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Véaeston ikaantyessa muistisairaiden ja heistd huolehtivien omaisten méara
kasvaa. Informaali hoiva on omaisten tai laheisten toisilleen palkatta ja ilman
valvontaa antamaa apua. Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd omaisten koke-
muksia muistisairaan palvelujarjestelméasta muistisairauden havaitsemisesta
nykypaivaan. Omaiset ovat informaaleja omaishoitajia, jotka eivat saa omais-
hoidontukea.

Aineisto on keratty haastattelemalla neljaa keski-ikéaistd muistisairaan omaista.
Haastateltavien omaiset sairastavat etenevaa muistisairautta. Analysointi tapah-
tui teemoittelemalla ja siséllon analyysilla luokittelemalla ja pelkistden aineistoa
taulukkoon.

Tutkimus on kvalitatiivinen ja tutkimusmenetelmana on teemahaastattelu. Haas-
tattelemalla sain hyvin tietoa muistisairaiden omaisten kokemuksista. Teema-
haastattelu sopi tahan tutkimukseen, silla tarkoitukseni oli kuvata haastateltavi-
en yksilollisia kokemuksia. Tutkimusyksikéiden suuri joukko ei ole kvalitatiivi-
sessa tutkimuksessa tarpeen tai mahdollinen.

Omaisilla on ensikéden tietoa muistisairaan henkilon palvelujarjestelmésta ja
sen nykytilasta. Usein omaiset ovat ensimmaisid muistisairauden huomaajia.
Omaiset tukevat monin eri tavoin muistisairaan kotona selviytymista. Palvelujar-
jestelmassé diagnoosin saamisessa esiintyi ongelmia. Myds asumispalvelun
jarjestamisessa ja tiedonkulussa oli ongelmia.

Muistisairaan palvelujarjestelmad ei aivan vastaa nykyisia kaypa hoito
—-suosituksia. Diagnoosin saaminen viivastyy, jolloin mahdollista 1a&kehoitoa ei
aloiteta mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Ongelmia koettiin erityisesti
kotihoidon tiedonkulussa, johon vaikuttaa henkilokunnan vaihtuvuus. Omaiset
toivovat muistisairaalle palveluiden koordinoijaa, jolla olisi ajantasoinen tieto
muistisairaan tilanteesta.
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ABSTRACT

Laura Pietiainen. Experiences of the informal caregivers of persons with
memory disease, when facing the organization of the care services. Jarvenpaa,
Spring 2014. 55 pages + 1 appendix.

Diaconia University of Applied Sciences, Jarvenpaa Unit. Degree Programme in
Social Services, Option in Diaconal Social Work.

As the population ages, the number of people suffering from dementia and their
family care is increasing. Informal care is care that is provided by a relative
without payment or control. The aim of the study is to find out how the family
care provided by the middle-aged affects their lives from noticing the symptoms
of memory disease to this day and how the organization of the care services
seems. The relatives are informal caregivers, who do not receive support of the
care.

The results presented are based on the interviews of four middle-aged women.
Interviews are made using the theme method. The interviewees explained their
experiences as family care givers to their relatives who have a progressive
memory loss. The material is analyzed both by theming and analyzing the con-
tent by categorizing and reducing the material to Excel.

Theme interview is used as a method in this study. The qualitative research
method used reveals a sense of the living conditions, on a daily basis, of the
middle-aged, in terms of how they are described in the research interviews. By
interviewing is got information of experiences of the informal caregivers.

Relatives have firsthand information of the organization of the care system pro-
vided to the person who suffers from a progressive memory loss. Often relatives
are the first ones to notice the memory loss. The middle-aged support their age-
ing relatives in their daily life by giving them several kinds of help and care. Get-
ting the diagnostic was considered to be difficult. In this system you need to wait
for getting an entry to serviced housing and when having a place in serviced
housing, the moving is expected to happen right away, sometimes the very next
day.

Organization of the care system is not like it should be in Current Care Guide-
lines. Getting an early diagnosis could be delayed so medical care is not pro-
vided as soon as it could be. There are problems in getting information espe-
cially in home care services. The interviewees wish to have some-one who co-
ordinates the services and has the current information of the situation.

Key words: informal care, family caregiver, progressive memory loss
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1 JOHDANTO

Vanhustyd on ollut kiinnostuksen kohteenani jo pitk&&n, joten tutkimuksen te-
keminen vanhusty6hon liittyen tuntui loogiselta. Jo edesmenneella isoaidillani
oli Alzheimerin tauti, mikd on varmasti vaikuttanut kiinnostukseeni muistisaira-
uksia kohtaan. Muistisairaat ikdihmiset ovat tulleet tutuiksi tdideni puolesta, silla
olen vuosien varrella tyéskennellyt vanhainkodissa ja asumispalveluissa, joissa

suuri osa asiakkaista oli muistisairaita.

Huomasin muutaman tuttavan vasyvan muistisairaan omaisen asioita hoitaes-
saan. Jain pohtimaan, millaista muistisairaan omaisena olo oikeasti on. Miten
omainen péaatyy muistisairaan asioita hoitamaan ja miksi? Kuinka muistisairaal-
le saadaan palveluja sairauden edetessa? Miten tuo prosessi vaikuttaa omaisen
elamaan? Tallaiset kysymykset mielessani aloin suunnitella tutkimusta omaise-

na olosta muistisairaan ikaihmisen rinnalla.

Tavoitteenani on selvittaa, milla tavoin ikdihmisen muistisairaus vaikuttaa taman
asioita hoitavan omaisen tai laheisen elamaan muistisairauden havaitsemisesta
tahan paivaan. Omainen tai laheinen ei tassa tutkimuksessa ole virallisesti
omaishoitaja, vaan henkild, joka on ottanut ikdihmisen asiat hoitaakseen. Tal-
laista epdvirallista omaishoitajaa voidaan kutsua informaaliksi omaishoitajaksi.
Asioiden hoito voi tarkoittaa esimerkiksi kaupassa kayntia ikdihmisen puolesta,
raha-asioiden hoitoa, palveluiden etsimista ja ikdihmisen saattamista palvelui-
den piiriin, kuitenkin niin ettd hoito on ennemmin jatkuvaa kuin satunnaista. Eri-
tyisesti minua kiinnostaa omaisten tai laheisten kertomukset muistisairaan
ikdihmisen palveluiden jarjestamisesta. Millainen tuo prosessi on omaisen tai
laheisen nakokulmasta? Mitd oikeudellisia asioita muistisairaan ikaihmisen

omaisen taytyy ottaa huomioon?

Tulevaisuudessa muistisairaiden maara lisdantyy siind maarin, ettd tuskin ku-
kaan voi valttya kohtaamasta muistisairasta tai tAamén omaista. Muistisairaudel-
la on vaikutusta itse muistisairaan eldamaan, mutta myds perheen, omaisten ja

[&hipiirin elamaan. Tulevina sosionomeina ja diakoneina voi asiakkainamme olla



sekd muistisairaita ettd heidan omaisiaan. Millaisena palvelujarjestelmé nayttay-
tyy omaisen silmin? Mita meidan tulevina ammattilaisina tulisi ottaa huomioon
muistisairaita ja heidan omaisia kohdatessamme? Talla hetkella omaishoidosta
|6ytyy jonkin verran tutkimustietoa, mutta se on yleensa keskittynyt virallisiin
omaishoitajiin. Loytamani tutkimukset ovat sidoksissa johonkin tiettyyn palve-
luun, esimerkiksi tiettyyn dementiakotiin tai muistineuvonnan palveluun. Talla
tutkimuksella haluan selvittda muistisairaan omaisen kokemuksia ja tuntemuk-

sia yleisesti koko palvelujarjestelméasta ja heidan roolistaan siina.

Tutkimuksen kautta saatua tietoa voidaan hyddyntaa muistisairaan palvelujar-
jestelméan kehittamisessa, erityisesti omaisyhteistyohon liittyvissé kysymyksissa.
Tutkimus antaa sosiaali- ja terveysalalla ja diakoniatydéssd muistisairaiden ja
heidan omaisten parissa tydskenteleville tietoa millaisena omaisena olo ja muis-

tisairaan palvelujarjestelma nayttaytyvat omaisen silmin.



2 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Véaeston ikaantyminen ja muistisairaiden maaran lisaantyminen tuovat haasteita
kansanterveydelle ja —taloudelle seka palvelujarjestelmélle. Kunnat vastaavat
ikaihmisten palveluiden jarjestamisesta talla hetkella hyvin tiukassa taloudelli-
sessa tilanteessa. lkaihmisiin kohdistuvan hoivan kaytannoéllinen ja sosiaalipo-
liittinen konteksti on muutostilassa. Monilla eri areenoilla, etenkin hoivapolitii-
kassa, maaritelladn uudelleen julkisen ja yksityisen vastuun rajoja. (Zechner
2010,17.) Kansallisen suosituksen mukaisesti kunnat tekevat omat vanhuspoliit-
tiset strategiansa, joissa kotona asumisen tukeminen on vahvasti esilla. Suosi-
tuksen mukaisesti yli 90 prosenttia 75 vuotta tayttaneista asuisi omissa kodeis-

saan. Talloin omaisten merkitys ikaihmisen tukena kasvaa.

Julkisuudessa keskustellaan, kenen vastuulle vanhusvaestdn hoito lopulta jaa.
Muistisairaiden ikaihmisten maaran kasvaessa ikadantyvassa yhteiskunnassa
kaydaan keskusteluja seka hyvinvointiyhteiskunnan ettd omaisten roolista hoi-
vavastuun kantajina (Kroger, Vuorensyrja & Leinonen 2009, 15). Nykyisessa
vanhuspalvelujarjestelmassa omaisen toiminnan oikeudet ja vastuut jaavat ar-
jen toimijoille epéaselviksi (Koivula 2013, 194). Muistisairaiden omaiset tuntevat
palvelujarjestelman rakenteet ja sen muutokset omassa arjessaan ja heilla on
ensikaden tietoa hoivapalvelujen tilasta (Kréger, Vuorensyrja & Leinonen 2009,
15). Muistisairaiden palvelujarjestelmén tutkiminen muistisairaita haastattele-
malla olisi haastavaa ja mahdotontakin, silld sairauden edetessa esimerkiksi
sanallista kommunikaatiokykya ei valttamattéa ole lainkaan. Lievemmat muis-
tioireetkin tuovat vahintdan eettisen ongelman; enta jos haastateltava ei muista
tulleensa haastatelluksi? Tasta syystd muistisairaiden omaisten kokemusten

tutkiminen palvelujarjestelmasta on perusteltua.

Tutkimuksessa tarkastelen omaisen kokemuksia laheisen ikdihmisen muistisai-

rauden edetessa. Tutkimuskysymykset ovat:

Millaisena muistisairaan palvelujarjestelma nayttaytyy omaisen sil-

min?



Millaisia kokemuksia omaisella on muistisairauden havaitsemisesta

nykypaivaan?

Millainen on muistisairaan hoitopolku ja vastaako se nykyisia Kaypa

hoito -suosituksia?

Miten omaisen oma elamantilanne vaikuttaa kokemukseen vanhuk-

sen asioiden hoidosta?

Selvitan kvalitatiivisella haastattelututkimuksella, millainen on omaisen tai lahei-

sen rooli muistisairaan ikaihmisen rinnalla kulkijana tai asioidenhoitajana.

Moni keski-ikdinen hoitaa jollain tavalla muistisairasta omaistaan. Tulevaisuu-
dessa muistisairaus koskettaa yh& useampia ihmisid. Omaisilla on ensik&den
tietoa muistisairaan palvelujarjestelmasta. Haluan selvittdd, millaiselta nykyinen
muistisairaan palvelujarjestelma nayttdd omaisen silmin. Ovatko palvelut oikea-

aikaisia ja tarpeenmukaisia, kuten Kaypa hoito suosituksissa sanotaan?

Tulevina sosiaali- ja terveysalan tyontekijoingd, diakoneina ja sosionomeina,
muistisairaan ja heidan omaistensa kohtaaminen on hyvin todennakaoista. Monil-
la meista on jo omakohtaista kokemusta idkkaan sukulaisen muistisairaudesta
ja tulevaisuudessa véaeston ikdantyessa ja itsekin vanhetessamme tulevat muis-
tisairaudet jollakin tavalla koskettamaan meitda. Kansallisessa muistiohjelmassa
korostetaan tiedon lisdamista ja asenteiden muuttamista edellytyksind muistisai-
rauksien ennaltaehkaisyyn. Asenteiden muuttamisella ja tiedon lisdamisella pa-
rannetaan varhaista tunnistamista seké hoidon ja palvelun vaikuttavuutta. (Kan-
sallinen muistiohjelma 2012-2020 2012, 11.) Muistiohjelmassa yhteiskunnan
erityiseksi tehtavaksi mainitaan "muistisairaiden ihmisten ja heidan omaistensa
yhdenvertaisuuden ja itsemaaraamisoikeuden turvaaminen”. (Kansallinen muis-
tiohjelma 2012-2020 2012, 11). Yleinen asenneilmapiiri muistisairaita ihmisia
kohtaan vaikuttaa muistisairaiden tasavertaisuuteen suhteessa muihin ihmisiin.
Nayttaisi siis silté, ettd tasavertaisuus ei ole itsestaan selva asia, vaan sen

eteen taytyy tehda toita.



Suomen evankelis-luterilaisen kirkon nykyisessa strategiassa yksi suuntaviivois-
ta on heikommassa asemassa olevien puolestapuhujana toimiminen yhteiskun-
nallisessa keskustelussa. Kirkon mietinndssa nykyisesta kirkon strategiasta ko-
rostetaan tyoikaisten vastuuta lapsista, vanhuksista ja muista tyéelaman ulko-
puolella olevista. Mietinndssa huomioidaan, ettd huoltosuhde kasvaa Suomessa
useita muita Euroopan maita jyrkemmin. (Meidan kirkko Osallisuuden yhteiso
2007.)

Ikaihmisiin kohdistuvaa tutkimusta tehdaan suhteessa vdhemman kuin muihin
ikaryhmiin kohdistuvaa. Diakonia-ammattikorkeakoulussakin on helppo huoma-
ta, ettd suurin osa alan opiskelijoista keskittyy lapsi- ja nuorisotydhon, margi-
naaliosa opiskelijoista valitsee vanhustyon opintopolulleen. Tastakin syysta
yleensa vanhustyon esille tuominen on tarkedd. Palveluohjaus kuuluu usein
seka diakonin ettd sosionomin tydsarkaan. Muistisairaiden palvelujarjestelméan
tunteminen auttaa asiakkaiden kokonaisvaltaisessa kohtaamisessa.
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3 TUTKIMUKSEN TAUSTOITUS

Kuvaan tassa luvussa tutkimuksen taustaa ja lahtokohtia. Aluksi tarkastelen
muistisairaiden maaraan lisaantymista vaeston ikaantyessa seka muistisairau-
den vaikutuksia ikdihmisen elamaan. Yhteiskunnan palvelurakenteet muistisai-
rauksien hoidossa ja niiden muutos toimivat tutkimuksen taustana. Tutkimuksen
keskeisina kasitteind esittelen etenevat muistisairaudet ja epavirallisen eli in-
formaalin omaishoivan. Tarkastelen muistisairaan palvelujarjestelmaa Kaypa
hoito —suosituksen valossa. Valtakunnallisen vanhustyon strategian liséksi tar-
kastelen kirkon vanhusty6ta ohjaavia suuntaviivoja. Lopuksi otan lyhyesti esille

muistisairauden vaikutuksia oikeudellisesta nakdkulmasta.

3.1 Vaeston ikaantyminen & muistisairaudet

Vaeston ikaantyessa muistisairaudet yleistyvat. Ennusteiden mukaan vuonna
2040 Suomessa on 85 vuotta tayttaneitd kaksinkertainen maara nykyhetkeen
verrattuna. Keskivaikeasti ja vaikeasti muistisairaita on talla hetkella noin
90 000 ja seuraavien 30 vuoden kuluessa maara kaksinkertaistuu. (Turtiainen
2013.) Kognitiivisten kykyjen ja muistin heikentyminen ovat tavallisia oireita
ikaihmisilla (Sulkava 2010, 120). Kognitiivisia eli tiedon kasittelyyn liittyvia toi-
mintoja ovat muun muassa muisti, havaitseminen, kielellinen ajattelu ja paattely.
Ikdantyessa nama toiminnot heikkenevat valikoivasti niin, ettd joustavat, nope-
utta ja sujuvuutta vaativat toiminnot heikkenevat ja ymmarrykseen ja opittuihin
tietoihin liittyvat toiminnot sailyvat. (Hanninen & Heimonen 2012, 212.) Lievat
kognitiiviset muutokset kuuluvat normaaliin ik&d&ntymiseen, eivatka vaaranna
arjessa selviytymistad (Hanninen & Heimonen 2012, 211). Sen sijaan rappeutta-
vat aivosairaudet vaikeuttavat sairastuneen arkea ja johtavat avun tarpeeseen
(Sulkava 2010,120).

Kognitiivista heikentymista aiheuttavat rappeuttavat eli degeneratiiviset aivosai-
raudet maaritelladn nykyisin eteneviksi muistisairauksiksi (Sulkava 2010, 120).

Aiemmin kaytettiin kasitettd dementia, johon kognitiivisen heikentymisen liséksi
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littyy laaja-alainen suoriutumisen heikkeneminen ja toimintakyvyn heikentymi-
nen. Kasitteena etenevat muistisairaudet on parempi, silla nykyisin diagnosointi
on mahdollista sairauden lievassa vaiheessa, jolloin asiakas ei tdyta dementian
kriteereja. (Sulkava 2010, 120). Etenevilla muistisairauksilla tarkoitetaan Al-
zheimerin tautia, aivoverenkiertosairauksia, Lewyn kappale tautia sek& muista
syistd, mukaan lukien otsalohkorappeumat, johtuvaa etenevaa muistisairautta.
lakkailla esiintyy usein Alzheimerin taudin liséksi aivojen verenkiertomuutoksia.
(Rinne i.a.) Ikaihmisilla muistisairaudet ovat merkittéavin palveluiden tarvetta ai-
heuttava sairausryhma ja pitkaaikaishoitoon johtava oireyhtyma (Sulkava 2010,
121, 135). Tassa tutkimuksessa haastateltavat ovat etenevaan muistisairauteen

sairastuneiden ikdihmisten omaisia.

Etenevan muistisairauden oireiden ilmetessa sairaushistoria selvitetddn Sulka-
van mukaan asiakkaan ja hanet tuntevan laheisen kanssa. Muistikysely omai-
selle voi toimia tdssa tukena. Neurologinen statustutkimus seka lyhyt kognitiivi-
nen seulontatesti, kuten MMSE (mini-mental status examination) tehdaan asi-
akkaalle. Voidaan tehdad myds laajempi Alzheimerin taudin diagnostiikkaan ke-
hitetty muistitesti CERAD (the consortium to establish a registry for Alzheimer’s
disease). MyoOs laboratoriotutkimuksia tehd&én yleissairauksien poissulkemi-
seksi. Aivojen kuvantaminen tietokonetomografialla tai magneettitutkimuksella
kuuluvat aina muistihairidisen henkilén neurologiseen selvittelyyn. Sulkavan
mukaan nama tutkimukset yleensa riittdvat. Epéselvissa tapauksissa voidaan
tehda lisaksi neuropsykologinen tutkimus, aivo- ja selkdydinnesteen biologisten
merkkiaineiden tutkimus, SPECT (aivojen verenkierto), PET (sokeriaineenvaih-
dunta) tai EEG (aivosahkokayra). (Sulkava 2010, 122, 124.) Tulevaisuudessa
Alzheimerin taudin puhkeamista voidaan ehkd ennustaa verikokeella vuosia

ennen ensioireiden ilmaantumista (Kallionp&aa 2014).

Muistisairaudella on vaikutuksia ihnmisen psyykkiseen, fyysiseen ja sosiaaliseen
toimintakykyyn. Kognitiivisten muutosten lisaksi muistisairaudet aiheuttavat
psykologisia oireita ja kayttaytymisen muutoksia. Naita oireita ja muutoksia kut-
sutaan kaytosoireiksi tai haasteelliseksi kayttaytymiseksi. On tyypillista, etta
ymparistd kokee oireet hankalina ja vaikeasti hallittavina. llmiéné haasteellinen

kayttaytyminen on merkittava sekéd yhteiskunnallisesti etta inhimillisesti. Muisti-
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sairaan lisaksi siitéa voivat karsia myds omaiset ja hoitajat. (Eloniemi-Sulkava &
Savikko (toim.) 2011, 17.) Muistilitossa kaytosoire-termid pidetdéan harhaanjoh-
tavana, silla se mitatoi sairastuneen persoonaa ja tarpeiden ilmaisua. Muistisai-
raan reagointi ymparistonsa tapahtumiin ja omiin sisaisiin kokemuksiinsa voi
tuntua kasittdmattomalta tai kiusalliselta, mutta muistisairaalle itselleen kéytos
voi olla jarkevaa ja loogista. (Muistiliitto i.a.)

Fyysisen ja sosiaalisen toimintakyvyn vaikeudet ilmenevat useilla tavoilla muis-
tisairaan arjessa. Vaikeuksia voi olla muistamisessa, kehon liikkeiden hallinnas-
sa, muiden ihmisten toiminnan ja puheen ymmartamisessa, ympariston hahmot-
tamisessa ja ympardivan maailman ymmartamisessa. Tutut kasvot tai tavarat
voivat nayttaa muistisairaasta oudoilta ja han voi kokea ympariston epéaluotetta-

vana ja turvattomana. (Eloniemi-Sulkava & Savikko (toim.) 2011, 18.)

Ympariston ja muiden ihmisten asenteet vaikuttavat muistisairaan elamaan.
Itsetuntoa murentavat negatiiviset asenteet ja autonomiaa rikkova asennoitumi-
nen. Erilaisissa tilanteissa muistisairas voidaan ohittaa tai jopa mitatéida. Muis-
tisairas voi yrittda tulla kuulluksi tarpeinensa ja toivomuksinensa, mutta muut
voivat nadhda taman kaytosoireena. Kaytosoire voi olla reaktiota muiden ymmar-
tamattomyydesta ja huomioimattomuudesta muistisairaan tarpeita kohtaan.
Aggressiivisuus hoitotilanteissa voi olla "muistisairaan ihmisen puolustautumista

pelottavassa tilanteessa”. (Eloniemi-Sulkava & Savikko 2011, 18.)

Kognitiiviset muutokset vaikeuttavat tarpeiden tunnistamista ja ilmaisemista.
Tama voi myos aiheuttaa vaarinymmarryksia vuorovaikutustilanteissa. Ihmis-
suhteet vuorovaikutussisaltdineen muuttuvat ja kyky saadella kayttaytymista
vaikeutuu. Myds autonomian menetys lisddntyy muistisairauden edetessa. Mus-
tasukkaisuus, epéaluuloiset virhetulkinnat, levottomuus ja toisto-oireet voivat olla
merkkeja elaméanhallinnan heikkenemiseen liittyvasta turvattomuudesta. Ulko-
puoliset voivat tulkita ndma hairitsevaksi kayttamiseksi tai kaytdsoireiksi. (Elo-
niemi-Sulkava & Savikko (toim.) 2011, 19.)

Psykoosilaakkeita tulee kayttaa Kaypa hoito —suosituksen mukaan vain vai-
keimpien psykoottisten oireiden ja levottomuuden tai aggressiivisuuden lyhytai-

kaisessa hoidossa, koska niihin saattaa liittyd aivoverenkierron hairiéita ja kuol-



13

leisuutta dementiapotilailla. Tarvetta tulee arvioida saanndllisesti. Kaypa hoito
—-suosituksessa dementiaan liittyvat vaikeat kaytosoireet ovat virallinen kaytto-
aihe vain Risperidonilla, joka on niiden hoidossa tehokas. (Muistisairauksien

diagnostiikka ja ladkehoito.)

3.2 Ikaihmiset muuttuvassa palvelujarjestelméssa

Vaesto ikdantyy tulevina vuosikymmenind niin voimakkaasti, ettd vanhusten
laitoshoidon ja kotihoidon palvelujen kysynta vaistamatta kasvaa (Kroger ym.
2009, 18). Ensimmainen lkaihmisten hoitoa ja palvelua koskeva laatusuositus
vuodelta 2001 esitti tavoitteeksi, ettd mahdollisimman moni ikaantynyt voisi elaa
itsendisesti omassa kodissaan ja tutussa asuin- ja sosiaalisessa ymparistos-
saan. Kotona asumista suositeltiin tukemaan nopeasti saatavilla ammattitaitoi-
silla sosiaali- ja terveyspalveluilla. Hoidon tuli olla asianmukaista ja asiakasta
kunnioittavaa. TA&méan tavoitteen saavuttamiseksi jokaisessa kunnassa tuli olla
ajantasainen vanhuspoliittinen strategia, joka turvaa ikaantyneiden sosiaaliset
oikeudet ja jonka kunnan poliittinen johto on virallisesti vahvistanut. (Ikaihmisten

hoitoa ja palvelua koskeva laatusuositus 2001, 10.)

Nykyinen ikdantyneiden palvelujen laatusuositus on vuodelta 2013 ja sen tarkoi-
tuksena on tukea nk. vanhuspalvelulain (laki ikdantyneen vaeston toimintakyvyn
tukemisesta seka idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista) toimeenpanoa. Van-
huspalvelulaissa sdadetaan palvelurakenteen muutoksen ja laadukkaan palve-
lun periaatteista ja tasmennetdén laatusuosituksessa hyvan ikaantymisen tur-
vaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi. Laatusuosituksen mukaisesti ikdanty-
vasta vaestosta on tunnistettava suuret palvelujen tarvitsijaryhmat, joita ovat
erityisesti keskivaikeaa muistisairautta sairastavat henkilét (Laatusuositus hy-

van ikaantymisen turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi 2013, 38).

Vanhuspoliittinen ohjelma ja kuntien vanhustydn strategiat tahtaavat siihen, etta
yli 90 % yli 75-vuotiaista asuisi kodeissaan (Laatusuositus hyvan ikddntymisen
turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi 2013, 39). lakkaiden palveluiden
rakennetta muutetaan niin, ettd kasvavasta iakkaiden ja palveluja tarvitsevien

maarastda yha suurempi osa saa avohuollon palveluja, kuten kotihoitoa ja
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omaishoidon tukea, ja yha pienempi osa on laitoshoidossa (Toimenpiteet iak-
kaiden laitoshoidon vahentamiseksi osana palvelurakennemuutosta 2014).
Zechner mainitsee, etta kotona asumisen keskisijaisuus politikkaohjelmissa ei
nay kotihoidon lisdéntymisena. Kuntien tarjoama kotihoito on ennemminkin va-
hentynyt kuin lisdantynyt. Zechner tuo esiin seuraavia lukuja jotka puoltavat tata
kehitysta.

Luvut kuvaavat sitd osuutta yli 65-vuotiaista, jotka saavat viikoittain
kotihoitoa, johon voi sisaltyd kotipalvelua, kotisairaanhoitoa tai pai-
vasairaalassa kaynteja. Vuonna 2000 saanndllisen kotihoidon pii-
rissa oli 6,8 prosenttia kotona asuvista yli 65-vuotiaista ja vuonna
2011 heita oli enaa 6,5 prosenttia. Palveluiden, myos laitoshoidon,
piiriin on entistd vaikeampi paasta ja palvelujarjestelma on muuttu-
nut aiempaa monimutkaisemmaksi, kun julkisia palveluita tuottavat
yha useammat toimijat. Palveluiden saajien maaristd voidaan paa-
telld, ettéd informaalin hoivan merkitys on viime vuosikymmenen ai-
kana vaistamatta lisaantynyt. (Zechner 2013.)

Ikdihmisten laitospalvelut ovat vuosien 1995-2005 aikana muuttuneet niin, etta
vanhankodeissa ja terveyskeskuksen pitkdaikaisosastoilla olevien vanhusten
maara on vahentynyt. Lahes sama maara ikaihmisia I6ytyy nyt tehostetuista
asumispalveluista, joissa on ymparivuorokautinen henkilokunta. (Zechner 2010,
32-32.)

Vaikuttavuustutkimuksissa on vertailtu koordinaattorin vaikutuksia sosiaali- ja
terveydenhuollon kustannuksiin. Vuodessa muistisairaan ihmisen ja h&nen
omaisensa kayttdmien sosiaali- ja terveydenhuollon kustannukset olivat vertai-
luryhmalld 23 600 euroa. Vastaavat kustannukset olivat 15 600, jos palveluko-
konaisuutta koordinoi yhteyshenkilo ja palvelut koottiin yksil6lliset tarpeet moni-
puolisesti arvioiden. Kotihoidon kehittaminen on elaménlaatua tukevaa ja viivas-
tyttdd ymparivuorokautiseen hoitoon siirtymista, joten kustannusvaikutuksetkin

ovat suuret. (Kansallinen muistiohjelma 2012-2020, 7.)

3.3 Palvelujarjestelma ja hoitoketju

Muistisairauden etenevan luonteen vuoksi sekad sairastunut ihminen etta hanen
omaisensa tarvitsevat tarpeiden muuttuessa oikea-aikaisesti toteutettuja ja oi-

keasisaltoisia palveluja hoitopolun eri vaiheissa (Sulkava & Eloniemi-Sulkava
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2008 Koivulan 2013, 11 mukaan). Kaypa hoito —suosituksissa painotetaan
muistisairauksien ennalta ehkaisya ja varhaista diagnoosia, kokonaisvaltaista
hoitoa ja kuntoutusta seka ehytta hoitopolkua. Muistipotilaan hoito tulee toteut-
taa lahipalveluina potilaan tarpeet huomioiden. Muistin heiketessa ja kommuni-
kaation vaikeutuessa hoito- ja kuntoutuspalveluiden jatkuvuus turvataan toimi-
valla hoitoketjulla. (Erkinjuntti 2011.) Vanhuspalvelulain keskeisen& uudistukse-
na pidetddn palvelutarpeen arviointia ja subjektiivista oikeutta saada siina tode-
tut palvelut. Arvioinnin voi pyytda 75 vuotta tayttanyt tai taman laheinen. Palve-

luja saa, mikali kunta pystyy ne jarjestaméaan. (Raihala 2011.)

Kaypa hoito —suosituksen mukaisesti hoitoketju alkaa muistioireen syyn selvit-
tamisella. Diagnostiikka ja hoidon organisointi suositellaan keskitettavaksi muis-
tipoliklinikkaan. Diagnoosi tulee selvittaa potilaalle ja laheiselle. Hoito- ja kun-
toutussuunnitelma laaditaan diagnoosin jalkeen. Muistipotilaan avohoidon toteu-
tumisesta vastaa muistikoordinaattori. Muistisairaan oireenmukainen laékehoito
vaatii seurantaa. Hoidon tavoitteena on varhainen diagnosointi, mika selvitetaan
potilaalle ja hanen laheiselleen selkokielella. Ensitieto ja laakityksen aloittami-
nen muistisairauteen tai kaytdsoireisiin ovat osa diagnostiikan jalkeista hoitoa,
kuten myos ehkaisevat toimet, muiden sairauksien hoito ja tarvittavat lausunnot.
Sisalléllisena tavoitteena ovat elaméntavan ja taustan vaaliminen, arvokkuuden
ja sosiaalisen verkon yllapitaminen sekad autonomian turvaaminen. (Erkinjuntti
2011.)

Erkinjuntti pitdd ehytta hoitoketjua kokonaisvaltaisen vastuullisen hoidon kulma-
kivena. Hoidon siséltdja ja tietotaidon vaatimuksia ohjaa kansallinen suositus.
Kansallinen muistisairauksien ohjelma olisi Erkinjuntin mukaan viisas sijoitus
tulevaisuuteen. Tahan toiveeseen on vastattu, silla sosiaali- ja terveysministeri-
on vuonna 2012 julkaiseman Kansallinen muistiohjelma 2012-2020 tavoitteena
on muistiystavallisen Suomen rakentaminen aivoterveytta edistamalla. Se pyrkii
loytdmaan oikean asenteen aivoterveyteen, muistisairauksien hoitoon ja kun-
toutukseen. Tavoitteena on hyvan elaméanlaadun varmistaminen muistisairaille
ihmisille ja heidan laheisilleen oikea-aikaisten tuen, hoidon, kuntoutuksen ja
palvelujen turvin sekéa kattavan tutkimustiedon ja osaamisen vahvistaminen.
(Kansallinen muistiohjelma 2012-2020, 8.)
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Yksilollinen ja saumaton hoito- ja palveluketju on hoidon onnistumisen edelly-
tyksena. Talla mahdollistetaan suunnitelmallinen seuranta ja sairastuneen ja
hanen omaistensa selviytymista tukevien toimenpiteiden toteutuminen oikeaan
aikaan. Muistisairauslaakitys ja muu ladketieteellinen hoito on osa tatéa kokonai-
suutta. Muistisairaalle laaditaan yksilollinen kuntoutus- ja palvelusuunnitelma,
jota tarkistetaan sadénndllisesti sairauden edetessd. Muistikoordinaattorin saan-
ndllinen seuranta ja ohjaus parantavat hoidon laatua. (Muistisairauksien diag-
nostiikka ja ladkehoito 2010.)

Saila Sormusen ja Paivi Topon (2008) toimittaman Laadukkaat dementiapalve-
lut — opas kunnille —teoksen perusviestind on seuraava: Kaytannon kokemukset
ja tutkimusnayttd ovat osoittaneet, ettd huomiota tulee kiinnittda entista enem-
man sairauden alkuvaiheeseen ja tavoitteelliseen toimintakyvyn tukemiseen
seka dementiaoireisen ihmisen laheisten tukemiseen. Omainen on ennen kaik-
kea yhteistydkumppani. Omainen, joka hoitaa dementiaoireista |aheistaan, on
juuri taman henkilén kotihoidon asiantuntija ja tukipilari. Tasavertainen yhteistyo
omaisen kanssa on taman vuoksi kotihoidossa keskeistd. Omaisen ilmaisemiin
avun ja tuen tarpeisiin suhtaudutaan vakavasti ja niihin vastataan nopeasti, jotta

kotihoidon edellytykset sailyvat.

3.4 Virallinen ja epavirallinen omaishoito

Vaeston ikddntyminen ja palvelujen saanti nykyisessa taloudellisessa tilantees-
sa on lisannyt Knifin mukaan kiinnostusta omaishoitoa kohtaan (Knif 2012, 3).
Saanndllisesti laheistdan auttavia suomalaisia on selvitysten mukaan noin mil-
joona. Omaishoitotilanteita arvioidaan olevan noin 300 000, joista 60 000 luoki-
tellaan sitoviksi ja vaativiksi. Omaishoitotilanteista on lakisaateisen omaishoidon
tuen piirissa vain pieni osa. Vuonna 2012 omaishoitosopimuksia oli noin 40 000.
(Omaishoito i.a.) Laki omaishoidon tuesta (937/2005, § 2) maarittelee omaishoi-
tajan hoidettavan omaiseksi tai muuksi hoidettavalle laheiseksi henkiloksi, joka

on tehnyt kunnan kanssa omaishoitajasopimuksen.
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Pirjo Knif (2012) maarittelee viralliseksi eli formaaliksi hoivaksi maksetun hoi-
van, joka on mallinnettu, sdanndstelty ja muodollisesti organisoitu. Epavirallinen
eli informaali hoiva toteutetaan kotona ja liitetddn perhehoivaan. Informaalista
hoivasta ei makseta, eika siihen tavallisesti lity saanndstely tai tietyn mallin mu-
kainen toteutus. Tilastoissa tai kansantalouden kirjanpidoissa informaali hoiva ei
yleensa nay. (Knif 2012, 20.) Tavallisesti ikdihmisten informaali hoiva maarittyy
omaisten tai laheisten toisilleen antamaksi avuksi (Zechner 2010, 13). Anttonen
ja Sointu (2006, 92) maarittelevat informaaliksi hoivaksi kaiken sen, mita suku-
laiset, puolisot ja tuttavat tekevét palkatta ja ilman valvontaa. Ihminen voi kokea
itsensa omaishoitajaksi, vaikka ulkopuolisin silmin tilanne ei niin sitovalta vaikut-
taisi. Huolehtiminen kauempanakin asuvasta laheisesta voi olla vaativa ja hen-
kisesti raskas tehtava. (Jarnstedt, Kaivolainen, Laakso & Salanko-Vuorela
2009, 7.)

Tassa tutkimuksessa tarkastelen epéavirallisten eli informaalien omaishoitajien
kokemuksia muistisairaan ikdihmisen asioiden hoidossa. Olen rajannut viralliset
omaishoitajat pois, silla yleensa omaishoitotutkimukset koskevat heitd. Tutki-
mukseni haastateltavat eivat ole tehneet kunnan kanssa omaishoitajasopimus-

ta, eivatka taten saa omaishoidontukea.

Muistisairaiden ikaihmisten maaran kasvaessa ikaantyvassa yhteiskunnassa
kaydaan keskusteluja seka hyvinvointiyhteiskunnan ettd omaisten roolista hoi-
vavastuun kantajina. Hoivatyontekijoiden lisdksi myoés omaiset tuntevat palvelu-
jarjestelman rakenteet ja sen muutokset omassa arjessaan. Hoivatyontekijéiden
tavoin omaisilla on ensikaden tietoa hoivapalvelujen tilasta. (Kroger, Vuorensyr-
ja & Leinonen 2009, 15.)

Omaisilla on tarke& merkitys muistisairaan ikdihmisen hoidossa. He voivat an-
taa muistisairaalle ikdihmiselle mahdollisuuden jatkaa entistd elam&énsa sai-
rauden edetessa. Omaiset antavat tarkeda tietoa muistisairaasta ja taman ta-
voista toimia ammattihenkilostolle. (Sormunen, Eloniemi-Sulkava, Finne-Soveri,
Maki-Petgja-Leinonen, Andersson 2008, 130.) Koivula (2013, 5) toteaa, etta
"pitkasta ajallisesta perspektiivista kasin toimiva omainen kykenee kohenta-

maan muistisairaan laheisensa toimintakykya ja elamanlaatua ymparivuoro-
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kautisessa hoidossa”. Tama pitaa paikkaansa varmasti myds omaisen huolehti-

essa muistisairaasta taméan kotona.

Muistisairaudella on laaja-alaisia vaikutuksia sairastuneen ja hanen laheistensa
elamaan. Yksilolliset vaikutukset peilautuvat elaménkulkuun ja nykyiseen ela-
mantilanteeseen. (Hanninen & Heimonen 2012, 219.) Eteneva muistisairaus
aiheuttaa tuen tarpeita sairastuneelle ja hdnen laheiselle. Muistisairaan toimin-
takyvyn ja elamanlaadun tarkastelun lisaksi on huomioitava laheisen nakékulma
ja tuen tarpeet. (Maki-Petaja-Leinonen & Nikumaa 2010, 90.) Riitta Uronen
(2011) on tutkinut teemahaastattelua kayttden omaisten kasityksia yhteistyon
rakentumisesta ja tuen tarpeesta dementiakodeissa. Tutkimus osoitti omaisen
tarvitsevan tukea kaikilla hoidon portailla, muistisairauden ensidiagnoosista lop-
puun saakka. Tukea kaivattiin erityisesti sairauteen ja siihen liittyvien erityispiir-
teiden ymmartamisessa. (Uronen 2011, 42.) Tutkimus toi esiin sen, ettd omaiset
tarvitsevat seka kuuntelijaa ettéa tukea syyllisyyden ja luopumisen tuskan kasit-
telyssa. Tutkimus nostaa esiin myds palveluneuvonnan ja sosiaalitydn tarpeen
ennen palveluasumiseen muuttamista, muuttovaiheessa ja erilaisissa muutosti-
lanteissa. (Uronen 2011, 48-49, 51.) Gerontologinen sosiaality0 ja palveluohja-
uksen tarve on huomioitava muistisairaan hoitopolun eri vaiheissa (Uronen
2011, 40).

Riitta Koivula on tehnyt vaitdskirjan muistisairaan ihmisen omaisen toimijuudes-
ta terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla. Koivulan (2013, 194) mukaan nykyi-
sessa vanhuspalvelujarjestelmassa omaisen toiminnan oikeudet ja vastuut jaa-
vat arjen toimijoille epaselviksi. Han toteaa tutkimuksensa perusteella, etta tar-

vitsemme valtakunnallisen omaispoliittisen strategian (Koivula 2013, 206).

Pirjo Knif (2012) tutki haastattelujen avulla keski-ikaisten halukkuutta, edellytyk-
sid ja asenteita antaa hoivaa ikaantyville omaisilleen tutkimuksessaan "Keski-
ikaiset ikaantyvien omaistensa auttajina? Tutkimus sukupolvien valisesta infor-
maalista hoivasta.” Knif kuvaa erilaisia suhtautumistapoja omaishoivaan habi-
tusten avulla. Habitukset heijastavat yhteiskunnassa vallitsevia ikdantymiseen
liittyvia kasityksia, arvoja ja suhtautumista sukupolvisopimukseen ja sen méaarit-

telemiin sukupolvien valisiin vastuunjakoihin. Knif havaitsi keski-ikéisten suhtau-



19

tuvan myonteisesti hoivan antamiseen ikaantyville. Sukupolvien vélisen hoivan
antamisessa keskeista on vastavuoroisuus, jonka pidentynyt elinikd mahdollis-
taa. Hoivan antaminen perustuu yksiléiden ja sukupolvien véliseen aiempaan
elamankulkuun. Hoivasuhde vaikuttaa myos perheen suhteisiin ja lisaa per-
heyhteis6jen padomaa, vaikka kaytdanndssa se on usein vain yhden perheenja-

senen vastuulla.

Mydnteinen suhtautuminen hoivan antamiseen ei Knifin mukaan takaa sukupol-
vien valisen hoivan toteutumista. Liberalistinen vaikutus yhteiskunnassa ilme-
nee keski-ikdisten halussa itse paattaa sitoutumisestaan hoivasuhteeseen. Li-
séksi suhdetta ei suunnitella etukateen, vaikka tiedettaisiin ikaantyvan omaisen
kasvavista avuntarpeista. lkaantyvan nakokulmasta tdméa on riski. Knif kertoo,
ettd ohentuneiden sukulaissuhteinen vuoksi hoivasuhteen aloittaminen ei ole
yhté luontevaa kuin aikaisemmin. Keski-ikaiset odottavat myos julkisen sektorin
osallistumista omaishoivaan. Aikaisemmin hoivasuhde on ollut perheen siséi-
nen, mutta se on muuttumassa julkisen ja yksityisen yhdessa toteuttamaksi.
Keski-ikaisten ikaantyville antamaa hoivaa voisi Knifin mukaan tukea esimerkik-
si tyon joustavuuden seka palvelujarjestelmén neuvonnan ja ohjauksen lisdami-
sella. (Knif 2012.)

3.5 Muistisairaudet ja diakonia

Diakonia- ja yhteiskuntavastuun yksi osa-alue vanhustyd, jota kirkon vanhus-
tyon strategiassa syvennetaan. Vanhustyota ei nahda erillisena sektorina seu-
rakuntaelamassa ja - toiminnassa, vaan se on perusseurakuntaty6ta, jonka tu-
lee ndkya jokaisen seurakunnan tydssa. Kirkko on mukana ihmisen elaménkaa-
ren eri vaiheissa. Kirkon vanhusty6 tuo vanhusten elamaan turvallisuutta, yhtei-
sollisyyttd ja toisesta ihmisesta valittamistd, lahimmaisenrakkautta. Vanhukset
eivat ole vain tyonkohteita; heilla on paljon annettavaa yhteiskunnalle ja kirkolle.
(Kirkon vanhustyon strategia 2015 2005,7). Kirkon vanhustyén pohjalla ovat
vanhustyon teesit, joissa korostuvat ihmisarvo, hengellinen hoito, vanhuksen
eletyn elaman ja kokemuksen kunnioitus, oikeudet, huolenpito ja turvallisuus.

(Kirkon vanhustydn teesit vanhustyon strategian pohjalta).
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Strategiassa mainitaan vanhusten hyvinvoinnin turvaaminen nykyista parem-
malla ja laajemmalla yhteisty6lla vanhustyon toimijoiden kesken. Vanhuksen
omaiset, sukulaiset ja laheiset ovat toimijaketjun tarkeitd osia. Kunta vastaa jul-
kisista peruspalveluista, ja yksityiset yritykset ja ammatinharjoittajat tuottavat
kaupallisia palveluja. Palveluita tuottavat myos yleishyodylliset yhteisot, jarjestot
ja saatiot. Nama tahot tuottavat myos paljon vapaaehtoisty6n toimintoja. Kirkko
on merkittava toimija vanhustyon sektorilla. Kirkon vanhusty6 toimii tyontekijoi-
den erityisosaamisen alueella seka jarjestamalla toimintakykya yllapitavaa toi-
mintaa. Kirkolla on myds monipuolinen vapaaehtoistyd. (Kirkon vanhusty6n
strategia 2015 2005, 7.)

Kirkon vanhustyon strategia 2015 pyrkii selkeyttdmaan tyonjakoa varsinaisen
seurakuntatyon ja diakonisen vanhustydn osalta. Diakoniaty6én tulee kohdentua
heihin, jotka eivat tule muuten autetuiksi. Kirkon tehtavana on inhimillisen van-
huuden puolesta puhuminen. Vanhuksen elama nahdaan arvokkaana ja kunni-
oitettavana. Strategiassa huomioidaan vanhusten asuminen kodeissaan, palve-

luasunnoissa ja laitoshoidossa. (Kirkon vanhustyon strategia 2015 2005).

Kirkon vanhustyon strategia huomioi alueellisen eriarvoistumisen tosiasiaksi
Suomessa. Kehityssuunta nakyy myds seurakuntatydssa pienten tai syrjaisten
alueiden seurakuntien kaventuneina taloudellisina ja toiminnallisina resursseina
ja toisaalta taas kasvukeskuksien kasvavina toimintapaineina. Muutos on jaka-
massa seurakuntia erilaisiksi toimintaymparistoiksi. Polarisaation seurauksena
seurakuntien voimavarat ja toimintamuodot ovat muotoutumassa erilaisiksi.
(Kirkon vanhusty6n strategia 2015 2005, 9.)

Diakoniatydn linjauksen "Vastuun ja osallisuuden yhteis¢” (2003) tavoitteena on
l&himmaisvastuun ja yhteiskuntavastuun syventaminen. Kirkon on tuotava esiin
omista arvolahtokohdista tukemalla lahimmaisvastuuta, valittamista ja huolenpi-
tamistd. Kirkon tehtavdna on myods edistdd seurakuntalaisten osallisuutta ja
vuorovaikutusta seka toimia turvaverkkojen rakentajana ja lujittajana. (Vastuun

ja osallisuuden yhteis® 2003.)

Diakoniatytn tulee ottaa kirkon vanhustytn strategian mukaisesti vastuuta eri-

tyisesti vanhojen ihmisten perusturvallisuuden edistamisesta. Henkisen pahoin-
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voinnin, pelkojen ja turvattomuuden kokemuksia voidaan vahentaa kristinuskon
sanomalla ja kaytadnnon diakonialla. Vuorovaikutus toisten ihmisten kanssa ja
uusien ihmissuhteiden luominen mahdollistuvat kirkossa. Seurakuntien vanhus-
tyo kokoaa ja loytaa myos niitéd vanhuksia, jotka eivat ole aktiivisia eivatka in-
nokkaita harrastajia, vaan mieluummin “palveluiden kuluttajia”. Kirkon vanhus-
tyon strategian mukaan tdmaé voi olla seurakuntien vanhustyén suurimpia haas-
teita jatkossakin. Strategian mukaan naiden vanhusten elamanlaatu, toiminta-
kyvyn sdilyminen ja ihmisarvoinen vanhuus voivat olla ratkaisevalla tavalla juuri
seurakunnan vanhustyo6sta ja diakoniasta riippuvaisia. (Kirkon vanhustyon stra-
tegia 2015 2005, 10.)

Diakoniatytsséa kognitiiviset muutokset vaikeuttavat muistisairaan hengellisiin
tarpeisiin vastaamista. Teija Kivikosken (2012) mukaan hengellisten tarpeiden
huomioiminen on hoitotydssa tarkeaa. Hengellisyyden tukeminen on erottama-
ton osa muistisairaan hyvaa hoitoa. Oikeus ja tarve uskonnon harjoittamiseen
sailyvat muistisairaudesta huolimatta. Vakaumus on keskeinen osa ihmisen sel-
viytymismekanismeja ja siitd saatu turva ja luottamus lisaavat hyvinvointia ela-
man loppuvaiheessa. Hengelliset tarpeet maarittyvat ihmisen tarpeeksi pohtia
elaman tarkoitusta ja muita elaméa suurempia kysymyksia: kuka minéa olen ja
miksi elédn, kuolenko mina? My6s muistisairaan mielen taustalla voivat olla tal-
laiset kysymykset, vaikka hanen voi olla vaikea eritella niitd ja pukea sanoiksi.
Avuntarve saattaa ilmeta papin pyytamisella tai uskonnollisen kielen kayttami-
sella, Jumalasta tai kuolemasta puhumisena. Puheen tuottamisen vaikeutuessa
vakaumuksellisten tarpeiden tunnistaminen ei aina ole helppoa. Télléin nonver-
baalisen viestinnan tulkinnan osaaminen korostuu. Ihminen saattaa pelata pi-
meé&a tai olla yksin. Samoin jatkuva kipujen valittaminen voi olla viesti eksisten-
tiaalisesta ahdistuksesta. (Kivikoski 2012.)

Kivikosken mukaan ahdistuneisuus ja levottomuus voivat olla oire my6s hengel-
lisyyteen liittyvasta problematiikasta. Han pohtii, ettd hengellisiin tarpeisiin ei
ehk& ole vastattu. Muistisairas ihminen kenties haluaisi rukoilla tai osallistua
hartaushetkiin. Hanell& on saattanut elaman aikana kertya syyllisyytta aiheutta-
neita asioita, mika saattaa ilmetd masennuksena tai kaytdsoireina. Vakaumuk-

seen liittyvat asiat ovat hyvin henkilokohtaista ja herkkaa aluetta, joten niistd on
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puhuttava hienovaraisesti. Liiallinen varovaisuus ja hienotunteisuus voivat toi-

saalta joskus muodostua jopa auttamisen esteeksi. (Kivikoski 2012.)

Kirkon vanhustyon strategiassa ei erikseen mainita muistisairaita tyon kehitta-
misestd puhuttaessa. Laitosdiakoniaa tulee strategian mukaan kehittdd niin,
ettd vahvistetaan laitoksissa asuvien vanhusten seurakuntayhteytta ja mahdolli-
sesti tulevaisuudessa palkataan niihin diakoniatyOntekijoité sairaalapappien ta-
paan (Kirkon vanhustyon strategia 2015 2005,19). Suuri osa laitoksissa olevista
ikdihmisistd on muistisairaita, joten kaytdnnossa laitoksissa ja palvelutaloissa

tapahtuva diakoniatyt koskee muistisairaita.

Diakoniatytn ydinosaamisalueisiin kuuluvat hengellinen osaaminen ja diakoni-
sen asiakastydn osaaminen, organisaatio- ja kehittamisosaaminen seka yhtei-
sollinen ja yhteiskunnallinen osaaminen. Ydinosaamisen keskidssa ovat ihmiset
ja yhteisot, jotka ovat diakoniatybn kumppaneita, voimavaroja tai avun tarvitsi-
joita. (Diakonian viranhaltijan ydinosaaminen 2010.) Usein diakonin tydnkuvaan
kuuluu péaivystysvastaanottotyoskentely sekd kotikaynnit. Muistisairaiden koh-
taaminen voi tapahtua myo6s sairaaladiakonian puitteissa. Palveluohjaus on
my0s tydssa keskeisella sijalla. Asiakastydssa muistisairaiden ja heidan omais-
tensa maara asiakkaina voi lisdantya. Muistisairaiden henkildiden asioiden esil-
le tuominen yhteiskunnallisessa ja yhteisollisessa keskustelussa on diakonisesti

tarkeaa.

3.6 Muistisairaan oikeudelliset kysymykset

Muistisairauden edetessa asiakas ei valttamatta kykene ilmaisemaan tahtoaan.
Talloin asiakkaan tahdon valittdjanad ja suostumuksen antajana toimii lahiomai-
nen, asiakkaan laillinen edustaja tai muu laheinen. Oikeudellisissa asioissa la-
hiomainen on lapsi, vanhempi, sisarus tai aviopuoliso. Esimerkiksi avopuoliso
tai muu asiakkaan kanssa pysyvasti asuva henkil6 on muu laheinen. Asiakkaan
valtuuttama henkild tai edunvalvoja on hanen laillinen edustajansa. (Kalliomaa-
Puha & Puha 2008, 260.) Vaikka henkilo ei kykenisi itsendiseen paatdksente-
koon, tulee hanen itsemaaradmisoikeuttaan kunnioittaa, mikali han on paatok-

sentekokykyisend ilmaissut kirjallisesti tai suullisesti tahtonsa. Muistisairaan
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oikeusturvan kannalta sairauden varhainen havaitseminen olisi tarkeda, koska
se mahdollistaa omaa elamaa koskeviin ratkaisuihin vaikuttamisen ennen toi-
mintakyvyn heikkenemista. Etenevaan muistisairauteen sairastunut voi esimer-
kiksi hakea itselleen edunvalvojaa seka tehda hoitotahdon tai edunvalvontaval-
tuutuksen. (Maki-Petgja-Leinonen 2010, 393.)

Edunvalvojan maardaminen voi tulla kysymykseen toimintakyvyltaan heikenty-
valle yksinasuvalle ikaihmiselle, jolla ei ole laheistd huolehtimassa asioistaan.
Se voi olla tarpeellista pitkaaikaisessa laitoshoidossa olevalle yksinaiselle hen-
kilolle, joka saa tuloista saastdja tai saa varallisuutta. Laheisten erimielisyys
taloudellisten asioiden hoitamisesta voi myds vaikuttaa edunvalvonnan tarpee-
seen. Useissa tapauksissa asiat voidaan hoitaa ilman viranomaismaaraysta,
esimerkiksi kirjallisella valtuutuksella huolehtia raha-asioista. (Méaki-Petéja-
Leinonen 2010, 396.)

Hoitotahtoasiakirjan laatiminen riittdvan ajoissa voi helpottaa omaisten taakka
hoidon ratkaisuja pohtiessa. Etenevad muistisairautta sairastavan tulisi tehda
tama jo sairauden lievassa vaiheessa. Hoitotahto mahdollistaa tahdon toteutu-
misen monissa hoitoon liittyvissa yksityiskohtaisissakin asioissa. Se tukee ar-
vokkuuden sailymista myos sairauden edettya vaikeaan vaiheeseen ja elaman
loppuvaiheessa. Kun muistisairas ei endéa pysty luotettavasti tahtoaan ilmaise-

maan, voidaan pitaytya hoitotahtoon. (Maki-Petaja-Leinonen 2010, 394.)
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4 AINEISTON KERUU, ANALYYSI JA TUTKIMUKSEN EETTISYYS

4.1 Aineiston keruu

Pyrin tutkimuksessani kuvailemaan muistisairaan ikdaihmisen omaisen koke-
muksia ja tuntemuksia ikaihmisen palveluiden jarjestamisesta. Tutkimuskysy-
mykseen sain parhaiten vastauksen laadullisella tutkimuksella. Aineiston ke-
ruumenetelminéd kaytin teemahaastattelua ja kirjallisuuteen perehtymista. Lo-
makehaastattelu ei tdssa tutkimuksessa tullut kysymykseen, silla en halunnut
antaa haastateltaville valmiita vastausvaihtoehtoja. Halusin saada selville yksi-
[6llisia tulkintoja muistisairaan vanhuksen omaisena olemisesta, joten teema-
haastattelu toimi tédsséa strukturoitua haastattelua paremmin. Merkitysrakenteita
tutkittaessa aineiston tulee olla sellaista jossa haastateltavat puhuvat omin sa-
noin asioista, eivatka joudu valitsemaan tutkijan jdsentamista vastausvaihtoeh-
doista (Alasuutari 2007, 83).

Teemahaastattelu on muodoltaan avoimempi, jolloin vastaaja puhuu vapaa-
muotoisemmin ja keréatty materiaali edustaa vastaajien puhetta (Eskola & Suo-
ranta 2008, 87). Teemat takaavat sen, ettd haastateltavien kanssa kasitellaéan
samoja asioita ja teemojen muodostaman kehikon avulla haastatteluaineiston
kasittely jasentyy (Eskola & Suoranta 2008, 87). Haastattelutilanteelle saa tee-
mahaastattelulla avointa haastattelua tiukemmat rajat (Eskola & Suoranta 2008,
88). Tastd syysta teemahaastattelun valinta oli mielek&std. Haastattelun tee-

moihin otin mallia aikaisemmista tutkimuksista.

Taustatiedoiksi kysyin muistisairaan omaiselta tai laheiselta ian, asuinpaikan,
siviilisaadyn, koulutuksen ja tyétilanteen, perhetilanteen seké suhteen muistisai-
raaseen. Jaoin kysymykset teemoittain niin, ettd vastaukset kuvastaisivat muis-
tisairaan ikdihmisen palveluprosessia omaisen nakdkulmasta sen alusta nyky-
hetken tilanteeseen. Ensimmaisend teemana oli prosessin alku, kun muistisai-
raus huomataan. Kuinka muistisairaus on huomattu ja millaisia tuntemuksia se
omaisessa aiheutti? Millainen oli tuolloin omaisen ja muistisairaan elaméantilan-

ne ja kuinka omainen on paatynyt muistisairaan asioita hoitamaan?
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Toisena teemana haastattelussa oli prosessin jatkuminen, kun muistisairaus
etenee ikdihmisen asuessa kotona. Miten ikdihmisen toimintakyky ja avuntarve
muuttuu muistisairauden edetessa? Kuinka omainen kartoittaa ikaihmisen pal-
veluntarvetta, etsiikd ja saako tietoa? Mita tdméa prosessi vaatii omaiselta? Mil-

laisia oikeudellisia kysymyksia omainen on ottanut huomioon?

Prosessin nykyhetken tilanne oli haastattelun kolmas teema. Millainen on muis-
tisairaan tilanne palvelujen osalta tana paivana? Kuinka omainen kokee palve-
lujen kohdistuvan? Onko hoito ollut omaisen mielesta oikea-aikaista ja tar-
peenmukaista? Millaisia ajatuksia ja tuntemuksia omaiselle nousee koko pro-
sessista? Kokeeko omainen tulleensa huomioiduksi muistisairaan hoitopolun eri
vaiheissa? Onko omaisen helppo jattaa muistisairas ikdihminen nykyiseen pal-

veluunsa?

Viimeisena teemana kasittelen millainen olisi omaisen mielesta ideaali palvelu-
jarjestelma muistisairaalle ikdihmiselle ja hanen omaiselle. Kuinka omainen ke-

hittaisi palvelujarjestelmaa, jos voisi?

Tutkimuksessani keskityn huomioimaan muistisairaan omaisena olon merkitysta
muistisairauden havaitsemisesta tdhan paivaan. Rajaan tarkoituksella tulevai-
suuden suunnittelun pois, silla omaisilla ei tasta ole viela kokemusta palveluiden
jarjestamisen suhteen. Knif mainitsee tutkimuksessaan, etta haastateltavien
saaminen ajattelemaan ja puhumaan ikaantyvien hoivaa ja muuta apua koske-
vista tulevaisuuden suunnitelmista oli vaativaa. Hanen mukaan se kertoo osal-
taan omaisten suhtautumisesta asiaan. Konkreettisten suunnitelmien tekeminen

ennakkoon ei tuntunut tarpeelliselta omaisten mielesta (Knif 2012, 69.)

Haastattelun teemat perustuvat nykyiseen Kaypa hoito —suositukseen muistisai-
raan hoitopolusta. Analyysissa tarkastelen vastaako muistisairaan hoitopolku
nykyisia laatusuosituksia ja millainen on omaisen rooli hoitopolun eri vaiheissa
muistisairauden havaitsemisesta nykypaivaan. Tassa kaytan apuna alemmassa
kuvassa olevaa hoitosuosituksen kaavaa, joka perustuu 13.8.2010 paivitettyyn

Kaypéa hoito —suositukseen Muistisairauksien diagnostiikka ja ladkehoito.



26

Kaikkien tehtévi —
Ehiclisy Kaikkien tehtava
M {1

1
tunnistaminen liklinikka

s p
terveys Muistioire sildllinen hoito- ja
kuntoutussuunniteima

Varhainen AT

Lieva AT Avahoito
Muistisairauksien ennaltaehkiisy MMSE 26-18 Yksildllinen hoito- ja
«Valtimotaudin riskitekijbiden hyva hoito GDS 34 kuntoutussuunnitelma
e COR 0,5-1
= Henkinen ja sosiaalinen aktiivisuus

= Pddvammojen ehkdisy

= Monipuclinen ruckavalio

Avohoito/Pitkiaikaishoito
Yhksildllinen hoito- ja
kuntoutussuunnitelma

Keskivaikea AT
MMSE 22-10
GDS 4-6

CDR 1-2

Yksildllinen hoito- ja kuntoutussuunnitelma
+ Sadnnallinen tarkistus ja seuranta (5-12
kuukautta)

« Lagkehoidon tarkistus Pitkiaikaishoito

+ Oheissairauksien hoito Yksilsllinen hoitosuunnitelma

* Yksilollisesti régtaloidyt palvelut Vaikea AT Kuntoutumista edistéva hoitotys
* Kaytosoireiden hoito MMSE 12-0

* Ajoterveys, turvallisuus GDS 6-7

« Kuntoutus ja apuvélinearvio COR 2-3

+ Sosiaalietuuksien palvitys
+ Edunvalvonta Loppuvaibeen hoito
+ Hoitotahto

+ Ohjaus ja neuvonta
+ Omalsten kuuleminen ja tuki Kuolema

Kuviossa kuvataan muistisairaan hoitopolkua. Muistisairauksien ehkaisya ja
oireiden tunnistamista pidetddn kaikkien tehtavana. Muistipoliklinikka vastaa
diagnostiikasta ja yksilollisesta hoito- ja kuntoutussuunnitelmasta, jota s&&nnél-
lisesti tarkistetaan ja seurataan, yleensd 6-12 kuukauden valein. Erityistason
konsultaatiota voidaan pyytaa esimerkiksi neurologilta diagnoosin saamiseksi.
Varhaisessa muistisairauden vaiheessa keskitytaan avohoidon palveluihin, kes-
kivaikeassa muistisairaudessa avo- ja pitkaaikaishoidon palveluihin. Viimeistaan
taudin edetessa vaikeaksi muistisairaudeksi on pitkaaikaishoito tarpeen. Taudin
etenemisté voidaan tutkia mm. muistitesteilla.

4.2 Haastateltavien valinta ja haastattelujen toteutus

Tutkimuksessani kasittelen muistisairaan ikaihmisen omaisen tai l&heisen ko-
kemuksia, joten haastateltavilla taytyi olla tastd omakohtainen kokemus. Lahei-
sella tai omaisella tuli olla kokemusta muistisairaan ikaihmisen asioiden hoidos-
ta etenkin palveluiden jarjestdmisen suhteen. Haastateltavat valitaan teemaa tai
tutkittavaa asiaa koskevan asiantuntemuksen ja kokemuksen perusteella (Vilk-
ka 2005, 114). Haastateltavien maaraksi 4-5 henkil6a tuntui sopivalta. Tutki-
musyksikoiden suuri joukko ei ole kvalitatiivisessa tutkimuksessa tarpeen tai

mahdollinen (Alasuutari 2007, 39). Laadullista tutkimusta luonnehtii harkinnan-
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varainen nayte, jolloin tutkimus perustuu suhteelliseen pieneen tapausmaaraan
(Eskola & Suoranta 2008, 61).

Haastateltavat 16ysin omista tuttavistani, joiden tiesin olevan muistisairaan
ikdihmisen asioita hoitamassa. Arvioin, ettd jossain maarin tuttu haastateltava
voisi vapaammin kertoa muistisairaan omaisena olemisesta kuin taysin tunte-
maton haastateltava. Haastatteluaikataulut olivat mielestani helpommin ja jous-
tavammin jarjestettavissa tuttujen kuin tuntemattomien kesken. Tuttavaa haas-
tateltaessa tiedostin tuttavuuden tuomat riskit: keskustelu voi ehkd helpommin
siirtyd aiheen ulkopuolelle. Voi olla myds niin, etta tuttavuuden vuoksi aiheesta
ei halutakaan syvallisemmin puhua. Joskus on helpompi avautua taysin ulko-
puoliselle. Toisaalta minun oli tiedostettava myos se, ettd joissakin tapauksissa
minulla oli enemman tietoa kasiteltavista asioista, kuin mita itse haastattelussa

kavi ilmi.

Sovin haastattelut erikseen jokaisen haastateltavan kanssa. Jo kysyessani
suostumusta haastatteluun, esittelin, mitd asiaa haastattelu koskee. N&in toi-
miessani ajattelin, ettd haastateltava voi itse maarittaa, kuuluuko kohderyhmaa-
ni muistisairaan ikdihmisen omaisena. Ensimmaiset kolme haastattelua sain
sovittua perakkaisille paiville. Ensimméainen haastattelu oli haastateltavan tyo-
paikalla, seuraavat kaksi haastattelua sovin tapahtuviksi kotonani. Neljas haas-
tattelu oli yhteisten tuttavien luona. Haastattelupaikat olivat rauhallisia, tausta-
halya ei ollut ja nauhoitukset onnistuivat hyvin. Haastattelun alussa kerroin vie-
1&, mista tutkimuksessa on kysymys ja esittelin lyhyesti kaavailemani haastatte-
lun kulun muistisairauden huomaamisesta nykypéaivaan. Kolmannelle haastatel-
tavalle en tata lyhytta introa esittanyt. Se saattoi johtua siita, ettd haastatteluai-
kamme oli rajallisempi kuin kahdessa ensimmaisessa haastattelussa. Saatoin
my0s ajatella, ettd tdméan kyseisen haastateltavan kanssa olin pohtinut aiemmin

laajemminkin tata tutkimusta.
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4.3 Aineiston analyysi

Haastattelut kestivat noin 45-55 minuuttia. Aloitin aineiston kasittelyn litteroimal-
la haastattelut tekstitiedostoiksi. Haastattelututkimuksessa nauhoitukset muute-
taan tekstimuotoon eli litteroidaan analysointia varten. Litteroinnilla tutkimusai-
neiston jarjestelmallinen lapikaynti, aineistoin ryhmittely ja luokittelu, helpottuu.
(Vilkka 2005, 115.) Haastateltavien puhetta ei saa muuttaa ja litteroinnin tulee
vastata suullisia lausumia ja niitd merkityksia, joita haastateltavat ovat asioille
antaneet. (Vilkka 2005, 116).

Ensimmaiset kaksi haastattelua oli aamulla ja sain litteroitua aineiston heti
haastattelujen jalkeen. Kolmannen haastattelun ajankohta oli iltapaivéa ja paasin
litteroimaan aineiston muutaman paivan paasta haastattelusta. Neljas haastat-
telu peruuntui aikatauluongelmien ja sairastumisten vuoksi kolmeen kertaan ja
lopulta minun taytyi etsia uusi haastateltava neljanneksi. Aineistoa kertyi 53
liuskaa, kun kaytin Diakonia-ammattikorkeakoulun opinnaytetybasetuksia. Litte-
roin aineiston sanasta sanaan, mutta en huomioinut oheisviestintaa ja taukoja.
Yksityiskohtainen litterointi ei ole asiasiséltdihin keskittyvassa haastattelussa
tarpeen (Ruusuvuori 2010, 425).

Litteroinnin yhteydessa aloin luokitella aineistoa Excel-taulukkoon. Laadullisen
tutkimuksen analyysi on systemaattinen prosessi, jossa aineistoa tutkitaan
avoimin kysymyksin, kuten mita aineisto kertoo tutkittavasta ilmiosta (Kylma,
Vehvildinen-Julkunen, Lahdevirta 2003, 612). Tarkoituksena on tiivistaa aineis-
toa ja nostaa asbtraktiotasolle. Analyysin avulla aineisto muutetaan teoreetti-
seksi kuvaukseksi tutkittavasta ilmiosta. Aineisto puretaan osiin ja samankaltai-
set aineiston osat liitetddn yhteen, lopuksi aineisto yhdistetaan tutkimuksen tar-
koitusta ja tutkimustehtavia vastaavaksi kokonaisuudeksi. (Kylma ym. 2003,
612.)

Vaikka toisinaan haastattelututkimuksissa kysytaan samaa asiaa, joka on tutki-
musongelmana, ei vastauksia tule pitda tutkimuksen tuloksina sellaisenaan
(Alasuutari 2007, 81). Aloitin analyysin jarjestamalla teemaan saadut vastaukset
perakkain. Aineiston analyysissd teemahaastattelun vahvuutena on aineiston

pilkkominen teemoittain. Sitaatteja kaytetdan todistamaan edella esittdmia ole-
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tuksia oikeiksi tai pohjaksi omalle tulkinnalle. (Eskola 2007, 43-44.) Etsin haas-
tatteluvastauksista eroja ja yhtalaisyyksia. Piirsin myos jokaisen haastateltavan
nykyisen hoitopolun paperille rinnakkain yhtalaisyyksien ja erojen hahmottamik-

Sl.

4.4 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimusprosessin luotettavuus tarkoittaa Eskolan ja Suorannan (2000,
210-211, 213) mukaan sita, vastaavatko tutkijan kasitteellistdminen ja tutkijan
tekemat tulkinnat haastateltavan kasityksia. Haastatteluissa keskityin epaviral-
listen omaishoitajien kokemuksiin muistisairaan asioita hoitaessa. Haastatelta-
vat mielsivat itsensa tahan kohderyhmaan kuuluviksi. Laadullisessa tutkimuk-
sessa teoria, analyysitapa, tutkimusaineiston ryhmittely, luokittelu, tutkiminen,
tulkinta ja johtopaatdkset ovat koko ajan luotettavuuden arvioinnin kohteina
(Vilkka 2005, 158-159). Tata arviointia koen tehneeni koko tutkimuksen ajan.
Haastattelun nauhoittaminen lisd& tutkimuksen luotettavuutta, kun sanoma ei

perustu pelkdstaan tutkijan muistiin (Uronen 2011, 34).

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa litteroinnin tarkkuus, joten on tuotava
esiin kuinka uskollisesti haastateltavien puhetta litterointi seuraa (Vilkka 2005,
116). Tassa tutkimuksessa litteroin aineiston kokonaan sanasta sanaan. Tauko-
ja ja oheisviestintaa en huomioinut, vaikka niiden merkitseminen olisi voinut an-
taa tarkemman kuvauksen haastateltavien sanomasta. Litteroitaessa huomasin
haastattelun nauhoittamisen hyddyn, en olisi milld&dn voinut muistaa haastatel-
tavan vastauksia ldhes tunnin kestavien haastattelujen ajalta. Nauhoitettuun
aineistoon oli helppo palata tekemaan tarkistuksia, mikali huomasin joitakin

epéaselvyyksia jo litteroidusta tekstista.

Haastattelututkimuksessa laatua tulee tarkkailla tutkimusprosessin eri vaiheis-
sa. Laatua voidaan parantaa hyvalla haastattelurungolla, jolloin jo etukateen
mietitdan, kuinka teemoja syvennetaan ja mahdollisten lisakysymysten muotoja
pohditaan. Teknisen valineiston kunto ja oikeanmukainen kaytt6 vaikuttavat
my0s laatuun. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 184). Opettelin nauhurin kaytdn hyvissa
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ajoin ennen haastattelua ja haastattelun kuluessa tarkistin, etta tallennin toimii.
Huolehdin siitd, ettda varapattereita nauhuriin oli olemassa. Tutkimuksessani
laatua parantaa se, etta litteroin haastattelun mahdollisimman pian, ja etta toi-
min itse haastattelijana ja litteroijana (Hirsjarvi & Hurme 2000, 185). Kolme
haastattelua litteroin valittbmasti haastattelun jalkeen, yhden litteroin kolmen
paivan sisalla haastattelusta. Haastateltavat saivat itse paattdd, suostuvatko
haastateltaviksi. Yleensa tutkimuslupa tarvitaan, kun haastatellaan julkisyhtei-
son jasenia (Tiittula & Ruusuvuori 2005, 18). Erillisia tutkimuslupia ei tahan tut-

kimukseen tarvita, haastateltavien suostumus riittaa.

Tutkimuksen tulokset esitan niin, ettei muistisairaan ikaihmisen ja taman omai-
sen tai laheisen henkildllisyys paljastu. Jo litterointivaiheessa muutin haastatel-
tavien, heiddn omaistensa ja muiden haastatteluissa ilmitulleiden henkildiden
nimet niin, ettei heita voi tunnistaa. Jos haastateltava puhui esimerkiksi veljes-
taan taman nimelld, litteroidessani kaytin tastd nimitysta veli. Haastatteluaineis-
to sailyy tutkijalla eika sita luovuteta ulkopuolisille. Haastatteluaineiston tuhoan
nauhurilta opinnaytteen valmistuttua. Samalla havitan tietokoneeltani haastatte-

lutiedostot seké tulostamani litteroidun haastatteluaineiston.

Haastateltavat olivat enemmén ja vahemman minulle tuttuja. Tiedostin tuttuu-
den tuomaksi ongelmaksi sen, etta joissain tapauksissa minulla oli enemmaéan
tietoa muistisairaan ja hdnen omaisensa tilanteesta, kuin mita itse haastattelus-
sa tuli ilmi. Huolehdin siitd, etta tdssa tutkimuksessa esitan vain haastattelussa

esiin tulleita asioita.
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5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Haastattelemani henkilot ovat keski-ikaisid 44-63 -vuotiaita naisia. Anonymitee-
tin ja tulosten sujuvamman luettavuuden vuoksi kaytan heista keksimiani nimia.
Anna (44 v.), Sirpa (55 v.) ja Mari (63 v.) kertoivat kokemuksiaan muistisairaan
omaisena olosta heidan aitiensa sairastuttua etenevaan muistisairauteen. Ee-
valla (55 v.) on kokemus edesmenneen aitins4 muistisairauden lisdksi isansa
serkun muistisairaudesta. Haastattelussa keskityimme tarkastelemaan Eevan
isédn serkun muistisairautta, koska silla on vaikutusta haastateltavan elamaan
tana paivana. Tuloksia esitellesséni kaytdn Eevan isan serkusta nimitysta tati.
Marilla ja Eevalla on yliopistotason tutkinto, Annalla ja Sirpalla toisen asteen
tutkinto. Haastateltavat ovat kaikki tybelamassa, Mari tosin osa-aikaelakkeella.
Anna on haastateltavista nuorin ja hanella on kolme kotona asuvaa lasta. Sir-
pan viisi ja Marin kaksi lasta ovat jo aikuisia ja muuttaneet omilleen. Eevalla ei
ole lapsia. Sitaateissa on omaisten kuvauksia tilanteista. Sitaatit ovat sanatar-
kasti litteroituja, mutta tdytesanat ja toistot olen niista jattanyt pois.

5.1 Omainen muistisairauden havaitsijana

Haastatteluista kay ilmi, ettd omaiset ovat usein ensimmaisia muistioireiden
huomaajia. Omaiset kertoivat havainneensa oireita muistisairaudesta 1-8 vuotta
sitten. Ensimmaisind merkkeina muistisairaudesta he mainitsivat saman asian
toistamisen, unohtelun, muistamattomuuden ja passiivisuuden. Sirpa mainitsi
tassa yhteydessd myods persoonallisuuden muutoksen. Kolme ikdihmista asui
muistioireiden alkaessa yksin, yksi asui sisarensa kanssa. Mari antoi ymmartaa,
ettd aluksi muistioireita vahateltiin. Sirpa havaitsi ensioireet reilu vuosi sitten,

mutta arveli muistisairauden hiipineen useita vuosia niin, ettei sitd huomattu.

Haastateltavien muistisairaat omaiset ovat talla hetkella paaosin iakkaita, yli 80-
vuotiaita. Annan aiti eroaa joukosta ikdnséa puolesta, silla han oli muistioireiden
alkaessa kahdeksan vuotta sitten 59-vuotias ja ty0elamassa. Tasta syysta An-
nan kokemus muistisairaan omaisena olosta eroaa muista haastateltavista. An-

na on eronneen aitinsa ainoa lapsi, muilla haastateltavilla on sisaruksia. Tytar
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havaitsi aitinsa unohtelevan keskusteluissa sovittuja asioita, &iti kysyi niita aina
uudestaan. Aiti selitteli unohtelua silla, etta tytar puhuu niin paljon, ettei han mil-
laan pysty kaikkea muistamaan. Aiti ja tyttaren perhe asuivat tuolloin samassa
pihapiirissa ja olivat paivittain toistensa kanssa tekemisissa. Vaikka aiti oli tyo-

elamassa, tyoyhteisdssa oireita ei huomattu.

Sirpan aiti asui 5 -vuotta sitten edesmenneen puolisonsa kanssa omakotitalos-
sa, jonka he yhdessa rakensivat. Tytar huomasi &itinsa persoonallisuudessa
muutoksia. Aiti ei halunnut poistua kotoaan. Eevan tati oli pitkaan asunut kaksi
vuotta vanhemman sisarensa kanssa, mutta sisar on ollut vimekeséaisen aivoin-
farktin jalkeen palvelutalossa. Eevan ymmarryksen mukaan muistioireita on
seurattu kaksi tai kolme vuotta. Yksin asuessaan muistioireet ovat korostuneet.

Eeva sanoi muistioireiden nakyvan paivittaisissa arjen asioissa.

Hiiria kuljeskeli lattioilla ja varkaita kavi huoneistossa. Tavarat havi-
aa, asiat unohtuu.

Muistioireiden ilmetessé jokainen haastateltava koki huolta. Huoli liittyi muisti-
sairaan kotona asumiseen ja sielld parjadmiseen. Anna koki ainoana lapsena
olevansa asian kanssa yksin. Hanella ei ollut muistisairauksista aikaisempaa
kokemusta tai tietoa. Laakari ei aluksi uskonut hanta. Anna ilmaisi huolensa
ladkarille nuorimman lapsen synnytyksen jalkitarkastuksessa ja pyysi aidilleen
muistitesteja.

Ja se ladkari oikeesti oli sitd mieltd, ettd se ongelma on sun omas-
sa paassa, han on aitini nahnyt ja ei silla mitdan oo, ettéd ootko ihan
hoéperd. [...] han sit hyvin tokas viimeseks ettd no, annetaan nyt se
aika, mut téda on sitten ihan sua varten.

Eevan huoli liittyi kotona asumisen lisaksi myos valimatkaan, silla Eeva asuu
230 kilometrin paassa tadistaan. Muut haastateltavat asuvat muistisairaan |&-

helld, joko samassa kaupungissa tai viereisessa.

Omaiset huomaavat muistioireita usein muuta ymparistod aiemmin. Kaypa hoito
—suosituksissa painotetaan ennalta ehkaisya ja varhaista diagnoosia. Omaisten
rooli muistisairauden tunnistajina on tamankin tutkimuksen tuloksia tarkastelles-
sa merkittdva. Diagnoosin saamisessa omaiset kokivat kuitenkin hankaluuksia.
Laakari ei aluksi ottanut todesta Annan huolta muistioireisesta aidistaan. Sirpan

aidin diagnoosin saaminen kesti kauan, silla neurologille ajan saaminen oli han-
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kalaa. Omaiset voivat aluksi vahatella muistioireita ja luokitella ne normaaliin

vanhenemiseen kuuluviksi oireiksi.

Yhden haastateltavan omainen oli kaynyt muutamaan otteeseen oma-
aloitteisesti muistitesteissa, ennen kuin omaiset huomasivat merkkeja muistisai-
raudesta. Taman tutkimuksen perusteella omatoiminen hakeutuminen muisti-
testeihin ei ole yleistda. Muut haastateltavat kertoivat lahteneensa selvittamé&an
muistioireita yhdessa ikaihmisen kanssa, muistisairas itse ei vaikuttanut tassa

aktiiviselta osapuolelta.

Muistioireiden alkaessa omaisten tietamys muistisairauksista vaihteli suuresti.
Annalla ei ollut muistisairauksista lainkaan tietoa tai kokemusta. Sirpalla oli
muistisairauksista tietoa koulutuksensa ja kokemusta tdidensa puolesta. Eevalla

ja Marilla oli kokemusta lahisukulaisen muistisairaudesta.

5.2 Omaiset muistisairaan asioiden hoitajina

Omaiset paatyvat hoitamaan muistisairaan asioita eri tavoin. Anna ainoana lap-

sena koki, ettéa hanella ei ollut vaihtoehtoehtoja.

Jonkun oli hoidettava ja se joku olin mina

Annan elamantilanteessa oli muistisairauden havaitsemisen hetkella suuria
muutoksia, silla han sai kolmannen lapsensa ja tuli tarve muuttaa tilavampaan

asuntoon. Anna sanoi aitinsa olleen aina hyvin laheinen.

Ja tietysti se, etta oltiin niin 1&heisid. Isakin sanoo, ettei napanuora
ole vield katkennut. Etta oltiin niin |&heisid aidin kanssa, ettd sen
takia oli oikeastaan helppo ratkaisu, mutta kuitenkin ihan hillittéman
vaikea. Se oli vaikeaa silloin ja se on vaikeaa vielakin.

Eevan iakkaat Helsingissa asuvat sukulaissisaret ovat lapsettomia. Kun toinen
sisarista sai aivoinfarktin, jai muistisairas nuorempi sisar asumaan asuntoa yk-
sin. Eevankaan kohdalla vaihtoehtoja muistisairaan asioiden hoitajaksi ei ollut.

Siis heilla on ikdantyneitd ystavia, jotka on kylla eri puolilla Helsin-
kia, mut ei he jaksa. Ei ne kykene eika jaksa.
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Sirpan perheessa igkkaan aidin asioiden hoidosta oli sovittu tydnjako sisarusten
kesken is&n kuoleman jalkeen.

Jolloin sovittiin etta veli hoitaa talon kunnossapitoon liittyvat asiat ja
rahaliikenteen, laskujen maksun. Lupasin huolehtia laékarissa-
kaynnit ja ladkkeet ja reseptien uusimiset. Sisareni lupautui huoleh-
timaan vaatteista, vaatteisiin liittyvista hankinnoista ja viihdytykses-
ta ja lomailusta.

Marin perheessa tyonjaosta ei sindnsé sovittu, mutta kaytannossa he ovat jaka-
neet tietyt muistisairaan hoitoon liittyvét asiat siskonsa kanssa. Mari hoitaa paa-
saantoisesti kauppa-asiat, kampaaja- ja jalkahoidot, sisar maksuliikenteen ja

laakariasiat.

Omaiset tukevat muistisairaan kotona asumista monin eri tavoin. Omaiset toi-
mivat muistisairaan kauppa-apuna, kuskeina ja raha-asioiden hoitajina. He pita-
vat yhteyttd muistisairaan palveluihin, muun muassa kotihoitoon. Omaiset pyrki-
vat olemaan mukana laakarikaynneilla. Kaytannon avustamisellaan he tukevat
muistisairaan kotona asumista. Muistisairaan elinpiiri nayttaa rajoittuvan oman
kodin sisalle. Useimmat haastateltavat mainitsivat, etta muistisairas ei itse enda
kotoaan poistu kuin lahipihalle. Omaisen tarjoamalla avulla on tasta syysta rat-

kaiseva merkitys kotona asumisen tukena.

Yksin asuva muistisairas voi tarvita jo varhaisessa vaiheessa erilaisia tukimuo-
toja parjatakseen kotona. Usein omaisen rooliksi muodostuu tukipalvelujen sel-
vitthminen, avun organisoiminen ja sen vastaanottamiseen motivoiminen seka
sairastuneen henkinen tukeminen. (Kalliomaa 2012.) Haastatteluissa naméa
kaikki roolit tulivat esille. Mari ja Eeva kaipasivat ulkopuolisen apua avun vas-
taanottamisen motivoimiseen. Henkista tukemista eivat haastateltavat erikseen
maininneet, mutta uskon taman sisaltyvan kanssakaymiseen yleensa. Knifin
tutkimuksessa useimmat, tadssa kaikki haastateltavat pohtivat ikdantyvien yk-
sinasumista seké siihen liittyvia haasteita ja riskeja, mutta myds mahdollisuuk-
sia (Knif 2012, 80). Juuri yksinasumiseen liittyi huoli, mutta haastateltavat toi-
voivat omaisensa pystyvan asumaan omassa tutussa kodissaan mahdollisim-

man pitkaan.

Annan puheessa omaisen tuen tarve korostui eniten. Tahan vaikutti varmasti

se, ettd Anna ainoana lapsena koki menettdneensa turvaverkon aidin sairastut-
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tua. Urosen tutkimuksessa omaisen tukeen liittyvéat asiat koskivat aikaa ennen
asumista dementiakodeissa (2011, 48). Omaisen tuen tarve nayttaisi vahene-
van muistisairaan paastessa palveluiden piiriin. Muistisairauden ilmetessa
omaiset kaipaavat Urosen mukaan tietoa muistisairauksista, neuvontaa ja tukea
jaksamiseen muistisairaan kanssa (2011, 48). Tassa tutkimuksessa Anna ai-
noana sanoi, ettd olisi kaivannut palvelujarjestelmassa tukea muistisairaan
omaisena. Annalle olisi riittanyt, ettd joku olisi kysynyt hanen vointiaan. Muilla

haastateltavilla oli tietoa muistisairauksista ennen omaisen sairastumista.

5.3 Omaiset diagnoosin hakijoina

Anna ja Sirpa aloittivat muistisairaan asioiden hoidon diagnoosin hakemisella.
Sirpalla oli koulutuksensa puolesta muistisairauksista tietoa, Annalla ei. Mo-
lemmat olivat ensin yhteydessa terveyskeskukseen. Sirpan aidilla oli uniongel-
mia, mietittiin oliko kysymyksessd masennus vai alkava muistisairaus. Union-

gelmia hoidettiin aluksi masennuslaakityksella.

Muistihoitaja saatiin kdymaan kotona, tekemaan muistitesteja. Ha-
nella oli kuitenkin oletus, etta &iti vaan vasyi siind, niin kuin sita
muistitestia tehdessaan. Ja kuuntelin sieltd kauempaa ja mietin, et-
td enpa ole huomannutkaan, ettei sielta tuu vastauksia.

Anna pyysi la&akariltd muistitesteja aidilleen, mutta h&nen huoltansa ei heti otettu
todesta, vaikka Kaypé hoito —suosituksessa muistioireiden syy tulisi aina selvit-
taa.
Ja hyvin nopeasti alkuvuodesta tammikuussa rupesin sitten pyyta-
maan laakarilta, jos voisi tehda meidan Aitille jotain muistitesteja,
kun tuntuu kummalliselta, ei ole niin kuin normaalia. [...] Laakari
vastas mulle, ettd voidaanhan me sun aidille ne testit tehda jos se

sun paatas helpottaa. Han kdansi sen niin ettd se ois mun paassa
se vika.

Marin aiti ainoana oli kdynyt oma-aloitteisesti muistitesteissé jo vuosia ennen
kuin omaiset alkoivat nahda oireita muistisairaudesta. Mari muistelee vahatel-

leensa muistiongelmaa aluksi.
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Se on joskus voinu vahan vihjastakin, etta ei taho muistaa, niin hel-
posti tulee sanottua, kuule en minakéaan kaikkia asioita muista ja
semmoista se on kun vanhenee. Etta ei ota tosissaan sita.

Diagnoosin saaminen hoitui Marin aidin sydanleikkauksen yhteydessé sairaalan
aloitteesta. Eevan tadilla ei Eevan mukaan varsinaista diagnoosia ole, hanen

alkavaa muistisairauttansa seurataan.

Varmaan kuvauksia hanelle ei ole tehty. Niin kun muistan kun aidil-
leni tehtiin sitten magneettikuvaus ja tehtiin selkaydinpunktio, missa
naky se, ettd hanen virtaus sielta aivoihin ei ole normaali.

Sirpa odotti aitinsa diagnoosin saamista 10 kuukautta. Aidin magneettikuvaus ja
diagnoosin saaminen siirtyi tulevaisuuteen lonkkaleikkauksen mydta. Sirpan it
kaatui kotonaan magneettikuvausta odotellessaan silla seurauksella, etta han

joutui lonkkaleikkaukseen.

Mulla on sellainen ajatus, etta vuosi sitten olisi pitanyt saada selkee
kuntoutusjakso, missa olisi selvitetty aidin tilannetta. Nyt meni liian
pitkaan kaikessa mahdollisessa vetkuttelussa. Ajattelen, etta olis
voinut jopa taa lonkkamurtumakin jadda valiin, koska siind ei 0o
ees ihan varma, ettéd mika se oli se syy. Koska aiti kertoi etta ikaan
kuin jalat oli pettdny. Han oli niin ku kahtena iltana pudonnut pyllyl-
leen, niin ku kéavelly rollaattorin kanssa ja niin ku jalat pettanyt alta.

Anna odotti aitinsa diagnoosia kuusi kuukautta. Eevan tadin alkavaa muistisai-
rautta ei ole tarkemmin diagnosoitu. Marin aidin kunto romahti sydanleikkauk-
sen yhteydessa, jolloin diagnoosi muistisairaudesta tehtiin sairaalan aloitteesta.
Eevan omaisen papereissa lukee alkava muistisairaus ja tilannetta seurataan.
Suosituksen mukaan muistioireiden syyt tulisi aina selvittaa. Eeva vertasi diag-

Nnoosin saamista tuentarpeisen lapsen diagnoosin saamiseen.

Jos pienella lapsella on joku tuen tarve, avun tarve ja jos on sellai-
nen jolla on diagnoosi, niita tukia ja apuja on helpompi ikdan kuin
on ohjeistaa ja jarjestaa. Mut jos ei oo lausuntoo tai selkeeta diag-
noosia, niin se on sellaista hetteikkda.”

Diagnoosin saaminen olisi helpotus omaiselle. Suosituksessakin korostetaan

muistisairauden varhaista diagnoosia.

Ja nyt musta tuntuu ettd tadilla osittain johtuu siitd, etta ois jotenkin
helpompaa hoitaa eteenpdin jos ois selva diagnoosi. Hanen oma-
hoitajansa on nimetty kotisairaanhoidon puolella, niin omahoitaja on
my0Oskin tata mieltd. Mut sitten taas toisaalta on se etté tota tati ei
itse suostu itse ottamaan apuja vastaan. Ei oo vield, hanella ei oo
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semmosta, niin ku kayttaa itse itsestddn semmoista etta hanella on
niin ku alkava muistisairaus, mutta ei yhdista sita siihen ettd han
tarvis jo apuja. Tai ettd se auttais l[&hiymparistoo.

Sirpan, Marin ja Annan aideilla on nyt diagnoosina Alzheimerin tauti, joka onkin
yleisin etenevista muistisairauksista. Sirpan aidilla on liséksi vaskulaarinen de-

mentia. Eevan tadin papereissa lukee edelleen alkava muistisairaus.

5.4 Erilaisia kokemuksia muistisairaan palveluiden kohdentumisesta

Omaisten kokemukset muistisairaan palvelujarjestelmasta ovat hyvin yksil6lli-
sid. Mielipiteet hoidon oikea-aikaisuudesta ja tarpeenmukaisuudesta vaihtele-
vat. Mari ja Eeva sanovat suhtautuvansa palveluihin mydnteisesti. He ajattele-
vat, ettd apua saa yhteiskunnan puolelta silloin, kun sita tarvitsee. Marin koke-

mus palveluiden kohdentumisesta on myonteisin:

Kylld ma mielestani omaisena tiedan missd mennaan ja mita mun
mielesta &iti on tarvinnu, niin sen han on saanu. Ja kayty valilla
keskustelua, mitahan siin ois ollu, mun mielesta mull ei oo ollu en-
simmaistakaan niin kuin huolta siitd, etteikd hén olis saanu palvelut
mit& mun mielesta han tarvitsee.

Annalla on ollut eniten vaikeuksia palveluiden jarjestamisessa. Tahan vaikutti

Annan aidin ika, Alzheimer-diagnoosin saatuaan aiti oli 60-vuotias.

Itse asiassa ongelmana meidan aidin kohdalla oli se, etta han oli al-
le 65-vuotias. Ettd han ei kuulunut mihink&an joukkoon. Han ei kuu-
lunut vammaisiin eikd han kuulunut vanhuksiin. Eli siina kohtaa oli
se ongelma, ettd todettiin ettd ei meilla ole sellaista muistisairasta
joka olisi alle 65-vuotias. Ja ma en tieda mista méa olisin hakenut si-
td apua, koska hanet paukautettiin aina pois. Hanet paukautettiin
vammaisista pois, koska héan ei ole vammainen, hanet paukautettiin
vanhuspuolelta pois, koska han ei ole vanhuskaan. Ma olin aika
onneton sen kanssa etta ei ollut ketddn joka olisi huolehtinut siita
ettd mihin han kuuluu. Se helpotti vasta siind vaiheessa kun Aiti
taytti 65.

Paukauttaa-sanan kayttd kuvastaa hyvin Annan tuntemuksia siitd, kuinka konk-

reettisesti ovi lyddaan nenan edesta kiinni palveluja etsiessa.

Jokaisen haastateltavan omaiselle jarjestyi alkuun kotihoito, I&hinna ladkkeiden
jaon sujuvuuden helpottamiseksi. Talla hetkella Eevan tadin ja Marin &idin luona
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kotihoito k&ay aamuisin, Sirpan aidin luona myos iltaisin. Lonkkaleikkauksen jal-
keen Sirpan aiti ei parjannyt omakotitalossaan ja hanelle jarjestyi lopulta asunto
palvelutalon yhteyteen, jossa kotihoito kdy aamuisin ja iltaisin. Annan aiti muutti
diagnoosin saatuaan Annan perheen luokse, mutta asuminen siella ei onnis-

tunutkaan. Tilannetta vaikeutti muistisairaan oma sairaudenkokemus.

Aiti ei tietysti kokenut olevansa niin sairas, etta olisi halunnut asua
siind meidén kanssa.

Annan &iti muutti omaan asuntoon, sitten siskonsa luokse ja lopulta seniorita-
loon, jossa hoitaja oli paikalla arkipaivisin. Ymparivuorokautinen hoitopaikka tuli

kysymykseen kaytosoireiden alettua.

Aikataulut ja ajantaju meni ihan hukkaan. Usein sitten mulle soitet-
tiin vaikka yolla viiden aikaan etta aitisi on taalla rappukaytavassa
eika silla ole kotiavaimia, ettéd tuutko hakemaan ja vietké sen kotiin.
Se oli kauheeta, se oli kaikista kauheinta se aika kun hanta etittiin
ympari ampari.

Hoitopaikan saamiseen meni aikaa nelja kuukautta, mika oli Annan mielesta

nopeaa. Annalle hoivakotipaikan saaminen oli helpotus.

Sit kun han paasi sinne hoivakotiin, kun ma tiesin etta siella aiti on
tallessa ja turvassa, niin sitten oma elama jotenkin helpottu.

Annan aidilla oli kaytdsoireita, jotka vaikeuttivat asumista myoés ymparivuoro-

kautisessa hoivakodissa. Anna kuvaili oireita nain:

Han ei muistanut ettd oli kdynyt jo sydmassa ja sit meni uudelleen
syomaan, niin siin& vaiheessa kun hanelle sanottiin etté olet jo syo6-
nyt, niin h&n suuttui ja saattoi lydda oven perassaan kiinni. Tai etta
sit hén saattoi, kun joku yritti ottaa lasia hanen kadesta, niin sit han
saattoi heittda sen kun ei olisi tahtonut antaa sita. Tai sitten, kun jo-
ku meni kysymaan héaneltd ettéd saisko tuota lehtea lainaan, niin
saattoi huiskasta silla lehdell&, kun halusi itse pitda sen.

Kaytdsoireita ei hoivakodissa ymmarretty, vaan Annan mukaan hanen aitinsa
laakittiin hiljaiseksi.
Sita laakittiin tallaisilla mielialaladkkeilld, erilaisilla psyykeladkkeilla

niin, ettd se aiheutti sen, etté loppupeleissa asukas oli jo niin kieli
poskella, ettei ymmartanyt maailman menosta mitaan.
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Omaisen toimintakyvyn laskiessa Anna vaihtoi puheensa aidista asiakkaaksi.
Vuosi sitten Annan &idin kunto alkoi romahdusmaisesti laskea. Kavely-, puhe- ja
syomiskyky katosivat.
Ja se on romahduttanut tan tilanteen just, ettda todella niin paljon
laakitty, ja nyt sita l1aakitysta ei osata purkaa, eika uskalleta purkaa,

eli ei tilanne on oikeasti se ettd han on niin kuin taysin hajuton,
mauton, ndkymatdn kun ei tota, han on vaan niin laakitty.

Talla hetkella Annan aiti odottaa sairaalassa paikkaa dementiakotiin, jossa olisi

parempi osaaminen.

Annan &idin toimintakyky on merkittavasti heikentynyt. Urosen tutkimuksessa
dementiakotiin muutto tuli ajankohtaiseksi, kun hoidettavalla esiintyi ydaikaista
levottomuutta, karkailua tai arjen toiminnoista ei enaa selvitty tehostettujenkaan
tukipalvelujen turvin (2011,56). Samanlaisia oireita oli Annan aidilla. Kay-
tosoireet ennustavat kotona asumisen paattymisté ja heikentavat muistisairaan
elamanlaatua. Ne voivat rasittaa omaishoitajia ja heikentda hoitohenkilékunnan
tyohyvinvointia, minka seurauksena on liiallista tai turhaa rauhoittavien laakkei-
den kayttoa. Tasta syysta muistisairaan toimintakyky laskee. (Eloniemi-Sulkava
& Savikko (toim.) 2011,17)

Muistisairaan oma aktiivisuus asioiden hoidossa sairauden lievassa vaiheessa
voi olla omaiselle helpotus. Mari kertoi aitinsd muuttaneen jo 15 vuotta sitten
omakotitalosta kerrostaloon. Marin &iti ainoana kavi oma-aloitteisesti muistites-
teissa. Sairauden etenemisen ennakointi muistisairaan itsensa taholta voi vai-
kuttaa Marin myonteiseen kokemukseen palvelujen jarjestdmisen suhteen.
Muutto tutusta kodista voi olla omaiselle ja muistisairaalle raskas paikka. Sir-
pan mukaan aidin muutto omakotitalosta palvelutalon yhteyteen oli hyvin stres-

saavaa.

5.5 Tiedonkulku palvelujarjestelméssa

Palvelujarjestelman tiedonkulussa koetaan ongelmia. Tutkimuksen perusteella
yhteydenpito muistisairaan nykyiseen palveluun on omaisen aktiivisuuden va-

rassa. Jokainen haastateltava mainitsi, etteivat hoitajat ota omaiseen juuri yhte-
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ytta. Kysyessani missd asioissa hoitajat ottavat yhteytta tiedottaakseen, sain
seuraavanlaisia vastauksia:

Anna: No aika huonosti mistaan.
Sirpa: Ei hoitajat ole ilmoittanut mulle yhtdan mistaan yhtaan kos-
kaan.

Mari kertoi hoitajien tulleen tutuiksi ja yhteyttad pidetaan soitellen ja vihkon vali-

tyksella kommunikoiden.

Mutta oikeastaan kauheen aktiivista se ei ole omaisen suuntaan
kyllakaan.

Eeva sanoi omahoitajan ilmoittavan ainoastaan laédkarikaynneista ja arvioi sen-
kin johtuvan siita, etta hoitaja kysyy hoituisiko ladkarikaynti omaisen toimesta
vai kotihoidon toimesta. Anna mainitsi, etta tiedotus hoitopaikan saamisesta tai
sairaalasta kotiuttamisesta on hyvin hataista.

Aamulla sanotaan ettd tanaan pitaa olla huone tyhja etta han siirtyy
toiseen paikkaan. [...] Nyt kun han sai sen hoitopaikan, niin mulle
iImoitettiin se maanantaina tyyliin puol neljan aikaan, ettd huomen-
na puol yhdeksalta on muutto.

Annan taytyi olla tuolloin téissa. Lonkkaleikkauksen jalkeen Sirpan &iti siirrettiin
vuodeosastolle ja omaiset kyselivdt monta kertaa hoitosuunnitelmakokouksen
ajankohtaa, mutta sita ei kuulunut.

Ja sitten yht'akkia ilmoitetaan, muistaakseni maanantaina, etta nyt
keskivilikkoaamuna on hoitokokous.

Lyhyella varoitusajalla omaiset saivat tyokuvionsa hoidettua niin, etta paasivat
kokoukseen paikalle. Omaiset odottivat aidilleen kuntoutusjaksoa, mutta hoito-
kokouksessa ilmoitettiinkin aidin kotiutettavan seuraavana paivana. Taas omai-
set joutuivat kiireella jarjestamaan toitdan niin, ettd joku omaisista ehti hoitaa
kauppa-asiat ja katsoa fysioterapeutin kanssa kuinka aiti ylipaansa voi rollaatto-

rin kanssa kotona toimia.

Tiedonkulussa on ongelmia, jotka konkreettisesti vaikuttavat muistisairaan ja
hadnen omaisensa arkeen. Eevan hoitosuunnitelmassa on ollut syksysta mainin-
ta, ettd hoitajan tulee tarkastaa onko tadin puhelimen luuri paikoillaan.

Ei tasta oo kun puoltoista- pari viikkoo, kun siel oli luuri pois paikal-
taan viikon. Soitin sinne kaks kertaa ja ystavansa soitti kerran vai
kaks, sinne kotisairaanhoidon paivystykseen. Ja siella lukee pape-
reissa, on lukenut jo heti syksysta alkaen, etta tarkistakaa aina pu-
helin, ettad luuri on paikallaan. Niin silti se oli viikon siella niin etta
joka pdaiva yritin [soittaa] monta, monta kertaa. Mut kun ties etta
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siella kay kotisairaanhoito, muutenhan ois pitanyt lahtee ajamaan
Hesaan kattoo. Mut ties, ettd siella kay kotisairaanhoito kuitenkin
aamuisin, niin siella ei ole mitaan hataa.

Sirpan aiti kotiutettiin lonkkaleikkauksen jalkeen.

Olin ostanut niita Nutrit-drinkkeja, joita aidin piti joka paiva leikkauk-
sen jalkeen juoda, niin ei niistd ensimmaistakaan oltu apteekista
tuotu. Vaikka sen kotihoidon piti hoitaa la&kkeet ja kotihoidon piti si-
ta ja kotihoidon piti tata. Tieto vaan ei kulkenu.

Toinen Sirpan mainitsema héairid tiedonkulussa koskee myos laékitysta. Tama
esimerkki havainnollistaa hyvin, kuinka tarkeaa hoitohenkilokunnan ja omaisten
valinen tiedonkulku on, varsinkin muistisairaan asiakkaan kohdalla.

Niin, ja tota niit ongelmia on ollu kesélla kun kotihoito alko kay-
maan. Niin aiti valitti niille, ettd vatsa ei oo toiminut. Napparéat koti-
hoidon tyt6t k&vivat ostamassa Laxoberonia. No, &iti kayttdd minun
tietamattani Laxoberonia ja sitten on vatsa ripulilla, sitten se soittaa
siskolle, pyytdd tuomaan Imodiumia, kun on ripuli. Sisko tuo Imo-
diumia ja taas kotihoito antaa Laxoberonia ja taas on vatsa ripulilla.
Sitten &iti soittaa mun tyttarelle, pyytda tuomaan Imodiumia kun on
ripuli. Ja sitten ihmetellaan mita varten silla on koko ajan maha se-
kaisin. Etta vuoroin on ripuli ja vuoroin on-. Ni se. Sit tulee vaan
jossain kohtaa epéatoivoinen olo, et tasta ei tule nyt yhtaan mitaan.
Ettd vuoropaivin kun vedetdan ripuliladketta ja ummetusladketta
niin se ei vaan niin ku kuullosta jarkevalta.

Omaiset toivovat tietoa, mikali muistisairaan voinnissa on jotain poikkeuksellis-
ta. Tiedonkulun kannalta henkilokunnan vaihtuvuudella on omaisille merkitysta.

Sirpa: Ennen kuin oppii tuntemaan keta siella nykyisin on tbissa. Ja
sitten siella vaihtuu keikkalaiset ja sijaiset. Ja sitten mita kirjataan
sinne ylos ja onko kirjattu. Et jos ma soitan ja kerron jotain ja pyy-
dan ottamaan huomioon jotain, niin onko se kirjattu, ja onko se tieto
mennyt seuraavalle. Et ne on aina ihan sellasii herran haltuun juttu-
ja, ettei pysty tietamaan meneeko tieto eteenpain.

Eeva on samoilla linjoilla:

[henkilokunta] on helposti lahestyttdvissd, mutta se on hankalaa,
kun ne on aina eri ihmisia. Siella vaihtuu, ei sielld, ei ne tieda niita
tilanteita. Koska sielld viikonkin varrella voi k&yva varmaan eri ihmi-
sia eri paivina.
Anna sanoi, etta palavereissa on yhdessa sovittu muistisairaan asioista hoito-
paikassa, mika hanen mielestdan on hyva asia. Palavereissa sovitut asiat eivat
kuitenkaan aina toteudu.

Se on se ongelma sitten ettd on paljon sijaisia ja muuta, niin valt-
tamatta mene asiat niin kuin ne on sovittu.
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Taman tutkimuksen mukaan tiedonsaanti palvelujarjestelmassad on omaisten
aktiivisuuden varassa. Samaan tulokseen on paassyt myds Uronen, joka huo-
mioi, etta hoitajilta ei kaikissa tapauksissa tule tietoa automaattisesti ja haasta-
teltavat toivoivat tdéhan aktiivisempaa otetta hoitajien taholta (2011, 53). Oma-
hoitajan yhteydenpitoa pidettiin Urosen tutkimuksessa tarkednd. Samaa viestia
valittivat myos minun haastattelemani henkilot. Urosen mukaan omaiset toivo-
vat tietoja muun muassa hoidettavan toimintakyvysta ja ladkitykseen liittyvista
asioista. (Uronen 2011, 58) Haastattelemani omaiset toivoivat tietoa erityisesti

silloin, jos muistisairaan toimintakyvyssa havaitaan muutoksia.

5.6 Omaiset eivat tee virallisia sopimuksia edunvalvonnasta

Omaiset kertovat pohtineensa edunvalvontavaltuutusta ja hoitotahtoa, mutta
kukaan haastateltavista ei ole tdhan paivddn mennessa tehnyt virallista sopi-
musta edunvalvonnasta. Eevalla on tatinsa kanssa ollut puhetta hoitotahdosta,
mutta tadin ja taman siskon mielesta internetista 16ytyvat valmiit lomakkeet ovat
hankalia tayttdd. Edunvalvontavaltuutuslomake on Eevalla ollut taytettyn& viime
syksysta asti, mutta maistraattiin han ei ole sita toimittanut. Sirpa sanoi, etteivét
ole edunvalvontavaltuutuksia miettineet sen enempéaa.

Oletuksena on etta perikunta on sovussa ja kaikki tietda mihin rahat
menee. Ettei meidan tarvitse alkaa riitelemaan niista, niin ei ole tar-
vetta sellaista edunvalvontaa sen vahvemmin alkaa virallisesti hoi-
tamaan.[...] Toisaalta kun on taysluotto siihen, ettd ne hoituu.

Myo6skaan Mari ei ole vield ottanut oikeudellisia kysymyksia huomioon.

Ollaan tas vaiheessa pdaatetty nain, ettd me keskenaan, meit on
kolme sisarusta, ja tota hoidetaan &idin asioita niin pitkalle kun
nayttaa ettd se hoituu. Ja siis hoidetaan h&anen valtuuttamanaan it-
se hanen asioitaan.

Anna on hoitanut aitinsa raha-asiat valtakirjalla aidin pyynnosta.

Aiti ei edunvalvojaa halunnut, vaan halusi ettd ma hoidan ne. Niin
ma olenkin hoitanut niita nyt, kun kaikki mita tulee, niin meneekin.
Et kaupunki pitaa huolen, ettéd hoitomaksu on niin suuri, ettei sielta
mitdan ylimaaraista rahaa jaa.

Omaisilla ei taman tutkimuksen perusteella ole kiinnostusta tehda virallisia so-

pimuksia edunvalvonnasta. Useissa tapauksissa asiat voidaankin hoitaa ilman
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viranomaismaaraysta, esimerkiksi kirjallisella valtuutuksella huolehtia raha-
asioista (Maki-Petaja-Leinonen 2010, 396). Tahan nayttaisi vaikuttavan omais-
ten keskindinen luottamus raha-asioiden hoidon suhteen. Haastatteluista sain
kuvan, etta omaisilla oli tiiviit ja lampimat valit keskenaan. Tilanne voisi olla toi-
nen, mikali omaiset olisivat riidoissa tai jos heidan ndkemys muistisairaan asioi-
den hoidosta eroaisi kovasti toisistaan. Toisaalta tahan vaikuttaa myos se, etta
muistisairaalla ikdihmisella ei ole varallisuutta, mita voisi vaarin kayttaa. Anna
mainitsi, ettéa hoitopaikan kalleus kylla takaa sen, ettd rahat menevéat hoitomak-

suihin, eika ylimaaraista rahaa ole.

5.7 Syyllisyyden kokemuksesta

Tassa tutkimuksessa omaisen kokemus syyllisyydesta nousi selkeasti esille
vain Annan kohdalla. Han sanoi tuntevansa jatkuvasti syyllisyytta. Annan lapset
olivat aidin sairastuttua pienid, joten syyllisyys liittyi aluksi ajankayttoon lasten ja
muistisairaan aidin valilla, mydhemmin myds téiden valilla. Ajankayton lisaksi
syyllisyys nousi siita, ettd Anna koki, ettei osaa tai saa hoidettua asioita tar-
peeksi hyvin. Pirjo sanoi aitinsa syyllistavan hanta. Han kertoi miettivansa pai-
vittdin asiaa, mutta sanoi myds, ettei suostu tuntemaan syyllisyytta. Tassa yh-
teydessa Pirjo kertoi aitinsa vaativan sirkushuveja.

Olen joutunut elamassani tammoisen asian kanssa painimaan niin
moneen kertaan, ettd kenen vastuu on mikakin, ettd en todellakaan
voi olla vastuussa aidin yksinaisyydesta. Jos mun pitéis olla aina
jarjestamassa sille jotain kivaa, kun sil on tylsaa, niin mietin silloin,
kun ma olen ollut pieni lapsi ja mulla on ollut tylsaa, niin ei se ole
mulle mitdan kivaa jarjestanyt. Se on tehnyt vaan omia toitdan. Et
miks mun pitdis jarjestéa nyt sille kivaa ja hauskaa ja mukavaa,
makin voin tehdd omia toitd. Ma voin vieda sille sukan parsittavaks.
Ma olen lapsena parsinut sukkia, kun ei ollut muuta tekemista.

Eeva ja Mari eivat kayttaisi tassa yhteydessa lainkaan sanaa syyllisyys. Eeva
kayttaisi ennemmin sanaa velvollisuus.

Mie en kutsuis sitad syyllisyydeks. En mie kayttais siitd sitda nimea.
Siis sellaisten asioiden, se on just samanlainen asia, siis mie tun-
nen velvollisuudentuntoisuutta, mutta en syyllisyytta. Et ku mie ajat-
telen jotenkin nain, ettei voi syyllistaa jotenkin itsedan sen takia, et-
ta tekee sen minka katsoo pystyvan.
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Eeva tiedostaa kuitenkin sen, etté syyllisyys voi olla omaishoidon kannalta rasi-
te.

Jos rupeet syyllistda ittees, niin se ei pitkalle kanna. Sie oot kylla
niin ku kabut forbi pian.

Mari sanoo, etta hetkittéain tulee tunne, ettd pitaisi kayda aidin luona, mutta han
pystyy soittamalla tarkastamaan, onko aidilla asiat kunnossa. Syyllisyydesta
puhuttaessa Mari otti esille aitinsa inkontinenssiongelman, johon tulisi puuttua.

Sellainen tunne kylla taas, ei se oo syyllisyyttd, mutta semmoista
saamattomuutta, etta ehka pitais saada paivittdin hanen hygienian
tarvettaan, silla nimenomaan téda tammonen, kylla meilla kaikilla on
tiedossa etta hanella on, oikeastaan vaippoja pitéis ruveta kaytta-
maan ihan kunnolla. Niin sitd aiti vastustaa, tai ei kasitd tammaosta
ja siella jatkuvasti saa pesta pyykkia, lakanoita melkein jatkuvasti.
Se on ihan perustarve, jota han peittelee ja ei halua edes etta tasta
puhutaan. Ja se on kuitenkin ilmeinen, etta kaikki nahdaan ja tiede-
taan. On vahan niin kuin ikava asia aina ottaa puheeks.

Pirjo mietti syyllisyydestad puhuttaessa, olisikohan &idin kaatuminen ja lonkka-
leikkaus voitu valttaa, jos omaiset olisivat hankkineet diagnoosin aikaisemmin
omakustanteisesti yksityiseltd puolelta. Mari pohti tassa yhteydessa aitinsa ys-
tavyyssuhteita ja omaa rooliansa ystavien kohtaamisen mahdollistajana. Han
mietti, ettd voisi jarjestaa aidilleen kutsut, johon voisi ystavia kutsua ja nain ylla-
pitdd muistisairaan sosiaalista verkostoa. Mari sanoi, etta téllainen toiminta on

hanella jaanyt vahaiseksi, vaikka tarkeyden ymmartaakin.

Urosen tutkimuksessa omaiset kaipasivat tukea syyllisyyden kasittelyyn (Uro-
nen 2011, 49). Tassa tutkimuksessa omaisen syyllisyys nousi selkeasti esille
vain Annan kohdalla, mutta aihe heratti kuitenkin keskustelua muidenkin kans-
sa. Syyllisyys voi kuormittaa omaista ja siité tulisi Annan itsensakin mielesta
paasta eroon. Vaikka taman tutkimuksen perusteella syyllisyys ei nayta olevan
omaisilla kovin yleista, voi silla olla suuri vaikutus yksittdiseen ihmiseen. Am-
mattilaisina meidan on hyvéa tiedostaa tama muistisairaiden omaisia kohdates-

samme.
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5.8 Omaisten toivomukset palvelujarjestelméan suhteen

Palvelujarjestelma nayttaéa joidenkin haastateltavien mielesta pirstaleiselta. Tie-
toa muistisairaan hoitopolusta on vaikeaa I6ytaa yhdesta paikasta. Tietoa kylla
on, mutta se on haettava eri paikoista. Haastateltavat haluaisivat koordinaatto-
rin, jolla olisi kokonaisvaltainen ndkemys muistisairaan ikaihmisen tilanteesta ja
palveluiden tarpeesta. Eeva ja Mari puhuivat myds henkildsta, joka voisi suostu-
tella muistisairasta kayttamaan tarvitsemiaan palveluja. Eevan mielestéa palvelu-
ja olisi kylla, mikali muistisairas tati olisi niitd valmis ottamaan vastaan. Eevan
tati on kaannyttanyt oveltaan muun muassa SPR:n vapaaehtoisia, jotka olisivat
tulleet tadin saattajiksi kauppareissulle. Siivouspalveluakaan han ei ole huolinut,
vaikka ei itse enaa siivoa.

Oisko se sitten psyykkissosiaalinen tyyppi, joku tAammdonen joka ka-
vis juttelemassa sille ihmiselle jo pikkuhiljaa etukateen ja haasta-
massa sille jotenkin siitd asiasta.[...] Niin voitasko sopia, etta nytten
kun se tulee, niin et pista sitd ovesta pellolle, sita SPR:n avustajaa,
vaan sie otat sen ystavéllisesti vastaan, sanot tervetuloa ja etta 1a-
hetaankod kadymaan kaupassa.

Omaisena muistisairaan kaikkia avuntarpeita ei ole helppoa ottaa esille. Mari
toivoisi kotihoidon aktiivisuutta muistisairaan hygienianhoitoon liittyvien asioiden
esille ottamisessa. Inkontinenssiongelma on ollut omaisten ja kotihoidon tiedos-
sa, mutta Mari arveli, ettei hanen &itinsé halua vaipankayttajaksi.

Joskus sitd mietitdan, et tdd on tammonen itsemaaraamiskysymys
suurin piirtein, mut jos se nakyy siind paivittaisessa elaméssa, niin
ei se oikein hyvinvointia edista.

Omaiset korostavat sitd, ettd palvelujarjestelman tulisi lahted asiakkaan eika
yhteiskunnan tarpeista. Hoitohenkilokunnan vaihtuvuuden myo6ta Sirpa kokee
hoidon olevan omaisen vastuulla.

Ei ole muuta pysyvaa kuin ne omaiset, ja ne on ne ainoot, jotka voi
sitten pysyvasti huolehtia sen asiakkaan asioista.

Muistisairaan palvelutarve kasvaa sairauden edetessa. Téalla hetkelld kahden
haastattelemani henkilén omaiset kykenevéat asumaan kodeissaan kotihoidon ja
omaisten antaman tuen turvin, kolmas asuu kodinomaisissa tiloissa palvelutalon
yhteydesséa. Anna &idin kayttsoireet vauhdittivat hoivakotipaikan saamista. Ajan
ja paikan tajun heiketessa Annan aiti saattoi lahted senioritalosta keskella yota

tietdmattd minne oli menossa. Anna joutui hakemaan aidin pienen vauvansa
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kanssa aamuyo6lla. Hoivakotipaikan saatuaan Anna oli huojentunut, silla hoitajat
olivat paikalla ympéari vuorokauden.

Annan aiti on nyt sairaalassa odottamassa dementiakotipaikkaa, kun hé&nen
kaytdsoireitaan ei hoivakodissa ymmarretty. Karkailuun taipuvainen, siis jo si-
nansa kaytdsoireinen muistisairas sijoitettiin sellaiseen hoivakotiin, jossa ei ole
asiantuntemusta kaytosoireisen asiakkaan hoitoon. Olen samaa mieltd Urosen
kanssa siita, etta asiakkaan kannalta tehostetun palveluasumisen paikan odot-
taminen sairaalassa on epainhimillista. Se on myds taloudellisesti lyhytnakdista,
silla sairaalapaikka maksaa usein palveluasumista enemman. (Uronen 2011,
56.)

Hyvin usein dementiakotipaikkaa odotetaan terveyskeskuksessa. Talldin hoidet-
tava voi Urosen mukaan passivoitua potilaan rooliin ja kuntouttamisen mahdolli-
suus voidaan menettdd. (Uronen 2011, 42.) Tama on suuri epakohta muistisai-
raan ja yleensa ikdihmisten palvelujarjestelmassa. Kaikki muistisairaat eivat
selviydy kotonaan edes kotihoidon turvin, vaan tarvitsevat ymparivuorokautista
hoivaa. Tehostettua palveluasumista tulisi lis&td, ettei muistisairaiden tarvitsisi
odottaa asianmukaista hoitoa kotona tai sairaalassa. Muistisairaita makuutetaan
vuodeosastoilla, kun he voisivat olla kuntoutuksessa tai tehostetussa palvelu-
asumisessa. Nayttaisi siis silta, etta asiakkaan tarpeet eivat talta osin tule huo-
mioiduksi palvelujarjestelmassé. Omaisen jaksamisen kannalta olisi huolehdit-
tava jonohoidosta, annettava omaiselle valiaikatietoja ja tuettava omaisen jak-

samista paikkaa odottaessa (Uronen 2011, 56).

Yhteenvetona tuloksista voin mainita, ettd omaiset huomaavat oireita muistisai-
raudesta usein muuta ymparistoa aiemmin. Muistioireiset hakeutuvat harvoin
oma-aloitteisesti palveluiden piiriin. Palvelujarjestelmassd muistisairaan asioista
tiedottaminen on omaisen aktiivisuuden varassa. Tiedonkulkua vaikeuttaa hen-
kilokunnan vaihtuvuus. Omaiset kokevat huolta siitd, meneekéo viesti perille.
Hoitopaikan saamiset ilmoitetaan hyvin hataisesti. Virallisten sopimusten teke-

minen edunvalvonta-asioissa ei ole omaisten mielesta tarpeen.
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6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTAA

Talla tutkimuksella selvitin omaisten kokemuksia muistisairaan ikdihmisen rin-
nalla kulkijoina. Liséksi selvitin omaisten nakokulmasta kasin muistisairaan
ikaihmisen palvelujarjestelmaa ja hoitopolkua. Tutkimusaineisto koostui neljasta
teemahaastattelusta. Haastateltavat olivat muistisairaan ikaihmisen asioita hoi-
tavia omaisia. Tutkimuksessa keskitytddn omaisten kokemuksiin ja haastattelul-

la selvitetddn kokemuksia muistisairauden havaitsemisesta tahan hetkeen.

Haastateltavat kertoivat mielellaan kokemuksiaan muistisairaan omaisena olos-
ta. Mari mainitsi haastattelussa kaytyjen asioiden pohdinnan tarkeédksi. Teema-
haastattelu osoittautui hyvaksi menetelméksi kokemuksien tutkimiseen. Neljasta
haastattelusta tuli paljon materiaalia. Uskon, ettd nama haastattelut riittavat an-
tamaan kuvan siita, ettd muistisairaan omaisena olo on yksilollinen kokemus,
johon vaikuttaa jokaisen oma elamanhistoria. Haastateltavat olivat persoonil-
taan hyvin erilaisia, heidan muistisairaat omaisensa varmasti myos. Oli mielen-
kiintoista huomata, ettd kokemuksissa omaisena olosta oli kuitenkin yhtélai-
syyksia. Muistisairaan ja taman omaisen keskinaiset suhteet vaikuttavat koke-
mukseen omaisena olosta. On ehka luontevampaa hoitaa iakasta aitia, jos itse
kokee tulleensa hoivatuksi aitinsa puolesta lapsena. Omaisen kasvavan avun-
tarpeen huomioiminen voi olla itsestdan selvad, jos on kokemus siitd, etta

omainenkin on parhaansa mukaan auttanut vaikkapa lasten hoidossa.

Muistisairaan palvelujarjestelma on haastateltavien mukaan pirstaleinen. Kaypa
hoito —suosituksen mukainen yksilllinen ja saumaton hoitoketju ei aina toteu-
du. Kaypa hoito —suosituksessa muistioireet tulisi aina ottaa vakavasti ja tutki-
muksiin olisi paastava mahdollisimman nopeasti. Diagnoosin saaminen varhai-
sessa vaiheessa auttaisi muistisairasta vaikuttamaan itse elamaansa ja enna-
koimaan tulevia avuntarpeita. Talldin omaisen ei tarvitsisi ottaa vastuuta muisti-
sairaan tulevaisuuden suunnittelusta. Eevan tadin papereissa lukee alkava
muistisairaus. Jain pohtimaan milloin tdhan saadaan tarkempi diagnoosi? Eeva
sanoi, etta tilannetta seurataan. Eevan mielesta diagnoosin saaminen helpottai-
si sekd muistisairasta ettd taman laheista. Ainoastaan Mari kertoi aitinsa itse

hakeutuneen muistitesteihin.
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Tietoisuuden lisaaminen muistisairauksista ja varhaisen diagnoosin tarkeydesta
voisi auttaa kaikkia tunnistamaan oireita ja hakeutumaan hoitoon jo varhaisessa
vaiheessa. Kolmella haastateltavien omaisella on diagnoosina Alzheimerin tauti,
joka onkin yleisin etenevista muistisairauksista. Muistioireiset henkildt joutuvat
odottamaan tutkimuksiin paasya aivan lilan kauan, Sirpan aitikin kymmenen
kuukautta. Palvelujarjestelméaé tulisi kehittdd niin, etta tutkimuksiin paasisi no-
peammin. Laakarien ja hoitajien ja yleensa muistioireisen henkilén kohtaamien
ammattilaisten tulisi suhtautua muistioireisiin vakavasti. Uskon, ettéd kukaan ei
hakeudu muistitesteihin ja muihin tutkimuksiin ilman aitoa huolta omasta tai
omaisen muistamisesta. Annan kokema laakarin epaily tuntuu todella kurjalta.
Mietin mita olisikaan tapahtunut, jos Anna ei muistitesteja olisi aidilleen vaati-

nut? Omaisen rooli puolestapuhujana on tassa suhteessa merkittava.

Omaisten suhtautuminen muistisairaan palvelujarjestelmaan ja sen toimivuu-
teen on yksilollista. Vaikuttaisi silta, etta positiivinen asenne yleensa suhteessa
palveluihin tuo luottamuksen tunnetta palvelujarjestelmdén. Omaisten mielesta
palveluntarpeen kasvu iakkaalla ihmisella on luonnollista. 1&kk&&n ihmisen
muistisairaus on helpompi hyvaksya kuin nuoren. Annan &iti oli suhteellisen
nuori sairastuttuaan muistisairauteen. Talla oli varmasti vaikutusta Annan ko-
kemukseen muistisairaan omaisena olosta. Anna huomasi, etta nykyisessa pal-
velujarjestelmassa ei huomioida alle 65-vuotiaita muistisairaita, heita ei luokitel-
la kuuluvaksi vanhuspalveluiden eikd vammaispalveluiden puolelle. Tama on
hyvin huolestuttavaa. Palveluiden jarjestdminen helpottui vasta kun aiti taytti 65
vuotta ja kunnallisessa jarjestelmassa hanet katsottiin vanhuspalveluiden asiak-

kaaksi.

Haastateltavat toivoivat muistisairaalle palvelujen koordinaattoria, jolla olisi ko-
konaisvaltainen nakemys muistisairaan tilanteesta ja palvelun tarpeesta. Oma-
hoitaja voisi olla tallainen henkild, mutta Eeva mietti ehtiikd omahoitaja tutusta-
maan riittdvasti jokaisen omahoidettavan asioihin. Usein hoiva- ja hoitotarpei-
den kokonaisuuden koordinointi on puutteellista, etenkin jos omaiset eivat kan-
na vastuuta vanhuksen hoidosta (Anttonen & Sointu 2006, 80). Kansallisessa
muistiohjelmassa otetaan myos esille koordinaattorin tarve. (Kansallinen muis-
tiohjelma 2012-2020, 7.)
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Diakonian nakokulmasta olisi hyodyllista, jos diakoni selvittéisi onko hanen alu-
eellaan téllaista palvelujen koordinaattoria ja millaisia tukipalveluja on saatavilla.
Naista voisi koota esimerkiksi esitteen, joka olisi sitten helposti annettavissa
tukea tarvitsevalle omaiselle. Esitteeseen voisi liittda myds kirkon tarjoamat pal-
velut ja mahdollisen avun. Palvelujarjestelma on pirstaleinen ja omainen voi olla
vasynyt etsimaan tietoa erilaisista muistisairaiden palveluista. Tiedon saaminen
yhdesté lahteesté olisi tarkeaa. Tiedon kokoamisessa kaupunki, muistiyhdistyk-
set ja seurakunta voisivat tehda yhteistyota. Jarvenpadssa Keski-Uudenmaan
muistiyhdistys jarjesti tdnd kevaana kaksi tiedotustilaisuutta muistisairaan lahei-
sille ja omaisille. Tallaisia tilaisuuksia voisi my0s jarjestad yhteistyona, jolloin
omaiset ja laheiset saisivat laajemmin tietoa alueensa muistisairaille ja heidan

omaisilleen suunnatuista palveluista.

Kun diakoni tapaa muistisairaan omaisen, télle voi tarjota tietoa palvelujarjes-
telmasta. Tama on myds hyva tilaisuus tarjota omaiselle kuunteluapua. Omai-
nen ei ehka halua kuormittaa laheisiaan ongelmillaan, joten ulkopuolinen kes-
kusteluapu voi helpottaa omaisen kokemusta. Tassa tarjoutuu myds diakonille
mahdollisuus saada tietoa muistisairaasta — mista tama pitaa, millaista hengel-
listd tukea han ehka haluaisi. Tama helpottaa tuen ja avun tarjoamista muisti-
sairaalle. Keskusteluavun tarjoaminen on hyva auttamistapa jo sellaisenaan,
silla sen avulla voidaan apua tarvitsevalle antaa kokemus yhteydesta ja vuoro-
vaikutuksesta. Kokemus yhteiséllisyydesta, vuorovaikutuksesta ja lahimmaisen-
rakkaudesta on yksi kirkon vanhusty6td ohjaavista teeseistd. (Kirkon vanhus-

tyon teesit.)

Keskusteluissa omaisten kanssa nousee esiin erilaisia, vaikeitakin tunteita, ku-
ten syyllisyys ja erilaiset huolet. Tutkimuksessani syyllisyyden nosti selke&sti
esille vain yksi haastateltava, mutta keskustelua se heratti jokaisen haastatelta-
van kohdalla. Haastateltavien maaré oli tassa tutkimuksessa pieni, joten tutki-
muksen tulosten perusteella ei voi tehda yleistyksia. Uskon syyllisyyden vaivaa-
van useita omaisia. Muistisairaan omainen voi kaivata tukea syyllisyyden kasit-
telyyn. Diakoniatydssé tassé voisi olla tukena omaisille suunnatut vertaisryhmat
tai yksilokeskustelut. Syyllisyydesta vapautumista voi pitéda teologisena haas-

teena.
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Muistisairauden edetessd kommunikaatiokyky vaikeutuu. Hengellisten tarpeiden
esille tuominen voi olla haastavaa yhteisen kielen puuttuessa. Tama tuo haas-
tetta esimerkiksi sairaaladiakonialle. Ratkaisun tahan voisi tuoda omaisen ja
muistisairaan kohtaaminen yhdessd. Omainen voisi aluksi toimia muistisairaan
tulkkina. Han voisi kertoa muistisairaan mieltymyksistéd hengellisten asioiden

suhteen.

Haastateltavien kokemuksista valittyy kasitys tyon, perheen ja muistisairaan
hoidon yhteensovittamisen haastavuudesta. Kokemus muistisairaan omaisena
olosta on mydnteisempi, jos omainen ei ela silla hetkella ruuhkavuosiaan.
Zechner (2010, 18) kysyy tutkimuksessaan miten huolehditaan siita, etta 1&-
heisidén hoivaavat eivat uuvu tehtadvassaan? Han pohtii myos kuinka tydikaiset
hoivaajat kykenevat myds kaymaan ansiotydssa. Tyon ja vanhusten hoivan yh-
teensovittaminen koskee Zechnerin mukaan etenkin keski-ikaisia naisia, jotka

ovat suurin yksittdinen informaalin hoivan voimavara Suomessa.

Zechnerin tutkimuksessa ikdihmiset olivat tulevia hoivan tarpeitaan ennakoiden
muuttaneet uuteen asuinpaikkaan. Usein he muuttivat hoivan tarpeen ilmenty-
essa tai jo niitd ennakoidessaan formaalien palvelujen lahelle tai piiriin, esimer-
kiksi haja-asutusalueelta taajamaan tai omakotitalosta palvelutaloon. Muuttami-
nen lahti toisinaan vanhan ihmisen omasta ajatuksesta, toisinaan taas muutto
oli tehty jopa lasten painostuksesta. Hoivatarpeen ennakointi vahvisti parhaassa
tapauksessa ikaihmisten kokemusta omasta toimijuudesta. Se loi tunteen siita,
ettd he kykenivat vaikuttamaan oman elamansa tapahtumiin. (Zechner 2010,
89.) Tassa tutkimuksessa Marin aiti ennakoi tulevia avuntarpeitaan muuttamalla
omakotitalosta kerrostaloasuntoon jo vuosia sitten. Luulen, ettd muutto helpot-
taa omaista, varsinkin kun se tapahtuu ikdihmisen omasta tahdosta. Asioihin
ennalta varautuminen yleensa helpottaa itse ongelman kéasittelya. Olisiko omai-
selle helpompaa, jos ikdihmisen kanssa olisi keskusteltu toiveista hoidon jarjes-

tdmisen suhteen, mikali muistisairaus puhkeaa?

Tutkimuskysymykseni eivat varsinaisesti liittyneet diakoniatyéhon. Tahan olisin
voinut kiinnittdd enemman huomiota. Tutkimuksen tuloksia voi kuitenkin sovel-
taa myos diakoniatydhon. Muistisairauden edetessd muistisairaan elamanpiiri

rajoittuu usein oman kodin seinien sisélle, jolloin kotikayntitydn merkitys koros-
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tuu. Sairauden edetessa palvelutaloasuminen tai laitoshoito voi tulla ajankohtai-
seksi. Diakoniatydssa tdma tulee huomioida menemalla sinne, missa keskuste-
luapua ja henkista tukea kaivataan. Tarve kotikaynneille voi kasvaa, kun muisti-
sairaiden maara lisaantyy. Onko tama huomioitu seurakunnissa? Muistisairaan
omaisena olo voi olla raskasta. Monissa seurakunnissa omaishoitajille on jarjes-
tetty vertaistukiryhmia. Omaiset ovat tallgin virallisia omaishoitajia, usein puo-
lisoaan hoitavia idkkaitd ihmisid. Useat keski-ikaiset hoitavat muistisairasta

omaistaan ilman omaishoitajan statusta. Voisiko seurakunta tukea myos heita?

Jatkotutkimuksina voisi miettia kuinka tydnantajat suhtautuvat informaaliin hoi-
vaan. TyOuria pyritddn pidentamaan muun muassa vuorotteluvapaan jarjesta-
misella. Olisi kiinnostavaa tietd&d, kuinka moni hoivaa vuorotteluvapaalla idkéasta
omaistaan? Jarvenpaan kaupunki on ollut edellakavijana vanhustydssa interval-
li- ja arviointiyksikdn perustamisella. Arviointijaksolle voi hakeutua, mikali heraa
huoli kotona parjaamisesta. Palvelulle on selkeé tarve, mista kertoo muun mu-
assa se, ettd palveluun jonotetaan. Koko palveluorganisaatiota tulisi kehittaa
niin, ettd muistisairaan ja tdmé&n omaisen aikaa ei hukattaisi jonottamiseen,
vaan esimerkiksi arviointi muistisairaan tilanteesta tulisi tehda valittémasti. Jat-
kotutkimuksena voisi selvittda, ovatko muut kunnat reagoineet ikaihmisten kas-

vavaan avuntarpeeseen vastaavanlaisilla ratkaisuilla?

Palvelujarjestelméan tiedonkulkuun tulisi kiinnittd& nykyistd enemman huomiota.
Tiedonkulku palvelujarjestelméssa on usein omaisen aktiivisuuden varassa.
Jarvenpadssa tahan etsitdadn ratkaisua Pegasos-potilastietojarjestelmaa kehit-
tamalla. Tulevaisuudessa omainen paasisi lukemaan esimerkiksi kotihoidon
asiakkaan tietoja omilla tunnuksillaan. Tasté olisi hyva tehda tutkimusta. Onko

internet ratkaisu tiedonkulun ongelmiin?
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LITE 1

HAASTATTELURUNKO: MUISTISAIRAAN OMAISENA PALVELUJARJESTELMASSA

Taustatiedot: ika, asuinpaikka, siviilisaaty, koulutus, tyé/opiskelija/eldkeldinen, lapset, suhde
muistisairaaseen

Teema |: Prosessin alku (muistisairaus huomataan)

Miten muistisairaus huomattiin ja kuinka vaikutti elamaan? Millaisia tuntemuksia omaisen
muistisairaus sinussa heratti?

Millainen oli ikdihmisen tilanne: asumismuoto, asuuko yksin vai puolison kanssa

Millainen oli oma elaméntilanteesi? (elakeldinen vai ty6ssa/tyoton, yksinasuva vai perheelli-
nen, minka ikdisia lapsia jne.)

Asutko muistisairaan kanssa samassa kaupungissa? Jos ei, valimatka?

Kuinka paadyit muistisairaan ikdihmisen asioita hoitamaan? Onko esim. perheessa ennalta
sovittu vai joutuuko/ajautuuko tilanteeseen, miksi? Onko hoitovastuu jaettu esim. sisarusten
kesken, vai onko haastateltava yksin vastuun kantajana? Millaisia asioita hoidit?

Teema ll: Prosessin jatkuessa (sairaus etenee kotona asuessa)

Miten ikdihmisen toimintakyky ja avuntarve ovat muuttuneet? Oletko etsinyt ja saanut tietoa
sairauden vaiheista? Mista? Mita se vaatii sinulta/perheeltdsi?

Oletko kartoittanut ikdihmisen palveluntarvetta ja miten? Mista etsit tietoa ja palveluita, mihin
otit yhteytta? (esim. intervalli- ja arviointiyksikko, kotihoito, asumispalveluohjaaja, yhdistys,
seurakunta.)

Mita yhteydenotot palvelujarjestelmaén ovat konkreettisesti vaatineet? (esim. voiko asioita
hoitaa tydajalla vai vapaa-ajalla, kenties lomalla?) Kuinka kauan palveluntarpeen kartoittami-
seen menee aikaa?

Oletko kokenut tarvitsevasi apua ja tukea? Missa tilanteissa?

Onko henkilokunta (esim. palveluohjaaja) helposti tavoitettavissa/lahestyttavissa?
Saatteko palvelujarjestelmassa riittavasti tietoa omaisenne asioista?

Mista asioista hoitajat (tms) ilmoittavat?

Mista asioista haluaisitte tietoa?

Onko asioista selkeasti sovittu?
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Millaisia oikeudellisia kysymyksia olet ottanut huomioon? (esim. laillinen edustajuus, hoitotah-
to, edunvalvonta, edunvalvontavaltuutus)

Millaisia vaikutuksia prosessilla on ollut elamaasi?

Teema lll: Prosessin nykyhetken tilanne:

Onko ikdihminen palveluiden piirissa? (esim. kotihoito, vanhusten paivakoti, palveluasuminen,
tehostettu palveluasuminen, omainen/ ldheinen ryhtynyt omaishoitajaksi)
Kuinka koet palveluiden kohdistuvan? Onko hoito ollut oikea-aikaista ja tarpeenmukaista?

Millaisia ajatuksia ja tuntemuksia sinulle nousee koko prosessista? Oletko kokenut syyllisyytta?
Vastaako palvelujarjestelma mielestdsi muistisairaan ja hdnen omaisensa tarpeisiin?

Koetko omaisena tulleeksi huomioiduksi muistisairaan hoitopolun eri vaiheissa? (omainen toi-
mijana, oma henkilokohtainen kokemus, tunteet)

Millainen palvelujarjestelma olisi mielestasi ideaali muistisairaalle ja hanen omaiselleen?
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