukipalveluista ja etuuksista. Tietoja laheisen voinnista oli mahdollisesti annettu toiselle

omaiselle; eikd hanelle, jolle hoivavastuu viimesijassa annettiin. Omaiset olivat vieraassa ymparis-
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tossa epdavarmoija siita, kenen ammattihenkiléstoon kuuluvan kanssa voi keskustella ja milla tavoin
esim. ladkarin kiertoon pitaisi suhtautua. Toiset kokivat vierailujensa jopa haittaavan osaston ar-
kea ja tunsivat olonsa ei-tervetulleiksi osastolle. Kokemuksista ilmeni myds, etta hoitoon ja kun-
toutukseen liittyvia paatoksia oli tehty kuulematta omaisia, joiden vastuulle jatkossa hoitovastuuta
pyrittiin siirtdmaan.

"Ja sitten mié menin kattomaan sité yhtend péivdnd sinne ni, sanottiin et se on vietynd Moi-
sioon, no mid léhin sit sinne.."

"Kerrottiinko teille siiné vaiheessa miten paljon siité mité on tapahtunu?"
"No ei muuta ku mitd mid ite sitten ndin, et se oli siilleen ku se oli viikonloppu ni sielld ei ollu
neurologia tietysti paikoilla eiké kettédin ni se meni siiné vdhd se"

Omaiset kuvasivat myos tilanteita, joissa he kokivat tulleensa ohitetuiksi. Useimmilla puolisoilla oli
ollut pitka yhteinen historia ja elamankokemus, joiden aikana oli opittu tuntemaan toisen luon-
teenpiirteet, tavat ja tottumukset varsin hyvin. Omaisten kokemusasiantuntijuutta ei aina kuiten-

kaan ollut hyodynnetty.

"Lddkdri sanoi, ettd hédnhdn on hyvin hoitokielteinen ihminen ollut, eikd se asia niin ollut. "

Omainen avustajana. Omaiselle [6ytyi myos selkeitd rooleja terveydenhuollossa. Yhtena roolina oli
toimia avustajana sairastuneelle osastojakson aikana, joko aivan sairastumisen alkuvaiheessa tai
my6hemmin kuntoutuksen yhteydessa. Omaiset kokivat mielekkdaana sen, etta he pystyivat ole-

maan apuna laheiselleen ja samalla harjoitella tulevia hoito- ja avustamistoimenpiteita.

Omainen yhteistydkumppanina. Omaisen roolin [6ytymiseksi osastojakson aikana tarvittiin henki-
I6kunnalta selkeda omaisen paikan sanoittamista. Omaiset tarvitsivat ohjeita, miten toimitaan,
mita he voivat tehda ja milla tavoin he voivat osallistua ldheisensa hoitoon ja jatkohoidon suunnit-
telemiseen. Koettiin hyvana, ettd [aakari tunnisti ja tunnusti omaisen roolin yhteistydssa. Erdan
omaishoitajan kertomana tdma kokemus oli rohkaiseva ja avasi hienon yhteistyon koko osastojak-
son ajaksi. Ladkari otti omaisen mukaan hoitotiimiin. Omaisen ollessa mukana hoitotiimissa, am-
mattihenkilosto sai oleellisen tarkeda tietoa sairastuneen taustoista ja toiveista seka omaisen ha-

lusta ja kyvysta toimia omaishoitajana.
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”Hdn sano ihan alun perin, et noi on hoitajia, md oon lddkdri, sG oot yks siind tiimissd, teh-
hddn tdd yhessd. Et vaikka md en osaa niistd latinan sanoista yhtéén mitddn, ni mulle saa se-
littdd niistd, mut kuitenkii ettd..”

Omaisen paikan jasentymattomyydesta kertoivat kokemukset, joissa ammattihenkiléston vaitiolo-
velvollisuus sairastuneen asioissa oli estanyt omaista saamasta tietoa, vaikka hoitovastuu oli siirty-

nyt omaiselle.

"Hdnest on hirveen iso vastuu minulle ja sitten md en tiid mitédn, oon ulkona ku lumiukko.
Eihdin siit tuu mitddn."

Osa omaisista oli huomannut ajan kuluessa, ettei kotihoito voi onnistua, elleivat he ole tietoisia
sairastuneen tilanteesta, hoidosta ja kuntoutuksesta. He olivat ottaneet oman paikkansa yhteis-
tyossa itsenaisesti ja menivat mukaan laakarikaynneille seka kuntoutusyksikéihin ja vaativat saada

tietoa. Kaikilla omaishoitajilla tdata rohkeutta ei kuitenkaan ollut.

"Mut nykyédén mind sysddn aina itteni mukaan sinne lédékdriin. Mind sysdsin itteni joka paik-
kaan...Ku hdn sano et ei mulla oo mitéén, mulla on kaikki hyvin."

3.2.2 Ammattihenkiloston haastatteluista esiinnoussutta

Omaisten rooliksi nahtiin ensisijaisesti jatkaa sairaalahoidon jalkeista hoivaa. Henkilostén koke-
musten mukaan omaiset olivat tahdn saakka olleet ikdan kuin sivutuotteena, joiden kanssa kay-
daan keskusteluja ja tehdaan suunnitelmia silloin, kun potilasta ollaan kotiuttamassa hanen vas-
tuulleen. Omaisilla ei ollut sovittua roolia yhteistydssa eika omaisen kanssa tehtavaan yhteistyo-
hon ollut suunnattu resursseja. Tilanteen haastavuus korostui varsinkin niiden osastojen kohdalla,

joissa kuntoutujat olivat usein varsin iakkaitd, monisairaita tai vaikeasti vammautuneita.

Omaishoitajana pidettiin kotona omaistaan (pdaasiallisesti) hoitavaa henkil6a ja potilaan sukulais-

ta, jolla on padvastuu potilaan arkieldamassa selviytymisestd. Omaishoitoa pidettiin ammattihenki-

[6ston tyokokemusten kautta nahtyna raskaana seka sitovana tyona.
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Omaisen rooli avustajana. Ammattihenkilosto kuvasi tilanteita, joissa omaiset opettelivat sairas-
tuneen avustamista osastolla ja toimivat samalla ns. lisa kasipareina hoitotyon arjessa. Henkilosto

koki tilanteen myonteisena, koska omaiset helpottivat samalla heiddn ty6painetta.

Tiedon vdlittaminen omaisille sekd omaisilta jarjestelmalle. Ammattihenkilostd koki ongelmalli-
sena tiedon antamisen omaisille, silla lain mukaan potilastietoja saa antaa vain potilaan suostu-
muksella. Aina tdman suostumuksen saaminen ei ollut ammattihenkiloston mukaan ongelmaton-
ta. Poikkeuksena olivat tapaukset, joissa potilas ei itse pysty ottamaan kantaa omaan hoitoonsa tai
tilanteeseensa. Ammattihenkil6ston nakokulmasta salassapitovelvollisuus vaikeutti yhteistyota ja
omaisten perehdyttamista hoivavastuun ottamiseen. Ongelmallisena nayttaytyi myos omaisten

havaintojen ja omaisilta saadun tiedon kirjaaminen; mihin ne kirjataan ja milla tavoin.

Ammattihenkilosto piti tarkedna omaisen kanssa tehtavassa yhteistydssa mm. ettd omainen uskal-
taa sanoa mielipiteensa ja kysya, ottaa kantaa laheisensa hoitoon, kertoo ldheisen toiveista ja ra-

portoi kotiasioista.

3.2.3 Hallintojohdon haastatteluista esiinnoussutta

Hallintojohto tarttui omaisten sekd ammattilaisten pohdintaan siitd, miten turvata omaiselle riitta-
vat tiedot sairastuneen tilanteesta. Johdon mielesta on selvitettava, kuinka ja mihin kirjataan
omaisen havainnoimat tiedot, omaishoitajuus ja omaisten ohjaaminen. Tarkedna pidettiin, etta
potilastiedostoissa on nakyvilla hoivavastuun ottaneen/ottavan omaisen tiedot. Tieto omaishoito-
tilanteesta on tarpeellinen monissa tilanteissa mm. jos omaishoidosta vastuussa oleva joutuu itse
pdivystykseen, eikd han pysty kertomaan kotona olevasta vakavasti sairaasta laheisestaan, jolle

pitdisi jarjestad apua.

Potilastietoja voidaan lain nojalla antaa vain potilaan luvalla ja [dhiomaiselle. Tdma on aiheuttaa
joissakin tilanteissa ristiriitaa. Hallintojohdon edustajat pohtivat, kuinka turvata hoitovastuussa

olevalle omaiselle tiedonsaantioikeus seka valtuudet hoitaa sairastuneen asioita erityisesti tilan-
teissa, jossa sairastuneella on vaikea kommunikointivamma tai merkittavia neuropsykologisia oi-

reita. Jos potilastietojarjestelmaan on ldhiomaiseksi kirjattu muu henkild kuin omaishoitaja, sen
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seurauksena voi olla, etta tiedon saa omaishoitajan sijasta toinen henkild. Kirjauskdytantdjen edel-

leen kehittdminen nahtiin tarkeana.

= Kehittamisideoita:

¢ Omaisten roolin selkeyttaminen terveydenhuollossa
e Ammattihenkilostd ottaa omaiset mukaan yhteistyokumppaniksi
¢ Omaisten perehdyttaminen osastojen toimintaan

¢ Perheldhtdiseen tyoskentelymenetelmaan perehtyminen sosiaali- ja
terveydenhuollossa

* Omaisen kokemusasiantuntijuuden hyédyntaminen
* Tiedonsaantioikeuden turvaaminen hoivavastuussa olevalle omaiselle

e Vaativien kotiutusten kohdalla tarvitaan kotiutuksen tydstamiseen enemman
resursseja, jotta yhteistyd omaisten kanssa mahdollistuu

¢ Hoivavastuussa olevan omaisen papereihin merkintd omaishoitajuudesta

3.3 KOTIUTUKSEN SUUNNITTELU OMAISTEN KOKEMUKSENA

Kun ldheinen sairastui vakavasti aivohalvaukseen, haastatellut omaiset eivat olleet osanneet en-
nakoida, kuinka perheen arki ja elama tulisi muuttumaan entiseen verrattuna. Todellisuus selvisi
kuitenkin pian sairaalasta kotiutumisen jalkeen. Nain ollen kotiin annettavaa apua ei osattu arvioi-
da vield sairaalassa, koska sairauden aiheuttamat haitat todentuivat vasta kotona. Haastatellut
omaiset toivoivat, ettd omaiset otetaan mukaan kotiutuksen suunnitteluun ja etta heita valmistel-
laan kotiutuksen jalkeiseen elamaan. Omaisen rooliin tarvittiin monenlaisia tietoja ja taitoja. Nai-

hin omaiset tarvitsivat moniammatillisten tyéryhmien tukea.

3.3.1 Omaisten kokemuksia kotiutuksen suunnittelusta

Omaisen halu ja valmius omaishoidon toteuttamiseen. Haastatteluissa kavi esille, ettd osa omai-
sista koki, ettei heilta ollut kysytty suostumusta hoivavastuun ottamiseen. My6s omaisten tietojen

ja taitojen kartoittaminen suhteessa sairastuneen toimintakykyyn oli jadnyt selvittamatta. Suos-
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tumuksen ja valmiuden selvittaminen ei ollut systemaattista. Ennen BIKVA — haastatteluja tehty

kysely ammattihenkilostolle osoitti samanlaisia tuloksia.

Omaishoitajien, joilta oli kysytty suostumusta omaishoitajaksi ryhtymiseen, suostumuksen selvit-
tdminen perustui siihen, kykeniké omainen selviytymaan hoitovastuusta joko oman terveydenti-
lansa tai ikansa vuoksi. Suostumusta kysyttaessa nousi esiin hoitohenkilékunnan huoli, saadaanko
sairastuneelle jatkohoitopaikka jarjestymaan kotona. Omaisen selviytyminen hoitovastuusta oli
jaanyt joissakin tapauksissa selvittamatta. Haastateltujen omaisten hoitovastuuseen suostumisen
perusteena oli useimmiten yhdessa eletyn elaman pituus seka lupaus rakastaa toista myota ja vas-

tamadessa. Omaiset eivat halunneet tuottaa pettymysta laheisilleen ja jattaa heita laitoshoitoon.

"Ldékdri sano mulle, ettd otat sid kottiin sen jos se vield kuntoutuu siihen kuntoon? no mid
sanoin et ku se on 54 vuotta asuna meild vaikkei se mikkdédén sukulaine ookkaan, ni otanhan
mid sen, jos se siihen kuntoon tullee"

Osa haastatelluista omaishoitajista koki, ettei omaishoidolle oltu annettu vaihtoehtoja. Se, etta
omaishoitajaksi ryhtymista kysyttiin, merkitsi omaishoitajalle paljon. Mikali sairastunut oli ollut
lasna kysymysta tehtdessa, oli omaishoitajuudesta vaikea kieltaytya. Omaishoitajuuden alku oli
koettu haasteelliseksi, koska monellakaan ei ollut tietoa, mitd omaishoito tarkoittaa arkielaman
tasolla.

"ei sitd paljon kyselty, jos annetaan kaks vaihtoehtoa; laitos tai koti. Ei se oo kysymys. Ja siiné
tilanteessa (hoitoneuvottelu), miusta se oli aika raaka tilanne..miun miehelle.. Totta se on et-
td rehellisesti ndistd asioista pittdd puhua, mutta..ei siind voi Idhimmdinen muuta vastata ku,
et otan.... kottiin, ku et voi sannoo etten ota"

”Sit siiné alussa niissd hankaluuksia kaikkia, etté piti vaan mennd hampaat irvessd...kun mid
en siitd tienny mitéén”
Haastatteluissa kavi selville, ettda monella omaisella oli itselld vaativia sairauksia, jotka rajoittivat
hoidettavan avuntarpeeseen vastaamista, mutta ndma rajoitteet eivat aina olleet tulleet esille
osaston henkilokunnan kanssa kaydyissa keskusteluissa. Omaishoitajat ehdottivatkin omaa terve-
ystarkastusta omaishoitotilannetta aloittaville omaishoitajille, jossa selvitettaisiin omaisen mah-
dollisuudet vastata tulevaan hoivatilanteeseen. Moni omainen toi haastattelussa esiin omaishoi-

don kuormittavuuden ja etta siihen pitaa kiinnittda huomiota jo etukateen.

”..sité mié oon ihan miettiny et miks ei omaishoitajille vois olla ihan tédmméne terveystarkas-
tus, minun mielestd se olis yks asia, et katottas et onko ne sen kuntoisia et ne voip ottaa toi-
sen ihmisen vastuulleen”
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”..en kylld muista, ettd..kahteen puoleen vuoteen, ettd onko yhtddn yétd silleen tullu rauhal-
lisesti nukuttua, ettei kyttéid onks toisella vessahdtdd tai muuta sellasta. Et pitéd sellasena
pienend kytiksend olla koko ajan..”

Kotihoidon henkil6stolta toivottiin paneutumista omaishoitajan tydkykyyn ja tiedon tarpeeseen.
Varsinkin ikadntyneilla omaishoitajilla oma terveydentila vaihteli. Iman saannéllisia terveyden-
huollon kontrolleja, vaihtelut eivat tulleet haastateltujen mukaan todennetuiksi ja hoivatilanteen
kuormittavuus suhteessa omaishoitajan omaan terveydentilaan jai arvioimatta. Omalaakarisys-
teemin puuttuessa paitsi sairastuneen tilanteen seuranta, niin myds omaishoitajana toimivan |a-

heisen terveydentilan ja jaksamisen seuranta jai vaihtuvien ladkarikontaktien varaan.

“ei 0o koskaan kyselly mittddn. Siihen ei oo kukkaan puuttunu, eikd miten jaksaa."

“no ainakin tuo olis hyvd.. tdrkeetd ettd tiedostettaan se, et nyt vaan kun kysellddn vaan monta ker-
taa siltd potilaalta.. Ettd mitd tekkee ja on ne kyselykaavakkeet.. pukkee pdidille ite ja pessee naa-
man ite ja.. Monta kertaa tdd hoidettava ei myénnd sitd, ettd hdd tarvii sitd apua. Ni tuota, et
enemmdn pitds... et myds pitds haastatella sitd hoitajaa, et minkdlainen sen kunto on ja mitd se
jaksaa tehdd.”

Kotiutusaikataulusta sopiminen ja valmistautuminen hoito- ja hoivavastuun ottamiseen. Kotiu-
tuksen suunnittelussa tarkedana nayttaytyi kotiutusaikataulusta sopiminen, jotta omaiset pystyivat
valmistautumaan tulevaan kotiutukseen seka sen vaatimiin toimiin. Osa haastatelluista omaisista
koki, ettei heidan kanssa oltu neuvoteltu kotiutuksesta tai sen aikataulusta. Yksi omaishoitajista oli
laheisen kotiutuessa tdissa, jolloin kotiutusjarjestelyt olisivat vaatineet yhteensovitusta ansiotyon
kanssa. Osa sairastuneista laheisista oli tarvinnut monissa toimissa ja osallistumisessa toisen apua
(avustamismenetelmien osaamista) seka sairaanhoidollisia toimia, mutta omaishoitajalla ei ollut
naihin tehtaviin valmiutta. Joidenkin kokemuksena oli, ettd heidat oli otettu huomioon kotiutusta
suunniteltaessa ja heidan kanssa oli sovittu aikatauluista ja annettu tietoa sairastuneen tilantees-
ta.

"Sillon ku silld oli se letku tdssd, ni se sano et vie kottiin ettei tarvii aina kéyd. Ni mid sanoin,
ettd en mind uskalla kottiin ottaa ku se ei puhu mittddn ja sit on se ruokaletku. Etté mid tadl-
ld asti asun.”

"Soettivat ettd huomenna haettava. Se tuli niin dkkid. Se osastolta poisléihté, et mikéhdén kiire

siind tuli? Mind olin téessd ja ei muuta ku mié kévin vaan hakemassa. Sitte anto siind ne hoe-
tajat, oli varmaan siind ne Iddkereseptit ja muut”
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Kotiutuspalavereissa omaiset kohtasivat useamman ammattiryhman edustajia samalla kertaa ja
kuulivat heidan kantansa sairastuneen tilanteesta seka kuntoutuksen tavoitteista. Neuvottelut
auttoivat omaisia orientoitumaan uuteen tilanteeseen seka antoivat tietoa sairastuneen muuttu-
neesta toimintakyvysta ja kotiin annettavista tukipalveluista. Tarkeinta kotiutusneuvotteluissa oli
se, ettd omainen otettiin mukaan yhteistyohon ja suunnitelmien ja tavoitteiden tekemiseen.
Omaisen roolina oli toimia oman tilanteensa seka perheen arjen asiantuntijana sairastuneen rin-
nalla.

“Minusta se oli hirmu hyvi se kotoutuspalaveri meillé oli kun hén sitten pdds pois sieltd.. Et
sielld oli fysioterapeutit ja kaikki ndmd, jotka hénen kanssaan sielld tydskenteli néitd juttuja.
Kaikki haastatteli meijéit yhessd ja sellasen arvion jokkainen niisté kévi lépi. Et minusta ja
meille sattui ainakin sillé tavalla et kotiutuspalaveri oli hirveen téirkee.”

Kotiutusneuvottelun jarjestamistavalla seka siihen valmistautumisella oli oma merkityksensa. Eras
omaishoitaja koki ahdistavana, kun han ei ollut saanut etukdteen tietoa millaisista asioista palave-
rissa keskusteltaisiin ja keta siella on paikalla. Hanelle jai kokemus, etta hanen oli paatettava juuri
siind tilanteessa ryhtyyko han hoitamaan puolisoaan vai ei. Onkin merkityksellistd, missa tilantees-
sa ja keiden lasna ollessa omaisen kanssa keskustellaan. Yhteistyota moniammatillisen tyéryhman
jasenten kanssa tehtiin joko yksilotyoskentelyna (omainen kavi keskusteluja esim. fysioterapeutin
tai sosiaalityontekijan kanssa) tai ryhmatyoskentelyna (kotiutusneuvottelut). Erityisesti kahden-
keskiset keskustelut lddkarin tai muiden ammattiryhmien kanssa koettiin tarkeiksi. Omaiset eivat

voineet keskustella ammattilaisten kanssa kaikista asioista sairastuneen kuullen.

Omainen ja moniammatillinen tyoskentely. Omaishoitajat kohtasivat useiden eri ammattiryhmien
edustajia laheisen sairastuttua. Eniten keskusteluissa nousivat esille laakarit, sairaanhoitajat seka
fysioterapeutit. Ndiden ammattiryhmien lisaksi yhteistyota tehtiin sosiaalityontekijoiden seka kun-
toutusohjaajien kanssa. Vain muutama omainen mainitsi keskustelleensa puheterapeutin tai toi-
mintaterapeutin kanssa. Nama maininnat ammattiryhmien kanssa tyoskentelysta ovat viitteellisia
todellisuuteen nahden, silla omaisten oli usein hankala tunnistaa ammattiryhmia ilman heille tun-
nusomaista vaatetusta tai muuta toimenkuvaan kuuluvaa "rekvisiittaa”. Eri ammattiryhmien tun-
nistamisen vaikeus aiheutti myds sitd, ettd omaisten oli vaikeaa kysya ohjeita ja neuvoja eri am-

mattilaisilta, kun he eivat tienneet mille asiantuntijalle kysyttava asia kuuluu.
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Organisaatiorajat ylittavaan moniammatilliseen yhteisty6hon liittyivat fysioterapeutin, kuntou-
tusohjaajan, kotipalveluohjaajan tai vammaispalvelun tyontekijan kotikaynnit, jotka oli koettu
myonteisina ja perheita tukevina. Terveydenhuollon yksikoissa erityistyontekijoiden antama ohja-
us, neuvonta ja tuki auttoi seka antoi lisatietoa uuden elamantilanteen opetteluun. Eri ammatti-
ryhmien kanssa tehty yhteisty6 koettiin voimaa ja tukea antavina, mikali omaishoitaja tuli kohda-
tuksi kysymyksineen. Omaiset arvostivat, etta heilta kysyttiin mielipidetta ja nakemyksia seka kes-
kusteltiin tasavertaisena kumppanina. Haastatteluissa nousivat esille myds ne yhteistyotilanteet,

joissa omaishoitaja koki tulleensa torjutuksi tai mitatoidyksi. Tukea tai tietoa piti vaatia.

”no kylld sielld osastolla ku mid kysyin, mut ettd lddkdriltd piti niinku ruinata sitd aikaa ja ky-
syd ja urkkia et mitd ja mitd ja mite se ndin on. Et siitd oon kyllé hyvin pahoillani.”

Osa haastatelluista omaishoitajista koki, etteivat he olleet saaneet moniammattillisen tyéryhman
tukea. Joidenkin kohdalla kotiutuspalaverit jaivat toteutumatta, jolloin perheen tilannetta tarkas-
teltiin kapea- alaisesti yhden ammattiryhman nakékulmasta. Arvio perheen selviytymisesta ja par-
jaamisesta kotioloissa jai ammattihenkildston arvioin varaan ja omaishoitajan tarpeet ja nakemyk-

set jaivat huomiotta.

"Ei ollut mitddn sellaista (kotiutuspalaveria). Se oli ainoastaa ndd vilineet joita tarvihti, rol-
laattorin, pesutuoli ja vessan pytyn korokkeen, et mitd kaikkee niitd niitd nyt olikaan. Et mid
ne ite sit sairaalasta kuletin kottiin, et ne oli tuotu sinne nédhtdvdsti vélinevuokraamosta..
mutta ei ollut mitddn sellaista palaveria missé oltas kéyty asioita Iépi”

Kun moniammatillisen asiantuntemuksen/osaamisen hyédyntaminen jai uupumaan omaisen ko-
kemana, myos osa informaatiosta jai saamatta. Esimerkiksi osa omaishoitajista ei ollut saanut tie-
toa kotiin myonnettavista palveluista ja etuisuuksista. Osa haastatelluista ei ollut osannut hakea
etuuksia, joihin heilla oli ollut oikeus ja jotka olisivat helpottaneet arjessa selviytymista. Sairaala-
vaiheen aikana tarve palveluihin ei nayttaytynyt vield omaisille, eivatka he osanneet ennakoida
kotiutuksen jalkeista palvelujen tarvetta. Vain osa omaishoitajista kertoi tavanneensa sosiaalityon-
tekijan.

“Ja ihan tyytyvdinen oon siihe jaksoon, mut se ettd sitd lddkdrid en sielld silleen tavannu ja ei
ollu minkddn ndkdstd sosiaalialan ihmistd.. ettd hyvin pienilld evdilld Iéhdettiin.”

"Ei meilld ollu tén asian tiimoilta, siis néisté asioista kéyty minkddnlaista, enkd mid ees aja-

tellu sitd, ku koin etté mid jaksan ite hoitaa, ni ei téssd vielé mitdién tarvii tdmmésid. Tul
semmonen, et en oo vield ajatellu."
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Ladkarinlausunnot ennakoiden tulevia etuuksia tai kuntoutuksen kestoa koettiin tarkeaksi tueksi.
Lausunnoilla oli suuri merkitys palveluista paatoksia tehtdaessa kunnan puolella. Kun lausuntojen

lahteminen osastoilta oli viivastynyt, aiheutti se viivastysta palvelujen kdynnistymiseen kunnassa.

”...se oli aika rankka hetki.. mut aika hyvin tukivat ja sillon ldékdri varskinki ku oli kokenu
jonki toisenki, ni.. et midikii sain sitten nii, et nyt ammutaan téysilld.Et hullua on pitéé sairaa-
lassa henkil6d joka ei vaadi endé mitédén semmosta niinku sairaalahoitoa”

”.. kun pitds (hoitopaikasta) ldhtee.. Kelaan joku todistus.. mié kévin kolome kertaa Kelassa
kysymdissd et onko se tulna, ni sit mié jouduin kaks kertaa soittamaan, ettd laittakaa nyt se
lddkdrintodistus sinne Kelalle, et asia kulkis eteenpdin”

Kotilomia toteutettiin molemmilla osastoilla ennen kotiutusta. Osasto-olosuhteissa sairastuneen
todellista toimintakyvyn haittaa arkiparjaamiseen oli hankala hahmottaa. Kotiolosuhteissa arkipai-
van toimien parissa omaiselle konkretisoitui, millaisissa asioissa apua tarvitaan, mista sairastunut
selviytyy itsendisesti. Kotilomien aikana saatiin tuntumaa, millaiset asiat ovat haasteellisia kotiu-
tuksen kannalta, miten koti toimii ja tarvitaanko asunnonmuutostoita, millaisia apuvalineita tai

tukikaiteita kotona mahdollisesti tarvitaan ja millaisia asioita olisi viela harjoiteltava.

“kun hdn kdvi, oli viikonloput kotona, ni me treenattiin silld lailla, oli Moisiosta viikonloput
vapaalla..”

”..tultiin kotiin ja meilldhén piti tehhé remontit ja kaikki, ku mid sanoin ettd, en voi ottaa en-
ne ku pddstddn vessaan”

Jatkokuntoutuksesta sopiminen. Haastatellut omaishoitajat kokivat tarkedana laheisen jatkokun-
toutuksesta suunnittelemisen ja sopimisen. Alkuvaiheessa omaiset joutuivat opettelemaan hoito-,
hoiva-, avustamis- sekd kuntoutustoimia kotioloissa. Tilanteissa, joissa sairastuneilla ei ollut voimia
tai kykya itsendiseen paatoksentekoon, omaiset kokivat olevansa vastuussa arkieldman sujumisen
lisdksi myos sairastuneen kotikuntoutuksesta. Useimmat toimivat voimiensa mukaan puheen, lii-
kunnan ja muun aktiviteetin ohjaajina. Omaiset kokivat riittamattémyyden ja osaamattomuuden
tunteita, jotka lisdsivat vastuun taakkaa. Sosiaali- ja terveydenhuollon henkilostén kanssa ei ollut
maaritelty yhteisia kuntoutumisen tavoitteita, jolloin omaiset eivat olleet tietoisia tavoitteista.
Osalla haastatelluista omaishoitajista koki, ettd heitd oli kuultu sairastuneen kuntoutuksen suun-
nittelussa. Varsinkin tilanteissa, joissa sairastuneella oli esimerkiksi vaikea afasia, omaisten merki-
tys jatkokuntoutuksen suunnittelussa oli selked. Osa haastatelluista taas koki, ettad heidat oli jatet-

ty suunnittelun ulkopuolelle.
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”.. ja niin kévi heti.. ku puoliso meni sinne, ja md ku nyt tietysti istuin siiné ja oon tuntenu hd-
net kolkyt vuotta, ni kysy et miten puoliso reagoi ndihin ja ndihin asioihin”

Osa omaisista koki, etta heidan nakemyksensa sairastuneen kuntoutustarpeesta kotiutuksen jal-
keen oli ristiriidassa ammattihenkiloston kasityksen kanssa. Omaisten nakokulma jai tassa “taiste-
lussa” toissijaiseksi. Sairastuneen mahdollisimman hyva toimintakyky vaikutti seka hanen omaan
hyvinvointiinsa, ettd omaishoitajan jaksamiseen. Purolan (2000) tutkimuksessa omaiset kokivat,
etta heille annetaan passiivinen rooli kuntoutuksen suunnittelussa, eika heidan mielipiteitaan juu-
rikaan kyselld. Kun potilaat ja omaiset eivat osallistu kuntoutuksen suunnitteluun, he eivat voi

myoskaadn asettaa tavoitteita itselleen, mika vahentda motivaatiota ja lisda turvattomuutta.

”.. ku sairaalasta joutu pois ni ei mitéén kuntoutusta, et miusta se oli aika hulluutta, et jos
puol vuotta ihmistd kuntoutettaan, ni miten se jdtetddn ihan.. No sitte Iddkdrilté sain rui-
naamalla, niinku ldhetteen mutta ei maksumddrdystd vaan itse kustannettava "

3.3.2 Kotiutuksen suunnittelu ammattihenkiloston nakokulmasta

Ammattihenkildstoé naki omaishoitajien nykyisissa tuen muodoissa parantamisen varaa. Hoivavas-
tuussa olevat omaiset tarvitsevat heiddn mielestadn nykyistd enemman omaa aikaa, keskustelu-
mahdollisuuksia ammattihenkilostén kanssa, vertaistukea, tukea pitda omaa terveytta ylla seka

taloudellista tukea.

Ristiriitoja omaisten kanssa tehtadvassa yhteistyossa oli syntynyt ammattihenkiléston mukaan mm.
siitd, ettd omaisella on erilainen nakemys hoidettavan tilanteesta kuin ammattihenkilostolla tai
muilla [ahipiiriin kuuluvilla. Myos tietokatkokset ja kotiutusjarjestelyt aiheuttivat ristiriitatilanteita.
Vaativina omaishoitotilanteina tyontekijat pitivat tilanteita, joissa sairastuneen hoidettavuus ja
avuntarve olivat suurta, paljon apua tarvitsevan hoivavastuu jai yhdelle omaiselle, psyykkisesti
kuormittavat tilanteet ja tilanteet, joissa perheelld oli epdluottamus jarjestelmaa tai hoitohenkil 6-

kuntaa kohtaan.

Omaishoitajan tahdon ja valmiuksien selvittaminen. Omaisen valmiuksien tai terveydentilan sel-

vittdmiseen ei osastoilla ollut sovittuja kaytantoja, vaan eri ammattiryhmat selvittivat asioita ta-
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hoillaan (omahoitaja, ladkari, fysioterapeutti, sosiaalityontekija, toimintaterapeutti). Tarvittaessa

asiaa arvioitiin moniammatillisessa palaverissa.

”Ei kukaan, oletus on ettd omainen hoitaa ellei nimenomaan ilmaise, ettei jaksa/ ha-
lua/rupea”

“Liian huonosti, mutta kuitenkin otetaan huomioon. Kukaan ei tee varsinaista arviota, subjek-
tiivisesti arvioidaan”

Henkilosto kuvasi, ettd omaishoitajan varaan tehtavia vastentahtoisia kotiutuksia joudutaan tyos-
tamaan mm. siksi, ettei muita vaihtoehtoja ole tarjolla. Vaihtoehtojen niukkuudesta ja osastojen
kotiutuspaineista johtuen kotiutuksia joudutaan tyostamaan myos sellaisissa tilanteissa, joissa
henkilokunta on kotiutusratkaisua vastaan. Henkilokuntaa keskustelutti hoidettavan edunmukai-

sen hoivan saaminen tilanteissa, joissa omainen oli ottanut vastuun vastentahtoisesti.

“Mut joskus tuntuu, et me vaaditaan omaisilta ihan mahdottomia. Ei niillé oo oikeestaan
mabhollisuutta kieltdytyd. Eikd vélttdmdttd haluakkaan, mut ei ne tiié mihin ne rupee, mistd
niiden pitdd selvitd, vaan oletetaan et kylld ne sit selviéd.”

”..ettd hdn hieman vasten tahtoen tdtd puolisoa otti kotiin.. siind vissiin jouduttiin védhén
pohjatytétd tekemddn ja sindllddn hyo kylld pérjdd siellé, mutta se sitoutuminen siihen.”

Osastoilla oli kokemuksia, ettd omaisen haluttomuus tai kykenemattémyys omaishoitoon oli jatet-
ty huomioimatta seuraavassa hoitoyksikdssa ja sairastunut oli kotiutettu hdanen vastuulleen. Per-
heen nakdkulmasta ammattihenkilostolla saattaa olla jatkohoidon jarjestamisesta toisistaan poik-
keava linja. Joissakin esimerkeissa tuli nakyviin, ettd ammattilaiset olivat ohittaneet omaisen na-
kemyksen ja jaksamisen arvioidessaan vain potilaan kannalta tilannetta ja paattaessaan, etta poti-

las selvida omaisen tuella kotona.

”..térmdtddn siihen, ettd meiltd on ollut suositus, ettei omainen jaksa hoitaa, niin parin viikon
pddstd on kuultu, et se potilas on laitettu kotiin sielté jatkohoitopaikasta hyvin nopeesti”

Ammattihenkiloston mielesta omaishoito ei sovi kaikille. Muita ratkaisuja tarvitaan mm. silloin jos
omaisen oma vointi on huono, omainen ei halua, raskashoitoisen potilaan hoitovastuu 24/7 jaa

yhden omaisen varaan, jos omainen on ala-ikdinen tai mielenterveys- ja/tai paihdeongelmainen.

Palvelujen tarve ja suositukset. Osastoilla tyoskentelevat tyontekijat kokivat turhautumista ja tun-

sivat olevansa puun ja kuoren valissa, kun avopuoli ei pystynyt myontamaan perheiden tarvitsemia
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tukipalveluja ja etuuksia. Ammattihenkiloston kokemuksen mukaan perheille mydnnettiin erilaisia
palveluja, kuin osastolla oli arvioitu tarpeelliseksi. Koettiin, ettd moniammatillisen tyéryhman te-
kemia ja perustelemia arvioita seka sairaalan henkil6ston ammattitaitoa ei arvostettu kunnan puo-
lella. My0s kuntien valiset erot nakyivat sairaalan henkiléstolle; toisissa kunnissa palveluja pystyt-
tiin jarjestdamaan paremmin kuin toisissa. Koska avopuolen resurssit tiedettiin niukoiksi, oli osas-
toilla kotiin myonnettavista palveluista tiedottaminen omaisille joiltakin osin muuttunut varovai-
semmaksi. Ammattihenkilosto koki, ettd avopuolen tyontekijéilld on neuropsykologisista oireista ja
niiden ilmenemismuodoista niukasti tietoa, mika voi osaltaan selittda sita, etta osastolla suunnitel-

tuja palveluja karsittiin avopuolella.

Osastojen henkilokunta kaipasi nykyista tiivimpaa yhteistyota kunnan tyontekijoiden kanssa, jotta
omaishoitoperheet voisivat saada tuekseen palvelut, jotka osastojakson aikana oli arvioitu valtta-

mattémiksi yhdessa perheen kanssa. Paallekkaisten arviointien tekeminen nahtiin turhauttavana.

”Jos me tehddcdin lausunto jostain ja pyynté jostain, niin se ei kelpaa..eli kaksinkertaista ty6-
td..monta ammatti-ihmistd ollaan sielld huuhailemassa. Jos luotettais toisen ammattiarvi-

”

oon.

Toisaalta tyontekijat kokivat, etteivat he pysty selvittdmaan jokaisen sairastuneen kotiolosuhteita
henkilokohtaisesti, mikali omaiset eivat tuo viestia kodin olosuhteista. Henkilokunta toivoikin, etta

omaiset toisivat julki asioita, joihin henkilékunnan tulisi puuttua.

”..jad meillekin epdtietoisuuteen, et onks siellé kotona mitd ongelmia..me ei tiedetd, mitd se
puoliso haluaisi, me ei kohdata niinku sellasessa keskustelussa”

Sosiaalityon resurssit koettiin liilan vahaiseksi, jotta omaiset voisivat saada tarvitsemaansa ohjaus-
ta ja neuvontaa seka apua hakemusten tayttamiseen jo osastojakson aikana. Ammattihenkil6sto
oli tydssaan havainnut, etteivat palvelut Iahteneet kdyntiin ilman hakemuksia, jolloin niiden ja 13a-
karinlausuntojen laatiminen oli ehdottoman tarkeaa. Kotiutumisen jalkeen tehdyilla kotikaynneilla
oli tullut esille, etta hakemuksia oli tayttamatta siksi, etteivat omaiset/sairastunut olleet osan-

neet/jaksaneet niita tayttaa.

“toivois, ettd tulis enemmdn (sosiaalityén osuus) ettei oo siind kotiutuspalaverissa ettd heite-
tddn kaikki liput ja laput kéteen ..eihdn varmaan omaisetkaan tiedd, mitd néd kaikki laput

”

on
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“kun menin kotikdynnille, hakemukset tekemdttd”

Kotiutusten viivastyminen. Osa kotiutuksista oli ammattihenkiléston mukaan viivastynyt sen
vuoksi, ettd avopuolen palvelut olivat jarjestyneet liian hitaasti. Toivottiin, ettei kuntoutujien tar-
vitsisi odottaa palvelujen jarjestymista osastoilla, vaan hoito- ja palveluketjusta saataisiin joustava
ja oikea-aikaisesti toimiva. Odotteluajat osastolla lisdsivat seka kunnan taloudellista kuormitusta,

ettd jonojen kertymistd mm. erikoissairaanhoitoon.

“Osastolla odotellaan, etté hommat on valmiina”

Kotiutuspalaverit olivat kdytossa ammattihenkiléston mukaan molemmilla osastoilla. Kotiutuspa-
lavereja jarjestettiin mm. silloin, kun tiedusteltiin esimerkiksi omaisen halukkuutta seka mahdolli-
suuksia hoitovastuun ottamiseen ja silloin, kun tiedetdan, ettei kotiutus enaa onnistu. Kotiutuspa-

lavereita ei jarjestetty systemaattisesti kaikkien omaishoitoa aloittavien kohdalla.

Kotilomat ja palautelomakkeet. Molemmat osastot kdyttivat aivohalvaukseen sairastuneiden

perheiden kohdalla kotilomia avun ja tuen tarpeen selvittamiseen. Osastojen henkilékunta sai ko-

tilomilta tarkeaa tietoa mm. kodin fyysisista esteista ja millaisia asioita sairastuneen tulisi harjoitel
la parjatakseen arjessa. Kotilomien aikana kaytdssa olivat omaisten tayttamat kotiloman palaute-
lomakkeet, joiden sisdlto ja kotona parjaamisen kuvaus kaytiin yhdessa henkilokunnan kanssa lapi.
Palautteen perusteella osastolla osattiin reagoida tarvittaviin asunnonmuutostdihin, omaisen oh-

jaamiseen, sairastuneen kuntoutukseen seka pystyttiin kdynnistimaan tarvittavien etuuksien ja

palvelujen hakeminen.

“Osastollahan myé kysytddn et pdrjddtteké tyd ja neuvotaan siiné missé ne ongelmat sitten
mahdollisesti ois. Mutta eihén niité milléén pysty kukaan tdysin kdymddn lévitse, et sindnsd
mié koen hirveen hyvdnd ton meijéin kotilomajédrjestelyn ja sen et tddltd ei kotiudu kukaan
ilman sitd kotikokeilua”

Yhteisen tietojarjestelman puuttuminen vaikeutti sairaaloiden ja avohoidon tydntekijéiden vali-
sen yhteistyon sujuvuutta. Kaikissa yksikoissa ei ollut kaytossa yhteista potilastietojarjestelmas,

joten tietoja potilaista taytyi kysya puhelimitse.

“mut meillé ei ole Effican kdyttéoikeuksia..olemme aika vaikeassa tilanteessa..joudutaan tur-
hia puheluita..ylimddirdistd tyétd tulee koko ajan”
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3.3.3 Kotiutuksen suunnittelu hallintojohdon nakdkulmasta

Eettiset ja moraaliset Iahtokohdat. Hallintojohtoon kuuluvista osa perusteli hoivavastuun siirta-
mista omaisille moraalisella velvollisuudella. Erityisesti puolisoiden kohdalla tehty lupaus olla tu-
kena niin myo6ta kuin vastamaessakin katsottiin velvoittavan hoivavastuun ottamiseen. Paljon apua
tarvitsevien henkildiden kotiutusta perusteltiin oikeudella palata sairastumisen jalkeen omaan
kotiin; onhan puolet omaisuudesta sairastuneen. Hallintojohdon puheessa ei tullut juurikaan na-
kyviin omaisen oikeus omaan kotiin, itsemaaraamisoikeuteen, oman ajan kdyttoon tai hoivavas-
tuun kuormittavuuteen. Sosiaali- ja terveysjarjestelman nakékulmasta paaasiallisena tavoitteena
oli, etta kaikki potilaat kotiutetaan omaan kotiin. Osa hallintojohdosta oli sitd mieltd, etta kotiu-
tuksen jalkeen omaisten voimavarat kdytetaan ensin ja sen jalkeen tarjotaan kunnallisia palveluja.
Esille nousivat kysymykset yhteiskunnan vastuusta ja velvollisuudesta vaativien omaishoivatilan-
teiden kohdalla, keilla on oikeus palveluihin ja ketka paasevat palvelutaloon? Naihin kysymyksiin ei

vastauksia hallintojohdolta saatu.

Vastentahtoisuus hoivavastuun ottamiseen. Hallintojohdosta osa katsoi omaisten vastentahtoi-
suuden hoitovastuun ottamiseen johtuvan sadikdhtamisesta seka peloista sairautta ja uutta tilan-
netta kohtaan. Olettamus oli ettd, kun perhe joutuu kotioloissa elamaan uutta tilannetta, he |6yta-
vat tarvittavat voimavarat tilanteen hallintaan. Osa hallintojohtoon kuuluvista ymmarsi oman kay-
tannon tydnsa kautta, etteivat kaikki omaiset ole valmiita tai halukkaita sitoutumaan pitkaaikai-
seen hoivavastuuseen ja luopumaan itselleen tarkeista asioista, vaikka sairastunut olisikin rakas ja
[aheinen ihminen. He nakivat, jotta erityisesti haluttomuutta hoitovastuun ottamiseen on ilmennyt
niissa tilanteissa, joissa ihmissuhde on ollut huono jo ennen sairastumista. Hallintojohdon edusta-
jien mielestd omaisen kieltaytyessa hoito/hoivavastuusta, olisi aina kartoitettava motiivit tdhan
ratkaisuun. Omaishoitajien ja ammattihenkiloston haastatteluissa tuli esille, ettei halukkuutta
omaishoitajuuteen eikd valmiuteen aina selviteta. Johdon haastattelussa ilmeni, ettei halukkuutta
edes aina uskalleta kysya, koska kunta ei selvia hoivavastuustaan ilman omaisten antamaa ty6-
panosta. Haastateltaville oli kuitenkin selvaa, etta laista on poistettu omaisten hoito- ja huolenpi-

tovastuu yli 30 -vuotta sitten. Vastuu hoidon toteuttamisesta on maaritelty kunnalle.
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Omaishoidon kuormittavuus. Johdon edustajien nakemys oli, ettd useimmat omaishoitoperheet
yrittavat parjata omillaan mahdollisimman pitkdaan myos tilanteissa, joissa apu ulkopuolisen arvion
mukaan nayttaisi olevan valttamatonta. Keskustelussa nousi esiin arvio, etta Itd- Suomessa avun
vastaanottamisen kynnys on korkeampi kuin esimerkiksi Lansi-Suomessa. Kuntapuolelta painotet-
tiin, etta sairastuneelle jarjestettavien palvelujen lisdksi perheita yritetdan katsoa kokonaisuutena
ja jarjestaa heille tukea ja palveluja. Kaytanndssa omaishoitajat ja ammattihenkildsto oli tassa asi-

assa eri mielta.

Aivohalvaukseen sairastuneiden omaishoidon ja arkitilanteiden kuormittavuus ei ollut tuttua
kaikille hallintojohdon haastatteluun osallistuneille. Sairaanhoitopiirin edustajan mukaan paivys-
tyksessa omaishoitajien kuormittuneisuus ja avun tarve tulivat nakyviin mm. vastaanotoilla ja sil-
loin, kun omaisella ei ollut muuta keinoa luopua hoivavastuusta kuin tuoda ldheinen paivystykseen
joko omaisen uupumuksen tai omien keinojen loppumisen vuoksi. Haastattelun edetessa omais-
hoitotilanteista keskusteltiin pdaasiassa sellaisten perheiden nakdkulmasta, joissa hoiva ei ollut

yhta sitovaa ja pitkdaikaista kuin haastateltujen perheiden kohdalla oli.

Suositukset ja avopuolen resurssit. Ammattihenkiloston kokemaan haasteeseen, ettei sairaalasta
suositeltuja palveluja ollut kdynnistetty kunnassa, mm. yhden haastatellun kanta oli, ettei kunta
pysty vastaamaan kaikkiin tarpeisiin, joita sairaalasta perheille suositellaan. Hanen arvionsa mu-
kaan omaishoivaa toteuttavien perheiden tarpeet ovat moninkertaiset kunnan resursseihin nah-
den. Sairaalajohto arvioi, ettei sairaalassa laadita turhia suosituksia, vaan kaikki suositukset perus-
tuvat asiantuntija-arvioihin. Sairaalan ja avopuolen tydntekijoiden yhteisty6ta ja yhteisten toimin-
takaytantojen loytamista pidettiin tarkeana. Tulosten mukaan ammattihenkiloston tekemat palve-
lujen tarvearviot ja kunnan myontamat palvelut eivat vastaa toisiaan. Ehdotuksena oli, etta eri-
koissairaanhoidon tyontekijat antavat lausuntonsa palveluista, jotka ovat ehdottoman valttamat-

tomia.

Sairaalahenkiloston ja avopuolen tyontekijoiden yhteisty6. Hallintojohdon haastattelussa nousi
keskusteluun, etta eri tyontekijaryhmat eivat tieda ja tunnista toistensa tekemisia. Tastd seuraa

paallekkaisen tyota. Kotikaynnit olisi hyva tyostda kuntien tyontekijéiden kanssa ja sopia yhteiset
toimintatavat; ketka kayvat kotona ja mita siella tehdaan. Tavoitteena on saada aikaan yhteisesti

sovitut kaytannot ja prosessit pitad kuvata yhdessa.
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Osa hallintojohdon edustajista katsoi aiheelliseksi tiivistaa avohoidon ja sairaaloiden valista yhteis-
tyota siten, ettd avohoidon tydntekija tulee mukaan hoitoneuvotteluihin, joissa arvioidaan perhei-
den palvelujen tarvetta seka sovitaan palvelujen kdynnistamisesta. Kotiuttamisen tavoitteista ja
niiden toteuttamisesta tulee voida neuvotella saman poydan daressa. Osittain tata koettiin jo teh-
tavan, mutta toimintatapaa voitaisiin systematisoida. Ratkaisematta jai se, milla tavoin mahdollis-
tetaan avopuolen tydntekijan osallistuminen palavereihin aina kun tarpeellista. Palavereihin tarvi-
taan tyontekija, joka pystyy paattamaan palvelun myéntamisesta, jolloin sadstyy aikaa ja vaivaa
uusien selvitysten laatimisesta kunnassa. Myos ammattihenkiloston ehdottaman moniammatilli-
sen tiimin kehittaminen avohuoltoon nahtiin selvittamisen arvoiseksi asiaksi. Ehdotuksena oli, etta
hankkeen tyontekijat olisivat yhteydessa kunnan kotihoidosta vastaavaan viranhaltijaan seka kun-

toutusyliladkariin ja selvittaisivat mahdollisuuksia tyostaa yhteistyota osana VALOT- hanketta.

Sosiaalityontekijan ja kuntoutusohjaajan tyopanoksen lisdédminen. Sosiaalityon ja kuntoutusoh-
jauksen tarve terveydenhuollossa tunnistettiin ja tunnustettiin. Mikkelin kaupungin sosiaali- ja
terveyspalveluissa on palkattu kaksi sosiaalityontekijaa, yksi sosionomi seka Kyyhkylan kuntoutus-
keskuksen sosiaalityontekijan tydpanosta ostetaan nyt kaupungin kuntoutusosastolle 75 %, kun se
haastattelukierroksen alussa oli viela 50 %. Kuntoutusohjaajia Mikkelin keskussairaalan neurologi-

an toimialalla on kaksi.
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= Kehittdmisideoita:

e*Omaishoitaja mukaan yhteistyohon systemaattisesti
*Omaishoitajan oma terveystarkastus omaishoitotilanteen alkaessa
eKotilomien systemaattinen kaytto vaativien omaishoitotilanteiden alkaessa

eKotiutusneuvotteluja ennen keskustelu omaisen kanssa tulevan palaverin
sisallosta, tavoitteista ja hoitoon/kuntoutukseen liittyvista vaihtoehdoista

eKotilomien yhteydessa kadytettdvaan lomakkeeseen osio, jossa kysytaan
omaiselta millaisia asioita hanen pitaisi opetella ennen kotiutusta tai mihin
han kaipaisi tukea kotilomien perusteella.

eEnsimmaiselle kotilomalle mentdessa omahoitaja (tai
fysioterapeutti/kuntoutusohjaaja) on saattamassa

eHoitoneuvottelu kotiutuksen jdlkeen omassa kodissa
eMoniammatillinen tiimi kotihoitoon (ohjaus, neuvonta ja seuranta)

eAvopuolen palvelut vastaamaan todellisia perheiden tarpeita — merkittavasti
lisda resursseja ja koulutusta, selvitys perheiden tarpeista

3.4 OMAISEN OHJAUS JA NEUVONTA TERVEYDENHUOLLOSSA

Moni omaishoitaja oli kokenut aloittaneensa omaishoidon vahaisin evain ja huomanneensa vasta
kotiutuksen jalkeen, millaisista asioista olisi tarvinnut tietoa. Tilanteen vakavuuden ja sitovuuden

he olivat tajunneet vasta kotona.

3.4.1 Omaishoitajien kokemuksia ohjauksesta ja neuvonnasta

Ohjauksen ja neuvonnan lahtékohta tunnettava. Omaishoitajien haastattelujen mukaan perheet
tarvitsivat ohjausta ja neuvontaa aivohalvauksen vuoksi muuttuneessa elamantilanteessaan niin
hoidollisiin kuin kdytannon asioihin. Ohjausta antavat ammatti-ihmiset tarvitsevat omaisten mie-
lesta kasityksen ja ymmarryksen siita, mita kotona parjaaminen aivohalvaukseen sairastumisen
jalkeen merkitsee sairastuneelle sekd hoivavastuun ottaneelle omaiselle. Kyseessa on kaksi ndko-
kulmaa ohjaukseen: sairastuneen/kuntoutujan ja hoivavastuuta opettelevan omaisen nakokulmat,
jotka kietoutuvat toisiinsa. Ladketieteellisten ja perushoidollisten asioiden ohjaaminen oli omais-
ten mukaan vain osa ohjauksen kokonaisuutta. Toinen osuus koostui arjen hallinnasta. Kysymyksia
alkoi tulla mieleen jonkin aikaa kotiutumisen jalkeen, kun arjen haasteet alkoivat realisoitua.
Omaishoitajista osa oli kokenut joutuneensa aloittamaan omaishoidon liian vahaisen tuen ja ohja-

uksen varassa.
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"sillon ku hén sai sen, niin sillon mind kaipasin..keskustelua. Et miten mind sitten varaudun...
ettd saaks héin olla yksin kotona vai ei. Nyt hénelld on papereissa, ettd vaan kolme tuntia
mielelldén vaan yksindén. Kun tdhdn saakka... hdn oli kolme neljé vuorokautta ollu yksin.”

Tieto aivohalvauksesta oli ollut valttamatonta, jotta omaiset pystyivat ymmartamaan mita oli
odotettavissa ja osasivat suhtautua tilanteeseen. Osalle omaishoitajista tieto aivohalvauksesta oli
jaanyt vahaiseksi. Yksi omainen kertoi, ettei osannut suhteuttaa oireita arkeen ja hanelle oli jaanyt
pelkoja sairauden uusimisesta. Osa olisi kaivannut tietoa halvauksen vaikutuksista arkielamaan,
mita voi tehda ja millaisin keinoin, mita ei voi tehda, voiko sairastunutta jattaa yksin jne. Joidenkin
kohdalla tieto oli annettu omaiselle, jolle ei kuitenkaan tullut hoitovastuuta sairastuneesta. Aloit-

televa omaishoitaja kysymyksineen jai ndin ollen kohtaamatta.

Ymmarrys ”nakymattomistd vammoista” eli neuropsykologisista oireista oli jaanyt osalle epasel-
vaksi. Oireita oli tulkittu vaarin, eika niita ollut osattu suhteuttaa sairastuneen toimintakykyyn,
ohjauksen ja tuen tarpeeseen. Osa kuvasi “laiskuuden ja aloitekyvyttémyyden” aiheuttamia ristirii-
toja parisuhteeseen osaamatta yhdistaa neuropsykologisia oireita sairauden oireisiin. Omaisille oli
ollut raskasta, kun laheisen persoonallisuus ja kdyttaytyminen olivat muuttuneet “ku tdhdn sairau-

teen kuuluu semmone epdrealistisuus”.

“Et hdnhdn teki ennen kotona, hén tiskas ja keitti puurot ja kahvit kaikki, mut nyt on tulna
niin laiskaks, ettd ei se tie mittdd. Ni mid oon sanona, et miula on kohta niin paljon tyétd ettd
enhén mid jaksa tehhd. Et tuota se on tulna sellaseks alotekyvyttémdks”

”nii se on aika paha sillon ku se... ne on mielestddn ihan joka pdivdsid juttuja jota voi toiselle
sanoa ,ni hdd loukkaantuu..niin pahasti ..kun on ollu aina niinku isdntd talossa ja sanotaan
nyt niin etté kaikki on pédttény, niinku ite hoitanu, tydssékin, ettd on aina ollu vdhén ku neu-
vomassa.. siitd ei taho luopua. Hén tuntee ittensd nyt niin, ettd... ei hdnellé oo enndd kotia,
eikd hdnelld oo mittddn, ku hén ei niité asioita hoija”

Ohjaus hoito- ja/tai kuntoutustilanteissa. Osastolla hoitotoimenpiteissa sekd kuntoutustilanteissa
mukana oleminen antoi omaiselle mahdollisuuden mallioppimiseen. Hoitajien lasndolo mahdollisti
omaiselle hoitotoimenpiteiden suorittamisen ensin turvallisessa ja valvotussa ymparistossa. Hoita-
jien antama ohjaus esim. pukemistavoissa tai lddkehoidon toteuttamisessa vilitti tietoa ja taitoja
tulevaa kotiutusta varten. Ohjaustilanteet antoivat tietoa potilaan todellisesta avun tarpeesta ja
avustamistapojen opettelu turvallisissa ja valvotuissa olosuhteissa tuki omaisen sopeutumista ti-

lanteeseen. Osa omaisista ymmarsi tarvitsevansa uusia taitoja ja osasi vaatia ohjausta.
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”..ni ne hoitajat sano, et meeppds pois ni, hyé vaihtaa vaipat. Mid sanoin et enhén mié ldhe
mihinkddin, ku tdssd on toista kuukautta ku mies ldhtee kotiin ja mié en ossoo mittéén tehhd.
Sit ne tajus sen ettd mid haluun oppia sielld ja kévinhdn mid sitten joka pdivé pesuissa muka-
naja.”

Konkreettisten asioiden neuvominen. Ladkehoitoon perehdyttdamista pidettiin tarkeana, jotta
annostukset ovat oikeita, ymmarrettiin ladkkeiden vaikutuksia ja sivuvaikutuksia jne. Osa omaisis-
ta oli kokenut ladkehoitovastuun jaavan liiaksi itselle. Arki oli opettanut heita arvioimaan laakehoi-

don kokonaisuutta.

”..kaikki semmonen konkreettinen.. esmes niinku noista Iéékkestdkkii, joka on hirveen tér-
kee..mikd Iddkitys on nyt se pddllimmdinen ja mihin nyt kotona kannattas kattoo perrdd eni-
ten”

Omaishoitajan jaksaminen. Kaikki haastatellut omaishoitajat eivat olleet aluksi ymmartaneet
omaishoidon sidonnaisuutta ja tulevaa vastuuta, vaikka hoitajat olivat ohjanneet pitamaan itsesta
huolta sairaalavaiheen paattyessa. Omaishoitajan jaksamisen ja omaan elamaan rohkaisun pu-
heeksi ottamista toivottiin enemman jo osastojakson aikana. Omaisen oma tunnekriisi seka huoli
sairastuneen toipumisesta, aiheutti omaisen omasta hyvinvoinnista huolehtimisen laiminlyomisen.
Ammattilaisilta saatu henkinen tuki seka arkeen liittyvien asioiden kasitteleminen toi keinoja per-
heen muuttuneen eldmantilanteen hallintaan seka omaisen omien tunteiden kasittelemiseen. Hoi-
to- ja kuntoutustoimien yhteydessa kaydyt keskustelut arjen muutoksista, jaksamisesta tai mielta

askarruttavista asioista koettiin voimaannuttavina.

“oon ollu tosi onnellinen et toi fysioterapeutti on puolisolla ollu sellane, et.. ystivystytty ihan
enemmdinki, et sellanen ldheinen suhde on.. keskusteltu ihan monesta kéyténnén asiasta,
naisen sielunelémdstd tossa vaiheessa —emmd siité ois muuta oppia saanu.. et voi kysyd onks
toi nyt tohon ikddn kuuluva juttu..”

Osalle haastatelluista oli tarjottu keskusteluapua myos ammattiauttajan kanssa, kun taas toiset
olivat keskustelleet jaksamisesta ja henkisesta hyvinvoinnista omahoitajan kanssa. Osa koki, ettei

ollut saanut riittavasti tukea ja ohjausta omaan kriisiinsa.

“mydkii 20 vuotta ylikii yhessd ollaan oltu ja sitte tuommone kéyp. Ja sit se oli se kuukaus
tuolla sairaalassa ku se sano se lddkdri, ettd nyt rukkoillaan et nyt ei maheta mittéd. Ni kylld
sekkiin rupes masentammaa. Talaviaika ja kaikki, tuntu ettei jaksa. Mutta ihmehdn tuostakii
pdivd kerrallaan selevis. Mutta kylld siihen sais véhdn kiinnittee huomiota siihen toiseenki
osapuoleen.”
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Sosiaalietuudet ja kotihoitoa tukevat palvelut. Osa omaishoitajista oli saanut ohjausta omaishoi-
toon liittyvien etuuksien hakemisessa. Osalle ohjausta ei ollut annettu. Omaishoitajat kokivat, ettei
sairaalassa keskustella riittavasti, mitd omaishoitajuus tuo tullessaan, millaisia muutoksia arkeen
tulee, miten sitovaa ja vastuullista toisen hoitaminen on ja millaisia palveluja on saatavilla. Omais-

hoidon tuen kokonaisuus oli jadanyt monelle epaselvaksi sairaalajakson aikana.

"paperipuol on ohjeistettu sitten se sosiaalihoitajan kautta ja Iddkdérin todistukset ihan auto-
maattisesti invakorttia varten"

"sitte tdd omaishoidon tuki.. se on vaan niin moniséikeinen ja monialainen asia, ettd sitd ei
niinku ossaa hahmottaakkaan ettd mittee kaikkee se voi sisélldnsd pittdd"

Sosiaalityontekijan antama ohjaus oli jonkun omaisen kokemana kiireista ja sen tapahtuminen
potilashuoneessa, jossa oli myds muita potilaita, oli koettu hankalana. Henkil6kohtaisia kysymyksia
ei haluttu esittdaa muiden kuullen ja monimutkaisiin asioihin keskittyminen herpaantui. Ammatti-
henkil6ston ja lakien kieli koettiin vieraaksi. Palvelujarjestelma nayttaytyi omaisten suuntaan mo-

nimutkaisena ja hankalan hallita.

"Se menee niin vettd valaen niin ékkié, kun aapiskirjasta yks sivu Idpi, ei siind tuota, ja sit se
on sellanen, kun se tapahtu potilashuoneessa, jossa oli.. kaks muuta potilasta. Ei siind keskit-
tyny siihen kuuntelemiseen oikeen, se menee véhdn nédien, dkkid télleen."

” Tehtds kansanomaisemmalla kielelld ne pykdlét..selkokielelld, etté ne ymmdirtds lukiees-
saan mitd tdmd asia tarkottaa. Mutta, kun ne on sellasta kapulakielté..ndmd pykdldt vield et
tota siind saa ottaa mietintdmyssyn monta kertaa pddéhdn ja miettié, mitéhdn téd tarkoittaa,
mitd tdd oikeesti on”

Muita ohjauskeinoja. Osa omaishoitajista oli osallistunut neurologisen kuntoutusosaston jarjes-
tamiin omaisten ensitietoryhmiin, jossa kasiteltiin aivohalvausta eri ammattilaisten nakokulmista
kasin. Ryhma koettiin hyvaksi ja osa koki hyétyneensa sen annista kotiutuksen jalkeen, jolloin ai-
vohalvauksen vaikutukset nakyivat arjessa. Myos kirjallinen materiaali suullisen ohjauksen lisdna
antoi omaiselle mahdollisuuden tutustua asioihin etukadteen tai ammattihenkiléston kanssa kaydyn
keskustelun jalkeen. Muutamat perheet olivat kdyneet sopeutumisvalmennuskurssin ja saaneet

sielta tietoa ja myo0s vertaistukea.

”..miké Moisiossa on hirveen mukava se tapa.. oli aina ne joka viikko, et ne esitteli sité asia-
ta, oli puheterapeuttia, fysioterapeutit ja oli sosiaalipuolen ihmisid. Neurologi purki aivot
poydadlle ja selitti sen asian mistd tdssd on kysymys ja mité tdmd on aiheuttanut ja mitd on
odotettavissa ja siitd sai heti sellasen niinku konkreettisen tiedon siitd asiasta, ettd se niinku
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opetti suhtautumaan siihen asiaan jo, ettd se ei ollu niinku pako ja kiireesti, ettd siihen oli
pakko tulla..sisdlle siihen asiaan.”

Ammattihenkilostoa oli omaisten mielesta tarpeeseen nahden niukasti. Omaiset olivat kiinnitta-
neet huomiota henkildston tydmaaraan ja toivoivat lisda resursseja, jotta myds omaisten tarpeet

ja ohjaus ehdittaisiin ottaa huomioon ja heidan kanssaan ehdittaisiin tehda yhteistyota.

”Se on se, ettd sielld on liian véhdn hoitajia... Kylld miéd sanoin niille hoitajillekin ihan suo-
raan”

3.4.2 Ammattihenkil6ston kokemuksia ohjauksesta ja neuvonnasta

Keskusteluun nousi omaishoitajien ”vastarinta” ottaa vastaan tarjottuja palveluja. Selityksia kiel-
taytymisille oli monia mm. halu, "pakko parjata — menttaliteetti”, tiedon puute, taloudelliset sei-
kat/raha, hoidettava ei halua olla riippuvainen ulkopuolisesta avusta, omainen ei halua vieraita
ihmisia kotiinsa, voimattomuus, byrokratia ja avun puute hakemisessa, auttavien tyontekijoiden

vaihtuvuus seka arastelu asioiden esille tuomisessa.

Ohjauksen tarpeiksi nahtiin mm. asiointi etuus- ja tukiviidakossa, palveluista tiedottaminen,
omaishoitajien jaksamiseen liittyvat asiat, tieto sairauden kulusta, yksildllisesti kyseisen sairauden
kanssa selvidminen, kuntouttava tyoote, hoito- ja laakitysasioissa sekd nostoissa ohjaaminen, ja

konkreettinen tieto siitd mitda omaishoitajuus todella tarkoittaa.

Omaisen ja sairastuneen yhteisohjaus. Osastolla annettu ohjaus esimerkiksi hoito- tai kuntoutus-
toimiin nahtiin hyodyllisend, silld sita kautta omaisten koettiin oppivan oikeita auttamismenetel-
mia ja saavan rohkeutta. Osastoilla ohjattiin omaisia tukemaan sairastuneen jaljelld olevaa toimin-
takykya, osallistumista seka aktiivisuutta kodin ulkopuolelle kotiutukseen jalkeen. Ohjaustoimien
yhteydessa ammattihenkildsto koki saavansa tarkeaa tietoa omaisilta sairastuneen taustoista, ko-

tiolosuhteista jne.

“molemmat siind. .vaimoki oppis tietdmdd, mitd tdd ossaa ja mitd ei”

“pyydetddn (omaista)kiinnittdmddn huomiota siihen (sairastuneen) toiminnallisuuteen, et
paljonko tarvitaan avustamista .. ja miten hén osallistuu siihen ihan normaaliin arjen rutii-
niin”
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Ammattihenkilosto koki, etta omaisille seka potilaille oli haastavaa selvittdaa nakymattomien vam-
mojen vaikutuksia arjessa ja toiminnassa. Omaiset eivat tunnistaneet esim. neuropsykologisia oi-
reita. Jotta sairauden vaikutuksia toimintaan voitiin arvioida ammattilaisten nakokulmasta, nahtiin
tarkedana omaisten kanssa kaydyt keskustelut siita, millainen sairastunut oli aikaisemmin ollut ja

milld tavoin reagoinut ja suhtautunut asioihin.

” et omaiset ei 00 osannu ennakoida, et téimdn tyyppisié oireita vois olla..ei tunnista et mistd
on kysymys”

“et jos mulla on ollu mukana omainen jossain keittiétilanteessa tai jossakin pdivittéisissé
toiminnoissa, niin sité kautta ehkd pystyy jotakin heille selittdmddn ja avaamaan nditd oirei-
ta (neuropsykologisia)”

Osastotyossa painottui aivohalvaukseen sairastuneen kuntoutus seka hoito, jolloin omaisen jak-
samisen selvittamiseen kadytettava aika jaa toissijaiseksi potilastydn paineessa. Ammattihenkil6sto
pyrki kuitenkin resurssiensa puitteissa auttamaan omaisia ymmartamaan alkavan hoitotilanteen
sitovuutta ja kannustamaan omaisia huolehtimaan omasta jaksamisestaan. Ohjauksen nakokul-
masta tyontekijoiden ja omaisten aikataulut eivat kuitenkaan aina sattuneet yhteen. Mm. erityis-
tyontekijat eivat tyoskennelleet iltaisin, jolloin omaiset tulivat osastolle tapaamaan ldheistaan.

Esimerkiksi sosiaalityontekijat kavivat keskusteluja omaisten kanssa paljon myds puhelimitse.

“omaishoitajan oma jaksaminen, tuleeks se selvitettyd, ku keskitytddn siihen potilaaseen”

“et he (omaiset) tajuis jo sen alkumetreilld, et jos ei pidd myds itsestédin huolta, niin teitd on
kohta kaks ..huonoo”

Hoitajat kokivat omat ohjaustaitonsa rajallisiksi esim. palvelujarjestelman seka sosiaalietuuksien
osalta, jolloin moniammatillisen tyoskentelyn hyddyntaminen korostui. Sosiaalityontekijoiden tyo-
ajan jakautuminen myos toisaalle seka huoneen sijoittuminen osaston ulkopuolelle loi kynnyksia

tiilviimman yhteistyon rakentumiselle.

“eikd me osata ..hoitajatkaan selittdd omaiselle, et mitd téd vois vaatia todistuksia tai mah-
dollisuuksia saada tukia”

Kuntoutus. Ammattihenkilosté pohti kuntoutuksen kasitetta ja mita se merkitsee omaisille ja paa-
tyivat siihen, etta kasitetta pitda avata niin perheille kuin suurelle yleisélle. Ammattilaisten mu-
kaan omaiset eivat aina tiedosta kuntoutuksen monimuotoisuutta ja sitd, etta kaikki osastolla

tyoskentelevat taydentavat omalla panoksellaan varsinaisia terapiatunteja. Myos omaisten koke-
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mukseen siita, ettei heilla ole auktoriteettia eika keinoja jatkaa kuntoutusta kotioloissa, mietittiin

ohjauskeinoja.

Ensitietoryhmat eivat olleet tavoittaneet Kyyhkylaan (os.5:lle) siirtyvien aivohalvaukseen sairastu-
neiden kuntoutujien omaisia ja osastolla 11 oli mietitty onko ryhmille tarvetta, kun kavijoita on
viime aikoina ollut niukasti. Tyontekijat kokivat, ettd myds potilaat tarvitsevat ohjausta seka poti-

laan ettda omaisen roolista omaishoidossa.

”..omaisella on velvollisuudet ja sairastuneella oikeudet..pitds sité potilasta siihen rooliinsa
opastaa, potilaan pitds ymmdrtdd omaista jollakin tavalla”

3.4.3 Hallintojohdon nakemyksia ohjauksesta ja neuvonnasta

Omaishoidon alku ja omaisten valmennuksen aloittaminen terveydenhuollossa nadhtiin johdon
kannalta tarkeana. Yksi ehdotus ohjauskeinoksi oli, etta tehdaan yhtendinen portaali, josta omai-
set voivat hakea neuvoa. Ohjauksesta todettiin, etta ihmiset tarvitsevat hyvin tarkkoja ja konk-
reettisia ohjeita. Hallintojohdon edustajat pohtivat kotihoidon henkildstén osaamisvaateita aivo-
halvausperheiden kohdalla. Haastatteluissa nousseet ohjaamisvaateet avohuollon puolella esim.
kognitiivisten ongelmien osalta nahtiin haasteellisiksi toteuttaa mm. kotihoidossa. Kotihoidon
asiakaskunnan ollessa laaja ja heterogeeninen, osaamista ei pystyta turvaamaan jokaisesta saira-
usryhmasta erikseen. Neuropsykologista asiantuntemusta pidettiin kuitenkin tarkedna myds avo-
puolen tyontekijoille. Ehdotuksena oli yhteydenottaminen kuntoutusylilaakariin ja kotihoidon

henkiloston koulutustarpeen selvittamiseksi.

=mad Kehittdmisideoita:

eOmaisen ohjauksen tulisi sisaltdd mm.tietoa siitd, millaisia muutoksia sairaus aiheuttaa
perheessd, millaisiin seikkoihin on omaishoitajana valmistauduttava ja mita omaishoitajuus
tarkoittaa

eKaikille omaishoitoperheille systemaattisesti tietoa sosiaalietuuksista, -palveluista seka
avustamista hakemuskaavakkeiden tayttamisessa niin kotihoidossa kuin laitoksessa. Kirjallisen
materiaalin antaminen ennen ohjausta.

eTiedotuksen lisddamista omaisille neuropsykologisista oireista, kdytosoireista seka
kommunikoinnista

eEnsitietoryhman edelleen kehittdminen
eKaikki vaativaa omaishoitoa aloittavat perheet tapaavat sosiaalitydontekijan
oSelked ohjausmalli kdyttdoon; eri ammattilaisten tyonjako ohjauksessa
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3.5 SEURANTA

Hoivavastuun ottaneelle omaiselle siirtyi kotiutuksen jalkeen kokonaisvastuu, joka sairaalavaihees-
sa ei vield ollut realisoitunut. Moni kertoi kotiutuksen jalkeisten padivien olleen haasteellisia. Poti-
laskeskeisesti toimivassa jarjestelmassa kaivattiin potilaan sairauden tai kuntoutumisen seurannan

lisdksi my6s omaisen hoivavastuusta selviytymisen seurantaa.

3.5.1 Omaishoitajien kokemuksia seurannasta ja seurannan tarpeesta

Monella omaishoitajalla oli ollut pelkoja, jannitysta ja huolia mm. kuinka selviytya toisen ihmisen
hoito- ja hoivavastuusta, omasta jaksamisesta ja jos itselle tapahtuu jotakin. Osa oli tarvitessa ollut

yhteydessa kuntoutusosastoon vielad kotiutuksen jalkeenkin.

Perheet joutuivat selviytymaan sosiaali- ja terveyspalvelujen palveluviidakossa kotiutumisen jal-
keen ilman ohjausta ja apua. Vain osa oli saanut ohjausta sairaalan sosiaalityontekijoiltd, kuntou-
tusohjaajilta tai kotipalveluohjaajilta. Keskusteluissa korostui omaishoitajien kokemus “taistelusta”
palvelujarjestelmien kanssa. Paatoksia palveluista ei saatu ennen kotiutusta ja avopuolella tyonte-

kijoiden tavoittaminen oli hankalaa.

“Kdsittelyajat on mahottoman pitkid”

Hoivatilanteen sitovuus vaati totuttelua omaishoitajien mukaan. Monista omaiselle itselleen tar-
keista asioista oli pitdnyt luopua. Helena Purola (2000) kuvasi tydssaan aivohalvausperheen arki-
elaman kapeutumisesta ja elaman muuttumisesta kotikeskeiseksi. Harrastuksista muotoutui aikai-

sempaan verrattuna enemman passiivisia.

“et oikeestaa on pitdny luopua sellasesta miké ol mieleistd, sité vaan on totuttava siihen, ettd
sitd ei enndd ole”

Jonkun kohdalla sairaalasta paasya seuraavat pdivat menivat siihen, ettd han keskittyi tekemaan
hoito- ja avustamistehtdvia kunnes huomasi, etta ne pitda yhteen sovittaa monien arkirutiinien,
asiointien, ulkopuolisten aikataulujen jne. kanssa. Tama vaati jatkuvaa suunnittelua ja etukdteen
varautumista. Roolit perheessa muuttuivat ja omaiselle siirtyi paljon sellaisia tehtavia, jotka olivat

kuuluneet aikaisemmin sairastuneelle.
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”..sit mid vield alussa pelkdsin sitd, ettd onks se nielu nyt kunnossa.., ettei se ruppee sitd
kuumetta tekemddn..sekkii anto vielé sen lisdjénnityksen, kun ei osannu sanoa edes ettd kylld
tai ei..”

“Kaikista vaikeinta ol, ku mies hoiti kaikki asiat, ni sitte ku ne jéi kaikki mulle, ni mié en oikein
ymmdirténd itekkddn, et mité miun pittéd tehd, mut pakostahan siihe oppi”

Yksin kokonaisvastuuseen jaaminen koettiin raskaaksi. Osa koki, ettei omaisen osaaminen riita
kokonaisvastuun kantamiseen, vaan tarvitaan tukea ja asiantuntemusta mukaan. Kotiin siirtymista
seurasi uudenlaisten ratkaisujen 16ytamisen tarve, kun muuttunut eldaman tilanne konkretisoitui.
Afasia, nielemisvaikeudet, hoitotoimet jne. yksin oli kannettava kaikesta vastuu ja kantaa huolta

tulevaisuudesta.

”..miule ol yllétys se.. et miun tdytyy hommata siihe joku, et jos mié Iéhen (pois kotoa)

”..et tdd palapeli on ihan mun kdsissd..”

Seuranta omaishoitajan tukena. Omaishoitajan tukemisen ja yhteistydkumppanuuden toivottiin
jatkuvan kotona. Ammattihenkil6éston tapaamiset painottuivat |ahinna omaishoitosopimuksen
laatimiseen, kuntoutusohjaajan kotikayntiin ja vain harvoissa tapauksissa hoito- ja palvelusuunni-
telman tarkistamiseen. Haastateltujen puheissa seuranta nayttaytyi sattumanvaraisena ja yksit-
taisten asioiden seurantana mm. ladkarikontrolleina, kuntoutusohjaajan tai omaishoidon tuesta
vastaavan tyontekijan yksittaisena kotikayntina. Toivomuksena oli, ettd omaisen tyota tuetaan
saannollisesti ja kdydaan kotona keskustelemassa, kuinka arki sujuu ja kuinka sairastunut ja kuinka

omainen voivat.

"Ettd mid niinku kaipaisin, etté vois niinku kdydd joskus.. Ni kévis sillé lailla kotona, et siind
vois osallistua molemmat, jos on mahdollista. Et se jollakin tavalla todistas sitd, ettd ei 0o yk-
sin. Ettd joku huomaa kéydd... et unohtuu ne kylét ja kaikki..."

Omaishoitajien puheesta ilmeni, ettei alueella ole selkeda seuranta ja perheiden tukemiskaytan-
toa. Joidenkin kohdalla osastolta oli soitettu kotiin tai keskusteltu uudella kuntoutusjaksolla koto-
na parjaamisesta. Omaisten mielestd ammatti-ihmisten on tarpeellista nahda ja ennakoida per-
heen kokonaistilanne ja sairaudesta aiheutuneet muutokset, tilanteen sitovuus omaiselle, ja seu-

rata kuinka omaishoito lahtee alkuun seka antaa tukea muutoskohdissa.
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"..kun mies meni sinne kuntoutukseen, niin ensin juteltiin omahoitajan kanssa ja sitten tuli te-
rapeutti ja sitten olis ollu vield puheterapeuttikin, mutta hdnelle tuli este et hdn ei péicissy
keskusteleen, mut me kolmistaan juteltiin 1,5 tuntia. He kyselivét miten on potilaalla menny
ja miten meillé on menny. Mind sanon etté ne herkeleet ja kérkeleet lentdid tuolla ilmassa.."

Varsinkin haja-asutusalueilla asuvat omaishoitoperheet kokivat kokonaisseurannan puutteellise-
na ja usein heidan oli vaikeampi osallistua omaishoitoperheita tukevaan toimintaan (esim. paiva-
keskus tai vertaistukiryhmat). Mikali he itse eivat olleet yhteydessa viranomaisiin, jdivat he ilman

minkaanlaista tukea ja seurantaa.

"Kylld meijéit on tdnne unohettu. Jos ei ite, ota yhteyttd, ni ei kukkaan. lhan niinku meitd ei
oliskaan."

Sopimus kunnan kanssa siita, miten toimitaan, jos omaishoitaja itse sairastuu, oli jaanyt monen
kohdalla tekemattd. Suunnitelma ei ollut selva edes niissa tilanteissa, joissa on tehty omaishoito-

lain mukainen omaishoitosopimus.

“Et sd oisit yks osa tdtd verkostoa ja ndd on tukemassa sua téssd ympdrilld, téié on ihan jon-
kun lain takana, et se ei oo sitd vaan et sd piddt puolias ja oot ddnekds tai jotenkii muu-
ten...vaan et tdd olis rakennettu.. se systeemi on virallisesti ihan toimiva..et tdd..ruppee oleen
puolet kansasta on kohta téssd hoidon piirissd, ni onhan téd kohta pakko saaha, et tdlld on
oikeesti nimi ja sellane niinku asema téssé maailmassa..”

“jos mulle sattuu jotakin, ni kukas tdn sitte hoitaa”

Sairastuneen hoitosuunnitelmia tarkistavat viranomaiset eivat omaisten kertomuksissa olleet
kiinnostuneita omaishoitajan terveydentilasta ja toimintakyvysta, vaan sairastuneen voinnista.

Omat vaativat sairaudet suhteessa hoidettavan avun tarpeeseen jaivat joillakin huomioimatta.

”No ainakin tuo olis..térkeetd, ettd tiedostetaan se, et nyt vaan kun kysellddn vaan monta
kertaa siltd potilaalta.. ettd mitd tekkee ja on ne kyselykaavakkeet.. enemmédin pitds haasta-
tella sitd hoitajaa, et minkdlainen on sen kunto ja mitd se jaksaa tehdd”

Ladkehoidon seuranta oli osan mielesta sattumanvaraista ja siihen kaivattiin systeemia. Apuvali-
neiden hankintaan ja kdyton opastukseen oltiin tyytyvaisia. Osa omaishoitajista kertoi kuntou-

tusohjaajan kdyneen kotikdynnilla, jolloin apuvilineasioita voitiin kdyda lapi kotiolosuhteissa.

”..mid oon nimittdin sitd mieltd, et kun noita reseptid uusitaan tolkuttomasti ja siihen voi tul-
la uusiakkii jo vdlilld, vaikka véliaikaisia juttuja ja uusitaan, ei koskaan Idékdri pyydd et pités
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tarkastaa tdd potilas, et tartteeks se nditd Iddkkeitd vai tarviiko niitd muuttaa, mut niitéd voi-
daan vuostolkulla uusia niité Idékkeitd, eiké pyydetd..potilasta ja Iddkdrit vaihtuu..”

Ladketieteellinen seuranta. Omaishoitajat toivoivat yhta ja samaa laakaria pitkaaikaista omaishoi-
toa toteuttaville, jotta lddkarin tavoitettavuus ja lahestyttavyys mahdollistuisi. Lddkarin konsultaa-
tiomahdollisuus ja mm. reseptien uusiminen oli koettu haasteeksi. Puhelinyhteytta sai yrittaa lu-

kuisia kertoja.

Asiointi ja omaisen osallistuminen kodin ulkopuolelle erityisesti tilanteissa, joissa sairastunutta ei
voinut jattaa yksin kotiin, vaati jarjestelyja. Useilla oli sukulaisia, mutta heista suuri osa asui eri
paikkakunnalla, joten sukulaisten osallistuminen hoivavastuun jakamiseen oli niukkaa. Joidenkin
kohdalla asioinnit piti tehda kiireessa ja huolissaan, kuinka sairastunut parjaa silla aikaa. Omaiset
kaipasivat arjen sujuvuuden tueksi kotimiestd, jonka voisi tarvittaessa soittaa paikalle. Omaiset
pitivat tarkedna mm. sitd, etta laitoshoitopaikkoja on riittavasti seka lyhytaikaishoitoon etta kriisiti-
lanteita varten. Laitospaikkojen vaheneminen pelotti myos siksi, ettda mahdollisuudet lopettaa
omaishoito nayttivat kapenevan, eika vapaapaivia pystynyt pitdmaan. Omaishoidon parissa tyos-
kentelevien tyontekijoiden odotettiin varautuvan ennakoivasti hoito — ja palvelusuunnitelmassa

siihen, etta hoito kotona paattyy jossakin vaiheessa.

“En tiid mikd se ois, kun ..onko sité olemassa sellasta..verkostoa, ettd soittaessa, joku tulis
tunniks kaheks, et sais istua vaikka verotoimistossa lappu kourassa, eikd tarvitsis kytdtd..ettd
pitdd nyt ldhtee takas”

“Et siité mié vdhdn ihmettelen, ku ne ajetaan niin hirveen véihhddn ndd laistospaikat. En tiid
kotonahan se on paras, jos pystyy olemaan, mutta voip tulla sellane aika monellekkii ihmis-
ele, ettd sitd ei voija pittee kotona”

Perheldhtdisesti toimivien palvelujen tarve tuli nakyviin. Nykyiset palvelut olivat pirstaleisia ja eril-

lisia toisistaan. Erityisesti kotihoidon tyontekijoiden toimenkuva oli omaisten mielesta suppea.

”..ni mitd varten ne (kodinhoitajat) muute on sitte? midkii ihmettelin, et mitd varten meilld
kévis hoitaja, jos mid oon siind keittiopoyddn ddressé ja katona.. jos ei kerran saa tehd mit-
tdén”
Omaishoidon tuen myodntamisedellytykset eivat olleet kaikkien haastateltujen tiedossa ja osa
omaishoitajista olikin pettynyt yhteiskunnan lupauksiin omaishoidon tuesta. Vaikka kriteerit tuen

myontamiseen olivat tayttyneet, sita ei ollut myénnetty maararahojen niukkuuden vuoksi. Omai-
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set kokivat tuen uudelleen hakemisen noyryyttavana ja sitkeytta vaativana. Joku omaisista oli
saanut myonteisen paatdksen vasta hallinto-oikeuden kautta. Omaishoitajat pitivat myds omais-
hoidon tuen hoitopalkkion maaraa pienena ja sen arvo rinnastettiin omaishoitajien tyon arvosta-
miseen.

” Miké on ni, omaishoitajan palkkahan on ihan naurettava, et sehdn on 243 e (343 e/kk)..et
jos ajatellaan, ettd silld ei varmaan yhtd vuorokautta saa tuolla vuodeosastolla pittdd tai
vanhainkoessakkaan...puhutaan kaikkea kaunista ..mutta kyllé omaishoitajan pitds tehhd se
kova, ettd sité pitéd arvostaa ihan oikeasti eikd vain puheillal. Kuka se ruppee tekemddn, mid
ku oli tydssé ni mid sain viikonloppuna sen rahan puolta suurempana, kun mié tein sunnun-
taita ja yotd, kun teen kuukauden tuolla”

Kunnallinen lomittajapalvelu sai erityista kiitosta, mutta siita oli kokemusta vain muutamalla sel-
laisella omaishoitajalla, joiden kanssa kunta oli tehnyt omaishoitosopimuksen. Lomittajakdytanto
oli vain osan tiedossa. Yolomitusta kaivattiin esimerkiksi tilanteissa, joissa tydssakdayva omaishoita-
ja osallistuu koulutukseen tai jos omainen haluaisi kdyda tapaamassa vaikka lapsiaan toisella paik-
kakunnalla. Joillakin oli sukulaisia, mutta kaikki sukulaiset eivat uskaltaneet ottaa sijaishoitajan
vastuuta.

”..jos mulla on sellasia menoja, ni tuota.. siitd.. kehun tuota Mikkelin sosiaalitointa, ettd
tommonenkin palvelu on olemassa, se ois esmes mullekkii, mistés mid ottasin sen avun..”

”Sellasta apua midi, ettd jos Iéhen vaikka jollekin kurssille.. y6ks sais jonkun kottiin..Muuta ku
joku sukulaine, jos kuka suostuu tulemaan, uskaltaa tulla. Tuntuu, etté vdahdn pelkdis”

Paivatoiminta auttoi osaa perheista kuntoutuksellisena toimintana, mutta sita ei ollut tarjolla kai-
kille tarvitseville. Sairastuneista osan kunto oli pdivatoimintaan lilan huono tai matka liian pitka.
Paivakeskuksessa kavijoille kaynnit antoivat virikkeita ja tukivat toimintakykya, mutta omaishoita-
jan jaksamista kaytanto ei seurannut. Omaisen tydterveyskunnon seurantaan ehdotettiin systee-
mia.

”..ja niinhén se on, ettd virikkeellisyys ja se on ihan hyvd paikka sellaisille, joilla on toiminta-
kykyd ja joilla pelaa. Et sellasilla, joilla ei, ni ei taija olla mitéd paikkaa..”

3.5.2 Ammattihenkiloston haastatteluissa esiinnoussutta

Seurantaa osastoilta kasin oli ammattilaisten mukaan jarjestetty tarvittaessa silloin, kun jokin asia

oli jaanyt kesken ja haluttiin varmistaa asian onnistuminen/eteneminen joko puhelimitse tai lahet-
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tamalla esim. kuntoutusohjaaja kotikaynnille. lman systemaattista seurantaa tai tukea perheet

tyollistivat kotiutuksen jalkeen osastoa.

7 n

“meille soitetaan hirveesti kotoa, jotka ei niinku endié kuulu meijén hoijon piiriin” ”..my@és ra-
site, jos ne jdd riippumaan ne omaiset, soittelemaan....ei oo muita kehen luottaa ja ne tietdd
et sid osaat”

Hankaluutena seurannan jarjestamiselle nahtiin mm. sosiaalityon poistuminen miltei kokonaan
kunnan vanhuspalveluista seka sosiaalikeskuksen sosiaalityontekijoiden tydonkuvan erilaisuus seka
kotiin apua antavien ammatti-ihmisten vahyys seka vaihtuvuus. Ammattihenkildston mukaan tar-
vetta on omaishoidon palveluohjaajille, jotka tekevat kotikdayntityota omaishoitoperheissa. Kes-

kusteltiin my6s osastojen omaishoidon vastuuhoitajan tarpeesta.

Ammattihenkilostolla oli huoli, miten neuropsykologiset oireet tulkitaan kotihoidossa ja jaavatko
asiakkaat ilman tarvittavaa tukea, jos oireita ei osata ottaa huomioon avun tarvetta arvioitaessa.
He myos pohtivat, pudotetaanko palveluja pois sen vuoksi, ettei ohjauksen ja valvonnan tarvetta
ehdita tunnistaa lyhyiden kdyntien ja vaihtuvien tyéntekijoiden vuoksi. Ammattihenkil 6st6 koki
huolta myds omaishoitajien jaksamisen seurannasta, varsinkin niissa tilanteissa, joissa hoitovastuu
koettiin raskaaksi ja liian sitovaksi sekda omaisen omaa elamaa rajoittavaksi. Lyhytaikaishoitopai-
koista kerrottiin olevan pulaa eika paikkaa ollut aina jarjestynyt, vaikka omaisen tilanne ja tarve

olisi sita vaatinut.

“puoliso oli kovin uupunut muuttuneen eldmdntilanteen vuoksi.. arkee jakso pyérittdd, mutta
katkeroutunut ..vihoissaan et hén oli sellaisen paketin ottanut..ja hdn ei pddse kodin ulkopuo-
lelle”

Seurannan tarkeys omaishoitoperheiden tukemisessa korostui ammattihenkiloston mukaan siksi,
ettd omaishoitotilanteet muuttuivat lyhyenkin ajan kuluessa. Joissakin perheissa sairaus oli uusi-

nut ja hoivan vaativuus kasvanut.

Omaishoidosta luopuminen oli osastoilla tyoskentelevien ammatti-ihmisten kokemusten mukaan

vaikeaa. Se lisdsi heidan mielestdadan myos riskid omaisten sairastumiseen ja uupumiseen. Osastoilla
kerrottiin odotettavan pitkidkin aikoja, etta hoitopaikkaa tarvitsevat paasevat laitoksiin/ palveluta-
loihin, mutta kotoa laitokseen tai palvelutaloon pdaaseminen nahtiin vield vaikeampana. Laitokseen

tai palvelutalojonoon padaseminen hyvaksytdan vasta, kun kotona ulkopuolinen apu on maksimis-
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sa. Ymparivuorokautista hoivaa pyorittavien omaishoitajien tydpanosta ei aina ollut laskettu mu-

kaan.

“mut onhan meillé jonotusajat pidentyneet, kun meillé ennen jonotti yksi henkilé vuoden, niin
meillé on nyt kolme henkil66 jonottamassa vuoden palveluasumiseen”

"viis kertaa pdivéssd pitds kdydd kotipalvelu ennen kuin IGhetetdiéin palveluasumiseen edes
hakemusta tédyttdmddn. Eli kyllé on vaikee pédistd”

Muita epadkohtia kotona parjaamisen nakdkulmasta. Ammattihenkilosto oli kiinnittanyt huomiota
omaishoitajien keskindinen epatasa-arvoon mm. omaishoidon tukipalkkion osalta. Jotkut padsivat
heidan havaintojensa mukaan omaishoidon tuen piiriin ja toiset eivat, vaikka hoivatilanne olisi
yhta vaativa. Henkilokunta oli huolissaan perheiden kotona parjaamisesta ja omaisten jaksamises-
ta niukkojen avopalvelujen vuoksi. Kriisipaikkoja koettiin olevan liian vahan. Paivatoiminnan koh-
dentaminen vain tietylle ryhmalle, jatti ammattilaisten mielesta runsaasti apua tarvitsevat ja etaal-
Ia asuvat perheet palvelujen ulkopuolelle. Yéhoitovaihtoehtojen kehittaminen koettiin myos tar-
kedksi. Kehittamisideana henkil6st6lta nousi uudistetun moniammatillisen kotiutustiimin perus-
taminen. Moniammatillinen osaaminen seka seuranta olisivat perheiden kaytossa myds kotiutuk-
sen jalkeen. Ammattilaiset kokivat hakemusmenettelyt hankalaselkoisina ja niihin kaivattiin yksin-

kertaistamista. Laki omaishoidon tuesta nahtiin puutteellisena.

“sielld (avopalveuna) olis..niinku moniammatillinen tiimi”

”Jos se kotiutustiimi tulis tutuks siind alussa..helpompi ottaa yhteyttd”

3.5.3 Hallintojohdon nakemyksia seurannasta ja sen tarpeesta

Hallintojohdosta osa koki, ettd osa omaisista sitoutuu heti omaishoitoon ja osa vaatii sitoutuak-
seen aikaa ja tukea vield kotiutumisen jalkeen. Jonkun arviona oli, etta vaikeuksista voidaan selvi-
ta, silla useimmilla pariskunnilla on kuitenkin halu elda yhdessa. Omaishoidon kokonaiskuormitta-
vuuden pitkdaikaisia vaikutuksia omaiselle ei ollut pohdittu. Ajatuksena nousi, ettd ihmisten tulee
jatkossa itse varustautua paremmin ikdantymiseen ja avun tarpeeseen esimerkiksi ottamalla va-
kuutuksia, silld yhteiskunta ei ikdantyvien maaran lisdantyessa, selviydy hoivatehtavastaan. Kol-
mannen sektorin tehtavaksi ndhtiin tuen ja vertaistuen antaminen seka toivottiin sen kytkeytyvan

aktiivisemmin mukaan palvelukokonaisuuteen.
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Aivohalvaukseen sairastuneiden omaisille suunnattujen Ensitietopaivien kehittamista laaja-
alaisena yhteistyona kannatettiin. Ensitiedon toteuttamispaikka voisi olla esimerkiksi pdivakeskus.

Asia ehdotettiin otettavaksi huomioon toimintamallin kehittdmisen yhteydessa.

Nykyista laajemman moniammatillisen tiimin kehittdminen avohuoltoon nahtiin resurssikysymyk-
send, mutta selvittamisen arvoisena. Avopuolen mm. vammaispalvelujen ja sairaalan yhteistyon
kehittamista pidettiin tarkeana. Nykyisellaan jarjestelmat toimivat erillisina ja elavat omaa ela-
maansa; sairaala 24h/vrk ja vammaispalvelut omassa tahdissaan. Sairaalassa akuutisti esiin nouse-
viin tarpeisiin vastattiin johdon mukaan liian hitaasti. Sen seurauksena sairastuneiden sairaalajak-

soja joudutaan venyttamaan.

Myds johdon mukaan avopalveluja jarjestavien ja tuottavien palvelun tarjoajien tiedonkulku pitka-
aikaissairaiden kohdalla naytti nykyiselldaan sekavalta. Tiedonkulun onnistuminen edellyttaisi hei-
dan mielestaan hyvaa ja saumatonta yhteistydta; mm. jatkuvasti vaihtuvat tyontekijat ovat pitka-
aikaissairaiden kohdalla haaste. Kirjaamiskdytanto koettiin kirjavaksi, kun perheen tukena on seka

yksityisia palveluyrittdjia etta julkisen puolen tyontekijoita.

Omaisten ty6terveyden seuranta nahtiin tarkeana ja sen kehittamista ehdotettiin tehtavaksi koti-

hoidon tyontekijoiden kanssa.

Kolmannen sektorin kanssa oltiin valmiita yhteistyéhon. Toive kolmannen sektorin suuntaan oli,
ettd siella tyota tekevat ymmartavat julkisen puolen paineet ja niukoilla resursseilla sinnittelyn.
Niukoilla resursseilla tydskentelevan henkilokunnan on tarkeda saada tyostaan hyvaa palautetta.

Talla hetkella vahaisilla resursseilla tyota tekeville palaute on usein raskasta.

=mmd Kehitettdmisideoita:

* Moniammatillinen tiimi kotihoitoon, joka pystyy ottamaan seurantavastuun
sairaalasta kotiutuvista seka jo kotona olevista omaishoitoperheista

e Seurantakaytannista sopiminen (mika on sairaalan ja avopuolen rooli)
* Hoitovastuun maaritteleminen selkedksi
e Palvelujarjestelman yksinkertaistaminen ja kokonaisvastuun maaritteleminen
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3.6 TULOKSET PAATTAJIEN NAKOKULMASTA

Julkisen talouden paineiden kasvaessa omaishoitoa oli pohdittu erityisesti kuntien taloudellisista
tarpeista ja kayttotalouden nakokulmasta kasin, eika niinkaan laadun tai sisallon nakékulmasta.
Omaishoito nahtiin mm. keinona korvata omaisten avulla raskaita ja kalliita hoivapalveluja. Vaikka
omaishoidon arvioitiin olevan taloudellisesti edullinen tapa jarjestaa hoivapalveluita, aiheuttivat
paattajatasolla ristiriitaa omaisten avulla toteutetun hoivan tukemisen kustannukset. Osa piti
omaisten antamaa hoivaa velvollisuutena. Raskaimpien omaishoivatilanteiden arjen todellisuus ja

omaishoidon kokonaisuus ei ollut kaikille selvilla.

Osa piti tarkedna, etta kunnan tulee jarjestaa sekd kuntoutusta ettad perheiden tarpeisiin raataloi-
tyja tukipalveluja sairastuneelle sekd omaiselle. Omaisten lomat ja vapaapaivat tulee saada paatta-

jien mukaan jarjestykseen.

Nykyinen ns. pikakotiapu ja vaihtuvat tyontekijat nahtiin perheille ongelmallisina. Paattajista osa
oli sitd mieltd, ettd omaishoidon jarjestaminen ja arviointikdytannot vaativat uudelleen pohdintaa
ja koko perheen nakékulma taytyy saada lahtékohdaksi. Paattdjien mukaan omaisten alkavaa hoi-
vatyota tulee tukea jo terveydenhuollossa. Yhteistyon tiivistamista sairaalan ja avohuollon kesken
kannatettiin ja moniamatillinen, omaishoidosta vastaava tiimi voisi olla hyva ratkaisu perheiden

tukemiseen ja seurantaan.

Paattajat arvioivat omaishoitajien hoito- ja hoivavastuun lisddantymisen yhteiskunnan kannalta
merkittavana. Nahtiin, ettad nykyisessa sosiaali- ja terveyspalvelujen jarjestamiskdytannossa moni
omainen saattaa jaada liian suureen vastuuseen yksin. Omaisten oman kriisin huomioon ottamista
ei paattajatasolla ollut pohdittu. Paattdjien osalta oltiin samaa mieltd aikaisempien ryhmien ta-
paan, ettd myods omaisten kunnosta taytyy pitdaa huolta. Ehdotettiin, ettad Eteld-Savoon voitaisiin
siirtaa hyvaksi todettuja toimintatapoja mm. omaisten tydkyvyn yllapitamiseksi ja kuntoutuksen

jarjestamiseksi.

Samoin kuin aikaisemmilla haastattelukierroksilla, my6s paattajat pohtivat sitd, kenelle potilastie-
toja voidaan antaa ja millainen rooli omaisella on tiedon saamisessa. Tietosuojalaki koettiin tiukak-

si, jonka vuoksi hoivavastuun ottavan omaisen kohdalla asiaa taytyy selkeyttda. Edunvalvontaval-
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tuutus nahtiin keinona turvata omien asioiden hoito sairastuessa ja sita suositeltiin jokaisen tehta-

vaksi. Monikerroksinen ja hajanainen palvelujarjestelma koettiin haasteeksi tietosuojalle.

Ammattihenkiléston tarve saada koulutusta omaishoidon kokonaisuuden ymmartamiseksi ja mm.
neuropsykologisen osaamisen lisaamiseksi oli yksimielista. Ensitietokdytantoa paattajat olivat ha-
lukkaita kehittamaan. Keskustelun aikana tuli nakyviin, ettd monet kokivat omaishoitolain puut-
teellisena ja sen soveltamisen kaytantdon lilan kuntakohtaisena. Omaishoitajien keskindisen yh-
denvertaisuuden toteuttamiseksi ratkaisuna nahtiin omaishoidon tukeen liittyvan hoitopalkkion

maksatuksen siirtdminen Kelalle ja valtakunnallisesti yhtenaisen arviointikaytannon luominen.

4. YHTEENVETO

Aivohalvaus ja omaishoito koskettavat Eteld-Savon sairaanhoitopiirin alueella vuosittain satoja
perheita. Kasvavien tehokkuuspaineiden alla terveydenhuollossa pyritaan lyhyempiin hoitoaikoi-
hin, jolloin kotiutuksia joudutaan tekemaan entistd nopeammin. Suuntana on se, ettd yha useampi
pitkdaikaissairaista hoidetaan kuitenkin kotona. Laitoshoitoon ja palveluasuntoon pdaaseminen on

vaikeaa.

BIKVA — haastattelussa selvitettiin omaishoitajien kokemuksia siita, milla tavoin sosiaali- ja ter-
veydenhuolto on onnistunut tukemaan heita silloin, kun laheinen on sairastunut aivoverenkierron
héairioon. Sekda omaishoitajien, ammattihenkildston, hallintojohdon etta paattajien keskusteluissa
nousivat esille omaisten sekd ammattihenkildston valinen kohtaaminen, omaishoitajaksi suostu-
misen kysyminen, moniammatillinen yhteistyd, omaisen terveydentila suhteessa hoivavastuuseen,
omaisen tiedonsaantioikeus, seuranta- ja kirjaamiskaytannot seka yhteistyé omaisen kanssa. ALT-
TI- hankkeen ja BIKVA- haastattelun tuloksista nakyy, etteivat sairastuneet ja heidan omaisensa ole
tietoisia heille tehdyista suunnitelmista mm. kuntoutussuunnitelma ja omaishoidon hoito- ja pal-
velusuunnitelma. Perheiden on vaikeaa vastata asiantuntijoiden asettamiin tavoitteisiin ja odotuk-

siin elleivat he tunne suunnitelmia.
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Eteld- Savon sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmassa omaishoidon asema nayttaytyi
selkiytymattomana. Terveydenhuollon potilaskeskeinen jarjestelma jatti selvityksen mukaan omai-

set helposti taka-alalle, silla ensisijaisena tavoitteena oli potilaan hyva hoito.

Perheenjasenet saivat omaan selviytymiseensa ja uusiin vastuihin tukea, tietoja ja taitoja sattu-
manvaraisesti. Osa omaisista oli tyytyvaisia, mutta osa koki tarvitsevansa enemman tietoa ja val-
mennusta seka tukea selviytydakseen hoivavastuustaan kotona. Palvelujen ndkokulmasta omaisen
roolina oli toimia sairastuneen avustajana seka etujen ajajana. Omaiset hakivatkin palveluja paa-
asiassa sairastuneelle laheiselle, ei itselleen. Twiggin (1992) mukaan julkisen sektorin tyontekijoilla
voikin olla vaikeuksia paattaa, miten suhtautua omaishoitajiin ja kuinka pitkalle heidan hyvinvoin-
tiaan tulisi huomioida, silld kohtaamisen paaasiallisena tavoitteena on ollut hoitaa ja tukea vam-

mautunutta tai sairastunutta potilasta.

Suostumusta omaishoitajaksi kysyttiin sattumanvaraisesti ja vastuusta kieltaytyvien omaisten
kohdalla jouduttiin tekemaan taivutteluty6ta. Kun kotiutusta perusteltiin silla, etta sairastuneella
on oikeus palata omaan kotiinsa, omaisen kannalta olennainen kysymys ei olekaan se, saako sai-
rastunut palata omaan kotiin, vaan onko omaisella oikeus valita pitkdaikainen hoivavastuu tai kiel-
taytya siita. Etela-Savon sosiaali- ja terveydenhuollon pé&aasiallisin oletus ja Iahtokohta suhtautu-
misessa omaisiin nayttaa olevan, ettd omaiset ovat ensisijainen avohuollon hoivaresurssi ja velvol-
lisia ottamaan laheisensa hoiva — ja henkilokohtaisen avustamisvastuun. Oletus vaatii alueella jul-
kista keskustelua ja omaisten itsemaaraamisoikeuden ja muiden oikeuksien avaamista. Suomessa
on voimassa lainsaadanto, jonka mukaan hoivavastuu kuuluu kunnalle, mutta kunta voi sopia hoi-
vavastuun siirtdmisestd omaiselle, jolloin sen on turvattava myods omaisen selviytyminen hoivavas-
tuustaan (Laura Kalliomaa- Puha, 2007). On huolestuttavaa havaita, ettd omaishoitajien oletetaan
ryhtyvan vaativaan ja pitkdaikaiseen hoivatilanteeseen ilman, etta heiltd tiedustellaan siihen ha-
lukkuutta ja selvitetdaan valmiutta. Omaishoitajien oletetaan hoitavan laheistdaan loppuun saakka

hyvin vahilla avuilla.

Omaisen terveys ja valmius omaishoivavastuuseen tulisi suostumuksen ohella. Valtakunnallisesti
tarkasteltuna omaishoidon tuen piirissa olevista n. 40 % on yli 65 — vuotiaita ja tuen ulkopuolella
olevista 60 % (Salanko- Vuorela, Purhonen, Jarnstedt & Korhonen 2006), jolloin on todennakaoista

ettd myos heilld itsellddn on idan mukanaan tuomia sairauksia. Elakkeelld oleva omainen saattaa
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joutua omaishoitajana tekemaan fyysisesti ja henkisesti raskaampaa tyota kuin ansiotydssa olles-
saan. Myo6s omaishoitotilanteesta muodostuva pitkdaikainen sidonnaisuus ja vastuu voivat kuor-
mittaa vuosikausia ja vaikuttavat ndin ollen omaishoitajan omaan terveyteen, elamanhallintaan
seka valintojen tekemiseen. Haastattelujen perusteella omaisten terveydentilaa, toimintakykya ja
valmiutta hoivatyohon ei ehditty selvittaa riittavasti lyhyiden hoitojaksojen ja puuttuvan toiminta-

kdaytannon vuoksi.

Omaisten perehdytys tulevaan hoito- ja hoivaty6hon ndhtiin tirkeana. Osa omaishoitajista oli
tyytyvaisia ja osa oli jaanyt kaipaamaan perehdytysta tulevaan rooliinsa. Kuntouttavan tyootteen
omaksumiseen vain osa koki saaneensa ohjausta. Kuntouttavan tyootteen omaksumisella on mer-
kitysta, silla moni omainen pyrki tekemaan tydnsa mahdollisimman hyvin, mutta joskus se merkitsi
yliauttamista. Puutteellinen tieto ja ymmarrys voivat olla esteena hoidettavan kuntoutumiselle ja
toimintakyvyn palautumiselle seka sdilymiselle. Omainen saattoi tarvita perehdytysta terveyden-
huollon toimintaan ja tietoa yleisellad tasolla ennen kuin pystyy omaksumaan oman perheensa ta-

solla asioita.

Hoitohenkilokunnalta odotetaan tukea uuden ja yllattavan tilanteen lapikdymiseen sairauden
alkuvaiheessa. Omaiset tarvitsivat tukea, koska usein heiddn omat voimavaransa ja tietonsa eivat
riittaneet laheisen sairastumisen aiheuttaman tilanteen kasittelemiseen. Seka osastoilla toteute-
tuissa haastatteluissa ettda Helena Purolan (2000) tekemassa tutkimuksessa omaisten kokemusten
mukaan tukea ei kuitenkaan saada riittavasti. Hoitohenkilokunnalla ei ole aina kykya, ymmarrysta
tai halua kohdata omaisten tarpeita. Omaiset odottavat hoitohenkilokunnalta herkkyytta huomata
heidan tarpeensa seka aloitteellisuutta ja valmiutta henkilokohtaisiin keskusteluihin. Erityisesti
omaisen oman kriisin tunnistaminen ja sen huomioon ottaminen ja kytkeminen osaksi tyokaytan-

toja, vaatii panostusta terveydenhuollossa.

Omaisen ohjaus ja neuvonta. Purolan (2000) tutkimuksen mukaan aivohalvaukseen sairastuneet
potilaat ja heidan omaisensa kokevat selviytyvansa sairauden aiheuttamasta muutoksesta, mikali
heilld on elaméansa hallintaan seka itsehoitoon tarvittavat riittavat tiedot. Tama edellyttaa hoito-
tyon ja kuntoutuksen kannalta potilaan lisdksi omaisen ohjausta ja informointia. Potilaiden ja
omaisten kotona selviytymisen kietoutuneisuuden takia selviytymista on tarkasteltava kokonai-

suutena. Omaisen selviytyminen on yhteydessa sairastuneen ldheisen avun tarpeeseen, koetun
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vastuun maaraan ja omiin kokemuksiin tilanteesta selviytymiseen. Kuntoutuksen laaja-
alaistamisella siten, etta myods omaiset saisivat tukea ja kuntoutusta, pystyttadisiin tukemaan yha

paremmin aivohalvaukseen sairastuneiden perheita.

Omaisten ohjaus ja neuvonta tarvitsee sovitun ajan myo6s osastoilla, rauhallisen tilanteen ja paikan
seka osaavan tyontekijan, jotta omainen saa edellytykset ottaa tietoa vastaan. Sairauden akuutti-
vaiheessa annettu ohjaus ei valttamatta jaa omaisen mieleen, mutta silti omaiset toivoivat, etta
heille annetaan myds heti alkuvaiheessa tietoa. Moni omaisista koki tarkedna sen, etta he olivat

heti tietoisia siitd, mita laheiselle on tapahtunut sekd mita ldhitulevaisuudessa on odotettavissa.

Moniammatillisella yhteisty6llad oli haastattelujen mukaan ratkaiseva rooli sairastumisen alkuvai-
heessa. Sairastuneet tarvitsivat useamman eri ammattiryhman tukea ja kuntoutusta, mutta myos
omaisen ottaminen moniammattillisen yhteistyon osaksi auttoi seka heita itsedan etta ammattilai-
sia. Perehdytysvaiheessa olisikin hyva esitella koko moniammatillinen tyéryhma rooleineen, jotta
omaiselle hahmottuu ammattihenkiloston tydonjako. Omaiset saavat moniammatilliselta tyoryh-
malta tarvitsemaansa tietoa sairastuneen voinnista seka kuntoutumisesta (mahdollisuuksista, kei-
noista, kuntouttavasta tydotteesta) ja ammattilaiset saivat omaishoitajalta tietoa kodin olosuhteis-
ta, sairastuneen aikaisemmasta toimintakyvysta, historiasta, taidoista, toiveista jne. hoivavastuun
siirtdminen omaiselle edellyttaa, ettd omainen on selvilla yhteisista tavoitteista, paamaarista ja
keinoista. Omainen ndyttaytyi asiantuntija arkeen ja omaishoitoon liittyvissa asioissa. Tama asian-

tuntemus on merkittava voimavara ja sita tulee hyddyntaa yhteistydssa omaisen kanssa.

Resursseja moniammatilliseen ty6hon. Tyoskentelyn onnistuminen perheldhtdisesti vaatii resurs-
sien suuntaamista osastoille (varsinkin osastolle 5, jossa mitoitus on pienempi ja kaikkia erityis-
tyontekijoita ei ole kdytettavissa) sekd avopuolelle. Avohuoltoon on tarpeen saada omaishoidosta
vastaava moniammatillinen tyéryhma, johon kuuluu hoitotydntekijoita, fysio- ja toimintaterapeut-
ti, sosiaalityontekija ja 1aakari. Heidan vastuulleen tulee kuulua omaishoidon kokonaistilanteen
seuranta. Avo- ja sairaanhoidon valisen yhteistyota on tarpeellista tiivistaa seka [6ytaa uudenlaisia
toimintakaytantoja. Osastoilta tulleen palautteen perusteella hankaluuksia oli erityisesti perheita
tukevien palvelujen myoéntamisessa ja seurannassa. Sairaalaosastoilla moniammatillisena tyona
tehdyt arviot ja niiden pohjalta perheille suositellut palvelut, voitiin avopuolella jattda huomiotta

eli paatoksia palveluihin ei aina tullut, koska palveluja ei hallintojohdon mukaan niita riita kaikille.
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Kotiutusneuvottelut seka kotilomat, joilta pyydettiin kirjallinen palaute (kotilomapalautelomake)
auttoivat omaisia orientoitumaan uuteen tilanteeseen seka antoivat tietoa sairastuneen muuttu-
neesta toimintakyvysta ja kotiin tarvittavista tukipalveluista seka omaisen tuen tarpeista. Samalla
kaikki ammatti-ihmiset seka perhe tekivat suunnitelmia yhteistydssa. Omaiset kokivat tulleensa
kuulluksi perheen asiantuntijana. Omaishoitaja ja sairastunut toivoivat itse saavansa osallistua

kotiutuksen suunnitteluun ja maaritella itse millaista apua he tarvitsevat

Omaishoitajat toivoivat myos hoito- ja hoivavastuun jakamista, konkreettista apua ja tukea seka
mahdollisuuksia irrottautua hoitotilanteesta saannoéllisesti. Omaishoitajat ja ammattihenkilosto
toivovat kotihoidon tyontekijoille laajempaa toimenkuvaa, jotta palvelut vastaisivat perheiden
tarpeisiin paremmin. Mikali perhe ei koe saavansa hyotya palveluista, se jattaa palvelut kayttamat-
ta. Ratkaisuna sopivien palvelujen 16ytymiselle ei voida nahda pelkastaan palvelujen yksityistamis-
ta, silla naiden palvelujen ostaminen ei sovi kaikille perheille. Taloudelliset vaikeudet voivat estaa

palvelujen kayton ja palvelusetelisysteemi toimii vain osan kohdalla.

Palvelujarjestelman monimutkaisuus ja rikkonaisuus muodostaa omaishoitoperheille suuren
haasteen. Jopa ammattihenkilosto koki vaikeaksi hallita koko palvelujarjestelmaa. Perheen, joka
kytkeytyy pitkdaikaisesti osaksi palvelujarjestelmaa, saa yhden palan apua kunnalliselta puolelta,
toisen palan sairaanhoitopiiriltd, kolmannen palan yksityissektorilta ja neljannen kolmannelta sek-
torilta ja seurakunnalta. Kokonaisuuden koordinointi- tai seurantatehtavaa ei ole maaritelty kenel-
lekdan naista tahoista. Palvelujen kokonaisuuden hallinta ja tiedonsiirto ei kuitenkaan ollut yhden
viranhaltijan vastuulla, vaan esimerkiksi vammaispalvelu vastasi omista palveluista, omaishoidon
tuesta vastaava omista ja yksityinen palveluntuottaja palvelusetelin kautta omista palveluista.
Kunta on mukana naissa kaikissa palveluissa vilillisesti, mutta kdytdannossa omaisen tehtavaksi jaa

kaikkien palvelujen koordinoiminen siten, ettd ne palvelevat perheen arkea.

Omaishoidon termit ovat sekavia. Haastatelluille omaishoitajille ja ammattilaisille aiheutti hanka-
luuksia hahmottaa kuka on omaishoitaja, kenelld on oikeus omaishoidon tukeen, kenen kanssa
tehddan sopimus omaishoidon tuesta ja kuka voi saada omaishoidon tuen tukipalveluina. Olisikin
hyva tarkentaa mista kokonaisuudesta puhutaan. Milloin kyseessa on omaishoito ja milloin esi-

merkiksi pelkka kotihoidon asiakkuus. Perheet, jotka ovat omaishoidon tuen piirissa, saavat hel-
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pommin tukea kunnan viranhaltijoilta, kuin ne, jotka jaavat tuen ulkopuolelle. Omaisen nakoékul-
masta asioilla on eroa. Sopimuksen tehneet omaishoitajat saavat oikeuden vapaapaiviin seka ta-

paturmavakuutuksen, kun taas omaishoidon tuen ulkopuolelle jaavat eivat niita saa.

Omaishoidon tuki turvaa potilaan edunmukaisen hoidon kotona, mutta ei aina mahdollista omai-
selle olosuhteita, oikeuksia eika palveluja niin, etta han voi selviytya tehtavastaan kohtuullisesti
kuormittuen ja lopettaa omaishoidonsilloin, kun itse haluaa. Omaishoitajan tyon vastuuta eika

tukemista ole konkretisoitu lakiin.

Yhteisty6 omaisten kanssa edellyttda omaisten ottamista mukaan terveydenhuollon toimintakay-
tantoihin, mutta huomioiden omaisten nakékulman ja hyvan kohtaamisen. Omaisten onnistuneel-
la kohtaamisella oli suuri merkitys haastateltujen omaisten nakoékulmasta. Mikali omaisia kohdel-
tiin tasavertaisina yhteistydkumppaneina, vuorovaikutus henkilokunnan ja omaisen valilla onnistui
hyvin. Toykea puhe ja omaisen mielipiteen seka kokemuksen vaheksyminen johti toimimattomaan
yhteistyohon. Myos Purolan (2000) tutkimuksessa osa omaisista koki, etta terveydenhuollon
henkilokunnalla ei ole aina kykya tai halua yksil6lliseen ja omaiset huomioon ottavaan toimin-
taan. Omaiset kokivat, ettd osa henkil6kunnasta valttelee tai vahattelee tiedon antamista ja henki-

I6kohtaisia keskusteluja omaisten kanssa.

Omaishoidon hoito- ja palvelusuunnitelman tekeminen ja saanndllinen tarkistaminen perheiden
kanssa on hyva tapa vastata seurannan tarpeeseen. Laki omaishoidon tuesta (2.12.2005/937) tur-
vaa vain pienelle osalle vaativaa omaishoitoa toteuttavista oikeuden hoito- ja palvelusuunnitelman
tekemiseen, omaisen vapaapaiviin seka hoidettavalle ja omaiselle mydnnettaviin palveluihin.
Omaishoivaa suunniteltaessa on aina huomioitava kaksi ndkdkulmaa; toinen on sairastuneen hoi-
don, hoivan, paivittdisen avustamisen ja kuntoutuksen jarjestaminen seka aktiivisen osallistumisen
mahdollistaminen ja toinen omaisen ndakdkulma, jossa tulee ottaa huomioon omaiselle siirtyvan
hoivan ja henkilokohtaisen avustamisen maara ja sitovuus, omaisen tiedon saannin ja valmennuk-
sen jarjestaminen, jaksamisen turvaaminen seka aktiivisen osallistumisen mahdollistaminen omai-
selle myos kodin ulkopuolella. Omaishoivan ja ansiotydn yhteensovittamiseen tarvitaan myds tu-
kea. Suunnitelmissa voidaan varautua tulevaisuuteen ennakoimalla, suunnittelemalla ja kirjaamal-
la konkreettinen suunnitelma omaishoidon palvelu — ja hoitosuunnitelmaan. Suunnitelmaa tule

tarkistaa yhdessa perheen kanssa saannéllisesti.
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Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmassa koettu resurssivaje selitti osaltaan omaisten
kokemuksia yhteistyon satunnaisuudesta. Henkil6stolla koettiin olevan kiire. Niukkaa henkilosto-
resurssia perustellaan kunnissa taloudellisilla vaikeuksilla, mutta kyseessa voidaan paatella olevan
my0s arvovalinta. Valtakunnallisesti vertailtuna osa kunnista on satsannut huomattavasti enem-
man ennaltaehkadisevaan tyohon ja ikdaantyneiden seka vammaisten osallisuuden lisdiamiseen.
Henkilokunnan kayttaytymista ei voitane kuitenkaan kokonaan selittaa kiireella ja resurssivajeella,
vaan kyse on todennakaoisesti myods hallintojohdon ndkemyksen mukaisesti asenteista. Johdolta
seka paattajilta olisi toivottu konkreettisempia ehdotuksia esitettyjen kehittamistarpeiden eteen-

padin viemiseksi.

Neurologinen osaaminen avohuollossa mietitytti osastojen henkilokuntaa. Samoin kuin muut ter-
veydenhuollon toimijat, kodeissa tyoskenteleva ammattihenkildsto tarvitsee koulutusta erityisesti
neuropsykologisten oireiden tunnistamiseen ja niiden vaikutusten ymmartamiseen, jotta he osaa-

vat ohjata omaisia naissa asioissa.

Omaishoidon sisdllyttaminen ammatilliseen perus- ja tiydennyskoulutukseen antaa eri ammatti-

ryhmille valmiudet tehda perheldhtoista tyota.

Omaishoito korvaa ja ennaltaehkaisee usein kallista laitoshoitoa. Perheiden vastuulla olevan
omaishoidon kokonaisuuden tukeminen ja perheiden hyvinvoinnin varmistaminen ovat sosiaali- ja
terveydenhuollon yhteistydn tavoitteena. Paitsi aivohalvaukseen sairastuneiden, myds muiden
pitkaaikaissairaiden ja idkkdiden hoivan siirtyminen koteihin tuo uudenlaisia tuen tarpeita avo-
huoltoon. Tarvitaan panostamista omaisten ohjaukseen, tukipalveluiden jarjestamiseen seka koko
perheen hyvinvoinnin huomioimiseen. Omaishoitajat ovat maallikkoja ja auttavat sairastunutta
tavallisen ihmisen taidoin. Heilld ei useinkaan ole aikaisempaa terveydenhuollon tyokokemusta
eikd osaamista, jolla tukea sairastuneen tai vammautuneen ldheisen toimintakykya. Kotona par-
jaamista tukevat palvelu — ja toimintamallit ovat avainasemassa, kun suunnitellaan turvallista ko-

tona asumista sekd omaishoitoperheiden hyvinvoinnin yllapitamista.
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BIKVA — HAASTATTELUKIERROKSELLA ESIIN NOUSSEITA EHDOTUKSIA
OMAISTEN OHJAUKSEN TOIMINTAMALLIIN

ALKAVAN OMAISHOIDON TUNNISTAMINEN
OMAISEN SUOSTUMUKSEN SELVITTAMINEN
*  Onko omainen suostuvainen ryhtymaan omaishoitajaksi
*  Onko hanella riittavat tiedot ja taidot tehtdvaan
* Onko hdanen oma terveydentilansa riittavan hyva tehtavasta selviytymiseen
* Onko sairastuneen ja omaisen suhde sellainen, ettd se mahdollistaa omaishoidon

OMAINEN YHTEISTOKUMPPANI SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLOSSA
*  Ammattihenkilosté on ensikohtaamisesta alkaen aloitteellinen ja aktiivinen omaisten suun-
taan
* Satunnaisesta omaisten huomioinnista systemaattiseen yhteistydhon
*  Yhteistyokumppanuus omaisen kanssa pysyvaksi tyokaytannoksi
*  Omaisten roolin selkeyttaminen terveydenhuollossa
* Omaisten perehdyttaminen osastojen ja terveydenhuollon toimintaan
* Omaisen kokemusasiantuntijuuden hyédyntaminen
* Henkilostéresurssien mitoituksessa huomioon, ettd omaisten kanssa tehtava yhteistyo vaa-
tii erillista aikaa ja tyontekijoita
* Tyontekijoiden vaihtuvuuden minimoiminen pitkadaikaisten omaishoivatilanteiden
kohdalla
* Omaisen oikeus tiedon saantiin selkeytettava
* Kirjauskaytantojen selkeyttdminen

OMAHOITAJAJARJESTELMAN JUURRUTTAMINEN
* Omahoitajakaytanto systemaattiseksi pitkdaikaissairaiden ja vammautuneiden kohdalla
* Omaisten tietoon kuka on sairastuneen ldheisen hoidon ja jatkosuunnitelmien kannalta yh-
teyshenkilona
* Omaishoidon vastuuhoitaja niille osastoille, joilta kotiutuu paljon vaativaa omaishoitoa tar-
vitsevia potilaita

PERHELAHTOINEN TYOSKENTELY
Perheldahtdiseen tydskentelymallin siirtyminen sosiaali- ja terveydenhuollon pysyvaksi kaytannoksi

ARVIOINNIN JA SUUNNITELMIEN LAATIMIESSA OTETAAN SEKA SAIRASTUNEEN ETTA OMAISEN NA-
KOKULMA MUKAAN
* Omaishoitajan oma terveystarkastus

KOTILOMIEN KAYTTO
» Kotilomien systemaattinen kaytto vaativien omaishoitotilanteiden alkaessa
* Kotilomien yhteydessa kaytettavaan lomakkeeseen osio, jossa kysytdan omaiselta millaisia
asioita hanen pitaisi opetella ennen kotiutusta tai mihin han kaipaisi tukea kotilomien pe-
rusteella.
* Ensimmaiselle kotilomalle mentdessa omahoitaja (tai fysioterapeutti/kuntoutusohjaaja) on
saattamassa

KOTIUTUSNEUVOTTELUJEN KAYTTO
* Kotiutusneuvottelujen systemaattinen kaytto vaativien omaishoitotilanteiden alkaessa
* Kotiutusneuvotteluja ennen keskustelu omaisen kanssa tulevan palaverin sisallostd, tavoit-
teista ja hoitoon/kuntoutukseen liittyvista vaihtoehdoista
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* Hoitoneuvottelu kotiutuksen jalkeen omassa kodissa ja seurantakaytannosta sopiminen

*+  MONIAMMATILLISEN TYOSKENTELYN TIIVISTAMINEN
*  Moniammatillinen tiimi kotihoitoon (ohjaus, neuvonta ja seuranta)

*  OMAISHOITAJAN OHJAUS JA VALMENNUS

* Omaisen ohjauksen tulee sisdltdaa mm. tietoa siitd, millaisia muutoksia sairaus aiheuttaa
perheessa, millaisiin seikkoihin on omaishoitajana valmistauduttava ja mita omaishoitajuus
tarkoittaa

» Tietoa sosiaalietuuksista, -palveluista seka avustamista hakemuskaavakkeiden tayttamises-
sa seka osastolla ettd kotona

* Omaiselle kirjallista materiaalia etuuksista/palveluista ennen ammattihenkiloston tapaa-
mista

* Tiedotuksen lisddmista omaisille neuropsykologisista oireista, kdytosoireista sekda kommu-
nikoinnista

* Ensitietoryhmén edelleen kehittdminen

* Yhteindisen omaisten ohjausportaalin rakentaminen internettiin

¢ PALVELUIDEN KAYNNISTYMISESTA SOVITAAN YHTEISTYOSSA PERHEEN, AVOPALVELUIDEN JA SAI-
RAALAN TYONTEKIJOIDEN KANSSA
» Paatokset palveluista annetaan sairaalajakson aikana
* Avohoito reagoi valittomasti perheiden palvelutarpeisiin kotiutusvaiheessa

¢ TYOTERVEYSHUOLTO OMAISHOITAJILLE

* SEURANTA
* Osastojen mahdollisuudet seurantaan selvitettava
* Seurantakdytanndista sopiminen
* omaishoidon hoito- ja palvelusuunnitelmien tarkistaminen saanndllisesti

AMMATTIHENKILOSTOLLE KOULUTUSTA
* Henkilostolle koulutusta omaisten kohtaamisesta
* omaishoidon kokonaisuuden tunnistaminen ja ymmartaminen
* neuropsykologisten oireiden tunnistaminen
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Liite 1

Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry
Otavankatu 18 o
50130 MIKKELI * gross

Hyva omaishoitaja!

Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Ldheiset ry on aloittanut 5 - vuotisen VALOT - projektin, jonka tavoitteena
on kehittaa terveydenhuoltoon omaishoitotilanteet tunnistava sekd omaishoitajia valmentava ja tukeva
toimintamalli. Projektin myota terveydenhuollon yksikoissa kiinnitetddn enemman huomiota omaishoitaji-

en ohjaamiseen ja neuvontaan seka heidan kanssa tehtdvaan yhteistyohon.

Omaishoitajia valmentavan ja tukevan toimintamallin kehittdmiseksi pyydamme Teiltd kokemuksianne ja
ajatuksianne. Laheisensa sairastumisen my6ta omaishoitajat ovat parhaita asiantuntijoita kertomaan ter-

veydenhuollon palvelujen toimivuudesta ja tuomaan esille kehittdmistarpeita omaisen ndakdkulmasta.

Kutsumme Teidat osallistumaan helmikuussa 2010 jarjestettdvaan omaishoitajien ryhmahaastatteluun.
Haastateltavia valittaessa omaishoitajaksi katsomme henkilon, joka pitdaa huolta perheenjasenestaan tai
muusta ldheisestdan, joka sairaudesta, vammaisuudesta tai muusta erityisestad hoivan tarpeesta johtuen ei
selviydy arjestaan omatoimisesti. Etsimme henkil6itd, jotka vastaavat laheisensa kotihoidosta paivittdin tai

Iahes paivittdin. Emme edellyta Teiddn saavan kunnallista omaishoidon tukea.

VALOT -projekti on saanut tutkimusluvat Eteld-Savon sairaanhoitopiiriltd ja Kyyhkylan kuntoutuskeskuksel-
ta. Kutsun lahettajina toimivat Eteld-Savon sairaanhoitopiirin neurologinen kuntoutusosasto ja Kyyhkylan
kuntoutusosasto, jossa perheenjasenenne on ollut hoidettavana aivohalvauksen vuoksi viimeisen kolmen
vuoden sisdlla. Projektin tydntekijat eivat saa tietoonsa henkilllisyyttdnne ennen kuin annatte siihen hen-

kilokohtaisen suostumuksenne ohessa olevalla lomakkeella.

Pyydamme ilmoittamaan halukkuudestanne osallistua haastatteluun tayttamalla oheinen lomake ja toimit-
tamalla se Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:lle. Taman jalkeen otamme Teihin yhteytta ja so-

vimme tarkemmin haastattelun ajasta ja paikasta. Liitteena valmiiksi maksettu palautuskuori.

Yhteistyoterveisin,

Leena Herranen Maarit Védndnen
Toiminnanohjaaja Projektityontekijéi

p. 0400-802235 p.044-3084860
leena.herranen@kolumbus.fi vaananen.maarit@gmail.com
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Liite 2

Mikkelin seudun Omaishoitajat ja La-

heiset r
TAUSTAKYSELY ryhmdhaastattelua varten Y S
VALOT —projekti ”’" .
1. Olen O mies O nainen
2. Olen (3 20-50 vuotias
(J 51-65 vuotias
(J 66-80 vuotias
(J 81-90 vuotias
3. Toimin omaishoitajana 3 lapselleni
3 puolisolleni
3 sisarelleni / veljelleni
3 sidilleni / isélleni
O isovanhemmalleni
O muulle sukulaiselleni
d
4. Hoidettavan ldheiseni ika vuotta
5. Laheiseni sairastumisesta on kulunut vuotta
6. Avustan ldheistdni seuraavissa toimissa (rasti oikea vaihtoehto)
KYLLA El
Vuoteesta, tuolista tms. nousemisessa a a
Hoitotoimenpiteissa (mm. ldakitys, pistokset) a a
Liikkumisessa a a
Pukemisessa a a
Peseytymisessa a a
WC-kdynneilld a a
Ruokailussa a a
Kotiaskareiden hoidossa a a
Kommunikoinnissa (puhuminen, kuuleminen) a a
Lukemisessa a0 O
Kirjoittamisessa a0 O
Ulkoilemisessa a0 O
Asioinneissa a a
muissa asioissa, millaisissa:
7. L3heiseni (rasti oikea vaihtoehto) KYLLA El
Tarvitsee ymparivuorokautista valvontaa O a
Voi olla kotona yksin yht&jaksoisesti enintdan 3h O a
Tarvitsee yolla apua O a
On levoton O a
On aggressiivinen O a
Tarvitsee tukea muistiongelmiensa vuoksi O a
Tarvitsee apua raha-asioiden hoidossa O a
Tarvitsee ohjausta asioiden ja tavaroiden havaitsemisessa O a
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8. Kunnan omaishoidontuki

9. Olen toiminut omaishoitajana

10. Asuinpaikkakuntani

O on mybnnettyna
3 ei ole my6nnettyna
3 en ole hakenut sité

vuotta.

11. Asun

12. Asioinnit suoritan

(3 vajaan kilometrin sateelld keskustasta
3 2-5 km p&3ssa keskustasta

(3 5-10 km paassa keskustasta

O yli 10 km p&3ssa keskustasta

O omalla autolla

3 lapsien / sukulaisten kyydilld

O naapurien kyydilla

3 linja-autolla

3 taksilla (myodnnetty kuljetuspalvelu)

3 taksilla ( ei mydnnetty3 kuljetuspalvelua)
a

13. Millaiseksi koette oman terveydentilanne?
Laittakaa rasti siihen kohdalle janaa, miké kuvaa parhaiten tédmdén hetkistd tilannettanne. Mikdli
koette terveydentilanne hyviiksi, laittakaa rasti Iihemmdis oikeaa laitaa tai mikéli se on huono, ld-

hemmdis vasenta reunaa.

1

10

erittdin huono

erittdin hyva

14. Millaiseksi koette oman jaksamisenne nykyisessa elimantilanteessanne?
Laittakaa rasti siihen kohdalle janaa, mikd kuvaa parhaiten tdmdn hetkistd tilannettanne.

1

10

erittdin huono

erittdin hyva

15. Sairaalasta kotiutuessa saimme tukea kotiutusjarjestelyihin

O kuntoutusohjaajalta
(J osaston sosiaalityontekijalta
O osaston muulta henkilokunnalta, keneltd

3 kunnan sosiaalityontekijalta

3 kunnan palveluohjaajalta

3 kunnan kotipalveluohjaajalta

O vammaispalvelun erityistyontekijalta

3 joltakin muulta ammattiryhmalta, kenelta?

16. Saan pyydettdessa apua hoitojarjestelyihin 3 lapsiltani

3 puolisoltani
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17. Kotona meilla kdy avustamassa

ei koskaan
Kotisairaanhoitaja O
Kodinhoitaja O

Omaishoitajien lomittaja OJ
Yksityinen siivouspalvelu O

Fysioterapeutti 0
Ulkoiluttaja 0
Henkilokohtainen avustaja O
Joku muu, kuka a

18. Laheiseni kady sdannollisesti

(J naapureiltani

O muilta sukulaisiltani
O kotihoidosta

O paivakeskukses-

ta/vanhainkodista/palvelutalosta
O yksityiselta kotipalveluyritykselta

O muualta, mista

1-2x kk:ssa  1-5xvkossa  1xpv:ssa

aauaaaoaaan
auuaaaaaa
auuaaaaaa

O péivatoiminnassa

O paivakuntoutuksessa

O Kelan kustantamassa kuntoutuksessa
3 yksildllinen fysioterapia
O puheterapia
O neuropsykologi
O toimintaterapia
3 laitoskuntoutus
3 jokin muu, mika

auaaaoaaaan

ul
X
©
<
(%]
(%]
[}

3 terveyskeskuksen kuntoutusryhmassa
O3 lyhytaikaisjaksoilla
(3 muualla hoidossa, missa

19. Olen pystynyt keskustelemaan omasta jaksamisestani

3 Iiheisteni kanssa

3 kodinhoitajan kanssa

(3 kotisairaanhoitajan kanssa
(O omaishoitajien lomittajan kanssa
3 vertaistukiryhmassa

(J vapaaehtoistyontekijan kanssa
3 seurakunnan henkiléstén kanssa
3 jonkun muun, kenen kanssa

20. Onko kotonanne tehty laheisenne sairastumisen vuoksi asunnonmuutostoita, jotka kotikunta on
kustantanut (vammaispalvelulain mukaisina )

O ei
3 kyll, millaisia
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21. Toivoisin saavani enemman apua, millaisiin asioihin

KIITOS VASTAUKSESTASI!
Lomake palautetaan valmiiksi maksetussa kirjekuoressa VALOT —projektin tyontekijoille.
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Liite 3

Haastateltujen omaishoitajien taustatiedot

Haasta- Haasta- Haasta- Haasta- Haasta- Haasta- Haasta- Haasta- Haasta- Haasta- Haasta- Haasta- Haasta-
teltava teltava teltava teltava teltava teltava teltava teltava teltava teltava teltava teltava teltava
Sukupuoli | nainen nainen mies nainen mies nainen nainen nainen nainen nainen nainen nainen mies
ika 66-80v 66-80v 66-80v 66-80v 66-80v 66-80v 51-61v 66-80v 51-65 66-80v 66-80 66-80v 51-61v
sairastu- puoliso puoliso puoliso puoliso puoliso puoliso puoliso puoliso puoliso puoliso puoliso puoliso puoliso
nut
sairastu- 72v 72v 79v 80v 73v 85v 65v 77 65 69v 59v 68v 52v
neen ika
sairastu- 1,5v Yav 3v 3v 1%v sairaudet | 6v 2v 1%v 15v 3v 1v10kk 3v
misesta alkoi
aikaa 1994
Iaheinen Lahes Hoitotoi- | Hoitotoi- | Pukeutu- | Vuoteesta | Hoitotoi- | Kaikissa Vuoteesta | Hoitotoi- | Hoitotoi- | Kotiaska- | Lahes Kaikessa
tarvitsee kaikessa; | met, met, liik- minen, nousut, met, koti- | asioissa nousut, met, pu- met, liik- reet, asi- kaikessa:
avustusta | vuoteesta | muisti, kumi-nen, | pesut pukeutu- | aska-reet, litkkumi- keutu- kumi-nen, | ointi, hoitotoi-
nousut, kotiaska- | pukeu- minen, kommu- nen, pe- minen, pukeu- raha- met,
hoitotoi- reet, ul- tuminen, kotiaska- | nikointi, sut, pu- pesut, tuminen, | asioiden liikkumi-
met, wc koilu, ulkoilu, reet, asi- ulkoilu, keu- kotiaska- | pesut, hoito, nen, pu-
jne. asioinnit asiointi oinnit, asiointi tuminen, | reet, asi- | asiointi, havain- keutu-
jne. ulkoilu asiointi, ointi, kotiaska- | nointi minen,
kotiaska- | ulkoilu reet pesut, wc,
reet kommu-
nikointi,
lukemi-
nen jne.
Ympari Kylla Kylla 3hvoiolla | 3hvoiolla | Kylla 3hvoiolla | Kylla Kylla Tarvitsee | 3hvoiolla | Kylld, 3h | Kyll3, ei Kylla
vrk:n 3h voiolla | yksin yksin 3h voiolla | yksin 3h voiolla | yollda apua | yksin voiolla voiolla 3h
valvon- yksin yksin yksin yksin yksin
nan tarve
Sairastu- on on ei ei ei ei ei ei on on on
nut levo-
ton
Hoidetta- on ei ei ei ei ei ei on ei on

va aggres-




siivisuutta
Kunnan on eiole on on on on on ei ei eiole on on ei
omais- hakenut hakenut
hoidon
tuki
Omais- 10kk Vv 3v 1%v v 4y 2 1 - 3v 1%v 2,5v
hoito
kestanyt
Asuin- Mli, 10km | Mli, 2- Mli, yli Mli, 2- Manty- Pieksa- Mli, 10km | Mikkeli, Mli, vajaa | Mikkeli, Mli, 10km | Mli 2-5km | MIi, vajaa
paikka keskus- 5km kes- | 10km 5km kes- | harju, 10 | maki keskus- vajaa 1km | km 2-5km keskus- kesk. 1km kes-
tasta kustasta keskus- kustasta km kes- tasta keskusta keskus- tasta kustasta
tasta kustasta tasta
Asioinnit | Oma auto | Las- Oma auto | Las- Oma auto | Oma auto | Taksilla, Taksi, ei Oma auto | Oma auto | oma auto | Oma au- Oma auto
ten/sukul ten/sukul kuljetus- | kuljetus- to, ei
aisten aisten palvelu palvelua kuljetus-
kyydilla, kyyti, on palvelua
linja-auto, taksi
taksi. Ei
kulj.palv.
Hoitajan 4 8,5 4 4- 10- 5 3 4 8 7,5 4- 5% 7
kokema
terv.tila
Hoitajan 4 7 4,5 4 9,5 6,5 7,5 4,5 8,5 7,5 4 5 7
oma jak-
saminen
Sairaalas- | Osaston Kuntou- Kuntou- Kotipalve- | Ei kukaan | Ei kukaan | Kuntou- Ei kukaan | Kuntou- Kuntou- Ei kukaan | Osasa- Kuntou-
ta kotiu- sostt Ko- | tusohjaa- | tusohjaa- | luohjaaja tusohjaa- tusohjaa- | tus ohjaa- | ja kuntou- | tonsostt, | tuosoh-
tuessa tipalve- ja ja ja, jajakoti- | ja tusohjaa- | kotip.ohj. | jaaja,
avustanut | luohjaaja | Kotipalve- | Sostt Vammais- palve- ja Vam-
Fysiote- luohjaaja palvelun luohjaaja maispal-
rapeutti tyontek. velun
tyontekija
Apua Lapset, Lapset Lomittaja | Lapset, Yksityinen | Kotihoito | - Lapset Sukulaiset | Lapset, - Lapset Henkilo-
antavat naapurit, 1-2xkk, kotihoito, | kp paivakes- | puoliso vain rajoi- | kohtai-
pyydetta- | paivakes- tuttava 1- | padivakes- kus tetusti nenavus-
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essa kus 2xkk kus, yksi- taja
tyinen kp
Saannolli- | Fysiotera- | - kts.ed. Kotipal- - TK.n neu- | - - - - - - 1xpv
sesti peutti 1- velu 1- rologinen henk.koht
avustavat | 2xkk 2xkk kuntou- avustaja
tusryhma
Sairastu- Paivatoi- | Tk:n kun- | Paivatoi- Paivatoi- Laakinta TK.n kun- | Kelan Paivakun- | Paivatoi- Fysiotera- | Paivatoi- Intervalli- | Fysiotera-
nut kay minta, fy- | toutus minta minta, jumppa toutus- kuntoutus | toutus minta ja pia, tk:n minta jaksot pia, mu-
saannolli- | sioterapia 1xvko Kyyhkyla ryhma 2kk/v kuntoutus | kuntou- joskus oh:n lo- siikki-
sesti 2vko/v 2xvko, tusryhma man ai- terapia
Kelan kana 2xv
kurssi,
intervallit
Hoitaja Lidheisten | Laheisten | Laheisten, | Kodinhoi- | Laheisten | Ldheisten | - - Liheisten | Laheis- Laheisten | Laheisten | Ystavien
on voinut | kanssa kanssa lomitta- tajan kanssa ja ystavan kanssa tenkanssa | kanssa kanssa ja laheis-
keskustel- janja kanssa kanssa, ten kans-
la omasta srk:n ystavan sa
jaksami- kanssa
sesta
Kotona Wec, ovet, | eiole ei ole Ovet, Eiole Wc:aan, On Eiole Kylpy- Eiole Eiole Eiole Kahvat,
tehdyt luiska tehty tehty kaiteet tehty pesuhuo- tehty huonee- tehty tehty tehty wc :n
asun- neeseen seen ja invatuoli
nonmuu- ja sau- wc:aan
tos-tyot naan kah- tangot,
vat suihku-
tuoli
Toiveita - Enemman | - Apua - - - Enemman | - Omasta Enemman | Lisaa
apua sii- miehen apua jotta henkises- apua; avustaja-
vouk- ulkoilut- saisin ta jaksa- asiointi- tunteja
seen tamiseen vapaapai- misesta vapaata
vid joskus huoleh-
timinen,
oma aika,
sosiaalisia
suhteita.
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VALOT —hanke
2009-2013

BIKVA TEEMARUNKO OMAISHOITAJIEN HAASTATTELUSSA

Laheisen sairastuminen aivoverenkierron hairioon, kokemuksia
Omaisen rooli terveydenhuollossa

Tiedon ja ohjauksen osuus seka tarve terveydenhuollossa

Omaisten ja ammattihenkiléston valinen yhteistyo

Kotiutuksen suunnittelu ja kotiutusjarjestelyt

Millaisena arki kotiutuksen jalkeen nayttaytyi, mahdolliset tuen tarpeet
Mistd saatu apua ja tukea

Terveisia paattajille

Kysymyksia haastattelun eteenpain viemiseksi

Millaista oli olla omaisena terveydenhuollossa kun IGheinen sairastui? Kuinka teiddt koh-
dattiin?
Keneltd saitte sellaista tietoa, joka auttoi arjessa?
Millé tavoin Teitd ohjattiin omaishoitajuuden alkuun osastojakson aikana?
Millaiset asiat koit hyvdnd terveydenhuollossa?
Millaisissa asioissa olisi ollut parantamisen varaa?
Millaisista asioista olisit kaivannut enemmdn tietoa? Millaisiin asioihin olisitte kaivanneet
tukea /ohjausta /neuvontaa?
Mitd ammattiryhmid oli mukana tyédskentelyssé?
Annettiinko ohjausta automaattisesti vai pyydettéessé?
Millé tavoin teihin oltiin yhteydessé osastolta?
Millaisia asioita toivoisitte osastolla késiteltdvdén, jos nyt olisitte samassa tilanteessa?
Miten olisitte toivoneet teitd kohdeltavan akuutissa tilanteessa kun Idheisenne sairastui?
Millé tavoin sinut otettiin kotiutuksen suunnitteluun mukaan?
Missd onnistuttiin?
Missdi olisi kehittémisen varaa?
Jos nyt saisitte itse pddttdd, millaista apua ottaisitte?
Mitké asiat kotiutuksessa ja omaishoitajuuden alkaessa kotona onnistuivat hyvin? Millaisiin
asioihin olit valmistautunut? Millaisiin asioihin olisit kaivannut valmennusta?
Miten sinun halukkuuttasi omaishoitajaksi kartoitettiin
o kenen kanssa keskustelit
o miten koit mahdollisuutesi tehdd valinnan (ryhtydké vai ei)

Mitké ovat omaishoitajien ndkemykset terveydenhuollon omaishoitajille antaman ohjauk-
sen ja neuvonnan toimivuudesta ja kehittdmistarpeista?
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Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry

Otavankatu 18
50130 MIKKELI

Hyva neurologisen kuntoutusosaston henkil6kuntaan kuuluva,

Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n VALOT — projektin tarkoituksena on kehittda yhteistyossa
terveydenhuollon henkiloston seka omaishoitajien kanssa terveydenhuoltoon omaishoitotilanteet tunnis-
tava ja omaishoitajia valmentava seka tukeva moniammatillinen toimintamalli. Kehittdmisty6ssa olemme
lahteneet liikkeelle omaishoitoperheiden haastatteluista, joissa he kertoivat kokemuksiaan terveyden- ja
sosiaalihuollon palveluista BIKVA —arviointimenetelméan kautta. Nyt etenemme omaishoitajien kokemuksis-

ta Teidan osastolla tyoskentelevien haastatteluun.

Ryhmahaastattelu jarjestetdan tiistaina 8.6. klo.13.30 osastollanne ja se kestaa 1,5-2h. Toivomme, etta
ryhmdhaastattelutilanteessa olisi lasna edustus jokaisesta ammattiryhmasta, joka toimii osastonne mo-

niammatillisessa tiimissa.

Liitteena on koonti omaishoitajien ryhméahaastatteluista nousseista asioista, johon toivomme jokaisen haas-

tateltavan perehtyvan ennen haastatteluun osallistumista.

Haastattelijoina toimivat projektin tyontekijat Leena Herranen ja Maarit Vdisdanen. Haastattelun lahtokoh-
tana ovat ne asiat, joita omaishoitajat ovat nostaneet esille ryhméahaastatteluissa omien kokemuksiensa
perusteella. Toivomme teiddn kommentoivan néitd kokemuksia oman tyonne nakoékulmasta. Haastatteluti-
lanteessa voimme pohtia myds sitd, milla tavoin omaishoitajien ohjausta ja valmennusta osastollanne talla
hetkella toteutetaan ja millaisia kehittdmistarpeita haastattelussa esille tulleiden kokemusten pohjalta syn-
tyy. Ryhmahaastattelu nauhoitetaan ja sen sisalto kasitelldan luottamuksellisesti projektin tyontekijoiden
toimesta. Haastattelusta kootaan oma raporttinsa, joka yhdistetddan omaishoitajien tuottamiin kokemuksiin

ja nama raportit kasitellaan yhdessa hallintojohdon kanssa pidettavassa ryhmahaastattelussa.

Yhteistyoterveisin,

Leena Herranen Maarit Vdisénen
Toiminnanohjaaja Projektityontekijé

p. 0400-802235 p.044-3084860
leena.herranen@kolumbus.fi vaisanen.maarit@gmail.com
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Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Léheiset ry . N
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Arvoisa Vastaanottaja

Kutsumme Teidat edustamaan organisaatiotanne Bikva ryhmahaastatteluun, joka jarjestetaan
torstaina 4.11. klo 14.30-17.00 Mikkelin Setlementti ry:n tiloissa (Porrassalmenkatu 28).

VALOT —hanke on Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n hallinnoima ja raha-automaatti-
yhdistyksen rahoittama kehittamishanke, jonka tavoitteena on luoda terveydenhuoltoon omais-
hoitoperheet tunnistava ja omaishoitajia valmentava moniammatillinen toimintamalli. Hankkeen
toiminta-aika on 2009-2013. Pilottiosastoina toimintamallin kehittamisessa toimivat Etelda-Savon
sairaanhoitopiirin neurologinen kuntoutusosasto ja Kyyhkylan kuntoutuskeskuksen osasto 5 seka
asiantuntijayksikkoina Etela-Savon sairaanhoitopiirin ladkinnallisen kuntoutuksen ja sosiaalityén
yksikot. Toimimme yhteistydssa myos Altti —hankkeen kanssa.

Bikva -haastattelu toimii perustana toimintamallin kehittamiselle. Haastatteluiden tavoitteena on
saada asiakkaat mukaan arviointiin ja luoda siten yhteys asiakkaiden ongelmien ymmartamisen ja
julkisen intervention vilille. Ajatuksena on, ettd asiakkaalla on oleellista tietoa, josta voi olla apua
julkisen sektorin toiminnan kohdentamisessa. Arviointiprosessin suunta on alhaalta yl6s. Arvioin-
nin lahtokohtana ovat asiakkaiden mielestd tarkeat ongelmat, mutta arviointiin osallistuvat myds
kenttatyontekijat, johtajat seka poliittiset paattajat.

VALOT —hankkeen osalta Bikva-haastattelut ovat kaynnistyneet taman vuoden kevaalla omaishoi-

tajien (perheenjasenellda AVH) haastatteluilla ja edenneet kesan aikana ammattihenki-16ston haas-
tatteluihin. Seuraavana ovat vuorossa hallintojohtoon kuuluvien seka poliittisten paattajien haas-

tattelut, joista ensiksi mainittuun tama haastattelukutsu liittyy.

Haastattelu toteutetaan ryhmahaastatteluna ja siihen on kutsuttuna yhteensa 10 henkil6a Etela-
Savon sairaanhoitopiirista, Mikkelin sosiaali- ja terveystoimesta seka Kyyhkylan kuntoutuskeskuk-
sesta. Haastattelu nauhoitetaan ja kasitellaan luottamuksellisesti projektin tyontekijoiden toimes-
ta.

Toimitamme Teille yhteenvedon aikaisemmista haastattelutuloksista luettavaksenne 1-2 viikkoa
ennen varsinaista haastattelua. Toivomme, ettd vahvistatte osallistumisenne haastatteluun

18.10.2010 mennessa.

Vastaamme mielellamme haastattelua tai hanketta koskeviin lisakysymyksiinne.

Yhteistyoterveisin,

Leena Herranen Maarit Vdisdnen
Toiminnanohjaaja Projektityontekijd
p. 0400-802235 p.044-3084860

leena.herranen@kolumbus.fi vaisanen.maarit@gmail.com
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Arvoisa Vastaanottaja

Kutsumme Teidat mukaan VALOT —hankkeeseen liittyvaan Bikva ryhmahaastatteluun, joka jarjes-
tetdan maanantaina 29.11. klo 14.00-16.30. Paikka: Mikkelin keskussairaalan kokoustila Ténola
(Porrassalmenkatu 35, sisdpiha).

VALOT —hanke on Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n hallinnoima ja raha-automaatti-
vhdistyksen rahoittama kehittamishanke, jonka tavoitteena on luoda terveydenhuoltoon omais-
hoitoperheet tunnistava ja omaishoitajia valmentava moniammatillinen toimintamalli. Hankkeen
toiminta-aika on 2009-2013. Pilottiosastoina toimintamallin kehittdmisessa toimivat Etela-Savon
sairaanhoitopiirin neurologinen kuntoutusosasto ja Kyyhkylan kuntoutuskeskuksen osasto 5 seka
asiantuntijayksikkoina Etela-Savon sairaanhoitopiirin ladkinnallisen kuntoutuksen ja sosiaalityén
yksikot.

VALOT- hankkeen selvitystyOssa, arvioinnissa ja kehittamisessa kaytetaan BIKVA- arviointimallia,
joissa omaishoitajien kokemukset ja nakemykset palvelujen laadusta ja vaikuttavuudesta ovat kes-
kidssa ja valjastetaan kehittamistydn valineeksi. Omaishoitajien kokemukset ja palaute palveluista
kdydaan yhdessa lapi ammattihenkildston kanssa, esitelldadn hallintojohdolle seka paattajille. Mik-
kelissa BIKVA haastattelut ovat kdynnistyneet 2010 vuoden kevaallda omaishoitajien (perheenjase-
nellad aivohalvaus) ryhma- seka yksilohaastatteluilla ja ne ovat edenneet kesalla terveydenhuollon
ammattihenkiloston haastatteluihin seka hallintojohdon ryhmahaastatteluun.

Tama kutsu koskee paattdja -portaan haastattelua, jossa esittelemme omaisten, ammattihenki-
|6ston seka terveydenhuollon johtavien viranhaltijoiden nakemyksia ja kokemuksia nykyisista ter-
veydenhuollon toimintakdytdannosta. Teidan osuutenne ryhmahaastattelussa on tuoda esiin paat-
tajien kantaa ja toimenpide-esityksia edelld mainituissa haastatteluissa nousseisiin kysymyksiin.
Haastattelu toteutetaan ryhmahaastatteluna ja siihen on kutsuttuna edustus Mikkelin sosiaali- ja
terveyslautakunnasta, Kyyhkyld-saation hallituksesta, Mikkelin kaupunginvaltuustosta, Eteld-Savon
sairaanhoitopiirin liittovaltuustosta seka kansanedustajista.

Toimitamme Teille yhteenvedon aikaisemmista haastattelutuloksista luettavaksenne viikkoa en-
nen varsinaista haastattelua. Toivomme, etta vahvistatte osallistumisenne haastatteluun

19.11.2010 mennessa joko sahkodpostitse tai puhelimitse.

Vastaamme mielellamme haastattelua tai hanketta koskeviin lisakysymyksiinne.

Yhteistyoterveisin,

Leena Herranen Maarit Véisdnen
Toiminnanohjaaja Projektityontekijéi

p. 0400-802235 p.044-3084860
leena.herranen@kolumbus.fi vaisanen.maarit@gmail.com
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BIKVA HAASTATTELUT 2010

OMAISHOITAJIEN ja AMMATTIHENKILOSTON
TERVEISIA PAATTAJILLE

1. Omaishoitajat kaipasivat omaishoidon alkuun tukea ja ohjausta seka sitd, ettd haettuihin palvelui-
hin paatokset tulisivat nopeasti

- Moni koki lahteneensa omaishoitajaksi vahaisin evdin ja huomanneensa kotiutuksen jalkeen, millaisis-
ta asioista olisi kaivannut tietoa. Perheet toivovat itse saavansa maaritelld millaista apua he tarvitsevat.
Paatoksia esim. henkilokohtaisesta avusta, asunnonmuutostdistd ja omaishoidon tuesta toivottiin en-
nen kotiutusta, koska ne vaikuttavat kotiutuessa perheen arjen sujumiseen.

- Toivottiin, ettd ammattihenkil6std on aktiivinen aloitteentekija keskustelussa. Omaishoitajat kokivat
etteivat he osaa kysya niita asioita, joilla on merkitysta sairauden, kuntoutuksen tai kotiutuksen kannal-
ta.

- Hoitovastuun ottava omainen toivoo paasevansa yhteistyokumppaniksi ammattihenkiloston rinnalle.
Yhteistyd omaishoitajien kanssa on ollut tdhan saakka sattumanvaraista.

2. Omaishoitajat toivoivat omaa tyoterveyshuoltoa ja selvitysta omasta terveydentilasta, jolloin hei-
dan oma kuntonsa huomioitaisiin ja hoitovastuun maara suhteutettaisiin omaishoitajan omaan kun-
toon nadhden.

- Omaishoitaja on asiantuntija arvioimaan omat voimavaransa seka jaksamisensa ja sanomaan, minka
verran hoiva- ja avustamisvastuuta han jaksaa kantaa ja kuinka kauan. Monella tydkykyisyytta haittasi-
vat mm. sydan- seka tuki- ja liikuntaelin sairaudet. Omaishoito kuitenkin edellyttda heilta fyysisesti ras-
kaita ja epdergonomisia ponnisteluja (nostot, siirrot) seka vaikuttaa mm. levon maaraan (jatkuvat yohe-
raamiset). Moni eldkkeelld oleva tekee rankempaa tyota kuin tyokykyisena ansiotydssdan. Sidonnaisuus
ja vastuu kuormittavat monien kohdalla vuosikausia ja vaikuttavat terveyteen sekd omaishoitajan ela-
manhallintaan ja rentoutumiseen.

3. Omaishoitajat toivovat hoitovastuun jakamista, apua ja tukea, seka mahdollisuuksia irrottautua
hoitotilanteesta sdanndllisesti. Kotihoidon tyontekijoéille toivottiin laajempaa toimenkuvaa niin
omaishoitajien kuin terveydenhuollon ammattilaisten toimesta.

- Kotikaynnit esim. kuntoutus- tai palveluohjaajan toimesta koettiin tarkeiksi. Nailta kaynneilta toivot-
tiin my6s omaishoitajan tilanteen selvittamista. Kotiavun toivottiin vastaavan perheen tarpeisiin. Nykyi-
selldan kotiavun koettiin maarittavan itse, mita he tekevat ja mita eivat. Tallaisesta palvelusta perheet
eivat koe hyotyvansa ja jattavat sen kayttamatta.

- Yksityisen kotipalvelun ostaminen (esim. siivous, ulkoilu) ei sovi kaikille perheille. Taloudelliset vaikeu-
det estavat palvelujen kayton, toisista palvelusetelisysteemi on hankala.

- Lomittaja kdytanndsta omaishoitajilla oli hyvid kokemuksia ja sen lisdamista toivottiin, jotta yha use-
ampi perhe paasisi sen piiriin ja saisi lomittajan kdynnit useammin.

- Ymparivuorokautista lomittajapalvelua toivottiin niin omaishoitajien kuin ammattilaistenkin toimesta.

4. Osa omaishoitajista oli pettynyt yhteiskunnan lupauksiin omaishoidon tuesta.

- Omaishoidon tukea oli haettu, mutta sita ei ollut myonnetty maararahojen loppumisen vuoksi. Kritee-
rit olivat tayttyneet. Vaatii sitkeytta hakea tukea uudelleen ja uudelleen.
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- Nahtiin ristiriitaisena se, etta laitospaikkojen purkamisen seurauksena pitkaaikaishoitopotilaat ovat
siirtyneet omaisten hoidettavaksi, mutta riittavia tukipalveluja ei ole taattu kotiin. Samaan aikaan
ikadntyvien maara kasvaa.

-Omaishoito tarvitsee julkista arvostusta ja omaishoidon tuki olisi omaishoitajien mielesta saatava ny-
kyista suurempana ja useammalle omaishoitajalle. Omaishoito tulee ndhda laajana kokonaisuutena,
jossa osapuolina ja palvelujen tarvitsijoina ovat sairastunut ja omaishoitaja. Omaishoitajien tekeman
tyon taloudellinen arvo tulee ottaa huomioon.

5. Tulevaisuus huoletti monia omaishoitajia. Omaishoitoperheiden kanssa ei oltu keskusteltu siita,
miten toimitaan, jos omaishoitaja itse sairastuu (ei edes niissa tilanteissa, joissa on tehty omaishoi-
tosopimus kunnan kanssa)

- Omaishoitajia ihmetyttaa yhteiskunnan suhtautuminen omaishoitajiin pelkkana hoivaresurssina.
Omaishoitajien huolista toivottiin keskustelua ammattihenkil6stdon kanssa ja ammattihenkiloston aloit-
teesta. Huoliin toivottiin etsittdvan yhdessa ratkaisuvaihtoehtoja ja ettd tulevaisuuteen varauduttaisiin
ennakoimalla, suunnittelemalla ja kirjaamalla ratkaisuehdotukset hoito- ja palvelusuunnitelmaan, jota
tarkistettaisiin sdannollisesti.

6. Lyhytaikaisten seka pysyvien hoitopaikkojen lisadmista toivoivat sekd omaishoitajat ettd ammatti-
henkil6sto. Paikat mahdollistavat lakisdadteisten vapaiden pitdmisen, omaishoitajien omat sairauslo-
mat sekd omaishoidon paattamisen.

- Lyhytaikaispaikkojen puute nakyy siten, etteivdt omaishoitajat olleet saaneet jaksoja silloin kuin olisi-
vat tarvinneet

- Omaishoitajat toivoivat intervallipaikkoja, jotka soveltuvat myds tyoikéisille, runsaasti apua/ohjausta
tarvitseville, mutta asiallisille omaishoidettaville.

- Tuttu ja turvallinen, kuntouttava, aina sama lyhytaikaishoitopaikka, jossa on riittavat resurssit. Myos
palvelujen toimivuuteen, soveltuvuuteen ja laatuun tulisi kiinnittda huomiota. llman vapaapaivia
omaishoitaja ei jaksa.

- Ammattihenkilosto koki intervallipaikkojen puuttumisen lisdksi tarvetta kriisipaikoille seka palvelu- ja
laitosasumiselle. Osastoilla on yhda enemman ihmisia jonottamassa palvelutaloihin.

- Omaishoidosta/kotihoidosta luopuminen kdy mahdottomaksi, jos ei ole riittavasti laitoshoito- tai pal-
veluasumispaikkoja

- Omaishoitajat toivovat, etta yhteiskunnassa on varaa palveluasumispaikkoihin ja laitoshoitopaikkoihin
kasvavan tarpeen mukaan. Omaishoidon parissa tyoskentelevien tyontekijoiden odotetaan seuraavan
perheiden jaksamista ja varautuvan ennakoivasti hoito- ja palvelusuunnitelmassa siihenkin, etta hoito
kotona paattyy jossakin vaiheessa.

7. Laakaripalvelujen koettiin huonontuneen vuosi vuodelta. Lddkarien vaihtuvuus, vieraskielisyys se-
ka vaikea tavoitettavuus hankaloittivat yhteistyota.

-Omaishoitajat toivoivat yhta ja samaa laakaria pitkaaikaista omaishoitoa toteuttaville perheille, jotta
ladkarin tavoitettavuus ja lahestyttavyys mahdollistuisi, tarkeaksi nahtiin myds mm. reseptien uusinnan,
tarvittavien lausuntojen sekd seurannan mahdollistaminen.

8. Omaishoitajat ja terveydenhuollon henkil6sto toivoi enemman ja eritasoista paivatoimintaa sai-
rastuneille

- Osa aivoverenkiertohdirioon sairastuneista on liilan “huonokuntoisia” paivatoimintaan tai —
kuntoutukseen kunnan asettamien kriteerien mukaan.

- Haja-asutusalueilta hankala paasta mukaan.

- Pdivakuntoutuksen lisadminen, silla yli 65-vuotiaat eivat ole muun kuntoutuksen piirissa ja nykyisel-
laan paivakuntoutuksen saamiselle tietyt rajoitteet
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9. Tyontekijaresurssin lisdamista osastoille ja kotihoitoon toivoivat niin omaishoitajat kuin henkil 6-
kunta itsekin.

- Lilan vahdinen henkilékunta vaikuttaa hoidon laatuun

- Henkilékunnan resurssien niukkuuden vuoksi omaishoitajat tarpeineen ja kysymyksineen tulevat hel-
posti ohitetuksi

- Toivottiin moniammatillista tiimia myos kotihoitoon, joka voisi ottaa omaishoitoperheiden asiat kasit-
telyyn kotiutuksen jalkeen
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