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1 JOHDANTO

Muistisairaiden potilaiden hoidon jarjestdminen on tulevaisuudessa vanhustyon suurim-
pia hoidollisia ja taloudellisia haasteita. Paitsi dementiapotilaiden maaran kasvu myos
kehittyva tutkimus- ja hoitojarjestelma lisdavat palveluiden kéytt6d ja kustannuksia.
(Viramo & Frey 2006, 40-41.) Ympérivuorokautisessa pitkaaikaishoidossa olevan
muistisairaan hoitokustannus on keskimé&arin 36 300 euroa vuodessa, kun vastaavasti
kotihoidossa olevan muistisairaan hoitokustannukset vuodessa ovat noin 14 500 euroa.
Suomessa arvioidaan noin 120 000 muistisairaasta 60 prosentin olevan kotihoidossa.
Heista noin 40 000 on yksinasuvia. (Sulkava & Eloniemi-Sulkava 2008, 108.)

Sosiaali- ja terveysministerion toimesta sosiaali- ja terveysministerion asettama selvi-
tyshenkild Elli Aaltonen laati vuonna 2004 omaishoidon kehittdmisraportin, jossa hén
ehdottaa virallisten omaishoitajien méarén lisddmisté, heidan palkkioidensa ja etuuksi-
ensa parantamista sekd omaishoidosta aiheutuvien kustannusten jakamista kuntien ja
valtion kesken. Korkeiden hoitokustannusten ja palvelujen tarjonnan riittamattomyys
ovat viimeisen kymmenen vuoden aikana merkinneet sitd, ettd yhteiskunta odottaa
omaisten, kotitalouksien ja perheiden, lahiyhteistjen seké jarjestdjen ottavan enemman

vastuuta hoivan tuottajina. (Sosiaali- ja terveysministerié 2004, 27.)

Omaishoidon kehittdmistd puoltavat ne tosiasiat, ettd monet idkkaat ihmiset haluavat
asua mahdollisimman pitkaan kotona, ja omaisen antama hoito kotona koetaan inhimil-
lisempéna ja myos taloudellisempana ratkaisuna. Virallinen vanhuspolitiikka painottaa
vield suhteellisen huonokuntoistenkin vanhusten hoitamista avun turvin kotona laitos-
hoidon sijasta. Myds enemmistd vanhuksista toivoo saavansa elda kotonaan mahdolli-
simman pitkdan. (Aaltonen 2005, 436.) Muistisairauksia sairastavien yhteydessa koti-
hoidon merkitys korostuu, silla heille kodin tuttuudella ja pysyvyydelld hoitopaikkana
on sekd psykologinen merkitys ettd suuri vaikutus arkielamasta selviytymiseen. (Elo-
niemi-Sulkava, Saarenheimo, Savikko & Pitkéla 2007, 27-45; Kirsi 2004, 18.)

Kiinnostuin muistisairauksista ja muistisairaista opiskellessani muistihoitajan taydenny-
sopintoja vuonna 2009 Saimaan avoimessa ammattikorkeakoulussa. Opinnédytetyoni

tarkoituksena on selvittdd, millaista tietoa muistisairaan puoliso-omaishoitaja saa tai
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haluaisi saada puolisonsa muistisairaudesta. Haluan myos tassa tyossani kartoittaa mil-
laista tukea puoliso-omaishoitaja saa tai toivoo saavansa hoitaessaan muistisairasta puo-

lisoa.

2  MUISTIHAIRIOSTA MUISTISAIRAUDEKSI

2.1 Muistihairiot

Muistih&iridt ovat harmittomia, kun unohtuneet asiat ja nimet palaavat mieleen jonkin
ajan kuluttua tai kadoksiin joutuneet tavarat 16ytyvat. Muistamisen tarkkuus ja tasmalli-
syys ovat yksil6llinen ominaisuus. Muistiin vaikuttaa myds ihmisen vireystila: vasynee-
na sattuu muistilipsahduksia helpommin ja hetken lepo parantaa tilannetta. My0s 148k-
keiden (esimerkiksi rauhoittavat ja voimakkaat kipulddkkeet eli opioidit), liiallisen al-
koholin kayton, huonon ravitsemustilan seka liikunnan véhyyden on todettu vaikuttavan
muistiin heikentdvasti. Huoleen ei ole aihetta, jos pienistd muistilipsahduksista huoli-
matta pystyy edelleen selviytymédan monimutkaisimmista ja vaativammistakin tehtavis-
td. Unohtelua ja keskittymisvaikeuksia alkaa ilmaantua yleisimmin 35-45-vuotiaana.
Silloin heikkenee myds nimien muistaminen, mutta jos vain nimet havidvat muistista
eikd muita muistihairioita ole, unohtelu ei ole kovin huolestuttavaa. (Erkinjuntti & Huo-
vinen 2008, 23-27.)

Suomessa tehdyn véestétutkimuksen mukaan arvioidaan, ettd noin 450 000 yli 65-
vuotiasta suomalaista karsii ajoittain muistihairidista. Osalla heista todetaan muistitesti-
en avulla muistihdirio, joka heikentda heidén toimintakykyaén ja elamanlaatuaan. Osa
todetuista muistihairidistd on etenevid, ja ne johtavat dementiaan. (Viramo & Sulkava
2006, 25.) Muistisairauksien diagnostiikan ja ladkehoidon Kaypa hoito-suosituksen mu-
kaan potilaalla ilmenevien muistisairauden syyt tulisi selvittda. Jos potilaan muistion-
gelmat viittaavat etenevadn muistisairauteen, tulisi hanen tilannettaan seurata sdannélli-

sesti muistisairauksiin perehtyneelld muistipoliklinikalla. (Kéypé hoito-suositus 2010.)



2.2 Muistisairauksien syyt ja esiintyminen

Muistisairauksien syyt voidaan jakaa ohimeneviin, hoidettaviin, pysyviin ja eteneviin
syihin. Ohimenevid muistihdirididen syitd ovat esimerkiksi aivoverenkierron hairiot,
lievd aivovamma, ladkkeet, nautintoaineet, psyykkiset syyt, epilepsia ja sekavuustila
(delirium). Sairauden tai vamman hoidon jélkeen useimmilla muisti palautuu ennalleen.
(Erkinjuntti 2006a, 79; Erkinjuntti & Huovinen 2008, 48.)

Muistisairauksia aiheuttavia hoidettavia syitd ovat psyykkiset hairiét, kuten masennus,
ahdistuneisuus ja uupumisoireyhtyma. Aineenvaihdunnan hairiot ja la&kkeet sekd kes-
kushermostoon vaikuttavat ladkkeet ja myrkyt voivat aiheuttaa hoidettavissa olevia
muistihdirioitd. Nama tilat eivat yleensé ole etenevi, ja niiden hoidossa onkin térkeinté
oireen mukainen hoito, ohjaus ja kohdennettu kuntoutus. (Erkinjuntti 2006a, 79; Erkin-
juntti & Huovinen 2008, 49.)

Etenevid muistihdirididen syitd ovat dementiaan johtavat ja aivoja rappeuttavat sairau-
det kuten, Alzheimerin tauti, vaskulaariset dementiat, Lewyn kappale -tauti ja fronto-
temporaaliset degeneraatiot. (Erkinjuntti 2006a, 79-80; Erkinjuntti & Huovinen 2008,
50.) Korkea ikd on dementoivien sairauksien tarkein tunnettu riskitekija. Muita tunnet-
tuja varmoja riskej sairastua dementoivaan muistisairauteen ovat ensimmaisen polven
sukulaisilla esiintyvd muistisairaus, tietyt geneettiset ominaisuudet ja Downin oireyh-
tyma. Todenndkdisind ja mahdollisina riskitekijoind sairastua dementoivaan muistisai-
rauteen pidetd&n muun muassa diabetesta, heikentynyttd sokerinsietokykya, verenpaine-
tautia, alhaista koulutustasoa, tupakointia ja runsasta alkoholin kéyttéa. (Viramo & Sul-
kava 2006, 33-38.)

Sairauden vallitsevuus eli prevalenssi tarkoittaa tietylla hetkella vaestdssa sairastavien
tai oireesta kérsivien henkildiden suhteellista osuutta. Yleensé osuus ilmoitetaan pro-
senttilukuna sataa henkiléad kohden. Dementoivien muistisairauksien vallitsevuus kak-
sinkertaistuu aina viiden vuoden valein eli muistisairauden vallitsevuus 75-vuotiaiden
keskuudessa on noin kaksinkertainen verrattuna dementoivien sairauksien vallitsevuu-
teen 70-vuotiaiden keskuudessa. Yli 85-vuotiaden ryhmassa vallitsevuus on yli 15-

kertainen verrattuna 60-vuotiaiden ryhméaan verrattuna. lakkailla naisilla dementoivat
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sairaudet ovat yleisempié kuin samanikaisilla miehilld. (Viramo & Sulkava 2006, 25—
26.)

Dementia ei ole erillinen sairaus, vaan kyseessa on laaja-alainen eteneva aivoja vaurioit-
tava oireyhtymd, joka voi olla ohimeneva, eteneva tai pysyva. Sen aiheuttajana voi olla
useita eri etiologioita ja toisistaan poikkeavia muutoksia aivoissa. (Erkinjuntti 2006Db,
94; Erkinjuntti & Huovinen 2008, 54.) Yleisesti k&ytetty dementian méaaritelma on Y h-
dysvaltain psykiatriyhdistyksen laatiman DSM-1V-maaritelman mukainen. Tdman méaa-
ritelmdn mukaan dementia aiheuttaa heikentymistd useammalla toimintakyvyn osa-
alueella. Alyllisen toimintakyvyn muutokset rajoittavat merkittavasti sosiaalista ja am-
matillista toimintaa aiempaan tasoon verrattuna. Muistihdiriiden, kuten uuden oppimi-
sen vaikeutumisen ja vaikeuden palauttaa mieleen aiemmin opittua, lisaksi siihen liittyy

ainakin yksi seuraavista hairigista:

e dysfasia eli kielellinen h&irio

e apraksia eli tahdonalaisten liikkeiden héirio, liikesarjojen suorittamisen vai-
keus, vaikka motoriikka on kunnossa, kdtevyyden héirio

e agnosia eli havaintotoiminnan h&irié; nahdyn esineen tunnistamisen vaikeus
tai néhdyn merkityksen késittdmisen vaikeus, vaikka ndkdhavainnon jasen-
tdminen on normaali (Kyvyttémyys tunnistaa tuttuja kasvoja ja esineitd)

e toiminnan ohjaamisen héirid, joka ilmenee suunnitelmallisuudessa, koko-
naisuuden jasentamisessd, jarjestelmallisyydessé ja abstraktisessa ajattelus-
sa. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 54-55; Hervonen & Lé&aperi 2001, 16;
Sulkava & Eloniemi-Sulkava 2008, 82, Erkinjuntti 2006b, 96.)

Yleisimmat dementoivat muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti (60 %), verenkiertohai-
ridista johtuva eli vaskulaarinen dementia (15 %) ja Lewyn kappale -tauti (15 %). Usein
esiintyy myos ndiden sekamuotoja. (Sulkava & Eloniemi-Sulkava 2008, 85.) Vaestétut-
kimusten mukaan Suomessa oli vuonna 2005 noin 85 000 keskivaikeaa tai vaikeaa de-
mentiaa sairastavaa 65 vuotta tayttanyttd henkiloa. Liséksi noin 35 000 henkildn arvioi-
daan sairastavan lievaa dementiaa. Noin 13 200 yli 64-vuotiasta henkil6a sairastuu de-
mentoivaan sairauteen vuosittain. Tyoikéisia (65-vuotiaita tai nuorempia) dementiaa
sairastavia oli noin 7500 henkil6d. Dementiapotilaista yli puolet on yli 80-vuotiaita.

Suomen vdeston ikaantyessd myos dementoiviin sairauksiin sairastuneiden maara li-
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saantyy, silla korkea ik& on tarkein tunnettu dementoivia sairauksia aiheuttava tekija.
Vuonna 2030 Suomessa arvioidaan olevan 128 000 keskivaikeaa tai vaikeaa dementiaa
sairastavaa henkil6d. (Viramo & Sulkava 2006, 23.)

Muistihairiot on tarkedd diagnostisoida ja niiden hoito on tarke&a aloittaa mahdollisim-
man varhaisessa vaiheessa. Tall6in voidaan hoitaa parannettavissa olevat sairaudet tai
estdd niiden paheneminen, etenevdd muistisairautta voidaan hidastaa pahenemasta ja
taten pitkittad lievempien oireiden kestoa. Varhaisella diagnostisoinnilla ja hoidon aloit-
tamisella voidaan myos lykata potilaan joutumista laitoshoitoon ja ndin pidentdd hanen
kotona parjadmistadn. (Erkinjuntti & Koivisto 2006, 55.) Kasittelen tassa opinnayte-
tyossani tarkemmin Alzheimerin tautia, koska se on yleisin dementoiva muistisairaus
Suomessa. Liitteeseen 2 olen koonnut yleisimpien dementoivien muistisairauksien oi-

reet.

2.3 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on yleisin dementiaa aiheuttava sairaus. Sen vallitsevuus on hieman
suurempi naisilla kuin miehillg, ja ero suurenee idn my6ta. Alzheimerin tautia sairastaa
yli 60 prosenttia kaikista dementiapotilaista. Apolipoprteiini E:n 4-muodon tiedetdédn
olevan yksi riskitekija sairastua Alzheimerin tautiin, ja viimeaikaisten tutkimusten mu-
kaan perinndllisen geenivirheen on todettu aiheuttavan Alzheimerin tautia. (Pirttild &
Erkinjuntti 2006, 126-127.) Muita riskeja sairastua Alzheimerin tautiin ovat korkea iké,
Downin syndrooma, alhainen koulutustaso, aivovammat sekd aiemmin sairastettu ma-
sennus (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 68).

Alzheimerin taudin kesto on keskimaarin kymmenen vuotta, mutta se voi vaihdella vii-
destd vuodesta yli 20 vuoteen. Huolimatta siitd, ettd Alzheimerin tauti on luonteeltaan
hyvin yksildllinen sairaus, sen eteneminen voidaan jakaa kolmeen vaiheeseen: lievéén,
keskivaikeaan ja vaikeaan taudin vaiheeseen. Taudin eri vaiheissa potilaan toimissa ja
kayttdytymisessa on havaittavissa selvia muutoksia. Eri vaiheiden oireiden tunnistami-
nen auttaa omaista ymmartamaan ja hoitamaan omaistaan. (Erkinjuntti & Huovinen
2008, 64; Pirttila & Erkinjuntti 2006, 130.)
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Taudin lieva vaihe kestd 3-7 vuotta. Muistin lisdksi muut kognition osa-alueet alkavat
heiketd. Tama ilmenee erityisesti kielellisen ilmaisun ja havaintotoimintojen heikenty-
misend. Dysfaattiset oireet ilmenevét sanojen loytamisen ja esineiden nimedamisen vai-
keutena. Sairastuneen aloitekyky ja keskittyminen huononevat. Abstraktisten ja moni-
mutkaisten asioiden ymmartaminen hankaloituu, ja myds sanojen muistaminen vaikeu-
tuu. Kognitiivisten toimintojen muutokset aiheuttavat hahmottamishairioita, ja liikku-
minen vieraassa paikassa alkaa tuottaa vaikeuksia. Mielialan muutoksina ilmenee ahdis-
tusta, masentuneisuutta ja artyisyyttd. (Pirttilda & Erkinjuntti 2006,132; Erkinjuntti &
Huovinen 2008, 66.) Potilaan sairaudentunto heikentyy taudin edetesséd. Han vetaytyy
sosiaalisesta kanssakdymisesté ja harrastuksistaan seka pyrkii valttdméan epavarmuutta
aiheuttavia tilanteita. Tassa taudin vaiheessa tautiin sairastunut selviytyy omassa kodis-
saan, vaikka arkiaskareiden suorittaminen onkin jo vaikeutunut. Stressioireita, uupu-
musta ja alavireisyyttd on havaittavissa etenkin vield tyoelamassa olevilla. (Pirttild &
Erkinjuntti 2006, 132; Erkinjuntti & Huovinen 2008, 66-67.)

Keskivaikean taudin vaiheen arvioidaan kestavan 2-4 vuotta. Tassa taudin vaiheessa
tapahtuu monia itsendisen selviytymisen kannalta ratkaisevia muutoksia. Potilas eksyy
jo tutussakin ymparistossa, koska hanen paikantajunsa huononee edelleen. Sairastuneen
sairaudentunto katoaa, han tuntee eldvdnsid “onnellisten maailmassa”. Potilaalla alkaa
ilmetd ongelmia paivittéisissa toiminnoissa muun muassa pukeutumisessa, ja oikeiden
sanojen léytaminen on yha vaikeampaa. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 66.) Taudin
edetessé keskivaikeaan taudin vaiheeseen potilaan muistivaikeudet lisdéntyvat ja hanen
on yha vaikeampaa peitella muistamattomuuttaan. Hanen I&himuistinsa on erittain huo-
no, mink& vuoksi hanelld on jatkuvasti tavarat kadoksissa ja hdn kyselee jatkuvasti sa-
moja asioita. Kaikki hdnen toimintonsa hidastuvat ja puhe, kasilla tekeminen sekd ym-
paristdon hahmottaminen vaikeutuvat entisestadn. Sairastunut tarvitsee apua paivittéisis-
sa toiminnoissa, ja hanen autolla ajokykynsa on huomattavasti vaikeutunut. Huolimatta
siitd, ettd sairastuneen persoonallisuus ja sosiaaliset kyvyt ovat vield tdssa vaiheessa
suhteellisen hyvin sdilyneet, hdnelld alkaa ilmeta lisdantyvasti kayttaytymisen muutok-
sia. Hanella alkaa esiintyda harhaluuloja, harhanédkyja, sekavuutta ja hanen uni-
valverytminsa hairiintyy. Riittavasta ravinnosta huolimatta hanella ilmenee laihtumista,
mutta siitd huolimatta hanen ruumiillinen kuntonsa ja liikuntakykynsa sailyvat hyvina.
(Pirttila & Erkinjuntti 2006, 132, 137; Erkinjuntti & Huovinen 2008, 67.)
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Noin 1-5 vuotta kestavassa Alzheimerin taudin loppuvaiheessa potilas tarvitsee apua
kaikissa péaivittdisissa toiminnoissaan. Hanella on puheen tuottamis- ja ymmartamisvai-
keuksia, hdn toistelee sanoja ja aanteitd. Liikkumiskyky heikentyy, kehon jaykkyys li-
séantyy ja kavelykyky on heikentynyt ja loppuu myohemmin kokonaan. Potilaan virt-
san- ja ulosteenpidatyskyky hdviad. Syominen onnistuu syotettynd, silla nielemiskyky
séilyy pitk&an. Potilaalla on taudin loppuvaiheessa suunseudun pakkoliikkeitd, lihaksis-
sa havaitaan nykimistd, ja joskus ilmenee jopa epileptisid kohtauksia. Sairauden tassa
vaiheessa potilas ei tunne omaisiaan, ei ole tietoinen ajasta eik& paikasta. Han on taysin
toisten autettava. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 62-68; Pirttild & Erkinjuntti 2006,
138-139.)

2.4 Muistisairauksien kaytosoireet

Kaytosoireilla tarkoitetaan dementiapotilaan haitallisia psykologia oireita, kuten masen-
nusta ja ahdistuneisuutta, seka kayttaytymisen muutoksia kuten vaeltelua ja yliseksuaa-
lisuutta. Kaikista dementiaan sairastuneista noin 90 prosenttia karsii jossakin sairauten-

sa vaiheessa haitallisista kéytosoireista. (Vataja 2006, 98.)

Dementoivissa muistisairauksissa esiintyy kéytosoireita, jotka rasittavat seké sairastu-
nutta itseddn ettd hanen laheisiddn. Dementoituneen persoonallisuus, elinymparisto,
suhteet omaisiin, muu terveydentila, laakitys sivuvaikutuksineen sek& neurokemialliset
ja neuropatologiset muutokset vaikuttavat kaytdsoireiden syntyyn. Potilaan sairastama
dementoiva sairaus, sen vaikeusaste ja taudin aiheuttamat kognitiiviset muutokset vai-
kuttavat myos kaytosoireiden esiintymiseen. Kaytosoireiden syntyyn voi vaikuttaa myos
omaishoitajan, varsinkin puolison, ja potilaan vélinen suhde. Omaishoitajan ahdistunei-
suus ja masentuneisuus aiheuttavat myds potilaan oireilun lisaantymistd. Dementoivan
sairauden alkuvaiheessa sairastunut itse kykenee tarkastelemaan ja kéasitteleméaan tuntei-
taan ja ristiriitatilanteita, mutta taudin edetessa tdma kyky vabhitellen haviaa. Lievassa ja
keskivaikeassa taudin vaiheessa psykologiset oireet, kuten masentuneisuus, ahdistunei-
suus ja unihairiot ovat tavallisia. (Sulkava, Viramo & Eloniemi-Sulkava 1999, 14, 20;
Vataja 2006, 98, 103.)
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2.4.1 Psykologiset kayttaytymisoireet

Muistisairaalla esiintyy psykologisina kayt6soireina usein masennusta, apatiaa, ahdistu-
neisuutta, unihairiotd, aistiharhoja ja harhaluuloja sek& virhetulkintoja. Masennus hei-
kentdd muistipotilaan kognitiivista toimintakykya, elamanlaatua ja motivoitumista. Se
voi olla my6s muistisairauden ensimmainen oire, ja siksi masentuneisuudesta karsivien
idkkaiden henkiloiden kognitiivisiin toimintoihin olisikin Kiinnitettdvé huomiota jo heti
hoidon alussa. (Sulkava ym. 1999, 21, 36; Vataja, 2006, 98-100.)

Apatia on muistisairaan psykologisena kaytdsoireena huonosti tunnettu. Apatialla tar-
koitetaan tunne-eldamén latistumista, mielenkiinnon ja motivaation menettdmista. Apaat-
tiselle ihmiselle on ominaista passiivisuus ja aloitekyvyttomyys sekd psykomotorinen
hitaus. Aarimmainen apatian muoto on akineettinen mutismi. Siitd karsiva henkilo ei
liiku eikd puhu oma-aloitteisesti, ja han tarvitsee toisen henkilén apua selviytyakseen
péaivittdisista toiminnoista. (Vataja 2006, 100.)

Ahdistuneisuus on dementoituneella muistisairaalla nelja kertaa yleisempéa kuin ei-
dementoituneella henkilolla. Siihen liittyy usein levottomuutta, huolestuneisuutta, jan-
nittyneisyytté tai aggressiivisuutta. Ahdistuneisuus on yleista lievassa dementiassa, jol-
loin potilas vield kykenee ymmartdmaan tilanteensa. Lievasti dementoituneen muistisai-
raan ahdistuksen syyna voi olla huoli tulevaisuudesta tai pelko yksindisyydesta tai kuo-
lemasta. Omaishoitajan poistuminen kotoa voi aiheuttaa yksinjadmisen pelkoa, joka
saattaa ilmentya mustasukkaisuutena tai vihamielisend kayttdytymisena. Aistiharhat ja
harhaluulot aiheuttavat muistisairaalle ahdistusta ja johtavat poikkeavaan kayttaytymi-
seen, levottomuuteen ja aggressiivisuuteen ja vahitellen toimintakyvyn sammumiseen ja
apatiaan. (Sulkava ym. 1999, 24-25; Vataja 2006, 101.)

Keskivaikeasti dementoituneella muistisairaalla henkilolla esiintyy psykologisina kay-
tosoireina aistiharhoja. Aistiharhoilla tarkoitetaan aistimuksia, jotka syntyvat ilman sel-
via aistiarsykkeita. Aistiharhainen muistisairas nakee tai kuulee asioita, joita ei todelli-
suudessa ole olemassa. Alzheimerin tautia sairastavista potilaista jopa joka neljannella
esiintyy aistiharhoja, ja Lewyn kappale -taudissa aistiharhat ovat vield yleisempia. Ais-
tiharhat huonontavat dementoituneen eldmén laatua ja lisadvét avun tarvetta. Dementoi-

tuneella muistisairaalla aistiharhat esiintyvat yleensd kuulo- tai ndkéharhoina sek& har-
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haluuloina. Huonontunut nako tai kuulo altistaa muistisairaan nédko- ja kuuloharhoille.
Muistisairaan harhaluulot ilmenevat tavallisesti epdilynd tavaroiden varastamisesta tai
puolison uskottomuudesta. Harhaluulojen ja aistiharhojen kehittymiseen vaikuttavat
muistisairaan perusluonteen liséksi kognitiiviset ja neuropsykologiset muutokset. (Vata-
ja 2006, 101-102.)

Varastamisharhojen syntyd edesauttaa muistisairaan huonontunut muisti. Huonontuneen
muistinsa vuoksi han unohtaa, mihin on laittanut tavaroitaan eika l6ydé niitad. Dementoi-
tuneella muistisairaalla esiintyy psykologisena kéytdsoireena myds vaarintunnistamista
eli virhetulkintaa, joka on osittain kognitiivinen havaitsemishairié, mutta siihen voi liit-
tyd my0s psykoottista ajatuksen muodostumista. Talldin muistisairas ei tunnista omais-
taan, vaan luulee hanen vaihtuneen vieraaseen ihmiseen. Han saattaa myds kuvitella
peilistd ndkyvan hahmon todelliseksi ihmiseksi ja keskustella hanen kanssaan. (Sulkava,
ym. 1999, 30, 50; Vataja 2006, 101-102.)

Muistisairaan kéytosoireina pidetddn myds uni-valverytmin hairiditd. Ne ovat tavallisia
kaikissa muistisairauksien vaiheissa. Unih&irioita voivat aiheuttaa masentuneisuus, ah-
distuneisuus, levottomat jalat, kipu tai liian alhainen verenpaine. Uni-valverytmi hairiy-
tyy myos siitd syystd, ettd muistisairas viettda usein paivisin paljon aikaa séngyssa ja
nukkuu pdivisin. Talldin han herdilee disin ja aiheuttaa ndin myds omaishoitajalleen
nukkumisvajetta. Dementoivaa muistisairautta sairastavan unihairiot ovatkin psykoottis-
ten oireiden ja levottomuuden ohella tarkeimpié laitoshoitoon johtavia syitd. VVuorokau-
sirytmin muuttumisen taustalla voi dementiaa sairastavalla olla ”sisdisen kellon” eli
suprakiasmaattisen tumakkeen rappeutuminen. Liséksi hdmaryys ja hiljaisuus voivat
aiheuttaa dementiaa sairastavalle turvattomuutta ja vaarintulkintoja. Dementoivaa muis-
tisairautta sairastavan kaytosoireet lisaantyvat tai ovat vaikeimmillaan usein alkuydsta
tai pimean aikaan. Téasta ilmiosta kaytetddn nimitysta auringonlaskuilmio. (Sulkava ym.
1999, 50; Vataja 2006, 102.)

2.4.2 Kayttaytymisen muutokset

Dementoituneen muistisairaan levottomuus (agitaatio) voi olla fyysista tai verbaalista.

Fyysinen levottomuus ilmenee jatkuvana ké&velynd, harhailemisena, toistuvina kehon
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liikkeind, erilaisena touhuiluna tai tavaroiden kerdilynd. Verbaalisena levottomuus il-
menee usein samojen asioiden kyselynd ja kertomisena tai samojen sanojen hokemise-
na. Muistisairaan levottomuuteen on usein muistisairaan kannalta olemassa oleva syy.
Levottomuuden syyné voi olla muistipotilaan kokema kipu, huono olo, suru tai masen-
nus. Sairastunut ei kykene ilmaisemaan ndit4 tuntemuksiaan kielellisesti, ja omaisen voi

olla vaikea yhdist&a levottomuus néihin asioihin. (Sulkava ym. 1999, 34.)

Fyysisella levottomuudella, kuten kuljeskelulla ja touhuilulla, muistisairas usein pyrkii
saamaan ympadristonsa hallintaansa, kontaktin ja tuntuman ympéristoonsa. Fyysisella
levottomuudella potilas voi myds yrittdd purkaa energiaansa ja etsia itselleen aktiviteet-
teja. Muistisairaan tuntema voimakas levottomuus voi purkautua myo6s katastrofireak-
tiona. Tall4 tarkoitetaan akillistd voimakasta levottomuusoireistoa, joka ilmenee usein
itku-, huuto- tai aggressiivisuuskohtauksena. Muistisairas henkild voi saada katastrofi-
reaktion kohdatessaan omille kognitiivisille kyvyilleen ylivoimaisen haasteen. Reaktion
laukaisijana voivat toimia myos ympariston vieraat arsykkeet, jotka muistisairas kokee
uhkaavina ja pelottavina. (Vataja 2006, 101; Sulkava ym. 1999, 32-34.)

Aggressiivinen kayttaytyminen lisdantyy muistisairauden edetessa. Masennus, harha-
luulot, miessukupuoli ja varhainen dementian alkamisik& ovat aggressiivisen kéayttay-
tymisen riskitekijoitd. Muistisairaan aggressiivinen kéyttaytyminen voi esiintya joko
fyysisend tai sanallisena aggressiona. Se voi purkautua epéatarkoituksenmukaisena voi-
man kayttona tai vékivaltaisena kayttdytymisend. Aggressiivinen kayttaytyminen koh-
distuu useimmiten omaisiin tai hoitajiin, mutta se voi kohdistua my®ds toisiin potilaisiin.
Harhaluuloisen muistisairaan aggressiivinen kayttaytyminen voi olla jopa hengenvaaral-
lista, kun han yrittda puolustautua kuvittelemaansa uhkaa vastaan. Vékivaltainen kayt-
taytyminen voi johtua myos siitd, ettei muistisairas tunne omaistaan, vaan kuvittelee
omaisen olevan vieraan tunkeilijan omassa kodissaan. (Sulkava ym. 1999, 22-23; Vata-
ja 2006, 101.)

Muistisairaan henkilon kéayttaytyminen voi muuttua arvaamattomaksi ja aikaissmmasta
poikkeavaksi aivojen frontaalisten rakenteiden ja saatelymekanismien vaurion seurauk-
sena. Muistisairauden edetessa sairastunut ei enaéd pysty kontrolloimaan kayttaytymis-
taan. Talloin aikaisemmin kiltistd ihmisesta voi tulla aggressiivinen tai painvastoin. Ai-

vomuutokset vaikuttavat myos estojen havidmiseen, ja taméan vuoksi sairastunut voi
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alkaa esimerkiksi kiroilla tai hanen puheensa voivat varittya seksuaalisesti. (Sulkava
ym. 1999, 40; Vataja 2006, 102.)

Dementoiviin muistisairauksiin liittyy usein sukupuolisen mielenkiinnon hévidminen,
jonka puoliso voi tulkita kaytosoireeksi. Seksuaalisena kaytosoireena muistisairaalla voi
my0s esiintyd hyperseksuaalisuutta, joka ilmenee esimerkiksi hairitsevana kosketteluna,
julkisena masturboimisena tai seksuaalisina ehdotuksina. Muistisairaan kayttaytyminen
voidaan kuitenkin usein ymmartad vaarin. Muistisairas voi esimerkiksi pyytaa hoitajaa
viereensd sinkyyn tarkoittamatta sitd4 seksuaalisesti, vaan han viestittdad omalla jaljella

olevalla tavallaan l&heisyyden kaipuusta. (Vataja 2006, 103; Sulkava ym. 1999, 42.)

3 PUOLISO MUISTISAIRAAN OMAISHOITAJANA

3.1 Omaishoito

3.1.1 Hoitaminen ja hoiva

Hoitamisella tarkoitetaan inhimillistd, hyvaan pyrkivaa toimintaa, jonka tavoitteena on
hyva terveys. Hoitaminen voidaan jakaa luonnolliseen ja ammatilliseen hoitamiseen.
Luonnollisesta hoitamisesta puhutaan silloin, kun ihmiset hoitavat itse itsedan, van-
hemmat lapsiaan tai aviopuolisot, ystavét tai erilaiset ihmisryhmét toisiaan. Talléin ky-
seessd on ihmisyhteistssa vallitseva perusvalittdminen itsestd ja toisista ihmisista eli
humaanisuudesta. Hoitamista eli huolenpitoa voidaan kuvata kahden ihmisen véliseksi
vastavuoroiseksi suhteeksi, jossa toinen haluaa toiselle hyvaa ja tahtoo ymmartaa toista
hyvaksyen toisen kulloisenkin tilanteen ehdoilla ja on valmis kayttdméaan voimavaro-
jaan toisen ihmisen hyvaksi. (Leino-Kilpi & Vélimaki 2008, 23; Sarvimaki & Stenbock-
Hult 2009, 25.) Hoitaminen voi olla tilapéista tai se voi kestda vuosikymmenia. Se voi
olla spontaania auttamista tai taysipéivaista huolehtimista. Hoitaminen voidaan maari-
tellda myos toisesta ihmisestd valittamiseksi ja hanen hyvinvointinsa turvaamiseen tah-
taavaksi toiminnaksi. (Gothoni 1991, 16-17.)
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Hoivan ja hoitamisen kasitteita kaytetddn arkikielessd myos toistensa synonyymeina.
Néiden kasitteiden valilla on kuitenkin havaittavissa periaatteellinen ero, silla hoivaa-
minen kohdistuu vain ihmisiin tai muihin elollisiin olentoihin. Hoitaa voi sen sijaan
ihmisten tai eléinten lisdksi esimerkiksi virkaa, liiketoimia tai konetta. Ihmisiin kohdis-
tuneessa hoidossa on kyse terveyden vaalimisesta, terveyden palauttamiseen tahtédavésta
toiminnasta tai turvallisuuden takaamisesta. (Kirsi 2004, 17-18.) Arkikielessa puhutaan
useimmiten hoidosta ja huolenpidosta. Hoito kasitteend viittaa vahvasti laéketieteelli-
seen ja ammatilliseen tyohon. (Tedre & Pollanen 1997, 7.) L&&ke- ja hoitotiede puhuvat
enimmakseen hoidosta, sosiaalitieteissd puhutaan useimmiten hoivasta (Anttonen &
Zechner 2009, 17).

Hoivasta puhuminen yleistyi 1980-luvulla, ja nykyisin hoiva kuuluu niin tieteen kuin
arkikielenkin sanastoon. Aikaisemmin ké&ytettiin samaa asiaa kuvaavina késitteind huo-
lenpito, auttaminen, hoito ja hoitaminen. Naistutkijat alkoivat 1980-luvulla hoivasta
puhuessaan kuvata naisten palkattoman huolenpitotyon erityisyytta ja yhteiskunnallista
merkitystd. (Anttonen & Zechner 2009, 17.) Hoiva on késitteeltdan paitsi laaja-alaista
myo0s rajoiltaan epédselvaa. Erityisesti ikdihmisten hoivan tarpeet voivat vaihdella ko-
dinhoitoavusta jatkuvaan toisen ihmisen kokopaivaiseen lasndoloon ja avun tarpeeseen.
lakkailla ihmisilla hoivan tarve voi lisdantya tai vahetda hyvinkin nopeasti elamantilan-
teen ja terveydentilan muuttuessa. (Anttonen, Valokivi & Zechner 2009, 9.) Hoiva on
laaja-alainen kasite myos siksi, ettd se siséltdad niin lapselle annetun &idinhoivan kuin
myos puolisoiden tai kumppaneiden toisilleen antaman hoivan. Hoiva voi olla fyysistéa
tai psyykKista toisen tarpeista huolehtimista, mutta se voi olla myds raskasta ruumiillista
tyoté tai lasndoloa. (Anttonen & Zechner 2009, 16-17.)

Hoiva voi olla my6s juridinen velvoite, silla vield nykyisinkin monissa maissa aikuisten
lasten velvollisuus on elattda ja hoitaa omat vanhempansa. Suomessa aikuisilla lapsilla
ei lain mukaan ole velvollisuutta huolehtia vanhemmistaan elatuksen tai hoivan muo-
dossa. (Gothoni 1991, 3.) Taloudellinen huolenpitovelvollisuus poistui Suomessa eléke-
jarjestelmien kehittymisen myo6td, mutta moraalinen velvoite hoivaan on yhd vahva

my0ds Suomessa (Anttonen & Zechner 2009, 17).

Anttonen ja Sointu (2006) méaérittelevat tutkimuksessaan hoivaksi kaiken sen tyon ja

toiminnan, jonka ensisijainen tehtéva ei ole sairaanhoidollinen tai terveydenhuollolli-
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nen. Heid&n mielestédan hoivapalvelujen ja hoivapolitiikan tehtdvéané on yllapitad vanho-
jen ihmisten toimintakykyd ja auttaa heita selviytyméaan paivittaisen el&man perusasiois-
ta. Osa ndistd perusasioista liittyy vanhan ihmisen ruumiin toimintoihin, kuten syomi-
seen, juomiseen, eritykseen ja peseytymiseen ja osa arkisiin askareisiin, kuten siivouk-
seen ja kaupassa kayntiin. Térkeité asioita vanhan ihmisen eldménkokonaisuudessa ovat
my0s sosiaaliset suhteet ja aktiivinen osallistuminen yhteiskunnan ja yhteison toimin-
taan. (Anttonen & Sointu 2006, 82.)

3.1.2 Omaishoito ja omaishoiva

Tavanomaisen auttamisen ja varsinaisen omaishoitajuuden valinen raja on liukuva. Suu-
ri sitovuus tai vaativuus on kuitenkin erona laheisten toisilleen antaman vastavuoroisen
avun ja omaishoitajuuden vélilla. Omaishoidossa hoivan tarve perustuu omaisen tai 1&-
heisen terveydentilan tai toimintakyvyn heikentymiseen tai vammaisuuteen. (Voutilai-
nen, Kattainen & Heinola 2007, 14.) Omaisen antamasta hoivasta kaytetdan tutkimuk-
sissa késitteitd omaishoiva ja omaishoito synonyymeind. Hoivan ja hoidon raja ei ole
myodskaan omaishoivassa mitenkaan selva, silld omaiset seké hoitavat ettd hoivaavat. He
syottavat ja pukevat omaisiaan, mutta suorittavat usein myos erilaisia sairaanhoidollisia
toimia. (Anttonen & Sointu 2006, 82.) Omaishoivaan sitoutuminen herattdd ihmisissé
ristiriitaisia tunteita. Toisaalta omaishoivan antajille halutaan osoittaa arvostusta ja
myotatuntoa, toisaalta heiddn kohtaloaan kauhistellaan. Omaishoivaan sitoutuminen

nahdaan elamaa rajoittavana ja pelottavana velvollisuutena. (Mikkola 2009, 193.)

Kotona tapahtuvaa hoivaa on tuettu jo pitkaan erilaisilla hoiva- ja tukipalveluilla, kuten
kotiapu-, Kkotisairaanhoito-, siivous- ja ateriapalveluilla. Tuettu kotihoiva sijoittuu in-
formaalin eli epavirallisen ja formaalin eli virallisen hoivan valiin, silla tukien tarkoitus
on vahvistaa informaalia hoivaa. Anttonen ja Sointu (2006) toteavat myds, etta kaikissa
Euroopan maissa valtaosa kaikesta vanhushoivasta on informaalia hoivaa. Talloin hoi-
van perustana ovat yhteisolliset arvot, kuten vastavuoroisuus, velvollisuus, rakkaus ja
keskindinen huolenpito. Informaalia hoivaa on kaikki se, mita puolisot, sukulaiset ja
ystavat tekevét palkatta ja ilman valvontaa (my6s Gothoni 1991, 17-20.) Formaaliksi eli
viralliseksi hoivaksi hoiva muuttuu silloin, kun se siirtyy yhteiskunnallisen tyénjaon ja
rahatalouden piiriin. (Anttonen & Sointu 2006, 93.)
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3.1.3 Puolisohoiva

Pariskunnan toisen osapuolen sairastuessa puolisoiden keskinédinen tyonjako velvolli-
suuksineen ja vapauksineen muuttuu. Tall6in muuttuvat myos perheen sisdiset roolit ja
niihin liittyvat odotukset. Vuosien ja usein vuosikymmenten aikana omaksuttu yhdessa
elamisen malli muuttuu toisen puolison sairastuessa. Tassa omaishoitajaprosessissa ei
ole hoitavan puolison ndkdkulmasta kyse pelkéstaan varsinaiseen hoitamiseen liittyvien
tehtdvien omaksumisesta. Samalla my6s kodin jokapaivaiset tyot pikkuhiljaa kasautuvat
terveemman puolison tehtdvaksi, vaikka hanella itselladnkin saattaa olla omat sairauten-
sa ja fyysiset rajoituksensa. Muutos on puolison sairaudesta riippuen joko hidas ja huo-
maamaton tai se voi olla hyvinkin dkkindinen. Hoitava osapuoli ei aina edes miell4 itse-
aan omaishoitajaksi. (Saarenheimo 2005, 29.)

TyoOnjaon muuttuminen on merkittdvampaé etenkin niissé perheissa, joissa hoidettavana
on vaimo ja hdnen omaishoitajanaan toimii aviomies. Kotityot on mielletty naisten vel-
vollisuudeksi ja sen vuoksi naiselle puolisohoiva ei merkitse roolien vaihtumista, vaan
pikemminkin vanhojen roolien vahvistumista ja tydmaaréan lisaantymista. Vaimolle tu-
levat puolisohoivatilanteessa kotitdiden lisaksi puolison hoitamiseen liittyvét tehtavat.
lakkaat naisomaishoitajat alkavat kokea kotitydt raskaana vasta siind vaiheessa, kun
heiddn oma fyysinen tai psyykkinen kuntonsa alkaa heiketd. Naiset kuitenkin mieltavat
niin voimakkaasti kotitdiden kuuluvan omaksi tehtavakseen, ettd heidan on sen vuoksi
psykologisesti vaikeaa hyvaksya ulkopuolista apua kodinhoidossa ja ruuanlaitossa.
(Saarenheimo 2005, 29.)

Miehen toimiessa omaishoitajana kyseessd on useimmiten selked roolien vaihtuminen.
Mies joutuu opettelemaan, hoivaamisen ja sairaanhoidollisten tehtdvien lisaksi, myds
kodinhoidolliset tehtdvat, kuten ruuanlaiton, siivouksen ja pyykinpesun. Kotitdista vas-
taaminen ei kuitenkaan véalttdmatta ole idkkaallekdaan miesomaishoitajalle pelkastéan
epamiellyttavad, vaan painvastoin han voi kokea myonteisia tuntemuksia uusien ela-
manalueiden hallinnasta. Kodin korjaus- ja huoltotydt on mielletty kuuluvaksi miehen
tehtaviin. Néaista luopuminen sairauden vuoksi on miehelle psykologisesti vaikeaa.
(Saarenheimo 2005, 29-30.)
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Vuosikymmeni& yhdessa eléneet pariskunnat ovat sitoutuneet yhteiseen elaméén, keski-
naiseen huolenpitoon sek& toistensa auttamiseen. Rakkauden, valittdmisen ja toisen aut-
tamisen oletetaan kuuluvan pitkdan parisuhteeseen. Pariskunnat ovat sitoutuneet yhtei-
seen eldmaan, keskindiseen huolenpitoon sekd toistensa hoivaamiseen etenkin silloin,
kun avioliitto on ollut onnellinen ennen toisen puolison sairastumista dementoivaan
muistisairauteen. Erityisesti vaimot kokevat toisen hoitamisen velvollisuudeksi rakkau-
den jo sammuttua, jos avioliitossa on ollut ristiriitoja ennen sairauden ilmentymistéa.
(Mikkola 2009, 70; Kirsi 2004, 75.)

Mikkolan (2009) mukaan parisuhde ei muutu helposti hoivasuhteeksi, vaikka puolison
hoitaminen muuttaa arjen kaytant6ja, puolisoiden keskindistd tyonjakoa ja keskindista
riippuvuutta, vaan puolisot pyrkivét séilyttdmaén parisuhteen merkityksen toisen hoivan
tarpeesta huolimatta. Parisuhde vahvistaa puolisoiden yksityisyyttd, riippumattomuutta
ja itsemaadraamisoikeutta antamalla turvaa ja suojaa ulkopuolisen maailman uhkia vas-
taan. (Mikkola 2009, 193.)

Puolisohoivassa parisuhteen yllapitdmiseen vaikuttaa olennaisesti puolison sairauden
laatu. Fyysinen sairaus ei useinkaan aiheuta suuria muutoksia parisuhteessa, mutta pa-
risuhteen yllapitdminen on vaikeampaa toisen puolisoista sairastuttua dementoivaan
muistisairauteen. Muistisairauden edetessé puolison kyky tasavertaiseen vuorovaikutuk-
seen heikkenee ja katoaa lopulta kokonaan. (Mikkola 2009, 193; Saarenheimo 2005,
39.) Puolisohoiva voidaan kokea myds erddnlaisena vapaaehtoisena pakkona. Puolisot
ovat sitoutuneet yhteiseen eldmaén ja toistensa auttamiseen, ja ndin ollen toisen tarvit-
sema hoiva sitoo heidén elamansa entisté tiiviimmin yhteen. (Mikkola 2009, 195; Kirsi
2004, 75.)

3.2 Puoliso-omaishoitajan arjessa jaksaminen

Mikkolan (2009) mukaan puoliso-omaishoitajat voidaan jakaa kahteen ryhmaan: selviy-
tyja ja osaaja sekd uupuja ja itsensd uhraava. Selviytyja ja osaaja jaksaa hoitaa puoliso-
aan, vaikka arki puolison sairauden my6td muuttuu ja omaishoitaja joutuu ottamaan
enemman vastuuta yhteisen eldamén sujumisesta ja hanelle tulee puolison sairauden

my6td uusia tehtdvid ja hénen taytyy opetella uusia taitoja. Selviytymista auttaa omais-
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hoitajan oma eldmanhistoria, elaménasenne, kokemukset sekad sisukkuus. Hanen moti-
vaatiotaan puolison hoitamiseen vahvistaa yhteenkuuluvaisuuden tunne ja sitoutuminen
puolisoonsa. Han kokee, ettd omaishoitajuudesta maksettu palkkio on osoitus siitg, ettd
puolison hoitaminen ei ole velvollisuus, vaan yhteiskunnallisesti merkittdvas tyota.
(Mikkola 2009, 124-125.)

Uupuja ja itsensd uhraava omaishoitaja hoitaa puolisoaan, mutta tuntee sen raskaana ja
rasittavana. Omaishoitaja kokee raskaana sen, ettd arkielam& muuttuu muistisairaan
puolison sairauden myo6ta ja han joutuu sopeutumaan eldmé&an hoidettavan puolison
ehdoilla. Tdma tarkoittaa, ettd omaishoitajapuoliso joutuu luopumaan monista aikai-
sempaan eldaméan kuuluneista asioista. Omaishoitajan jaksamista kuormittaa myos ko-
kemus oman tilan ja oman ajan puutteesta. Puolison riippuvuus ja avun tarve sitovat
omaishoitajan ja vahentévat ndin hdanen mahdollisuuttaan vaikuttaa omaan elamé&ansa.
Hoivaan sitoutuminen merkitsee oman autonomian, itsendisyyden ja vapauden menet-
tamistd, silld puolison sairaus ja hoivan tarve rajoittaa myds hoivan antajan elamaa.
Omaishoitajan rasittuneisuutta liséd myos lasndolon sidonnaisuus, miké tarkoittaa sitou-
tumista aikaan ja paikkaan, kédytettavissa olemista aina silloin, kun omainen tarvitsee
apua. (Mikkola 2009, 130-131; Gothoni 1991, 46.) Puoliso-omaishoitaja ei tunnista
omaa uupumustaan, koska han kokee moraaliseksi velvollisuudekseen huolehtia puo-
lisostaan (Mikkola 2009, 131).

Puoliso-omaishoitaja voi kayttaa jaksamisensa apuna myds erilaisia selviytymiskeinoja.
Hén voi kayttaa intellektuaalisia ja toiminnallisia keinoja. Intellektuaaliset selviytymis-
keinot muuttavat tilanteen merkitystd omaishoitajalle ja lisdavat tilanteen ymmartamis-
td. Omaishoitaja voi varautua tulevaisuuteen selittdmalla hoidettavan omaisensa kéyt-
taytymistd, arvioimalla tilannetta ja sitoutumalla puolisonsa hoitamiseen. Toiminnalli-
silla selviytymiskeinoilla omaishoitaja pyrkii muuttamaan ymparistdéd. Hoitaessaan sai-
rastunutta puolisoaan han keksii arkielaméé helpottavia ratkaisuja ja huolehtii omasta
jaksamisestaan. Huolehtiessaan sairastuneesta puolisostaan omaishoitaja pyrkii tuke-
maan mahdollisimman paljon tdméan omatoimisuutta ja jaljella olevia voimavaroja.
Mahdollisten ongelmien ennakointi ja valttdminen helpottaa myds arkielamésta selviy-
tymistd. Omaishoitaja jaksaa paremmin, jos han ottaa myés omaa aikaa. Han voi saada
harrastusten, sosiaalisten kontaktien ja luonnon avulla etdisyytt4d omaan tilanteeseensa.
(Pyykko, Backman & Hentinen 2001, 266-275.)
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3.3 Omaishoitajan jaksamisen tukeminen

Omaishoitajan jaksamista voidaan yhteiskunnallisesti tukea taloudellisin ja sosiaalisin
tukitoimin. Omaishoidon tuki on lakis&&teinen sosiaalipalvelu, jonka jarjestamisesta
kunta on velvollinen huolehtimaan maararahojensa puitteissa. Laki omaishoidon tuesta
(937/2005) tuli voimaan vuoden 2006 alussa. Lain tarkoituksena on edistdé hoidettavan
edun mukaisen omaishoidon toteuttamista turvaamalla riittdvat sosiaali- ja terveyden-
huollon palvelut sek& hoidon jatkuvuus ja kehittdd omaishoidon asemaa osana kunnan
avo- ja kotihoitoa. (Voutilainen ym. 2007, 15-16.)

Omaishoidon tuki tarkoittaa kokonaisuutta, johon kuuluvat hoidettavalle annettavat tar-
vittavat palvelut sekd omaishoitajalle maksettava rahallinen hoitopalkkio, vapaa ja
omaishoitoa tukevat palvelut. Nama maaritelld&n hoito- ja palvelusuunnitelmassa, joka
laaditaan omaishoitosuhteen alkaessa. Vuoden 2006 alusta l&htien suunnitelmassa méa-
ritellddn myos omaishoitajan tarve omaishoitoa tukeviin sosiaalihuollon palveluihin.
Suunnitelma tarkistetaan ainakin kerran vuodessa tai tarvittaessa useammin, jos omais-

hoitosuhteessa tapahtuu muutoksia. (Sosiaali- ja terveysministerié 2006, 11-12.)

Omaishoitolain (937/2005) 38:n mukaan kunta voi myontdd omaishoidon tukea, jos
henkil6 tarvitsee kotioloissa hoitoa tai muuta huolenpitoa alentuneen toimintakyvyn,
sairauden, vamman tai muun vastaavan syyn vuoksi ja hoidettava omainen tai muu hé-
nelle laheinen henkild on valmis vastaamaan hoidosta ja huolenpidosta tarpeellisten
palveluiden avulla. Laki edellyttdd myds, ettd hoitajan toimintakyky ja terveys vastaavat
omaishoidon asettamia vaatimuksia ja hoidettavan koti on sopiva. Omaishoitajalle, joka
kuukaudessa hoitaa ymparivuorokautisesti hoidettavaansa, kuuluu lain mukaan kolme
vapaata vuorokautta kuukaudessa. Hoitajalla on oikeus vapaaseen, vaikka hanen hoidet-
tavansa viettéisi vahaisen ajan kodin ulkopuolella vuorokaudessa esimerkiksi paivatoi-
mintaryhméssa. Kunta voi myds myontda omaishoitajalle lakisaéteisen vapaan lisaksi
alle vuorokauden mittaisia virkistysvapaita. Omaishoitajan vapaiden ajaksi kunta on
velvollinen jarjestaméan hoidettavalle tarvittavan hoidon ja huolenpidon. (Sosiaali- ja

terveysministerio 2006, 11.)

Laakkonen, Pitkéld ja Eloniemi-Sulkava tulivat tutkimuksessaan (2007, 54) siihen tu-

lokseen, ettd omaishoitajan jaksamista tukee myds hanen muistisairaan puolisonsa hoi-
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don jatkuvuuden takaaminen. Muistisairaan riittavan tiheat 3-9 kuukauden tapahtuvat
seurantakdynnit samassa terveydenhuollon yksikossd tukevat my6s omaishoitajapuoli-
son jaksamista. Heidén tutkimuksensa mukaan vain 41prosenttia omaishoitajista koki,

ettd muistisairaan omaisen jatkoseuranta oli jarjestetty hyvin.

Muistisairaan ja hanen puolisonsa sosiaalinen verkosto kutistuu sairauden alkaessa. Pa-
riskunnan arkipéivé rakentuu paljolti muistisairaan puolison hoivan ja hoitamisen ympa-
rille. P&ivaa rytmittavat ruokailu, lepoajat ja ladkkeiden antaminen, joten omaishoitaja-
puolisolle ei ja&& omaa aikaa sosiaaliseen kanssakdymiseen ystévien tai naapureiden
kanssa eikd myoskaan omille harrastuksille. Usein kdy myods niin, ettd ystavat ja usein
my0s sukulaiset hylk&avét perheen, kun puolisoista jompi kumpi sairastuu muistisairau-
teen. (Eskola & Saarenheimo 2005, 54-55.)

Perheen epdvirallinen sosiaalinen verkosto voi myds laajentua muistisairauden myota.
Puolison sairastuttua omaishoitaja saattaa haluta lisaa tietoa sairaudesta, omaishoitajuu-
desta, oikeuksista ja velvollisuuksista seka toisten omaishoitajien kokemuksista. Talloin
muistisairaan omaishoitaja osallistuu mahdollisuuksien mukaan vertaisryhmiin ja jéarjes-
tojen tilaisuuksiin. Omaishoitajan osallistumisen edellytyksend on kuitenkin se, etta
muistisairaalle puolisolle on saatavissa hoitaja kotiin tai hoitopaikka siksi ajaksi. Kotona
kayvista avustajista ja kotisairaanhoitajista voi muodostua omaishoitajalle epavirallinen
sosiaalinen verkosto, joka auttaa omaishoitajaa jaksamaan. (Eskola & Saarenheimo
2005, 53-65.) Omaishoitajan tukemisessa on kolmannen sektorin rooli korostunut yha
enemman viime vuosian. Erilaisten projektien ja kurssien kautta kolmas sektori tarjoaa
omaishoitajille virkistys- ja vertaistoimintaa seka sijaishoitoa hoitajien vapaapéivien
ajaksi. (Saarenheimo & Pietild 2007, 70.) Vertaistuki on yksi sosiaalisen tuen muoto,
jossa samankaltaisessa elaméntilanteessa olevat ihmiset kokoontuvat yhdessa pohtimaan

heitd koskettavia asioita ja jakamaan kokemuksiansa (Pietila 2006, 29).

3.4 Tiedonsaannin merkitys omaishoitajalle

Potilaalla on oikeus saada tietoa sairaudestaan, ja hantd tulisi hoitaa yhteisymmarryk-

sessd. Jos h&n ei muistisairautensa vuoksi pysty osallistumaan paatéksentekoon tai ei

ymmarré sairautensa laatua, tieto sairaudesta ja sen hoidosta tulisi antaa hanen laheisel-
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leen. Ammattihenkildlta vaatii hyvid vuorovaikutustaitoja kertoa ihmiselle tai hénen
ldheiselleen dementiadiagnoosi. Diagnoosi olisi kerrottava héntd loukkaamatta, mutta
niin selvasti, ettd han ymmartaa asian. Kaikki tutkimukseen osallistuneet omaishoitajat
olivat sit4 mieltd, ettd diagnoosi tulisi kertoa myods omaisille, ja 97 prosenttia tutkimuk-
seen osallistuneista omaishoitajista toivoi, ettd ladkari kertoo my6s muistisairauteen
liittyvista ongelmista ja sairauden parantumattomuudesta. (Laakkonen ym. 2007, 46.)
Viitakosken tutkimuksen (1995, 40) mukaan muistisairaan omaiset saivat lilan vahan

tietoa omaisensa sairaudesta ja kéytettavista palveluista.

Muistisairaat potilaat ja heiddn omaisensa pitévat tiedon saantia erittdin tarkeana taudin
alkuvaiheessa. On erittdin tdrke&d, ettd tietoa annetaan oikea-aikaisesti, oikealla tavalla
ja ottaen huomioon muistisairaan ja hdnen omaisensa tiedon vastaanottokyky. Muisti-
sairaan potilaan omaisen ottaminen mukaan diagnoosia kerrottaessa on erittdin tarkeaa,
silla silloin heidan on helpompi suhtautua ldheisensa sairauteen ja tukea laheistéan sai-

rauteen sopeutumisessa. (Laakkonen ym. 2007, 49-51.)

Laakkosen ym. (2007) suorittamassa tutkimuksessa kavi ilmi, ettd vain noin puolet tut-
kimukseen osallistuneista omaishoitajista (n=63) koki saaneensa riittdvasti puolisonsa
muistisairauden oireista ja sairauden luonteesta. Noin kaksi viidestd omaishoitajasta
arvioi, etta potilaalle oli kerrottu riittdvasti muistisairauden oireista ja kestosta. Vaikka
tieto diagnoosista aiheuttikin masennusta muistisairaalle, kuitenkin 90 prosenttia omai-
sista oli sitd mieltd, ettd ladkarin on kerrottava dementiadiagnoosi potilaalle suoraan.
Nelja viidestd omaisesta oli sitd mieltd, ettd ladkérin tulee kertoa sairastuneelle myos
muistisairauteen liittyvista oireista ja sairauden parantumattomuudesta. Tutkimuksen
mukaan muistisairaan diagnoosi kerrotaan useammin omaiselle kuin sairastuneelle itsel-
leen. Omaishoitajat pitivat parempana sitd, ettd diagnoosi kerrotaan myos sairastuneelle
itselleen, jolloin sairauden kasittely perheen sisélla on helpompaa. Omaishoitajat toivoi-
vat téssd tutkimuksessa, ettd 14akérin tarkastuksia olisi useamminkin kerran vuodessa.
Tutkimukseen osallistuneet muistisairaiden omaishoitajat pitivat erittdin tarkeana, etta
heilla olisi mahdollisuus pitda jatkuvaa yhteytta muistisairauksiin perehtyneeseen henki-
166N, ettd he voisivat saada tietoa muistisairauksien oireista, sosiaaliturvasta, hoitopai-

koista ja potilaiden sekd omaishoitajien oikeuksista. (Laakkonen ym. 2007, 47, 51-53.)
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Laakkonen ym. (2007) toteavat, ettd Waldin ja tutkijakollegoiden vuonna 2003 tekeman
tutkimuksen mukaan omaiset toivoivat saavansa tietoa omaisensa muistisairaudesta
kolmessa eri vaiheessa. Tutkimuksen mukaan omaiset halusivat muistisairauden diag-
noosivaiheessa saada tietoa laheisensd muistisairaudesta, ladkityksestd sekd kay-
tOsoireista. Seuraavassa vaiheessa omaiset halusivat tutkijoiden mukaan saada tietoa
palveluista, sairauden kulusta seké siitd, miten kriisitilanteissa pitdisi menetelld. Viimei-
sessd vaiheessa muistisairaan omaiset halusivat tietoa tukiryhmistd, tukimuodoista, ja
oikeudellisista asioista. Tutkimuksen mukaan omaiset halusivat saada tietoa kirjallisessa
muodossa. (Laakkonen ym. 2007, 50.)

Laakkosen ym. mukaan (2007, 55) Eloniemi-Sulkavan vuonna 2002 tekemassa tutki-
muksessa kévi ilmi, ettd hoitoalan ammattilaisilla pitéisi olla enemmaén tietoa muistisai-
rauksien ladkkeistd, niiden hyddystd, haitoista ja interaktioista, muistisairauden ennus-
teesta, potilaan ja omaisen fyysisesta ja psyykkisestd kuntoutuksesta ja henkisesté tu-
kemisesta sekd sosiaalisista tuista seké apuvélineistd. Eloniemi-Sulkava (2009) muistut-
taa, ettd muistisairaan ihmisen kohtaamisessa on tarkedd muistaa, ettd hén on ensisijai-
sesti ihminen ja l&himmaéinen, vaikkakin kognitioltaan erilainen. Hanelld on samat juri-
diset oikeudet sekd inhimilliset tarpeet kuin ennen sairastumistaan muistisairauteen.
Vaikka muistisairaalla henkilolla on vaikeuksia ilmaista tarpeitaan ymmarrettavasti,
hanelld on samanlaisia onnistumisen ja ihmisyyden toiveita kuin muilla aikuisilla. Sai-
rautensa vuoksi han usein ilmaisee tunteensa muita aikuisia ihmisia herkemmin, vaik-

kakin lahimmadistensd mielesta usein negatiivisella tavalla.

4  OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittad, kuinka paljon ja millaista tietoa ja tukea puo-

liso-omaishoitajat saavat hoitaessaan muistisairasta puolisoaan.

Tutkimustehtavat

1. Millaista tietoa puoliso-omaishoitaja saa tai toivoo saavansa puolisonsa muistisairau-

den oireista ja hoidosta?
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2. Millaista tukea puoliso-omaishoitaja saa tai toivoo saavansa hoitaessaan muistisairas-

ta puolisoaan?

5 OPINNAYTETYON TUTKIMUSMENETELMA

5.1 Kuvalitatiivinen tutkimus

Valitsin opinnéytetyohoni kvalitatiivisen tutkimusotteen ja teemahaastattelun seké tut-
kimusmenetelmaksi ettd tiedonkeruumenetelmaksi, koska néin katson saavani parhaiten
vastaukset tutkimustehtdviini. Laadullisen tutkimuksen lahtokohtana on ihminen ja ha-
nen todellisen elaménsd, kokemustensa, tulkintojensa, késitystensa ja motivaationsa
kuvaaminen ja ymmartdminen ihmisen omasta nédkokulmasta mahdollisimman koko-
naisvaltaisesti. Kvalitatiivisen eli laadullisen l&hestymistavan tarkoituksena on pyrkié
sanoilla ja lauseilla kuvaamaan tutkittavaa ilmiota ja pyrkia tutkittavan ilmion syvélli-
seen ymmartamiseen, kuvaamiseen ja selittdmiseen. Laadullisessa tutkimuksessa tutkija
on kiinnostunut toisin sanoen, miten tutkittavat kokevat ja ndkevat reaalimaailman.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 157.)

Aineistonkeruumenetelmana laadullisessa tutkimuksessa kéaytetadn esimerkiksi teema-
haastattelua, osallistuvaa havainnointia tai ryhméhaastatteluja, koska talloin tutkittavien
ndkokulmat ja “adni” padsevat esille. Tutkittavia tapauksia kasitellaan ainutlaatuisina ja
aineistoa tulkitaan sen mukaisesti. Kvalitatiiviselle tutkimukselle on ominaista, etta tut-
kimus toteutetaan joustavasti ja suunnitelmia muutetaan olosuhteiden mukaisesti. Téal-
16in myds tutkimussuunnitelma muotoutuu tutkimuksen edetessa. (Hirsjarvi ym. 2007,
157, 160; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 61; Kylméd & Juvakka 2007, 16,
23, 59; Kananen 2008, 24.)

5.2 Tutkimusmenetelma

Hirsjarven ym. (2007, 180-181) mukaan tutkimusmenetelmd eli metodi on s&é&ntdjen

ohjaama menettelytapa, jonka avulla tutkija etsii tietoa tutkimustehtdvaan ja pyrkii rat-
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kaisemaan sen. Tutkimusmenetelmid ovat esimerkiksi havainnointi, haastattelun eri
muodot, kyselylomakkeet ja paivékirjat. Menetelmén valinta riippuu siitd, millaista tie-
toa tutkija etsii ja keneltd hén sitd etsii. Menetelman valintaan vaikuttavat etsittavan
tiedon laatu, tutkimukseen kaytettdvé aika ja tutkijan voimavarat, tiedot tutkittavasta

aiheesta seké tutkijan tutkimusmenetelmalliset tiedot ja taidot.

5.3 Teemahaastattelu tutkimusmenetelmana

Tutkimusmenetelmad valitessaan tutkijan on otettava huomioon myds tutkimuseettiset
seikat. Tutkimustietoja keratesséén tutkija ei saa loukata tutkimukseen osallistuvien
yksityisyytta tai identiteettia. (Hirsjarvi ym. 2007, 178, 180-181.) Teemahaastattelu on
yksi kvalitatiivisen tutkimuksen sekéa tutkimusmenetelma etta aineistonkeruumenetelma.
Teemahaastattelulle eli puolistrukturoidulle haastattelulle on tyypillista, etté tutkija on
etukateen madritellyt haastattelun aihepiirit eli teemat, mutta kysymysten jérjestys ja
tarkka muoto puuttuvat ja niiden jarjestys voi vaihdella eri tiedonantajien kohdalla ja
kysymysten jérjestys voi vaihdella. Haastattelija k&yttaa teemoja eli aihealueita apunaan
haastattelua suorittaessaan ja pyrkii ndin varmistamaan tutkimuksen kaikkien osa-
alueiden késittelemisen niin, ettd saa vastaukset asettamiinsa tutkimustutkimustehtéviin.
Teemahaastattelussa voidaan kdyttaa apuna myos tarkempaa haastattelurunkoa eraanlai-
sena “nuottivihkona” etenkin silloin, jos haastattelun vetdminen koetaan vaikeaksi.
Haastattelurunko ohjaa ja varmistaa kaikkien ennakkoon ajateltujen osa-alueiden mu-
kaantulon. (Kananen 2008, 73-74, 79.)

Tutkija joutuu haastattelua suunnitellessaan ratkaisemaan ketd, milloin ja missé haastat-
telee. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa haastateltavien valinnassa on térkea, ett4 he tie-
tavat ja tuntevat tutkittavan ilmién mahdollisimman hyvin eli heidan tulisi edustaa tut-
Kittavan ilmion kannalta mahdollisimman edustavaa joukkoa. Tutkimukseen osallistuji-
en eli tiedonantajien lukumaaraa tarkeampaa on se, ettd heilla on tietoa ja kokemusta
tutkittavasta asiasta. Tiedonkeruu voidaan lopettaa silloin, kun tutkittavasta ilmiosta ei
enda saada uutta tietoa. Tapahtuu niin kutsuttu saturaatio eli kylladntyminen. On myds
mahdollista valita tiedonantajien joukkoon vastakohtia kokonaisuuden ymmartdmisen
parantamiseksi. Talloin tiedonantajiksi valitaan esimerkiksi eri hoitokokemuksia omaa-
via henkilditad. (Kylmé & Juvakka 2007, 58; Kananen 2008, 35-37; Kankkunen & Veh-
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vildinen-Julkunen 2009, 85.) Kvalitatiivisen eli laadullisen lahestymistavan tarkoitukse-
na on pyrkia sanoilla ja lauseilla kuvaamaan tutkittavaa ilmiota ja pyrkia tutkittavan
ilmion syvalliseen ymmartdmiseen, kuvaamiseen ja selittdmiseen (Kananen 2008, 24.)

5.4 Teemahaastattelun edut ja haitat

Teemahaastattelun etuna on joustavuus, koska haastattelija voi esittdd haastattelukysy-
mykset siind jarjestyksessa kuin haastattelija katsoo parhaimmaksi ja esittéa tarvittaessa
lisakysymyksid. Haastattelijalla on myds mahdollisuus toistaa kysymys tai tarkentaa
sitd. Toisaalta jos haastateltava alkaa kertoa teema-alueeseen kuuluvasta aiheesta aiem-
min kuin haastattelija on kysynyt siit4, haastattelijalla on teemarungon ansiosta mahdol-
lisuus kasitella esille tullut aihe samalla kokonaan. Teemahaastattelun etuna on myos se,
ettd haastattelija voi vélittomasti havaita haastattelun eksymisen aiheesta ja pyrkia lisa-
kysymyksilla oikaisemaan tiedonannon suunnan. Haastattelemalla voidaan tutkia huo-
nosti tunnettua tai arkaluonteisena pidettyd aihetta. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2009, 99; Hirsjarvi ym. 2007, 200.)

Kaytettdessd haastattelumenetelméa tiedonkeruunmenetelmané etuna on myos se, etté
tutkimusaineistoa voidaan taydentad tai tdsmentaa jalkeenpéin. Haastattelija voi haastat-
telun aikana samalla havainnoida esimerkiksi haastateltavan eleitd, ilmeitd ja mielenti-
laa. Haastattelun etuna voidaan pitaa liséksi sitd, ettd haastattelija voi itse valita haasta-
teltavat ja haastatteluluvan annettuaan haastateltavat harvoin Kieltaytyvéat osallistumasta
haastatteluun ja kieltavat tietojen kéyton tutkimuksessa. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2009, 99; Hirsjarvi ym. 2007, 200.)

Haastattelun suurimpina haittoina voidaan pitéa sitd, ettd sen toteuttaminen vie paljon
aikaa ja on joskus myos rahallisesti kallis, jos sen toteuttaminen vaatii matkustamista tai
vaatii esimerkiksi nauhurin hankkimista haastattelun tallentamista varten. Haastattelun
suorittaminen vaatii haastattelijalta hyvdd kommunikaatiokykyéd, herkkyyttd, haastatel-
tavan kunnioittamista ja haastattelutekniikan taitamista. Haastatteluaineiston analysointi
on myos tyolasta ja vie paljon aikaa, koska haastattelumenetelmalla saatu aineisto on
usein hyvinkin laaja. Haastatteluun liittyy aina konteksti-, kulttuuri- ja tilannesidonnai-

suus, joten tulokset eivat ole yleistettavissa. (Hirsjarvi ym. 2007, 200-201.)



29
Haastattelun riskind on myos se, ettd haastateltavat pyrkivat antamaan kaunisteltuja ja
sosiaalisesti edullisia vastauksia. He saattavat pyrkia antamaan sosiaalisesti hyvéksytty-
ja vastauksia tai esimerkiksi muokkaamalla haastatteluympéristoa tai omaa ulkomuoto-
aan antaakseen haastattelijalle mydnteisemman kuvan. Haastattelun onnistumiseen ja
tulosten yleistettavyyteen vaikuttavat sekd haastattelija ettd haastateltava ja erilaiset
kulttuurilliset merkitykset, joita asioille voidaan antaa. (Hirsjarvi ym. 2007, 200-201;
Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 99.)

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

6.1 Tiedonantajat

Valitsin opinndytetyoni lopullisen aiheen alkuvuodesta 2010. Talléin minulla ei ollut
tiedossa, ketkd olisivat opinndytetyoni tiedonantajat eikd myodskadn toimeksiantajaa.
Olin kuitenkin niin Kiinnostunut valitsemastani aiheesta, ettd halusin jatkaa opinnéyte-

tyon tyostamisté.

Vuoden 2010 kevaalla keskustelin Kotihoito 24h -projektin vetdjien kanssa. He kiinnos-
tuivat opinndytetyoni aiheesta ja lupasivat kysella asiakkailtaan, olisiko heista joku
Kiinnostunut osallistumaan haastatteluun. Elokuussa selvisi kuitenkin, ettd en saa haas-
tateltavia opinndytetyotani varten heidén kauttaan. Otin sen jalkeen sdhkdpostitse yhte-
ytta Joensuun seudun omaishoitajat ry:n vetdmén Yhteinen Polku -hankkeen projekti-
paallikk6on. Han neuvoi minua ottamaan yhteyttd Joensuun kaupungin muistihoitajiin.
Tiedustelin séhkdpostitse vuoden 2010 syyskuun alussa Joensuun kaupungin toiselta
muistihoitajalta, olisiko minulla mahdollisuutta saada haastateltavia opinnaytetyotani
varten hénen kauttaan. Kerroin viestissé, etta teen opinndytetydtd muistisairasta puo-
lisoaan hoitavista omaishoitajista. Muistihoitaja vélitti séhkdpostini Joensuun kaupun-
gin vanhuspalvelujohtajalle, ja sain opinndytetyoni toimeksiannon vanhustyonjohtajalta

tutkimusluvan muodossa syyskuun lopussa (liite 2).

Vein haastateltaville puoliso-omaishoitajille osoitetun saatekirjeen (liite 3) ja haastatte-

luun suostumuslomakkeen (liite 4) Joensuun kaupungin muistihoitajalle. Han lupasi
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toimittaa  kyseiset Kkirjeet opinndytetyoni haastatteluun suostuneille puoliso-
omaishoitajille. Muistihoitajan kautta sain kahden virallisen ja kahden epéavirallisen
muistisairasta puolisoaan hoitavan omaishoitajan yhteystiedot. Naista yksi virallinen
omaishoitaja kuitenkin perui osallistumisensa haastatteluun vedoten puolisonsa heiken-
tyneeseen terveyteen sekd haastatteluun lupautumisen aiheuttamaan ristiriitatilanteeseen
puolisoiden valille. Hanen tilalleen sain Kotihoito 24h -projektin kautta muistisairasta
puolisoaan hoitavan omaishoitajan yhteystiedot. Soittaessani hanelle ja esitettyani asiani

han oli erittdin kiinnostunut osallistumaan haastatteluun.

Monien mutkien ja vaikeuksien jalkeen opinndytetyoni tiedonantajaksi eli haastatelta-
vakseni sain lopulta nelja muistisairasta puolisoaan hoitavaa puoliso-omaishoitajaa.
Alkuperaisesta suunnitelmasta poiketen heisté vain yksi toimii muistisairaan puolisonsa
virallisena omaishoitajana ja muut epévirallisina. Liséksi yksi omaishoidettava on alle
65-vuotias. Haastateltavista on kolme aviovaimoja ja yksi aviomies. Omaishoidettavat
puolisot ovat i&ltdéan 62—84 ja omaishoitajat 56-81 vuotta. Yksi puoliso-omaishoitajista
on talla hetkelld tyéton, muut kolme omaishoitajaa on elédkkeelld. Kaikki haastateltavat
ovat joensuulaisia ja elavat avioliitossa. Avioliiton pituus vaihtelee 20-62 vuoden valil-
la. Kaikilla haastattelemieni omaishoitajien puolisoilla on diagnosoitu Alzheimerin tau-

ti. Diagnoosin saamisen aika vaihtelee puolesta vuodesta kolmeen vuoteen.

6.2 Aineiston hankinta

Kun sain haastateltavien yhteystiedot, otin heihin yhteyttd puhelimitse sopiakseni haas-
tatteluajankohdan ja - paikan. Samalla kerroin heille viela haastattelun tarkoituksen seké
haastatteluun osallistumisen vapaaehtoisuuden seka luottamuksellisuuden. Kerroin, etté
kasittelen kaikki haastattelussa esille tulevat asiat nimettémina ja niin, ettei heidan hen-
Kilollisyytensd tule missaan vaiheessa esille. Puhelinkeskustelun aikana tiedustelin
myos lupaa nauhoittaa haastattelu. Samoin kerroin, ettd kaikki haastattelumateriaali on
vain minun kaytdssani ja tuhoan sen tehtyani opinnaytetyoni valmiiksi. Kaikki haasta-
teltavat halusivat, ettd haastattelu tapahtuisi heiddn omassa kodissaan. Tdma johtui yk-
sinkertaisesti siitd syystd, ettd kenelldkdan haastateltavista ei ollut puolisolleen hoitajaa

tai hoitopaikkaa haastattelun ajaksi. Mahdollisista hairiotekijoista (omaishoidettava
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puoliso ja hdanen kayttdytymisensa haastattelun aikana) huolimatta tdmé jarjestely sopi

myds minulle.

Suoritin ennen opinndytetydssani analysoimiani puoliso-omaishoitajien haastatteluja
esihaastattelun. Tassa haastattelussa haastattelin pitkddn omaishoitajana toiminutta puo-
lisoa, jonka omaishoitajuus oli jo p&attynyt muistisairaan puolison jouduttua laitoshoi-
toon. Tdman esihaastattelun jalkeen tarkensin vield varsinaisissa haastatteluissa esitetta-
vid kysymyksid. Esihaastattelusta sain myds haastattelukokemusta ja itsevarmuutta var-

sinaisia haastatteluja varten.

Mennesséni haastattelemaan tutkimukseen osallistuvia puoliso-omaishoitajia, kerroin
vield haastattelun tarkoituksen, vapaaehtoisuuden ja luottamuksellisuuden sekd kysyin
luvan haastattelun tallentamiseen, johon kaikki haastateltavat suostuivatkin. Haastatel-
tavat olivat jo miettineet haastattelupaikkaa ja ehdottivat haastattelun tapahtuvan keitti-
On pOydan aaressd. Tamé sopi minulle hyvin, koska silloin haastattelutilanne tuntui
luontevalta ja minulla ja haastateltavalla oli koko ajan katsekontakti. IImapiiri kaikissa
haastattelutilanteissa tuntui heti luonnolliselta ja vapautuneelta. Keskustelu alkoi aluksi
yleisista asioista, kuten haastattelupaikkaan osaamisesta tai séésta. Siita oli helppo siir-
tya keittion poydan dareen keskustelemaan itse aiheesta. Haastatteluissa kdytin apuna
teemarungon (liite 5) perusteella laatimaani yksityiskohtaisempaa haastattelurunkoa.
Haastattelut kestivat tunnista puoleentoista tuntiin ja niiden ilmapiiri oli luonteva ja
lamminhenkinen. Nauhoitetun haastattelun pééatteeksi keskustelimme vield vapaasti eri

aihepiireistd, ja kaksi haastattelutilannetta paattyi kahvituokioon.

6.3 Aineiston kasittely ja analyysi

Ennen analyysia tutkijan on tarkistettava tutkimusaineisto. Hirsjarvi ym. (2007, 216-
217) jakavat esityot ennen analyysia kolmeen vaiheeseen. Ensimmadisessa vaiheessa
heiddn mukaansa tutkijan on tarkistettava, puuttuuko tutkimusaineistosta joitakin tar-
peellisia tietoja. Toisessa vaiheessa tietoja voidaan taydentaa tai tasmentééd esimerkiksi
ottamalla yhteyttd haastateltavaan. Kolmannessa vaiheessa aineisto jarjestetaan tiedon

tallentamista ja analyysia varten.
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Tutkimusaineiston analyysissa litterointi eli aukikirjoittaminen on yleisempi tapa kuin
paatelmien tekeminen tallenteista. Litteroinnin tarkkuudesta ei ole olemassa yksiselit-
teistd ohjeistusta, mutta sanatarkka litterointi parantaa tutkimuksen luotettavuutta. Litte-
rointi voidaan tehdd kirjoittamalla koko haastattelu sanatarkasti tai valikoiden. Tutki-
mustehtdva ja tutkimusote sek& mahdollinen tietokoneen analysointiohjelmien kaytto
vaikuttavat siihen, miten tarkkaan aineisto tulisi litteroida. (Hirsjarvi ym. 2007, 217,
Hirsjarvi & Hurme 2000, 20.)

Kaytdn opinndytetydsséni teemoittelua, joka on yksi teemahaastattelun analyysitapa.
Teemahaastattelulla kerattyd tutkimusaineistoa voidaan teemoitella teemahaastatteluky-
symysten avulla. Tutkijan tehtdvané ei ole talloin teemojen etsiminen, vaan informantti-
en antamien merkitysten loytdminen ja ymmaértdminen. (Moilanen & Raiha 2001, 54).
Teemoittelussa kootaan kunkin teeman alle haastatelluista teemaan liittyvat kohdat tai
niiden tiivistelmat. Koska laadullisen tutkimuksen aineisto on usein laaja, se pitd4 ennen
analyysia selkeyttéa ja tiivistdd. Teemoittelussa voidaan kdyttad apuna koodausta aineis-
ton selkeyttamiseksi. Koodaus voidaan toteuttaa esimerkiksi kayttamalla eri vareja erot-
tamaan tekstikokonaisuudet tai teemat. Teemoittelu vaatii onnistuakseen teorian ja em-
pirian tiivistd vuorovaikutusta, mikd tutkimusraportissa nakyy niiden lomittamisessa
toisiinsa. Tutkimusraportissa esitellddn teemojen yhteydessd vastaajien aitoja teks-
tisitaatteja. Suoria sitaatteja ei pitdisi kuitenkaan kayttéa liian paljon, koska raportista
tulee silloin helposti liian laaja ja raskaslukuinen. Teemoittain jarjestetyt suorat lainauk-
set ovat usein mielenkiintoisia, mutta kovin pitkalle menevaa analyysia ja johtopaatok-
sié ne eivat yleensé osoita. (Kananen 2008, 88-91; Eskola & Suoranta 1998, 181.)

Kuuntelin jokaisen haastattelun kaksi kertaa ennen litterointia. Litteroin aineiston Kir-
joittamalla sen kasin A4-kokoiselle paperille. Kirjoitettua aineistoa esihaastattelu mu-
kaan lukien tuli 86 sivua. Luin Kirjoittamani aineiston lapi monta kertaa saadakseni siita
kokonaiskuvan. Lukiessani minulle alkoi hahmottua, miten alkaisin koodata aineistoa.
Koodasin eri vareilld kaikki samaa teemaa koskevat vastaukset. Ndin eri teema-aiheet
erottuivat Kirjoitusmassasta, vaikka ne sijaitsivatkin haastattelujen eri kohdissa. Kéytin
analyysissa avukseni seka teemahaastattelurunkoa ettd haastatteluissa mukanani ollutta
yksityiskohtaisempaa haastattelurunkoa, joka sisalsi haastattelussa kayttamiani kysy-

myksid. Lopullinen analyysini perustuu kuitenkin teemahaastattelurunkoon (liite 5),
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silld haastattelukysymyksiin perustuen opinndytetyostd olisi tullut omasta mielestani

lilan laaja. Kéytan analyysissani tekstin ohessa teemaa selkeyttavia suoria sitaatteja.

7/ TULOKSET

7.1 Tiedonsaanti muistisairaudesta

7.1.1 Sairauden alkuvaiheet

Muistisairaus alkaa yleensd hitaasti, ja erilaisia oireita voi esiintyd jo vuosia ennen
muistisairaus diagnoosia. Haastattelemani puoliso-omaishoitajat huomasivat puolisos-
saan erilaisia oireita jo ennen diagnoosin saamista. Ensimmadisiné oireina he huomasivat
harmittomilta tuntuvaa unohtelua ja tavaroiden kadottamista. Véhitellen hoidettavilla
puolisoilla alkoi ilmetd myds muita oireita, kuten samojen asioiden kyselemistd, &rtyi-
Syyttd, vasymysta ja suuntavaiston pettamista.

’

”No sita avainten haviamista, sellasellahan se alkoi.’

“"Mutt ei mikkdd muu nii keljuttanu ku se ett kerkesit jottain sannoo, vastata

hdille. Ni ei menny ku muutama minuutti ni kysy, ettd mitenkd se olj.”

“Kerranki hdn meni ihan vddrddn osoitteeseen. Sillo hdn sano, ettd nyt hin

’

ei ennéd jaksa. Mind jddn sairaslomalle.’

Muistitutkimuksiin hakeutuminen tapahtui kaikissa haastattelemissani omaishoitajaper-
heissé puoliso-omaishoitajan aloitteesta. Puolison lisaksi lapset olivat huomanneet sai-
rastuneen vanhemman muistiongelmat. Muistiongelmista kérsinyt puoliso ei itse kui-
tenkaan tuntenut itseddn mitenkdan sairaaksi tai myontanyt, ettd hanella on muisti- tai

muita ongelmia.
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"Ku mie sanoin, ett sullahan taitaa muisti médnnd niinku veljeltds. Pitdsko-
h& sinun manna lidkariin. Ku ei se lahtend minnekk&d. Sano vuan, etta
hénessa ei 0o mittda vikkoo. Niihan ne ylleensd miehet sannoo. Sitte se
meijan vanhin poika. Ni se tulj ja sano, ettd nyt lahetdan. Hia tilas jo

ajan.”

“Ja sitd myotd mind sitten sanoin, ettd voisko tehd& nuo muistitutkimuk-
set. Niin sité kautta my6 paastiin, kun mina vaatimalla vaadin. Ja sitte kun
tehtiin ne kuvaukset, niin sitten todettiin, ettd se on alkava Alzheimerin

taus. ”

Kaikille muistisairaille puolisoille tehtiin diagnoosin varmistamiseksi muistitestien li-
séksi myos paan magneettikuvaus. Yhdessa tapauksessa laakarin vastaanotolla muisti-

sairaan saattajana oli poika ja kolmessa tapauksessa puoliso.

7.1.2 Diagnoosin saanti muistisairaudesta

Muistisairausdiagnoosin toteamisen yhteydessa sek& muistisairas itse ettd hanen puo-
lisonsa tarvitsevat tietoa muistisairaudesta, sen oireista ja hoidosta sekd sosiaalisista
palveluista ja tukimuodoista. Asianmukaisesti ja ymmarrettavasti annettu tieto seka
muistisairaalle ettda hdnen puolisolleen auttaa sairastunutta ja hanen puolisoaan ymmar-
tdméan muistisairautta ja suunnittelemaan tulevaisuutta. Puolisoiden aikaisesmmat tiedot
muistisairaudesta ja heidan kykynsa vastaanottaa tietoa vaikuttavat seka tiedon tarpee-

seen etta laatuun.

Puoliso-omaishoitajat saivat siis yhta lukuun ottamatta tiedon diagnoosista puolisonsa
kanssa laakéarin vastaanotolla. Puoliso-omaishoitajat kertoivat, ettd ladkari kertoi vas-
taanotolla, mitd muistisairautta puoliso sairasti, ja etta tauti on eteneva ja parantumaton.
Laakari kertoi myds, ettd muistisairauteen on olemassa laékitys, jolla taudin oireita voi-
daan helpottaa ja taudin etenemistd hidastaa. Kaikille muistisairauteen sairastuneille
puolisoille aloitettiin la&kitys. Kukaan puoliso-omaishoitajista ei saanut muistihoitajan

tai sosiaalihoitajan yhteystietoja.
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Puoliso-omaishoitaja voi tuntea seka jarkytystd ettd helpotusta saatuaan kuulla puo-
lisonsa sairastavan muistisairautta. Puoliso voi tuntea jopa syyllisyytta tai epdilla omaa
henkistd hyvinvointia huomatessaan sairastuneen muuttuneen kayttdytymisen ja muis-
tamattomuuden. T&t4 voi lisata vield se, etté sairastunut puoliso kieltad itse omat oireen-

sa ja voi jopa suoraan epdilld puolisonsa henkista terveytta.

"Olhan se helepotus, ku tie mistd se kaikki johtu. Se ku olj sellasta outoo
unneuttamista. Mite hié ennen eteva olj, ennen rakenti ja teki. Se vua mulle

sano, ettd sie luult vuan, ei minnuu mikkdd vaivoo.”

"Sillon varmaan kun se tuli, se diagnoosi. Koska mindkddn en aluks usko-
nu, etté se on Alzheimerin tautia. Tai en edes ajatellu, ettd se olis Alzheime-
rin tautia. Kylla se oli sellanen jarkytys, ettd mina en edes lapsille kertonu.
Meni pitkd aika, min& olin niin jarkyttyny. Min& en muista, meni varmaan

kuukaus kaks, kun mina sanoin edes kellekkaan.

Kaksi omaishoitajaa koki, etteivdat he saaneet la&karin vastaanotolla riittavésti tietoa
puolisonsa sairaudesta. Téhén voi olla selityksena se, ettéd yleensé laékérin vastaanotolla
ihmiset jannittavat. Liséksi tilanteessa, jossa kerrotaan laheisen sairastavan parantuma-
tonta, etenevaa sairautta, puolison tiedon vastaanottokyky ja tiedon kasittdminen ei ole
paras mahdollinen. Yksi omaishoitaja kertoi olevansa tyytyvainen laékérin vastaanotolta
saamaansa tietoon, mutta halusi etsia tietoa puolisonsa muistisairaudesta heti vastaan-

oton jalkeen Internetista.

"Kyllihd mie katoin lidkérin kans ne kuvat sielld. Se lidkari sano, ett kylla

se sitd Alzheimerin tautii on. Ei se sitte paljo muuta sanonukkaan.”

”En mind muista mitd muuta se l1adkari sanoi, kun mie olin niin jarkyttyny. ”

Puolisoiden suhtautumiseen tietoon muistisairaudesta vaikuttaa myds molempien puo-
lisoiden ikd. Jos muistisairaus todetaan nuorella ialla, sairauden vaikutukset ovat moni-
naisemmat kuin vanhemmalla iall& todetun sairauden. elamaan. Sairauden alkaessa per-

heen koko eldma muuttuu.
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”Han sairastui niin nuorena ja yhtakkia ja hanelta jai sitte yritys ja sitte
tuli kauhee kaaos ja se loppu ku naulankantaan. Siindhan me sitten kéar-

visteltiin. ”

Nuorena muistisairauteen sairastuminen vaikuttaa paitsi puolisoihin, myds lapsiin sek&
koko elamaan. Sairauden alkaessa perheen koko elam& muuttuu. Tyokyvyn menetys ja
elakkeelle joutuminen nuorena vaikuttavat perheen toimeentuloon ja tulevaisuuden

suunnitelmiin eri tavoin kuin sairauden alkaessa vanhemmalla ialla.

7.1.3 Tiedon saanti diagnoosin jalkeen

Laakarin tulisi muistisairausdiagnoosista kertoessaan antaa seka sairastuneelle ettd ha-
nen puolisolleen tietoa muistisairaudesta, sen oireista ja hoidosta seka suullisesti ettd
kirjallisesti. Puolisoiden tulisi tall6in saada paitsi muistisairaudesta kertovaa kirjallisuut-
ta my6s muistihoitajan ja muistisairauksista vastaavan sosiaalityontekijan yhteystiedot
kirjallisena. Valitettavasti ndin ei aina tapahdu, vaan muistisairaan ja hanen puolisonsa
taytyy oma-aloitteisesti etsid tietoa kirjallisuudesta tai tietokoneelta. Talloin on vaarana,
etté kirjallisuudesta tai tietokoneelta saadut tiedot ovat liian vaikeasti ymmaérrettavia
esimerkiksi ladketieteellisten termien vuoksi. Tdma voi aiheuttaa turhaa pelkoa ja ahdis-
tuneisuutta tai tietojen vaarin ymmartamistd. Muistisairas ja hanen puolisonsa voivat
tuntea avuttomuutta ja turvattomuutta uudessa elamantilanteessaan, jos he eivat tieda

keneltd voisivat kysyé tietoja ja neuvoja.

Lapset olivat tilanneet yhdelle omaishoitajalle Suomen Alzheimer-liitosta kirjallisuutta,
josta tdmé puoliso-omaishoitaja kertoi saaneensa tietoa puolisonsa muistisairaudesta.
Hén oli kdynyt pari vuotta aikaisemmin muistihoitajan luona, mutta ei kokenut saaneen-

sa tietoa.

"Kylldhdn se muistihoitaja puhui, puhui kylld, mutta. Mulla on tata kirjalli-
suutta. Sita lapset ovat tilanneet sieltd diabet.. eiku mika yhistys siella Hel-
singissa on. Sielté ne on tilattu nama paperit. Niitd mie oon lukenu ja saanu

’

tietoo.’
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Yhdelle omaishoitajalle sukulainen antoi Suomen Muistiliiton julkaisemia Muistilehtia.
Tama omaishoitaja koki, ettd han ei ole saanut muuta tietoa puolisonsa muistisairaudes-
ta. Han ei ollut puolisonsa mukana l&akéarin vastaanotolla, kun diagnoosi puolison muis-

tisairaudesta tehtiin.

“Eil, ei 00 kukkaan kertona mittéan. Eihd se pahentaskaa, jos tietas niista

’

oireista. Naistd lehistd mie oon lukena.’

Yksi omaishoitajapuoliso koki, ettd han on saanut puolisonsa muistisairaudesta liiankin

paljon kirjallista tietoa. Han koki kirjallisen tiedon jopa rasitteeksi itselleen.

“Mulla on vieldkin, min& sanon ihan rehellisesti, paljon sairaalan paperei-
ta, joita mina en ole kaynyt lapi. Minulla. En ole enda jarkyttynyt, mutta
tuntuu valilla, etté tulee korvista ulos. Mie néin jo sillon kun puolison Aiti

’

sairasti, etta silleen se on mulle tuttua.’

Puoliso-omaishoitajat olivat saaneet Kirjallista tietoa puolisonsa muistisairaudesta sai-
raalasta, sukulaiselta tai lapset olivat sitd heille hankkineet. Kaksi puoliso-omaishoitajaa
oli etsinyt tietoa puolisonsa muistisairaudesta myds Internetistd. Kuitenkaan he eivét
olleet jaksaneet paneutua tdhan Kirjallisuuteen niin perusteellisesti, etta olisivat kokeneet

saaneensa riittavasti tietoa puolisonsa muistisairaudesta.

7.2 Dementiayhdistys tiedon antajana

Muistisairaiden maaréan lisaantyessa erilaisten yhdistysten eli niin sanotun kolmannen

sektorin rooli seka tiedonantajana etté tukipalvelujen jarjestajana on tullut viime vuosi-

na yha merkittdvammaksi.

Kaksi puoliso-omaishoitajaa kertoi saavansa tietoa puolisonsa muistisairaudesta kaydes-

séan Pohjois-Karjalan Dementiayhdistyksen jarjestdmissa tilaisuuksissa.



38
"Sielld me on kdyty. Yhdessd ollaan kéyty kaksi kertaa ja puoliso on ker-
ran kaynyt kerran yksinkin. Sieltd saa tietoa ja voi tavata kohtalokaverei-

»»”

ta

“Sairaalasta saatiin esitteitd dementiayhdistyksesta ja mentiin kaymaan
siella. Puoliso liitty jaseneks ja on kayny siella ryhméssa. Kerran viime
kevaana, vai oliko se kahesti, sai olla omaisetki sielld. Min&kin k&vin sil-

loin.”

Kaksi omaishoitajaa kdy Pohjois-Karjalan Dementiayhdistyksen jéarjestdméssa muisti-
sairaille ja heidadn puoliso-omaishoitajalleen tarkoitetussa viikoittain kokoontuvassa
“muistikerhossa”. T&ssd kerhossa puoliso-omaishoitajat ovat omassa ryhmadsséan ja
muistisairaille puolisoille on jérjestetty omaa ohjelmaa toisessa ryhmassé. Kerhossa kay

eri asiantuntijoita puhumassa ja keskustelemassa puoliso-omaishoitajien kanssa.
”Me kaydaan keskiviikkoisin tuolla muistikerhossa. Siella oli eilen laékéri
ja muistihoitaja. Apuvéalinenayttely oli kerran. Se on hirmu hyva. Siella on

Niin pirteetd porukkaa.”

Sielld nikkod vertaisii ja voi puhua heijin kans. Ja mukavii ihmisii siel-

1a on ihan.”
Yksi puoliso-omaishoitaja koki saavansa tasta kerhosta tietoa puolisonsa muistisairau-

teen liittyvista asioista. Toinen puoliso-omaishoitaja koki tdmén “muistikerhon” sosiaa-

lisena tapahtumana ja psyykkisen tuen antajana, ei tiedonsaantikanavana.

7.3 Puoliso-omaishoitajan kokema tuen saanti

7.3.1 Puoliso-omaishoitajan tuen tarve ja sen antajat

Puolison muistisairauden alkuvaiheessa terve puoliso ei valttaméatta edes miell4 olevan-

sa puolisonsa omaishoitaja, vaan pitdd luonnollisena tehtdvandan “huolehtia” sairastu-
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neesta puolisostaan. Muistisairauden alkuvaiheessa ja usein vield keskivaikeassakin
vaiheessa, sairastunut puoliso tarvitsee ainoastaan hoivaa selviytydkseen paivittaisista
toiminnoistaan. Puoliso-omaishoitaja toimii talloin hoivanantajana huolehtimalla muis-

tisairaan puolisonsa hyvinvoinnista ja turvallisuudesta.

Puoliso-omaishoitajien tuen tarve oli yhteydessd puolison muistisairauden vaiheeseen.
Kolme haastattelemaani puoliso-omaishoitajaa koki olevansa puolisoilleen hoivananta-
jia. He tunsivat kuitenkin olevansa muistisairaan puolisonsa omaishoitajia, koska hoivan
tarve oli ympérivuorokautista ja sitovaa. Ndiden omaishoitajien puolison muistisairaus
ja sen mukanaan tuomat ongelmat olivat kuitenkin vield niin vahéisia, etteivét he koke-
neet tarvitsevansa ulkopuolista tukea kodin arkiaskareissa. Tuen tarpeeseen vaikutti
myo6s puoliso-omaishoitajien oma fyysinen kunto. Siitd huolimatta, ettd omaishoitajat
yhté lukuun ottamatta olivat jo suhteellisen idkkaita (71-81-vuotiaita) ja heista kahdella
oli fyysisié sairauksia, kaikki omaishoitajat kokivat selviytyvénsa péivittaisista kotias-

kareistaan.

"Nyt kun mindkin oon kotona ja puolisokin pdrjdd. Vield ajaa autoakin.

Etta ei me silleen apua tarvita.”

Jaksan, jaksanhan mie, ku siind ei muuta sillee hoitamista oo. Niiku noste-
lemista tai muuta sellasta. Seha tulis raskaaks. Meilla on kaikki hyvin. Hia
0sso0 tulla sydmaa ku kasketad, piallee laittoo. Ei siita pialta pain ies huo-

’

moo, niinku sitd sairautta.’

“Pojat auttaa. Mutta ei meijdn tytto, ku silld on niin raskas tyd. Se sannoo,
ettei ennee illalla jaksa teha mittaa. Ni en mie sillee 0o hanta pyytanykkaa.

Ku mie pystyn viela silvoomaan ja touhuumaan ite. ”

Kaksi omaishoitajaa tarvitsi apua pankki- ja kauppa-asioiden hoidossa. Kaupungissa

asuvat lapset auttoivat heitd naissa tarvittaessa, ja lisaksi lapset antoivat tarvittaessa

kyytiapua.

“Miun pojat kayvat, mita tarvihen tdmmdosii jottain asioita hoijettavaks. Ni

vanahin poika aina sannoo, ettd anna hia kayttaa tai jottain. Se meijan va-
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nahin poika. Se aina sannoo meille, etta kylla hia hoitaa ja vuan myo anne-

taa. Mie sanon, ett hoija vuan.”

"Vaikka jokkaisella on oma tyé ja eldmd, niin hyvin paljokin ne auttaa. Nii-

ku eilenki kdytiin pojan kans hakemassa hdnet.”

Yhden haastattelemani omaishoitajan puolison muistisairaus oli edennyt jo niin pitkalle,
ettd puoliso tarvitsee hoivan lisaksi myos péivittéistd huolenpitoa ja apua esimerkiksi
henkil6kohtaisesta hygieniasta huolehtimisesta. Ta&méa omaishoitaja koki omaishoitajuu-
den olevan fyysisestikin raskasta ja sitovaa puolisonsa jatkuvan huolenpidon ja valvon-

nan vuoksi.

"Kylld se ne muut assiit toimittaa, mutta ei se tule puhistettua. Miun se pit-
taa pyyhkii ja puhistoo. Oliha niissa viijessa lapsessa paljo hoitamista ja
touhuu. Mutta nyt sitte vield tulj viela tdama isoin laps. Tama se vasta laps

onkii.”

"Ni oikeen pelottaa nyt ldhtee kdymddn kaupassakii, vaikka mind en viivy
ku kakskymmentd minnuuttii korkeentaan. Ni se jo suattaa olla tuolla ra-
puissa ehtimassa. Kaks kertoo se on lahteny. Yhen kerran lahti. Se olj sillon
se Joensuun yo. Syksy aika, aika viilee jo. Avojaloin ja alushousuissaa oli
lahtend. Sen jalakeen on laitettu tuo halytys..sirreeni. Sirreenin iani on siina

’

ihan. Jos ovi aukevaa, ni se heti vinkuu sitte.’

Kun puolison muistisairaus etenee niin pitkalle, ettd muistisairas tarvitsee paivittaista
valvontaa, on hanen kotona péarjadmisen tueksi mahdollista omaishoidonlain mukaan
saada myos kodinmuutostoitd. Kuntien tiukentuneen taloudellisen tilanteen vuoksi nain
ei useinkaan tapahdu, vaan omaiset kustantavat esimerkiksi kulunvalvontaan tarvittavat
turvajérjestelmét itse. Usein puoliso-omaishoitajat eivat mydskaan ole tietoisia tasta
mahdollisuudesta, ja sen vuoksi omaishoitajaperhe kustantaa tarvittavat kulunvalvonta-

laitteet itse.
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7.3.2 Psyykkisen tuen tarve

Omaishoidettavilla esiintyvat muistisairauden aiheuttamat kaytosoireet lisésivat omais-
hoitajien psyykkista rasittuneisuutta ja tuen tarvetta. Kaksi haastattelemaani puoliso-
omaishoitajaa kertoi, ettd heidan puolisoidensa kayttaytyminen oli muistisairauden ede-
tesséd muuttunut huomattavasti. Toisen omaishoitajan puolisolla esiintyi jatkuvaa samo-
jen asioiden kyselyd sek& varastamis- ja myrkytysharhoja. Muistisairas puoliso epaili
puolisonsa myrkyttdvan hénet vaarilla ladkkeilld ja varastavan hanen rahansa. Naméa
puoliso-omaishoitajat tunsivat tarvitsevansa eniten psyykkista tukea.

“Ja meijin se vanahimman pojan tytté kdypi, ku se on nyt sairaanhoita-
jaks kay, niiku lukkoo. Nii, nii se kaypi ne ladkkeet lajittelemassa. Kyl mie
oisin lajitellu, ku sen verran vield tajjuun. Ni ei kdy. Aina tuntu, ettd uu-
puu jottain ja mie oon ottana. Nii ku mite ne rupiaa sitte ni ku eppailem-
maa. "(Viimeisessé lauseessa omaishoitaja ihmettelee, miten muistisairaat

alkavat epdilla asioita. Hanen puolisonsa epdilee, ettda vaimo jakaa ladkkeet

vaarin tai ottaa niitd itselleen.)

“"Mutta voi, sitte ku se kyselytunti alakaa. Nii tosiaa se ihan hirveesti rasit-
taa. Ku ei kerkii ku just sannoo, ni hia tuas, kyssyy uuvelleen. Vuan ei ha hia

’

itekkdd sille mittdd voi.’

”’Se sannoo, ett mie oon hanen rahojaa pdyhentany. Vuan enhd mie millon
kaa ota haneltd. Ku mulla on itellakkii. Sentdhe mie en ota, etta ei 0o sita

ainaista. Ni ku se on inhottavvoo, se eppailemine, ku ei oo mittaa tehny. ”

Toisen omaishoitajan muistisairaalla puolisolla kaytdsoireet ilmenivat niin fyysisena
kuin psyykkisenédkin levottomuutena ja aggressiivisuutena. Fyysinen levottomuus tuli
esille levottomana liikkumisena ja karkailuna. Psyykkinen levottomuus puolestaan il-

meni talla muistisairaalla puolisolla kovaadnisena kiroiluna ja karjahteluna.

”Levoton se on. Sehdn kdypi kymmenen kertoo parvekkeella illassa. Onhan
se ihan rauhaton. Se minnuu nii paljo rasittaa, se kulukeminen. Ja tuo kir-

roileminen. Sité on nyt koko kesan ollu ja tuntuu, ettei siita loppua tuu. Ei-
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han meille kukkaan uskalla tulla ees kdyméaan, ku se kirovaa nii paljon ja
kovasti. Ihan se hapasoo meijat. Mutta vaikka se huuteloo ja kirroo, ei se
minnuun kasiks puutu. Mita ny vaha joskus tonnii pesuja tehessa. Niita pik-

kupesuja, sillon se tonnii minnuu pois.”

"Voe, ei sitd kukkaan tiijd, miten se tuon puolison hoivoominen rasittaa
joskus henkisesti. Ku olis joku, jolle joskus puhhuu tai jolta voes kyssyy. Ku
ei lapsia halluus néilla asijoilla kiusata ja rasittoo enempéaa, ku ne jo ny ku-

lettaavat minuu nii paljo.”

N&ma puoliso-omaishoitajat kokivat muistisairaan puolisonsa k&ytosoireet psyykkisesti
rasittavina. He toivoivat, ettd voisivat keskustella muistisairaiden puolisoidensa kay-
tosoireista jonkun terveydenhuollon henkilon kanssa. He eivat kuitenkaan tienneet, ke-

hen voisivat ottaa yhteytta.

7.3.3 Vertaistukena saatu psyykkinen tuki

Puolison muistisairauden vuoksi perheen sosiaalinen verkosto voi kutistua tai jopa havi-
t4 kokonaan. T&hén voi olla syyna se, ettd muistisairas puoliso ei halua tavata vieraita
ihmisid, lilkkuminen muistisairaan kanssa voi olla hankalaa yleisissa liikennevalineissa
tai ystdvat voivat valtellda omaishoitajaperhettd toisen puolison sairastuessa muistisairau-
teen. Sosiaalinen verkosto voi myds laajentua, jos omaishoitaja ja hanen puolisonsa

yhdessa tai erikseen osallistuvat yhdistysten jarjestamiin tilaisuuksiin.

Yksi haastattelemani omaishoitajista kertoi, ettd hanen on vaikeaa matkustaa muistisai-
raan puolisonsa kanssa yleisissa liikennevalineissa. Taman vuoksi hanen elinpiirinsd on
kaventunut puolison muistisairauden myota huomattavasti. Puoliso-omaishoitaja hapeaa
puolisollaan esiintyvia kaytosoireita (kiroileminen ja jatkuva liikkuminen), ja sen vuok-
si hén ei halua mydskaan pyytaa ystaviaan kotiinsa puolison ollessa kotona. Perheen
lasten vierailut olivat tdméan omaishoitajaperheen ainoat kodin ulkopuoliset sosiaaliset
kontaktit lukuun ottamatta vaimon pikaisia kauppamatkoja. Tama puoliso-omaishoitaja

kokeekin itsensd usein yksinéiseksi hoitaessaan muistisairasta puolisoaan.
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”Kun olis edes joku joka ymmartais tata tilannetta ja jolle joskus purkaan-
tuu, ni se helepottasi. Omia lapsia ei kehtoo rasittoo, ku ne muutenki kar-

’

siivdt ku ndkkoovdt tuon sairauven.’

Yhden puoliso-omaishoitajan sosiaalinen verkosto laajentui hanen alkaessaan kayda
muistisairaan puolisonsa kanssa Pohjois-Karjalan dementiayhdistyksen jarjestamassa
“muistikerhossa”. Tama puoliso-omaishoitaja koki erittain tarkednd henkisid voimava-
roja lisddvana tekijand. Muuten hanen muistisairas puolisonsa viihtyi omissa oloissaan

eikd halunnut lahted kylailemaan.

Sielld nikkod vertaisii ja voi puhua heijin kans. Ja mukavii ihmisii siel-

la onihan.”

Kahden puoliso-omaishoitajan ja heiddn muistisairautta sairastavien puolisoidensa sosi-
aalinen verkosto oli laaja. Namé& pariskunnat eivat havenneet tai peitelleet puolisonsa
muistisairautta, vaan suhtautuivat puolisonsa muistilipsahduksiin” huumorilla. He osal-
listuivat puolison muistisairaudesta huolimatta aktiivisesti erilaisiin tilaisuuksiin. Toi-
nen omaishoitajapariskunta kyléili ahkerasti ystéviensa luona ja osallistui uskonnollisiin

kokouksiin. Toinen pariskunta kévi usein teatterissa ja erilaisissa konserteissa.

”Me ollaan kylla paljon menossa ku on noita hoidettavia (lapsen lapset ja
omaishoitajapuolison aiti) ja meilld on paljon ystavia. Sit me kdydaan eri-
laisissa kokouksissa. Vaikka joskus se tuntuu raskaalta, ku ollaan menossa
nii paljo. Mut se tuntuu kylla ihan terapialta, ku nékkee muitakin ihmisia ni

namd sairaudet unohtuu.”

"Kdytiin katsomassa teatterissa Kullervo ja olis tarkotus menné katsomaan
my0ds Cabaree. Katsellaan myds josko olis “akkilaht6ja” niin lahdettéis lo-

’

malle lampimddn.’

Nama kaksi pariskuntaa kavivat myos Pohjois-Karjalan Dementiayhdistyksen jarjesta-
missa tilaisuuksissa. Molemmat pariskunnat kokivat saaneensa naista tilaisuuksista pal-
jon tukea ja tietoa voidessaan keskustella samassa eldmantilanteessa olevien omaishoi-

tajapariskuntien kanssa.
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7.3.4 Sosiaalisen ja taloudellisen tuen tarve

Omaishoitajaa voidaan tukea myos sosiaalisin ja taloudellisin tukitoimin. Sosiaalisena
tukena puoliso-omaishoitaja voi saada kotisairaanhoito-, kotihoito- ja kyytipalveluja
sekd kuljetuspalveluja. Haastattelemistani muistisairaan puoliso-omaishoitajista vain
yksi oli kysynyt mahdollisuutta saada kyytipalvelua. Palvelun saantia ei edes suositeltu

haettavaksi vedoten perheen varallisuuteen.

”Kerra oon kysynng, ja sano se yks naine, ett turha hakkee, ku on ommoo

rahhoo. Nii se sano, turha hakkeekkaan, se sano "Onha se oltava tililli se
verran rahhoo, jos mieli saaha ees ruumisarkku itelleen. Sen jaldkeen mie
en oo kysellykk&an heijan kyytejad. Oha tuo vield onneks hyva kuntone, ett
kavel®o ite. Mut eipa sitd 0ssoo heittee nakyvistaa. Ei se pittaa vieressa pit-
tee. Mieluummi narruun pistee. Akkia vois havita. Ku ei vuan nii paljo kir-

’

roos, se minnuu havettad, ku ihmiset kahtoo linja-aatossa, ett mikd se on.’

Yksi haastattelemistani puoliso-omaishoitajista oli virallinen omaishoitaja ja han sai
siihen kuuluvan rahapalkkion sekd lomapéivét. Han kertoi jaksavansa hoitaa muistisai-
rasta puolisoaan, kun saa levahtaa valillg, tavata ystaviaan ja olla poissa kotoa edes va-
han aikaa rauhallisin mielin. Omaishoitajalle maksettava rahallinen palkkio ei hénen

mielestaan ollut omaishoitajan tyon raskauteen verrattuna riittava.

”Ty6ho nahe iha liiaan pien. Ei, nehd suavat sen jo tunnissa. Mutta kyll&

min& oon mielissani, ettd sain tuonkii. ”

Muut kolme haastattelemaani puoliso-omaishoitajaa eivét olleet edes kyselleet omais-
hoitajan palkkiota tai muita omaishoitajalle kuuluvia etuuksia, vaikka tunsivatkin itsen-
s& muistisairaan puolisonsa omaishoitajaksi. He eivat myoskaan olleet selvilla viralli-

seen omaishoitajuuteen vaadittavista kriteereistéa.

“Ei myd viela oo kyselty. Mutta en mie tiija minkalaiset ne ehot siihen

pittda olla, enneku suapi sita. ”
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“Ei 00 haettu, koska tuota. Oikeestaan niinku periaatteesta, koska kun ha-
nen sairauttaan ei oikeen huomakkaan siis vieraat eivat oikein huomak-
kaan.” (Tama hoidettava puoliso sairasti paitsi muistisairautta myos al-

haista verenpainetta, epilepsiaa ja masennusta.)

7.3.5 Puoliso-omaishoitajien tulevaisuuden ajatuksia

Muistisairaus on yleensa hitaasti eteneva ja aina parantumaton tauti, joten sen vaikutus
sekd sairastuneen itsensd ettd hdnen puoliso-omaishoitajansa eldmain kestdd vuosia.
Muistisairauden edetessé sairastunut puoliso ei endd ymmarrd omaa tilannettaan eika
osaa nain ollen mytské&én olla huolissaan omasta tulevaisuudestaan toisin kuin hanen

puoliso-omaishoitajansa.

Yksi puoliso-omaishoitaja oli hyvin tyytyvédinen nykyiseen tilanteeseen ja luottavainen
myos tulevaisuuden suhteen. Hanen puolisonsa oli sairastunut puolitoista vuotta sitten.
Keskustellessani tdman puoliso-omaishoitajan kanssa jain miettimédén, kieltddko tama
omaishoitaja puolisonsa muistisairauden vai eikd hén ole vield siséistanyt sita tosiasiaa,

etté hanen puolisonsa todella sairastaa parantumatonta ja etenevad muistisairautta.

”Ma sanoisin, ettd meilla on niin hyva, ettd kun vertas naihin muihin kohta-
lokavereihin niin. Kyl voi sanoa ihan rehellisesti, ett kyl meil oli ihan paras
tilanne. Ja mie kyl oon luottavainen tulevaisuuden suhteenkin, ett kyl me
parjataan. Meilla on nii hyva avioliitto yhdessa takana, et kyl me parja-

taan”

Akillisesti muistisairastuneen omaishoitaja tunsi, ettd tulevaisuudelta ei voi paljon odot-
taa. Puolison &killinen sairastuminen muistisairauteen muutti koko perheen elaman ja

tulevaisuuden suunnitelmat.

“Etta kun ei pysty enda tulevaisuutta suunnitelemaan. Miten mie sanoisin.
Niiku rahallisesti. Mitaan kesamdokkia eikd mitdan enda pysty suunnittele-
maan. Kun kummallekaan ei enda mistaan tuloja tule eikd mitdan. Mutta en

mie tulevaisuutta sen kummemmin murehi, alussa oli enemmankin. ”
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Kaksi haastattelemistani puoliso-omaishoitajista toi esille tulevaisuudesta puhuttaessa
muistisairaan puolisonsa hoidon tulevaisuudessa. Molempien omaishoitajien puolisot
sairastavat keskivaikeaa Alzheimerin tautia ja siihen liittyvia k&ytosoireita, jotka rasitta-

vat puoliso-omaishoitajia seka psyykkisesti etté fyysisesti.

”Kylla mie yritén hanta kotona hoitoo nain niin kaua ku jaksan. En mie mie-
lellani antas oikeestaan hanté kottoo viikoksikkaa. Tuntuu vah& holomota,
ku sité on ik&sa pitana vahasta yrittee. Oma-asunto, jotta vanahana suatas
olla sitte, ettei kenenk&a ristind ois. Min& en tuota mielellani raskis kottoo
pois antoo ees viikokskaa. Mutta ku koska nyt on siind pisteessa ni eih& sille
nakojddn mitd voi.”

Tama omaishoitaja toi esille my6s ne vaikeudet, jolloin puoliso-omaishoitajan pitdisi

paasté yksin esimerkiksi ladkarin vastaanotolle.

“El mulla muuta toivetta oo, ku semmonen “parkkipaikka” dkkitilanteita
varten. Millon ite jouvun l&akariin ja silleen. Se on kylla hankala, etta se jo-
ka kerta pittad ottoo mukkaan. Se on kylla hankala reissu, ku se huuteloo ja

kirovaa nii kauheesti, ettd havettaa. ”

Yksi omaishoitajista oli varautunut tulevaisuuteen keskustelemalla poikansa kanssa ra-

ha-asioiden hoitamisesta tulevaisuudessa.

”Mie oon aatellu ja vanahimman pojan kans jo puhunu, ett meijan pitas
jarjestee nuo raha-assiit. Jos vaeikka puoliso mannéo sellaseks, ettei rahoo
tunne tai jottain. Meija vanahi poika sano, ett hia tilovaa sellasen ajan, jotta
tuomar tai mika tekkdo sellase paperi. Ei sitte tuu lasten keskenkaa mittaa

sanomista. ”’

Puolisonsa hoitamistaan tulevaisuudessa tama edellda mainitsemani puoliso-omaishoitaja

oli jo ajatellut, vaikka han koki jo nyt psyykkisesti rasittavana puolisonsa kéytdsoireet.

”Hoijanhan mie nii kauvan ku jaksan, tottakait. Eiha sita heti raski hoitoon

viija ja eih& hi& hoitoo vield tarvihekkaa. Mutt jos mie en jaksa hoitoo, nii
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onha niita hoitajii. Nii jos mie en jaksa hoitoo, nii ottaahan ne sitte tuonne

hoitoon. Kun nostella pittad, jos niin huonoks manngé. ”

Puoliso-omaishoitajien ajatukset ovat verrannollisia puolison muistisairauden vaihee-
seen. Kahden ensimmaisend mainitsemani omaishoitajan puolison muistisairauden oi-
reet olivat viel& vahdisia, ja muistisairaudella ei ollut suurta vaikutusta puolisoiden ela-
mantilanteeseen. Omaishoitajat suhtautuivatkin tulevaisuuteen huomattavasti optimisti-
semmin kuin kaksi jaljempéand mainitsemaani puoliso-omaishoitajaa. Heidan puolisonsa
oli jo edennyt pidemmélle, ja omaishoitajien mielta askarrutti jo oma jaksaminen puoli-
son omaishoitajana. Vaikka molemmat haluavatkin hoitaa muistisairasta puolisoaan
kotona niin kauan kuin mahdollista, he myds ajattelevat omien voimavarojen rajallisuut-

ta.

Kaksi puoliso-omaishoitajaa, joiden puolison muistisairaus oli jo edennyt pidemmélle
aiheuttaen muistioireiden lisaksi kaytosoireita, olivat jo suunnitelleet tulevaisuutta seké
omaishoitajuuden ettd asioiden jérjestelyiden kannalta. Toinen ndista omaishoitajista oli
ajatellut raha-asioiden jarjestamistd sen varalta, ettd puolison sairaus etenisi akillisesti.
Hén halusi jatkaa puolisonsa hoitamista niin kauan kuin omat voimat riittdvét ja luotti
siihen, etté jos hén ei jaksa hoitaa muistisairasta puolisoa, télle 16ytyisi kylla hoitopaik-
ka. Toinen ndistd omaishoitajista halusi myos jatkaa muistisairaan puolisonsa omaishoi-
tajana niin kauan kuin oma terveys kestaa. Han kuitenkin toivoi, ettd puolisolle 16ytyisi
lyhytaikainen hoitopaikka tai hoitaja kotiin, kun héanelld oli joku pakollinen meno, esi-
merkiksi ladkarissakaynti. Hanen mielestdan tdma vahentéisi omaishoitajan sitovuutta ja

hoidon raskautta.

8 TULOSTEN TARKASTELUA

Taman opinndytetydn tarkoituksena oli selvittdd puoliso-omaishoitajien tiedon ja tuen
saantia ja tarvetta heiddn hoitaessaan muistisairasta puolisoaan. Puoliso-omaishoitajat
kertoivat haastatteluissa, ettd ladkari kertoi vastaanotolla heidan puolisonsa sairastavan
etenevad, parantumatonta muistisairautta sekd sairauteen kaytetystd ladkityksesta. He

eivét saaneet ladkérin vastaanotolla tietoa puolison muistisairauden oireista, sosiaalisista
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tukimuodoista eika muistihoitajan tai sosiaalihoitajan yhteystietoja tai mitddn muistisai-
raudesta kertovaa kirjallista tietoa. Kokipa puoliso-omaishoitaja tiedon puolisonsa muis-
tisairaudesta helpotuksena tai jarkytyksend, hén kuitenkin haluaa tietoa puolisonsa sai-
raudesta. Kaikki puoliso-omaishoitajat etsivéat tietoa oma-aloitteisesti puolisonsa muisti-
sairaudesta kirjallisuudesta ja kaksi omaishoitajaa myos Internetista.

Vain kahdelle muistisairaalle puolisolle jarjestettiin ja toteutettiin jatkoseurantaa suun-
nitellusti. Toiset kaksi puoliso-omaishoitajaa jai muistisairaan puolisonsa kanssa ilman
minkaanlaista jatkoseurantaa tai sovittuja tapaamisia esimerkiksi muistihoitajan kanssa.
N&ma puoliso-omaishoitajat kokivat tdman erittdin vaikeana, koska puolison muistisai-
rauden edetessa ja oireiden pahentuessa he kaipasivat tietoa puolisonsa muuttuneesta
kaytoksesta eli kaytosoireista. Laakkosen, Pitkdldn ja Eloniemi-Sulkavan (2007, 51)
suorittaman tutkimuksen tuloksissa ilmeni, ettd vain 41 prosenttia omaishoitajista

(n=63) koki, ettd muistisairaan omaisen jatkoseuranta oli jarjestetty hyvin.

Kolme puoliso-omaishoitajaa koki olevansa puolisolleen hoivanantaja. Heidan puo-
lisonsa muistisairauden oireet olivat vield niin vahéisia, ettd omaishoitaja koki olevansa
hoivanantaja huolehtimalla puolisonsa hyvinvoinnista ja turvallisuudesta. Tutkimuksis-
sa hoiva maéritelladn monin eri tavoin. Anttonen ja Sointu (2006, 82) méaérittelevat hoi-
vaksi kaiken sen omaishoitajan tekemén tyon, jonka ensisijainen tehtdva ei ole sairaan-
hoidollinen tai terveydenhuollollinen. Vaikka naméa kolme omaishoitajaa kokivat ole-
vansa muistisairaan puolisonsa hoivanantajia, he mielsivat itsena myos puolisonsa
omaishoitajaksi. Tdma eroaa Saarenheimon (2005, 28) tutkimuksen tuloksesta, jonka

mukaan puolisoaan tai omaistaan hoitava ei useinkaan miella itseddn omaishoitajaksi.

Eskolan ja Saarenheimon (2005, 53-58) tutkimuksessa kévi ilmi, ettd puoliso-
omaishoitajien sosiaalinen verkosto voi joko laajentua tai supistua toisen puolison sai-
rastuessa muistisairauteen. Taman tutkimuksen tuloksissa tuli esille, ettd kolmen puoli-
so-omaishoitajan sosiaalinen verkosto laajeni puolison sairastuttua muistisairauteen.
Omaishoitajat osallistuivat sekda yhdessa ettd erikseen muistisairaan puolisonsa kanssa
Pohjois-Karjalan Dementiayhdistyksen jarjestamiin tilaisuuksiin. Puoliso-omaishoitajat
kokivat ndma tilaisuudet seka hyvana tiedonsaannin ettd psyykkisen tuen lahteend. He
tapasivat néissa tilaisuuksissa eri asiantuntijoita, joilta he kokivat saaneensa tietoa puo-

lisonsa muistisairaudesta. Puoliso-omaishoitajat kokivat namé tilaisuudet myos hyvéana
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psyykkisen tuen lahteend, koska he voivat niissé tavata samassa elaman tilanteessa ole-
via muistisairasta puolisoaan hoitavia puoliso-omaishoitajia ja keskustella heidén kans-

Saan.

Kaksi puoliso-omaishoitajaa koki, ettd he eivét tarvitse tukea hoivatessaan muistisairas-
ta puolisoaan. Heidan puolisonsa olivat omatoimisia ja pystyivét elaméén Iahes normaa-
lia elamé&& muistisairaudestaan huolimatta. Kaksi puoliso-omaishoitajaa tarvitsi tukea
muistisairaan puolisonsa péivittdisessé hoivassa ja huolenpidossa. Toinen ndistd omais-
hoitajista tarvitsi tukea puolisonsa laékkeiden jaossa ja myds kodin ulkopuolisessa asi-
oiden hoidossa. Omaishoitajapuoliso, jonka puolison muistisairaus oli jo edennyt pi-
demmalle ja puoliso sen vuoksi tarvitsi hoivan lisdksi myos huolenpitoa ja valvontaa,
toimii puolisonsa virallisena omaishoitajana. H&n saa omaishoidon rahapalkkion sek&
lomapaivat. T&ma puoliso-omaishoitaja kertoi haastattelussa, ettd ilman omaishoidon
tukeen kuuluvia lomapdivia hén ei jaksaisi hoitaa muistisairasta puolisoaan. Han koki
puolisonsa omaishoitajana toimimisen raskaana ja sitovana. Mikkola (2009, 130-131) ja
Gothoni (1991, 46) ovat tutkimuksissaan myods todenneet, ettd mitd enemman omais-
hoidettava tarvitsee apua ja valvontaa, sitd raskaammaksi omaishoitaja kokee omaishoi-

totilanteen.

Taman opinnaytetyon tuloksista tuli selville, ettd puoliso-omaishoitajat eivat saaneet
riittavasti tietoa ladkarin vastaanotolla saadessaan kuulla puolisonsa sairastavan muisti-
sairautta. He etsivat tietoa puolisonsa muistisairaudesta kirjallisuudesta ja Internetista.
Omaishoitajapuolisot kokivat saavansa Pohjois-Karjalan Dementiayhdistyksen tilai-
suuksista seké tietoa etta psyykkisté tukea. He saivat seké psyykkisté etté fyysista tukea

myos lapsiltaan.

Haastattelemistani omaishoitajapareista vain yksi oli osallistunut muistisairaille ja hei-
dan omaishoitajalleen tarkoitettuun ensitietopaivaan. He olivat menossa kuukauden ku-
luttua myo6s viikoksi sopeutumisvalmennuskurssille. Muistisairausdiagnoosin jalkeen
omaisille jérjestetty ensitietopdiva antaisi kuitenkin omaishoitajille paljon tietoa, ja tal-
16in heilla olisi mahdollisuus kysya puolison muistisairauteen liittyvista mieltd askarrut-
tavista asioista. Samalla omaishoitajapuolisot voisivat tavata ne terveydenhuollon seka

dementiayhdistyksen henkil6t, joihin he voisivat tarvittaessa ottaa yhteyttd. Yhteydenot-
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to tuntuisi helpommalta, jos olisi jo vaikka vain kerran tavannut henkilon, jonka kanssa

keskustelee.

9 OPINNAYTETYON LUOTETTAVUUS JAEETTISYYS

9.1 Opinnaytetyon luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta on arvioitava tutkimustoiminnan, tieteellisen tiedon ja sen
hyodyntdmisen kannalta (Kylma & Juvakka 2007, 127). Tutkimuksen luotettavuuden
arvioinnilla selvitetadn, onko tutkimuksessa tuotettu tieto totuudenmukaista. Laadullisen
luotettavuuden luotettavuutta arvioidaan myos tutkimuksesta saadun tiedon uskottavuu-
della, vahvistettavuudella, refleksiivisyydelld ja siirrettdvyydelld. (Kylméd & Juvakka
2007, 127; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009,160.)

Kvalitatiivisen tutkimuksen uskottavuuteen vaikuttaa myos, onko tulokset esitetty niin

selkeésti, ettd lukija ymmartaa miten analyysi on tehty ja mitk& ovat vahvuudet ja rajoi-
tukset. Tama edellyttaa, etta tutkimuksen tekija kuvaa kayttdménsa analyysin mahdolli-
simman tarkasti. Huolellinen tutkimuskontekstin kuvaus, tutkimukseen osallistujien
valinta ja tutkimuksen analyysi on kuvattava tarkasti siirrettdvyyden varmistamiseksi.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 160.) Haastattelujen suorilla lainauksilla
pyritdan kvalitatiivisessa tutkimuksessa varmistamaan luotettavuutta ja antamaan luki-
jalle mahdollisuus seurata aineiston keruun kulkua ja arvioida tulosten siirrettavyytta.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 160; Kylma & Juvakka 2007, 128-129.)

Taman tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa parantavasti se, ettd suoritin ennen varsi-
naisia haastatteluja esihaastattelun. Tamén esihaastattelun jalkeen tarkensin vield varsi-
naisissa haastatteluissa esittamiani kysymyksia. Myos se, etté sain tasta esihaastattelusta
kokemusta ja varmuutta haastattelujen suorittamiseen, vaikuttaa tdman tutkimuksen
luotettavuutta parantavasti. Luotettavuutta lisad se, ettd suoritin itse henkilokohtaisesti
kaikki haastattelut, nauhoitin ne, kuuntelin haastattelut usean kerran ennen kuin litteroin

ne itse mahdollisimman pian haastattelujen suorittamisen jélkeen.
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Luotettavuutta parantavaksi koen myos sen, ettd kaikki haastattelutilanteet olivat luon-
teeltaan vapaita eika haastateltavissa ollut havaittavissa jannittyneisyyttd, vaan he vasta-
sivat kysymyksiin vapaasti. Haastattelutilanteessa annoin heidan kertoa asioista vapaasti
ja kiirehtimatta tai johdattelematta heitd mitenkdan. Sailytin haastatteluissa haastatteli-
jan roolin enk& tuonut omia ajatuksiani tai asiantuntijuuttani esille. Tdmén tutkimuksen
luotettavuutta lisdd myos se, etta esitin kaikille haastateltaville samat kysymykset, joten
analyysivaiheessa vastauksia oli helpompi vertailla keskendan.

9.2 Opinnaytetyon eettisyys

Tutkimuksen eettisyyttd voidaan tarkastella tutkimuksen aiheen, tutkimuksen suorittajan
tai tutkimukseen osallistujan kannalta. Tutkimuksen suorittamisessa eettisyys on otetta-
va huomioon kaikissa tutkimuksen vaiheissa. Jo tutkimusaiheen valinta on eettinen,
valinta, sill& tutkijan tulee miettid, mita tutkimuksen aiheen valinta merkitsee yhteis-
kunnallisesti, mutta ennen kaikkea miten tutkimus vaikuttaa siihen osallistujiin. Tutki-
mukseen osallistuvien itsemaaraamisoikeus ja anonyymisyyden sdilyttdminen koko tut-

Kimusprosessin ajan on tutkimuksen peruslédhtékohtia. (Hirsjarvi ym. 2007, 24-25.)

Tutkijan on ennen tutkimuksen alkua selitettdvé tutkimukseen osallistuvalle, ettd osal-
listuminen on taysin vapaaehtoista ja tutkimukseen osallistumiseen voi kieltaytya tai
osallistuja voi keskeyttaa tutkimuksen niin halutessaan. Tutkijan on myds ennen tutki-
muksen aloittamista annettava riittavasti informaatiota tutkimuksesta ja siihen osallis-
tumisesta ja samalla varmistettava, ettd tutkimukseen osallistuja ymmartaa informaati-
on. Tutkimukseen osallistujalle on myds kerrottava tutkimukseen liittyvista mahdollisis-
ta riskeistd, ja hanella on oltava tieto auttamiskeinosta mahdollisien riskien ilmetessa.
Tutkijan on myos kerrottava tutkimukseen osallistujalle, ettd hanella on oikeus ja mah-
dollisuus kysya tutkimukseen liittyvia asioita tutkimuksen missa vaiheessa tahansa.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 176-179; Kylma & Juvakka 2007, 148-
150.)

Tutkijan kannalta eettisyyteen kuuluu, ettd han kuvaa tutkimustulokset todenperéisesti
niitd mitenk&an muuttamatta. Tutkimuksen eettisyyteen kuuluu myos, ettei tutkimuksen

tekija plagioi toisten eikd myoskaén itsenséd aiemmin tekemidan tutkimuksia tai tutki-
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mustuloksia vaan merkitsee toisten tutkijoiden ja Kirjoittajien tekstit asiaankuuluvin

merkinndin. (Hirsjarvi ym. 2007, 26.)

Sovin kaikki haastatteluajankohdat ja - paikat haastateltavien toiveiden mukaan. Kaikki
haastateltavat halusivat, ettd haastattelu tapahtuisi heiddn omassa kodissaan. Taman
tutkimuksen eettisyyteen heikentavésti voi vaikuttaa se, ettd jokaisessa haastattelutilan-
teessa oli l&snd myo6s haastateltavan puoliso-omaishoitajan muistisairaspuoliso. Haasta-
teltava puoliso voi talloin vastata kysymyksiin niin, ettei loukkaisi vastauksellaan muis-
tisairasta puolisoaan. Talloin menin vieraana ja tuntemattomana henkiléna heidan ko-
tiinsa, mika rikkoi heid&n yksityisyyttaan. Kaikki haastateltavat ottivat minut kuitenkin

vastaan ystéavéllisesti, luontevasti ja toivottivat tervetulleeksi.

Kerroin ennen haastattelua tutkimukseni tarkoituksen ja haastatteluun kuluvan ajan.
Korostin, ettd kaikki haastatteluissa tulevat asiat jaavat vain minun tietooni ja heidéan
henkil6llisyytensa ei tule missaén vaiheessa esille. Korostin mys tutkimukseen ja haas-
tatteluun osallistumisen olevan taysin vapaaehtoista ja haastattelun voisi keskeyttaa mil-
loin vain niin halutessaan. Yhden puoliso-omaishoitajan peruttua haastattelun vedoten
perheen vaikeutuneeseen tilanteeseen en yrittdnyt suostutella hantd haastatteluun, vaan
sanoin ymmartavani asian. Ennen haastattelua kysyin luvan haastattelun nauhoitukseen
ja kerroin samalla, ettd tuhoan nauhoituksen tutkimuksen valmistuttua. Mielesténi naméa

kaikki edella esittdmani asiat vaikuttavat taman tutkimuksen eettisyyteen parantaen sita.

10 TULOSTEN HYODYNTAMINEN JA JATKOTUTKIMUSAI-
HEET

10.1 Tulosten hydédyntaminen

Tassa tutkimuksessa olen kasittelyt tutkimusaihetta vain neljan muistisairasta puoliso-
aan hoitava omaishoitajan nakokulmasta. Tuloksista ilmeni, ettd muistisairaiden ja hei-
dan omaishoitaja puolisoiden seké tiedon ettd tuen saannissa on puutteita. Naita puuttei-
ta voidaan tulevaisuudessa parantaa kohdistamalla tukimuotoja ja lisddmalld muistisai-

rauksiin perehtynyttd henkilokuntaa kunnallisiin palveluihin.
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Téaman tutkimuksen tuloksia voi hyddynt&é esimerkiksi suunniteltaessa muistisairauteen
sairastuneen puolison ja h&nen omaishoitajapuolisonsa seurannan kehittamista. Tassa
tutkimuksessa tuli ilmi, ettd muistisairas ja hdnen omaishoitajapuolisonsa jaavat yksin
diagnoosivaiheen jalkeen. Heille ei varattu jatkokontakteja muistihoitajan luo tai he
eivat edes tienneet niiden henkildiden yhteystietoja, joihin voisivat ottaa yhteytta.

10.2 Jatkotutkimusaiheet

Kaikki tahén tutkimukseen osallistuneet omaishoitajaperheet asuvat Joensuun kaupun-
gin alueella. T&lloin heidan on helppo osallistua muistisairaalle ja hanen omaishoitaja-
puolisolleen jarjestettaviin tilaisuuksiin. Jatkossa olisi mielenkiintoista tehda samaa ai-
hetta koskeva tutkimus maaseudulla asuvista muistisairaista ja heiddn puoliso-
omaishoitajistaan. Tutkimus olisi mielenkiintoista tehda joko kvalitatiivisena tutkimuk-
sena, mutta haastatella useampia omaishoitajaperheité tai kvantitatiivisena tutkimuksena
suuremmalla otoksella. Talloin tutkimustulokset toisivat paremmin esille omaishoitaja-

perheiden todellisen tilanteen.

Tassa tutkimuksessa oli vain yksi virallinen muistisairaan puoliso-omaishoitaja, jonka
puoliso oli omaishoitajan lomapaivét hoidossa hoitopaikassa. Vaikka tdméa virallinen
omaishoitajuus oli kestanyt vain muutaman kuukauden, muistisairaalla puolisolla oli jo
kerran tédnd aikana hoitopaikka vaihtunut. Samoin esihaastattelussa haastattelemani en-
tinen omaishoitaja kertoi, ettd hanen puolisonsa on jo joutunut useamman kerran vaih-
tamaan hoitopaikkaa. Tutkimusten mukaan usein vaihtuva hoitopaikka ja sen mukana
uudet hoitajat aiheuttavat muistisairaalle levottomuutta ja jopa aggressiivisuutta. Jatko-

tutkimuksena voisi kartoittaa muistisairaiden vuorohoitopaikkoja ja niiden pysyvyyttéa.

Muistisairaan puolison jouduttua sairauden oireiden pahetessa siirtymaan laitoshoitoon,
kotiin jadva puoliso tuntee usein ikévaa ja myds huonoa omaatuntoa, puolison jouduttua
hoitolaitokseen. Han jaa usein késittelemaén naita tunteita yksin, varsinkin jos lapsia tai
muita laheisia ei ole paikkakunnalla. Jatkossa olisi mielenkiintoista tutkia heidén selviy-
tymiskeinojaan ja etsid mahdollisuuksia parantaa heidén selviytymistddan omaishoita-

juuden paatyttya.
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YLEISEMPIEN DEMENTOIVIEN MUISTISAIRAUKSIEN OIREET

Liite 1

Muistisairaus

Kognitiviset oireet

Fyysiset oireet

Kaytosoireet

Alzheimerin
tauti

*Lahimuistin huonone-
minen

*Uuden oppimisen vai-
keus

*Epéselva laihtuminen

*Virtsan pidatysvaikeus

*Yleinen jaykkyys ja
kavelyvaikeus taudin

*Masennus
*Aggressiivisuus
*Ahdistuneisuus
*Motorinen levotto-

*Toiminnan ohjauksen vaikeassa vaiheessa. muus
vaikeus *Varastamisharhat
*YKksi seuraavista: *Né&koharhat
— afasia(kielellinen *Uni-valverytmin
hairio) hairiot.
— apraksia (kordinaatio
hairio)
— agnosia (hahmottumis-
hairio).
*Muistihdiriét ja muut *TOpotteleva, levedraitai- | *Masennus
Vaskulaariset kognitiiviset hairiot nen *Ahdistus
dementiat *Lisaksi esiintyy: kavely *Sekavuus (erityisesti
— fokaalisia neurologisia | *Jaykkyys oisin)
oireita *Halvausoireita *Paranoidisuus
— epanormaali ké&vely *Toiminnan hitautta *Unihairiot
— korostuneet jannehei-
jasteet
— rtg-kuvauksissa aivove-
renkiertoh&irigita
osoittavia l6ydoksia
*Kognitiivinen heiken- *Jaykkyys *Yksityiskohtaiset
Lewyn-kappale | tyminen *Kavelyvaikeus nakoharhat
tauti *Lisaksi ainakin yksi *Vapina *Kuuloharhat

fyysisisté oireista

*Qireiden ja vireystilan
vaihtelut

*Kaatuilu

*Pydrtyminen

*Lyhyet tajuttomuus-
kohtaukset

*Herkkyys neurolepteille

*Harhaluulot

*Aggressiivisuus

*Sekavuus, varsinkin
vasyneena

Frontaaliset
dementiat

*Muisti ja hahmotta-

miskyky sailyy suhteel-
lisen kauan hyvana

*Arvostelu- ja kontrol-

likyky heikkenee

*Paattelykyky
heikkenee

*Afasia joskus

*|tsesta huolehtiminen hei-
kentia > ulkoinenolemus
epasiisti

*Estottomuus ja tahdit-
tomuus

*Kéaytos seksuaalisesti
varittynyt

*Tunne-elama latistuu
*Aloitekyvyttomyys,
toisaalta kaytds voi spont-
taania ja epajohdonmukais-
ta

(L&hde: Sulkava, Viramo & Eloniemi-Sulkava 1999, 7-11).




Tutkimuslupa Liite 2

Sosiaali- ja terveystoimi
Vanhuspalvelut

Torikatu 18 A 4. krs

80100 JOENSUU

Puh. 013-267 7111 (vainde)

ANOMUS SOSIAALI- JA TERVEYSTOIMESSA / VANHUSPALVELUJEN TEHTAVAALUEELLA
SUORITETTAVAN TUTKIMUKSEN TEKEMISTA VARTEN

Tutkimussuunnitelma anomuksen liitteend; Opinnédytetyon suunniteima

Tutkimuksen nimi ja tarkoitus:

Opinnaytetydn nimi:_Muistisairaan puoliso omaishoitajana - riittavatkd voimat ja rakkaus?
Opinnaytetyon tarkoitus on selvittaa puoliso-omaishoitajan tuen ja tiedon saantia hdnen
hoitaessaan musistisairasta puolisoaan.

Tutkimustehtavat:

1. Millaista tukea puoliso-omaishoitaja saa tai toivoo saavansa hoitaessaan muistisairasta
puolisoaan?

2. Millaista tietoa puoliso-omaishoitaja saa tai toivoo saavansa puolisonsa muistisairauden oireista
ja hoidosta?

Selvitys tutkimusaineistosta: Tutkimukseen osallistuvat nelja muistisairaan puoliso-
omaishoitajaa haastattelen teemahaastattelulla. Ja analyysina kaytan teemoittelua. Joensuun
kaupungin muistihoitaja Reija Pitkasen on ystavallisesti luvannut auttaa l6ytdmaan neljé (4)
dementoivaa muistisairautta sairastavaa puolisoaan hoitavaa omaishoitajaa.

Tutkimuksen alkamisaika ja kesto: Tutkimussuunnitelman tyostamisen alottin kevaalla 2010 ja
ohjaajani Erja Moore hyvaksyi sen syyskuussa 2010.

Tarkoitukseni on suorittaa haastattelut mahdollisimman pian tutkimusluvan saatuani ja
muistihoitaja Reija Pitkésen avustuksella haastateltavien pualiso-omaishoitajien I6ytamisen
jalkeen.

Toivon saavani opinnaytetyoni valmiiksi marras-joulukuussa 2010.

Tutkimuksen suorittaja:

Sairaanhoitaja Arja Meghjee. Suvikatu 11 A 9, 80200 Joensuu. (arja meghjee@kelumbus.fi), puh.
050 406 5231.

Taydennén opistotason sairaanhoitajan tutkintoani AMK-tutkinnoksi PKAMK:ssa.

Yhteyshenkild kotihoidon ja vanhuspalveiujen tehtivialueella:
Muistihoitaja Reija Pitkdnen, Joensuun kaupunki, puh. 050 590 2338

Paatos: Lupa myodnnetdan seuraavin ehdoin:
1. Tutkimuksessa noudatetaan mité salassapidosta on laissa saadetty.
2. Tutkimusraportti tulee toimittaa sosiaali- ja terveysvirastoon vanhuspalvelujen
tehtdvaalueen johtajalie.

Joensuy 1 19 2010

Vanhuspalvefujen johtaja Kati Poutanen
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Hyva vastaanottaja!l

Olen sairaanhoitaja ja talla hetkelld tdydennan koulutustani ammattikorkeakoulututkinnoksi
Pohjois-Karjalan ammattikorkeakoulussa.

Teen opinndytetydni muistisairaan henkildn puoliso-omaishoitajuudesta. Toivoisin Teidan osal-
listuvan tutkimukseeni. Teen tutkimukseni haastattelemalla Teitd ja nauhoitan haastattelun.
Haastattelu ja nauhoitus tapahtuvat nimettémina ja ovat ehdottoman luottamuksellisia. Tiedot
haastattelusta ja nauhoituksesta ovat vain minun kéytettavisséni ja nauhoituksen tuhoan tutki-
muksen jalkeen. Henkil6llisyytenne ei misséan vaiheessa tule kenenkaan tietoon.

Mikali suostutte haastateltavakseni, toivoisin teidan jo etukéteen perehtyvan haastatteluaihee-

seeni ohessa olevasta paperista.

Ystavallisin terveisin

Arja Meghjee

sairaanhoitaja / sairaanhoitaja-AMK-opiskelija
XXXXXXxX 80200

Joensuu

PUR.XXXXXXXXXX



Suostumus haastatteluun Liite 4

Arja Meghjee
XXXXxxxx 80200 Joensuu
PUn. XXXXXXXXX

Hyva haastateltava!

Haastatteluni liittyy sairaanhoitaja-AMK-opintoihini kuuluvaan opinndytetyohéni Pohjois-
Karjalan ammattikorkeakoulussa.

Kiitén, ettd suostuitte haastateltavaksi. Suostumus ei sido teitd mitenkaan ja mikéli muutatte
mielenne, voitte keskeytt&a osallistumisenne haastatteluun. Toivon Teid&n kuitenkin osallistu-
van ja kokevan haastattelutilanteen mielekkaana.

Haastattelu kest&a tunnista kahteen tuntiin ja nauhoitan sen, ettd saan kaikki mielipiteenne tal-
lennettua tarkasti. Haastattelua ja siitd kirjoitettua tekstia ei késittele tai nde kukaan muu kuin
mind. Kaikki kasiteltdvat asiat ovat ehdottoman luottamuksellisia ja lopputydsséni teitd ei voi
tunnistaa.

Kiitos viela kerran, ettéd suostuitte haastatteluuni.

Nimi:

Osoite:

Puhelinnumero:

Olen lukenut oheisen tekstin ja suostun haastatteluun.

Paivays

Allekirjoitus
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1. Esitiedot

— puolison ika, sukupuoli

— muistisairaus

— milloin muistisairausdiagnoosi on tehty

— puoliso-omaishoitajan iké

— oletteko virallinen vai epdvirallinen omaishoitaja

— kuinka kauan olette toimineet puolisonne omaishoitajana?

2. Millaista apua ja kuinka paljon puolisonne tarvitsee apuanne péivittain?

3. Millaista apua ja tukea saatte hoitaessanne puolisoanne? Kenelt4 saatte apua?

Millaista ja tukea haluaisitte saada?

4. Millaista tietoa olette saaneet ja milloin puolisonne muistisairauden oireista ja hoidosta? Ke-

nelta olette saanut tietoa? Milloin?

5. Millaista tietoa haluaisitte saada ja keneltd hoitaessanne muistisairasta puolisoanne?



Esimerkki teemoittelusta

”No sitd avainten hdvidmistd, sellasellahen se alkoi.”

"Mutt ei mikkdd muu nii keljuttanu ku se ett kerkesit
jottain sannoo, vastatata héalle. Ni ei menny ku muutama

Minnuutti ni kysy, ettd mitenkd se olj.” \

2

erranki hdn meni than vddrddn osoitteeseen.
Sillo han sano, etté nyt han ei ennaa jaksa. ”

2

u mie sanoin, ett sullahan taitaa muisti mdnnd niinku

veljeltas. Pitéaskoha sinun manna lidkariin. /

Ku ei se lahtenna minnekaa. Sano vuan,
ett hdnessd ei oo mittdd vikkoo.”

’

“Olhan se helepotus, ku ties mistd se kaikki johtu.’

"Sillon varmaan kun se tuli,se diagnoosi. Koska mina-

’

kidn en aluks uskonu, ettd se on Alzheimerin tautia.” ~_

"Kyllihd mie katoin lidkdrin kans ne kuvat sielld.
Se lidkari sano, ett kylla se sitéa Alzheimerin tautii on.
Ei se sitte paljo muuta sanonukkaan.”

Liite 6

Oireet
muistisairauden [\
V]

alkaessa.

Diagnoosin
saaminen N
—/

muistisairaudesta.

”En mind muista mitd muuta se 1aakari sanoi, /

kun mie olin niin jarkyttyny.”

“"Mulla on tdtd kirjallisuutta. Sitd lapset ovat tilanneet
sieltd diabet.. Niitd mie oon lukenu ja saanu tietoo.” \

"Ei, ei 0o kukkaan kertona mittddn. Eihd se pahentaskaa,
jos tietas niistd oireista. Ndistd lehistd mie oon lukena.” —

”Ja sitte luin Internetistd Kaikki, otin tulostin ja tutkittiir/
vhdessd. Ja lehdistd 16yty artikkeleita, niitd luettiin.”

"Sielld me on kdyty. Sieltd saa tietoa ja voi tavata

kohtalokavereita.” \

"Me kéyddcdn keskiviikkoisin tuolla "muistikerhossa ™.
Siella oli eilen 1&aakari ja muistihoitaja. —
Apuvilinendyttely oli kerran. Se on hirmu hyva.’

’

"Sielld nékkoo vertaisii ja voi puhua heijin kans.”

"'Sitte meilld oli se ensitietopdivd tuolla Koppolassa.
Se oli hyva. Nyt menn&an just kuukauden paasta
Sopeutumisvalmennuskurssille kymmeneks pdivid.’

)

Tiedonsaanti
diagnoosin

jalkeen.

Tiedonsaanti
kolmassektorilta.

Vertaistuen

merkitys.
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