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The purpose of this thesis was to find out about the information given to the care-
givers of memory ill family members: Have they received enough information
about the illness and the relevant services and aids? Has the information been
right-timed? The aim of the results was to help studying the future of relevant kind
of information given to caregivers in a timely manner.

Qualitative research method was used to carry out this thesis and the research
material was gathered up using theme interviews, which were carried out individu-
ally. Six people were interviewed, and every one of them is a caregiver to a family
member suffering from a memory illness. The family caregivers told about their
experiences regarding the access to information about the memory iliness. The
interviewed people were aged 51 to 81. The analysis of the content was grounded
in research material.

The results revealed caregivers’ need to receive more information about the pro-
gressiveness and the symptoms of the memory iliness. The interviewed caregivers
felt that during the time of diagnose of the iliness the information had been minor
and partly inadequate. The results also revealed the caregivers’ need of knowl-
edge about all the aids and how to apply for them. The received information about
the illness and matters relating wasn'’t always experienced right-timed. Instead, the
caregivers would have wanted to receive the information in advance.

A caregiver of a memory ill family member needs information about the illness and
the matters relating. According to the results, the adequate information also affects
the caregiver’s coping. The sufficient resources of the family caregiver enable the
ill person to stay home for as long as possible. By utilizing the results the access
to information of the family caregiver of a memory ill person, and the right timing of
it, can be developed.

Keywords: memory iliness, family caregiver, experienced access to information,
the care path of person suffering from a memory illness
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1 JOHDANTO

Muistisairauksien maara on kasvanut viime vuosien aikana ja on odotettavissa,
ettd niiden maara lisaantyy myads tulevien vuosien aikana. Muistisairauksien maa-
ran lisdantyminen on suoraan verrannollinen elinidn nousuun. Sosiaali- ja terve-
ysministerion julkaiseman Kansallisen muistiohjelman 2012-2020 mukaan Suo-
messa muistisairauksiin sairastuu vuosittain yli 13 000 eli noin 36 suomalaista pai-
vittdin. Muistisairauden edetessa muistisairaan paivittaisen avun tarve kasvaa.
Muistisairasta hoitava omaishoitaja tarvitsee tukea ja erilaista tietoa muistisairau-
desta seka siihen liittyvista asioista selviytyakseen arjen haasteista. Pitkalla tah-
taimella omaishoitajan jaksamisella on vaikutuksia myds muistisairaan hoitokus-

tannuksiin. (Sosiaali- ja terveysministeric 2012.)

Muistisairauksia on tutkittu paljon, samoin omaishoitajien jaksamista (mm. Pyykko,
Bacman & Hentinen 2001; Kirsi 2000). Tutkimuksia muistisairasta hoitavan omais-
hoitajan kokemuksista sairauteen liittyvastda tiedonsaannista ja sen oikea-
aikaisuudesta on kuitenkin tehty vahemman (mm. Pietilainen 2007). Tutkimukset
ovat keskittyneet useimmiten yleisesti palvelujen saatavuuteen ja palveluiden tar-
jontaan seka niiden vaikutuksiin. On hyva, ettd palvelujarjestelmia ja niiden vaikut-
tavuuksia tutkitaan. Kuitenkin yhta tarpeellista on selvittdd, ovatko tiedonsaanti
muistisairauksista, erilaisista palveluista ja tukimuodoista jokaisen niita tarvitsevan

ulottuvilla.

Muistisairaan hoidon tavoitteena sairauden kaikissa vaiheissa on elaméanlaadun
turvaaminen. Seindjoen kaupungissa muistisairauksien hoidossa noudatetaan
Kaypahoito-suositusta, jonka tavoitteena on kaikissa sairauden vaiheissa turvata
hyva elaménlaatu. (Kurhela 2012). Muistisairaus on eteneva sairaus, johon ei ole
parantavaa laakitysta. Muistisairauteen liittyy toimintakyvyn laskua sekd mm. eri-
laisia kayttaytymisen hairidita. Median kautta tulleen informaation sek& omaishoi-
tajilta saadun palautteen mukaan muistisairasta hoitavan omaishoitajan saama
tieto muistisairauksista ja niihin liittyvista oireista on ollut riittamatonta. Esimerkiksi
joissakin televisiossa esitetyissd dokumenteissa omaishoitajat ovat viestittdneet

tiedonsaannin puutetta muistisairauksista.



2 MUISTISAIRAUDET

Muistisairauteen liittyvia erottelevia termeja:

Muistihairio

Muistisairaus

Dementia

Kognitiivinen oire

Muistih&irid on muistin heikentynyt tila, mutta henkilo sel-
vidd vield taysin itsendaisesti jokapdaivaisista toimistaan.
Muistihairio saattaa johtua stressistad tai masennuksesta.
Jotkin laékkeet, aineenvaihduntasairaudet tai aivovauriot
saattavat aiheuttaa muistihairioitd. Muistih&irid voidaan
osoittaa kokeneen henkilon tekemalla muistitestilla. Muis-
tihairiosta karsivalla saatetaan myéhemmin todeta etene-

va muistisairaus. (Juva 2011.)

Muistisairaus on sairaus, joka alentaa muistia seka hei-
kent&aa tiedonkasittelyn alueita, kuten kielellisid toimintoja,
nadnvaraista hahmottamista ja toiminnanohjausta. Muisti-
sairauksiksi luetaan Alzheimerin tauti, aivoverenkiertosai-
raudet, Lewyn kappale-tauti, Parkinsonin taudin muistisai-
raus seka ohimolohkorappeumat. (Kaypahoitosuositus
2010.)

Dementia luetaan oireyhtymaksi, ei sairaudeksi. Dementi-
an syina voivat olla eteneva muistisairaus, aivovamman
pysyva jalkitila tai parannettavissa sairauden oire, esimer-
kiksi kilpirauhasen vajaatoiminta. Dementialla tarkoite-
taan aikaisempaan kognitiiviseen tasoon verrattavaa alen-
tumista siind maarin, etta itsendinen selviytyminen joka-
paivaisissa toiminnoissa seké sosiaalisissa suhteissa on

heikentynyt. (Kaypahoitosuositus 2010.)

Kognitiivisella oireella tarkoitetaan aivojen tiedonkasittelyn
osa-alueilla ilmenevia ongelmia, jotka liittyvat tarkkaavai-
suuteen, muistitoimintaan, ajatteluun, hahmottamiseen tai

kielelliseen ilmaisemiseen. (Kaypahoitosuositus 2010.)



2.1 Muistisairauksien esiintyvyys

Muistisairaudet lisaantyvat lahitulevaisuudessa véaeston ikaantymisen myé6ta. De-
mentoivia sairauksia vuonna 2010 todettiin kaikkiaan noin 120 000.lla henkil6ll&,
joista lievaa tai keskivaikeaa dementiaa sairasti noin 35 000. Uusia dementiaan
sairastuneita ilmaantuu vuosittain noin 13 000, joista tydikaisia noin 7 000-10 000.
Arvellaan ettd merkittdvd osa muistisairauksista jaa diagnosoimatta. Suurimman
osan dementoivista sairauksista aiheuttaa Alzheimerin tauti, joiden osuus on noin
70 % diagnosoiduista tapauksista. Vaskulaarisen eli verenkiertoperaisen dementi-
an 12-20 % seka Lewyn kappale-taudin diagnosoitujen osuus on noin 10-15%
sairastuneista. (Kaypahoitosuositus 2010.) Véaestoliiton 2005 tekeman tutkimuksen
mukaan120 000 dementiaoireisesta 70 000 eli 60 %, asuu kotona. Yli puolet heis-

ta asuu yksin. (Sormunen & Topo, 2008.)

2.2 Kansallinen muistiohjelma muistisairauksien palvelujarjestelmasséa

Sosiaali- ja terveysministerié (STM) on antanut tyéryhmalle toimeksiannon, jossa
tydryhma linjaa "Kansallisen muistiohjelma 2012—-2020 -tavoitteena muistiystaval-
linen Suomi” kivijalan, joka sovitetaan yhteen sosiaali- ja terveyspolitiikan hoito- ja
laatusuosituksiin. Kansallisen muistiohjelman tavoitteena on aivoterveyden edis-
taminen ja muistisairauksien varhainen toteaminen seka hoidon turvaaminen. Li-
saksi muistiohjelman tavoitteena on seka muistisairaan etta heidan laheistensa
oikea-aikaisen tuen ja palveluiden turvaaminen palvelujarjestelmassa. Varhaisella
muistisairauden diagnosoinnilla voidaan hidastaa muistisairauden oireiden etene-
mista. Oikea-aikaisella tuella ja palveluiden turvaamisella voidaan parantaa seka
muistisairaan ettd omaishoitajan eldméanlaatua. (Sosiaali- ja terveysministerit
2012.)

Muistisairauksien lisd&ntyminen aiheuttaa ymparivuorokautisen laitoshoidon tar-
peen lisdantymista. Laitospaikkojen lisaantyva tarve puolestaan asettaa kansanta-
loudellisen haasteen, johon tulee varautua. Varhainen diagnosointi, hoito ja kun-
touttaminen parantavat sairastuneen toimintakykya ja elamanlaatua seka hillitsee

kokonaiskustannuksia. Muistisairaan tavoitteellisella kuntoutuksella on toimintaky-



vyn laskua hidastava vaikutus. Mahdollisimman pitkdan sailyva toimintakyky saat-
taa siirtaa laitoshoitoon joutumista. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012.)

Kansallinen muistiohjelma painottaa ehean ja toimivan palvelukokonaisuuden tur-
vaamista muistisairaalle. Palveluohjauksella voidaan sekd muistisairaalle ettéd héa-
nen laheisilleen turvata mahdollisimman monipuolinen tieto eri sektoreiden toimis-
ta ja palveluista. Saumaton hoito- ja palveluketju sosiaalitoimen, perusterveyden-
huollon, erikoissairaanhoidon ja kuntoutuksen valilla turvaa muistisairaan ja hanen
omaisensa tarvitsemat palvelut muistisairauden edetessa. Kansallinen muistioh-

jelma linjaa muistisairaan tuen, hoidon ja palveluiden perustaksi seuraavat asiat:

— terveydentilan, toimintakyvyn ja voimavarojen monipuolinen arviointi
— toimintakyvyn ja kuntoutumisen yllapitaminen ja edistaminen
— kaytdsoireiden hallinta ja sairauksien hyva hoito

— hyva saattohoito, kun elaman pidentamisella ei en&é ole pdamaaraa

Palveluohjauksella pyritdan luomaan seka muistisairaan etta hadnen omaishoitajan
tarpeita vastaava yksilollinen ja kattava palveluverkosto. Palveluohjaus mahdollis-
taa myds mahdollisimman monipuolisen ja oikea-aikaisen tiedon saannin muisti-
sairauksista seka eri sektoreiden tarjoamista palveluista. (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2012.)

2.3 Yleisimmat muistisairaudet

2.3.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on yleisin eteneva aivoja rappeuttava muistisairaus, jonka esiin-
tyvyys kasvaa voimakkaasti ian myota. Alzheimerin taudin varsinaista syyta puh-
keamiselle ei tiedetd ja vain pienelld osalla sairaus voidaan luokitella perinndolli-
seksi. Sairauden puhkeamiseen tunnetaan joitakin riskitekijoita, jotka lisaavat to-
dennakoisyytta sairastumiseen, kuten alhainen koulutustaso, vakavat masennus-
jaksot elaman aikana seka paahan kohdistuneet vammat. Elaméantapoihin liittyvat

tekijat kuten runsas kovien rasvojen kaytto, tupakointi seka vahainen liikkuminen
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saattavat lisata riskia sairastua Alzheimerin tautiin. Naisten on todettu sairastu-

neen Alzheimerin tautiin miehi& useammin. (Juva 2011.)

Tyypillisimmillaan Alzheimerin taudin oireet ovat hitaasti ja tasaisesti, mutta kui-
tenkin yksilollisesti etenevid. Taudin lievassa vaiheessa lahimuisti heikkenee ja
uusien asioiden opettelu seka asioiden mieleen palauttaminen vaikeutuvat, keskit-
tymiskyky heikkenee seka sanojen I0ytyminen saattavat tuottaa vaikeuksia. Tau-
din edetessa keskivaiheeseen itsenainen selviytyminen heikkenee. Samoin hah-
mottamisvaikeudet ja katevyyden ongelmat, uni-valverytmin hairiét seka vaeltelu
lisdantyvat. Vaikeassa Alzheimerin taudin vaiheessa arjen perustoiminnot eivat
enaa onnistu ja puheentuottaminen on rajallista. Sairastunut tarvitsee runsaasti
apua selviytyakseen arjessa ja on usein laitoshoidon tarpeellisuus kasvaa. Erilai-
set kaytdsoireet lisdantyvat ja sairastunut ei enaa tunnista laheisiaan. (Erkinjuntti,
Alhainen, Rinne & Soininen 2006, 78-89.)

2.3.2 Vaskulaarinen dementia

Kaikista muistisairauksista toiseksi yleisin on Vaskulaarinen dementia eli aivove-
renkierrosta johtuva muistisairaus. Syyna ovat aivoverenkiertohairididen aiheutta-
mat kudostuhot aivoissa. Kudostuhon taustalla saattaa olla aivoinfarkti, aivoveren-
vuodot tai aivojen hapenpuutteesta johtuvat vauriot. Aivoverenkiertohdirion jalkeen
joka neljas sairastuu verenkiertoperaiseen muistisairauteen. Tautia esiintyy miehil-
l& hieman yleisempi kuin naisilla. Riskia sairastua verenkiertoperaiseen muistisai-
rauteen lisdavat kohonnut verenpaine, korkea kolesterolitaso, diabetes, ylipaino,
vahainen likkunta, alkoholi ja tupakka eli samat tekijat, jotka lisaavat sydan- ja ai-

voverisuonisairauksien riskia. (Atula 2012.)

Vaskulaaridementialle on tyypillista edeta sykayksittain, valilla pyséahtyen ja vointi
saattaa kohentua hetkellisesti, taas valilla edeten selkeitd pahenemiskohtauksina
ja sekavuutena. Muistamisen ongelmat eivat tyypillisesti ole yhta vaikeita kuin
Alzheimerin taudissa. Sairastunut on usein selvilla omasta sairauden tilanteestaan
ja tuntee masennusta ymmartaessaan taudin etenemisen. Taudin edetessa kave-
lyvaikeudet lisdantyvat ja kavely muuttuu leveéhkoksi haarakavelyksi. (Erkinjuntti
ym. 2006, 108-116.)
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Verenkiertoperdisen muistisairauden hallitsevana piirteena on toiminnanohjauksen
heikentyminen. Oireet alkavat nopeammin kuin Alzheimerin taudissa, jopa paivas-
sa tai viikkossa. Oireisto vaihtelee yksilollisesti, riippuen missa aivojen osassa vau-
riot sijaitsevat. Pienten verisuonitukosten, vuotojen tai muiden muutosten oireena
saattavat olla puheentuottamisen hairiot, kavelyn kompelyys tai tasapainohéiriot.
Joillakin sairastuneista esiintyy pakkoitkua tai -naurua. Tyypillisen& oireena voi-
daan kuvata myos alyllisten toimintojen hidastuminen. Aivo- ja sydanperaisissa
syista johtuvat hapenpuutokset saatavat aiheuttaa sanojen I6ytymisvaikeutta.
Usein oireena on myos toispuolihalvaus, kavelyhdirié tai nakokenttapuutos. (Atula
2012.)

2.3.3 Lewyn kappale-tauti

Kolmanneksi yleisimpédna muistisairautena katsotaan olevan Lewyn kappale-tauti.
Sairaus on saanut nimensa mikroskooppisen pienten solunsisaisten Lewyn kappa-
leiden mukaan, joita voidaan havaita myds Parkinsonin taudissa. Lewyn kappale-
tautia sairastavista puolella tavataan aivoissa myds Alzheimerin taudin muutoksia.
Tauti on hieman yleisempaa miehilla kuin naisilla ja alkaa yleensa yli 65-

vuotiaana. Varsinaista syyta sairastumiseen ei tiedeta. (Atula 2012.)

Taudille tyypillisid ensioireita ovat alyllisen toimintakyvyn heikkeneminen, tarkkaa-
vaisuuden ja vireystilan vaihteleminen. Sairastuneella saattaa esiintya tajunnan-
menetyskohtauksia ja kaatuilua. Parkinsonin taudin kaltaiset oireet, liikkeiden hi-
dastuminen, jaykkyys ja kavelyhairiot, korostuvat taudin edetessa. Lahimuisti ja
oppimiskyky sailyvat Alzheimerin tautia pitempaan, mutta taudin edetessd oma-
toimisuus haviaa. Taudin kuvaan kuuluvat myo6s yksityiskohtaiset nakdharhat, ag-

gressiivisuus seka paivaaikainen vasymys. (Kaypéahoitosuositus 2010.)

2.3.4 Otsa-ohimolohkoperaiset muistisairaudet

Otsa-ohimolohkoperaiset muistisairaudet (frontotemporaaliset degeneraatiot) ovat
erityisesti otsalohkoa vaurioittavien dementoivien sairauksien ryhma. Naihin saira-

uksiin luetaan useista sairauksista johtuvat oireyhtymat: frontotemporaalidementia,
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eteneva sujumaton afasia sekd semanttinen dementia. Otsa-ohimolohkoperaiset
rappeumat alkavat usein jo tydikaisina. Vaikka varsinaisia syitd sairastumiseen ei
tiedetd, todennakoisesti perimélla ja geenivirheilla on altistava vaikutus sairastu-
miseen. Alkuvaiheessa tauti etenee hitaasti ja vahitellen. Keskeisena oireena otsa-
lohkojen alueelle painottuvassa sairaudessa ovat persoonallisuuden kayttaytymi-
sen muutokset, jotka saattavat ilmetd estottomuutena ja tahdittomuutena. Ohimo-
lohkojen alueelle painottuva sairaudessa ongelmat kohdistuvat puhealueisiin, sa-
nojen léytaminen voi olla vaikeaa tai niiden merkitys muuttuu. Yleensa molemmis-
sa tautimuodoissa muisti sailyy kohtalaisena ja ongelmat muistamisessa alkavat

vasta taudin my6haisvaiheessa. (Kaypéahoitosuositus 2010.)

2.4 Muistisairauteen liittyvia kayttaytymisen muutoksia

Muistisairauksiin liittyy seka psykologisia oireita etta kayttaytymisen muutosoireita.
Muistisairas pystyy viela sairauden alkuvaiheessa ké&sittelem&an omia tunteitaan
ja ristiriitatilanteita. Sairauden edetessa kyky todellisuuden ja omien kokemusten
erittelyyn heikkenee. Psykologisia oireita voivat olla masentuneisuus, ahdistunei-
suus, keskittymiskyvyttémyys, harhaluulot, aistiharhat seké virhetulkinnat. Kayttay-
tymisen oireita voivat olla katastrofireaktiot, ahdistuminen, levottomuus, vaeltelu,
sanallinen vihamielisyys, huutelu, fyysinen aggressiivisuus, estottomuus, itsetu-
hoisuus sekd seksuaalinen estottomuus. (Sulkava, Viramo & Eloniemi-Sulkava
2006.)

Muistisairaan kayttaytymisen muutos on térkein omaishoitajien stressia lisdava
tekija. Kaytdsoireiden nopea muuttuminen ja ennalta arvaamattomuus aiheuttavat
karsimysta sekd omaishoitajalle ettd muistisairaalle. Tutkimusten mukaan kay-
tosoireet ovat suurin syy muistisairaan laitoshoitoon. Omaishoitajalle on annettava
riittavasti tietoa kaytosoireista sekd milla tavoin kayttsoireita voidaan kasitella.
(Sulkava, Viramo & Eloniemi-Sulkava 2006.)
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3 MUISTISAIRAAN HOITO- JA PALVELUKETJU SEINAJOELLA

Seindjoen kaupungissa muistisairauksien hoidon kokonaisuudessa noudatetaan
Kaypéahoito-suositusta, jonka mukaan kaikkien perusterveyden huollossa toimivien
ladkareiden tulee osata muistisairauspotilaan perusdiagnostiikka. Perustutkimus-
ten osoittaman muistisairausepdilyn jalkeen potilas tulisi ohjata joko erikoissai-
raanhoitoon tai paikalliseen muistikeskukseen. Muistihoitajan tai dementianeuvo-
jan toimesta on jarjestettava ohjausta ja neuvontaa seka sairastuneelle ettd hanen
l&heiselleen, siten ettd selviytymisen tukemiseksi erilaiset palvelut jarjestyvat sau-
mattomasti yhteen. Muistisairaan hoidon tavoitteena sairauden kaikissa vaiheissa

on elamanlaadun turvaaminen. (Kaypahoitosuositus 2010.)

Seinajoki on mukana Valtakunnallisessa lké-kaste hankkeessa, jonka yhtena ta-
voitteena on palvelurakenteiden ja prosessien kehittaminen. Maakuntatasolla yh-
deksi tavoitteeksi on asetettu palvelujen laadun ja ennaltaehkaisevan tyén paran-
taminen. lkéa-kaste ohjelmaan siséltyen, Etela-Pohjanmaan Muistiyhdistys on ku-
vannut muistioireisen ihmisen hoito- ja palveluketjun toteutuman Seindjoella, jonka
ohjaamana muistihoitaja seka perusterveydenhuollon ja yksityissektorin laékarit
ovat muistioireen tunnistamisen ja palvelutarpeen arvioinnissa avainasemassa.
Muistioireen syyn selvittdminen ja diagnosointi kuuluvat erikoissairaanhoidon pii-
riin. Seingjoella muistisairaan erikoissairaanhoidosta yli 65-vuotiailla vastaa Seina-
joen keskussairaalan geriatrian poliklinikka. Diagnoosin jalkeen hoidon seka palve-
lujen toteutumisesta ja arvioinnista vastaavat muistihoitaja, muistineuvolan tyonte-
kija, kotisairaanhoito, laakari seka sosiaali- ja terveydenhoidon tydntekijat yhteis-
tydssé muistisairaan ja hdnen omaisensa kanssa. (Etela-Pohjanmaan muistiyhdis-
tys 2012.)

Muistiyhdistyksen yhtena tavoitteena on kehittaa ja tehda nakyvaksi muistisairaan
hoito- ja palveluketjuja sek&a samalla edistdéa toimijoiden valista yhteisty6ta. Hoito-
ja palveluketjun kuvaus (Kuvio 1.) on tehty yhteistydssa Muistiluotsi-hankkeen ja
Pohjalaiskuntien vanhustyon kehittamiskeskuksen kanssa ja sen yhtena tavoittee-
na on edistaa toimijoiden valistd yhteistyota. (Etela-Pohjanmaan muistiyhdistys
2012.) Kaypahoitosuositus (2010) mukaan toimiva palveluketju turvaa muistisai-
raan hoitopalveluiden jatkuvuuden (Kuvio 2.).
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Tarpeen havaitseminen ja muistioireen tunnistaminen.

Asiakkaan ohjautuminen palvelujen piiriin. Tarpeen arviointi.

Muistioireen syyn selvittaminen ja diagnosointi.

Hoidon/palvelujen toteuttaminen, arviointi ja seuranta

- Muistisairas, omainen, muistihoitaja, muistineuvolan

Kuvio 1. Muistioireisen hoito- ja palveluketju Seingjoella.
(Laatija: Minna Huhtamaki-Kuoppala 2009. Etela-Pohjanmaan muistiyhdistys).
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Muistisairaan hoitopolku (kuvio 3) voidaan katsoa alkaneeksi siind vaiheessa, kun
itse, laheinen tai ystava huolestuu muistin tilasta. Ensimmainen yhteydenottopaik-
ka huolen herattya voi olla muistihoitajaan, terveyskeskus- tai yksityislaakariin,
tyoterveyshuoltoon tai muistiyhdistykseen. Jokainen taho on velvoitettu joko tes-
taamaan muistin tilan tai vaihtoehtoisesti ohjaamaan asiakkaan muistitestia suorit-
tavalle henkilélle. (Kurhela 2012.)

Muistitestit suoritetaan siihen erikseen suunnitelluilla joko MMSE- ja/tai CERAD-
muistitestilla. Muistisairauksien tutkimisessa olennaisessa osassa ovat myods ns.
muistiverikokeet, joilla poissuljetaan mahdolliset muut muistinheikkenemiseen liit-
tyvat sairaudet. Muistitestin tuloksesta rippuen asiakas ohjataan joko 6-12kk jal-
keen seurantatestaukseen tai geriatrin vastaanotolle. Talla hetkelld poikkeavan
testituloksen saanut yli 64- vuotias asiakas lahetaan geriatrian poliklinikalle Seina-
joen keskussairaalaan. Muistisairauksien maaran lisdantyessa geriatrian poliklini-
kat alkavat olla ruuhkautuneita ja ajan saaminen saattaa kestaa liian kauan. Sei-
najoella on ryhdytty muutoksiin ja yhd useampi muistitestista poikkeavan tuloksen
saanut asiakas ohjataan terveyskeskuksen geriatrin vastaanotolle. Nailla toimilla
on tarkoituksena taata kaikille asiantuntevan la&karin vastaanotto mahdollisimman
nopeasti sairausepailyn heratessa. Alle 64-vuotiaat ohjataan jatkotutkimuksiin neu-

rologian poliklinikalle. (Kurhela 2012.)

Geriatrian erikoislaakari haastattelee seka asiakkaan etta hanen laheisensa ja la-
hettdd asiakkaan paankuvauksiin, jolla voidaan todentaa/poissulkea alkanut muis-
tisairaus. Mikali muistisairaus todetaan, la&kari aloittaa asianmukaisen l&&kehoi-
don ja toimittaa Kelalle B- ja C-laakarinlausunnot laakkeiden korvattavuutta seka
hoitotukien myontamista varten. Ensimmaisen geriatrin vastaanottokaynnin jal-
keen asiakas kutsutaan seurantakaynnille 3-6 kuukauden kuluttua. Taméan jalkeen
muistihoitaja seuraa muistisairauden tilaa MMSE-testilla ja muistisairaan kotona
tehtavilla kontrollikdynneilla. Muistisairaan palvelutarpeesta riippuen, seurantaan
voivat osallistua myds kotisairaanhoidon tydntekijat. Tarpeen vaatiessa muistisai-

ras ohjataan terveyskeskuslaakarin vastaanotolle. (Kurhela 2012.)

Muistisairauteen liittyvista asioista tiedottaminen seka erilaisista etuuksista tiedot-
taminen seka niiden kartoitus kuuluvat kaikille muistisairaan hoitoketjussa mukana

oleville sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisille. (Kurhela 2012.)



i I W vicinisves Eaiduicans
— T, —

Seuranta 6-12 kk:n

Geriatrian poliklinikka

Paankuvaukset, asiakkaan ja

Laékehoito. B- Ja C-

Seuranta:

Terveyskeskus,

Terveyskeskus, muistihoitaja, muistiliitto ja -yhdistys, Ikékeskus,

Kuvio 3. Muistisairaan hoitopolku Seingjoella, Kurhela (2012) mukaan.
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4 OMAISHOITO

4.1 Omaishoitajien maara

Vuonna 2011 Suomessa oli noin 37 500 omaishoidontuen saajaa ja joka vuosi
solmitaan yli 1700 uutta sopimusta. Kaikkiaan omaishoitajia Suomessa on noin
350 000. (Salanko-Vuorela 2012.) Vuonna 2011 Seindjoella omaishoidontuen saa-
jia oli kaikkiaan 385 henkil6a, joista 283 hoitaa yli 65-vuotiasta (Méaki-Valkama
2012).

4.2 Omaishoitaja

Omaishoitaja on henkild, joka pitda huolta perheenjasenestaan tai muusta lahei-
sestdén, joka sairaudesta, vammaisuudesta tai muusta erityisesta avun tarpeesta

johtuen ei selviydy arjestaan omatoimisesti. (Omaishoitajat ja Laheiset ry 2012.)

Omaishoitaja ja Laheiset-Liitto ry on listannut kymmenen teesia ohjaamaan
omaishoitoa. Teesit korostavat omaishoitajan arvoa, omaishoitotilanteiden tunnis-
tettavuutta, omaishoitajille tarjottavaa oikeanlaista tukea ja tietoa, hoitosuunnitel-
mien saanndllista tarkistamista, omaishoitajien terveydesta ja toimintakyvysta huo-
lehtimista, oikeudesta saanndlliseen vapaapaivaan ja lomaan, ihmissuhteiden tar-

keyttd ja oikeutta omaan elamaan. (Omaishoitajat ja Laheiset ry 2012.)

4.3 Muistisairaus vaikuttaa omaishoitajan elamaan

Ymmartddkseen muistisairauden oireita ja niiden merkityksen elamé&éan, on omais-
hoitajalle annettava riittavasti tietoa sairaudesta. Muistisairaudet johtavat hitaasti
toimintakyvyn menetykseen ja ennen pitkda kuolemaan. Ne ovat oireiltaan erilaisia
ja kunkin sairastuneen kohdalla yksil6llisesti etenevia. Omaishoitajan tilanteeseen
sopeutumiseen seka tuen tarpeeseen vaikuttavat etenkin muistisairauden diag-
noosi ja eteneminen. On hyvin erilaista hoitaa Lewyn kappale -tautia sairastavaa,

jonka oireisiin liittyvat nakoéharhat sekd aggressiiviset kaytdshairiot kuin ve-
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risuoniperaista muistisairautta, jossa muistisairas on yhteistyokykyinen, mutta liik-
kuminen on jaykkaa. Muistisairaudet ovat oireitaan erilaisia. Muistisairaalla saattaa
lisdksi esiintya yksilollisia oireita, joita on vaikea ennustaa etukateen. (Eloniemi -
Sulkava, Saarenheimo, Laakkonen, Pietila, Savikko & Pitkala 2006, 21-24.)

Muistisairaan muuttunut kaytos ja paivittaisista toiminnoista suoriutumisen vaikeus
saattaa hammentdd omaishoitajaa. Muistisairauden edetessd omien tarpeiden ja
tunteiden ilmaisu vaikeutuu, jolloin my6s omaishoitajan ja muistisairaan vélinen
kanssakayminen vaikeutuu. Raskaimmaksi omaishoitajat kokevat muistisairaan
kaytoksessa tapahtuneet muutokset. Tiiviin yhdessdolon seurauksena omaishoita-
jan ja muistisairaan tuntemukset kietoutuvat toisiinsa ja omaishoitaja tuntee karsi-
vansa yhdessa muistisairaan kanssa. Riittavalla tiedon saannilla omaishoitaja ky-
kenee ymmartamaan muistisairaan kaytoksessa tapahtuneet muutokset. Liséksi
omaishoitaja tarvitsee tietoa, miten muistisairaan kayttaytymista voidaan rauhoit-
taa. (Eloniemi - Sulkava ym. 2006, 17-21.)

Muistisairauksien maaran lisdantyessa, muistisairaiden toimintakyvyn tukeminen
on haaste kunnille. Omaishoitajien asema on heikentynyt ja hoidon painopiste siir-
tyy yha enemman avohoitoon. Muistiliiton julkaisemassa Muistibarometrissa selvi-
tettiin nakemyksia mm. ammattihenkiléston osaamista muistisairauksissa. Tutki-
muksessa kay ilmi, ettd muistisairaan kaytosoireiden kohtaamisessa tarvitaan li-
saosaamista. Terveyskeskuksessa toimivalla ammattihenkildilla ja kotihoidon tyén-
tekijoilla alle 50 %:lla ja ympéarivuorokautisen hoidon henkilékunnalla 60 %:lla koe-
taan olevan muistisairaiden kaytosoireiden kohtaamisen osaaminen. (Grand,

Tamminen, Eronen Londén & Siltaniemi 2010).

Omaishoitajat olivat kokeneet yksinaisyytta ja ahdistusta hoitaessaan muistisairas-
ta. He kaipasivat kuuntelijaa ja keskustelijaa omien tunteidensa tueksi. Epavar-
muutta olivat aiheuttaneet mm. epdtietoisuus tulevasta. Omaishoitajat pitivat tar-
peellisena tiedonannon yksilollisyytta ja oikea-aikaisuutta. Henkisen tuen antami-
sella koettiin olevan vaikutusta omaishoitajan jaksamiseen seka varmuuteen itse-

aan tai muistisairasta koskevien paatdsten teossa. (Pietilainen 2007.)
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4.4 Omaishoitajien tiedonsaannin tarve muistisairauksista

Vaikka omaishoitajien jaksamisesta ja heille osoitettujen palveluiden saannin laa-
dusta on tehty viime aikoina paljon tutkimuksia aikaisemmin, vasta viime vuosina
tutkimuksia on kohdennettu muistisairauksia sairastavien omaishoitajille. Van-
hemmissa tutkimuksissa, kuten Hervonen ym. (1995), Kun ei muista mita lusikalla
tehdaan ja Jylha, Salonen, Maki & Hervonen (1996), 25 tunnin vuorokausi tuovat
esille myds omaishoitajien tarpeen saada enemman tietoa hoidettavansa sairau-
desta seka erilaisista tukitoimista. Kuitenkin joissakin opinnaytetoissa, jotka sivua-
vat omaa aihettani, esim. Tasala (2009), Sydameni siivet — omaishoitajan hyvin-
voinnin tukeminen, antaa ymmartaa, ettd suurin osa tutkimukseen osallistuneista
omaishoitajista oli tyytyvaisia saamaansa tukeen. On kuitenkin muistettava, etta
ko. tutkimus kasittelee yleensad omaishoitajuutta, ei pelkastaan muistisairautta sai-

rastavan omaisen mielipidetta tiedon saannista.

Omaishoitajien tiedonsaannin tarve muistisairauksista on erilaista muistisairauden
eri vaiheissa. Sekd muistisairas etta hanen laheisensa tarvitsevat tietoa sairaudes-
ta heti diagnoosin saannin jalkeen. On kuitenkin muistettava, etta diagnoosin ai-
heuttama hd&mmennys saattaa sulkea annetun tiedon kokonaan ajatusten ulkopuo-
lelle. Dementiayhdistyksen (nykyinen muistiyhdistys) tekema ohjekirjanen neuvoo-
kin antamaan tietoa kaikissa sairauden eri vaiheissa annoksittain. Sairauden alku-
vaiheessa tiedon pitéisi kohdistua siihen miten sairaus vaikuttaa arkeen ja tietoon
saatavilla olevista palveluista. Samalla on rohkaistava totutun elamantyylin jatka-
miseen seka annettava henkista tukea sairauden aiheuttaviin menetyksiin ja muu-
toksiin. Hoitajan omien voimavarojen yllapitdminen ja kotona asumisen tukeminen
nousevat omaisen esille sairauden edetessa. Omaiselle on annettava tietoa enna-
koivasti myos erilaisista vaylista joista voi hakea tukea itselleen ja perheelleen,
kuten: paikallisista Alzheimer- ja dementiayhdistysten toiminnasta, muistiasiantun-
tijoiden palveluista ja vertaistukiryhmisté. Tiedon jakaminen ei ole yksinomaan so-
siaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten velvollisuus, vaan siihen osallistuvat ak-

tiivisesti myds muistiyhdistykset ja -liitot. (Vuori & Heinonen 2007.)

Vanhustyon keskusliiton teki vuonna 2004 tutkimuksen; Dementiadiagnoosin ker-
tominen — omaishoitajan kokemuksista tiedonsaannista merkityksesta. Kyselyssa

ilmeni, ettd muistisairausdiagnoosin jalkeen raskaimmaksi koettiin alkuvaiheen



21

tietdAmattomyys sairaudesta. Tutkimuksen mukaan noin 55 % vastanneista koki
saaneensa keskustella laakéarin kanssa riittavasti. 25 % vastanneista arvioi, etta
ladkarin tulisi kertoa myds muistisairauteen liittyvista oireista seka sairauden ete-

nemisesta kuolemaan. (Sulkava ym. 2006, 46-55.)

Sulkava ym. mukaan aiemmissa tutkimuksissa on ilmennyt, etteivat omaishoitajat
ole tienneet millaisia palveluita he voisivat saada tai miten palveluita voi hakea
hoitaessaan muistisairasta. Tiedon ja ohjeiden vaikea saaminen on aiheuttanut
hammennysta ja epavarmuutta omaishoitajissa, eivatka valttamatta ole tienneet
kenen puoleen heidéan olisi ongelmatilanteissa pitanyt kaantya. (Sulkava ym. 2006,
72-75.)

Potilaalle ja hanen laheiselleen kerrotaan vain oleelliset asiat sairaudesta diag-
noosin antamisen yhteydessa. Liika tieto, yhdessa juuri saadun diagnoosin kans-

sa, saattaa lisata ahdistusta. (Maria Nuotio 2010-2011)

Muistiliiton julkaisussa Muistibarometri 2010 (Grandé ym. 2010) selvittivat nake-
myksia mm. ammattihenkildstén tuen antamisesta ja neuvonnasta muistisairauden
alkuvaiheessa. Vahintdan hyvaksi tai melko hyvéksi neuvonnan arvioi hieman yli

puolet (54 %) ja kohtalaiseksi 41 % vastaajista.



22

5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd ovatko omaishoitajat saaneet riittavasti
tietoa muistisairaudesta seka siihen liittyvista palveluista ja tukimuodoista. Lisaksi
tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, onko saatu tieto ollut oikea-aikaista. Tavoit-
teena on, etta tulosten perusteella voidaan tarkastella, millaisiin asioihin tulevai-
suudessa tulee kiinnittdda huomiota omaishoitajille suunnatussa tiedonannossa

seka tiedon oikea-aikaisuudessa.

Tutkimuskysymykset:
— Ovatko omaishoitajat saaneet riittdvasti tietoa muistisairaudesta seka sii-
hen liittyvista palveluista ja tukimuodoista?

— Onko saatu tieto ollut oikea-aikaista?

Tutkimuksen teemahaastattelurunko

Taustatiedot:
— Hoitajan ika ja sukupuoli?
— Suhde hoidettavaan?
— Kauanko olette toimineet omaishoitajana?
— Hoidettavan ik& ja sukupuoli?
— Hoidettavan muistisairaus, MMSE -pisteytys ja diagnoosiajankohta?
Haastatteluteemat
— Miten huomasitte l&heisenne sairauden?
— Mihin otitte ensimmaiseksi yhteytta?
— Annettiinko teille tietoa mihin erilaisissa asioissa voi ottaa yhteytta?
— Kaoitteko saaneenne riittavasti tietoa muistisairaudesta kaikissa sairauden
eri vaiheissa?
— Mistd/kenelta olette saaneet tietoa hoidettavan muistisairaudesta?
— Mista asioista ja milloin olisitte halunneet enemman tietoa?
— Saitteko vertaistuen kautta jotain tietoa, jota ette saaneet ammattihenki-
16ilta?
— Oletteko itse hakeneet muistisairauteen liittyvaa tietoa jostain? Mista?

— Jos voisitte itse kehittaa jotain tiedonsaannin aluetta, mité ja miksi?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

6.1 Tutkimuksen yhteistydkumppani

Tutkimuksen yhteistyokumppanina toimi Seingjoen kaupungin terveyskeskuksen
terveydenhoitaja ja muistihoitaja Marja-Leena Kurhela. Kurhela on ainut terveys-
keskuksen alaisuudessa toimiva muistihoitaja ja héanen asiakkainaan ovat lahes
kaikki Seindjoella muistisairautta sairastavat henkil6t. Muistihoitaja tekee tiivista
yhteistyotd geriatrien sek& muiden muistisairauksiin liittyvien tahojen kanssa.
Muistihoitajan vastaanottotilat sijaitsevat Seingjoella lkakeskuksessa. lkakeskus
on ikaihmisille suunnattu palvelupiste, josta saman kato alta 16ytyvat muistihoitajan
lisdksi sosiaalityontekijan palvelut, omaishoidon tukemisen palvelut, ohjaus- ja
neuvontapalvelut seké ennaltaehkéisevat kotikaynnit 75-vuotiaille. lkakeskus on
osa Seindjoen kaupungin sosiaali- ja terveyskeskusta ja tekee yhteisty6td myos
muiden palvelutuottajien kanssa. Kurhela aikoo hyodyntad opinnaytetyotd muisti-
sairauksien palvelujen kehittdmiseen seka omaishoitajille suunnatun tiedon paran-

tamiseen.

6.2 Tutkimuksen kohderyhma ja valintakriteerit

Tutkimuksen edellytyksen&d on tutkimustulosten selke&a ja ymmarrettava kuvaus.
Lukijalle ymmarrettavyytta tuodaan mahdollisimman tarkalla analyysin kuvauksel-
la. Myds tutkimukseen osallistuvien valinta, tausta seké aineiston keruu on tuotava
esille mahdollisimman tarkasti. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 160.)
Tekstin ymmartamisen lisddmiseksi syvallisempien ja tulkintojen luomiseksi kayte-
taan tutkimuksessa lahdekriittista teoriaa (Janhonen & Nikkonen 2001, 229-230.)

Haastatteluun valittiin kuusi(6) Seindjoella asuvaa henkil6a, jotka toimivat muisti-
sairaan omaishoitajana. Alkuperaisesti haastateltavalta vaadittiin vahintaan viiden
vuoden kokemusta omaishoitajana toimimisesta. TAméa aikaraja osoittautui kuiten-
kin haastavaksi, joten kriteeriksi méaariteltin noin kaksi vuotta tai pitempaan

omaishoitajana toimineita henkiditd. Haastateltavan hoitosuhde ei saanut olla
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paattynyt, koska hoitosuhteen paattymisen jalkeen muistot saattavat muuttaa

muotoaan ja esiintya erilaisessa valossa kuin hoitosuhteen aikana.

Omaishoitajan hoidettavalla edellytettiin olevan jokin eteneva muistisairaus. Muis-
tisairaan muistin tdman hetkinen tila tuli olla MMSE- mittarilla mitattuna 15/30 tai
vahemman. Rajauksella poissuljettiin muiden sairausryhmien omaishoitajina toimi-
vat. Haastateltavat valittiin Seindjoen kaupungin muistihoitajan kriteerit tayttavista

asiakkaista satunnaisotoksella, luotettavan tutkimustuloksen saavuttamiseksi.

6.3 Laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimusmenetelma

Kvalitatiivinen tutkimus kuvaa todellista elamaa. Kvalitatiivisella tutkimusmenetel-
malla pyritd&n kokonaisvaltaiseen tiedon keruuseen, jolloin aineisto tutkimukseen
kootaan todellisissa tilanteissa. Kvalitatiivisen tutkimuksen tekija luottaa ihmisten
kanssa kaytyihin keskusteluihin ja kayttdd samalla omaa havainnointiaan. Haastat-
teluilla ja havainnoilla saatuihin tutkimustuloksiin luotetaan enemman kuin esimer-
kiksi lomakkeilla saatuihin tutkimustuloksiin. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007,
157-160.)

Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena ei ole 16ytaa perusteluita aikaisemmille vait-
tamille, vaan paljastaa ja tuoda esiin odottamattomia uusia asioita. Tutkimuksen
kohteet valitaan tarkoituksen mukaisesti ja juuri sen vuoksi jokaista tapausta kasi-
telladn ainutlaatuisena. Kvalitatiivinen tutkimus antaa mahdollisuuden suunnitelmi-
en muuttumiseen ja joustavuuteen olosuhteiden niin vaatiessa. (Hirsjarvi, Remes
& Sajavaara 2007, 157-160.)

Taman opinnaytetydn tutkimusmenetelmaksi valitsin kvalitatiivinen eli laadullinen
tutkimusmenetelman, jonka toteutin avoimella teemahaastattelulla. Tutkimuksen
tavoitteena oli selvittéa omaishoitajien kokemuksia muistisairauteen liittyvasta tie-
donsaannista. Laadullista tutkimusmenetelmaa kayttaen pystyin haastatteluissa
esittdmaan tarkentavia kysymyksia ja joustamaan haastatteluissa esille noussei-

den ainutkertaisten kokemusten lapikaymisessa.
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6.4 Tutkimusaineiston keruu

Haastattelu toimii yleensa laadullisen tutkimuksen pdamenetelméana, antaen mah-
dollisuuden selvittaa mita haastateltavat ajattelevat, tuntevat, kokevat tai uskovat.
Haastattelun merkittava etu on, etta tiedonkeruuta voidaan saadella joustavasti
tiedonantajia myotaillen ja tilanne huomioon ottaen. Haastattelu aikana voidaan
esittdd selventavia tai tarkentavia kysymyksia, tai haastateltavaan voidaan ottaa
yhteytta jalkikdteen haluttaessa taydennystad haastatteluun. (Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara 2007, 180-201.)

Tuomi & Sarajarven (2003,77-78) mukaan teemahaastattelulla pyritdédan saamaan
merkityksellisia vastauksia asetettuihin tutkimustehtaviin aiempien tutkimusten
osoittamien tietojen ohjatessa teemoja. Tutkimuksen eteenpéin vientia helpottavat
haastattelun keskeiset teemat, jotka samalla mahdollistavat haastateltavan mielipi-
teiden esiintulon. Haastattelussa huomioidaan, etta keskeiset merkitykset syntyvat
vuorovaikutuksessa ja haastateltavien tulkinnat asioista ovat merkityksellisia.
(Hirsjarvi & Hurme 2000, 48.)

Taman opinnaytetyon aineiston keruumenetelmaksi valittiin teemahaastattelu, jol-
loin tiedonkeruu tapahtui suorassa vuorovaikutuksessa haastateltavan kanssa ja
mahdollisti lisd- ja tarkentavien kysymysten tekemisen. Haastattelutilanteessa oli
mahdollisuus tehda huomioita haastateltavan kayttaytymisesta ja sanattomasta

viestinnasta.

Haastattelumuodon valintaan vaikuttavat aiemmat tutkimukset haastattelujen toi-
mivuudesta vuorovaikutuksessa (Hirsjarvi & Hurme 2000). Haastattelumuodoksi
on valikoitunut teemahaastattelu, jolloin haastateltavien omat kokemukset tulevat
paremmin esiin ja he saavat oman aanensa kuuluviin. Teemahaastattelun valin-
taan vaikutti myds haastateltavan mahdollisuus tuoda esiin uusia oman kokemuk-
sen mukaisia nakokulmia ja heidan omista tuntemuksistaan esille nousevia asioita.
Haastattelutilanteiden vaikeutena saattaa olla keskustelun ajautuminen sivuraiteil-
le, jolloin haastatteluun liittyvilla teemoilla haastattelua voidaan ohjata pysymaan

tutkimuksen kannalta oleellisissa asioissa.

Seindjoen kaupungin terveyskeskuksen terveydenhoitaja ja muistihoitaja Marja-

Leena Kurhela valikoi asiakkaistaan tutkimuksen kriteerit tayttavat henkilot. Naista
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henkiloistad valittin satunnaisotoksella kuusi omaishoitajaa. Naille omaishoitajille
l&hetettiin laatimani tiedote (Liite 1), jossa kerrottiin tutkimuksen tarkoituksesta se-
k& yhteydenotosta haastateltaviin henkildihin. Kaikki valitut suostuivat haastatelta-
viksi tutkimukseen. Sovitusti Kurhela lahetti tydnsa puitteissa ennakkotiedonanto-
na saatekirjeet haastateltaville. Haastateltavien annettua haastattelusuostumuk-
sensa, Kurhela luovutti tarvittavat yhteystiedot haastateltavista minulle.

Haastateltaviin otettiin yhteytta toukokuun lopussa puhelimitse. Puhelinkeskuste-
lussa kaytiin lapi haastattelun tarkoitus ja sovittiin haastatteluajankohdaksi kesa-
kuun ensimmainen ja toinen viikko. Yhden haastateltavan yhteystiedot olivat vaa-
rat, mutta tavoitin hanet elokuun alussa, jolloin haastattelu myds toteutettiin. Haas-
tattelut tehtiin haastateltavien kotona nauhuria kayttden. Ennen varsinaista haas-
tattelua haastateltaville kerrottiin tutkimuksen tarkoitus ja jokainen haastateltava
antoi kirjallisen suostumuksensa haastattelun tekemiseen. Haastattelun pohjana
oli kaytbssa kysymysteemarunko, johon haastateltava voi vastata avoimesti.
Haastattelun sujuvuuden takaamiseksi kaytin lisdksi apukysymyksia, miksi tuntui

talta, miten koitte tilanteen jne.

6.5 Aineiston analyysi

Analyysin tekemiseen ei ole olemassa yhta tiettya tai yleispatevaa kaavaa. Ana-
lyysilla tarkoitetaan huolellista aineiston lukemista, saadun materiaalin jarjestele-
mista ja sisallon pohtimista. Aineistoa voidaan luokitella teemojen tai aiheiden pe-
rusteella, mutta paamaarana on kiteyttda koottu aineisto tutkimusongelmia vas-
taavaan muotoon. Laadullisen tutkimuksen aineiston kautta voidaan luoda oma
vapaus aineiston analyysiin. Aineistoa voidaan analysoida tietyin varikoodein ma-
nuaalisesti tai tietotekniikkaa apuna kayttaen. (Saarinen-Kauppinen & Puusniekka
2006.)

Aineiston analyysin ja kasittelyn yleisin ketju kasittd& aineiston keruun, tekstimuo-
toon purkamisen ja analyysin. Analyysi alkaa aineiston lukemisella, jonka tavoit-
teena on loytda aineistosta kiinnostavia asioita. Aineisto etenee véhitellen pelkis-
tettyyn muotoon, ilman teoriittisia etukateisolettamuksia, teoreettisen nakoékulman

mukaisesti. Analyysin lahestymistapana voi olla avoin, esimerkiksi ihmisen koke-
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mus tietysta asiasta, joka kuitenkin edellyttda tutkimusaiheen analyysin suunnitte-
lua ja tulkintaa. Avoimen analyysin pohjalta voidaan tuottaa ideoita, jotka on syyta
kirjoittaa muistiin. Avoimella koodauksella tarkoitetaan tutkittavan ilmion taustalla
olevia kuvauksia, joita verrataan tutkittavaan ilmioon. Esille saattaa nousta ristirii-
taisia, jotka eivat sovellu ennalta asetettuihin teemoihin, mutta niilla on merkitys
todellisuuteen. Lahtokohtana on tutkijan ajattelu, johon ei ole olemassa oikotieta.
(Opinnaytetydpankki, 2011.)

Sisallon analyysin avulla voidaan tutkittavia ilmidita esittaa tiivistetyssa muodossa
(Kyngas & Vanhanen 1999, 3-12.) liman etukéteen asetettua viitekehysta sisallon
analyysi tehdaan induktiivisesti, jolloin analyysin tuloksena syntyneet teemat muo-
dostuvat itsestaan esimerkiksi esiintyvyyden perusteella. Tutkija voi kayttaa luokit-
telun tuloksena muodostuneiden luokkien nimeamisissa kayttamidan kategorioita.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 93-99).

Haastatteluaineistoa kuudelta haastateltavalta kertyi nauhurille noin 11 tuntia. Jo-
kaisen haastattelun litteroin eli aukikirjoitin omaksi haastattelukokonaisuudeksi.
Aukikirjoitusvaiheessa kokosin yksittaiset ilmaisut haastatteluteemojen alle. Litte-
roitua materiaalia kertyi kaikkiaan 38 sivua. Taman jalkeen analysoin tekstin suo-
raan haastatteluteemojen alle ja merkiten kunkin asiakokonaisuuden tietyilla véari-
koodeilla ja yhdistin asiakokonaisuudet omiksi ryhmiksi induktiivisesti eli aineisto-
lahtbisesti (kuvio 4). Analyysin olen koonnut suoraan tietokoneelle, hyddyntaen

tekstinkasittelyohjelmaa.

Haastattelujen pohjalta saatu materiaali on yhdistetty teoriaan. Osa teoriasta oli
koottu jo etukateen, mutta osa teoriasta on koottu vasta tutkimustulosten pohjalta,
koska en voinut tietdd haastatteluissa esiin tulevia tutkimustuloksia (kuvio 5.) Tut-
kimustuloksissa kunnioitin haastateltavien omaa murretta ja niissa on kaytetty suo-
ria lainauksia haastattelutilanteesta. Tutkimuksen luotettavuuden lisaéamiseksi lai-

nauksia on kaytetty tekstissé runsaasti.
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"Naista dementiaan liittyvista — ~
asioosta ja kiukuttelusta ja
ladkkeista”

"Siita ei oikeen |10ydy > — | Kaiéshairibt l
sellaasta tietoa, jotta

mita pitaas tehera ja kuinka”

”sais jollekki soittaa, jotta nyt

Kuvio 4. Aineiston analysointiesimerkki

Kuvio 5. Aineiston analyysi
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6.6 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen eettisyytta on tarkasteltu Kuulan (2006) mukaan. Tutkimukseen osal-
listujat valittiin kriteerit tayttadvien omaishoitajien joukosta satunnaisotoksella. Tut-
kimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista ja haastateltaville kerrottiin miksi ja

miten tutkimusta tehdaan seka mitka ovat haastateltavan oikeudet.

Jokaiselta osallistujalta pyydettiin kirjallinen suostumus tutkimukseen osallistumi-
sesta seka haastatteluiden nauhoittamisesta (Liite 2). Nauhoituksia ei tulla kaytta-
maan muussa yhteydessa ja ne on havitetty opinnaytetyon valmistumisen jalkeen.
Tutkimukseen osallistuville selvitettiin tutkimuksen tarkoitus ja mihin tutkimusta
tullaan kayttamaan. Tutkimuksen kieliasu on laadittu siten, ettei haastateltavaa
voida tunnistaa tekstista. Pyykkd, Backman & Hentinen (2001) tuovat tutkimus-
tyossaan esille omaishoitajien avoimuuden haastatteluissa. Heiddn mukaansa

avoimuutta voidaan lisata haastateltavan anonymiteettisuojalla.

Tutkimukseen osallistujien henkilétiedot ovat ainoastaan haastattelijan tiedossa,
eika niitd julkaista kolmannelle osapuolelle missaan vaiheessa. Osallistujille on
kerrottu heidan oikeutensa keskeyttaa haastattelu niin halutessaan. Haastattelun
tekijané olen vaitiolovelvollinen kaikesta haastatteluissa esille tulleista seikoista.
Haastattelijana vastaan myds tutkimusmateriaalin sailyttamisesta siten, ettei siihen

voi ulkopuolinen paasta kasiksi.

Tassa opinnaytetydssa haastateltavien nimia ei julkaista, eika niita ole korvattu
peitenimilla tai millaan muulla erottelevalla merkilla haastateltavien anonymiteetin
suojaamiseksi. Haastateltavien henkil6tunnistettavuus saattaisi paljastua tutki-

muksessa esitetyissa tekstilainauksissa, mikali niissa olisi jokin eritteleva tekija.

Tutkimusluvan télle opinnaytety6lle on myodntanyt Seingjoen kaupungin apulais-

kaupungin johtaja Harri Jokiranta (Liite 3).
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7 TUTKIMUSTULOKSET

Muistisairaan omainen tarvitsee tukea selviytyakseen arjen haasteista. Oikea tieto,
oikeaan aikaan auttaa ja tukee hoitajan selviytymista. Omaisen saadessa riittavas-
ti tietoa laheisensa sairauteen liittyvista oireista, hoidoista, tukimuodoista ja erilai-
sista palveluista, on oletettavaa ettd omaishoitaja jaksaa hoitaa muistisairasta pi-
dempéaéan kotona. Pitkalla tahtdimella myds omaishoitajan jaksamisella on vaiku-
tuksia hoitokustannuksiin. Tarkoituksena oli keréata tietoa omaishoitajien kokemuk-
sista muistisairauteen liittyvasta tiedon saannista seké selvittaa olivatko omaishoi-
tajat saaneet riittavasti tietoa muistisairaudesta seka siihen liittyvista palveluista ja
tukimuodoista. Liséksi tutkimuksen tarkoituksena oli selvittéd&, onko saatu tieto ollut

oikea-aikaista.

Tutkimus toteutettiin haastattelemalla kuutta muistisairaan omaishoitajaa. Haasta-
teltavat kertoivat avoimesti omista kokemuksistaan, mita tietoa he ovat saaneet ja
miten he ovat sen kokeneet. Tutkimustulokset koottiin teemoittain sellaisena kuin

haastateltavat ovat ne kertoneet.

Haastattelut suoritettiin joko muistisairaan tai haastateltavan omassa kodissa. Nel-
jadssd haastattelussa muistisairas oli joko samassa tai viereisessd huoneessa
haastattelun aikana. Yksi haastateltavien hoidettavasta istui koko haastattelun
ajan ulkona ja yhden haastateltavan molemmat hoidettavat olivat laitoshoidossa.

Kahdessa haastattelussa oli mukana myo6s jokin muu sairastuneen lahiomainen.

7.1 Taustatiedot

Tutkimukseen osallistui kaikkiaan kuusi (6) haastateltavaa omaishoitajaa, josta
nelja (4) naisia ja kaksi (2) miesta. Omaishoitajista kolme (3) hoiti puolisoaan ja
kolme (3) vanhempaansa. Yksi (1) haastateltavista toimi omaishoitajana molem-
mille vanhemmilleen. Kaksi (2) muistisairaista oli saanut pitkaaikaishoitopaikan
haastattelusuostumuksen jalkeen. Kolme (3) haastatelluista oli toiminut omaishoi-
tajana alle kolme vuotta ja kolme (3) alle kahdeksan vuotta. (Taulukko 1.) Nuorin
omaishoitajista oli 51-vuotias ja vanhin 81-vuotias. Yhta omaishoitajaa lukuun ot-

tamatta kaikki saivat Seingjoen kaupungin myontdmaéa omaishoidon tukea.
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Taulukko 1. Haastateltavien taustatiedot

Omaishoitajat Yhteensa
Lukusuunta ->

Omaishoitajia naisia 4 miehia 2 6
Omaa vanhempaansa hoitavia 2 1 3
Omaa puolisoaan hoitavia 2 1 3
Omaishoitajuuden kesto 3 1 4

1-3 vuotta

Omaishoitajuuden kesto 1 1 2

3-8 vuotta

Haastattelua koskevia muistisairaita oli kaikkiaan seitseman (7). Heista kolmen (3)
diagnoosina oli Alzheimerin tauti, yhdella (1) alkoholin aiheuttama dementia, yh-
della (1) Alzheimerin ja vaskulaaridementian sekamuoto seka yhdella (1) Lewyn
kappale-tauti. (Taulukko 2). MMSE -pisteytys muistisairailla oli 3/30—11/30 valilla.
Haastatteluhetkella oli muistisairaiden diagnosoinnista lyhimmillaan kulunut aikaa
vain puoli vuotta ja pisimpaan yli seitsemén vuotta. Muistisairaista nuorin oli 68-

vuotias ja vanhin 86-vuotias

Taulukko 2. Muistisairaiden taustatiedot

Muistisairaat yhteensa
Lukusuunta ->

Muistisairaita naisia 4 miehid 3
Alzheimer 3 1
Alkoholin aiheuttama dementia 1
Alzheimer + vaskulaaridementia 1
Lewyn kappale-tauti

Diagnoosi alle 3 vuotta 3

Diagnoosi 3-5 vuotta

S
R N N N o = NN

Diagnoosi 5-8 vuotta 1
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7.2 Epaily sairaudesta heraa

Kaikki haastateltavat kertoivat epdilyn laheisen muistisairaudesta heranneen jo
ennen ensimmaista laakarissa kayntia. Joissakin tapauksissa ensimmainen vihje
sairausepailysta tuli muilta perheenjasenilta tai tuttavilta. Osa haastateltavista ker-
toi kiinnittdneensa huomiota laheisensa toimintaan vasta, kun joku muu oli huomi-
oinut muutoksia hoidettavan kaytoksessa tai puheessa. Muuttunutta kaytosta ar-

veltiin aluksi stressin tai vasymyksen aiheuttamaksi.

"Se oli erellis joulu, kun mun mias sanoo, jotta sun isas on outo. Ma
silloonkin, niinku jalakehenkin ajattelin, ettd onko se vasyksis.”

"Se tuli mulle ihan uutena ja nopeesti. Kaikki oli hukas, mutta voi olla,
ettd oli ollu jo pirempahan, mutta ei me mitdéan huomattu. Ruuanlaitto
ja kaikki kavi, eika ikina jaany levyja paalle, eika mitaan sellaasta.”

"Kylla ma sitten huomasin kun ne siela (terveyskeskuksessa) kysyyvat
multa, jotta oonko m& huomannu mitddn? Se ei niinku heti muistanu
ihimisten nimia, nain kun keskusteltihi ja sellaasta.”

"Paremminkin se alakoo tdis. Kun tuli uusia hommia, niin se meni
niinku paniikkihi...Niin sille tuli, ettei ny menna tai tehera sita. Sita
niinku ajatteli, jotta se on vanhuutta tai jotain.”

Laheisen asioiden, tavaroiden tai nimien lisd&ntyva unohtelu heréatti epailyn ter-

veydentilan muutoksista.

"No se oli, muisti alakoo patkia ja saman asian toistoa, kun ei se muis-
tanu, mitd se oli puhunu. Se oli se alakuvaihe sellaasta, etta se paheni
ja tuli pirempiéa katkoja ja aika akkia se eteni kun se alakoo. Ja siihen
littyy sitten tama, jotta omahan kotia lahtoa koko aijan.”

"Hanella oli tavallaan tuota oireelua jo piremman aikaa, sovitut asiat,
aikataulut eivat pitdneet paikkaansa. Sitten oltiin kauppareissulla, ha-
nella tavallaan meni niin kun suunta sekaisin ja autoa ei I6ytynyt mis-
taan.”

"Nama perinteiset, tavarat oli kateissa ja tammoista.”

"Ma pirin sita ihan luonnollisena, kun se unohteli, emma siihen Kiinnit-
tany mitdan huomiota. Mutta justihin tuo minid ja poijaat, jotta oonko
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ma huomannu aidis mitddn eroa? Ja sitten se unohteli ja alakoo sa-
noa, ettd sen huane oli seaattu. Ja sitten oli jotta sen tavarootaki oli
viaty."

Autolla ajamisen vaikeus nousi selkeasti esille epailyn herattajana. Ajaminen ei
enaa ollut sujuvaa ja autoon alkoi ilmestya pienia kolhuja. Myds liikenteen huomi-

oiminen tuotti vaikeuksia sek& eksyminen tutuissakin ymparistoissa.

"Se oli se kun, tuota niin Iahdettin kaupungille autolla, niin se meinas
ajaa toisen auton perahan tuola liikennevaloos. Etta ma huurin, ma
sanoon, katto ny tuota autoa. Sitten ma sanoon, etta olis pitany kaan-
tya liikennevaloosta, niin ei se ymmartany mitdan. Ma huusin, jotta aja
reunahan, nii ma rupian ajamaha.”

"Ma aina pelekasin sen kyytis, jotta kun se ajaa liikennejakajahan tai
johonki.”

"Sen autolla ajo oli sellaasta, kun olin sen kyytis, jotta oli nykimista. Ja
autotallista kun tuli, niin oli kolhinu. Kaytihin me autokouluskin, etta se
autokoulunopettaja istuu vieres, muttei se mitddn huomannu.”

7.3 Ensimmainen yhteydenotto muistisiantuntijaan

Yhteydenotto ladkariin tai muistihoitajaan tapahtui omaisten toimesta. Joidenkin
sairastuneiden kohdalla laakarin tai muistihoitajan tutkimuksiin meno tapahtui mel-
ko nopeasti ja vapaaehtoisesti. Suurin osa sairastuneista suostui tutkittavaksi vas-

ta myohemmin omaisen puoliksi pakottamana.

”...sinne terveyskeskukseen ja sitten sinne geriatrille ja otettihin ko-
keet.”

"Varmaan toista vuotta meni, ennen se meni tutkimukseen. Jos hanel-
le ehdotin, ettd mentaisiin muistitestiin, niin se ei missaan nimessa
kaynyt. Sanoi vaan, etta mee itte, sus on vika.” Ma tilasin muistihoita-
jalle ajan mulle ja kysyin sitten jotta tuutko mukaan. Ja ilmoitin sitten
muistihoitajalle, jotta meita tulee sitten kaksi. Siita se sitten lahti ete-
nemaan.”

"Se oli tuanne yksityyselle kun varattihin aika. Vaikiaa se oli kun ei se
olisi milladn menny. Sitten se oli jutellu siskoonsa kans, ihan yleisesti
asioosta ja sen sanoo, jotta tilatahan aika yksityislaakarille.”
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"Kylla ma otin itte yhteytta, mutta en ny uskalla sanoa, etta oliko se
muistihoitaja...oli varmaankin. Joo ja sitten se (muistihoitaja) laittoo ne
asiat etehenpain.”

"Oli silla aika jo ennemmin muistihoitajalle, mutta se on perunu
ne...Kai se ajatteli, etta jos ei seurata, niin sitten ei oo mitdaan.”

Ensimmainen muistisairauteen liittyva epaily saattoi tulla myés terveydenhuollon
puolelta, muun sairaudenhoidon kautta. Kahdessa tapauksessa muistioireet sel-
vasti pahenivat leikkauksen jalkeen. Molemmissa tapauksissa muistitestit tehtiin
keskussairaalan aloitteesta.

"Se oli siala keskussairaalas leikkaukses, niin ne soitti mulle ja kysyy
jotta onko aikaasemmin ollu mitaan. Sill oli niinku kaikki kaantyny nu-
rinpain tuola aivoos. Sitte se siirrettihi terveyskeskuksehe ja sille tehti-
hi nita testia..”

” Se laitettihi sielta keskussairaalasta eteenpain ja sen leikkauksen ja-
lakeen tehtihin se muistitesti. Se tuli sield laitojen (s&ngyn) ylitte ja oli
tosi sekava.”

7.4 Tiedonsaanti sairauden alkuvaiheissa

Haastateltavat kokivat saaneensa vain jonkin verran tietoa muistisairaudesta en-
simmaisella kaynnilla geriatrian poliklinikalla Seindjoen keskussairaalassa. Kaikki
haastateltavat olivat saaneet esitteitd muistisairaudesta. Eniten haastatteluissa

korostuivat keskustelun tarve muistiasiantuntijoiden kanssa.

"No ei silti oikeen suuremmasti. Ei sialta ny oikeen mitaan tullu, sita
tiatoa. Ei ollu mitaan kurssitusta.”

"Sain jotain luettavaa ja kylla se laakari hyvin selosti, mutta niinku ei
mitdan sen kummemmin mité siihen voi liittyd, kun taa etenee ja ...”

"Ei oikeen o0 ollu puhetta mita sield (vastaanotolla) on ollu puhetta (ei
ollut itse mukana vastaanotolla). Sitéa vaan alootettihin se ladkken ot-
taminen. Sitte annettihin niité lappoja. Niitd ma sitten oon yrittany lu-
kia.
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"Sitten kun luettiin se epikriisi, niin ei silla laakarilla ollu kovin paljon
sanottavaa. Kattoo ja ladkeresepti silla oli valamiina.”

"Kylla se tuli... suoraan sanottu se Alzheimer, muttei siina ollu kun ku-
vaus siitd taurista. Sitte tuli niité esittehia ja se kirijallinen diagnoosi.
Se oli tiatysti latinaa, ei siitd meikalaanen mitdan ymmartany.”

Paallimmaiseksi kokemukseksi geriatrin vastaanotolla oli jaanyt kiireisyyden leima

ja epavarmuus sairauden etenemisesta.

"Sitten mentiin sinne omahoitajalle ja sen paaasiallinen tehtava hanel-
la oli itkettdd. Sielta ei kovin paljon apuja tullut, ei omaishoitajalle eik&
sairaallekkaan. En tieda mihin hanella oli kiire.

"Sen laakarin kans keskustelin, muttei se ollu kun sen diagnoosin to-
teamista. Ei ne kerkia siala.”

Yksi haastateltavista oli sitd mieltd, etta tiedon saanti oli riittavaa.

"Kylld moon oikeastansa saanu ja tytar on ottanu tietoa tuolta netista.”

Aika hoitoon hakeutumisen ja sinne paasyyn koettiin olevan liian pitkd. Monella oli
ollut oireita muistisairaudesta jo jonkin aikaa, mutta hoitoon hakeutuminen koettiin
suureksi kynnykseksi. Kun hoidettava lopulta suostui lahtemaan muistitestiin, tun-
tui geriatrin vastaanotolle paasy pitkalta ajalta. Samoin vastaanotolla otettujen ko-

keiden ja kuvantamistulosten saamiseen koettiin menevan liian pitka aika.

"Ensin otettiin verikokeita terveyskeskuksessa. Aika pitkd aika meni
kun sitten mentiin keskussairaalaan kuvauksiin. Ja tuota, sielta tulos-
ten saaminen kesti toista kuukautta, kun kutsuttiin kuulemaan tulok-

sia.

"No kun lopuuksi saatihin se lahtemahan laakarin vastaanotolle (yksi-
tyinen), niin siind meni kuukausi ennen péaastiin laakarille ja taas kuu-
kausi sinne kuvauksiin ja sitten taas yks kuukausi ennen saatiin mi-
taan vastauksia.”

Sitten on menty sinne keskussairaalahan, mutta se p&&nkuva-
us...olikohan se samana vuanna, aikaa siina ainakin meni kauan.?
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"Aijat on aivan liian pitkia. Aina meni joku viikko ennen kun asiat eteni.
Pitaas niihin joku helepotus saada.”

Haastateltavat kertoivat alitajuisesti ymmartdneensa sairastuneen menettavan
ajokorttinsa muistisairauden diagnoosin jalkeen. Kokemukset ajokortin poisottami-

sesta eivat kuitenkaan olleet positiivisia.

"Tarkein kysymys (keskussairaalassa) oli kai, ettad jatatkd ajokortin
tanne vai vietkod poliisille.”

"Se oli eka kerralla vai oliko se toka kerralla, niin se (ajokortti) otettihin
virallisesti pois. Mun piti sitte eriksensa vieda se sinne (poliisilaitoksel-
le). Ma sinne sitten soittelinkin, jotta pitaako isan olla mukana, kun ei
se siita endd mitaan ymmarra. Niin sitte piti valtakirijan kans menna
vaikka se olis se kortti muutoonki menny kohta vanahaksi.”

7.5 Tiedonsaanti sairauden myohemmissa vaiheissa

Laheisen sairastuminen koettiin kovana iskuna. Osa laheisista oli etsinyt tietoa
Internetin, kirjastoon tai tuttavien kautta. Monelle kuitenkin liittyminen sairautta

koskeviin yhdistyksiin toi tarvittavaa tietoa muistisairauksista.

"Heti liityin muistiyhdistykseen ja omaishoitajienkin yhdistykseen. Siel-
ta rupes tuleen tietoa, aivan niin kun postissa, sitd materiaalia.”

Myds Ikdkeskus koettiin hyvana tiedonantajana. Vaikka muistihoitaja on Seinajoen
kaupungin terveyskeskuksen alaisuuteen kuuluva, hanet miellettiin Ikdkeskuksen
tyontekijaksi.

"Sitte kun tua lkakeskus tuli, niin sieltéd on joskus soiteltuki ja kaytyki,

tehty testia ja sellaasta. Siina samalla on sitte niinku juteltu niista asi-
oosta.”

"Ikakeskuksessa kuljin ja sielta sitten sain monenlaista tietoa.”

"Se muistihoitaja on kayny, se tuli sellaasen hoitotukiasian kaas. Se
maksettihin sitten taannehtivasti sieltd Kelalta. En mina olisi osannu
tuollaasia itte ajatellakkaa.”
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"Terveyskeskukses on oltu vastaanotolla. Se oli sitd samaa. Ei ne te-
heny muistitestia, eika mitaan uutta tietoa...Kylla ne asiat on parahite
tuolta Ikdkeskukselta tullu.”

"Ilkakeskukselta on tullu lehtia ja kirijoja. On ollu muutenkin luentoti-
laasuuksia, mutta niihin vaan ei taharo paasta.”

Osa koki jaaneensa taysin ilman muuta tietoa kuin mitéa annettiin sairauden diag-

noosin jalkeen.

"Etta on ollu haastavaa, kun ei oo ollu mitaan (tietoa sairaudesta).”
"Ei niista kaikista asioosta oo selevilla,...en mina ainakaan.”

"Ei kukaan 0o neuvoja antanu, mutta ei oo kylla kysyttykaa.”

7.6 Yhteydenotot pulmatilanteissa

Suurin osa haastateltavista kertoi saaneensa luvan soittaa Seindjoen keskussai-
raalan geriatriatrian poliklinikalle sairauteen liittyvissa asioissa. Kuitenkin vain kak-
si haastatelluista oli soittanut geriatrian poliklinikan sairaanhoitajalle. Haastatelta-
vat kokivat kynnyksen olevan liian korkea soittamiseen keskussairaalatasolle. Osa
haastateltavista oli ollut tiiviissa yhteydessa muistihoitajaan, kun taas osa haasta-

telluista oli saanut ohjeen ottaa tarvittaessa yhteys terveyskeskuksen poliklinikalle.

"Jos ei sille ny tuu toista (kayntia geriatrian poliklikalle), kun se siirtyy
tanne terveyskeskuksen piirihi.... Meille sanottihi, etta sinne sitten
(terveyskeskukseen) kun jotain tulee.”

"Sille hoitajalle, sinne geriatrin polille, joka muakin haastatteli, niin soi-
tin joskus kun tua oli aivan maharotoon, kun se naki kaikkia. Nyt mi-
noon vasta oppinu, jotta kun my6tadlod, vaikken mitdd nakisikkaa,
nii...”

"Sinne geriatrin polille sitten sai soitella. Nyt kun ollahan terveyskes-
kuksen piiris, niin meille sanottiin, etta sinne sitten, jos jotain tulee.”
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Osalle haastatelluista ei ole tullut mieleenk&éan pitaa itse yhteytta terveydenhuollon
muistiasiantuntijoihin, vaan he ovat odottaneet yhteydenottoa terveydenhuollon

puolelta heihin pain.

"Se oli ainut (kotihoidon vastaava), joka tiesi jotain. Sita piti soittaa
sinne, ei ne soittanu kotiapain.”

Yhteydenottoja on tehty myds ravintoterapeutille omaehtoisesti.

"Se (hoidettava) laihtu siind sairauden alkuvaiheessa lahes 20kg. Ra-
vintoterapeuttiin otin sitten suoraan yhteytta, etta miten saada se pai-
no nousemaan. Kerroon sille minkalaista ruokaa laitan ja mika sen si-
salto on. Niin se sano, ettei tuohon oikein muuta voi lisata.”

My0Os apteekista oli haettu tietoa laakeasioissa.

"Ma menin apteekkihi kerran ja ne yritti selostaa mulle niita laakkeita.
Ne antoo mulle sellaasen paperin, mutta ei se sitten jaany mun paa-
han.”

7.7 Vertaistuen tarkeys tiedonsaannissa

Suurin osa haastateltavista koki vertaistuen olevan tarkein tiedonsaannin kanava.
Kaikilla haastatelluilla oli 1&hipiirisséa vahintaan yksi muistisairautta sairastava hen-
kilo. Yhtad lukuun ottamatta kaikki kokivat saaneensa uutta tietoa ja vertaistukea
keskustellessaan samassa tilanteessa olevien omaishoitajien kanssa. Vertaistuen
kautta myds vertailtin omaa ja toisen hoitajan tilannetta keskenaan. Usein oma
hoitotilanne katsottiin olevan helpompi kuin toisen hoitajan. Samalla saatiin tietoa
mahdollisista muutoksista hoidettavan sairaudessa. Suurimmalla osalla vertaistuki

miellettiin omaishoitajien kokoontumisissa saatavaan vertaistukeen.

"Omaishoitajilta, niiltd oon saanu vaha sita tietoa. Niilla on saman-
laasia ja vaikiampiakin tilanteita, niin se joskus niinku helepotti, kun
sai niitten kans toimittaa.”

"Kyllda ma joskus kayn niis tilaasuuksis (Omaishoitajien virkistyspai-
vat), mutta ei sield niin kovin paljoa keskustella. Tuala reissus mé
keskustelin enemman toisen hoitajan kaas. Se ei niinku yhtdan voinu
jattéa (hoidettavaansa). Ma ajattelin, jotta sillon viel&a pahempi...mullon
se viela erespain.”
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"Mina ainakin oon saanu sieltd (Omaishoitajien kokoontumiset) kes-
kustellessa erittain paljon apua. Siella keskustellaan laakkeisiin liitty-
vista asioista ja tavallaan naihin oireiluihin ja siihen suhtautumiseen,
siis naihin hoidettaviin.”

Vertaistukea ja konkreettisia ohjeita tilanteisiin saatiin myods naapureilta, tydyhtei-

sOssa seka muussa jarjestaytyneessa toiminnassa.

"Ma kuulun tuohon veteraanien kooérihi. Siella on oikeastaan nelja ka-
veria, jotka hoitaa vaimoaan. Sama tauti. Siella saa vaihtaa ajatuksia.”

"Joo, tuan naapurin kans oon joskus toimittanu, kun sillakin on sama
sairaus (Naapurin hoidettavalla). Samanlaisia kokemuksia silla tuntuu
olevan. Siltd ma sitten sain, jotta mikset sa hae sitd omaishoitajara-
haa? Ma sitten, jotta kun mé oon tois, mutta se sitten, jotta saa sita
vaikka on tois. Ma sita sitten hain ja sainkin.”

"Vertaastuki on helepompaa kun ammattilaasen tieto.

"En oikeen oo saanu vertaistuen kauttakaan mitd&n. Tyokavereis eika
sukulaisis oikeen oo ketaan kenen kans olis oikeen voinu puhua.
Toiskaan ne ei oikeen ymmarra, jotta kun on diagnoosi ja ladkkeet,
niin se ei esta sitd etenemista (sairauden), himmaa vaan.”

Aina vertaistukea ei katsottu riittavaksi. Keskustelu muiden samassa tilanteessa
olevien kanssa saatettiin kokea vaikeaksi, koska on peléatty asioiden etukateen

tietdmisen tuovan kuulijalle ahdistusta.

"Ei siita paljon iloa 0o, kun ne asiat on niin samanlaasia.”

"Melekeen paree, jottei puhukkaan, kun tietaa millaanen tilanne kave-
rille on tulos. Ei tartte etukdtehen murehtia. lliman muuta kylla vas-
taan, jos kysyy.”

7.8 Oma aktiivisuus ja tietokanavat tiedon keraamisessa

Jokainen haastateltavista oli ker&dnnyt tietoa muistisairaudesta. Tarkeimmaksi tie-
donkeruupaikaksi nousi Internetti. Netista saatavaan tietoon suhtauduttiin varauk-
sellisesti. Kaikki haastateltavista olivat vierailleet Muistiliton tuottamilla nettisivuilla

ja ne koettiin hyvin informatiivisiksi ja tarpeellisiksi.
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"No netista (keskustelupalstoilta), mutta sielld oli niin jotten ma aina-
kaan tykanny niista. Tasta Alzheimerista oon lukenu.”

"Netista. Tietysti siellda on hyvin pitkalti sita, etta surraan ja tuodaan si-
t& omaa pahoinvointia. Se voi olla sitten itselle pahaa mielta tuovaa.”

"Muistiyhdistyksella on hyvat sivut ja tuo netti on sellaanen, jota tuloo
kaytettya palijo.”

"Itte oon kattonu niitd oppaita, niitd mitd oon saanu ja netista oon naita
Alzheimer ja sellaasia...ja niita lehtisia, ei oikeen muuta.”

Kirjaston palveluita oli kayttanyt puolet haastatellusta.

"Saman tian ma menin kirijastoho ja rupesin kattelemahan mika kau-
hia tauti se nyt sitten on.”

"No, kylla se on tietysti tuo kirjallisuus ja lisaksi muistiyhdistykselta tu-
leva kirjallisuus. Ja tietysti tuo netti, mutta siihen ma suhtaudun vahan
varauksella. Sen tiedon oikeellisuuteen.”

Osalla haastateltavien perheeseen tai tuttavapiiriin kuului terveydenalan ammatti-
laisia, jotka tydskentelivat terveydenhuollossa vanhusten parissa ldhihoitajina tai
sairaanhoitajina. Heilté saatu tieto koettiin hyvaksi. Joissakin haastattelussa naita
hoitajia oli omaishoitajan tukena myods haastatteluhetkella. Heidan omat ajatuk-
sensa olivat kaksijakoisia; tavallaan tietoa muistisairauksista oli tullut tyén kautta,

mutta toisaalta he kokivat etukéteistiedon ahdistavana.

"Omassa ammatissa olen térmannyt dementioihin ja silloin toivonut,
ettei tuo tauti tule meidan perheeseen. Ja tulihan se.”

"Se tuntuu niin ahdistavalta, kun tietda mita on tulossa ja kuinka ras-
kas hoidettava voi olla. Mun kay niin saaliksi tuota (omaishoitajaa),
kun ma en itte pysty auttamaan kaikessa, kun on tuo tyo ja...”

"Tytar on tuonut omat tietonsa kokemuspohjalta. Ei se ole halunnut
kertoa kaikkea etukdteen, vaan antanut tietoa sitd mukaa kuin sairaus
on edennyt.”
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7.9 Asiat, joistatietoa olisi kaivattu enemman

Haastateltavien kokemuksen mukaan muistisairaudesta itsestdan oli saatu jonkin
verran perustietoa, mutta viisi kuudesta haastateltavasta koki saaneensa sairau-

den mukanaan tuomista arjen asioista tietoa lilan vahan.

7.9.1 Kaytoshairiot

Joillekin haastatelluista kaytosoireet tulivat yllatyksena. Kolme haastatelluista osa-
si odottaa kaytdsoireiden alkamista, mutta niiden ilmaannuttua, he eivéat osanneet
odottaa millaisia kayttsoireet voivat olla. Haastateltavat kertoivat ndissa tilanteissa
kokevansa itsensé avuttomaksi. Heidan kokemuksensa mukaan ennen toiminees-
ta rauhoittelusta ei ollut apua. Jotkut laheisista kokivat muistisairaan “karkailun”
erittdin vaikeaksi. Tassa tapauksessa karkailulla tarkoitetaan muistisairaan halua
lahted entiseen kotiinsa, jonka han koki taméan hetkiseksi kodikseen. Muistisairaan
lAhtemisen estdminen saattoi aiheuttaa muistisairaalla kovadanistd huutamista ja

joissakin tapauksissa myos fyysisia aggressiivisuuskohtauksia.

"Naista dementiaan liittyvista asioosta ja kiukuttelusta ja laakkeista.”

"Kun on tuota harhaisuutta ja kaytoshairioita. Siita ei oikeen 16ydy sel-
laasta tietoa, jotta mita pitaas tehera ja kuinka.”

"Nua vaippojen vaihrot ja saunas kaymiset, niin ne aivan puoli vakisin.
Jotta kuinka sita pitaas olla, jotta olis helepompi?”

"Kylla sita tietoa pitais olla. Ensin kerrottaas mihina mennaha ja jo-
honaki vaihees, johon sais olla itte mukana, kerrottaas mita kaikkia si-
ta voi tulla vastahan. Sita niinku osaas valamistua paremmin, ettei
kaikki tuu puun takaa.

"Jos nyt saa sanoa aivan mita mialehen tuloo, niin sais jollekki soittaa,
jotta nyt vaihtamahan nua vaipat. Se on niin suuri taistelu.”

"Jotta kuinka nua ladkkeet pitdas antaa? Se on niin taitava narraama-
han, muka nialaasoo, mutta sitte hetken paasta 16ytyy jostaki (Iaake).”
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7.9.2 Ravintotietous

Muistisairas ei valttaméatta tunne néalantunnetta ja syoty annoskoko saattaa olla
hyvinkin pieni. Liian vahainen ravinnon saanti johtaa laihtumiseen, joka puolestaan
saattaa heikentaa muistisairaan terveyttd. Kaksi haastateltavista koki ruokailujen
olevan haasteellisia tilanteita, eivatka tienneet miten olisivat voineet parantaa hoi-
dettavansa ravinnon saantia. Miespuolisten omaishoitajien kohdalla my6s ruoan

valmistamiseen kaivattiin opastusta.

"Kylla se tuo ravintotietous olisi paikallaan. Ei sitd osaa ajatella mita
toinen tarttee, kun aina ennen osannu itte kattoa ruokansa. Nyt se
vaan laihtuu, vaikka mita antais.”

"Koska siella joukossa (omaishoitajissa) on paljon naita miehia ja ruo-
anlaitto ei perinteisesti oo se paalaji, siella kotona. Miehet tarttee sita
ruoanlaittotukea ja apua. Kylla ne tavallaan toimeen tulee, mutta miten
tulee.”

"Jos ma yksin vastaasin hoitamisesta, niin akkia hiipuus se homma.
Ensimmé&a&seksi loppuus tua ruuan laitto. En mina oo koskaan oppinu
muuta aamupuuron laittamaha, se kylla onnistuu.”

"Niita sellaasia ruokakursseja pitaas jarjestaa. Meirat on akat passan-
nu, eika me 0o oppinu ruuanlaittotaitoja.”

7.9.3 Erilaiset tukimuodot

Muistisairaan omaishoitajan taytyy olla tietoinen erilaisista tukimuodoista ja osata
tayttaa erilaisia hakukaavakkeita tukien saamiseksi niin itselleen kuin hoidettaval-
leen. Erilaisista tukimuodoista tiedottaminen koettiin liian vahaiseksi, samoin niihin

tarvittavien kaavakkeiden tayttdminen.

"Sita tarvittaas sellaasta tietoa, ettd mita kaikkia tukia sita vois saada
ja sitten nuatten kaavakkehien kans on aivan avutoon. Pitaas olla joku
joka opastaa tai jonka kaas tehera niita.”

"Erilaisten tukien ja hakemiseen ja mita todistuksia milloinkin tarvitaan.
Haluaisin tietoa my0ds noin niin kuin yleisesti ottaen omaishoitajien
vastuista ja myoskin sitten ndméa pankkiasiat.”
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"Nuo Kelan asiat on aika vaikeeta, jotta niihin kun sais selevyytta,
nii...”

"Nuata Kelan paperia on valamatty, mutta ne on niin sellaasia, jotta jo-
takin apua niiren kans pitas olla.”

"Mita tukia vois saada.”

7.10 Esille nousseet kehitystarpeet tiedonsaannissa

7.10.1 Tulevaisuus

Haastattelun kéantyessé tiedonsaannin tarpeisiin, lahes jokaisella oli jo valmiiksi
mietittyn& millaisiin asioihin pitaisi kiinnittd& huomiota. Nelja kuudesta haastatellus-
ta koki ennakkoon saatavan tiedon lilan vahaiseksi. He kokivat ettd muistisairau-
teen liittyvista oireista pitdisi puhua ennen niiden alkamista. N&ain he voisivat val-

mistautua tulevaan.

"Siita tulis tietoa (muistisairaudesta) ja se tavallaan antais mulle mah-
dollisuuden ennakkoon valmistautua asiaan ja suhtautumiseen. Ja
voisi jopa siihen ratkaisujakin miettia ja Ioytaa niita.”

"Ma nakisin tammoisen avoimuuden ja ennakoinnin positiivisena asia-
na. Mutta missa mielessa se tulee ja miten se kerrotaan, ettei drama-
tisoida. Aika vahan on kaytoshairidista tietoa missaan.”

"Kylla ne oli nua harhat ja tuallaaset ja tua kuinka se kayttaytyy. Se oli
aivan kun eri mias, jonka minoon ennen tuntenu. Se oli vaan niin kau-
hiaa aluuksi, jotta kun olis naru, niin hirttaisin itteni. Ei ne en&& oo niin
voimakkahia ne ajatukset. Olis ollu niin palijon helepompaa, kun niista
olis tienny etukateen”.

Osa haastatelluista toivoi omaishoitajille jarjestettdvaa tiedotustilaisuutta tai koti-

kayntid. Myds tietoa muistisairauden syista kaivattiin.

"Ma tierottaasin kaikille, pitaasin sellaasen yhteisen ja tiedottaisin
naista asioosta. Tietdds mitd tdd on ja mita on tulos. Kokuaasin, jotta
kaikki jokka haluaa tulla niin saa tulla.”
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"Olis niinku starttipaketti sairautehe, niinkun diabeetikoille on henkil6-
kohtainen kaynti ja suunnitelamat. Meillakin on tuolla (hoidettavalla)
monta sairautta paallekkain, niin siina jaa aina tuo muistisairaus jala-
koohin. Pitaas hoitaa koko pakettia yhta aikaa, aina mend6 muut sai-
rauret erelle.”

"Kun tulis vaikka joku kotia tai sitten kokoontumisiis pirettaas sellaa-
nen keskustelu. Sais kysella.

"Pitads enemman keskustella mista tua tauti oikeen tuloo, mika sen
niinku aiheuttaa?”

7.10.2 Yhteiskunnan vastuu muistisairauksista

Haastateltavat nostivat esiin myos yhteiskunnan vastuun muistisairauksien ehkai-
systad. He kokivat tarkeéksi, ettd muistisairauksien ennaltaehkaisyyn kiinnitetaan
huomiota jo tyOterveyshuollossa. Omaishoitajat halusivat yhteiskunnan taholta
huomiota myds heidan omaan jaksamiseensa, joka heijastuu suoraan muistisai-

raan turvallisuuteen.

"On paljon helpompaa tulla toimeen, kun hanen (hoidettavan) mielen-
laatunsa on hyva ja kun kotona on hyva ja turvallinen olla. Mutta sii-
hen pitdd panostaa yhteiskunnan taholta enemman. Taytyy pitaa
omaishoitajankin mielenlaatu ja psyyketta ylla.”

"Etta kylla se ennakointi pitais saada. Kun ajetaan takaa tata elakeian
kasvattamista, niin terveydenhuolto pitdis saada uuteen uskoon ja hoi-
taa todella terveytta siella tydpaikoilla... ennen kuin naa muistisairau-
det rajahtaa kokonaan kasiin.”

Omaishoitajille maksettavan palkkion maaraa pidettiin riittamattomana.

"Kylla se on tuo rahallinen korvaus, joka pitaas jotenki saada isoom-
maksi. Sita vois joskus johonkin l&htiakki, mutta ensin maksat sen
matkas ja sitte p&alle hoitopaikan maksun. Ei se paljoa oo, mutta
kaikki kun laskoo yhtehe, niin sitte se jo on palijo.”

Huolta heratti my6s pariskuntien sijoittuminen pitkaaikaishoitoon.

"Kylla pariskunnat pitdds saada yhteiseen paikkaan, mutta kun niita
paikkoja ei 00.”
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7.10.3 Pankki- ja muiden asioiden hoitamisen ennakointi

Muistisairauden edetessa kyky erilaisten asioiden hoitamiseen heikkenee. Pankki-
asioiden hoitaminen omaishoitajan toimesta ilman asianmukaisia valtakirjoja on
vaikeaa. Tassa tapauksessa muistisairaus oli jo niin pitkélle edennyt, ettei muisti-
sairas enaa ymmartanyt valtakirjan merkitysta. Tieto asioiden hoitamisen enna-
koinnista helpottaisi omaishoitajan mahdollisuuksia asioiden sujuvaan hoitami-

seen.

"Nuosta pankki- ja muitten asioitten hoitamisesta pitais kylla tierootella
enemman. Se on aika vaikiaa enda saara pankkiasioota hoitumahan,
jos toisella on muisti ihan kuutamolla, eikd ymmarra antaa valtakirijaa
enaa. Jotta enemman tietoa tuollaasista...”

"Kun se ajokortti piti vieda sinne poliisilaitokselle, niin sitten ei oo mi-
tdaan milla enda todistaa henkiléllisyytensa. Pankiskin ne aina kysyy
ajokorttia tai passia. No, ei silla oo kumpaakaa. Pitdds naista ny joten-
ki etukatehen informoida, jotta kuinka naitten asiootten kans pitaa pe-
lata.”
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8 JOHTOPAATOKSET

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd ovatko muistisairasta hoitavat omaishoi-
tajat saaneet riittavasti tietoa muistisairaudesta seké siihen liittyvista palveluista ja
tukimuodoista. Lisaksi tutkimuksen tarkoituksena oli selvittd&d, onko saatu tieto ollut
oikea-aikaista. Tavoitteena oli tulosten perusteella tarkastella, millaisiin asioihin
tulevaisuudessa tulee kiinnittdd huomiota omaishoitajille suunnatussa tiedonan-

nossa seka tiedon oikea-aikaisuudessa.

Muistisairauksien varhaisella diagnosoinnilla voidaan hidastaa sairauden etene-
mista ja yllapitdd sairastuneiden toimintakykya (Sosiaali- ja terveysministerio
2012). Muistisairauden varhainen diagnosointi saattaa viivastya, jos muistisairas ei
hakeudu tutkimuksiin ajoissa. Kuten haastatteluissa kavi ilmi, tutkimuksiin hakeu-
tumattomuudella saatetaan kieltd& sairauden mahdollisuuden olemassa olo — "kun
ei tutkita, ei ole sairauttakaan”. Tavaroiden, asioiden ja nimien unohtelua saatettiin
selittda normaalina ikdantymisena tai stressin aiheuttamana ilmiéna. Joskus tarvit-
tiin ulkopuolisen ihmisen havainnointia, ennen kuin muistin tilassa huomattiin ole-
van jotain vialla. Vaikka laheiset olivat huomanneet jotain olevan vialla, ei sairas-
tuneen tutkimuksiin hakeutumiseen voida kayttd& pakkokeinoja. Kuitenkin ne ta-
paukset, joissa muistin tilaan oli kiinnitetty huomiota sairaalassa, etenivat suoraan
asianmukaisiin muistitutkimuksiin. Voisiko, ennaltaehkaisytiedottamisen liséaksi,
muistisairauksien aikaista diagnosointia tehdad seulontatutkimuksilla? 60-
vuotiaasta ylospain 5-vuoden valein tehtavat muistitestit saattaisivat seuloa muisti-

sairaudet esiin jo sairauden varhaisvaiheessa.

Pietilainen (2007) mukaan omaishoitajat ovat kokeneet itsensa yksinaiseksi ja
avuttomaksi muistisairauteen liittyvan tiedon ollessa riittamatonta. Muistisairaus-
diagnoosin varmistuttua, omaishoitajat kokivat saaneensa tietoa muistisairaudesta
vain jonkin verran, vaikka haastateltavat olivat saaneet erilaisia esitteita geriatrian
poliklinikalla kaynnin yhteydessa (vrt. Vuori & Heinonen 2007). Haastateltavat ko-
kivat geriatrian poliklinikan olevan liian kiireinen ja tunne olikin jddnyt monelle
haastateltavalle paallimmaiseksi tunteeksi vastaanotolla kdymisestd. Haastatte-
luissa kavi ilmi, ettéd he olisivat kaivanneet enemman keskustelua sairaudesta joko

ladkarin tai poliklinikkahoitajan kanssa sairauden etenemisesta. Maria Nuotio
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(2010) mukaan diagnoosin antamisen yhteydessa potilaalle ja hdnen laheiselleen
kerrotaan vain oleelliset asiat sairaudesta. Hanen mukaansa liika tieto, yhdessa
juuri saadun diagnoosin kanssa, saattaa lisata ahdistusta. Kuitenkin haastatellut,
yhta lukuun ottamatta, olisivat halunneet tietda sairaudesta enemman. Tutkimustu-
losten perusteella onkin syyta pohtia, onko tiedonsaanti diagnoosihetkella liian
vahaista? Ellei diagnoosihetkella ole mahdollisuutta lisata tiedottamista, oliko
mahdollista sopia jo vastaanottokdaynnin yhteydessa tietty taho ja aika, jossa muis-
tisairauteen liittyvid kysymyksia voitaisiin pohtia yhdessa muistisairaan ja hanen
laheisensa kanssa. Samassa tilaisuudessa olisi luontevaa kayda lapi tahot, joihin
omaishoitaja voi ottaa yhteytta kohdatessaan mielta askarruttavia asioita/tilanteita.

Muistisairauden edetessa Seindjoen Ikakeskuksen rooli tiedonantajana nousi tut-
kimuksessa selkeésti esille. Suurin osa haastateltavista koki saaneensa lisatietoa
muistisairaudesta Ikdkeskuksen kautta. Ikakeskus koettiin kokonaisuutena, josta
haastateltavat saivat esitteitd sekéa erilaisissa luentotilaisuuksissa tietoa muistisai-
raudesta (vrt. Vuori & Heinonen 2007). Muistihoitajan kotikaynnit, puhelut omais-
hoitajille ja muistisairaalle tehdyt muistitestit koettiin tiedonsaannin kannalta hyvi-
na. Muistihoitajan koettiin olevan osa Ikdkeskusta, ei niinkaan Seingjoen kaupun-
gin terveyskeskuksen tyontekija.

Vertaistuen koettiin olevan yksi tarkeimmista tiedonsaannin kanavista. Suurim-
maksi osaksi vertaistuki miellettiin vain jarjestettyihin kokoontumisiin. Jokaisella
haastateltavista oli, joko perheessa tai tuttavapiirissa vahintaan yksi muistisairaut-
ta sairastava henkild. Useimmat haastateltavista kokivat saaneensa uutta ja tar-
peellista tietoa vertaistuen kautta. Samalla myds vertailtin hoidettavien tilannetta
ja oireita keskenaan. Naiden vertailutilanteiden pohjalta usein koettiin oma hoitoti-
lanne helpommaksi kuin toisen hoitajan. Toisaalta keskustelut muiden omaishoita-
jien kanssa koettiin lian samanlaiseksi, eivatka kaikki omaishoitajat tunteneet saa-
vansa niista riittavasti tietoa. Joissakin tapauksissa katsottiin myds olevan parem-
pi, ettei sairauden aiheuttamista tulevista oireista keskustella etukateen. Toista
osapuolta haluttiin saastaa turhalta ahdistukselta. Omaishoitajille suunnattuihin
vertaistukiryhmiin osallistumisen saattaa olla vaikeaa, koska muistisairasta ei voitu
jattaa kotiin yksin (Pietilainen 2007). Tutkimustuloksista kay ilmi, etta erilaisiin tilai-
suuksiin haluttaisiin osallistua enemmaé&n, mutta osallistuminen saattoi estya, koska

muistisairasta ei voitu jattaa yksin eika ollut suostuvainen véaliaikaishoitoon.
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Oma aktiivisuus muistisairauteen liittyvasta tiedon kerdaamisessa oli vaihtelevaa.
Jokainen haastateltavista oli etsinyt jotain tietoa muistisairaudesta, mutta ei valt-
tamatta kovin aktiivisesti. Pietildisen (2007) tutkimustuloksissa ilmenee, etta
omaishoitajat ovat kokeneen muistisairauteen liittyvan kirjatiedon vaativan liikaa
voimavaroja. Talta pohjalta ajatellen, omaishoitajille suunnatut keskustelutilaisuu-
det antaisivat omaishoitajille enemman tietoa kuin esitteet. Useimmat haastatelta-
vista olivat kayttaneet Internetia tiedon hankkimiseen. Aktiivisimmat tiedon etsijat
olivat I6ytaneet muistiyhdistyksen julkaisemaa tietoa muistisairaudesta ja kokeneet
sen hyvéksi tiedonlahteeksi. Osa Internetin kayttajista oli selaillut erilaisia keskus-
telupalstoja. Keskustelupalstojen kautta saatu tieto koettiin osin hyvaksi, osin ah-
distavaksi. Ahdistavimmiksi koettiin palstoille kirjoittavien oman pahoinvoinnin tun-
temuksien esiintuominen. Joidenkin haastateltavien perheeseen tai tuttavapiiriin
kuului terveydenalan ammattilaisia. Oman perheen asiantuntijoilta saatu tieto koet-
tiin hyvaksi. Terveydenhuollossa toimivat muistisairaan laheiset kuitenkin kokivat
tilanteen ahdistavammaksi kuin muistisairaan omaishoitaja. Haastatteluissa mu-
kana olleet terveysalan ammattilaiset kertoivat oman tiedon muistisairauksista ah-
distavan heitd, koska tietavat millaisia oireita sairauden edetessa saattaa ilmeta.
He kertoivatkin antavansa muistisairauteen liittyvistd uusista oireista tietoa vasta,

kun se oli ajankohtaista.

Tutkimustulosten pohjalta voidaan todeta, ettd muistisairauksiin liittyvaa haluttiin
saada lisda. Asiat ja tilanteet, joissa tietoa muistisairaudesta olisi kaivattu enem-
man, jakaantuivat selkeasti kolmeen eri ryhmaan: muistisairaan kaytoshairiot, ra-
vintotietous ja erilaiset tuet, etenkin Kelan myodntamat tuet ja niiden hakeminen.
Muistisairaalla esiintyneet kayttshairiot aiheuttivat haastatelluissa paljon pohdin-
taa. Haastatellut kertoivat ennen rauhallisen ihmisen muuttuneen sairauden myé6ta
erilaiseksi ihmiseksi. Etenkin muistisairaan aggressiivisuus koettiin vaikeaksi.
Kaypéahoitosuositus (2010) mukaan ehyessa hoitoketjussa tulee huomioida kay-
tosoireiden ennakointi. Haastateltavat olivat saattaneet etukateen kuulla kay-
tosoireista, mutta niiden todellinen luonne paljastui vasta muistisairaan kaytoksen
muuttuessa. Eraalla haastatelluista oli ollut itsetuhoisia ajatuksia muistisairaan
aggressiivisuuden takia. Pyykkdé ym. (2001) viittaa tutkimuksessaan ennakoivalla
tiedonsaannilla olevan merkittava vaikutus omaishoitajan selviytymiskeinona. Tut-

kimustulosten valossa kaytosoireista tulisi tiedottaa ajoissa, jo ennen kaytosoirei-
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den alkamista. Kaytdsoireista tulisi myds puhua niiden oikeilla nimilla seka siita
millaisia ne saattavat olla. Siitd millaisia kdytosoireet voivat olla, nayttaisi olevan

melko hankalaa I6ytaa tietoa.

Yleisimmin aggressiivisuutta esiintyi vaippojen vaihdon, suihkuun/saunaan menon
ja ladkkeiden oton yhteydessa. Omaishoitajat kokivat olevansa neuvottomia, miten
aggressiivisen muistisairaan kanssa tulisi toimia. Kaytoshairidista tiedottamisen
yhteydessa tulisikin samalla antaa omaishoitajille tietoa, milla tavoin he voivat rau-
hoittaa muistisairasta ja saavat muistisairaan toimimaan yhteistyohaluisesti. Kayt-
taytymisen syyn ymmartaminen auttoi omaista jaksamaan paremmin (Pyykko ym.
2001). Kaytannon kokemuksen opettamana, kaytoshairidista ei kaikilla sosiaali- ja
terveysalan ammattilaisilla valttamatta ole itselladnkaan riittavasti tietoa muistisai-
rauksien kaytdshairidista ja niiden rauhoittamisesta. Tasta syysta etenkin muisti-
sairaiden kanssa tydskentelevien sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten keskuu-
dessa tarvitaan lisakoulutusta. Muistiliiton julkaisussa Muistibarometri Grang ym.
(2010) selvittivat ndkemyksia mm. ammattihenkildston osaamista muistisairauk-
sissa. Tutkimuksessa kay ilmi, ettd muistisairaan kaytosoireiden kohtaamisessa
terveyskeskuksessa toimivalla ammattihenkil6illa ja kotihoidon tydntekijéilla alle 50
%:lla ja ymparivuorokautisen hoidon henkildkunnalla 60 %:lla koetaan olevan

muistisairaiden kaytésoireiden kohtaamisen osaaminen.

Ravintotietoudella haastateltavat tarkoittivat muistisairaalle tarjottavan ruoan maa-
rad, terveellisyyttd seka ruoan valmistusta. Etenkin miesomaishoitajat olisivat ha-
lunneet enemman tietoa ruoan laittamisesta. He kertoivat, etta heidan ei ole aikai-
semmin tarvinnut laittaa ruokaa tai ettei heidan ole tarvinnut huolehtia aikaisemmin
hoidettavansa riittdvasta ravinnonsaannista. Omaishoitajat haluaisivatkin enem-
man ohjausta ravintoon liittyvissd asioissa. Viimeaikoina muistisairaiden ravinnon
saantiin on Kkiinnitetty yhd enemman huomiota ohjeistuksen muodossa, mutta

konkreettista kadesta ohjausta tarvittaisiin enemman.
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Kuvio 5. Keskeisimmét tutkimustulokset
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9 POHDINTA

Opinnaytetyon tekemisessd suorastaan nautin omaishoitajien haastatteluista.
Vaikka olen toiminut aikaisemmin tydssani omaishoitajien kanssa, naiden haastat-
teluiden myodta ymmarrys omaishoitajuudesta syveni. Mikali tulevaisuudessa tyos-
kentelen omaishoitajien kanssa, osaan ottaa heidan tarpeensa huomioon koko-
naisvaltaisemmalla ja yksiléllisemmalla tavalla. Huomioni haastattelutilanteissa
kiinnittyi omaishoitajien jaksamiseen. Osa omaishoitajista oli iakkaampia ja heilla
saattoi olla takanaan hyvin raskaita elamankokemuksia. Osa omaishoitajista kéavi
palkkatydssa omaishoitajuuden ohella. Joku omaishoitajista ei saanut lainkaan
tukea omilta laheisiltddn. Omaa aikaa ei valttdmatta ollut lainkaan. Naista asioista
huolimatta omaishoitajat halusivat hoitaa laheistaan kotona. Léhes jokaiselta
haastattelukaynniltd lahtiessani, mietin mistd omaishoitajat ammentavat voiman-
sa? En voinut olla miettimatta, kuinka suuri osuus omaishoitajan vasymyksella on

tiedonsaannin omaksumiseen.

Haastatteluissa moni ilmitulleista asioista oli hyvin arka ja henkilékohtainen. Kui-
tenkin omaishoitajat halusivat jakaa kokemuksensa kanssani. Halusin tydssani
korostaa eettisyytta jattamalla kaikki henkiléihin viittaavat tiedot pois, joilla voitai-
siin yhdistaa tutkimuksessa esille tulleet asiat toisiinsa. (vrt. Kuulan 2006). Mieles-
tani tutkimuksen luotettavuutta lisddvat useat suorat lainaukset tutkimustuloksissa,
mitd&n niihin lisddmattd tai pois jattamatta. Lainattu teksti on kirjoitettu kunnioitta-
en haastateltavien kayttamaa murretta, jonka toivon myos elavoittdvan tutkimusta.
Kuten Pyykkdé ym. (2001) viittaa omaishoitajille annetun anonymiteettisuojan to-

dennakdisesti lisda haastattelun avoimuutta.

Tutkimuksen analysointivaiheessa huomasin, ettd todennakaoisesti millaan muulla
tutkimusmenetelmalla en olisi saanut keratyksi nain ainutkertaista aineistoa. Luul-
tavasti haastattelulomakkeella keratty tieto olisi jadnyt suppeammaksi. Haastattelu
myo6s mahdollisti vastausten tarkentamisen tarvittaessa. Jokaisella haastateltaval-
la oli jokin oma ainutlaatuinen kokemuksensa, joka nousi kaikista teemoista tar-
keimmaksi. Joillekin se oli erilaisista tukimuodoista saatavan tiedon tarve, kun toi-

selle se oli muistisairaan kaytosoireista tarvittava tieto.
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Haastattelujen yhteydesséa toimin myds omaishoitajien tiedonantajana. Kun haas-
tattelut olivat ohi, annoin omaishoitajille parhaan kykyni mukaan heidén kaipaa-
maansa tietoa heille tarkeista asioista. Jalkikdteen mietin, miksi en ollut huoman-
nut ottaa mukaan esitemateriaalia. Toisaalta, omaishoitajat kertoivat saaneensa
esitteitd, mutta silti olisivat kaivanneet tietoa erilaisista asioista. Oliko kuitenkin

parempi, ettd kavimme asioita lapi keskustelemalla?

Koko opinnaytetydn prosessissa haastavammaksi koin tyon aikatauluttamisen.
Vaikka haastattelut ja tutkimustulosten kirjaaminen sujuivat hyvin ja aikataulussa,
tyon loppuun saattaminen ja viimeistely veivét arvioitua enemman aikaa. Haasta-
vuutta lisési tutkitun tiedon vahaisyys muistisairasta hoitavan tiedonsaannista/-
tarpeesta. Kerdamani teoriatieto on |6ytynyt "sirpaleina” omaishoitajista tehtyjen

tutkimusten sisalta.

Tama opinnaytetyd osoittaa, ettda muistisairasta hoitavalle omaishoitajille suunnat-
tua tiedon antamista pitaisi lisitd ja oikea-aikaistaa. Voisiko kenties kehittaa
omaishoitajille suunnatun informaatioviikon/-tapahtuman, jossa esilla olisivat kaikki

muistisairauksiin ja omaishoitoon liittyvét asiat.
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LIITE 1. TUTKIMUKSEN SAATEKIRJE OMAISHOITAJILLE

Hyva omaishoitaja

Opiskelen Seingjoen ammattikorkeakoulussa sosiaali- ja terveysalalla, valmistuen
joulukuussa 2012 geronomiksi eli vanhustydn asiantuntijaksi.

Tarkoituksena on selvittda muistisairauteen liittyvaa tiedon saantia. Omaishoitaja-
na teette hyvin arvokasta ty6ta ja haluan selvittaa millaista tukea ja tietoa Te olette
saaneet hoidettavanne sairaudesta seka millaista tukea ja/tai tietoa olisitte mah-
dollisesti kaivanneet hoitopolun eri vaiheissa.

Olen saanut luvan tutkimuksen tekemiseen Seingjoen perusturvalautakunnalta.
Tutkimus tapahtuu haastatteluna, jonka tulen tekemaan kotiinne erikseen sovittu-
na aikana. Haastattelu kasitellaan luottamuksellisesti, eli henkil6llisyytenne ei tule
esiin missaan vaiheessa. Tutkimustulokset tuotetaan Seindjoen kaupungin terve-
yskeskuksen terveydenhoitaja/ muistihoitajan, Marja-Leena Kurhelan kayttoon.

Teidan mielipiteenne ja toiveenne ovat hyvin tarkeitd, jotta omaishoitajien tukemis-
ta voidaan kehittad parhaaseen mahdolliseen suuntaan.

Otan teihin yhteytta puhelimella toukokuussa, viikkojen 21-22 aikana ja sovin
haastatteluajankohdan kanssanne. Haastatteluun on varattu aikaa noin 2 tuntia.

Mikali Teilla on kysymyksia koskien tata tutkimusta, niin voitte ottaa yhteytta ter-
veydenhoitaja/muistihoitaja Marja-Leena Kurhelaan, puh. xxx xxxx xxx (arkisin klo
8-16).

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista.

Yhteistyoterveisin

Leena Sara-aho Marita Lahti
Geronomiopiskelija, SeAMK Opinnaytetydn ohjaaja, lehtori

Puh. XXX XXXX XXX SeAMK



Seindjoen ammattikorkeakoulu
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LITE 2. HAASTATTELULUPA

Opiskelen Seingjoen ammattikorkeakoulussa sosiaali- ja terveysalalla, valmistuen
joulukuussa 2012 geronomiksi eli vanhustyon asiantuntijaksi. Opintoihin kuuluvas-
sa opinnaytetytssa tutkin omaishoitajien muistisairauteen liittyvaa tiedonsaantia.
Tarkoituksena on selvittaa millaista tukea ja tietoa Te olette saaneet hoidettavanne
sairaudesta seka millaista tukea ja/tai tietoa olisitte mahdollisesti kaivanneet hoito-

polun eri vaiheissa.

Opinnaytetyoni yhteistybkumppanina toimii Seindjoen kaupungin terveydenhoita-

ja/muistihoitaja Marja-Leena Kurhela.

Pyydan ystavallisesti suostumustanne opinnaytetyoni mahdollistavaan haastatte-
luun, joka tehdaan luottamuksellisesti. Haastattelut nauhoitetaan ja mydhemmin
puretaan sanasta sanaan kirjalliseen muotoon. Nauhat ja haastatteluiden kirjalliset
versiot tuhotaan opinnaytetydon valmistumisen jalkeen. Opinnaytetyd Kirjoitetaan
siten, ettei siitd pysty tunnistamaan yksittaisia henkil6itd. Teilla on halutessanne

mahdollisuus tutustua valmiin tyén tuloksiin.

Mina olen ymmartanyt tutkimuk-

seen tarkoituksen ja annan suostumukseni kayttaa haastatteluani geronomiopiske-

lja Leena Sara-ahon opinnaytetyén materiaalina.

Paivays Allekirjoitus



