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Muistisairaus on nykyaan yleinen sairaus ja sitd my6ta myos muistisairaiden
omaishoitajien maara on koko ajan kasvussa. Heidan tyopanoksensa on
tarkeassa osassa yhteiskunnassa. He mahdollistavat sen, ettd muistisairas
laheinen ei joudu laitokseen lilan aikaisin. Aina ei huomata, miten suuren ja
arvokkaan tyon omaishoitajat tekevat hoitaessaan muistisairasta laheistaan
kotona.

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli kuvata etenevaa muistisairautta sairastavan
omaishoitajan jaksamista. Tavoitteenamme oli tuottaa tietoa, jota voidaan
hyddyntdd muistisairaan omaishoitajan tukemiseen sek& tuottaa tietoa, jonka
avulla voidaan kehittdd omaishoitoa.

Opinnaytetydmme on laadullinen ja k&ytimme haastatteluissa avointa
haastattelua. = Haastattelimme yhdeksdd omaishoitajaa  syksylla  2011.
Haastateltavat omaishoitajat saimme Etel&-Pohjanmaan Muistiyhdistyksen kautta.
Analysoimme tydmme aineistolahtdisesti.

Younien véahaisyys, henkinen ja fyysinen vasymys, taloudellinen ahdinko ja
tulevaisuuden suunnitelmien muuttuminen olivat omaishoitajien voimavaroja vievia
tilanteita. Voimavaroja veivat myos hoidettavien muut sairaudet ja jatkuva
vahtiminen, muistamattomuus ja jatkuva kyseleminen, hoidettavan mielialan
vaihtelut ja vastahakoisuus hoitotoimenpiteissd seka hoidettavan haluttomuus
vuorohoitoon. Myds yhteiskunnalta saadun tuen ja tiedon vahaisyys seka
ladkareiden valinpitamattomyys ja diagnoosin viivastyminen veivat voimavaroja.
Tilanteita, jotka toivat voimavaroja omaishoitajalle, olivat usko Jumalaan,
sosiaalinen verkosto, harrastukset, hyvat paivat ja elaman jakaminen hoidettavan
kanssa, tyossa kaynti, yhteiskunnalta saatu tuki sekd omaishoitajien aktiivisuus
tiedonhankintaan ja tuki yhdistyksiltd muistisairaan |aheisen hoidossa.

Tutkimustuloksia voidaan hyédyntdd omaishoitajien tukimuotojen kehittamiseen
seka parantaa muistisairasta laheistddn hoitavan omaishoitajan asemaa.

Avainsanat: Muistisairaudet, omaishoitajuus, muistisairaan kaytdsoireet,
omaishoitajien voimavarat
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Memory impairment is a common condition these days, and therefore the number
of caregivers is also on the increase. Their work plays an important part in the
society. Their contribution enables their relatives or friends with impaired memory
to avoid entry into out-of-home care too early. It is not always acknowledged how
great and valuable a role caregivers have taken on by helping their significant
others at home.

The purpose of our thesis was to describe the coping of caregivers who help
friends or relatives suffering from progressive memory loss. Our goal was to
produce information that can be used to support caregivers and to develop
informal care.

Open interviews were used to gather data for this qualitative thesis. We
interviewed nine caregivers in the autumn of 2011, all of whom were contacted
through the South Ostrobothnian Alzheimer Association. Inductive analysis was
applied to the data.

The caregivers’ resources were drained by lack of sleep, mental and physical
fatigue, financial problems and changes in plans for the future. Other factors that
diminished their resources involved the family member’s other diseases, mood
swings and reluctance in care and respire care situations. The constant watching
over the person and the person’s memory problems and repeated questions were
also considered exhausting. Lack of support and information from society, doctors’
indifference and delayed diagnosis were mentioned as having a negative effect on
caregivers’ well-being. On the other hand, their resources were enhanced by belief
in God, social relationships, hobbies, going to work, support from society and from
different organisations, active search for information and by good days and
sharing one’s life with the significant other.

The results of the research can be used for developing new ways of supporting
caregivers and for improving the situation of caregivers who help their significant
others suffering from memory impairment.

Keywords: Memory loss, caregivers, behavioural symptoms in dementia,
caregivers’ resources
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1 JOHDANTO

Omaishoitajat ovat tarkeassa osassa muistisairaan vanhuksen hoidossa.
Omaishoitajat mahdollistavat sen, ettei vanhus joudu sairauden varhaisessa
vaiheessa laitoshoitoon tai vanhus voi jopa valttya siltd kokonaan. Omaishoitajilla
on suuri vastuu muistisairaan laheisen hoidossa, silla he huolehtivat heista joka
paiva ympari vuorokauden. Vaikka heilla on lain mukaan oikeus kolmeen
vapaapaivdadn kuukaudessa, useimmat omaishoitajat eivat niita kayta. Tahan
lomahaluttomuuteen on tutkimuksissa l0ydetty monta syytd. Osalle sijaishoito
tuntui lilan kalliilta, osa ei halunnut jattda hoidettavaa muiden hoitoon, osa jarjesti
hoidon mieluummin itse sukulaisten kesken ja osa ilmoitti, ettei tarjottu sijaishoito
tayttanyt tarpeita ja siksi vapaapaivat jaivat kayttamatta. (Voutilainen, Kattainen,
Heinola 2007, 44-45).

Tybmme tarkoituksena oli kuvata omaishoitajien jaksamista etenevaa
muistisairautta sairastavan omaisen hoidossa. Muistisairaus on sairautena pysyva
ja eteneva, se aiheuttaa toimintakyvyn laskua seka muisti- ja kayttaytymishairioita,
muun muassa ahdistusta ja masennusta. Tama toimintakyvyn lasku lisaa
palvelujen tarvetta ja kyky selviytya paivittaisista toiminnoista selvasti heikkenee.
(Avila, Bottino, Carvalho, Santos, Seral, Miotto 2004, 1271-1279.)

Saimme opinnaytetydhdmme haastateltavat Etela-Pohjanmaan Muistiyhdistys ry:n
kautta. Yhdistyksen tavoitteena on vahentaa muistisairauksien haittavaikutuksia,
kehittdd tutkimusta ja hoitoa sek& toimia yhteystydssa muistisairaiden, heidan
omaistensa seka muiden asiasta kiinnostuneiden kanssa. (Muistiyhdistys ry
[viitattu 15.1.2011].)



2 MUISTISAIRAUDET

Muistisairaus ei ole itsendinen sairaus vaan aivoja vaurioittavasta sairaudesta tai
vammasta johtuva oireisto. Siihen kuuluu laaja-alainen henkisten toimintojen
heikkeneminen, joka rajoittaa niin sosiaalista, ammatillista kuin fyysista toimintaa.
(Eloniemi-Sulkava, Sormunen & Topo 2008, 10.) Yksittaisia muistisairauteen

johtavia sairauksia on yli 100 (Heimonen & Tervonen 2004, 45).

Muistisairaudessa keskeinen oire on kognitiivisen toimintakyvyn heikkeneminen eli
laaja-alaiset  tiedonkasittelyn ongelmat (Vallejo Medina 2006, 275).
Muistisairauteen kuuluu muistioireiden lisdksi laajempi henkisen toiminnan seka
korkeampien aivotoimintojen heikkenemista potilaan aiempaan tasoon verrattuna
(Erkinjuntti 2010, 87).

Muistisairaus jaetaan yleensa kolmeen vaiheeseen jotka ovat lieva, keskivaikea ja
vaikea. Erkinjuntin (2008) mukaan lievaan vaiheeseen kuuluu tyokyvyn ja
sosiaalisen selviytymisen heikentyminen, mutta itsenainen elama on viela tallella.
Keskivaikeassa vaiheessa itsendinen selviytyminen on heikentynyt ja tassa
vaiheessa lieva apu on tarpeen. Vaikeassa vaiheessa toimintakyky on heikentynyt

jo siina maarin, etté jatkuva apu on tarpeen.

Vuonna 2010 Suomessa oli 120 000 henkilda, joilla kognitiivinen toiminta oli
lievasti heikentynyt, 35 000 lievasta ja 85 000 vahintadn keskivaikeasta
muistioireista  karsivda. Talla kognitiivisella toiminnalla tarkoitetaan siis
tiedonkasittelyn osa-alueita, joissa ilmenee ongelmia. Namé& ongelmat ilmenevét
esimerkiksi tarkkaavaisuuden heikkenemisena, toiminnanohjauksessa,

kielellisessa toiminnassa ja muistitoiminnoissa. (Kaypéahoito [viitattu 21.3.2011].)
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2.1 Alzheimerin tauti

Yleisin muistisairaus on Alzheimerin tauti, jota esiintyy kaikista muistisairauksista
noin 67 prosentilla. Taman sairauden syntya ei vield tunneta hyvin. (Erkinjuntti &
Huovinen 2008, 62). Alzheimerin tauti kestaa keskimaarin kymmenen vuotta,
mutta se voi vaihdella viidesta vuodesta yli 20 vuoteen. Vaikka Alzheimerin tauti
on luonteeltaan hyvin yksiléllinen sairaus, niin kuitenkin sen eteneminen voidaan
jakaa kolmeen vaiheeseen. Ne ovat alkuvaihe, joka kestdd 3—7 vuotta, keskivaihe,
joka kestdaa noin 2—-4 vuotta seka loppuvaihe, jonka kesto on 1-5 vuotta.
(Erkinjuntti & Huovinen 2008, 64.)

Alzheimerin alkuvaiheessa muistisairaan lahimuisti heikkenee, aktiivisuus vahenee
ja hanella saattaa ilmeta masennusta. Vieraassa ymparistossa hahmottamiskyky
heikkenee, mika altistaa eksymisille. Tassa vaiheessa ihmisen ahdistuneisuus ja
artyisyys vaihtelevat. Monimutkaisten &lya vaativien tehtavien tekeminen ei
muistisairaalta enda onnistu. (Kaypéahoito [ viitattu 21.3.2011].)

Keskivaiheessa itsendinen selviytyminen selvasti heikkenee. Hahmottaminen
vaikeutuu entisestaan, jolloin eksyminen on mahdollista tutussakin ymparistdssa.
Muistisairas tarvitsee tassé vaiheessa apua pukeutumisessa ja peseytymisessa.
Sanojen loytaminen saattaa olla hankalaa. Erilaiset kaytosoireet lisdantyvat. Myos
laihtuminen on mahdollista monipuolisesta ravinnosta huolimatta. (Kaypahoito
[viitattu 21.3.2011].)

Loppuvaiheessa muistisairaan puhekyky ja puheen ymmartaminen on selvasti
heikentynyt tai jopa kadonnut kokonaan. Kavelykyky heikkenee ja lopulta havida
sekd tulee virtsan- ja ulosteenpidatyskyvynongelmat. Muistisairas tarvitsee
jatkuvaa apua ja valvontaa eika sydminenkaéan suju itsenaisesti. Tassa vaiheessa

muistisairas ei enaa tunnista laheisiaan. (Kaypahoito [ viitattu 21.3.2011].)
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2.2 Vaskulaariset muistisairaudet

Verenkiertoperaiset eli vaskulaariset muistisairaudet ovat Alzheimerin taudin
jalkeen yleisin muistisairaus. Suomessa vaskulaariset muistisairaudet aiheuttavat
kaikista muistisairauksista noin 15-20 prosenttia (Erkinjuntti & Huovinen 2008,
74). Vaskulaarisessa muistisairaudessa elinajanodote on taudin toteamisesta
keskimaarin noin 5-8 wvuotta (Viramo & Sulkava 2010, 35). Vaskulaarinen
muistisairaus koostuu erilaisista oireyhtymista, ei erillisista sairauksista, jotka
johtuvat erityyppisistd aivoverenkiertohairidistd ja muutoksista aivoissa. Syina
naihin aivoverenkiertohairidinin ovat suurten ja pienten aivoverisuonten ja

sydamen sairaudet. (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne & Huovinen 2006, 109.)

2.3 Lewyn kappale -tauti

Kolmanneksi yleisin muistisairaus on Lewyn kappale -tauti, jota esiintyy noin 10
prosentilla kaikista muistisairauksista. Tauti alkaa yleensa 60—65 vuoden i&ssa,
mutta se voi tulla jo 50-vuotiaalle tai vasta 80 ikéavuoden jalkeen. Keskimé&éarin
potilaat ovat kuitenkin nuorempia kuin Alzheimerin tautia sairastavat.
Keskimaaradinen elinajanodote Lewyn kappale -taudissa vaihtelee 2—4 vuodesta
20 vuoteen. (Viramo & Sulkava 2010, 35.)

Lewyn kappale -taudin oireena on kognitiivisen toimintakyvyn heikkeneminen, joka
taudin alkuvaiheessa voi olla lievaa. Potilaan ollessa virked, han voi vaikuttaa
taysin normaalilta, mutta vasyneena potilaan muisti pettdd eikd han kykene
loogisesti ajattelemaan. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 91.) Myd6s toistuvat
nakoharhat ovat tyypillisia, esimerkiksi unet voivat jatkua harhoina. Lewyn kappale
-taudissa esiintyy Parkinsonin taudille ominaisia piirteitda, joita ovat esimerkiksi
likehitaus, lihasjaykkyys ja kavelyhairiot. (Erkinjuntti, Heimonen & Huovinen 2006,
102.)
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2.4 Frontotemporaaliset degeneraatiot

Otsalohkorappeuma eli frontotemporaalinen degeneraatio on ryhma sairauksia,
jotka vaurioittavat aivojen otsolohkoja. Téata muistisairautta esiintyy kaikista
muistisairauksista noin viisi prosenttia. Otsalohkorappeuma alkaa keskiméaéarin 45—
65 vuoden valilla. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 92-93.) Eri tutkimuksissa
sairauden kesto on vaihdellut kahden ja 20 vuoden vélilla ja sen kesto on

keskimaarin kahdeksan vuotta.

Otsalohkorappeumissa on paljon erilaisia oireita ja piirteitd. Yleisin piirre on
persoonallisuuden ja kayttaytymisen muutos, jolloin ihmisen luonne muuttuu
toisenlaiseksi. Kun verrataan tata sairautta Alzheimerin tautiin, niin tdssa muisti ja
hahmotuskyky ovat sailyneet paremmin. Potilaan lahimuisti toimii melko hyvin,
paivamaarat ja sanalistat sailyvat mielessa ja potilas suoriutuu kohtalaisesti
muistitestista. Arvostelu- ja kontrollikyky sek& suunnitelmallisuus heikkenevat jo
taudin alkuvaiheessa ja potilaan kayttaytyminen muuttuu tahdittomammaksi ja
yleensa potilaan laheiset huomaavat kaytoksen muuttuneen selvasti. Potilas
saattaa tehda sopimattomia ehdotuksia ja puhe muuttuu seksuaalivaritteiseksi.
(Erkinjuntti & Huovinen 2008, 93.)

2.5 Parkinsonin tauti

Parkinsonin tauti on sairaus, johon liittyy hermosolujen tuhoutumista, minké vuoksi
dopamiini-valittajdaineen tuotanto hupenee. Taméan aiheuttavat kemialliset
muutokset keskushermostossa. Vaikka ndma muutokset tunnetaan, silti ei tiedeta
mista ne johtuvat. Parkinsonin taudin yleisimmat oireet ovat vapina,
hidasliikkeisyys ja lihasjaykkyys. Vapina huomataan tavallisesti ensimmaisena.
(Erkinjuntti & Huovinen 2001, 94.)

Vaikka kyseessd onkin muistisairaus, sitd esiintyy yleisesti jo keski-ikaisilla
ihmisilla. 50 prosenttia Parkinsonin tautiin sairastuneista ovat 50-70-vuotiaita
(Erkinjuntti & Huovinen 2001, 95). Riski sairastua Parkinson tautiin siis kasvaa ian
myota. Suomessa on keskimaarin noin 10 000 Parkinsonin tautia sairastavaa
(Suomen Parkinson -liitto Ry [viitattu 23.2.2011]).
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Vasta sairauden myb6hemmassad vaiheessa tulevat esiin  merkittavat
tiedonkasittelyyn liittyvat pulmat. Parkinsonin tautiin ei ole parantavaa hoitoa,

mutta oireita voidaan lievittaa laakehoidolla. (Erkinjuntti ym. 2006, 125-126.)

2.6 Aivovamman aiheuttama muistisairaus

Aivovamma syntyy yleensa jonkin ulkoisen tapahtuman vuoksi, joita ovat
esimerkiksi liikenneonnettomuuksien, ty6tapaturmien tai vakivallasta aiheutuvien
iskujen seuraus. Aivovamma ei mydskaan ole yksittdinen vamma vaan kyseessa
on paremminkin monesta yhtdaikaisesta vammasta johtuva tila. Aivovammat
jaetaan kolmeen vammaluokkaan, joita ovat ensimmainen, toinen ja kolmas
vamma. Ensimméinen vamma on aivojen kudosvaurio, joka aiheutuu paahan
kohdistuvasta iskusta ja tama aiheuttaa joko lavistavia tai suljettuja aivovammoja.
Toinen vamma johtuu siitd, ettd aivot eivat ole saaneet happea muutamaan
minuuttiin, esimerkiksi onnettomuuden seurauksena. Kolmannen vamman syita
ovat verenvuodot, ruhjeet, kemialliset muutokset, aivojen turvotus seka
veritulppien kehittyminen. Tama vamma syntyy tuntien tai jopa paivien paasta
tapaturmasta. (Powell 2005, 30-33.)

Aivovamma jaetaan my0s sen vaikeusasteen perusteella lievaan, keskivaikeaan ja
vaikeaan aivovammaan. Kaikista aivovammoista liki 80 % pidetaan lievina
aivovammoina ja syina niihin ovat yleensa kaatumiset tai pienet tormaykset.
Lievassa aivovammassa ihminen kokee lyhyen tajuttomuuden tai sitd ei tule
laisinkaan. Vammanjalkeinen muistiaukon kesto on alle vuorokauden.
Keskivaikeassa aivovammassa tajunta on selvasti heikentynyt puoli tuntia
vamman saamisen jalkeen. Muistiaukon kesto on yhdesta seitsemaan vuoro-
kautta. Kun potilaan tajuttomuus kestaa yli puoli tuntia tai muistiaukko kestaa
viikon tai pitempé&an silloin on kyseessa vaikea aivovamma. Muihin aivovammoihin
verrattuna vaikea aivovamma aiheuttaa vakavimpia fyysisia puutostiloja. (Powell
2005, 40-44.)

Aivovammaan liittyy monia erilaisia muistihairiita. Niitd ovat vammanjalkeinen
muistinmenetys, takautuva muistinmenetys ja tyomuistiin liittyvd muistinmenetys.

Vammanjalkeinen muistinmenetys tulee né&kyviin heti vamman muodostumisen
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jalkeen ja se on vdliaikainen tila. TAssd muistinmenetyksessa tyomuisti ei toimi
ollenkaan. TAm&n vamman saanut ihminen saattaa vaikuttaa taysin normaalilta ja
on tajuissaan. Takautuva muistinmenetys tarkoittaa sita, etta ihminen ei onnistu
muistamaan juuri ennen onnettomuutta olevia asioita eikd myodskaan itse
onnettomuutta. Osalle ihmisistd muisti palautuu vahitellen tai osina, mutta osalle
muisti ei tule takaisin koskaan. TyOmuistiin liittyvd muistinmenetys on yleisin ja
ongelmallisin muistinmenetystyyppi. Tassad muistinmenetyksessad ihmisen on
hankala muistaa uusia asioita, nimia, kasvoja tai tyétehtavia. (Powell 2005, 82—
83.)

Vaikeassa aivovammassa laaja-alaiset ongelmat esiintyvdt muistissa ja
paattelykyvyssa. Monien tutkimusten mukaan on nayttéa siitd, etta aivovamma
saattaa altistaa Alzheimerin taudin kehittymiseen mydhemmin. Aivovamman
saaneilla ihmisilla riski sairastua siihen on 1,5-2 -kertainen muihin verrattuna.
(Tenovuo 2002, 262.)

2.7 Sekamuotoiset muistisairaudet

Sekamuotoisella muistisairaudella tarkoitetaan sita, ettéa ihmisella voi olla piirteita
monista eri muistisairauksista. 30-50 prosentilla Alzheimerin tautia sairastavalla
voi olla huomattava aivoverenkiertosairaus ja 70 prosentilla vaskulaarimuutoksia.
Alzheimeria sairastavalla voi samanaikaisesti olla Lewyn Kappale -taudin piirteita.
Lewyn kappale -tautia sairastavista yli puolella on samanaikaisesti Alzheimerin
tauti. Kun kyseessa on Parkinsonia sairastava ja hanella on tapahtumamuistissa
ongelmia, silloin kyseessa on yleensa samanaikaisesti Alzheimerin tauti.
(Kaypahoito [ viitattu 18.10.2011].)

2.8 Alkoholin aiheuttama muistisairaus

Pitkdaikainen alkoholin kayttdé vanhuksilla johtaa lopulta aivokudoskatoon, mika
aiheuttaa muistisairautta (Vallejo Medina 2006, 326). Alkoholin aiheuttama
muistisairaus aiheuttaa muistin, oppimisen sekd muiden kognitiivisten toimintojen

heikentymista. Alkoholin aiheuttamasta muistisairaudesta karsivan ihmisen on
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vaikea oppia uusia asioita, mutta kuitenkin psyykkiset kyvyt ovat vield toimivat.
Kognitiivisten taitojen heikentyminen voi johtaa persoonallisuuden muuttumiseen.
Tassa muistisairaudessa lahimuisti heikkenee, ihminen muistaa vanhoja asioita
hyvin, mutta uusien asioiden mieleen painaminen hankaloituu. Samojen asioiden
ja kysymysten toistaminen on yksi oire, jolloin muistisairautta voidaan epailla.
(About.com [viitattu 7.10.2011].)

Melkein puolella alkoholisteista voidaan huomata kognitiivisten toimintojen
heikkenemistd. Joka kymmenes alkoholisti karsii pysyvasta muistisairaudesta
sekad uuden oppimisen ongelmista. Vaikka alkoholi heikentaa alyllista toimintaa, ei
voida varmasti sanoa aiheuttaako se pysyvia muutoksia aivoissa, jotka johtaisivat
muistisairauteen. (Hillbom & Winqvist 2002, 314.)
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3 MUISTISAIRAAN KAYTOSOIREET

Muistisairaudet aiheuttavat kognitiivisten oireiden lisdksi yleensa haitallisia
psyykkisten toimintojen sekd kayttdytymisen muutoksia. Naitda muutoksia
kutsutaan kaytdsoireiksi. Kaytosoireilla tarkoitetaan muistisairaan potilaan
haitallisia psykologisia muutoksia, joihin kuuluu masennusta, ahdistuneisuutta
sekd muutoksia kayttdytymisessd, kuten vaeltelua ja yliseksuaalisuutta.
Kaytosoireet ovat pahimmillaan pimeina vuorokauden aikoina ja ybaikaan. Tata

sanotaan auringonlaskuilmioksi. (Vataja 2010, 91, 95.)

Muistisairaan haasteellinen kayttaytyminen eli kaytosoireet ovat Tilvisin ja Pitkalan
(2010) mukaan tarkein omaishoitajien stressia ja potilaan laitostumisen riskia
lisdava tekija. Kaytosoireista eniten karsii muistisairas itse. Nama oireet kertovat
sisdisestd mielenmaailmasta ja pahasta olosta. (Eloniemi-Sulkava, Saarenheimo,
Laakkonen, Pietild, Savikko, & Pitkalda 2006, 20.) Muistisairauksiin liittyy erilaisia
kaytosoireita, jotka tarkoittavat sellaisia kayttaytymisen piirteitd, joita pystyy
havainnoimaan (Sulkava, Viramo & Eloniemi-Sulkava 2001). Nama kaytosoireet
heikentavét potilaiden elamanlaatua: tapaturmariski kasvaa, samoin alttius joutua

pahoinpidellyksi tai pahoinpitelijaksi (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 182).

Kirjallisuuden ja erilaisten tutkimusten mukaan muistisairaan potilaan
kaytdsoireiden syita voivat olla erilaiset sairaudet, heikentynyt aistitoiminta,
muistisairaan muuttunut persoonallisuus, toisten ihmisten asenteet muistisairasta
kohtaan sek& asuinymparistd. Jos muistisairaan asuinympdristd muuttuu, se voi
aiheuttaa kaytodsoireita. Tutussa ja turvallisessa asuinymparistossa kaytosoireet
ovat vahaisempia. (Sulkava ym. 2001, Suomen muistiyhdistyksen asian-
tuntijaryhma 2001, 25-26.) Tama ymparistostd johtuva haasteellinen
kayttaytyminen on Kontion (2000) mukaan maaritelty toiminnaksi, joka vaatii
henkilon sosiaalista ymparistoa vastaamaan siihen jollakin tavalla ja ymparist6
koetaan tavalla tai toisella hairitsevéksi tai vaaralliseksi. Taman vuoksi
muistisairaan ihmisen on helpompi asua omassa tutussa ymparistossa kuin
oudossa laitosympaéristossa, missa kaikki on vierasta. Puoliso, joka toimii
muistisairaan omaishoitajana, voi omalla kaytokselladn vaikuttaa muistisairaan

kaytosoireiden syntymiseen. Omaisen ollessa masentunut, heijastuu se myos
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hoidettavaan. (Vataja 2010, 96.) Kaytbsoireista seuraa muistisairaan
eristaytyneisyyttda ja yksindisyyttd, mitka lisdavat hoitajien ja omaisten
ahdistuneisuutta ja pelkoa. Muistisairaalle seka toisille ihmisille kaytésoireista voi
aiheutua vaaratilanteita ja niistd voi olla hankala selviytya. (Kanala & Leinonen
2001, 9.)

Uusitalon (2010) mukaan yleisimpia syitd kaytosoireiden ilmentymiselle on
turvattomuuden ja arvottomuuden tunteet. Turvattomuuden tunteen voi laukaista
lialliset arsykkeet ymparistossa, jos esimerkiksi kodissa on liian paljon tavaraa,
jolloin muistisairas voi ahdistua. Turvallisuuden tunnetta lisaa ja turhautumista
vahentda se, ettd muistisairas pystyy selvidméaan ymparistdssa mahdollisimman
itsendisesti. Kaikki mielihyvan kokemukset vahvistavat muistisairaan itsetuntoa.
Negatiiviset asiat, esimerkiksi hoitajan ristiriitaiset tunnekokemukset lisdavat
turvattomuutta ja turhautumista. Hoidettava ei pysty kasittelemdan naita
ristiriitaisia tunteita, jolloin ne heijastuvat huonona kayttaytymisend eli

kaytdsoireina.

3.1 Apatia

Apatialla tarkoitetaan tilaa, jossa tunne-elama latistuu, ihminen on valinpitdmatén
seka menettdd motivaatiota. Apaattinen ihminen ei reagoi iloisiin tai surullisiin
asioihin samalla tavalla kuin ennen. (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 179.) Apatia
sekoitetaan usein masennukseen, koska niissd on paljon samanlaisia
kayttaytymisen piirteitd. Apatia esiintyy itsendisend oireistona, johon
masennuslaakkeet eivat tehoa, mutta se voi olla myds osa masennusta. Apatiaa
sairastavat hyotyvat koliiniesteraasin  estdjistdq, silla apatian taustalla on

kolienergisen valittdjaainetoiminnan hairié. (Vataja 2010, 93.)

Apatia on monissa muistisairauksissa yksi yleisimmistd ja usein ensimmaisia
nakyvia kaytosoireita. Muistisairaan omaiset kokevat apatian usein rasittavampana
kuin yliaktiivisuuden tai levottomuuden. (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 180.)
Omaishoitajia tama rasittaa varsinkin henkisesti, silla muistisairasta laheista ei saa

innostumaan asioista entiseen tapaan.
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3.2 Harhaluuloisuus

Harhaluuloisuuden ilmaantuminen viittaa yleensa alyllisen toimintakyvyn nopeaan
heikkenemiseen. Harhaluuloisuus on yleisempaa niilla, jotka selviavat huonommin
paivittdisistd askareista. (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 181.) Etenkin
frontotemporaalisiin muistisairauksiin tai otsalohkojen vaurioitumiseen muiden
muistisairauksien yhteydessa liittyy usein suuruusharhoja tai k&sitys omasta
tilanteesta ja toimintakyvysta on vaaristynyt. (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 181—
182.)

Muistisairas ihminen, jolla on harhaluuloisuutta, saattaa epailla lahellaén olevia
ihmisia. Han voi epdilla heitd varastamisesta tai uskoa heidan yrittdvan
vahingoittaa hanta. Harhaluuloisella muistisairaalla on aivan eri kasitys itsestaan
kuin mitd se todellisuudessa on. Téallaiset tilanteet voivat olla raskaita
omaishoitajalle, silla muistisairasta laheista on vaikea saada uskomaan miten asiat

oikeasti ovat.

3.3 Katastrofireaktiot

Katastrofireaktio on a&killinen, odottamaton voimakas reaktio, useimmiten
aggressio. Taman taustalla voi olla tilanteessa koettu pelko, turhautuneisuus tai
noyryytys. Kun muistisairas ei endd pysty ilmaisemaan itsedén oikealla tavalla,
han turhautuu ja tdma saa aikaan katastrofireaktion. Muita katastrofireaktion
aiheuttajia voivat olla melu ja lilan vahainen valo. Suihkutilanteet ovat yleisimpia
tilanteita missa tallainen reaktio voi syntya. (Sulkava, Viramo & Eloniemi-Sulkava
2007, 32.)

Katastrofireaktiossa tyypillisia ovat muistisairaan riitelykohtaukset. Vanhus saattaa
kiroilla, kirkua seka syytella ja nimitella hoitajia tai muita potilaita. Naihin reaktioihin
yleisin syy on se, etta vanhuksen kognitiivinen kyky on heikentynyt. Myds lilan
levoton  ymparistd tai vanhuksen tylsistyminen saattavat aiheuttaa
riitelykohtauksia. (Vallejo Medina 2006, 285.)
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Omaishoitajaa laheisen katastrofireaktiot saattavat kuormittaa niin henkisesti kuin
fyysisesti. On tilanteita, jotka voivat saada aikaan tallaisen reaktion, esimerkiksi
ahdistuminen pienessa tilassa, jolloin muistisairas voi vahingoittaa omaishoitajaa
fyysisesti. Henkisella puolella kuormittavaa omaishoitajalle ovat haukkuminen ja
nimittely seka riidan haastaminen. Omaishoitajan tilannetta vaikeuttaa se, etta
hanen on oltava paikalla jatkuvasti, eika hanen ole mahdollista paasta naista

vaikeista tilanteista pois.

3.4 Levottomuus ja aggressiivisuus

Muistisairaudessa aggressiivisuus on melko yleistd. Aggressiivisuus voi olla
fyysista tai psyykkista. Aggressiivisuuden taustalla saattaa olla pelko, masennus
tai stressi, joihin puuttumalla oireilua voidaan selvastikin vahentaa. (Erkinjuntti &
Huovinen 2001, 180.)

Levottomuus muistisairailla usein ilmenee vihamielisena kaytoksena. Naitd ovat
kiukuttelu kuten ovien paiskominen, kiroilu, sanallinen uhkailu tai fyysinen
vakivalta. Erilaiset seurantatutkimukset osoittavat, ettda nama aggressiiviset oireet
ovat kestoltaan pitkia ja voivat muihin kaytosoireisiin verrattuna sailya kuolemaan
saakka. (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 180.)

Levottomuuden taustalla on usein kipu, huono olo, suru tai masennus. Se ilmenee
epatarkoituksenmukaisena aggressiivisuutena, motorisena tai aanen kayttoon
littyvana kayttaytymisenad. (Vataja 2010, 93.) Nama tilanteet kuormittavat

omaishoitajaa samaan tapaan kuin katastrofireaktiot.

3.5 Masentuneisuus

Muistisairas voi etenkin sairauden alkuvaiheessa sairastua helpommin
masennukseen eli depressioon, koska han vield tiedostaa oman tilanteensa
heikkenevan (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 179). Masennusta voi olla vaikea
havaita muistisairailla ihmisilla. Keskivaikeasti tai vaikeasti muistisairas ihminen ei

enaa pysty ilmaisemaan sanallisesti masentuneisuuttaan, jonka vuoksi diagnoosiin
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tarvitaan ammattilainen. Masentunut saattaa esimerkiksi kayttaytya vain
levottomasti, olla pelokas, passiivinen tai ahdistunut. (Duodecim terveyskirjasto
[viitattu 15.2.2011].) Masennus voi ilmentyd muistisairauden ensimmaisena
oireena, minka vuoksi on tarkedé seurata niiden ihmisten kognitiivisia oireita, jotka

tulevat hoitoon masennuksen vuoksi (Vataja 2010, 92).

Omaishoitajalle muistisairaan masennus voi olla hyvin raskasta. Hanen taytyy
yrittdd monin eri keinoin saada laheisensa piristymaan ja kiinnostumaan asioista.
Kun laheinen on masentunut, omaishoitajan voi olla vaikeaa itse pysya
positiivisena. TAma rasittaa omaishoitajaa etenkin henkisesti. Vaikka han kuinka
yrittéisi auttaa laheistaén, se ei valttamatta auta.

3.6 Seksuaaliset kaytosoireet

Muistisairailla seksuaalisia kaytdsoireita esiintyy noin 20 prosentilla. Téallaisia
seksuaalisia kaytosoireita ovat sukupuolielinten koskettelu julkisesti, epasopivat
seksuaaliset ehdotukset tai puheet sekéa vieraiden ihmisten seksuaalisavytteinen
koskettelu. Muistisairas ei valttamatta itse ymmarra kaytoksensa olevan

seksuaalista. Tama voi liittya laheisyyden kaipuuseen. (Sulkava ym. 2007, 42.)

Muistisairaan seksuaalinen kayttdytyminen liséa omaishoitajan seka muiden
omaisten ahdistuneisuutta. Td&mé& voi johtaa siihen, ettd muistisairas saa entista
vahemman laheisyytta ja hellyytta ja hanta pidetaan epamiellyttavana kaytoksensa
vuoksi. Tama taas saattaa lisdtd seksuaalisen hairibkayttaytymisen esiintymista.
Seksuaaliset kaytosoireet saattavat lisaantyd etenkin elamassa tapahtuvien
muutosten johdosta, kuten esimerkiksi muistisairaan siirtyessa laitoshoitoon.
(Vallejo Medina 2006, 293.)

3.7 ”Sundowning”

Sundowning tarkoittaa auringonlaskuilmiota, jossa kayttsoireet pahenevat iltaa
kohden. Silla tarkoitetaan levottomuuden, vaeltelun ja sekavuuden lisdantymista.

Syitd naiden oireiden ilmenemiseen ovat vasyminen, valon vaheneminen,
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virhetulkinnat, laakitys sek&a vuorokausirytmin muuttuminen. (Sulkava ym. 2007,
44-45.) Sundowning ilmenee erityisesti myoh&an iltapaivalla ja iltaisin ennen
nukkumaanmenoa. Tama oireisto vaikuttaa monin eri tavoin omaishoitajan
jaksamiseen. Hanen taytyy rauhoitella levotonta laheistaan, katsoa ettei han
satuta itseddn vaeltaessaan ja lisdksi hdnen oma univajeensa lisdantyy. Naméa
voivat aiheuttaa omaishoitajan vasymista laheisensd hoitamiseen, mika voi

pahimmassa tapauksessa johtaa laheisen huonoon kohteluun.

3.8 Unihairiot

Muistisairauden edetessa unihairiot usein lisaantyvat. Yleisimmin uneen liittyva
kayttaytymisen muutos nékyy siind, ettd potilas viettaa paivisinkin paljon aikaa
vuoteessa. Taman vuoksi younet jaavat vahemmalle, unen laatu huononee ja
muistisairas herdilee 06isin useammin. Muistisairaita ja hoitajia rasittavat eniten
muistisairaan unettomat yot, painajaiset ja muut oireet. (Erkinjuntti & Huovinen
2001, 182.)

Unihairiét muistisairaalla ihmisella on yksi yleisimmista syista siihen, ettd he
joutuvat laitoshoitoon. Muistisairaat eivat niinkdan karsi unenpuutteesta vaan
vuorokaudenrytmin muuttumisesta. (Vataja 2010, 95.) Muistisairaan unihairitt
vaikuttavat suuresti myés omaishoitajaan. Hanen on oltava koko ajan valppaana ja
disinkin herattava hoidettavan unirytmin mukaan. Muistisairaan unihairiét ja
vuorokausirytmi sekoittavat myos hoitajan rytmin ja vasyttaa seka hoidettavan etta

omaishoitajan.

3.9 Vaeltelu

Vaeltelu ilmiona tarkoittaa muistisairauksiin liittyvaa liiallista ja liian usein toistuvaa
kavelyd. Se voi olla myds muunlaista toimintaa, esimerkiksi tavaroiden keraamista
ja niiden katkemista. Vaeltelu lisdd muistisairaan altistumista tapaturmille ja
eksymisille sekd aiheuttaa vasymistd ja uupumista. Vaeltelu lisdéntyy
muistisairauden edetessa ja iltaa kohden sitd esiintyy enemman. Vaeltelua ei

kannata estella, silla se lisaa sita entisestadn seka voi aiheuttaa katastrofireaktion.
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Vaeltelu on monen tekijdn yhteistulosta. Na&itd laukaisevia tekijoita voivat olla
muistisairaan fyysiset ja psyykkiset tarpeet seka ympariston vaikutukset. Kun
vanhus ei kykene ilmaisemaan virtsaamis- tai ulostamistarvettaan, se voi ilmeta
hetkellisena vaelteluna. (Vallejo Medina 2006, 289-290.)

Omaishoitajaa muistisairaan |dheisen vaeltelu rasittaa niin henkisesti kuin
fyysisesti. Hanen on oltava koko ajan tarkkana, ettei l&heinen vahingoita itse&én
eikd paase karkaamaan kotoa. Vaeltelu lisdéntyy iltaa kohden, joka osaltaan

vaikeuttaa omaishoitajan ja muistisairaan unirytmien pysymista samana.

3.10 Virtsainkontinenssi

Virtsainkontinenssissa  virtsa  karkaa tahattomasti  virtsaputken kautta.
Virtsainkontinenssi aiheuttaa kastelun lisaksi psyykkisia, sosiaalisia seka
hygieniaongelmia. Tata oiretta esiintyy yleisemmin idkkaimmilla ihmisilla, naisilla
hieman miehia enemman sekd& tupakoivilla tupakoimattomiin verrattuna
yleisemmin. Kun virtsarakko pienenee ja virtsaneritys lisdantyy, aiheuttaa se
yollista virtsaamistarvetta. Tama aiheuttaa normaalin unirytmin heikentymista, joka
johtaa vanhuksen liialliseen vasymiseen. Virtsankarkailun myoéta vanhuksen
sosiaalinen kanssakayminen saattaa vahentya, koska han ei uskalla lahted kodin
ulkopuolelle pelaten virtsankarkailua. Pahimmillaan virtsankarkailu voi johtaa

ennenaikaiseen laitoshoitoon joutumista. (Vallejo Medina 2006, 211.)

Nama erilaiset virtsankarkailuun liittyvat ongelmat rasittavat omaishoitajaa monin
tavoin. Han saattaa joutua herailemaan moneen otteeseen yon aikana auttamaan
l&heistaan wc:ssa kdymiseen. Kun l&heinen karsii virtsankarkailusta, aiheuttaa se
hygieniaongelmia. Se lisda omaishoitajan tyttaakkaa, koska hanen tulee huolehtia

l&heisensa hyvasta hygieniasta.

Muistisairas vanhus ei enaa tiedosta virtsaamistarvettaan, jolloin han ei myodskaan
osaa tuoda tarvettaan esille sanallisesti. Taman vuoksi eleiden tulkitsemisesta
tulee tarked osa omaishoitajan tyota. (Hutchinson, Leger-Krall & Skodoll Wilson
1996, 18-27.)
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4 OMAISHOITAJUUS

Omaishoitajalla lain mukaan tarkoitetaan hoidettavan omaista tai muuta laheista
henkil6d, joka hoitaa l&heistdadn kotonaan ja on tehnyt omaishoitosopimuksen
kunnan kanssa (Laki omaishoidon tuesta 2.12.2005/937 [viitattu 25.5.2011]).
Omainen ja omaishoitaja ovat rinnakkaisia sanoja, toisin sanoen toistensa
synonyymeja. Epavirallista omaishoitaja -sanaa ei voida viela kayttaa sairauden
alkuvaiheessa. Kun omaishoitaja sanana on virallinen, silla tarkoitetaan, ettd han
on ottanut vastuun laheisensa hoitamisesta. Se velvoittaa myos sen, etta kunta on
tehnyt sopimuksen omaishoidosta ja kunta myds maksaa siita rahallista korvausta.
Tata korvausta kutsutaan omaishoidon tueksi. (Erkinjuntti, Heimonen & Huovinen
2006, 68.)

Yleiskasitteellisesti omaishoito ymmarretdédn monessa Euroopan maassa
sellaiseksi hoivaksi tai hoidoksi, joka kohdistuu lapsiin, vanhuksiin tai vammaisiin,
jossa tuen, hoivan tai hoidon antajana toimii epavirallinen taho. Yleensa kyseessa
on lahipiirin tuttava tai omainen. (Aaltonen 2005, 432.) Omaishoidon keskeisimpiin
ominaisuuksiin kuuluu hoidettavan ja hoitajan sukulais- tai l&heissuhde, heidan
keskinainen luottamus, yhteenkuuluvuus ja vapaaehtoisuus. Omaishoidon asemaa
vahvistaa myods se, ettd hoidettava ja hoitaja kokevat yhteiskunnan tukevan

omaishoitajien tekeméaa tyota. (Sosiaali- ja terveysministerio 2006, 9.)

Suomessa omaishoitajat tekevat omaishoitoty6ta paaasiallisesti oman ansiotydnsa
sijasta. Usein omaishoitajat ovat elékkeelld, jaaneet toistd pois kokonaan
omaishoitajuuden vuoksi, ovat palkattomalla vapaalla tai ovat tyottomyytensa
aikana omaishoitajina. Tyossa kayville omaishoitajille tyd voi olla jaksamista
vahvistava tekija, vaikka hoitotyon ja tybelaman sovittaminen yhteen voi olla
raskasta ja vaativaa. (Aaltonen 2005, 435.)

Omaishoitajien tarkkaa méa&rda on vaikea arvioida. Suurin 0sa omaisiaan
hoitavista ihmisistd tekee hoivatyota niin, ettd he eivat saa siita omaishoidon
tukea, vaikka hoidon kannalta siihen olisi tarvetta. Jotkut omaiset eivat tahdo ottaa
vastaan omaishoidontukea vaan ainoastaan ottavat vastaan omaishoitotilannetta
helpottavia sosiaali- ja terveyspalveluja. Suomessa tehtyjen tutkimusten

perusteella Suomessa arvioidaan olevan 150 000 yli 60-vuotiasta henkil6&, jotka
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toimivat omaishoitajina. (Sosiaali- ja terveysministerio 2006, 15.) Erilaisten
tutkimusten ja selvitysten mukaan talla hetkella noin miljoona suomalaista auttaa
l&heistaan saannollisesti. Suomessa arvioidaan olevan téalla hetkella noin 300 000
omaishoitotilannetta, joista noin 60 000 on sitovia ja vaativia hoitotilanteita.
Suomessa vielakin vain pieni osa kaikista omaishoitotilanteista on lakisaateisen
omaishoidon tuen piirissd. Suomessa oli vuonna 2010 vain vahan yli 10 % kaikista
omaishoitotilanteista, eli n. 36 000 omaishoitajaa oli tehnyt omaishoitosopimuksen.
(Omaiset ja Laheiset -liitto ry [viitattu 30.8.11].) Kuviossa 1 olemme kuvanneet
omaishoitajien maaran vuosina 2000—-2010. Tama tilasto kertoo sen, kuinka moni
omaishoitaja on tehnyt sopimuksen kunnan kanssa omaishoidon tuesta.
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Kuvio 1. Omaishoidon tuesta sopimuksen tehneiden omaishoitajien maara
(Sotkanet [viitattu 9.10.2011]).

Peltoniemen (2005) tutkimuksessa kerrotaan, ettd omaishoitajuus on usein
yksinaista ja ymparivuorokautista tyota. Lomia heilla ei ole ja taman vuoksi myds
kaikkien asioiden hoitoon ja menoihin tarvitaan erityisjarjestelyitd, jotta
hoidettavalle saadaan hoitopaikka tai henkil6 hanta hoitamaan silla aikaa kun
omaishoitaja on asioilla. Omaishoitajat parjadvat usein omalla maalaisjarjellaéan

vaikeissakin tilanteissa.
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Palveluketjuissa omaishoito on tarkea linkki. Se ei ole taysin itsendinen
hoitomuoto vaan osa palvelukokonaisuutta, jossa omaishoitajan tekema hoitoty6
taydentyy kunnan tuottamilla palveluilla ja yksityisten vaihtoehdoilla. Kunta voi
antaa palvelusetelin naihin yksityisiin palveluihin. llman omaishoitoa Omaishoitajat
ja Laheiset -liiton laskelmien mukaan kaikki vaikeimmin hoidettavat n. 60 000
henkil6& jouduttaisiin sijoittamaan laitoshoitoon. Omaishoidon avulla s&&stetdan
vuosittain vahintaankin 1,2 miljardia euroa valtion julkisia varoja. (Salanko-Vuorela
2010, 12.)

4.1 Muistisairaan omaishoitajuus

Muistisairaan omaishoitajaksi saattaa tulla huomaamattomasti. Omaishoitaja voi
olla sairastuneen puoliso, lapsi tai muu lahisukulainen. Omaishoitajuus lisda
vastuuta ja tuo uusia tehtavia. (Erkinjuntti, Heimonen & Huovinen 2006, 68.)
Omaishoitajuus vaatii omaiselta paljon aikaa ja omistautumista. Muistisairaan
taudin edetessa ei omainen valttamatta voi jattdd hanta hetkeksikaan yksin. Sen
vuoksi moni omainen luopuu tydstdaan ja monista harrastuksistaan, jotta voi hoitaa
omaistaan kotona. Aluksi omainen ei valttamatta ajattele hoitavansa muistisairasta
lAheistddn jatkuvasti, vaan han pikkuhiljaa ajautuu siihen, ettd han on yksin

vastuussa laheisestaan.

Muistisairaan laheisen avuntarpeen lisaantyessa myds omaishoitajuus muuttuu.
Omaishoitajan olisi tarkedad miettia omaa jaksamistaan sekad rajojaan ja
keskustella tilanteesta oman perheen ja laheisten kanssa. Kun omaishoitajan omat
voimavarat eivat enaa riita, tulisi hakea apua mahdollisimman nopeasti.
(Muistiliitto [viitattu: 18.10.2011].)

Muistisairas ihminen tarvitsee etenkin taudin edetessa paljon apua ja valvontaa.
Jotta kotona asuminen olisi mahdollista, suurin osa omaishoitoperheista tarvitsee
tukipalveluja. Yleensd puhutaan kuljetuspalveluista, kotisairaanhoidosta,
ateriapalveluista tai lyhytaikaisista laitoshoitojaksoista. (Saarenheimo & Pietila
2005, 47.) Etenkin jos on kyse muistisairaiden ihmisten omaishoitajista, tarvitsevat
he erilaisia tuen muotoja kuten henkista tukea. Jos omaishoitajien tarvitsemat tuet

ovat tarjolla, useimmiten he myds toivovat, ettd muistisairas laheinen pystyy
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asumaan kotona ja toivovat taman myds jatkuvan mahdollisimman pitkdan (Tilvis,
Pitk&la ym. 2010, 136).

4.2 Laheisestd omaishoitajaksi

Kenesta vain voi tulla omaishoitaja, mutta kaikki eivat siihen tahdo ryhtya.
(Erkinjuntti, Heimonen & Huovinen 2006, 68). Aikaisemmin oli, etta lapset jaivat
hoitamaan vanhempiaan heidan sairastuttuaan esimerkiksi muistisairauteen,
mutta nykyaan se ei ole enda niin yleista. Nykyaan on enemman vaihtoehtoja.
Vuonna 1970 laki muuttui siind maarin, etta siitd poistettiin lasten velvollisuus
huolehtia vanhemmistaan ja vasta 1977 aviopuolisoiden keskeinen
huolenpitovelvollisuus kumottiin laista kokonaan (Kirsi 2004, 23).

Kuka sitten yleensa jaa kotiin omaistaan hoitamaan? Tutkimuksien mukaan syita
hoitamiselle 16ytyy monta. Useimmiten kun puhutaan lapsista, hoitajiksi jaavat
tyttaret tai lahimpéné asuva lapsi. (Lipponen 2008, 78.) Omaishoitajiksi omille
vanhemmilleen pojat jaavat vasta sitten kun puolisoa tai tyttaria ei ole perheessa
kyseiseen tehtavaan (Kirsi 2006, 107). Naiden tutkimusten mukaan siis naiset
jaavat hoitamaan omaistaan useammin kuin miehet ja miehet jaavat vain pakon
edessa. Erilaisten tutkimusten mukaan kuitenkin omaistaan j&& hoitamaan

yleisemmin oma puoliso.

Kun puoliso on hoitajana, antaa han hoidettavalleen hénen tarvitsemaansa apua,
emotionaalista tukea, kannustaa hé&ntd, on lasnd sekd luo turvaa. Taman
puolisohoitajuuden perustana on yleensa se, ettd haluaa huolehtia rakkaan
ihmisen hyvinvoinnista. Voimia taéhan hoitamiseen tuo yhteiset muistot ja erilaiset
elamankokemukset, heidan yhtenainen sitoutuminen ja rakkaus. Se mika erottaa
omaishoitajan ja ammatti-ihmisen toisestaan, on yhteinen eletty elama. Etenkin
kun on kyse vanhoista pariskunnista, he ovat kuin hitsautuneet kiinni yhteen
naissd omaishoitotilanteissa. Tama voi myo6s vaikeuttaa avun vastaanottamista
yhteiskunnalta. Nailla vanhoilla pariskunnilla omaishoito on itsestaan selvyys.
Heid&n tavoitteenaan on asua kotona ja jatkaa omaa elamaansa. Joskus tallaiset
tilanteet voivat helpottua, kun molemmat osapuolet asettuvat hoitajan ja

hoidettavan rooleihin. Se kuitenkin voi muuttaa omaa parisuhteen hoivasuhteeksi.
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Taman vuoksi myds haviaa ne parisuhteen roolit, joita kumpikaan ei voi toteuttaa.
(Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011, 60—-61.) Salanko-Vuorelan (2010, 13) mukaan
puolisohoidossa on vahvana motiivina avioliittolupaus, jonka lupauksena on pitaa
yhta niin myo6ta- kuin vastoinkaymisissa, jolloin omaishoitotilannetta usein pidetaan

vastoinkaymisena elamassa.

4.3 Omaishoidon tuki

Omaishoidon tuella tarkoitetaan sellaista kokonaisuutta, joka muodostuu
hoidettavalle tarvittavista palveluista seka omaishoitajalle annettavasta rahallisesta
hoitopalkkiosta, omaishoitajan vapaapéivistad ja omaishoitoa tukevista palveluista.
Omaishoidon tuki on maaritelty myo6s laissa. Lain tarkoitus on edesauttaa
hoidettavan oikeanlaisen omaishoidon toteutuminen riittavilla sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluilla sekéa taata hoidon jatkuvuus seké tukea omaishoitajan
tyotd. Omaishoidon tukea myonnetéaan henkildlle, jonka laheisella on heikentynyt
toimintakyky, sairaus, vamma tai muu vastaava syy, jonka vuoksi han tarvitsee
hoitoa ja huolenpitoa kotonaan. Jos hoidettavan omainen on valmis vastaamaan
hoidosta ja huolenpidosta, voidaan héanelle myontda omaishoidon tukea.
Omaishoitajan terveyden ja toimintakyvyn on kuitenkin vastattava omaishoidolle
asetetut vaatimukset. Tukea voi saada myds jos omaishoito on muiden sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluiden kanssa riittdvaa hoidettavan hyvinvoinnin, terveyden
ja turvallisuuden kannalta. Hoidettavan kodin on oltava terveydellisilta ja muilta
olosuhteilta hoidolle sopiva sekad tuen myontamisen on arvioitu olevan hoidettavan
edun mukaista. (Laki omaishoidon tuesta 2.12.2005/937 [ viitattu 25.5.2011].)

Omaishoidon tuki riippuu siitd, kuinka paljon kunnilla on méaararahoja. Kunnat
voivat valita tuen saajat silla perusteella, kuinka he ovat sdastaneet maararahaa,
varsinkin eniten sita tarvitseville. Jakoperusteita on hankala luoda yhtenaisiksi ja
yhdenvertaisiksi, silla alkuvuonna ei koskaan tiedeta millaisia ja kuinka paljon
hakemuksia loppuvuodelle tulee. Tatd ongelmaa on pyritty kunnissa ratkaisemaan
tulorajojen avulla. (Kalliomaa-Puha & Mattila 2010, 24.) Omaishoidon tuen
myontdminen perustuu kunnan harkintaan sek& se on maararahasidonnainen

sosiaalipalvelu, eli kunta arvioi omaishoidon tuen tarpeen omassa kunnassaan.
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Taman perusteella kunnan tulee talousarvioissaan ja -suunnitelmassaan paattaa
kuinka paljon voimavaroja omaishoidon tuen hoitopalkkioihin, palveluihin seka
omaishoitajien tukemiseen kunnassa on tarvetta. (Sosiaali- ja terveysministerio
2006, 21.)

Omaishoidon tuen hoitopalkkio (vahintdan 352,62 euroa kuukaudessa, raskaassa
hoitovaiheessa vahintdan 707,24 euroa kuukaudessa 1.1.2011 alkaen) kerryttaa
elakettd. Omaishoitajat ovat vakuutettuja eli jos heille tapahtuu tapaturma
omaishoitoon liittyvassa tilanteessa, saavat he siitd korvauksen. Omaishoidon
tuen myontamiseen edellyttdd, etta sitd taytyy hakea oman kotikunnan
sosiaalitoimistosta tai omaishoidon tuesta vastaavasta yksikostd. Taméan tuen
tarpeen arvioimiseen liittyy kotikaynti, jossa arvioidaan hoidettavan tarvitsemat
palvelut ja edellytykset omaishoidon tuen myoéntamiselle. Kotikdaynnin jalkeen
aletaan suunnitella palvelukokonaisuutta ja laaditaan hoito- ja palvelusuunnitelma
yhdessa hoidettavan ja omaishoitajan kanssa. Vasta taman jalkeen tehdaan
paatds omaishoidon tuesta. (Jarnstedt, Kaivolainen, Laakso & Salanko-Vuorela
2009, 9-10).

Peltoniemen (2005) mukaan suuri osa omaishoitajista pitdd omaishoidon tukea
taysin riittamattomand, mutta tyota kuitenkin tehdaan enemmankin rakkaudesta
kuin rahasta. Tuen saamisessa koetaan hankaluuksia. Sosiaalivirasto saati
terveyslaakari eivat aina valttamattd kerro henkisen ja taloudellisen tuen
mahdollisuuksista, vaan ne jaavat omaishoitajien itse selvitettavaksi.
Palvelujarjestelmét voivat olla hankalasti 1ahestyttavia, eikd aina tieda mista tukea
voi saada. Tata vaikeuttaa jos tilanne kotona vaatii omaishoitajalta jatkuvaa

lasnaoloa ja varuillaan oloa, jolloin energiaa ja aikaa tuen hakemiseen ei riita.

Omaishoidon virallista tukea aletaan hakea vasta sitten, kun laheinen on raskas
hoidettava. Tallaisessa tilanteessa tukea on helpompi saada, jolloin omaishoitajan
jaksaminen on jo todellisella vaaravyohykkeelld (Purhonen, Nissi-Onnela & Malmi
2011, 14.) Jotkut eivat hae omaishoidon tukea ollenkaan. Elakeldisia omaishoitajia
on monia, jotka eivat ota vastaan rahallista omaishoidontukea. Omaishoidon tuki
saattaa vaikuttaa eldkkeen veroprosenttiin korotetusti siten, ettad kateen jaava
osuus pienenee tai omaishoidosta saatu palkkion lisays on mitaton. (Kalliomaa-
Puha & Mattila 2010, 76.)
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Omaishoidon tuen yhtena osana kuuluu hoito- ja palvelusuunnitelman tekeminen.
Hoito- ja palvelusuunnitelman tekeminen on siksi tarkeaa ettd omaishoitaja tietéaa
mista asioista kunta pitdd huolen ja mitd voi tarvittaessa vaatia. Tarkeaa olisi
merkitéd hoito- ja palvelusuunnitelmaan yhdyshenkild kehen ottaa tarvittaessa
yhteytta sekd sopia saannolliset tarkistukset. Lain mukaan hoito- ja
palvelusuunnitelma pitéisi tehd&, mutta se ei vielak&an toteudu kaikissa kunnissa.
(Kalliomaa-Puha & Puha 2008, 277.)

4.4 Omaishoitajan vapaat

Omaishoitajalle kuuluu kolme vapaapaivad kuukautta kohden, mutta hyvin moni
omaishoitajista jattaa ne pitamatta joko osittain tai kokonaan. Tama kertoo siita,
kuinka kiinni omaishoitajat ovat hoidettavissaan eivéatka haluaisi jattaa heita toisten
ihmisten hoitoon. Jos omaishoitajat kuitenkin haluavat pitda vapaitaan, on kunnilla

velvollisuus jarjestaa hoidettaville hoitopaikka.

Nama omaishoitajille kuuluvat kolme vapaapaivdd on oikeus pitaa vasta silloin,
kun omaishoitaja on yhtajaksoisesti tai vahaisin keskeytyksin sitoutunut hoitoon
ymparivuorokautisesti tai jatkuvasti paivittdin. Tama vahainen keskeytyminen
tarkoittaa tassa tilanteessa esimerkiksi sita, ettd hoitaja tai hoidettava sairastuu
tilapéaisesti tai on osallistunut tutkimus- tai hoitotoimenpiteisiin. Ymparivuoro-
kautisella sidonnaisuudella tarkoitetaan, ettd hoitajan on huolehdittava
hoidettavasta kaikkina vuorokauden aikoina. (Salanko-Vuorela & Mattila 2010,
76,78.)

Lipposen (2008) tutkimuksessa yhteiskunnan palveluja pidettiin riittmattomina,
kun hoitoapua sai, aika ei meinannut riittdd omien asioiden hoitoon riittavasti.
Omaishoitajat harvoin kayttivat heille kuuluvia vapaapéaivia. Syyna tahan oli, etta
hoidettava ei halunnut laitokseen tai omaishoitaja itse koki laitoksen huonoksi

hoitopaikaksi.

Vaikka omaishoitajille tarkoitetuista palveluista ja tuista on tullut kritiikkia, on hyva
muistaa, ettd Suomessa tuetaan omaishoitajien tyota sellaisissa asioissa, joiden

jarjestaminen tulisi muuten todella kalliiksi yhteiskunnalle. Kunnissa annetaan
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hoitotarvikkeita ja lainataan heidan tarvitsemiaan apuvalineita. Esimerkkina naista
hoitotarvikkeista ovat hoidettavan vaipat, jotka muuten olisivat todella suuri
kustannusera, jollei niitd saisi terveyskeskuksista ilmaiseksi. Palveluihin kuuluvat
myOs asunnon muutostytt, jotka kaytdnnodssa ovat melkein ilmaisia. Naihin

palveluihin omaishoitajat ovat tyytyvaisia. (Sointu & Anttonen 2008, 60.)

4.5 Voimaantuminen ja voimavarat omaishoitajan tukena

Voimaantuminen tulee englanninkielisesta termistd empowerment ja ongelmana
voi esiintya sen kahdenlainen merkitys. Yhtaaltda se voi tarkoittaa valtaa ja
valtaistumista (Kuokkanen 2003) ja toisaalta voimaa ja voimaantumista (Siitonen
2000).

Voimaantumisessa ja voimavaralahtoisyydessa kiinnitetddn huomiota ongelmien
sijasta ihmisen péatevyyteen ja osaamiseen. Yritetddn |6ytaa toimivat keinot
selvitdkseen ongelmista ja vaikeuksista. Nama keinot ovat sellaisia, joita ihmiset
ovat jo ennestddn Kkayttdneet yrittaessddn selviytyd arjen ongelmista.
Elaménkokemus ja elinympériston vuorovaikutus muokkaavat ihmisen kasitysta

omasta elamastaan. (Koskinen, Aalto, Hakonen & Paivarinta 1998, 69.)

Voimaantumisprosessissa on kyse siitd, ettd ihminen voimaantuu itse, eika toinen
ihminen hantd voimaannuta. Voimaantumisen ominaisuudet voivat vaihdella seka
ymparistdon, ettd ajankohdan mukaan, jolloin voimaantuminen voi ilmeta eri
ihmisissa eri ominaisuuksina, taitoina, kayttaytymisena ja uskomuksina. (Mattila
2008, 30-31.)

Hanninen (2009) ké&sittelee artikkelissaan voimaantumista subjektilahtbisyyden
kautta. Naille kasitteille yhteisia nakokulmia ovat tietoisuuden lisdantyminen
itsestaan, itsensa paikantaminen suhteessa ymparistoon seka aktiivinen toimijuus.
Voimaantuminen edellyttdd tietoisuuden lisddntymista. Itsensa paikantaminen
suhteessa ymparistoon tarkoittaa voimaantumisen kannalta sita, ettd ihminen luo
omia rajoja, kehittda vuorovaikutustaitojaan, oman roolin ja paikan l6ytamista

yhteisfssa seka sita, etta ihminen paikantaa itsensd suhteessa ymparistoonsa.
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Aktiivinen toimijuus tarkoittaa voimaantumisessa sitd, ettd ihminen osallistuu

aktiivisesti yhteison paatoksentekoon, suunnitteluun ja toimintaan.

Kun laheinen ihminen sairastuu vakavasti, se muuttaa koko perheen elamaa.
Esimerkiksi muistisairaan ihmisen ymparilla kaikki tulee muuttumaan kun sairaus
on todettu. Tulevaisuuden suunnitelmat muuttuvat sairastumisen myota. Perheen
on oltava muistisairaan tukena ja etenkin sairauden edetessa avun tarve on suuri
eikd vapaa-ajalle jaa enaa aikaa. Koska omaisen vastuu kasvaa koko ajan, on
tarkeaa, ettd han loytdd omat voimavarat hanesta itsestaan ja sen avulla jaksaa
jatkaa omaisensa hoitamista. Sairastuneen ihmisen sairauden vaatimukset ja
vaikutukset vaikuttavat aina perheen jaseniin asti. Tall6in perheen aikaisemmat
roolit muuttuvat, jolloin perheen tulee sopeutua uusiin rooleihin, jotka vastaavat
sairastuneen yksilon sairauden vaatimuksiin. (Miller 2000,125.) Tama tarkoittaa
sitd, ettd laheisten ja etenkin omaishoitajan on Idydettdva uudet keinot ja

voimavarat arjessa selviytymisen tueksi.

Omaishoitajan voimaantuminen riippuu suurelta osin siitd, miten han nékee
itsensa ja oman roolinsa muiden ihmisten kanssa. On tarkeaa, etta han pyytaa ja
saa apua laheisiltddn seka muilta auttajatahoilta. Yhteistyéssd muiden kanssa ja
omien voimavarojen kayttoonottamisella, omaishoitajalla on paremmat keinot
jaksaa pidempaan hoitaa laheistddn kotona. Omaishoitajan on tunnistettava
itsessaan ne voimavarat, jotka auttavat hantd, seka myonnettava ja sallittava
itselleen se, ettei h&n valttamatta jaksa kaikkea yksin. Voimaantumisen
onnistumiseksi on tarkedd, etta salltaan myods heikkoudet, eikd pyrita

taydellisyyteen. Juuri tama vie voimavaroja ja voimia omaistaan hoidettaessa.

Voimaantumisesta ja omien voimavarojen kayttoonotosta on  hyodtya
omaishoitajalle, silla hanella on paljon vastuuta hoidettavasta laheisestaan. Siksi
on tarkedd, ettd han pystyy ottamaan kayttoonsa kaikki voimavarat, jotka lahtevat
ihmisesta itsestaan. Voimaantuminen kuitenkin edellyttaa, ettéa ihminen on selvilla
omasta identiteetistddn eli siita kuka ha&n on ja mikd on hanen tehtavansa

toimintaympaéristossa (Neufelt & Grimmet 1994, 221).

Voimavarat ja niiden oikeanlainen kayttdminen ovat tarkea tuki omaishoitajan

arjessa. Voimavaroihin kuuluvat sisédiset ja ulkoiset seka henkiset ja aineelliset
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voimavarat. N&itd ovat esimerkiksi terveys, toimintakyky, ymparistdo seka asenne
ja motivaatio. Terveyteen ja toimintakykyyn kuuluu niin psyykkinen, fyysinen,
sosiaalinen, henkinen kuin emotionaalinen ulottuvuus. Ymparistdé voimavarana
pitdd sisallaan sosiaalisia suhteita, fyysisen ympariston seka erilaiset palvelut.
(Lyyra & Tiikkainen 2008, 58.) Perheen ja ystavien tuki ovat omaishoitajalle suuri
voimavara. Ellei hanella ole mink&éanlaista tukiverkostoa ja apua ymparillaan,
heikentdd se omaishoitajan niin  henkista kuin fyysistakin toimintakykya.
Muistisairaan omaishoitajalle juuri henkinen tuki on hyvin tarkeda, koska han on
hoidettavan kanssa joka paiva, eika valttamatta kohtaa muita tarkeita ja laheisia
ihmisia pitkdan aikaan. Muistisairaan omaishoitajalta jaa usein oma vapaa-aika ja
harrastukset vdahemmalle ja etenkin sairauden edetesséa han voi joutua luopumaan

niista kokonaan.

Malmin (2011) mukaan omaishoitajilta on monissa eri tutkimuksissa kysytty, etta
mika omaishoidossa on vaikeinta. 80 % vastanneista piti henkistd rasitusta
kaikista kuormittavimpana hoitamisessa. Toisena tulivat hoitajan omat sairaudet ja

ikdantyminen seka kolmantena sidottuna oleminen kotona.

Hokkasen ja Astikaisen (2001) projektin tutkimustuloksena tulivat esiin
omaishoitajien jaksaminen erilaisissa rasitustilanteissa seka kuinka voimavarat
vaihtelivat eri paivina ja eri tilanteissa. Voimanantajiksi koettiin keskusteluryhmét,
sekd samantyyppinen elamanhistoria muiden keskusteluryhmalaisten kanssa ja
kuuluminen samaan ikaryhm&an. Tutkimustulokset kertovat, ettd dementian
edetessa joidenkin vaimojen oli helpompi ajatella enaa itsedan vain hoitajana, kuin
vaimona, silla aviopuoliso muuttui niin paljon sairauden edetessad. Miehen
muuttuminen koettiin erittdain raskaaksi ja voimavaroja syovaksi. Myds miehen
erkaantuminen vaimostaan sairauden edetessa loukkasi omaishoitajaa naisena ja
vaimona. Jotkut vaimot korostivat hoitosuhteessa erityisesti rakkautta. Nyt oli
heidén vuoronsa tarjota miehelleen huolenpitoa, silla mies on pitéanyt ennen heista
huolta. Voimavaroina nousi tassa tilanteessa muistot menneista hyvista vuosista ja
miehen laheisyys. (Hokkanen & Astikainen 2001, 58-59.)

Toisten apua pidettiin voimavarana, mutta myos rasittavana tekijana. Téallaiset
tilanteet ovat esimerkiksi sellaisia kun perhetta tukevat palvelut toimivat ulkoapain

ohjautuvasti ja perheen arkea ohjaten. Tama voi vaikuttaa siihen, etta
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omaishoitajan jaksaminen vaikeutuu ja perheen autonomia heikkenee.
Sairauksista ja terveydestd hyva huolehtiminen on voimavara omaishoitajana
toimimiseen. Ylirasitusoireita alkaa esiintya, jos omaishoitaja ei huolehdi
terveydestaan talldin myds omaishoitaja uupuu hoitamiseen. (Hokkanen &
Astikainen 2001, 18-19.)

Hokkasen ja Astikaisen (2001) tutkimuksessa ilmeni, ettd perheen tukea varsinkin
lasten tukea koettiin vahvaksi, mutta silti tarpeeseen nahden riittAmattomaksi.
Myds usko Jumalaan vaikutti suuresti voimavaroihin. Jumala ja usko helpottivat

hoivatydsséa ja elaman vaikeuksien voittamisessa.
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5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITE

Tarkoituksenamme oli kuvata etenevaa muistisairautta sairastavan omaishoitajan
jaksamista. Tavoitteenamme oli tuottaa tietoa, jota voidaan hyodyntda
muistisairaan omaishoitajan tukemiseen sek& tuottaa tietoa, jonka avulla voidaan

kehittdd omaishoitoa.
Tutkimuskysymykset:

1. Millaisena omaishoitajat nékevat oman jaksamisensa muistisairasta

hoivatessaan?
2. Mitka asiat vievat omaishoitajien voimavaroja?
3. Mika auttaa omaishoitajaa jaksamaan?

4. Millaista tukea omaishoitajat saavat laheisensa hoitamiseen?
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6 TUTKIMUSMENETELMA

Tutkimusmenetelménéd opinnaytetyossamme oli laadullinen eli kvalitatiivinen
tutkimusmenetelm&. Laadullisessa tutkimuksessa lahtokohtana on todellisen
elaman kuvaaminen. Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on ymmartaa sita, mita
tutkitaan. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2001, 152, 168.)

Taman tutkimusmenetelmdn avulla katsoimme saavamme enemman irti
aihealueestamme kuin jos olisimme tehneet taman kvantitatiivisella menetelmalla.
Laadullinen tutkimusmenetelma auttaa saamaan syvemman kasityksen aiheesta

ja ymmartamaan sita laajemmin.

Laadullisen tutkimuksen avulla pyritddn kuvaamaan jotain ilmi6ta tai tapahtumaa,
ymmartamaan tiettyd toimintaa tai antamaan teoreettisesti mielekds tulkinta
jollekin ilmidlle, silla ei siis pyrita tilastollisiin yleistyksiin (Tuomi & Sarajarvi 2004,
87-88). Meidan tydssamme tama kasittdad omaishoitajan jaksamista ja
voimavaroja muistisairasta omaistaan hoitaessa. Pyrimme nostamaan esille

tyostamme tarkeat merkityskokonaisuudet.

6.1 Aineiston keruu

Aineisto kerattiin avointa haastattelua kayttamalla. Haastattelussa keskustelulla on
jonkinlainen tarkoitus, silla siis pyritaan padsemaan jonkinlaisiin tuloksiin: siina yksi

henkilo puhuu ja toinen kuuntelee (Hirsjarvi & Hurme 2001, 11.)

Laadullisen tutkimusmenetelman haastattelumuotoja ovat lomakehaastattelu,
teemahaastattelu ja avoin haastattelu (Vilkka 2005, 100-101). Valitsimme
tydhomme avoimen haastattelun, joka antaa hieman likkumavaraa ja vapaampaa
keskustelua haastattelijoiden kanssa. Avoin haastattelu tarkoittaa sitd, etta
haastattelija selvittdd haastateltavan ajatuksia, mielipiteitd, tunteita seka kasityksia
siind jarjestyksessd kuin ne tulevat vastaan keskustelun aikana. Kaikista
haastattelun muodoista avoin haastattelu on lahimpana keskustelua. (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara 2001, 196.)
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Opinnaytetydmme aineisto keréttin  haastattelemalla, avointa haastattelua
kayttaen. Kaytimme apunamme ’“vauhdituskysymyksia” (LIITE 2), jotka
johdattelivat haastateltavia pysymaan aiheessa. Haastattelimme muistisairaan
omaishoitajia, jotka saimme Etela-Pohjanmaan Muistiyhdistyksen Kkautta.
Haastatteluun osallistui yhteensd yhdeksan omaishoitajaa, joista seitseman oli
naisia. Haastateltavat olivat Etela-Pohjanmaan alueelta ja omaishoitajat olivat
ialtdan 61-80 -vuotiaita. Muistiyhdistyksen kautta heille lahetettiin kirjeet, joissa oli
meidan molempien yhteystiedot. Haastateltavat itse ottivat meihin yhteytta, jolloin
tiesimme myo6s heidan kiinnostuksensa osallistua opinnaytetydmme tekoon. Aluksi
meidan oli tarkoitus ottaa kaikkiin haastateltaviin yhteytta. Omaishoitajista
kuitenkin viisi ottivat itse meihin yhteyttd ja halusivat sopia ajan haastattelua
varten. Neljdlle haastateltavalle me soitimme itse ja varmistimme, haluavatko he

mukaan haastatteluun.

Haastattelut tapahtuivat p&&asiassa omaishoitajien kotona, yksi tapahtui
koulullamme. Haastattelut toteutettiin heille sopivana ajankohtana. Haastattelut
tehtiin elo-syyskuussa 2011. Haastattelujen pituudet vaihtelivat 30 minuutista
kahteen tuntiin. Haastatteluissa apuna kaytimme nauhuria. Litteroimme

haastattelut auki joista nousivat tulosten merkityskokonaisuudet.

6.2 Aineiston analyysi

Ensimmaiseksi litteroimme omaishoitajien haastattelut nauhurilta (kuvio 2).
Haastatteluja kertyi yhteensa kahdeksan tuntia ja 23 minuuttia, yhdeksalta
omaishoitajalta. Kirjoitimme haastattelut auki itse ja yhteensa litteroitua aineistoa
kertyi 99 sivua. Paperin koko oli A4 ja fontin koko 12 rivivalilla yksi. Luimme lapi
litteroidut haastattelut ja merkitsimme merkityskokonaisuudet tietyin varikoodein
tutkimuskysymysten mukaisesti. Taman jalkeen tutkimme tekstia
aineistolahtoisesti. Merkityskokonaisuudet, jotka nousivat  aineistosta
tutkimuskysymysten pohjalta, merkitsimme lihavoidulla tekstilla. Nama olivat
asioita, jotka kertoivat omaishoitajien ja heiddn I|aheisten taustatiedoista.

Merkityskokonaisuuksien hakemisen jalkeen Kkirjoitimme tulokset ylos ja
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tarkastelimme niita myods teorialahtisesti. Johtopaatoksissd keskityimme
kehittamisehdotuksiin ja toisten tutkimuksista nousseisiin tuloksiin, jotka joko olivat

samantapaisia kuin meilla tai meidan omasta tyosta niitd ei noussut ollenkaan.

Yhdestd haastattelusta nousi esille my6s erilainen muistisairauden muoto,
aivovammasta johtuva muistisairaus, jota ei ollut ennemmin meidan tydssamme

kasitelty. Taman vuoksi myds teoriaan tuli lisdd uutta tietoa tastd aivovamman

aiheuttamasta muistisairaudesta.

AINEISTON ANALYYSI

Haastatteluien litterointi

Litteroidun aineiston lapi kdvminen

Tulokset

Tulosten tarkastelu teorialahtdisesti

< Johtopaatokset

Kuvio 2. Aineiston analyysi
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7 TULOKSET

Tulososiossa on omaishoitajien ja heidan laheisensa taustatiedot, voimavaroja

vievéat tilanteet omaishoitajilla seka omaishoitajien voiman ja tuen lahteet.

7.1 Omaishoitajien taustatiedot

Haastattelimme opinnaytetydbhémme omaishoitajia, jotka hoitavat muistisairasta
laheistdédn  kotona. Haastattelimme yhteensd yhdeksdd omaishoitajaa.
Haastateltavista kaksi oli miestd ja naisia oli seitsemén. Omaishoitajien iat

vaihtelivat 61 vuodesta 80 vuoteen.

Aika, jonka omaishoitajat olivat hoitaneet laheistaén, vaihteli yhdestd vuodesta
kymmeneen vuoteen. Omaishoitajista yhden omainen oli jo joutunut laitoshoitoon.
Omaishoitajista kaikki paitsi tama jonka omainen oli jo hoidossa, saivat
omaishoidon tukea. Kukaan heista ei kuitenkaan saanut korkeinta omaishoidon
tukea. Omaishoitajista yksi oli viela tydelamassa, muut olivat jo elakkeella. Kaikki

omaishoitajat hoitivat puolisoaan.

7.1.1 Aviopuolisosta omaishoitajaksi

Omaishoitajiksi haastateltavat ajautuivat eri tavoilla. Osalle omaishoitajista
puolisonsa hoitaminen itse oli luontainen valinta, koska he olivat jo kauan
kulkeneet elaman polkuja yhdessa, ajattelivat he myds kulkevansa sen loppuun

asti.

“Tama diagnoosi on tullu ja silloon joku muistitesti tehtiin niin ma oon
sSiité lahtien tuntenu itteni luonnostansa omaishoitajaksi.”

"No onko se sitte jotta niin se oli se tuli, se luonteisesti tuli, ku kerran
sairaus tuli puolisolle ja tuota niin jotta se tuli aivan luontaisesti ja
tuota niin. Tata nyt menndan paivaa kerrallaan ja aika kuluu nopiaa,
etté aika ei oo tullu pitk&dksi.”
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” No kyllé siin& tuota naimisissa oltu tuota l&hes viiskyté vuotta niin
kylla kylla tama tama seikkailu pitaa kattoa loppuun saakka, et kylla
tdma oli itsestédén selvyys, ei tullut vaihtoehtoja.”

Yhdelle haastatelluista omaishoitajuus tuli yhtadkkia, joka syntyi puolison

aivovamman myo6ta. Taman vuoksi han menetti lahimuistinsa.

"Mé& sain tdmén, tdma omaishoitajuus tuli yhtdkkia kun hén sai
sydanpysahdyksen kotona ja sitten elvytettin mé& alotin ja sitten
saatiin ensivasteen kanssa aikaseks mutta jai niin paha vaikea asteen
aivovamma ett hanen lahimuisti on kokonaan tuhoutunut etta ei
yhtéén pystyté niinku, ei muista eilisesta péivasta mitdan.”

Omaishoitajista osa oli valinnut omaishoitajuuden osaksi myds sen vuoksi, ettei
puoliso joutuisi liian varhain laitoshoitoon tai laitoshoito ei ollut viela mahdollinen

vaihtoehto.

"No mé& huomasin ettd han ei enaa yksin parjaa kotona, niin tuota ma
tein sen ratkaisun et ma jaanyt ennen aikaisesti vanhuuselakkeelle,
ma katoin kumminki etta nyt on parempi elikk& kun joku laitoshoito tai
eikd nyt siind vaihees niin, niin tuota oliskaa paassy laitoshoitoon
viela, tilanne on vahéa kerrallaan pahentunu.”

7.1.2 Omaishoitajien kokemus omasta terveydentilastaan

Omaishoitajilla oli myos itselladn monenlaisia sairauksia, mutta he sivuuttivat
oman terveydentilansa. Omaishoitajat puhuivat pé&aaasiassa l&heistensa
sairauksista. Kuitenkin esille tuli myos se, ettd heidankin terveydentilassaan on
ollut muutoksia huonompaan suuntaan. Osalla oli vakaviakin sairauksia, mutta

niista ei niin paljon kerrottu.

"Ku on puoli vuotta ollut niin tiukkaa etté ittestd ei oo muistanut
mitaan, nyt ku sitten meni kaikki ohi niin nyt ma vasta huomaan etta
ma ittekin tarttisin jo hoitoa, sehdn on ku se on oikeen tiukkaa.”

"Ténéaki aamuna on ollu niin &rié (lonkka) mé lahdin tuolta séngystéa
vissiin liika lujaa, joo jotta oikeen niinku joku luun piikki sield pistaa.
Joo ei siina mitda se on tullu ja silla sipuli mutta.”
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7.1.3 Hoidettavien taustatiedot

Muistisairautta sairastavien laheisten ik& vaihteli 62 vuodesta 82 vuoteen. Heilla
kaikilla oli diagnosoitu jokin muistisairaus yhté lukuun ottamatta. Heista seitseman
sairasti Alzheimeria, yhdella oli aivovamman aiheuttama muistisairaus ja yhdella ei
ollut diagnosoitua muistisairautta, mutta h&nell& oli monenlaisia muita sairauksia.
Alzheimeria sairastavista kahdella oli todettu taman lisédksi myds Parkinsonin tauti.
Muistisairauksien liséksi heilla oli muitakin sairauksia. Osalla oli nivelrikkoa, kaihi,

eturauhasen liikakasvua.

"No mies on nyt sairastanut Alzheimeria 2004 vuodesta alkaen... Ja
sitten tuli viela Parkinson, se oli muistaakseni, eiks se ollut 2008
heindkuussa, nyt on kolme vuotta.”

“Waimolla on nivelrikko, sormet on sellanen etté ei pahasti taitu etta,
taittuneet mita taittuu, ei paljon pysty napparid, néapparyyttd vaativia
toita tekeméan.”

7.2 Voimavaroja vievia tilanteita omaishoitajuudessa

Haastatteluissa tuli esille erilaisia tilanteita ja asioita jotka veivat omaishoitajien
voimavaroja. Niita olivat younien vahaisyys, henkinen ja fyysinen vasymys,
taloudellinen ahdinko, tulevaisuuden suunnitelmien muuttuminen, hoidettavien
muut sairaudet, hoidettavien jatkuva vahtiminen, muistamattomuus ja jatkuva
kyseleminen, hoidettavien mielialan vaihtelut, hoidettavien vastahakoisuus
hoitotoimenpiteissa, hoidettavien haluttomuus vuorohoitojaksoille, yhteiskunnalta
saadun tuen ja tiedon vahaisyys seka laakareiden valinpitamattomyys ja

diagnoosin viivastyminen.

7.2.1 YOunien vahaisyys

Monella omaishoitajalla younet jaivat vahalle. Osa joutui heraamaan siksi, etta
hoidettavan taytyi menna vessaan. Jotkut herasivat siihen ettd hoidettava nousi

ylos tai hengitti raskaasti. Osa omaishoitajista paasi hyvin myohaan nukkumaan,
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ja hoidettava herdsi jo hyvin varhain, jolloin ydunet saattoivat jddda vain

muutamaan tuntiin.

Ettd yothan mulla on ollut tosi rankkoja sen takia etta kun han kay
niin usein, se on viis kuus kertaaki kavi jossaki vaiheessa (wc:ssé).”

"Et muistan yhen yonki ku tuota ma& 8 kertaa hanta yolla kaytin
ylhaalla, kaytiin kavelemassa ja sitten kaytiin suihkussa ja ku tuli
semmosia tuskallisia vaiheita hanen ybunessaa, etta piti paasta
sangysta pois. No mulla meni se yks viikko, niin ettd ma en nukkunu
oikeestaan ollenkaan.”

"Niin joo ettd sitten se on semmosta etta tunnin puoltoista kaksi tuntia
nukkuu ja taas herdad ettd harvoin on oikein semmosta etta saa
kahdeksan tuntia yhteen menoon nukuttua. ”

7.2.2 Henkinen ja fyysinen vasymys

Henkistd vasymysta pidettin pahempana kuin fyysista vasymysta. Kuitenkin

haastateltavat sanoivat, etta fyysinen vasymys tulee ensin.

”...sitten on tietysti timé henkinen hétéa, et miten henkisesti jaksaa ja
sitten on ihan tallanen fyysinen hatakin niinku mulla kavi, etta fyysiset
voimat petti ensimmaisend ja tuota sitten on biologinen tosiasia joka
meille kaikille varmaan tulee eteen.”

”...mutta nda on ne, mitdhan siihe vield sanois..et nda on ne sellaset
niinku niitd voimia vievia ja justiin tama tallanen .. siis taa fyysinen
tekeminen ei se 00 sellasta kyl se on taal henkiselld puolella on se ne
rasitteet kuitenkin. (hiljaisuus)”

7.2.3 Taloudellinen ahdinko

Erdaan haastateltavan mukaan myo6s tdma taloudellinen ahdinko voi olla se, mika

vie omaishoitajalta voimavaroja arjessa.

“Taa taloudellinen hatd on semmonen asia joka on valitettava tosiasia
ku naitten eurojen kans joudutaan joka paivaisessa elamassa
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pelaamaan. Tuota mulla nyt ei ollut sellaista tilannetta, mutta en méa
nyt halua rahoillani rehevastella mutta, ettd parjaan parjaan kuitenkin
Ja se ei ollut sellainen varsinainen ongelma.”

7.2.4 Tulevaisuuden suunnitelmien muuttuminen

Omaishoitajat olivat joutuneet laheistensa sairastuttua muuttamaan tai jattamaan
kokonaan pois yhteiset elakepéivien suunnitelmat. Se oli ehk& suurin asia, joka vei
voimavaroja arjessa. Vanhojen suunnitelmien tilalle ei kovinkaan monelle ollut
tullut uusia. Ei voitu tai pystytty suunnittelemaan tulevaa, kun ei tiedetty kuinka

sairaus etenee.

"No kylla se tietysti ehkd on ettd yks iso asia on ettd ne kaikki, kaikki
suunnitelmat luhistu kerta kaikkiaan ettd. Se tuntu niinku et karkas
kaikki kasistad. Ei niinku, sitéa jotenki elda, eladé tietysti niitten omien
suunnitelmiensa varassa ja toivossa etta ne pystyy tayttdmaan.”

"Niin ja tietysti jos l&hdetéén siité ettd kun eldkkeelle oltiin jd&dmé&ssé
niin meil oli tietysti haaveita, tavoitteita vaikka mita... ne muuttu
kerralla ne meidan haaveet, tavoitteet elamasta. Ne on aivan erilaisia
nyt, mutta naa on ne, mitdhan siihe viela sanois..et naa on ne sellaset
niinku niit4 voimia vievié ja justiin tdma téllénen.”

7.2.5 Hoidettavien muut sairaudet

Omaishoitajilla oli harteillaan myds hoitaa hoidettavien muita sairauksia.
Hoidettavilla ilmeni paljon pienid hoidollisia tilanteita kuten haavan hoitoja, jotka
vaativat pitkid ja huolellisia hoitamisprosesseja. Naméa taas vievat aikaa ja

karsivallisyytta omaishoitajilta.

”...sit sil on varpaissa ongelmia etta tollasta villaa oon kéyttany aina
joka puollella on, on silla on ollut aika pahasti sellasta kynsisienta tai
sellasta kynsisilsaa niin sen m& oon saanu suhteellisen hyvaan
kuntoon, ma pari vuotta sitd hoidin ihan kaksi kertaa viikossa. Meilla
on tallaista ylimaaraista hoitamista siis hirveen paljo. Mutta kummasti
se on menny, mutta en ma niinku kadukkaan ettd ma oon hoitanu,
yrittény ainaki niin ei ainakaa jélkipain tuu sitte, miksen ma yrittany.”
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7.2.6 Hoidettavien jatkuva vahtiminen

Kukaan omaishoitajista ei voinut jattdd hoidettavaa yksin kotiin kovin pitkaksi
aikaa. Jotkut haastateltavat omaishoitajat joutuivat vahtimaan omaistaan
melkeinpa 24 tuntia vuorokaudessa. Tahan vaikutti myds se, ettda naiden
omaishoitajien hoidettavilla oli levottomia aikoja paivassa tai heilla ol
vaelteluoireistoa. Vain kahdella muistisairautta sairastavalla oli kaytésoireita ja ne

olivat juuri ndma vaeltelut.

"No se ment6d (nauraa) nykyaan, jotta tuota ma kuljen melekeen
niinku varjona perés.”

"No kylléhdn se on tadma télladédnen etté pitda olla niinku kyttéé aina,
aina perds ja ku mulla on tdma lonkka, mun pitd&d nyt menna
maanantaina lonkkaleikkaukseen.”

7.2.7 Muistamattomuus ja jatkuva kyseleminen

Omaishoitajien voimia vei se, ettd samat asiat taytyi sanoa moneen otteeseen
paivan mittaan. Jotkut vertasivat sita pikkulapseen, mutta silla erotuksella, etta
heille ei tarvitse toistella. Omaishoitajat uupuivat siihen, ettd mitkdan asiat eivat
jadneet laheisen mieleen. Tam& muistutti omaishoitajia siita, etta |aheinen ei ollut

enda samanlainen kuin ennen.

"No en méa nyt tiedd, no tietysti tuo on ku saa moneen kertaan sanoa,
niinko pieni lapsi se kyselee kylla ja mutta ku sille sanoo niin se
menee niinkd perillekin sitten, ku han kysyy hetken paasta
uudestaankin saman asian, vahan niinkd samanlaista kyselya sitten,
mutta valilla tuntuu etté tatako taa nyt on.”

”Se on se sellainen niinku tuota se jankkaaminen ja se mua rasittaa
sellaanen ei mua niinku se yleinen se oleminen mutta se ko joka
péaivénen kysely ku se, kysyy aina samat asiat joka, joka péiva...”

’Kylla se tuota péaivan mittaan niin tulee tulee sellanen niinku
uupumus, et tosiaan ko tuo muisti kaverilla sen verran etta taytyy
moneen kertaan sama asia puhua, varsinkin jos on johonkin menoa
niin han kyl takertuu siihen kellonaikaan sitten et mihinkas aikaan se
oli ja milld sinne mennéén ja niitd saa kylla toistaa paljon.”
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"Mutta niinku lapsenhoitoki ajattelee etta ei tAma kovin kauaa kesta ja
selittamalla voi saada mutta tds on painvastoin, ettad tuota aina vain
menee huonommaksi ja se selittaminen ei valttamatta valttamatta
auta, ittelle vaan tulee semmonen paha mieli.”

7.2.8 Hoidettavien mielialan vaihtelut

Joillakin omaishoitajilla vaikutti hoidettavan ldheisen mieliala omaan jaksamiseen.
Kun omaishoitaja ei osannut auttaa tai saada laheistaan piristymaan, vaikutti se

myo6s omaishoitajan mielialaan.

"Siis joo suoraan vois sanoa sillon kun vaimo voi pahem. pahoin,
silloin mékin voin pahoin eli mielialat. ”

7.2.9 Hoidettavien vastahakoisuus hoitotoimenpiteissa

Hoidettavien vastahakoisuus pesuille ja muihin péivan tekemisiin nousi
muutamalla omaishoitajalla esille. Myds &akkipikaisuutta esiintyi tallaisissa

tilanteissa.

"Sitten joskus saa teetella ku laharetaan pesuulle, ei milla&dn menisi,ei
millaén istuttaisi, sita funtsitaan vaan istutaanko. Joskus ma rajahdan,
ja ei saa huutaa ja joskus kaunis puhe auttaa tosi hyvin siiné ja kuulee
hiljaistakin puhetta. Et se on ehké niinku rankinta tdma aamupesut.”

"Mutta onhan han silla semmosta ettd se on niinku semmonen
vastahakoinen vélilla ettei milladn mensi ja sitten pitaa teetelld ja
esimerkiksi hampaiden pesussa ei millaén toisinaan sitten kun sanoo
oikeen natisti niin heti pesee, mutta sitten toisinaan ei millaén jotta se
on jotenkin yllattavaa se ku ei tiedd mista paasta vetaa ne.”

*Ja ja eika antanu hierua (161 nyrkkid yhteen), joo jotta olisin hieronu
ettd olis vaha helpottanu mutta ei silla on vahéa sellaasta.”

"Sit ma oon nyt huomannu, ettd jos méa yolla yritdn ettd pitasiko
vessassa kayda niin h&n niinku ihan puolustautuu, ettd m& oon
kattonu parhaaksi ettda m& en yollA endd heratdkddn unesta, etta
antaa se y6vaippaan menna.”
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"Jos ma sanon sille ettd meiddn taytyy menna nyt saunaan tai
suihkuun niin se sanoo etta han on justiin ollu ja vaikka ma kuinka
vaitdn niin se sanoo etta han ei oo ollut ettda ma pidan semmosta
lappua aina missd mé& oon pannut sauna ja et se ndkédé niinku, niin.”

7.2.10 Hoidettavan haluttomuus vuorohoitoon

Yhdella omaishoitajalla voimavaroja vei se, ettd omainen ei suostunut tai ei
halunnut lahted vuorohoitojaksoille, koska han ei tykdnnyt siitd yhtddn. Oma
jaksaminen valilla mietitytti, mutta kuitenkaan ei haluttu vieda laheistdén hoitoon

vasten tahtoa.

” Koitettiin vuos sitten etté vaimo olis tuolla ...... néita intervallijaksoja,
mut vaimo ei tykannyt siitd yhtadédn. Me ei 00 nyt sita ees koitettu, et ei
paljon puhuttukaan siitd mutta, mut kylhédn se tietysti tda oma
jaksaminenhan on tassad mydskin sellanen tuota kysymys etta pitaa
muistaa etté et tuota jaksa..”

7.2.11 Yhteiskunnalta saadun tuen ja tiedon vahaisyys

Yhteiskunnalta oli ajoittain vaikeaa saada apuja tai edes tietoja omaishoitajille
kuuluvista palveluista ja mahdollisuuksista. Omaishoitajat pitivdt huonona sita,
ettei heille kerrota naistd asioista tarpeeksi. Omaishoitajien taytyi itse ottaa
asioista selvda jos he halusivat apua kotiin. Varsinaista hoitoapua kotiin
yhteiskunta ei tarjonnut. Siivousapua saivat muutamat, nekin saatiin yksityiselta
puolelta. Omaishoidontukea pidettiin erikoisena, silla se ei ole subjektiivinen

oikeus kaikille.

"Mutta se ettd on ihana ettei oo isompi tupa ettei oo kauheesti
siivoomista, nythan mulla oli td&s semmonen siivoojapalvelusta
semmonen siivooja ja ne tulee ens kuullaki pitdd pesta sauna ku en
ma uskalla pestd ku olkap&aéat huonot ja selké... kylla méa tykkaisin
pestd huomasin eilenki ku vaha siivonnu ettd ihana ku pystyy
siivoomaan taas.”

"Mutta ihmisille ei neuvota néita, ei niitd kukaan tuu neuvomaan.”

"Enemman pitaés tiedottaa naistd, mutta se ettd méa tiedan sen nyt on
niin paljon...semmosia, jotka h&pee sitd tautia. Sitten on vanhoja
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ihmisid, ne ei uskalla kysya, on paljo semmoisia ihmisid jotka ei
uskalla soittaa...”

”...Kaupunki ei pysty tarjpamaan mitaan kotipalvelua ettd ma joudun
sen itse hankkimaan omilla kustannuksilla jos méa haluan. Siivousapua
tai sitten pihatdiden tekoa niin siihen mun sita mun pitdd sitd mun
mielestéa pitdds enemman.”

"Ma oon kylla vahan niinku ulkona naista etta etta justiin tuokin etta ko
ma saan sitd palkkaa, mutta jos mé en ottais palkkaa niin saisinko ma
sitten niitd palveluja, saataisko me sitten niitd niinku sen edesta
kaupungilta, tai voitaisko me ostaa niitd ulkopuolelta, tai. Sitd ma en
tieda, niin.”

"Niin tda asia ei oo kunnossa tdnadkaan paivana taa. Saali vain kay
niité niita jotka tosiaan taloudellisesti vaikeuksissa tamakaéan asia ei
ole kunnossa joka vois olla kunnossa esimerkiksi silla tavalla, etta se
olis subjektiivinen oikeus, nailla omaishoitajilla elikka tulis Kelan kautta
ilman muuta, ettei se olis aina riippuvainen kunnan budjetista ja nyt
kun jatkuvasti kunnan taloutta kiristetddn niin naista ne nyt ainakin
tinkii sitten ensimmaisend, niinku on nyt néhty.”

7.2.12 Laakareiden valinpitamattdmyys ja diagnoosin viivastyminen

Ongelmia huomattiin myo6s ladkéareiden toiminnoissa, jotka eivat ottaneet tosissaan
omaishoitajien epailyd omaisensa alkavasta muistisairaudesta ja heilté ei pakolla
saanut tarvittavaa tietoa kyseisestd sairaudesta. Omaishoitajia pompoteltiin

paikasta toiseen.

"Mullahan kavi niin ettd ku méa ekankerran ku...oli tilattu aika t&dnne
ladkariin ma tilasin erellis paivana itelle ja sanoin laakaril et pistakaa
muistitesiin, et silla on muistis vikaa. Silloin |&8kéari sanoi taala, etta ei
et se pitaa itte sanoa, mut eihanhan sanonut itte. No sitten me mentiin
toiselle laakarille et makin olin mukana niin se pani sen
keskusairaalan l&hetteen. Sitten me keskussairaalaan paastiin sitten
todettin nain, ettd se ei ole Alzheimerin tauti vaan se on
muistinheikkemista ja se oli tas syksylla...No sitte ma soitin heti
keskusairaalaan, sinne jai niinku ovet auki ettd mitd ma teen ja. Sitten
sielta hoitaja sanoi, ettd ylilaakari on lomalla eftd menkéa...
terveyskeskukseen niin  paasette nopeemmin. Han  meni
terveyskeskukseen taal oli joku nuori laakéari niin han oli vaan
paattanyt et se oli unta kun ma en ollu mukana. Sitten ma en oo
nahny sita la&karia, ma olisin sanonu (nauraa).”
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Et siind meni aika kauan varmaan |dhemmas vuosi siita
ensimmaisesta laakarissd kaynnistd ennen kuin se diagnoosi
todettiin.”

”,..Laakari oli tietysti sitten vahan kiireinen Kiireisen olonen ettei se
kertonut mitd ta& tauti on ja mita taa jatkossa edellyttad minkalaiset
hoidot sairaalan taholta ja niin edelleen. Ja me jaatiin vahan niinku
puille paljaille, no ladkarin tarkein sanoma oli ehdottomasti se ku han
sanoi et jatatkd ajokortin tédhén vai vietké poliisille...”

"Tekivat suuremman semmosen muistitestin. Ja sitten pyydettiin etté
magneettikuvausta ja sitd ei saatu, mun, mielesta laakari antoi
ymmartaa ett han on lilan vanha, mé sanoin et ei pida paikkaansa etta
kylla se taytyy niinku tutkia, mut ei antanut periksi, ja sit me mentiin
yksityisesti siel otettiin sit se magneettikuvaus ja sit me vietiin kuvat
taas laakarille tonne neurologin polille ja siind vaan sitten neurologi
la&kari sano ettd taa on nyt rajalla sitten ettd onko onko Alzheimerin
tautia vai eiko ole, mutta tuo muistitesti oli sit kuitenkin jo kaks pykalaa
niinku laskenu, ja hanen sano ettd han kylla niinku antais diagnoosin
ja pantas |aéakitys ja se oli ihan oikein kylla sitten.”

7.3 Omaishoitajan voiman ja tuen lahteet

Omaishoitajien voimanléhteita |6ytyi paljon, jotka auttoivat jaksamaan omaistaan
hoidettaessa. Naitd asioita olivat: usko Jumalaan, sosiaalinen verkosto,
harrastukset, hyvat paivat ja elaman jakaminen hoidettavan kanssa, tydssa kaynti,
yhteiskunnalta saatu tuki sek& omaishoitajien aktiivisuus tiedonhankintaan ja tuki

yhdistyksiltd muistisairaan laheisen hoidossa.

7.3.1 Usko Jumalaan

Monet pitivat uskoa ja rukouksia asioina, jotka toivat voimavaroja hoitamiseen ja
jaksamiseen. Osa omaishoitajista ja heidan laheisistadn pitivat molemmat

hengellisista asioista, he myos rukoilivat yhdessa.

” Tunnistaa, tunnistaa vieléd ja mutta tds on tapahtunu vaikka
tammaonen karsimyshistoria on niin paljon hyvid asioita, joista ma oon
Jumalalle kiitollinen. Maa menetin tosiaan kaikki uskoni elamaan ja
voimani, mutta mé sain ne takasin Jumalalta. M&& oon I6ytdny avun
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sitd kautta ja ma kylla jaksan, ettd, mutta multa omat voimat loppu ja
ma uskon etten oo ainut omaishoitaja jonka néin on kdynyt.”

” Sanoisin niin jotta taivaan isé on se joka kummasti antaa voimia, ne
esirukoukset, on paljon niitéa ihmisid mille ma oon hirveen paljon niita
esirukouksia ollu.”

7.3.2 Sosiaalinen verkosto

Omaishoitajien sosiaalinen verkosto koostui lapsista ja lastenlapsista, naapureista
seka ystavista. Ystavista osa oli tuttuja jo lapsuudesta ja nuoruudesta lahtien, osa
heista oli tullut omaisen muistisairauden my6ta. Osalla ystavapiiri oli myods
pienentynyt sen vuoksi, koska suurin osa ystavista oli jo kuollut. Osalla oli muuten

vain yhteydenpito jaanyt vahemmalle.

“Joka antaa voimavaroja et sit tietysti ymparilla oleva verkosto mika
on syntynyt jokka tuota tavallaan tuota vihkinyt tdh&n meidan
tilanteeseen, sieltd tulee sitd tukea, kysymyksia, ettd miten tdn&an
menee, ja miten jaksetaan ja tarvittekko sita ja tata ja...”

Lapset ja lastenlapset olivat omaishoitajille yksi suurimmista voimavaroista. Vaikka
lapset saattoivat asua kaukanakin, yhteydenpito oli silti hyvin tiivistd. Lapset
kavivat usein ja soittelivat joko paivittain tai viikoittain. My6s sisarusten kanssa

vietetyt hetket olivat omaishoitajille tarkeita.

"...Ja sitten lastenlapset kyllé ettd vaikka ne ny on kans tuolla .......
mutta kuitenkin ettd on niinku se yhteys sinne, ettd saa seurata sita
sillon ku taalla meilla niin, et nytkin me mennaan tosiaan sinne nyt
viikonlopuksi etta.”

"Tottahan ma paasen tonne siskoon tyond kdymas nuo poijat vie mua
kyyttii sinne ja sellaasta ja tuonne kotomdkille...ne on vaha sellaasia
henkireikia ku vaari on pois jotta.”

"Mutta se on ny paljo kun téas tosiaan on kaks poikaa niin ne kay
kaupas ja pois pain ettei mun tartte aina olla joukos. Eih&n siita mitaa
tas olisi tullukkaa jos me olisimma tahané jaany ettei olisi autua tai
mitaa, olis pitiny menné varmaan sitte tuonne kirkolle likemm@as.”
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”...Sitte tuota m& oon menny tyttdren tyd, niin niin asuu tas l&histéll&é
...ettd jos on jotain sellaasta pitempaa asiaa niin saa sitten heilta
apua. Se on aivan ihmeellinen asia kun he molemmat asui tuola etel&-
suomessa ja ensi tuli toinen tytar perheineen ja sitte tuli viela tama
toinenkin ja siita ma oon tosi kiitollinen. Silla lailla on kuitenki sellanen
turva sitte.”

Omaishoitajien naapurit tiesivat heidan tilanteestaan ja monet kertoivat, etta
naapurit kyselevat aina molempien vointia. Omaishoitajilla on naapureissa
hyvidkin ystavia joiden kanssa vietetaan aikaa. Ystavat olivat omaishoitajille hyvin
tarkeitd. Heidan kanssaan sai viettaa aikaa yhdessa tehden erilaisia asioita ja sai

ajatukset pois hoitamisesta.

"Ja tas on sitte mulla ton naapurin eméanta on oikeen mukava ja, etta
jos tuos vaha touhutahan niin aina jutellahan ja sitte tas puolen
kilometrin p&&s mulla on oikeen hyva ystava, hivenen mua vanhempi
ja on jaany hiljan vuosi sitten leskeksi ja miehella oli parkinsonin tauti.”

"Sitten se ettd mulla on néité ystavia, ettd niitd on semmosia ettéa
pystytaan soittamaan ja puhumaan ja mietitddn niinku tama joka taalla
nyt oli.”

“Tota niin ystavien tapaaminen, se on tosi tarkee, ettd on muutama
hyva ystava jonka kanssa voi niinku olla ja pitdd hauskaa ja lahtea
pois tasté ympaéristosté ja jonnekkin muualle.”

"Mutta ettd kylléa se on se ystévépiiri, ja md en oo kokenut sité
voimavarana ettd ma niinku ma en oikein koskaan kaynyt missaan
vertaisryhmissa, ettéa kyl se on enemman ollut sita sitten oman oman
niitten tiettyjen ystévien kautta saatu se tuki ja turva. ”

7.3.3 Harrastukset

Harrastuksina aineistosta nousivat erilaiset liikunnat, jumpat, pelit ja omat
mielekkaat tekemiset. Naiden avulla omaishoitajat saivat muuta ajateltavaa
hoitamisen sijaan. Monella kuitenkin moni harrastus oli jaanyt laheisen
sairastumisen ja omien sairauksien vuoksi vahemmalle tai jopa kokonaan pois. He

kokivat sen kuitenkin voimavarana.
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"Joo ja sitte uimas ma kayn ku on mulla kaveri joka eilenki vei
meitd...Joo ettd se on ollu mukava ja silloon kdyn sia eldkelaasten
jumpas, mentiin pydrilla ja nuon mutta, ei oikeen kdy enda sekéaan. Ne
on sellaasia valopilkkuja ja sitte ollaan joskus tuon kaverin kans tuon
uimakaverin kans pitsalle ja sellaasta, kahveelle ja, joo ku kotona
taala on amma niin. Ne on paljo sellaasia sitte jotta siind ajatteloo
Jotain muutaki ku sit& varjostamista aina (nauraa).”

*Ja samoin se terveyskeskuksen jumppa on ollu tosi hyva siind me
alettiin kulkea heti kun tauti todettiin. Sen takia kun mé oon ite kayny
jumpas siela vuositolkulla niin, niin ku ma laskin kun sellanen jumppa
on niin sinne pitdd menna.”

"Yksi jaksamisen aihe on tuo ku mulla on luhurikoita eli mesimarjoja
tuola, vaikka seleka on huono mutta niin se on niinku janna, janna se
semmonen semmonen ettd nama on niita yksia pointtia etta se on
ihan nuon aivan ihana isoja tyrnié tuola.”

"Omalta kohdalta niin kylla ehdottomasti on toi liikkuminen, liikunta
talviaikaan kayn pari kertaa viikossa tuota téllasessa seniorijumpassa
tuolla...koulussa siella on tuota hyva vetaja ja ja tuota tavattoman
hauskaa porukkaa ja se on sitd sosiaalista kanssakéymista.”

"Mé& oon kova pelien pelaaja ollut aina, se joukkuepelaajana tykkaéan
kaikesta semmosesta keilata ja kdyda sellasta sosiaalista toimintaa. ”

7.3.4 Hyvat paivat ja elaméan jakaminen hoidettavan kanssa

Kun hoidettavan kanssa meni paiva hyvin, toi se arkeen lisaa voimia ja jaksamista.
Vaikka laheinen olikin muistisairas ja hoitaminen kavi valilla hyvin raskaaksi,
voimavaroja toi silti se, ettéd he saivat jakaa arjen ilot ja surut yhdessa.

"Ehké just ne paremmat péivéat sitten ettéd kylld hdn on toisinaan on
sita kiukkuaki ja tuota niin sitten taas han on hyvin kiittaa kovasti ja...
(alkaa itked) Ja tuota en ma oikeen sanoa, mutta aina ne paremmat
péaivéat.”

"No kylléd se tdd on ku kuitenkin yhdessé saadaan olla tdssé ja
yhdessa koitetaan tehda naitd ja keskustellaan menneista ja tietysti
tulevistakin asioista ja kylla ma kaikki asiat hoidan kaikki asiat meill&a
niin ulospain niin kylla méa kaikki niinku kerron hanelle, ja puhutaan, ett
olkoon sitten raha-asia tai mitd hyvansa, niin kylla kaikesta han on
tietonen, et ei oo yhtdén mitéén salassa pidettavaa.”
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7.3.5 Tyo6ssa kaynti

Tybssa kaynti oli myds yksi voimavaroja tuova asia. Omaishoitajista kaksi kavi
viela tbissa, samalla kun hoiti l&aheistdédn kotona. Toinen heista kuitenkin on jaanyt

jo elakkeelle ja omainen siirtynyt hoitolaitokseen.

"Mulle jotenki tuntu helpottavalta se etta paasin toihin ja siella taas oli
niinku eri elaméa ja ma oon aina tyostani tykanny, etta se oli mulle
semmonen voimavara myogskin etta niin kuin tuli mieleen jo siind yhes
vaihees ettd ma jaan pois tdista, ettd ma lopetan tydonteon, mutta
mulle sitten jotkut sano, ettd ala nyt sita virhetta tee. Ja kylla ma oon
ollu siitéa Kiitollinen ettd mulla ei olisi ollut sitten yhtaan mitdén ja
vaimon tilanne ei olisi ollut yhtddn sen kummempi, mun tilanne olisi
ollut paljon huonompi ettd en tiada missa nyt olisin jos olisin sen
virheen tehnyt.”

"Et méhén olisin jo péédssy viime kesédna eldkkeelle mutta ma en
halunnut ja&da koska ma oon itte suhteellisen terve niin mulla on joku
muu niinku paikka sitte, ettd mun ei tartte 24 tuntia hoitaa. Ettd kun
tuolla tdissa tydelamassa niinku tiedat ku siell& on niin ei siella kerkee
omia asioitaan fundeeraamaan kovinkaan pitkdén, niin etta pysyy
tybssa.”

7.3.6 Yhteiskunnalta saatu tuki

Yhteiskunnalta saatu apu hoitamiseen oli lahinna vuorohoito mahdollisuus.
Hoitamiseen helpottavia asioita kerrottiin myds olevan omaishoidontuki ja siihen
kuuluvat palvelut. Muuten yhteiskunnalta saatua tukea pidettiin melko vahaisena.

"No se on tama kotiapu ja tottakai tuolla sairaalas ne ihmiset ja
vanhaankodilla jotta ei meilla muuta sitten oo. Siingpéa sitten on, no
tama omaishoidon tuki nyt sitte on. Ei toki oo pyydettykda (nauraa).
Viela jollakilailla parjatty, mutta nyth&n on ruvennu olemaan naita
sairaala laskuja, mutta on nyt onneksi se katto taynna se auttaa sitte.
Ens vuosi on taas eri.”

"Ei pida koskaan olla tyytyvainen, kylla olen leikki leikkin&, olen saanut
kaiken mika tuota on mahdollista, ja kun edustan sitd tuota
koulukuntaa se pitda olla rehellista ja se pitdd olla tasapuolista. Et
kaikki vastaavassa tilanteessa taytyys saada nama edut, ja se etta
tuota niitten etujen miten niitd haetaan ja miten ne hoidetaan ne edut
se pitaas olla myodskin tiedossa.”
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"No kylla tuota mun mielestaq, sen mitd ma oon pyytdny niin oon
saanukki ja tuota jotenki tuntuu ettd meidanki juttu jotta ei niinku joka
asiaan oo tullu sillalailla mieleenkdan mitaén. Etta kylla mé oon saanu
mit& ma oon pyyténytki.”

7.3.7 Omaishoitajien aktiivisuus tiedonhankintaan ja tuki yhdistyksilta

muistisairaan ldheisen hoidossa

Monet omaishoitajat olivat itse aktiivisia muistisairauteen liittyvissa asioissa. He
hakivat itse tietoa kirjoista ja erilaisista lehtisista sekéa kayttivat Internetia tietojen
etsimiseen. Kolmannen sektorin toimintaa kunnioitettin ja monet kuuluivatkin
yhdistyksiin, joista he saivat hoitamiseen paljon apua, tukea ja tietoa. Tarkeimpana
yhdistyksend pidettin  Muistiyhdistystd. Yksi omaishoitaja kehui myos

opiskelijoiden tyota, jotka tulivat kotiin auttamaan muutamiksi tunneiksi viikossa.

"Joo ma tietysti itte perehdyin naihin asioihin ja sitten vaimo kévi tuola
keskiviikkoisin aina tuola...oli naille muistisairaille semmonen
keskiviikko kerho siita h&an tykkas kovasti ja han kavi sield aina sitten
ja sita kautta tuli myodskin sitten tietoa ja sitten oltiin yhen ainoa
kuntoutuskurssin elamassani kayny, niin oltin vaimon kanssa tuolla
...siella sitten oli luentoja koko ajan, se oli tarkoitettu omaishoitajille ja
heidéan potilailleen.”

"No tuota, ma en tia kyl paljon hyvaa on tietysti, ettd on naita niin
sanottuja  kolmannen  sektorin  organisaatioita kuten tdma
Muistiyhdistys josta puhuttiin niin tekevét hyvéaéa arvokasta ty6ta.”

"Mahan ku osaan tata tietokonettaki kayttaa ja sittehdn mina menin
tuonne .... ja mua pyydettiin siihen hallituksehen. Niin ma oon saanu
paljo siitd Muistiyhdistyksesta. Tosi palijo tuota niin tietoa ja sellaasta
yhteiséllisyytta.”

”...depressiohoitaja. Niin hdn on on auttanut meitd hyvin paljon ja ja
joka kerta kun vaimo kdy hanen vastaanotolla vaimon mieliala on
hyva. Hanelta saatiin tietoa sitten tuli tietysti tda Muistiyhdistys, sielta
saatiin tietoa seké tietysti omaishoitajilta.”

"Meilla on kahtena syksyna ollut sielta naita vanhustytn opiskelijoita
niin tuota, onks ollu 40 tuntii kdyneet meilld parittain. onks téna
syksynd semmosta? joo joo, ne oli hyvia, kylla kylla, edellisend
syksyna oli kaks tyttd0 ja viime vuonna oli tyttd ja poika, joo mitenhan
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se oli, kylla meilta kysyttiin sitd, ettd haluatteko lahtee mukaan,
olikohan se ikakeskus ku kysyy, melkeen sanoosin et se oli
ikakeskuksen kautta, sanoin ettéa ilman muuta lahetaan.”
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8 JOHTOPAATOKSET JA KEHITTAMISIDEAT

Muistisairasta laheistddn hoitaessa omaishoitajalla tulee vastaan monenlaisia
vastoinkaymisia ja tilanteita, jotka vievat muistisairaan omaishoitajan voimavaroja
(Taulukko 1). Kuitenkin kaikesta huolimatta he jaksavat hoitaa omaistaan niin
pitkaan kuin se on mahdollista, joskus jopa niin, ettd oma terveys on heikentynyt.
Moni omaishoitaja jattaa pitamatta heille kuuluvia vapaapaivia. Tama lisaa
omaishoitajien niin fyysistd kuin psyykkista rasitusta. Lipposen (2008) tutkimus
osoitti, ettd omaishoitajat kayttivat hyvin vahan heidan lakisdateisia vapaapaiviaan.
Syyksi tdhan todettiin se, ettei l&heinen tahtonut laitokseen tai omaishoitaja koki

itse laitoksen sopimattomaksi hoitopaikaksi.

Opinnaytetyostamme nousi esille joidenkin omaishoitajien tyytymattomyys
omaishoidon tuen maaréan. Osalle omaishoitajista omaishoidon tuki ei ollut niin
tarked, he olivat olleet ensin jopa sité vastaan. Peltoniemen (2005) tutkimuksessa
iimeni samantapaisia tuloksia. Sen mukaan omaishoitajat hoitivat laheistaan

rakkaudesta eika rahasta. Omaishoidon tukeen oltiin kuitenkin tyytymattomia.

Lipposen (2008) tutkimuksesta ilmeni yhteiskunnan palvelujen riittamattomyys.
Tama néakyi Lipposen tutkimuksessa ajan riittAméattomyytena siten, etta
omaishoitajat saivat apua laheisen hoitamiseen, mutta aikaa ei ollut tarpeeksi
omien asioiden hoitamiseen. Meidan opinnaytetydéssa tama yhteiskunnan
palvelujen riittamattémyys nakyi siing, etta yhteiskunnalta ei saatu tarpeeksi tukea
itse hoitamiseen kotona. Peltoniemen (2005) tutkimuksessa esiintyi myos
palvelujen saamisen hankaluus. Laadkareiltd ja muilta ammattiauttajilta ei saatu
tarpeeksi tietoja ja neuvoja hoitamisen helpottamiseen, vaan omaishoitajat
joutuivat itse hankkimaan tietoja. Meidan opinnaytetydéstamme nousi esille samoja

asioita kuin tasta Peltoniemen tutkimuksesta.
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Taulukko 1. Muistisairaan omaishoitajien voiman ja tuen lahteet seka voimavaroja

vievat tilanteet

TULOSTEN YHTEENVETO

HAASTATELTUJEN OMAISHOITAJAN OMAISHOITAJAN
TAUSTATIEDOT VOIMAVAROJA VIEVAT | VOIMAN JA TUEN
(Omaishoitajat
ja muistisairaat) TILANTEET LAHTEET
e Omaishoitajat olivat e YOunien vahaisyys e Usko Jumalaan
ialtdan 61-80- e Henkinen ja fyysinen e Sosiaalinen
vuotiaita vasymys verkosto
e Muistisairaat olivat e Taloudellinen e Harrastukset
ialtadan 62—-82- ahdinko e Hyvat paivat ja
vuotiaita e Tulevaisuuden elaman jakaminen
e Omaishoitajat olivat suunnitelmien l&heisen kanssa
hoitaneet muuttuminen o Tyodssa kaynti
laheisiaan 1-10 e Hoidettavien muut e Yhteiskunnalta
vuotta sairaudet saatu tuki
¢ Omaishoitajaksi e Hoidettavien jatkuva e Omaishoitajien
ryhdyttiin luontaisen vahtiminen aktiivisuus
valinnan kautta, e Muistamattomuus ja tiedonhankintaan
laheisen yhtakkisen jatkuva kyseleminen ja tuki yhdistyksilta
sairastumisen e Hoidettavien muistisairaan
myota seka mielialan vaihtelut laheisen hoidossa
laitoshoidon  Hoidettavien
vélttdmisen vuoksi vastahakoisuus

hoitotoimenpiteissa

e Hoidettavien
haluttomuus
vuorohoitoon

e Yhteiskunnalta
saadun tuen ja tiedon
vahaisyys

e Laakareiden
valinpitaméattomyys ja
diagnoosin
viivastyminen

8.1 Omaishoitajien voimavaroja vievat tilanteet

Opinnaytetydstamme nousi esille monia erilaisia tilanteita ja asioita, jotka saavat
omaishoitajan vasymaan hoitamiseen. Naita olivat samojen asioiden toistaminen
useasti paivan aikana, younien vahaisyys, tulevaisuuden suunnitelmien

muuttuminen, laékareiden valinpitamattémyys ja diagnoosin viivastyminen,
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yhteiskunnalta saadun tuen ja tiedon véahaisyys, taloudellinen ahdinko,
hoidettavien muut sairaudet, hoidettavien vastahakoisuus hoitotoimenpiteissa ja
hoidettavien haluttomuus vuorohoitoon, hoidettavien jatkuva vahtiminen,
hoidettavien mielialan vaihtelut sekd henkinen ja fyysinen vasymys.
Haastatteluista nousi esille myds se, ettd omaishoitajat eivat saaneet tai viitsineet
pyytdd apua muualta, vaikka sitd olisivat tarvinneet. Etenkin sukulaisilta oli

vaikeampaa pyytaa apua, koska ei haluttu olla vaivaksi.

Tybstamme nousi esille se, ettd henkistd vasymista esiintyy fyysista rasitusta
enemman. Tahan voi olla syyna se, ettd samanlaiset tilanteet ja asiat toistuvat
paivittdin.  Laheisten muistamattomuus aiheuttaa stressaavia tilanteita
omaishoitajalle, kuten sen, etta on oltava koko ajan tietoinen missa laheinen on ja
mitd han tekee, ettei aiheutuisi tapaturmia. Useissa tutkimuksissakin on tullut esille
taman henkisen rasituksen merkitys. Se oli tarkein voimavaroja vieva
asiakokonaisuus. Sen jalkeen tulivat omaishoitajien oma terveydentila ja
ikdantyminen. Kolmantena oli jatkuva kotona oleminen. Meidan tyéssamme
omaishoitajien oma terveys voimavaroja vievana tilanteena ei noussut esille kovin
selkeasti. Omaishoitajat sivuuttivat oman terveydentilansa ja keskittyivat
l&aheisensa terveyteen ja hoivaamiseen. Heille l[&heisen terveys ja hyvinvointi naytti
olevan etusijalla. Omasta ikdéntymisesta ei mydskaan kerrottu voimavaroja
vievana asiana. Jatkuva kotona oleminen nousi esille myés meidan tydssamme.
Kaikki omaishoitajat eivat p&&sseet kovin usein asioimaan kodin ulkopuolelle,
ainakaan pitkaksi aikaa. Yleensa se oli pari tuntia kerrallaan, mink& omaishoitajat
voivat olla poissa kotoa. Jotkut eivat voineet jattaa laheistdén ollenkaan yksin
kotiin ilman valvontaa. Aina ei mydskaan ollut mahdollista saada ketaan kotiin

hoitamaan laheistadn siksi aikaa, kun omaishoitajat olisivat kdayneet asioilla.

8.2 Omaishoitajien voiman ja tuen lahteet

Selvitimme opinndytetydssdmme sitd, mistd omaishoitajat saavat voimavaroja
hoitamiseen. Sieltd nousi esiin usko Jumalaan, sosiaalinen verkosto, harrastukset,

hyvat paivat ja elaman jakaminen laheisen kanssa, tydssa kaynti, yhteiskunnalta
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saatu tuki seka Omaishoitajien aktiivisuus tiedonhankintaan ja tuki yhdistyksilta

muistisairaan laheisen hoidossa

Ystavat ja perhe oli kuitenkin tarkein tuen antaja. Osa koki sen paremmaksi kuin
esimerkiksi erilaiset vertaistukirynmat. Hokkasen ja Astikaisen (2001) tekemdassa
tutkimuksessa nousi esille, ettd perheen ja etenkin lasten tuki on tarkedd, mutta
kuitenkin osaksi riittamatonta. Meidan tydssamme taas nousi esiin se, etta lapsilta
sai apua, mutta ei haluttu vaivata heitd. Omaishoitajat miettivat aina tarkkaan

missa tilanteessa apua pyysivat.

Hokkasen ja Astikaisen (2001) tutkimuksissa nousi esille vertaistukiryhmien
tarkeys voimavarojen antajana, mutta meidan tydssdmme kaikki omaishoitajat
eivat pitdneet sita niin tarkeana, kuin esimerkiksi perheen ja ystavien tukea. Usko
Jumalaan oli niin meidan tyéssdamme kuin useissa eri tutkimuksissakin tarkeassa
osassa voimavarojen antajana. Sen avulla omaishoitajat selvisivat monenlaisista

haastavista tilanteista.

8.3 Omaishoidon tukimuotojen kehittaminen

Omaishoidossa erilaisten tukimuotojen kehittdminen laajasti on hyvin tarkeda. On
kiinnitettavd huomiota omaishoidon tukeen ja sen kehittamiseen parempaan
suuntaa. Yhteiskunnan tulisi osallistua enemmaéan tukemaan omaishoitajia ja
omaishoitajuutta. Omaishoitajien tilanteen helpottamiseksi tulisi myods parantaa

paivatoiminnan ja intervallijaksojen mahdollisuuksia.

8.3.1 Omaishoidon tuen kehittaminen

Haastatteluista nousi esille se, etta jokainen omaishoitaja sai omaishoidon tukea ja
omaishoitajat ovat jokseenkin tyytyvaisia omaishoidon tukeen. Omaishoidon tuki
varmisti sen, ettd omaishoitaja pystyi huolehtimaan omaisestaan kotona.
Epakohdaksi kuitenkin haastatellut omaishoitajat nostivat sen, ettd omaishoidon
tuki ei ole subjektiivinen oikeus kaikille. Koska omaishoidon tuki on sidoksissa

kaupungin tai kunnan budjettiin, saattoi se myos vaikuttaa siihen milloin
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omaishoitajat saivat rahan. Vaikka he olisivat olleet oikeutettuja tuen saamiseen,
eivat he kuitenkaan valttamatta sita saaneet. Varsinkin tuen hakemisen ajankohta
vaikutti paljon mahdollisuuksiin saada tukea. Alkuvuodesta oli paremmat
mahdollisuudet saada tukea kuin loppu vuodesta, silla loppu vuodesta budjetti oli
voitu jo kayttaa. Taman vuoksi moni omaishoitajista toivoi tuen tulevan Kelan

kautta, seka sita etta kaikki olisivat oikeutettuja sitd saamaan.

Omaishoidon tuki jakoi tydssdmme monenlaisia mielipiteita. Siihen oltiin jollakin
tavalla tyytyvaisia, mutta kuitenkin siind oli paljon parannettavaakin. Omaishoidon
tuen parantamiseksi nousivat ainakin se, ettd tuki olisi kaikille omaishoitajille
mahdollinen eikd se olisi sidottu kaupungin tai kunnan budjettiin vaan se tulisi
Kelan maksamana. Myds tuen maarasta oltiin montaa mieltd. Osa piti sita ihan
riittdvana, mutta kuitenkin oli myds heita, joiden mielesta tuen maara tyon
haastavuuteen nahden oli riittaméaton. Omaishoitajat kuitenkin hoitavat laheistaan
ymparivuorokauden seitseménéd paivana viikossa, joten siihen néhden tuki on

hyvin vahainen.

Omaishoidon tukeen sisédltyy myods hoito- ja palvelusuunnitelmien tekeminen.
Kuitenkaan kaikki kunnat ja kaupungit eivat ole niité jostain syysta aina tehneet.
Tahan olisi syyta kiinnittdd enemman huomiota ja kehittdd siihen suuntaa, etta
jokainen omaishoidon tukea saavan kanssa tehtdisiin tama. Hoito- ja

palvelusuunnitelmien paivittdminen ajan tasalle on myds tarkeaa.

8.3.2 Omaishoitajien yhteiskunnalta odottama tuki

Yhteiskunnalla tarkoitamme tassa ty0ssa yleisesti kunnan jarjestamia palveluita.
Yhteiskunnan antamasta tuesta oltiin montaa mieltd. Toisaalta se antoi tukea ja
apua tarvittaessa, mutta itse hoitamiseen apua sai harvoin. Sen vuoksi moni
omaishoitaja joutui turvautumaan yksityisten sektoreiden apuun. Omaishoitajat
joutuivat myds etsimaan itse paljon tietoja niin kotiin saatavista palveluista kuin
itse muistisairaudestakin. Taman vuoksi olisi tarkeda kehittda kunnissa ja
kaupungeissa muistineuvontaa. Muistikoordinaattori olisi hyva olla joka kunnassa

ja  kaupungissa, isoimmissa useampia. HeiltA omaishoitajat saisivat
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tarvitsemaansa apua ja neuvontaa, ettei heidan tarvitse monen eri tahon kautta

etsia tietoja ja apuja.

Opinnaytetydostamme nousi esille se, etta laakareiden antama diagnoosi
muistisairaudesta saattoi kestaa todella kauan. Usein muistisairauden
mahdollisuutta vahateltiin, joka osaltaan hidasti diagnoosin varmistamista. Tama
taas vaikutti [ddkehoidon myo6haiseen aloittamiseen. Nailla kaikilla on vaikutusta
muistisairaan hoitoon ja sairauden etenemiseen. Taman johdosta olisi tarkeaa
kehittaa hoito- ja palveluketjua. Muistikoordinaattorin merkitys tassa tilanteessa on
huomattava. Han ohjaisi muistiongelmaiset heti |adkarin vastaanotolle ja sita
kautta nopeuttaisi oikean diagnoosin saamista ja varhaista hoidon aloittamista.

Monen omaishoitajan ja heidan muistisairaan laheisensa on hankalaa paasta heti
oikean hoidon piiriin. Heitd saatetaan lahettdd sairaalasta ja ladkarilta toiselle.
Usein muistisairas voi péaasta palveluiden piiriin sattumalta tai jonkin vakavan
kriisitlanteen kautta. Tamé jatkuva kiertaminen palvelusta toiseen saattaa
hammentéa ja aiheuttaa epavarmuutta niin omaishoitajassa kuin muistisairaassa
laheisessd. Muistisairausdiagnoosin jalkeen omaishoitaja ja laheinen kaipaavat
tietoja ja neuvoja heille uudesta sairaudesta ja sen hoidosta. Neuvojen ja avun
saaminen saattaa kestda pitkia aikoja. Taméa lisda hdmmennystd ja pelkoa
muistisairaassa ja hanen omaisessaan. Omaiset pitavat palvelujarjestelmaa
jonkinlaisena labyrinttina, josta on hankalaa loytaa juuri heille sopiva palvelu ja
apu. Nama palvelut ovat kaikki eri "ovien” takana, jolloin omaishoitajan taytyy
kulkea muistisairaan laheisenséa kanssa paikasta toiseen vertaa (Saarenheimo &
Pietila 2006, 72—74.)

Ennalta ehkaisevia kotikaynteja, nykyaan hyvinvointia edistavia kotikaynteja
(Heko) olisi syyta jarjestaa joka kunnassa tietyin valiajoin. Naiden avulla voidaan
kartoittaa omaishoitajien ja laheisten parjaamista kotona. Tdman avulla voidaan
vaikuttaa alkavan muistisairauden varhaiseen toteamiseen sek& hoidon
aloittamiseen. Hyvinvointia edistaviin kotikaynteihin olisi syyta siséllyttaa
toimintakykya mittaavia testeja. Yksinkertaisin testi on katsoa kuinka ihminen
selviytyy paivittaisistd toiminnoista. Naita tulee arvioida sen mukaan mitka ovat
ihmisen asuinolot. Ymparist6 muokkaa toimintakyvyn vaatimuksia, ndihin

vaikuttavat asuuko ihminen omakotitalossa, kerrostalossa vai rivitalossa. Siihen
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vaikuttaa myds se asuuko ihminen maalla vai kaupungissa. Toimintakykya
arvioidessa arvioidaan niin psyykkista, fyysista kuin sosiaalista toimintakykya.
Fyysiseen toimintakyvyn arviointiin luetaan paivittdiset perustoiminnot, kuten
hygienia, pukeutuminen ja peseytyminen. Psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky
edellyttaa selviytymistd kodin ulkopuolella tapahtuvista toiminnoista, kuten
kaupassa kaynnin ja raha- asioiden hoidon. (Laukkanen 2008, 264.) Paivittaisen
toimintakyvyn arviointiin kaytetdan BADL ja IADL toimintakykymittareita. BADL-
mittari siséltaa yksinkertaiset paivittdiset perustoiminnot, johon kuuluu hygienia,
sy0Ominen ja wc:ssa asiointi itsenadisesti. Ruoan teko, kaupassa asiointi seka
puhelimen kayttdminen siséltyvat IADL toimintakykymittaristoon. (Laukkanen
2008, 265.)

Kotikaynneilla voidaan kartoittaa myos erilaisten apuvélineiden ja mahdollisten
kodinmuutostoiden tarpeellisuus. Nama kodinmuutostyot ovat tarpeellisia tehda
muistisairaan laheisen tarpeiden mukaan. Nama voivat lisatd toimivuutta ja
elamanlaatua. Tallaisia toimivia muutostoitd ovat esimerkiksi kynnyksettomyys,
tilojen esteettomyys, hyva valaistus, varien neutraalisuus lattioissa seka liukkaiden
lattioiden poistaminen. (Maki, Topo, Rauhala & Jylhd 2000, 22.) Muistisairaan
|&heisen kotona selviytymistd mahdollisimman pitkdan on mahdollista tukea
geronteknologian avulla. Geronteknologia kehittyy koko ajan ja tarjolla on paljon
hyodyllisia laitteita muistisairaalle ihmiselle. Nama tukevat omaishoitajan
jaksamista ja helpottavat hoitamista. Tallaisia laitteita ovat esimerkiksi turvamatot,
kaatumishalytin, ovivalvonta ja turvapuhelin. Erilaiset tukikahvat, wc-istuimen
korokkeet ja liikkumista helpottavien apuvalineiden kayttdminen auttaa niin

muistisairasta kuin omaishoitajaa.

NPI eli neuropsychiatric inventory on Alzheimerin ja muiden muistisairauksien
aiheuttamien kaytdsoireiden tunnistamiseen tarkoitettu mittaristo. NPI sisaltaa
haastattelulomakkeen, joka on tarkoitettu muistisairaan omaisen tai hoitajan
taytettavaksi. Haastattelulomake sisaltda viisitoista sivua kysymyksia liittyen
kaytosoireisiin. NPIL:n avulla pystytadn ymmartdmaan omaishoitajien raskasta ja
stressaavaa elamé&a muistisairaan laheisen kanssa. (Dementiahoitoyhdistys
[viitattu 18.10].)
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Vertaistukiryhnmat ovat hyva keino tukea omaishoitajien jaksamista. Vertaistuki
tarkoittaa samanlaisessa elamantilanteessa olevien ihmisten halua jakaa omia
kokemuksiaan ja tietojaan toisiaan kunnioittavassa ilmapiirissé. Vertaistuki antaa
ihmiselle kokemuksen siitd, ettei hén ole tilanteessaan yksin. (Sosiaaliportti
[vitattu 10.11.2011].) Tallaisia ryhmia tulisi jarjestaéa saanndllisin valiajoin. Siihen
voivat osallistua kaikki halukkaat. Tietenk&an kaikki omaishoitajat eivat nae tata
vertaistukiryhmaa voimavarana. He eivat valttamattd halua keskustella omasta
tilanteestaan vieraiden ihmisten kanssa. Meidan tydstamme nousi tama
nakokulma esiin vertaistuesta. Mietimme vaikuttavatko siihen se, ettd tietyissa
kunnissa vertaistukea ei jarjesteta, vai eivatké omaishoitajat ole niissa innokkaita
kaymaan. Kun taas monessa muussa tutkimuksessa ilmeni, etta vertaistuki on
monelle omaishoitajalle voimia tuova asia kotona hoitamiseen. Vertaistuesta he
saavat kuulla toisten omaishoitajien kokemuksia ja jakaa myds omiaan. Taméan

avulla raskas hoitaminen helpottuu jonkin verran.

Omaishoitajille olisi tarkeda jarjestad saannollisia terveystarkastuksia, silla silloin
voidaan huomata se vaihe, kun omaishoitaja ei enéa jaksa. Terveystarkastuksissa
pystytddn hoitamaan omaishoitajien sairauksia sekda ennalta ehkaisemaan
uupumusta seka muiden sairauksien syntya. Omaishoitajat ja Laheiset -liitto ry:lla
on kymmenen teesia liittyen omaishoitoon. Yksi niistda on omaishoitajien
terveydesta ja toimintakyvysta huolehtiminen. Tama velvoittaa ammattilaisia
seuraamaan omaishoitajien terveydentilaa. Tdh&n kuuluvat palveluohjauksesta
huolehtiminen, saanndlliset  terveystarkastukset  seka mahdollisuudet

toimintakyvyn yllapitamiseen ja kuntoutukseen.

Kunnan vastuulle kuuluvat terveystarkastukset saadetadn tyoterveyshuoltolaissa
sekd terveydenhuoltolaissa. Terveydenhuoltolain 13 § mukaan kunnan on
jarjestettdva alueensa asukkaiden terveyden ja hyvinvoinnin edistdmistd seka
sairauksien ehkaisya  tukevaa  terveysneuvontaa  seka  tarpeelliset
terveystarkastukset. Taman lain 13 8:ss& terveystarkastukset ovat laajennettu
koskemaan myos terveyshuollon ulkopuolelle jaavia nuoria ja ty6ikaisia ja saman
lain 20 8:ssd neuvontapalvelut koskemaan vanhuuselékettd saavia henkilGita.
Naiden mukaan lainsdadantd ei velvoiteta kuntaa jarjestamaan omaishoitajille

suunnattuja terveystarkastuksia. (Terveydenhuoltolaki 30.12. 2010/1326.)
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Mielestdimme Terveydenhuoltolakiin pitaisi tulla lisdys siitd, ettd kunnan tulisi
huolehtia myds omaishoitajien terveystarkastuksista sdanndéllisin véliajoin. Lakien
ja saadosten pitaisi enemman olla omaishoitajien puolella ja turvata heidan

selustaansa tallaisissa tarkeissa asioissa.

Tutkimustuloksistamme ilmeni se, ettd joillekin omaishoitajille lkakeskuksen
jarjestama toiminta yhdessa sosiaali- ja terveysalan opiskelijoiden kanssa auttaa
omaishoitajia jaksamaan hoidettaessa muistisairasta laheistd  kotona.
Ikdkeskuksen toimintaan kuuluvat hyvinvointia ja terveytta edistavat neuvonnat ja
ohjaukset, sosiaalitydntekijan palvelut, omaishoitajien tukeminen, muistihoitajan
palvelut sekd hyvinvointia edistavat kotikaynnit. Kuitenkin erikoista oli se, etta
omaishoitajat eivat yhdistaneet Ikakeskuksen toimintaa kunnalliseksi, vaan pitivat
sitd enemmankin kolmannen sektorin toimintana. Siksi ehka yhteiskunnalta koettu

tuki jakoi erimielisyyksid omaishoitajien keskuudessa Etela-Pohjanmaan alueella.

8.3.3 Intervallijaksot ja paivatoiminta omaishoitajia helpottamaan

Omaishoitajien jaksamista helpottamaan tulisi jarjestda intervallijaksoja ja
paivatoimintaa muistisairaalle laheiselle saanndéllisin valiajoin. Paivatoiminnan
mahdollistaminen useammin olisi hyva kehittamisen aihe. Tyéstamme nousi esille
se, etteivat intervallijaksot ole viela kaikille niin tarpeellisia, koska heistd osa
kuitenkin viela parjad kotona. Paivatoiminnan avulla omaishoitajat voisivat hoitaa
omia asioitaan. Kunnat voisivat itse olla enemman tuomassa palveluja
omaishoitajille, koska monikaan omaishoitaja ei lahde pyytamaan helposti
paivatoimintaa tai intervallijaksoja laheiselleen. Paivatoiminta voisi olla myds keino
helpottaa omaishoitajan jaksamista siind mielessa, ettei han sitten niin helposti
vasy henkisesti tai fyysisesti hoitamiseen. Tama voi ehkdaistd l&aheisen joutumista
ennenaikaisesti laitoshoitoon. Intervallijaksoilla ja paivatoiminnassa tulisi kiinnittda
huomiota muistisairaan kuntouttavaan hoitoon, eikd vain annettaisi hanen olla

omissa oloissaan ilman mink&anlaista fyysista toimintaa.
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9 POHDINTA

Opinnaytetyd oli vaativa ja pitkd prosessi, mutta samalla my6s hyvin antoisa
kokemus. Opimme paljon uutta niin muistisairauksista kuin omaishoitajuudestakin.
Myds yhdessa tekeminen parin kanssa tata tyota oli osaksi haastavaa. Aikataulut
ja omat ajatukset piti saada kohtaamaan toisen kanssa. Oikeanlaisten ja jarkevien
teorioiden etsiminen ja jasenteleminen tyohon sopivaksi oli haastavaa ja
rakentavaa tyota. Opinnaytetyémme tekemisen aloitimme vuoden 2010 lopussa ja

teorian etsimista ja liittamista typhomme teimme koko kevaan 2011.

Odotimme jo tyon alkuvaiheessa sita, ettd paasisimme haastattelemaan
omaishoitajia. Aluksi jannitti menna heidan kotiinsa ja haastatella heita heille hyvin
henkilokohtaisesta tilanteesta ja osalle aihe oli my6s arkaluontoinen. Kuitenkin
omaishoitajat ottivat meidat hyvin vastaan ja saimme mielestamme paljon hyvaa
tietoa ja kokemuksia heiltd omaishoitajuudesta. Suurin osa omaishoitajista oli
hyvin mielissdan siitd, ettd saivat puhua ja kertoa tilanteestaan meille, osasyy
tahan saattoi olla se, ettei heilla paljon ollut sosiaalista kanssakaymistd enaa
muiden kanssa. He tahtoivat mielelladn kertoa heidan tarinansa, eivatka he
kaunistelleet heidan elamaansa vaan kertoivat totuuden, kuinka raskasta ja

toisaalta mukavaa se on.

Haastattelimme yhteensd yhdeksaa omaishoitajaa. Mielestimme haastateltavien
maara oli tyon pituuteen nédhden sopiva. Toki olisimme voineet haastatella paljon
enemmankin omaishoitajia, mutta se taas olisi vaikuttanut tyon mé&araan seka
aikaan todella paljon, mitd ei kuitenkaan rajattomasti ollut. Jokaisella
omaishoitajalla oli erilaiset lahtékohdat hoitamiseen ja sen vuoksi myds erilaiset
tarinat kerrottavanaan. Aina tuli uusia asioita esille haastatteluissa. Tulosten
luotettavuuden kannalta haastateltavien maara oli hyva. Mietimme kuitenkin sita,
miten tuloksiin vaikutti se, ettd teimme tdman tyon pareittain. Olisivatko tulokset
olleet erilaiset, jos tyon olisi tehnyt yksin, vaikka kysyimme periaatteessa samat
kysymykset tai aihepiiri oli sama. Kuitenkin kasittelimme asioita varmasti vahan eri
tavalla. Koimme haastattelutilanteissa hieman hankalaksi sen, ettd meidan taytyi
pysya haastattelijan roolissa. Me molemmat olemme kovia puhumaan joten

hiljaisena oleminen oli haastavaa.
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Opinnaytetyotamme  verratessa  muihin  tutkimuksiin ~ |6ysimme  paljon
samankaltaisia tuloksia omaishoitajien voimavaroja vievista tilanteista seka siita,
mitka asiat tuovat voimavaroja ja auttavat omaishoitajaa jaksamaan. Tama
mielestamme lisda opinnaytetydomme luotettavuutta. Luotettavuutta lisasi
mielestdmme myods se, ettd lahetimme opinndytetydmme tulososion parille
haastatellulle omaishoitajalle. Tata kutsutaan triangulaatioksi. He lukivat tulososion
ja kommentoivat sahkopostiin mielipiteensa. Toinen heista oli erittéin tyytyvainen
tulososioon ja hanen mielestddn saamamme tulokset olivat reaalisia eikéa siiné ole
korjattavaa. Toinen haastatelluista oli myds tyytyvainen tulososioon. Ainoastaan
haastateltujen omaishoitajien lainaukset olivat hanen mielestddn hieman
vaikealukuisia. Taméa johtuu siita, etta lainaukset ovat suoraan Kkirjoitettuja, eikéa

niitd ole voinut muuttaa selkeammiksi.

Lahetimme omaishoitajille osallistumiskirjeen Eteld-Pohjanmaan Muistiyhdistyksen
kautta. Siind kerroimme opinndytetydéstamme ja mitad asioita haluamme selvittaa.
Painotimme kirjeessa sita, ettéd haastateltavien henkilollisyys pysyy salassa koko
prosessin ajan. Kun menimme haastattelemaan heitd, kerroimme hieman lisda
tyostamme seka kysyimme luvan haastattelun nauhoittamiseen. Kaikki suostuivat
tahan. Suurin osa haastatelluista otti itse meihin yhteytta, koska me emme olleet
saaneet vield yhteystietoja, kun osallistumiskirje (LIITE 1) oli lahetetty. Me
kerroimme kirjeessd ottavamme yhteyttd heihin, heistd kuitenkin viisi

omaishoitajaa otti itse meihin yhteytta.

Niin kuin kaikissa tutkimuksissa, myds meidan opinnaytetydssamme oli tarkeaa
eettisyyden miettiminen. Meille oli erityisen tarkeaa se, ettei haastateltavien
omaishoitajien henkil6llisyys tule missaan vaiheessa esille. Poistimme litteroiduista
haastatteluista omaishoitajien ja heidan laheistensd nimet seka paikkakuntien
nimet jatimme kertomatta. Kun tutkimuksen kohteena on ihminen, taytyy miettia
milla tavalla heidan suostumus tutkimukseen saadaan, mité tietoa heille annetaan
tutkimukseen liittyen seka mita riskejd heiddn osallistumiseensa voi liittya
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 26). Saimme omaishoitajien suostumuksen
suullisesti. Osallistuminen opinnaytetybhémme oli vapaaehtoista, jonka kerroimme
omaishoitajille. Kerroimme opinnaytetydostamme kirjeessa (LIITEL), joka heille

l&hetettiin seka myds haastatteluun mennessa. Mietimme tydmme eettisyyttd sen
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kannalta, olisiko ollut viela parempi pyytda myos kirjallinen suostumus
haastatteluihin. Kuitenkin kun tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista, niin

siina mielessa suullinen sopimus oli meistéa ihan hyva vaihtoehto.

Mietimme myds sita, miten teemahaastattelu olisi vaikuttanut tyon tuloksiin. Silloin
meilla olisi ollut tietyt aiheet ja kysymykset, jonka pohjalta olisimme tehneet tyota.
Ajattelimme kuitenkin sen niin, ettd opinnaytetydmme tuloksista ei olisi tullut n&in
laajoja, jos olisimme tehneet sen teemahaastattelua kayttden. Avointa
haastattelua kayttaen saimme todella paljon erilaisia asioita esille omaishoitajien

arjesta.

Jatkotutkimuksia ajatellen opinnaytetydostamme saa hyvan rungon omaishoitajien
tilanteen parantamiseksi. Saimme tyostamme esille, mitka asiat omaishoitajien
mielesta ovat hyvin ja mitka asiat kaipaisivat parannusta. Kuitenkin jatkossa voisi
ajatella menevansa syvemmalle omaishoitajien voimavaroihin sekd miettia
konkreettisesti sitd, miten heidan tilannettaan parantaisi tdssa yhteiskunnassa.
Omaishoitajat tekevat yhteiskunnassamme todella arvokasta tyotad, jonka vuoksi
myos heidan tilannettaan tulisi kehittaa. Asioita, joita tulisi parantaa, ovat ainakin
omaishoidon tuki, omaishoitajien vapaiden parempi jarjestdminen, apujen ja
neuvojen antaminen yhden tahon kautta, esimerkiksi muistikoordinaattorin avulla.
Jatkotutkimuksissa voisi ottaa myds muistisairaan laheisen kannan otot mukaan ja
tehda siitd aivan erillisen tutkimuksen. Melkein kaikki tutkimukset ovat tehty
omaishoitajista, niin nyt voisi keskittyd pelkdstaan néaiden omaishoitajien
muistisairaisiin [&heisiin ja saada heiltd tieto siihen, miten he siella kotona

parjaisivat ja jaksaisivat paremmin.

Opinnaytetyd oli mielestimme melko onnistunut. Saimme paljon hyvaa ja
rakentavaa tietoa omaishoitajilta. Haastattelutilanteet onnistuivat mielestamme
hyvin. Ajattelimme kuitenkin, ettd parantamisen varaa oli ainakin haastatteluun
tehtyjen apukysymysten sisalléssa. Niihin olisi ollut hyva lisata enemmaéan
teoriapohjaa, jonka avulla olisimme voineet saada viela enemman tietoa,
esimerkiksi omaishoitajien tunteista muistisairasta laheistdan hoitaessa. Teoriaa
[6ysimme tyéhémme hyvin. Valilla oli kuitenkin hankalaa yhdistdd monta eri
teoriaa sopimaan kappaleisiin. Myos teorioiden paikkaansa pitavyys tuotti aika

ajoin hankaluutta, koska ihan mista tahansa ei voinut lahteitd tyohon ottaa.
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Teoriaa kirjoittaessa oli hankalaa olla kirjoittamatta puhekielella ja yrittdéa saada

teksti ymmarrettavaksi.

Aihealueen valinta oli loppujen lopuksi helppo. Eteen tuli monenlaisia vaihtoehtoja
aiheista ja erilaisista projekteista. Me kuitenkin itse kehittelimme aihealueen
suuntaa. Aivan ensimmaiseksi suunnittelimme ottavamme my6s kotihoidon
merkityksen, mutta paadyimme kuitenkin lopulta tahan aiheeseen. Meidan
mielestdmme omaishoitajat tekevét hyvin arvokasta ty6té, jonka vuoksi halusimme
saada heiddn aanensa kuuluviin. Muistisairaudet ovat olleet meille molemmille
kiinnostava aihe. Taman vuoksi halusimme opinndytetydmme kasittelevan

omaishoitajuutta muistisairaan laheisen hoitamisen kannalta.
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LIITE 1. Osallistumiskirje

Hyva omaishoitaja

Omaishoitajat ovat tarkeassa osassa muistisairaan vanhuksen hoidossa. Teilla on
suuri vastuu muistisairaan laheisenne hoidossa, Te huolehditte heista paivittain.
Etenevaéd muistisairautta sairastava ihminen tarvitsee paljon tukea ja valvontaa
etenkin sairauden edetessa. Alun sopeutumisprosessin jalkeen omaishoitajan
kotona tekemé hoito- ja huolenpitoty® voi olla ilon ohella seka fyysisesti etta
henkisesti kuormittavaa. Taman vuoksi olisi tdrkeda saada esille omaishoitajien

mielipiteet ja ajatukset heidéan jaksamisestaan laheistaan hoidettaessa.

Opiskelemme Seingjoen ammattikorkeakoulussa vanhustyon koulutusohjelmassa.
Valmistumme geronomeiksi joulukuussa 2011. Opinnaytetydmme tarkoituksena
on kuvata omaishoitajien jaksamista etenevaa muistisairautta sairastavan laheisen

hoidossa seké selvittaad mitkd asiat antavat voimavaroja arjessa jaksamiseen.

Haastattelut voimme tehdéa teidan kotonanne tai muualla teille sopivassa paikassa
ja teille sopivana ajankohtana heind-elokuun 2011 aikana. Haastatteluissa
kaytamme apuna nauhuria, jonka avulla talletamme haastattelun. Haastattelut
ovat luottamuksellisia ja tuloksia analysoidessamme Teidan henkildllisyytenne
pysyy salassa. Teemme opinnaytetyota yhdessa Eteld-Pohjanmaan muistiyhdistys

ry:n kanssa, jonka kautta saatte taman osallistumiskirjeen.

Toivomme Teidan suostuvan haastateltaviksi. Sovimme haastatteluajan Teidan
kanssanne heindkuun aikana. Opinnaytetyostamme ja haastatteluista saatte
lisatietoja soittamalla meille.

Ystavallisin terveisin

Marianne Nurmi & Mira Vaaranmaa
Geronomi-opiskelijat

Vanhustydn koulutusohjelma
Seingjoen Ammattikorkeakoulu

SEINAIOKI UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES M“iStth iStvs ry
Muistiliitto

Seindjoen ammattikorkeakoulu ‘ a Eteld-Pohjanmaan



2(3)

LIITE 2. Haastattelun "vauhditus”-kysymykset

lat, kuinka kauan on hoitanut, onko puoliso vai jokin muu? Onko muistisairaus diagnosoitu?
Miten paétyi omaishoitajaksi?
Kertoisitteko sairauden alkuvaiheista, miten huomasitte omaisenne alkavan muistisairauden?

Arki
Kertoisitteko teidan paivan kulusta
- mitk& vievat voimia ja misté saa voimia?
- Mit& teette esim. kun hoidettava on paivélevolla?
- Voitteko jattda hoidettavaa yksin, kdydessanne esimerkiksi asioilla?
o Milla tavoin jarjestéatte silloin hoidon ellei hoidettava parjaa yksin?

Miten teilla menee y6t, oletteko paljon hereilla?
Onko teidan omaisenne milloinkaan vuorohoidossa? ( Ellei ole, niin kaytéatteko teille kuuluvia
vapaa-paivia lainkaan?)
- Kertoisitteko milla tavoin te vietéatte silloin vapaa-aikanne?
— Minkalaisia tunteita hoidettavan (nimi) kotiinpaluu teissa herattda? (onko olo
helpottunut, ahdistunut jne)

- Milla tavoin arkenne muuttuu, kun hoidettava tulee kotiin, ( jos muuttuu millaén tavoin), onko
hoidettavan kaytos jollakin tavalla erilaista kuin ennen vuorohoitoon menoa? ( Milla tavoin)

Kayttaytyminen
Milla tavoin omaisenne kayttdytyminen tai persoonallisuus on muuttunut muistisairauden
edetessa?
- Minkalaiset tilanteet ovat vaikeita teille?
- Millaiset tilanteet saavat teidat vasymaan hoitamiseen / onko joitain tilanteita, jotka
aiheuttavat uupumusta hoitamiseen? ( Jos han vastaa etté on, niin kysymme minkélaiset)
- Onko joitakin sellaisia tilanteita, jotka saavat omaisenne kayttaytymadn aggressiivisesti, ja
mink&laisia ndma tilanteet yleensa ovat jolloin kaytés muuttuu huomattavasti?
o Miten erilainen ymparistd vaikuttaa hoidettavaan?

Tukiverkosto

Minkalaista tukea ja apua saatte perheeltdnne ja sukulaisiltanne?

Enta ystavilta?

Milla tavoin hoidettavan muistisairaus on vaikuttanut ystaviin, sukulaisiin?

- Onko yhteydenpito muuttunut sairauden myoéta, jos on niin milla tavoin?

Milla tavoin saatte tukea yhteiskunnalta? Saatteko esim. omaishoidontukea tai jotain muuta?
Mistd saakka olette tukea saaneet?

Oletteko mielestanne saaneet riittavasti tietoa ja neuvoja teille kuuluvista erilaisista tukimuodoista
ja palveluista?

— Mita toivoisitte lisaa?

— Kenelta toivoisitte lisda apua tai tukea?

— Onko teille tehty terveystarkastus lahiaikoina?

— Vaikuttaako oma terveydentilanne mitenk&én jaksamiseen ja hoitamiseen ?

Tulevaisuus

Enté& tulevaisuus, mita ajattelette siita?

Mit& odotatte tulevaisuudelta, hoitamisen kannalta ja muutenkin?

Oletteko koskaan miettineet muita vaihtoehtoja kuin omaishoitajuus, etenkin sairauden edetessa?
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LIITE 3 Sopimus opinnaytetydsta

Seinijoen ammattikorkeakoulu - SOPIMUS OPINNAYTETYOSTA

SEINAJOKI UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

Sopimus opinnadytetyodsta

Opiskelijan nimi ja yhteystiedot (osoite, puhelin ja sahképosti):
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Opinnaytetyohon kuuluvat tehtavat:
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Opinnéytetyé on julkinen asiakirja.
Opinnéytetyéni saa julkistaa Theseus-verkkokirjastossa (rasti ruutuun) m
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HUOM! Sopimukseen mahdollisesti liittyvista tekijanoikeuksista ja muista erityisehdoista on sovittava
erikseen Kirjallisesti.




