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1 JOHDANTO

Muistisairaiden mééré kasvaa nopeasti koko maailmassa. Suomessa on arviolta yli 190
000 muistisairasta henkilod. Arvioiden mukaan muistisairauteen sairastuu Suomessa
joka vuosi noin 14 500 henkildd. Suurin osa sairastuneista on yli 80-vuotiaita, mutta
my0s tydikdisistd yli 7000 henkil61ld on todettu muistisairaus. Pitkdaikaishoidossa ole-
vista ikdihmisistd kolme neljisté sairastaa muistisairautta (Terveyden ja hyvinvoinnin-
laitoksen www-sivut 2021). Muistisairaudet rappeuttavat aivoja ja heikentdvit koko-
naisvaltaisesti toimintakykya. Muistisairaudet ovat kansantauteja (Muistiliiton www-

sivut 2021).

Muistisairaus koskettaa tulevaisuudessa yhd useampaa meistid. Huoli omaisten jaksa-
misesta kasvaa. Tkdihmisten hoidon painopisteen siirtyessd yhd enemmin kotiin on
entistd tirkedmpéd ottaa omaiset mukaan osana hoidon kokonaisuutta. Muistisairau-
den eri vaiheet heréttdvéit monia erilaisia tunteita koko sairauden ajan aina sairauden
ensi oireista ldhtien eldmén pééttymiseen asti. Aiempien tutkimusten mukaan muisti-
sairaan omaiset jddvit usein yksin vaikeassa tilanteessa, vaille tarvitsemaansa tietoa ja

tukea (Uronen 2011, 42).

Ty6ssani palvelukeskus Himmelissd olemme tyOyhteisossd kokeneet, ettd omaisten
tiedon madrd ja ymmarrys muistisairauksista on usein hyvin vajavaista. Muistisairaat
tulevat Himmeliin usein sairauden loppuvaiheilla, jolloin kdytosoireet alkavat lisdén-
tyd. Tdma aiheuttaa omaisissa usein himmennystd, kiukkua, ahdistusta, hdpeéa ja neu-
vottomuutta. Nakemykseni mukaan tieto ja ymmarrys sairauden kulusta ja sen eri vai-
heista voisi auttaa omaisia ymmértimadn tilannetta ja ndin véhentidisi heidan negatii-

visia tunteitaan.

Tédmin opinndytetyon tarkoituksena on kuvata palvelukeskus Himmelin muistisairai-
den asukkaiden omaisten kokemuksia siitd, miten he ovat saaneet tukea ja tietoa muis-
tisairauksista ldheisensd sairauden aikana. Tésséd tydssd haluan selvittdd kuinka hyvin
omaiset ymmartdvit sairauden eri vaiheet ja millaisia tunteita sairauden eri vaiheet

ovat heissé herittdneet. Opinndytetyon tavoitteena on haastatteluista saadun aineiston



pohjalta kehittéé tehostetun palveluasumisen yksikon toimintaa, jotta toiminta vastaisi

paremmin omaisten tiedon ja tuen tarpeisiin.

2 TEOREETTINEN TAUSTA

2.1 Keskeisten késitteiden méadrittelya

Keskeisini kisitteind opinndytety0sséni ovat muistisairaus, omainen, kokemus ja tun-

teet.

Muisti on merkittdvé osa ihmisen henkisid kykyjé ja tiedonkasittelyd. Muistia tarvitaan
oppimisessa ja koko identiteetin yllépitdmisessd. Muistisairauksiksi kutsutaan ns. de-
mentoivia sairauksia, jotka heikentdvét muistia ja muita tiedonkésittelyn alueita, kuten
kielellisid toimintoja, hahmottamista ja toiminnan ohjausta. Muistisairaudella tarkoi-
tetaan laaja-alaista aivotoimintojen hiiriotd, joka haittaa merkittavisti selviytymisti
arjen tilanteissa. Kyse on oireyhtymisti ja sen taustalla on aina jokin sairaus. Etenevid
muistisairauksia ovat mm. Alzheimerin tauti, Lewyn kappale -tauti, vaskulaarinen eli
aivoverenkiertohdiridistd johtuva muistisairaus sekd otsalohkoperdiset muistisairau-
det. Néiden lisdksi tiedetddn runsaasti erilaisia harvinaisia dementioita, ndistd osa on

perinndllisid (Juva 2018).

Sana omainen tarkoittaa perheen jidsentd ja/ tai ldheistd sukulaista (suomisanakirja
www-sivut 2021). Perheeseen kuuluvat yhdesséd asuvat avio- tai avoliitossa olevat tai
parisuhteensa rekisterdineet henkil6t ja heiddn lapsensa, jompikumpi vanhemmista
lapsineen sekd avio- ja avopuolisot sekd parisuhteensa rekisterdineet henkil6t, joilla ei
ole lapsia (Tilastokeskuksen www-sivut 2021). Omaisena voi toimia eri-ikdisend ja
erilaisissa rooleissa kuten lapsena, sisaruksena, vanhempana, isovanhempana tai puo-

lisona (Lindstrom & Kumlander 2016, 23).
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Kokemus sanana herdttdd vilittomyyttd ja tuttuuden tunnetta sekd muistoja. Asioita
koetaan myos kuultuina, nihtyini ja kerrottuina ilman omaa kokemusta. Henkil6koh-
taiseen kokemukseen saatetaan luottaa niin vahvasti, ettd tutkittu tieto jd4 sen jalkoi-
hin. Kokemus on ainutkertainen ja subjektiivinen sekd yhdistdva ja tunnistettavissa
oleva ilmid. Kokemuksen késite on poikkeuksellisen arvokas yksilon kannalta, sa-
malla se osallistuu jaettuun ja yleisesti hyvéksyttyyn tietoon. Nama kaksi kokemuksen
ominaisuutta antavat yksilollisyydelle arvon ja yksilolle luvan ilmaista kokemuksensa
jatoisaalta se mahdollistaa mielipiteen nostamisen tiedon omaiseen rooliin (Toikkanen

& Virtanen 2018, 7, 9).

Tieteellisessi kirjallisuudessa tunteille 16ytyy useita miéritelmid. Yksinkertaisimmil-
laan tunteilla viitataan reaktioon, johon liittyy kehon virittyminen, tietoinen kokemus
ja jonkinlainen tunteen ilmaisu. Tunteet ovat osa arkipdivii ja ne sditelevit kayttay-
tymistamme. Tunteiden kokemiseen vaikuttaa yksilon temperamentti eli synnynnéiset
taipumukset reagoida ja kiyttidytyd (Psykologiaa www-sivut 2021). Tunteet saavat
meidét usein toimimaan. Tunteet ovat hyvin yksilollisid, ithmiset voivat kokea sa-
moissa tilanteissa kovinkin erilaisia tunteita. [hminen voi tuntea satoja erilaisia tunteita
ja tunnevivahteita, aina niiden tunnistaminen ei ole yksinkertaista (Mielenterveystalon

www-sivut 2021).

2.2 Kirjallisuuskatsaus

Tutustuakseni perusteellisesti opinndytetydtani koskevaan aiempaan tietoon tein ai-
heesta kirjallisuuskatsauksen. Perehdyin muistisairaan omaisten kokemuksia ja tun-

teita késitteleviin tutkimuksiin.

Tiedon haun helpottamiseksi taulukoin kehittdmistyoni kasitteet (liite 1.). Heti aluksi
hakuja tehdessd huomasin, ettd kisitteend kokemukset ja tunteet rajaavat hakua liiaksi
ja ilman naita kasitteitd 10ytyy paljon materiaalia juuri liittyen tunteisiin ja kokemuk-
siin. Muistisairauksilla ja omaisilla haettaessa sai kattavammin tietoa my0s tunteista

ja kokemuksista.



Kehittdmistyon késitteiden avulla sain kattavan maéran kirjallisuushaun tuloksia (liite
2.). Kirjallisuuskatsauksen ensimmainen haku tehtiin SAMK Finna- tietokannasta. Ha-
kusanoina kiytettiin; muistisairaudet omaiset. Tuloksia tuli 81, kun tulokset rajaa
ajalle 2010-2020, osumia 16ytyy 71, vield kun rajaa materiaalin vain viitoskirjoihin ja
ylemmén AMK:n opinndytetoihin, lopullisia tuloksia on jdljelld 4. Kotimaisia artikke-
leita haettaessa samoilla hakusanoilla tuloksia tuli 180, kun tulokset rajataan ajalle
2010-2020 jéljelle jaa 43 artikkelia. Finnan Arto-tietokannasta haettaessa artikkelien
madrd on ldhes sama (50) kuin SAMK Finna- tietokannasta haettaessa. Silméillessa
tuloksia huomaa myds niiden olevan samoja artikkeleita. SAMK Finna-tietokannasta
haettaessa sanaparilla; muistisairaat puolisot, 16ytyy julkaisuja vain 10 kpl, eiké yhtién

gradua, véitoskirjaa ja ylemman AMK:n opinndytetyota.

Finna- tietokannasta hain my0s hakusanapareilla; muistisairaudet perheenjisenet ja
muistisairaat perheenjisenet. Tulokset niilld hakusanoilla olivat vihiisié, rajauksilla
3 julkaisua. Hakusanaparilla; muistisairaudet puolisot, 16ytyi paremmin materiaalia

vuosilta 2010-2020, julkaisuja 14 kpl.

Seuraavan haun tein Theseus- tietokantaan. Haussa kdytin YSO-sanoja. Ensimmaéinen
haku rajattuna ylempiin AMK:n opinndytetdihin ja vuosille 2010-2020 sanaparilla;
muistisairaudet omaiset, tuotti 186 julkaisua. Silmiilemédlld huomasin, ettd joukossa
oli monia omaan kehittimisty0hon sopivia julkaisuja. Vaihdettaessa hakusanapariksi;
muistisairaat perheenjdsenet, julkaisuja 10ytyi vain 13, eivitkd ole aiheiltaan kovin-

kaan osuvia.

Medic- tietokantaan parhaan tuloksen tuottaneen haun tein sanaparilla muistihdirio™®
AND perhe* OR puoliso* OR laps*. Rajattuna julkaisuajankohta vuosille 2010-2020
haku tuotti 30 osumaa. Silmaillen huomasin, ettid joukossa oli useampi omaa kehitta-

mistyota tukeva julkaisu.

Kaikissa kirjallisuuskatsauksessa kiytetyissé tietokannoissa parhaat hakutulokset tuli-
vat sanaparilla; muistisairaudet omaiset. Aiempia julkaisuja kehittdmistyoni aiheesta
16ytyi runsaasti. Koska myds kotimaisia julkaisuja kehittdimistyoni aiheesta 16ytyi run-

saasti, pddtin rajata kirjallisuuskatsauksen materiaalit suomenkielisiin. Kirjallisuus-



haun jilkeen kévin 14pi haun tuloksia, karsin tiivistelmien ja sisdllysluettelon perus-
teella niistd kehittdmistyohoni sopivimmat kahdeksan julkaisua. Namé julkaisut ar-
vioin vield PICo-menetelmin avulla (liite 3.). Tiedonhaussa kéytettédvét asiasanat voi-
daan madritelld PICO/PICoa hyddyntien ja apuna voi kayttdd myos késitekarttaa tai
taulukkoa. Laadullisessa tutkimusasetelmassa kiytetdédn PICo- menetelmdd. Menetel-
mén osat ovat potilasryhma, mielenkiinnon kohde ja konteksti. (Hoitotyon tutkimus-
saation www-sivut 2020) Omassa tyosséni PICo-kysymyksen osat ovat siis: P omaiset,

I kokemukset ja tunteet ja Co muistisairauden eri vaiheissa.

Kaikki kahdeksan valittua julkaisua vastasivat PICo-kysymykseen. Kolme gradua,
yksi véitdskirja ja nelji YAMK-tasoista opinndytetyotd. Ndma julkaisut arvioin vield
Critical Appraisal Skills Program (CASP) arviointikriteereilld (liite 4) ja arvion perus-
teella valitsin neljd julkaisua kirjallisuuskatsaukseen (liite 5.). Ndma julkaisut auttavat
hahmottamaan omaisten tunteita ja kokemuksia muistisairauden eri vaiheissa. Tutki-
muksista kaksi oli pro gradututkielmaa, yksi véitoskirja ja yksi ylemméan AMK:n opin-
ndytetyd. Ndiden neljan tutkimusten sisdltod tarkastelen seuraavaksi perusteellisem-

min.

Tutkittaessa muistisairaan omaisen kokemuksia terveyskeskuksen vuodeosastolla, kdy
ilmi, ettd omainen kykenee tuomaan muistisairaan 1dheisen ja osaston eldméiin merki-
tyksid ja tarkoitusta, jota henkilokunta ei kykene toiminnallaan tuottamaan. Han kyke-
nee tukemaan muistisairaan ldheisensi eldméntarinan jatkuvuutta ja seké kertomaan ja
vahvistamaan tdtd tarinaa arkisten toimintatapojensa vélitykselld. Omainen kohtaa
osastolla monenlaista yhteiskunnallista keskenerdisyyttd. Omainen nékee osastolla
mm. nykyisen kunnallisen hoidon porrastusjdrjestelmén arkivaikutukset jatkuvine

muutoksineen (Koivula 2013, 87, 104).

Omaisten sosiaaliset suhteet laitoksissa ulottuvat hoitohenkildkuntaa laajemmalle. Té-
min vuoksi on tirkedé nostaa esille uudenlaisen sosiaalisen toiminta-alueen, omaisyh-
teistyon alueen. Omaisyhteistyon alue on vuorovaikutusalue, joka rakentuu moniam-
matillisten tyontekijoiden sekd muiden toimijoiden ja omaisten yhteistydlld. Omaisyh-

teistyon alueille voisi sisdllyttdd yhdessa omaisten kanssa luodut ohjeet ja keinot, joilla
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toimintaa rajataan ja jaetaan. Omaisen toiminnan mahdollisuudet ja rajoitukset muo-
dostuvat paitsi vuorovaikutuksen kautta, myos erilaisten materiaalisten ja immateriaa-
listen tekijoiden, kuten paikallisen arkkitehtuurin ja erilaisten toimintaa ohjaavien si-
sdistettyjen normien ja sddntdjen kautta. Nykyisessd vanhuspalvelujirjestelmassa
omaisen toiminnan oikeudet ja vastuut jaavét arjen toimijoille epéselviksi. Aiempien
tutkimustulosten perusteella voidaan todeta, etti tarvitsemme valtakunnallisen omais-
poliittisen strategian. Toimiva omainen kykenee kohentamaan muistisairaan ldhei-
sensd toimintakykyai ja eldménlaatua ympéarivuorokautisessa hoidossa (Koivula 2013,

5,154,179, 180).

Aiemmista tutkimuksista kdy ilmi ettd, omaishoitajat olivat keskiméérin melko kuor-
mittuneita. Kaltoinkohtelun kokeminen hoidettavan taholta oli yleistd. Omaishoitajien
kokonaiskuormittuneisuuden ja heiddn kokemansa kokonaiskaltoinkohtelun vélilla oli
havaittavissa kohtalainen, tilastollisesti merkittdvé yhteys. Mitd enemmén omaishoi-
tajat kokivat kaltoinkohtelua, sitd kuormittuneemmiksi he itsensd tunsivat. Omaishoi-
tajien kuormittuneisuuteen olivat yhteydessd omaishoitajien terveys ja taloudellinen
tilanne, hoidettavan muistisairaus, kdytdsoireet ja suuri paivittdinen avuntarve, paivit-
tdinen hoitoaika, raskas fyysinen ja henkinen hoitaminen sekd omaishoitajiin kohdis-

tuneet vaatimukset muilta tahoilta (Latoméki & Runsala 2017, 70, 74).

Muistisairauden ja sithen liittyvien asioiden késittelemiseen tarvitaan aina ammattilai-
sen apua, koko sairauden ajan. Tehostettuun palveluasumiseen siirryttiessa tulisi yh-
teistyohon kiinnittdd erityistd huomiota, koska tdlloin saadaan keskindinen tutustumi-
nen ja luottamus aikaiseksi. Omaiset toivovat monipuolista tietoa hoidettavan arjesta
ja asioista sekd hoitajan aktiivista asennetta yhteistyohon. Omaisten kanssa tehtdvian
yhteisty0hon pitdisi lisdtd koulutusta. Johdon tehtdvand on huolehtia, ettd omaisten
kanssa tehtidvédn yhteistydhon on tarpeeksi aikaa ja resursseja (Uronen 2011, 42, 44,

45, 58, 59).

Aiemmat tutkimukset osoittavat omaisten jadvin vaille riittdvaa tietoa ja tukea ennen
dementiakotiin muuttoa. Palveluasumiseen muutto aiheuttaa omaisissa voimakkaita
syyllisyyden tunteita, vaikka asia olikin myos helpotus. Vanhusten, erityisesti muisti-

sairaiden, asioita hoidettaessa on huomioitava my0s omaiset asiakkaina. Vaikka hoi-
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tajien ja omaisten yhteistyossd on haasteita, suurin osa omaisista kokee, etté vuorovai-
kutus on avointa, hoitajia oli helppo ldhestyd ja luottamus hoitajia kohtaan on suuri

(Uronen 2011, 48, 50, 57).

Omaiset kokevat saavansa riittdvisti tukea henkiseen jaksamiseen silloin, kun ldheinen
on ympdirivuorokautisessa hoidossa. Omaisista tuntuu, ettd hoitajilla on aikaa heille.
Vain osa omaisista kokee, ettei saa riittdvésti tietoa omaisensa hoidosta ja etti hoito-
henkilokunta ei keskustele heiddn kanssaan riittdvésti. Omaiset kaipaavat enemmén
vuorovaikutuksellista ja aktiivista keskustelua henkilokunnan kanssa. Omaiset eivit
kaipaa valttamatta pitkid keskusteluja, vaan lyhytkin hetki hoitajan aikaa voi olla riit-
tavd. Omaiset kokevat ympérivuorokautisen hoitopaikan hyvéna ja turvallisena (Ruo-

honen 2012, 46, 47, 53).

Monet omaiset kokevat masennusta, ahdistusta ja yksindisyytti ldheisensi siirtyessd
ympérivuorokautiseen hoitoon. Samalla asia herdttad kuitenkin myos onnellisuutta ja
positiivisuutta omaisissa, vapauttaa aikaa myos itselle ja omille harrastuksille. Omaiset
kokevat ldheisensd olevan myos rauhallisempia ja levollisempia ympérivuorokauti-
sessa hoidossa. Vertaistukiryhmésti on hydtynyt harva. Osa kokee vertaistukiryhmét
turhana ja kertoo luottavansa ldheisiin ithmisiin, osa taas ei ole tietoinen ryhmisté (Ruo-

honen 2012, 47,48).

Naéiden neljan kirjallisuuskatsaukseen valitun tutkimuksen lisdksi muistisairaiden
asukkaiden omaisten kokemuksista ja tunteista 10ytyi runsaasti tutkittua tietoa. Tutki-
muksista kdy ilmi, ettd omaisten on vélilld vaikea tietdd rooliaan laitosymparistossi
(Koivula 2013, 5). Omaishoitajien keskuudessa ilmenee paljon kuormittuneisuutta ja
kaltoinkohtelua hoidettavan osalta (Latoméki & Runsala 2017, 74). Muistisairaiden
hoito tulee tulevaisuudessa perustumaan nykyistikin enemmain ikdantyneiden thmis-
ten ldheisilleen antamaan hoivaan ja huolenpitoon (Kirsi 2004, 93). Omaiset kaipaavat
tietoa, tukea ja neuvontaa muistisairauden kaikissa vaiheissa ja muistisairauteen liitty-
vien asioiden késittelemiseen tarvitaan ammattilaisen tukea (Uronen 2011, 42, 48).
Omaisten oma kynnys avun pyytdmiselle on usein korkealla, apua tulisi tarjota heille.
Omaiset odottavat tukea erityisesti sairauteen ja siithen liittyvien erityispiirteiden ym-

martdmisessd (Huurinainen & Vuola 2021, 47). Jos omaisen tiedonsaanti jad vaja-
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vaiseksi muistisairauden alkuvaiheessa, saattaa se aiheuttaa vieraantumista muistisai-
raan ja omaisen vilille. Tiedon saanti on erityisen tirkedd koko sairauden ajan, ilman
sitd omaiset saattavat eldd jatkuvan pelon, himmennyksen ja epitietoisuuden tilassa

(Miettinen 2019, 41, 42).

Yleistd tutkimusten tuloksissa oli omaisten ahdistuneisuus ja syyllisyys ldheisen siir-
tyessd ymparivuorokautiseen hoitoon. Samalla he kuitenkin kokevat suurta helpotusta
ja onnea (Uronen 2011, 50). Omaiset kokevat vastaavansa merkittivéstd osasta van-
huksen hyvinvointia ja turvallisuutta. He ovat jatkuvassa valmiustilassa, jopa ympéri
vuorokauden (Véliaho 2013, 49). Tutkimustulosten mukaan muistisairaan kiytosoi-
reet, harhat ja aggressiivisuus vaikuttavat voimakkaasti omaishoitajan henkiseen hy-
vinvointiin (Hirvimiki 2019, 45). Ajan ennen ympérivuorokautiseen hoitoon siirty-
mistd, joka saattaa kestdd vuosia, omaiset kokevat raskaana aikana (Ruohonen 2012,

47, 53).

My®6s geriatri Markus Halminen kertoo Satakunnan kansan Enemmén-liitteessi, ettid
hén on ndhnyt tydssddn muistisairaiden omaisten visymisen. Hin kertoo, ettd idkkait
omaiset laiminly6vit toisinaan oman terveytensé tdysin huolehtiessaan muistisairaasta
ldheisestdan. Myos Halminen on kokenut omaisen paitdoksen hoidosta luopumisesta
olevan raskas asia, vaikka omainen olisikin aivan jaksamisensa dirirajoilla (Jokinen
2021, B8). Muistisairaan kanssa asuva omainen saa voimaa pienistd omista hetkistd ja
harrastuksista, ndiden hetkien mahdollistamiseen tulisi kiinnittdd huomiota (Salpakari
2016, 43). Aiempien tutkimusten tulosten perusteella valtaosa omaisista luottaa hoito-
paikkaan ja sen henkilokuntaan hyvin. Hoitajilta toivotaan enemmaén kiireetonté aikaa
ja kohtaamista, tukea ja juttuseuraa. Laitoshoidossa kehitettdvdd olisi omaisten koh-
taamisessa ja yhteisty0ssd. Omaiset toivovat enemmin yhteisty6td henkilokunnan
kanssa. Hoitohenkilokunnan ammatillisella kohtaamisella ja omaisten kuulemisella

voisi ehkiistd monta asiaa (Kotkaslahti 2011, 29).

Kirjallisuuskatsauksen tutkimuksista kédy selkeésti ilmi omaishoidon ja laitoshoidon
valiset erot. Omaishoitajat kokivat kuormittuneisuutta ja yksindisyyttd selvisti enem-
mén kuin ympirivuorokautisessa hoidossa olevien ldheisten omaiset. Omaishoitajan
arki hoidettavan kanssa on usein raskasta. Koska tulevaisuudessa omaishoidon méara

tulee kasvamaan, olisi titd osa-aluetta kehitettdva paljon. Koska erilaiset tukiryhmét
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tavoittavat omaishoitajat huonosti, olisi tdhdn kiinnitettdvd huomiota. Laitoshoidossa
kehitettidvad olisi omaisten kohtaamisessa ja yhteistydssd. Omaisten on vaikea osallis-
tua ldheistensé hoitoon, jos hoitopaikan kdytinteet yms. ovat epaselvid. Hoitohenkil6-
kunnan ammatillisella kohtaamisella ja omaisten kuulemisella voidaan ehkiistd monta
asiaa. Tdma kirjallisuuskatsaus antoi hyvin késityksen omaisten tunteista ja kokemuk-

sista muistisairauden eri vaiheissa.

3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata muistisairaiden asukkaiden omaisten koke-
muksia saamastaan tuesta ja tiedosta muistisairaan ldheisensd sairauden aikana.
Kuinka hyvin omaiset ymmartivét sairauden eri vaiheet ja mitd tunteita sairauden vai-
heet ovat aiheuttaneet? Minkélaista tukea omaiset olisivat kaivanneet sairauden eri

vatheissa?

Opinndytetyon tavoitteena on kehittdd muistisairaiden ja heiddn omaistensa kanssa
tehtdvaa yhteistyotd. Miten tehostetun palveluasumisen yksikot voisivat huomioida
omaisten tiedon ja tuen tarpeita paremmin. Tdma tapahtuu yhteistyossé tyoyhteison ja
omaisten kanssa. Se, millaisia kokemuksia omaisilla on ja millaista tietoa ja tukea he
kokevat tarvitsevansa, ohjaavat sitd, mitd yksikdssé jatkossa teemme ja ndma kehitté-

misajatukset kirjaan tyohoni.
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Toimintaympériston kuvaus

Tehostetun palveluasumisen yksikké Himmeli on Porin perusturvakeskuksen alainen
ympérivuorokautista hoitoa tarjoava palvelukeskus. Palvelukeskus Himmelissd on 125
paikkaa joista 30 on lyhytaikaispaikkoja osasto Tyyneléssi. Linnalassa on pitkdaikais-
hoitopaikkoja, lukuun ottamatta kahta hétésijoituspaikkaa. Opinnédytetyohoni haastat-
telen muistisairaiden omaisia Linnalasta. Muistisairaita osastolla on valtaosa ja he ovat
hyvin eri vaiheissa sairautta. Toiset ovat asuneet palvelukeskuksessa jo vuosia ja sai-
raus on edennyt pitkélle, toiset taas ovat tulleet ldhiaikoina ja heidén toimintakykynsa
on huomattavasti parempi. Koska asukkaat ovat tehostetussa palveluasumisessa, sel-
vad on, ettd asukkaiden muistisairaus ei ole aivan alkuvaiheessa, vaan sairaus on eden-

nyt niin, ettei idkéds henkild pérjdi endd kotona avunkaan turvin.

Kehitystyoni suunnitteluvaiheen jalkeen toimintaympéristd on ollut vahvassa muutos-
prosessissa. Télld hetkelld osasto Linnalan toiminta on loppumassa Himmelin alasajon
mydtd. Osastolla asuvien muistisairaiden omaisten kokemuksiin ja tunteisiin kehitys-
tyoni ndkokulmasta niméd muutokset eivdt kuitenkaan vaikuta ja opinndytetyoni tar-

koitus ja tavoite pysyy muuttumattomana.

4.2 Tutkimukseen osallistujat ja aineiston keruu

Opinndytetyotiani varten haastattelin palvelukeskus Himmelin muistisairaiden asuk-
kaiden omaisia. Omainen on tuntenut ikdihmisen mahdollisesti jo vuosikymmenten
ajan, joten hédn tuntee ikdihmisen huomattavasti muita syvéllisemmin (Perukangas
2011, 58). Haastattelut olivat puolistrukturoituja teemahaastatteluja. Teemahaastattelu
on strukturoitua haastattelua viljempi muoto. Valitaan muutamia avainaiheita ja kysy-
myksid, joiden ympdrille haastattelu rakentuu. Haastattelu on metodina sopiva tutkit-
taessa kokemusta. Télloin tuloksena on tyypillisesti laaja ja moninainen tekstimassa,

jota voidaan ldhestyd monella eri tavalla (Ruusuvuori, Nikander & Hyvérinen 2010,
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11). Aineiston keruu, siithen tutustuminen ja alustavien analyysien tekeminen on hyvi
aloittaa keskenddn samanaikaisesti ja mahdollisimman varhain. Aineiston luokittelu,
analysointi ja tulkinta ovat toisiinsa liittyvit mutta hyvin erilaiset osatehtdavit (Kylma

& Juvakka 2007, 78).

Haastattelin opinnédytety6honi viittd muistisairaan omaista. Valitsin ensin asukasjou-
kon, jolla oli jokin selked muistisairaus diagnoosi. Tamain jdlkeen rajasin asukkaiden
omaiset ns. omien asukkaideni omaisiin. Téstd joukosta en kuitenkaan saanut tarpeeksi
montaa haastateltavaa, joten laajensin haastateltavia my0s “omien asukkaiden omais-
ten” ulkopuolelle. Tavoitin haastateltavat puhelimitse ja halukkaille osallistujille 14dhe-
tin postitse opinndytetyoni suunnitelman, jonka liitteend oli haastattelun teemat (liite
7.). Saatekirjeessé (liite 6.) kerroin, ettd opinnédytetyohon on tutkimuslupa vanhuspal-
veluiden johtajalta. Liséksi kerroin haastattelun nauhoittamisesta ja luottamuksellisuu-

desta. Omaiset toivat saatekirjeet haastattelutilanteeseen allekirjoitettuna.

Haastatteluista kolme oli yksilohaastatteluja sekéd yksi parihaastattelu, muistisairaan
aviopuoliso ja poika. Lukuun ottamatta yhtd puolisoa, kaikki haastateltavat olivat
muistisairaiden lapsia. Haastattelut toteutin rauhallisessa tilassa palvelukeskus Him-
melin kattopuutarhassa. Haastattelujen kestot vaihtelivat 15 minuutin ja puolentoista

tunnin valilla.

Teemahaastattelussa on se etu, ettd se ei sido haastattelua tiettyyn kaavaan, ei kvalita-
titviseen tai kvantitatiiviseen, se ei ota kantaa haastattelujen méérdén, eikd sithen
kuinka syvillisid haastatteluiden tulee olla. Sen sijaan teemahaastattelu kuvaa sitid
miké on kaikkein oleellisinta, keskeiset teemat, ei yksityiskohtaiset kysymykset. Tee-
mahaastattelu ottaa huomioon sen, ettd thmisten tulkinnat asioista ja heidédn asioille
antamansa merkitykset ovat keskeisid, samoin sen, ettd merkitykset syntyvit vuoro-
vaikutuksessa (Hirsjérvi & Hurme 2000, 48). Opinndytetyo on laadullinen, laadullisen
tutkimuksen synonyymeind toimii termit kvalitatiivinen, pehmed, ymmartiva ja thmis-

tutkimus (Tuomi & Sarajédrvi 2018).

Opinnidytetydssdni muistisairaiden asukkaiden omaisten kertomukset etenivét ajallisen
juonen avulla. Kertomukset etenivét sairauden ensimmaisisté oireista kertomisen jal-

keen diagnoosin saamiseen ja tdmédn jilkeen kerrottiin eldméstd kotona sairauden
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kanssa. Muistisairauden kanssa kotona eldmisen jdlkeen tuli palveluasumiseen siirty-
misen vaihe ja tdmén jélkeen omaiset kertoivat nykyhetken tilanteesta. Tulosten ana-
lysoinnissa oli siis myos narratiivisuuden piirteitd. Narratiivisessa tutkimuksessa kési-
tellddn yksittdisten ihmisten kertomuksia ja tarinoita. Kertomuksessa kdy ilmi mitd he
ovat kokeneet ja mitd asioita he nostavat esille (Kananen 2017, 20). Tavoitteena oli
saada omaisten tarinoista mahdollisimman avoimia, henkilokohtaisia ja raapaista ai-

hetta ”pintaa syvemmaltd”. Mielestini onnistuin tdssi hyvin.

Muistisairaiden asukkaiden omaiset kertoivat strukturoidun teemahaastattelun avulla
kokemuksistaan ja tunteistaan. Heilld kaikilla on yhteinen kokemus, ldheisen muisti-
sairaus ja he kertoivat siis oman tarinansa aiheesta. Sisdllon analyysin avulla sain ha-
luamaani tietoa heidin kokemuksistaan, tunteistaan, tiedon tarpeestaan yms. Aineiston
keruu haastattelemalla oli hyvin mielenkiintoinen, mutta myds haastava ja monisdikei-
nen prosessi. Kun aineistoa hankitaan haastattelemalla, aineiston laatuun vaikuttaa
moni tekijd. Miten haastateltava kokee tilanteen, luottamus, hdnen verbaaliset taitonsa,
persoona, terveydentila, muisti, kuulo, ympériston olosuhteet ja tietenkin oleellisesti
haastattelijan taidot. Myos tdméan hetken koronarajoitukset, maskien kayttdé yms. ai-

heuttavat omia haasteitaan haastattelutilanteeseen.

4.3 Aineiston késittely ja analysointi

Kertomuksen analyysi ei tarkoita yhtd vakiintunutta metodia, joka etenisi tietyn kaa-
van mukaan alusta loppuun. Kertomuksen analyysid ei voida kaventaa vain yhden,
valmiin mallin soveltamiseen. Haastatteluihin sisdltyy usein monia eri tekstityyppeja
(selityksid, kuvauksia ym.), tdimén vuoksi tutkijan tulisikin osata soveltaa erilaisia ana-
lyysitapoja, eikd tulisi lokeroitua vain yhden metodin tai mallin soveltajaksi (Ruusu-

vuori ym. 2010, 90).

Tutkijoiden ndkemykset poikkeavat toisistaan siiné, miten erillisind asioina he pitavéit
aineiston luokittelua, analyysia ja tulkintaa. Havaintojen tekemisen tulee olla suunni-

telmallista, johdonmukaista, luokiteltua ja eriteltyd, tietoisesti valikoitunutta ja ennalta
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rajattua tieteellisessd tutkimuksessa. Kriittinen ote ja tieteelliset periaatteet ovat tyos-
kentelyssi tarkeitd. Havainnot ja niiden merkitykset eivit ole tietoa tai tiedetté, ne ovat
johtolankoja, joiden avulla véhitellen kutsutaan ilmi6té tai asiaa koskevat merkitykset

esiin uuden tiedon I6ytdmiseksi (Hirsjarvi & Hurme 2000, 136; Valli 2018, 156-157).

Omassa opinndytetydssini analysoitavana aineistona oli nauhoitetut teemahaastatte-
lut. Tutkimusaineisto raakamuodossaan koostuu juuri siitd materiaalista ja sen muo-
dosta, jolla aineisto on keratty. Tdma materiaali ei sellaisenaan sovi analysoitavaksi,
vaan sitd tdytyy késitelld jollakin tavalla. Aineisto on saatava hallittavaan muotoon.
Nauhoitetut haastattelut litteroidaan eli kirjoitetaan tekstiksi. Térkedd on paattaa,
kuinka tarkasti litterointi tehddén. Otetaanko kasittelyyn pelkkd puhuttu aines, vai
myds muut vuorovaikutuksen piirteet? Litteroidaanko naurahdukset, epardinnit, tauot?
Pelkén puhutun sisdllon ja yksinkertaisten vuorovaikutuksen piirteiden litteraatio riit-
tad, jos tutkimuksen analyysi toimii yksinkertaisesti esimerkiksi sisiltdjd luokittele-
malla, teemoittelemalla tai kdytettyjd ilmauksia kategorisoimalla (Ronkainen, Pehko-

nen, Lindblom-Yldnne & Paavilainen 2011, 118-119).

Teemahaastettelujen jilkeen litteroin nauhoitteet mahdollisimman tarkkaan tekstiksi.
Tadmin jélkeen perehdyin tarkasti analysoitavaan aineistoon. Valitsin haastattelujen
purkamiseen aineistoléhtoisen sisdllonanalyysin. Teemahaastattelun rungon mukai-
sesti aloin luokittelemaan aineistoa kategoriothin; muistisairauden alkuvaiheet, muis-
tisairauden eteneminen, tehostettuun palveluasumiseen siirtyminen ja nykyhetki (liite
8.). Alkuperidisilmauksia pelkistimalld syntyi alaluokat, jotka voitiin yhdistdd yla-

luokiksi kunkin padluokan teeman mukaisesti (Taulukko 1).

Taulukko 1. Esimerkkitaulukko analyysin etenemisesti

Suora lainaus Pelkistetty il- | Ala- | Yliluokka | Pai-
maus luokk luokk
a a
“Ja sit hdn itte sano joskus, ku hén tuli ham- | Pelon koke- | Pelko | Tilanteet ar- | Alku-
maslddkdristd ni sit hdnel ikddnku naksahti | mus arjen ti- jessa vai-
Jja sit hdn ei endd tienny mis hdn oli. Ja sit | lanteessa heet
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héin alko hirveesti pelottaa ja sit ruvettii ha-

kemaa tdtd diagnoosii.”

”Se on automaattisesti, ettd eihdn sitd haluta | Sairauden Kiel- | Diagnoosin | Alku-
myontdd tiettyjd, on se sitten muistisairaus | kieltdiminen | tdmi- | aiheuttamat | vai-
tai joku muu vastaava ni eihdn niitd kukaan | alkuvaiheessa | nen ajatukset ja | heet
halua myontdd ettd “en mind vaan ne on ne tunteet
muut jotka ei muista, ettd ne piilottelee ja te-
kee semmosta.”
”Sit hdn ei osannu endd vessaa. Ja sit onneks | Hoidon saa- | Sai- Kokemus Sai-
pddsi sin Noormarku sairaalaan ja sit tdn.” | minen sairau- | raala- | hoidosta rau-
den edetessd | reissut den
etene-
minen
“"Me mietittii sitd ruokailuuki just et tdytyy | Ravitsemuk- | Ravit- | Kotona sel- | Sai-
Jddkaappi laittaa lukkoo tai jotai muuta. Se | sen haasteet, | se- viytyminen | rau-
oli jotenki tekemdton tilanne. Isd oli sillo | muistisairaan | muk- den
sit... alko kans visymdd eikd tahtonu jaksaa | verensokerit | sen etene-
omia asioitaan saatikka sit kaikki yhteiset | epétasapai- haas- minen
asiat.” nossa, omai- | teet
sen  vasymi-
nen tilantee-
seen
"Ei oo sitd tukee tullu dementias eikd missdd | Ei ole saanut | Ei tu- | Tiedon ja | Sai-
muussakaa, tota tukee ei tahdo tulla eikd neu- | tietoa eikd tu- | kea tuen saami- | rau-
vota minkdd et sd jddt niinko aivan yksin joka | kea muistisai- nen den
asias.” rauteen, yksin etene-
jéddminen ti- minen

lanteessa
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”Se oli kaikil raskast (loppuvaiheet kotona)! | Loppuvaiheet | Ras- | Omaisten Sai-
Se oli kaikil raskast! Joo, hdn varmaa taval- | kotona  ras- | kasta | tunteet rau-
laa koki se ittekki varmaa sillai raskaan ja | kasta aikaa, | aikaa den
niinku sen et olis varmaa halunnu ehkd itte.... | omaisten etene-
vaikkei hdn jaksanu yhtdd. Se koton olo, se | kova huoli minen
oli iha hirvittivdd sillo ku he asu kahdestaa.
Hdn oli nii vdsyny ja varmaa jopa aggressii-
vinen sidl ditille et meil oli huoli. ”
“Joo, se oli joo hankalaa! Kauheesti oltas | Omaisilta Han- | Miten pro- | Te-
niinku kotihoitoo... Mut hoitopaikkaa ei olis | vaadittiin pal- | kala sessi  koet- | hos-
saanu millddn et ois tdytyny men kotii iha vd- | jon toitd, jotta | pro- tiin tet-
kisi et iha tdyty ol oikee kovana omaisena. | sai muistisai- | sessi, tuun
Todella sai tehdd toitd! Todella, et oikee pai- | raan tehostet- | omai- palve-
nostusta oikee.” tuun palvelu- | sen lu-
asumiseen tuli asumi
olla seen
ko- siirty-
vana minen
"No ehkd sillo tietenki.... silloha pidettii se | Tehostettuun | Aloi- | Tiedon ja | Te-
alotuspalaveri ku hdn tuli tinne, ni silloha.... | palvelu- tuspa- | tuen saami- | hos-
tai se o oikeestaa ainoo...” asumiseen laveri | nen tet-
siirtyessé oli ai- tuun
aloituspala- noa palve-
veri on ollut lu-
ainoa tiedon asumi
ja tuen ldhde seen
siirty-
minen
"On tammosid niinku ndd muistisairaudet, | Miten ~ ole- | Miten | Tiedon ja | Nyky-
on yhdistyksid kylld, mutta misdd ei oteta yh- | massa oleva | yhdis- | tuen saami- | hetki
teyttd tai ilmoteta misdd tammdostd ettd... Et | tuki, yhdis- | tykset | nen
miten ne loydettdis?” tykset yms. | yms.
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tavoittaisi tu- | tuki

kea ja tietoa | 10y-

tarvitsevat tyisi?

omaiset?
”No mul o ainaki henkilékohtasesti ollu iha | Sairauden Paha | Omaisten Nyky-
kauhee vaikee asia ollu se, ku hdn ei tunne. | edetessa olo kokemukset | hetki
Et tota se o lopettanu semmose kommuni- | muistisairas | kun ja  tunteet
koinni. Siis ei hdne kanssaa voi endd mistdd | el endd tunne | muis- | talldi  het-
asiasta puhua, ei tietenkdd voi. Ja sit just, ku | omaista, eikd | tisai- | kelld
hin ei yhtdd tid et oonks mdd hoitaja vai | kykene kom- | ras ei
mikd... (naurua). Et se o semmone kamala | munikoi- tunne/
tunne. Ja se on kauhee vaihe. Eikd se siit kos- | maan. Tésti | kom-
kaa paranekkaa. Se o ehkd semmone voimak- | aiheutuu muni-
kain. Eihdn tdl taudil, tauti on mikd tauti on | omaiselle ah- | koi

’

Jja se taytyy hyviksyy ei sil mitdd voi.’

distusta.




21

5 TUTKIMUSTULOKSET

Teemahaastattelujen sanatarkkaa litterointia seurasi huolellinen perehtyminen aineis-
toon. Aineistoa purkamalla syntyi padluokat, yldluokat ja alaluokat (liite 8.). Aineisto-
lahtoisen sisdllonanalyysin avulla késittelin aineistoa ja tein johtopédétoksid tutkimus-

tuloksista.

5.1 Muistisairauden alkuvaiheet

Muistisairauden alkuvaiheita kisiteltdessa haastateltavat nostivat esiin erilaisia asioita,
miten sairaus alkoi ilmeti. Miten diagnoosin saaminen vaikutti omaisiin ja miten hoi-
don alku koettiin? Oliko omaisilla aiempaa kokemusta muistisairauksista ja saivatko

he aiheesta tietoa ja tukea?

5.1.1 Sairauden ilmeneminen ja tilanteet arjessa

Kaikki haastateltavat kertoivat muistisairauden ilmenneen alkuun tavallisena unohte-
luna. My0s tavanomaisten asioiden jddminen arjesta liittyi muistisairauden alkuvaihei-
siin. Monet muistisairaan suunnitellut teot jaivét tekeméttd. Haasteet ravitsemuksessa

olivat myds tavanomaisia.

2 1

onet puheet ja teot mitd héinen piti tehdd ni jdi pikkuhiljaa ja sitte.’

"Ndky se unohtelu eli oliko syony ja mitd oli syony.”

Muistisairas saattoi joutua jonkin muun syyn vuoksi, esim. verensokerien epitasapai-
non, verenpaineen romahtamisen tai kaatumisen vuoksi sairaalaan ja tdlloin sairaalassa
muistin heikkeneminen oli huomattu. My®os erilaiset tutkimukset ja testit olivat tulleet

osalle omaisista tutuiksi.

“Hdn joutu sairalaa josaki vaihees sit jostaki muusta ja sielld sitte huomattii ja ilmo-

tettii mulle ku md kavin vierailemas sielld.”
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Sitte me aina vdlilld kéytiin kylld Noormarkussa sitte tdmmosid niin sanottuja palik-

’

katestejd kdytiin tekemds.’

Omaiset olivat kokeneet my0s muistisairaan harhaisuutta ja pelkotiloja sairauden al-
kuvaiheessa. Diagnoosin saamisen jélkeen muistisairas asui kotonaan vield vuosiakin,
tdlloin myds erilaiset vaaratilanteet tulivat omaisille tutuiksi. Varsinkin ruoan laittoon,
sdhkolaitteiden kdyttoon ja tulisijoihin liittyvit arjen tilanteet aiheuttivat omaisille
huolta.

“Ja sit hdn itte sano joskus, ku hdn tuli hammaslddkdaristd ni sit hanel ikddnku naksahti
Jja sit hdn ei endd tienny mis hdn oli. Ja sit héin alko hirveesti pelottaa ja sit ruvettii

hakemaa tdtd diagnoosii.”

“Hdn oli sytyttdany jossai kohtaa varmaa valkee jopa tonne uunin sisdlle eli sahkoéuu-
nin sisdlle et sielt [oyty jotai palaneit ja tdmmosii et se oli niinku niin semmost jo ja sit
tuli jotai harhoi et en tid johtuko ldcdkkeist vai johtuko iha tdst muistisairaudest, jonki

’

verra oli harhoja et sillai ruvettii sit oikee enemmd huomaamaa.’

5.1.2 Diagnoosin aiheuttamat ajatukset ja tunteet sekd kokemus hoidon alusta

Useampi omainen kertoi kokeneensa kieltdmisen ja vihan tunteita diagnoosin saami-
sen jdlkeen. Vaikka omaisella olikin tietoa sairaudesta oman koulutuksensa pohjalta,
saattoi hén kieltda sen. Toisaalta tima tieto saattoi juuri lisita kieltdmistd koska tilloin

sairauden haastavat puolet olivat hyvin tiedossa.

”Se on automaattisesti, ettd eihdn sitd haluta myontdd tiettyjd, on se sitten muistisai-
raus tai joku muu vastaava ni eihdn niitd kukaan halua myontdd.”

“Ja sit ko niinko rupes huomaamaa enemmd et ditil on se muistisairaus, vaik o itte
hoitoalal ja dementiayksikos paljo toiminu, ni oli tosi vaikee hyviksyy sitd. Md luule
et mul oli kaikkei vaikein hyviksyy sitd, ja mdd vihd oli vihane ditil (naurua) ja sem-
most vihd niinku kieltdmistd. Just niinku joskus sanonu ditil “ettet sdid voi noi hoppdnd

olla, et nyt niinku jdrki kdteen, et mitd sd ny kohellat” vaik iha selvdsti se johtu siit
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héne muistisairaudest. Kyl mdd se itte ole ajatellu ittessdini et mul oli varmaa just sen

)

takii vaikeet ku tiesi mikd o tulemas.’

Toisaalta taas kaksi haastateltavista omaisista kertoi, ettd on vaikea maédaritelld mitd
tunteita diagnoosi toi tullessaan koska ldheisen vointi oli laskenut pidemmaén ajan saa-

tossa eikd tilanne tullut yhtakkia.

"Emmd tid, kyl se sit niinku tuli niin pitkdl aikaa et sen tajus et siin on, et ei se tullut

)

vhtend pdivind.’

”Se tuli sillai vihd hiipimdl, en mdd oikee tajunnutkaan koko asiaa enne ko sitte ku

ndd diagnoosit ilmotettii et tua sit mdd vasta kiinnitin huomiota siihen.”

Muistilddkityksen aloittaminen ja kotihoidon palveluiden jérjestiminen kotiin koettiin

hoidon alussa merkityksellisiksi ja helpottaviksi asioiksi.

"Kdvi perusturva tytot pistamds ja sillo meil tua nii sosiaalihoitaja jdrjesteli meil luva

et se tuadaa ruoka ja siivoukse.”

Yksi haastateltavista koki, ettd hoidon alussa pidettiin muistisairaasta ja omaisesta
huoli, huolenpito jdi kuitenkin omaisen mielestd vain alkuvaiheeseen. Omainen koki

jadneensd tdysin yksin asian kanssa diagnoosin saamisen jélkeen.

”No sanotaan ndin, ettd kylld tietysti, aluussa ku lddkdreiden diagnoosi tuli kotio ja
soitettii ja kdytii ndis tarkastuksis, ni oliha se tietysti siind mieles hyvd, ettd tua siittd
pidettii silld lailla huolta. Mutta se huoli loppu sitte ku tota ei kiyty endd sid Noor-

markus ja sitte ku hdn siirty tditd sairaalan vdlid.”

5.1.3 Aiemmat kokemukset muistisairauksista ja tiedon ja tuen saaminen uudessa ti-
lanteessa

Enemmistolld haastateltavista oli aiempaa kokemusta muistisairauksista joko oman
tyOn tai aiemmin sairastaneen sukulaisen mydtd. Omaiset muistelivat aiempien koke-

muksien edenneen melko samalla lailla kuin oman ldhimmaisenkin muistisairauden.
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2

o siin oli tietenki mei mummuha meni pikkuhiljaa ja sillo ei ollu mitdd ndit lddki-
tyksii et silloha annettii jotai rauhottavaa ruuripiirtei siis 90-luvul...80-luvun lopussa.
Ne on nyt valtavasti kehittynyt. Mut hédnhd meni sillai sit puhumattomaks. Mut ei hdn-

’

kdd sit kauhee kauaa sairaalas ollu. Mut et héines oli tdmmosii samoi piirteitd.’

Omaiset kokivat, ettd muistisairauden alkuvaiheessa he eivit saaneet tietoa eivitka tu-
kea ulkopuolelta. He kokivat, ettd heitd ei huomioitu sairauden tissd vaiheessa. Omai-
set kertoivat hakeneensa itse tietoa muistisairaudesta ja jakaneensa sitd muille lahipii-

rissé.

“No ei me varmaa saatu tukea... ei ei ei. Et hyvi yksi ollaa sillai oltu, et tota itte ollaa
sit niinko ldhdetty sitd kaivelee mitd ollaa sit kaiveltu. Mullaki ku o hoitoala koulutus
ni sidlt o tullu osa tiatoo ja md ole yrittiny sit toisil kertoo siit sit et. Mut et ei ol saatu
kyl mitenkdd et ei lddkdreitte kaut, md en tid sit et onko diti sit sillo itte saanu jonku

prosyyri ku hdn o yksi ollu sillo lddkdris.”

“"Ammattini puolesta mul oli tietoa ja jaoin sitd myds muille sisaruksille. Tietoa on

Jjaettu.”

5.2 Muistisairauden eteneminen

Muistisairauden etenemisté kisiteltdessd esiin nousivat erityisesti kotona selviytymi-

nen ja kokemus hoidosta. Moni haastateltava koki tdmén ajan hyvin raskaaksi.

5.2.1 Kokemus hoidosta

Muistisairauden etenemisen vaiheessa tarkeand koettiin sairauden seuranta ammatti-

laisen toimesta, 14ékitys ja kotihoidon palvelut.
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”Se oli vaan se lddkityksen jdrjestiminen ja sit se tietenkin et geriatri huolehti siitd et
hén teki semmose lddkdrilausunno et sai jonku, minkd tuen siihe sit sai, kansaeldkkee-
see hoitolisdn vai.”

2

uutama kerra hdn sin (112) soitti ja sit soitti se sosiaalityontekijd ja kysy et mikd o

’

tilanne.’

Omaiset kertoivat haastatteluissa myos, ettd heidén tavoitteenansa oli hoitaa muistisai-
ras omassa kodissaan niin kauan kuin se onnistui. Omaiset olivat hyvin tiukasti mu-
kana muistisairaan arjessa huolehtien hdnen asioistaan.

“"Mut se siin ny oli et me yritettii et hdn saa olla sid kotona. Eikd se ny mitenkdd ollu
hankalaa jdrjestdd. Ne kavi sit varmaa kyl kolme kertaa lopuks sielt diakonialaitokselt,
ensi ne kdvi vaa se viikottaisen pesun ja sit se eneni siittd. Ja sit tuli se ateriapalvelu.”
“Juu, mind huolehdin insuliinin pistamiset sitten kun annokset muuttuivat. Mind muis-
tin paremmin mitd pistetddn aamulla, mitd pdivdlld ja mitd illalla. Sit tuli perusturvan
tytot ja siin oliki sit eka sota, ku x sano et "mdd pistd muute ite” mut sit ne laittoi ja

kdvi kolme kertaa pdivdssd pistimdssd.”

5.2.2 Muistisairauden etenemisestd seuranneet asiat arjessa ja kotona selviytyminen

Omaisten kertoman mukaan muistisairauden edetessd kotona selviytyminen muuttui
koko ajan haastavammaksi. Muistisairaan toimiessa mm. tavaroita katosi. Ravitse-
muksen haasteet koettiin isoksi ongelmaksi. Ei voitu olla varmoja oliko muistisairas
laheinen syonyt ollenkaan vai oliko muuta tehnytkdin kuin syonyt. Myos persoonan
muuttuminen ja harhaisuus aiheuttivat haasteita arkeen. Harhat saattoivat olla muisti-

sairaalle ahdistaviakin, tima lisdsi tietenkin omaisten huolta.
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2

dn ei aina muistanu et oliko hén syony ja kui paljo hdn oli syony ja mitd hdn oli

syony.”

”Ni siind vaiheesee vid, mikd oli ennen tdinne tuloo, reilustikki enne, sil tuli joku vaihe,
se oli aika pitkdki vaihe, ku se herds yolld ja meni syomdd ain ja héinel o ykkostyypi
diabetes ni mittari heitti yli 30, 35 ja semmost ku vidtii sairaalaa muutama kerra ja
ihmeteltii et mikd sen aiheuttaa mut sit se selkis ku katteltii jddkaappii et ei helkkari
tddl oli kuus purkkii jotai jugurttii tai jotai semmost eikd yhtdd oo endd. Yolld séi, ku
ei tienny mikd oli ajankohta, ku ndlkd oli mukamas, ku hdn ajatteli et ei hdn oo saanu

ruokaa. Joku semmone ajatus, kuten tdcdlldkin ku hdn on syony ni ei hdn oo syony”.”

"Et semmosii juttui tuli et emmdd tid edes mist ne voi tullakkaa ku ei ne ollu niinku
semmosii.... ei niil ollu niinku mitdd mihinkdd...eldmdd yhteyttd. Than tdysi niinku uu-
sia ja keksittyjd. Ja sit hdnel tuli semmone et hin unohti kokonaa et hén unohti koko-
naa et minkd néikone hdne ditis o. Hdn ei yhtdd muista endid minkd nédkone héne ditis
o0. Ja sit tuli just se et hdn kddnsi kaikki sit kaikki valokuvat ja pani ne laatikkoo ku ei

1

hdn tunnistanu endd ketd ne oli. Hdin pani ne kaikki pois.’

Mielenkiinto erilaisiin virikkeisiin viheni muistisairauden edetessa ja elinpiiri supistui
pieneen. Omaiset kokivat, ettd vikisin virikkeitd ei kannattanut muistisairaalle “tuput-
taa”. Vield hetki sitten matkustellut I&heinen ei suostunut litkkumaan kotoaan pois.
Aktiivinen ldheinen muuttui koko ajan passiivisemmaksi. Oma kotikin saattoi alkaa

tuntumaan muistisairaasta vieraalta.

”Siin oli aika paljonki sitd liikkumispiirid ja sit vdhitellen tuli just se, ettei hdn ldhde,
et just hdn ldhti vid mokille mut sit hdin ei ldhde endd sinnekdd, sit hdn kdvi kaupois
vid ja sit hdn ei endd menny sinnekdd... koko ajan pieneni ja pieneni, kunnes oli sit se

’

keittio vessa ja makuuhuone. Ja sit tuli oikeestaa vaa endd keittio.’

Toisaalta elinpiirin supistuminen néhtiin turvallisuutta lisddvind asiana muistisairaan
arjessa. Kun muistisairas ei uskaltanut ldhted kotoaan, ei omaisen tarvinnut murehtia

misséa laheinen oli.
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2

ut mihinkdd hdn ei sit lidhteny endd se naksahdukse jilkee. Ja sit se oli meil kauhee
hyvd asia et, ku hdn ei ldhteny. Hdn ei ldhteny mihinkdd. Siihe pysty luottamaa. Hdn
oli iha siind vaa ku hdn oli siind asunut 90-vuotta, siin talossa. Hdnel ei ollu sieltd
mihinkddn ldhteminen. Se oli siin héine sairaudessaa myds se helppo vaihtoehto. Et ku

1

sin hoiti sit vaa ruuan ja.... (naurua) ei tarvinnu miettid misd hdn liipustaa.’

Liikuntakyvyn heikkeneminen ja vaaratilanteet kotona kuormittivat omaisia. Tulipa-
lojen ja kaatumisten vaara oli ilmeinen. Téssé sairauden vaiheessa muistisairaan yleis-

tilakin laski usein huomattavasti. Omaisten eliméaa varjosti huoli muistisairaasta.

“Meil oli pitkdn aikaa semmost et md en tienny kuinka paljon hdn kdvi keittios ja kui
paljo se kivi vessas. Muutaku sillo ku hédn sano et “tuu ny helppaamaa ni tddlt pddsee
vlos” ja mdd en saanu sitd ylos vaik mdd yritin miten. En mdd saanu, mdd soiti x:lle

’

ja x tuli ja hénel oli se oma keino et kiinni ja ylos. Ja sit se tapahtu aina yolld.’

”Se alko sillai et ko hdn pisti lihaa uunii ja se palo sidl uunis. Ei hdl ollu sitd... ei hdin
muistanu sitd lainkaa et uunis o jotai. Sit tua se otettii poies ja ikkunat auki et saatii
savut poies. Sit hdn pisti jdllee, mdd sanoi sit ku meil tulee semmosel muovisel tulee
ruoka, hdn pisti vaik mdd sanoi monta kertaa et tdtd ei pistetd uunii, hin sano et
“jaaha, ei pistet sit” no juu, uunis se oli taas ja huone oli tdynnd savua. Ja se oli kaikki

’

sid sit yhten klimppin uunin pohjal. Sit se tua noi ni lakattii kdyttimdst uunii.’

Kaikki haastateltavat kertoivat, ettd muistisairauden edetessd kotona parjadamisen mah-
dollistivat omaisten apu, ruokapalvelu ja kotihoito. Haastavia tilanteita oli esim., kun
muistisairas ajoi kotihoidon tydntekijoitd pois kotoaan, eikd suostunut ottamaan apua
vastaan. Omaiset kokivat muistisairaan kotona eldmisen tirkednd asiana téssid vai-
heessa sairautta. Kotona eldmisen ja pienten askareiden tekemisen koettiin my0s tuke-

van muistisairaan voimavaroja.

"Kdvi aluks toi suihkuttaja... kerra viikos oli pesu tualta diakonialaitoksen kautta meil
oli ne kaikki. Sit oli hinel semmone tuttavapariskunta, joka kdvi siin sit muute ja sit
tehtii ruokaa pakkasee ja sit hin ldmmitti itte sitd sielt ja sit jossai vaihees otettii se
ruokahuolto. Et siin sit ulkopuolisen avulla mut kyl hdn siin iha koton asu ja hdn pani

)

vaatteet pddlles ja.... Nii ja sit alko kdymdd kotihoito.’
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2

u enne hdn luki ku hdn kédvi sen 100 metrid kdvelemdssd postilaatikolla ja toinen
takasi ja ku hdn oli siind sdnkys ni hénel oli siind telkkari auki pitkin pdivdd, vdlis hédn
oli keittios lammittdds hellaa ja hdinel oli radio auki, hdn eli normaali eldmdd paitsi
se ettd ku isd ei endd eldny ja hdn pisti aina ruokaa pdivdlld ja iltapdivikahvilla hén
kdvi isdd ulkoo pyytdamds ja nytte ndd kaikki jdi, ja sitte joskus iltapdivdlld keitti kaffet
mut se syomine tahto ruveta jadamdd ja sit oli tietysti suruaika ja sit ku ndd sairaudet
tuli n isit putos paino iha jdrjettomdsti ettd sanotaanko ndin ettd jos hdn paino 100kg

ni painaako endd 60kg.”

"Kylld, kylld me elettiin kotona. Ei siin ollu sit mitdd, tdyty vaa kaikist ol varovaine.”

“Yritimme tukea sitd et hdn voi asuu kotona. Ku hdnhdn sano ain et ei hin kotoos

’

minkdd ldhde, et se oli ihan mahdotonta saada mihinkddn.’

"Kyl hdn siin kauhee hyvi vid tuli sillo toimee. Ja sit ku se koti o ollu nii kauhee tdrkee,
se o nii ddrettomd tdrkee asia ollu ni se sit sdilyki. Ja kyl hédn siin aika pitkdd kévi

ulkonaki sillai edes et hdn kiersi sitd korttelii tai kavi siin pihas kumminki silla sit.”

5.2.3 Tiedon ja tuen saaminen sekd omaisten tunteet

Tiedon ja tuen saamisesta kaikki haastateltavat omaiset olivat yksimielisid. He koki-
vat, ettd tietoa ja tukea muistisairauteen liittyen ei ole ollut saatavilla, eikd sitd ole

heille tarjottu. Toiset omaiset olisivat kaivanneet sitéd selvisti enemmaén kuin toiset.

"Ei. Ei ole mitddn tukea tai apua saanut. Kyl se oli ainoo tuli itteltd. Et mdd asui silti
muualla pdi ja mutta md kdvin aika usein, ajoin Harjavallan ja Merikarvian vilid ni
usein sillai et md olin perjantaista ja vilis torstaista ni md olin maanantaihin ditin
tykond sitten ja vilis taas vaimo oli hine tykondd ja sit rupes josaki vaihees ku ditilld
rupes muuten kunto heikkenee ni sit rupes hoitajat kiymdd Merikarvialta sitte. Sano-
taan ndin, ettd kaikissa ndis sairausasioissa sama homma. Tota tukee ei tahdo tulla

1

eikd neuvota minkdd et sd jddt niinko aivan yksin joka asias.’
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2 )

o0 ei. No ei. Ei oikeastaan yhtddn mitddn. Se oli vaan se lddkityksen jdrjestiminen.’

’

"Ei oo kysytty miten jaksan.’

Muistisairauden edetessd omaiset kokivat tilanteen usein raskaaksi. Ikdéntyneet puo-
lisot kotona visyivit. Yksi haastateltavista kertoi, ettd kotona asuva puoliso ei hyvéak-
synyt muistisairautta missdén vaiheessa, tieto ja tuki sekd omaisen ottaminen mukaan
hoitoprosessiin olisi saattanut auttaa tissdkin tilanteessa. Téssd kohtaa tiedon ja tuen

puuttuminen korostui.

"Et puoliso oli sid sit mut se oli hyvi semmost... et puoliso ei halunnu seot siihe milldid
taval. Hdin oli hyvi tdamméone...eikd hyviksyny varmaa missdd kohtaa, eikd ymmdrtdiny

’

sitd sairaut vaik yritettii selostaa ni ei hdn sitd...’

”Se oli kaikil raskast! Se oli kaikil raskast! Joo, hin varmaa tavallaa koki se ittekki
varmaa sillai raskaan ja niinku sen et olis varmaa halunnu ehkd itte.... vaikkei hdin
Jjaksanu yhtdd. Koton olo oli iha hirvittivdd sillo ku he asu kahdestaa. Hdn oli nii

vdsyny ja varmaa jopa aggressiivinen sidl ditille et meil oli huoli.”

5.3 Tehostettuun palveluasumiseen siirtyminen

Tehostettuun palveluasumiseen siirtymisen vaihe koetaan usein hankalana vaikkakin
helpottavalta. Osalla oli kokemusta intervallijaksoista hoitolaitoksissa, timén koettiin
helpottavan lopullista paédtoksen tekoa. Myods syyllisyyden tunteet ovat tavanomaisia
tdssd vaiheessa. Haastateltavat omaiset kertoivat kokemuksistaan prosessin aikana ja

siitd, millaisia tunteita se heissé heritti.
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5.3.1 Ratkaisuun pddtyminen

Omaisten ratkaisun tekeminen tehostettuun palveluasumiseen siirtymisestd ja koko
prosessista koettiin hyvin eri tavoin. Yksi omaisista kertoi, ettd muistisairas ldheinen
“pakkovietiin” kotoaan, eikd omaiselle ilmoitettu asiasta. Tastd hén oli tietenkin hyvin
pettynyt. Omaisen mielestd muistisairas olisi parjannyt hyvin vield kotonaan, eikd mi-
tdén vaaratilanteita ollut, vaikka hoitajat niin sanoivat. Omainen kertoi, ettd timén seu-
rauksena muistisairas masentui. Erdéin omaisen kokemuksen mukaan oli todella han-
kala saada palveluasumisen paikkaa, vaikka olot kotona olivat erittdin haastavat. Osa
omaisista koki prosessin kulun menneen mutkattomasti yhteistydssd ammattilaisten

kanssa.

"Emmd tid minkd vietii mutta tua kumminki tua sitte terveys meni tdysin sitte. Sitte
masentu aivan taysin. Tddltd sitte ilmotettii vasta et "ditisi on kaksi pdivdd sitten tullut
Himmeliin”. Md olin ettd "jaa”, se oli ettd juu’. Se oli joku tdllai et oliko se tiistaina
tuotu ni keskiviikko vai torstaina tddltd ilmotettiin ettd ditisi on sitten niinko kirjattu

’

sisdlle tanne.’

"Tdyty ol oikee kovana omaisena et koska tiesi et on alkeelliset olot eikd oo hoitomah-
dollisuuksia ni ni mis hdn asu eikd ollu sid puoliso ei ollu hoitavaine lainkaan ni sem-
most et tiesi se etukdtee et mikd o tulemas... Joo, hankala prosessi oli joo! Kauheesti
oltas niinku kotihoitoo... Mut hoitopaikkaa ei olis saanu millddn et ois tdytyny men
kotii iha vikisi et iha tdyty ol oikee kovana omaisena. Todella sai tehdd toitdi! Todella,

et oikee painostusta.”

“Ja kyl iha hyvi ku hdn oli jo ton ikdine sillo ku vanhustehuoltoo otettii yhteyttd ni ei
siin menny sit kauaa ku ndd kaikki ratkes... et sillai oon kans kauheesti tyytyvdinen ja

iloinen ettei siind tarvinnut endd pallottaa sitd.”

Useampi omainen koki, ettd tehostettuun palveluasumiseen siirtyminen oli valttimé-
tontd, kotona ei endd parjatty eiké sielld ollut enédé turvallista. Muistisairasta ei voinut

jattad hetkeksikddn yksin, vaaratilanteen mahdollisuus oli koko ajan 14sna.
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”Siin oli sit vid sitd, ku ditii ei olis voinu jdttdd yksi yhtdd. Sid tapahtu sitd et sid oli

’

hellat tiysilld ja uunit pddlld ja kaikkii mahdollisii.’

“Ja sekin oli ihan hyvd et se huononeminen tapahtui sillai yhtdikkii. Koska siin o

)

helppo tehd pdcdtos, ku ei oo endd vaihtoehtoo.’

”Se meni loppu viimeks ... ko ei siin kauhee paljoo tarvinnu kysel ku se kumminki meni
nii hyvin portaittain ja ylldttivin nopeeta tuli kumminkin se pakkotilanne. Aiti meni

nii, ku se litkkuminen heikkeni niin paljon, ettd se meni mahdottomaksi.”

5.3.2 Palveluasumiseen siirtymisesté herdnneet tunteet, tiedon ja tuen saaminen

Kuten aiemmatkin tutkimukset osoittavat, palveluasumiseen siirtyminen aiheuttaa
omaisissa monenlaisia tunteita. Haastateltavat kertoivat kokeneensa mm. pettymysti,
syyllisyyttd, helpotusta ja huolen vihenemistd ldheisen siirtyessd ympérivuorokauti-
seen hoitoon. Tyytyvdisyys ja onnellisuus hoidosta tuli esiin useassa haastattelussa,
myds palveluasumisen yksikon ja hoitajien huoliteltu ulkomuoto sai kiitosta koska

ndm4 asiat ovat muistisairaalle ldheiselle mielihyvéa tuovia.

2 ’

a sit hdn ei hyviksyny sitd diti hoitoo tuloo.’

”No hdn otti sen hyvin raskaasti. Niinku toisaaltas hdn oli loppuvaihees ku diti oli jo
intervallihoito-jaksol enne sitd sairaala-jaksoa ku hdn sit tin tuli et oltii todettu et hén
on niin vdsynyt mut tuo ... hdnel oli hyvi ristiriitaiset ne et hdn ei ensi et ku saatii diti
intervallii ensinndkin ni se oli ensin et "mitd sinne menee”. Sitte ku se lopuks tuotii
kotii sieltd n isit aina et “mitd tdnne tuotte” se oli niinku hyvi vaikeet. Ja sitte ku diti
loppujelopuks pddisi tanne ni sit hdn otti sen sillai et lapset ei hoida et hdn ei ymmdr-

’

tany sitd yhtddn.’

“Kauhee helpottavalt. Kauhee helpottavalt. Ja mdd sit ku oo asunu tds koko aja ni mul

)

o sit ainaki ollu se huoli jos ei muuta.’
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“Meil oli kaikil oikeestaa varmasti semmone niinku helpotus. Ku he katto sen et nyt
on tol vanhal dijdal hiuka helpompaa. Ja diti on turvassa ja isd pdrjdd kylld. Ja kyl mdd

ole ny sit jote kute menny.”

Tietoa ja tukea omaiset kokivat saaneensa heikosti. Toisaalta kaikki eivit kaivanneet-
kaan ulkopuolista tukea, vaan ovat saaneet tarvitsemansa tuen omasta lahipiiristdén.

Tehostetusta palveluasumisen yksikon tuki koettiin vajavaiseksi.

“No sillai et me ollaa oltu nii tyytyvdisii (itkua), Me ollaa varmaa saatu iha se mitd
me ollaa itte haluttu ja pyydetty et jotenki ei me ol varmaa itte nii ldhestyttykkdd...mut
el tddl oo sitd varmaa sillai tarjottukkaa. Mut emmdid tid oltaisko me haluttukkaa mi-
tdd tdn enempdd, ku me ollaa nii tyytyvdisii tdst hoidost. Ja me ollaa niinku todettu
tdhd ja kaikki tiedetdd et sairaudenkuva et mikd se on ja millai se etenee. Meil o se ny
niinku ku me ollaa puhuttu avoimesti keskendimme ku meit o kuus sisarusta ja tiiviit
vdlit.”

”No ehkd sillo tietenki, silloha pidettii se alotuspalaveri ku hdn tuli tinne, ni silloha...
tai se oli oikeestaa ainoo (naurua)... ainoo palaveri mitd on ollu.... (naurua) koskaan-
kaa. Mul o hiuka tietenki ku toi ty6 o tommone et oon joutunu nii mone ndkosii asioit

kdsittelemdd.”

5.4 Nykyhetki

Teemahaastatteluissa késittelimme myds muistisairaan omaisen kokemuksia nykyhet-
kestd. Mikd on omaisten kokemus hoidosta, tiedon ja tuen saamisesta ja mita tunteita
omaisissa herdd télld hetkelld liittyen muistisairaan ldheisen sairauteen? Haastattelu-
hetkelld omaisilla oli tieto palvelukeskus Himmelin toiminnan pééttymisestd, huoli
muistisairaan ldheisen tulevaisuudesta tuli my0s esille jokaisessa haastattelussa. Omai-
set kokivat harmillisena sen, ettd muistisairas joutuu vaihtamaan asuinymparistoaan.
Omaiset kokivat selvisti murhetta tulevasta hoitopaikasta. Minkélainen uusi hoito-

paikka tulee olemaan? Missi se sijaitsee? Minkélainen henkil6kunta sielld on?



33

“Toivotaan nyt, ettd X saa sitten semmosen miellyttivin paikan. Olisi turvassa ja pdd-
sisi muuttamaan niin, ettei olis kumpikaan meistd viemdssd. Se peldstytti todella, kun

>

puhuttiin ettd iso osa siirretddn kotihoitoon.’

5.4.1 Kokemus hoidosta

Tehostetun palveluasumisyksikon hoitoon oltiin pddosin tyytyviisid. Ladkaripalve-

luun yksi omaisista oli tyytyméton, toiveena aktiivisempi yhteistyo.

"Lddikdri voi soittaa kerran vuodes taikka kahden vuoden vilein jostaki lddkkeestd,
ettd nyt lopetetaan tai sitte lisditddn tdmmonen lddke, mut se jdd siihen sitte. Mutta ettd

’

tdstd muistisairaudesta, ni se on jddnyt tdysin niinku unholaan.’

“Mdi olen kokenu ainaki... siis minnuu kohtaan ihan huipuks. Jos jotain on semmost
et mun jotain tarttis kysyy ni se sanotaan ja neuvotaan jos tdytyy johonki men. X sanoo

1

el tddl oo paha olla, tddl o hoitajat kilttei ja kaikki o hyvi.’

"Tdd on iha hyvd paikka mun mielest et mdd oo ollu kovasti tyytyvdine ja onnelline et

’

hdn o saanu tdadl olla.’

5.4.2 Tiedon ja tuen saaminen

Teemahaastatteluun osallistuneet omaiset kokivat, etti tietoa ja tukea on sairauden tés-
sdkin vaiheessa saanut heikosti. Omaisten mielestd ymmaérrys sairautta kohtaan lisdan-
tyisi, jos asioista puhuttaisiin rohkeammin ja omaiset otettaisiin aktiivisemmin mu-

kaan hoitoon. Omaiset toivoivat rohkeampaa ldhestymistd ammattilaisilta.

”No emmd tid, ei mulla silldlailla kauheesti oo mitddn tukea tullut. et tds o ollu melkee

sanotaa semmone liki kolme vuotta iha hiljasta ettei oo mitdd tosta, tdstd ndi tdstd
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muistisairaudesta puhuttu endd mitdd. Kylld, kylld. Tukea ja tietoa tarvittais tdsd ja
mones muus asias, kyl niist tdytys keskustel ja tukee. Se on vaa se alku, ku se todetaa
Jja nditd diagnooseja ja tammosid kdyrdd tekemds mut sitte tua se loppuu sitte. Se on
aika vdhdn mitd tdtd tietoo on mistddn tullu et on sitte ollu tdstd sairaudesta tai

’

muusta, ni aika vdahdn mitd mistddn tulee tiatoo. Ymmdrtds paremmin.’

“Ehdottomasti tarttis tukea. On se tdsd tai misd sairaudes hyvdinsd ni aina tarvittas
tukee. Niinku tdd muistisairauski, tdd on pitkdaikaista. Et siittd tdaytys aina vililld tulla

’

diagnoosii sitte omaiselle ja kaikista muistaki asioista puhua oikeilla nimilld.’

Omaiset tiesivit, ettd on olemassa yhdistyksid, joista voisi saada vertaistukea, mutta

todettiin ettd ne ovat hankalasti 16ydettivissa.

“On tdmmosid niinku ndd muistisairaudet, on yhdistyksid kylld, mutta misdd ei oteta

Vvhteyttd tai ilmoteta misdd tammostd ettd... Et miten ne loydettdis.”

Osa omaisista koki tidssékin sairauden vaiheessa oman tiedon ja lahipiirin tuen riitta-

viksi.

"No tdssd tapauksessa, ku meilliki o niinku tiatoo tavallaa ja sillai et ollaa tavallaa
suhteellisen nuoria... (naurua)... et jos me oltais jo vanhempii ihmisii ni ehkd kaivattas
enemmd, mut nyt ollaa pystytty tid asia sillai iha ok, mut varmaa joku vanhempi ih-
minen tarttis enemmd tukee. Et jos aattelis et isd ois yksi ollu tai meil olis enemmd ollu
ikdd eikd oltas oltu tietosii sairaudest ni ehkd sit ois niinku enemmd kaivannu tukee.”

2

ut varmasti joku kaipaisi enemmdn vertaistukea ja semmosta. et meil o nii hyvd

’

onni, ku ollaa pystytty ndist asioist puhuu ja meil on tiatoo ollu.’
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5.4.3 Omaisten kokemukset ja tunteet tilld hetkelld

Omaisissa herési haastattelujen aikana monenlaisia tunteita liittyen myos nykyhet-
keen. Kiitollisuus hoidosta, surua ja pahaa oloa, kun muistisairas ldheinen ei enéé tun-
nista eikd kommunikoi. Muistisairaalle hermostumisen aiheuttamat tunteet omainen
koki myds hankalana, kiellettynd. Hyvdi oloa omaiselle tuo muistisairaan tyytyvéi-
syys. Tamianhetkiset koronarajoitukset koettiin hankalina vierailujen kannalta. Aktii-
visesti vierailulla kdyvét kokivat haastavana sen, ettd pitdd tietdd aina etukiteen koska

tulee vierailulle ja sopia ettéd paikalla on kerrallaan vain kaksi omaista.

"No...... (pitkd hiljaisuus) ... ldhinnd suru (itkua).”

”Se 0 ainoo mitd tua noi ni, en mdd sais hermostuu milldd taval niihi héne kissa jut-

tuihin.”

Omaiset ymmarsivét hyvin, ettd muistisairaan vireystila voi vaihdella paljonkin péi-
vien vililld. Omaiset olivat myds sopineet, ettd muistisairaalle ei kannata totuutta ker-
toa hinen kysellessddn kotiin padsystd. Muistisairas ei asiaa muista endé hetken paésti

ja turhaa ahdistuksen tuottamista on omaisten mielesti syyta vélttaa.

"Nii ku se muistisairaus on sellanen et vdlilld on kaikki hyvin ja vdlilld on vaan huonoa

1

oloa eikd muista mitddn.’
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6 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Tieteellisen tutkimuksen tavoitteena on tuottaa mahdollisimman luotettavaa tietoa tut-
kittavasta aiheesta. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida esimer-
kiksi seuraavilla kriteereilld: uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirretté-
vyys. Uskottavuus tarkoittaa tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuutta ja sen osoitta-
mista tutkimuksessa. Vahvistettavuus tarkoittaa sité, etti toinen lukija voi seurata pro-
sessia pddpiirteissddn tutkimusta lukiessaan. Reflektiivisyydelld tarkoitetaan tutki-
muksen tekijin ymmaérrystéd ldhtokohdistaan tutkimuksen tekijand. Siirreyttdvyys ku-
vaa tulosten siirrettdvyyttd muihin vastaaviin tilanteisiin (Kylmi &Juvakka 2007,

127-129).

Opinndytetyoni tulokset perustuvat muistisairaiden asukkaiden omaisten henkilokoh-
taisiin kokemuksiin. Tutkimuksen uskottavuutta lisdd se, ettd haastattelutilanteessa
vallitsi luottamuksen ilmapiiri. Opinndytetyo etenee selkedsti vaihe vaiheelta aiemman
tietoperustan esittelystd lopullisiin tutkimustuloksiin. Ulkopuolisen lukijan on helppo
seurata prosessia, mikd lisdd tutkimuksen vahvistettavuutta. Tutkimuksen tekijdni ym-
marrin ldhtokohtani tutkimuksen tekemiseen vaativan vield harjaantumista. Tutkimus-
tulokset ovat siirrettdvid muihin vastaaviin tilanteisiin, myos aiemmat tutkimukset ai-

heesta ovat antaneet hyvinkin samanlaisia tuloksia.

Opinndytetyoni “Muistisairaiden asukkaiden omaisten kokemuksia saamastaan tuesta
sairauden eri vaiheissa” on hyddyllinen vanhuspalvelujen kehittimisen kannalta. Aihe
on tirked omaisen, muistisairaan, henkilokunnan ja koko organisaation kannalta ja an-
taa meille tdrkedd informaatiota. Teemahaastattelun valitsin koska se mahdollistaa
avoimen kerronnan saaden kuitenkin tietoa halutuista teemoista. Tdma tuntui parhaalta

keinolta tutkia kokemusta ja tunteita.

Haastattelujen tasalaatuisuuden vuoksi ne toteutettiin samassa ympéristossi, Palvelu-
keskus Himmelin kattopuutarhassa. Ympéristo oli rauhallinen eiki sielld ollut vaaraa

keskeytyksille koska tila oli varattuna haastatteluille. Haastatteluille oli varattu hyvin
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aikaa. Haastattelutilanne oli rauhallinen ja se eteni haastateltavan ehdoilla. Haastatte-
lutilanteet olivat usein tunteikkaita, itkua, naurua ja kiukkuakin koettiin. Haastattelija

ohjasi vililla tilannetta teemojen avulla, mutta ei johdatellut haastattelua milldén lailla.

Koska haastateltavia omaisia oli viisi, ei tuloksia voi suoraan yleistdd, mutta suuntaa
omaisten kokemuksista se varmasti antaa. Opinndytetydssa noudatettiin tarkkuutta ja
rehellisyyttd tutkimustulosten tallentamisessa, purkamisessa, esittimisessa ja arvioin-
nissa. Opinndytetyon luotettavuuteen heikentdvésti saattoi vaikuttaa opinniytetyon te-
kijin rooli. Opinndytetyon tekijd on toiminut osan haastateltavien kanssa yhteisty0ssa
palvelukeskuksen osastolla. Kaksi viidestd omaisesta oli haastattelijan ns. omien asuk-
kaiden omaisia. T4lld asialla tuskin oli vaikutusta tuloksiin koska suurempi osa haas-
tateltavista ei ollut ns. omien asukkaiden omaisia ja haastattelujen luonteet olivat tista
huolimatta samankaltaisia. Tdmé asia voi vaikuttaa haastatteluihin luottamusta lisié-
vina tekijéni, toisaalta taas tutummalle ihmiselle voi olla hankalampi kertoa arkaluon-
toisia asioita. Haastattelu tilanne oli mielesténi kuitenkin erittdin avoin ja rehellinen,

joten uskon ettd haastattelijan roolilla ei ollut vaikutusta tuloksiin.

Tutkimuseettisilla normeilla ohjataan tutkimuksen tekoa ja ilmaistaan arvoja, joihin
tutkijoiden toivotaan ja uskotaan sitoutuvan. [hmistieteiden eettiset normit perustuvat
neljdédn periaatteeseen, hyotyperiaate, vahingon vélttdmisen periaate, autonomian kun-
nioituksen periaate ja oikeudenmukaisuuden periaate. Lisdksi normeihin siséltyy aina
tutkittavia koskevien tietojen luottamuksellisuuden turvaamisen periaate. Aineiston
hankinnassa painottuvat ihmisarvon suojelua koskevat normit. Ne méaarittivit kohtaa-
mista, suhtautumista ja tietojen késittelyd. Eettisesti kestdvé tutkimustapa kunnioittaa

aina ihmisarvoa (Kuula 2011, 58-60).

Laadullisen tutkimuksen aihepiirit ovat usein hyvin henkilokohtaisia. Tutkimuksen te-
kijin on usein vaikea vilttya tunteilta ja sitd voidaankin pitdd laadullisen tutkimuksen
tunnusomaisena piirteend. Tdméan vuoksi eettisyys on laadullisessa tutkimuksessa erit-
tdin tirked asia. Laadullisen tutkimuksen haasteet muodostuvat mm. vaikutuksista,
joita tutkimuksella voi olla tutkittavien henkildiden eldméan. Aiheen valinta ja tutki-
muskysymyksen asettelu ovat jo merkittdvid eettisid valintoja (Kylmad & Juvakka

2007, 20, 143-144).
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Omaisten haastattelut opinndytety6téni varten perustuivat tdydelliseen vapaaehtoisuu-
teen. Omaiset saivat ennen haastattelua postitse opinndytetyon suunnitelman ja saate-
kirjeen. Saatekirjeessd kerrottiin luottamuksellisuudesta ja haastattelujen nauhoittami-
sesta. Kirjeessa kerrottiin my0s, ettd asianmukaiset luvat opinndytetyon tekemiselle on
kunnossa ja ettd kaikki tutkimusta koskeva aineisto hivitetddn asianmukaisesti tutki-
muksen valmistuttua. Omainen allekirjoitti kirjeen ja palautti sen tullessaan haastatte-
luun. Haastattelussa tuotettu aineisto esitetddn yleisotantana, jolloin ei ole mahdollista
tunnistaa osallistujia, vaikka olisi heiddn kanssaan ollut enemmaénkin tekemisissa

esim. palveluksessa hoitaja- omainen suhteessa.

Haastattelun analysoinnin kannalta on hyvd muistaa enonsiaation késite. Enonsiaatio
tarkoittaa huomion kiinnittdmistd siithen, kuka on &dnessd, mihin kertoja vetoaa, miti
vastaan hyokkad, kenen ndkokulmasta tarinaa kerrotaan, millainen suhde puhujalla on
mukana oleviin henkil6ihin, tekoihin, ja tapahtumiin seké siithen, miten kertoja pyrkii
vakuuttamaa muut siitd, miké on totta ja miki ei ja miten héin tulkitsee asioiden var-
muusastetta. Néin syntyy kriittinen suhtautuminen tekstiin (Metsdmuuronen 2006,

251).
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7 POHDINTA

Tédmin opinndytetydn ajatus nousi omassa tyOyhteisdssini usein vallitsevasta keskus-
telunaiheesta. Tormadmme tyOssdmme vanhusten ympirivuorokautisessa hoidossa
sithen, ettd omaisten tiedot ja ymmarrys liittyen muistisairauksiin on vajavaista. Ta-
maén seikan opinndytetyohon hankkimani aineisto todella vahvisti. Oikeanlaisella tie-
dolla ja tuella myds monet negatiiviset tunteet saataisiin véistyméén ja omaisten ja
hoitohenkilokunnan yhteisty6 olisi hedelméllisempdi. Teemahaastatteluista tehty ai-
neistoldhtdinen siséllonanalyysi oli ty6lds mutta todella mielenkiintoinen prosessi. Ai-
neiston huolellinen késittely ja analyysi oli aikaa vievdd mutta palkitsevaa. Koska it-
sedni kiinnostaa juuri ihmisten kokemukset ja tunteet, opinndytetydn tekeminen oli

erityisen mieluisaa.

Opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd omaisten kokemuksia siitd, miten ovat saa-
neet tietoa ja tukea koko ldheisensd muistisairauden aikana. Opinndytetyoni tulokset
olivat hyvin samankaltaisia kuin aiempien aiheesta tehtyjen tutkimusten tulokset.
Aiemmista tutkimuksista kdy ilmi, ettd omaisyhteistyd vaatii kehittdmistd (Koivula

2013, 5).

Muistisairauteen liittyvien asioiden kisittelyyn tarvitaan aina ammattilaisen tukea.
Palveluasumiseen siirryttdessd on kiinnitettdvd huomiota myds omaiseen ja hénen tar-
peisiinsa, jotta saadaan luottamus syntymiin. Aiemmat tutkimukset osoittavat myds,
ettd omaiset kaipaavat enemman tietoa ja hoitajien aktiivista asennetta (Uronen 2011,
42, 44, 45, 58, 59). Myos oman opinndytetyoni tuloksissa tulee selkeédsti ilmi ndma
seikat. Omaiset toivat ilmi, ettd kaipaavat palvelukeskuksen henkilokunnalta enem-
min aikaa mm. tiedottamisen suhteen. Kuten aiemmissakin tutkimuksissa, myos haas-
tattelemani omaiset olivat kuitenkin pddosin hyvin tyytyvéisid palvelukeskuksen toi-

mintaan ja kokivat sen turvallisena paikkana lédheiselleen (Ruohonen 2012, 46, 47, 48).

Aiemmat tutkimukset ja oman opinndytetydni tulokset vahvistavat sen, ettd muistisai-
raiden omaishoitajat kokevat usein kuormittuneisuutta. Varsinkin aika ennen tehostet-

tuun palveluasumiseen siirtymisté koettiin usein raskaaksi (Latoméki & Runsala 2017,
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70). Tehostettuun palveluasumiseen siirryttidessd omaisten tunteet olivat tdysin saman-
laisia aiempien tutkimusten ja oman opinnéytetyoni tulosten pohjalta. Omaiset kokivat
ahdistusta ja voimakasta syyllisyyttd, mutta samaan aikaan mielen valtasi suuri helpo-

tuksen tunne (Uronen 2011, 50).

Opinndytetyoni tarkoituksena oli siis selvittdd omaisten kokemuksia tiedon ja tuen saa-
misesta koko muistisairauden aikana. Téhdn sain haastattelujen avulla selvén vastauk-
sen, tukea ja tietoa ei juuri ole saatu. Myos aiempien tutkimusten tulokset osoittavat,
ettd omaiset jadvét usein vaille riittdvia tietoa ja tukea (Uronen 2011, 48). Osa haasta-
teltavista olisi ehdottomasti kaivannut lisdd tukea koko sairauden ajan, kun taas osa
koki, ettd oli parjannyt hyvin ilmankin, omien ldheisten ja oman tiedon avulla. Myo6s

palvelukeskuksen henkilokunnalta koettiin tulleen vahiisesti tukea.

Tarkoituksena oli selvittdd myos, kuinka hyvin omaiset ymmaértavit muistisairauden
eri vaiheet. Tdmi aihealue jdi haastatteluissa vihemmaélle huomiolle. Haastattelijana
olisin voinut ohjata keskustelua voimakkaammin tdhén aiheeseen. Kun taas muistisai-
rauden eri vaiheiden aiheuttamat tunteet tuli késiteltyd hyvinkin kattavasti. Omaiset

kertoivat hyvin avoimesti myos negatiivisista ja aroista tunteistaan.

Tavoitteena opinndytetydssdni oli palvelukeskus Himmelin toiminnan kehittiminen
vastaamaan paremmin omaisten tiedon ja tuen tarpeita. Samalla toteutuu myos opin-
ndytetyoni toinen tavoite eli omaisten ja palvelukeskuksen vilisen yhteistyon kehitté-
minen. Palvelukeskus Himmelin toiminta on loppumassa, joten tarkastelen opinndyte-

tyOni tavoitteita yleisesti vanhusten tehostetun palveluasumisen nikdkulmasta.

Teemahaastattelujen aineistosta nousi esiin kolme selkedd kehittdmisajatusta liittyen
muistisairaan omaisen tukemiseen koko sairauden ajan. Diagnoosin saaminen on
vaihe, missé tulisi huomioida my0s uuden tilanteen edessd oleva omainen. Omaisille
tulisi tarjota tukea ja tietoa seké ohjata tarvittaessa vertaisryhmiin. Ndin omainen paé-
sisi heti kiinni védylddn, josta saa kaivattua tukea ja tietoa. Kotona asuminen pidem-
maélle edenneen muistisairauden kanssa on haastavaa, raskasta ja jopa pelottavaa koko
lahipiirille. Tdhén tulisi ehdottomasti kéyttdd yhteiskunnan resursseja enemmén, jotta
omaiset jaksaisivat hoitaa muistisairaita ldheisiddn itse sairastumatta. Kolmas térked

vaihe muistisairauden kulussa on tehostettuun palveluasumiseen siirtyminen. Omaiset
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kokevat tdssd hetkessd tunteiden vuoristorataa ja tdmi saattaa olla heille hyvinkin
kuormittavaa. Palvelukeskuksessa olisi siis tiarkeéd ottaa kdyttoon jokin toimintamalli,
jonka avulla omaiset tulisi osaksi hoitoa tiiviimmin ja heidén tarpeensa huomioitaisiin

ilman erillistd pyynt64 tai vaatimusta.

Kehittdmisehdotuksenani on hoito- ja palvelusuunnitelma- kaavakkeen uudelleen
suunnittelu. Kaavake on kdytdssad Porin perusturvan tehostetun palveluasumisen yksi-
koissd ja se toimii pohjana hoitopalavereille, kun asukas muuttaa palveluasumisen yk-
sikkoon. Kaavakkeessa kdydddn lipi asukkaan toimintakykyi, tapoja ja tottumuksia.
Jatkossa kaavakkeeseen tulisi lisdtd oma kohtansa my0s omaisyhteistyolle. Tahén tu-
lisi kirjata paitsi omaisen toiveet ja ndkemykset, my0s kokemukset ja tunteet, minkéa-
laista tukea ja tietoa hén kaipaa yms. Samalla sovitaan keinoista yhteistyon jatkuvuu-
delle. Kun omaiset otetaan tiiviilmmin mukaan hoitoketjuun, yhteistyd muuttuu raken-

tavammaksi.

Aiempien tutkimusten ja oman opinndytetyoni tulosten mukaan my0ds muistisairauden
alkuvaihe koetaan yleensd hyvin haastavana ja omainen jii usein yksin asian kanssa
(Ruohonen 2012, 10). Tdmén vuoksi diagnoosin saamisen hetkelld olisi tarked kési-
telld asiaa myos tdstd ndkokulmasta. Toisena konkreettisena kehittimisehdotuksena on
toimintamalli, jonka avulla omaiset ohjataan ottamaan yhteytté tukea ja tietoa antaviin
vertaistukiryhmiin ja jarjestoihin. Keino voisi olla selked esitelehtinen, jonka diagnoo-
sin tehnyt ladkari antaisi omaisille. Esitelehtisessd olisi tiivistettyd tietoa muistisairau-
desta ja yhteystiedot organisaatioihin, josta saa jatkossa tietoa ja tukea muistisairauk-

siin liittyen.

Oman opinndytetyoni tuloksista nousi tirkeimpéna asiana esiin se mitéd jo aiemmatkin
tutkimukset tukevat; muistisairaan omaisia huomioidaan ehdottomasti liian vihan. He
ovat jadneet vaille riittdvaa tietoa ja tukea. Haastattelemilleni omaisille ei ollut tarjottu
juuri minkdénlaista tietoa tai tukea muistisairauteen liittyen. Koska arvioiden mukaan
muistisairauteen sairastuu Suomessa joka vuosi noin 14 500 henkil64, laitospaikkoja
ajetaan alas kovaa vauhtia ja keskitytddn kotihoitoon, on tille asialle tapahduttava
muutos, jotta omaiset jaksavat tulevaisuudessakin antaa arvokkaan panoksensa léhei-

sensd hoitoon pysyen itse samalla terveena.
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LIITE 1

Kasitetaulukko.
paikisitteet | muistisairaus omainen kokemukset ja
tunteet
muita haku- | dementia laheinen tdma rajaa liikaa...
sanoja (fi) muistihdirio(t) lapsi
puoliso
hakusanoja | dementia immediate family experiences
(en) memory loss di- | family members emotions
seases family feelings
spouses
children
wife, husband
YSO-sanoja | muistisairaudet omaiset kokemukset
muistisairaat puolisot tunteet
perheenjisenet
MeSH-sa- muistihdiriot perhe emootiot
noja Memory Disorders Family Emotions
puolisot
Spouses
lapsi

Child




Kirjallisuushaun tulokset kehittdmistyon kasitteiden perusteella.
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OR laps*

Tieto- Hakusana Rajaukset Haun tu- | Kéy-
kanta lokset tetyt
SAMK Muistisairaudet omai- | 2010-2020 4 1
Finna set vaitoskirja, gradu,
ylempi AMK
SAMK Muistisairaat puolisot | 2010-2020 8 0
Finna
Arto Muistisairaudet omai- | 2010-2020 50 0
set
Finna muistisairaudet  per- | 2010-2020 3 1
heenjésenet gradu, ylempi AMK,
muistisairaat perheen- | maisterivaiheen tyo
jdsenet
Finna muistisairaudet puoli- | 2010-2020 15 2
sot gradu, ylempi AMK,
maisterivaiheen tyo
Theseus muistisairaudet omai- | 2010-2020 186 2
set ylempi AMK
Theseus muistisairaat perheen- | 2010-2020 13 2
jasenet ylempi AMK
Medic muistihairio™® AND | 2010-2020 30 0
perhe* OR puoliso*




LIITE 3

Kirjallisuushaun tulokset tiivistelmén ja siséllysluettelon perusteella, vastaako tutki-
mus PICo-kysymykseen: Omaisten tunteet ja kokemukset muistisairauden eri vai-

heissa.

Tutkimus Vastaako

PICo-kysy-

mykseen
K/E

Koivula, R. 2013. Muistisairaan ihmisen omaisena terveyskeskuk- | K
sen pitkdaikaisosastolla.

Latomédki, M. & Runsala, E. 2017. Omaishoitajien kokema kuor- | K

mittuneisuus ja kaltoinkohtelu.

Saastamoinen, T. 2013. Niin hyvini kuin huonoinakin péiving, aina | K
kuolemaan asti: puolisoiden antamia merkityksid muistisairauden

vaikutuksille parisuhteessa ja arjessa.

Uronen, R. 2011. Omaisten kisitykset yhteistyon rakentumisesta ja | K

tuen tarpeesta dementiakodeissa.

Ruohonen, K. 2012. Omaisen tarpeet ja toiveet: omaisyhteistyon | K
kehittiminen muistisairaan potilaan omaisten ja hoitohenkilokun-

nan valilla.

Viliaho, J. 2013. Muistisairaan vanhuksen kotiutuminen pitkdai- | K

kaishoitoon omaisen kokemana.

~

Reunanen, O. 2016. Muistisairaan ldheisen arki ja sen tukeminen.

Salpakari, J. 2016. Omaishoitajien kokemuksia muistisairaan | K

omaishoitajuudesta.




Julkaisujen CASP- pisteytys.

LIITE 4

omaishoitajuudesta.

Tutkimus CASP-
Disteet

Koivula, R. 2013. Muistisairaan thmisen omaisena terveyskeskuk- | 17

sen pitkdaikaisosastolla.

Latomédki, M. & Runsala, E. 2017. Omaishoitajien kokema kuor- | 17

mittuneisuus ja kaltoinkohtelu.

Saastamoinen, T. 2013. Niin hyvini kuin huonoinakin pdiving, aina | 15

kuolemaan asti: puolisoiden antamia merkityksid muistisairauden

vaikutuksille parisuhteessa ja arjessa.

Uronen, R. 2011. Omaisten kisitykset yhteistyon rakentumisesta ja | 16

tuen tarpeesta dementiakodeissa.

Ruohonen, K. 2012. Omaisen tarpeet ja toiveet: omaisyhteistyon | 16

kehittiminen muistisairaan potilaan omaisten ja hoitohenkilokun-

nan vélilla.

Viliaho, J. 2013. Muistisairaan vanhuksen kotiutuminen pitk&ai- | 14

kaishoitoon omaisen kokemana.

Reunanen, O. 2016. Muistisairaan ldheisen arki ja sen tukeminen. | 10

Salpakari, J. 2016. Omaishoitajien kokemuksia muistisairaan | 14




Korkeimpien CASP-pisteiden mukaan valitut tutkimukset.

LIITE S

holta, seka
selvittaa

ndiden teki-

N | Tekija, jul- Tutkimus- | Mene- | Aineisto Paitulokset

o | kaisu vuosi, | tehtivi telmé
nimi

1. | Koivula Tutkia Mikro- | Havain- Omaiset ovat toimijoina
2013. Muisti- | omaisen toi- | histori- | nointia, heterogeeninen ryhma.
sairaan ihmi- | mijuuden allinen | haastatte- | Omaiset ndhddén osas-
sen omaisena | rakentu- tapaus- | luja, doku- | tolla resurssina. Eldke-
terveyskes- mista  ter- | tutki- mentteja ja | ikdisen omaisen on tyo-
kuksen pitkd- | veyskeskuk- | mus. lehtiartik- | ikdistd helpompaa in-
aikaisosas- sen pitkéai- keleita ter- | tegroida muistisairas 14-
tolla. kaisosas- veyskes- heisensd mielekkéddseen

tolla. kuksen pit- | arkieldmédin osastolla.
kidaikais- | Eriarvoisuutta lisddvat
osastolta. | kdytdnnot kuormittavat
hoitohenkildkuntaa.

2. | Latomédki & | Kuvata Kvanti- | Tutkimus- | Omaishoitajat ovat
Runsala omaishoita- | tatiivi- | aineisto melko kuormittuneita,
2017. Omais- | jien kuor- nen keréttiin ja eniten heilla esiintyi
hoitajien ko- | mittunei- poikki- | kyselylo- | ajallista, fyysist ja it-
kema kuor- suutta ja leik- makkeella | sensd kehittdmisen
mittuneisuus | heiddn ko- | kaustut- | viiden kuormittuneisuutta.
ja kaltoinkoh- | kemaansa kimus. | omaishoi- | Omaishoitajiin kohdis-
telu. kaltoinkoh- toyhdis- tunut kaltoinkohtelu

telua hoi- tyksen ja- | hoidettavan taholta on
dettavan ta- senilta. yleistd. Kaltoinkohtelu

aiheuttaa omaishoita-
jille etenkin emotionaa-

lista, mutta myos fyy-




joiden vé-

sistd, sosiaalista ja it-

listd yh- sensd kehittimisen
teytta. kuormittuneisuutta.
Uronen 2011. | Selvittdd Teema- | Rithimden | Tietoa, tukea ja neuvon-
Omaisten kd- | omaisyh- haastat- | seudun de- | taa tarvitaan muistisai-
sitykset yh- teistyon ra- | telu. mentiako- | rauden ensidiagnoosista
teistyon ra- kentumista tien asuk- | loppuun saakka. Omai-
kentumisesta | dementiako- kaiden set odottivat tukea eri-
ja tuen tar- deissa omaiset. tyisesti sairauteen ja sii-
peesta de- omaisten Seitsemdn | hen liittyvien erityispiir-
mentiako- nikokul- haastatel- | teiden ymmartdmisessa.
deissa. masta, mi- tavaa. Omaiset tarvitsevat
ten yhteis- kuuntelijaa ja tukijaa
tyOté voisi syyllisyyden ja luopu-
kehittii ja misen tuskan késitte-
millaista tu- lyssd.  Palveluneuvon-
kea omaiset nan ja sosiaalityon tdr-
odottavat keys ennen palvelu-
henkilokun- asumiseen muuttamista.
nalta.
Ruohonen Selvittaa Kysely- | Turun kau- | Omaiset kokivat 1dhei-
2012. Omai- | ympérivuo- | lomake. | pungin sensd pitkaaikaishoi-
sen tarpeet ja | rokautisessa | Viittd- | vanhuspal- | toon siirtymisen ja py-
toiveet: omai- | hoidossa mid ja | veluihin syvén sijoituksen ahdis-
syhteistyon olevien po- | avoimia | kuuluvan | tavana. Omaiset kérsi-
kehittdminen | tilaiden kysy- ympari- vit syyllisyydentun-
muistisairaan | omaisten myksid. | vuoro- teista, mutta iloitsivat
potilaan toiveita ja Laadul- | kautisen siitd, ettd heidén l14hei-
omaisten ja tarpeita liit- | linen hoidon sensd sai tarvitse-
hoitohenkild- | tyen heidédn | sekd asukkai- maansa hoitoa. Hoito-
kunnan vé- omaan hy- | midrdl- | den omai- | henkilokunnalta toivot-
lilla. vinvoin- linen. set, joiden | tiin aikaa keskustelulle

tiinsa ja

ldheinen




kanssa-
kdymiseen
hoitohenki-
l6kunnan
kanssa. Tu-
losten poh-
jalta tuotet-
tiin ohjeis-
tus materi-
aalia omai-
syhteistyon
paranta-

miseksi.

on siirty-
nyt ympé-
rivuoro-
kautiseen
hoitoon
muistisai-
rauden

vuoksi.

ja huomioimista kii-
reenkin keskelld. Hoito-
henkil6kunnan koettiin
kuitenkin kuuntelevan
omaista melko hyvin.
Omaiset kokivat my0s
kuuluvansa ldheisensa
eldmddn tdmén laitossi-
joituksesta huolimatta.
Tieto vertaistukitoimin-
nasta ei ollut tavoittanut
omaisia kovin katta-
vasti. He toivoivatkin
saavansa informaatiota
vertaistuesta heti 1dhei-
sen siirtyessd ympari-
vuorokautisen hoidon

piiriin
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Arvoisa omainen

Lahestyn Teitd ystidvéllisesti osallistumispyynnolld opinndytetyoni haas-

tatteluun.

Olen sairaanhoitaja Raisa Nolvi palvelukeskus Himmelisti ja opiskelen
vanhustyon ylempdd ammattikorkeakoulututkintoa. Lihetdn tdmin kir-
jeen aikaisemman puhelinkeskustelumme johdosta. Olen tekemaéssa opin-
ndytetyota yhteistyossd Porin perusturvan vanhuspalveluyksikké Himme-
lin ja Satakunnan ammattikorkeakoulun kanssa. Opinndytetydssédni tar-
koituksena on selvittdd muistisairaiden asukkaiden omaisten kokemuksia
siitd, miten he ovat saaneet liheisensi koko sairauden aikana tietoa ja tu-
kea liittyen muistisairauteen. Miten palvelukeskuksen henkil6kunta on tu-
kenut heita laheisensd sairaudessa ja hoidossa. Olisiko asiat sairauden ai-

kana voineet menna toisin.

Opinniytetyon tavoitteena on haastatteluista saadun aineiston pohjalta ke-
hittdda ympérivuorokautisen hoidon toimintaa. Tavoitteena toiminnassa on
vastata omaisten tiedon ja tuen tarpeisiin. Opinndytetyon tavoitteena on
siis kehittdd muistisairaiden ja heiddn omaistensa kanssa tehtdvaa yhteis-

tyotd hyodyntdmalla Teiddan kokemustietoanne.

Opinndytetyohon on saatu tutkimuslupa vanhuspalveluiden johtajalta.
Opinndytetyohon osallistujat haastatellaan erikseen sovittuna ajankoh-
tana, haastattelu tallennetaan nauhoittamalla. Kaikki haastattelussa anta-
manne tiedot kdsitelld4n tdysin luottamuksellisesti ja siten, ettd henkilol-

lisyytenne ei tule missddn opinndytetyon vaiheessa esille.



Te voitte auttaa omaisten kanssa tehtdvén yhteistyon kehittdmisessa. Tei-
dén mielipiteenne ja kokemuksenne on erittdin arvokas. Osallistumalla ta-
hin opinndytetyon aineiston keruuseen Te autatte kehittiméédn yhteis-

tyota.

Tamin kirjeen mukana ldhetén opinndytetyoni suunnitelman, jotta voitte
tutustua siihen ja liitteend oleviin haastatteluteemoihin. Opinnédytety6hon
osallistuminen ei aiheuta teille kustannuksia ja tutkimusta koskeva ai-

neisto havitetdan tutkimuksen valmistuttua asianmukaisesti.

Otathan timén saatekirjeen mukaasi haastatteluun allekirjoitettuna

Péivays

Tutkimukseen osallistuvan allekirjoitus ja nimen selvennys

Kiitdn vaivannidostinne. Mikidli Teilld on kysyttavdd opinnidytetydsta,
voitte ottaa minuun yhteytta sdhkopostilla raisa.nolvi@student.samk.fi tai

puhelimitse 0407665345.
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Haastattelun teemat

- Kuvailkaa sairauden alkuvaihetta: miten sairaus ilmeni, millaisia tilanteita ar-
jessanne oli, miten muut ihmiset toimivat ja miten itse toimitte erilaisissa ti-
lanteissa, millainen tilanne diagnoosin saaminen oli, millaisia tunteita siitd
herisi, millaista tietoa ja tukea saitte aluksi ja keneltd, millaisia kokemuksia
muilla ldhipiirissd on muistisairauksista, saitteko heilté tukea.

- Millaista arki oli, kun sairaus eteni, millaisia vaiheita ja tilanteita esiintyi,
millaista apua ja tukea saitte, millaista tukea olisitte kaivanneet.

- Missi vaiheessa herédsi ajatus tehostettuun palveluasumiseen siirtymisestd, ke-
neltd tima ajatus ensimmadisend tuli, mité ajatuksia ja tunteita tdma heratti
teissd, millaista tietoa ja misti sitd saitte. Miten koitte henkilokunnan tuen.

- Millaisia ajatuksia herdd nyt menneesti ajasta ldheisen sairauden kanssa,
mika olisi voinut mennd paremmin tai toisin, millainen kokemus riittédvasta
tiedosta, tuesta ja avusta, missd vaiheessa olisitte ehkéd tarvinnut enemmén tie-

toa ja tukea, minkélaisia tunteita sairaus on heréttinyt koko aikana.



Aineiston luokittelu
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Alkuvaiheet
Sairauden | Tilanteet Diagnoosin | Kokemus Tiedon ja | Aiemmat
ilmenemi- | arjessa aiheutta- hoidon tuen _saa- | kokemuk-
nen mat___ aja- | alusta minen set muisti-
tukset ja sairauk-
tunteet sista
Unohtelu Vaaratilan- | Kieltimi- Laikitys Ei tukea Ei aiempaa
teet nen kokemusta
Tutkimuk- | Harhat Viha Vain aluksi | Itse haettu | Tyon puo-
set ja testit pidettiin tietoa lesta koke-
huolta musta
Sairaala- Pelot Vaikeus Suvussa
reissut madritelld muistisai-
pidemmaén rautta
ajan  kulu-
essa
Ravitse-
muksen
haasteet
Normaalien
asioiden
pois jaami-
nen
Muistisairauden eteneminen
Kotona __sel- | Sairauden Kokemus Tiedon ja | Omaisten
viytyminen etenemisestd | hoidosta tuen _saami- | tunteet
seuranneet nen
asiat arjessa




Kotiaskareet | Liikuntakyvyn | Ladkityksen Ei tukea Sairauden kiel-
piti kuntoa | heikkenemi- jarjestiminen tdminen
ylla nen
Kotona eldmi- | Harhat Seuranta Ei yhtddn mi- | Raskasta aikaa
sen tukeminen tddn
Ravitsemuk- | Vaaratilanteet | Kotihoito, ge-
sen haasteet riatri, sosiaali-
tyontekija

Omaiset, koti- | Elinpiirin  su- | Sairaalareissut
hoito, ruoka- | pistuminen
palvelu,

Kiukku, viha

Virikkeiden

pois jddminen
Tehostettuun palveluasumiseen siirtyminen
Ratkaisuun pii- | Miten __ prosessi | Tiedon ja tuen | Palveluasumiseen
tyminen koettiin saaminen siirtymisestd _he-

ranneet tunteet

Vasten omaisen ja | Muistisairas ma- | Ei ole tarjottu tie- | Muistisairaan

muistisairaan tah-

sentui ”pakkomuu-

toa eikd tukea

vointi laski

toa tosta”
Pakkotilanne, Omaiselle ei ilmoi- | Saanut sen mitd | Ei hyviksynyt
eldimd mahdotonta | tettu paatoksestd halunnut
kotona
Paatos yhdesséd | Hankala prosessi, | Ei ole kaivannut Tuntui raskaalta
ammattilaisten omaisen tuli olla
kanssa kovana ja tehdd

toitd asia eteen
Sairaalareissun Prosessi meni hy- | Omilta ldheisiltd | Helpotus
kautta vin, portaittain tuki
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Tiedon ja tuen saaminen

Omaisten kokemukset ja

tunteet tialli hetkella

palveluun

muistisairaan tilanteesta

Tyytyvéisyys Ei ole tukea tullut Hyvi ettd on hoitolaitok-
sia
Tyytyméttomyys ladkari- | Kaipaisi enemmén tietoa | Suru

’Than huippua”

Tietoa ja tukea tarvitaan

koko sairauden ajan

Paha olo kun muistisairas

el tunne/ kommunikoi

Miten yhdistykset yms.
16ytyisi

Korona vaikeuttaa vierai-

lua

Tietoa omasta takaa

Ei saisi hermostua muisti-

sairaalle

Tukea omalta l4hipiiriltd

Suosittelisi tutulle Porin
perusturvaa  vastaavassa

tilanteessa

Muistisairas on nyt tyyty-

viinen
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