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Abstract

The purpose of this thesis was to examine what auxiliary services the memory loss pa-
tients’ immediate family get and how to develop these services to meet their needs. In the
thesis focus are the memory loss patients’ spouses and how they manage especially when
the diseased spouse moves from home to nursing home. The thesis discusses how the
auxiliary services effect to memory loss patients’ spouses. The thesis investigates which
kind of services immediate family needs. The research was commissioned by the Kouvolan
seudun Muisti ry. The issues that have emerged in the thesis can be used to develop Kou-
volan seudun Muisti ry’s work. Kouvolan seudun Muisti ry can use the results for example
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The study was carried out as qualitative research. The material for the study was collected
with a questionnaire. Kouvolan seudun Muisti ry informed in their events about the ques-
tionnaire. Eleven spouses of a memory loss patient, who had already moved to live in a
nursing home, answered the questionnaire. The material was analysed by using content
analysis.

The results show that spouses have mixed feelings when their memory loss family member
moves from home to nursing home. At first, they are relieved but then they become lonely
and they have bad conscience. To get auxiliary services is difficult and requires work.
Memory loss patients’ spouses get especially support from their family and friends. They
hope that they would have received more professional support for example guidance and
counselling. According to the survey, the need of the auxiliary services is individual. Cur-
rent auxiliary services are not adequate to support the spouses of the memory loss patient.
Attention should be paid to the support of spouses at the stage when the memory loss pa-
tient moves to nursing home. The auxiliary services should be easily available to the imme-
diate family.
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1 JOHDANTO

Arvion mukaan Suomessa oli vuonna 2017 n. 120 000 sairastunutta henkil63,
joista 35 000 karsii lievasta ja 85 000 keskivaikeasta tai vaikeasta muistisai-
raudesta. Muistisairaudet luokitellaan Suomessa kansantaudiksi niiden ylei-
syyden takia. Suomessa ei ole tarkkaa tilastotietoa muistisairaiden maarasta,
vaan arviot tehdaan eri lahteiden rekisterdintitietojen ja eurooppalaisten vaes-
totutkimusten pohjalta. Tilastoja on vaikea arvioida, silla edelleen iso osa

muistisairastaneista jaa ilman diagnoosia. (THL 2017.)

The Lancet Neurologyn tutkimuksen mukaan muistisairauksien yleisyydessa
ei ole tapahtumassa tulevina vuosikymmenina suuria muutoksia, silla ihmisten
elinolot ovat parantuneet, elinianodotus on noussut seka terveydenhuolto on
kehittynyt. (The Lancet 2015.) Silti muistisairaiden lukumaara tulee kaksinker-
taistuman Suomessa vuoteen 2050 mennessa vaeston ikarakenteen vanhen-
tuessa. (THL 2017.)

Vuosittain noin 14 500 ihmista sairastuu muistisairauteen. Diagnoosin saanti
vaikuttaa itse sairastuneeseen seka hanen laheisiinsa. Muistisairaus on ennen
kaikkea sairastuneen ja hanen laheistensa yhteinen sairaus, joten on tarkeaa,
etta diagnoosin saamisen jalkeen osataan huomioida myos laheiset. Sairastu-
neen laheiset joutuvat kohtaamaan sairauden tuomat muutokset muistisai-
raassa. Muistisairaus muokkaa sairastunutta monella tapaa. Toimintakyky
heikkenee ja sairastuneen persoona voi muuttua huomattavasti. (Vainikainen
2016, 9-11.)

Opinnaytetyoni keskittyy muistisairaan puolison jaksamiseen ja hanen tukemi-
seen, kun muistisairaudesta karsiva puoliso siirtyy tai on siirtynyt tehostetun
palveluasumisen piiriin. Idea opinnaytetydhon syntyi ensimmaisen tydharjoitte-
lun aikana Hovinsaari hoivakoti 2:ssa, jossa tein virikeohjaajan ty6ta muistisai-
raiden parissa. Kohdatessani hoivakodin asukkaisen omaisia ja laheisia mie-
leeni nousi monia kysymyksia heidan jaksamisesta. Erityisesti mieleeni jai
eraan Alzheimerin taudista sairastavan miehen vaimo, jonka kanssa kavin
monia keskusteluja esimerkiksi sairauden etenemisesta ja sen vaikutuksista
puolisoon. Muistisairaus vaikuttaa sairastuneen lahipiiriin ja koen, etta on tar-

keada huomioida myos heidan tarpeensa sairauden edetessa.



2 MUISTISAIRAUS

Muistisairaudella tarkoitetaan sairautta, joka ilmenee muistin ja tiedonkasitte-
lyn osa-alueiden heikentymisena. Etenevat muistisairaudet voivat johtaa de-
mentiaa, jolla tarkoitetaan muistin ja tiedonkasittelyn heikentymista niin paljon,
etta se vaikeuttaa arkipaivaisia toiminnoista selviamista. Etenevista muistisai-

rauksia yleisin on Alzheimerin tauti. (THL 2015a.)

Muistisairaudet kasvavat vaeston ikaantymisen myoéta ja ne nahdaan kansan-
terveydellisena ja -taloudellisena haasteena. Varhaisella diagnoosilla, hoidolla
ja kuntoutuksella pyritaan vaikuttamaan sairastuneen toimintakykyyn ja va-
hentaa samalla kokonaiskustannusten kasvua. On alettu kiinnittdmaan enem-
man huomiota muistisairauksien riskitekijdiden havaitsemiseen, jotta riskiteki-
joihin voitaisiin vaikuttaa ja nain vahentaa muistisairauksien esiintyvyytta.
(THL 2015a.)

Sosiaali- ja terveysministerio julkaisin vuonna 2012 Kansallisen muistiohjel-
man, jonka tavoitteena on aivoterveyden edistaminen, aivoterveyteen ja muis-
tisairaiden hoitoon liittyvien asenteiden parantaminen, oikeanlaisen ja oikea-
aikaisen hoidon ja tuen takaaminen sairastuneelle ja hanen omaisilleen seka
muistisairauksiin liittyvan tutkimustiedon ja osaamisen lisdaminen. Muistiohjel-
man myoéta pyritaan kehittdmaan hoito- ja palvelujarjestelmaan sosiaalisesta
ja taloudellisesta nakokulmasta. (STM 2012.)

2.1 Muistisairaan oikeudet

Sairauden edetessa muistisairas tarvitsee jatkuvasti muiden ihmisten apua,
mutta on muistettava, etta sairastuneella on edelleen itsemaaraamisoikeus eli
hanella on oikeus tehda itseaan koskevia paatoksia. Sairauden edetessa on
lahes vaistamatonta, ettd muistisairaan kyky tehda itseaan koskevia paatoksia
heikkenee. Tallaisessa tilanteessa pyritddan myds kunnioittamaan henkilon it-
semaaraamisoikeutta. Jos kyseinen henkild on ilmaissut oman tahtonsa olles-
saan paatoksentekokykyinen, niin tata paatosta kunnioitetaan. Muistisairaalle
voidaan myds edunvalvoja, jonka avulla pyritadn suojaamaan henkilon oikeu-
det. (Muistiliitto 2017a.)
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Vuonna 1994 kansainvalinen Alzheimer-jarjesto julkaisi julistuksen, jonka laa-
tivat yhdysvaltalaiset muistiasiantuntijat. Julistuksessa kerrotaan, miten sairas-
tuneen hoitopolku tulisi toteuttaa ja periaatteet, joiden avulla taataan muistisai-
raalle inhimillinen ja kunnioitettava hoito. (Vainikainen 2016, 55.) Kyseinen ju-
listus paivitettiin vuonna 2013. Muistisairaan oikeudet on listattu Muistiliiton si-
vulla seuraavanlaisesti:
Jokaisella muistisairauteen sairastuneella on oikeus:
e saada diagnoosi ja tietoa sairaudesta ja sen oireista
o asianmukaiseen laakehoitoon
o tulla kuulluksi seka kohdelluksi aikuisena ihmisena
e sosiaaliseen kanssakaymiseen ihmisten kanssa, jotka tuntevat sairas-
tuneen taustat
o kokea olevansa tarkea osa yhteisdaan ja yhteiskuntaa
o turvalliseen elinymparistoon
e saanndlliseen ulkoiluun
« ollailman rauhoittavaa ja antipsykoottista laakitysta
o saada laheisyytta itselleen hyvaksi kokemallaan tavalla
« vaikuttaa omaan elamaansa ja tahtoessaan ajaa muiden muistisairai-
den etuja
« toimia aktiivisena yksilona lahipiirissaan seka maailmanlaajuisesti
e empaattiseen ja muistisairaita kunnioittavaan kohtaamiseen ja hoitoon
(Muistiliitto. 2017a.)

2.2 Kotoa tehostetun palveluasumisen piiriin

Suomessa yli 40 000 muistisairasta on laitoshoidon piirissa. Muistisairaille on
tarjolla laaja valikoima erilaisia hoitopaikkoja. Erilaiset paivasairaalat ja jaksot-
taista hoitoa tarjoavat yksikot tarjoavat hoitoa kotona asuville muistisairaille.
Kun kotona selviytyminen tulee haastavaksi, on mahdollista siirtya palveluta-
loon, ryhmaasumisen piiriin, vanhainkotiin tai terveyskeskussairaalaan. Viime
vuosina on luotu useita vain muistisairaille kohdistettuja yksikéita palvelutaloi-
hin ja laitoksiin. Ymparivuorokautiseen hoitoon siirtyessa vaikuttavat sairastu-
neen yksilolliset tekijat mm. ik&, muistisairauden vaikeusaste, toimintakyky,
oheissairaudet ja erilaiset kaytosoireet. Asumismuotoa valitessa on otettava

huomioon monia erilaisia seikkoja, kuten sairastavan liikkuntakyky, kaytosoi-
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reet, omaisen jaksaminen (hoitoon osallistuminen) ja hoidon tarve. Kun muisti-
sairaan hoidon tarve ja kokonaiskuva on saatu maaritettya, on valittava, mika

asumismuoto vastaa juuri hanen tarpeitaan. (Erkinjuntti ym. 2010.)

On puhuttu paljon vanhustenhoidon laadusta ja resurssien puutteesta. Jotta
pystyttaisiin tarjoamaan laadultaan hyvaa ymparikautista hoitoa, olisi kiinnitet-
tava huomiota henkildkunnan maaraan ja ammattitaitoon, fyysiseen ja sosiaa-
liseen ymparistddn ja turvallisuuteen seka laaketieteellisten palvelujen saata-
vuuteen ja tasoon. Hyvan hoidon lahtékohtana on myos kunnioitettava muisti-
sairaan omia toiveita, asenteita, uskomuksia ja odotuksia. Samalla ymparivuo-
rokautisessa hoidossa on kaytettava sille maarattyja eettisia periaatteita, joita
ovat henkilon itsemaaraamisoikeus, voimavaralahtdisyys, yksilollisyys, osalli-

suus, turvallisuus ja oikeudenmukaisuus. (Erkinjuntti ym. 2010.)

2.3 Omaisen tukeminen

Henkilon sairastuminen muistisairauteen ei ainoastaan vaikuta itse sairastu-
neeseen vaan myds hanen laheisiinsa. Muistisairas henkilo tarvitsee ajan
myota enemman apua muilta inmisilta. Sairastuneen persoonallisuus muuttuu
usein sairastumisen myota. Aluksi Iaheisten on usein vaikea ymmartaa, mista
on kyse, kun heille tuttu ihminen muuttuu, mutta diagnoosin saatua on hel-
pompi ymmartaa tata mahdollista muutosta. Muistisairaan omaisten on ym-
marrettava, vaikka heille rakas ihminen muuttuu, silti pysyy hanen perusluon-
teensa samana ja taustalla vaikuttaa edelleen sama ihminen. (Vainikainen
2016, 58-59.)

Muistisairaan omaisten tukeminen on koettu muistisairaiden kanssa tyosken-
televien kesken haasteena. Tukemisen tavoitteena on yllapitaa ja parantaa
omaisten hyvinvointia ja elamalaatua. Varhainen ja oikea diagnoosi, yksilolli-
syys, sairastuneen ja perheen tilanteen yksityiskohtainen tuntemus ja enna-
koiva neuvonta ja ohjaus ovat lahtokohtina muistisairaan ja hanen omaisen tu-
kemiselle. Omaisille on tarjolla lakisaateisten sosiaaliturvaamme kuuluvien
palveluiden liséksi tarjolle erityisesti muistisairaan omaisille tarkoitettuja palve-
luita. (Erkinjuntti ym. 2010.)
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On tarkeaa, etta muistisairaan omaisen tukeminen on jatkuvaa. Tukeminen tu-
lisi aloittaa muistisairaan diagnosoimisesta menehtymiseen asti. Omaisten tu-
entarve vaihtelee tilanne- ja tapauskohtaisesti, silla toiset tarvitsevat enem-
man tukea ja toiset. Samoin sairastuneen taudin eteneminen vaikuttaa tuen-
tarpeeseen. Osa tarvitsee erityisesti tukea sairauden alkuvaiheilla, kun lahei-
sen kaytos muuttuu sairauden myo6ta, kun taas joissakin tapauksissa omainen
kokee tarvitsevansa tukea vasta muistisairaan kuoltua. Naiden seikkojen takia
ammattilaisten on erityisesti kiinnitettdva huomiota yksilélliseen tuen tarjon-
taan. (Erkinjuntti ym. 2010.)

3 SOSIAALINEN TUKI

Sosiaalisella tuki ymmarretaan yleensa huolenpitona. Kun henkilé kokee tar-
vitsevansa apua, tukea tai hoivaa erilaisiin vastoinkaymisiin, kriisitilanteihin tai
elamanmuutoksiin, hanelle tarjotaan erilaisia sosiaalisen tuen palveluita.
Vaikka sosiaalinen tuki kasitetaan edella mainitulla tavalla ei sille ole vakiintu-
nutta kasitetta, vaan monet aiheen parissa tyoskennelleet ovat maaritelleet
sosiaalisen tuen eri tavalla. Yhteista naille kaikille kasitteille on se, etta sosiaa-
linen tuki kasitetaan ihmisten hyvinvointia edistavana tukena. (Toivonen
2009.)

Sosiaalisen tuen maarittely on koettu vaikeaksi, silla se koetaan moniulot-
teiseksi ja subjektiiviseksi eli jokainen ihminen kokee sosiaalisen tuen eri ta-
valla. (Toivonen 2009.) Sosiaalinen tuki voi olla virallista tai epavirallista. Maa-
rittely viralliseen ja epaviralliseen perustuu siihen, kelta tukea saadaan. Julkis-
ten toimijoiden, kuten jarjestojen ja sosiaalitydn, tarjoama tuki maaritellaan vi-
ralliseksi, kun taas ystavilta ja laheisiltd saatu tuki on epavirallista. (Kylmanen
2014.)

Yleisesti kasitetaan, etta sosiaalisella tuella on nelja muotoa tiedollinen, emo-
tionaalinen, toiminnallinen ja henkinen tuki. Jotkut sosiaalista tukea tutkineet
jakavat tuen viela naiden lisaksi aineelliseen tukeen, mutta moni sisallyttaa ai-
neellisen tuen toiminnalliseen tukeen. Tiedollinen tuki sisaltda neuvontaa ja

ohjausta kasiteltavasta aiheesta esim. sairaudesta. Emotionaalinen tuki sisal-
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taa empatiaa, kuuntelua ja lasnaoloa. Toiminnallisella tuella tarkoitetaan konk-
reettisia tuen muotoja, kuten taloudellista tukea erilaisia palveluita. Henkinen

tuki on arvostamista ja rakenteellisen palautteen antamista. (Kylmanen 2014.)

Sosiaalista tukea tarkastellessa on kuitenkin muistettava, etta sosiaalisen tuen
muotojen nimikkeen ja maarat vaihtelevat eri tutkijoiden valilla, silla aihetta on
tutkittu suhteellisen lyhyen aikaan eika vakiintunutta maaritelmaa 16ydy. (Kyl-
manen 2014.) Nama sosiaalisen tuen muodot nakyvat myos muistisairaan
omaisille kohdistetuissa palveluissa ja tuissa. Muistisairaan omaiselle suunna-
tut tuet on jaettu tiedolliseen tukeen, sosiaalista hyvinvointia edistavaan tu-

keen ja kotona asumisen turvaamaan tukeen. (Erkinjuntti ym. 2010.)

3.1 Tiedollinen tuki

Tiedollisen tuen tarkoituksen on helpottaa arkea, lisata omaisen ja muistisai-
raan voimavaroja seka auttaa jaksamaan eteenpain sairaudesta huolimatta.
On tarkeaa hoidon ja kuntoutuksen kannalta, etta muistisairas ja hanen omai-
sensa saavat oikea-aikaista ja oikein kohdennettua neuvontaa ja ohjausta. Eri
sairauden vaiheet vaikuttavat neuvonnan merkitykseen. Muistisairaalle ja
omaiselle on erityisen tarkeaa saada oikeinlaista neuvontaa diagnoosin jal-
keen, kotihoidon aikana ja muistisairaan siirtyessa laitoshoitoon. (Koskela-Lei-
nonen & Tuhkanen 2009.)

Tiedollinen tuki koostuu kirjallisesta ja suullisesta tiedonjaosta, jota annetaan
yksilollisesti tai rynmassa. Asiakaslahtoinen tyoote on keskeista tiedollisen
tuen antamiselle. Ammattilaisen on otettava huomioon jokaisen tapauksen yk-
silollisyys kuten sairauden vaihe. On maaritelty, etta tiedollisen tuen on sisal-
lettava tietoa lakisaateisista ja vapaaehtoisista kunnan tai muiden tahojen, ku-
ten muistiyhdistyksen, jarjestamista palveluista. (Koskela-Leinonen & Tuhka-
nen 2009.) Joissakin tapauksissa tiedollisesta tuesta ei koeta olevan hyotya,
kuten tapauksessa, jossa nuori sairastaa muistisairauteen. Tallaisessa tilan-
teessa sairastuminen voidaan koeta sokkina ja tiedollista tukea ei haluta ottaa
vastaan tai hyvaksya. (Pikkumaki 2014.)
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Sosiaali- ja terveydenhuollossa tydskentelevilla on velvollisuus tarjota neuvon-
taa muistisairaalle ja hanen omaisilleen. Terveyskeskuksissa toimivat muisti-
hoitajat, muistineuvojat ja muistikoordinaattorit ovat muistisairauden hoidon ja
erityispalveluiden asiantuntijoita. He ovat ammattilaisia, joihin omaisen kan-
nattaa olla yhteydessa sairaan hoitoon ja muihin asioihin liittyen. Sairastumi-
sen alkuvaiheessa kunnalla on velvollisuus laatia hoito-, palvelu- ja kuntoutu-
missuunnitelma, joka tehdaan yhteistydssa muistisairaan ja hanen laheistensa
kanssa. Suunnitelmassa tulee ilmi kaikki sairaan ja laheisten tarvittavat toimet

ja se, miten ne toteutetaan. (Vainikainen 2016, 210-211.)

3.2 Emotionaalinen tuki

Emotionaalinen tuki voidaan jakaa kolmeen osaan tunnetukeen, henkiseen tu-
keen ja yhdessaoloon. Yleisin emotionaalisen tuen muodoista on keskustelu-
tuki, joka tarkoittaa myotaelavaa keskustelua esimerkiksi ystavan tai vertaistu-
kiryhman kanssa. Yhdessaolo ja yhteisollisyys ovat keskeisia osa-alueita
emotionaalisesta tuesta puhuttaessa. YksilOlle on tarkeaa tuntea kuuluvansa
johonkin ryhmaan tai yhteis6on, mika auttaa hanta jaksamaan arjessa. Henki-
nen tuki maaritelldaan yhteisena ajatteluna eli sen tarkoituksena on lohduttaa ja
antaa ymmarrysta tilanteeseen. (Koskela-Leinonen & Tuhkanen 2009.)

Kun henkild sairastuu muistisairauteen, lahes heti pyritaan tarjpamaan sairas-
tuneelle ja hanen omaisilleen emotionaalista tukea erilaisten keskustelujen ja
neuvotteluiden kautta. Omaisen emotionaalisen tuen tarve vaihtelee yksildlli-
sesti, esimerkiksi joku tarvitsee tukea erityisesti sairauden alkuvaiheessa ja
toinen taas vasta laheisen siirryttya laitoshoitoon tai kuoltua. (Koskela-Leino-
nen, A. & Tuhkanen 2009.)

On suositeltavaa, etta muistisairasta ja hanen omaisiaan aktivoidaan osallistu-
maan erilaisiin kodin ulkopuolisiin harrastuksiin ja vertaisryhmiin. Tarjolla on
ryhmia, jotka ovat tarkoitettu eritoten omaisille ja omaishoitajille. Tallaisia ryh-
mia jarjestavat kunnat, seurakunnat ja vapaaehtoisjarjestot yhdessa tai erik-
seen. Ryhmien tarkoituksena on tarjota vertaistukea, keskustelua, neuvojen ja
ohjeiden jakamista. (Pikkumaki 2014.)

Vertaistuki perustuu tuen ja auttamisen vuorovaikutukseen seka osapuolten

kokemusten jakamiseen samankaltaisesta ongelmasta tai elamantilanteesta.
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Vertaistukea voidaan toteuttaa erilaisina toteuttamistapoina, joita ovat kahden-
keskeinen tuki, esimerkiksi vertaishenkilotoiminta, vertaistukiryhmat ja ver-
kossa tapahtuva vertaistuki. Vertaistukea jarjestavat erilaiset jarjestét ja yhtei-
sot, kolmannen sektorin toimijat, erilaiset ammattilaistahot osana hoito- ja kun-
toutusprosessia tai toiminta voi olla omaehtoista toimintaa, jolloin toiminnan
taustalle ei ole taustayhteisoa. (THL 2015b.) Moni muistisairas ja hanen lahei-
sensa kokevat vertaistuen olevan tarkein avun ja tuen muoto. Vertaistuki on
tapa purkaa tunteita ja paasta sinuiksi tilanteen kanssa. On tarkeaa, etta ver-
taistukitoiminnassa vallitsee luotettava ilmapiiri, jotta vaikeiden tunteiden, esi-
merkiksi hapean ja luopumisen vaikeus, kasittely olisi helpompaa. (Muistiliitto
2017b.)

3.3 Toiminnallinen ja aineellinen tuki

Toiminnallinen seka aineellinen tuki mahdollistavat muistisairaan kotona asu-
misen mahdollisimman pitkaan. Naiden tukien tarkoituksena on myos auttaa
muistisairasta suoraan tai apuvalineiden avulla. Aineellinen tuki sisaltaa kai-
ken valineelliset ja aineelliset palvelut, kuten apuvalineet, rahalliset tuet ja
laakkeet. Toiminnallinen tukeen kuuluvat kuntoutus ja erilaisia palvelut, kuten
kuljetuspalvelun. Toiminnallisen tuen voi jakaa pieniin ja suuriin palveluihin.
Pieniin palveluihin sisaltyy erilaiset arkeen vaihtelua tuovat ja turvallisuutta li-
saavat palvelut, kuten kotikaynnit. Suuret palvelut ovat jatkuvia ja toistuvia
tuen muotoja, joita muistisairas ja hanen omainen tarvitsevat toistuvasti, esi-
merkiksi siivousapua tai omaishoitajan vapaan mahdollistaminen. (Koskela-
Leinonen & Tuhkanen 2009.)

Toiminnallista ja aineellista tukea tarjoavat kunnat, yksityiset toimijat tai kol-
mas sektori joko erillaan tai yhteistyossa toisten kanssa. Lahipalvelut ovat eri-
tyisen tarkeita muistisairaalle ja hanen omaisilleen. Lahipalveluilla tarkoitetaan
lahella tuotettuja ja kotiin tuotuja palveluita, joita ovat esimerkiksi kotihoito,
palvelutarpeen arviointi ja omaishoidontuki. Palveluiden lisaksi muistisairaan
kotona asumista tukevat erilaiset apuvalineet, kuten turvapuhelin ja kulunval-
vontalaitteet. Apuvalineet helpottavat omaisen tyota ja lisdavat sairastuneen
itsenaisyytta. (Koskela-Leinonen & Tuhkanen 2009.)
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3.3.1 Kotiin tuotavat palvelut

Lain ikdantyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta seka iakkaiden sosiaali-
ja terveyspalveluista 980/2012 tarkoituksena on tukea ikaantyneen toimintaky-
kya ja turvata hanelle tarvitsemansa sosiaali- ja terveyspalvelut. Kunnan on
tarjottava ikdantyneille vanhuspalvelulaissa maariteltyja sosiaali- ja terveyspal-
veluita ja nain tuettava ikaantyneiden kotona asumista. Kotiin tuotavien palve-
luiden tarkoituksena on tukea ikaihmisen kokonaisvaltaista hyvinvointia, ko-
tona asumisen itsenaisyytta seka yllapitaa ja parantaa fyysista, psyykkista ja
sosiaalista toimintakykya. (980/2012 Laki ikdantyneen vaeston toimintakyvyn
tukemisesta seka iakkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista.) Kotona asuvalle
ikaihmiselle voidaan tarjota erilaisia kotihoidonpalveluita. Kotihoitoon kuuluvat
kotipalvelusta ja kotisairaanhoidosta muodostama kotiin annettavien palvelui-
den kokonaisuus. Kotisairaanhoito on terveydenhuollollista toimintaa, johon
kuuluu esimerkiksi Iaakehoito. Ikaantynyt on oikeutettu kotisairaanhoitoon sil-
loin, kun han ei kykene itsenaisesti tai omaisen tai muun laheisen tukemana
kayttaman kodin ulkopuolisia terveyspalveluita ja on jo kotihoidon palveluiden
piirissa. (Mattila 2016.)

Kotihoidossa voidaan puhua saanndllisesta ja tilapaisesta kotihoidosta. Saan-
nollista kotihoitoa saavat useimmiten ikaantyneita muistisairaita, jotka tarvitse-
vat ulkopuolista apua kotona selviytymiseen heikentyneen toimintakyvyn takia.
(Sitra 2011.) Saanndllisen kotihoidon tavoitteena on antaa apua muistisai-
raalle arkisissa toiminnoissa kuten henkilokohtaisen hygienian hoidossa. Tila-
painen kotihoito on kyseessa, kun muistisairaalle tarjotaan kotihoidonpalvelua,
joka jarjestetaan vuorohoitona tai yhteisdkoti/perhehoitokoti palveluna. Tilapai-
sen kotihoidonpalveluiden tarkoituksena on antaa omaiselle tai omaishoitajalle
mahdollisuuden lepoon. Tilapainen kotihoito myos lisda omaisen ja muistisai-

raan turvallisuutta ja toimii virikkeiden tuottajana. (Mattila 2016.)

Muistisairaat ovat oikeutettuja kotihoidon tarjoamiin kotipalveluihin. Kotipalve-
luiden tavoitteena on tukea ja auttaa muistisairasta arkipaivaisen asioiden ja

henkilokohtaisten toimintojen hoitamisessa. Muistisairas ja hanen laheisensa
saavat kotipalvelun tyontekijoiltd myos ohjausta ja neuvontaa palveluihin liitty-

vissa asioissa. (STM s.a.a.) Kotipalveluista asiakas maksaa kunnan maaraa-
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maa kotipalvelumaksua, johon vaikuttavat samassa taloudessa asuvien henki-
I6iden tulot ja hoidon laatu eli, onko kotihoito tilapaista vai jatkuvaa. (STM
s.a.b.)

Kotihoidon liséksi on olemassa tukipalveluita, jotka taydentavat kotipalvelun
tarjoamaa henkilokohtaista huolenpitoa. Tukipalvelut ovat usein palveluita,
joita tarjotaan ensimmaisena muistisairaille, jotka tarvitsevat tukea itsenaiseen
asumiseen. Tukipalvelut eivat vaadi kotihoidon asiakkuutta. Tallaisia palveluita
ovat esimerkiksi siivousapua, asiointi-, kuljetus- ja sosiaalista kanssakaymista
edistavat palvelut. Muistisairas voi hakea tukipalveluita kunnan kotipalvelun,
kotihoidon tai vanhuspalveluiden kautta. Tukipalveluiden maksu ei sisally koti-
palvelumaksuun, vaan kunnalla on yleensa erillinen hinnasta naihin kyseisiin

palveluihin. (STM s.a.a.)

3.3.2 Omaishoito ja omaishoidontuki

Laki omaishoidon tuesta (2005/937) maarittelee omaishoidon kotioloissa jar-
jestettavaksi vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilén hoidoksi ja huolenpi-
doksi omaisen tai muun hoidettavalle laheisen henkilon toimesta. Moni omai-
nen haluaa, etta sairastunut saa asua kotona mahdollisimman pitkaan, joten
talloin tehdaan sopimus omaishoidosta. Omaishoidonsopimus tehdaan yh-
dessa kunnan kanssa. Omaishoitosopimuksessa tulee tulla ilmi laissa maara-
tyt hoidettavan ja hoitajan oikeusiin liittyvat sdannokset ja niiden soveltamis-
keinot. Sopimuksen liitteeksi laaditaan hoito- ja palvelusuunnitelma. (STM
s.a.c.) Omaishoitajalta vaaditaan sitoutumista hoitotydhon. Omaishoitajan tu-
lisi olla itse terve ja toimintakyvyltdan kykeneva muistisairaan hoitamiseen.
Omaishoitajille tarjotaan varsinkin hoitosuhteen alkuvaiheessa opastusta kay-

tannon hoito- ja huolenpitotydssa. (Jantti 2016.)

Kun omaishoidonsopimus on tehty, on omaishoitaja ja hoidettava oikeutettuja
omaishoidontukeen. Omaishoidon tuki koostuu omaishoitajan palkkiosta ja va-
paasta, hoidettavalle annettavista sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista,
jotka ovat kirjattu hoito- ja palvelusuunnitelmaan, sekd omaishoitoa tukevista
palveluista, joita ovat esimerkiksi omaishoitajan vapaan ajaksi tarjottavat pal-

velut ja omaishoitajan elake- ja tapaturmavakuutus. (Jantti 2016.) Hoidon sito-
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vuus ja vaativuus maarittelevat omaishoitajalle maksettavan palkkion suu-
ruutta. Omaishoitajalla on oikeus pitaa kuukaudessa vahintaan kolmen paivan
vapaa, jos han on kyseisen kuukauden aikana ollut sidottu ymparivuorokauti-

seen tai jatkuvaan paivittaiseen hoitoon. (STM s.a.c.)

Omaishoito on jatkuvan kehityksen alla, silla Sosiaali- ja terveysministerion ta-
voitteena on turvata ikdantyneiden kotona asuminen mahdollisimman pitkaan.
Tama vaatii jatkuvaa omais- ja kotihoidon kehittamista. Hallituksen 1&O -karki-
hankkeessa (2016-2018) tavoitteena on kehittaa vanhuksille ja omais- ja per-
hehoitajille suunnattuja palveluita entistd yhdenvertaisemmiksi ja paremmin
koordinoiduiksi. Sosiaali- ja terveysministerio julkaisi vuonna 2014 Kansallisen
omaishoidon kehittdmisohjelman (2014-2020), jossa tulee ilmi omaishoidon
tavoitteet ja toimenpiteet. STM on myos tehnyt vuonna 2012 selvityksen

omaishoidon tuen palkkioista ja palveluista kunnissa. (STM s.a.c.)

4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinnaytety06 toteutettiin yhteistydssa Kouvolan seudun Muisti Ry:n kanssa,
joka on Muistiliiton jasen. Kouvolan seudun Muisti Ry:lla on talla hetkella 314
jasenta, jotka koostuvat muistisairaista, heidan laheisistdan ja ammattihenki-
I6ista. Yhdistys tarjoaa erilaista toimintaa muistisairaiden ja heidan laheisten

hyvaksi ja aivoterveyden edistamiseksi. (Muistiliitto.)

4.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Tyon tarkoituksena oli kartoittaa muistisairaiden puolisoiden saamia tukitoimia
ja miten niita voitaisiin kehittda vastaamaan puolisoiden tarpeita. Olisi tarkeaa
|6ytaa toimivia tukitoimia, jotka tukisivat puolisoa mahdollisimman kattavasti,
kun puoliso jaa yksin kotiin muistisairaan puolison siirtyessa tehostetun palve-
luasumisen piiriin. Tarjolla olevien tukitoimien tavoitteena on tehda yksin jaa-
misesta mahdollisimman helppoa ja tuettua. Samalla opinnaytety6 pyrkii kar-
toittamaan, millaisia tunteita ja ajatuksia puolison siirtyminen kotoa tehostetun

palveluasumisen piiriin aiheuttaa.

Opinnaytetyon tavoitteena oli hyodyttaa ja kehittaa Kouvolan seudun Muisti

ry:n toimintaa. Yhdistys toivoi, etta se pystyy kehittdmaan tydn valmistuttua
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omia tukitoimiaan. Yhdistys pystyy hyodyntamaan tyota jokapaivaisessa toi-
minnassaan ja erilaisten asiakaskontaktien yhteydessa. Sovimme myos, etta

tyodta voi hyddyntaa erilaisten seminaarien ja tapahtumien yhteydessa.

Opinnaytetyon tutkimuskysymykset olivat:
e Millaisia tunteita ja ajatuksia puolison siirtyminen kotoa tehostetun pal-
veluasumisen piiriin aiheuttaa?
o Millaiset tukitoimet ovat tarpeen muistisairaiden puolisoille, kun muisti-

sairas puoliso siirtyy kotoa tehostetun palveluasumisen piiriin?

Tutkimuskysymysten tavoitteena on 16ytaa toimivia ja kaytannollisia tukitoimia

juuri muistisairaiden puolisoille.

4.2 Tutkimusmenetelma, tutkimuksen kohderyhma ja aineiston han-
kinta

Opinnaytetyé toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena. Laadul-
lisen tutkimuksen tarkoituksena on kartoittaa tutkittavan kohteen laatua, omi-
naisuuksia ja merkitysta kokonaisvaltaisesti. Laadullisessa tutkimuksessa ei
kayteta satunnaisotantaa, vaan tutkimus kohdistuu kyseessa olevaan kohde-
ryhmaan. Myds laadullisella tutkimuksella on tarkoitus 16ytaa vastauksia kysy-

myksiin: Miksi? Miten? Millainen? (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Opinnaytetyon tilaajan kanssa paadyimme kerdamaan opinnaytetyon aineis-
ton sahkoisella kyselylomakkeella, silla Kouvolan seudun Muisti ry:n jasenet
asuvat ympari Kouvolan seutua, joten haastattelujen toteuttaminen olisi haas-
tavaa ja tyolasta. Jaoimme myos kyselysta tehtya paperiversiota muistisairaan
puolisoille, joilla ei ole paasya internetiin tai taitoa kayttaa tietokonetta tai
muita alylaitteita. Kouvolan seudun Muisti ry huolehti paperiversioiden lahetta-
misesta ja keraamisesta, jotta vastaajilta ei jouduttu erikseen pyytamaan lu-
paa, etta saan kasitella heidan osoitetietojaan ja vastaajien anonyymisyys sai-
lyisi. Kysely sisalsi 11 kysymysta, joista osa oli avoimia ja osa suljettuja kysy-
myksia. Olimme asettaneet optimaaliseksi otannaksi n. 20 henkil6a, mutta
vastauksia tuli vain 11. Kysely toimitettiin kohderyhman tietoon erilaisin kei-
noin. Kysely julkaistiin Kouvolan seudun Muisti ry:n sivuilla ja informaatiota ky-
selysta jaettiin myos jasenilloissa. Kyselylomakkeen linkki oli myos esilla Kot-

kan kaupungin Hovinsaaren hoivakoti 2:n Facebook-sivuilla.
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4.3 Tutkimusaineiston analyysi

Sisallonanalyysin tarkoituksena on tutkia kyseessa olevaan ilmioon liittyvia ra-
kenteita ja sisaltdja. Laadullisessa tutkimuksessa kaytettyna sisalldénanalyysin
tarkoituksena on korostaa tekstin sisalldllisia ja laadullisia seikkoja. (Seitamaa-
Hakkarainen 2014) Tavoitteena on tiivistaa aineisto samalla eritellen ja yhtalai-
syyksia ja eroja etsien. Litterointia tdssa opinnaytetydssa ei tarvita, silla ke-
ratty aineisto on jo valmiiksi kirjallisessa muodossa, joten helpointa on siirtya
suoraan sisalldnanalyysiin, jossa saatu aineisto tiivistetdan tutkimuksen tulok-
sen |loytamiseksi ja sen avulla aineisto on helppo kytkea aiempiin tutkimustu-
loksiin ja laajempaa kontekstiin. (Hiltunen L.) Aineiston analysointi alkaa jo ai-
neiston keruun yhteydessa. Aineiston analysointi alkaa aineiston lapikaynnilla,
jolloin luodaan yleiskuva aineistosta. Aineiston analysointi jatkuu aineiston ka-
tegorisoimisella, jolloin kyselylla keratyt vastaukset jaetaan tutkimuskysymys-
ten mukaisiin teemoihin. Luokittelun jalkeen sisallonanalyysi jatkuu vastausten
vertailulla, jonka jalkeen aineistosta voidaan alkaa nostamaan esille nousseita

tuloksia. (Seitamaa-Hakkarainen 2014.)

5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimustulokset olen jakanut tutkimuskysymysten mukaisesti paaluokkiin.
Ensimmaiseksi kasittelen, millaisia tuntemuksia muistisairaan siirtyminen te-
hostetun palveluasumisen piiriin heratti kotiin jdavassa puolisossa. Toiseksi
otan esiin puolisoiden saamia tukitoimia. Nostan myds esiin tukitoimien saata-
vuuden helppoutta ja niiden vaikuttavuutta. Lopuksi kasitellaan, millaisia tuki-
toimia puolisot kokevat tarvitsevansa. Tutkimuksen tuloksissa tuon myds esille

kyselyssa nousseita sitaatteja.

Tutkimuskyselyyn vastasi yksitoista muistisairaan puolisoa, joista kymmenen
oli naisia ja yksi mies. Vastaajista kuusi (55 %) oli yli 71-vuotiaita ja viisi (45
%) ialtdan 51-70-vuotiaita. Suurimman osan (82 %) vastaajien puolisoista
karsi Alzheimerin taudista, joka on tunnetusti yleisin muistisairaus, joten eroja
eri muistisairauksien valilla ei voida havaita tutkimuksessa. Kahdeksan (73 %)
muistisairaista on siirtynyt tehostetun palveluasumisen piiriin 1—4 vuoden ai-

kana, joten vastaaijilla on viela lahimuistissa heidan kokemukset siirtymisesta
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ja heidan saamistaan tukitoimista. 5/11 (45%) vastaajista ovat toimineet puoli-
sonsa omaishoitajana. Tulen nostamaan seuraavissa kappaleissa esille
omaishoitajien ajatuksia ja vertaamaan ei omaishoitajana toimineiden vas-

tauksiin, jotta voidaan todeta, tarvitsevatko omaishoitajat erilaista tukea.

5.1 Muistisairaan puolison tuntemukset

Muistisairaus on todellakin myos omaisten sairaus, mika tulee ilmi kyselyyn
vastanneiden kokemuksista ja ajatuksista. Monet muistisairaan puolisoista toi-
vat esiin vastauksissa helpotuksen. Puolisot olivat helpottuneita muistisairaan
hoitoon paasysta, jotta heille voidaan tarjota oikeanlaista hoitoa, mutta tunte-
mukset siirtymisesta olivat silti ristiriitaisia. Monella vastaajista oli tullut huonon
omatunnon tuntemuksia, silla he eivat enaa pystyneet huolehtimaan puolisos-
taan kotona. Lahes kaikki kokivat puolison siirtymisen raskaasti, silla joutui
luopumaan yhdessa asumisesta, silla monet olivat asuneet yhdessa monia

kymmenia vuosia. Eras vastaajista kuvasi tuntemuksia seuraavanlaisesti:

“Ristiriitaisia tuntemuksia. Olin huojentunut, etta puolisoni saa oikeanlaista

hoitoa, mutta samalla koin ikévaa. Oli outoa olla yksin.”

Lahes kaikki vastaajat nostivat esille, millaisia tuntemuksia heilla nousi esille,
kun siirtyminen kotoa pois oli tapahtunut. Monet kokivat itsensa yksinaiseksi ja
surulliseksi puolison siirryttya tehostetun palveluasumisen piiriin. Kaksi vas-
taajista kertoivat avoimesti my0s sairastuneensa masennukseen yksin jaami-

sen myota.

“Puolison kotoa ldahteminen aiheutti ikdvia tuntemuksia. Itse sairastuin vaike-

aan masennukseen. Nyt olen toivottavasti selviytynyt.”

Siirron tapahtumisesta on hyvin erilaisia kokemuksia. Osalle vastaajista siirto
oli tullut yllatyksena ja todella nopealla aikataululla, joka aiheutti luonnollisesti
hammennysta. Toisaalta jotkut olivat joutuneet odottamaan hoitopaikan saan-
tia monta vuotta ja eras pariskunta oli joutunut vaihtamaan jopa paikkakuntaa
hoitopaikan saatavuuden takia. Kaksi puolisoa kuvasi kahta aaripaata hoito-

paikan saannin suhteen seuraavasti:
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“Paikan saanti ja siirto tapahtui niin nopealla aika vélilla, ettei sité heti taysin

ymma@artényt.”

“Hén oli nuori, eikd hdnen ikéisille 16ytynyt hoitopaikkaa, vaikka kuinka hain.
Olimme muuttamassa Ahvenanmaalle, jossa on parempi hoitotilanne kuin

Raaseporissa.”

Moni koki omien voimavarojensa kasvaneen puolison siirryttya pois kotoa,
mutta vastaajat my0Os kertoivat, etta hoitopaikassa puolison saama hoito ei
miellyttanyt heita, ja tama lisasi huonoa omatuntoa. Joka neljas vastaajista
koki, etta puoliso ei saanut hoitokodissa hyvaa ja puolisoa tukevaa hoitoa.
Moni myds nosti esille hoitopaikoissa esiintyvat hoitajapulan, joka vaikuttaa

hoidon laatuun. Esimerkiksi:

“Koko tédémén neljan vuoden ajan olen ja tunnen yksinéisyyttd. On vaikeaa seu-
rata hdnen kunnon heikkenemista. Myds néhdéa, mita palvelua ja kohtelua hén
saa. Hoitaja pulan kaikki hoitajat ei osaa kohdata muistisairasta, eivat osaa

hoitaa potilaan tunteita.”

Muistisairaan puolison sairauden etenemista on monien mielesta vaikeaa seu-
rata sivusta, jos on aikaisemmin itse ollut I1asna jatkuvasti muistisairauden al-
kuvaiheista lahtien. Moni kokee, ettei hoito ole muistisairaita kunnioittavaan,
mutta silti omaiset ymmartavat, etta hoito ei voi olla niin yksil6llista hoitoko-
dissa kuin kotona. Vastaajat toivoisivat, ettd muistisairaiden kanssa tyoskente-

levat osaisivat kohdata sairastuneen ammattimaisesti ja kunnioittavasti.

5.2 Puolison saamat tukitoimet

Muistisairaiden omaisille tarkoitetut tukitoimet ovat kaikki vapaaehtoisia, joten
tasta syysta osa jaa kokonaan tukitoimien ulkopuolelle, kun ei osaa hakeutua
oikeisiin paikkoihin saadakseen tukea. Vastaajat olivat saaneet tukea erityi-
sesti laheisiltaan. Kolmasosa vastaajista oli myds hakeutunut yhdistystoimin-
taan mukaan. Tallaisia yhdistyksia ovat esim. Muistiliiton alaiset muistiyhdis-
tykset seka Alzheimerin yhdistys. Tukea saatiin myds hoitopaikan henkildkun-

nalta ja kunnan muistikoordinaattoreilta.
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Moni koki perheen ja laheisten tuen tarkeana. Laheiset auttoivat ja antoivat tu-
kea yksin jaamisen aikana. Moni sai laheisilta konkreettista apua, kuten muut-
toapua ja tukea asioiden hoitamiseen. Moni koki perheen ja laheisten lasna-
olon tarkeana oman jaksamisensa kannalta. Eras vastaajista kuvasi laheisilta

saamaansa tukea nain:

“Léhinné tuttavat ja ystéavét auttoivat ja tukivat monin eri tavoin. Hénen ystéa-
vénsé ja tuttavat seké sukulaiset kdyvéat hdnen luonaan. Ystéavéa rouva kéy ha-
nen luonaan katsoen hdnen vaatteet, niiden kunnon ja tarvitseeko korjausta ja

onko vaatteet pesty ja jarjestyksesséa.”

Muistiyhdistykset ja kunnan tarjoamat tukitoimet tarjoavat omaisille erilaista
ohjausta ja neuvontaa uuden elamantilanteen kohdatessa. Muistiyhdistysten
toiminnasta puolisot ovat saaneet myods vertaistukea. Muistiyhdistyksista tu-
kea saaneet omaiset ovat kokeneet kyseisen tuen tarkeaksi ja hyodylliseksi
oman hyvinvoinnin kannalta. Esimerkiksi yksi vastaajista kuvaa muistiyhdis-

tykseltd saamaansa tukea:

“Ohjeita ja opastusta ongelmatilanteissa ja virallisissa asioissa. Keskustelua ja

ké&sittelyéa tasta sairaudesta ja sen etenemisesta.”

Kaksi vastaajista koki jaaneensa yksin eika tukea ollut tarjolla tai sita ei osattu
hakea. Tuen hakeminen koettiin vaikeaksi, silla omat voimavarat eivat olleet
viela kunnossa. Tukitoimia sai vasta, kun itse jaksoi omien voimavarojen ehty-

essa niita hakea. Esimerkiksi:

“Sanottiin, ettéd voi aina soittaa, jos tarttee jotain apua. Se on vadhéan vaikea

Soittaa, kun itse ei 0o vield kunnossa. Siiné ei ole kuin aika, joka parantaa.”

Kysyessa tuen saamisen haastavuudesta vastaajista 3/11 (27%) oli sita
mielta, etta tuen saaminen on tydlasta ja haastavaa. 5/11 (45%) oli osittain sa-
maa mielta, etta tuen saaminen on tydlasta ja haastavaa. Tuen saaminen koe-
taan haastavaksi, silla tuen saaminen on Iahes ainoastaan omaisesta kiinni.
Eras vastaajista koki tuen saannin vaivattomaksi, mutta perusteli asiaa omalla

aktiivisuudella. Joten tukea on tarjolla, jos sita osaa hakea, mutta monen
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omaisen kohdalla tukien puute johtui omien voimavarojen vahaisyydesta, silla
tukia ei ollut oman voinnin takia jaksettu hakea.

5.3 Tukitoimien tarve

Tuen tarve on hyvin yksilOllista, joten se vaihtelee aina yksilokohtaisesti. Tama
nakyi erityisesti, kun kysyttiin, kokiko puoliso saaneensa tarpeeksi tukea omiin

tarpeisiinsa.

Taulukko 1. Tuen tarpeeseen vastaaminen.
Koin saavani tarpeeksi tukea omiin tarpeisiini muutoksen hetkella

Vastaajien maara: 11

N | Prosentti
Taysin samaa mieltd | 2 | 18,18%
Osittain samaa mielta | 4 | 36,37%
Osittain eri mielta 3 |27,27%
Taysin eri mielta 2 | 18,18%

Ylla olevasta kuvaajasta kay ilmi tuen tarpeen yksilollisyys. Tata kysymysta lu-
kuun ottamatta vastaajien vastaukset olivat suurimmaksi osin yhdenmukaisia.
Kuvaajasta huomaa kuinka vastaukset hajaantuvat suhteellisen tasaisesti,

joka kertoo tuen tarpeen yksilOllisyydesta.

Lahes kaikki vastanneista nosti esille, etta olisivat toivoneet enemman keskus-
telua ja ohjausta muistisairauteen ja kotoa pois siirtymiseen liittyen. Moni koki
jaaneensa yksin erilaisten kaytannon asioiden jarjestelyssa. Esimerkiksi eras

vastanneista kuvasi tuen tarvetta nain:

“Olisin tarvinnut enemmaén tietoa hoitomaksuista. Kaikki paperisota oli ham-

mentévaa ja annoin vaéaria tietoja hdnen ansioistaan, joten maksut olivat koh-
tuuttomia ja omatkin rahani rupesivat loppumaan. Sitten uskaltauduin kysele-
maén tarkemmin ja hoitomaksuja kohtuullistettiin. Olisi ollut hyvé téhén saada

henkil6kohtaista ohjausta.”

Omaishoitajana toimineen puolison mietteita palvelutaloon siirtymiseen liit-

tyen:
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“Keskustelua, koska péétés paikan saamisesta ja muutosta piti tehda valitto-
masti. Olisin odottanut, ettéa tilanteessa olisi ollut mahdollista tutustua palvelu-

asuntoon ja sen toimintaan seké kéyténtbihin tarkemmin.”

3/11 vastaajasta nosti myos esille, etta ei osaa sanoa, millaista tukea olisi kai-
vannut, silla ei ole tietoa, millaisia tukia olisi ollut tarjolla. Ilmi nousi myos sel-
kean jarjestelman puute, joka vaikeuttaa tuen hakemista. Puolisot kokivat, etta
he jaavat yksin, kun ei osata etsia tietoa mahdollisista tukitoimista. Eras puo-

liso kuvasi turhautumistaan tukitoimia kohtaan nain:

“Pitéisi olla systeemi rakennettu, jossa on jatkuva seuranta seké potilaan etta

omaisen kanssa. Muistihoitajia ei ole mitenk&én tarpeeksi tédssé tilanteessa.”

Tukitoimien nykytila ei vastaa taysin muistisairaiden puolisoiden tarpeita.
Omaishoitajana toimineet olivat selkeasti enemman tietoisia, millaisia tukitoi-
mia kaipaisivat. Moni kaipaisi lisda tukea varsinkin yksin jadmisen aikana. Tu-
kien saaminen on liikkaa kiinni omaisen omasta aktiivisuudesta, joten taman ta-
kia monet jaavat ilman tukea. Tukitoimien ulkopuolelle jaantiin vaikuttaa myos

epatietoisuus mahdollisista tukitoimista.

6 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidessa luotettavuuden kriteereina
toimivat tutkija itse seka hanen rehellisyytensa, silla tutkija itse vastaa tutki-
musprosessin aikana tehdyista teoista, valinnoista ja ratkaisuista. Laadullisen
tutkimuksen luotettavuutta tukee tutkijan valintojen perustelu. On tarkeaa
my0s arvioida ratkaisujen tarkoituksenmukaisuutta tutkimuksen tavoitteiden
nakokulmasta. (Vilkka 2005. 158-159)

Tutkimuksessa kasitelty aineisto kerattiin verkkokyselyn avulla. Kaikki kyse-
lyyn vastanneista vastasi kyselyyn anonyymisti, joten kenenkaan henkilotie-
toja ei voida maarittda. Anonyymisti vastattu kysely takasi sen, etta vastaajat
pystyivat vastamaan todenmukaisesti kysymyksiin eika heidan tarvinnut aja-

tella, tuomitaanko heita heidan vastausten perusteella. Verkkokyselylla taattiin
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myo0s se, etta vastaajaa ei ole johdateltu vastaamaan kysymyksiin tietylla ta-
valla. Pyrin my0s kyselya kootessani, ettei kyselysta tule emotionaalisesti liian
kuormittava muistisairaan puolisoille. Kysymykset olen suunnitellut siten, etta

ne eivat kohdistu liian yksityisiin ja arkoihin asioihin.

Tutkimus on luotettava, vaikka tutkimuksessa kaytetty otanta on hyvin pieni.
Otannan pienuudesta huolimatta vastaukset olivat suurimmaksi osin hyvin sa-
mankaltaisia, mika tukee tutkimuksen luotettavuutta. Merkittavia eroja omais-
hoitajana toimineiden vastauksissa en havainnut muissa yhteyksissa kuin tuen
tarpeen maarittelyssa. Omaishoitajat osasivat maaritella tuen tarpeensa tar-

kemmin.

7 JOHTOPAATOKSET

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa muistisairaiden puolisoiden saamia
tukitoimia seka miten ne vastaavat tuen tarpeeseen. Samalla tyossa pyrittiin
kartoittamaan, millaisia tunteita ja ajatuksia puolison siirtyminen kotoa tehoste-
tun palveluasumisen piiriin aiheutti. Opinnaytetydn tavoitteena oli vastata kah-

teen tutkimuskysymykseen, jotka olivat:

¢ Millaisia tunteita ja ajatuksia puolison siirtyminen kotoa tehostetun pal-
veluasumisen piiriin aiheuttaa?
e Millaiset tukitoimet ovat tarpeen muistisairaiden puolisoille, kun muisti-

sairas puoliso siirtyy kotoa tehostetun palveluasumisen piiriin?

Tutkimuksen tuloksista kavi ilmi, etta puolison siirtyminen tehostetun palvelu-
asumisen piiriin aiheutti ristiriitaisia tuntemuksia. Muistisairaan puolisot kokivat
olevansa helpottuneita, etta muistisairas saa oikeanlaista ja ammattimaista
hoitoa. Monet myonsivat olevansa itse hyvin vasyneita, silla muistisairas on
vaatinut kotona paljon huomiota ja hoitoa, minka myota puolisoiden oma jak-
saminen on karsinyt. Moni koki huonoa omatuntoa, kun ei enaa jaksanut huo-
lehtia puolisostaan kotonaan. Syyllisyyden tunteminen omien voimavarojen
loppumisesta on hyvin tyypillista muistisairaan puolisoille, silla moni on toivo-
nut sairauden alkaessa jaksavansa hoitaa muistisairasta puolisoa ja pysya ta-
man rinnalla. (Pasanen 2015.) Kaksi vastaajista kertoi hyvin avoimesti sairas-

tuneensa masennukseen yksin jaamisen myota. Yksinaisyys nakyi jokaisen
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vastaajan vastauksissa. On vaikeaa jaada kotiin yksin monen vuoden yhdessa

asumisen jalkeen.

Laheisten tarkeys korostui tukitoimien lahteena. Laheisten tarjoama tuki koet-
tiin tarkeimmaksi tukitoimeksi. Laheiset tarjosivat konkreettista apua, kuten
muuttoapua. Tuntemuksia jakaminen laheisten kanssa oli myos tarkeaa. Muis-
tiliton mukaan olisi tarkeaa, etta perhe ja laheiset voisivat puhua avoimesti |1a-
heisensa sairastumisesta ja sen tuomista seurauksista, silla avoin keskustelu
helpottaa omia tuntemuksia ja samalla auttaa muita ymmartamaan perheen
tilanteen. (Muistiliitto 2017c.) Muistiyhdistykset ja kunnan tarjoamat tukitoimet
tarjoavat muistisairaan omaisille ohjausta ja neuvontaa kaytannon asioihin
seka keskustelua taudin kuvasta ja siihen liittyvista seikoista. Osa vastaajista
koki jdaneensa yksin, silla tukien saaminen koettiin liian tyolaaksi eika tukea
osattu hakea. Yksin jaaminen voi myds johtua lahipiirin puuttumisesta. Van-
hemmilla inmisilla lahipiiri voi olla hyvin pieni, jos jalkelaisia ei ole ja lahisuku-
laiset ja ystavat ovat kuolleet. Vastaajat olivat lahes yksimielisesti sita mielta,

etta tukitoimien saanti oli haastavaa tai osittain haastavaa.

Jokainen muistisairas ja hanen puolisonsa ovat yksiloita. Tama on otettava
huomioon tukitoimia tarjotessa, silla jokainen yksilé suhtautuu uutteen tietoon
ja ohjaukseen yksildllisesti. Myds tuen tarve sairauden etenemisen eri vai-
heissa vaihtelee yksilollisesti. (Reunanen 2016.) Tukitoimien tarpeessa koros-
tui vastaajien yksilOllisyys. Eniten muistisairaan puolisot olisivat kaivanneet
enemman neuvontaa ja ohjausta erilaisiin kaytannon ja muistisairauteen liitty-
viin asioihin. Vastauksissa kavi myds ilmi selkean tukijarjestelman puute, joka
hankaloittaa tuen saantia. Tukitoimien hakeminen on talla hetkella hyvin han-
kalaa ja tyolasta. Muistisairaan puolisoiden kohdalla tuen hakemisen vaikeu-
teen liittyy varmasti omien voimavarojen ja hakemisen osaamisen puute.
Ikaihmiset eivat valttamatta osaa kayttaa tietokonetta, joka on nykypaivana
tarkea apuvaline tukitoimia ja mihin tahansa hoitoon hakeutuessa. Tukitoimia
tulisi kehittda siihen suuntaan, etta ne olisivat helposti saatavilla ja omaisille
tarjottaisiin suoraan neuvontaa ja ohjausta muistisairaan siirtyessa tehostetun

palveluasumisen piiriin.
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Tukia muistisairaan omaisille on olemassa, mutta ne eivat saavuta kaikkia
muistisairaan laheisia. Nykyisten tukitoimien saamiseksi sairastuneen omai-
nen joutuu tekemaan itse t6ita saadakseen naita palveluita. Taman takia mo-
net jaavat ilman tukitoimia, silla omat voimavarat eivat valttamatta riita hakea

itselleen tukea varsinkaan heti muistisairaan siirryttya palveluasumisen piiriin.

Tutkimustuloksissa kavi myos ilmi, etta kotiin jaavat puolisot kaipaisivat erityi-
sesti henkilokohtaista tukea ja neuvontaa. Puolisot kaipasivat erityisesti neu-
vontaa erilaisten paperiasioiden kasittelyyn, kuten hoitomaksujen hoitoon. Mo-
net toivoisivat selkeaa tukitoimijarjestelmaa, jotta tuen hakemisesta tulisi vai-
vattomampaa ja jatkuvaa. Omaisia ei pitaisi unohtaa muistisairaan siirtyessa
pois kotoa, vaan tukitoimien tulisi kantaa diagnoosista muistisairaan kuole-
maan asti. Tukitoimia suunnitellessa tulisi ottaa aina huomioon muistisairaan
ja hanen omaisensa yksilollisyys, jotta tuentarpeeseen voidaan vastata opti-

maalisella tavalla.

Tutkimuksessa esille tulleita seikkoja puolisoiden tuntemuksista ja ajatuksista
tulisi ottaa jatkossa esille, jotta tukitoimia voidaan kehittaa siihen suuntaan,
ettd ne vastaisivat paremmin muistisairaiden ja heidan omaisten tarpeita. Sa-
malla tulisi kiinnittda entisestaan huomiota puolisoiden jaksamiseen, kun
muistisairas siirtyy pois kotoa. Tutkimuksen tuloksien mukaan yksin jaaminen
aiheuttaa useille muistisairaan puolisoille yksinaisyyden ja huonon omatunnon
tunteita, jotka pahimmillaan voivat johtaa masennukseen, joten taman takia
olisi erityisen tarkeaa kiinnittda huomiota omaisen jaksamiseen muistisairaan

siirtyessa tehostetun palveluasumisen piiriin.

8 POHDINTA

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa muistisairaan omaisille suunnattuja
tukitoimia ja niiden vaikuttavuutta. Opinnaytety6 keskittyi erityisesti puolisoi-
den tuen tarpeeseen ja heidan tuntemuksiin, kun muistisairas siirtyy tehoste-
tun palveluasumisen piiriin. Tavoitteena oli saada kokonaiskuva puolisoiden
jaksamisesta seka tukitoimien vaikuttavuudesta. Opinnaytety0 vastasi sille
asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Opinnaytetyd antoi omasta mielestani hyvan

kuvan muistisairaiden omaisille suunnattujen tukitoimien nykytilasta. Tydssa
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tuli esille tukitoimien kehittdmismahdollisuudet, joiden kautta tukitoimia voitai-

siin kehittaa vastaamaan paremmin omaisten tuen tarvetta.

Opinnaytetyé toteutettiin yhteistydssa Kouvolan seudun Muisti ry:n kanssa.
Yhdistys oli tarkeassa roolissa opinnaytetyon toteutumisen kannalta. Yhdistys
oli alusta asti tukemassa tyon luomisessa. Erityisesti Kouvolan seudun Muisti
ry takasin sen, ettd kohderyhma tavoitetaan ja saadaan tutkimusaineisto koot-
tua. Kouvolan seudun Muisti ry toivoi, ettd he pystyisivat tyon valmistuttua
hyoddyntamaan opinnaytetyota oman toimintansa kehittamisessa. Opinnayte-
tyon avulla Kouvolan seudun Muisti ry pystyy tarkastelemaan heidan taman
hetkisia tukitoimia ja mahdollisesti kehittda niitd. Kouvolan seudun Muisti ry:lla
on lupa hyédyntaa opinnaytetydtdan omassa jokapaivaisessa toiminnassaan

seka erilaisten seminaarien ja tapahtumien yhteydessa.

Opinnaytetyoprosessi oli kaiken kaikkeaan haastava projekti, silla aiheeseen
littyvaa lahdemateriaalia on viela suhteellisen vahan. Muistisairaan omaisten
jaksamista on alettu tutkimaan tarkemmin vasta tarkemmin viimeisen vuosi-
kymmenen aikana, ja taman takia luotettavaa Iahdemateriaalia on saatavilla
suhteellisen vahan. Sain luotua lahdemateriaalin puutteesta huolimatta kom-
paktin kuvan muistisairaan ja hanen omaisensa jaksamisesta ja tukemisesta.
Opinnaytetyon yhteydessa toteutettu kysely tavoitti huomattavasti vahemman
kohderyhmaa kuin tavoitteena oli. En usko, etta vastaajien maara on vaikutta-
nut tutkimuksen luotettavuuteen, silla vastauksissa on nahtavissa yhtalaisyyk-
sia seka tuen tarvetta kasitelessa on otettava aina huomioon jokaisen vastaa-
jan yksildllisyys. Jos voisin tehda jotain toisin opinnaytetydssani, niin toteuttai-
sin kyselyn sijasta haastattelut, silla kaikki vastanneista ovat ikaihmisia, joilla
ei ole paasya internetiin tai taitoa kayttaa tietoteknisia laitteita, joten haastatte-

luilla olisin todennakoisesti tavoittanut suuremman kohderyhman.

Tutkimuksen tuloksia voitaisiin kayttaa tulevaisuudessa mahdollisiin jatkotutki-
muksiin, jotka koskisivat muistisairaiden omaisille tarkoitettujen tukitoimien ke-
hittamista. Tutkimuksen tulokset antavat hyvan kasityksen tukien nykytilasta ja
ongelmakohdista. Tutkimuksen kautta olisi helppoa lahtea tutkimaan, millaisia
tukitoimia tulisi kehittaa, jotta ne vastaisivat tutkimuksen tuloksissa esiin nous-

seita muistisairaan puolisoiden tarpeita.
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Oma tietamykseni muistisairaiden omaisten tukemisesta on kasvanut opinnay-
tetyota kirjoittaessa. Uskon hahmottavani muistisairaiden omaisten tuen tar-
peen ja taman hetkisten tukitoimien nykytilan. Tutkimuksen toteuttaminen oli
mielenkiintoinen prosessi, jonka kautta opin paljon uuttaa tutkimuksen toteut-
tamisesta ja aineiston kasaamisesta. Isoimpana haasteena koin teoreettisen
viitekehyksen kasaamisen lahdemateriaalin suppeudesta johtuen. Vastausten
saaminen kyselyyn tuotti myods hieman stressia, silla vastauksia ei tuntunut tu-
levan, mutta loppujen lopuksi saimme tilaajani kanssa tavoitettua tarpeeksi

monta muistisairaan puolisoa.
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1. Olen... *

O Nainen
O Mies

2. Ikani on...

O -50
O 51-70
O 71-
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Liite 1
SAATEKIRJE JA KYSELYLOMAKE
KYSELY MUISTISAIRAAN PUOLISOLLE

Kyselyn tarkoituksena on kartoittaa, millaisia tunteita ja ajatuksia puolison siir-
tyminen tehostetun palveluasumisen piiriin aiheutti, millaisia tukitoimia olet
saanut ja millaisina olet tukitoimet kokenut. Tutkimuksen tavoitteena on kar-
toittaa muistisairaiden puolisoiden saamia tukitoimia ja miten niita voitaisiin ke-
hittaa vastaamaan puolisoiden tarpeita. Kyselyn tuloksia kaytetaan opinnayte-
tyohon, joka toteutetaan yhdessa Kouvolan seudun Muisti ry:n kanssa.

Kysely tehdaan nimettdmana. Vastausaika paattyy 15.2.2018. Kyselyn 16ytyy
sahkoisena osoitteesta: https://tinyurl.com/y97orovd

Kiitos jo etukateen vastauksista!
Jenni Dufva, sosionomiopiskelija, Kotka

sahkoposti: jenni.dufva@edu.xamk.fi
puh. 0505455900

Kysely muistisairaan puolisolle

3. Toimitko puolisosi omaishoitajana? *


mailto:jenni.dufva@edu.xamk.fi
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O Kylla
O En

4. Mista muistisairaudesta puolisosi karsii? *

O Alzheimerin tauti

O Lewyn kappale -tauti

O Vaskulaarinen kognitiivinen heikentyma

O Parkinsonin taudin muistisairaus

O Otsa-ohimolohkorappeumasta johtuva muistisairaus

Jokin muu, mika?

©)

5. Kuinka kauan on siita, etta puolisosi siirtyi tehostetun palveluasumisen piiriin? *

O alle yksi vuosi
QO 1-4 vuotta
O 5-10 vuotta

O enemmin kuin 10 vuotta

6. Millaisia tuntemuksia puolison siirtyminen tehostetun palveluasumisen piiriin aiheutti? *

7. Koin, etta tuen saaminen oli ty6lasta ja haastavaa *

O Taysin samaa mieltd
O Osittain samaa mielta
O Osittain eri mieltd

O Taysin eri mieltd
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8. Koin saavani tarpeeksi tukea omiin tarpeisiini muutoksen hetkella *

O Tiysin samaa mieltd
O Osittain samaa mieltd
O Osittain eri mieltd

O Taysin eri mielti

9. Millaista tukea sait? *

10. Mista sait tukea? *

[ ] Sosiaaliturvasta

[ ] Yhdistystoiminnasta

[ ] Vertaistukitoiminnasta
[ ] Sukulaisilta ja ystavilti

Muualta, misti?

[

11. Millaista tukea olisit kokenut tarvitsevasi enemman? *
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