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Opinnaytetydn tarkoituksena oli tutustua muistisairaan laheisen tuen tarpeista tehtyihin
tutkimuksiin ja niiden pohjalta kerattyihin aineistoihin. Tarkoituksena oli tehda kuvaileva
kirjallisuuskatsaus uusimmista suomalaisista tutkimuksista, jotka koskevat muistisairaan laheisen
tuen tarvetta. Opinndytetydn tavoitteena oli lisatd muistisairaiden ja heidan omaistensa parissa
tydskentelevien tietoutta asiasta ja auttaa kehittdmaan uusia mahdollisia toimintatapoja heidan
avukseen. Tutkimuksen toimeksiantajana oli Taivassalon kunta.

Tutkimusmenetelmana kaytettiin kuvailevaa kirjallisuuskatsausta. Tutkimusaineistoa etsittiin alla
mainittujen asiasanojen avulla. Haun tulokseksi tuli viisi tutkimusta, joista kolme oli kirjoitettu
suomeksi, kaksi oli englanninkielisid. Tutkimusmateriaali analysoitiin abduktiivisen sisallén
analyysin avulla. Materiaali koodattiin ja teemoitettiin tutkimuskysymyksistd esiin nouseviin
teemoihin.

Opinnaytetydn tuloksista kdy ilmi, ettd muistisairaiden I&heiset tarvitsevat sosiaalista tukea, joka
sisaltaa tiedollista, kdytanndllistd ja emotionaalista tukea. Tuen tarve vaihtelee muistisairauden
vaiheen mukaan. Taman opinnaytetydn tulokset vahvistavat ja tdydentavat olemassa olevaa
tietoa muistisairauksista. Tuloksia voivat hyddyntda sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset, jotka
tydskentelevat muistisairaiden ja heidan perheidensa kanssa.
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THE NEED OF SOCIAL SUPPORT FOR A
CAREGIVER OF A PERSON WITH MEMORY
DISORDER

- Descriptive Literature Review

The aim of this study was to research the need of social support for caregivers of people with
memory disorder in Finland. The purpose of the study was to recognise what kind of social support
needs caregivers have. Furthermore, a purpose was to give new information to professional
health and social care workers who work with patients with memory loss and specially their fam-
ilies. The work was commissioned by the municipality of Taivassalo.

The study was implemented as a descriptive literature review. The material was selected by the
keywords mentioned below. Based on the descriptive literature review, five theses were selected.
Three of them were written in Finnish and two in English. The data were analysed by content
analysis using abductive approach. The material was coded and developed into themes which
came from the research questions and theoretical framework.

According to the results of this thesis social support including informational, practical and emo-
tional support, is needed by the caregivers of the people with memory disorder. The need of the
support varies in different phases of the memory disease. The findings of this study confirm and
supplement the current knowledge base in the care of memory disorders. The findings can be
utilised both by professionals working with the persons with memory disorders and by their fami-
lies.
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1 JOHDANTO

Muistisairaudet yleistyvat vaestomme yha ikaantyessa. Talla hetkella arvioidaan muisti-
sairaita olevan Suomessa jo 193 000. Heista lievad muistisairautta sairastaa 100 000
henkiléa ja vahintdan keskivaikeaa taudin muotoa 93 000 henkiléa. Diagnostiikan kehit-
tyessa ja elamankaaren pidetessa maara yha suurenee, vuosittain diagnoosin saa jopa
14 500 henkilda. Muistisairauksien lisdantyessa ne samalla koskettavat yha suurempaa
osaa vaestdéamme, lapsia, sisaruksia, tydyhteisdja, naapureita. Etenevat muistisairaudet
ovat kansantaloudellinen ja -terveydellinen haaste, johon varautumista varten sosiaali-
ja terveysministerid asetti tyéryhman vuonna 2012. Tydéryhman tekema kansallinen
muistiohjelma 2012-2020 sisaltdd mm. tavoitteet aivoterveyden edistdmiseksi seka
muistisairauksien varhaisen toteamisen ja hoidon turvaamiseksi. Kansallinen muistioh-
jelma ohjaa myds sosiaalisesti ja taloudellisesti kestdvan hoito- ja palvelujarjestelman
kehittamiseen. (Muistiliitto 2020, STM 2012, 2.)

Kansallisen muistiohjelman paatavoitteena on muistiystavallinen Suomi. Yhtena nel-
jasta osatavoitteesta on hyvan eldmanlaadun varmistaminen muistisairaille ihmisille ja
heidan laheisilleen oikea-aikaisen tuen, hoidon, kuntoutuksen ja palvelujen turvin. Sosi-
aali- ja terveysalan tydntekijat kohtaavat tydssaan muistisairaita ja heidan laheisiaan.
Yleisesti ihmisten kannustavat asenteet vaikuttavat siihen, ettd muistisairaat voisivat
elaa tasavertaisina muiden kanssa. Muistisairaiden ja heidan laheistensa yhdenvertai-
suuden ja itsemaaraamisoikeuden turvaaminen on yhteiskunnan tehtava. Tiedon lisaa-
minen ja asenteiden muuttaminen on edellytys, jotta ennaltaehkaisylla ja sairauden var-
haisella tunnistamisella on vaikuttavuutta hoidon ja palvelujen parantamiselle. (STM
2012,2,7,11))

Taman opinnaytetydn toimeksiantaja on Taivassalon kunta ja tarkoituksena on tehda
kuvaileva kirjallisuuskatsaus uusimmista suomalaisista tutkimuksista, jotka koskevat
muistisairaan laheisten tuen tarvetta. Tavoitteena on lisatd muistisairaiden ja heidan
omaistensa parissa tydskentelevien tietoutta asiasta ja auttaa kehittdmaan uusia mah-

dollisia toimintatapoja heidan avukseen.
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2 MUISTISAIRAUDET

Muistisairauksia esiintyy eniten yli 65-vuotiailla ja ne luetellaan kansansairauksiksi
(Muistiliitto 2020). Muistisairaudet -kasitteella tarkoitetaan tassa tydssa yleisimpia alla
lueteltuja sairauksia, jotka heikentdvat muistia ja muita tiedonkasittelyn osa-alueita.
(Muistisairaudet: Kaypa hoito —suositus 2020.) Yleisimmat etenevat muistisairaudet ovat
yleisyysjarjestyksessa Alzheimerin tauti (AT), aivoverenkiertosairauden muistisairaus
(VCI), Lewyn kappale -tauti (LKT), Parkinsonin taudin muistisairaus (PT-sairaus) ja otsa-
ohimolohkorappeumat. Nama kaikki sairaudet aiheuttavat dementiaa, joka tarkoittaa
laaja-alaista tiedonkasittelyn heikentymaa, mika johtaa toimintakyvyn laaja-alaiseen hei-
kentymiseen. Tyoikaisistd muistisairauksia on noin 7000:lla. Alzheimerin taudin varhais-
tunnistuksen haastetta lisda itse sairastuneen vaikeus tunnistaa kognitiivisia oireitaan tai
niiden peittely. (Koivisto ym. 2018, 2520.)

Viime aikoina on alettu kiinnittaa erityistd huomiota muistisairauksien mahdollisimman
varhaiseen toteamiseen. Sairauden varhaisella diagnosoimisella on seka inhimillista etta
kansantaloudellista merkitysta. Parantavaa hoitoa ei muistisairauksiin ole. Laakityksilla
pyritdan tukemaan potilaan itsenaisyytta, hidastamaan sairauden etenemista ja pidenta-

maan taudin lievimpia vaiheita. (Erkinjuntti ym. 2015, 47, 56.)

Muistisairaudet vaikuttavat aina koko perheeseen ja sairastuneen muihin laheisiin, koska
sairaus etenee vaivihkaa ja vahitellen. Laheiset saattavat olla pitkdan epatietoisia siita,
miksi henkilon persoonallisuus muuttuu, ennen kuin diagnoosi varmistuu. Sairauden
edetessa sosiaalisen tuen tarve muuttuu ollen aluksi I1ahinna henkista tukemista vaihtuen
yha kaytannollisempaan tukeen. Muistisairaan hyva yksildllinen hoito muodostaa ehean
hoitoketjun eli muistipolun, jolla varmistetaan oikea-aikainen tuki ja taten turvataan muis-
tisairaan ja laheisten hyva elamanlaatu. (Hallikainen ym. 2019, 24-25; Muistisairaudet:

Kaypa hoito -suositus 2020.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Satu Lehtonen, Kaisa Peltonen



2.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti (AT) on etenevien muistioireiden ja dementian syyna ainakin 70 %:ssa
tapauksista. Kliininen taudin kuva on kaikilla samanlainen. Alzheimerin taudin ensimmai-
nen ja merkittavin oire on muistin heikentyminen: uuden muistiaineksen mieleen paina-
misen ja erityisesti mieleen palauttamisen vaikeudet. Taudinkuvaa hallitsee kognition
heikkeneminen. Taudin edetessa kaytdsoireet lisdantyvat ja vaikeutuvat, toiminnanoh-
jaus ja omatoimisuus heikkenevat. Aivoissa tapahtuvat muutokset ovat nahtavissa vuo-
sia ennen kognition muutoksia. Taudin oireet voivat ilmaantua jo tydidssa. Mahdollisim-
man varhainen diagnoosi sdastada hoidon kustannuksia, sen perusteella pystytdan ra-
kentamaan hyvan hoitopolku, tukemaan paremmin diagnoosin saanutta ja hanen per-
hettdan seka sailyttdmaan heidan elamanlaatunsa. (Koivisto ym. 2018, 2519, 2527;

Muistisairaudet: Kaypa hoito -suositus 2020.)
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Kuva 1. Alzheimerin taudin eteneminen

© Suomalainen Ldcdkdriseura Duodecim

Alzheimerin taudin oireet voidaan jakaa eri vaiheisiin. Naiden vaiheiden tunnistaminen
on hoidon kannalta tarkeaa ja siihen perustuu sairastuneen ja hanen laheistensa ohjaus
ja neuvonta. Ylla olevassa kuvassa (kuva 1.) on esitetty karkeasti Alzheimerin taudin
eteneminen vaiheittain. (Erkinjuntti ym. 2015, 122—-123; Muistisairaudet: Kaypa hoito -
suositus 2020.)
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2.2 Aivoverenkiertosairauden muistisairaus

Aivoverenkiertosairauden (vascular cognitive impairment, VCI) muistisairaus on toiseksi
yleisin etenevan muistisairauden syy. Aivojen verenkierron hairiét lisdavat merkittavasti
muistin ongelmien ja kognitiivisten oireiden riskia, suurin yksittainen riskitekija on aivo-
halvaus. Etenevien, aivoverenkiertoon liittyvien muistisairauksien paatyyppeja ovat pien-
ten suonten tauti ja suurten suonten tauti. Pienten suonten tautiin liittyy kognitiivisten eli
tiedollisten toimintojen hidastuminen ja toiminnan ohjauksen heikentyminen. Muistioireet
eivat ole yhta voimakkaita kuin Alzheimerin taudissa. Tyypillistd on tehoton oppiminen,
mutta unohtelua on vahan. Kaytdsoireina pienten suonten taudissa ovat masennus, per-
soonallisuuden muutokset ja psykomotorinen hidastuminen. Tasapainon heikentyminen
ja levearaiteinen kavely tukevat myds pienten aivoverisuonten taudin diagnoosia. Suo-
messa on noin 250 000 oireista pienten suonten tautia sairastavaa. (Erkinjuntti ym.
2015,137-143, 672—675; Muistisairaudet: Kaypa hoito —suositus, 2017.)

Suurten suonten taudin oireet riippuvat aivoinfarktin sijainnista ja laajuudesta. Taudille
ovat tyypillistd varhaiset ja mahdollisesti akilliset oireet, joihin liittyy puheen hairi6ita,
kémpelyytta sekd hahmottamishairidita. Aivoinfarktin aiheuttamat oireet ja I6yddkset riip-
puvat sijainnista, jolloin voi olla ndkdkenttdpuutoksia, toispuolihalvausoireita, kuten suu-
pielen roikkumista ja kavelyhairidita. Muistihairiét ovat taudin alussa yleensa lievia. Yli
80-vuotiaista Alzheimerin tautia sairastavista vahintdan puolella esiintyy myds aivove-
renkiertosairaus. (Erkinjuntti ym. 2015,137-143, 672-675; Muistisairaudet: Kaypa hoito
—suositus, 2017.)

2.3 Lewyn kappale —sairaudet

Lewyn kappale -sairaudet ovat kolmanneksi yleisin dementoivien muistisairausten syy,
niitd esiintyy noin 15 % kaikista etenevista muistisairauksista. Lewyn kappale -sairauk-
siin kuuluvat Lewyn kappale -tauti, Parkinsonin tautiin liittyva muistisairaus ja Alzheime-
rin taudin ja Lewyn kappale -taudin sekamuodot. Tauti alkaa 50—80 vuoden iassa, ja sen
kesto vaihtelee 2—12 vuoteen. Nimensa tauti on saanut mikroskooppisten aivokuorella
ja aivorungossa olevien hermosolujen sisaisten jyvasten mukaan, jyvaset on nimetty nii-
den loytajan professori Lewyn mukaan. Lewyn kappale -taudin diagnostiikka perustuu
alylliseen heikentymiseen seka vahintaan kahteen seuraavasta oireistosta: Parkinsonin

taudin oireisto, vireystason akilliset vaihtelut seka yksityiskohtaiset nakéharhat. Oireet
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saattavat vaihdella paivittain ja jopa tuntienkin kuluessa. Diagnoosi on tehtava kliinisen
kuvan perusteella, silla tarkka taudinmaaritys on mahdollista vasta ruumiinavauksessa.
(Erkinjuntti ym. 2015, 35, 165-170, 678.)

Lewyn kappale -tauti muistuttaa oireiltaan jossain maarin Parkinsonin tautia, ja silld on
myo6s monia Alzheimerin taudissa havaittavia piirteitd. Lewyn kappale -tautia sairastava
vanhus kaatuilee helposti tajunnan tason nopean vaihtelun takia esim. kuumeisten in-
fektioiden yhteydessa. Nakoéharhat ovat selkeita kuin elokuva. Taudin alkuvaiheessa sai-
rastunut ymmartada nakéharhat harhoiksi, eivatkd ne aiheuta ahdistusta. Taudin ede-
tessa harhat saattavat muuttuvat sairastuneelle todellisiksi, ja ahdistaviksi seka potilaalle

etta hoitajalle. (Erkinjuntti ym. 2015, 166; Muistisairaudet: Kaypa hoito —suositus, 2017.)

2.4 Otsa-ohimolohkorappeumat

Otsa-ohimolohkorappeumat kasittavat kaikista etenevista muistisairauksista noin 10-20
%. Rappeumat tulevat esiin yleensa jo 45-65 vuoden idssa, ja ne ovat yleisempia mie-
hilld. Tautimuotoja on kolme: otsalohkodementia, semanttinen dementia ja eteneva su-
jumaton afasia. Otsalohkodementialle ovat tyypillisia kayttadytymisen ja persoonallisuu-
den muutokset. Muistioireita ilmenee vasta pitkalle edenneessa taudissa. Kaikkiin rap-
peumien alatyyppeihin kuuluu taudin edetessa fyysisia oireita, kuten jaykkyytta ja vapi-
naa. Yleensa sairaus etenee varsin nopeasti. Sairauden hidastamaa hoitoa ei ole, vaan
hoito on oireenmukaista. Nuorten potilaiden takia perheen merkitys sairauden hoidossa
korostuu ja perheelle tuleekin antaa paras mahdollinen tuki. (Erkinjuntti ym. 2015, 39;
Hallikainen ym. 2019, 341-343.)

2.5 Muut muistisairaudet.

lakkailla useamman sairauden samanaikainen esiintyminen on tavallista. Sen takia Suo-
malaiset asiantuntijat suosittelevat, etta tutkimukset ja hoidon seuranta tulisi keskittaa
asiaan erityisesti perehtyneisiin hoitopaikkoihin. Muistioireiden ja tautitilojen kirjo on
suuri. Harvinaisia muistisairauden syitd ovat posttraumaattinen dementia, alkoholide-
mentia ja Huntingtonin tauti. Harvinaisia muistisairauksia sairastaa 5 % kaikista diagno-
soiduista potilaista. (Erkinjuntti ym. 2015, 39; Muistisairaudet: Kaypa hoito —suositus,
2017.)
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3 LAHEISET

Tassa opinnadytetydssa kaytetaan kasitetta laheinen kuvaamaan muistisairaalle tarkeaa
henkil6a, jolla on muistisairaaseen henkilékohtainen suhde. Lucy Whitman (2009, 16)
maarittelee kirjassaan Telling Tales about Dementia englanninkielisen sanan Carer hy-
vin laajasti. Suomeksi Carer on sanakirjan mukaan hoitaja, holhooja, omaishoitaja, huol-
taja. Whitmanin mukaan Carer voi olla muistisairaalle |aheinen henkild, jolla on henkil®-
kohtainen suhde sairastuneeseen. Tallainen henkilé on muistisairaan puoliso, lapsi tai
ystava. Laheinen voi olla myds omaishoitaja. Laheinen henkild voi jakaa kodin muistisai-
raan kanssa, mutta voi huolehtia hanesta myos "etana”. Etdomaishoidolla tarkoitetaan,
ettd 1aheinen huolehtii kauempana asuvan omaisensa hyvinvoinnista ja kaytannon asi-

oista sitoutuen siihen jatkuvasti. (Kaivolainen 2011, 15; Whitman 2009, 16.)

Anna-Kaisa Miettinen toteaa pro gradu -tutkielmansa (2019, 64) pohdinnassa tutkimuk-
sensa osoittavan sen, ettd muistisairauden vaikutuspiiri on laaja ja se koskettaa |a-
hiomaisten lisaksi muitakin lahipiiriin kuuluvia. Muistisairaus vaikuttaa myds muistisai-
raan laheisen elamaan kokonaisvaltaisesti, jolloin aiemmin maaritellyt roolijaot ja sosi-
aaliset suhteet muuttuvat. Muistisairaan laheinen kokee olevansa vastuussa sairastu-
neen hyvinvoinnista. Ihmissuhteet muuttuvat muistisairauden edetessa. Laheisten ja hoi-
tavien henkildiden keskinaisen yhteistydn ja luottamuksen tukeminen on tarkeaa muisti-
sairaan hyvan hoidon varmistamiseksi. Usein kokemus muistisairaan hoidon vastuusta
tapahtuu laheisen hyvinvoinnin ja jaksamisen kustannuksella. (Hallikainen ym. 84, 86,
90; Miettinen 2019, 64.)

Omaishoitajuus

Muistisairaan omaishoitajaksi siirrytaan vahitellen ja melkein huomaamatta, jonka takia
on tarkeaa saada apua ja tietoa roolin tiedostamisessa ja siihen sopeutumisessa (Whit-
man 2009, 16). Suomen omaishoidon verkosto on vuonna 2005 perustettu omaishoidon
parissa toimivien jarjestdjen avoin yhteistyOverkosto. Verkoston nettisivuilta 10ytyy
omaishoitajan maarittely, jonka mukaan omaishoitaja on henkild, joka pitda huolta per-
heenjasenestaan tai muusta laheisestdan, joka sairaudesta, vammaisuudesta tai
muusta erityisesta hoivan tarpeesta johtuen ei selviydy arjestaan omatoimisesti. Suo-
messa omaishoitajille on tarjolla kuntakohtaisia tukijarjestelmid. Lainsaadanndssa
omaishoitajalla tarkoitetaan hoidettavan omaista tai muuta hoidettavalle laheistd henki-

163, joka on tehnyt omaishoitosopimuksen hoidettavan henkilén kotikunnan kanssa.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Satu Lehtonen, Kaisa Peltonen


https://omaishoidonverkosto.fi/

12

Omaishoitotilanteen olemassaolo ei kuitenkaan ole riippuvainen virallisesta tuesta, jopa
suurin osa omaishoitotilanteista jaa lakisaateisen tuen ulkopuolelle. Talla hetkella on ar-
vioituna, ettd Suomessa on omaishoitotilanteita noin 350 000, vuonna 2018 virallisia
omaishoitosopimuksia oli Suomessa kuitenkin vain noin 47 500. (Kaivolainen ym. 2011,
13—14; Omaishoitajaliitto 2020; Omaishoitolaki 937/2005, § 2.; Suomen omaishoidon
verkosto 2020.)

Tulevaisuudessa vaeston ikdantyessa erityisesti muistisairaiden maara tulee lisdanty-
maan merkittavasti. Talla hetkella lievaa ja keskivaikeaa dementian vaihetta sairastavien
omaishoito kattaa yli 80 % hoidon kokonaismenoista. Omaishoidon tukea olisi taloudel-
lisesti perusteltua maksaa useammalle hoitajalle, koska tuen menot ovat vain pieni osa
omaishoidolla aikaansaadusta saastosta. Omaishoidolla saavutetaan siten noin 2,8 mil-
jardia euroa saastoa joka vuosi ikdantyneiden palvelujen kaytdssa. Tama tarkoittaa sita,
ettd ilman omaishoitoa ikaantyneiden hoidon kustannukset olisivat kaksinkertaiset.
Omaishoitajien saama tuki vaikuttaa hoidettavan riskiin joutua laitoshoitoon, ja taten vai-
kuttaa alentavasti kustannuksiin. (Kehusmaa 2014, 43, 80, 86.)

Nykyisessa yhteiskunnassamme peruslinjauksena ikaantyneiden hoidossa on kotona
asumisen tukeminen. Suomessa vanhuspalvelulaki painottaa laitoshoidon vahentamista
ja kotona annettavan tuen lisddmista. Sosiaali- ja terveysministerion saannollisesti jul-
kaisema laatusuositus tukee vanhuspalvelulain toteutumista. Uusimmalla laatusuosituk-
sella hyvan ikdantymisen turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi vuosille 2020—
2023 kannustetaan taloudellisesti ja sosiaalisesti kestavan palvelujarjestelman rakenta-
miseen seka mahdollisimman toimintakykyisen ikdantymisen turvaamiseen. Yhtena ta-
voitteena on lisata idkkaiden kotona asumisen mahdollisuuksia ennakoimalla idn mu-
kana tulevia asumis- ja palvelutarpeita. Laatusuosituksessa nostetaan esille asiakas- ja
palveluohjauksen toimintamalli, jonka avulla idkkaat ja omaiset saavat neuvontaa ja tu-
kea. (Laki ikdantyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta seka idkkaiden sosiaali- ja

terveyspalveluista 980/2012, §14; Sosiaali- ja terveysministerié 2020a, 21, 37, 51.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Satu Lehtonen, Kaisa Peltonen



13

4 SOSIAALINEN TUKI

Tutkimukset maarittelevat sosiaalisen tuen olevan vuorovaikutusta kahden tai useam-
man ihmisen valilla. Sosiaalisen tuen avulla yksiléa tai ryhmaa autetaan selviytymaan
vaikeissa elamantilanteissa ja sen paamaarana on ihmisten hyvinvoinnin kasvu. Sosiaa-
linen tuki jaetaan aineelliseen, toiminnalliseen, tiedolliseen, emotionaaliseen ja henki-
seen tukeen. Aineelliseen tukeen kuuluvat mm. raha, tavarat, apuvalineet ja laakkeet.
Toiminnalliseen tukeen kuuluvat erilaiset palvelut ja kuntoutus. Tiedollisen tuen muotoja
ovat neuvot, opastukset, opetus ja harjoitukset. Emotionaalisesta tuesta voidaan kayttaa
myds nimitysta tunnetuki, johon kuuluu empatia, rakkaus ja kannustus. Henkinen tuki voi
olla esim. yhteinen aate, uskonto tai filosofia. (Kinnunen 1998, 28—29; Kumpusalo 1991,
13-14.)

Jotta sosiaalinen tuki olisi toimivaa, tarvitaan sosiaalisia verkostoja. Sosiaaliset verkostot
voidaan luokitella niiden ominaisuuksien mukaan erilaisiin verkostotyyppeihin. Lahiver-
kosto, joka koostuu perheenjasenista ja sukulaisista on yksi verkostoesimerkki. (Mikko-
nen 2009, 34.) Sosiaalinen verkosto on yksildn muodostamien suhteiden kokonaisuus
(Hokkanen & Astikainen 2001, 11). House & Kahn:in (1985) tutkimuksen mukaan sup-
pea, mutta toimiva tukiverkosto on tehokkaampi kuin kun laaja ja passiivinen (Kumpu-
salo 1991, 15).

Vertaistuki liittyy kasitteena sosiaaliseen tukeen, silla se maaritelldan useissa tutkimuk-
sissa yhdeksi sosiaalisen tuen alaan kuuluvaksi kasitteeksi. Nylund (2005) maarittelee
vertaistuen seuraavalla tavalla: "vertaistuki tarkoittaa samankaltaisessa eldméntilan-
teessa olevien ihmisten halua jakaa kokemuksiaan ja tietojaan toisia kunnioittavassa il-
mapiiriss&”. Vertaistuki on yleensa erilaista eri alueilla ja toimii tarpeen mukaan. Sen
toimivuuteen vaikuttavat tarpeiden lisdksi myds osallistujien voimavarat. (Mikkonen
2009, 23, 28-29.)

Sosiaalinen tuki voi olla seka epavirallista etta virallista, riippuen siitd kenelta tukea saa-
daan. Puolison, lasten, sukulaisten, ystavien ja tuttavien tarjoama apu on epavirallista
tukea ja virallista apua ovat esim. kunnan tarjoamat tukipalvelut ja kotihoito. Jako epavi-
ralliseen ja viralliseen ei aina ole taysin yksiselitteistd, omaishoito on tastad hyva esi-
merkki. Sosiaalinen tuki voi olla myds suoraa tukea henkil6lta toiselle tai epasuoraa, jar-

jestelman kautta annettua tukea. (Blomgren ym. 2006, 167; Kumpusalo 1991, 14.)
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4 1 Aineellinen tuki

Taloudellinen tuki on aineellista tukea. Se on rahallista tukea, joka muodostuu esim.
elakkeesta tai omaishoidon tuesta. Taloudellinen tuki helpottaa muiden tuen muotojen
toteutumista, koska se mahdollistaa erilaisten valineiden ja palveluiden hankkimisen. Se
helpottaa kodin ulkopuolisten sosiaalisten kontaktien yllapitoa. (Hokkanen & Astikainen
2001, 14).

4.2 Toiminallinen tuki

Toiminnallinen tuki on suoraa auttamista ja tekemisen mahdollistamista esim. apuvali-
neiden avulla. Toiminnallinen tuki voidaan jakaa jokapaivaiseen, valttamattémaan tu-
keen ja erityistilanteisiin kohdentuvaan tukeen. Paivittain toistuvia tuen muotoja ovat
mm. hygieniasta huolehtiminen, siivouspalvelu, vaatehuolto ja omaishoitajan vapaan tur-
vaaminen ja erityistilanteisiin kohdistuva tuki on esim. vierailuissa avustamista ja koti-
miehend toimimista. Arki tuntuu turvallisemmalta ja helpommalta toiminnallisen tuen
avulla. (Hokkanen & Astikainen 2001, 15.)

4.3 Tiedollinen tuki

Tiedollinen tuki on yleensd ammattilaisten antamaa neuvontaa ja ohjausta. Myds lahei-
sen ihmisen antamat neuvot ja ohjeet kuuluvat tahan. Tiedollisen tuen antamisessa on
tarkeaa, etta sita annetaan ymmarrettavasti ja oikeaan aikaan. Tiedon oikea-aikainen
antaminen vaatii tuen antajalta vahvaa asiakaslahtoisyytta ja tilanteen lukutaitoa, koska
liiallinen informaatio vaaraan aikaan annettuna saattaa vain lisata kuormitusta. (Hokka-
nen & Astikainen 2001, 14; Mikkola 2006, 45; Valkama 2001, 8.)
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4.4 Emotionaalinen tuki

Emotionaalisesta tuesta kaytetdan myds nimitysta tunnetuki. Emotionaalinen tuki poh-
jautuu verbaaliseen kommunikointiin ja siind on empaattinen, yhteiseen hiileen puhalta-
misen perusvire. Se on valittdmista, ja se on yleensa ystavien, omaisten tai vertaisten
valittdmaa tukea, jossa yhteisella kokemuksella tai historialla on suuri merkitys. (Hokka-
nen & Astikainen 2001, 15.)

4.5 Henkinen tuki

Henkinen tuki kasittelee elaman peruskysymyksia suhteessa uuteen erilaiseen eldaman-
tilanteeseen. Tuki voi iimeta kahdenkeskisessa suhteessa ja on perusluonteeltaan valit-
tynytta ja abstraktia yhteiseen ajatusmaailmaan perustuvaa tukea. Esimerkkeja henki-
sesta tuesta ovat esim. yhteinen aate, usko tai filosofia. (Hokkanen & Astikainen 2001,
15; Kumpusalo 1991, 14.)
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tehda kuvaileva kirjallisuuskatsaus uusimmista
suomalaisista tutkimuksista, jotka koskevat muistisairaan laheisten tuen tarvetta. Tavoit-
teena on lisatd muistisairaiden ja heidan laheistensa parissa tydskentelevien tietoutta

asiasta ja mahdollisesti auttaa kehittdmaan uusia toimintamenetelmia heidan avukseen.
Tutkimuskysymykset ovat:

Millaista emotionaalista tukea laheiset tarvitsevat?

Millaista kaytannoéllista tukea laheiset tarvitsevat?

Millaista tiedollista tukea laheiset tarvitsevat?
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

6.1 Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana

Kirjallisuuskatsaus on metodi ja tutkimustekniikka, jossa tutkitaan aikaisemmin tehtyja
tutkimuksia. Kirjallisuuskatsauksella on kaksi erilaista roolia tutkimuksessa. Se on tutki-
muksen johdanto-osiin kuuluva katsaus tehtyyn tutkimukseen ja siind mielessa ns. apu-
menetelman roolissa, tai tutkimus voidaan kokonaisuudessaan toteuttaa kirjallisuuskat-
sauksena. Kirjallisuuskatsauksen termi (review, literature review, research literature re-
view) kaipaa tdsmennysta. Suomenkielisena sanana kirjallisuuskatsaus on osittain har-
haanjohtava. Katsauksella tarkoitetaan arkikielessa lyhytta tai tiivista vilkaisua tai yh-
teenvetoa ilman analyyttista ja perusteellista otetta. Termi "review” viittaa kuitenkin kat-
sauksen lisdksi arviointiin, joka tehdadan uudelleen ja kriittisesti. Kirjallisuuskatsaus voi-
daan jakaa kolmeen erilaiseen perustyyppiin. Nama ovat kuvaileva kirjallisuuskatsaus,

systemaattinen kirjallisuuskatsaus ja meta-analyysi. (Salminen 2011, 1-6, 39.)

Tassa opinnaytetydssa metodina kaytetaan kuvailevaa kirjallisuuskatsausta. Kuvaileva
kirjallisuuskatsaus perustuu tutkimuskysymykseen ja tuottaa valittuun aineistoon perus-
tuvan kuvailevan, laadullisen vastauksen. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on luonteeltaan
aineistolahtoista ja ymmartamiseen tahtaavaa ilmion kuvausta. Kuvailevan kirjallisuus-
katsauksen vaiheita ovat: tutkimuskysymyksen muodostaminen, aineiston valitseminen,
kuvailun rakentaminen eli analyysin ja synteesin tekeminen, seka viimeisena tuotetun
tuloksen tarkisteleminen. Kaytanndn hoitotydssa kuvailevaa kirjallisuuskatsausta voi-
daan kayttaa kliinisen tiedon kokoamiseen. (Coughlan ym. 2013, 7; Kangasniemi ym.
2013, 291-292.)

6.2 Aineiston keruu

Opinnaytetyon tekoa ohjasi tyon alkuvaiheessa laaditut tutkimuskysymykset. Opinnay-
tetyossa pyrittiin kayttamaan mahdollisimman laaja-alaisesti kaytossa olevia hoitoalan
tietokantoja. Tiedonhakuun kaytettiin Turun ammattikorkeakoulun kaytossa olevia tieto-
kantoja, kuten Medic, Cinahl Complete, JBI, Theseus, PubMed ja Finna. Tiedonhaun
hakusanoina toimivat mm: muistisairaudet, dementia, Alzheimerin tauti, laheiset, omai-

set, sosiaalinen tuki. Englanninkielisind hakusanoina tutkimuksessa kaytettiin memory
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loss, dementia, cognitive impairment, relatives, family, partner, loved one, next of kin,
spouse, caregivers, social support. Suomenkielisten hakusanojen muodostamisessa

hyoédynnettiin Yleista suomalaista asiasanastoa eli YSO:a.

Opinnaytety6ta varten haettiin suomalaisia vahintaan pro gradu- ja YAMK-tasoisia tutki-
muksia, nama valittiin aiheen ja julkaisuvuoden perusteella. Julkaisuvuosiksi valittiin
2014-2020, koska tutkimustiedon haluttiin olevan mahdollisimman tuoretta. Opinnayte-
tydssa kaytetiin ainoastaan maksuttomia ja kokonaan sahkdisesti julkaistuja tutkimuksia.
Hakukriteereihin valittiin kieleksi suomi ja englanti. Tutkimukset seulottiin ensin otsikon
ja avainsanojen mukaan, jonka jalkeen luettiin tiivistelma l1api ja paatettiin vastaako aihe

tutkimuskysymyksia. (Taulukko 1.)

Taulukko 1. Aineiston valintakriteerit

Sisaanottokriteeri Poissulkukriteeri

Aineisto julkaistu vuonna 2014 tai sen jal- | Aineisto julkaistu ennen vuotta 2014

keen.

Aineisto saatavilla sahkoisena Aineisto maksullinen/ ei saatavilla sahkai-
sena

Aineiston kieli suomi tai englanti Aineiston kieli joku muu kuin suomi tai
englanti

YAMK- opinnaytetyd, Pro gradu- tut- | AMK-opinnaytetyd

kielma tai vaitoskirja

Taytti hakusanavaatimukset Ei tayttanyt hakusanavaatimuksia

Medic-, Cinahl Complete-, JBI-, Theseus- ja Finna-tietokannoista etsittiin kirjallista ma-
teriaalia ja tutkimuksia aiemmin lueteltujen hakusanojen avulla. (Taulukko 2.) Hakutulok-
sista pyrittiin I6ytamaan vain ne tutkimukset, jotka vastasivat tutkimuskysymyksiin. Ha-
kua tehdessa pidimme tarkeana, ettd tutkimukset koskivat muistisairaiden laheisia ja
omaishoitajia, koska muistisairaudet erilaisine vaiheineen luovat omaishoitajuuteen
oman erityisen luonteensa. Lopulta opinnaytetyohon valikoitui yhteensa viisi tutkimusta,

joista kaksi oli englanninkielisia. (Liite 1.)
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Taulukko 2. Haussa kaytetyt asiasanat, osumat ja tyéhdn valittujen tutkimusten luku-

maara

TIETOKANTA

HAKUSANAT

OSUMAT

HYVAKSYTYT

Cinahl Complete

memory loss, dementia,
cognitive impairment, family,
relatives, partner, loved one,
next of kin, spouse, caregiv-

ers, social support

31

0

Theseus

muistisai*, omai*, so-
siaalinen tuki”, memory loss,
cognitive impairment, de-
mentia, family, caregivers,

social support

121

JBI

memory loss, cognitive im-
pairment, dementia, family,

caregivers, social support

17

Medic

“

muistisai*, omai*, So-

siaalinen tuki”

PubMed

memory loss, cognitive im-
pairment, dementia, family,
caregivers, social support,

Finland

30

Finna

muistisairaudet, Alzheimerin
tauti, laheiset, omaiset, de-

mentia, sosiaalinen tuki

68
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6.3 Aineiston analysointi

Valittu aineisto analysoitiin sisalldnanalyysia kayttden. Kankkunen ja Vehvilainen-Julku-
sen (2009, 134) mukaan sisallénanalyysin tavoitteena on tutkittavan ilmién laaja, mutta
tiivis esittaminen. Analyysitavan heikkoutena on, etta sita pidetdan yksinkertaisena tek-
niikkana. Toisaalta sisallonanalyysin haasteena on juuri sen joustavuus ja sdannotto-
myys, mika pakottaa tutkijan ajattelemaan itse. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2009, 134-135.)

Sisallébnanalyysi on tekstianalyysia, jossa dokumenttien sisaltéa kuvataan sanallisesti.
Analyysia voidaan tehda induktiivisesti (aineistolahtoisesti), deduktiivisesti (teorialahtoi-
sesti) tai abduktiivisesti (teoriaohjaavasti). Tassa opinnaytetytssa on kaytetty teoriaoh-
jaavaa sisallonanalyysia. Teoriaohjaavassa sisallonanalyysissa tutkija abstrahoides-
saan eli kasitteellistdessaan aineistoa liittaa tutkimuksesta tulevan aineiston valmiisiin
teoreettisiin kasitteisiin. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 119, 122, 127, 133.)
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7 TULOKSET

Muistisairaan laheisen tuen tarve poikkeaa muistisairauksien etenevan luonteen takia
omaishoitajuudesta yleensa. Taudilla on huono ennuste. Muistisairausdiagnoosin saa-
neen rooli muuttuu sairauden edetessa asiakkaasta potilaaksi ja hoidettavaksi, laheisen
rooli taas ystavasta/puolisosta/naapurista hoitajaksi. Muistisairaan laheisen tuen tarve
muuttuu sairauden eri vaiheissa. Sosiaalinen tuki on merkityksellistd muistisairaiden |a-
heisten elamassa lapi muistisairauksien kaikkien vaiheiden. (Eronen 2019, 74; Pesonen
2015, 58; Turjamaa ym. 2020, 7.) Muistisairaan omaishoitajan voidaan sanoa menetta-
vansa puolisonsa kolmeen kertaan, ensimmaisen kerran kun sairaus ilmenee, toisen
kerran puolison joutuessa laitoshoitoon ja kolmannen kerran kun puoliso kuolee. Kaikkiin
vaiheisiin muistisairaan laheinen tarvitsee tukea ja apua. (Eronen 2019, 59-61; Hirvimaki
2019, 48-49.)

Opinnaytetydssa kaytetyissa tutkimuksissa kavi myos ilmi, etta kaikki tuki ei aina ole on-
nistunutta tai oikeanlaista, ehka ajoitus on mennyt pieleen. Tutkielmassa keskitytaankin
kirjaamaan ylos se, minkalaista muistisairaan laheisen tuki parhaimmillaan voi olla nai-

den tutkimusten kautta nahtyna.

7.1 Muistisairaan laheisen tiedollisen tuen tarve

Muistisairauden diagnosoinnin alkuvaiheessa, kun tautia vasta todetaan, on tiedolliselle
tuelle suuri tarve. Tietotukea toivotaan saavan kasvokkain suoraan ammattilaisilta. Kes-
keiseen rooliin sosiaali- ja terveystoimen ammattilaisista nousee asiakkaalle nimetty
muistihoitaja, jolta odotetaan hyvaa tiedollista osaamista, aikaa ja sdannollisia kontakteja
esim. soittamalla. (Eronen 2019, 53, 60; Turjamaa ym. 2020, 9.) Erosen (2019, 54) tut-
kielmassa vastaajat toivoivat muistihoitajalta tietoa sairauden etenemisesta, sairauden
vaikutuksista laheisen persoonaan ja toimintakykyyn. Tietoa toivottiin myos siitd, mita
tukipalveluja on saatavilla ja miten niitd haetaan. Pesosen vaitdskirjassa (2015, 54, 85)
pidetaan diagnoosin saamista muistisairaan laheisen ja diagnoosin saaneen elaman
kaannekohtana ja hoitoon hakeutumisessa on omaisella merkittava rooli. Perheet tarvit-
sevat perhekeskeista hoitoa ja kuntoutusta, joka auttaa tunnistamaan perheen omat re-

surssit ja auttaa siten elamaan tarkoituksenmukaista elamaan muistisairauden kanssa.
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Muistisairauden edetessa ja laheisen roolin muuttuessa omaishoitajan rooliksi nousee
erityisesti Hirvimaen tutkielmassa (2019, 39) esiin tiedollisen tuen tarve uudelleen. Osa
omaishoitajista kokee, ettd he opettelevat uuden ammatin ja haluavat paasta koulutuk-
siin ja kursseille. My6s omaishoitajan oikeudet kiinnostavat tassa vaiheessa. Vertaistu-
kiryhmista saatava tiedollinen tuki koetaan myds tarkeaksi (Turjamaa ym. 2020, 7; Pe-
sonen 2015, 58.) Omaishoitajilla on tarkea rooli antaa muistisairaalle emotionaalista ja
kaytannéllista tukea, ja siihen he tarvitsevat tiedollista tukea sosiaali- ja terveysalan am-
mattilaisilta (Pesonen 2015, 85). Kaytannollista tietoa omaishoitajat tarvitsevat sairastu-
neen sairaudesta ja hoidosta, omaishoitajan oikeuksista, tukimuodoista, palveluista ja
apuvalineista ja erityisesti sijaisjarjestelyista. Ainoana tutkielmana tassa opinnaytetydssa
Repola nostaa esille myds omaishoitajan oman terveyden yllapitdmisen ja seuraamisen
merkityksen, koska omaishoitajan tyén kuormittavuus on riski terveydelle. (Repola 2016,
27, 60.)

Omaishoitajien voi olla vaikeaa tunnistaa tuen tarpeitaan, vaikka tietoa palvelujarjestel-
mistd annetaan saanndllisesti. Tieto palvelunantajista ja tukimuodoista on kuitenkin tar-
kedd omaishoitajan jaksamisen kannalta. Myds hyvinvointiteknologian mahdollisuudet
tunnettiin huonosti. Pelkka tiedottaminen ei siis riita, vaan tahan tarvitaan ammattilaisten
apua, sosiaalista tukea ja ohjausta. (Repola 2016, 28, 65; Turjamaa ym. 2020, 7.) Viral-
linen hoito- ja palveluohjaus on oleellinen osa omaishoitajuutta, sielld autetaan perheen
tilanteen selvittelyssa ja virallisten papereiden tayttamisessa (Hirvimaki 2019, 43). Tur-
jamaan ym. (2020, 7) mukaan sosiaali- ja terveysviranomaisilta saadun tiedon tulee olla

sopivasti annosteltua ja oikea-aikaista.

Tiedollista tukea on Erosen (2019, 48, 53) mukaan saatavilla sosiaali- ja terveysviran-
omaisten lisaksi internetistd, josta 16ytyy eri yhdistysten antamaa tietoa (Muistiliitto, Al-
zheimer-yhdistys). Muistiliitolla on myds puhelinneuvontaa, muistikavereita (myds kou-
lutus muistikaveri-toimintaan) ja ensitietokursseja. Facebookissa on muistisairaiden |a-
heisten vertaistukiryhma. Myds Kela jarjestaa informatiivisia kuntoutuskursseja muisti-
sairaille. Muistisairaan laheisen tiedollisen tuen tarpeet on esitelty kuvassa kaksi (Kuva
2.).
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e Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut, muistiklinikat ja niiden tyontekijat
e Palvelutarjoajien esitteet

o Vertaiset

e Yhdistykset (esim. Muistiliitto ja Alzheimer-yhdistys)

e |[nternet

Kuva 2. Muistisairaan laheisen tiedollisen tuen lahteet

7.2 Muistisairaan laheisen kaytanndllisen tuen tarve

Muistisairauden edetessa omaishoitajan vastuu paivittaisissa toimissa kasvaa. Hoidet-
tavan voimavarojen tunnistaminen ja tukeminen auttaa osaltaan sopeutumaan uuteen
vaiheeseen. Perheessa tehdaan uusia kaytannon jarjestelyja arjen sujumiseksi, ja ela-
masta saattaa tulla kotikeskeisempaa. Omaishoitajan antamasta kaytannon tuesta tulee
oleellista. Kaytanndllistd apua muistisairaan perhe saa lisdksi sukulaisilta ja naapureilta.
Ammattilaisten lahestymistapa kuntoutusta ja hoitoa suunnitellessa pitaisi olla perhekes-
keinen ja yksilollinen. (Eronen 2019, 60; Pesonen 2015, 58, 79, 80.)

Alkuun omaiset parjaavat satunnaisen avun turvin, ja he kehittavat erilaisia tekniikoita
jattdessaan sairastuneen yksin. Kayttdéon tulevat turvaliedet, ovihalyttimet, kirjoitetut tai
kuvitetut muistilaput. Samankaltaisina toistuvat paivarutiinit tukevat hyvinvointia per-
heessa. Kaytannén apu koostuu Turjamaan ym. mukaan erilaisista palveluista, kuten
siivous, kuljetus, paivakeskus- ja intervallihoito seka hoitotukihakemusten tayttdapu. Eri-
laisten kaavakkeiden, hoitotukianomusten ym. tayttdapu tuli esiin myos Erosen ja Repo-
lan tutkimuksissa. (Eronen 2019, 46; Repola 2016, 63; Turjamaa ym. 2020, 6,7.)

Muistisairaalle ja hanen laheiselleen antavat kaytanndn apua Iahipiiri ja jarjestét, heidan
apunsa voi olla lumenluontia, siivous- ja kauppa-apua. Siivoukseen, nurmikonleikkuu-
seen ja lumenluontiin on saatettu palkata yksityinen toimija. Siivousapua toivottiin myds
sosiaali- ja terveyspalveluilta, samoin kyytipalvelua, suihkuapua ja mahdollisuutta saada
apuvalineita. Viranomaisilta toivottiin kotikaynteja, kaytannon apua rahallisten tukien ha-
kemisessa oikea-aikaisesti ja talousasioiden selvittamisessa. Viranomaisten toivottiin ot-
tavan enemman vastuuta muistisairaasta, esimerkiksi silloin kun muistisairas vastusti
hoivapalveluiden vastaanottamista. (Eronen 2019, 45-48, Hirvimaki 2019, 40-41, 47,
Repola 2016, 27.)
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Merkittavaksi kaytannon tueksi koettiin se, etta joku toinen henkild viettda aikaa muisti-
sairaan kanssa ja omaishoitaja paasee omille asioilleen. Tahan liittyi huoli siitd, missa
muistisairas on, jos omainen akillisesti sairastuu. Omaishoitajan oman ajan tarve koros-
tui useassa tutkimuksessa. Tutkimusten perusteella tarvetta lyhyiden poissaolojen sijais-
tamiseen olisi enemmankin. Sijaistava hoitaja haluttaisiin nimenomaan kotiin. Vaikka
omaishoitajat tarvitsevat omaa aikaa, kynnys kayttaa lyhytaikaista intervallihoitoa tai siir-
tya pitkaaikaiseen laitoshoitoon, on korkea. Toisaalta kun kynnys on ylitetty, hoitoon ei
ehka paase tarpeeksi nopeasti. Intervallihoitoa pidettiin myds kalliina. (Eronen 2019, 50,
52, 61; Hirvimaki 2019, 35, 38, 40, 44, 48; Repola 2016, 27-28, 63; Turjamaa ym. 2020,
7.)

Kotihoidon antama saanndllinen palvelu koettiin tutkimusten mukaan perheen omaa ela-
maa rajoittavaksi ja sen laatuun ei oltu taysin tyytyvaisia. Kotihoito koettiin sitovaksi, ja
vasta viimeiseksi vaihtoehdoksi. Henkilokunnan vaihtuvuus rasitti. (Eronen 2019, 47, Hir-
vimaki 2019, 41, 48.)

Kaytannollisen tuen muodoista taloudellinen tuki nousi konkreettisesti esiin kolmessa
tutkimuksessa. Taloudellista tukea on saatu omaishoitajien tuen myé6ta ja vammai-
setuuksien kautta. Kunnat ovat myodntaneet palveluseteleitd. Omaishoidon tuki koettiin
osittain riittdmattomaksi tai siita ei ollut saatu riittdvaa informaatiota. Palvelusetelien kayt-
toon toivottiin enemman joustavuutta. Myods edunvalvonta ja siihen valmistautuminen tuli
esiin Erosen tutkimuksessa. (Eronen 2019, 52; Hirvimaki 2019, 45, Repola 2016, 63.)

Repolan (2016, 29) tutkimuksessa haastatelluilla perheilla oli kaikilla kaytéssaan apuva-
lineitd, jotka koettiin tarkeiksi arjessa selviytymisessa. Apuvalineiksi voidaan luokitella
my0Os uudenaikaiset hyvinvointiteknologiset ratkaisut, joista omaisilla oli huonosti tietoa,
mutta kiinnostus oli suuri. (Repola 2016, 29.) Kaytanndllisen tuen lahteet ja keinot on

esitelty kuvassa kolme (Kuva 3.).

Laheiset, sukulaiset ja ystavat, yhdistyk- | Konkreettinen apu (siivous, pihatyét, kau-

set ja yksityiset palvelutarjoajat passakaynti ym.)

Sosiaali- ja terveystoimi Taloudelliset tuet, palvelusetelit, kotihoito,
paivakeskustoiminta, hyvinvointiteknolo-

gia, kuljetuspalvelut, kauppapalvelu, lai-

toshoito, apuvalineet

Kuva 3. Muistisairaan laheisen kaytanndllisen tuen lahteet ja keinot
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7.3 Muistisairaan laheisen emotionaalisen tuen tarve

Hoidettavalta saatu ymmarrys ja kiitollisuus, seka pitka yhteinen historia ja yhteiset muis-
tot tdman kanssa on muistisairaan laheisille voimaannuttava kokemus. Vaikka seksuaa-
lisuus vahenee, laheisyys ja koskettaminen koettiin edelleen tarkeana. Hyvin toimiva yh-
teistyd muistisairaan kanssa ja yhdessa tekeminen auttavat myos jaksamaan. (Eronen
2019, 42, 67; Hirvimaki 2019, 34-35; Pesonen 2015, 58-59; Turjamaa ym. 2020, 5-6.)

Turjamaan ym., Pesosen ja Hirvimaen tutkimuksissa nousi esiin laheisten ihmissuhtei-
den merkitys muistisairaan laheisen emotionaalisen tuen lahteina, lisaksi se, etta lahei-
set hyvaksyvat omaishoitajuuden oli tarkeaa. Lapset, lapsenlapset ja muu perhe koettiin
tarkeiksi. Hyvat valit perheen kesken ja yhteydenpito heihin loivat turvallisuuden tun-
netta. (Hirvimaki 2019, 35; Pesonen 2015, 71; Turjamaa ym. 2020, 8.)

Sosiaali- ja terveysviranomaisilta saatu emotionaalinen tuki nousi jokaisessa tutkimuk-
sessa esille. Se koettiin tarkeaksi, vaikka osassa tutkimuksia kavi ilmi, ettd osa muisti-
sairaiden laheisistd koki saaneensa ammattilaisilta tukea vain vahan. Tukea toivottiin
saatavan taholta, joka tuntee ja tietaa milta tuntuu olla muistisairaan laheinen, lisaksi
toivottiin saanndllisia yhteydenottoja ja aitoa kiinnostusta muistisairaan laheisen voin-
nista ja jaksamisesta. Tarkedd on myos se, ettd saatu tuki on yksildllista, koska perhe-
keskeiset ja yksildlliset toimenpiteet ovat valttamattomia perheen sopeutumiselle. Lisaksi
Hirvimaki tuo tutkimuksessaan esille, etta pelkastaan tieto siita, ettd apu on lahelld ja sita
saa esim. soittamalla annettuun puhelinnumeroon, auttaa jaksamaan. (Eronen 2019,
43—44; Hirvimaki 2019, 42,48; Pesonen 2015, 59, 79; Repola 2016, 59; Turjamaa ym.
2020, 7.)

Vertaistuella ja vertaistukiverkostoilla on muistisairaan laheisille suuri merkitys ja ne
edistavat muistisairaan laheisen hyvinvointia. Vertaistukea toivotaan eniten omanikai-
siltd henkildilta. Vertaistukiryhmien toivotaan olevan omiin tarpeisiin sopivia, esim. erityi-
sesti lapsille tai puolisolle suunnattuja tai diagnoosin mukaan jaettuja. (Eronen 2019, 63;
Hirvimaki 2019, 38; Pesonen 2016, 58; Repola 2016, 59; Turjamaa ym. 2020, 7.)

Ystavat, tutut ja naapurit ovat muistisairaan laheiselle myos tarkea emotionaalisen tuen
lahde. Sosiaaliset suhteet, kodin ulkopuoliset virikkeet, tapaamiset ystavien kanssa ja
erilaiset tapahtumat auttavat jaksamaan, niin kuin myds pelkka tieto siita, ettd apua on
tarvittaessa saatavilla. (Eronen 2019, 49; Hirvimaki 2019, 36; Turjamaa ym. 2020, 6.)

Muistisairaan laheisen emotionaalisen tuen I&hteet on esitelty kuvassa nelja (Kuva 4.).
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e Muistisairas itse

e Perhe ja laheiset

e Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset
e Vertaistuki

e Ystavat ja sosiaaliset suhteet

Kuva 4. Muistisairaan laheisen emotionaalisen tuen lahteet

7.4 Muut muistisairaan laheisen jaksamista tukevat tekijat

Repolan tutkimuksessa omaishoitajien teemahaastatteluissa tuli ilmi muistisairaiden 1a-
heisten kokema tarve saada tukea oman fyysisen terveytensa yllapitoon, osa haastatel-
tavista oli huolissaan siitd, mitd hoidettavalle tapahtuu, jos oma terveys pettaa. Hirvi-
maen tutkimuksissa hyvan fyysisen kunnon liséksi korostui myos seka oman etta hoidet-
tavan psyykkisen hyvinvoinnin merkitys arjessa jaksamiselle. Erosen tutkimuksessa
muistisairaan laheiset olivat kuvanneet uupumista ja masennusta, johon osa oli saanut
laaketieteellista apua. (Eronen 2019, 65; Hirvimaki 2019, 33-34; Repola 2016, 29-30.)

Mahdollisuus oman elaman suunnitteluun, lomaan, harrastuksiin ja liikuntaan ovat mer-
kityksellisia l1aheisen jaksamisen kannalta. Voimaa antoivat myds huumori, luonto, mu-
siikki ja kahvihetket ystavien kanssa. Jopa pieni oma aika kotona, vaikka elokuvan pa-
rissa, auttaa taas jaksamaan. (Eronen 2019, 66; Hirvimaki 2019, 37; Turjamaa ym. 2020,
7.)

Hirvimaen ja Pesosen tutkimuksista kay ilmi, ettd muistisairaiden laheiset kokevat omais-
hoitajan tyon itsessaan palkitsevan ja auttavan. He pyrkivat "elamaan hetkessa” ja saivat
voimia yhdessa olosta hoidettavan kanssa ja sitoutumisesta heidan hoitoonsa. Oma po-
sitiivinen eldamanasenne ja avoimuus muistisairaudesta auttoivat myos. Positiivinen ja
toivoa yllapitava elamanasenne tukee koko perheen hyvinvointia ja auttaa tilanteen hal-
linnassa. (Hirvimaki 2019, 46; Pesonen 2016, 85; Turjamaa ym. 2020, 6.) Muistisairaan

laheisen muut tuen lahteet on esitelty kuvassa viisi (kuva 5.).
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e Laakehoito

e Hyva fyysinen ja psyykkinen terveys
e Erilaiset harrastukset ja vapaa-aika
o Omaishoitajuus

e Positiivinen elamanasenne

Kuva 5. Muistisairaan laheisen muut tuen lahteet

7.5 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyon tuloksista kay ilmi, ettd muistisairaiden laheiset tarvitsevat sosiaalista tu-
kea, joka sisaltaa tiedollista, kdytanndllista ja emotionaalista tukea. Tuen tarve vaihtelee
muistisairauden vaiheen mukaan. Tdman opinnaytetydn tulokset vahvistavat ja tayden-
tavat olemassa olevaa tietoa muistisairauksista. Tuloksia voivat hyédyntaa sosiaali- ja
terveysalan ammattilaiset, jotka tydskentelevat muistisairaiden ja heidan perheidensa

kanssa.

Tiedollista tukea muistisairaan laheinen tarvitsee erityisesti sairauden diagnosoinnin al-
kuvaiheessa. Toisaalta kyky vastaanottaa tietoa ei ole rajaton, ja kaikki laheiset eivat
halua tietda esimerkiksi muistisairauden loppuvaiheista heti kovin yksityiskohtaisesti.
Tietoa muistisairauksista toivotaan saavan kasvokkain. Sosiaali- ja terveystoimen am-
mattilaisilta odotetaan hyvaa tiedollista tasoa muistisairauksista. Perheet, joissa on muis-
tisairas, tarvitsevat perhekeskeista hoitoa ja kuntoutusta, joka auttaa tunnistamaan per-
heen omat resurssit ja auttaa siten elamaan tarkoituksenmukaista elamaan muistisairau-
den kanssa. (Ring & Raty 2016, 2206—2207; Virjonen & Kankare 2013, 79.)

Kun muistisairaus etenee, omaisten tiedon halu lisdantyy. Erityisesti tdssa vaiheessa
ammattilaisten toivotaan antavan tietoa tukipalveluista, sijaishoidosta ja taloudellisesta
tuesta. Omaishoitajat voivat olla kiinnostuneita omaishoidon kursseista tai perhekuntou-
tuksista. Tutkimuksissa kavi ilmi, ettd perheiden on vaikea itse tunnistaa mita palveluita
tarvitsevat. Informaation antamisessa korostuu sosiaali- ja terveystoimen ammattilaisten
tietotaito, tiedon antaminen oikea-aikaisesti ja sopivina annoksina. Jokaisella perheelld
tulisi olla nimetty muistihoitaja tai muistikoordinaattori, joka on perheisiin yhteydessa
saannollisesti. (Terveyskirjasto 2019, Uusitalo 2013, 173-174.)

Ammattilaiset voivat vinkata muistisairaan laheisille myos vertaisilta saatavilla olevasta

tiedollisesta tuesta, jota on nykyaan saatavissa helposti internetissa ja Facebookissa.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Satu Lehtonen, Kaisa Peltonen



28

Erityisesti Muistiliiton sivut ovat kaytettyjen tutkimusten ja kokemuksen mukaan hyvat ja

informatiiviset.

Kaytannollisen tuen tarve kasvaa muistisairauden edetessa, samalla laheisen rooli hoi-
tajana korostuu. Omaishoitaja tarvitsee kaytanndllistd apua kuormituksen helpotta-
miseksi. Tarkeimmaksi kuormitusta helpottavaksi avuksi tutkimuksista nousi omaishoi-
tajan sijaistaminen. Yhteiskunta tarjoaa virallisille omaishoitajille kuukausittaiset loma-
paivat. Tutkimusten mukaan omaiset toivoisivat enemman lyhytaikaista sijaisapua kotiin,
mika mahdollistaisi omaishoitajan mahdollisuuden asioida tai harrastaa rauhassa kodin
ulkopuolella. Samaan tulokseen on tullut myés Shemeikka ym. (2017, 29) selvitykses-

saan valtioneuvostolle.

Yhteiskunnan tarjoamaa apua leimaa jaykkyys. Viranomaisilla on valmis paletti, josta
perheet valitsevat tarvitsemansa palvelut. Kotihoitoon suhtauduttiin tutkimuksen mukaan
ristiriitaisesti. Viranomaisilta toivottiin hyvin kaytannollista apua, esimerkiksi silloin, kun
muistisairas vastusti hoivapalveluiden vastaanottamista. Tarve saada perheille yksil6lli-
sesti raataloityja palveluita on tullut esiin myds valtioneuvoston selvitys- ja tutkimustoi-
minnan (Shemeikka ym. 2017, 89-90) toteuttaman omaishoitoa tarkastelevassa selvi-
tyksessa. Tutkimusten mukaan perheet ovat kiinnostuneita kaikista mahdollisista apuva-
lineista, myos hyvinvointiteknologisista. Hyvinvointiteknologiset ratkaisut on otettu ta-
voitteeksi myds Sosiaali- ja terveysministerion Kansallisessa ikaohjelmassa vuoteen
2030, ratkaisuja perustellaan hyvinvoinnilla, tasavertaisuudella ja kustannusvaikutuksilla
(STM 2020b, 34). Hyvinvointiteknologian mahdollistamiin apuvalineisiin tulisikin kun-
nissa tutustua paremmin, kouluttaa henkilékunta niiden kayttéon ja ottaa ne rohkeasti

kaytantdon.

Yhteiskunnan tarjoamaa taloudellista tukea pidettiin pienena, toisaalta sita ei osattu ha-
kea. Viranomaisilta kaivattiin konkreettista kdytanndn apua etuuksien hakemisessa ja
lomakkeiden taytdssa. Opinnaytetydn tuloksena voidaan pitdd havaintoa siita, etta
omaishoitajat hyoétyisivat enemman perhekeskeisesta suhtautumisesta asiakkaisiin, kay-

tannollisen avun yksildllisista ja joustavista ratkaisuista

Emotionaalisella tuella on iso merkitys muistisairaan laheisten elamassa. He toivovat
saavansa tukea myos sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta ja siksi olisi tarkeaa,
etta tydssamme pyrkisimme sita heille myos antamaan. Kuunteleminen, Iasngolo ja aito
kiinnostus perhettd kohtaan ovat tarpeellisia tytkaluja jokaisen ammattilaisen tyokalu-

pakkiin, joka tydskentelee heidan parissaan.
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Muistisairaiden ja heidan perheidensa parissa tyoskentelevien olisi hyva tiedostaa, etta
tutkimustulosten mukaan hyva fyysinen ja psyykkinen terveys, positiivinen elaman-
asenne seka avoimuus muistisairaudesta, auttavat muistisairaan laheista jaksamaan.
Naita tukevat omat harrastukset ja vapaa-aika, joskus myods ladkehoidosta on apua
koska, masennus ja ahdistus vaikeuttaa omaishoitajuuden onnistumisen (Valimaki ym.
2009, 799). Edelld mainittujen lisdksi merkittavinta on, etta laheiset saavat voimaa muis-

tisairaan laheisensa hoitamisesta.

Kumpusalo (1991, 14) maarittelee henkisen tuen esimerkiksi yhteiseksi aatteeksi, us-
konnoksi tai filosofiaksi. Opinnaytetydssa tutkimusten tulosten perusteella Kumpusalon
maaritteleman mukainen henkinen tuki ei noussut esiin lainkaan muistisairaan laheisen

tuen tarpeena.
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8 OPINNAYTETYON EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tama opinnaytety6 on tehty kirjallisuuskatsauksena. Kirjallisuuskatsauksen eettiset on-
gelmat liittyvat tutkimuskysymyksen muotoiluun ja tutkimusetiikan noudattamiseen kai-
kissa katsauksen vaiheissa. Luotettavuuskysymykset taas liittyvat tutkimuskysymyksen
ja valitun kirjallisuuden perusteluun, kuvailun argumentoinnin vakuuttavuuteen ja pro-
sessin johdonmukaisuuteen. Kirjallisuuskatsausta tehdessa on oltava materiaalia koh-
taan kriittinen mm. sen nakékulman, ian, lahteiden alkupaisyyden, julkaisumaan ja laa-
dun suhteen. (Kangasniemi ym. 2013, 292; Kankkunen, Vehvildinen-Julkunen 2009, 70—
71).

Tassa opinnaytetydssa on toimittu 1api koko prosessin rehellisesti ja kasitelty tietoa eet-
tisia periaatteita kunnioittaen. Opinnaytety® on tehty avoimesti ja sen vaiheet on kuvattu
mahdollisimman tarkasti, seka lahteet on merkitty asianmukaisesti. Aihevalinta ja tutki-

muskysymys on asetettu niin, etta sen tulokset hyodyntaisivat tyoyhteiséjamme.

Kirjallisuuskatsausta varten haettu tieto on haettu yleisimmista hoitotieteellisista tieto-
kannoista. Kaikki tutkimuksessa kaytetyt lahteet ovat tieteellisesti arvioituja. Tiedonhaki-

joina olivat molemmat opinnaytetyon tekijat, mika lisda katsauksen luotettavuutta.
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9 POHDINTA

Vaestomme ikdantyessa tulee muistisairaiden maara yha lisdantymaan. Samalla se kos-
kee yha useampaa meista, puolisoa, lasta tai naapuria. Muistisairaudet koskevat meista
yha useampia jonkun naista rooleista kautta. Muistisairaan asuminen omassa kodissaan
laheisen tai omaishoitajan tuen turvin on yhteiskunnalle monin verroin edullisempaa kuin
laitosasuminen. Muistisairaan laheisesta huolehtiminen, erityisesti hanen jaksamises-
taan huolehtiminen on edellytys sille, etta muistisairas pystyy olemaan kotona. Useim-
mille muistisairaille kotona asuminen on myds mieluisin ja turvallisin vaihtoehto. Muisti-
sairausdiagnoosin saaminen on kadannekohta sairastuneen eldmassa, mutta muuttaa
my0ds laheisen ja koko perheen elamaa. Omaisen rooli on merkittdva koko sairauden
ajan, ja siksi hanen tukemisellaan on suuri merkitys hanen, muistisairaan ja yhteiskun-

nan kannalta.

Opinnaytetyo toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Kirjallisuuskatsaus oli tut-
kimustapana meille uusi. Koska uutta oli Iahdetty kevaalla opiskelemaan, tuntui hyvalta
tarttua uuteen tapaan tehda tutkimusta. Myés Covid-19 -viruksen aiheuttama poikkeus-
tila kannusti tarttumaan tahan tutkimustapaan. Taman tutkimuksen tarkoituksena oli tuot-
taa lisaa tietoa muistisairaan laheisten sosiaalisen tuen tarpeista heidan parissaan ty6s-
kentelevien ammattilasten avuksi kirjallisuuskatsauksen avulla. Coughlanin ym. (2013,
31) mukaan hyva kirjallisuuskatsaus voi olla vaikea ja aikaa vieva prosessi, ja se vaatii
sen tekijoiltd kehittymista aineiston haussa, jarjestelyssa ja analysoinnissa. Kirjallisuus-
katsaus on antanut meille tutkijoina paljon, koska se on pakottanut tutustumaan erilaisiin

tutkimuslajeihin.

Materiaalin hakuprosessi tuotti aluksi vaikeuksia, koska tietokantojen hakukoneet eivat
olleet meille ennestaan tuttuja, ja niiden kaytén opetteluun meni paljon aikaa. Ulkomaa-
laisia tutkimuksia emme aiheesta |6ytaneet, ja ne olisivat olleet hyva lisa typhémme. On-

nistuimme kuitenkin 16ytamaan tyétdmme varten laadukkaita suomalaisia tutkimuksia.

Kaytimme kirjallisuuskatsausta varten yleisimpia hoitotieteellisia tietokantoja, joiden
kayttdéa olisimme voineet opetella vielakin enemman. Kaytimme vain tieteellisesti arvioi-
tuja tutkimuksia ja artikkeleita, mika lisda tutkimuksemme luotettavuutta; kuten myds se,
etta tiedonhakijoina olivat molemmat opinnaytetydn tekijat. Tutkimusmateriaalin maara
olisi voinut olla suurempi, mutta luettujen tutkimusten tulokset olivat yhdensuuntaiset

keskenaan ja omien kokemustemme kanssa. Emme usko, ettd useammilla tutkimuksilla
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olisimme léytaneet enaa uutta tutkimustuloksiin. Tutkimustydssa olemme kayttaneet |api
koko prosessin hyvaa tieteellista kaytantéa. (Hirsjarvi ym. 2007, 23; Kangasniemi ym.
2013, 291.)

Tama tutkimustyd voi muuttaa ammattilaisten ajatusta ja lisata heidan tietoaan muisti-
sairaiden ja heidan perheidensa kokemuksista. Tutkimustydn avulla on mahdollista pi-
taa ylla ja parantaa hoitajien ajanmukaista tietoa muistisairaan laheisen sosiaalisen tuen

tarpeesta. Tasta opinnaytetydsta nousi seuraavia jatkotutkimus- ja kehittamisaiheita:

Jatkotutkimusaiheeksi ehdotamme tdman opinnaytetydn perusteella sijaishoidon kehit-
tamista yksildllisempaan ja joustavampaan suuntaan. Yhteiskunnan tulisi panostaa kotiin
saataviin lomituspalveluihin, koska sen tarve on tutkimusten perusteella hyvin merkittava

laheisen ja omaisen jaksamisen kannalta.

Virtuaalisten ja teknologisten ratkaisujen kayttéénottoa sosiaalisen tuen tarjoamisessa
voisi kehittaa jatkossa eteenpain. Samoin sosiaalisen median mahdollistamia vertaistu-

kiratkaisuja tulisi ottaa myds ammattilaisten kayttoéon.
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pia, jotta niiden kaytto lisdantyisi.
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hittdmiseen tarvitaan yhteisty6ta.
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