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Tybelamaldhtdisen opinnaytetyon tavoitteena oli kehittdd Leenankodin omais-
teniltoja tasalaatuiseksi ja monipuoliseksi muistisairaan omaisia tukevaksi toi-
minnaksi. Lisdksi tavoitteena oli toteuttaa niin sanottu tyokalupakki, jossa olisi
esimerkkimateriaalia omaisteniltojen valmisteluun seka esimerkkeja erilaisista
teemoista. Tyokalupakissa olisi my0s illoissa jaettavaa materiaalia.

Opinnaytety0 toteutettiin toiminnallisena opinnaytetyéna. Opinnaytetyon tuotok-
sena oli Tybkalupakki Leenankodin omaisteniltoihin. Tyokalupakki sisaltdd oh-
jeistuksen omaisteniltoihin, erilaisia teemoja iltoihin sek& materiaalia omaistenil-
loissa jaettavaksi. Opinnaytety6n teoriaosuudessa tuotiin esille etenevat muisti-
sairaudet, méaariteltiin omaishoito ja omaishoitaja sekéa omaishoitajan sosiaalisia
tukimuotoja. Teoriaosuudessa maariteltiin tukimuodoista ne, jotka vaikuttavat
enemman omaisiltatoimintaan ja tdman takia tyohon siséllytettiin vertaistuki.
Lisaksi teoriaosuus sisaltdad hengellisen tuen ja omaishoitajille suunnatun tuen
kirkossa.

Aineistona tassa tydssa oli niin asiantuntijoiden tuottamaa kirjallisuutta, artikke-
leita kuin aikaisempia omaishoitoon liittyvid tutkimuksia. Lisaksi opinnaytetydssa
kaytettiin Leenankodin omaistenilloista saatua kokemusperaista tietoa.

Opinnaytety6 oli sosiaalialan palvelulaitokseen kohdistuva kehittdmistyo ja siita
syntynyttd tuotosta TyOkalupakkia Leenankodin omaisteniltoihin voidaan sovel-
taa kirkon diakoniaty6ssa. Teoriaosaa voidaan kayttaa sellaisenaan.
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ABSTRACT

Soutukorva, Susanna. The Toolbox for developing relatives’ evenings of
Leenankoti. 70 p., 1 appendix. Language: Finnish. Jarvenpaa, Spring 2012.

Diaconia University of Applied Sciences. Degree Programme in Social Services,
Option in Diaconal Social Work. Degree: Bachelor of Social Services.

The thesis has source in work life. The aim was to develop relatives’ evenings
of Leenankoti to offer homogeneous and balanced support action for relatives of
people with a progressive memory illness. Additionally the aim was to make so
called Toolbox, where would be for example material for the preparation of
meetings and different themes. The toolbox would also include materials which
could be distributed in those evenings.

The thesis was twofold. The product was the toolbox for relatives’ evenings of
Leenankoti. The toolbox includes instructions, different themes and material.
The thesis report discussed progressive memory illnesses, caring for close rela-
tives and social support for the carers. The report also tells about support that
church offers.

The thesis is based on specialists’ literature and also researches which dealt
with caring for close relatives. Additionally 1 used my empirical knowledge,
which | have got when | instructed relatives’ evenings in Leenankoti.

The thesis was a development project in social services. The toolbox can be
applied in diaconia work of church.

Keywords: carer, caring for close relatives, functional thesis, progressive

memory illness, social support, peer support.
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1 JOHDANTO

Suomessa luokitellaan nykyaan muistisairaudet kansantaudiksi. Vuodessa il-
maantuu noin 13 000 uutta dementiatasoista muistisairaustapausta. (Kaypa
hoito 2010.) Suomessa on yli 300 000 omaishoitajaa, joista 60 000 on pitkaai-
kaisessa ja vaativassa omaishoitajuussuhteessa (Salanko-Vuorela, Malmi, Vier-
ros & Kaivolainen 2008, 5). Muistisairas tarvitsee sairauden edetessa rinnalleen
omaishoitajaa selviytydkseen kotona yksinkertaisista paivittaisista toiminnoista-
kin. Omaishoitaja puolestaan tarvitsee monenlaista tukea jaksaakseen joskus

hyvin raskaassa ja sitovassa hoitoty0ssa.

Olen tyoskennellyt maaliskuusta 2003 lahtien Muistiliiton yllapitamassa Leenan-
kodissa ja ohjannut omaisteniltoja kevaasta 2007 lahtien. Leenankodin omais-
teniltatoiminta ja sen kehittaminen olivat selke& valinta opinnaytetyoni aiheeksi
ja se oli myés Leenankodin toiminnan kannalta ajankohtaista.

Opinnaytetyoni on toiminnallinen opinnaytety6 ja nain ollen toteutuu kaksiosai-
sena. Tuotoksena on TyoOkalupakki Leenankodin omaisteniltoihin. Tyotkalupakin
siséltama kirjallinen ohjeistus Leenankodin omaisteniltoihin on liitetty tdh&n tyo-
honi (LITE 1: Tybkalupakki Leenankodin omaisteniltoihin).

Teoreettisessa osuudessa esittelen etenevat muistisairaudet, maarittelen
omaishoidon ja omaishoitajan seka omaishoitajan tukimuotoja. Maarittelen tu-
kimuodoista ne, jotka sisaltyvat omaisiltatoimintaan: omaishoidontuki, tiedolli-
nen tuki, emotionaalinen tuki sek& vertaistuki. Omaisteniltojen ohjaajan on hyva
tietdd ja tuntea edella mainitut asiat, jotta h&n voisi ohjata omaisteniltoja seka
tukea muistisairaan omaisia asiantuntijuudellaan. Tuon esiin produktion sovel-
lettavuuden kirkon diakoniaty6hdn, maarittelen hengellisen tuen ja esittelen Kkir-
kossa omaishoitajille suunnatun tyon. Lisdksi kuvaan tuotokseen liittyvaa pro-

sessia seka arvioin sita.

Leenankodin toiminta siirtyi liikkeenluovutuksella 1.1.2012 Muistiliitolta Helsin-

gin Diakonissalaitoksen Hoiva Oy:lle. Tassa tydssa ei tulla enempéaa kasittele-



maan Leenankodin toimintaa Hoiva Oy:ssa eikd Hoiva Oy:ta, koska kevaan
2012 ajan on omaisiltatoiminta tauolla. Opinnaytetydn tuotos Tyokalupakki Lee-
nankodin omaisteniltoihin paivitetddn Hoiva Oy:n Leenankodin toimintaa vas-

taavaksi loppukesasta 2012.



2 OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT

2.1 Leenankoti ja Muistiliitto ry

Muistiliitto ry (aikaisemmin Alzheimer-keskusliitto ry) perusti Leenankodin vuon-
na 1989. Leenankoti oli Suomen ensimméinen kodinomainen dementoituvien
ihmisten jaksottaishoitoon erikoistunut dementiayksikkd. Hoitokoti sai nimek-
seen Leenankoti ensimmaisen asiakkaansa Leena Koivun mukaan. Leenankoti

sijaitsee Helsingiss&, samoissa tiloissa kuin Muistiliitto. (Muistiliitto i.a. a.)

Leenankodin toimintaa ohjaa toiminta-ajatus seka seuraavat arvot: yksilollisyys,
perhekeskeisyys, yhteisollisyys, turvallisuus ja toimintakyvyn tukeminen. Toi-
minta-ajatus paivitetdan vuosittain henkildstén kanssa ja se on vuonna 2010
kirjattu seuraavaan muotoon: Leenankoti on kodinomainen, aktiiviseen elamaéan
tukeva hoitoyhteis6 etenevdd muistisairautta sairastavalle ihmiselle. Moniam-
matillinen henkilokunta on lasna muistisairaan ihmisen ja h&nen laheisensa ar-

jessa. (Muistiliitto i.a. a.)

Leenankodin laatukansiossa (2009) on edelld mainitut arvot maaritelty seuraa-

vanlaisesti.

*Yksilollisyys. Jokainen asiakas on oman historiansa muokkaama
persoona. Elamankaaren tuntemus antaa perustan yksil6lliselle
hoidolle. Hoidossa huomioidaan asiakkaan tavat, tottumukset, ar-
vostuksen kohteet ja vakaumus.

*Perhekeskeisyys. Perhe kuuluu olennaisena osana muistisairaan
ihmisen elamaan. Laheiset saavat mahdollisuuden osallistua hoi-
toon itse valitsemallaan tavalla. He saavat henkilokunnalta ohjaus-
ta, neuvontaa ja tukea. Laheiset ja ystavat ovat aina tervetulleita
Leenankaotiin.

*Yhteisollisyys. Leenankodissa korostuvat yhdessa oleminen ja te-
keminen, l&heisyys ja vuorovaikutus. Asiakkaat osallistuvat mahdol-
lisuuksien mukaan kodin toimintaan. Yhdessa voidaan tehda erilai-
sia kodin askareita. Yhteiset hetket omalta osaltaan auttavat asiak-
kaita arvostamaan toinen toistaan ja luomaan lamminhenkista il-
mapiiria. Yhteisollisessa hoitoyhteistssa jokaisella asiakkaalla, ha-
nen laheisillaén, ja tyontekijalla on oma téarked ja merkittava paik-
kansa, jolle osataan ja halutaan antaa arvoa. Yhteisollisyys on par-



haimmillaan toinen toistemme tukemista ja arvostamista. Yhdessa
saamme aikaan enemman kuin yksin.

*Turvallisuus. Hoitoyhteison hyva ilmapiiri, turvalliset rajat ja joh-
donmukaisuus auttavat muistisairasta tuntemaan olonsa turvalli-
seksi ja elamanarvoiseksi. Turvallisuuden tuntua lisdavat myos ko-
dinomainen ymparisto6 ja tutut hoitajat. Turvallisuutta luodaan myés
olemalla lasna.

*Toimintakyvyn tukeminen. Hoidossa huomioidaan asiakkaan fyysi-
nen, psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky. Jokaiselle asiakkaalle
pyritdén jarjestamaan mielekasta toimintaa, joka tuottaa onnistumi-
sen kokemuksia ja antaa sisaltod arkeen. (Leenankodin laatukansio
2009, 3-4.)

Moniammatillisella henkilokunnalla on sosiaali- ja/tai terveydenhuollon koulutus
seka lisdkoulutuksen ja kaytanndn kokemuksen tuoma tieto muistisairaan ihmi-
sen hoitotyon erityispiirteistd. Asiakkaiden hyvinvoinnista vastaa 16 hoitotyon
ammattilaista. Henkildkunnan perehtyneisyys muistisairaiden ihmisten hoitoty6n
erityispiirteisiin nakyy osaavassa otteessa ja luovassa ilmapiirissa. Hoidon tar-
keimpana tavoitteena on tukea yksilollisesti jokaisen asiakkaan toimintakykya
sekd antaa hoidettavalle onnistumisen elamyksid ja mahdollisuuksia nauttia

elamastaan. (Muistiliitto i.a. a.)

Moniammatillista tiimia vahvistaa eri hoitotydnalojen opiskelijat seka oppisopi-
muskoulutuksessa olevat, tulevat ammattilaiset. Laakari (neurologi) kdy Lee-
nankodissa viikoittain ja aina tarvittaessa seka on aina tarvittaessa henkilokun-

nan tavoitettavissa. (Muistiliitto i.a. a.)

Leenankodissa toimii oma keskuskeittio, jossa emannan lisaksi tyoskentelee
keittidapulainen. Osastojen siisteydesta vastaavat toimitilahuoltajat. (Muistiliitto

i.a. a.)

Leenankodin kahdella osastolla (Koivu ja Tahti) on yhteensa 24 asiakaspaik-
kaa. Kahdenkymmenen vuoden ajan toiminnan painopiste on vaihdellut lyhyt- ja
pitkdaikaishoidon valilla todettujen tarpeiden ja tavoitteiden mukaisesti. Vuodes-
ta 2009 Leenankodin toiminnan paapainopisteena on ollut asiakkaan kuntoutu-
mista edistava ja koko perhettd tukeva lyhytaikaishoito. Leenankoti ja Helsingin
kaupungin sosiaalivirasto ovat solmineet ostopalvelusopimuksen. Sosiaaliviras-

to ostaa 20 laitoshoidon lyhytaikaispaikkaa vuosina 2010-2012. Hakeutuminen
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Leenankodin palvelujen piiriin tapahtuu ottamalla yhteytta oman alueen sosiaali-
ja lahityon yksikkdon tai sosiaalityontekijaan. Muut kunnat kuin Helsinki seka
itse maksavat asiakkaat voivat tiedustella eri hoitovaihtoehdoista ja -

mahdollisuuksista suoraan Leenankodin johtajalta. (Muistiliitto i.a. a.)

Muistiliitto ry on vuonna 1988 perustettu potilas- ja omaisjarjestd. Muistiliitto on
valtakunnallinen kattojarjestd, Muistiliiton jasenina on 42 paikallista Muisti-, Al-
zheimer- ja Dementiayhdistysta. Muistiliitto toimii saantdjensd mukaisesti muis-
tihairidisten ja dementoituvien ihmisten seka heidan laheistensd kansanterve-
ys-, potilas- ja edunvalvontajarjestona. Liiton tarkoituksena on edistdad tdméan
kohderyhman elaméanlaadun ja hyvinvoinnin yleisia edellytyksia. (Muistiliitto i.a.
b.)

Leenankodin toiminta siirtyi liikkeenluovutuksella 1.1.2012 Muistiliitolta Helsin-
gin Diakonissalaitoksen Hoiva Oy:lle. Tassa tydssa ei tulla enempéaa kasittele-

maan Leenankodin toimintaa Hoiva Oy:ssa, eika Hoiva Oy:ta.

2.2 Leenankodin omaistenillat

Leenankodissa muistisairaan perheita tuetaan muun muassa omaisteniltojen
avulla. Leenankodissa jarjestetdén asiakkaiden omaisille ja laheisille omaistenil-
toja talvitoimintakautena (syys—toukokuu) noin kerran kuukaudessa. Omaisille
mahdollistetaan osallistuminen iltaan jarjestelemalla kotijaksolla olevalle asiak-
kaalle illan ajaksi hoitomahdollisuus Leenankodissa. lllan vetdjanéd toimii Lee-
nankodin hoitohenkildkuntaan kuuluva tyontekija. Min& olen vuodesta 2007 toi-

minut iltojen ohjaajana. (Soutukorva & Hyvarinen Meier 2010, 20-21.)

Omaisteniltojen tavoitteena on antaa tietoa Leenankodin toiminnasta, muistisai-
rauksista, erilaisista palveluista, etuuksista sekéa tuista ja antaa mahdollisuuden
tavata muita samassa tilanteessa olevia omaisia. Illat ovat vuorovaikutteisia
kokoontumisia, joista toivon mukaan omaiset saavat voimaa jaksamiseen seka

keinoja arjessa selviytymiseen.
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Omaistenilloissa on aina jokin teema, jota kasitellaan alustuksen avulla seka
yleisella keskustelulla. Kasiteltdvat aihe-ehdotukset tulevat niin omaisten kuin
henkilokunnan aloitteesta. Yleens&a aiheet koskevat muistisairauksien tuomia
ongelmia omaishoitoperheessd, omaishoitajan jaksamista arjessa sekd ajan-
kohtaisia aiheita. Ajankohtaiset aiheet liittyvat esimerkiksi lainsaadantoon, tek-
nologiaan ja apuvalineisiin. lllan aikana kaydaan lapi myds Leenankodin kuulu-
misia, menneita tapahtumia ja tiedotetaan tulevista tapahtumista. Leenankodin
ladkari osallistuu ainakin kerran vuodessa omaisteniltaan. Omaisilla on tallGin
mahdollisuus kysya laakariltd muistisairauksiin, ladkkeisiin, tutkimuksiin seka
muihin laéaketieteellisiin kysymyksiin liittyvista aiheista yleisesti, ei henkilékohtai-
sella tasolla. Omaisille suunnatun kyselyn perusteella omaistenillat tukevat ja
antavat voimaantumisen tunnetta sairastuneen ihmisen laheisille. Omaiset ko-

kevat tulleensa myds kuulluksi. (Soutukorva & Hyvéarinen Meier 2010, 21.)

Omaistenilloista saamamme palautteen perusteella omaiset pitavat toimintaa
hyvana ja tarkedna tukena sairastuneen henkilon perheelle. Omaiset ymmarta-
vat toinen toisiaan ja pystyvat antamaan ymmarrysta ja apua omien kokemus-
tensa kautta toisille samassa elaméantilanteessa oleville henkildille. Arjen on-
gelmatilanteisiin liittyvat selviytymisvinkit ovat kullanarvoista tietoa monelle
omaishoitajalle. Omaistenillat ovat vertaistukea parhaimmillaan. On myés tukea
antavaa todeta, ettd on muitakin, jotka kokevat ja pohtivat samoja ongelmia se-
k& asioita arjessa. (Soutukorva & Hyvarinen Meier 2010, 21.)

Vuodesta 2009 Leenankodissa on ollut kdynnissa kehittdmisprojekti, joka on
liittynyt lyhytaikaishoidon toiminnan kehittdmiseen. Taman kehittamistyon osa-
projektina sosionomi (AMK) seké diakoni -opintoihin liittyen kartoitin Leenanko-
din tydntekijana syksylla 2009 miten Leenankodin lyhytaikaishoitojaksot tukevat
sairastuneen henkilon omaisia. Kartoitus toteutettiin tekemalla pari kotikayntia
sekd hyodyntamalla omaiskyselyn vastauksia. Omaiskysely toteutetaan Lee-
nankodissa joka toinen vuosi ja silla kartoitetaan omaisten tyytyvaisyytta Lee-
nankodin toimintaan. Kotikaynneilla haastattelin omaisia, miten he kokivat Lee-
nankodin lyhytaikaishoitojakson tukevan heité ja koko perhettd. Kartoituksessa

saatiin selville, ettd jo nykydén tehtava tyo tukee omaisia ja heidan jaksamis-
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taan. Omaisilta ei tullut uusia kehittamisideoita Leenankodin toteuttamaan

omaisia tukevaan toimintaan. (Soutukorva & Hyvérinen Meier 2010, 21.)

Olen kuvannut kahdella seuraavalla kuviolla Leenankodin tukimuotoja muistisai-
raan asiakkaan omaisperheelle tarkastellen omaisteniltoja tarkemmin tassa toi-
minnassa. Ensimmaisesséa kuviossa (Kuvio 1) on kuvattuna Leenankodin tuki-
muodot muistisairaan asiakkaan omaisperheelle ja se, mihin toiminta pohjautuu.
Samaisesta kuviosta nahdaan, mihin omaistenillat toiminnassa sijoittuvat. Toi-
sessa kuviossa (Kuvio 2) on tarkemmin tarkasteltu omaisteniltoja ja niiden sisal-

toja.

Arvot: yksildllisyys,
perhekeskeisyys,
yhteisdllisyys,
turvallisuus,
toimintakyvyn tukeminen

Toiminta-ajatus Henkilokunta

\ )
r 4

Leenankoti tukee muistisairaan
asiakkaan omaisperhetta

!/

yleisté tietoa sairaudesta,
ohjaus,
neuvonta, tuki

yleiset
yhteiset tapahtumat

laakari, 1 x vko,

ei itse pysty
omaa tahtoaan ilmaisemaan,
eika kirjallista hoitotahtoa ole.

KUVIO 1. Leenankodin tukimuotoja omaisperheelle

"ajanvaraus”, iata : _ _
si)ittopyyntb’ arvoista: perhekeskeisyys ——_ puhelinkonsultaatio 24h/vrk
joka toinen vuosi - I - ~
omaiskysely C;:gﬁg{;‘eﬁsﬁgﬁgma tulo- ja lahtstilanteet
omaistenillat tarinan kertoja, "tlll.arjnerap.ort'n,"
2009 n. 1x kk kertoo laheisensa Iaak_ltys,"e rityista,
tuloksia hoitotahtoa, jos han mahd. hoitotyényhteenveto,
' omaisten toiveet jaksolta/lle




Tarkoitettu Leenankodin
asiakkaiden omaisille ja

laheisille

Kutsu: yleisesti
nahtavilla
Leenankodissa
ja postitse

/

lllan ajaksi
Leenankodin
asiakkaalle
jarjestetty hoito

/ tutulla osastolla

omaistenillat
Vertaistuki
n. 1 x kk
| \ kahvitus
Tietty teema;
alustus ja
keskustelu \ Leenankodin
Omaisilta ja la&kari osallistuu
Leenankodin ainakin 1 x vuosi

13

henkilbkunnalta

KUVIO 2. Leenenkodin omaistenillat

Leenankodin toiminnan siirtyessa liikkeenluovutuksella 1.1.2012 Muistiliitolta
Helsingin Diakonissalaitoksen Hoiva Oy:lle omaisteniltatoiminta on tauolla ke-
vaan 2012. Omaisiltatoiminta ja "tyOkalupakki” Leenankodin omaisteniltoihin

paivitetdan loppukesasta 2012.
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA PERUSTELUT

3.1 Tavoitteet ja merkitys kohderyhmalle

Leenankodissa omaistenillat koetaan yhtena tarkeé&néa sairastuneen omaisia ja
l&heisid tukevana tydmuotona. Tahan toimintaan halutaan jatkossakin panostaa
seka kehittdad sitd edelleen. Tavoitteena on omaisteniltojen kehittdminen tasa-
laatuiseksi ja monipuoliseksi omaisia tukevaksi toiminnaksi. Lisdksi tavoitteena
on tuottaa niin sanottu TyOkalupakki, jossa on esimerkkimateriaalia omaistenil-
tojen valmisteluun seka esimerkkeja erilaisista teemoista. Tybkalupakissa on
my0s illoissa jaettavaa materiaalia. Samalla toiminta jasentyy ja kauden 2010—

2011 omaisteniltojen ajankohdat suunnitellaan.

Leenankodin omaistenilloista ei ole mitaan kirjallista ohjeistusta ja omaistenilto-
jen suunnittelu on niin sanottua hiljaista tietoa. T&dh&n asti omaisteniltojen sisaltd
on ollut ohjaajan itsensé laatimaa ja niiden suunnitteluun sekd ohjaamiseen
mennyt aika lasketaan tyontekijan tydaikaan, mikd on nain ollen poissa hoito-
tyosta. Tyokalupakki Leenankodin omaisteniltoihin ohjeistaa omaisteniltatoimin-
nan iltojen suunnittelusta toteuttamiseen. Se myds ohjeistaa arvioimaan toimin-
taa. Kokonaisuudessaan Tyokalupakki tuo omaisteniltoihin liittyvan tyon naky-
vaksi ja ndin se tulee kaikkien Leenankodin tyontekijoiden kayttoon. Tyokalu-
pakki siis helpottaa iltojen suunnittelua, mika puolestaan véahentaa aikaisemmin

hoitotydstd menetettyé aikaa.

Leenankodin omaisteniltojen kehittdminen on hyddyksi muistisairaan omaisille
ja siten myds asiakkaille eli muistisairaille itselleen sekéa tietenkin Leenankodin

toiminnalle ja Leenankodin henkilokunnalle.

3.2 Tyon rajaukset ja perustelut teoriaosuudessa

Opinnaytetyon teoriaosuudessa esitelladn etenevat muistisairaudet, maaritel-
ladn omaishoito ja omaishoitaja sekd omaishoitajan tukimuotoja. Omaistenilto-

jen ohjaajan on hyva tietda ja tuntea edellda mainitut asiat, jotta han voisi ohjata
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omaisteniltoja sekd tukea muistisairaan omaisia asiantuntijuudellaan. Teo-
riaosuudessa maaritellaan tukimuodoista ne, jotka sisaltyvat omaisiltatoimin-
taan. Koska Leenankodin omaistenillat ovat osaltaan omaishoitajille vertaistu-

kea, teoriaosuudessa kasitellaan sita.

Opinnaytety6 kuuluu sosiaalialan koulutusohjelmaan suuntautumisvaihtoehtona
diakoninen sosiaalityd, joten opinnaytetydssa kasitelladn myds omaishoitajille
suunnattua tyota kirkossa. Opinnadytetydssa tuodaan esille produktion sovellet-
tavuus kirkon diakoniatyohon. Vaikka Leenankodin omaistenilloissa ei hengellis-
ta tukea suoranaisesti tuotetakaan, omaishoitajien tukimuodoissa kasitella&an

teoriaosuudessa hengellista tukea.

Opinnaytetydssa ei tuoteta itse tutkittua tietoa. Teoriaosuus pohjautuu niin asi-
antuntijoiden tuottamaan Kkirjallisuuteen, artikkeleihin kuin aikaisempiin omais-
hoitoon liittyviin tutkimuksiin. Lisdksi kaytdn omaa ammatillista tietdmysta ja ko-
kemusta, mika on karttunut vajaan kymmenen vuoden tyokokemuksella muisti-
sairaiden parissa seka muutaman vuoden aikana Leenankodin omaisteniltoja

ohjatessa.

Lahdeaineiston olen rajannut koskemaan omaishoitajia ja keskittynyt mahdolli-
suuksien mukaan nimenomaan muistisairaiden henkildiden omaishoitajiin. Lah-
deaineistossa on paljon materiaalia verkkolahteista ja nain olen hyddyntanyt
asiantuntijaverkoston tuottamaa elektronista materiaalia. Osa omaishoitajiin
kohdistuneista kayttamistani tutkimuksista on 1990-luvulta ja 2000-luvun alku-
vuosilta. Naita tutkimuksia olen kayttanyt kriittisesti ja ottanut huomioon yhteis-
kunnan kehityksen, omaishoitajien tukimuotojen kehittymisen seka etenevien
muistisairauksien kehittyneen tutkimuksen ja lisdantyneen tiedon etenevista
muistisairauksista. Ajan kuluessa etenevien muistisairauksiin liittyvéat kasitteet
ovat muuttuneet ja tdma tuli ottaa huomioon aineistoa lukiessa ja sita tyostaes-
sa. 2000-luvulla tuotetuista vaitoskirjoista mainittakoon Tuula Mikkolan (2009)
Sinusta kiinni — Tutkimus puolisohoivan arjen toimijuuksista seka Tapio Kirsin
(2004) Rakasta, karsi ja kirjoita — Tutkimus dementoitunutta puolisoaan hoita-
neiden naisten ja miesten hoitokokemuksesta. Nama tutkimukset olivat aineis-

tona opinnaytetydn suunnitteluvaiheessa, mutta néaista en kokenut saavani sel-
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kedd kaytettavad materiaalia, joten ne jaivat tyon aineistoista pois. Vaitokset

ovat hyvaa oheiskirjallisuutta.

3.3 Tyobn rajaukset ja perustelut tuotoksessa

Omaisteniltojen kehittdmisessa on otettava huomioon omaisteniltoihin osallistu-
jat. Omaistenilloissa osallistujina on niin aikaisemmin kuin ensi kertaa osallistu-
via. lllat eivat nain ollen voi olla sindnsa toistensa jatkumoita. Kauden 2009—
2010 aikana panin merkille, ettd illasta toiseen toistuivat tietyt perusasiat. Ne
tulisi esittdd sen verran ytimekkaasti, etteivat ne veisi liikaa kasittelyaikaa illan
teemalta ja toisaalta niin, etteivat aikaisemmin iltoihin osallistujat kokisi toistoa

turhauttavana.

Omaisteniltoja kehittdessa tulee lisaksi ottaa huomioon myds taloudelliset re-
surssit. Omaisteniltoja varten ei ole Leenankodissa laadittu omaa budjettia.
Toimintaan menevat kulut on pidettdva vahaisind. Leenankoti ei esimerkiksi

pysty kustantamaan ulkopuolisia maksullisia luennoitsijoita.

Harjula (2003, 8) mainitsee, etta ihanteellista olisi, jos ryhmassa olisi kaksi oh-
jaajaa, jotka voisivat jakaa kesken&én tehtavia. Leenankodin omaistenilloissa
on toiminut syksyyn 2011 asti yksi ohjaaja, koska toimintaa ei ole eritelty pe-
rushoitotydsta, eikd resurssit ole mahdollistaneet kahden tyontekijan kiinnitta-
mista iltaan. Leenankodin omaisteniltoja kehittdessa on otettu huomioon omais-
teniltatoiminnan tarkeys omaisille. Talldin toimintaan on haluttu panostaa siten,

ettd syksysta 2011 omaisteniltoja on ollut ohjaamassa kaksi tyontekijaa.

Leenankodissa koetaan, etta omaishoitajien tyd on raskasta ja sitovaa seka on
huomattu, ettd moni omaishoitaja on idkas. Tastad johtuen Leenankodissa ei
haluta sitouttaa ketdaan omaista vastaamaan omaisteniltatoiminnasta. Leenan-
koti haluaa omaistenillan tarjoavan omaisille tiedollisen vertaistuellisen iltahet-

ken, mika ei vastuuta tai sitouta omaista mihinkaan.

Olen rajannut tyosta kokonaan pois omaishoitajille suunnatun virkistystoiminnan

ja keskittynyt omaisteniltoihin. Omaisille suunnattua virkistystoimintaa jarjestaa
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esimerkiksi Helsingissa Muistiliiton jasenyhdistys Helsingin Alzheimer-yhdistys,
kaupunki ja useat seurakunnat. Muistiliton strategian 2009-2012 mukaisesti
Leenankodista ohjataan muistisairaan omaisia osallistumaan jasenyhdistyksen
toimintaan (Strategia 2009-2012, 2008, 9). Omaistenilloissa myds annetaan
tietoa Helsingin kaupungin omaishoidon toimintakeskuksista seka seurakuntien

toiminnasta.

3.4 Toiminnallinen opinnaytetyd

Toiminnallinen opinnéaytety6 on tydelamalahtdinen. Sen tavoitteena on kaytan-
non toiminnan ohjeistaminen, opastaminen, toiminnan jarjestaminen tai jarkeis-
taminen. Se voi olla esimerkiksi ammatilliseen kaytantoon liittyva ohje, opastus
tai ohjeistus kuten perehdyttamisopas. Toiminnallinen opinnaytety® voi olla jon-
kin tapahtuman toteuttaminen, esimerkiksi toimintapéaivan jarjestaminen. Toteu-
tustapana voi olla kohderyhmaélle suunnattu kansio, video, kotisivut, kirja, vihko
tai radio-ohjelma. Ammattikorkeakoulun toiminnallisessa opinnaytetytssa yhdis-
tyvat kaytannon toteutus ja sen kirjallinen raportointi tutkimusviestinnan keinoin.
(Vilkka & Airaksinen 2004, 9.)

Kirjallisen raportin tutkinnallisviestinnélliset piirteet ovat esimerkiksi [ahteiden
kayttd ja merkinta, tekstin asiatyylisyys, tietoperustasta tai viitekehyksesta tule-
vat kasitteet tai termit ja argumentointi. Raportissa ilmenee mitd, miksi ja miten
on tehty, millainen ty6prosessi on ollut, millaisiin tuloksiin ja johtop&&toksiin on
paadytty seka miten prosessia, tuotosta ja oppimista arvioidaan. Tuotoksen
teksti puolestaan puhuttelee sen kohderyhmaa ja on sisallén kannalta tarkoituk-
senmukaista kirjoitustyylid. (Vilkka & Airaksinen 2004, 65-66, 129.)

Opinnaytetyoni on kaksiosainen ja se on toteutettu toiminnallisena opinnayte-
tydna. Tavoitteenani on tuottaa "TyoOkalupakki” Leenankodin omaisteniltoihin.
Kirjallisessa osiossa raportoin produktion synnyn ja toimivuuden seka liitdn pro-

duktion teoreettiseen viitekehykseen.
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4 ETENEVAT MUISTISAIRAUDET

4.1 Yleisyys ja maaritelma

Muistisairaudet on nykyddn Suomessa kansantauti. Suomessa on jopa 120 000
henkild4a, joilla kognitiivinen toiminta on lievasti heikentynyt, ja 35 000 lievasta ja
85 000 vahintdan keskivaikeasta dementian oireista karsivda. Joka kolmas vyli
65-vuotias ilmoittaa muistioireista, vaikka suurimmalla osalla heista ei ole ete-
nevaa muistisairautta. 7 000—10 000 tyotikaisella on dementiatasoinen muistin ja
paattelyn hairid, ja osa naista on etenevid muistisairauksia, osa erilaisten aivo-
vaurioiden jalkitiloja. Suomessa ilmaantuu noin 13 000 uutta dementiatasoista

muistisairaustapausta vuodessa. (Kaypa hoito 2010.)

Etenevassa muistisairaudessa muisti ja tiedonkasittelyn taidot kuten puheen
tuottaminen ja ymmartaminen, ympariston hahmottaminen ja toiminnanohjaus
heikkenevat. Eteneva muistisairaus vaikuttaa toimintakykyyn niin, etté jokapéi-
vaisista toiminnoista selviytyminen heikkenee vahitellen. Muistisairauden asteita
ovat alkava, lieva, keskivaikea ja vaikea, joista alkavassa oirekuva ei viela ole
dementiatasoinen. Oireiden ilmeneminen ja eteneminen ovat yksil6llisia ja sai-
rauksien pituus vaihtelevat alle viidesta vuodesta jopa yli kolmeenkymmeneen
vuoteen. (Kaypa hoito 2010; Muutosta lahella Opas muistisairaan omaiselle
2010, 3.)

Viime vuosina muistisairauksien hoito on kehittynyt nopeasti. Parantavaa |aa-
kehoitoa ei viela kuitenkaan ole. Laakkeilla ei saada sairauksia pyséhtymaan,
mutta laakehoidolla monia oireita voidaan helpottaa ja sairauden etenemista
hidastaa. Laakkeet esimerkiksi kohentavat toimintakykya ja vahentavat kay-
tosoireita. Toimintakykyyn pystytdan vaikuttamaan laakkeettomastikin, esimer-
kiksi kuntouttavalla tuella ja hoidolla. Kaytosoireita voidaan lievittda erilaisin
ymparistotekijoin, esimerkiksi rauhoittamalla ympaéaristbd melulta ja riittavalla
valaistuksella. (Sulkava, Alhainen & Viramo 2004, 4; Erkinjuntti, Alhainen, Rinne
& Huovinen 2009, 109, 138, 143, 149; Juva 2009; Kaypa hoito 2010.)
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Muistisairauksia voidaan ehkaista vaikuttamalla tunnettuihin vaaratekijoihin,
kuten kohonneeseen verenpaineeseen, kolesteroliin, sokeriaineenvaihduntaan,
ylipainoon ja liikunnan puutteeseen. Yksinkertaisesti terveelliset elaméantavat ja
aivojen terveydestd huolehtiminen ovat parhaimpia muistisairauksien ehkéaisy-
keinoja. (Erkinjuntti ym. 2009, 94,132-133, 138-139, 143; Kaypa hoito 2010.)

Yleisimmét etenevat muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti, aivoverenkiertosai-
rauden aiheuttama muistisairaus, Lewyn kappale -tauti ja otsa-
ohimolohkorappeumat. Muistisairauksia esiintyy sekatyyppisind: Lewyn kappale
-taudin ja Alzheimer taudin yhdistelma ja yleisemmin Alzheimerin taudin ja sa-
manaikaisen aivoverenkierronsairauden yhdistelma. Jalkimmaisend mainittu
yhdistelmé& on merkittdva muistisairauden muoto idkkaiden ikaryhmissa ja nain
ollen saattaa olla tulevaisuudessa yleisin etenevan muistisairauden alatyyppi.
(Erkinjuntti ym. 2009, 54; Kaypa hoito 2010.)

4.2 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on yleisin muistisairauksista ja sen osuus kaikista etenevista
muistisairauksista on 65—75 prosenttia. Vuosittain Suomessa todetaan 8 000—
10 000 uutta Alzheimer-potilasta. Alzheimerin tauti on hitaasti ja tasaisesti ete-
neva aivoja rappeuttava sairaus, jonka oireet aiheutuvat tiettyjen aivoalueiden
vaurioista. Aivoissa muistitoimintojen kannalta tarkean valittdjaaineen, asetyyli-
koliinin méara vahenee. (Erkinjuntti ym. 2009, 92-94; Juva 2009; Kaypa hoito
2010; Muistiliitto i.a. ¢; Suomen muistiasiantuntijat i.a. a.)

Alzheimerin taudin esiintyvyys lisdantyy ian myoé6ta. Alle 65-vuotiailla tauti on
harvinainen, mutta yli 85-vuotiailla sita esiintyy jo 15-20 prosentilla. Naisilla Al-
zheimerin tautia esiintyy jonkin verran yleisempana kuin miehilla. Alzheimerin
tauti on hyvin harvoin perinnéllinen. Monet elamantapoihin liittyvat tekijat lisaa-
vat vaaraa sairastua Alzheimerin tautiin. Taudin perimmaista syyta ei kuiten-
kaan tiedeta. (Erkinjuntti ym. 2009, 94; Juva 2009; Kaypa hoito 2010; Muistiliitto

i.a. c; Suomen muistiasiantuntijat i.a. a.)
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Alzheimerin tauti alkaa tyypillisesti muistioireilla. Lahimuisti heikkenee, vanhat
asiat pysyvat muistissa pitkaankin, ja uuden oppiminen vaikeutuu. Muistin heik-
keneminen on kaikissa taudin vaiheissa merkittavin oire. Kognitiiviset toiminnot
heikkenevat taudin edetessa. Vaikeuksia esiintyy kielellisissa toiminnoissa. Pu-
heen tuottaminen ja ymmartaminen heikkenee, kun sanojen hakeminen vaikeu-
tuu seka niiden merkitys muuttuu. Myés naddnvarainen hahmottaminen heikke-
nee, ihmisten ja esineiden tunnistamien vaikeutuu sek& ympaéristossa liikkumi-
nen vaikeutuu. Sairastunut on desorientoitunut, ei tunnista aikaa eikéa paikkaa.
Organisointikyvyn heikkeneminen vaikuttaa toiminnan ohjauksessa, jolloin toi-
minnan suunnittelu, aloittaminen ja toteuttaminen vaikeutuvat. (Erkinjuntti ym.
2009 94-96, 103-107; Juva 2009; Kaypa hoito 2010; Muistiliitto i.a. ¢; Suomen

muistiasiantuntijat i.a. a.)

Taudin edetessd monet kaytannolliset toimet heikkenevat toimintakyvyn laski-
essa. Sairastunut tarvitsee yhd enemman apua arjen toiminnoissa, kuten pu-
keutumisessa, peseytymisessa ja syomisessa. Pitkalle edenneessa Alzheimerin
taudissa fyysisind oireina esiintyy laihtumista, jaykistymisté ja kavelykyvyn ha-
viamista. (Erkinjuntti ym. 2009, 105-107; Juva 2009; Kaypa hoito 2010; Muisti-

liitto i.a. ¢; Suomen muistiasiantuntijat i.a. a.)

Taudin eri vaiheissa useimmilla ilmenee kayttsoireita. Erityisoireena on sairau-
dentunnottomuus, talldin sairastunut ihminen ei tunnista oireita ja nain kieltda

oireensa. (Kaypa hoito 2010; Muistiliitto i.a. ¢c; Suomen muistiasiantuntijat i.a. a.)

4.3 Aivoverenkiertosairauden aiheuttama muistisairaus

Aivoverenkiertosairauden aiheuttama muistisairaus on toiseksi yleisin etenevan
muistisairauden syy. Aivoverenkiertosairauden aiheuttama muistisairauksien
osuus on 15-20 prosenttia etenevista muistisairauksista. Alzheimerin taudin ja
aivoverenkierron hairion yhdistelmé&a esiintyy 10 prosentilla. Aivoverenkiertosai-
raudessa erityyppiset aivoverenkiertohairiot aiheuttavat kudosten tuhoa aivois-
sa. Aivoverenkierronsairauden jalkeen 70 prosentilla esiintyy tiedon kasittelyn

hairigitd. Yleisemmin esiintyy vaikeuksia toiminnanohjauksessa, kielellisissa
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toiminnoissa, tarkkaavaisuudessa ja muistitoiminnoissa. Kyseessa on yhdessa
esiintyvien oireiden kokonaisuus eli oireyhtyma, ei erillinen sairaus. (Erkinjuntti
ym. 2009, 129-131; Kaypéa hoito 2010; Muistiliitto i.a. d.)

Aivoverenkiertosairauden aiheuttaman muistisairauden esiintyvyys lisdantyy ian
myo6ta ja miehet sairastuvat naihin muistisairauksiin jonkin verran useammin
kuin naiset. Sydan- ja aivoverenkierronsairauksien riskitekijoitd ovat muun mu-
assa korkea verenpaine, korkea kolesteroli, diabetes, ylipaino, likunnan vahai-
syys ja tupakointi. (Erkinjuntti ym. 2009, 130, 132, 138-139; Kaypa hoito 2010;

Muistiliitto i.a. d; Suomen muistiasiantuntijat i.a. a.)

Aivoverenkiertosairauksien muistisairauksia on useita alatyyppeja, jotka méaari-
telladn vaurioiden sijainnin ja niiden syntymekanismin perusteella. Yleisempia
ovat pienten suonten tauti (subkortilaalinen vaskulaarinen dementia), isojen
suonten tauti (kortikaalinen vaskulaarinen dementia) ja kognitiivisesti kriittiset
infarktit. Pienten suonten taudissa (subkortikaalisessa eli aivokuorenalaisessa
muodossa) aivojen syvien osien pienet valtimot ahtautuvat ja tukkeutuvat. Iso-
jen suonten taudissa tukoksia muodostuu aivojen paavaltimoiden haaroihin,

jolloin vammat painottuvat aivokuorelle. (Erkinjuntti ym. 2009, 130-132.)

Aivoverenkiertosairauden aiheuttaman muistisairauden oireet maaraytyvat ai-
voihin syntyneen vaurion sijainnin ja laajuuden mukaan. Aivoverenkiertosairau-
desta johtuvan muistisairauden oireet alkavat useimmiten akillisesti. Sairaus
etenee yleensé portaittain &killisin pahentumisvaihein ja sekavuustiloin. Naiden
jalkeen vointi voi kohentua ja eteneminen pysahtya hetkellisesti. Kuitenkin pien-
ten suonten taudissa alku on vaivihkainen ja oireet etenevat usein tasaisemmin.

(Erkinjuntti ym. 2009 134-135; Suomen muistiasiantuntijat i.a. a.)

Aivoverenkiertosairauden aiheuttamassa muistisairaudessa muisti on heikenty-
nyt, mutta ei yhta vaikeasti kuin Alzheimerin taudissa ja muistivinkit auttavat
muistamista. Muistioiretta vakavampi on oman toiminnan ohjaamisen hairio,
jossa tiedonkasittely on hidastunut. TAma ilmenee esimerkiksi heikentyneessa
toiminnan suunnitelmallisuudessa, kokonaisuuksien jasentamisessa, jarjestel-

mallisyydesséa ja kasitteellisessé ajattelussa. Tiedonkasittelyn hidastumiseen
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liittyy liikkeiden hidastuminen. Kavelyhairidita esiintyy myos usein. Kavely muut-
tuu usein askeliltaan topottavéaksi ja asento on lievasti haara-asento. Kielellisista
vaikeuksista esiintyy puheen puuroutuminen ja puheen tuottamisen seka ym-
martamisen vaikeus. (Erkinjuntti ym. 2009, 134-135; Suomen muistiasiantunti-

jati.a. a.)

4.4 Lewyn kappale -tauti

Lewyn kappale -taudin seka sen ja Alzheimerin taudin yhdistelm&n osuus on
10-15 prosenttia kaikista etenevista muistisairauksista. Lewyn kappale —tauti
alkaa hitaasti ja tavallisesti 50—80 vuoden idssa. Se on yleisempi miehilla kuin
naisilla. (Erkinjuntti ym. 2009, 142; Kaypa hoito 2010; Muistiliitto i.a. e.)

Lewyn kappale -tauti on saanut nimensa taudissa havaittavien solunsisaisten
muodostumien, Lewyn kappaleiden mukaan, joita havaitaan runsaasti aivojen
kuorikerroksen alueella. Taudin syy on tuntematon. Lewyn kappale -tauti aiheut-
taa alyllisen toimintakyvyn heikkenemista ja siind tarkkaavaisuuden ja vireysti-
lan nopeitakin paivittaisia vaihteluita. Joillakin sairastuneilla esiintyy kielellisia
vaikeuksia, niin ettd sairauden edetessa lauseet lyhenevéat ja sanat katoilevat.
Tyypillisi& oireita ovat toistuvat selvapiirteiset, yksityiskohtaiset nadkoharhat ja
harhaluulot, esimerkiksi unet saattavat jatkua harhoina ja harhaluuloja on mus-
tasukkaisuudesta ja varastelusta. Lisaksi esiintyy Parkinsonin taudille tyypillisia
oireita kuten hitautta, jahmeyttéa, kavelyvaikeuksia ja joskus lepovapinaa. Sai-
rastuneella voi esiintya selittAmattomia toistuvia kaatumisia ja ohimenevia tajut-
tomuuskohtauksia. Muistin heikkenemista ilmenee yleensa vasta taudin edettya
pitemmalle. Lewyn kappale -tautia sairastavat ovat herkkia psykoosilaakkeille ja
pienetkin annokset voivat aiheuttaa sekavuutta tai liikuntakyvyttomyytta. (Erkin-
juntti ym. 2009, 142-143; Kaypa hoito 2010; Muistiliitto i.a. e; Suomen muisti-

asiantuntijat i.a. a.)

Taudin diagnoosi perustuu Kliinisiin oireisiin ja aivojen patologiseen tutkimuk-
seen. Kognitiivisen heikentyman lisdksi potilaalla tulee olla ainakin kaksi seu-

raavista piirteista: toistuvat yksityiskohtaiset nédkdharhat, Parkinsonin taudin oi-
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reita ja/tai tarkkaavuuden, vireyden ja kognitiivisten toimintojen vaihteluja. Le-
wyn kappale -taudin diagnoosia vahvistavia piirteitd ovat: toistuvat kaatumiset,
pyortymiset, ohimenevat tajuttomuuskohtaukset, herkkyys psykoosiladkkeille ja
harhaluulot. (Erkinjuntti ym. 2009, 142-143; Kaypa hoito 2010; Muistiliitto i.a. e.)

4.5 Otsa-ohimolohkorappeumat

Otsa-ohimorappeumat ovat noin 5 prosenttia kaikista etenevista muistisairauk-
sista. Poikkeuksena ovat ty6ikaiset, joiden osuus on noin 10 prosenttia. Sairaus
alkaa yleensa 45-65 vuoden iassa ja se on yleisempi miehilla kuin naisilla. Sai-
rauden syytd ei tiedetd, mutta perimalla on merkitystd. Otsa-
ohimolohkorappeumasta johtuva muistisairaus on yleisnimitys niille eteneville
oireyhtymille, jotka vaurioittavat aivojen otsa-ohimolohkoja heikentéden niiden
toimintaa. Otsa-ohimorappeuman kolme oireyhtymaa on frontotemporyaalinen
eli otsalohkodementia, eteneva sujumaton afasia ja semanttinen dementia. Ot-
salohkodementia kasittdd noin puolet kaikista otsa-ohimorappeumista. (Erkin-
juntti ym. 2009, 146; Kaypa hoito 2010; Muistiliitto i.a. f.)

Otsalohkorappeumasta johtuvassa etenevassa muistisairaudessa yleispiirteenéa
on persoonallisuuden ja kayttaytymisen muutos. Nama voivat ilmeta muun mu-
assa arvostelukyvyttémyytena, estottomuutena, huolettomuutena, lyhytjantei-
syytena tai apatiana. Toiminta on usein arsykesidonnaista eli hyvin impulsiivis-
ta. Muisti ja hahmottamiskyky sailyvat paremmin kuin Alzheimerin taudissa,
mutta kielelliset vaikeudet esiintyvét jo suhteellisen varhain. Puheen tuottami-
nen vaikeutuu; fraasit tayttavat puheen, esiintyy kaikupuhetta kunnes puhekyky
haviaa kokonaan. Mieliala on ailahteleva, esiintyy tilanteeseen sopimatonta hil-
peyttd ja yhtakkistd pakkoitkua seka masentuneisuutta. (Erkinjuntti ym. 2009,
147; Muistiliitto i.a. f; Suomen muistiasiantuntijat i.a. a)

Etenevd sujumaton afasia ja semanttinen dementia ovat painottuneet ohimo-
lohkon rappeumaan. Etenevassa sujumattomassa afasiassa potilaalla on huo-
mattavia kielellisia vaikeuksia; puheentuotto on tydlasta, nimeamisessa ja sano-

jen loytamisessa on vaikeuksia. Semanttisessa dementiassa on kielellisena vai-
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keutena sanojen merkitysten haviaminen seka nimeamis- ja ymmartamisvaike-
uksia. Puheesta tulee sisall6llisesti tyhjaa. Semanttisessa dementiassa esiintyy
my0s kasvojen ja esineiden tunnistamisvaikeuksia eli visuaalinen havainnointi
hairiintyy. Otsalohkorappeumassa muisti sdilyy melko hyvin taudin edetessa,
osalla sairaus etenee muistin ja tiedonkasittelyn hairioon. (Erkinjuntti ym. 2009,
148.)

4.6 Eteneviin muistisairauksiin liittyvat kaytdsoireet

Suurin osa sairastuneista (70-90 prosenttia) karsii etenevdn muistisairauden
jossain vaiheessa myds jonkinlaisesta kaytosoireesta. Kaytosoireilla tarkoite-
taan muistisairauden aiheuttamia haitallisia muutoksia kayttaytymisessa tai tun-
ne-elamassa seka psyykkisia oireita. Oireet voivat olla ohimenevia tai ne voivat
jatkua jopa vuosia. Joillekin psyykkinen oire voi olla muistisairauden ensimmai-
nen oire. (Erkinjuntti ym. 2009, 152, 162; Juva 2009; Kaypéa hoito 2010.)

Tavallisimpia kaytdsoireita ovat esimerkiksi: masennus, apatia, levottomuus ja
vaeltelu, unihairiét, ahdistuneisuus, aggressiivisuus, harhaluulot ja aistiharhat,
seksuaalisen kaytoksen muutokset ja huutelu. (Sulkava, Viramo & Eloniemi-
Sulkava 1999, 21; Erkinjuntti ym. 2009, 153-158.)

Kaytosoireiden taustalta I6ytyy useita syitd. Kaytosoireiden syntyyn vaikuttaa
muistisairaus itsessaan, lisaksi muistisairaan henkilén henkilokohtaiset tekijat ja
muistisairaan l&ahiymparisto. Tarkein kdytosoireita selittdva tekija on muistisaira-
us ja sen vaihe. Kognitiivisen toimintakyvyn heikkeneminen vaikuttaa myos kay-
tosoireisiin, esimerkiksi turhautuminen ja virhetulkinta pohjautuvat tasta. Muisti-
sairaan henkilokohtaisia tekijoitd ovat persoonallisuus ja elamanhistoria. Kay-
tosoireiden syntyyn vaikuttaviin ymparistotekijoihin pystytddn helpoimmin vai-
kuttamaan. Ympariston tunnelmalla ja kanssaihmisten asenteilla on huomattava
merkitys kaytdsoireisiin. Epdarvostava, ymmartamaton ja pakottava suhtautu-
minen muistisairaaseen aiheuttaa herkasti kaytdsoireita. Ympariston liiallinen
arsykkeiden maara, esimerkiksi halind ja levottomuus, lisadvat kaytosoireita.

Myo6s vuorokauden ajalla on merkitysta, muistisairaan vireystilan laskiessa al-
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kuillasta ja illasta esiintyy usein enemman kaytosoireita. (Sulkava ym. 1999, 14;
Kaypéa hoito 2010.)

Kaytosoireet yleensa aiheuttavat muistisairaalle ja héanen laheisilleen jatkuvia
arkipdivadn ongelmia ja ne kuormittavat elamaa. Osaan kaytosoireista voidaan
vaikuttaa laakehoidolla, mutta ei kaikkiin. Kaytosoireisiin voidaan vaikuttaa eri-
laisin arjen toiminnoin, esimerkiksi ympariston valaistuksella. Muistisairaan outo
kayttaytyminen ei ole tahallista vaan liittyy sairauteen, taman muistisairaan la-
heisten ymmartdessa elama helpottuu tietyiltd osin niin muistisairaan laheisella
kuin muistisairaalla. (Erkinjuntti ym. 2009, 153, 158; Juva 2009; Kaypa hoito
2010.)
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5 OMAISHOITAJAN TUKI

5.1 Omaishoito ja omaishoitaja seka muistisairaan omaishoito ja omaishoitaja

Omaishoidolla tarkoitetaan ik&d&ntyneen, sairaan tai vammaisen henkilén hoidon
ja huolenpidon jarjestamisté kotioloissa omaisen tai muun hoidettavalle laheisen
henkilon avulla. Henkild, joka pitad huolta ikd&ntyneestd, sairaasta tai vammai-
sesta laheisestaan on omaishoitaja. (Halmesmaéki ym. 2010, 7, 9; Virnes 2011.)
Omaishoitolain 2. pykalan mukaan omaishoitaja on sellainen hoidettavan omai-
nen tai muu hanelle laheinen henkild, joka on tehnyt omaishoitosopimuksen

kunnan kanssa (Laki omaishoidon tuesta 937/2005).

Suomessa on yli 300 000 omaishoitajaa, heistd 60 000 on pitkdaikaisessa ja
vaativassa omaishoitajuussuhteessa. Kunnan kanssa omaishoitosopimuksen
tehneitd omaishoitajia on runsaat kymmenen prosenttia kaikista omaistaan hoi-
tavista. (Salanko-Vuorela ym. 2008, 5; Halmesmaki ym. 2010, 7, 9; Virnes
2011))

Omaishoitotilanne voi syntya vahitellen, lahes huomaamatta. Omainen tai muu
laheinen auttaa hoidettavaa joissakin arjen toiminnoissa satunnaisesti tai mo-
nella eri tavalla paivittain, kunnes huomaa, ettei laheinen selviydy arjesta ilman
apua. Joskus omaishoitotilanne voi syntya aivan &killisesti jonkin onnettomuu-
den, sairauskohtauksen tai sairaan lapsen syntymisen seurauksena. (Salanko-
Vuorela ym. 2008, 5; Halmesmaki ym. 2010, 7; Virnes 2011.)

Muistisairaan omaishoitotilanne yleensa syntyy huomaamatta, véhitellen ja kui-
tenkin yllattden. Etenevat muistisairaudet eivat ole ainoastaan sairastuneiden
sairauksia, vaan ne koskettavat hyvin konkreettisesti sairastuneiden koko per-
hettd. Kun muistisairasta tutkitaan ja saadaan etenevan muistisairauden diag-
Noosi ja muistisairaus etenee, niin omaisen vastuu kasvaa ja hanen elaméansa
muuttuu. Muistisairaan toimintakyky sairauden edetesséa laskee, han tarvitsee
yksinkertaisissakin paivittaisissa toiminnoissa, esimerkiksi pukeutumises-

sa/riisuuntumisessa, syomisessa, peseytymisessa ja liikkumisessa toisen henki-
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|6n apua. Laheisesta on tullut muistisairaan omaishoitaja, kun elama ei suju niin
kuin ennen. Omaishoitaja toimii usein muistisairaan niin sanottuna asiainajaja-
na, toiveiden ja mieltymysten tulkkeina. Muistisairaan omaishoitajuus sairauden
edetessa on usein raskasta, vaativaa ja sitovaa niin henkisesti kuin fyysisesti.
(Erkinjuntti ym. 2009, 185-187; Kalliomaa 2009; Muistiliitto i.a. g; Suomen muis-

tiasiantuntijat i.a. b.)

5.2 Muistisairaan omaishoitajan sosiaalinen tuki

Muistisairaan omaishoitajuus on sairauden edetessa sitovaa, vaikeaa ja raskas-
ta niin henkisesti kuin fyysisesti. Uupunut omaishoitaja ei ole kenenkdan etu,
siksi onkin tarkeda, ettd omaishoitaja pitdd huolta omasta jaksamisestaan ja
hyvinvoinnistaan. Omaishoitajan on myds hyva etukateen miettia omia voima-
varojaan ja keskustella muiden laheisten kanssa hoitovastuun jakamisesta.
Omaishoitajan on hyva pitaa kiinni esimerkiksi omista harrastuksistaan ja ysta-
vistaan. Omaishoitaja tarvitsee jaksamiseensa monenlaista tukea, apua ja tie-
toa niin sairaudesta kuin saatavilla olevista apu- ja tukimuodoista. (Salanko-
Vuorela ym. 2008, 5; Kalliomaa 2009; Pyykk6, Backman & Hentinen 2001, 274;
Muistiliitto i.a. g.)

Tassa tytssa keskityn yleisesti sosiaalisen tuen muotoihin. Sosiaalinen tuki on
tutkitusti yksi merkittavimmista omaishoitajan jaksamista tukeva tekija (Pyykko
ym. 2001, 274). Kasitteena sosiaalinen tuki on laaja ja se maaritelladn yksildi-
den ja yhteis6jen valiseksi vuorovaikutukseksi (Gothoni 1991, 57; Kumpusalo
1991, 14; Hokkanen & Astikainen 2001, 11). Sosiaalinen tuki jaetaan eri lah-
teissa eri maaritelmin joko suppeasti tai laajasti. Tassa yhteydessa maarittelen
niitd sosiaalisen tuen muotoja, joita en jaljempana tule sen laajemmalti kasitte-

leméaan.

Suppeasti sosiaalinen tuki jaetaan tiedolliseen, tunnepohjaiseen ja toiminnalli-
seen tukeen (Hokkanen & Astikainen 2001, 14). Laajemmin sosiaalisen tuen
muodoiksi edella mainittujen tukimuotojen liséksi luetellaan henkinen seké ai-

neellinen tuki (Kumpusalo 1991, 14).
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Hokkanen ja Astikainen (2001) laajentavat sosiaalisen tuen kéasitetta lisdten so-
siaalisen tuen muodoksi myds taloudellisen tuen, mik& on suoraa rahallista tu-
kea. Toiminnallisen tuen he maarittelevat olevan sekd suoraa auttamista etta
tekemisen mahdollistamista esimerkiksi apuvalinein. Tunnepohjaisen tuen Hok-
kanen ja Astikainen jakavat kolmeen osa-alueeseen: emotionaalinen tuki, hen-
kinen tuki sisaltden hengellisen tuen ja yhdesséaolo tai yhteisyys. Yhdessaolos-
sa tai yhteisyydessa on kyse ryhmaan kuulumisen merkityksellisyydesta. Siina
ryhman jasenet tuntevat kuuluvansa yhteen ja néin ryhnméan olemassa olo tukee
ryhmalaisia. (Hokkanen & Astikainen 2001, 14-15.)

Kumpusalo (1991) jakaa sosiaalisen tuen henkiseksi, emotionaaliseksi, tiedolli-
seksi, toiminnalliseksi ja aineelliseksi tueksi. Aineellista tukea on esimerkiksi
raha, tavara, apuvdline ja ladke. Toiminnallista tukea on esimerkiksi palvelu,
kuljetus ja kuntoutus. Tiedollista tukea on esimerkiksi neuvo, opastus, opetus ja
harjoitus. Emotionaalista tukea on esimerkiksi empatia, rakkaus ja kannustus.
Henkista tukea on esimerkiksi yhteinen aate, usko ja filosofia. (Kumpusalo
1991, 14.)

Gothoni (1991) jakaa sosiaalisen tuen emotionaaliseen, informatiiviseen, inst-
rumentaaliseen ja negatiiviseen tukeen. Emotionaalisella tuella tarkoitetaan
mahdollisuutta tunteiden ja kokemusten jakamiseen seka rohkaisua, lohdutusta
ja arvostusta. Emotionaalinen tuki on myds luottamusta ja tietoa siita, etta tarvit-
taessa on apua saatavilla. Informatiivinen tuki pitaa sisallaan tietoa, neuvoa ja
tilanteeseen liittyvad ohjausta. Instrumentaalisella tuella Gothoni tarkoittaa kay-
tanndn apua ja valineellista ja taloudellista tukea. Negatiivinen tuki on ei-
kayttokelpoisten tietojen ja ohjeiden, vaatimuksien ja nuhteiden saamista, vaik-
ka antajalla olisikin ollut hyva tarkoitus. (Gothoni 1991, 57.)

Tassa tyossa maadrittelen yhtena aineellisen eli taloudellisen tuen muotona
omaishoidontuen, tiedollisen tuen, emotionaalisen tuen siséltden henkisen ja
hengellisen tuen. Edella mainitut tuet ovat paallekkaisia tukimuotoja, eikd nain
ollen niitéa voi erottaa maaréallisesti eika ajallisesti. On vaikea maarittaa milloin

omaishoitaja tarvitsee mitakin tukimuotoa.
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Omaishoitaja voi tiedustella seka hankkia tukea ja apua esimerkiksi kunnan so-
siaalitoimesta, terveyskeskuksesta, potilas- ja omaisjarjestdilta, kuten Muistilii-
tosta, alueen muistihoitajalta/-neuvojalta/-koordinaattorilta, alueen dementia-

/muistiyhdistyksestd, KELAIta ja seurakunnasta.

5.2.1 Omaishoidon tuki

Tassa luvussa omaishoitajalla tarkoitetaan omaishoitolaissa (2. pykalda) maari-
teltyd omaishoitajaa. Omaishoitaja on sellainen hoidettavan omainen tai muu
hanelle laheinen henkild, joka on tehnyt omaishoitosopimuksen kunnan kanssa
(Laki omaishoidon tuesta 937/2005).

Omaishoidon tuki on kokonaisuus, joka muodostuu hoidettavalle annetuista tar-
vittavista palveluista sekda omaishoitajalle myonnettavasta hoitopalkkiosta ja
omaishoitoa tukevista palveluista. Omaishoidon tuki on lakisaateinen sosiaali-
palvelu, jonka jarjestdd kunta. Omaishoidon tuesta sadadetaan laissa 937/2005,
joka tuli voimaan 1.1.2006. Omaishoidon tuen laissa saadetaan tuen myonta-
misperusteista, omaishoitosopimuksesta, hoito- ja palvelusuunnitelmasta, mi-
nimihoitopalkkion maarasta, omaishoidon vapaasta ja omaishoidon tukena an-
nettavista palveluista. Kunta paattaa harkintavaraisesti sdadosten rajoissa tuen
myontamisperusteet ja missa laajuudessa se jarjestda omaishoidon tukea, esi-
merkiksi hoitopalkkion maaran. (Maki-Petaja-Leinonen & Nikumaa 2009, 18-19;
Virnes 2011.)

Omaishoitaja ja kunta tekevat omaishoidon tuesta omaishoitosopimuksen, jon-
ka litteend on hoito- ja palvelusuunnitelma. Hoito- ja palvelusuunnitelmassa
maaritellaan hoidettavalle annettavat sosiaali- ja terveyspalvelut, omaishoitajan
antama hoidon sisélto ja maara ja omaishoitajalle omaishoitoa tukevat palvelut,
hoitopalkkio, lakisdateinen vapaa seka elake- ja tapaturmavakuutus. Omaishoi-
toa tukevat tai sita taydentavat palvelut voivat esimerkiksi olla kotipalvelu, koti-
sairaanhoito, apuvalinepalvelut tai lyhytaikainen laitoshoito. Omaishoitajalla,
hoidettavalla ja kunnalla on toimeksiantosopimus, nain ollen omaishoitaja ei ole

tyosuhteessa kuntaan. Omaishoitosopimukset ovat voimassa toistaiseksi, ellei
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ole jotain erityista syyta tehda sopimus maaraaikaiseksi. (Maki-Petaja-Leinonen
& Nikumaa 2009, 19; Sosiaali- ja terveysministerio 2010; Virnes 2011.)

Hoitopalkkio maksetaan omaishoitajalle ja se maaraytyy hoidon sitovuuden ja
vaativuuden perusteella. Hoitopalkkio on 1.1.2011 I&htien vahintd&dn 353,62 eu-
roa kuukaudessa. Hoitopalkkio on veronalaista tuloa. Omaishoitajalla on oikeus
saada vahintaan kolmen vuorokauden mittainen vapaa kalenterikuukaudessa,
jos han on kalenterikuukauden aikana sidottu hoitotyéhoén yhtdjaksoisesti tai
vahaisin keskeytyksin ympéarivuorokautisesti tai paivittain. Kunta voi harkintava-
raisesti myontad omaishoitajalle myés enemman kuin kolme vapaapaivaa kuu-
kaudessa seka alle vuorokauden pituisia virkistysvapaita. Kunnan on huolehdit-
tava hoidettavan hoidon jarjestamisestd omaishoitajan vapaiden ajaksi. Kunta
voi jarjestdd kyseisen hoidon esimerkiksi lyhytaikaisella laitoshoidolla, sijaishoi-
dolla, kotipalveluna, niin sanotuilla palveluseteleilla tai ostopalveluna. Sijaishoi-
dossa kunta tekee toimeksiantosopimuksen sijaishoitajan kanssa. (Maki-Petgja-
Leinonen & Nikumaa 2009, 19; Sosiaali- ja terveysministerio 2010; Virnes
2011.)

5.2.2 Tiedollinen tuki

Gothénin (1991) ja Kumpusalon (1991) maaritelmien mukaan tiedollinen tuki
pitdd sisallaan tietoa, neuvoa, opastusta, ohjausta ja harjoitusta (Gothoni 1991,
57; Kumpusalo 1991, 14).

Omaishoitaja tarvitsee tuekseen monenlaista tietoa ja opastusta. Useissa
omaishoitajiin kohdistuneissa tutkimuksissa on selvinnyt, etté tieto muistisairau-
desta ja sen etenemisesta seka hoitoon liittyvista asioista, palvelu- ja tukimuo-
doista ja muista avunsaannin mahdollisuuksista ovat tarkeita omaishoitajan jak-
samisen kannalta. (Heimonen 1997, 121; Gothéni 1991, 52; Jarnstedt, Kaivo-
lainen, Laakso & Salanko-Vuorela 2009, 134; Pyykkod ym. 2001, 274.)

Tieto muistisairaudesta, sen oireista ja etenemisestd, auttavat omaishoitajaa

ymmartamaan laheistaan ja hanen kayttaytymistaéan seka kohtaamaan tilanteen



31

oikealla tavalla. Tieto voi poistaa turhia pelkoja ja ennakkoluuloja seka auttaa
jaksamaan. Tieto myos auttaa valmistautumaan henkisesti tulevaan ja teke-
ma&aéan ennakoivasti tulevaisuutta helpottavia k&ytannon ratkaisuja. (Sulkava ym.
1999, 52; Hokkanen & Astikainen 2001, 18; Pyykk6d ym. 2001, 274; Jarnstedt
ym. 2009, 134.)

Omaishoitajille tiedonsaannin oikea-aikaisuus on myds tarkea tuki jaksamiseen.
On tarkeaa, ettd tieto on ymmarrettavaa ja sitd on helposti saatavilla. Tietoa
tulee olla saatavilla niin suullisesti kuin kirjallisestikin, jotta omaishoitaja voi tar-
kistaa tietoja myohemmin. (Heimonen 1997, 122; Hokkanen & Astikainen 2001,
14.)

5.2.3 Emotionaalinen tuki sisaltden henkisen ja hengellisen tuet

Emotionaalisella tuella tarkoitetaan mahdollisuutta tunteiden ja kokemusten ja-
kamiseen sekd rohkaisua, lohdutusta ja arvostusta. Emotionaalinen tuki on
my0s luottamusta ja tietoa siita, etta tarvittaessa on apua saatavilla. (Gothoéni
1991, 57.)

Emotionaalista tukea on esimerkiksi empatia, rakkaus ja kannustus. Henkista
tukea on esimerkiksi yhteinen aate, usko ja filosofia. (Kumpusalo 1991, 14.)

Hokkasen ja Astikaisen (2001) mukaan emotionaalisessa tuessa on kyse sanal-
liseen vuorovaikutukseen perustuvasta tuesta. Emotionaalinen tuki on empatiaa
ja valittamista. He erottavat henkisen tuen emotionaalisesta tuesta. Henkinen
tuki on perusluonteeltaan valittynytta ja abstraktia tukea, mika perustuu yhteisen
ajatusmaailman jakamiseen. Henkisen tuen osa-alueeksi Hokkanen ja Astikai-
nen mainitsevat hengellisen tuen. Hengellisella tuella on uskonnollisia ulottu-
vuuksia. (Hokkanen & Astikainen 2001, 15.)

L&aheisen ihmisen sairastuminen etenevaan muistisairauteen, hanen muuttumi-
sen seuraaminen ja hoitaminen herattdvat omaisessa monia erilaisia tunteita ja
kokemuksia. Omaishoitaja tuntee niin negatiivisia kuin positiivisiakin tunteita

lahes yhtaikaisesti. Omaishoitajan elama on ristiriitaisten tunteiden ja kokemus-
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ten vallassa. Tunteista mainittakoon syyllisyys, luopumisen tuntemukset, katke-
ruus, yksinaisyys, suru, viha, ikava, vasymys, pelko, saali, rakkaus, ilo, onnelli-
suus, kiitollisuus, tyytyvaisyys, hellyys ja toivo. Omaishoitajat tuovat esille nega-
tiivisia tuntemuksia ja kokemuksia laajasti. Toisaalta positiivisia tuntemuksia
omaishoitajat saavat hyvin yksinkertaisista jokapaivaisista asioista ja tilanteista.
(Gothoni, 1991 53; Jylha, Salonen, Méki & Hervonen 1996, 68, 70-76; Jarn-
stedt ym. 2009, 135; Kalliomaa 2009.)

Omaishoitajalle tunteiden kasitteleminen, tunnistamien ja hyvaksyminen ovat
hanen jaksamisen kannalta tarkeitd sekda ne auttavat omaista sopeutumaan
nykyiseen elamantilanteeseen paremmin. Olisi hyva jos vaikeistakin tunteista ja
kokemuksista voisi puhua jonkun kanssa. Omaishoitaja tarvitsee lahelleen edes
yhden ihmisen, ystavan tai ammattilaisen, jolle voi puhua luottamuksellisesti ja
rehellisesti. Laheisiltd saadulla emotionaalisella tuella on suuri merkitys omais-
hoitajan jaksamiseen. (Jylha ym. 1996, 78; Jarnstedt ym. 2009, 134-135; Kal-
liomaa 2009.)

Etenevad muistisairasta sairastavan ja hanta hoitavan omaishoitajan elama
muuttuu monin eri tavoin. Muuttuvia asioita ovat esimerkiksi tuttu turvallinen
ihmissuhde, turvallisuuden tunne ja vakaa toimeentulo. Elamassa vakaampia
asioita ovat arvot, uskonto ja vakaumus. Muuttuvassa elaméantilanteessa toisille
omaishoitajille nama pysyvét asiat luovat turvaa ja auttavat jaksamaan. Hengel-
lisyys antaa vastauksia elamén peruskysymyksiin, luo toivoa ja auttaa kohtaa-
man pettymyksid, surua ja menetysta. Hengellisessa tuessa valitetddn Jumalan
suurta rakkautta ihmistd kohtaan. Hengellistd tukea on esimerkiksi keskustelu,
rukous, sielunhoito, Raamatun luku ja hengellisen musiikin kuuntelu tai laulami-
nen. (Lappalainen & Turpeinen 1999, 83; Hakala 2002, 235, 251; Jarnstedt ym.
2009,134-135.)

5.2.4 Vertaistuki

Vertaistuen maarittelen tdssa yhteydessa, siksi ettd Leenankodin omaistenillat

ovat osaltaan omaishoitajille vertaistukea. Vertaistuki sisaltda niin tiedollista,
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emotionaalista kuin henkista tukea sekad vertaisryhmastéa riippuen hengellista

tukea.

Vertaistuen ydin on samassa elaméantilanteessa olevien ihmisten vuorovaiku-
tuksellinen kohtaaminen, jossa he jakavat keskenaan kokemuksiaan, tukevat
toinen toisiaan ja selvittelevat elamantilannettaan. Vertaistuki voi olla vapaa-
muotoisesti tai organisoidusti jarjestaytynytta keskinaista apua ja tukea. (Jarvi-
nen, Nordlund & Taajamo 2006, 16; Jarnstedt ym. 2009, 135; Halmesmaki ym.
2010, 29.)

Hokkanen ja Astikainen (2001) jakavat emotionaalisen tuen kolmeen osa-
alueeseen ja yhtena osa-alueena he mainitsevat yhdessaolon tai yhteisyyden.
Yhdesséolossa tai yhteisyydessa on kyse ryhmaan kuulumisen merkitykselli-
syydestd. Siind ryhmén jasenet tuntevat kuuluvansa yhteen ja nain ryhman
olemassa olo tukee ryhmalaisid, vaikka ryhmalaiset eivét olisi vuorovaikutuk-
sessa pitkaan aikaan. (Hokkanen & Astikainen 2001,15.) Nain ollen voidaan

katsoa vertaistuen olevan tamankin tyyppista emotionaalista tukea.

Omaishoitajien vertaistukiryhmét tutkitusti tukevat omaishoitajia jaksamaan
omaishoidossa. Vertaistukiryhmissd omaishoitajat jakavat kokemuksiaan toisten
samassa tilanteessa olevien omaishoitajien kanssa. Samassa tilanteessa olevat
ymmartavat toisiaan sen enempia tilanteitaan selvittamatta niin sanotusti puhu-
vat samaa kieltéd. Yhteiset kokemukset auttavat huomaamaan, ettei omaishoita-
ja ole ongelmiensa kanssa yksin. Muiden omaishoitajien tilanteita kuunnellessa
omaishoitaja vertaa omia kokemuksiaan toisten tilanteisiin ja kokee, ettd oma
tilanne tuntuukin helpommalta kuin toisten. (Jylhd ym. 1996, 71; Heimonen
1997, 119; Sulkava ym. 1999, 52; Pyykkd ym. 2001, 274; Kalliomaa 2006, 51,
Akerman 2008, 42; Jarnstedt ym. 2009, 135; Kalliomaa 2009.)

Vertaistukirynmasta omaishoitajat saavat tietoa etenevista muistisairauksista ja
tukimuodoista. Vertaistukiryhmassa jaetaan kaytannon vinkkeja arkipaivan tilan-
teisiin, nain opitaan toinen toiselta. Tiedollisen tuen my6ta omaishoitajien tunne
asioiden hallinnasta lisdantyy. Henkinen tuki tulee siita etta, vertaistukirynmassa

toisten kanssa keskustellessa jasentyy oma ajattelu ja keskusteluissa kaydaan
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lapi vaikeitakin tunteita. Hengellinen tuki on vertaistukiryhméssa esimerkiksi
yhteisen uskon kokemus. (Jylhd ym. 1996, 71; Heimonen 1997, 119; Pyykko
ym. 2001, 274; Kalliomaa 2006, 49-50; Saarenheimo 2008, 28; Akerman 2008,
43; Jarnstedt ym. 2009, 135; Halmesmaki ym 2010, 29; Muistiliitto i.a. h.)

Omaishoitajien vertaistukirynmissa kuunnellaan toisiaan. Omaishoitajille on tar-
keata kokea, ettd heitd kuunnellaan. Vertaisryhman jasenet tdydentavat omais-
hoitotilanteen myo6téa kaventunutta sosiaalista verkostoa. (Sulkava ym. 1999, 52;
Kalliomaa 2006, 50; Saarenheimo 2008, 28; Halmesmaki ym 2010, 29.)

5.3 Omaishoitajille suunnattu ty6 kirkossa

Kirkkojarjestyksessa (4:3) sanotaan, ettd seurakunnan ja sen jasenten tulee
harjoittaa diakoniaa, jonka tarkoituksena on kristilliseen rakkauteen perustuva
avun antaminen erityisesti niille, joiden h&té on suurin ja joita ei muulla tavoin
auteta (Kirkkojarjestys). Kirkon diakoniaty® perustuu kristilliseen ihmiskasityk-
seen, missa ihminen nahdaan Jumalan luomana ja taman kuvana. Jumalaku-
vaan sisaltyy kasitys inmisen ehdottomasta arvosta ja ihmisesta moraalisena ja

vastuullisena toimijana. (Kirkon vanhustyon strategia 2015 2005, 5.)

Omaishoitajille kohdistuvaa kirkon diakoniatyota ohjaavat kaksi diakoniatydhon
kohdistuvaa strategiaa: 1.) Meidan kirkko — valittava yhteis6. Suomen evanke-
lis-luterilaisen kirkon diakonian ja yhteiskuntatyon linjaus 2015. 2.) Kirkon van-
hustyon strategia 2015. Ensin mainitussa strategiassa maaritellaén kirkon dia-
koniseksi ja yhteiskunnalliseksi tehtavéksi toteuttaa lahimmaisenrakkautta, oi-
keudenmukaisuutta ja ymparistovastuuta kristillisen uskon mukaisesti. Lahim-
maisista huolehtiminen ja heikoimmassa asemassa olevien oikeuksien puolus-
taminen ovat strategian arvoihin pohjautuvaa ty6ta. (Meidan kirkko — valittava
yhteis6 2010.) Vanhustyon perustehtava on vahvistaa kristilliseen uskoon pe-
rustuvaa elamaa ja siitd nousevaa oikeudenmukaisuutta, osallisuutta ja lahim-
maisenrakkautta ja heikoimmista huolehtimista vanhusten elamassa, seurakun-

nassa ja yhteiskunnassa (Kirkon vanhustyon strategia 2015 2005, 16).
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Seurakuntatydssa autetaan ja tuetaan yksiloa sekad yhteisollisyytta esimerkiksi
vapaaehtoistyolla ja vertaistuella. Vanhustyén strategiassa yhdeksi kehittami-
sen kohteeksi on otettu vertaistuen mahdollistaminen seurakunnissa. Seurakun-
tien diakoniatyt tekee verkostotytta kuntien ja jarjestdjen kanssa. Tallaisen
verkostotyon kehittamiseen pyritdédn entisestaan. (Kirkon vanhustyon strategia
2015 2005, 9-10, 17; Meidan kirkko — valittava yhteisd 2010.)

Omaishoitajille suunnattu ty6 kirkossa on diakoniatydn toteuttamaa. Useimmiten
seurakunnat jarjestavat omaishoitajille virkistyspaivia ja —leireja seka vertaistuki-
ryhmia. Usein toimintaa toteutetaan erilaisissa verkostoissa ja yhteistydssa
kaupungin kanssa. Esimerkiksi eri puolilla Helsinkia jarjestetdan omaishoitajille
vertaistukiryhmid, joita yhdesséa ohjaavat seurakuntien ja kaupungin tyontekijat.
Omaishoitajilla on myds mahdollisuus pyytdd seurakunnan tyontekijaa, yleensa
diakoniatyontekijaa, kotikaynnille tai tyontekijga voi menné tapamaan vastaan-

otolle. (Gothoni & Jantunen 2003, 129; Helsingin seurakunnat i.a.)

Kirkossa lisdksi vietetddn vuosittain omaishoitajien kirkkopyhaa. Kirkkopyhaan
kutsutaan erityisesti omaishoitajia ja heidan hoidettavia. Kirkkopyhd on viime
vuosina ajoittunut kirkkovuoden loppuun, Tuomiosunnuntaille. Omaishoitajien
kirkkopyha on aloittanut Omaishoitajien valtakunnallisen viikon. Viikon paajar-
jestajina toimivat Omaiset ja Laheiset —Liiton paikallisyhdistykset. Viikon aikana
useimmat seurakunnat jarjestavat omaishoitajille erilaisia tilaisuuksia joko yksin
tai eri toimijoiden kanssa yhdessa. (Sakasti, Suomen evankelisluterilainen kirk-

koi.a.)

Hengellistd tukea voi antaa esimerkiksi rukoilemalla yhdessa omaishoitajan

kanssa tai hanen puolesta seuraavan omaishoitajan rukouksen.

Taivaallinen Isa!

Kiitos, etta olet huolehtinut meista.

Kiitamme kaikista rakkaista laheisista inmisista.

KiitAmme yhteisista hetkistamme ja niihin liittyvistd muistoista.
Auta meitd elamaan tamanhetkistd arkeamme

ja luottamaan sinun lohduttavaan lasné&oloosi siina.

Anna meille voimia ja rohkeutta yon yksinaisiin hetkiin
myotaelaessamme laheisemme kipua ja karsimysta.
Rohkaise meita, kun olemme vaarassa vaipua epatoivoon,



vakuuta meita siita, etta olet silloinkin lasna.

Auta meitd jaksamaan.

Pyydamme varjelusta terveydellemme.

Kasvata meité sisaiseen rauhaasi.

Opeta meita levollisesti elamaan tata hetkea

ja valmista meita luopumiseen ja suruunkin.

Olet luvannut, ettei meille anneta enempaa

kuin mitd jaksamme kantaa.

Taivaan Isa, kuule meitd. Aamen

(Sakasti, Suomen evankelisluterilainen kirkko i.a.)

36
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6 TUOTOKSENA TYOKALUPAKKI LEENANKODIN OMAISTENILTOIHIN

6.1 Prosessin kuvaus

Prosessi on kestanyt pitempaan kuin tama opinnéaytetyon toteuttaminen. Omais-
teniltojen kehittdmisesta olen haaveillut pari vuotta aiemmin kuin aloin tehda
siita opinnaytetyotad. Opinndytetydon tekeminen on venynyt tuotoksen raportoin-
nin myota pitemmaksi kuin se oli alkuun suunniteltu. Itse tuotos, Tyokalupakki
Leenankodin omaisteniltoihin, on ollut kaytossa syksysta 2010 lahtien ja sita on
tana aikana paivitetty kaksi kertaa.

Opinnaytetyon ideointi ja suunnittelu tapahtuivat kevaalla 2010. Opinnaytetyon
aiheeksi valikoitui Leenankodin omaisteniltojen kehittaminen. Kevaalla 2010
tein sopimuksen opinnayteyhteistytsta Muistiliton Leenankodin kanssa. Tyos-
kentelyn edetessa ja TyoOkalupakin kehittyessd sovimme, etta TyoOkalupakkiin
siséllytetty ohjeistus liitetddn opinnaytetyohon (LIITE 1: Tyokalupakki Leenan-
kodin omaisteniltoihin). Nain my6s Muistiliton toiminnan tarkoitusta edistaa
muistisairaiden ja heidan laheisten elamanlaadun ja hyvinvoinnin edellytyksia

toteutetaan tassé opinnayteyhteistyossa.

Kevaan, kesan ja syksyn 2010 aikana kerasin ja kavin lapi aineistoa. Alkusyk-
systa valmistin Tyokalupakin. Tydkalupakki pohjautui pitkalti kokemusperaiseen
tietoon, jota kylla tuki teoreettinen tieto. Syksylla 2010 jasentyi opinnaytetyon
siséltd. Opinnaytetydskentely oli vuoden 2011 suurimmaksi osaksi tauolla. Al-
kusyksylla 2011 sain tyOstettya osan teoriaosuutta. Kevaalla 2012 olen tydsta-
nyt ja viimeistellyt opinnaytetyon lopulliseen muotoonsa. Vaikkei opinnaytety®
kaytannossa juurikaan edistynyt vuonna 2011, niin tuona aikana prosessoin

mielessani sita ja kaytin Tybkalupakkia kaytdnnon tyossa.

Omaisteniltoja kehittdessa ja TyOkalupakkia suunnitellessa on ollut hyva tietaa
ja osaltaan myo6s tuntea omaisteniltojen kohderyhma. Tyokalupakin sisaltdé on
kehittynyt pitkalti kokemusperéisen tiedon perusteella. Teoreettinen viitekehys

on ollut kokemusperaisen tiedon liséksi hyvin olennaista téassa prosessissa. Ai-
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neistoa tutkiessani vahvistui kasitykseni siitd, etta jo aikaisemmin omaistenillat
ovat olleet omaisia tukevia seké ne ovat pohjautuneet tutkittuun tietoon. Ohjaa-
jan ammatillisuus on omaisteniltojen monipuoliselle onnistumiselle olennaista.
Siksi on ohjaajan hyva tietaa ja ymmartaa, mitd on omaishoito, kuka on omais-
hoitaja ja etenkin mitkd ovat muistisairaan omaishoitajan erityispiirteet. Nain

ollen on todella tarkeaa tietdd etenevista muistisairauksista.

Ensisijainen tarkoitus omaistenilloilla on tarjota omaisille tietoa Leenankodin
toiminnasta. Tata tietoa parhaiten valittdd Leenankodin toiminnassa oleva hen-
kilo ja siksi omaistenillan ohjaajana toimii Leenankodin hoitotyontekija. Omaiset
saavat omaistenilloista niin tiedollista kuin henkisté tukea. Tiedollisen tuen an-
taminen vaatii illan ohjaajalta eri teema-alueiden tietdmysta ja tuntemusta. Oh-
jaaja on illassa ammatillinen asiantuntija. Asiantuntijoina illassa ovat myds
omalta osaltaan omaiset. Omaisilla on asiantuntijuus arjen elamisesta muistisai-
raan kanssa ja he ovat laheisensa parhaimpia tuntijoita. Omaistenillat ovat ko-
konaisuudessaan omaisille vertaistukea. (Harjula 2003, 11; Kalliomaa 2006,
13))

Tyokalupakkia suunnitellessa ja kehittaessa kavin keskusteluja tydpaikkaohjaa-
jan kanssa. Keskusteluissa kavimme lapi, mita tyokalupakki sisaltaisi, mita
omaisteniltojen ohjeistus siséltaisi ja millainen sen tulisi olla. Oli selvaa etta,
ohjeistuksen tuli sisdltéa omaistenillan suunnittelun, toteutuksen sekéa selkeén
tyojarjestyksen. Lisdksi sen tuli sisaltda selkeitd yksityiskohtaisia ohjeita, jotta
kuka tahansa nopealla aikataululla selvidisi omaistenillan suunnittelusta ja to-
teuttamisesta. Omaisteniltatoiminnan toteuttaminen on ollut minun vastuulla
useamman vuoden, siksi sain myds aika itsendisesti toteuttaa tytkalupakkia
omien nadkemysteni mukaisesti. Minun tuli kuitenkin miettid ja kehitella malli,
kuinka tuon esille hiljaisen tietoni ja millainen ohjeistuksen tulisi olla, jotta se
hyodyntaisi kaytanndssa toisia tyontekijoitd. Tybpaikkaohjaajan tehtavaksi jai

Tyokalupakin sisallon tarkistaminen ja hyvaksyminen.

Valitessani esimerkkiteemoja Tyokalupakkiin tiedustelin niin omaisilta kuin hen-
kilokunnalta vaihtoehtoisia teemoja. Teemoja valitessa kavin my6s lapi muuta-

mana edellisen&a vuonna toteutuneiden omaisteniltojen teemoja. Vuosittain tietyt
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teemat voivat toteutua uudelleen, silla omaisteniltojen osallistujissa on vaihtu-

vuutta sekd on hyva kasitella tiettyja teemoja toistuvasti.

Lukiessani aineistoa sielta 10ytyi "tyOkaluja” otettavaksi ja sovellettavaksi omais-
teniltoihin. Esimerkiksi Helsingissa toimivat omaishoidon keskukset tulivat ai-
neistossa esille ja nain ollen niiden esittely omaisille tuli huomioiduksi. Omais-
tenilloissa on jaettavissa kirjallisena Helsingin omaishoidon keskusten yhteys-
tiedot. (Akerman 2008, 44.) Aineistosta tuli esille, ettd omaishoitajat toivovat
kuulumisten vaihtoa seké itsensa esittelya. Syksylla 2010 omaistenillassa kay-
tiin esittelykierros. Huomattiin, etta esittdytymien vei illasta suurimman osan

ajasta, jolloin illan teemalle jai vahan aikaa. Esittaytyminen jatettiin pois.

Omaisteniltojen saanndllinen toiminta antaa omaisille niin tiedollista, emotionaa-
lista kuin toiminnallista tukea. Vaikkei omainen voisikaan osallistua itse iltaan,
niin tietoisuus siita, ettd tallaista toimintaa on, on omaiselle jo tarkead tuki.
(Akerman 2008, 43.)

6.2 Tybkalupakin sisaltd

TyoOkalupakki on konkreettisesti muovinen sdilytyslaatikko (28 x 17 x 35 cm),
jossa on mappi. Mappi sisaltda kirjallisen ohjeistuksen omaisteniltoihin ja mo-
nenlaista materiaalia, jota voi hyddyntad omaistenilloissa. Liséksi mappiin kera-
taan esimerkiksi mahdolliset erillismateriaalit, joita on kaytetty teemojen kasitte-
lyssa. Lisaksi sailytyslaatikossa on materiaalia seka esitteitd omaistenilloissa
jaettavaksi. Tyokalupakin siséltama kirjallinen ohjeistus ja monet tydstetyt mate-
riaalit ovat séahkoisessd muodossa Leenankodin tiedostoissa. Tama helpottaa

Tyokalupakin sisallon tyostamista ja paivittamista.

Kirjallisessa ohjeistuksessa esitelladn Leenankodin omaisteniltatoiminta. Tama
on mielesténi ollut tarkeaa tuoda tahan ohjeistukseen, silla on hyva tyontekijan

tietdd toiminnan lahtékohdat.

Ohjeistuksessa iltojen ajankohta ja paikka perustellaan. Omaisteniltoja kehitta-

essa iltojen ajankohta vakiintui sdanndélliseksi kerran kuukaudessa toteutuvaksi
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toiminnaksi. lltojen ajankohdaksi muodostui kuukauden kolmas tiistai. lltojen
ajankohdan vakiintuessa kuukauden kolmanteen tiistaihin, omaisillakin oli hel-
pompi muistaa omaistenillat ja ennakoida omaa toimintaansa niin, etta iltoihin
on mahdollista osallistua. Aloitusajaksi valikoitui kello 17.30. Tama aloitusaika
oli niin sanotusti kompromissi, aikaisemmin illat olivat alkaneet joko kello 17 tai
kello 18. Talla aloitusajalla mahdollistetaan useimman omaisen osallistuminen
iltoihin. lltoihin osallistuu niin ty6ikaisia kuin elakelaisia. Tydssa kayvat omaiset
kerkiavat tyopaivan jalkeen osallistumaan omaisteniltoihin, puolestaan iak-
kaammille omaisille aloitusaika ei ole lian my6hainen. Varhaisemmalla aloitus-
ajalla toteutettu ilta ei mydskaan venynyt liian myohéaiseksi. llloille ei ole maari-
telty ennakoivasti kestoa. Iltojen kesto on vaihteleva, yleisesti kestoksi on muo-
dostunut pari tuntia. Kokoontumispaikkana omaistenilloille on Muistiliiton toimiti-
lan alakerrassa sijaitseva ruokasali. N&ain oltiin l1ahella Leenankodin toimipistetta
ja paikkaan liittyi keittio, mikd mahdollisti joustavan kahvitusmahdollisuuden.
(Harjula 2003, 9.)

lltojen valmistelu vaatii kaytdnnon jarjestelyitd ja niitd ovat esimerkiksi kutsut,
tilavaraus ja kahvitarjoilusta sopiminen. Ohjeistuksessa méaaritellaan kutsuttavat
omaiset. Naille omaisille postitetaan kutsut. Lisaksi kutsu on yleisesti nahtavilla
Leenankodissa. Ohjeistuksessa on seikkaperaisesti kayty lapi, miten kutsun voi
toteuttaa, miten keratd&n omaisten osoitteet seké kutsujen postitus. Kuukausit-
tain postitetaan noin 40-50 kutsua. Iltoihin osallistuu noin 8-13 omaista, mika
on pienryhmatoiminnalle ihan hyva ryhmakoko. lltoihin osallistumisesta ei ole
haluttu tehda sitouttavaa, eika iltoihin siksi tarvitse ennakoivasti ilmoittautua.
lltojen avoimuus mahdollistaa niihin osallistumisen omaisen omien mahdolli-

suuksien mukaan. (Akerman 2008, 43.)

Ohjeistuksessa on kohta kohdalta esitelty illan kulku kokonaisuudessaan. Taméa
esittely on hyvana ohjenuorana ja muistutuksena illan ensikertalaiselle ohjaajal-

le. lllan kulun esittely luo pohjan iltojen tasalaatuisuudelle.

lltojen kehittamisessa tuli ottaa huomioon, etté illoissa osallistujina on niin aikai-
semmin kuin ensikertaa osallistuvia. Tasta syysta illoissa toistuvat tietyt perus-

asiat. Ohjeistukseen on koottu yhteen naita perusasioita, joita kaydaan jokai-
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sessa illassa lapi. Tydkalupakkiin on koottuna niin Leenankodin toimintaan kuin
illoissa toistuviin perusasioihin liittyvat esitteet. Illoissa on esitepoytd, josta
omaiset saavat ottaa mukaansa itselleen kiinnostavaa ja tarpeellista materiaa-
lia. Materiaalit liittyvat esimerkiksi muistisairauksiin ja omaishoitajuuteen. Oh-
jeistuksessa on lueteltuna esimerkkina 28.9.2010 esitepdydan sisaltd. Edella
mainitut tekijat myotavaikuttavat siihen, ettd omaistenillat antavat tiedollista tu-

kea omaisille.

lltojen punaisena lankana toimii yleensa jokin teema, jota kasitellaan alustuksen
seka yleisen keskustelun avulla. Teemat ovat lahtdisin omaisilta ja henkilokun-
nalta. Ohjeistukseen on keratty kahdeksan erilaista esimerkkiteemaa. Teemoja
esitellaan ohjeistuksessa erikseen. Teemojen yhteyteen on materiaalia ja asia-

kokonaisuuksia, joita voi hyddyntaa suunnitellessaan iltaa.

Dokumentoinnissa ohjeistetaan tekemaan illasta yhteenveto. Téhan yhteenve-
toon kirjoitetaan esimerkiksi miten ilta on onnistunut ja millaista palautetta illasta
on saatu. Yhteenveto on koko henkilokunnan luettavissa ja toimii myos niin sa-
nottuna terveisina omaistenillasta Leenankotiin. Arvioinnissa on ehdotettu, mi-

ten Leenankodin omaisteniltatoimintaa voisi arvioida.

Tyokalupakkia tulee paivittdd aika ajoin ja tastd on maininta erikseen. Tassa

yhteydessa myos maaritelladn, kuka on paivityksesta vastuussa.

Erillisenda, mutta hyvinkin tarkeana, osana ohjeistuksessa on tuotu esiin ohjaa-
jan roolia. Ohjaajan osuutta ja tarkeytta on esitelty tassa tyossa esimerkiksi pro-
sessin kuvauksessa, eikd nain ollen siihen paneuduta tassa yhteydessa sen

enempaa.

Ohjeistuksen lopussa on kirjallisuusluettelo, jota voi hyddyntda omaisteniltoja
suunnitellessa. Kirjallisuusluettelo on myds tydntekijan ammatillisuuden kannal-

ta hyvin kayttokelpoinen.
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7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

7.1 Tybkalupakin arviointi

Opinnaytetyon tavoitteena oli Leenankodin omaisteniltojen kehittdminen tasa-
laatuiseksi ja monipuoliseksi omaisia tukevaksi toiminnaksi. Lisdksi tavoitteena
oli toteuttaa niin sanottu Tyokalupakki, jossa olisi esimerkkimateriaalia omais-
teniltojen valmisteluun seka esimerkkeja erilaisista teemoista. Tyodkalupakissa

on myds illoissa jaettavaa materiaalia.

Leenankodissa on toteutettu omaisteniltoja jo vuosia eri painopistein. Nyt tama
omaisteniltatoiminta on tuotu nakyvaksi ja sita on ohjeistettu. Ohjeistus ja tyoka-
lupakissa esitetyt esimerkkiteemat eivat sido tydskentelya juuri tallaiseen toteut-
tamistapaan, eikd estd omaisteniltojen kehittdmista jatkossakaan. Tuotettu Ty6-
kalupakki auttaa omaisteniltojen tasalaatuiseen toteuttamiseen ja sita hy6dyn-
tden omaisteniltoja voi toteuttaa kuka tahansa Leenankodin hoitohenkilokun-

nasta.

Tyokalupakin lahtokohdat ovat hyvin tydelamaléahtoiset ja sen siséalté onkin pit-
kalti kehittynyt toiminnan kautta. Opinnéytety6n teoreettinen osuus on tukenut

hyvin kokemusperaista tietoa.

Leenankodin omaistenillat ovat vertaistukea, jossa jaetaan niin tiedollista kuin
emotionaalistakin tukea. Toiminnallisista syistd omaistenillat ovat avoimia ja
tama onkin ollut sen suhteen hyva, ettd omaishoitajilla on ollut mahdollisuus
osallistua niihin omaisteniltoihin, joiden teema on kiinnostanut tai joihin on ollut
kaytdnnon jarjestelyin helppo osallistua. Omaisille on tarke&da pelkéstaan jo se

tieto, ettd jostain saa tukea ja jossain on toimintaa juuri héanelle.

Omaisteniltojen ohjaajan tulee tietaa ja tuntea omaishoitajien erilaisia tuen tar-
peita. lltojen valmistelu ja ohjaaminen ovat ammatillisen osaamisen yllapitamis-
ta ja kehittdmista. Omaisteniltojen ohjaajan on hyva pysytellda uuden tiedon ta-
salla, jotta h&n voi sitd jakaa omaisille. Omaisten tukeminen, omaisten vertais-

tukiryhmien ohjaaminen on niin sosionomin kuin diakoninkin tydnkuvaa.
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Tyokalupakkia ei ole sen toiminnan aikana arvioitu mitenkéén johdonmukaises-
ti. Omaisilta on saatu suullista palautetta omaisteniltatoiminnasta. Omaiset ovat
kiitelleet illoista, useampi omainen on ilmaissut iltojen olleen antoisia niin tiedol-

lisesti kuin henkisesti.

Leenankodin johtaja Kaisa Mikola (henkil6kohtainen tiedonanto 28.10.2011)
arvioi Tyokalupakkia Leenankodin omaisteniltoihin toimivaksi kokonaisuudeksi.
Toimintakautena 2010-2011 omaistenillat ovat toimineet hyvin. Hanen mieles-
taan Tyokalupakissa olevat esimerkkiteemat vastaavat hyvin omaisten tarpei-
siin. Mikola mainitsi, etta on todella hyva ja tarpeellistakin, etta Tyokalupakissa
on ohjeistusta ohjaajalle ja ettd omaistenilloissa ohjaajalla on selkea rooli. (Mi-
kola 2011.)

Tyobkalupakki on osoittautunut hyvaksi materiaaliksi perehdyttaa tyontekijoita
omaisteniltatoimintaan. TyOkalupakin Kirjallisen ohjeistuksen avulla on voinut
esitella omaisteniltatoimintaa. Perehdytettavana ollut tydntekija on voinut Kirjalli-

seen materiaaliin palata mydhemmaéassa vaiheessakin ja tutkia sitd rauhassa.

TyoOkalupakin avulla omaisiltatoiminta tulee ndkyvéaksi ja sen laatu sek& merkitys
korostuvat. Tyokalupakin avulla toimintaa voidaan my0ds esitella esimerkiksi

palveluja ostavalle taholle, esimerkiksi Helsingin kaupungille.

Kun toimintakaudesta dokumentoitujen yhteenvetojen perusteella on tehty ar-
vio, voidaan sita hyddyntaé toiminnan jatkoa suunnitellessa ja kehittaessa. Tu-
levaisuudessa omaisteniltojen laadullista seurantaa voisi suorittaa Leenanko-
dissa tehtavan Omaiskyselyn yhteydessa niin, etta kyselyyn lisattaisiin tarken-

tavia kysymyksia omaistenilloista.

Tulevaisuudessa muistisairaan omaishoitajan tukemista voidaan kehittda ja to-
teuttaa esimerkiksi tekemélla verkostoty0td omaishoitajien virkistysiltapaivan
toteuttamiseen. Téllaisia virkistysiltapaivié voisi pitdd pari kertaa vuodessa. Vir-
Kistysiltapaiva sisaltaisi useamman asiantuntijatahon jakamaa tiedollista tukea

ja esimerkiksi fysioterapeuttien toteuttaman fyysista kuntoa yllapitdvan toiminta-
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tuokion. Verkostoyhteistydssa voisi olla liséksi eri alan oppilaitoksia. Talléin op-

pilastyona voisi olla esimerkiksi jalkahoitoa omaishoitajille.

Tulevaisuudessa voidaan mahdollisesti kehittda Leenankodin asiakkaiden ja

heidan omaisten yhteisté virkistystoimintaa, esimerkiksi jarjestamalla tansseja.

Jo nyt omaishoitajuus on ajankohtainen asia. Tulevaisuudessa omaishoitajien
maara vain entisestdan kasvaa elinidn pidentyessa ja suurten ikaluokkien van-
hetessa seké yhteiskunnan keskittaessa vanhustyota vanhuksen kotona asumi-
sen tukemiseen ja avopalveluiden lisaéamiseen. N&in onkin tarkedad kiinnittaa

huomiota omaishoitajien asemaan ja heille suunnattuun tukeen.

Tassa opinnaytetytssa on keskitytty muistisairaan omaishoitajiin. Teoriaosuu-
dessa esitelty omaishoitajan sosiaalinen tuki on tarkea tuki myés muille omais-
hoitajille. Tybkalupakkia voidaan soveltaa muidenkin omaishoitajien kuin vain
muistisairaiden omaishoitajien parissa toteutettuun toimintaan. Monet omaishoi-
tajat pohtivat samantyyppisia teemoja, joita Tyokalupakissa olevat esimerkki-
teemat ovat. Nain ollen esimerkkiteemat ovat sovellettavissa omaishoitajien
parissa toteutettavaan toimintaan. Tyokalupakkia voivat soveltaa ja hytdyntaa
my0s seurakunnat jarjestdessaén ja kehittdessaan omaishoitajille suunnattua

toimintaa.

7.2 Prosessin arviointi

Elinikdinen oppiminen ja tyon kehittdminen ovat jatkuvaa prosessia, jossa ref-
lektoinnilla on oma tarke&d merkitys. Reflektointi on kokemusten ja oppimisen
pohdintaa ja arviointia. Reflektion tavoitteena on syventdd ymmarrysta kehit-
taakseen uutta tietoa ja uusia nakokulmia aikaisempiin tietoihin. Oma prosessini
on kestanyt kauemmin kuin tdma opinnaytetydn toteuttaminen. Opinnaytetyo-

prosessi on ollut erd&nlaista oman tyon reflektointia.

Halusin tehda tyon yksin, ihan ajankaytoén sek& kokonaisvastuun huomioon ot-
taen. Yksin tyoskentelyssé olen vastuussa vain omasta oppimisesta seka yksin

tyoskennellessa otan vastuun aikataulutuksesta. Tyon ohessa opiskellessa aika
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on rajallinen ja toisen osapuolen kanssa aikojen yhteen sovittaminen olisi tassa
elamantilanteessani tuonut sellaisia haasteita, joihin en valttamatta olisi kyennyt

vastaamaan. Nain ollen yksin tyéskentely on ollut minulle etu.

Yksin tyoskentelyssd on omat haasteensa. On ollut haastavaa, kun olen itsek-
seni miettinyt ja valinnut tydhon liittyvia asioita, teoriaa ja menetelmid, kirjoitus-
tyylid, enka ole voinut tukeutua tyoparin mielipiteisiin ja paatoksiin. Naissa asi-
oissa on kuitenkin auttanut Diakin ohjeistus opinnaytetydlle seka tydelaméaoh-
jaajan neuvot ja tuki. Koko prosessin ajan olen tyoskennellyt aika itsenaisesti.
Ehka kuitenkin olen yrittanyt liikaa selviytya yksin koko prosessista ja enemman
olisin voinut kayda keskusteluja tydsta opinnaytetydn ohjaajan kanssa. Tyon
kokonaisvaltainen vastuu ja tyon valmistuminen ovat kuitenkin olleet taysin mi-
nulla itsellani. Yksin tastd en olisi kuitenkaan selvinnyt. Tyon loppuvaiheessa
minua on auttanut Leenankodin l&&kari, Kati Juva, lukien tyén ja tarkastaen lu-
vun etenevat muistisairaudet asiallisuuden. Tyon rakenteellisen sisallon muok-
kaamisesta olen keskustellut opiskelukavereiden kanssa ja keskustelut ovat
auttaneet selkeyttdmaan rakennetta. Tyon kielelliseen ulkoasuun ja luettavuu-
teen olen saanut apua siskoiltani, jotka ovat lukeneet tekstid. Omaan tekstiin
tulee tietylta osin sokeaksi ja tallin on ollut hyva, kun tekstia on kaynyt lapi toi-

nen henkild.

Organisointikyvyn ja itsekurin olen tiennyt olevan minulla heikoissa kantimissa
ja taman prosessin aikana olen joutunutkin naiden asioiden kohdalla koetuksel-
le. Olen kuitenkin huomannut tietyn paineen alla kykenevani tiukkaan itsekuriin
ja pystyn organisoimaan asioita. Nama taidot ovat prosessin my6éta parantuneet

jonkin verran.

Tietoisesti halusin itsedni kiinnostavan aiheen. Ajatuksena oli myds se, etta
opinnaytetyotyoskentelyssa voisin kayttdd hyvéaksi omaa ammatillisuutta ja
omaa ammattitietoa. Olikin hyva, ettd pystyin yhdistamaan niin opiskelun kuin
tyoni Leenankodissa. Tydssani olin pari vuotta miettinyt, miten pystyisin kehit-
tamaan omaisteniltoja. Minulla ei ollut resursseja tydaikani puitteissa keskittya
kehittamistyohon. Tassa aihevalinnassa pystyin yhdistamaan tyoni ja opiskeluni

seka kayttdmaan hyvaksi ammatillisuuttani ja kehittdmaan sita entisestaan.
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Prosessissa olen oppinut lisda ja pystynyt paivittamaan tietojani monista hyodyl-
lisista tarkeista asioista, kuten muistisairauksista, omaishoitajuudesta ja vertais-
tuesta seké vertaistukiryhmista ja niiden jarjestamisesta ja ohjaamisesta. Olen
myo6s oppinut tiedonhankintaa ja tiedonkasittelya. Uskon, etta naista on tulevai-
suudessa hyoétya niin sosionomin kuin diakonin ammatissa, etenkin vanhus-
tydssa. Prosessi on auttanut minua ymmartamaan paremmin, milla keinoin vai-
keassa elamantilanteessa elavat ihmiset voivat selviytya, mika heita auttaa ja
mika lohduttaa. Nykyaan ymmarrdn paremmin omaishoitajien asemaa ja
omaishoitajien kokemia erilaisia tunteita. Tatd ymmarrysta tarvitsen niin sosio-
nomin kuin diakoninkin tydssa, joissa etenkin kohtaan monissa eri elamantilan-

teissa olevia ihmisia.

Opinnaytetyon aihe tuntui koko pitkan prosessin ajan omalta, koska se kiinnosti
aidosti. Nain ollen tyéskentely on ollut mielekasta. Aihetta rajasin rajaamises-
taan, ettei tyd paassyt laajenemaan lilan massiiviseksi. Koin rajaamisen tarke-
aksi. Rajaaminen oli aineiston kohdalta vaikeaa mutta se my6s helpotti tytésken-
telyd. Materiaalia lukiessa oli vaikea rajata lukemaansa pelkastaan rajattuun
aiheeseen. Materiaali on ollut ammatillisuutta tukevaa ja nain ollen tyéhon liitty-
vaa rajausta on ollut vaikeaa toteuttaa lukiessa, mutta toisaalta on ollut helpot-
tavaakin rajata ammatillisesti mielenkiintoista materiaalia tyon ulkopuolelle.
Esimerkiksi Kirsi Tapion (2004) vaitoskirjan lukeminen auttoi minua ymmarta-
maan paremmin miesten ja naisten kokemia tuntemuksia hoitotyostaan (Tapio
2004, 72-74).

Mielestani olen saavuttanut opinnaytetyolle niin yleisesti kuin henkilokohtaisesti
asetetut tavoitteet hyvin. Oman tyon kriittinen arviointi on valilla vaikeaa, siksi
sitakin on ollut hyva tehda. Aina on kuitenkin halu kehittdd itsedan ja omaa

tyoskentelydan seka Leenankodin toimintaa.
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http://www.stm.fi/sosiaali_ja_terveyspalvelut/sosiaalipalvelut/omaishoito
http://www.stm.fi/sosiaali_ja_terveyspalvelut/sosiaalipalvelut/omaishoito
http://www.muistiliitto.fi/fin/muistiliitto/muistiliitto/strategia/
http://www.dementiahoitoyhdistys.fi/page.php?page_id=23
http://www.dementiahoitoyhdistys.fi/page.php?page_id=80
http://www.kunnat.net/fi/asiantuntijapalvelut/soster/sosiaalipalvelut/ikaantyneet/omaishoidontuki/Sivut/default.aspx#anchor-details
http://www.kunnat.net/fi/asiantuntijapalvelut/soster/sosiaalipalvelut/ikaantyneet/omaishoidontuki/Sivut/default.aspx#anchor-details
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tusohjelma, Diakonisen sosiaalitydn suuntautumisvaihtoehto. Opin-

naytetyo.
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1 LEENANKODIN OMAISTENILLAT

Leenankodissa muistisairaan perheitd tuetaan muun muassa omaisteniltojen
muodossa. Leenankodissa jarjestetddn asiakkaiden omaisille ja laheisille
omaisteniltoja talvitoimintakautena (syys-toukokuu) noin kerran kuukaudessa.
lllan vetdjana toimii Leenankodin hoitohenkilékuntaan kuuluva tyéntekija. Omai-
sille mahdollistetaan osallistuminen iltaan jarjestelemalla kotijaksolla olevalle

asiakkaalle illan ajaksi hoitomahdollisuus Leenankodissa.

Omaistenilloissa on aina jokin teema, jota k&sitelladn alustuksen avulla seka
yleisella keskustelulla. Kasiteltavat aihealue-ehdotukset tulevat niin omaisten
kuin henkilokunnan aloitteesta. Yleensa aihealueet koskevat muistisairauksien
tuomia ongelmia omaishoitoperheessa, omaishoitajan jaksamista hoitotydssa
sek& ajankohtaisia aihealueita, liittyen esimerkiksi lainsdadantéon, teknologiaan
ja apuvalineisiin. lllan aikana kadydaan lapi myods Leenankodin kuulumisia, men-
neitd tapahtumia ja tiedotetaan tulevista tapahtumista. Leenankodin l&&kari
osallistuu ainakin kerran vuodessa omaisteniltaan. Omaisilla on mahdollisuus
talloin laakarilta kysyad muistisairauksiin, laakkeisiin, tutkimuksiin sek& muihin
ladketieteellisiin kysymyksiin liittyvista aiheista yleiselld, ei henkilokohtaisella
tasolla. Omaisille suunnatun kyselyn perusteella omaistenillat tukevat ja antavat
voimaantumisen tunnetta sairastuneen ihmisen laheisille. Omaiset kokevat tul-

leensa my6s kuulluksi.

Omaisteniltojen tavoitteena on antaa tietoa Leenankodin toiminnasta, muistisai-
rauksista, erilaisista palveluista, etuuksista seka tuista, antaa mahdollisuuden
tavata muita samassa tilanteessa olevia (sosiaalinen tuki) omaisia. lllat ovat
vuorovaikutteisia yhdessa kokoontumisia, joista toivon mukaan omaiset saavat

voimaa jaksamiseen seké keinoja arjessa selviytymiseen.

Seuraavissa kuvioissa hahmotellaan miten Leenankodissa tuetaan muistisai-
raan omaishoitoa ja mihin omaistenillat toiminnassa sijoittuu (kuvio 1) seka tar-

kastellaan lahemmin omaisteniltaa (kuvio 2).



Toiminta-ajatus

Arvot: yksildllisyys,

ohjaus,
neuvonta, tuki

yleisté tietoa sairaudesta,

laakari, 1 x vko,
"ajanvaraus”,
soittopyyntd

joka toinen vuosi
omaiskysely
|

2009
tuloksia

Kuvio 1

Henkilokunta perhekeskeisyys,
yhteisollisyys,
turvallisuus,
toimintakyvyn tukeminen
/
/

Leenankoti tukee muistisairaan
asiakkaan omaisperhetta

yleiset
yhteiset tapahtumat

8-

arvoista: perhekeskeisyys ~——__|

puhelinkonsultaatio 24h/vrk

omaistenillat
n.1xkk

I

Omainen: asiantuntija
ja laheisen elaméan-
tarinan kertoja,
kertoo laheisensa
hoitotahtoa, jos han
ei itse pysty

omaa tahtoaan ilmaisemaan,
eiké kirjallista hoitotahtoa ole.

tulo- ja lahtotilanteet
tilanneraportti,
laakitys, erityista,
mahd. hoitotydnyhteenveto,
omaisten toiveet jaksolta/lle

henkilékunnalta

Kuvio 2

Tarkoitettu Leenankodin Kutsu: yleisesti
asiakkaiden omaisille ja néhtavilla lllan ajaksi
laheisille Leenankodissa Leenankodin
ja postitse asiakkaalle
jarjestetty hoito
/ / tutulla osastolla
) omaistenillat
Vertaistuki
n. 1 x kk
| \ kahvitus
Tietty teema;
alustus ja
| keskustelu \ Leenankodin
Omaisilta ja ladkari osallistuu
Leenankodin ainakin 1 x vuosi
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2 ILTOJEN AJANKOHTA JA PAIKKA

Ajankohta: Kuukauden kolmas tiistai, kello 17.30.

Kauden 2010-2011 omaistenillat: 28.9.2010, 19.10., 16.11., joulukuussa jarjes-
tetddn osastojen pikkujoulut, 18.1., 15.2., 15.3., 19.4. ja kevaan viimeinen ilta
olisi 17.5.

lltojen paikkana on Leenankodin alakerrassa oleva ruokasali. Mahdollinen paik-
ka on myds koulutustila. Ruokasali on kahvituksen jarjestamisen kannalta kay-

tannollisempi.

3 ILTAAN VALMISTAUTUMINEN

3.1 Kutsut

Omaisteniltaan kutsutaan Leenankodin asiakkaiden omaisia. Kutsut lahtevat
postitse reilu kahta viikkoa ennen iltaa, osastojen oviin laitetaan kutsut puolitois-
ta viikkoa ennen. Omaisteniltojen ajankohta on merkittyna osastojen kalenterei-

hin tiedoksi.

lltoihin kutsutaan saanndllisesti ja satunnaisesti jaksolla kavijoiden asiakkaiden
omaiset, seka kyseista iltaa noin kuukautta ennen ja jalkeen jaksolla olevien
asiakkaiden omaisia. Tassa hyddyksi kannattaa kayttaa lah-varaukset listaa ja
asiakasrekisteria. Lah-varaukset listasta ndkee varaukset ja asiakasrekisterista

varmistuu asiakkaan hoitojakson ajankohta.

Kutsujen osoitteet tulee koota muutama viikko ennen omaisteniltaa. T&han on
hyva varata aikaa silla siihen menee yllattavan paljon aikaa, tilanteista riippuen

parista tunnista muutamiin tunteihin.

Osoitteiden keraamisessa voi hyddyntaa aikaisemman omaistenillan kutsuttujen
listaa. Verkosta 16ytyvaan "Nimilistaan” on listattuna aakkosjarjestyksessa asia-
kaskohtaisesti omainen ja h&nen osoite. Nimilista paivitetdén edella mainituin

perustein. Tata listaa hyodyntden kootaan osoitteet asiakirjaksi "tarrat”, josta
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saan tulostettua osoitetarrat kuoriin. Hyddyntéaen aikaisempien omaisteniltojen
nimilistoja ja tarrapohjia ty6 helpottuu, niin ettei joka kerran tarvitse erikseen
kirjoitella kaikkia osoitteita uudelleen. Uusien asiakkaiden omaisten osoitteet
tulee sitten etsid asiakkaiden papereista, tasta johtuen olisikin hyva jos asiak-
kaan tietoja kirjatessa otettaisiin omaisten osoite jo selville, jos omaiset eivat

asu yhdessa asiakkaamme kanssa, ettei osoitetta tarvitsisi jalkikateen soitella.

Kutsu tulee suunnitella. Tietokannassamme on valmis pohja, mika tulee paivit-
taa ja kuva tulee vaihtaa. Kuva on ollut yleensé joko aiheeseen tai ajankohtaan
liittyv&. Kutsun suunnittelun jalkeen kutsu tulee tulostaa ja kopioida. Seuraavak-
si tapahtuu postitus. Kutsut postitetaan pari viikkoa ennen kyseistd omaistenil-
taa. Talla hetkella torstai on "postipaiva”, kutsujen postitus on hyva ajoittaa ta-

han viikonpaivaan.

Dementiakotien tuki ry:lle myos laitetaan kutsu sdhkopostilla

3.2 Tilavaraus

Varataan tila, tiedottamalla Muistiliiton toimiston tyontekijoita illasta, toimiston

valkoisella ilmoitustaululla (2krs).

3.3 Tarjoilun sopiminen

Emannan kanssa sovitaan kahvituksesta. Yleensa kahvin seka teen kanssa on

ollut tarjolla voileivat ja keksia. Tarjoilussa otetaan huomioon erikoisruokavaliot.

4 [LLAN KULKU

« Valmistellaan tila, kootaan esitepoyta, huolehditaan kahvitus

+«» Omaisten vastaanotto, ulko-oven lukituksen voi ottaa paalta pois.

« Kahvittelua ja vapaata jutustelua.

+« lllan ”virallisen osuuden” aloitus: Yhteinen tervetulotoivotus, esittaytymi-
nen ja illan ohjelman esittdminen "Leenankodin omaistenillat” ja maininta
illan olevan luottamuksellinen.

+ (Omaiset voivat halutessaan esittaytya)
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% Leenankodin kuulumiset, maininta seuraavasta Omaistenillasta.

+ Perusasiat, jotka toistuvat illoissa.

% Teeman alustus — keskustelu

* Yhteenveto ja viel& muistutus seuraavasta Omaistenillasta seka siita etta
Leenankotiin voi soittaa ajankohdasta riippumatta mieltéa askarruttavista
asioista 24tuntia vuorokaudessa.

< Tila siistitdan. Muistetaan laittaa ulko-oven lukitus paalle.

«» Tehdaan illasta yhteenveto

5 ILLOISSA TOISTUVAT PERUSASIAT JA ESITEPOYTA

Omaitenilloissa osallistujina on niin aikaisemmin kuin ensi kertaa osallistuvia.
Kauden 2009-2010 aikana huomioitu kuinka illasta toiseen toistui tiettyja perus-
kysymyksia. Tata silmalla pitden on koottu perusasioita yhteen jotka kaydaan

jokaisessa illassa tarpeesta riippuen sivuten tai perusteellisemmin.

Perusasioita:

e Leenankodin toimintaan liittyvia asioita: Leenankodin omaistenillat, Ter-
vetuloa Leenankotiin, Leenankodin paivaohjelma, seurakunnan hartau-
det kuun viimeinen keskiviikko klo 16, laékaripalvelut: kerran viikossa voi
tulla vastaanotolle tai jattaa soittopyynnon, laékari kirjoittaa tarvittaessa
lausuntoja ja todistuksia.

e Dementiakotien tuki ry (edustaja, jos on paikalla).

http://dementiakotientuki.com/

e Helsingin Alzheimer — yhdistys: Omaisten iltapaivatapaamiset. Topeliuk-
senkatu 17 C 25, 00250 Helsinki. Puh. 09 454 2750, fax. 09 454 27530

toimisto@alzheimer-hki.com. http://www.alzheimer-hki.com/ &

http://www.alzheimer-

hki.com/index.php?option=com content&view=article&id=16&Iltemid=19

e Helsingin evankelisluterilaisten seurakuntien palveluja omaishoitajille —
Virkistysta ja tukea omaishoitajille (netista tulostettu esite).

http://www.helsinginseurakuntayhtyma.fi/?Deptid=418



http://dementiakotientuki.com/
mailto:toimisto@alzheimer-hki.com
http://www.alzheimer-hki.com/
http://www.alzheimer-hki.com/index.php?option=com_content&view=article&id=16&Itemid=19
http://www.alzheimer-hki.com/index.php?option=com_content&view=article&id=16&Itemid=19
http://www.helsinginseurakuntayhtyma.fi/?Deptid=418
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e Helsingin kaupungin Omaishoidon toimintakeskukset: "Omaishoidon toi-
mintakeskuksissa jarjestetdan omaishoitajille palveluohjausta, neuvon-
taa, virkistyspaivia seka juhlia. Omaishoitajia tuetaan hoitotydssa ja an-
netaan heille mahdollisuus virkistaytymiseen.”

http://www.hel.fi/hki/sosv/fi/Vanhusten+palvelut/omaishoito

e Paakaupungin Omaiset ja l&heiset ry — POLLI. Pasilan puistotie 8, 00240
Helsinki. Puh. (09) 7562 690, 040 533 2710. http://www.polli.fi/

o Esitteet; Vertaislinja Muistisairaiden l&heisille, maksuton tukipuhelin (pai-
vittain klo 17-21) 0800 9 6000

ja netissa http://www.muistiliitto.fi/fin/keskustelu/

Esitepdydéan siséaltdd: Muistisairauksiin liittyvid esitteitd; Muistiliiton julkaisuja;

tuorein Muisti —lehti; tietoa muistisairauksista; Vertaislinjan numero.

Esimerkkind tassa on 28.9.2010 omaistenillassa olleet esitteet luetteloituna

e Ahveniemi, Heini, Arola, Heikki, Grand, Sirpa,Hanninen, Ritva, Harma,
Heidi, Rintala, Jyrki & Suhonen, Jaana 2009. Muisti Kaytto- ja huolto-
ohjeet Muistiliito & Terveystalo. Norvatis.

e Erkinjuntti, Timo; Juva, Kati & Sulkava, Raimo 2007. Vaskulaarinen de-
mentia. Janssen-Cilag.

e Halmesmaéki, Anne-Maria; Herranen, Leena; Jarnsted, Pia; Kauppi, Soile;
Lamminen, Miisa; Malmi, Maria, Pitkanen, Anna-Maija & Vaisdnen, Maa-
rit 2010. Minakd omaishoitaja? Ensiopas omaishoidosta. Kehitys Oy; Pori

¢ Hoitotahtoni 2010, Muistiliitto. Paino Polar Oy

e HOgstrom, Sari & Grand, Sirpa (toim.) 2009. Elamaa muistisairauden
kanssa — kuntoutusopas muistisairaille ihmisille ja heidan laheisilleen,
Muistiliitto Punamusta; Tampere

e Juva, Kati 2002. Frontaalinen eli otsalohkodementia. Janssen-Cilag

e Muisti 3/2010 Muistiliiton julkaisu 23. vuosikerta

e Muistikortti Novartis

e Mustisairaan omainen ja hoitaja Opas 2009.Muistiliitto J-Paino Oy


http://www.hel.fi/hki/sosv/fi/Vanhusten+palvelut/omaishoito
http://www.polli.fi/
http://www.muistiliitto.fi/fin/keskustelu/
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e Muutosta lahella Opas dementoituneen laheiselle Novertis

e Maki-Petdja-Leinonen, Anna & Nikumaa, Henna (toim.) 2009. Muistisai-
raan ihmisen ja hdnen omaisensa oikeusopas. Muistilitto. PunaMusta
Oy; Tampere

e Salonoja, Maritta & Juha, Puustinen 2007. Muistipotilaan seurantakortti

e Sulkava, Raimo & Eloniemi-Sulkava, Ulla. Miten tulen toimeen vaikka
minulla on Alzheimerin tauti Kéaytdnnon opas potilaalle ja omaisille Suo-
men dementiahoitoyhdistys Novartis Finland Oy:n taloudellisella tuella

e Sulkava, Raimo 2007. Lewyn kappale —tauti. Janssen-Cilag

e Vertaislinja 0800 9 6000 tukipuhelin muistisairaiden laheisille joka paiva

e Alzheimer Keskusliiton kynia

6 ILTOJEN TEEMAT

lltojen teemat ovat lahtdisin omaisilta ja henkildkunnalta. Muutaman vuoden
kokemuksella iltojen teemat toistuvat aika ajoin. T&han on keratty muutamia
teemoja joita voi hyddyntaa illoissa. lllan teema ei tarvitse olla sidoksissa kysei-
siin teemoihin. lllassa ei valttdmatta tarvitse olla mitdén erityistd teemaa vaan
voi olla hyva etta joskus ilta on ihan vapaata jutustelua, jolloin tulee esille omai-
sia itsedan askarruttavat asiat.

Asiakokonaisuudet joidenkin teemojen kohdalla ovat laajoja. Asiakokonaisuudet
ovat viitteend, illan suunnitteluun. Kaikkia teemojen kohdalla lueteltuja aiheita ei
illan aikana pysty kasittelem&éan. Kasittelyyn kannattaa ottaa niitd asioita joita
juuri iltaan osallistujat tarvitsevat/haluavat. Jos osallistujilta ei tule mitaan niin
vetdja kun tuntee jonkin verran osallistujia ja heidan tilanteita, h&n voi koota ka-
siteltavat aiheet kokemuksensa perusteella. Vetdjan on hyva kuulostella illan

alussa mitka asiat tulevat esille osallistujien taholta. (Harjula 2003, 16-17.)

6.1 "Pida huolta itsestasi”

Omaishoitajan jaksaminen: sosiaalinen sek& henkinen tuki (vertaistuki), fyysi-

nen kunto
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e Kiinni arjessa Kaytannonlaheisia neuvoja muistisairaan kotihoitoon.
2010. Novartis

¢ Muutosta lahella Opas muistisairaan omaiselle. 2010. Novartis

Hoitajan jaksaminen ja hyva olo heijastuu suoraan hoidetta-
vaan ja ehkéisee osaltaan ongelmien syntymistd hoidossa. ltse
tietdd parhaiten mista ammentaa voimaa ja mika auttaa rentou-
tumaan ja lepaamaan.

SEURAAVISTA VINKEISTA VOI OLLA APUA:

» Muistiyhdistysten omaistenryhmét (ajatusten ja kokemusten vaih-
toa samanlaisessa tilanteessa olevien seka asiantuntijoiden kans-
sa)

* Hoitotaakan jako omaisten ja ystadvien kanssa

* Péivdohjelmaan vapaa-aikaa mygs itselle

* Joustava péivdohjelma

* Hoidettava voi oftaa osaa péivaryhmiin tai kerhoihin, jolloin omai-
selle jaa vapaa-aikaa

* Intervallihoito (hoidettava on s&énndllisesti muualla hoidossa tie-
tyn ajan, kysy sosiaalitoimistosta)

* Ybhoitajan apu 6isin

* Kylvetysapu

* Tunteiden tuuletus omaisten ja ystévien kanssa

» Kuntoutus omaishoitajille (Kela ja RAY)

» Sopeutumisvalmennuskurssit

» Loma- ja virkistyskurssit sairastuneelle ja laheiselle

Lahde: Kiinni arjessa Kaytannonlaheisid neuvoja muistisairaan ko-
tihoitoon. 2010. Novartis

SELVIYTYMISKEINOJA OMAISELLE:

 Ota péivéa kerrallaan, mutta valmistaudu kuitenkin tulevaisuuteen.

* Tunnista ne ongelmat, joille voidaan tehda jotain ja erota ne on-
gelmista ja tilanteista, joihin et voi vaikuttaa. Keskity vain muutetta-
vissa olevien asioiden muuttamiseen.

« Tunnista omat voimavarasi realistisesti. Alé yritéd selviytyé kaikes-
ta yksin.

» Suhtaudu realistisesti muistisairaan l&heisesi tilanteeseen. Hanen
selviytymisensa heikentyessd nauti yhteisen menneisyytenne hy-
vista hetkistd ja vanhoista muistoista. Suhteenne on nyt hyvinkin
erilainen, mutta se voi edelleenkin olla tarkoitukse