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Opinnaytetydn tarkoituksena oli keratéa tuoretta kokemustietoa muistisairaiden ja heidéan
laheistensa elamasta Uudellamaalla. Opinnéaytety6 tehtiin yhteistydssda Uudenmaan Muisti-
luotsin kanssa. Kokonaisuuden muodostivat muistiyhdistysten jasenkyselyt, viiden jasenen
haastattelut sekd ajankohtainen tieto muistisairaiden eldméasta ja sen tukemisesta. Opin-
naytety6 oli kokonaisuutena laadullinen, mutta jasenkyselyiden aineistot toivat silhen myos
maarallisesti kasiteltdvaad sisalttéa. Jasenkyselyiden vastauksia saatiin 135 kappaletta ja
haastatteluaineistoa kertyi kaikkiaan 9 h 22 min. Haastattelut analysoitiin kayttden mene-
telméana sisallonanalyysid. Opinnaytetyon toteutus ja kirjoitus kestivat kesakuusta 2014
kesakuuhun 2015.

Opinnaytetyon tulosten mukaan muistisairaiden palveluiden merkityksellisimmat kehitta-
miskohteet liittyvéat kuntouttaviin palveluihin ja elamanlaatuun, yksindisyyteen ja turvatto-
muuteen sekd omaishoitoon. Tulokset ovat hyvin linjassa viime aikojen tutkimus- ja kirjalli-
suuslahteiden kanssa. Opinnaytetydn tuloksia voivat hyodyntdad kaikki henkilot ja organi-
saatiot, jotka tuottavat muistisairaiden hyodyksi tukea, apua, toimintoja tai palveluita.
Opinnaytetydn perimmainen tavoite onkin ettd muistisairaiden tuista, palveluista ja erilai-
sista toiminnoista tulisi entista asiakaslahtdisempid sekad sujuvasti toimivia ja pitkalla jan-
teelld taloudellisia - niin yksittdin kuin kokonaisuutena. Tulosten mukaan kokonaisvaltainen

kehittaminen vaatisi myds lainsdadannon uudistamista, erityisesti omaishoidon osalta.
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The aim of this thesis was to gather experiences and recent information on the life of peo-
ple with dementia and living in Espoo, Kauniainen, Vantaa, Kirkkonummi or Raasepori.

This thesis was made in co-operation with local dementia associations.

The project consisted of an inquiry to the members of local dementia associations, five
open interviews to family members and recent information on the life conditions and sup-
porting methods of demented people. The thesis was qualitative as a whole but inquiry an-
swers also produced quantitative information. There were 135 responses to the inquiry and
9 hours 22 minutes interviews in total. Interviews were analysed using content analysis as

a method. Accomplishing the project took one year, from June 2014 to June 2015.

According to the results of the project the most significant development items relate to re-
habilitative services, loneliness, insecurity and life quality of demented people as well as
the conditions of care provided by family members. The results are totally in line with cur-
rent literature and related studies. Any organisation which produces services, support, help
and activities for demented people and their close relatives may benefit from these results.
The ultimate target is that the support, services and all kinds of activities would become
more customer oriented, fluently working and economic in the long run — separately and as
entireties. The results show that comprehensive development would also require renewing

of legislation, especially concerning the conditions of family caregivers.
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1 Johdanto

Opinnaytetyon tarkoituksena on ollut keratd tuoretta kokemustietoa muistisairaiden ja
heidan l&heistensd elamésta Uudellamaalla. Opinndytetyé on tehty yhteistydssa Uu-
denmaan Muistiluotsin kanssa. Kokonaisuuden muodostavat muistiyhdistysten jasen-
kyselyt, viiden jasenen haastattelut seka ajankohtainen tieto muistisairaiden eldméasta
ja sen tukemisesta. Opinnaytetydn tuloksia voivat mielelladn hyodyntaa kaikki henkil6t
ja organisaatiot, jotka ovat tekemisissa muistisairaiden kanssa tai tuottavat heille tukea,
apua, toimintoja tai palveluita. Myo6s lainsaadantd kaipaa uudistamista joiltain osin.
Opinnaytety6n perimmainen tavoite onkin ettd muistisairaiden tuista, palveluista ja eri-
laisista toiminnoista tulisi entisté asiakaslahtdisempid seka sujuvasti toimivia ja pitkalla

janteelld taloudellisia - niin yksittéain kuin kokonaisuutena.

Opinnaytety6 lahti liikkeelle siitd, ettd Uudenmaan Muistiluotsissa havaittiin tarve tuot-
taa uusi nykytila-analyysi heidan toiminta-alueeltaan. Nykytila-analyysi oli viimeksi tuo-
tettu vuoden 2010 tilanteesta ja tiedot haluttiin paivittaa. Analyysi sisalsi kirjallista ajan-
kohtaista tietoa sekéd muistiyhdistysten jasenkyselyiden tulokset. Talla kertaa Metropo-
lia ammattikorkeakoulun sosiaalialan ylemman amk-tutkinnon opiskelija tarttui aihee-
seen ja alkoi tyOstaa sitd opinnaytetyondan. Jotta tydsuunnitelmasta tuli riittavan laaja
ja se taytti koulutuksen kriteerit, mukaan otettiin myds valittujen jasenten avoimet haas-
tattelut. Tyon painopisteeksi asetettiin muistisairaille ja heidan laheisilleen merkityksel-
liset asiat ja tapahtumat. Nain opinndytety6n tuloksia voisi hyédyntda asiakaslahtoi-

seen kehittamiseen koko maassa.

Opinnaytety6ta suunniteltiin kevaalla 2014. Jasenkyselyt ja haastattelut tehtiin kesalla
2014 ja jasenkyselyiden tulokset valmistuivat syksylla 2014. Opinnaytety6 jatkui ke-
vaan 2015 haastattelujen analysoinnilla ja raportin kirjoittamisella. Ty6 valmistui kesa-
kuussa 2015. Kirjallisia aineistoja koottiin mukaan tydhon alusta lahtien ja tulosten val-
mistuttua niiden mukaisia uusiakin lahteita otettiin peilattavaksi. Jasenkyselyssa kerat-
tiin tietoja muistisairaan hoito- ja palveluketjun toimivuudesta. Tulokset tuotettiin seka
kokonaisuutena etta myos kunnittain. Péa&apaino opinnaytetydn tuloksissa on haastatte-
luilla, joilla pyrittiin saamaan tuoretta kokemustietoa ja uusia ajatuksia muistisairaan
hyvinvoinnin ja toimintakyvyn tukemiseksi mahdollisimman asiakaslahtdisella tavalla.

Tulokset eivat ole sellaisenaan yleistettavissd, mutta kirjallisuus ja tutkimukset monin



kohdin tuovat samantyyppisia kokemuksia ja suosituksia muistisairaiden kanssa toimi-

miseen eli tukevat opinnaytetyon tuloksia.

"Muistiluotsit ovat Muistiliiton jasenyhdistysten yllapitamid maakunnallisia asiantuntija-
ja tukikeskuksia, jotka tarjoavat apua ja tukea muistisairaille ja heidan laheisilleen.
Muistiluotsit tekevat vaikuttamistydta muistisairaiden yhdenvertaisuuden ja hyvan ela-
man puolesta seka toimivat aktiivisesti maakuntiensa verkostoissa. Muistiluotseissa
vahvistetaan erityisesti muistisairauksiin liittyvaa vapaaehtois- ja vertaistoimintaa seka

varmistetaan muistisairaiden danen kuuluminen.” (Muistiliitto 2014)

Uudenmaan Muistiluotsi-toiminnan paatavoite on muistisairaan ihmisen ja hanen lahei-
sensa omannékdisen elaman jatkumisen tukeminen ja hyvinvoinnin edistdminen koto-
na asumisen tueksi tarjpamalla tietoa, ohjausta ja neuvontaa seka osallistumisen mah-
dollisuuksia. Lisaksi toiminnalla edistetddn muistisairaan ihmisen ja hanen perheensa
oikeuksien toteutumista ja tuodaan heidén aantédan kuuluviin. Uudenmaan Muistiluotsin
toiminta-aluetta ovat Espoo, Kauniainen, Vantaa, Kirkkonummi, Raasepori, Siuntio,
Inkoo ja Hanko. Muistiluotsit toimivat Raha-automaattiyhdistyksen rahoituksella. (Es-

poon ja Kauniaisten Muistiyhdistys ry 2015.)



2 Muistisairaiden tukeminen

2.1 Muistisairaudet yhteiskunnan haasteena

2.1.1 Muistisairaiden méaarat ja niiden kasvu

Suomessa ja muualla Euroopassa vaestd on vanhentunut jo pitkédn aikaa. Tama on
seurausta elinajan pitenemisestd ja alhaisesta syntyvyydesta (Palttila 2014). Elinaika
on puolestaan pidentynyt yleisen mydnteisen terveyskehityksen seurauksena. 1970-
luvulta alkanut hyva kehitys on jatkunut edelleen 2000-luvullakin iakkaiden suomalais-

ten keskuudessa. (Sainio ym. 2013: 63.)

65 vuotta tayttaneiden maara Suomessa on kaksinkertaistunut 1970-luvun puolivélista
ja nelinkertaistunut sotavuosista. Kun vanhusten osuus vaestosta on vuonna 2010 ollut
17,6 %, niin sen arvioidaan vuonna 2060 olevan 28,8 %. Erityisen paljon osuus kasvaa
vuoteen 2030 saakka. (Tilastokeskus 2009)

Vanhusvéeston huomattava maaréllinen kasvu - Suomessa erityisesti nk. suurten iké-
luokkien jaadessa elékkeelle - nostaa vanhushuoltosuhdetta nyt ja jatkossa. Van-
hushuoltosuhde tarkoittaa vahintaéan 65-vuotiaiden méaaran suhdetta 20-64-vuotiaiden
maaraan. Vanhushuoltosuhteen suuruus vaihtelee paljon maittain ja kaupungeittain.
Suomi kuuluu kuuden Euroopan maan joukkoon, joissa vanhusvaeston suhde tyévaes-
toon kasvaa voimakkaimmin. Suomen keskimaardinen vanhushuoltosuhde oli vuonna
2011 lahella eurooppalaista keskiarvoa. Korkein arvo oli Lahdessa (yli 31%) ja matalin
arvo Espoossa (18%). Maaseudulla huoltosuhde on keskimaarin korkeampi kuin kau-

pungeissa. (Palttila 2014.)
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Kuvio 1. lk&luokkien suhteellisten osuuksien kehitys pitkalla aikavalilla (v. 1900-2060).

Vanhusvéeston maaran absoluuttinen ja suhteellinen kasvu tarkoittaa kaytannossa
myds muistisairaiden ihmisten maaran kasvua. Muistisairaiden maaraa lisaavasti vai-
kuttaa osaltaan myds kehittynyt diagnosointi mahdollisimman varhaisessa vaiheessa
sairautta. Toisaalta yleisen hyvinvoinnin kasvun myota keskimaarainen elinika ja toi-
mintakykyisten elinvuosien maara on noussut. Parempi terveys voi viivastaa muistisai-
rauden puhkeamista, mutta iakkaiden ja hyvin iakkaiden maarén voimakas kasvu tuo
silti jatkuvasti enemman muistisairaita ihmisia keskuuteemme. (Viramo, Sulkava 2006:
23-27.)

Suurin osa ihmisia huolettavista muistihairidistd aiheutuu kiireestda, vasymyksesta,
stressista, motivaation puutteesta ym. tilannekohtaisista tekijoista eika mistaan vaka-
vasta sairaudesta. Nama ovat normaaleja ja ohi menevia oireita, joista ei kannata huo-
lestua. Etenevien muistisairauksien ja niista johtuvien oireiden esiintyvyys kasvaa sel-
vasti vanhemmissa ikaluokissa. Alle 50-vuotiailla ihmisilla muistisairausdiagnoosi on
harvinainen. Esiintyvyys yli 85-vuotiaiden ryhmassa on 15-kertainen verrattuna 60-
vuotiaiden ryhmaan. Yli 85-vuotiaista suomalaisista jo 36 % ké&rsii keskivaikeista tai
vaikeista muistisairauden oireista. (Harma ym. 2010: 119; Sulkava 2010: 123; Viramo
ym. 2005.)



Etenevia muistisairauksia diagnosoidaan Suomessa vuosittain noin 13.000 kappaletta.
Véahintdan keskivaikeasti muistisairaita ihmisia on maassamme ainakin 120.000. Lahes
yhtd moni karsii lievasta muistin ja tiedonkasittelyn heikentymisesta ja arviolta puolet
sairastuneista onkin vield vailla diagnoosia. Tydikaisia vahintdan keskivaikeasti muisti-
sairaita arvioidaan Suomessa olevan 7.000-10.000. (Hallikainen ym. 2014: 14-15.)

30-64 65-74 75-84 85-

Kuvio 2. Keskivaikean ja vaikean muistisairauden esiintyvyys (%) ikaluokittain.
(Sulkava 2010: 123.)

Kansallisessa muistiohjelmassa 2012-2020 on arvioitu vahintdan keskivaikeasti muisti-
sairaiden maaran kehitystd kymmenen vuoden aikana. Vanhimmassa ikdluokassa (85-
v.) maaran arvioidaan kasvavan kymmenessa vuodessa 44 % eli kasvu on ikaluokista
voimakkainta. Lahes samaa vauhtia kasvaa 65-74-vuotiaiden vahintaan keskivaikeasti
muistisairaiden maara (42 %). Kaikkien muistisairaiden maaréa kasvaa reilusti &hitule-
vaisuudessa ja se nakyy tassa tilastossa selkeasti. (Sosiaali- ja terveysministerio
2012))
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Kuvio 3. Vahintaan keskivaikeasti muistisairaiden ihmisten arvioitu maara
vaestotilaston ja esiintyvyyslukujen perusteella

2.1.2 Muistisairaiden tarpeenmukaiset palvelut

Muistisairaudet ovat ikaihmisilla merkittavin syy sosiaali- ja terveydenhuollon palvelui-
den seka pitkaaikaishoitopaikkojen tarpeeseen. Kyse on siis erittdin suuresta kansan-
terveydellisesta ja kansantaloudellisesta asiasta. Mittavat kustannukset liittyvat ympari-
vuorokautiseen hoitoon, jonka kustannukset ovat yli 70 % muistisairauksien tuottamista
kokonaiskustannuksista. Muistisairaan ihmisen keskim&araiset vuosittaiset hoitokus-
tannukset ovat ymparivuorokautisessa hoidossa noin 46.000 euroa ja kotihoidossa
noin 19.000 euroa. Keskimaaraiset kustannukset nayttavat kasvaneen muutamassa
vuodessa. Yli puolet kotona asuvista muistisairaista ihmisista asuu yksin, mika heiken-
taa parjaamismahdollisuuksia kotihoidossa. (Hallikainen ym. 2014: 15; Sulkava 2010:
135-136.)

Seka yhteiskunnan ettéa yksildiden etu on muistisairauksien varhainen diagnosointi se-
k& neuvonnan ja muiden kulloinkin tarvittavien palveluiden jarjestaminen ajallaan.
Diagnoosin jalkeinen oireenmukaisen ladkitys tuo muistisairaalle usein toimintakykyi-

sempid elinvuosia seka alkuun vahentda hoitajan tarvetta ja myéhemmin helpottaa hoi-



tajan kokemaa kuormitusta. Nain mygs laitoshoitoa saadaan lykéatyksi myéhemmaksi ja
lyhyemmaksi. (Erkinjuntti ym. 2008: 99-100.)

Olennaista on hoitojarjestelméan ammattihenkildston kyky tunnistaa muistioireet varhai-
sessa vaiheessa, jotta tutkimuksiin paastaan mahdollisimman joustavasti ja pian. Muis-
tioireita ei pida lukea ikdantymiseen luonnollisena kuuluviksi. Muistihairidinen henkild ei
itsekaan usein halua myodntaa oireitaan, kuntoutuksen ja hoidon piiriin padseminen il-
man aktiivisia laheisia jaa helposti sattuman varaan. Muistisairaan ja laheisen tarvitse-
mien palveluiden maara ja laatu ovat yksildllisia. Hyvan hoidon toteuttaminen edellyt-
taa, ettd mukana on mahdollisimman pysyva vastuuhenkil®; joka tulee tutuksi, tuntee
tilanteet, on mukana muutoksissa ja osaa kayttaa palvelujarjestelman suomia mahdol-
lisuuksia oikea-aikaisesti. Tama voi olla tyypillisesti muistikoordinaattori tai muistihoita-
ja. Muutenkin on eduksi, ettd muistisairaan luona kdy vaan pieni maara eri henkiloita.
(Hallikainen 2014: 199-208.)

Palveluiden sisallollinen kehittdminen, kuntouttavien toimintatapojen kayttaminen ja
laheisten tukeminen ei usein merkitse lisda kustannuksia, vaan mydhemmin yleensa
kustannusten vahenemista. Toisaalta saastaminen vaarassa paikassa tuottaa suu-
remmat kustannukset jatkossa. Tutkimusten mukaan yhteiskunnalle kaikkein kalleinta
on jattda muistisairas potilas ilman asianmukaista ja oikea-aikaista hoitoa. RiittAmaton
hoito ja hoiva lisdavét luonnollisesti my6s inhimillistd karsimystd, niin muistisairailla
kuin heidan lahipiirissaankin. Vireilla olevat kunta- ja sote-uudistukset pyrkivat kehitta-
maan sosiaali- ja terveyspalveluita entista tasa-arvoisempaan suuntaan. Asuinpaikka,
oma kyvykkyys tai varallisuus ei saisi vaikuttaa saatujen palvelujen laatuun seka
etuuksien saatavuuteen ja tasoon, kuten talla hetkella liian monissa kohdin tapahtuu.
(Hallikainen ym. 2014: 21.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos osoittaa kolmen vuoden seurannassa, etté vakituisista
muistisairaiden palveluista ainoastaan saanndéllisen kotihoidon ja tehostetun palvelu-
asumisen muistisairaiden asiakkaiden maarat ovat kasvaneet. Muita palveluita on va-
hennetty jakson aikana. Sdannéllisessa kotihoidossa oli muistisairaita asiakkaita reilut
14.000 ja tehostetussa palveluasumisessa reilut 18.000. (Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos 2014.)

Kuvio 4 kertoo, ettd muistisairaita henkiloita oli saanndllisten palveluiden piirissé vuo-

den 2013 lopulla reilut 45.000. Tama vastaa vain alle puolta siita maarasta, mitd Suo-



messa oli vahintaan keskivaikeasti muistisairaita samana aikana. Ovatko loput heista
virallisen tai epavirallisen omaishoidon piirissa, yksityisten palveluiden kayttgjia vai ei-

vatko he ole vield jostain syysta paasseet julkisen palveluohjauksen piiriin?
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Kuvio 4. Muistisairaat asiakkaat sosiaali- ja terveyspalveluissa 2013

Kuusi maan suurinta kuntaa eli Kuusikkokunnat ovat julkaisseet vuosittaisia raportteja
vanhuksille suunnatuista sosiaali- ja terveyspalveluistaan. Viimeisimméasta vuoden
2013 raportista voi havaita, ettd palveluiden peittavyys yli 75-vuotiaiden keskuudessa
oli naista heikoin Espoossa (20,7 %) ja seuraavaksi heikoin Vantaalla (21,5 %). Myds
65 vuotta tayttdneiden ikavakioidut palvelukustannukset vastaavanikaistd asukasta
kohden olivat pienimmat Espoossa ja seuraavaksi pienimmat Vantaalla. (Kuusikko-
tydryhma 2013: 4-5)
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Kuvio 5. Sosiaali- ja terveyspalvelujen piirissé olleiden 75 vuotta tayttaneiden osuus vas-
taavanikaisesta vaestdsta joulukuussa 2007, 2009 ja 2013.

Tyoikaisille muistisairaille olisi tarpeen kehittaa osin omanlaisia palveluita. Paivakun-
toutustoiminta ja ymparivuorokautinen hoivapalvelu ovat usein tdynnd vanhoja ihmisia
eika silloin huomioida nuorempien tarpeita kokonaisvaltaisen kuntoutuksen suhteen.
Myds tydikaisten muistisairaiden omaishoitoa tulisi kehittdd ottaen huomioon tydssa-
k&ynnin ja nuoremman idn tuomat eroavuudet elamantilanteissa. Palveluiden jarjesta-
minen on hiukan haasteellista taloudellisesta ndkdkulmasta, koska ty6ikaisia muistisai-

raita on selvasti vahemman. (Harma 2010: 154.)

Vanhuspalvelujen kysyntaén vaikuttavat olennaisesti asuinymparisto ja siella tarjottavat

lahipalvelut. Suomessa yli kolmasosa vanhuuseldkeldisista asuu yksin. Noin kolmas-
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osalta vanhustalouksista puuttuu vesijohto, viemari, [Ammin vesi ja wc tai ainakin yksi
naista. Viidennes kaikista elakelaisista asuu kerrostalossa, jossa ei ole hissia. Pitkaai-
kaisesti sairas vanhus on liikuntakyvyn heiketessa kaytannallisesti neljan seinan vanki.
Nama seikat ovat omiaan lisddmaan sairaiden vanhusten sosiaali- ja terveyspalvelujen
kysyntad. Palveluasumisen kehittdmisella pyritdédn ehkdisemaan liian varhaista laitos-
hoitoa. Suuntauksena on ollut lisata tehostettua, ymparivuorokautista palveluasumista
ja rakentaa muistisairaiden yksikditd korvaamaan perinteista laitoshoitoa. (Tilvis 2010:
69-70.)

Ikdihmisten asuinoloja on tarpeen parantaa, kun nykyisin pyritdan yha pitkédkestoisem-
paan kotihoitoon. Valtioneuvosto onkin kdynnistanyt ikdantyneiden asumisolojen kehit-
tamisohjelman vuosille 2013-2017. Kaupunkimaisissa asunnoissa on useimmiten vesi-
johto, wc ja suihku; mutta ongelmia saattavat tuottaa kapeat ja kynnykselliset tilat ja
portaikot niin asunnon sisédlla kuin kerrostalon rappukaytavassakin. Ikaantyneiden
asuinoloja parannetaan lisaéamalla esteettomyyttd uudisrakennuksiin ja erityisesti hissi-
rakentamista nykyiseen rakennuskantaan. Liséksi parannetaan vanhusten ja vammais-
ten korjausavustusten saatavuutta. Asuinoloja kehitetddn myos edistamalla yhteisollis-
t& asumista, kayttoonottamalla asumista helpottavaa teknologiaa ja kehittamalla kunti-

en palvelumalleja entista toimivammiksi. (Ymparistoministerié 2013)

Ikédihmisten asumisessa my6s paloturvallisuus on heikko kohta. Ik&d&ntyminen hidastut-
taa ihmisen havainnointia, reagointia ja liikkumista. Erityisesti muistisairaan on vahitel-
len mahdotonta noudattaa riittdvan paloturvallisia toimintatapoja seka ennaltaeh-
kaisevasti ettd vaaratilanteen sattuessa. Turvallisuushaasteet nakyvat myos tilastoissa.
Kun suomalaisista noin 20 % on yli 65-vuotiaita, heidan osuutensa palokuolemista on
jopa 40 %. On siis tarpeellista kiinnittdad huomiota asunnon ja rakennuksen turvajarjes-
telyihin. Muistisairaan kotona vastuu turvallisuudesta valittyy hoitajille ja laheisille. Myds
teknologiaa voi hyddyntaa lisaturvana (esim. liesiturvalaite). (Suomen Pelastusalan
Keskusjarjesto 2014.)

Lainsdadantd antaa perusraamit sosiaali- ja terveyspalveluiden jarjestdmiseen. Véaes-
ton ikarakenne, sairastavuus, toimintavajaukset seké sosioekonomiset tekijat maaritta-
vat palveluiden tarvetta ja sen myota kuntien suunnittelemia hoito- ja palvelumuotoja.
Kayttajakunnassa on nyt ja tulee olemaan entistd huomattavasti suurempi maara 65
vuotta tayttaneitd ihmisia, jotka ovat aiemmin kayttaneet tyoterveyshuollon palveluita.

Yli 75-vuotiaista henkildista lahes 90 % asuu omissa kodeissaan itsenéisesti tai palve-
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lujen tai muun avun turvin. Vanhusvaeston hoidon ja hoivan tarve nayttaisi painottuvan

kahteen viimeiseen elinvuoteen. (Helin ym. 2013.)

Vaeston ikaantyessa julkiseen palvelutuotantoon koituu erityisia ongelmia. Henkilosto-
resurssit niukkenevat samalla, kun palvelutarpeet kasvavat. Palvelut ovat tyévoimaval-
taisia ja henkiloston keski-ikd melko korkea. Taman vuoksi alalta elakkeelle siirtyvien
maara on suuri ja voimakas elakeaalto on alkanut vuonna 2010. (Virjonen 2013: 62.)
Olisikin olennaista kiinnitta& entistd enemman huolta tydhyvinvointiin, osaavaan johta-
miseen ja palveluiden kehittdmiseen tutkimusnaytdn suuntaisesti. Nain ammattitaitoi-
nen henkilokunta tydskentelisi asiakaslahtoisesti ja yhteistyokykyisesti sekd pysyisivat

alalla mahdollisimman pitkaan.

Pula ammattitaitoisesta henkilostostd on muistisairaiden hoidon yksi suuri haaste. Tyo-
ja elinkeinoministerion hankkeessa "Joustava tyévoimakoulutus sosiaali- ja terveysalan
avustaviin tehtaviin” kaynnistettiin v. 2012 aikuiskoulutusohjelma, josta valmistuu hoiva-
avustajia. Koulutukseen kuuluu l&hihoitajan opintoja ja se kestaa noin kahdeksan kuu-
kautta. Hoiva-avustajat voivat tehda avustavia tehtavid vanhusten hoivapalveluissa ja
heidat voidaan tietyin ehdoin laskea henkilostomitoitukseen. Toimenpiteella on hiukan
helpotettu toimialan henkilékuntapulaa ja kustannuksiinkin silla on myés myoénteinen
vaikutus. (Valvira 2012)

Muistisairaiden sadanndllinen hoito ja huolenpito nojaavat nykyisin erityisesti kahteen
kivijalkaan: kotihoito ja omaishoito. Siksi niiden kehittdminen kestaviksi, laadukkaiksi ja
saatavilla oleviksi palveluiksi onkin keskeista asiakkaille ja koko palvelujarjestelmalle.
Liséksi tarvitaan edelleen ymparivuorokautisen hoivan palveluita turvallisessa ja ko-

dinomaisessa ymparistossa - erityisesti muistisairaille ihmisille.

On arvioitu, ettd sitovaa ja raskasta omaishoitotyotd tekee Suomessa noin 60.000 hen-
kilod, mutta kolmannes heistd ei kuitenkaan saa omaishoidon tukea. Sari Kehusmaa
(2014) osoittaa tutkimuksessaan, ettd ilman omaisten ja laheisten apua vanhustenhuol-
lon kustannukset olisivat 2,8 miljardia euroa suuremmat. Olisikin inhimillisesti elintarke-
aa seka myos taloudellisesti jarkevdd tukea omaishoitoa entista enemmaén, tasa-
arvoisemmin ja laajemmin. Tutkimus osoittaa myds, ettd panostamalla vanhusten sosi-
aalipalveluihin voidaan vahentdd terveydenhuollon palvelutarvetta ja kustannuksia.

Nain ollen tydnjakoa vanhusten pitkaaikaishoidon ja terveydenhuollon valilla tulisikin



12

tarkastella uusin silmin ja siirtdd vastuuta enemman kuntouttaviin sosiaalipalveluihin.
(Kehusmaa 2014: 4)

Muistisairaan ihmisen kotihoidon tukemisessa olennaista on tunnistaa riskitekijat ja
puuttua niihin varhaisessa vaiheessa. Toimintakyvyn optimaalisen sailymisen kulmaki-
vid ovat oheissairauksien hyva hoito, hyva ravitsemushoito seka aktiivinen ennaltaeh-
kdiseva ja akuuteissa tilanteissa saatava fysioterapia. Kavelykyvyn sdilyttamiseksi fy-
sioterapiaa tulee tarjota myos kotiin. Seuraavassa taulukossa esitellaan muistihairiépo-

tilaan kotona asumisen loppumista ennustavia riskitekijéita. (Sulkava 2010: 136-137.)

Taulukko 1.  Muistihdiridpotilaan kotona asumisen paattymistéd ennustavia riskitekijoita

Muistisairaaseen liittyvia tekijoita Omaishoitajaan liittyvia tekijoita

Alzheimerin taudin ladkkeen kayttamattémyys | Omaishoitaja ei ole puoliso

Yksin asuminen Kuormittuneisuuden kokemukset
Kéaytdsoireet Koettu hoidon sitovuus
Dementian vaikeusaste Oman terveydentilan ongelmat

Paivittaisen toimintakyvyn vaikeudet

Kéavelyvaikeus

Psykososiaaliset tekijat Hoito- ja palvelujarjestelmaan liittyvat tekijat
Parisuhteen huono laatu RiittAmattomat palvelut

Perheen negatiiviset tunnesuhteet Tuet eivat vastaa perheiden tarpeisiin
Perheenjasenten huonot keskinaiset valit Epaonnistunut lyhytaikaishoito (potilaan kun-

non romahtaminen jakson aikana)
Jarjestelman toimintatavat (byrokraattisuus ja

joustamattomuus)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) ja Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontaviras-
to (Valvira) toteuttivat kevaalla 2013 — ennen nk. vanhuspalvelulain voimaantuloa - val-
takunnallisen kyselyn kotihoidon toimintayksikdille. Kysely kattoi yli 90 kaikista s@anndél-
lisen kotihoidon asiakkaista. Kyselyssa tulee esille monia myo6nteisia asioita, mm. hoi-
to- ja palvelusuunnitelmien ilmoitettiin olevan ajan tasalla miltei kaikissa yksikoissa ja
turvateknologian (esim. turvaranneke) kayttd on yleistynyt miltei kaikkien yksikdiden
asiakkaille. Tulokset tuovat esille myds joitakin yleisia haasteita ja kehittamiskohteita

kotihoidon toiminnalle:
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39 % yksikdista ilmoitti, ettei palvelua tarjota ydaikaan. Lounais-Suomessa y6-
kotihoitoa tarjottiin vain 37 % yksikoista.

Laskennallinen toteutunut henkildstomaara oli julkisissa toimintayksikoissa 83
% ja yksityisissa yksikoissa 74 %. Paikalla oli siis vahemman tydntekijoita kuin
oli suunniteltu.

Ainoastaan 36 % julkisista ja 42 % yksityisista toimintayksikdista ilmoitti, etta
hoito- ja palvelusuunnitelmiin on kirjattu my6s osuus tavoitteellisesta kuntout-
tamisesta.

Puolet kotihoidon yksikoéista ei kayttanyt apteekin lddkeannosjakelua lainkaan ja
henkilokunnan tydntekoa helpottavaa tekniikkaa (mm. henkilénostin ja langaton
yhteys potilastietojarjestelmiin) oli vasta 60 % yksikdista.

Vajaa puolet julkisista ja kolmannes yksityisista toimintayksikdista ei kerannyt

lainkaan asiakaspalautetta. (Valvira 2014.)

Valtiontalouden tarkastusvirasto (2012) on tarkastellut julkisten palveluiden laatua ja

todennut kotihoidosta: "Laatuohjaus yhdessa taloudellisten realiteettien kanssa johtaa

usein vahimmaistason palveluun.” Tama ilmenee kotihoidossa mm. seuraavin tavoin.

Palvelutasoksi on maarittynyt perushoito.

Itsendista selviytymista tukevat palvelut siirretty pois (asiointiapu, siivous, ulkoi-
luttaminen)

Kotihoito on muuttunut toimenpidekeskeisemmaksi.

Sosiaalihuollon asiantuntemus on haviamassa (pulmia psyykkisiin ja sosiaalisiin
tarpeisiin vastaamisessa).

Kaytossa on enemman hyvin lyhyita asiakaskaynteja.

Kuntouttavan tydotteen kayttaminen on vahaista (Poysti 2012: 15.)

Seka tyoikaisilla etta idkkaillda muistisairailla kuntouttavien palveluiden saannissa on

edelleen puutteita. Heidi Harmé& (2010) on tutkinut tydikdisten muistisairaiden koke-

muksia ja toteaa, ettd kuntoutusketjun alkup&&n palvelut ovat puutteellisia ja niiden

kayttdmiseen on usein my6s kynnys. Vanhusty6n linjauksen mukaan muistisairaatkin

vanhukset hoidetaan hyvin pitkélle kodeissaan. Kuitenkin kuntouttava tyd viela suu-

rimmalta osin puuttuu kotihoidon tydnkuvasta. Kotihoito pystyisi helposti ohjaamaan

ulkoilua, jumppaa, porraskévelya, péivittaisten toimintojen harjoittelua, omatoimisuu-

teen motivointia ja muistitoimintoja, mutta kaytannot eivat ole viela lainkaan yleistyneet.
(Virjonen toim. 2013: 77-78.)
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Myds omaishoidossa olisi useita kehittamiskohteita. Nykyisin omaishoidon tuen saata-
vuus ja sisaltoé vaihtelevat kovin paljon riippuen asuinkunnasta. Omaishoidon sopimuk-
sen tehneita oli kaikkiaan 40.500 vuonna 2012 ja heista 52 % oli 65 vuotta tayttaneita
(Kuntaliitto 2014). Sosiaali- ja terveysministerion kokoama tyéryhma on tyostényt kan-
sallinen omaishoidon kehittdmisohjelman. Siina maaritelladn mm. seuraavat tavoitteet
omaishoidon kehittdmiseksi tulevina vuosina.
¢ Omaishoitajilla on nykyista vahvempi asema yhteiskunnassa.
e Sitova ja vaativa omaishoito on aina sopimusomaishoidon piirissd ja muuta
omaishoitoa tuetaan sosiaalihuoltolain mukaisin palveluin.
e Sopimusomaishoitoa tukevien palvelujen jarjestamis- ja rahoitusmalli turvaavat
omaishoitajien tasa-arvoisuuden kautta maan.
e Sopimusomaishoitajien hoitopalkkiot on laissa maaritelty.
e Omaishoitoperheiden hyvinvointi on turvattu neuvonnan ja erilaisten palveluiden
avulla.
e Palkkatytn ja omaishoidon yhteensovittamiseen kehitettyja joustoja hyédynne-

taan aktiivisesti. (Sosiaali- ja terveysministerio 2014: 36-38)

Hyvan hoidon turvaamiseksi muistisairaan hoitovastuu tulee olla yhdella laakarilla, jon-
ka tyoparina toimii muistihoitaja. Moniammatillinen tyéryhma osallistuu muistisairaan
hoitoon ja kuntoutukseen yhteistydssa muistisairaan ja hanen l&heistensd kanssa
muistisairaan ja perheen kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin edistamiseksi. Sosiaali- ja ter-
veysministerion laatusuositus (2013) hyvan ikdantymisen turvaamiseksi ja palvelujen
parantamiseksi asettaa kunnille velvollisuuden jarjestdd muistikoordinaattorin palvelut
viimeistaan vuoden 2015 alusta lahtien. Muistikoordinaattori toimii yhdyshenkilona

kaikkien hoitoon osallistuvien kesken. (Hallikainen 2014: 22-23.)

Lyhytaikaishoidot (paivatoiminta ja ymparivuorokautinen lyhytaikaishoito) tulee jarjes-
t&d muistisairaille suunnitelluissa yksikoissé. Erikoistuneen muistisairaiden yksikon
toimintaan kuuluu vastuun kantaminen kotihoidon kanssa kotona asumisen jatkumises-
ta, yhteistyd omaisten kanssa ja tuen tarpeiden tunnistaminen ja taito hoitaa riskitekijoi-
ta, kuten kaytosoireita ja kavelykyvyn heikentymistd. Laadukkaan muistisairaiden yksi-
koén ominaisuuksia ovat kodinomaisuus, kuntoutus, virikkeet ja yksil6llinen hoito. Onnis-
tuakseen muistisairaiden hoitaminen vaatii taitavan, riittavan ja dementiapotilaiden hoi-
dosta kiinnostuneen henkilékunnan ja johdon seké osaavan laakérin. Omaisten yleinen
toive on, ettd muistisairas saisi olla loppuun saakka samassa hoitopaikassa. (Sulkava
2010: 136-137.)
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Hyvan dementiahoidon periaatteissa todetaan: "Ohjauksen, hoidon ja kuntoutuksen
tulee rakentua ymmarrykselle siitd, mitd muistisairauden kanssa elaminen merkitsee
sairastuneelle itselleen ja hdanen omaishoitajalleen.” Ymmarrys auttaa ammattinenkiloi-
ta loytamaan mahdollisimman oikeat ja sopivat tavat kohdata muistisairas ihminen.
(Telaranta 2014: 73.)

2.2 Muistisairaus yksilon ja perheen haasteena

Muistisairaudet alkavat vahitellen kotioloissa niin, ettd usein diagnoosia tehtdessa sai-
raus on ehtinyt vaikuttaa jo aivoja rappeuttavasti usean vuoden ajan. Etenevad muisti-
sairaus johtaa vabhitellen siihen, ettei henkild enaa selviydy arkielamasta ilman toisten
apua. Tarkeaa olisikin tunnistaa muistisairauden ennakoivat oireet, jotta tutkimuksiin
paastéisiin ajoissa ja mahdollista sairautta voitaisiin hoitaa l&a&kkeiden ja erilaisten pal-
veluiden avulla. Muistihairididen syita selvitettdessa tavoitteina ovat oikea ja varhainen
diagnoosi, toissijaisesti muistih&iriota pahentavien tekijéiden hoito, laékehoidon toteut-
taminen, ennakoiva ohjaus ja neuvonta seka tarvittavien palveluiden jarjestaminen.
(Erkinjuntti ym. 2008: 44-50.)

Tyoikainen kokee muistisairauden ensioireet usein ensin itse. Tapahtuu unohtelua
enemman kuin ennen ja uuden oppiminen vaikeutuu. Henkild parjaa edelleen tydssaan
ponnistelemalla ja kayttdmalla enemman aikaa. Seurauksena voi olla masennusta ja
tyduupumusta. Haasteeksi voi tulla 16ytaa naiden oireiden takaa muistisairauden merk-
keja, varsinkin jos ne liittyvat enemman kaytokseen kuin muistiin. Ty6ikdisena sairas-
tuminen voi olla traagista sekéa sairastuneelle ettd hanen laheisilleen. Ennen pitk&&n
tyosta joutuu sairauden edetessé luopumaan. Uudenlaisen elaméantavan seka tarvitta-
vien ja sopivien tukimuotojen I6ytaminen voi olla haasteellista, jos puolisokin on viela
tyoelamdassa. (Harma ym. 2010: 153-154.)

Muistisairauden puhjettua henkilon on aluksi vaikea oppia uusia asioita ja palauttaa
mieleen aiemmin opittuja. Kyky suunnitella péaivittaisia toimintoja, jdsentdd kokonai-
suuksia ja ymmartaa vertauskuvallisia ilmaisuja heikkenee. Kéytts voi muuttua selvas-
tikin (esim. artymysta, vetaytymistd) ja mielialat heitella (Telaranta 2014: 75-76). Mo-
nesti l[&heiset ja tuttavat kiinnittdvat asiaan ensiksi huomiota, varsinkin jos kyseessa on
elékeikdinen henkild. Muistih&irion lisaksi yleistd on puheen siséllon kdyhtyminen

(afasia), pukeutumiseen ja muuhun motoriikkaan liittyvat vaikeudet (apraksia) ja puut-
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teet nahtyjen asioiden merkityksen ymmartamisessa (agnosia). Muistisairauden ete-
nemisen seurauksena henkilon alylliset toiminnat heikentyvat siind maérin, etta se ra-
joittaa hanen suoriutumistaan sosiaalisissa tilanteissa ja arkielamassa. Kun muistisai-
raan oma ymmarryskyky ja logiikka rapautuvat, tama alkaa monesti nakya ja haitallisi-
na piirteind potilaan mielialassa tai kaytoksessa eli nk. kaytdsoireina (Erkinjuntti ym.

2009: 162) ja vahitellen usein myos persoonallisuuden muutoksina. (Huttunen 2014.)

Muistisairaiden ja heidan laheistensa kannalta kognitiivista heikentymistd enemman
elamanlaatua heikentavat kayttaytymisen muutokset. Muistisairaista 90 % karsii kayt-
taytymisen muutoksista jossakin sairautensa vaiheessa. Masennus, vetaytyminen so-
siaalisista kontakteista ja luonteen muuttuminen tulevat esille usein jo varhaisessa vai-
heessa. Usein kaytosoireet muuttuvat vaikeammiksi, kun sairaus etenee. Levotto-
muus, aggressiivisuus ja aistiharhat ovat tavallisia keskivaikeassa ja vaikeassa muisti-
sairaudessa. Kayttaytymisen muutokset voivat helposti johtaa omaishoitajan uupumi-
seen ja siksi niiden kanssa parjadmiseen olisi kiinnitettava erityistd huomiota. Muistisai-
raan sosiaalisilla kontakteilla, lahiverkostolla, elaméan sisallolla ja virikkeellisyydella on

keskeinen merkitys kaytdsoireiden kehittymiselle. (Hallikainen 2014: 46-49.)

Seuraavassa on lueteltu yleisimmaét etenevét muistisairaudet ja niiden keskeiset oireet.
Muistisairauksia esiintyy myods sekamuotoisina eli kahden eri sairauden yhdistelmana.
Véahintdan puolella yli 80-vuotiaista Alzheimer-potilaista on myds aivoverenkiertosaira-

us. Tama saattaakin olla yleisin muistisairauksien alatyyppi tulevaisuudessa.

Alzheimerin tauti (60-80%) Alkaa usein muistihairioilla ja jatkossa lahimuisti heik-

Selvasti  yleisin  etenevd kenee edelleen. Ajantaju ja mydhemmin paikantaju ha-

muistisairaus viadvat. Tavarat katoavat, sanoja ei 16ydy, motoriset
toiminnot vaikeutuvat. Sairaudentunto heikkenee tai
havidd. Sosiaalisen keskustelun taidot saattavat sailya
yllattavan hyvin.
My6hemmin etukumara asento, topottava kavely, hita-
utta, kasvojen ilmeettomyyttd, virtsanpidatyskyvytto-
myytta. Tuttujen ihmisten tunnistaminen k&y hataraksi
ja my6hemmin lakkaa. Tunneilmapiirin tunnistaminen
kuitenkin sailyy. Lopulta tauti vie k&velykyvyn ja myos
puhumisen ja syomisen taidot. Potilas elda lapsuuden

muistoissa eikd juuri end& ymmarra nykyhetkea.



Verisuoniperdinen muistisai-
raus (15-20%)
(Vaskulaarinen kognitiivinen

heikentyma)

Lewynkappaletauti (10-15%)
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Aivoverenkiertosairauden aiheuttama muistin ja tiedon-
kasittelyn heikentymé& on oireyhtyma, ei yksittéinen sai-
raus. Oireet vaihtelevat paljon sen mukaan, missa koh-
den aivoja vauriot ovat.

limenee vaikeuksia suunnitella ja suorittaa asioita. Ta-
pahtumamuisti huononee vain lievasti. Osalla on pu-
heen tuottamisen ja hahmottamisen hairi6ita seka laih-
tumista. Yéllinen sekavuus, depressio ja kavelyvaikeu-
det ovat yleisia. Oireet voivat edetd portaittain, vaikka
selvid aivohalvauksia ei valttdmatta esiinny. Pienten
suonten vauriot voivat tuoda (usein véhitellen) masen-
nusta, persoonallisuuden muutoksia ja psykomotorista
hidastumista. Suurten suonten vauriot voivat aiheuttaa
(usein nopeastikin) nakodkenttdpuutoksia, suupielen
roikkumista, toispuolihalvauksia ja kavelyn hairioita.
Kavely voi olla tOpottelevaa ja levearaiteista, osa me-
nettdd kavelykyvyn melko varhaisessa vaiheessa. Sai-
raudentunto sailyy paremmin kuin Alzheimerin taudissa

ja kaytosoireita puolestaan on enemman.

Alkaa keskim&arin jo 60-65-vuotiaana. Ennuste vaihte-
lee erittdin paljon. Aluksi on usein neuropsykiatrisia oi-
reita, vapinaa ja jaykkyyttd — muistioireet saattavat tulla
my6hemmin. Oireiden ja vireystason vaihteluita esiin-
tyy. Virkeana voi muistaa ja oppia hyvin, mutta vasy-
neena kognitiiviset suoritukset heikkenevét. Uni voi
helposti hairiintya. Toiminnanohjauksen ongelmia ilme-
nee erityisesti sosiaalisissa tilanteissa, samoin hahmot-
tamisen ongelmia (kuten kellonaika). Puhe kay usein
puuromaiseksi ja hitaaksi seka &&nen voimakkuus
heikkenee. Liikkeissa mm. jaykkyytta, hitautta, kasvo-
jen ilmeettomyytta, askelten lyhenemista ja mataloitu-
mista, eteenpdin kaatumistaipumusta, pyortymisia ja
lepovapinaa. Usein harhoja (eniten nékdharhoja), ma-

sentuneisuutta, ahdistuneisuutta, aggressiivisuutta.
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Frontotemporaalinen dege- Esiintyvyys korkeimmillaan 60-70 vuoden idssa. Sai-
neraatio (5-10%) rauden eteneminen ja kesto vaihtelevat hyvin paljon.
(otsalohkodementia ja ete- Usein ilmenee psykiatrisia oireita ja kayttaytymisen
nevat afasiat) muutoksia. Impulssien kontrolloimattomuutta, jousta-
mattomuutta, aloitteellisuus voi heikentyda selvasti.
Afasioissa esiintyy erityisesti puheen tuottamisen hairi-
Oita tai merkitysten ymmartamisen vaikeuksia.
(Hallikainen 2014: 263-290; Sulkava 2010: 123-132.)

Tyoikaisilla esiintyvien eri muistisairauksien jakautumisesta ei ole olemassa tasmallista
tietoa. Yleisin muistisairaus tyoikaisilla nayttda olevan lewynkappaletauti ja seuraavana
tulevat otsa-ohimolohkorappeumat eli frontotemporaaliset degeneraatiot. My6s Parkin-
sonin tauti aiheuttaa muistihairioitd ja edetesséén voi tuoda muistisairauden. (Harma
ym. 2010: 119.)

Muistisairaan palvelut tulisi jarjestaa perhekeskeisesti. Muistisairaus on omaisille usein
raskasta, mahdollisesti ajoittain raskaampaa kuin muistisairaalle itselleen. Omaishoi-
don tuella voidaan perhetilannetta helpottaa, samoin kuin kotiin tuotavilla tukipalveluilla
(siivous, asiointi, ruokapalvelut, hygieniapalvelut). Omaishoitosopimus kunnan kanssa
tarjoaa omaishoitajalle kuukausittaisen palkkion, vapaapaivat, elake- ja tapaturmava-
kuutuksen ja sosiaalipalvelut. Omaishoitajan vapaiden ajaksi muistisairas voi menna
lyhytaikaishoitoa tarjoavaan ymparivuorokautiseen hoitopaikkaan. Hoidon tulisi siellakin
olla kuntouttavaa ja toimintatavat tulisi suunnitella yhdessd omaishoitajan kanssa.
Omaiselle ja muistisairaalle samana pysyva tukihenkild on hyvin tarpeellinen, jotta
omaishoitaja ei vasy ymparivuorokautiseen vastuuseen ja yha uudenlaisiin haasteisiin
sairauden eri vaiheissa. Tukihenkilé voi tyypillisesti olla muistikoordinaattori, mutta

myos lyhytaikaishoidon yhdyshenkil6. (Virjonen (toim.) 2013: 79.)

Lahesk&an aina omaishoito ei ole vaihtoehto. Tall6in muistisairaan hoito ja huolenpito
koostetaan kotihoidosta ja muista tarpeenmukaisista palveluista. Hoito- ja palvelusuun-
nitelma tulisi kirjata muistisairaalle soveltuvaan muotoon ja osapuolten saataville. Muis-
tikoordinaattori tai —neuvoja voi olla tassa asiantuntevana apuna ja tukena. (Virjonen
2013: 80.)
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Muistisairas ihminen tulee kohdata "tédssa ja nyt”, kuten hanen oma kokemusmaail-
mansakin on. Hoitajalta se edellyttda halua aitoon lasnéoloon seka tarpeiden tunnista-
miseen heikentyvdn kommunikointitaidon haméartaessa asioiden merkityksia. Kohtaa-
minen tapahtuu tunteen tasolla, ei jarjen ja logiikan. Ympariston tulee tukea turvallisuu-

den ja omanarvontunteen kokemuksia. ( Viramo 2006: 24)

Muistisairaan henkilon hoidon tulee tukea hénen kokonaisvaltaista toimintakykyaan.
Pyrkimyksena on edistéa muistisairaan fyysista ja psyykkista kuntoa seka sosiaalista
kanssakaymista - luonnollisesti my6s kognitiivisia taitoja eli muistia, ajattelua, hahmot-
tamista ja puhumista. Toimintakykya yllapitamalla ehkaistdan ja hoidetaan myés muis-
tisairaan kaytdsoireita eli haastavaksi koettua kaytdsta tai mielialoja. Lahtékohtana toi-
mintakyvyn tukemiselle on hyva diagnosointi ja toissijaisten sairauksien syiden hoito.
Tavoitteena on |0ytdd muistisairaan omat voimavarat ja saada ne pdivittaiseen kayt-
t66n. TAma onnistuu perehtymalla muistisairaan kokonaistilanteeseen ja elaméanhisto-
riaan. (Viramo 2006: 23.)

Aktiivisella elamalla ja kuntouttavalla hoidolla pystytaan yllapitamaéan muistisairaan ih-
misen toimintakykya. Sill& tavoin voidaankin parantaa hénen ja hanen laheistensa ela-
manlaatua merkittavasti. Kuntouttaminen hidastaa muistisairauden oireiden etenemista
ja siten siirtdd usein laitoshoidon tarvetta mydhemmaksi. Kuntoutusta suunniteltaessa
ajattelutapa tulee olla kokonaisvaltainen, voimavarakeskeinen, tavoitteellinen, vaikutta-
va ja asiakaslahtdinen. Asiantuntevalla toiminnalla vahennetddn kayttaytymisen muu-
tosten tuomia haasteellisia tilanteita. Kunnioittava ja inhimillinen kohtaaminen ja kohte-
lu véhentad muistisairaan hapeantunnetta ja vahvistaa heikentyvad minuutta. Kuntou-
tus- ja hoitosuunnitelma tulisi laatia heti diagnoosin jalkeen, se tulisi laatia yhdessa
muistisairaan ja hénen laheisensad/laheistensa kanssa sekd suunnitelmaa tulisi paivit-
tda maaravalein ja aina tilanteen muututtua. Vaikuttavan ja toimivan kuntoutussuunni-
telman tulee kartoittaa muistisairaan ymparistotekijat, koettaa tarvittaessa kehittda niita
mm. apuvalinein ja turvalaittein seka hyddyntad ympariston tarjoamat mahdollisuudet
aktiivisen eldmén jatkumiseen. Olennaista on ettd kuntoutussuunnitelma on kaikkien
osapuolten saatavilla ja ettd suunnitelmalla on jatkuvuutta. (Hallikainen ym. 2014. 8-
19)

Kun muistisairaan hoito ei enaa kohtuullisella tavalla onnistu kotioloissa, ympéarivuoro-
kautinen hoito tulisi jarjestdd muistisairauksien hoitoon erikoistuneessa yksikdssa. Hoi-

tofilosofian ja k&ytdnnon tyon korkea eettinen taso suovat hyvan ja arvokkaan vanhe-
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nemisen ja monet onnelliset paivat vaikeasta sairaudesta huolimatta. Hoitokulttuuri on
parhaimmillaan ihmistd kunnioittavaa, erilaisissa tilanteissa joustavaa, luovuutta hyo-
dyntavaa, sallivaa ja ymmartamaan pyrkivaa muistisairaan rinnalla kulkemista. Muisti-

sairaiden hoitotydssa myos omaiset ovat asiakkaita. (Virjonen toim. 2013: 81.)

2.3 Muistisairaiden tukemisen ja palveluiden valtakunnalliset linjaukset

"Sosiaalisesti kestava Suomi 2020” linjaa sosiaali- ja terveyspolitikkamme strategisesti.
Sosiaali- ja terveysministerio (2010) tavoittelee silla pitkajanteista kehittdmistad, jossa
arvotetaan ihmisten yhdenvertaisuutta, edistetdan jokaisen osallisuutta yhteiskunnassa
ja lahiyhteistissa sekéa hoidetaan ihmisten terveyttd ja toimintakykya. Pelkéstdan kes-
kimaardinen hyvinvoinnin kasvu ei riit4, vaan sosiaalinen kestavyys tarkoittaa etta ter-
veys- ja hyvinvointierot pienenevét ja heikoimpien asemaa parannetaan. Sosiaalinen
kestavyys on seka toimintamalli ettd tavoite ja se voi toteutua vain demokraattisen paa-
toksenteon kautta. Haasteina ndhd&an vaeston ikarakenteen muutos, talouden globali-
soituminen ja teknologinen kehitys, jotka haastavat vanhat toimintatavat. (Sosiaali- ja

terveysministerio 2011: 3-5.)

Nk. vanhuspalvelulaki eli laki ikdantyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta seké iak-
kaiden sosiaali- ja terveyspalveluista tuli voimaan 1.7.2013. Viimeisetkin pykalat tulivat
voimaan vuoden 2015 alussa. "Lain tavoitteena on

o edistaa ikdantyneiden hyvinvointia ja kaventaa hyvinvointieroja

o tukea ikdantyneiden osallisuutta ja voimavaroja

o edistdd ikdantyneiden itsendista suoriutumista puuttumalla ajoissa toimintaky-

vyn heikkenemiseen ja sen riskitekijoihin
e turvata ikdantyneiden palvelutarpeen arviointiin pdésy ja maaraltdan ja laadul-

taan riittavat palvelut” (Sosiaali- ja terveysministerié 2013.)

Vanhuspalvelulaissa saadetadén, ettd kunnan on turvattava riittavat resurssit ikaanty-
neen vaeston hyvinvoinnin tukemiseksi. Vanhusneuvostot ja asiakkaat l&aheisineen on
huomioitava paattksenteossa ja palveluiden kehittdmisessa. Kunnan eri toimialojen on
tehtava yhteistyota ikdihmisten kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin edistamiseksi. Kunnan
on laadittava suunnitelma toimenpiteistdan ikdantyneiden kuntalaisten hyvinvoinnin ja
toimintakyvyn tukemiseksi seka palveluiden ja omaishoidon kehittdmiseksi. Suunnitte-

lussa tulee painottaa kotona asumista ja kuntouttamista. Palvelut on jarjestettava yh-
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denvertaisina kuntalaisille. Palveluiden saatavuutta, laatua ja riittavyyttd on arvioitava
seka kehitettdva keratyn asiakas- ja henkilostopalautteen perusteella. (Laki ik&anty-
neen vaeston toimintakyvyn tukemisesta seké iakkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista
28.12.2012/980 § 2-7.)

Kunnan on jarjestettava ikaantyneille kuntalaisille neuvontapalveluita heidan hyvinvoin-
tinsa turvaamiseksi. Liséksi on tarjottava hyvinvointia, terveyttd, toimintakykya ja itse-
naistd suoriutumista tukevia terveystarkastuksia, vastaanottoja tai kotikaynteja erityi-
sesti niille ikaihmisille, joihin tutkimustiedon ja yleisen kokemuksen mukaan liittyy li-
saantynytta palveluntarvetta. (Laki ikd&ntyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta se-
k& iakkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista 28.12.2012/980 § 12.)

Laissa painotetaan palveluiden riittavyyttda, laadukkuutta, oikea-aikaisuutta ja kuntout-
tavuutta. Palveluiden tulee tukea vanhuksen toimintakykya ja osallisuutta. Palvelut tuo-
tetaan kotiin tai avopalveluna. Pitkdaikaiseen laitoshoitoon on edellytykset vain |adke-
tieteellisilla tai turvallisuuteen liittyvilla perusteilla. (Laki ikd&ntyneen vaeston toiminta-
kyvyn tukemisesta seka iakkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista 28.12.2012/980 § 13-
14))

Vanhuspalvelulain mukaan kunnan vastuulla on selvittda - viipymatté ja kokonaisvaltai-
sesti — iakkaan henkilén hyvinvointia, terveytta, toimintakykya ja itsenadista suoriutumis-
ta tukevien palveluiden tarve yhdessa asiakkaan ja hanen laheistensa tai edunvalvojan
kanssa. Arvioinnissa tulee ottaa huomioon idkkaan henkilén fyysinen, kognitiivinen,
psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky seka héanen elinympéristonsa esteettomyyteen,
asumisensa turvallisuuteen ja lahipalvelujensa saatavuuteen liittyvat seikat. Kunta vas-
taa my0s siita, ettd iakkaalle henkildlle laaditaan palvelusuunnitelma. Suunnitelma on
laadittava viivytyksetta, kun palvelutarpeet on selvitetty. Henkilon omat ndkemykset
palveluvaihtoehdoista on kirjattava suunnitelmaan. Kunnan on myds nykyisen lain mu-
kaan méaariteltava iakkaalle henkilélle vastuutydntekija, jos han tarvitsee apua palvelui-
den suunnittelussa ja toteutuksessa. (Laki ikdantyneen véaeston toimintakyvyn tukemi-

sesta seka idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista 28.12.2012/980 § 15-17.)

Sosiaali- ja terveysministerid ja Kuntaliitto ovat uudistaneet laatusuositusta hyvan
ikdantymisen turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi vuonna 2013. Tarkoituksena
on tukea nk. vanhuspalvelulain toimeenpanoa. Suosituksen kokonaistavoitteena on

turvata mahdollisimman terve ja toimintakykyinen ikaantyminen koko ikaéantyneelle va-
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estolle seka siihen nahden riittdvan laadukkaat ja vaikuttavat palvelut niita tarvitseville
idkkaille ihmisille. Kaikille asiakokonaisuuksille on suosituksessa tietoon perustuvat pe-
rustelunsa seka tarjolla indikaattoreita, joiden avulla suositusten toteutumista voidaan
jarjestelmallisesti arvioida. Laatusuosituksen keskeiset sisallot ovat:

e osallisuus ja toimijuus

e asuminen ja elinymparistt

¢ mahdollisimman terveen ja toimintakykyisen ikdantymisen turvaaminen

o oikea palvelu oikeaan aikaan

e palvelujen rakenne

¢ hoidon ja huolenpidon turvaajat

e johtaminen

(Sosiaali- ja terveysministerit 2013)

Sosiaalihuoltolaki, terveydenhuoltolaki ja monet erityislait painottavat vaestéryhmien
valisen eriarvoisuuden vahentamistéa ja nain terveys- ja hyvinvointierojen kaventamista.
Suomalaisten terveys ja hyvinvointi ovat jatkuvasti kohentuneet, mutta samalla sosiaa-
liryhmien véliset terveys- ja hyvinvointierot ovat joko pysyneet tai kasvaneet. Terveys-
ja hyvinvointieroja kaventamalla vahennetddn sairastavuutta ja ennenaikaisia kuole-
mia, parannetaan vaeston tyo- ja toimintakykya ja vdhennetdén sosiaali- ja terveyspal-

veluiden tarvetta. (Sosiaali- ja terveysministerié 2015)

Pitkaan suunniteltavana ovat olleet uudet sosiaali- ja terveyspalveluiden jarjestamislaki
seka kuntalaki. Ne limittyvat toisiinsa monin tavoin ja kokonaisuudesta kaytetaankin
nimitysté kuntauudistus. Kuntarakennelaki tuli voimaan heinakuussa 2013. Kuntien yh-

distymisten selvittdmisvelvollisuus alkoi heti. (Valtiovarainministerio 2014.)

Sote-jarjestamislain keskeisista kohdista on koetettu sopia menneelld hallituskaudella.
Suomeen on suunniteltu suurempia alueita tai kuntayhtymia, jotka olisivat jatkossa vas-
tuussa sosiaali- ja terveyspalveluiden jarjestdmisestd, tuottamisesta, hallinnosta, suun-
nittelusta, rahoituksesta ja valvonnasta alueellaan. Palveluita halutaan vahvistaa ja
luoda sujuvat palveluketjut asiakkaille. Moni asia tulevasta hallintomallista on viela
avoinna. Lain keskeisena tavoitteena on turvata yhdenvertaiset, asiakaslahtoiset ja
laadukkaat sosiaali- ja terveyspalvelut koko maassa. (Sosiaali- ja terveysministerit
2014.)
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Sosiaali- ja terveysministerion julkaisemat vanhusten hoidon ja palvelun linjaukset vuo-
teen 2015 korostavat toimintakyvyn parantamista, itsendista selviytymistd, palvelujen
saumattomuutta ja monipuolisuutta, esteetdntd ymparistdd, vanhusten yhdenvertaista
oikeutta palveluihin sekd uuden teknologian hyvaksikayttéa. Toiminnalliset tavoitteet
painottavat toimintakyvyn edistamista ja yllapitamista jarjestelmallisella yhteisty6lla,
palvelutarpeen arviointikdytantdjen kehittdmista, asiakkaan aseman ja valinnanmahdol-
lisuuksien kohentamista, hoitokokonaisuuden hyvaa suunnittelua alueellisena kokonai-
suutena, palvelu- ja tukimuotojen yhteensopivuuden varmistamista, henkiloston osaa-
misesta ja riittavyydesta huolehtimista seka palvelukokonaisuuden laadun kattavaa
seurantaa ja valvontaa. (Sosiaali- ja terveysministerio 2007: 13-14.) Linjaukset patevét

suurimpaan osaan muistisairaita, silla valtaosa heistéa on ikdantyneita.

Kaypa hoito —suositukset toimivat ensisijaisena ohjeena hoitohenkildstlle muistisaira-
uksien hoidossa. Ne ovat rijppumattomia ja tutkimusnayttdon perustuvia kansallisia hoi-
tosuosituksia. Suositusten mukaan saumaton ja yksilollinen hoito- ja palveluketju mah-
dollistaa suunnitelmallisen seurannan seka muistisairaan ja h&nen omaisensa parjaa-
mista tukevat toimenpiteet oikea-aikaisesti. Muistisairaalle laaditaan kuntoutus- ja pal-
velusuunnitelma, jota paivitetddn saannoéllisesti. Hyvaan hoitoon kuuluu muistikoor-

dinaattorin saannéllinen seuranta ja ohjaus. (Duodecim 2010)

Sosiaali- ja terveysministerion asettama tyéryhma on koostanut omaishoidon kehitté-
misohjelman vuosille 2014-2020. Ohjelmassa linjataan strategiset tavoitteet ja toimen-
piteet omaishoidon kehittdmiseen. Ohjelma kattaa sopimusomaishoidon, muun omais-
hoidon ja laheisavun. Tyéryhma ehdottaa, etta sopimusomaishoidosta saadetaan laki,
jossa maaritellaan sopimusomaishoidon edellytykset ja palkkioiden myo&ntamisperus-
teet. Talla hetkella kunnat saavat paattad, millaiset myodntamisperusteet omaishoidon
sopimuksille suodaan (sdaanndsten sallimissa rajoissa), kuinka paljon maararahoja
omaishoidon tukeen ja palveluihin osoitetaan sekd missa laajuudessa omaishoidon
tukea jarjestetaan (Kuntaliitto 2014). Palkkioiden suuruus ja myoéntamisperusteet vaih-
televat kunnittain ja aikajaksoittain, mika tekee jarjestelméasta epatasa-arvoisen valta-
kunnallisesti. Ohjelmassa kiinnitetddn huomiota omaishoitajien aseman vahvistami-
seen ja jaksamisen tukemiseen. Lisdksi ehdotetaan etta parannetaan palveluohjausta,
nimetéén vastuuhenkild omaishoitajan tueksi, parannetaan omaishoitajien terveyden-
huoltoa ja turvataan kaikille omaishoitajille oikeus lakis&ateisiin vapaisiin. Muita omais-
hoitajia kunnat tukisivat uuden sosiaalihuoltolain mukaisilla palveluilla. (Sosiaali- ja ter-

veysministerio 2014: 3)
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Sosiaali- ja terveysministerion vuonna 2012 asettama tyéryhma on koonnut kansallisen
muistiohjelman, jonka tarkoituksena on rakentaa yhteisvastuullisesti muistiystavallinen
Suomi nelijalkaiselle perustalle:
¢ Aivoterveyden edistaminen
¢ Oikeat asenteet aivoterveyteen, muistisairauksien hoitoon ja kuntoutukseen
e Hyvan elamanlaadun varmistaminen muistisairaille inmisille ja heidan laheisil-
leen oikea-aikaisen tuen, hoidon, kuntoutuksen ja palvelujen turvin

e Kattavan tutkimustiedon ja osaamisen vahvistaminen

Ohjelman tarkoituksena on heratella kuntien paatoksentekijoita, johtajia ja palveluja
suunnittelevia huomaamaan muistisairaudet entista paremmin. Muistiohjelman toimen-
piteiden avulla varaudutaan muistisairaiden maaran kasvuun, ehkaistddn muistisaira-
uksia seka kehitetaan hoito- ja palvelujarjestelmaa. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012:
2-5))

2.4 Muistisairaiden palveluketjut

Palveluketjulla tarkoitetaan tédssa opinnaytetydssad muistisairaan ihmisen ohjauksen,
palvelujen ja hoidon kokonaisuutta alkututkimuksista diagnoosin saamiseen ja sairau-
den kanssa parjddmiseen sen eri vaiheissa. Suomen Muistiasiantuntijat (2011) méaarit-
telee, ettd palveluketju on tiettyd sairautta potevien hoidon ja palveluiden jarjestdmisen

tapa ja tyonjako eri toimijoiden kesken.

Muistisairaiden hyvat hoitokaytannét —suositus (2008) korostaa saumattoman ja yksilol-
lisen palveluketjun tarkeyttd. Se mahdollistaa suunnitelmallisen seurannan ja oikea-
aikaisten tukitoimenpiteiden toteutumisen muistisairaan ja hanen laheistensa elamas-
sé. Tehtavien keskittaminen osaaville muistiyksikdille vahent&d& muistisairaiden palvelu-
jen tarvetta muissa sosiaali- ja terveyspalveluissa. Muistisairaan ihmisen palveluket-
juun kuuluvat Suomen Alzheimer-tutkimusseuran mukaan seuraavat vaiheet:
Ennaltaehkaisy (kaikkien tehtava)

Muistioireiden tunnistaminen (kaikkien tehtava)

Diagnostiikka (Muistipoliklinikka)

P 0N PR

Yksil6llinen hoito- ja kuntoutussuunnitelma
1) Muistipoliklinikka
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2) Avohoito (Muistikoordinaattori varmistaa toteutumisen)

5. Yksilollinen hoitosuunnitelma ja kuntoutumista edistava hoitotyd

- Laitoshoito

(Suomen Alzheimer-tutkimusseura 2008: 9-15)

Muistisairauksien hyvat hoitokaytdnndt —suositus muistuttaa muistikoordinaattoritoi-

minnan vaikuttavuuden tieteellisesta naytdsta. Jo 10 000 asukkaan kunnassa on riitta-

vasti tyota yhdelle muistikoordinaattorille. Keskeista palvelussa on saanndllinen yhtey-

denpito, koko perheen ja normaalin elaméan tukeminen, tulkkina toimiminen muistisai-

raiden, heidan perheidensa ja palvelujarjestelmén vélissé seka tarpeiden ja toiveiden

huomioiminen palveluiden kehittdmisessa.

Taulukko 2.

Muistipoliklinikan laakarin, muistihoitajan ja muistikoordinaattorin tehtavat

Laakari

Muistihoitaja

Muistikoordinaattori

Diagnostiset selvittelyt

Diagnoosien  kertominen ja
neuvonta
Kohdennettu  muistisairauden
laakehoito

Laakarinlausunnot

Lahetteet (kuntoutus, apuvali-
neet, kotihoito, jatkohoito)
Preventiiviset toimet
Oheissairauksien  tunnistami-
nen ja hoito
Kokonaislaakityksen arviointi
Kéaytdsoireiden  ladkkeellinen
hoito

Konsultaatiot ammattilaisille

Toimintakyvyn arviointi erilais-
ten haastattelumittareiden avul-
la, mm. alyllinen toimintakyky,
paivittéiset toiminnot, mieliala,
muistisairauden aste
Tukipalvelujen kartoitus
Toiminta laékarin  tyoparina
muistisairauden tunnistamises-
sa, hoidossa ja seurannassa
Potilaan ja omaisen ohjaus ja
neuvonta seka tiedon jakami-
nen
Ensitietokurssien  jarjestamis-
vastuu

Muistihoitotyén koulutus

Konsultaatiot ammattilaisille

Diagnoosin jalkeinen s&anndlli-
nen tilanteen seuranta ja yh-
teisty0 potilaiden ja perheiden
kanssa

Kokonaisvastuu kotona asumi-
sen tukemisesta sairauden eri
vaiheissa

Palveluiden kartoittaminen ja
raataloityjen tukitoimien koor-
dinointi

Ongelmatilanteiden ennakointi,
tunnistaminen ja ratkaisujen
koordinointi

Muistihoitoty6n koulutus

Konsultaatiot ammattilaisille
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3 Muistisairaiden henkildiden palvelutarpeet Uudellamaalla

3.1 Vaestomaarat Espoossa, Vantaalla, Kauniaisissa ja Raaseporissa
Vaestdmaara kasvaa Helsingin ympéaryskunnissa. Espoossa ja Kauniaisissa vaesttn-

kasvu arvioidaan kuudeksi prosentiksi aikavalilla 2013-2040. Vantaalla kasvuarvio sa-
malla aikajaksolla on 4% ja Raaseporissa 3%. (Tilastokeskus 2004.)

300000
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200000 W

150000

—e— Espoo

—=— Kauniainen
Vantaa

¢~ Raasepori
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2003 2005 2013 2020 2030 2040

Kuvio 6. Vaestdennuste Espoossa, Vantaalla, Kauniaisissa ja Raaseporissa v. -2040
(Tilastokeskus 2004: Vaestdennuste kunnittain ja maakunnittain vuoteen 2040 - Muuttoliik-
keen sisaltava laskelma.)

Kaikissa opinnaytetydssa mukana olevissa kunnissa vékiluku on kasvanut vuosivalilla
2010-2013. Selvasti on kasvanut myo6s yli 65-vuotiaiden osuus vaestosta. Yli 65-
vuotiaiden osuus on selvasti korkeampi Raaseporissa ja Kauniaisissa kuin suurissa
kaupungeissa Espoossa ja Vantaalla. (Tilastokeskus 2014.)
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Taulukko 3.  YIli 65-vuotiaiden osuus vaestosta

Vuonna 2010 Vuonna 2013
Espoo 11% 13%
Kauniainen 19% 21%
Vantaa 12% 14%
Raasepori 21% 23%

Seuraava kaavio osoittaa, ettd Raaseporissa ja Kauniaisissa vanhimpien ikaluokkien

maaré suhteessa 65-74-vuotiaiden maarédén on suurempi kuin Espoossa ja Vantaalla.

25000

20000 -

15000 +

10000 1

5000 A

21701

0474

18 650

065-74
m75-84
08s5-

3127

1050 611

227

8311

2154

3696

2138

880

Kuvio 7.

Espoo

Kauniainen

Vantaa

lkaihmisten maarat valituissa kunnissa vuonna 2013

Raasepori

Vanhushuoltosuhde heikkenee paakaupunkiseudulla nopeasti 2010-luvulla. Espoo ja

Vantaa saavuttavat tdssa Helsinkid. Kauniaisissa huoltosuhde on heikompi, samaa ta-

soa kuin koko maassa. Vuosina 2015-2025 erityisesti ikAryhmé& 75-84 kasvaa voimak-

kaasti. (Paakaupunkiseudun neuvottelukunta 2007: 17-20.)

Uusimaa on valtakunnallisesti eniten kasvava maakunta. Maan tasolla syntyvyys vahe-

nee ja kuolleisuus lisdantyy. Maakuntien valinen muutto oli voimakkainta Uudenmaan

suuntaan. (Tilastokeskus 2015.)
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3.2 Muistisairaiden maarat Espoossa, Kauniaisissa, Vantaalla ja Raaseporissa

Tietoja eri lahteista yhdisteleméalla voi luoda ennusteen siitd, miten muistisairaiden
maara kehittyy tulevina vuosina. Tilastokeskus raportoi viralliset kuntakohtaiset vaesto-
luvut ikaryhmittain (2014) ja antaa myds vaestdennusteet tuleville vuosille (2012). Rai-
mo Sulkava (2010) on tutkinut keskivaikeiden ja vaikeiden muistisairauksien esiinty-
vyytta eri ikdryhmisséa (kuvio 2). Espoon, Kauniaisten, Vantaan ja Raaseporin seuraa-
vat ennusteet on laskettu kertomalla vaestoluvut ja -ennusteet muistisairauksien vallit-

sevuusprosenteilla eri ikdryhmissa.
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Kuvio 8. Ennuste keskivaikeiden ja vaikeiden muistisairauksien vallitsevuudesta Espoos-
sa

Yli 65-vuotiaiden osuus vaestdsta on Espoossa ollut ainoastaan 11 % vuonna 2010.
lakkaiden vaestoryhmien maarat kasvavat kuitenkin voimakkaasti seuraavina vuosi-
kymmenin&. Yli 85-vuotiaiden keskivaikeasti tai vaikeasti muistisairaiden ma&aran voi
ennustaa kasvavan vuosivalilla 2010-2040 huimat 430 %. Vastaavalla jaksolla muisti-
sairaiden 75-84-vuotiaiden m&ara kasvaa ennusteen mukaan 184 % ja 65-74-
vuotiaiden maara kasvaa 67 %. (Tilastokeskus 2014 ja 2012; Sulkava 2010.)
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Kuvio 9. Ennuste keskivaikeiden ja vaikeiden muistisairauksien vallitsevuudesta Kauniai-
sissa (Tilastokeskus 2014 ja 2012; Sulkava 2010)

Kauniaisissa 65-vuotiaiden osuus koko vaestdsta oli 19 % vuonna 2010. l1akkaiden va-
estoryhmien maara kasvaa kaikkinensa seuraavina vuosikymmenina. Keskivaikeasti tai
vaikeasti muistisairaiden yli 85-vuotiaiden maaran voi ennustaa kasvavan 222 % vuo-
teen 2040 mennesséa. Muistisairaiden 75-84-vuotiaiden maéaran voi arvioida kasvavan
114 % ja 65-74-vuotiaiden 45 % vuoteen 2040 mennessa. (Tilastokeskus 2014 ja
2012; Sulkava 2010.)
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Kuvio 10. Ennuste keskivaikeiden ja vaikeiden muistisairauksien vallitsevuudesta Vantaalla
(Tilastokeskus 2014 ja 2012; Sulkava 2010)

Vantaalla 65-vuotiaiden osuus koko vaestdsta oli vain 12 % vuonna 2010. 1akk&immat
vaestoryhmat kasvavat kuitenkin voimakkaasti seuraavina vuosikymmenind. Vaikeasti
tai keskivaikeasti muistisairaiden yli 85-vuotiaiden maaran voi ennustaa kasvavan hui-
keat 501 % vuoteen 2040 mennessa. Vastaavalla jaksolla muistisairaiden 75-84-
vuotiaiden maaran voi arvioida kasvavan 114 % ja 65-74-vuotiaiden maaran 51 %. (Ti-
lastokeskus 2014 ja 2012; Sulkava 2010.)
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Kuvio 11. Ennuste keskivaikean ja vaikean dementian vallitsevuudesta Raaseporissa

Raaseporissa yli 65-vuotiaiden osuus koko vaestdsta on melko korkea eli 21 % vuonna
2010. lakkaiden maarat kasvavat tulevina vuosikymmenina kohtuullisesti — ainakin ver-
rattuna muihin valittuihin kuntiin. Vaikeasti tai keskivaikeasti muistisairaiden yli 85-
vuotiaiden maaran voi ennustaa kasvavan 159 % vuoteen 2040 mennessa. Muistisai-
raiden 75-84-vuotiaiden maarén voi arvioida kasvavan 81 % ja 65-74-vuotiaiden maa-
ran 24 %. (Tilastokeskus 2014 ja 2012; Sulkava 2010.)

Kaikissa valituissa Uudenmaan kunnissa yhteinen trendi on, ettd kaikkein idkkaimpien
muistisairaiden maard kasvaa selvasti voimakkaimmin pitkdlla aikavalilla. 65-74-
vuotiaiden keskivaikeasti tai vaikeasti muistisairaiden maaré kasvaa, mutta selvasti va-
hiten verrattuna muihin muistisairaiden yleisiin ikdryhmiin. Vuosivalilla 2010-2030 maa-
ran kasvu jakautuu hiukan tasaisemmin eri ikaryhmiin, mutta tallakin lyhyemmalla tar-
kasteluvalilla iakkdimpien maard kasvaa joka kunnassa eniten ja 65-74-vuotiaiden
muistisairaiden maara vahiten. Kaikkien ryhmien voi ennustaa kasvavan vuoteen 2040
asti. Voimakkainta kasvu on ryhmassa 85- Vantaalla ja Espoossa. Kasvu aiheuttaa,
etta jo vuonna 2030 ja viela selvemmin vuonna 2040 muistisairaita 10ytyy maaréallisesti
sita enemman mitd vanhemmasta ikaryhmasta on kysymys. Tama péatee kaikissa vali-
tuissa kunnissa. (Tilastokeskus 2014 ja 2012; Sulkava 2010.)
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3.3 Uudenmaan erityispiirteitd muistisairaiden palveluissa

Espoossa, Kauniaisissa, Vantaalla ja Raaseporissa |0ytyy lahiémaisid ja maaseutu-
maisia asuinalueita seka kerros- ja pientaloasumista. Kauniaisissa ja Raaseporissa
vallitsevaa on pientaloasuminen. Monin paikoin ndissa kunnissa lahipalveluita on tarjol-
la ja julkinen liikenne on kaytettavissd, mutta runsaasti ndissa kunnissa asutaan myos

kaukana lahipalveluista. Esteetdn koti ja asuinymparistt eivat useinkaan toteudu.

Paakaupunkiseudun hyvinvointitutkimuksen (2010) mukaan Espoon ja Vantaan asuk-
kaat ovat melko tyytyvaisia ja Kauniaisten asukkaat hyvin tyytyvaisia palvelutarjontaan,
likenneyhteyksiin, turvallisuuteen ja asuinalueensa muihin viihtyvyys- ja hyvinvointiteki-
joihin. Vanhimmat ikaluokat (kuitenkin alle 80-v.) ovat selvasti tyytyvaisimpia. Tervey-
dentilansa koki tutkimuksen mukaan hyvaksi tai melko hyvaksi 80 % vastaajista. Suuri-
tuloiset vastaajat kokivat terveydentilansa selke&sti paremmaksi kuin muut. Kansalais-
barometrissa (2009) kansalaiset ovat arvioineet terveydentilansa suunnilleen samalla
tavoin. Barometrin mukaan fyysinen terveydentila heijastuu myds muille elamanalueille;
kuten sosiaaliset suhteet, taloudellinen tilanne, osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuu-
det ja elamanhallinnan tunne. Kansalaisbarometrin mukaan 44 % taysi-ikaisista on jon-
kinasteinen pitkaaikainen sairaus tai vamma, joka vaikeuttaa elamaa. Vanhemmilla ika-
luokilla ja pienituloisemmilla vaestéryhmilléa sairaus tai vamma l6ytyi useammin ja heita
se myo6s haittasi enemmaéan. Sosiaaliset suhteet nousevat paddkaupunkiseudun hyvin-
vointitutkimuksessa terveyden ohella tarkeimmiksi hyvinvointitekijoiksi. Yksindisyys
koetaan terveydentilaa uhkaavana ja syrjaytymistd aiheuttavana. Kansalaisbarometri
toteaa, ettd heikko terveys yhdistettyna yksinaisyyteen ja toimeentulovaikeuksiin hei-
kentaéa hyvinvointia merkittavasti. (SOCCA ym. 2010: 30-46.)

Sosiaali- ja terveyspalveluiden valikoima Uudenmaan kunnissa on laaja, runsaan va-
kimaaran mutta myos sen vuoksi etta ikdihmisten palvelut nykyisin jakaantuvat hyvin
monen osapuolen kesken. Tiedonsaanti ja palveluiden vertailu on tdman vuoksi vaike-
aa, ellei tdysin mahdotonta terveellekin ihmiselle. Siksi tarvitaan luotettavaa ja asian-
tuntevaa matalan kynnyksen ohjaus- ja neuvontapalvelua seké etsivaa tyéta myos yk-
sindisten muistihairiépotilaiden tunnistamiseksi. lakkaiden nk. hyvinvointia edistavat
kotikaynnit, joita tehdaan eri ika- ja riskiryhmiin kuuluville kuntalaisille, voivat vastata
my0ds etsivan tyon haasteeseen. Muistisairaalle ihmiselle ohjaus tarkoittaa monesti
kunnallista muistineuvojaa tai yhdistyksen muistiohjaajaa, mutta diagnosoimattomalle

nama voivat olla aivan vieraita palveluita. Palveluohjauksen lisdksi ja jalkeen tarvitaan
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myds palveluiden koordinointia, koska palveluntuottajia on runsaasti ja he eivat valtta-
matta tunne vanhustybhon liittyvia haasteita, tiedot eivat vality eri palveluntuottajien
valilla ja kotihoito koordinoi vain muutamia palveluita keskitetysti. Tama korostuu muis-
tisairaan ihmisen arjessa. (Kuntaliitto 2013: 5-13; Espoon ika&ntymispoliittinen ohjelma
2010-2015: 14-21.)

Laatusuositus hyvan ikaantymisen turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi (2013)
asettaa kunnille tavoitteita palvelurakenteen kehittdmiseksi. Kuntien tulee tarkastella
suosituksen tavoitteita suhteessa kunnan asukkaiden tarpeisiin. Suosituksen valtakun-
nallisena tavoitteena on, ettd 75 vuotta tayttéaneista palveluiden piirissa tulisi olla seu-
raavat osuudet vastaavanikisesta vaestdsta vuonna 2017:

e S&anndllisen kotihoidon piirissé 13-14 %

¢ Omaishoidon tuen asiakkaat 6-7 %

e Tehostettu palveluasuminen 6-7 %

e Laitoshoito 2-3 %

(Sosiaali- ja terveysministerio 2013: 39)

Kuusikko-tyéryhma (2013) on koonnut tiedot tavoitteiden toteutumisesta maan suu-
rimmissa kunnissa. Sosiaali- ja terveyspalveluiden kustannukset 75-vuotiaiden osalta
(vastaavanikaistd asukasta kohden) ovat laskeneet viiden vuoden seurantajaksolla
2009-2013 Vantaalla miltei 11 % ja Espoossa yli 8 %. Molemmissa laitoshoidon kus-
tannukset ovat laskeneet selvasti, mutta samalla avohoidonkin kustannukset ovat las-
keneet. Espoossa tehostetun palveluasumisen kustannukset ovat nousseet ja Vantaal-
lakin hivenen. Kuviosta 12 voi havaita, ettd Espoossa ja Vantaalla ei ole vield saavutet-
tu kotihoidon peittavyyden tavoitetta. Kotihoidon osuudet ovat pienimmaét kuudesta suu-
rimmasta Suomen kunnasta. Vantaalla osuudet ovat hiukan kasvaneet viiden vuoden
tarkastelujaksolla, mutta Espoossa pienentyneet entisestakin, jolloin kehityssuunta on
vastakkainen tavoitteeseen néhden. Espoo yltaa tavoitteisiin tehostetun palveluasumi-
sen osalta, Vantaa ja Espoo molemmat laitoshoidon véhentdmisen osalta. Siis Es-
poossa ja Vantaalla laitoshoitoa on jo purettu vuoden 2017 tavoitteen mukaiseksi, mut-
ta kotihoidon peittavyytta ei ole laajennettu lainkaan vastaavasti. Omaishoidon tukea
tarjotaan kuudesta kaupungista vahiten Espoossa ja seuraavaksi vahiten Vantaalla.
Valtakunnalliseen tavoitteeseen nahden omaishoidon tuen asiakasmaarien pitaisi

enemman kuin kaksinkertaistua. (Kuusikko-tyéryhméa 2013: 7-14.)
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Kuvio 12. lkaihmisten laatusuositukseen sisaltyvia palveluja saaneiden 75 vuotta tayttanei-
den osuus kuutoskaupunkien vastaavanikaisesta vaestdsta vuoden lopussa vuonna 2009-
2013.

Avopalvelujen peittdvyys on kasvanut kaikissa muissa suurissa kaupungeissa, paitsi
Espoossa jossa se oli 11,3 % vuoden 2013 lopussa. Kuusikko-tydoryhman mukaan pie-
nimman peittavyyden kaupungeissa nayttaisi olevan myos pienin palveluintensiteetti eli
asiakkaiden hoito- ja palvelusuunnitelmaan kirjatun palvelutarpeen mukaan myodnnetty

kuukausittainen palveluiden tuntiméara. (Kuusikko-tydéryhma 2013: 14-15.)

3.4 Ikadantymispoliittiset ohjelmat

Espoon, Kauniaisten ja Vantaan ikaantymispoliittiset ohjelmat eivat ole muuttuneet Uu-
denmaan Muistiluotsin aiemmasta Muistiluotsin nykytila-analyysista. Ohjelmat on tehty
vuosina 2009-2011 ja ne ulottuvat vuoteen 2015, Kauniaisilla vuoteen 2016.

Espoon ikdantymispoliittinen ohjelma 2009-2015

Espoon ikdantymispoliittisella ohjelmalla on tavoiteltu toiminta- ja palvelukulttuurin uu-

distamista tarkeimpéna periaatteena ikaihmisten arvostus ja kunnioitus. Ohjelma kos-
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kee koko senioriviestta ja sen painopiste on muuttunut turvallisuuden maksimoinnista

elamanlaadun maksimoinniksi. (Espoon ikaantymispoliittinen ohjelma 2010-2015: 7.)

Espoo on perustanut ikd&ntymispoliittisen ohjelmansa muuttuneelle sosiokulttuuriselle
kasitykselle, joka korostaa vanhuksen voimavaroja, aktiivista osallistumista ja toiminta-
kyvyn yllapitamista monipuolisesti. Espoo on linjannut myds, ettd vanhusten asuinym-
parist6jen tulee olla esteettémia ja riittavat palvelut turvataan kotona asuville vanhuksil-
le. Ikdihmisten elama on turvallista ja heidan hyvinvointiaan edistetaan tavoitteellisesti.
Asianmukainen tieto ja palvelut ovat helposti saatavilla. Teknologia tukee omaehtoista
elamaa. lkaihmiset toimivat ja osallistuvat yhdessa eli yhteiséllisyytta tuetaan. (Espoon
ikaantymispoliittinen ohjelma 2010-2015: 5-18.)

Espoossa muistisairaiden hoitoa on kehitetty 90-luvulta l&htien. Yli 75-vuotiaille asiak-
kaille on tarjolla mm. muistipoliklinikan neuvonta-, tutkimus- ja arviointipalvelut. Paiva-
sairaala tarjoaa muistih&iriopotilaiden tutkimusta ja hoitoa seka geriatrista arviointia ja
kuntoutusta. Muistineuvojat toimivat yhdyshenkiloina asiakkaan, perheen ja ammatillis-
ten yhteistyotahojen kesken. Espoossa noudatetaan suomalaista asiantuntijasuositusta
(2008) muistisairaiden hyvista hoitok&ytanndista. (Espoo 2014; Espoon ikdantymispo-
littinen ohjelma 2010-2015: 32-33.)

Espoo lupaa ohjelmassaan kehittda vanhuspalvelujarjestelmaansa laajasti ja monipuo-
lisesti. Ohjelman ensimmaiselld puoliskolla tdmé& on tarkoittanut kotihoidon ja muiden
avopalveluiden peittavyyden kasvattamista. Terveyden edistdmisen ja ennaltaehkaisyn
odotettiin vahentavan suhteellista palvelujen tarvetta, mutta maarallistd kasvua kuiten-
kin ennustettiin. Pitkaaikaishoidon peittavyytta suunniteltiin védhennettavan, mutta paik-
kojen absoluuttista maaraa kuitenkin lisattavan kauden aikana. Lyhytaikaishoitoa oli
suunnitelmissa lisatd omaishoidon ja kotona asumisen tukemiseksi. Jarjestelman toi-
mivuuden edellytyksenéd nahtiin mm. nayttdéon perustuvien palveluiden valinta ja vaikut-
tavuus seka asiakaslahttinen palveluideologia. (Espoon ikdantymispoliittinen ohjelma
2010-2015: 6.)

Kotihoidolla tuetaan Espoossa ikdihmisen itsendista ja turvallista kotona parjaamista.
Ohjelmassa linjataan, etta kotihoidossa kaytetd&n kuntouttavaa tyGtapaa ja tuetaan
asiakkaan omia voimavaroja toimintakyvyn ja omatoimisuuden edistamiseksi. Asiak-
kaan hoito- ja palvelusuunnitelma laaditaan kokonaisvaltaisen palvelutarvearvion pe-

rusteella. Paivatoimintaa ja muita ryhméatoimintamuotoja kehitetd&n edelleen tukipalve-
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luna kotona asuville. Ohjelma kertoo myds, ettd Espoossa omaishoitoa tuetaan yksilol-
lisesti suunnitelluilla palveluilla. Akillisiin tilanteisiin tarjotaan yksi taho, josta apua saa
viivytyksetta. Kaikilla omaishoidon tydntekijoilla on vastuutyéntekija, joka vastaa yhtey-
denpidosta perheeseen ja hoito- ja palvelusuunnitelman toteutumisesta. Palveluiden
tuottamisessa vahvistetaan kumppanuutta eri toimijoiden valilla. (Espoon ikdantymispo-
liittinen ohjelma 2010-2015: 30-33.)

Espoo lupaa ohjelmassaan jarjestaa palvelutalo- ja hoiva-asumista niille ikaihmisille,
jotka eivat enaa selviydy omassa kodissaan kotihoidon palveluiden turvin. Kunnallisia
palvelutaloja on télla hetkella kolme kappaletta. Tavoitteena on yhdistda moniportaisen
hoiva-asumisen muodot niin, ettd ympéarivuorokautista asumispalvelua tarvitsevat van-
hukset voivat asua samassa paikassa elaménsa loppuun saakka. Tahan tarpeeseen
on kehitelty El& ja asu —seniorikeskus ja muistipalvelukeskus. Ensimmainen El& ja asu
—seniorikeskus on aloittanut toimintansa Kauklahdessa vuonna 2012 ja ensimmainen
muistipalvelukeskus Viherlaaksossa vuonna 2014. Molemmissa toimii myds avoin pal-
velukeskus, jonka toimintaan myds seudun muut seniorit voivat osallistua. Suunnitel-
missa on kaikkiaan seitseméan Ela ja asu —seniorikeskusta eri kaupunkikeskuksiin. Li-
séksi asiakkaille tarjotaan apua myos yksityisten palveluiden hankintaan. (Espoo
2014))

Kauniaisten ikaantymispoliittinen strategia 2011-2016

Kauniaisten ikaantymispoliittisen strategian tehtdvand on ohjata vanhuspalveluiden
tuottamista ja kehittdmista sekéa tukea kaupungin suunnittelua ja paatoksentekoa. Pal-
velurakenteen osalta strategia on kohdistettu yli 75-vuotiaille kuntalaisille. Haasteena
on kehittaa toimintamuotoja ja ty6tapoja siten, ettd ne paremmin tukevat ikdihmisten
toimintakykya ja etta palvelurakenne kevenee. Strategisissa tavoitteissaan Kauniainen
tavoittelee ikaihmisten osallisuutta ja yhteisollisyytta, yksil6llisesti suunniteltuja palvelui-
ta, taloudellisesti ja toiminnallisesti tehokkaita toiminta- ja palveluprosesseja, ympaéris-
ton ja toiminnan aktiivista kehittdmista sek& huippuasemaa hyvinvoinnin ja terveyden
edistamisessa. lkadihmisten palveluiden vision mukaan vuonna 2015 ikaihmiset elavéat
aktiivista, sosiaalista ja iloista elamada; he asuvat sopivissa esteettbmissa asunnoissa,
tuntevat olonsa turvalliseksi ja heille on tarjolla yksildllisia palveluita omalla aidinkielel-

laan. (Kauniaisten ikaantymispoliittinen strategia 2011-2016: 3-5.)
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Paakaupunkiseudun hyvinvointitutkimuksessa (2010) ainut tilastollisesti merkitseva ero
kuntien tulosten valilla oli suhtautuminen tulevaisuuteen. Luottavaisimmin tulevaisuu-
teen suhtauduttiin Kauniaisissa. Ikaryhméasta 65-79-vuotiaat 10ytyi kuitenkin molempia
aaripaita: erittain tyytyvaisia tai erittdin tyytymattomid. Kauniaisten Mielenterveystyon
kokonaissuunnitelmassa (2007) kehittdmishaasteiksi on tunnistettu yksindisyyden va-
hentaminen, dementiapotilaiden omaisten ja omaishoitajien kuormituksen helpottami-
nen sekd masennusoireiden vahentaminen ja ladkehoidon tasapainottaminen. (Kauni-

aisten ikaantymispoliittinen strategia 2011-2016: 5-12.)

Nyt ja tulevaisuudessa Kauniaisten palvelutuotannossa huomioidaan ikdihmisten oma-
toimisuuden tukeminen ja mahdollisesti vastuun kasvattaminen. Selvitettdvdnad on
myo6s palvelusetelin kayttomahdollisuus (esim. omaishoidon vapaapéivien jarjestami-
sessd) asiakkaan valinnanmahdollisuuksien lisadjana. (Kauniaisten ikaantymispoliitti-
nen strategia 2011-2016: 12.)

Kauniaisten seniorineuvola kutsuu kaynnille kaikki 65 vuotta tayttdneet kuntalaiset ja
sen jalkeen sopimuksen mukaan 1-5 vuoden vélein. Vapaaehtoinen kaynti voidaan to-
teuttaa joko terveysasemalla tai ikdihmisen kotona. Tavoitteena on selvittdé ikaihmisen
terveydentilaa ja sosiaalista tukea seka antaa terveysneuvontaa. Tarvittaessa seniori-
neuvola ohjaa eteenpdin muihin asianmukaisiin palveluihin, tutkimuksiin ja hoitoihin.
Hyvinvointia edistavia kotikaynteja on myos toteutettu. Niiden tavoitteena on tunnistaa
riskiryhmien erityistarpeita ja vastata niihin kuntalaisten hyvinvointi- ja terveyserojen

pienentamiseksi. (Kauniaisten ikdantymispoliittinen strategia 2011-2016: 14-15.)

Kehittamishaasteina Kauniaisten ennaltaehkdisevassa tydéssa ndhdéédn mm, ettd se-
niorineuvolakayntien peittavyytta on nostettava, paivatoimintaa on laajennettava ja mo-
nipuolistettava, paiva- ja osavuorokautista hoitoa ja ateriapalvelua saatava kattavam-
miksi, yhteistyota edelleen kehitettdva eri osapuolten kesken ja asiakkaat otettava pa-
remmin mukaan palveluiden suunnitteluun. Kotihoidon ja tukipalveluiden kehittdmis-
haasteina todetaan mm. etté kotihoitoa ja kotiasumista tukevaa toimintaa kehitetéaén ja
kotisairaalatoiminnan ja yopartion tarpeet selvitetdan, kuntouttavan tyootteen kehitta-
mista ja kayttoa jatketaan kotihoidossa, omaisten ja vapaaehtoisten vastuuta yksinai-
syyden lievittamisessa ja ulkoilun mahdollistajina lisatdan, omaishoidon ja muistisairai-
den ryhmien toimintaa jatketaan ja tarpeet toiminnan laajentamiselle selvitetaan seka
lyhytaikaishoidon paikkoja tarjotaan kulloisenkin tarpeen mukaan. (Kauniaisten ik&an-
tymispoliittinen strategia 2011-2016: 15-19.)
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Kauniaisten vanhuspalveluiden haasteeksi koetaan laitospainotteisuus ja siité johtuva
kustannusten suuruus. Palvelurakenteen muuttamiseksi Kauniaisissa pyritdan edista-
maéan ikaihmisten terveytta ja hyvinvointia, tarjoamaan sopivia asuntoja seka vahvista-
maan omaishoitoa ja kotiin annettavaa palvelua. Kotihoidon sisélléllinen kehittaminen
on edellytys palvelurakenteen kehittamiselle. Ikdihmisten yhteisbasumiselle luodaan
mahdollisuuksia. Kauniaisissa tulee lisdksi ratkaista, miten akuuttisairaanhoitoa ja te-
hostettua kuntoutushoitoa tarvitsevien potilaiden hoito kannattaa jarjestaa ja miten koti-
ja paivasairaalapalvelut jatkossa tuotetaan. Tavoitteena on tehostetun palveluasumisen
yksikké myos Kauniaisiin, kun ne paikat on tdhdn mennessa ostettu yhteisilla kilpailu-
tuksilla Espoon kanssa. Muistihairidisten potilaiden tutkimuksesta ja hoidosta vastaa
Kauniaisten koti- ja laitoshoidon vastuulaakari. (Kauniaisten ikd&ntymispoliittinen stra-
tegia 2011-2016: 21-26.)

Vantaan ikd&ntymispoliittinen ohjelma 2010-2015

Ikaantymispoliittisen ohjelman tehtavana Vantaalla on tarjota suuntaviivat palvelujen
kehittamiselle ja yhteistyolle eri osapuolten kesken. Tavoitteena on nostaa yhteista
vastuunottoa uudelle tasolle, monipuolistaa palvelutarjontaa ja luoda toimintamalli yh-
teistyoverkostoille. Vantaan kaupungin visio toteaa: "lkdantyva vaestd on rikkaus.” Se
korostaa, ettd vanhuksilla on paljon kokemusta ja viisautta, jota tulee arvostaa ja hyo-
dyntdd. On olennaista valita oikeat palvelut, niiden jarjestamistavat ja yhteistyokump-
panit, jotta pystytaan vastaamaan tulevaisuuden haasteisiin. (Vantaan ikaantymispoliit-
tinen ohjelma 2010-2015: 8.)

Vantaan kaupungin arvot innovatiivisuus, kestava kehitys ja yhteiséllisyys ovat ohjel-
man perusta. Periaatteita ovat myés normaalius, valinnanvapaus ja itsemaaraamisoi-
keus, oikeudenmukaisuus ja turvallisuus. (Vantaan ikdantymispoliittinen ohjelma 2010-
2015: 20-21.)

Toimivalla yhteistydlla voidaan kehittda ja yllapitdéd ikdihmisten tarpeiden mukaisia pal-
veluita kunnassa. Vantaalaisen ikdihmisen elamésséa ovat ohjelman mukaan keskeisia
l[Aheiset, esteeton ympéristd, tavanomaiset lahipalvelut, elamisen maku, osallistumi-
nen, uusi teknologia, ennaltaehkaisevat palvelut ja helposti saatava tieto. Liséksi kau-

punki tarjoaa monipuolista ikaihmisten toimintaa seka erityispalveluita; kuten kotihoito,
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palveluasuminen ja paivatoiminta. (Vantaan ik&antymispoliittinen ohjelma 2010-2015:

9-10.)

Vantaa on ohjelmassaan tehnyt ikaihmisille palvelulupauksia.

Kaupungin toimijoilla on yhteinen tahto kuulla ikdihmisten tarpeita ja tytskennel-
l& niiden tayttamiseksi. Kuntalaisille tarjotaan ajanmukainen tieto vanhenemi-
sesta ja ikdihmisten palveluista.

Ikdihmisten vahvuuksia ja taitoja arvostetaan seka palvelut suunnitellaan niita
hytdyntéen ja taydentden. Kokemus ja viisaus tulevat esille osallistumalla.
Ikaihmisille tarjotaan monipuolisia asumisvaihtoehtoja ja kaikille turvataan riitta-
va asumistaso. Asuminen on turvallista ja elaménmakuista. Laitoshoidosta siir-
rytdén aktiiviseen hoiva-asumiseen.

Ympaéristd on esteetdn. Toimintakyvyn rajoituksista huolimatta ikdihminen voi
toimia omaehtoisesti ja itsendisesti samalla yllapitden voimavarojaan.

Kaikille ikaihmisille on tarjolla monipuolisia ennaltaehkéisevia palveluja.
Hyddynnetddn helppoa ja elaménlaatua yllapitavaa  teknologiaa.

(Vantaan ikaantymispoliittinen ohjelma 2010-2015: 21.)
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4 Opinnaytetydn tarkoitus ja keskeiset kysymykset

Opinnaytety0d toteutettiin yhteistydssd Uudenmaan Muistiluotsin kanssa. Tarkoituksena
oli kerata tuoretta kokemustietoa muistisairaiden elamésta lahinnd muistisairaiden
omaisilta ja l&heisilta, mutta myds muistisairailta itseltdén ja asiantuntijoilta. Opinnayte-
tyon tulokset on tarkoitettu hyddynnettéavaksi erilaisissa muistisairaiden palveluissa,

toiminnoissa ja tukimuodoissa seké niiden asiakaslahtdisessa kehittelyssa.

4.1 Opinnaytetyon tutkimuskysymykset

Millaisia kokemuksia muistisairailla ja heidan laheisillaan on
A sairastumisesta ja sairauden eri vaiheista?

A saamastaan avusta ja tuesta diagnoosin saamisen jalkeen ja myéhemmin?

Millaisia kehittamistoiveita muistisairailla ja heidan laheisillaan on tarjottaviin tukeen,

apuun ja palveluihin?

4.2 Opinnaytetydbn menetelméavalinnat ja niiden perustelut

Opinnaytety6 voidaan katsoa paapiirteiltd&n laadulliseksi. Laadullisen tutkimuksen I&h-
tdkohtana on todellisen elaman kuvaaminen. Koska todellisuus on moninainen, laadul-
lisessa tutkimuksessa pyritéan tutkimaan kohdetta mahdollisimman kokonaisvaltaisesti.
Laadullisessa tutkimuksessa pyrkimyksend ennen kaikkea on l6ytaa tai paljastaa tosi-
asioita. TAssa opinndytetytssa tuotiin nakyvaksi muistisairaan ja laheisten kokemuksia,
kasityksia ja elaman arkea, jotka saattavat jaada ulkopuoliselle jokseenkin vieraiksi.
Perimmainen tarkoitus oli luoda mahdollisuudet yha paremmin asiakkaiden tarpeiden-

mukaisten tukien, palveluiden ja toimintojen kehittelyyn. (Hirsjarvi 1997: 160.)

Opinnaytety® sisaltaa kirjallisten aineistojen ja internetlahteiden lisaksi kirjekyselyn Uu-
denmaan muistiyhdistysten koko jasenistélle seka viisi avointa haastattelua muistisai-
raiden omaisille ja laheisille. Tallaista monimenetelmallistéa toteutustapaa kutsutaan
triangulaatioksi ja se usein lisda tutkimuksen luotettavuutta (Anttila 1998). Toimintata-

valla on mahdollista luoda erilaisia nakokulmia ja kattavampi kuva aihepiirista (Eskola
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ym. 1998: 68). Laadullinen tutkimus voikin néin sisaltda maarallistéa aineistoa (Robson
2002: 87). Usein kvantitatiivista aineistoa hankitaan yleiskuvan rakentamiseksi ja kvali-
tatiivisella aineistolla halutaan syventaa tietoja, kuten tdssakin opinnaytetydssa tehtiin.
Aineiston melko pieni maara merkitsee, etta tulokset eivét ole tilastollisesti yleistetta-
vissa. Kuitenkaan laadullisessa tutkimuksessa aineiston koolla ei ole valitdnta vaikutus-
ta tutkimuksen onnistumiselle, vaan aineisto toimii apuna rakennettaessa ymmarrysta
tutkittavasta ilmiosta (Eskola ym. 1998: 62). Mahdollisesta olemuksellisesta yleistetta-
vyydesta voitaisiinkin puhua, jos aineistojen tulkinnoista on saatu kestavia ja syvia (Es-
kola ym. 1998: 67). Ensisijaisesti opinndytetydn tuloksista voi saada asiakaslahtdista
kokemustietoa ja palveluketjujen kehittamisideoita muistisairaiden hyvinvoinnin ja toi-

mintakyvyn tukemiseksi.

Jasenkysely tehtiin nykytilanteen kartoittamiseksi muistisairaiden elamasta ja
palveluketjuista. Jasenkysely sisalsi p&dosin maarallista aineistoa. Jasenkyselyn
siséltd koostettiin mukaillen aiemmin vuonna 2010 tehtyd kyselylomaketta, jotta on
mahdollista seurata kysyttyjen asioiden kehittymistd. Robsonin (2002: 12) mukaan
tosielaman tutkimuksessa kyselyn tarkoituksena on usein suuntautua asiakkaaseen ja
ratkaista ongelmia. Kysely on survey-tutkimuksen yleinen menetelma. Survey-
tutkimuksessa aineistoa kerataan strukturoidusti ja kohdehenkilét ovat otos tietysta
perusjoukosta. Tassa jasenkyselyssd kohdejoukkona oli koko perusjoukko eli
muistiyhdistysten jasenistd. Kyselyn etuna on, ettd on mahdollista saada paljon tietoa
laajalta vastaajajoukolta. Yksi haittapuoli on, ettd aineistoa saatetaan pitaa
pinnallisena. (Hirsjarvi 1997: 189-190.)

Tassa opinnaytetytssa padpaino on haastatteluaineistoilla. Haastatteluja tehtiin viisi
kappaletta ja niiden tarkoituksena oli syventda omaisilta ja laheisilta saatuja
kokemuksia seka tuoda uusi ideoita ja ehdotuksia muistiyhdistyksille ja muille
muistitydon toimijoille. Haastattelu on yleisin tutkimusmenetelmd laadullisessa
tutkimuksessa. Haastattelussa ihminen nahdé&an merkityksia luovana ja aktiivisena
subjektina, joka voi tuoda esille itsedan koskevia asioita mahdollisimman vapaasti.
Haastattelun avulla voidaan syventdd olemassa olevia tietoja kyseisesta aihealueesta
mielipiteiden perusteluilla ja taustoilla. Haastattelun hyvéa piirre on joustavuus:
haastattelijalla on mahdollisuus selventdd kysymystad ja oikaista vaarinkasityksia
saadakseen vastauksia juuri kysyttyihin asioihin (Tuomi ym. 2009: 73; Hirsjarvi 1997:
199). Haastattelu on aikaa vievé tiedonkeruumuoto (Tuomi ym. 2009: 74). Haastattelun

luotettavuudelle ratkaisevaa on, kuinka haastattelja osaa tulkita vastauksia ja
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kertomuksia kulttuuristen merkitysten valossa. Haastatteluaineisto on
tilannesidonnaista. (Hirsjarvi 1997: 199-205.)

Haastattelumenetelméksi valikoitui avoin haastattelu Iahinna sen vuoksi, ettd haastatel-
tavat saisivat mahdollisimman vapaasti tuoda esille aihepiiriin liittyvia kokemuksiaan ja
nostaa esille heille merkityksellisia asioita ja tapahtumia. Avoin haastattelu on ilmidkes-
keinen. Avoimen haastattelun sisalto liittyy tutkimuksen tarkoitukseen ja tutkimuskysy-
myksiin. Tutkijan tehtava on pitdd haastattelu aiheessa ja koossa, mutta antaa haasta-

teltavan puhua vapaasti. (Tuomi ym. 2009: 76.)

4.3 Aineiston keruu ja analysointi

Uudenmaan muistiyhdistysten jasenkyselyn tavoitteena oli selvittdd muistisairaan ja
hanen laheisensa kokemuksia hoito- ja palveluketjun toimivuudesta yhdistysten toimin-
ta-alueella (Espoo, Kauniainen, Vantaa ja Raasepori). (Espoon ja Kauniaisten Muis-
tiyhdistys ry 2015.)

Jasenkysely postitettiin 3.6.2014 kaikille em. uusmaalaisten muistiyhdistysten jasenille,

joita oli tuolloin yhteensa noin 650 kappaletta:
— Espoon ja Kauniaisten Muistiyhdistys ry (noin 260 jasentd)
— Vantaan Muistiyhdistys ry (noin 280 jasenta)
— Karjaan ja Pohjan Ikdihmisten Tuki ry (57 jasentd)

— Aldreomsorgen i Ekenés rf (53 jasentd)

Kyselyvastaukset pyydettiin postittamaan viimeistd&n 16.6. oheisissa palautuskuorissa,
joiden postimaksu oli valmiiksi maksettu ja palautusosoite valmiiksi Kirjoitettu.
Vastauksia saatiin  kaikkiaan 136 kappaletta. = Vastausprosentti oli  siis
kokonaisuudessaan noin 21, mika on hiukan alempi kuin 24% vuoden 2010

jasenkyselyssé. Toisaalta absoluuttiset maarat olivat nyt selvasti suurempia.

Kyselyvastaukset tallennettiin Metropolia ammattikorkeakoulun elomake-jarjestelmaan

ja maarélliset vastaukset analysoitiin Excel-taulukkolaskentaohjelmaa hyvéksi
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kayttden. Tekstivastaukset analysoitiin manuaalisesti teemoittelemalla esille nousseet
asiat ja painottamalla tuloksia vastausmaarien perusteella. Koska lomakkeen sisalto ol
melko samanlainen kuin neljd vuotta sitten, on mahdollista tehda myds muutosten
seurantaa, mutta tassd opinnaytetydossa keskitytddn enemman nykyhetkeen ja
tulevaisuuden haasteisiin. Vastaukset analysoitin  sekd kokonaisuutena etta

kuntakohtaisesti.

Jasenkyselyn liitteena lahti kirje, jossa opinnaytetydn tekija etsi osallistujia
haastatteluihin. Tavoitteena oli saada neljd tai viisi haastateltavaa. Tavoitteeseen
paastiin optimaalisesti. Viisi muistisairaan omaista tai l&heista ilmoittautui ohjeen
mukaan puhelimitse tai sahkopostitse. Yksi keski-ikdisen muistisairaan omainen
tarjoutui haastateltavaksi madaraajan jalkeen. Lisaksi yksi muistisairas lahetti
saatekirjeen takaisin ja siihen oli kirjoitettu suostumus haastatteluun. Opinnaytetyossa
oli hyodyllistd keskittyd omaisiin ja l&heisiin, joten haastateltaviksi valikoituivat viisi
ajallaan yhteytta ottanutta jasentd. Oletuksena tasséa oli, ettd omaisten ja l&heisten
kertomukset ja mielipiteet saattavat olla luotettavampia ja perustellumpia
haastatteluissa kuin muistisairaiden omat kertomukset, jotka voivat muistisairauden
vuoksi olla vaaristyneitd ja varittyneitd, ja mielipiteet, joiden perusteet saattavat olla jo

kuluvan hetken elamasta etaantyneita tai joskus epatodellisiakin.

Omaisista ja laheisistd muodostui sopivan kokoinen ja riittdvan monipuolinen joukko
edustamaan jaseniston danta eli haastatteluiden avulla taydentdmaan ja syventamaan
jasenkyselyssa esille tulleita tietoja ja kokemuksia. Nelja haastateltavaa asui Espoossa
ja yksi Vantaalla. Haastatelluista nelja oli naisia ja yksi mies. Haastateltavien
muistisairaat laheiset olivat ialtdan 72-92-vuotiaita. Muistisairas oli joko puoliso tai
vanhempi haastatellulle. Haastattelut pidettiin kesdkuun lopun ja heindkuun aikana
2014. Kaikille haastateltaville sopi, ettd haastattelu jarjestetddn omaisen tai laheisen
kotona. Osalla muistisairas asui siella myods ja osalla taas hén oli jo siirtynyt asumaan

hoitokotiin.

Haastattelu oli luonteeltaan avoin, jolloin haastattelija pyrki vapaaseen tunnelmaan ja
epamuodollisuuteen. Avoin haastattelu on kaikista haastattelumuodoista lahinnd kes-
kustelua (Eskola ym. 1998: 86). Siina selvitelladn haastateltavan ajatuksia, kasityksia

ja tunteita sen mukaan kuin ne tulevat aidosti vastaan keskustelun kuluessa (Hirsjarvi
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1997: 201-205). Haastattelijalla oli mukanaan opinnaytetyon tutkimuskysymykset ja
muutamia niitd tarkentavia asioita. Haastattelija kaytti nditd saadakseen haastattelut
etenemaan suunnilleen aikajarjestyksessa ensimmaisista oireista nykypaivaan seka
muistaakseen kaikki opinndytetydn olennaiset osa-alueet. Tarkkoja kysymyksia ei ollut,
vaan omaiset saivat kertoa kokemuksistaan mahdollisimman vapaasti. Haastattelija piti
oman roolinsa mahdollisimman kevyena ja ohjaili puhetta vain silloin, kun puhe siirtyi
pois aiheesta tai kaipasi aktivointia edetakseen jalleen luontevasti. Aihe oli oletettavasti
kaikille niin merkityksellinen, etta siitd oli mielekastd puhua. Haastattelut sujuivatkin
suunnitellusti. Vasta haastattelujen jalkeen haastattelija kertoi, millaisia omia kokemuk-
sia hanella itselldan oli muistisairauksista. Haastattelut tallennettiin &anitiedostoksi ja
lisdksi haastattelija teki joitakin muistiinpanoja. Haastattelut kestivéat reilusta tunnista
kahteen ja puoleen tuntiin. Haastatteluihin pyydettiin kirjalliset suostumukset. Haasta-
teltaville kerrottiin, ettd heiddn henkil6kohtaiset tietonsa pysyvat salassa ja aineistot
havitetaan tutkimuksen valmistuttua. Useampi haastateltava oli kiinnostunut myds kuu-

lemaan, mista ja milloin opinndytetydn raporttia voi lukea.

Haastattelut etenivat melko kronologisina tarinoina. Haastattelut litteroitiin teksteiksi
hiukan tiivistden, jolloin tekstien ulkopuolelle jai taytesanoja ja aiheen ulkopuolelle
menneitd puheita. Haastateltujen nimet muutettiin ja uudet nimet kulkivat aineistossa
mukana analyysin ajan. Seuraavaksi tekstit jaoteltiin ensin osiin tutkimuskysymysten
mukaisesti (paaotsikot) ja sen jalkeen teksti viela otsikoitiin sisallon mukaisesti (alaotsi-
kot). Otsikot koottiin uudelle pohjalle, johon haastattelujen sisaltdd koostettiin uudelleen
pala kerrallaan. Tarkoituksena oli tuoda esille ja painottaa niitd asioita, jotka ovat olleet
haastateltaville merkityksellisid. Tavoitteena oli myds saada mahdollisimman aidosti

uusia asioita esille — sellaisia joita jasenkyselyssa ei ehka ole edes osattu kysya.

Haastattelut analysoitiin kayttden laadullista sisallénanalyysia. Colin Robson (2002:
352) kehottaa aloittamaan sisallonanalyysin tutkimuskysymyksista. Pirita Seitamaa-
Hakkaraisen (1999) mukaan kvalitatiivisessa sisallonanalyysissa ollaan nimenomaan
kiinnostuneita ilmioon liittyvista sisallollisista merkityksistda eika niinkaan sisaltdjen
esiintymistineydestd. Jouni Tuomi ja Anneli Sarajarvi (2002: 108) jakavat
sisdllonanalyysin  kolmeen vaiheeseen. Ensin aineisto pelkistetdan, sitten se

ryhmitellaan ja lopuksi siitd muodostetaan teoreettisia kasitteita.
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Tutkimuskirjallisuudessa méaaritelladn usein kolme tapaa muodostaa sisaltdéa kuvaava
luokittelu: aineistol&htdinen, teoriaohjaava ja teorialahtdinen |ahestymistapa (Tuomi
ym. 2009: 108-120). Opinnaytetydn haastattelut Iluokiteltin  kaksitasoisesti.
Ensimmainen luokittelu pohjautui tutkimuskysymyksiin, joita oli kolme kappaletta.
Tutkimuskysymykset lahinnd jasentelevat aineistoa kehittdmiselle otolliseen suuntaan
eika niiden taustalla ole varsinaisesti mitddn teoriaa. Syntyneista paaluokista aineisto
otsikoitiin kappaleisiin sekd nain jaoteltiin ja jarjesteltiin sisallon mukaisiin osioihin.
Tama alataso on selvasti aineistolahtdinen. Aineiston ryhmittelyssa etsitdén
samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia, l0ytyneet yhdistetddn luokaksi ja nimetdan
luokan sisaltéd kuvaavalla kasitteella (Tuomi 2009: 110). Muodostetuista osioista ol
mahdollista havaita puheiden sisalt6ja ja painoja niin, etta jotkut ilmiét nousivat esille.
Nama ilmiét ovat aineistosta nousseita ylakasitteitd. Lopuksi analyysissd saatua
kokemuksellista tietoa peilattin ajankohtaisiin tutkimuksiin ja muihin kirjallisiin
aineistoihin. Aineistolahtdisyys selvimmin ohjasi siséllonanalyysin kulkua tassa

opinnaytetytssa.

Robsonin (2002: 355) mukaan kategoriat voidaan sisdllonanalyysissa muodostaa hyvin
eri perustein. Tassa opinnaytetydssa alakategoriat (otsikoinnit) ovat I&hinna aiheita,
joista omaiset ovat halunneet kertoa omia kokemuksiaan. Aiheet saattavat valilla olla
jossain maarin kielteisia tai kuohuttavia asioita. Kuvatut tilanteet ovat haastateltujen
perheissa sittemmin ratkenneet jotenkin — joskus hyvin ja joskus huonommin. Tama
nakokulma on otettu opinnaytetybhén sen vuoksi, ettd tuloksista kertyisi
asiakastarpeista kertovia kokemuksia seké ideoita ja ajatuksia palveluiden, tukien ja
toimintojen edelleen kehittdmiseen muistisairaiden ihmisten hyvinvoinnin  ja
toimintakyvyn yllapitamiseksi. Analyysiyksikkbéna ovat siis ajatuskokonaisuudet eli
omaisten merkittavat kokemukset — niin myoénteiset kuin kielteisetkin. Robson (2002).
sanoo, etta kategorioiden jarjestely on tarkein vaihe tutkimuksessa sen luotettavuuden

kannalta.

4.4  Aikaisemmat ja liittyvat tutkimukset

Muistiliton Repeat-tutkimuksessa vuosina 2010-2012 selvitettiin "vastadiagnosoitujen
muistisairaiden ja heidan laheistensa kokemuksia ensimmaisesta vuodesta muistisai-
rauden diagnoosin jalkeen. Tutkimuksessa Kkartoitettiin erityisesti muistisairaiden ja hei-

dan laheistensa kokemuksia diagnoosista, tuen ja kuntoutuksen tarpeesta seka muisti-
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sairauden vaikutuksesta arkeen, voimavaroihin ja mielialaan.” Repeat-tutkimus oli val-

takunnallinen ja siihen osallistui yhteensa 580 ihmista. (Nikumaa 2013: 3.)

Uudenmaan Muistiluotsi teki jasenkyselyn viimeksi vuonna 2010. Samassa yhteydessa
Katja Helo Metropolia Ammattikorkeakoulusta suunnitteli ja toteutti omaisjasenille
haastattelun. Tutkimuksen tarkoituksena oli "kuvata omaisen kokemuksia muistisairaan
ihmisen kuntoutuksesta. Tarkoituksena oli selvittdd omaisen kerronnan kautta, minka-
laisia kokemuksia omaisella on muistisairaan ihmisen kuntoutuksesta jokapaivaisessa
elamassa, millaisiin konteksteihin kuntoutus on sidottu ja miten sita toteutetaan.” Ja-
senkysely ja haastattelut toteutettiin Espoon, Kauniaisten ja Vantaan alueilla. Kyselyyn
saatiin reilu sata vastausta ja haastatteluita tehtiin kahdeksan kappaletta. (Helo 2011
2.)

Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus teki tutkimuksen hoidon laadusta
asiakkaan nakokulmasta “Kohtaamisia dementiahoidon arjessa” vuonna 2007. Tutki-
muksen tarkoituksena oli tuottaa tietoa dementiaoireisten ihmisten hyvinvoinnista, toi-
minnallisiin ja psykososiaalisiin tarpeisiin vastaamisesta sek& analysoida hyvid demen-
tiahoidon piirteitd. Tutkimus pohjautuu asiakkaiden systemaattiseen havainnointiin
Dementia Care Mapping —menetelmalla. Yhteensd havainnoitiin 85 ihmista. (Topo ym.
2007.)

Sari Kehusmaa teki vaitoskirjan heikkokuntoisten kotona asuvien ikaihmisten
palvelujen kaytdsta, omaishoidosta ja kuntoutuksesta “Hoidon menoja hillitseméassa”
vuonna 2014. Tutkimuksessa selvitettiin tekijoitd, jotka ovat kytkoksissa vanhojen
ihmisten palvelujen kayttoon ja siitd aiheutuneisiin menoihin. Aineisto kerattiin Kelan
Ika-hankkeen yhteydessa ja sita tdydennettiin THL:n hoitoilmoitusrekisterin ja Kelan

etuusrekisterin tiedoilla etuusrekisterin tietiedoilla. (Kehusmaa 2014: 4.)

Opinnaytetyon tulosten peilaamiseksi on kaytetty useita muitakin tutkimuksia. Helsingin
yliopiston tutkija Kaija Kauppinen johtaa paraikaa tutkimushanketta, jossa pohditaan
miten omaishoitoa ja tydssakayntid voitaisiin yhdistaa (Kauppinen 2014: 2). Saija Liika-
nen perehtyi pro gradu —tutkielmassaan v. 2010 tytikaisten omaishoitajien elamé&éan
(Lilkkanen 2010: 2). Vanhustyon keskusliiton MielenMuutos- tutkimus- ja kehittamis-
hankkeessa v. 2007-2010 pyrittiin edistam&én ikaihmisten psyykkista hyvinvointia (Elo-
niemi-Sulkava ym. 2011: 7-10). Professori Juho Saari (2010) on tutkinut yksinaisyytta

ja toteaa, etté se on taman paivan keskeinen ongelma, joka kasvattaa ihmisten huono-
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vointisuutta ja palveluiden tarvetta (Yleisradion uutiset 29.4.2015). Seija Uusihannu
toteaa pro gradu —tutkielmassaan, etté lahes joka kolmas kotona asuva ikdantyva ko-
kee turvattomuutta ja yksindisyys on vahvasti sidoksissa turvattomuuden kokemusten
kanssa (Uusihannu 2015:2). Riitta Koivula korostaa vaitostutkimuksessaan omaisten

merkitysta muistisairaiden laitoshoidossa (Koivula 2013).
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5 Opinnaytetyon tulokset

5.1 Jasenkyselyn tulokset Espoosta

Espoon ja Kauniaisten Muistiyhdistys ry:n kyselylomake ja sita esitteleva saate lahetet-
tiin kaikille jasenille. Jasenistén maaraksi arvioitiin 260 kappaletta kyselya lahetettdes-
sa kesdkuussa 2014. Vastauksia saatiin yhteensad 58 kappaletta. Vastausprosentiksi
tuli 22 %. Vuoden 2010 jasenkyselyn vastausprosentti oli 17 % ja tuolloin jasenmaara
oli 155. Seuraavat kyselytulokset on koostettu espoolaisten jasenten vastauksista, joita
oli yhteensa 52 kappaletta. Heista kolme kuuluu Vantaan muistiyhdistykseen. Uuden-
maan Muistiluotsin yhteisessa kyselyssa Kauniaisissa asuvia vastaajia oli nelja kappa-
letta ja Kirkkonummella asuvia kolme kappaletta. He kaikki kuuluvat Espoon ja Kauni-
aisten Muistiyhdistykseen. Naita vastauksia ei raportoida erikseen tietosuojasyista. Es-
poolaisten jasenten kyselylomakkeen taytti muistisairaan laheinen tai omainen 73 %
vastauksista. Laheinen tai omainen oli 65 % vastauksista puoliso ja 17 % vastauksista

muistisairaan lapsi. Muistisairaista vastaajista 58 % oli miehia ja 42 % naisia.
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Kuvio 13. Sairastuneen ika (Espoo)
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Puolet vastanneista muistisairaista kuului ikaluokkaan 76-85 vuotta ja 29% ik&luokkaan
66-75 vuotta. Edelliseen jasenkyselyyn (v. 2010) verraten suurin pylvas oli siirtynyt
seuraavaan ikaluokkaan 76-85. Diagnoosina oli 88 % tapauksista Alzheimerin tauti ja 8
% tapauksista verisuoniperdainen muistisairaus ja 8 % tapauksista lewynkappaletauti.
Diagnoosin saamisesta oli aikaa 1-3 vuotta 40 % vastaajista ja 4-6 vuotta 27 % vastaa-
jista. Diagnoosin saamisesta kulunut aika on lyhentynyt edellisesta jasenkyselysta, jol-
loin suurin maara oli 6-10 vuotta sitten. Vastaajista yli puolet (56 %) ei tiennyt muistisai-
rauksista ennen omaa sairastumistaan. Jos tietoa muistisairauksista oli ennalta, se oli
saatu yleisimmin lahipiiristd tai lehdistd; mutta myés mediasta yleensd, internetista, kir-

joista, tybeldmasta tai koulutuksen kautta.
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Kuvio 14. Muistisairausdiagnoosin saaminen (Espoo)

Kun epadily terveydentilasta oli herannyt, puolet espoolaisista vastaajista kdéantyi oman
terveysaseman puoleen asiaa kasittelemaan. Seuraavaksi yleisin paikka oli yksityinen
ladkariasema. Vastaajista 17 % kaantyi jonkun muun kuin mainitun tahon puoleen ja
talla tarkoitettiin usein muita sairaala- tai erikoislaakaritutkimuksia, joskus myés tyoter-
veyslaakaria tai perheenjasenia. Tilanne julkisen terveydenhuollon kannalta on kohen-
tunut aiemmasta v. 2010, jolloin suurin osa kaéntyi yksityisen ladkariaseman puoleen.

Vastaajista 83 % paasi tutkimuksiin joustavasti. Taméakin osuus on aiemmasta suuren-
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tunut. Haasteina tutkimuksiin paasysséa saattoi tyypillisesti olla tutkimusten viivastymi-
nen sen vuoksi, ettei ensimmaisella [aakarikaynnilla tutkimuksia katsottu tarpeelliseksi,
tai tutkimusten kestaminen puolesta vuodesta vuoteen ennen kuin diagnoosi valmistui.
Joskus muistisairas oli itse ollut vastahakoinen tutkimuksiin tai tutkimuksiin oli paasty

vasta akuuttihoidon kautta terveystilanteen ensin kriisiydyttya kotioloissa.
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Kuvio 15. Minka tahon puoleen kdannyitte huolen herattya terveydentilasta? (Espoo)

Vastaajilta tiedusteltiin heidan kayttdmiensa palveluiden laatua ja riittdvyyttd seka mui-
takin kokemuksia. Kysymyksessa ei yritetty vertailla eri palveluntuottajia (kunnallinen,
yksityinen, yhdistys), vaan haluttiin luoda kokonaiskuvaa palveluiden kaytdsté ja toimi-

vuudesta muistisairaiden palvelupolulla.

Kolme kéaytetyintd palvelua tai toimintoa ovat kyselyvastausten mukaan Espoossa ja
Vantaalla samat. Geriatria tai neurologia (47) on oletettavasti tarvittu, jotta diagnoosi on
yleensa saatu. Nayttda myds silta, etta diagnoosin jalkeen muistisairas on saanut hyvin
neuvontaa ja ohjausta (37) ja kunnan muistineuvoja (35) on astunut toimivana palvelu-
na mukaan. Myos ensitietoluennot ovat Espoossa suosittuja (26). Paivatoiminta (24) ja
vertaistukiryhmatoiminta (21) saavat jarjestyksessa seuraavat sijat kaytetyimpien pal-
veluiden tai toimintojen listalla. Aiemmassa kyselyssa kotihoito kuului myds kaytetyim-

pien palveluiden joukkoon (neljas), mutta nyt se on tippunut kymmenen eniten kaytetyn
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joukosta. Samoin lyhytaikaishoito on tippunut kymmenen kaytetyimman listalta, mutta

neuvonta ennen diagnoosia on paassyt sinne uutena.
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Kuvio 16. Kaytetyimmét palvelut tai toiminnot muistisairaan palvelupolulla Espoossa (kpl)

Palvelujen ja toimintojen arviointikohta oli kaiketi kyselylomakkeesta vastaajille tydlain.
Liséksi siitd paljastui yksi epajohdonmukainen yksityiskohta, joka pitda ottaa huomioon
tuloksia tarkasteltaessa. Nimittain kohdassa Palvelun laatu huono tai riittAmaton kysy-
tdén kahta asiaa kerrallaan. Siispa vastauksetkin pitavat sisalladn molempia ominai-
suuksia eiké voi suoraan ndhda minka verran mitakin on. Palvelujen ja toimintojen ar-
viointitaulukkoa taytettiin vaihtelevasti ja siihen jai hyvin paljon tyhjia kohtia. Myds joi-
tain epajohdonmukaisuuksia I6ytyi ja oli paateltava, mita vastaaja todellisuudessa oli

tarkoittanut.

Seuraavassa taulukossa esitetyt luvut ovat vastanneiden lukumaaria (ei prosent-
tiosuuksia), jotta on mahdollista huomioida joidenkin kohtien pienet vastaajamaarat ja
suhteuttaa tulkinnat niihin. Palvelut joita on kayttanyt harvempi kuin kolme vastaajaa,
on jatetty taulukosta pois. Arvioita tulisi tarkastella ennen kaikkea vertaillen kunkin pal-
velun/toiminnon eri kohtia keskenaan. Niiden palveluiden luvut on taulukkoon merkitty
punaisella, joiden laadun ja/tai maaran kehittamista tulisi harkita saadun palautteen

mukaisesti. Yleisimmin hyviksi koetut palvelut on merkitty vihrealla fontilla silla perus-
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teella, ettd niitd on paljon useampi arvioinut myonteisesti kuin kielteisesti. Eri palvelui-
den ja toimintojen lukuja ei niink&an kannata vertailla keskendan, koska toki paljon kay-

tetyt palvelut ja toiminnot saavat my6s paljon palautetta.

Taulukko 4.  Muistiyhdistysten jasenien arviot palveluista ja toiminnoista Espoossa (kpl)

Ei riitta- Huono tai
Riittavasti | vasti Hyva |Kohtalainen | riittdméatdn
Neuvonta ennen diagnoosia 12 10 8 5 8
Neuvonta diagnoosin jalkeen 27 9 13 19 3
Ensitietoluennot 18 11 10 12 7
Sopeutumisvalmennus 6 13 6 2 8
Geriatrin tai neurologin palvelut 38 5 26 15 2
Kunnan muistineuvojan palvelut 31 6 24 8 4
Yhdistyksen muistiohjaajan palvelut 16 8 12 4 7
Vertaistukiryhméatoiminta 21 5 17 4 2
Paivatoiminta 19 9 17 6 4
Kotihoito 14 5 7 8 2
Péivasairaala 2 9 2 1 7
Fysioterapia 10 3 9 1 3
Toimintaterapia 4 3 2 2 1
Ravitsemusterapia 4 5 2 2 4
Taideterapia 4 5 3 2 2
Omaishoidon tuki 10 8 8 4 6
Omaishoidon vapaat 9 4 6 4 3
Lyhytaikaishoito 9 4 7 2 3
Pitk&aaikaishoito 9 2 7 2 1

Lisakommenteissa vastaajat kertoivat mm. omaishoidon tuen hylatyista hakemuksista,
rittdmattomasta fysioterapian saannista seka vaikeuksista muistisairaan sairaudentun-
nottomuuden kanssa, jolloin palvelut jdavat helposti saamatta. Paivatoimintaa kehu-
taan ja toivotaan, ettd se voisi muistisairailla olla jatkuva eikd méaaraaikainen palvelu.
Samoin muistineuvojan, omaishoidon tukihenkilon ja vertaistukiryhmén toimintaa kuva-

taan myonteisesti.

Vastaajista 79 prosentilla on télla hetkella tiedossa taho, jonka puoleen voi k&éntya sai-
rauteen liittyvissa huolissa ja kysymyksissa. Maar& on hiukan parantunut aiemmasta
kyselystd v. 2010. Yleisimmin mainittiin (tAssa jarjestyksessd) muistineuvoja tai —
koordinaattori, omainen tai l&heinen, muistiyhdistys, geriatri tai laakari; mutta joskus
myds hoitokoti, vertaistukiryhma tai muistikerho. Muistineuvoja tai —koordinaattori on

paassyt yleisimpien mainittujen listan kérkeen, kun siella aiemmin oli |aakari.
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Espoossa onkin juurrutettu muistikoordinaattoritoimintaa ja eheytetty muistisairaan ih-
misen hoito- ja palveluketjua Kotona Paras —projektissa vuosina 2008-2011. Projektis-
sa korostettiin asiakaslahtoistd hoidon kehittamista ja se osallisti monia toimijoita muis-
tisairaan kotona asumista tukemaan. Projektissa kehitettiin myds muistipalvelukeskuk-
sen toimintaa ja lyhytaikaishoidon joustavaa ja asiakaslahtoista jarjestamista. Espoon
ensimmaisen muistipalvelukeskuksen toimintaa kehitettiin myds suunnittelemalla virik-
keellista ja kuntouttavaa toimintaa. Projektin lopussa todettiin kielteisena kehityssuun-
tana, etta kotihoidon saannin kriteereita oli kiristetty. (Suomen Muistiasiantuntijat 2011
13, 49-50.)

Kyselyn lopussa tiedusteltiin mielipiteitd Espoon ja Kauniaisten Muistiyhdistyksen jar-
jestamista aktiviteeteista. Vastaajista 44 % oli kaynyt muistiyhdistyksen jarjestamassa
ensitietoillassa ainakin kerran. Kokemuksia kuvataan niista yleisesti hyvina. Tiedon-
saannin mainitsee moni hyodyllisena: joku on mielestddn saanut liilan yleisluontoista
tietoa ja toinen taas liilankin paljon tietoa kerralla. Toivomuksina esitettiin kirjallista jaet-
tavaa materiaalia (jossa tiedot pysyisivat muistissa), vertaiskeskusteluille ja kysymyksil-
le enemman aikaa ja eri ryhmét muistisairauksien eri vaiheissa oleville. Omaishoitajien
on saattanut olla vaikea l&hted tilaisuuteen, jos hoidettava on vastahakoinen tai tarvit-

see jatkuvaa seurantaa.

Muista yhdistyksen toimintamuodoista vastaajat osallistuivat useimmin yleiséluentoihin
(35 %) ja virkistystapahtumiin ja retkille (33 %). Seuraavaksi suosituimpia olivat omais-
ten virkistysryhmat (25 %), muistikahvilat (21 %) ja kulttuuriryhmat (15 %). My®6s liikun-

taryhmat ja sairastuneiden muistitreenit vetivat vakea kohtuullisesti (12 %).
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Kuvio 17. Osallistuminen Uudenmaan Muistiluotsin jarjestdmaan toimintaan (Espoo)

Vastaajat yleisesti kehuivat Muistiluotsin toimintaa. Useimmin mainittiin kommentteina,
ettd tilaisuuksissa jaetaan hyodyllista tietoa ja ettd on virkistavaa olla mukana vertais-
toiminnassa. Aina omaishoitaja ei paase lahtemaan toimintaan oman rajallisen jaksa-
misen vuoksi tai muistisairaan vastustelun tai jatkuvan hoidontarpeen vuoksi. Jotkut
vastaajat pitavat yhdessa toimimisesta ja toiset taas kehuvat erillisia ryhmia muistisai-
raille ja laheisille. lltatilaisuudet mainitaan myds tydssakayvalle sopivina. Vastaajista 27
kertoi, etta muistiyhdistyksen toiminta on vastannut heidan tarpeitaan. Vastaajista 7 oli

painvastaista mielta.

Toiminnan kehittdmiseksi vastaajat esittdvat seuraavia ehdotuksia:

e Matalan kynnyksen osallistuminen mahdolliseksi omaishoitajille (paivahoitoa
tms.)

e Lis&a aktiivista, virkistavda ja monipuolista toimintaa ja ryhmakokoontumisia
(myds muistihuoltoa, uintia, kAnnykka- ja tietokoneneuvontaa)

e Vertaistukiryhmi& eri tilanteissa oleville muistisairaille ja [&heisille

e Erilaisia luennoitsijoita tilaisuuksiin (kotihoito, laakari, omaishoitaja jne.)

e Tarkempaa kaytannon tietoa jokaiselle sairastuneelle kirjallisessa muodossa

(esim. laakarin velvollisuutena)
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5.2 Jasenkyselyn tulokset Vantaalta

Vantaan Muistiyhdistys ry:n jasenkysely léhetettiin kaikille jasenille. Heita arvioitiin ole-
van 280 kappaletta lahetysaikana kesédkuussa 2014. Vastauksia palautui 66 kappalet-
ta, joten vastausprosentiksi muodostui 24 %. Vuonna 2010 tehdyssa kyselyssa vasta-
usprosentti oli 28 % ja jAsenmaard 250. Seuraavat kyselytulokset on koostettu vantaa-
laisten jasenten vastauksista, joita oli yhteensd 62 kappaletta. Yksi naistd vastaajista
kuuluu Espoon ja Kauniaisten Muistiyhdistykseen.

Vantaalaisten jasenten kyselylomakkeen taytti 74 % vastaajista muistisairaan laheinen.
Loput jakaantuvat tasan muistisairaan tayttamiin ja yhdessa taytettyihin vastauksiin.
Kyselyvastauksen tayttdneistd muistisairaan laheisista 65 % oli puolisoita ja 23 % lap-
sia. Muistisairaista 61 % oli miehia ja 39 % naisia.
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Kuvio 18. Sairastuneen ika (Vantaa)

Vastanneista 35 % kuului ikéluokkaan 76-85 ja miltei yhta suuri maara 31 % kuului sita
nuorempaan ikaluokkaan 66-75. Yli 85-vuotiaitakin muistisairaita oli 21 % vastanneista.
Aiemmasta jasenkyselysta vuonna 2010 vastaajien ikdjakauma on laajentunut niin, etta
vastaajia 16ytyy melko tasaisesti eri ikdluokista kun aiemmin vastaajat painottuivat vah-

vasti ikaryhmaan 66-80. Diagnoosina oli 81 % tapauksista Alzheimerin tauti ja 18 %
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vastaajista verisuoniperdinen muistisairaus. Otsa- ja ohimolohkorappeumaa sairasti

vastaajista 8 % ja lewynkappaletautia 5 %.

Muistisairausdiagnoosin saamisen ajankohta jakaantuu vastaajien kesken siten, etta
eniten diagnooseja on tehty 4-6 vuotta sitten (37 %) ja seuraavaksi eniten 7-10 vuotta
sitten (26 %). Tama seikka ei ole suuresti aiemmasta kyselystd muuttunut. Yli puolella
vastaajista (52 %) oli tietoa muistisairauksista ennen omaa sairastumista. Tietoa oli
saatu yleisimmin lahipiiristd, kun joku tuttu oli my®s sairastanut muistisairautta. Muisti-
sairauksiin oli tutustuttu myés kirjojen, lehtien ja muun median tai internetin kautta. Jot-
kut tunsivat asiaa tyon tai opiskelun kautta tai olivat saaneet tietoa Muistiliitolta tai

Muistiyhdistykselta.
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Kuvio 19. Muistisairausdiagnoosin saaminen (Vantaa)

Kun epaily omasta terveydentilasta oli heréannyt, selvasti yleisimmin (61 %) vantaalaiset
vastaajat kdantyivat oman terveysaseman puoleen. Hyvana kakkosvaihtoehtona Van-
taalla pidettiin yksityista ladkariasemaa, joka kerési 29 % vastaajista. Muut tahot jaa-
vatkin hyvin pieniksi osuudeltaan ja niista mainittiin muut sairaalatutkimukset, laheiset,
kotisairaanhoito ja ty6terveyshuolto. Vuonna 2010 oma terveysasema kerasi hieman

vahemman yhteydenottoja ja yksityinen ladkariasema selvasti vdhemman.
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Kuvio 20. Minka tahon puoleen kdannyitte huolen heréttya terveydentilasta? (Vantaa)

Vastaajista 87 % kertoo paasseensa joustavasti tutkimuksiin. Tama seikka ei ole juuri-
kaan aiemmasta kyselysta muuttunut. Jos ongelmia tutkimuksiin paasyssa on tullut, ne
ovat yleisesti liittyneet siihen, etta terveyskeskuksessa ei otettu vakavasti oireita, ei tut-
kittu muuta kuin muistitesti, oli tutkittu jotain muita sairauksia mita ei kuitenkaan loyty-
nyt ja seurantaa ei ollut jarjestetty diagnoosin jalkeen. Naistd ongelmista johtuen ja il-
mankin niitd moni vastaaja mainitsi diagnoosin viivastymisesta, joka kesti kuukausista
pariin vuoteen. Yksityiseltd ladkariasemalta oli néissa tilanteissa saatu nopeammin
apua. Kuvattiin myos sita, etta jo tutkimuksiin mentdessa laheisen on tarkeéa olla mu-
kana, jotta ladkariaika pysyisi mielessa ja siella kerrotut asiat ja neuvot ymmarrettaisiin

seka osattaisiin vieda osaksi sairastuneen arkielamaa.

Kolme kaytetyintd palvelua ovat molemmissa Espoossa ja Vantaalla samat. Geriatria
tai neurologia (50) on oletettavasti tarvittu, jotta diagnoosi on yleensa saatu. Nayttaa
siltd, ettd diagnoosin jalkeen muistisairas on myds saanut hyvin neuvontaa ja ohjausta
(47) ja kunnan muistineuvoja (40) on astunut toimivana palveluna mukaan. Myo6s yhdis-
tyksen muistiohjaajan palvelut ovat Vantaalla suosittuja (34). Vertaistukiryhmatoiminta
(28) ja omaishoidon tuki (26) saavat jarjestyksessa seuraavat sijat kaytetyimpien palve-

luiden listalla. Kun verrataan aiempaan jasenkyselyyn vuonna 2010, paivatoiminta on
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pudonnut kymmenen kaytetyimman palvelun listalta ja kotihoito ja omaishoidon vapaat

ovat paasseet listalle mukaan.
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Kuvio 21. Kaytetyimmét palvelut tai toiminnot muistisairaan palvelupolulla Vantaalla (kpl)

Seuraavassa taulukossa esitetyt luvut ovat vastanneiden lukumaaria (ei prosent-

tiosuuksia), jotta on mahdollista huomioida joidenkin kohtien pienet vastaajamaarat ja

suhteuttaa tulkinnat niihin. Palvelut joita on kayttanyt harvempi kuin kolme vastaajaa,

on jatetty taulukosta pois. Arvioita tulisi tarkastella ennen kaikkea vertaillen kunkin pal-

velun/toiminnon eri kohtia keskenaan. Niiden palveluiden luvut on taulukkoon merkitty

punaisella, joiden laadun ja/tai maaran kehittamista tulisi harkita saadun palautteen

mukaisesti. Yleisimmin hyviksi koetut palvelut on merkitty vihrealla fontilla silla perus-

teella, ettd niitd on paljon useampi arvioinut myonteisesti kuin kielteisesti. Eri palvelui-

den ja toimintojen lukuja ei niinkd&n kannata vertailla kesken&dan, koska toki paljon kay-

tetyt palvelut saavat myos paljon palautetta.

Taulukko 5.  Muistiyhdistysten jasenien arviot palveluista ja toiminnoista Vantaalla (kpl)
Ei riitta- Huono tai
Riittavasti vasti Hyva |Kohtalainen | riittdméatdn
Neuvonta ennen diagnoosia 13 12 8 9 8
Neuvonta diagnoosin jalkeen 25 17 19 18 7
Ensitietoluennot 15 6 11 5 4
Sopeutumisvalmennus 4 13 1 7 4
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Geriatrin tai neurologin palvelut 27 13 20 11 11
Kunnan muistineuvojan palvelut 24 9 15 12 6
Yhdistyksen muistiohjaajan palvelut 18 10 10 14 5
Vertaistukiryhmatoiminta 17 8 14 9 4
Paivatoiminta 21 6 21 5 3
Kotihoito 8 9 2 6 8
Paivasairaala 2 7 1 3 5
Fysioterapia 4 7 4 3 4
Puheterapia 2 6 2 1 4
Toimintaterapia 2 7 1 2 5
Ravitsemusterapia 3 6 3 0 5
Taideterapia 2 7 3 0 4
Omaishoidon tuki 11 10 5 9 7
Omaishoidon vapaat 7 4 3 6 3
Lyhytaikaishoito 11 3 6 7 2
Pitk&daikaishoito 8 5 4 5 4

Kommenteissa kehutaan paivatoimintaa ja sopeutumisvalmennuskurssia. Toisaalta
monessa kohdin kritisoidaan hoidon ja palveluiden vaikeaselkoisuutta, huonoa saata-
vuutta ja minimilaatua seké laékarien vaihtuvuutta ja neuvonnan puutetta omaisten na-
kokulmasta. Valitellaan myds sitd, jos muistisairas ei suostu lahtemaan mihinkdan, niin

omainenkaan ei pddse. Omaisten saannollisesta auttamisesta kerrotaan myos.

Vantaalaisista vastaajista 81 % ilmoittaa, ettd heilla on talla hetkellad tiedossa taho jon-
ka puoleen voivat tarvittaessa kaantyd muistisairauteen liittyvissé asioissa. Osuus on
pysynyt samana vuodesta 2010. Tama taho on yleisimmin muistikoordinaattori tai
muistineuvoja, Muistiyhdistys tai Muistiliitto, terveyskeskus, laakari/geriatri, sairaala;

mutta my0s laheinen, kotihoito, hoitokoti tai omaishoitajien yhdistys.

Kyselyn lopussa tiedusteltiin mielipiteitd Vantaan Muistiyhdistyksen jarjestamista aktivi-
teeteista. Vantaalaisista vastaajista 52 % on osallistunut ensitietoiltoihin ainakin ker-
ran. Osallistujat kehuvat yleisesti ensitietoiltoja. Niisséd saa kattavasti tarpeellista tietoa
muistisairauksista, tukimuodoista ja sairauden kanssa elamisesta. Muista toimintamuo-
doista yleis6luennot ovat olleet selvasti suosituimpia (50 %). Myos virkistystapahtumis-
sa ja retkilla (34 %) ja muistikahviloissa (31 %) kdydaan paljon. Omaisille suunnatut

virkistysryhmat tuovat omaishoitajille ja laheisille lisda jaksamista ja hyvaa vertaistukea.
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Kuvio 22. Osallistuminen Uudenmaan Muistiluotsin jarjestamé&an toimintaan (Vantaa)

Paaosin kyselypalautteet toiminnasta ovat myonteisid. Luennoilta saa vastausten mu-
kaan monipuolisesti tietoa. Ohjeet ja kannustus ovat tarkeita. Vertaistuki, virkistystoi-
minta ja retket ovat merkittévia piristyksid sairauden leimaamaan arkeen ja oivallisia
keinoja laheisen jaksamisen tukemiseen. Monesti muistisairas on haluton lahtemaan
kotoa mihinkaan ja laheiselle lahteminen olisi tarkeda vaihtelua. Osa vastaajista olisi
halunnut laajemminkin osallistua toimintaan, mutta omaishoitajan harvat vapaapaivat ja
oma jaksaminen eivét aina riitd. Ty6ssa kayvalle puolestaan sopivat lahinna ilta-ajat.
Vastaajista 23 kertoi, ettd Muistiluotsin toiminta vastaa heidan tarpeitaan ja 10 vastaa-

jaa oli painvastaista mielta.

Kehittamisideoitakin tuli muutama:
e Muistikahviloiden ohjelmaan uusiutumista
e Muistisairaille itselleen kehitettyd ohjelmaa
e Lis&a virkistystoimintaa ja retkia
e Eritilanteissa oleville omia ryhmia
e Toimintaa paivisin (likuntaryhma ja miesryhma) ja tyéssa kayville iltaisin
e Avustajia ja seuranpitdjia satunnaisiin tarpeisiin
e Luentoja asiantuntijoilta, mm. laakityksista

e Yksi paikka josta voi kysya kaikkea, vaipparallista lahtien
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5.3 Jasenkyselyn tulokset Raaseporista

Raaseporin alueella toimivat muistiyhdistykset Aldreomsorgen i Ekenas r.f. ja Karjaan
ja Pohjan lkaihmisten tuki ry. Tassd Uudenmaan Muistiluotsin yhteisessa jasen-
kyselyssa Raaseporin tulokset kasitelladn yhtend kokonaisuutena. Raaseporilaisille
jasenille lahetettiin yhteensd 110 kappaletta kyselyita kesdkuussa 2014. Vastauksia

palautui 11 kappaletta, jolloin vastausprosentiksi muodostui 10 %.

Raaseporilaisista vastaajista valtaosa on naisia. Suurin osa kuuluu ikdluokkaan 76-85.
Noin puolella vastanneista muistisairauden diagnoosi on Alzheimerin tauti. Diagnoosin
saamisen aika jakaantuu melko tasaisesti, mutta suurin osa on saanut diagnoosinsa 1-
3 vuotta sitten. Hiukan yli puolella vastaajista ei ollut tietoa muistisairauksista ennen

omaa sairastumista.

Kun huoli omasta terveydentilasta herési, yli puolet vastaajista otti yhteytta paikalliseen
terveysasemaan, jotkut myés Muistiyhdistykseen tai yksityiseen laékariasemaan. Vas-

taajista 64 % kertoo padsseensa tutkimuksiin joustavasti.

Raaseporilaisista vastaajista 72 % kertoi, etta heilla on talla hetkella tiedossaan taho,
jonka puoleen voi kdantya muistisairauteen liittyvissa asioissa. Tama taho voi olla mm.
joku laheinen, muistineuvoja, kotihoito tai muistiyhdistys. Palveluiden ja toimintojen
kayttamista Raaseporissa ei tdssa kuvata erikseen, koska kayttagjamaarat ovat niin pie-
nid. Uudenmaan Muistiluotsin kyselytulokset sen sijaan ovat kokonaisuutena yhdistys-

ten kaytettavissa.

Kyselyssa tiedusteltiin kokemuksia Raaseporin muistiyhdistysten jarjestamasta toimin-
nasta. Vastaajista miltei kukaan ei ollut kdynyt ensitietoilloissa. Sen sijaan virkistysta-
pahtumiin ja retkille osallistuttiin mielella&n ja myos muistikahvilaan, jotkut myos sairas-
tuneiden muistitreeneihin, vapaaehtoistoimintaan ja yleisoluennoille. Mydnteisin& ko-
kemuksina mainittiin sosiaalinen kanssakayminen ja kokemusten jakaminen seka hyvin
jarjestetyt tapahtumat ja mukavat kahvihetket. Vastauksissa ndkyy myos se, ettd omai-

sen voi olla vaikea lahted, jos muistisairas ei halua.

Viisi vastaajista kertoo, ettéa Muistiluotsin toiminta on vastannut heidan tarpeitaan. Nelja

heistéd on péainvastaista mieltd. Kehitysehdotuksia tuli seuraavasti:
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e Paikallista tietoa lisda

e Sosiaalista kanssakaymisté erilaisen toiminnan muodoissa

5.4 Kokemuksia sairastumisesta ja sairauden eri vaiheista

Opinnaytetydssa haastateltiin viisi muistisairaan omaista avoimen haastattelun
menetelmalla. Haastateltavat asuivat Espoossa tai Vantaalla. He olivat joko puolisoita
tai aikuisia lapsia muistisairaalle. Joukossa oli sekd naisia ettd miehia. Muistisairaat
olivat ialtddn 69-92-vuotiaita. Heiddn diagnoosinsa oli Alzheimerin tauti,
verisuoniperdinen muistisairaus, molemmat edelliset muistisairaudet tai
lewynkappaletauti. Diagnoosit oli saatu vuosina 2004-2012. Omaisten haastattelut
kestivat 1 h 29 min — 2 h 42 min. Yhteensa aanitteita kertyi 9 h 22 min. Haastattelujen
tuloksista voi saada arvokkaita ideoita ja ajatuksia muistisairaiden palveluiden asiakas-
lahtdiseen kehittamiseen. Ideat on tarkoitettu kaikille tahoille; jotka kehittelevat tukia,

palveluita ja erilaisia toimintoja muistisairaiden ja vanhusten hyodyksi.

Haastateltujen mukaan ensimmaiset huolestuttavat oireet alkavasta muistisairaudesta
liittyivat arkielamassa parjaamisen heikentymiseen tai selvien asioiden unohteluun.
Ty6tehtavat saattoivat sujua hitaammin, niissa saattoi tulla ylitsepaasemattomia
vaikeuksia ja palautuminen tyon jalkeen oli hitaampaa. Tavallisten esineiden nimet ja
tutut Kkotityot saattoivat havitd kokonaan muistisairaan mielesta tai han ehkd unohti
jonkun térkean tapahtuman elamastdan taysin. Varsinkin teknisten laitteiden kaytto
saattoi tulla vaikeaksi ja eksymistékin tapahtui. Omaiset ja tuttavat, jotka eivat nahneet

muistisairasta joka paiva, huomasivat joskus selvimmin huolestuttavat muutokset.

Kaikki haastatellut kertovat, ettd tutkimuksiin lahteminen tapahtui jonkun laheisen tai
laheisten aloitteesta. Muistisairaan saaminen tutkimuksiin vaati useimmilla erityista
taktikointia tai monta vuotta aikaa. Osa haastatelluista kévi terveyskeskuslaakarilla ja
osa Yyksityisella. Diagnoosi oli monelle asianosaiselle jarkyttava asia, vaikkakaan
omaisille ei yleensad endd mikaan yllatys. Sairastuneiden oli joskus vaikea hyvaksya

diagnoosia edes todeksi.

Arkielama kotona alkoi muistisairauden my6td haastateltujen perheissa vaikeutua.

Muistisairaan ruokavalio muuttui usein yksipuoliseksi ja epaterveelliseksi silta osin, kun
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han sai itse paattaa siitd. Herkut maistuivat joillekin liikaakin, ruokailuajat unohtuivat ja
oikea ruoka jai helposti kokonaan sytémattd. Ruoista ei endd huomattu, olivatko ne
syotavia vai pilaantuneita. Siisteys alkoi vahitellen rapautua ja tiskaaminen onnistui
kehnosti kylmalla vedella. Hampaiden pesusta saattoi tulla vaikeaa ja vessaan ei aina
ehtinyt ajoissa. Paivarytmi saattoi alkaa horjua, kun paivaunilta heratessa nousi ikaan
kuin uuteen aamuun. Tall6in myos ladkkeiden otto saattoi sekaantua. Jollakin uni kavi
kovin rauhattomaksi. Vastikddn tavattu tuttu tai vieraampi ihminen saattoi
muistisairaalta hetkessd unohtua ja hé&n muisteli tavanneensa tutunkin ihmisen

vaikkapa puoli vuotta sitten.

Kun puhe- ja ymmarryskyky heikkenivat, kielteiset tunteet saattoivat tulla voimakkaina
esille ja niiden kanssa laheisen oli hankala parjata. Muistisairas saattoi yhtakkia alkaa
haukkua omaistaan julkisestikin, kayttdytyd oudolla tavalla ja aiheuttaa riitaisuutta
ihmisten valille. Sairastunut alkoi eldd yh& enemman menneisyydessa. Han saattoi
ruveta pakkaamaan yha uudelleen lahtedkseen kotiin, jolla tarkoitti lapsuuden kotiaan.
H&an saattoi menna ulos paastakseen vessaan tai ottaa ulkoa sienia ja alkaa syoda niita
sellaisenaan. Jotkut tv-ohjelmat tai &&nitteet saattoivat tuoda vanhoja muistoja elaviksi
niin, etta muistisairas koki uudelleen vaikkapa sota-ajan kauhuja. Joillakin sairastuneilla
oli my6s voimakkaita jatkuvia harhoja, kuten nakymattomia henkilditd mukana arjessa,
lankoja roikkumassa pilvistéa tai hiirid juoksemassa lattialla. Muistisairaalle saattoi
kayda isojakin vaarintulkintoja aistihavainnoista, mm. oma peilikuva saattoi nayttaa

elavasti toiselta ihmiseltd omassa kodissa.

Muistisairaalla saattoi olla enemman intoa kuin jaksamista tehda asioita, joita aiemmin
oli puuhannut. Omainen joutui vaistamatta ottamaan selvasti enemman vastuuta
arkielamasta ja hoitamaan asioita muistisairaan tukena ja usein myos puolesta. Tama
saattoi helposti kaydd omaiselle raskaaksi — oli han sitten elékkeella tai tydelaméassa.
Se jos muistisairas ei tiedostanut sairauttaan eika avuntarvettaan, se teki auttamisesta
myo6s epakiitollista. Kun sairauden oireita oli usein jo vuosia ennen diagnoosia,
muistisairas ei ehkd ollut millddn tavoin miettinyt tulevia vuosiaan esim.
asumisratkaisuja tehdessaan. Asiat jaivatkin helposti omaisten setvittaviksi. Vaarana
saattoi olla omaisen uupuminen tai sairastuminen. Omaisille pohdintaa syntyi myds
siitd, miten voi toimia ettd asiat tulevat hoidetuksi asianmukaisesti mutta ei itse
loukkaisi muistisairasta. Moni muistisairas ei halunnut olla vaivaksi ja sen vuoksikin

yritti selviytya itse asioistaan.
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Aila: Taa kokonaisuuden hallinta on vaikeeta. Han ei mihinkdan kykene
menemaan yksin. Jos laakari, hoitaja, laboratorantti kysyy jotain, ei han
0saa vastata.

Muistisairas saattoi koska tahansa lahtea harhailemaan ulos mieleen tulleen,
mahdollisesti epatodellisen asian vuoksi. Han saattoi vaikkapa lahted etsiméan aitia ja
isad, kyselld ihmisilta reitteja ja joutua kauaskin kodista ilman oikeaa ymmarrysta siita,
missa oli ja mita oli tekemassa. Fyysisesti hyvakuntoinen muistisairas saattoi kulkea
pitkidkin matkoja kodin ulkopuolella ja kévella myds uhkarohkeasti likenteen joukossa
ymmartamatta itse vaaroja. Eksyminen kéavi hyvin helposti — varsinkin jos
sairaudentuntoa ei ollut ja fyysinen toimintakyky oli kohtuullisen hyva. Muistisairas
saattoi |0ytya kaupasta ilman rahaa ja kassoja tukkimasta. Ostoksissa ei enda ollut
jarked eikd kohtuutta. Toinen muistisairas mieluummin Kkartteli vieraita paikkoja
epaonnistumisen pelossa ja jai siksi pois vaikkapa palvelukeskuksen lounastarjoiluista,

jotka olisivat tukeneet hanen parjaamistaan kotona.

Muistisairas saattoi helposti aiheuttaa vaaratilanteita itselleen ja myds muille talon
asukkaille. Kaatumiset yleistyivat. Taito kayttdd sahkdlaitteita haparoitui niin, ettd lieden
ja mikroaaltouunin kanssa syntyi palovaarallisia tilanteita. Kun lieden kayttd alkoi tulla
epavarmaksi, jotkut laheiset ottivat sen sulakkeen irti jotta muistisairaalla olisi kotona
yksi riski vahemman. Vesihana saattoi unohtua valumaan niin, ettd vetta lainehti jopa
naapuriin saakka. Kun sairastuneen eksymisriski alkoi olla selva, jotkut omaiset
laittoivat hetkeksi poistuessaan ulko-oven takalukkoon. He pitivat pienempina niita
riskeja mita kotona yksin ollessa voisi tulla kuin eksymisen riskid ulkona liikkuessa.
Muistisairaalle todenndkodiset ja yleistyvat vaaratilanteet ovat varsinkin muualla
asuvalle omaiselle hyvin kuormittavia, koska huoli omaisesta kulkee koko ajan mukana
eika tiedd mihin kaikkeen tulisi varautua ja miten sen edes voisi tehda. Kaupungilta
saatettiin tdssa vaiheessa jo todeta ymparivuorokautisen hoivan tarve, mutta vapaita
paikkoja ei kuitenkaan ollut tarjolla. Omainen mietti, kenen on vastuu turvallisuudesta,
kun vaaratilanteita on jo tullut useita ja edelleen kotona asuminen jatkuu. lhmeteltiin,

miten omaisilta voidaan edellyttda ymparivuorokautista huolehtimista.

Muistisairauden ilmenemismuodot muuttuvat sen edetessad eri vaiheisiinsa. Monesti
oireet ovat laheisille ennakoimattomia ja kaytannon ongelmat vaativat luovaa ideointia
ratketakseen jollakin tavalla inhimillisesti ja kohtuullisesti. Haastatteluista ké&vi esille
kuinka tarkeda muistisairaalle ovat toimivat suhteet Idheisiin. Muistisairaan kasvanut

huolenpidon ja valvonnan tarve vaatii l1&heisiltd miettimist&, neuvottelua ja joustamista.
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Ei ole tavatonta etta sisarussuhteetkin ovat lujilla, kun vastuuta koetetaan jakaa
oikeudenmukaisella tavalla eikd se valttdmattd toteudu. Perhesuhteet aiemmin
elamassa luonnollisesti vaikuttivat myos pinnalle tuleviin tunteisiin. Kaikilla suhde
sairastuneeseen ei ollut aivan helppo ja sairaus saattoi joilta osin karjistdd naita puolia.
Moni omainen pohti sitd, millainen on yksindisen muistisairaan tilanne, kun kukaan ei
ole samalla tavoin kantamassa vastuuta hanen asioistaan. Palvelujarjestelman tuki
saattaa olla liilan satunnaista ja sirpaleista, jotta joku taho selkedasti kantaisi vastuuta
muistisairaasta. Laheisen arvo todettin olevan my6s siind, ettd han tuntee
muistisairaan historian, luonteen ja mieltymykset niin hyvin. Sitd taustaa vasten on
mahdollista tuottaa edelleenkin hyvia elamyksid muistisairaalle, vaikka taman
jokapéaivéaiset taidot eivat olisikaan endd kunnossa. Elamasta voi silti saada

elamanmakuista ja se on varmasti jokaisen meisté toive!

Kun puhuimme tdman paivan tilanteesta, yksi omainen pohti sitd kuinka paljon
muistisairaan eldmad kapenee véhitellen. Toinen pohti luopumisprosessia, joka
muistisairaiden kanssa tapahtuu vaihe vaiheelta. Ihminen katoaa vahitellen
laheisiltaan, kun vetaytyy sairautensa myota tastéd hetkestd, nykytodellisuudesta,
omasta persoonastaan ja laheisistda ihmisista. Pohdinnoissa kuvastui, etta
muistisairaus on tuntuvammin omaisten ja laheisten sairaus eikd mydhemmassa
vaiheessa useinkaan hairitse enda sairastunutta itsedan nakyvasti. Yksi haastatelluista
mainitsi erityisen kipedna asiana sen seikan, kuinka laheinen muuttui puolisosta
vahitellen hoidettavaksi. Toinen taas pohti kipednad asiana yksinaisyyttd nyt, kun
puoliso oli jo siirtynyt ymparivuorokautiseen hoitopaikkaan. Yksi omainen oli onnellinen
siitd, ettd sekavasta alusta oli menty seesteisempddn suuntaan. Vaikkei muistisairas
endd puhunut sanoilla eika kavellyt itsendisesti, han oli mieleltdnsa pirted ja
hyvantuulinen. Han oli my6s seurallisena luonteena selvasti mukana kaikessa.
Omaiset han varmasti tunnisti tutuiksi inmisiksi, vaikkei endé ehkd muistanutkaan mita
he edustavat hanen eldméssédan. Haastatellut totesivat, ettd mydhemmassakin
vaiheessa heiddn omaisensa elivat tayttd eldm&a ja niin pitdisi olla muillakin

muistisairailla.

Gunilla: Onhan siella meidén aidin kuori jaljella. Ja on siiné sellasia yhtei-
sia muistoja, niité tulee. Mut kyll&a se on vieras ihminen ja meil ei 00 niinku
sellasta yhteista maailmaa, josta me voitais puhua. Hanel ei oo kykya ka-
sitella asioita endd. Han on kylla ilonen ja tyytyvainen. Sanoo et taal on
kaikki niin hyvin. Se kulkee siella, hymyilee ja taputtelee. Hoitajat sanoo
et oispa kaikki noin mukavia. Mut se on vaan yks puoli sitd asiaa. Koton
ollessa oli se huoli. Nyt (hoitokodissa) se on sellasta kummallista yksin-
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puhelua. T4a on tallanen entinen Maija-pikkutyttd, joka asuu vanhassa
kuoressa.

5.5 Kokemuksia saadusta avusta ja tuesta

Haastatteluissa tuli esille monia palveluita, jotka olivat auttaneet omaishoitajan
jaksamista ja pitaneet ylla muistisairaan hyvinvointia. Haastatellut kertoivat usein, etta
diagnoosin jalkeen heille mydnnettiin muistineuvojan tai -koordinaattorin sdénnélliset
kaynnit. Joskus tdma oli saattanut aiheuttaa vastustusta muistisairaassa, mutta kun
palvelu oli saatu toimimaan palaute haastatteluissa oli pelkéstaan myoénteistd. Omaiset
kokivat saaneensa muistineuvojilta hyvia neuvoja pulmatilanteisiin ja yleisestikin seka
apua virallisten hakemusten tekemiseen. Muistineuvoja oli kaikin puolin pysytellyt ajan
tasalla muistisairaan elaménkulussa sairauden edetessd seka seurannut hanen
toimintakykyaén ja hyvinvointiaan. Muistineuvojia kehuttiin osaaviksi, kokeneiksi ja

verkostoituneiksi ammattinenkiloiksi.

Suurin osa haastateltujen perheiden muistisairaista oli osallistunut kuntouttavaan
paivatoimintaan, joko kunnalliseen tai yksityiseen. Paivatoiminnan sisaltoon oltiin
yleisesti tyytyvaisia ja toiminta helpotti olennaisesti omaisen jaksamista. Monipuolinen
toiminta oli hyodyksi ja iloksi muistisairaalle. [lman muuta toiminta teki my6s hyvaa
ihmisen aktiivisuudelle ja kokonaisvaltaiselle hyvinvoinnille. Yksi haastateltu kertoi
kaupungin saastttoimenpiteistd, jolloin paivatoimintaa vahennettiin kahdesta kerrasta
yhteen kertaan viikossa. Muilla haastatelluilla paivatoimintaa oli ollut kerran viikossa
koko ajan. Yksityinen paivatoiminta sai erityiskiitosta siitd, ettéd siellda yllapidettiin
reissuvihkoa viestivdlineena kodin ja pdaivatoiminnan valilld. Muistisairas kun ei
valttdmattd osaa itse kertoa, mitd pdivan aikana on tapahtunut. Kun omainen sai
kuulumiset, niista voitiin jutella viela mydhemminkin kotona. L&hdot ja kuljetukset
paivatoimintaan eivat aina sujuneet ongelmitta. Yksi kertoi siité, ettéa taksi veloitti valilla
kahdelta asiakkaalta molemmilta tdyden hinnan eika kaupungilla ollut resursseja
puuttua yksittaisiin vaarinkaytoksiin. Toinen kertoi siita, ettd yksin asuva muistisairas
alkoi odottaa lahtéja ja mennad odottelemaan taksia usein muulloinkin kuin olisi ollut
oikea aika. Hanen péaivarytminsa oli alkanut heittda ja se vaikutti ajantajuun. Tilanne
rasitti muistisairasta itseaankin tuntuvasti. Paivatoiminnassa muistisairaat yleisesti
viihtyivat. Sen sijaan pdivasairaalasta tuli yksi kommentti, ettd siella jatettiin asiakas

liian paljon yksikseen.
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Vertaistuesta haastatellut puhuivat lampimasti. Joku oli kdynyt seurakunnan ja SPR:n
vapaaehtoisten jarjestamassad muistisairaiden omaisten vertaisryhmassa. Toinen oli
saanut vertaistukea epamuodollisesti kaukaiselta sukulaiselta ja joku puolestaan
satunnaisesti vaikkapa uimahallin saunan lauteilta. Téarkeda vertaistuessa
haastateltujen mielesté olisi, ettd voitaisiin olla avoimia ja rehellisia niissa arkisissa ja
joskus karuissakin tilanteissa, mita muistisairaan kotona vastaan tulee. Huumori pitaisi
olla mukana arjessa, koska sen voimalla ilmapiiri kevenee ja asiatkin luistavat
myonteisemmissd merkeissa. Vinkit ovat tarkeita arjen apuna, mm. yksi omainen kaytti
laulamista keinona saada muistisairas liikkeelle. Omaishoitajille tavallisuus ja arkisuus
tulevat ehkd enemman luonnostaan, mutta joku mainitsi ettd ammattilaisetkin saisivat
mielellddn olla vAh&n omituisia. Vertaisten ryhmatoiminnassa olisi hyva olla periaatteet
mm. siten, ettei ole tarkoitus arvostella toisen tilannetta, vaan tavoitteena on jakaa

kokemuksia sekad saada tukea ja vinkkeja.

Helena: Ma kerran soitin sellaseen auttavaan puhelimeen. Ma oon ehka
eniten kaivannu vertaistukea. Se on aika janna, jossain uimahallaissakin
kaks vanhempaa naista juttelee alzheimerista. Mun on pakko sanoo, et
mun aidilla on ja. Sitten me aletaan puhumaan, et onks sun iti niin nuori
ja yhessa pahkaillaan ne kaheksankymppiset mammat ja mina niita
sairauksia. Kyl ma luulen et se on puolisollekin ihan hirveen raskas
tilanne.

Kokemukset ladkareista olivat melko vaihtelevia. Haastatellut olivat kayttaneet seka
yleislaédkareita ettd geriatreja kunnalliselta ja yksityiseltd sektorilta muistisairaiden
tutkimuksiin sairauden edetessd. Yksi kertoi saaneensa terveyskeskuslaakarilta
mukavasti tietoa sairauden hoitamiseksi. Toinen totesi, kuinka tarkeaa on itsekin pitaa
ylla ja jakaa tietoja terveydenhuollon eri toimijoiden kanssa, jotta muistisairas saisi
mahdollisimman hyvan hoidon. Monisairaalla ihmisella saattoi olla ongelmia laakarien
kanssa. Maaratyt laakkeet romahduttivat muistisairaan kunnon, kun geriatri ei osannut
nahda sairauksien kokonaiskuvaa. Yksi haastatelluista oli itsekin kaynyt useita
ladkekoulutuksia. Hanella oli omaistensa kanssa kokemuksia yksityisista ja
kunnallisista geriatreista. Omainen kertoi saaneensa geriatrilta suorastaan vaaria hoito-
ohjeita, jotka olisivat saaneet muistisairaan oletettavasti sekavaksi. Molemmat
haastatellun sairaat omaiset olivat joutuneet vaarien ladkemaaraysten tai laakkeiden
haitallisten yhteisvaikutusten kohteeksi. Huonot kokemukset olivat saaneet omaisen
varpailleen ja tarkistelemaan kaikkea, mitd geriatri oli maarannyt ja suositellut. Hyva
kokemus puolestaan oli saatu geriatrista; joka tuli kotikdynnille, huomioi kaikki

osapuolet ja tarkasteli ladkkeiden yhteisvaikutuksia. Tuloksena muistisairaan laakitysta
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vahennettiinkin huomattavasti - han lakkasi oksentelemasta ja muuttui pirteAmmaksi.
Haastateltu kertoi, etta lddkkeiden haittoja huomaa selvasti mutta hyotyja on vaikeampi
arvioida, kun sairaus Kkuitenkin etenee jatkuvasti. Suomessa ei ole erillisia
ladkesuosituksia vanhoille ihmisille. Kun haastatellun omaisilla oli kohtuulliseen
verenpaineeseen viela laakitys, he molemmat olivat flegmaattisia. Laadkitys lopetettiin ja
yleisvointi koheni. Pitdisikin aina tarkastella muistisairaan kokonaisvaltaista vointia ja

toimintakykya eika tilannetta pelkastaan yksittdisen oireen kannalta.

Riitta: M& en enaa luota kehenk&én. Tuntuu et kukaan ei jaksa paneutuu. Ma
en haluais olla hankala omainen enkd ma haluis neuvoo, niin sit mun pitaa
kautta rantain yrittdé jotenkin sanoo, ni se on tosi vaikee.

Kolmella haastatelluista oli kokemuksia kotihoidosta. Palvelu oli saatu, kun muistisairas
tarvitsi fyysista apua parjatakseen arkisissa toimissa. Ladkkeenjako saattoi tulla osaksi
kotihoidon tai kotisairaanhoidon palvelua, samoin kuin vaippojen vaihto ja pesut
kuuluivat usein  kotihoidolle. Mahdollisesti muistisairas itse ei  halunnut
kotihoitopalvelua, koska ei halunnut vieraita ihmisia omaan kotiinsa. Ateriapalvelu
otettiin ehk& kayttdon, jos muistisairas asui yksindan eik& pystynyt turvallisesti enda
hakemaan ja laittamaan itselleen ruokaa. Joskus aterioiden sydominen lampimin& olisi
my0s vaatinut valvomista. Joskus nimittdin muistisairaalle alkoivat maistua herkut
enemman kuin oikea ruoka. Apuvalineitd oli myds kaytdéssd monenlaisia, mutta niiden
saaminen ei aina ollut lainkaan helppoa eika apuvalinekeskuksen palvelua koettu
ystavalliseksi. Jos muistisairas oli onnistunut saamaan jotain terapioita, ne koettiin
hyodyllisiksi ja toimiviksi. Yksi omainen kertoi paivasairaalan ravitsemusterapiasta ja
parikin fysioterapiasta. Fysioterapeutilta oli saatu selkedd kohennusta muistisairaan
likkumiseen ja fyysiseen vointiin seké tarpeellisia ohjeita likkumisessa avustamiseen.
Kriittinen vaihe oli usein sairaalasta kotiuttaminen, jolloin omainen Kipeasti tarvitsisi

konkreettista opastusta muistisairaan avustamiseen.

Kaikki haastatellut olivat enemméan tai vahemman huolissaan muistisairaiden
turvallisuudesta. Erityisesti yksindan ollessaan muistisairas saattoi aiheuttaa itselleen
ja muille ihmisille vaaraa mm. eksymall& ulos, likkumalla vilkasliikenteisissé paikoissa,
aiheuttamalla palovaarallisia tilanteita ja kykenematta toimimaan jarkevélla tavalla
naiden sattuessa. Haastatteluissa tuotiin esille yleinen huoli yksin asuvista
muistisairaista: koskaan ei voinut tietdd mita tapahtuu ja milloin eli jatkuvasti piti olla
varuillaan eik& oikein pystynyt varautumaan tilanteisiin. Myos lyhytaikaiset yksinolot

saattoivat aiheuttaa ikavia yllatyksia kotona. Erityisen suurta huolta kannettiin
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likenteesta. Jos muistisairaalla oli viela ajokortti, hanen heikentyneet taitonsa
likenteessd aiheuttivat helposti vaaraa my6s muille liikenteessa liikkujille. Autolla
likkuessa myos vaarat ovat yleensa huomattavia. Turvaranneke oli ehka hankittu muis-
tisairaan turvallisuuden parantamiseksi ja sen sijaintia saattoi ehk& seurata alylaitteilla,
mutta se saattoi kuitenkin helposti jddda kotiin. Ajolupaan pystyi puuttumaan vain
ladkari ja ajokortin  menettdminen olikin joillekin muistisairaille vaikea pala

hyvaksyttavaksi.

Kaikki haastatellut olivat omaishoitajina hoitaneet muistisairasta ja hanen asioitaan,
mutta varsinainen sopimus kaupungin kanssa oli tai oli ollut kolmella heista.
Sopimuksella on mahdollista saada rahallinen korvaus muistisairaan hoidettavuuden
perusteella sekéd asiaan kuuluvat tukipalvelut, mm. kolme vapaapaivaa kuukaudessa ja
sille ajalle sijaishoitopaikka. Haastatteluista kavi esille, ettd lahiverkosto oli
omaishoitajille darimmaisen tarkea asia. Omaishoito on niin sitovaa ja monella tavalla
raskasta ty6ta, ettd vastuuta jakamaan tarvittin ehdottomasti enemman kuin yksi
henkil6. Tama olikin toteutunut perheissa, joissa omaishoidon katsottiin onnistuneen.
Omaishoitaja oli pystynyt tulemaan toimeen taloudellisesti seka han oli saanut pidetyksi
vapaapdaividaan ja toimitetuksi asioita itselle ja hoidettavalle. Kertomuksissakin kavi
esille ja toteutuikin pariin kertaan se riski, ettd omaishoitaja saattoi ylikuormittua tai
sairastua itse jos hoito kavi kaytannossa liian raskaaksi yhdelle ihmiselle. Tydssa
kayvalle omaishoitajalle saattoi tulla mahdottomaksi yhdistda monia vastuita ja jakaa
aikansa kahden kodin valilla. Elékeikdinen omaishoitaja saattoi kuormittua
muistisairaan oireista, mm. nukkumisvaikeuksista tai fyysisen avuntarpeen
kasvamisesta. Toimiva vastuunjako oli haastatteluien mukaan voinut lahentaa

perheenjasenia entisestaan.

Kolmen haastatellun perheessd muistisairas oli jo saanut pitkdaikaishoitopaikan.
Paikka jarjestyi eri tavoilla, kun kotona oleminen osoittautui yha uusien sattumusten
perusteella liian turvattomaksi, kun muistisairaalle tapahtui joku paha vaaratilanne tai
useita tai kun omaishoitajan oma terveys vaarantui tai petti hoitamisen kaytya liian
raskaaksi. Aika ennen hoitopaikan saamista oli omaisten mukaan hyvin raskasta.
Erityisesti yksin asuvien muistisairaiden omaiset olivat huolestuneita miltei jatkuvasti —
eika syytta. Toisella yksin asuvista sattui monia vaaratilanteita viel& kotona asuessa,
vaikka kotona k&vi hoitaja tai omainen kolme kertaa vuorokaudessa. Han oli edelleen
hyva kavelemaan, vaikka muistisairaus oli vienyt paljon ymmarrysta. Han oli useita

kertoja kateissa niin kauan ettd omaiset lahtivat etsimaén, joskus jopa likenneympyran
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keskelld harhailemassa tai liikkeelld ulkona kylméassa pelkka yopaita paallaan! Hellan
kanssa tuli laheltd piti —tilanteita niin, ettd omaiset ottivat lopulta sulakkeen irti.
Vesivahingon han ehti aiheuttaakin ja se levisi joilta osin myds naapurin puolelle.
Toisen yksin asuvan pitkdaikaishoitopaikka jarjestyi vasta sitten, kun hanet kerran
|6ydettiin pakkasesta eksyneena ja vahissd pukeissa. Kriisipaikkaa odotettaessa
omaiselle selvisikin, kuinka sekaisin muistisairaan paivarytmi oli ollut. Sekoittunut
ajantaju oli entisestdan sekoittanut muistisairaan ajattelua ja toimintaa, kunnes sitten

selkea vaaratilanne toteutui.

Kahden haastateltavan hoidettava sai paikan pitkdaikaishoidon yksikdsta. Se on uusi
yksikkd ja omaiset viittasivat muotoutumassa olevaan toimintaan esittdessdan
toivomuksia, etta jotkut asiat kehittyisivdt myonteiseen suuntaan ajan myo6ta.
Haastateltavat puhuivat l&hinn& aktiivisen toiminnan jarjestdmisesta muistisairaille,
henkilokunnan sijaisista ja uudesta talotekniikasta. Muistisairaille kaivattin enemman
likuntaa ja ulkoilua. Liséksi tarvittaisiin saanndllisesti jotain mielekdstd toimintaa

muistisairaille.

Helena: Liikuntaa tulee paljon véhemman. Se on jarkyttéava tosiasia, et
vaik listassa lukee et joka paiva kello 13 kun iltavuorolainen tulee téihin,
ni on liikkuntaa eliké jonkun kaa lahetd&n ulos. Mut ku se ei tarkota et
kaikki pddsee ulos, vaan en ma tiia onko se ees kerran viikossa kun
asukkaat paasee ulos vai mika se lista on. On niilla semmonen ulkoilupi-
ha pohjakerroksessa, mut sinne taytyy menna hoitajan kanssa ja ma oon
vaan kerran ndhny sielld jonkun. Ma oon kayny &idin kaa ulkona pari ker-
taa viikossa ja sit meil on kasvimaa, niin ma oon sinne Aaitid vieny, niin
paasee vahan sielta pois muihin ympyraihin.

Edelleen toivottiin, etté hoitokaytannot noudattelisivat omahoitajan kanssa sovittua eika
tulisi yllatyksia sijaisten kanssa. Kun yksikkdon tullaan vierailulle, ulko-ovelta on maara
soittaa henkilokunnalle. Valilla kuitenkin kavi niin, ettd puhelimeen ei saatu yhteytta
koska talon keskelld ei ollut kunnollista kuuluvuutta tai yohoitaja oli unohtanut ladata
matkapuhelimen. Vaikutti silta, ettd koko henkildkunta ei ollut motivoitunut kayttamaan
teknisia laitteita. Kylpyhuoneiden alylattiat saattoivat aiheuttaa vaaria halytyksia, mm.
kynsien leikkuutilanteissa. Vaikuttaa silta, ettd kaikkia kohtia kiinteistossd ei ole
kunnolla suunniteltu esteettomiksi ja apuvdlineina toimiviksi. Yksi turvatoimi on, etta
hissit eivat lahde liikkeelle, jos kulkijalla on turvaranneke. Rannekkeen saa kuitenkin
itse irrotettua. Turvarannekkeessa on punainen halytysnappi, jolla voi kutsua apua.
Kaikki muistisairaat eivat kuitenkaan osaa tai ymmarrd painaa nappia tarvittavassa

tilanteessa. Ulko-ovi on periaatteessa aina lukittuna, mutta voimaa kayttdaen sen saa
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kuitenkin avattua. Muistisairas saattaa hyvinkin paéasta livahtamaan ulos, vaikkapa
jonkun toisen perassa. Henkilokunnalta toivottiin keskustelua ja yhteisty6td omaisten
kanssa. On tarkedd, ettd osapuolet ovat perillda muistisairaan voinnista ja
yhteisymmarryksessa hanen hoitotavoistaan. Omahoitaja on naissa asioissa yksikén
yhdyshenkildna ja omaiset pitavat hanta tarkedssa roolissa muistisairaan hyvinvoinnin

turvaajana.

Uudenmaan Muistiluotsin aktiviteeteissa haastatellut olivat kayneet vaihtelevasti.
Ensitietoluennot, muistikahvila ja virkistystapahtumat mainittin nimeltd. Yksi
haastatelluista kertoi myds hyvasta kaytannonlaheisestd muistisairaiden omaisten

koulutuksesta, joka jarjestettiin Helsingissa Riistavuoren palvelukeskuksessa.

Aila: Ois voitu enemmankin osallistua. Mut se on just kun mul on taa ty6. Ei ihan
kaikkeen pysty sitten lahtee, ku ei se aika riita.

5.6 Kehittdmistoiveita tukeen, apuun ja palveluihin

5.6.1 Kuntouttavat palvelut ja elaméanlaatu

Tutkimuksiin [&htemisen vaikeus ja hitaus sekd omaisten iso rooli tutkimuksiin hakeu-
tumisessa ja diagnoosiin saakka etenemisessé kavivat esille monin kohdin naissa
haastatteluissa ja my0s Katja Helon (2011) opinnaytetybhonsa tekemissa haastatte-
luissa. Usein muistisairausepailyissa henkilt itse ei ole halukas lahtemaan tutkimuksiin
— voi vastustaa hyvin kiivaastikin - ja n&in hukataan helposti monta vuotta ennen kuin
hoito ja la&kitys paasevat alkamaan. Tietoa lisdava viestinta valtakunnallisessa medi-

assa voisi auttaa ihmisia laajemmin ymmartdmaan, mista oireissa voi olla kyse.

Helena: Ma olin ihan hirveen huolissani. M& sainkin sitten aidin kdymaan
terveyskeskuslaakarille. Mut aiti osas sitten niin sanotusti antaa sellasen
vaikutelman, etta ei ole mitdédn hataa ja et ma vaan vahan ylireagoin néai-
hin asioihin. Ja sit siit ei mitddn seurannut, ettei [&dkari ollu mitdan tes-
teikdan tehny.

Muistisairauksien esiintyvyys kasvaa voimakkaasti ian myo6tda. Yksi omainen toivoi
haastattelussa muistisairauksien seulontaa vanheneville ihmisille, jotta muistisairaiden
hoito saataisiin alulle aiemmin. Seulonnoilla tavoitetaan helposti vaestoa, koska ne jar-

jestetaan kaikille tietyssé ikéaluokassa eik& néain sairausepailyilla aseteta ihmiseen min-
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kaanlaista leimaa. Seulonnoilla diagnoosit saataisiin tehdyksi aiemmin, hyvalla hoidolla
lievennettaisiin muistisairauksien oireita ja ymparivuorokautisen hoidon tarve siirtyisi
myohemmaksi (Hallikainen ym. 2014: 21). Haastateltu muisteli surullisena tuntemiaan
tapauksia, joissa diagnoosi oli saatu vasta muistisairauden keskivaikeassa vaiheessa,
kun kukaan ei ollut ymmartanyt oireita riittdvan ajoissa. Sen sijaan han muisteli lammol-

l& neurologia, joka heilla teki diagnoosin ja totesi sairastuneelle:

Aila: Kuule, se on siunattu asia, et sulla on tollanen kaveri. Nyt me saatiin
kiinni tdma kiusaaja ja nyt me voidaan selattaa se.

Haastatellut puhuivat monista tilanteista, joissa kuntouttavaa ja toimintakykya yllapita-
vaa palvelua oli ollut vaikeaa tai hidasta saada muistisairaalle tai se oli ollut maaraltaan
erittain niukkaa. Perusteet palvelun saamiselle olivat selkeasti olleet olemassa, mutta
aina oli tarvittu joku kaynti tai hakemus ja tulokset olivat voineet vaihdella melko lailla
riippuen kasittelijasta tai asuinalueesta. Haastatteluissa kerrotaan mm. yksin olemisen
suuresta maarasta, kaytdnnon ongelmista palvelun saamiseksi, terapioiden vahaisesta
saatavuudesta, paivatoiminnan vahentamisesta ja aktiviteettien puutteesta pitkaaikais-

hoidossa.

Yksi haastateltu pohti, ettd kuntouttavat palvelut olisi hyva myontaa "kuntoutusresepti-
na” jo diagnoosin yhteydesséa, koska diagnoosi jo ennalta kertoo monia oireita ja vaike-
uksia mita oletettavasti on tulossa. Laakéari voisi antaa pysyvan lahetteen kuntoutuspal-
veluiden kayttamiseen muistisairausdiagnoosin yhteydessa. Nain jaisi pois turha byro-
kratia jolla kasitellddn samoja asioita moneen kertaan, vahennetdan muistisairaan toi-
mintakyvyn yllapitomahdollisuuksia, kiristetddn omaisen kestokykya seka tehdaan tur-
hia kustannuksia kunnalle seka hallinnollisesti ettd hoidollisesti. Yleisella kuntoutusla-
hetteella saataisiin oletettavasti myos kattavampi osa sairastuneista kuntoutuksen pii-
riin, kun ohjeistus tarjottaisiin varhain ja hakeutuminen olisi helppoa. Talla hetkella vai-
kuttaa, ettd kuntouttavien toimintatapojen kayton hyodyllisyytta ja pitkdn ajan edulli-
suutta ei ole ymmarretty paattajatasolla. Kuntoutus on usein arkisia toimintatapoja eika
toteutuakseen vaadi erikoiskoulutettua ammattihenkil6d kuin mahdollisesti aloitusvai-
heessa. Kuntoutuksen arvo ja kuntouttavien palveluiden jatkuvuus pitdisi ehdottomasti
saada samalle tasolle ladkehoidon kanssa, joka puolestaan on saanut niin paljon pai-
noa, ettd monen vanhuksen toimintakyky heikkenee ladkkeiden suuresta maarasta tai

niiden yhteisvaikutuksesta.
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Aila: Kun laékari toteaa, diagnosoi tdn muistisairauden, oli se nyt nimel-
tansa mikd hyvansa, niin laakari antais laékereseptin lisaksi myds talla-
sen kuntoutusreseptin. Elika se olis automaattista, et sen ihmisen on
paastava kuntoutukseen, ettei sitd erikseen tarvii niinku hakea. Must se
oli aika iso prosessi sekin, kun hén sai sen paivakuntoutuspaikan. Jos se
olis niinku automaattista, et kerran viikossa vahintaan télle ihmiselle olis
oltava kaupungin tarjoamaa kuntoutusta. Se ois niinku samanarvosta sen
laékehoidon kanssa. Meilla ainakin kuntoutus on tehny niinku alyttéman
hyvaa. Eika se tekis yhtdan huonoa, jos olis vaikka toinenkin paiva viela
viikossa. Se pysyis se fyysinen kuntokin paremmin ja aivoihin tulis niité vi-
rikkeitd. Se ei ois yhtdan pahitteeks. M& oon aivan varma, et taudin ete-
neminen hidastuis.

Haastattelujen mukaan sairaalajaksot ja liikka laakitys saattoivat tuoda ongelmia muisti-
sairaan parjddmiseen ja toimintakykyyn. Sairaalasta kotiutuminen vaatisi entistd pa-
rempaa tiedonjakoa ja opastamista, jotta omainen pystyisi hoidosta edelleen suoriutu-
maan kohtuullisella ja oikeanlaisella tavalla. Jos muistisairas on kotihoidon asiakas sai-
raalasta kotiutuessaan, kotona suoritettava hoito ja huolenpito saattavat helposti jaada
lian kevyiksi, jolloin mahdollisesti muistisairas joutuu pian uudelleen sairaalaan. Saan-
nonmukaisiksi toimintatavoiksi omaiset ehdottavat sairaalassa tapahtuvaa hoidon ja
apuvalineiden kaytdon opastusta ennen kotiutumista. Myds erilaisten apuvalineiden
kayttbon saaminen tulisi olla joustavampaa siten, ettd mukana on nimenomaan muisti-

sairaille kehiteltyja apuvalineita (kuten gps-laite tai kalenterikello).

Helena: Se minka eteen pitads tehda toit on, et alzheimerin taudin diag-
noosilla ei saa juuri mitdéan vammaispalvelusta. Ei saa ammeen poistoo,
ei kuljetuspalvelua eikd mitdan. Ma naan alzheimerin samanlaisena ete-
nevana neurologisena sairautena kuin esim. MS-tauti. Kuinka moni MS-
tautia sairastava saa saannollistd fysioterapiaa, pdéasee sopeutumisval-
mennuskursseille, saa kuljetuspalvelua, saa asunnonmuutostoita?
Muistisairaat saa vain perusapuvdlineet. Esim. jos muistisairaan toiminta-
kyvyn kannalta on oleellista, ettd hanella on vuorokausikello joka kertoo
et nyt on aamu ja nyt on ilta, niin sitd ei myonnetad. Siihen ei saa mistaan
tukee.

Haastatelluilla on kokemuksia liiasta tai vaarasta ladkityksesta. Tarkeada olisikin yllapi-
taa ladkehoidon laatu ja ladkkeiden kayton seuranta laadukkaalla tasolla. Sen lisaksi
muistisairaille tarvittaisiin sdannélliset ladkkeiden kokonaistarkistukset, jolloin kunkin
ladkkeen tarpeellisuutta, hyotyja ja annostusta tarkasteltaisiin muistisairaan kokonais-

voinnin ja toimintakyvyn kannalta.
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5.6.2 Yksindisyys ja yksin oleminen

Haastatellut pitivat muistisairaiden yksinaisyytta ja yksin olemista isona ongelmana ny-
kypaivanad. Suuntaus ettd vanhukset hoidetaan kotona loppuun saakka, on traagista
erityisesti niille joilla ei ole laheisia pitamassa yhteytta ja yllapitamassa normaalia ela-
maa sairastuneen ymparilla. Kotihoito kdy vain pikaisesti suorittamassa tietyt toimenpi-
teet ja ovat niin kiireisid, ettd tydpaineet saattavat helposti heijastua tyén tekemisen

tapaankin kielteisesti. Muistisairas aistii helposti tunneilmaston.

Helena: Ku oli niin lyhyt se paivan valoaika, se meni nukkuu ja saatto
nukkuu puol tuntii tunnin ja heras uuteen paivaan. Ja sitte se puhu et
onks naa paivat olleet aina nain pimeitd. Ku on semmosii paivii, ettei au-
rinko nouse ollenkaan. Se alko soitella tosi mydhaan yollakin. Joskus se
oli kdyny kaupan oven takana ja kauppa oli kiinni. Se oli varmaan mennyt
iltayhdeksan jalkeen. Se oli aivan sekasin vuorokauden ajoista. Mehan
ostettiin sellanen vuorokausikalenteri. Se toimi aika pitkaan. Ykskin kerta
aiti sanoi et mina kerran tulin tdnne keittioon ja tuossa luki ettéa on y6, niin
min& menin takasin nukkumaan. Mut sit kun se lukutaito alko menee, niin
se menetti merkityksensa. Sit se lahtikin luisuu se homma kéasista. Sitten
han oli koko ajan menossa odottamaan pdaivatoiminnan taksia. Aina sitte
se soitti ja sanoi et tuolla ma nyt oon odottanu eikd se tuu. Ma sanoin et
aiti, kello on yhdekséan illalla. Nyt sun pitais olla niinku nukkumassa eikéa
odottamassa mitaan taksia. Naki et se on aivan sekasin, mut kun ei voi
olla koko aikaa siella.

Haastateltujen mielestd omaisten tulisi ottaa vastuuta yhteydenpidosta muistisairaan
kanssa mahdollisuuksiensa mukaan ja tarvittaessa jarjestdd olosuhteitaan soveltu-
vammiksi yhteydenpitoon. Omaiset ovat pitkdaikaisesti tuttuja laheisia muistisairaalle.
Vaikka sairauden edetessa ei enda osaisi nimetd ja tunnistaa l&heisid, on silti kyseessa
muistisairaalle tutumpi ja laheisempi ihminen kuin taysin ulkopuolinen hoitaja voisi olla.
Yhteiskunnalla tulisi olla vastuu muistisairaiden kokonaisvaltaisesta huolenpidosta niilta
osin, kun omainen ei voi tai ole jarkevaa sita kantaa. Haastatelluissa perheissd omaiset
olivat kantaneet vastuuta ja eléneet rinnalla, mutta oli myos vaiheita ja tilanteita joissa
apua tarvittiin ulkopuoleltakin. Joskus apu jarjestyi ja joskus taas sita olisi tarvittu ai-
emmin tai enemman kuin toteutui. Muistisairaan yksin elaminen sairauden edetessa oli
raskasta omaiselle, joka joutui kantamaan jatkuvaa huolta. Samoin tiedostettiin sen

haitallisuus muistisairaan yleiselle hyvinvoinnille.

Riitta: Kuka tahansa taantuis, jos ei olis ihmisia joiden kanssa kommuni-
koida. Kylhan sama kay vaik lapselle, et jos ei sil 0o kontakteja.
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Koska muistisairaalla on vaikeuksia oppia tuntemaan uusia ihmisid, vieraiden ihmisten
maara muistisairaan arjessa tulisi pitdd pienend. Kotihoito ja muut muistisairaan palve-
lut tulisikin jarjestaa pysyviin henkildsuhteisiin pyrkien. Taméa onnistuisi kotihoidossa
nimedmalla omabhoitajat ja heille sijaiset seka sisallyttamalla heidan tybnkuvaansa
mahdollisimman suuri osa muistisairaan tarvitsemista palveluista. Nykyisin toimintata-
pana on enemmankin, etta erilaisiin palveluihin on eri valittu eri organisaatiot ja niissa
toimivat tihedsti vaihtuvat tyontekijat. Tama aiheuttaa, ettd muistisairaan yksinaisyys ja
turvattomuuden tunne eivéat suinkaan vahene ndista lyhyista kaynneista, kun han ei
usein ymmarra mita tapahtui ja kuka kavi. Jos muistisairas — ainakin jollain tasolla —
tunnistaa kavijan ja ymmartaa mitd yhdessa tehdaan, vuorovaikutustilanne sujuu pa-

remmin ja muistisairas kokee tulleensa huomioiduksi eli yksindisyys lievittyy.

5.6.3 Turvattomuus

Kotona yksin asuvilla muistisairailla turvallisuusriskit ovat huomattavia ja vaaditaankin
jatkuvaa seurantaa, ettd niitd pystyttaisiin hallitsemaan sairauden edetessa eri vaihei-
siinsa. Riskit ovat sellaisia, ettd ne toteutuessaan voivat kertaheitolla aiheuttaa muisti-
sairaalle suuren vaaran tai onnettomuuden. Jos muistisairas on valtaosan vuorokau-
desta yksindan, riskit eivat useinkaan nay kotihoidon lyhyiden kayntien aikana. Haas-
tattelujen mukaan moni muistisairas asuu yksin kotona vaarallisen pitkdan. Omaisten
mielesta on kohtuutonta odottaa jonkin ilmiselvan vaaran konkretisoitumista ennen kuin

muistisairas voi saada hoitopaikan turvatummasta ymparistosta.

Gunilla: Sit han p&asi kans tahan kunnan paivékerhoon. Se oli tosi kiva!
Se oli koko paivéan, kun toinen yksityinen oli vaan puoli paivaa. Alkuun oli
kaks kertaa viikossa, mut sitte kaupunki alko saastéda ja ne vahensi naita
kaynteja ja han sai vaan kerran viikossa. Sitte siita tuli sitd kotona seilaa-
mista enempi. Me (sisarukset) alettiin olla ihan uupuneita tan tapauksen
kanssa. Sisko asu siella valilla, mut eihan se voinu koko aikaa olla. Ei tul-
lu niinku mitdén tasta touhusta. Muissakin paikoissa jo sanottiin, et alkaa
olla Maija siind kunnossa et pitais ymparivuorokautiseen saada. Et vaikka
kuinka ihmiset katto perdaéan, kun asu siing, ja autolla kuljetti hantd kun
I6ys jostain. Sit ne soitti, et han tuli just tdista ja et sun aiti oli tuol ... lii-
kenneympyrassa, siel keskella hyppelee siella edes takaisin. Ku ei sita
voi lukita ihmista kotiin. Et mik& on se vastuu? Voidaanko edellyttda tal-
lasta ympéarivuorokautista kattomista omaisilta? Aitikin oli eksynyt jo use-
amman kerran. Kyl ne sit sano, et "kylla” mut kun ei oo paikkoja.

Haastateltujen mielesta tekniikkaa pitaisi hyddyntdd muistisairaiden hoidossa mm. tur-

vallisuuden parantamiseksi, mutta silla ei saisi koskaan korvata ihmisty6td suoraan.
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Tekniikka vaatii aina siitd huolehtivalta ihmiselta opettelemista, yllapitdmista, huoltoa ja
uusia toimintatapoja. Tama ihminen ei ole muistisairas itse, vaan omainen tai kotihoi-
don tyontekija tms. Moni tekninen apuvaline tarvitsee mygs vield kehittelya, jotta toimisi

kunnolla ja luotettavasti muistisairaan turvallisuuden varmistajana.

Yksi haastateltava toi esille lieden turvalaitteet. Han muisteli, ettd Norjassa olisi jo laki
siitd, etta kaikissa liesissa tulee olla lisalaite, joka sammuttaa lieden vaaratilanteessa,
esim. lampdtilan noustua lilan kuumaksi. Tallainen velvoite tai laki pitdisi saada Suo-

meenkin, jotta turvallisuus tulisi télté osin varmistettua nykyista paremmin.

Lauri: Yksin asuminen oli aika vaikeaa. Aamulla kavi kotihoito... Sellasia
ongelmia oli, etté han laittoi oven varmuusketjun péaalle, mut han ei osan-
nut ottaa sitd pois. Han asu kuudennessa kerroksessa. Han meni parvek-
keelle ja huusi siella apua, ettd han ei pddse ulos. Naapurit sitten kuuli ja
soitti huoltomiehen aukasemaan oven. Pillereiden ottaminen oli semmo-
nen, ettd ne hanelle piti aina annostella ja antaa. Ne piti piilottaa, ettei han
I6yda niita itse. Kaikenndkdsia tallasia vippaskonsteja oli. Joku myynti-
mies oli saanut myytya hanelle niin hienon mikroaaltouunin, et se oli oh-
jelmoitava, et siin ei saanut yksinkertasta l[ammitysta paalle, ellei sitd oh-
jelmoinu sinne. Mulle han valitti, ettd han on lAmmittdnyt ruokaa, mutta
kun han ei osaa laittaa kayntiin. Ja mina menin katsomaan, niin siella on
avaamaton peltipurkki hernekeittoa. Han yritti lammittaa sitd. Jos ois on-
nistunut, niin se olis palanut koko laite. Joskus pé&&si eksymaan ulos va-
hissd vaatteissa, mutta siind naapurit oli sitten huomanneet ja ottaneet
hanet kiinni.

Muistisairailla yleinen turvallisuusongelma on eksyminen, koska he eivat enaa hahmota
ymparistddan yhta hyvin kuin terveet inmiset. Jos muistisairas asuu tai on véliaikaisesti
kotona yksindan, héanen lahtemistaan ei edes huomata riittdvan pian. Joitakin turvaran-
nekkeita (gps-laitteita) kaytetadn myds eksymisten ehkéisyyn siten, ettd ne halyttavat
automaattisesti kun muistisairas poistuu tietylta alueelta tai etta niiden sijainnin voi tar-
kistaa karttalinkistd. Haastatellut kertoivat turvarannekkeiden ongelmista; mm. ettd ne
unohtuvat kotiin tai pdydalle, muistisairas ei ehkd ymmarra halyttaa niilla apua ja akun
virta loppuu liilan nopeasti. Kaksi haastateltua ehdotti mikrosirun laittamista muistisai-
raille, varsinkin kotona yksin asuville. Yksi omainen oli puhunutkin tasté vanhustenhuol-
lon tyontekijoiden kanssa ja ammattilaisen vastauksena saattoi olla puolustuspuhe
muistisairaan yksilonvapaudesta. Omaisten mielesté kaikki ammattilaiset eivat ole miel-
tédneet tatd asiaa ihan arjen tasolle saakka, jos muistisairas saa selkeasti vaarantaa

turvallisuutensa itseméaaraamisoikeuden nimissa.
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Gunilla: Mullekin pidettiin sellasta inhimillisyysjuttua, ettd se on epainhi-
millistd. Maa sanoin, ettd onko se inhimillistd, ettd hukkuu ja paleltuu
tuonne korpeen? Et kun tiedetdén, et on tAmmonen. Juu, juu, mut yksi-
Ibnvapaus ja niin edelleen. Se otti kylla niin pddhan, kun oisivat voineet
ne jotka puhuu néitd periaateasioita, olisivat ite niinku olleet.

Edelld kuvattuun erityistilanteeseen tullaan monesti mm. sen vuoksi, ettd henkil6lla ei
ole lainkaan sairaudentuntoa. Jos hén ei tiedosta olevansa muistisairas, hdnen logiik-
kansa oman toiminnan ja parjddmisen suhteen on silloin hyvin erilainen ja voi aiheuttaa
vaaratilanteita useinkin. Myds muistin, ajattelun ja hahmottamisen heikkeneminen vie
vahitellen kohti erityistilanteita. Turvarannekkeita kaytetaan jo yleisesti muistisairailla ja
vanhuksilla. Muistisairaan kaytdssa se yleensa taytyy olla varustettu nk. lukittavalla
rannekkeella (dementiaranneke), jotta se pysyisi mukana. Luultavasti muistisairas ei
itse joka hetki pida rannekkeesta jota ei saa itse irrotettua, joten tdmakin toimenpide
liittyy jo itsemaaraamisoikeuteen. Kuitenkin kyse on henkilostd, joka ei useinkaan ym-
marrd omaa eksymisvaaraansa tai rannekkeen tarkoitusta turvallisuuden lisagjana. In-
himillisyys lahtokohtana on luonnollista ajatella, etta vaaratilanteiden ehkaiseminen tai
nopea ratkaiseminen olisi muistisairaille paras vaihtoehto. Sellaista vaihtoehtoa, joka
varmistaisi kotona yksin asuvan turvallisuuden hyvin, ei taida olla keksittykaan. Oviha-
lyttimet ilmoittavat ulos lahddsta, mutta hyvakuntoinen muistisairas ehtii ehka kadota
ennen kuin kukaan ehtii paikalle. Kahden omaisen ehdottaman mikrosirutuksen avulla
muistisairas voitaisiin l0ydettdessa helposti tunnistaa, mutta kaytéssa on kuitenkin se
riski, ettd muistisairas l6ydetd&n eksyneena liian mydh&an, esim. kylmettyneena. Gps-
laitteen avulla muistisairas voidaan nopeammin paikantaa, mutta miten laitteen saisi
kulkemaan mukana joka kerran kotoa lahtiessa ja virran riittamaan kyllin pitkaan? Paa-
dytdan siihen, etta vain riittdva muiden ihmisten lasnaolo voi varmistaa muistisairaiden
turvallisuutta kohtuullisesti ja tekniikkaa tulisikin kdyttaa vain hoitajien valvontaa tay-

dentdmaan.

Helena: Sitten tammikuun 19. paivad sunnuntaiaamuna kuuden jalkeen puhelin
soi ja kotihoidon sairaanhoitaja soittaa. Aiti on ldydetty tuolta metsasta 17 as-
teen pakkasesta kesatakki p&alla. Se oli ihan luojan lykky, kun oli sen verran
pakkasta et yhden niiden hoitajan auto ei ollu lahteny kayntiin ja se oli sit lahte-
ny kaveleméaan sen mettan poikki. Siella oli sit huomannu aitin.

5.6.4 Omaishoidon tukeminen

Kaikki haastatellut olivat muistisairaan virallisia tai epavirallisia omaishoitajia, joko puo-

lison tai aikuisen lapsen roolissa. Omaiset puhuivat paljon omaishoitajien tukemisen



78

asioista ja he olivat melko lailla samoilla linjoilla keskendaén. Omaishoitotydn raskaus
jaé helposti piiloon neljan seindn sisalle jopa muilta omaisilta, joten asian tarkeyden

tuominen julkisuuteen on viela suuremman haasteen edessa.

Kaikki haastatellut kertoivat muistisairauden alkuvaiheista, jolloin saattoi menna monia
vuosia ilman diagnoosia ja ulkopuolisia palveluita. Omainen tai l&aheinen joutui otta-
maan vastuuta muistisairaan asioiden hoitamisessa sekd monenlaisessa auttamisessa
ja valvomisessa, kun muistisairaan itsenaiseen toimintaan pystyi yha vahemman luot-
tamaan. Kunnalta voi saada omaishoidon tukea ja siihen liittyvia palveluita usein vasta
sitten, kun muistisairaus on keskivaikeassa tai vaikeassa vaiheessa tai hanelle on tullut
my6s muita fyysisid sairauksia. Haastateltujen mielestd tdmé& on lilan myo6haan.
Omaishoitoon pitdisi saada tukea muistisairauden alkupuolelta l&htien. El&kkeensaajan
hoitotukea muistisairas voi saada jo varhaisemmassa vaiheessa, mutta sitakin myon-
netaan vain ulkopuolisten palveluntuottajien maksuihin, ei lainkaan omaisen kuluihin.
Tukea ja apua tarvittaisiin jo aiemmin, jotta omaishoitajat jaksaisivat tehda sitovaa ty6-
tadan jatkossakin. Muutoin saattaa kayda niin etta he vasyvat, sairastuvat tai paatyvat
jonkinlaiseen kaytannolliseen umpikujaan ennen kuin heitd edes voidaan luokitella vi-
rallisesti omaishoitajiksi. Kay yhteiskunnalle kalliiksi, jos ei osata tukea ja hyddyntaa

omaishoitajuutta silloin, kun omaisella olisi siihen halua ja mahdollisuutta.

Aila: Muistisairaushan etenee vaihe vaiheelta. Eli sehédn alkaa ilmeta
useimmiten silla tavalla kasittddkseni — ainakin oma kokemus on se — etta
ihminen ei pysty hoitamaan omia asioitaan. Se ei pysty hoitaa talousasioi-
ta, ei pyykkihuoltoo, ei ruoanlaittoo, ei kaupassakayntii. Tietyst kdy kau-
passa, mut kaupasta tulee mita tulee. Eika sitd kokonaisuutta. Voi olla et-
td rahan arvo vahan haviaa, ettei tajua mik& on suuri summa ja mika pieni
summa. Ei laskujen hoitamista ja sitte kun tana paivana netin kautta hoi-
detaan asioita niin paljon. Seh&n on sellanen alue — jos haetaan tata viral-
lista omaishoitajuutta — sehan ei riitd siihen, ei ulotu sinne. Sehén alkaa
vasta sitte kun se ihminen itse tarvii sitéd hoitoo. Mun mielest sillon ollaan
jo aika pitkalla. Tas yhteiskunnas pitdis olla joku laki tai tuki, et siina vai-
heessa kun ihmisella todetaan muistisairaus, vois saada .... Voisko niita
omaishoitajaluokituksia olla vaik viis? Ainakin ma oon kokenu aika ras-
kaaks tén, et molemmilla on omat asiansa, mut kun se ei ymmarra ees
veropapereista yhtddn mitdan. Kaiken kuule joudun hoitaa.

Haastatellut toivovat apua ja tukea omaishoitajan tyohon alusta lahtien. Esimerkiksi
omaishoidon tuen luokkia voisi olla enemman, jolloin pienintd tukea voisi myontéaé heil-
le, jotka hoitavat muistisairaan kaytannon asioita. Toisaalta haastatellut tuovat selvasti
esille, ettd rahallinen tuki ei aina ole tarpeellisin vaihtoehto. Omaisen tilannetta tulisi

tarkastella laajemmin niin, ettd han saisi sen tyyppista ja suuruista tukea omaishoitoon
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kuin juuri siina tilanteessa tarvitsee. Tydikaiset ja elakeikdiset ovat aivan erilaisessa
tilanteessa omaishoidon kaytanndn onnistumisen kannalta. Tyoikaisilla on usein vaike-
uksia yhdistaa tydelama ja omaishoito seka naiden avulla saatava taloudellinen toi-
meentulo, kun heilla voi olla omakin perhe ja muita saanndllisia vastuita. Elakeikainen
on usein melko iakas puoliso ja monesti jollain tapaa sairas itsekin. Eldkettd saadessa
omaishoitoon ryhtyminen ei sinalladn vaaranna taloutta, vaan ongelmat ovat usein
omaishoitotydn sitovuudessa ja raskaudessa. Tarvittava rahallinen tuki ja palvelut ovat
siis erilaiset eri tilanteissa, riippuen my6ds omaishoitajasta eika pelkéastaan muistisai-
raan hoitotarpeista. Koska talla hetkella omaishoidon tukea tarkastellaan vain hoidetta-
van kunnon mukaan, moni virallinen omaishoitosopimus saattaa jaada toteutumatta
sen vuoksi etta tilanne kotona kdy mahdottomaksi omaiselle, ehka jo hyvinkin varhai-
sessa vaiheessa sairautta. Tahan voitaisiin vaikuttaa myonteisella tavalla kehittdmalla
omaishoitajan tukea ja palveluita enemman ja kokonaisvaltaisemmin (my6s omaisen

kannalta) tarpeenmukaisiksi.

Haastattelujen perusteella tyoikdinen omaishoitaja tarvitsee hoidettavalleen usein
saanndllisen paivahoitopaikan, jotta tydssékaynti edelleen onnistuu. Lisaksi tarvitaan
toimivat tukipalvelut, jotta omaishoitaja saa myos lomaa seka pystyy hoitamaan omia ja
hoidettavan asioita kodin ulkopuolella. Lainsdadant6 voisi paremmin tukea tata tarken-
tamalla oikeuksia omaishoidon vuoksi pidettavaan vapaaseen ja siihen mydnnettavaan
tukeen ja palveluihin. Lasten vanhemmilla on mahdollisuus olla tydsta pois tietyin eh-
doin ja rajattu aika, kun lapsi sairastuu. Pienten lasten hoitoa varten on myds vanhem-
painpaivaraha, kotihoidon tuki ja mahdolliset kuntalisat, lyhennetty tybaika ja oikeus
virikkeelliseen hoitopaikkaan. Omaishoitoa varten laki velvoittaa nykyisin tyénantajan
myontamaan tydntekijalle palkatonta hoitovapaata, mutta sen pituudesta ja muista yksi-
tyiskohdista sovitaan tydpaikalla (Hiilamo 2015). Vapaiden saaminen siis riippuu paljon
tydnantajan suhtautumisesta eika nain toteudu tasapuolisesti. Hoitovapaata ei myods-
k&an ole liitetty rahallisen tuen saamiseen, vaan omaishoidon tuesta paattaa kunta eril-
lisilla kriteereilla. Tilannetta selkeyttéisi, jos omaishoitoa varten olisi laissa vastaavat
saadokset hoitovapaasta ja sairaslomasta kuin lasten hoitoa varten on. Omainen vaisi
ehkd muistisairauden lievemmassé vaiheessa kayda toissa, sitten saada muistisairaal-
le paivahoitopaikan ja sairauden vaikeammassa vaiheessa jaada pois toistd omaishoi-
don vapaalle. Omaishoidon vapaan pitéisi tuoda sellainen rahallinen turva, etta omai-
nen pystyy jarjestamaan omaishoidon vapaan kohtuullisesti. Talloin tuki mydnnettaisiin
tarpeen mukaisena korvaamaan tyosta pois jadmistéa ja tulon menetysta siltd ajalta.

Omaishoidon vapaa ei mydskaan saisi johtaa irtisanomiseen. Lasten kotihoitoa tuetaan
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lakisdateisen kotihoidon tuen lisdksi usein myds kunnallisella lisélla siind vaiheessa,

kun kotihoidon katsotaan olevan paras vaihtoehto lapsen kannalta.

Elakeikainen omaishoitaja tarvitsee haastattelujen mukaan ensisijaisesti palveluita, joil-
la vahvistetaan hanen voimavarojaan seka konkreettisesti ja vakituisesti autetaan sito-
vassa ja raskaassa tydssa. Monelle taloudellinen tuki ei ole lainkaan tarpeellinen siind
vaiheessa elamaa. Muistisairailla tulisi talléin olla kuntouttavaa paivatoimintaa, kotihoi-
toa raskaiden ja vaativien tehtavien hoitamiseen seka kuntouttavaa ja asiantuntevaa
lyhytaikaishoitoa omaishoitajan vapaapéivien ja asioinnin mahdollistamiseksi. Lyhytai-
kaishoitopaikkojen tulisi toimia kuntouttavalla tydotteella asiakaslahtdisesti ja ne voisi-
vat toimia my6s konsultaatiopisteind omaishoitajille. Tarvittaessa lyhytaikaishoidon voi-
si jarjestaa sijaisen avulla, joka kavisi muistisairaan kotona hoitamassa omaishoitajan
vapaapaivat. Lisdksi pitdisi saada akuuttiapua tilanteisiin, joissa omaishoitaja on yli-
rasittunut esim. pitkaaikaisen valvomisen vuoksi. Tété voisi toteuttaa kotihoito, omais-
hoitajan sijainen tai vertaiset omaishoitajat, mutta kuitenkin sama taho joka saanndéllisil-
l& k&ynneilla on tullut muistisairaalle tutuksi. Tietoa ja neuvontaa koetaan saatavan
muistisairauden aikana jo sopivasti, mutta konkreettinen apu jaa nykyisin liian vahai-

seksi.

Vertaistuesta omaiset kokevat saaneensa paljon hyotya ja iloa. Vertaisten kanssa yh-
teydenpito ja toimiminen on epamuodollista seka siind ihminen tulee huomioiduksi ko-
konaisuutena vaihtelevissa tilanteissaan. Kaytdnnon kokemus ja hyvat vinkit jaetaan
helposti. Yhdesséolo ja viestinta voi olla iloista ja huumorin savyttamaa, vaikka kasitel-
tavat aiheet valilla olisivatkin raskaita. Vertaiset kohtaavat keskenaan tavallisen elaméan
asioita ehka luontevammin ja kokonaisvaltaisemmin kuin ammattilaiset usein. Vaikka
heilla ei ole ammatillista tietoutta, kokemusta saattaa l6ytya paljonkin ja yhteydenpito
on helppoa ja usein mieluista. Vertaistukea pitaisi ehdottomasti vahvistaa organisoimal-
la sitd. Kaytannossa esim. soittoringit ja salaiset Facebook-ryhmat voisivat toimia te-
hokkaasti — samaan tyyliin kuin lasten hoidon tueksi nykyisin on perustettu nk. hata-
kahvi-ryhmid. Vertaistuen organisoinnilla ja uusilla yhteydenpitovalineilla yhd useam-
mat saisivat siita hyotya. Apu ja tuki voisi myods loytya [Ahempaa ja joustavammin, kun

muut palvelut saattavat olla korkeamman kynnyksen takana.
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6 Johtopdaatokset ja pohdinta

6.1 Omaishoidon, kotihoidon ja eri asumismuotojen kehittdminen

Omaisten apu kattaa kaytannossa merkittavan osan ikaantyneiden avuntarpeesta. Vii-
dentoista EU-maan vertailussa selviaakin, etta suomalaiset auttavat iakkaita laheisiaan
eniten Euroopassa!l Omaishoidon merkitys iakkaiden ja muistisairaiden kotihoidossa
nayttdd kasvaneen erityisesti siten, ettd omaisen — varsinkin puolison - avun maaran
osuus lisdantyy selvasti hoidettavan hoidontarpeen kasvaessa (Finne-Soveri 2014: 25).
Suomessa tilastoidaan omaishoidon tukea saavat, mutta myos epéavirallisen omaishoi-
don maara nayttdd olevan merkittava (Kehusmaa 2014: 38). Sitovaa ja raskasta
omaishoitoa tekevista joka kolmas ei saa lainkaan omaishoidon tukea ja omaishoitajat
saastavat tydllaan yhteiskunnan varoja vanhustenhuollosta yhteensa 2,8 miljardia eu-

roa vuosittain (Kehusmaa 2014: 4).

Omaishoitaja saattaa tehda tyétaan pienemmalla korvauksella kuin kunnan toimeentu-
lotukiasiakas tai kokonaan ilman korvausta. Han saattaa olla sidoksissa kotiin ja hoidet-
tavaan ympari vuorokauden miltei ilman vapaita, koska sijainen tai lyhytaikaishoito ei
syysté tai toisesta jarjesty kohtuullisella tavalla. Han saattaa sairastua ylikuormitukses-
ta itsekin. Omaishoitajuuteen saatetaan ajautua, koska muita vaihtoehtoja ei inhimilli-
sella tavalla ole saatavilla. Ja omaishoitajat saastavat yhteiskunnan varoja huomattavia
summia vuosittain. Muistisairaiden, heidan [aheistensé ja yhteiskunnan etu on se, etta
omaishoitoa parannetaan tarpeenmukaisella tavalla kokonaisvaltaisesti. Lakiesitys
vuodelta 2014 on hyva alku, mutta sen siséltd kaipaa viela jatkokehittelya jotta omais-
hoitajien tilanne todella kohenisi tarvittavilla tavoilla. Tydikdinen omaishoitaja tarvitsee
erilaista tukea ja palvelua kuin eldkeikainen omaishoitaja. Tilanteet vaihtelevat myos
sen mukaan, asuuko muistisairas ja omainen yhdessa vai eri paikoissa. Seka rahalli-
nen korvaus ettd tukipalvelut tulisi tarjota omaishoitajaksi ryhtyvélle alusta lahtien as-
teittain ja koko perheen tilanteen ja tarpeiden mukaisesti, ei pelkastaan muistisairaan

hoitotarpeen mukaan.

Kansallinen omaishoidon kehittamisohjelma (2014) tavoitteleekin yhtenaisia omaishoi-

don kriteereita, omaishoitajien aseman vahvistamista, omaishoitajan jaksamisen tuke-
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mista sekd omaishoidon ja ansiotyon entistd jouhevampaa yhdistdmismahdollisuutta.
Lisaksi rynma omaishoitajia on kerannyt adressia samasta asiasta. He kritisoivat kehit-
tamisohjelman pohjalta tehtya lakialoitetta siita, ettd se kiristdd omaishoidon tuen kri-
teereitd entisestdan ja siitd ettd pelkan maksatuksen siirtAminen Kelalle ei riitd, koska
se monimutkaistaa hakuprosessia eikd ainoana keinona yhtenaista omaishoitajien ase-
maa. (Sosiaali- ja terveysministerié 2014: 11; Lainvalmistelu omaishoidosta vaatii uu-
delleen kasittelyn 2015.)

Saija Liikanen on pro gradu —tutkielmassaan perehtynyt tydikdisten omaishoitajien
elamaan ja paatyy samankaltaisiin ehdotuksiin lainsadadannon tarkennusten ja tyoela-
man joustojen lisddmisestd omaishoidollisia tilanteita tukemaan. Tutkielmassa tyo6ikai-
set omaishoitajat elivat monelta taholta tulevien vaatimusten ristitulessa, mutta kokivat
monesti saavansa tyosta taloudellisen toimeentulon lisaksi myds vastapainoa ja sosi-
aalisia suhteita. Omaishoidon ja tydelaméan yhdistdminen oli kuitenkin haastavaa, eri-
tyisesti ajankayton kannalta. Lisana oli omakin perhe ja koti, joille piti riittdd aikaa ja

panostusta. Jatkuva huoli ja kiire leimasivat arkielamé&a. (Liikanen 2010: 74-77.)

Suomalaiset naiset kayvat kokopaivatdissa paljon yleisemmin kuin keskimaarin EU:ssa
kaydaan. Vuoden 2012 Tyo0 ja terveys Suomessa —kyselyn mukaan 28% tyossakayvis-
ta ilmoitti huolehtivansa tyonsa ohessa laheisestdén tdman korkean ian, sairauden tai
vamman vuoksi. Huolehtijoina ovat useammin naiset kuin miehet. Tyossakayva iak-
kaan ihmisen omaishoitaja on tyypillisesti 45-55-vuotias (60 vuotta tayttdneiden maara
kasvaa) ja han hoitaa omia tai puolisonsa vanhempia tai omaa puolisoaan. Helsingin
yliopiston tutkija Kaija Kauppinen johtaa tutkimushanketta, jossa pohditaan miten
omaishoitoa ja tyossakayntia voitaisiin yhdistaa. Tutkija vetoaa yhteiskuntaa kehitta-
m&én omaishoitoa ennen kuin vanhusten maarat kasvavat voimakkaasti. Muuten vaa-
rana on omaishoitajien oma sairastuminen ja elékdityminen ennenaikaisesti ylikuormit-
tumisen vuoksi. Muistisairaiden kohdalla omaishoito tiivistyy avun tarpeen kasvaessa.
Tutkija katsoo etta julkisen hoivan pitdisi olla vanhushoivassa kattavammin lasnéa, ty6s-
sakayvien omaishoitajien mahdollisuuksia tyén ja hoivan yhdistdmiseen pitaisi laajen-
taa samantyyppisesti kuin lasten vanhemmille on kehitetty ja vanhusten yhteisollista

asumista tulisi kehittaéa. (Kauppinen 2014: 6-10.)

lakkaita ja muistisairaita ihmisid hoidetaan yh& yleisemmin ja yh& pidempaan omissa
kodeissaan. Muistisairaiden kotihoitoon liittyy erityisia riskeja, jotka voivat toteutues-

saan akillisestikin tuoda laitoshoidon tarpeen. Avopalveluiden maarén, laadun ja toi-
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mintatapojen kehittdminen on olennaista muistisairaiden elinolosuhteiden parantami-
sessa ja riskien valttdmisessa. Sosiaalisten ja toiminnallisten nakdkulmien huomioimi-
nen olisi yhta tarkeaa kuin fyysisten hoitotoimenpiteiden suorittaminen. Muistisairas ei
saisi joutua tilanteeseen, etta han on miltei koko ajan yksin kotonaan eika laheinen sai-
si ylikuormittua koettaessaan huolehtia muistisairaan asioista ja hoidosta tai joutues-
saan kantamaan jatkuvaa huolta eri paikkakunnalla asuvasta muistisairaasta omaises-

taan.

Muistisairaan arjen auttajaksi ja turvaajaksi ainoastaan toiset ihmiset ovat riittavan hy-
vida. Teknisten apuvalineiden kehittely on vasta alkutaipaleellaan, valikoima on moni-
naista, tieto on hajallaan ja laitteiden kayttbominaisuudet ovat viel&d puutteelliset. Koto-
na hoitaminen kaytanndssa eristda muistisairaita heidan toimintakykynsa heiketessa.
Samalla tulee lisda turvallisuusriskeja. Taman vuoksi muistisairaille tulee kehitelld ja
tarjota muitakin asumis- ja hoitoratkaisuja kuin kotihoito. Yhteis6llinen asuminen ja
vanhusten omienkin voimavarojen hyddyntdminen vahentaisivat yksinaisyytta ja turvat-
tomuutta seka lisaisivat aktiivisen elaman mahdollisuuksia pidempaan. Samalla asu-
mismuoto vahentaisi hoitajien kulkemia valimatkoja hoitopaikasta toiseen. Myods ko-
dinomaisia ymparivuorokautisia hoitopaikkoja tulee olla riittavasti tarjolla siina vaihees-
sa, kun muistisairaan arkielama alkaa kayda liian riskialttiiksi, turvattomaksi tai kotiin
sidotuksi — ENNEN kuin ennalta ndhtavissa olevat vaaralliset tilanteet paasevat toteu-
tumaan. Myads silloin asiantunteva hoitopaikka tulee 16ytya, kun omaishoitajan voimat ja

mahdollisuudet omaishoitoon kayvét liian vahiin.

Kotihoidon palveluiden kehittamiseksi vuosina 2004-2007 toteutetussa Kotosa-
projektissa todettiin, ettd kotihoidon palveluiden kattavuuden lisdéaminen seka palvelu-
jen sisaltd ja laatu ovat keskeisid kehittdamiskohteita tulevaisuudessa. Ehkaisevia ja
toimintakykya yllapitavia toimintamuotoja sanottiin tarvittavan enemman. Lisaksi muis-
tisairaiden henkildiden kotona tapahtuvaa hoitoa olisi kehitettdva enemman heidéan tar-
peidensa mukaiseksi ja omaishoitajia tuettava paremmin. Projektissa todettiin kotihoi-
don peittavyyden heikentyneen ikdihmisten keskuudessa jo vuosivélilla 1995-2005.
Saanndllisen kotihoidon asiakaslaskennan mukaan kotihoito kohdentui yha iakkaam-
mille ja toimintakykyaan paljon menettaneille asiakkaille. Tamén jalkeen on alkanut laa-
jempi laitoshoidon vahentaminen eiké kotihoitoon kuitenkaan ole vastaavasti panostet-

tu laadussa eika peittavyydessa. (Heinola 2007: 3-10.)
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Uudenmaan kunnissa suuntaus avopalveluiden ja asumispalveluiden saatavuuden ki-
ristamiseksi on jatkunut, vaikka sille toivottiin muutosta jo vuonna 2007. Pitkalla aikava-
lilla idkkaiden muistisairaiden maarat kasvavat huimasti, erityisesti idkkaimmissa ika-
luokissa. Kuusikko-kuntien omien selvitysten mukaan Espoon ja Vantaan kotihoidon ja
omaishoidon tuen peittavyydet eivat ole lainkaan sitéa luokkaa kuin valtakunnallisessa
laatusuosituksessa. Kustannuksetkin ovat laskeneet selvéasti. Espoossa rakennetaan
lisda tehostettua palveluasumista ja Vantaalla kotihoidon peittdvyys on paremmin pi-
detty ylla. Laitoshoitoa on jo purettu vuoden 2017 tavoitteen mukaiseksi, mutta kotihoi-
toa on Espoossa vahennetty ja Vantaalla vain hiukan kasvatettu vuosien 2009-2013
seurannassa. Kuusikko-tyéryhman mukaan pienimman peittdvyyden kaupungeissa

nayttaisi olevan myos pienin palveluintensiteetti. (Kuusikko-tyéryhma 2013: 7-15.)

Opinnaytetydssa haastatelluille omaishoito oli luontaisesti syntynyt vaihe elamassa ja
siihen oli ryhdytty silla nakemykselld, ettd muistisairaan elaméssa tutut ja turvalliset ih-
miset ovat hyvin merkityksellisid. Omaishoitoa ei haastatteluissa juuri kyseenalaistettu,
koska kyseessé oli [&heinen ihminen, ja omaishoidon sopimusasiat tulivat esille vasta
my6hemmin. Omaishoitotydn raskaus kavi esille miltei joka tarinassa yksilollisella taval-
la. Niille jotka asuivat eri paikassa, tuli vahitellen jatkuva huoli siita mita kaikkea muisti-
sairaalle voikaan tapahtua. Niilla jotka asuivat muistisairaan kanssa, raskaus tuntui

enemman fyysisesti ja kotiin sitovasti.

Omaishoitajan tulisi aina saada valita, onko heidéan tilanteessaan omaishoito soveltuva
vaihtoehto. Valitsemista mahdollistaisivat selkedmmin ja perhelahtdisemmin méaaritellyt
joustot tydeldmaan samaan tyyliin kuin lasten hoitamiseksikin on kehitetty. Aikaa myo-
ten omaishoito muuttuu sitovammaksi ja raskaammaksi. Haastateltavien yhteinen toive
olikin, ettd kunta tarjoaisi lisda palveluita sairauden edetessa. Omaishoitoty®d ei saisi
sitoa hoitajaa kokonaan kotiin eikd vaarantaa hanen hyvinvointiaan ja toimeentuloaan.
Joustavat hoitojarjestelyt olisi taattava kaikille omaishoitajille siten, ettd he voivat pitaa
vapaapaivansa, hoitaa asiansa ja valilla irrottautua ympéarivuorokautisesta vastuusta.
Varahoidon puute kavi selvasti esille jasenkyselynkin vastauksissa riippumatta asuin-
kunnasta: omaishoitaja ei pystynyt tai jaksanut lahted mm. Muistiluotsin tilaisuuksiin.
Muistisairaan tulisi saada ymparivuorokautinen hoitopaikka ennen kuin hanelle sattuu
tapaturma tai omainen sairastuu. Tyossakayvan omaisen kohdalla tydn menetyskin voi
olla mahdollinen uhkakuva, mika tulisi ehkéista ennalta, jotta omaishoito olisi mahdolli-

simman monille jarkeva ja soveltuva vaihtoehto. Monestihan omaishoito koetaan sai-
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rastuneelle kaikista inhimillisimma&ksi hoitomuodoksi ja erityisesti se voi olla sitd muisti-

sairaalle, jolle muutokset yleensa eivét sovi.

6.2 Muistisairaiden hoidon kehittaminen

Kustannusten leikkaukset ja julkisten palveluiden kiristdminen nakyvat vaistamatta sii-
na, etta haastatellut ovat kokeneet saaneensa myds laadultaan heikentynytta palvelua,
riittdmatonta tai hidasta palvelua tai ei lainkaan palvelua. Sosiaali- ja terveyspalvelui-
den henkiléstopula, henkiloston tihed vaihtuvuus ja sijaisten suuri maara tulevat myos
esille kyselyissa ja haastatteluissa. Laakareiden toiminnan laatua kehutaan, mutta
myo6s kritisoidaan monessa kohdin. Muistisairaat ovat saaneet virheellisind hoito-
ohjeita ja ylilaakitystd. Vanhustenhoidon erikoisosaamista ja asiakaslahtdisyyttéa kaiva-
taan enemman. Pitkdaikaishoidossa luotetaan omahoitajiin, mutta kritiikkia saavat si-
jaisten suuri maara ja aktiviteettien vahaisyys. Kotihoidossa henkiloston vaihtuvuus né-
kyy haastateltujen mielipiteisséd: moni muistisairas ei itse huomaa tarvitsevansa apua ja
vieraan hoitajan paastaminen kotiin tuntuu vaikealta. Fyysisten sairauksien tuomat toi-
mintavajaukset ovat selvempia kaikille osapuolille ja kotihoito keskittyykin paljolti sel-
laisten hoitamiseen. Muistisairaiden nk. kaytdsoireet ja sairaudentunnottomuus voivat
usein kaytanntdssa estda nykyisenlaisen kotihoidon toteutumisen alkuun kokonaan!
Muistisairailla suunnattu kotihoito vaatisikin viela paljon kehittdmistéa toimiakseen kun-
nolla ja aiempaa asiakaslahtdisemmin. Muistisairaiden kotona hoitaminen kay aina jos-
sain vaiheessa liian turvattomaksi ja kdytanndssa mahdottomaksi. Siksi onkin olennais-
ta yllapitaa ja kehittdd ymparivuorokautista hoitoa, joka yha paremmin vastaisi kuntout-
tavalla tyootteella muistisairaiden tarpeisiin ja toimisi hyvassa yhteistydssa omaisten
kanssa. Liséksi muistisairaille tarvittaisiin yhteiséllisia asumismuotoja; joissa yhteiso

tuo turvallisuutta, vdhentaa yksinaisyytta ja lisda aktiivisen elaman mahdollisuuksia.

Muistipoliklinikka-toiminta vaikuttaa yleisesti vastaavan tarpeeseen laadukkaana julki-
sena palveluna. Sitd kautta diagnoosin saaneet ovat kyselytulosten mukaan lisaéanty-
neet neljassa vuodessa, he ovat jokseenkin tyytyvaisia tutkimuksiin seka muistineuvon-
tapalvelu nayttaa jatkavan hyvin muistisairaiden ohjausta ja tukemista asiakaslahtoisel-
|& tavalla. Paivatoiminta on myds yleisesti pidetty kuntouttava palvelu, jota tarvittaisiin
enemmankin. Tyossakayvien, idkkaiden ja sairaiden omaishoitajien tueksi kuntouttava
paivahoito olisi valttamatdon tukemaan inhimillisen kotona asumisen mahdollisuuksia.
Paivahoito helpottaisi myos kyselyssa selvasti noussutta pyyntda helpottaa omaisten

osallistumista erilaisiin — mm. Muistiluotsin - tilaisuuksiin. Oletettavasti paivahoitomah-
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dollisuus toisi lisda omaishoitajia, mika olisi yhteiskunnalle ja kunnille edullista seka

tarjoaisi muistisairaille monesti kaikista inhimillisinta hoitoa.

Kyselyssa selkeasti myonteisiksi koetut palvelut — muistineuvonta, paivatoiminta, ensi-
tietoluennot, vertaistukiryhméat — ovat luonteeltaan ennaltaehkaisevia, kuntouttavia ja
ihmisen kokonaisuutena huomioivia. Sen sijaan palvelumalli, jossa tuottajien maara on
kasvanut ja jokaisen osuus pienentynyt, on johtanut siihen etta kokonaisvastuun otta-
minen nayttda heikentyneen. Koska muistisairas ihnminen on persoonallisten ja yksilol-
listen piirteidensa ja ehka muidenkin sairauksiensa muodostama kokonaisuus, kaikista
arjessa ilmenevista ongelmista ei valttamatta tieda kuinka laheisesti ne liittyvat muisti-
sairauteen. Naiden seikkojen vuoksi laheisten voi monesti olla vaikea tietda kehen ot-
taa yhteyttd missakin asiassa. Siksikin he kaipaavat kokenutta vertaistukea, joka voisi
auttaa kaytannolliselld tavalla hyvin monenlaisissa ja usein ennakoimattomissa tilan-
teissa, jotka ehké& kaipaavat nopeaa ratkaisua. Vapaamuotoisen ja paikallisen yhteis-
toiminnan jarjestaminen muistisairaille ja heidan laheisilleen onkin tarkeaa. Sen maa-

raa ja toimintamuotoja tulisi viela lisata asiakastarpeiden mukaisesti.

Yleisestihan tiedetdén, etta hoidon tulisi olla kuntouttavaa, jotta se olisi inhimillista ja
saastaisi jatkossa myos kustannuksia (Hallikainen ym. 2014: 21). Kuntouttavalla hoi-
dolla ymparivuorokautisen hoidon tarve siirtyy usein myéhemmaksi ja kustannuksia
séastetdan inhimillisella tavalla. My6s Muistiliiton Repeat-tutkimus vuosilta 2011-2012
kertoo, ettd muistisairaan kuntouttavien palveluiden saannissa on selkeitd puutteita.
Tutkimus oli valtakunnallinen ja kasitti 580 muistisairasta ihmista ja heidan laheistaan.
Tulosten mukaan 81 % laheisista kertoi, ettd kuntoutussuunnitelmaa ei ollut tehty viela
vuosi diagnoosin jalkeen ja puolet vastaajista ei ollut mydskaén saanut tietoa kuntou-
tusmahdollisuuksista. (Nikumaa 2013: 3.)

Voimavaralahtdisyys on perusta muistisairasta kuntouttaville toimintatavoille. Koko-
naisvaltainen ja kuntouttava tydote hoitotydssa vahvistaa muistisairaan jaljella olevia
kykyja ja taitoja sekd antaa tilaisuuksia onnistumisen kokemuksiin ja minakasityksen
vahvistamiseen. Olennaisia periaatteita ovat muistisairaan yksil6llisyyden kunnioittami-
nen, itsendisyyden ja toimintakyvyn tukeminen sek& voimavarojen tunnistaminen ja
huomioiminen jokapaivaisessa toiminnassa. Hoitotyn tulee olla tavoitteellista, suunni-
telmallista ja systemaattista. Omaisyhteisty6 on tarke&ssa roolissa, koska he pystyvat

edistamaan muistisairaan toimintakykyé ja elaménlaatua (Koivula 2013). Kuntouttami-
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sen keinoja ovat mm. fysioterapia, ryhmatilanteet, musiikki, taide, liikunta, ulkoilu ja

muistelu. (Heimonen ym. 1998: 13-14.)

Muistisairaiden hyvan hoidon tulee olla toimintakykya yllapitavaa, ei sailyttavaa hoitoa.
Silla pyritdan vahvistamaan muistisairaan fyysisté ja psyykkista kuntoa seké sosiaalista
kanssakaymistd. Myo6s kognitiivisia toimintoja on tavoitteena kayttaa ja yllapitaa. Toi-
mintakykya tukemalla voidaan ehkéista ja hoitaa mahdollisia kaytdsoireita. Muistisai-
raille yhteista on tarve eldd ymparistossa, joka tukee turvallisuuden ja omanarvontun-
teen kokemuksia. Se tarkoittaa mm. aitoa ja lammintd suhtautumista, rauhallisuutta,
huolenpitoa seké luontevaa ja myonteista aikuisten vélistd vuorovaikutussuhdetta. Oh-
jattu ryhmatoiminta ja yhdessa toimiminen tukevat yhteenkuuluvuutta ja turvallisuuden

tunnetta. (Suomen dementiahoitoyhdistys 2004: 23-28.)

Kaste-ohjelmaan kuuluva ikdantyneiden palvelujen kehittdmisohjelma "Kotona Koko-
nainen EIAm&” on lopuillaan. Tuoreet tulokset esittelevat tydntekijoiden nakemyksia
kotihoidon palvelujen kehittamisesta. Lansi- ja Keski-Uudenmaan vastaajat olivat kai-
kista yksimielisimpi& kuntouttavan tyon kehittamistarpeista. Kuntouttavien toimintatapo-
jen ja hoidon liséksi tarkeimpind kotihoidon kehittamiskohteina he pitivat hoitajien hy-
vinvointia, osaamista ja kehittymistd, riittdvia resursseja, yksilollista tarpeenmukaista

hoitoa, seka turvallisuutta ja luottamusta. (Valtari ym. 2015: 10-29.)

Muistisairaan voimavarojen tukeminen vaatii kotihoidon tydkaytantéjen uudelleen orga-
nisoimista. Asiakkaan ohjaaminen ja opastaminen oletettavasti vaativat hoitajilta
enemman aikaa. Hyddyt ndhdaan pitemmalla aikavalilla, kun asiakkaan toimintakyky ja
terveydentila usein pysyvat ylla pidempaan ja ymparivuorokautisen hoidon tarve siirtyy
eteenpain. Toimintakyvyn ja elaménlaadun tukemisen nakdkulmasta voi tiivistaa, etta
kotihoidon edellytyksia ovat mahdollisimman hyva koettu fyysinen ja psyykkinen toimin-
takyky, riittavat sosiaaliset kontaktit ja elinympéariston myonteiset olosuhteet, mika tar-
koittaa esteettomyyttd sekd avun koettua riittavyytta ja tyytyvaisyytta saatuun apuun.
(Heinola 2007: 42-43.)

Eloniemi-Sulkavan tutkimusryhma (Topo ym. 2007) selvitti muistisairaiden ihmisten
elamanlaatua kahdeksassa hoitoyksikdssad vuonna 2003. Tutkimuksessa kaytettiin
kansainvélistd Dementia Care Mapping —el&manlaatumittaria. Tulosten mukaan seka
paivatoiminnassa ettd ymparivuorokautisessa hoidossa kaikkien muistisairaiden asiak-

kaiden hyvinvointia tukee heidén kykyjensa mukaan suunniteltu tavoitteellinen toiminta,
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joka tukee yhteenkuuluvuuden tunnetta. Asiakkaan toimijuutta voidaan vahvistaa oh-
jaamalla ja kannustamalla omien voimavarojen kayttdon sekéd luomalla edellytyksia te-
kemiselle ja osallistumiselle. Talldin my6ds ympariston tulee tukea toiminnallisuutta es-
teettémyydella ja sopivilla tarvikkeilla (kuten lehdet, kirjat, pelit, valokuvat, musiikki, tai-
de, liikuntavalineet). Ulkoilu mainittiin erikseen toimijuutta tukevana aktiviteettina. Paa-
tulokset kertovat ensinnakin, ettd ymparivuorokautisessa hoidossa asiakkaan mukaan
sovitettua toimintaa tulisi selkeasti lisata. Toinen tarked havainto oli, ettd vuorovaiku-
tuksen laatuun tulisi kiinnittda entistd enemman huomiota, kun muistisairaan kyky il-
maista itseddn puheella heikkenee ja koska vuorovaikutus on asiakkaan ja hoitajan
yhteistydn perusta. (Topo ym. 2007: 111-120.)

Vanhustytn keskusliiton MielenMuutos- tutkimus- ja kehittdmishankkeessa pyrittiin
edistamaan ikaihmisten psyykkistd hyvinvointia. Hanke toteutettiin etelasuomalaisen
kunnan vanhuspalveluiden pitk&aikaishoidon osastoilla. Muistisairaan kaytosoireita tar-
kasteltiin hankkeessa muistisairaan ihmisen nakdkulmasta, h&nen tarpeidensa ilmai-
suina. Hoitajat saivat ohjausta ja tukea asukaslahttisen, asukkaiden tarpeisiin perustu-
van raataldidyn hoidon toteuttamiseen. He saivat myds geriatrin ja sairaanhoitajan tu-
en, omaisyhteistyon seka valmennusta laulun, muistelun ja liikkeen kayttamiseksi muis-
tisairaiden hyvinvoinnin kohentamiseksi. Interventioryhméssa havaittiin selvda kay-
tésoireiden vahenemistd, psyykenladkkeiden kayton vahenemista, ravitsemustilan ko-
henemista ja elamanlaadun parantumista. Hankkeessa korostettiin hyvaa yhteistyota

omaisten kanssa. (Eloniemi-Sulkava ym. 2011: 7-10.)

Hyva vuorovaikutus on sellaista, missa hoitaja luo yhteyden muistisairaaseen ja vahvis-
taa hanta yksilona, toimijana ja tutun ryhman tai yhteisdn jasenenda. Muistisairaan ihmi-
sen tukeminen edellyttaa erityistd herkistymistda, pysahtymista, kuuntelemista ja ym-
marrysta. Muistisairauden edetessa tunteet alkavat vahitellen korvata tietamisen tar-
peen ja liikkuminen puhumisen. Muistisairas tarvitsee toisia ihmisia ilmaisunsa tukemi-
seen, itsensa ja kaytoksensa peilaamiseen seka tunteidensa tulkitsemiseen. Tunteva-
toimintamalli on yksi suomalainen vuorovaikutusmenetelmd, jossa tuetaan muistisai-

raan identiteettia ja omanarvontuntoa kuvatulla tavalla. (Pohjavirta 2012: 17-22.)

Muistisairauksien ehkaisyn ja hyvan hoidon kannalta useampi asia pitaisi saada pa-
rempaan kuntoon. Yleista tietoutta muistisairauksista tulisi lisata, jotta ihmiset osaisivat
ottaa aivoterveyden hoitamisen elaméantavakseen ja myos huolestuttavat piirteet huo-

mattaisiin aiemmin. Julkiset palvelut ja muistisairaan palveluketjut pitaisi pystya yllapi-
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tamaan ja kehittamaéan siten, ettd ne vastaavat palvelutarpeisiin ajoissa, kattavasti ja
laadukkaasti. Vain kunnallisella vastuunkannolla voidaan huolehtia tasapuolisesti kai-
kista muistisairaista. Kehittdmisen tulisi olla pitkdjanteista, jotta muistisairaiden ela-
maan tulisi mahdollisimman vahan muutoksia. Sosiaalipalveluita kannattaisi kehittaa
asiakaslahtoisiksi ja toimiviksi, koska ne ehkéisevat ja vahentavat tarvetta sairaanhoi-
topalveluihin seka saastavat siten kustannuksia ja inhimillisia karsimyksid. Omaisyh-

teistydhon tulisi panostaa, koska he ovat asiantuntijoita muistisairaan elamassa.

Muistisairaan ammatillinen lahiverkosto tulisi pitdd suppeana, jotta han voi kokea olon-
sa kohtuullisen turvalliseksi. Tama vaatisi kotihoidon toimenkuvan laajentamista siten,
ettd omahoitaja ja hanen sijaisensa voivat hoitaa mahdollisimman kattavasti muistisai-
raan tarvitsemat toimenpiteet kotona. Aiempaa enemman aikaa kayttdmalla nama tutut
ihmiset pystyisivat havainnoimaan muistisairauden oireita ja etenemista realistisemmin
kuin tdhan saakka. Tekniikkaa tulisi kayttdd lisddmaan turvallisuutta ja auttamaan koti-
hoidon ty6ssa, mutta muistisairaan turvallisuutta ja hyvinvointia ei saisi jattaa lilan pal-
jon tekniikan varaan. Muistisairaan itsemaaraamisoikeuden toteuttaminen omaishoidon
ja kotihoidon piirissa tuntuu omaisten mielesté olevan ristiriitainen asia. Ammattihenki-
I6iden ja omaisten tulkinnat ja nédkemykset tulisi selvasti saada lahemmas toisiaan,
mm. siltd osin kun rinnakkain ovat sairaudentunnottomuus, turvallisuusriskit ja itsemaa-
radmisoikeus. Dosentti Paivi Topo Ikainstituutista kertoo lakiesityksesta (2014) itse-
maaraamisoikeuden tasmentamiseksi. Periaatteena on se, etta rajoittamistoimenpiteita
saisi tehda juuri ja vain sen verran kuin perusoikeuksien toteuttaminen vaatii (Topo
2014: 14). Tavoitteena on rajoitustoimenpiteiden kaytén minimointi, mutta myos yhta
lailla sosiaalihuollon ja hoidon turvaaminen silloin, kun jonkinlainen rajoittaminen on
valttamatonta (Topo 2014: 11).

Kotihoidon toiminnan onnistuminen mitataan asiakkaiden ja omaisten tyytyvaisyytena
palveluun ja myoénteisind vaikutuksina vanhuksen eldménlaatuun. lkaihmisten itsensa
kuvaamia kotihoidon hyvén laadun ominaisuuksia ovat oikea-aikaiset ja tarpeenmukai-
set palvelut, asiakkaan ja tyontekijan vélinen hyva vuorovaikutus ja luottamus, koko-
naisvaltainen palvelu, samana pysyvat tyontekijat ja yhtendinen palvelun laatu, sopi-
musten pitdminen sek& avun ja yhteyden saaminen tarpeen tullen. Turvattomuutta li-
sédéavat vanhuksen huono kunto, yksinaisyys ja pelko siitd, ettei saa tarvittaessa apua.
(Heinola 2007: 30-31.)
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Haastateltujen huoli kohdistui erityisesti yksindisiin tai yksin toimiviin muistisairaisiin.
Koettiin ettd muistisairaat saattavat jadda piiloon omaan kotiinsa. Jos ja kun he paéase-
vat kotihoidon piiriin, heilla ei vielakdan ole henkil6d joka pystyisi kokonaisvaltaisesti
havainnoimaan sairauden etenemisen piirteitd ja lisdantyvia vaaroja. Ammattilaisilla
pitéisi olla keinot I6ytaa ndma sairastuneet ja nimeté heille vastuuhenkilét, jotka hoitai-
sivat sairastuneen kokonaistilanteen jatkuvan seurannan ja tarvittavien palveluiden jar-
jestamisen. Haastatellut omaiset kokivat itse kantavansa kokonaisvastuuta niin kauan
kuin heidan muistisairas omaisensa asui kotona. Ajan kuluessa muistisairaan kotona
yksin olemisen ajat muuttuivat yha turvattomammiksi ja siten lyhenivat jatkuvasti. Yh-
teisollista asumista tulisikin kehittda ja reilusti lisdtd muistisairaita varten. Muistisairaat
hy6tyvat muiden ihmisten lasnaolosta ja heidan toimintakykynsa pysyy paremmin ylla
muiden seurassa kuin yksindan. Jos muistisairas saa ulkopuolisen hoitopaikan vasta
aarimmaisessa tilanteessa, ei voida useinkaan en&é puhua kuntouttavuudesta ja toi-
mintakyvyn yllapidosta, vaan on saatettu saada aikaan enemman kustannuksia ja in-

himillista karsimysté tuottava tilanne.

Professori Juho Saari toteaa, etta yksindisyys on tamén paivan keskeinen ongelma,
joka kasvattaa ihmisten huonovointisuutta ja palveluiden tarvetta (Yleisradion uutiset
29.4.2015). Saaren tutkimuksen mukaan yksindisyys heikentda selkeésti terveytta ja
sosiaalista hyvinvointia. Yksinaisilla on kehossaan keskimdaarin tavallista enemman
stressihormonia ja he nukkuvat tavallista huonommin. Yksinaisilla on enemman erilai-
sia jannitteitd perhe- ja naapurisuhteissa ja heidan aktiivisuutensa on tavallista vahai-
sempaa. (Saari 2010: 45-47.)

Gerontologian professori Marja Jylha (2014) korjaa yleista vaitetta, ettéa vanhukset ha-
luavat asua kotonaan. Hanen mukaansa vanhukset toivovat pysyvansa hyvakuntoisina
niin, ettd voivat asua pitkdan kotona, mutta sitten kun kunto heikkenee, he haluaisivat
luotettavan hoitopaikan. Huoli tulevaisuuden yksindisyydesta on tavallista yleisempaa
vanhoilla ihmisilla. TA&méan voi hyvin ymmartdd, koska idkkaat inmiset pystyvat liikku-
maan yha vdhemman ja heille on todennékdisesti tapahtunut luonnollista poistumaa
sosiaalisissa verkostoissaan. Yksinaisyyden ja syrjaytymisen kytkennéat ovat myos sel-
vat. Yksinaisyys rapauttaa itsekunnioitusta seka heikentaa elaméanhallintaa ja toiminta-
kykya. Yksinaisyys on siis selked koettu hyvinvointihaitta, joka kytkeytyy ihmisen ter-
veyteen ja onnellisuuteen. (Saari 2010: 234-240.)
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Saari esittdd myods sosiaalisia mahdollisuuksia lisédévia ratkaisuja yksinaisyyden vahen-
tamiseen. Suositeltuja tapoja ovat mm. empatian edistdminen ja sosiaalisten etaisyyk-
sien supistaminen (Saari 2010: 251-253). Kotihoidon asiakkaat ovat yha huonokuntoi-
sempia. Kotihoidossa tyypillistd on, ettd muistisairas asuu yksinaan seka hoitajien ly-
hyet kaynnit keskittyvat hoidollisiin tehtaviin. Mita enemman muistisairas joutuu jaa-
maan kotiin, sita yksindisemmaksi han voi tulla. Saari ehdottaa, etta asuinalueiden yh-
teisollisyyden vahvistamisella voisi olla mahdollisuuksia vahentaa yksinaisyyttd. Myds
muut yhteisollisyyttd edistavat asumis- ja hoitopaikkaratkaisut toisivat sindllaan muisti-
sairaita ja vanhuksia lahemmas toisiaan siten, etté luonnollisista sosiaalisista suhteista
tulisi heille mahdollisia. Erikuntoisista ihmisista voisi olla toisilleen myds apua ja tukea,
koska muistisairaus etenee ajan kuluessa erilaisiin vaiheisiin. Samalla muistisairaat

ihmiset nahtaisiin voimavaralahtdisesti, mik& on kuntouttavan toimintatavan perusta.

Seija Uusihannu toteaa pro gradu —tutkielmassaan (2015: 2), ettéa kotona asuvat ik&an-
tyvat kokevat voimakkaimmin turvattomuuden tunteita, jos he ovat usein yksindisia ja
jos heidan taloudellinen tilanteensa ei ole kunnossa. Myds huono terveys, heikentynyt
likkumiskyky ja naissukupuoli selittavat turvattomuuden kokemuksia. Ikaantyneista ih-

misista lahes joka kolmas tuntee turvattomuutta.

Sari Kehusmaan véitoskirja osoittaa, ettd panostamalla sosiaalipalveluihin voidaan va-
hentaa terveyspalveluiden tarvetta (Kehusmaa 2014: 4). Onkin selvaa etta yksin asu-
minen ja yksindisyys yhdistettyna erilaisiin sairauksiin ja i&n tuomaan toimintakyvyn
alenemiseen saa muistisairaan kokemaan sairaudentunnetta, pelkoa ja hataa tarpeet-
toman usein. Yksinadisyys lisda helposti myos epatodellisten ajatusten maaraa ja voi-
makkuutta, mik& puolestaan saa aikaan haitallista kéytdsta. Muistisairaalla tulisi olla
ymparilla riittavasti ihmisid; jotka vahentaisivat yksinoloaikaa, lisdisivat vuorovaikutuk-
sen maaraa ja jotka osaisivat tulkita muistisairaan mietteita ja tunteita seka reagoida

niihin rakentavalla tavalla.

Muistiliiton Repeat-tutkimuksen tulosten mukaan léheiset kertoivat vuosi muistisairaus-
diagnoosin jalkeen, ettd muistisairaan tarkeimpia elamanlaadun ja toimintakyvyn yllapi-
tajia ovat ystavien tapaaminen (65 %), kotityot ja arjen askareet (59 %) ja likunnallinen
kuntoutus (54 %). Seuraavaksi tarkeimpina l&aheiset mainitsivat vertaistukiryhmat ja ka-
silla tekemisen. (Nikumaa 2013: 18-19.)
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Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tutkimusprofessori geriatri Harriet Finne-Soveri
(2014: 26) puhuu vanhusvaeston ja muistisairaiden hoidosta. Hanen mukaansa tarkeita
tavoitteita heti toteutettavaksi ovat samat asiat kuin opinnaytetydssakin tuli esille eli:

e Muistisairaiden diagnostiikka, kuntoutus ja palveluketjut kuntoon

¢ Kaotihoidon mitoitusten ja palvelutavan uudistaminen

e Omaishoidon kunnostaminen

o Palvelujarjestelmén asianmukaistaminen

mm. kuntoutus ja yksindisyyden torjunta huomioiden

Yhtené perusteena omaishoidon ja kotihoidon suurille kehittAmistarpeille on puolison ja
muiden laheisten hoitamisen ja ajankayton osuuksien jyrkka kasvu muistisairaan kun-
non heiketessd. Myods muille avuntarjoajille on tarvetta, koska 60 % puolisohoitajista on
kuormittuneita. Se paaseekd kotoa helposti ulos, saattaa olla ydinkysymys vanhuksen
toimintakyvyn — erityisesti liikuntakyvyn — pysymisessa tai rapautumisessa. Muistisai-
raille kotihoitoa painottavat toimenpiteet tarkoittavat auttamista, hoitamista ja kuntout-
tamista kotona. (Finne-Soveri 2014: 10-25.)

Taman opinnaytetybn haastatteluiden tarkoituksena oli tuoda esille uusia ja aitoja ko-
kemuksia, pohdintoja ja kehittamisideoita erilaisille palveluntuottajille, toiminnan jarjes-
tajille ja lainsaatdjille. Haastatteluiden analyysi mielenkiintoisella tavalla kokosikin na-
kyville asioita, jotka l6ytyvat monista kohdin muistakin projekteista, tutkimuksista ja Kir-
jallisuudesta. Haastateltujen perheissa tapahtumat olivat monesti joidenkin vaikeuksien
jalkeen edenneet melko mukavasti ja kehityssuunta saattoi myds olla jollain tavoin
myonteinen — huolimatta muistisairauden etenemisestad. Muistisairaan laheiset olivat

tassa myonteisessa kehityksessa olleet merkittava tekija.

6.3 Asiakaslahtoisyys tai asiakaslaheisyys

Opinnaytetydn paatulokset on tarkoituksella muodostettu asiakaslahtbisesti — ei palve-
luldhtdisesti. Tunnistamalla asiakkaiden tarpeet voidaan tuottaa oikein kohdennettuja ja
suunniteltuja palveluita muistijatkumon eri osiin ja edelleen raataldida palveluita erilai-
sille asiakkaille. Tarkastelemalla toimintoja palvelul&htbisesti saatetaan menettaa na-
kyma todelliseen ihmiseen, hanen elamansa kokonaisuuteen ja palveluketjujen suju-
vuuteen. Joskus jopa asiakaslahtéinenkin toimintatapa voi jaada asiakkaalle etéiseksi
tai saavuttamattomaksi, vaikka konsepti on laadukas ja ihmiset ystavallisia. Nk. asia-

kaslaheisyys on silloin suositeltava kehittamistapa. Talléin palveluntarjoaja yhdessa
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asiakkaan kanssa raataloi asiakkaan yksildllisiin tarpeisiin soveltuvan palvelupaketin.
Pyritdan l0ytamaan aitoja syy-seuraus-suhteita tilanteisiin ja ratkaisuja niihin eika tyy-
dyta helppoihin ratkaisuihin. Organisaatio mittaa menestysta asiakkaan menestyksen
kautta ja joka toteuttaa asiakaslaheisia tapoja myos keskindisessa kanssakaymises-
saan. Asiakaslaheisyyden syntyminen edellyttaa kiireettémyyttd, huumoria, hienotun-
teisuutta, oman persoonan peliin laittamista ja molemminpuolista tuntemista. Asiakas-
laheinen tyontekija myds koskettaa asiakasta ja hanta itsedéan saa koskettaa yhta lailla.
Asiakaslaheisyydella voidaan viitata myos toiminnalliseen laheisyyteen. Esimerkkeja
asiakaslaheisyytta vaativista tilanteista I0ytyy muistisairaiden ja heidan omaistensa

elamasta paljon ja niitd on my6s kirjattu tahan raporttiin. (Virjonen 2013: 69-70.)

Asiakaslahtoisesti — tai asiakaslaheisesti — tarkastellen muistisairaiden elamaa ja hy-
vinvointia voitaisiin paljon parantaa tamanhetkisestda. Omaisten toiveet keskittyvét pal-
jolti siihen, ettd muistisairas saisi eldd normaalia elamad, kuulua yhteison ja osallistua
tekemisiin sairaudestaan huolimatta. Kotona asuen jatkuvasti lisdantyva turvattomuus
ja monella merkittava yksinaisyys ovat suuria haasteita. Pitkaikaishoidossa toiminnal-
lisina haasteina on siirtya pois laitosmaisuudesta kohti kuntouttavia toimintamalleja ja
tyOotetta seké lisatd muistisairaille tavalliseen elamaan kuuluvia ja heité itseaan kiin-
nostavia puuhia — niilla kyvyilla kuin heilla kulloinkin on kaytettavissdan. Samalla kun
vanhushoivan rakenteita uudistetaan, tulisi punaisena lankana seurata myos asiakas-
kunnan toiveita ja tarpeita seké kehittda toimintaa niiden mukaan. Saanndéllinen viestin-
ta ja yhteistyd ammattilaisten ja omaisten kesken hyddyttaa kaikkia osapuolia muisti-

sairaan olosuhteita parantaen.

6.4 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kriteereistd on monenlaisia kasityksia. Sirkka
Hirsjarven (1997: 228) mukaan laadullisessa tutkimuksessa validiteetilla tarkoitetaan
kuvausten ja niihin liittyvien selitysten ja tulkintojen yhteensopivuutta. Laadullisen tut-
kimuksen luotettavuutta parantaakin tutkijan tarkka kuvaus toteutustavasta. Laadullisen
aineiston analyysissa olennaista on luokittelujen tekeminen. Tutkimuksessa on avatta-
va luokittelujen syntymisen taustat ja perustelut. Luotettavuuden parantamiseksi tulos-
ten tulkintaa koskee samanlainen tarkkuuden vaatimus. Tutkimuksen validiteettia voi-
daan parantaa myds kayttdmalla useita menetelmia (metodinen triangulaatio), kuten

tédssa opinnaytetytssa on tehty.
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Pirkko Anttilan (1998) mukaan tutkimuksen validiutta voi usein parhaiten edistaa valit-
semalla tutkimuksen strategia oikein suhteessa tutkimuskysymyksiin. Jotta taméan
opinnaytety6n haastatteluaineisto voisi tuoda esille uusia ideoita ja aiheita palveluiden,
tukien ja toimintojen kehittelyyn, strategiaksi on valittu laadullinen tutkimus ja haastatte-
lumenetelméksi avoin haastattelu. Laadullinen aineisto on mahdollisimman kattavasti
omaisten sanoittamaa ja painottamaa. Tutkimuksen luotettavuutta on rakennettu mah-
dollisimman obijektiivisella ja monipuolisella tietojen kerddmisella sekd ennakkoon
suunnitellulla ja systemaattisella tietojen kasittelylla. Alusta lahtien opinnaytetydssa on
huomioitu se seikka, ettd vastaajat ovat osittain muistisairaita ihmisia, joiden muistot
eivat valttdmatta ole tarkkoja ja kasitykset eivéat aina perustu oikeaan tietoon. Opinnay-
tetyossa ei kuitenkaan keskityta yksityiskohtiin, vaan merkityksellisiin asioihin muistisai-
raiden elAméssé sairauden eri vaiheissa. Oli kuitenkin selvasti huomattavissa, etta ja-
senkyselyn raskain osio (palveluiden ja toimintojen arviointi) jai muistisairailta monesti
hyvinkin puutteellisesti taytetyksi. Toisaalta kysely sisalsi kohtia, joita voi olla vaikea
terveenkaan ihmisen muistaa tdsmallisesti. Haastattelut tehtiin muistisairaiden omaisil-
le, jotta luotettavuutta voitiin parantaa. Avoimet haastattelut sujuivat kotioloissa jouhe-
vasti, haastattelijan osuus puheista jai toivotun pieneksi ja omaiset nayttivat kertovan
mielellaédn kokemuksistaan. Kun puhe oli vapaata ja mielek&sta, merkittavat aiheet ja
kokemukset tulivat paremmin esille. Haastattelija kertoi vasta lopuksi hiukan omista
kokemuksistaan muistisairauksia koskien, jotta ei olisi vaikuttanut kertomusten sisal-

t66n supistavasti.

Tyo6kokonaisuutena opinnaytety6 oli jopa tarpeettomankin laaja ja ty6las. Siksi aikatau-
lu jonkun verran viivastyi alkujaan arvioidusta. Olennaista on kuitenkin, etta tyén tulok-
set ovat nyt eri toimijoiden hyddynnettavissa. Aihe on tana paivana hyvin paljon kes-
kusteluissa ja herattda tunteita niissa, jotka ovat olleet osallisina omaisen tai laheisen
roolissa. Toisaalta keskustelut nayttavat painottuvan enemman kansalaisille ja medialle
kuin politiikkaan. Koko hyvinvointiyhteiskuntamme on jonkin asteisessa murroksessa ja
siksi on tarkeé&a tarjota ideoita, valineita ja tutkimuksia kehittdmisen tueksi ja tiedontar-

peiden tayttdmiseksi.



Lopuksi

"Kohtele minua hyvin,

sitten kun en enda muista nimeani.

Sitten kun tdma paiva on sekoittunut eiliseen.

Sitten kun aikuiset lapseni ovat kasvaneet muistoissani pieniksi jalleen,
sitten kun en enéa ole tuottava yksilo,

kohdelkaa minua silloinkin ihmisena.

Valittakaa minusta,

antakaa rakkautta,

koskettakaa hellasti.

Kello hidastaa, eraana paivana se pysahtyy kokonaan,
mutta siihen on viela aikaa.

Antakaa minulle arvokas vanhuus."

- Tuntematon -
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Uudenmaan Muistiluotsin jasenkysely kesakuussa 2014

TAUSTATIEDOT:

KYSELYYN VASTAAJA
O muistisairas henkilo

O muistisairaan omainen /ldheinen

O muistisairas ja ldheinen yhdessa

Omainen:
O puoliso

O lapsi
O muu sukulainen

O laheinen (ei sukua)
SAIRASTUNEEN TAUSTATIEDOT:

sukupuoli
O mies

O nainen

ika talla hetkelld
O alle 50

0 50-65
0 66-75
0 76 -85
O yli 85

asuinkunta
OO0 Espoo

O Kauniainen

O Kirkkonummi muu, mika?




Teidan/ldheisenne muistisairausdiagnoosi on (mikali teilla/ldheisellanne on yhdistelma
diagnoosi, voitte rastittaa useamman kohdan tai kirjoittaa sen muu, mika-kohtaan)
O Alzheimerin tauti

O Verenkiertoperadinen eli vaskulaarinen muistisairaus

O Lewyn kappale tauti

O Otsa- ja ohimolohkorappeumasta johtuva muistisairaus
O Muu, mika?

Milloin saitte/ldheisenne sai muistisairaus diagnoosin:
O alle 1 vuotta sitten

O 1-3 vuotta sitten
OO0 3-6 vuotta sitten
O 6-10 vuotta sitten
O yli 10 vuotta sitten

TIEDON SAANTI DIAGNOOSIN SAAMISVAIHEESSA:

Oliko teilla tietoa muistisairauksista ennen sairastumista?
O kylla

O ei

Jos vastasitte kylld, mista olitte saanut tietoa?

Kenen/minka tahon puoleen kadannyitte, kun epdily muistisairaudesta herasi?
oma terveysasema

kotihoito

muistipoliklinikka

oman alueenne muistineuvoja
yksityinen lddkariasema

muistiyhdistys

OO0o0ooogaogoaoa

muu, mika?

Paasitteko tutkimuksiin joustavasti?
O kylla

O ei

Jos vastasitte ei, mitd haasteita tutkimuksiin padsyssa tai niiden etenemisessa oli?




ARVIO PALVELUISTA JA  oletteko kayttanyt saitteko palvelua

TOIMINNOISTA palvelua riittavasti
KOKEMUKSENNE K =kylla K = kylla
PERUSTELLA: palvelu E=ei E=ei

Neuvonta ja ohjaus ennen diagnoosia
Neuvonta ja ohjaus diagnoosin saamisen jalkeen

Ensitietoluennot

Sopeutumisvalmennus

Geriatrin tai neurologin (erikoisladkari) palvelut
Kunnan muistineuvojan palvelut

Yhdistyksen muistiohjaajan palvelut

miten arvioitte
palvelun laatua?

3 =hyva

2 = kohtalainen

1= riittam&ton, huono

Vertaistukiryhméatoiminta (omaisten virkistysryhmat, sairastuneiden muistitreenit)

Paivatoiminta

Kotihoito

Paivasairaala

Fysioterapia

Puheterapia

Toimintaterapia
Ravitsemusterapia

Taideterapia (musiikki, kuvataide)
Muu terapia. Mika?
Omaishoidon tuki

Omaishoidon vapaat
Lyhytaikaishoito (intervallihoito)
Pitkaaikaishoito

Jokin muu, mika:

Voitte kertoa halutessanne lisda kokemuksia palveluista tai toiminnoista:

TUKI TALLA HETKELLA:

Onko teilla talla hetkelld henkil6 tai taho, jonka puoleen voitte kddntya muistisairauteen

liittyvissa mieltdnne askarruttavissa asioissa?
O kylla

O ei



Jos vastasitte kylla, mika taho?

Espoon alueella jarjestetdaan Ensitietoiltoja muistisairauksista vuosittain. Oletteko osallistunut
tapahtumaan?
O kylla

O ei

Jos vastasitte kylld, mitka ovat kokemuksenne Ensitietoilloista? Miten toivoisitte toimintaa
kehitettavan?

Espoon ja Kauniaisten Muistiyhdistyksen hallinnoima Uudenmaan Muistiluotsi jarjestaa
toimintaa muistisairaille ihmisille ja heidan laheisilleen sekd muille muistin huoltamisesta
kiinnostuneille. Oletteko te tai laheisenne osallistuneet johonkin seuraavista:
muistikahvilat

omaisten virkistysryhmat
sairastuneiden muistitreenit
yleis6luennot
virkistystapahtumat ja retket
liilkuntaryhmat
kulttuuriryhmat

vapaaehtoistoiminta

Oo0ooooooaoao

muistifoorumi ammattilaisille

Jos olette osallistunut toimintaa, mitka olivat kokemuksenne siita?




Vastasiko Uudenmaan Muistiluotsin jarjestama toiminta teidan ja perheenne tarpeita
O kylla

O ei

Miten toivotte Uudenmaan Muistiluotsin toimintaa kehitettavan?

Oletteko kdyttaneet Uudenmaan Muistiluotsin nettisivuja osoitteessa
www.uudenmaanmuistiluotsi.fi?
O kylla

O ei

Loysitteko etsimanne tiedon
O kylla

O ei

Miten toivotte sivuja kehitettavan?

Oletteko kayttdaneet Espoon Muistiyhdistyksen nettisivuja www.espoonmuisti.fi?
O Kylla

O Ei

Jos vastasitte kylla, 10ysittekd etsimanne tiedon?
O Kylla

O Ei

Miten toivoisitte yhdistyksen nettisivuja kehitettavan?

LAMMIN KIITOS VASTAUKSESTANNE!

Vastaamalla voi vaikuttaa.



