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Opinndytetyonani kirjoitin kirjan vanhempieni muistisairaudesta ja omaishoitajana
toimimisesta. Muistisairaus mielletdan edelleen hieman mysteeriseksi ja hapealliseksi
sairaudeksi sen yleisyydesta huolimatta. Tavoitteenani oli kertoa rehellisesti ja oma-
kohtaisesti, kuinka muistisairaus vaikutti meidan perheemme suhteisiin ja elamaén
muistisairaan omaisen nakokulmasta. Halusin Kirjani lisddvan tietoutta muistisairau-
desta ja antavan vertaistukea monille samassa tilanteessa oleville perheille.

Kirjan kirjoittaminen opinnédytetydna ei ole kovin yleista. Siksi halusin kasitella opin-
naytetyossani kirjan kirjoittamisen prosessia kahdesta eri nakokulmasta: kirjan sisél-
I6n ja valmistusprosessin seké kirjan kirjoittamisen terapeuttisesta vaikutuksesta.

Kirja kertoo vanhempieni Alzheimerin taudista. Raportin ensimmaisessa osiossa esit-
telen Alzheimerin taudin méaritelmid, diagnosointia ja sairauden etenemista. Kirjas-
sani kerron monista erilaisista haasteista ja ongelmista muistisairaan etuuksien ja van-
huspalvelujarjestelmien osalta. Raportissa kohdistan huomion juuri naihin mainittui-
hin osiin kuten kuljetuspalveluihin, kotiin saataviin palveluihin ja kodin ulkopuolisiin
palveluihin seka palveluasumiseen.

Omaishoitajuus on kirjani yksi lahtokohdista. Suostuminen ja valmistautuminen van-
hempien eté- ja l&hiomaishoitajaksi on jokaiselle omaishoitajalle omanlaisensa tapah-
tumaketju. Siihen liittyy erilaisia tunteita ja henkista kasvua, jotka ovat omaishoitajalle
hyvin merkittavid. Muistisairauden eteneminen muuttaa perheen sisdisia rooleja ja
vaatii uudenlaisia, erilaisia lahestymistapoja.

Vanhuspalveluiden asiakaslahtdisyys, muistisairaan ja hanen laheisensa huomioimi-
nen palveluprosessin aikana sek& asennemuutoksen ja yleisen asenneilmapiirin muut-
tuminen ovat kehittdmisajatusteni peruspilareina.

Kirja: Muista minut- vanhempieni Alzheimer julkaistiin Atena kustannusyhtion toi-
mesta syyskuussa 2016.
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As my thesis | wrote a book about my parents' memory disorder and about being their
family carer. A memory disorder is still regarded as a slightly mysterious and shameful
disease despite its commonness. My goal was to tell honestly and personally how a
memory disorder influenced the relationships in our family and the life from the per-
spective of a close relative of a person suffering from a memory disorder. | wanted my
book to increase knowledge on the memory disorder and to offer peer support for many
families that are in the same situation.

Writing a book as a thesis is not very common. Therefore in my thesis | wanted to deal
with the book writing process from two different perspectives: the contents and writing
process of the book and the therapeutic effect of writing the book.

The book tells about my parents' Alzheimer's disease. In the first part of the report |
introduce definitions, diagnosing and progress of the Alzheimer's disease. In my book
| tell about many different challenges and problems concerning the benefits of the
people suffering from a memory disorder and the service systems for the elderly. In
my report | focus on these mentioned sectors like transportation services, home ser-
vices, services outside home and sheltered housing.

Family caring is one of the bases in my book. Agreeing and preparing to become a
family carer of one's parents, either a live-in carer or living at one's own home, is a
unique chain of events for every family carer. It includes many kind of emotions and
mental growth, which can be very significant for a family carer. The progress of a
memory disorder will change the inner roles of the family and demand new and dif-

ferent kind of approaches.



The customer-oriented approach of the services for the elderly, respecting a person
suffering from a memory disorder and his or her close relative during the service pro-
cess and change of attitude and general atmosphere are the cornerstones of my im-

provement ideas.

The book Muista minut - vanhempieni Alzheimer was released by the Atena
kustannusyhtid in September 2016.
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1 JOHDANTO

Molemmat vanhempani sairastuivat Alzheimerin tautiin noin seitseman vuotta sitten
70-vuotiaina. Tadman kohtalokkaan diagnoosin seurauksena myds oma elaméni sai-
raanhoitajana ja heidan keskimmaisend lapsenaan sai aivan uudenlaisen suunnan ja
merkityksen. Kiinnostuin vanhustyosté ja paasin tyoskenteleméan geriatrian tutkimus-
osastolle ja- poliklinikalle. Tyoni ohessa opiskelin gerontologisen hoitotyon erikoistu-
misopinnot. Muutaman vuoden kuluttua opettelin muistisairaan elaméstd myos gero-

nomiopinnoissani seka lapsuudenperheessani.

Vietin paljon aikaani muistisairaiden vanhempieni seurassa ja minulle avautui taysin
uudenlainen mahdollisuus tutustua sairauden piirteisiin, sen vaikutuksiin perhees-
sdmme sekd vanhempiini rooliemme ké&antyessé toisinpdin. Sain huomata olevani

myos erilaisten ongelmien ja haasteiden keskella.

Alzheimerin taudin edettya siihen pisteeseen, etteivat vanhempani pérjanneet enaa
keskenaan kotihoidonkaan turvin, ryhdyin heidan omaishoitajakseen. Tana aikana sain

ajatuksen kirjoittaa kirjan kokemuksistani, tunteistani ja yhteisesta arjestamme.

Omaishoitajuudesta muistisairaan rinnalla on kirjoitettu viime vuosina joitakin kirjoja.
Kaksi toimittajaa; Hanna Jensen: 940 pdivaa isani muistina. (Kustannusosakeyhtio
Teos, Helsinki 2013.) sekd Anneli Kanto: Pala palalta pois. Kertomuksia Alzheimerin
taudista. (Gummerus, Helsinki 2013.) kuvaavat kirjoissaan oman arvokkaan tarinansa.
Jensenin kirja on omakohtainen kokemus muistisairaan isan tukena ja asioiden hoita-
jana. Kanto kirjoittaa useiden omaishoitajien &&nelld heidan vaikeuksistaan ja jaksa-
mattomuudestaan muistisairaan hoitajana. Tand syksyna ilmestyi myos Tuula Vaini-
kaisen; Kumppanina muistisairaus. (Kirjapaja, Helsinki 2016.) Hanen teoksensa ker-
too eldmastd muistisairauden kanssa ja antaa tietoa muistisairauksista ja niiden hoi-
dosta. Mukana on myos ladketieteen ja hoitotyon asiantuntijoiden nakokulmia seka

sairaiden ja heidan laheistensd kokemuksia.



Kirjassani "Muista minut” haluan kertoa silmieni ja syddmeni avautumisesta kohtaa-
maan vanhempani seka uudesta alusta suhteemme syvennyttya. Kirja alkaa etdomais-
hoitajan ajatuksista ja kokemuksista loppuen vanhempieni muuttoon tehostetun palve-

luasumisen turviin.

Pohdin tarinaamme sairaanhoitajan ja vanhustyon asiantuntijan nakékulmasta Kriitti-
sesti ja kehittdmisen nakdkulmasta. Kirjassa kuvaan olemassa olevia vanhuspalvelu-
jarjestelmid ja yksittaisen perheen haasteita jarjestdd omannékéinen ja mahdollisim-

man onnistunut ratkaisu muistisairaan pariskunnan loppueldméksi.

Asenteet omaisten kohtaamiseen ja tukemiseen kaipaavat tuuletusta. Toivon Kirjani
haastavan tdmanhetkisid vanhuspalveluiden jaykki& jarjestelmié toimivampaan ja ke-

hittyvdmpan suuntaan.

Kirjan loppuun olen koonnut kirjassa esiin tulleita avainsanoja, joihin selitykset olen
ker&nnyt eri organisaatioiden nettisivuilta. Lisaksi lopusta 16ytyvét liitteet, joihin Kir-

jassa viitataan.

2 MUISTA MINUT- KIRJAN KIRJOITTAMISEN PROSESSI

2.1 Kirjan sisallosta

”Kirjailijjan on aina oltava heikomman ja alistetun ihmisen puolella. Hén ei saa kos-
kaan asettua vallanpitéjien, etuoikeutettujen tai riistdjien puolelle tai heidan palveluk-
seensa. Han ei myoskaan saa ihannoida sotaa tai vékivaltaa. Hanen pitéa edustaa inhi-
millisi& perusarvoja, humanismia, heikkojen, syrjaytettyjen ja alistettujen asiaa. Mutta
nain tehdessaan hanen on ldhdettava itsestadn, omista kokemuksistaan ja tuntemuksis-
taan. Se mit& han sanoo, saa autenttisuutensa ja voimansa hanen omasta persoonalli-

sesta ddnensdvystaan.” (Andersson 2005, 22.)



Muista minut- vanhempieni Alzheimer -kirja kertoo yhden perheen tarinan siita,
kuinka muistisairaus muuttaa taydellisesti jokaisen perheenjasenen elaman silloin, kun
joku heisté sairastuu. Meidan perheesséimme molemmat vanhempamme sairastuivat ja

meidan lasten oli pakko kasvaa vanhempiemme huolehtijoiksi ja holhoojiksi.

Muistisairauden muuttaessa pysyvasti elamaamme se toi paljon surua ja ahdistavia
tunteita mukanaan. Olin joutunut sisalle sellaiseen maailmaan, josta en ollut ennen
tiennyt mitadn ja jonka lainalaisuuksia en tuntenut. Geriatrisena sairaanhoitajana olin
hoitanut muistisairaita ja kohdannut heiddn omaisiaan. Muistisairaus on kuitenkin jo-
kaisen sairastuneen ja hanen perheensad kohdalla aina henkil6kohtainen ja intiimi.
Omakohtaisessa kokemuksessa tunteet ja elamanpituiset suhteet tekevat kokemuksesta

konkreettisen ja yksilollisen.

Luovuus voi olla arvokas voimavara silloin, kun ihmiselld on elamdssaan vaikeuksia.
Suru ja elamanmuutos pysayttavat ja luovuus pyrkii esiin. Luova kirjoittaminen mah-
dollistaa kipednkin muutoksen. Talla tavoin syntynyt uusi, syvempi itsetuntemus muo-
dostuu kuin huomaamatta osaksi ihmisen kasvuprosessia. (Méaki, Linnainmaa 2008,
78).

Minulle tuli tarve Kirjoittaa yl0s asioita, joilla oli itselleni vahvasti merkitysta. Seurasin
vanhempieni terveydentilan muutoksia, muistisairauden vaikutuksia heidan toiminta-
kykyynsé ja elamaansé yleensa. Ihmettelin monia vallitsevia, jaykkia kaytantoja sosi-
aali- ja terveydenhuollossa. Vanhuspalveluiden toiminta vanhempiemme asumisjar-

jestelyiden osalta oli hermoja koettelevaa.

Kun absoluuttinen totuus ei ole kenenk&an kaytettavissé eikéd ole mydsk&an mahdol-
lista saada tasmallisid faktatietoja tapahtumista, on kokemuksellinen totuus- vaikka
onkin kallellaan tai varittyneend kulloisenkin kokijan ja kertojan puoleen- kuitenkin
se, misté pitad lahted liikkeelle. Pyrkimys totuudellisuuteen on inhimillisesti katsot-
tuna enintd, mille tasolle on mahdollista edes paéstd. Tama sisaltad mahdollisuuden

vaarinymmartamisen ja -kasittdmisen myontamiseen. (Ihanus 2009, 226).
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Maailmassa on liian paljon asioita, jotka jaavat sanomatta siksi, ettd niiden esille tuo-
misen arvellaan olevan epakohteliasta tai vaarallista. Tai siksi, etta kerrottu on ristirii-
dassa perheessa tai yhteiskunnassa yleisesti hyvaksytyn totuuden kanssa. Hiljaisuus
on vaarallista, jopa vaarallisempaa kuin mielipiteen ilmaisu. Jos antaa itselleen luvan
kirjoittaa ja puhua totuudenmukaisesti huolimatta siit4, onko tuo totuus muiden tun-

nustama totuus, tekee jotain tarkedd, merkityksellista ja rohkeaa. (Moore 2012, 118).

Kirjassa kuvaan arkista elamaadmme ja siséltyypa siihen joitakin juhlahetkiékin. Ker-
ron virheisté ja onnistumisista sairauden toteamisesta alkaen. Monien Kirjavien vai-
heiden jélkeen saimme vanhempiemme elon sujumaan turvallisessa ja virikkeisessa
tehostetun palveluasumisen piirissa naapurikaupungissa. Tahan oli hyva lopettaa kir-
joittamisen prosessi. Tosin mydhemmin tunsin pakottavaa tarvetta kuvata viela tunto-
jani tyytyvéisend ja helpottuneena viikonlopputyttarend. Tdéman takia perustin oman

blogin nettiin osoitteella www. takapaivystaja.com.

2.2 Kirjan kirjoittamisen merkityksesté

Paivakirjaa kirjoittaessaan kirjoittaja reflektoi elaménsa tapahtumia ja niiden heré&tta-
mi& tunteita ja ajatuksia. Refleksiivisyyttd kuvaa kirjoittajan syvéllisempi pohdinta
omaa minuutta, asenteita ja ajatuksia nykyhetkesta erottaen mahdollisen muutoksen

menneeseen. (Ihanus 2009, 64).

Mielessani myllersi ja liikkui niin paljon vaikuttavia ja ahdistavia ajatuksia, etta huo-
masin tarvitsevani jonkinlaisen purkautumisvéaylan. Vanhempieni asioita hoitaessani
tormaésin jatkuvasti rasittaviin ongelmiin ja vastoink&dymisiin. Toisinaan epdilin itseéni
ja omia vaikuttimiani. Luin vanhuspalvelulakia, kertasin Alzheimerin taudin vaiheita
ja opiskelin kuinka terveyden- ja sosiaalipalveluiden tulisi edistda vanhusten toimin-
takykyé ja hyvinvointia. Vélilla tuntui kuin koko yhteiskuntajarjestelma olisi juuri
meidan perhettdmme vastaan tai miksi juuri meidén kohdallamme asiat eivét suju. Ym-

maérsin kuitenkin varsin nopeasti, ettd me emme suinkaan olleet ainoita. Muistisairauk-
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sia ei edelleenkaan tunneta kunnolla eikd muistisairaiden palvelujarjestelmat ole oi-
keudenmukaisia tai yhtendisia. Eivatka varsinkaan yksil6é tai yksittéista perhetta huo-

mioivia.

Elaméntarinan ja henkilokohtaisten muistojen tallentaminen on monella tapaa merki-
tyksellista sek& muistisairaalle etté l&heiselle. Tallennetuista muistoista on mahdollista
saada tukea oman elaman hahmottamiseen, suurten tai pienten tapahtumien muistele-
miseen sekd oman identiteetin synnyttdmiseen. (Hallikainen, Monkére, Nukari &For-
der 2014, 71).

Paivakirjan pitdminen ja tuntojen purkaminen auttoivat minua jaksamaan ja selviyty-
maan. Kun olin aikani Kirjoittanut henkil6kohtaista paivékirjaa, tunsin voivani Kirjoit-
taa kirjan, joka voitaisiin ehk& julkaista jossakin vaiheessa. Henkilokohtaiset koke-
mukset ja omakohtaiset tarinat ovat omasta mielestani aina hyvin mielenkiintoisia.

Tunsin olevani kokemusasiantuntija.

Kun into kirjoittamiseen syttyy, lahtee ihminen mukaan prosessiin, jossa kaikki néyt-
t&a liittyvan toisiinsa. Alkuvaihe on usein tunnekeskeinen, udunomainen ja tiedosta-
mattomasta alkaa nousta tietoisuuteen hyvinkin ihmeellisia ja erityisia asioita. Kirjoit-
tamisen edetessa tunnekeskeisyys vahenee ja tekstista voi etadntya sen verran, ettd voi
aloittaa varovaisesti tekstin tyostamisen. Tiivistetysti sanoen; itselle kirjoittaminen on
terapiaa, muillekin merkityksellinen teksti on sanataidetta. (Maki, Linnainmaa 2008,
134-135).

Kirjan ensimmaiset sivut muotoutuivat omaishoitajakevaanani. Niind muutamina tun-
teina vuorokaudessa, kun minulla oli omaa aikaa, Kirjoitin tdysin uppoutuen tari-
naamme. Kirjan kirjoittaminen syvensi ja paransi suhdettani vanhempiini. Jouduin
kohtaamaan niin perustavanlaatuisia totuuksia menneisyydestamme ja tutkimaan hei-

dan maailmaansa lapsina, nuorina, keski-ikaising ja ik&aihmisina.

Terapeuttinen kirjoittaminen voi auttaa ymmartdmaan itsedan ja tilannettaan parem-

min. Sen avulla voi kasitelld& masennusta, ahdistusta, sairautta ja niitd muutoksia, joita
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sairastuminen ja kuolema tuovat omaan eldmaan. Kirjoittajalla on aina oma méaéarays-
valta kirjoittamaansa tuotokseen. Han voi julkaista sen, ndyttaa vain lahimmille ihmi-

silleen tai tuhota koko tuotoksen terapeuttisesti. (Ihanus 2009, 139).

Kirjoitin melkein joka péiva. En miettinyt tarinaa sen ihmeemmin, kirjoitin ylds ihan
kaiken, minké& halusin. Vasta mychemmin muokkasin ja perehdyin paremmin kirjan
sisallon ilmaisuun. Halusin lopettaa Kirjan Kirjoittamisen vasta sitten kun asiat olivat

saaneet onnellisen lopun.

Terapeuttinen Kirjoittaminen on péaasiassa ilmaisevaa ja tutkivaa. Tdma on luonteen-
omaista myos kaunokirjallisen kirjoittamisen alkuvaiheelle. Kirjallisen uudelleenluon-
nostelun ja editoinnin vaiheessa teksti hiotaan ja viimeistellaan julkiseksi tekstiksi,

jossa sen liian henkilokohtainen ja paljastava luonne vahenee. (Ihanus 2009, 139).

Usein pohditaan, mika on ns. luovan kirjoittamisen ja terapeuttisen kirjoittamisen ero.
Tama ero on veteen piirretty viiva. Luovalla kirjoittamisella ei tarvitse olla terapeutti-
sia tavoitteita. Toisaalta monet kirjailijat ja runoilijat ovat kertoneet Kirjoittamisen ole-
van heille terapiaa, joka on mahdollistanut monien vaikeiden ja haastavien asioiden
kasittelyn. Omia ongelmiaan on helpompi lahestya Kirjoitetun sanan valityksella kuin
suoraan. (Maki, Linnainmaa 2008, 12.) Jos haluaa kirjoittaa pelkastaan sunnuntaitari-
noita, joutuu varmasti jossakin vaiheessa pettymaan. Pitemman paalle ei elaman ika-

vien puolien kieltdminen onnistu. (Mé&ki, Linnainmaa 2008, 137).

Lahetin kasikirjoituksen luettavaksi usealle kustannustoimittajalle ja sainkin muuta-
mia kustannusehdotuksia. Valitsin kustannustoimittajan hanen lahettdmansé vastauk-
sen perusteella. Se luonnehti hédnen persoonaansa ja kiinnostustaan itselleni tarke&én

aiheeseen. Intuitioni ja valintani osuivat sataprosenttisesti oikeaan.

Kirjan kirjoittaminen oli onnistunut projekti. Jokainen vaikeita asioita tai haasteita ko-
keva voisi mielestani purkaa tuntojaan sanoiksi tai muunlaiseksi luovaksi tuotokseksi
kuten maalaukseksi tai musiikiksi. Paivakirjan pitdaminen, runojen tai Kirjan kirjoitta-
minen helpottavat sisaista painetta ja ohjaavat ihmisen henkista kasvua oikeaan suun-

taan. Sanoja voi muodostaa paperille spontaanista, ketdan satuttamatta.
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Kirjoittaminen on rankkaa, mutta se on lopulta kaiken vaivanndon arvoista. Selvésti
nakeminen ja illuusioiden paljastaminen luovat vapautta. Kun ei yritd kontrolloida sita,
mité ei voi kontrolloida, on vapaa. Vapaus ansaitaan kovalla ty6lld, ponnistelemalla
jatkuvasti ymmartéékseen, etsimalla sanoja ja lauseiden taydellista jarjestysta. (Moore
2012, 135).

3 ALZHEIMERIN TAUTI

3.1 Alzheimerin taudin maaritelméa

Saksalainen psykiatri Alois Alzheimer kuvasi vuonna 1906 pitdmassaan esitelméassa
potilaassaan havaitsemansa preseniilin dementian ja tdiman ruumiinavauksessa totea-
mansa muutokset aivokuoresta. Tauti sai nimen kuvaajansa mukaan. (Hallikainen ym.
2014, 17.) Alzheimerin tauti on yleisin yksittdinen etenevd muistisairaus, joka aiheut-
taa muistin ja muiden kognitiivisten eli tiedollisten taitojen ja omatoimisuuden heik-

kenemisen véhitellen. (Hallikainen ym. 2014, 330).

Alzheimerin taudin yleisyys kasvaa voimakkaasti ikddntymisen myota. Alle 65-vuoti-
aille sairaus on harvinainen, mutta jo yli 85-vuotiailla sita esiintyy 15-20 prosentilla.
Kaikista dementiaa sairastavista noin 80 prosentilla on Alzheimerin tauti, osalla seka-
tyyppisend esimerkiksi aivoverenkiertohdirididen kanssa. (Hallikainen ym. 2014,
264).

Vuonna 1990 arvioitiin neljadn miljoonan ihmisen USA: ssa sairastavan Alzheimerin
tautia. Madrén ajateltiin nousevan 14 miljoonaan vuoteen 2050 mennesséa. Alzheime-
rin taudin ilmeneminen liittyy ik&antymiseen. Riski sairastua kaksinkertaistuu joka vii-
des vuosi ihmisen taytettyd 65 vuotta. Lansimaissa Alzheimerin tautia ilmenee 24-
33% ikadntyneista. Esiintyvyytta kehitysmaissa ei ole tarkasti madritelty, mutta on ar-
vioitu, ettd 60- 70% ihmisistd, jotka sairastavat dementia tasoista muistisairautta, asu-
vat kehitysmaissa. Naisilla Alzheimerin esiintyvyys on yleisempéa. Tama johtuu nais-
sukupuoleen liittyvasta pitkaikaisyydesta. (Matthews, Miller 2009, 57).
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Alzheimerin taudille tyypillisi& muutoksia aivoissa ovat hermosolujen ulkopuoliset
valkuaisainekasaumat eli amyloidiplakit sek& hermosolujen siséiset valkuaisaineka-
saumat eli neurofibrillivyyhdit. Naméa muutokset alkavat yleisimmin ohimolohkon si-
séosista, entorinaaliselta kuorikerrokselta ja hippokampukselta. Namé ovat keskeisia
aivon rakenteita muistin ja oppimisen kannalta. (Hallikainen ym. 2014, 264.)

3.2 Alzheimerin taudin oireet ja eteneminen

Alzheimerin tauti alkaa yleensa lievilla muistihdirioillg, 1&hinna mieleen painamisen
ja palauttamisen vaikeuksilla. Sairauden edetessa lahimuisti heikkenee ja ajantaju seké
paikantaju havidvat. Tavaroiden katoaminen ja niiden etsiminen ovat tavallista. Usein
sanat eivat 10ydy ja tilalle tulee Kiertoilmaisuja. Monimutkaiset toiminnot kuten ruu-
anlaitto ja pukeutuminen vaikeutuvat. Sairaudentunto heikkenee ja haviéa. Sosiaaliset
taidot sdilyvat ja muistisairas saattaa vakuuttaa selviytyvansé taydellisesti kaikista toi-
mistaan. (Tilvis, Pitkala, Strandberg yms. 2010, 123).

Alzheimerin taudin eteneminen vaihtelee suuresti kahdesta vuodesta jopa kahteen-
kymmeneen vuoteen. Vaestoon perustuvissa tutkimuksissa on selvinnyt, etta kes-
kiarvo elinidsta on 4- 6 vuotta diagnoosista. Ikd on ensisijainen Alzheimerin taudin
aiheuttaja. Kuitenkin on olemassa myds geneettisia riskitekijoita, joita pyritdan aktii-
visesti selvittdamé&an. Muita Alzheimerin taudin neuropatologisia syitéd voivat olla ny-
kyisten amerikkalaisten tutkimusten mukaan esimerkiksi liikalihavuus ja tyypin 2 dia-
betes. (Matthews, Miller, 2009, 57.)

Kliininen oirekuva voidaan jakaa nelj&én eri vaiheeseen. Varhainen, lieva, keskivaikea
ja vaikea Alzheimerin tauti. (Hallikainen ym. 2014, 264-268).

Varhainen Alzheimerin tauti (MMSE 26-30)
Oppimisen, toiminnanohjauksen ja keskittymiskyvyn heikkeneminen

Kiinnostus ympéristoon ja harrastuksiin véhenee



Tavarat ovat hukassa ja rahankaytdssé on ongelmia
Uupumusta, stressid, artyneisyyttd ja masennusta

Lieva Alzheimerin tauti (MMSE 18-26)

Oppimisen, paattelykyvyn heikkeneminen

Sanojen loytdmisen vaikeutuminen, laskemiskyvyn heikentyminen
Keskustelun seuraamisen vaikeutuminen, lukemisen vahentyminen
Ongelmia ladkityksesta huolehtimisessa

Ajokyvyn ja tyokyvyn heikkeneminen

Muistitukien kayttdminen

Apatia, vetaytyminen, harhaluuloisuus, ahdistuneisuus

Laihtuminen

Keskivaikea Alzheimerin tauti (MMSE 10-22)

Lahimuistin heikkous

Puheen tuottamisen vaikeudet

Hahmotusvaikeudet, k&tevyyden ongelmat

Heikentynyt sairaudentunto

Valineelliset toiminnot eivat onnistu (puhelimen kaytto, laédkehoito)
Ruuanlaitto ei onnistu

Asianmukaisessa pukeutumisessa vaikeuksia

Eksyminen, tavaroiden kadottaminen

Muistuttelun tarve perustoiminnoissa (peseytyminen, syominen)
Harhaluuloisuus, harhat

Levottomuus, vaeltelu

Uni-valverytmin hairiot

Vaikea Alzheimerin tauti (MMSE 0-12)
Rajoittunut puheentuotto

Huomattavat puheen ymmartdmisen vaikeudet
Keskittymiskyvyttomyys

Kyvyttdmyys toteuttaa liikkeitd
Perustoiminnot eivat onnistu ilman apua

Pidatyskyvyttomyys (inkontinenssi)

15
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Levottomuus ja aggressiivisuus

Poikkeava motorinen kaytos ja karkailu

Masennus tai apatia

Apraktinen, topottava kavely

Primaariheijasteet (imeminen, tarttuminen)
Ekstrapyramidaalioireet (mm. jaykkyys, vapina, ilmeettomyys)

Hauraus-raihnausoireyhtyma

Alzheimerin taudin kestettya 4-6 vuotta sairastuneelle alkaa usein tulla ekstrapyrami-
daalioireita kuten jaykkyyttd, etukumara asento, topottava kavely, hidastumista ja kas-
vojen ilmeettdmyyttd. Keskimaarin 5-8 vuoden kuluttua ensioireista kavelykyky héa-
vidd ja sairastunut joutuu vuodepotilaaksi, raajat menevét koukkuun ja jaykistyvat vir-
heasentoihin. Kuolema seuraa yleisesti noin 10-12 vuoden kuluttua. Naisilla taudin
kesto on tavallisesti noin pari vuotta enemman. Tavallisin kuolinsyy on aspiraa-
tiokeuhkokuume. Nykyisilla l1aakityksilla ja aktiivisella kuntouttavalla hoidolla pysty-
tdan oireiden etenemista hillitsemdan ja aktiivista elinik&a lisadméaan. (Tilvis ym.
2010, 124.)

3.3 Alzheimerin taudin tutkiminen

3.3.1 Kliininen tutkimus ja laboratoriokokeet

Ladkarin haastattelun ja kliinisen tutkimuksen seké laboratoriotutkimusten avulla sel-
vitetddn henkilon yleinen terveydentila. Ndin voidaan kartoittaa, onko kyseessa jokin
muu sairaus tai tila, joka vaikuttaa tutkittavan ajattelu- ja p&attelytoimintoihin vai onko

aiheellista epéilla alkavaa muistisairautta. (Hallikainen ym. 2014, 37).
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3.3.2 Seulontatutkimukset

Laakari maarittad seulontatutkimukset. Muistihoitaja tai joku muu tehtaviin koulutettu
henkil® suorittaa tutkimukset sovitulla vastaanotolla tai kotikéynnilla. Seulontatutki-
muksia ovat muistikysely tutkittavalle ja léheiselle sekd kognition ja toimintakyvyn
arviointi. Muistiongelmaisen paivittéista toimintakykya arvioidaan ACDS-ADL- tes-
tin avulla laheistd haastatellen. (ruuanlaitto, pyykinpesu, raha-asiat yms.) Muistisai-
rauden seulontatutkimuksena MMSE (Mini-Mental State Examination-testi) on sup-
pea. Siksi arvioinnissa tulee kayttdd CERAD- tehtdvasarjaa. Myos mahdolliset kéayt-
tdytymisen muutokset sekd mielialaongelmat Kkartoitetaan GDS tai GDS-15-
tutkimuksilla. (Hallikainen ym. 2014, 38.)

3.3.3 Muistisairauksien lisatutkimukset

Neuropsykologinen tutkimus on laaja kognitiivisen toimintakyvyn kartoitus, jossa
hyddynnetddn haastattelua, tutkimustilannehavainnointia seka erilaisia tutkimusmene-
telmi&. Suoriutumista verrataan véeston keskimadraiseen suoriutumiseen tai suomalai-
siin viitearvoihin seka arvioituun henkildn alkuperdiseen suoritustasoon koulutus- ja

ammattitausta huomioiden. (Jokinen, Hanninen, Ylikoski ym. 2012, 1816.)

Laajaa neuropsykologista tutkimusta tarvitaan vaikeimmissa erotusdiagnostisissa ta-
pauksissa ja kun tehdaan tarkempaa arviota tyokyvysté tai liikenneterveydesta. (Halli-
kainen ym. 2014, 38.) Neuropsykologiset tutkimukset ovat tarpeen, mikéli oireet ovat
lievi, erityisesti jos kyse on korkeasti koulutetusta henkildsta. Myds jos oireistossa on
mukana masennusta tai muita psykiatrisia oireita, niin neuropsykologin tutkimusta tar-
vitaan. (Hallikainen ym. 2014, 310).

Viimeisen kahdenkymmenen vuoden aikana aivokuvantaminen ja sen soveltaminen
Alzheimerin taudin diagnosoinnissa on kehittynyt valtavasti. Aivojen kuvantaminen

on edistanyt Alzheimerin taudin varhaista havaitsemista ja sairauden seurantaa sek&



18

tietenkin tieteellista tutkimusty6td. Kuvantamismenetelmét ovat ottaneet paikkansa
sairauden kulun arvioinnissa, hoidon tehokkuudessa seka tehokkaampien hoitomuoto-
jen kehittdmisen tutkimuksissa. Uudet PET-kuvantamiset sekd magneettitutkimuksen
yleistyminen vievat Alzheimerin taudin diagnosointia ja tutkimusta tehokkaasti eteen-
péin. (Reiman 2012, 505-516).

Aivojen magneettikuvaus, MK (magnetic resonance imaging, MRI) eli kuvantaminen
ihmisessa olevien molekyylien ja atomien luontaisten magneettikenttien avulla.
Mikali aivojen magneettikuvassa ndkyy muistisairauteen viittaavia muutoksia, voi-

daan tehda muistisairausdiagnoosi ilman lisdtutkimuksia. (Hallikainen ym. 2014, 270).

Aivo-selkédydinnesteen biologisia merkkiaineita voidaan kéayttaa selvitettaessa vaikeita
erotusdiagnostisia tapauksia. Alzheimerin taudille ei ole 16ydetty vield taysin spesifista
merkkiainetta. Aivo-selkdaydinnesteen beeta-amyloidi 42:n vahentymén ja kohonnei-
den tau- ja fosfotau-tasojen puuttuminen ei sulje taysin pois Alzheimerin tautia. (Tilvis
ym. 2010, 124.) Jos tutkimuksessa havaitaan Alzheimerin tautiin viittaavia muutoksia,
ei jatkotutkimuksia nain ollen tarvita diagnoosin varmistamiseksi. (Hallikainen ym.
2014, 270.)

4 PALVELUT JA PALVELUPROSESSIT

4.1 Neuvonta

Jokaisen sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkilon velvollisuus on muistisairaan
ja hénen laheistensa neuvonta. Sen tulee olla yksilollistd, ennaltaehkdisevéa, syste-
maattista ja saatavilla koko sairausprosessin ajan. Oikeudesta saada tietoa ja neuvontaa
sadadetddn mm. potilaslaissa (785/1992) seka sosiaalihuollon asiakaslaissa (812/2000).
Vanhuspalvelulaissa (980/2012) velvoitetaan kuntia jarjestaméén ikdantyneen véaeston
terveyttd, hyvinvointia ja toimintakykya edistdvid neuvontapalveluita. Muistisairaat
ovat mainittu laissa erityisryhména, jolla on oikeus neuvontapalveluihin. (Hallikainen
ym. 2014, 190).
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Palveluohjaus on asiakkaan ja tyontekijan tiivista yhteistyota asiakkaan palvelutarpei-
den kartoittamiseksi. Tyontekijéll ei ole viranomaisvaltaa asiakkaaseen vaan asiakas
on palveluohjauksen toimeksiantaja ja padmies. Palvelut varmistetaan ja koordinoi-
daan asiakkaan tarpeiden mukaisesti. Ty6tapa on konsultoiva ja neuvova, ja sen avulla
asiakasta autetaan jonkin tietyn rajatun ongelman ratkaisemisessa. Kohtaaminen ja
luottamus ovat asiakkaan ja palveluohjaajan suhteessa keskeisia tekijoita. Palveluoh-
jaaja tutustuu asiakkaan elaméan, arkeen ja voimavaroihin ja tulee tietoiseksi asiak-

kaan tavoitteista ja tarpeista. (Suomen palveluohjausyhdistys ry, 2011).

”Palveluohjauksessa tavoitteena on tunnistaa asiakkaan yksilolliset tarpeet ja jarjestaa
asiakkaalle hdnen tarvitsemansa palvelut ja tuki kaikkien kaytettavissa olevien resurs-
sien avulla seka siirtyé instituutio- ja tarjontakeskeisisté palveluista kéayttdja- ja kysyn-
tékeskeisiin palveluihin. Palveluohjauksen keskeisin sisélté on neuvonta, koordinointi
ja asianajo. Naihin liittyvat kiinteasti palvelujen tarpeen yksil6llinen arviointi, suun-

nittelu ja asiakkaan voimavarat.” (Hanninen 2007, 35.)

Muistisairaus ndyttaytyy yleensa hyvinkin yllattaen laheisille. Aavistelut ja ihmetykset
ovat voineet hiljalleen tayttaa puolison tai lasten mielen. Usein kestaa kuitenkin ai-
kansa, ettd ajatusta muistisairaudesta uskaltaa edes konkreettisesti kasitella. Muistisai-
rauden luonne ja piirteet ovat sellaiset, etta niiden edessa on kivuttomampi olla aluksi
tietdmaton. Kun laheiset sitten ovat saaneet riittavasti rohkeutta ja merkkeja muistion-
gelmista, he toivovat ja odottavat asiasta paljon tietoa ja asiantuntijoiden kasvollista
tukea. Neuvonnan tulee olla monipuolista ja muistisairaan historiaan pohjautuen yksi-
I61listd. Muistisairasta ja hanen laheisidan ohjatessa tulee olla hienotunteinen ja kun-
nioittava. Keskustelujen ja neuvottelujen kulku kirjataan asiallisesti ylos ja paatokset

saatetaan mahdollisimman pian myds asiakkaan sek& omaisen tietoon.
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4.2  Kuljetuspalvelu

Kuljetuspalvelut tarkoittavat mahdollisuutta kéyttaa erityiskuljetusta eli taksia tai in-
vataksia alennetulla hinnalla, joka vastaa julkisen liikenteen maksuja. Tuki on tarkoi-
tettu niille henkilGille, jotka eivat voi kayttéa julkisia joukkoliikennevélineitd. Kunta
myontad kuljetuspalveluja joko sosiaalihuolto- tai vammaispalvelulain perusteilla.
Kunnan velvollisuutena on jérjestaa vaikeavammaiselle vahintdén 18 yhdensuuntaista
matkaa kuukaudessa. Matkat on tarkoitettu asioimiseen ja virkistaytymiseen.
Kuljetuspalvelua haettaessa tarvitaan yleensé la&karintodistusta. Muistisairaiden kul-
jetuspalveluissa on kuntakohtaisesti huomattavia eroja. Erot johtuvat tavoista tulkita
vammaispalvelulain vaikeavammaisuuden maaritelmaa. Kuljetuspalveluja haetaan

kunnan sosiaalitoimistosta (vammaispalvelut). (Hallikainen ym. 2014, 193-194).

Mm. kuljetuspalvelupd&toksissé on laajoja kuntakohtaisia eroja. Toisissa kunnissa on
itsestdan selvéd, ettd muistisairaan toimintakyvyn ja muistitoimintojen heikkenemista
pidetddn saman arvoisena esimerkiksi liikuntakyvyn menettamisen rinnalla ja kulje-
tuspalveluita myonnetd&dn myos muistisairaille. Kuljetuspalveluiden tiedetdan lisd&van
muistisairaan omakohtaista itsenéisyytta ja toimintakykya, joten se huomioidaan kun-
touttavaksi ja ennaltaehkaisevéksi palveluksi, mita se ehdottomasti onkin. Tapauskoh-
taisesti ja yksilollisesti asiakas ja hanen voimavaransa huomioiden voidaan suunni-
tella, kuinka kuljetuspalveluiden kayttd onnistuu kunkin muistisairaan kohdalla esi-

merkiksi omaisten tai muiden avustajien tuella.

4.3 Kaotiin annettavat palvelut

Kotihoidon k&ynnit aloitetaan yleensé kunnallisen kotihoidon, kotisairaanhoidon tai
sosiaalityontekijan arviointikaynnilld. Kotikayntien maarad voidaan tarvittaessa lisata

jopa viiteen kertaan vuorokaudessa. Kotikdynneilla tehtavélla muistisairaan tilanteen
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kartoituksella pyritaan 16ytamaan yksilollisia ja kaytannollisia ratkaisuja elamén suju-
misen avuksi. Muistisairaan kohdalla on mielekké&inta, ettd kotihoidosta k&y mahdol-
lisimman véhan eri henkiloité.

Tavallisimpia kotiin tuotavia palveluja ovat sairaanhoito- ja laékaripalvelut, hoivapal-
velut, ateriapalvelu, kauppapalvelu, siivous- ja pyykkipalvelut. Myd6s esimerkiksi fy-
sioterapia, hieronta, toimintaterapia ja kampaajapalveluja on mahdollista saada kotiin.
(Hallikainen ym. 2014, 208-209).

Muistisairaan kotiin annettavia palveluja tulee tarkastella hieman eri tavalla kuin
muunlaisessa tilanteessa olevan idkk&an ihmisen kotihoidon palveluja. Muistisairaus
itsessaan aiheuttaa ihmiselle turvattomuuden tunteita ja erilaisia kéyttaytymisen on-
gelmia. Tamén takia on ehdottoman térkeéa, ettd muistisairaan kotona kay mielelldén
aina sama henkild tai mahdollisimman vahén eri henkil6ité. Kotihoidon tydntekijoiden
on hyva tutustua muistisairaan elamantarinaan, tottumuksiin ja toiveisiin, jotta palvelu
ja hoito olisivat mahdollisimman monipuolisia ja mielekkaita. Ateria- ja kauppapalve-
lut takaavat usein muistisairaan hyvén ravitsemuksen. Myos pesu-, pyykki- ja siivous-
palveluiden jarjestdminen ovat tarkeitd sairastuneen toimintakyvyn laskettua niin, ettei
han kykene huolehtimaan itse puhtaudesta ja hygieniastaan.

4.4 Kodin ulkopuoliset palvelut

Muistisairaan kotona asumista tukevat erityisesti kodin ulkopuolinen toiminta ja eri-
laiset virikkeet. Tarkedd on, ettd kodin ulkopuolelle suuntautuneet sosiaaliset yhteydet,
harrastukset ja tottumukset sdilyvat mahdollisimman pitk&dan ennallaan. Kuljetusten
jarjestaminen ja tukihenkilon lasndolo pidentdvat harrastusten jatkumista huomatta-
vasti. Tuttujen harrastusten liséksi on hyva aloittaa vahitellen uusia. Sairauden alku-
vaiheessa aloitettu uusi ryhmatoiminta muodostuu vahitellen tutuksi ja turvalliseksi.
Vertaisryhmien, kerhojen, litkuntaharrastusten ja paivatoiminnan tarjoamat mahdolli-
suudet ovat erityisen tarkeitd toimintakyvyn yll&pitamisessad muistisairaalla.
(Hallikainen ym. 2014, 209).
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Vasta sairastuneen on hyva saada jatkaa harrastuksiaan ja kaikkia niita vapaa-ajan toi-
mintoja, jotka ovat tuottaneet hanelle mielihyvad. Toimintakyvyn ja muistitoimintojen
heikennyttyd, voivat harrastuksiin ja vapaa-aikaan osallistumisessa avustaa laheiset tai
ystavét. Vapaaehtoistyota muistisairaiden kaverina toteuttavat voivat olla myods hy-
vand apuna, silla vanhoja, ainutlaatuisia harrastuksia on turha lopettaa liian aikaisin.
Muistisairaskin voi tietenkin aloittaa uusia harrastuksia ja toteuttaa haaveitaan yhdessa
ldheisten tai muiden avustajien kanssa. Matkailu, konsertit ja teatteri sopivat edelleen

hyvin yhteen muistisairauden kanssa.

Kuntouttava paivatoiminta tukee muistisairaan arjessa selviytymista. Se on usein myos
omaishoitajan tai muistisairaasta vastuussa olevan henkiléon omaa aikaa. Kerho-,
ryhmaé- ja péivatoiminnan tavoitteina ovat fyysinen, henkinen ja sosiaalinen virkistys

ja kuntoutus sek& muistisairaan kotihoidon tukeminen. (Vainikainen 2016, 211).

Muistisairauden alkuvaiheessa voi sairastunut osallistua aivan hyvin idkkéiden virkis-
tystoimintaan. Sairauden edetesséd tulee hyodyllisemmaéksi se, ettd muistisairas voi
osallistua juuri muistisairaan toimintakykyé yllapitdvaén ja muistisairauden huomi-

oonottavaan toimintaan.

4.5 Omaishoitajuus

Omaishoitaja huolehtii muistisairaasta ympéri vuorokauden tilanteessa, jossa sairastu-
nut ei selviydy en&a arjesta omatoimisesti. Omaishoitajana voi toimia puoliso, lapsi tai
muu laheinen. Omaishoitajan tuella ja avulla muistisairas selviytyy kotonaan mahdol-
lisimman pitk&an. Omaishoitajaksi ryhtymisen yksi keskeinen syy on ajatus siitg, etta
kotona muistisairas on tyytyvaisempi ja saa parempaa hoitoa kuin muualla hoidetta-
essa. Omaishoitajuus paatos on syyta tehdé harkitusti. Omaishoitajilla voi olla erilaisia
vaikuttimia tehtdvaan ryhtymiseen. Kun ymmartdd omat vaikuttimet, on silld suuri
merkitys siihen, millaiseksi omaishoitajuus ja eldma yhdessd muistisairaan kanssa
muotoutuu. (Hallikainen ym. 2014, 216-217).
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Etdomaishoito on omaishoitajuuden muoto, jolle ei ole virallista maaritelmaa. Tyypil-
lisesti etdomaishoiva vaatii jatkuvaa sitoutumista ja on useasti seka henkisesti ettg ta-
loudellisesti varsin raskasta. Omainen voi esimerkiksi asua toisella paikkakunnalla ja
matkustaa viikonloppuisin ja lomilla auttamaan laheistédan ja ndin taata muistisairaan
parjadmisen ja kotona asumisen. Etdomaishoitaja on paljon ja usein yhteydessa lahei-

seensé. (Omaishoitajat ja laheiset liitto ry).

Muistisairaan laheisen omaishoitajuuden ajatellaan usein olevan raskasta, hankalaa ja
paljon negatiivisia asioita siséltavaa. Naita kaikkia omaishoitajuus onkin, mutta se on
my®os paljon muuta. Keskivaikeata sairautta sairastavan omaishoito on usein hyvin an-
toisaa ja elaméé tukevaa. Muistisairaan on helppo asua kotona, tutussa ympéristossa
ja tuttujen tavaroiden keskelld. Omaishoitaja voi keskittya taysin muistisairaan kun-
toutukseen, hoitoon ja hoivaan. VVoidaan ulkoilla yhdessa péivittdin, tehd& vierailuja
ystavien luokse ja kdydé kahviloissa tai konserteissa. Jokainen omaishoitaja tekee tyo-
tddn omista lahtokohdistaan ja vaikuttimistaan késin. Tarkeda on kuitenkin, ettd mo-
lemmat, sekd muistisairas etta omaishoitaja ovat paaosin tyytyvéisia ja onnellisia ti-

lanteeseen ja elamé&éansa

4.6 Palveluasuminen

Kunnat seka yksityiset yritykset ja jarjestot jarjestavat palveluasumista idkkaille. Pal-
veluasumista voidaan tarjota ryhmé- tai palvelukodissa (vanhainkodissa) tai palvelu-
talossa, jossa asukkaalla on kaytdssd oma asunto. Palvelutalossa asiakkaan kéytdssa
on asunto, jonka kustannuksista ja asumiseen liittyvista velvoitteista (esimerkiksi ko-
tivakuutuksen maksamisesta ja asumistuen hakemisesta) han vastaa itse. Kullekin
asukkaalle sovitaan yksil6llisesti palveluita, joita voivat olla kodinhoidollinen apu,
ateriapalvelu, arkiaskareissa avustaminen, terveydenhoito ja virikkeellinen kuntoutus
seka erilaiset turvapalvelut. Palvelutaloissa ei ole aina vélttamatta henkil6kuntaa 6isin,
joten ndissad asukkaiden pitdisi olla melko omatoimisia. Palvelutalossa voi olla myos
paivisin tai ympari vuorokauden toimivaa palvelua ja joissakin paikoissa myos demen-

tiapalveluasumista. Kun hoidon ja hoivan tarve lisdéntyy, puhutaan tehostetusta tai
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tuetusta palveluasumisesta. Tehostetussa palveluasumisessa henkilékunta on paikalla
vuorokauden ympari. Tuettu palveluasuminen tarkoittaa, ettd henkil6kunta on paikalla
aamusta iltaan. Yo6hoito jérjestetadn talldin sovittuina kdynteina tai turvahélytyksella.
Palvelukeskuksia, palvelutaloja ja -koteja on kuntien omien vanhuspalvelupaikkojen
lisdksi monilla yrityksillg, saatioilla, kannatusyhdistyksilla tai muilla yhteisoilla. Yk-
sityiselld sektorilla on seké ik&antyvien ihmisten omistus- ettd vuokra-asuntoja. YKksi-
tyiseen palvelutaloon voi hakea myds maksamalla kaikki maksut itse. (suomi.fi, Ik&an-

tyvan palveluopas 2015).

Muistisairaan kuntoutus, hoito ja hoiva perustuvat aina yksilollisiin suunnitelmiin,
joita péivitetddn saannollisesti vastaamaan muistisairaan senhetkista toimintakykya ja
tarpeita sekd toiveita. Ihminen tulee nahdé kokonaisuutena, jonka hyvinvointia tukevat
monenlaiset erilaiset asiat. Tdma ei ole vain sairauksien hoitoa, vaan myos eldménlaa-
dun, toimintakyvyn ja osallistumisen tukemista sekd ennaltaehkéisevéa toimintaa
(Muistiliitto 2/2016, 9). Muistisairaalle hyvia asumismuotoja ovat erilaiset yhteisoko-
dit, kuten ryhmakodit ja perhekodit. Téarkeaa olisi, ettd sairastunut voi asua samassa

kodissa loppuun asti niin, ettei ns. laitoshoitoon tarvitse siirtyd (ml, 49).

Palveluasumiseen siirtyminen on iso askel seka muistisairaalle ettd hanen perheelleen.
Siihen ei varmasti koskaan osata asennoitua etukéateen taysin varautuen. Tilanne on
haastava ja monenlaisia tunteita herattdva. Luopuminen vanhasta ja uuteen tutustumi-
nen lisddvét turvattomuutta ja aiheuttavat melkein poikkeuksetta monenlaisia kay-
tosongelmia muistisairaalla. Kyse ei ole pelkéstddn sopeutumisesta, vaan hyvéaksymi-
sestd. Palveluasuminen tulee jarjestda jokaiselle muistisairaalle yksilollisen, toiveita
sekd kunkin perheen tarpeita vastaavasti. Esimerkiksi dementiakodeissa asukkaiden
muistisairauden vaikeusaste voi olla hyvin pitkélle edennyt eika lievdssa muistisairau-

den vaiheessa olevaa ole tarkoituksenmukaista sijoittaa vield dementiakotiin.
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5 OMAISHOITAJANA ALZHEIMERIN TAUTIIN SAIRASTUNEEN
KANSSA

5.1 Tunteet

Tunteilla on suuri merkitys elamassdmme. Ne maarittelevat hyvin pitkélle sen, millai-
nen on maailmankatsomuksemme, tulevaisuudenkuvamme ja kuinka ratkaisemme
eteen tulevia tilanteita. Muistisairauden edetessa tunteet nousevat yha selvemmin
esille, koska jarkeilyn mahdollisuudet vahenevét. Kun kyky ajatella ja ilmaista itsed
ovat rajoittuneet, ovat tunteet edelleen tallella. Muistisairaan ja ldheisen suhde muut-
tuu sairauden edetessd. Samoin my®ds tunteet voivat muuttua. Rakkaus muuttuu sisél-
I61ta4n toisenlaiseksi puolisoiden vélilla. Lapsen ja muistisairaan vanhemman valinen
suhde ja valittdminen voi saada uudenlaista sisaltod, kun vanhempi alkaa tarvita aikui-

sen lapsensa huolenpitoa ja turvaa. (Hallikainen ym. 2014, 77).

Kysymys tulevaisuudesta ei ole helppo, ja useimmat muistisairaiden laheiset ajattele-
vat sitd huolta tuottavana ja ehk& pelottavanakin asiana. Omaishoitajat nakevét tule-
vaisuuden erityisen huolestuttavana, koska sairauden ennusteen mukaan tilanne vain
huononee, eikd koskaan voi tietdd, mitd se oman muistisairaan omaisen kohdalla

tuo mukanaan. Toisaalta osa omaishoitajista ei edes mieti tulevaisuutta. Ajatus voi olla
myaos siitd, ettd tulevaisuutta ei edes haluta tai uskalleta miettid vaan halutaan el&a vain

paiva kerrallaan. (Halonen 2011, 43).

Muistisairaus on hyvin tunteita heréttava ja tunteikas sairaus. Kun sanat ja ymmarrys
vdhenevat, tulevat tunteet ja niiden ilmaiseminen tarkedmmaksi. Tunteet saattavat
muuttua ja ne voimistuvat usein &drimmilleen. Arki ja yhdessd elaminen muistisairaan
kanssa ei ole aina helppoa ja tdma saa aikaan paljon erilaisia negatiivisia tunteita. Toi-
saalta vuorovaikutuksen muuttuessa ja roolien vaihtuessa, voivat myonteiset ja lampi-

mat tunteet helposti vallata tunnelman. Tulevaisuuden ajatteleminen ja siihen liittyvét
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hitaan luopumisen ja kuoleman tiedostamisen tunteet voivat joko ahdistaa tai lohduttaa
omaishoitajaa. Pysahtyy niitd miettimaén tai ei, ne ovat kuitenkin varjona omaishoita-

juuden ylla.

5.2 Haped ja syyllisyys

Hépeén tunteeseen siséltyy monenlaisia muita tunteita. Naitad ovat esimerkiksi hu-
onommuus ja kelpaamattomuus, lohduttomuus ja toivottomuus. Hapedan sisaltyy
usein myos epamadraisesti koettu syyllisyys. Toisinaan voi olla vaikea erottaa, onko
kyseessa haped vai syyllisyys.

Hépe& voi aiheuttaa monenlaisia epdmiellyttavid kokemuksia. Nolostuminen toisen
kaytoksestd, sanoista, olemuksesta tai sairauden tilasta ovat kokemuksia hapedasta. Ha-
ped voi saada pelkddmaén ja valttaméaan tilanteita tai ihmisia, joiden lasna ollessa ha-

peéan uhka on mahdollinen.

Syyllisyyden tunteita on monenlaisia ja eri ihmiset kokevat eri asioista syyllisyytta.
Muistisairas voi kokea syyllisyytta siitd, ettd ei endd osaa huolehtia asioistaan eika
tunne olevansa sitd kautta tarpeellinen. Laheinen voi tuntea syyllisyytta siita, etté ei
pysty huolehtimaan muistisairaasta niin hyvin kuin toivoisi tai omista sopimattomina
pitdmistadn tunteista muistisairasta kohtaan.

Muistisairaan syyllistaminen sairastumisesta aiheuttaa ahdistusta ja tekee elamén ras-
kaaksi. Syyllistamisen taustalla on usein lapikdymattomia asioita ja tunteita. (Hallikai-
nen ym. 2014, 78-79).

Hépedn ja syyllisyyden tunteiden tunnistaminen vapauttaa ja avartaa seké itsed ettd
ihmissuhteita. Sek& muistisairas etta ldheinen voivat kokea hyvinkin voimakkaina
naita vaativia tunteita. Itsedan tai toista on turha syyllistaa ja namékin tunteet heikke-

nevét asioiden ja ajan kuluessa.
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5.3 Tunteiden ilmaiseminen

Tunteet ovat aina kokijalleen tosia ja merkityksellisia. Niita ei pida véahatella eika ar-
vostella. Vaikka tunneilmaisu vaikuttaisi epdjohdonmukaiselta, tulee se hyvaksya ja
myotaeldad. Hyvaksyva lohduttaminen ja rohkaiseva asenne auttavat. Tunteita il-
maistaan suurimmaksi osaksi mulla tavalla kuin sanoilla. IImeet, eleet ja liikehdinnat
kertovat enemman. Hyvéssa vuorovaikutuksessa korostuu rauhallisuus ja hyvaksyva
tunneilmapiiri. Se tavoittaa muistisairaankin kauemmin kuin sanotut sanat. (Hal-
likainen, ym. 2014, 79).

Muistisairaan tunteet ja tarpeet eivat katoa, vaikka ajatusten johdonmukaisuus heikke-
nee ja sanojen loytyminen vaikeutuu. Sairastunut aistii ilmapiirin, vaikka ei ymmar-
taisi sanoja. Aanen sivyt ja puheen voimakkuus ja nopeus kertovat paljon kohtaamisen
luonteesta. Kun muistisairas on hadissaan ja etsii kotiaan tai vaimoaan, suru ja kaipaus
ovat totta tassa hetkessd. Tunne hadan takana pitdd kuulla ja aloittaa keskustelu siité.
Korjaaminen ja asian oikaiseminen eivét ratkaise ongelmaa. Olennaista on kuulla tun-
netta, koska se on muistisairaalle siind hetkesséa tarkead. Tunteen kuuleminen helpottaa
jarakentaa luottamusta. Sen ymmartdminen antaa arvokkuuden sairastuneelle. (Kama-
réinen 2015, 8).

Tunteista puhumisen helppous tai vaikeus on erilaista ihmisten kesken. Tunteista pu-
huminen on kuitenkin tarkeéd4 ja se antaa mahdollisuuden jakaa kokemuksia, myoté-
tuntoa ja ymmarrysta. Tunteiden jakaminen védhent&a tunteisiin liittyvaa painolastia.
Asioista puhuminen ja vaarinkésitysten selvittdminen auttavat selviytymaan muistisai-

rauden aiheuttamista haasteista rakentavalla tavalla. (Hallikainen ym. 2014, 79).

5.4 Hoivaajan rooli

Muistisairaus johtaa riippuvuuteen muista ihmisisté. Se auttamatta heikentda henkilon

kokemusta omasta arvosta ja kelpaavuudesta. Jotta muistisairas sailyttdd omanarvon-
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tuntonsa, hén tarvitsee paljon myonteista palautetta, kiitosta ja tunnustuksia. Ystaval-
linen hymy, lammin kosketus ja myonteinen puhe ovat tarkeitd kohtaamisissa. Moite,
paheksunta ja véhattely lisddvat muistisairaan pahaa oloa ja aggressiivisuutta.

Eldma on muistisairaalle hyvin turvatonta, kun han ei enaa tunnista tuttuja ihmisia tai
paikkoja ja hdnen oman eldmén eri vaiheet karisevat mielestd. Kun ilmapiiri kohtaa-
misissa on rauhallinen, kohtelu kunnioittavaa ja ystavéllistd, on muistisairaallakin le-

vollinen olo. (Kamaréinen 2015, 12-14).

Muistisairauden edetessa muuttuu moni asia sairastuneen ja laheisen eldméssa ja suh-
teessa. Tunteiden kokemisen ja jakamisen vastavuoroisuus muuttuvat, kuten myos I&-
heisen mahdollisuus vastata kaikkiin tunteisiin tasavertaisesti. Tunteenpurkaukset voi-
vat hdmmentaa ja jopa pelottaa muistisairasta, koska hanen kykynsad ymmartaa ja ka-

sitelld ympériston tapahtumia ovat heikentyneet. (Hallikainen ym. 2014, 80).

Sairauden edetessa muistisairas elda yha enemman mielikuvissaan. Se hdmmentaa la-
heistd. Mielikuvat ovat menneestd, eletysta elamésta eivatka valttamatta harhoja. Jotta
yhteys syntyisi, tdytyy l&dheisen suostua sairastuneen maailmaan. Kun téllainen koh-
taaminen tapahtuu, se vahvistaa muistisairasta. Keskustelu hanen todellisuudessaan
antaa hanelle voimaa ja mahdollistaa paluun ajoittain nykyhetkeen. Menneisyys ja ny-
kyisyys yhdistyvat. Han voi elda uudestaan aikaa, jolloin koki itsensa tarpeelliseksi ja

osaavaksi. Paluu menneeseen liikuttaa mielta ja ajatuksia. (Kdméardinen 2015, 20).

Jos muistisairas ei kykene kertomaan toimintansa tai kéyttaytymisensa syitd, on niiden
taustalla usein nykyhetkeen tai menneisyyteen liittyvia kokemuksia ja niihin liittyvia
tunteita. Laheinen, joka on viettdnyt muistisairaan kanssa paljon yhteista elamaa, pys-
tyy yhdistamaan kayttaytymisen tiettyihin asioihin ja voi helpottaa muistisairaan oloa
ja haastavaa tilannetta. (Hallikainen ym. 2014, 80).

Muistisairaan laheiselld on tarked tehtéva kertoa sairastuneelle yhd uudestaan hanen
elaméntarinaansa, katsella valokuvia, muistella menneitd aikoja, vaikeuksista selviy-
tymisia tai muistisairaan saavutuksia. Talla kaikella I&heinen pitd4 koossa muistisai-

raan eldmaa ja tukee hanen késitystddn omasta itsestaan. (Kamérainen 2015, 34).
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5.5 Tunteva validaatio Suomessa

Vanhustyon keskusliitto toi Validaatio- (engl. Valid: arvonsa mukainen, voimassa

oleva) mallin Suomeen 1980-luvulla. Tamperelainen kasvatustieteen maisteri, validaa-

tiotekniikan opettaja Satu Sipola (1953-2015) kehitti sen pohjalta Tunteva- toiminta-

mallin, joka sopi paremmin suomalaiseen kulttuuriin.

Sipolan yhdeksén teesia validaatiosta:

2 o

Muistisairaalla on tunteet. Ne voimistuvat ajan myo6té, jos ei tule kuulluksi.
Lopussa ovat jaljell& turvan, rakkauden ja itsensé ilmaisun tarpeet.
Dementoituva tarvitsee ihmisen, jolla on ymmartavaiset silmét.

Dementoituva viestii kuin lapsi, mutta on aikuinen.

Dementoituvaa ei saa nolata.

Muistisairaalta ei pid4 kysyd, muistaako hén. Se sitoo energiaa eikd vapauta
Sité.

Dementia ei ole lisdéntynyt, mutta ihmiset elavat pidempéaan.

Yksik&an muistisairaan luokse tehty kéynti ei ole turha.

Tapaaminen dementoituneen kanssa pitédad paattdd voimaannuttavaan tapahtu-
maan.

(Jensen 2013, 201-202.)

6 KEHITTAMISIDEOITA

6.1 Muistisairaan ja laheisten osallisuus

Muistisairaan kykyéa tehdd omaa elaméainsa koskevia paatoksia ja suunnitelmia tulee

tukea sairauden kaikissa vaiheissa. Muistisairas saa mahdollisuuden olla mukana myds
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kuntoutukseen, hoitoon ja hoivaan liittyvassa paatoksenteossa seka palvelujen suun-
nittelussa. Laheiset ovat mukana hoidon suunnittelussa ja arvioinnissa sek& mahdolli-
suuksien mukaan myos hoidon toteutuksessa. (Muistiliitto 2/2016, 9).

Muistisairas on ainutlaatuinen persoona, joka kantaa mukanaan omaa ainutkertaista
eldméntarinaansa. Han ei aina kykene sairauden edetessa sité tai tarpeitaan ilmaise-
maan. Tall6in elamanhistoria tarjoaa avaimet arjen tilanteiden kohtaamiseen. Mikali
muistisairaan taustaa ei huomioida, se aiheuttaa turhautumista ja ahdistuneisuutta eri-
laissa ongelmatilanteissa. Eldméntarinan tunteminen mydtévaikuttaa vastaamaan
muistisairaan tarpeisiin ja toiveisiin, auttamaan identiteetin sailymisté ja jarjestamaan
mielek&sté toimintaa.

Ihmislahtoisen muistityon yksi tarkeimmista peruspilareista on yllapitdd muistisairaan
sosiaalisia verkostoja hénelle merkityksellisten ihmisten kanssa. Muistisairaan pitaa
saada toteuttaa kaikissa sairauden vaiheissa emotionaalisia ja sosiaalisia tarpeitaan.

Tama on muistisairaan asioita hoitavan ammattilaisen térked tehtava. (ml, 10).

On ensiarvoisen tarkead, etta henkild, jonka tulevaisuudesta ja loppuelamésta keskus-
tellaan ja paatetdén, saa olla mukana tekemassé hénta itsedén koskevia péaatoksia. Mi-
kali muistisairaus on edennyt siihen vaiheeseen, ettei muistisairaalla itsellaan ole ky-
kya tai osaamista arvioida palveluiden tarvettaan, tulee laheiset ja heidan mielipiteensa
ottaa huomioon jokaisessa vaiheessa. Laheisten kiinnostusta ja mahdollisuuksia osal-
listua muistisairaan hoitoon ja kuntoutukseen tulee selvittaé ja tukea. Laheiset henkivat
tarke&a turvallisuuden tunnetta ja elamanhistoriaa muistisairaan siséisesti ja ulkoisesti

muuttuvaan maailmankuvaan.

Jokaisen muistisairaan kohdalla tulisi ottaa kayttoéon Elaméantarina-kaavake hyvissa
ajoin jo sairauden alkuvaiheissa. Internetissd on valmiita Eld&méntarina- lomakkeita
esimerkiksi (http://www.vahvike.fi/fi/muistelu/elamantarinat) tai sellaisen voi tehda
itse, kuten mind kirjoitin omista vanhemmistani. (LIITE 1.) Taytettdva lomake voidaan
jakaa jo vanhuspalveluiden ja muistisairaan seké laheisten ensikohtaamisessa. Sairas-
tunut ja laheiset voivat tayttdd elamanhistoriaa hiljalleen ja se olisi valmis kaytetta-

vaksi viimeistéan siina vaiheessa, kun muistisairas tarvitsee vanhuspalveluita.


http://www.vahvike.fi/fi/muistelu/elamantarinat
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6.2 Omaishoito

Nykyiset julkiset hoitoresurssit eivét riitd turvaamaan kasvavaa vanhusten hoivan
tarvetta. TAma merkitsee sit4, ettd omaishoidosta on tulossa merkittava sosiaalipoliit-
tinen kysymys. Omaisten antama hoiva on ollut viime aikoina paljon julkisuudessa ja
sen

merkitys tulee yhdessa perhehoidon kanssa tulevaisuudessa vain kasvamaan. Suurin
0sa omaisiaan hoitavista ihmisisté tekee hoivatyota ilman omaishoidon tukea, vaikka
tuen myontamisen Kriteerit tayttyisivatkin. Omaishoitajat ovat hoivanneet ja hoivaavat
joka tapauksessa jatkossakin. Tasta syysta olisi oikeudenmukaista ja tarkoituksellista,
ettd heidan asemaansa yhteiskunnassa vahvistettaisiin, ja omaishoidon tuen katta-
vuutta nostettaisiin. Tukimuotoja voisivat olla esimerkiksi vertaistukiryhmat, virkis-
tys- ja harrastusmahdollisuudet, tuetut kuntoutukset seka koulutus- ja neuvontatilai-
suudet. (Halonen 2011, 62-63).

Perhehoito ja erilaiset omaishoidon muodot ovat tulevaisuudessa varteenotettavia ja
kannatettavia muistisairaan asumismuotoja. Niissa voidaan tukea ja auttaa monella ta-
valla juuri muistisairaan tarpeita. Yksilollinen ja huomioiva kohtaaminen, turvallisuu-
den ja arvostuksen kokeminen sekd omaehtoisen virkistaytymisen mahdollisuudet voi-
daan huomioida parhaiten sielld, missd hoidetaan véhdistda maarada muistisairaita.
Omais- ja perhehoitoa pitaa kehittaa ja laajentaa koskemaan erilaisia perheité ja ihmis-

suhteita.

6.3 Muistisairaan elaménlaadun yllapitdminen

Muistisairaan ihmisen eldméanlaatu on riippuvainen siitd, kuinka yksilollisesti ja jal-
jelld olevia taitoja ja voimavaroja huomioidaan seka yllapidetd&n. Muistisairaan tulee
saada toteuttaa itsedén ja jéljella olevaa elamaansé joko omilla edellytyksillaan tai tu-

ettuna sairauden aiheuttamista rajoituksista huolimatta. Onnistumisen kokemukset ja
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ilo seké& turvallinen olo tukevat muistisairaan omanarvontuntoa ja parantavat elaman-
laatua. (Muistiliitto 2/2016, 10.)

Omaehtoinen, mielekas tekeminen ja toiminta ovat aina yksil6llisid. Se mika sopii tai
kiinnostaa yhtd, ei valttaméatta merkitse mitdan toiselle. Tdma on todellisuutta muisti-
sairaankin kohdalla. Yksilollisyys ja ihmisen ainutlaatuisuus tulevat esiin juuri hénen
toiveissaan pitaa ylla mielekésta elaménlaatua. Muistisairaan omannakdisen elamén
jatkumisessa tarvitaan toisinaan tukea ja erilaisia palveluja. Rajoitteet, joita muistisai-
raus aiheuttaa, tulee huomioida yksilollisesti kunkin kohdalla ja miettid, kuinka par-
haiten voitaisiin avustaa ja antaa tukea kunkin sairastuneen kohdalla. Keinoja voivat
olla esimerkiksi vapaaehtoiset tukihenkilét, muistisairaiden yhteiset toiminnat ja ta-
pahtumat, kuljetuspalveluiden jéarjestaminen aktiivisille sairastuneille ja laheisten kan-

nustaminen tai opastaminen avustamiseen.

6.4 Sosiaalisten suhteiden merkitys

Laheiset ja itselle merkitykselliset ihmissuhteet seka ymmarretyksi ja kuulluksi tule-
minen vaikuttavat muistisairaan turvallisuuden ja eldménhallinnan tunteeseen. Ihmis-
l&htdisen muistityon ja hyvéan elamanlaadun yksi tarkein periaate on yllapitdd muisti-
sairaan sosiaalisia verkostoja hanelle merkityksellisten ihmisten kanssa sairastamisen
kaikissa vaiheissa. Tama on muistitydn ammattilaisten tarkein tehtdva. (Muistiliitto
2/2016, 10).

Sosiaalisten suhteiden merkitys on hyvin yksiléllista. Muistisairauden luonteeseen voi
kuulua my®os eristaytyminen ja masennus. Elaméanhistorian tunteminen ja ihmissuhtei-
den merkityksen ymmartaminen kunkin yksilon kohdalla auttavat 16ytdméén oikean-
laisia seké -aikaisia palveluja muistisairaalle. Ehk&pé sosiaalisesti aktiivinen kaipaa
keskusteluyhteyttd, toimintaa ja ihmisia ympaérilleen. Ikénsa yksinelanyt, rauhallisuu-
desta ja hiljaisuudesta nauttiva voi haluta samankaltaista ymparistoa loppuvuosikseen.

Toisille suku, ystévat ja l&heiset ovat tarkeitd. Kohtaaminen ja yhteydenpito ovat olleet
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aina luontevia. Ihmissuhteiden ja tukiverkoston yllapitdminen voivat vaatia haasteita

myos palvelujarjestelmalta.

6.5 Kuntouttavan hoidon jarjestaminen

Kuntoutuksella varmistetaan muistisairaan mahdollisuuksia eldd mahdollisimman
mielekast4, aktiivista ja omannékoista arkea sairaudestaan huolimatta. Kuntoutus on
suunnitelmallista ja sill& pyritddn sairastuneen toimintakyvyn, voimavarojen, hyvin-
voinnin ja elamanhallinnan lisaédmiseen ympariston toimintamahdollisuuksia hyodyn-
tamalla. Jokaiselle muistisairaalle tulee tehdé palvelu- ja kuntoutussuunnitelma jo pal-
velun tarvetta arvioitaessa. Suunnitelma Kirjataan voimavaralahtoisesti ja yksilolliset
toiveet ja tarpeet huomioiden. Muistisairaan itsemadradmisoikeutta kunnioitetaan ja
hanta kuunnellaan. Suunnitelma laaditaan moniammatillisesti yhdessa muistisairaan ja
hanen laheistensa kanssa. (Muistiliitto 2/2016, 13).

Muistisairaalla on oikeus jatkaa elamaéansé sairausdiagnoosistaan huolimatta juuri sel-
laisena kuin hén itse haluaa. Palvelut ja asumisjarjestelyt pitad suunnitella muistisai-
raan tarpeista ja toiveista lahtien. Laheisia ja muistisairaan tukijoita tulee kuunnella ja
heidan osallisuutensa ja panoksensa tulee huomioida ja kirjata kuntoutussuunnitel-

maan.

6.6 Toimintakyvyn yllapitdminen

Toimintakyvylla tarkoitetaan yksilon selviytymista jokapdaivaisten tehtévien ja arjen
askareiden haasteista siind ymparistossd, jossa hén eldd. Toimintakykyd on monen-
laista. Fyysinen toimintakyky kertoo perustoiminnoista ja arjen asioinneista selviy-
tymisestd. Kognitiivinen eli tiedonkasittelyyn liittyva toimintakyky on esimerkiksi

oppimisen, puhumisen, keskittymisen, tarkkaavuuden ja ongelmanratkaisun kykya.
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Psyykkinen toimintakyky kuvaa mielenterveytté ja henkista hyvinvointia. Sosiaali-
nen toimintakyky on kykya osallistua ja olla tekemisissa toisten kanssa. Oikeudelli-
nen toimintakyky kuvaa ihmisen kykya ymmartaa oikeudellisten asioiden merkitysta.
Muistisairaus heikentéé edetessddn toimintakykya hyvin laaja-alaisesti. Esimerkiksi
fyysisesti hyvakuntoisen henkilon toimintakyky ei riitd valttdmatta itsendisesti tehté-
viin arjen asioihin kuten esimerkiksi kaupassa kayntiin tai ruuan laittoon. (Muistiliitto
2/20186, 20).

Muistisairas voi antaa vieraalle ihmiselle helposti kuvan hyvésta tai erilaisesta toimin-
takyvysté, mikali sitd mitataan vain esimerkiksi fyysisten tai nakyvien mittareiden mu-
kaan. Kuitenkin esimerkiksi kognitiivisen tai psyykkisen toimintakyvyn heikkenemi-
nen voi vaikuttaa hyvinkin laaja-alaisesti henkilon elaméén ja eldmanlaatuun. Tama
tulee huomioida jokaisessa palveluntarpeen arvioinnissa yksilollisesti. Laheisilta saa
arvokasta ajantasaista tietoa muistisairaan toimintakyvysta ja sen puutteista. Toimin-
takykykeskustelut laheisten kanssa tulee tehda kuitenkin ilman muistisairaan lasna-

oloa. On hyvin tarkeéd, ettei muistisairasta nolata eika loukata.

Toimintakyvyn arviointia tarvitaan muistisairauden diagnostiikassa, vaikeusasteen
madrittelyssa tai etenemisen seurannassa. Toimintakyvyn arviointi on yhtendista ja
systemaattista. Valittujen mittareiden tulee olla muistisairaan toimintakykyyn validoi-
tuja ja niiden kaytto vaatii tekijaltaan riittdvan koulutuksen ja osaamisen. (Muistiliitto
2/2016, 20). Pelkat mittarit tai mittaukset eivat kuitenkaan riitd. Tarvitaan monipuo-
lista ja yksilot huomioivaa keskustelua, havainnointia, riskitekijoiden arviointia ja nii-

hin puuttumista. (ml, 21).

Toimintakyvyn arvioinnissa ja erilaisten palvelujen suunnittelussa tulee kdyda mah-
dollisimman laadukkaita neuvotteluja seka muistisairaan ettd h&nen laheistensa
kanssa. Vanhuspalvelut ovat asiakaslahtdisié ja asiakkaalla on oikeus kokea tulleensa
kuulluksi ja ymmarretyksi. Vanhakantainen ajattelutapa viranomaisen maaraysval-

lasta tai oikeudesta sanella palvelumahdollisuudet asiakkaalle, on lopetettava.
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6.7 Kotihoidon reformointi

Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto (Valvira) on lupautunut edistdméan
ohjauksen ja valvonnan keinoin oikeusturvan toteutumista sosiaali- ja terveydenhuol-
lossa. Valtakunnallisena ohjaus- ja valvontaviranomaisena Valvira on laatinut sosiaali-
ja terveydenhuollon valtakunnallisen valvontaohjelman yhteistydsséa aluehallintovi-
rastojen kanssa. Valvontaohjelmakausi on vuosille 2016-2019. Valvontaohjelmakau-
della valvontaa kohdennetaan kolmen kokonaisuuden avulla. Kokonaisuudet ovat pal-
velurakenne, palvelujen saatavuus seké palvelujen laatu ja sisaltd. Viranomaisvalvon-
nan painopiste on asiakaskeskeisyydessa seka palvelutoiminnan kokonaisuuden ja
lopputuloksen valvonnassa. Osassa Il on riskinarvioinnin perusteella valituissa koh-
teissa vuonna 2016 mm. kotiin annettavat palvelut (Sosiaali- ja terveydenhuollon

valtakunnallinen valvontaohjelma vuosille 20162019, 3).

Hyvaé ja eettisesti laadukas kotihoito perustuu asiakaslahtdisyyteen. Eettista tydotetta
tukeva ilmapiiri syntyy, kun ty6 tehddin hyvin, ollaan avoimia ja arvostetaan toisia.
Nykyéaéan yha useammin eettisten arvojen rinnalla nédkyvat taloudelliset arvot. Kotihoi-
dossakin taloudellisuutta ja toiminnan tehokkuutta korostetaan palvelujen jatkuvuuden
takaamisen vuoksi. Sosiaali- ja terveysalan sadstopaineet nakyvat yksittaisten kotihoi-
don tyontekijoiden péivittéisessa tyossa ja hyvinvoinnissa. Silloin kun tyontekijoilla
on vahan aikaa ja tyon maaré vain lisaantyy, syntyy ero tarpeiden ja palveluiden va-
lille. Saastdpaineiden alla kotihoidon tyontekija joutuu liian usein arvioimaan eetti-
sesti, kuinka toimia pahentamatta asiakkaansa hyvinvointia ja elaméanlaatua. (Super,
2015,15).

Kotihoidon tarkoitus ja padméaéarat ovat idkkaan kotona asumisen ja kuntouttavan hoi-
don tukeminen. Kotihoidon palveluiden tasoa alentavat jatkuvat uudistukset, tybajan
kellottaminen, henkilokunnan kato ja yhd lyhyemmiksi halutut hoitokaynnit. Palvelu-
jen laatu ja sisalto karsivat koko ajan, koska asiakas unohtuu kiireen ja valtaisan tyo-
mé&aéran jalkoihin. Asiakkaan tarpeet eroavat hoitojarjestelman tarpeista.

Kotihoidon asiakkaita tulee kuunnella, samoin kentélla tyota tekevad henkildstoa.
Muistisairas tarvitsee turvallisuuden ja vaarattomuuden tunteen kotioloissaan, jonka

vain kohtalaisen pysyvat olosuhteet voivat luoda.



36

6.8 Vanhuspalveluiden toteuttaminen

Vanhuspalvelulaki eli laki ikdantyneen véeston toimintakyvyn tukemisesta seké iék-
kaiden sosiaali- ja terveyspalveluista tuli voimaan 1.7.2013. Lailla pyritaan turvaa-
maan ikdantyneen vaeston hyvinvointi seké idkkaiden sosiaali- ja terveyspalvelujen
saanti. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2016).

Vanhuspalvelulain tarkoituksena on mm. parantaa iakk&&n henkilon mahdollisuuksia
saada laadukkaita sosiaali- ja terveyspalveluja sek& ohjausta myds muista tarjolla ole-
vista palveluista iakkaan yksilollisten tarpeitten mukaisesti ja riittdvan ajoissa silloin,
kun hanen heikentynyt toimintakykynsé sita edellyttad; seké vahvistaa idkkaan henki-
I6n mahdollisuuksia vaikuttaa hénelle jarjestettdvien sosiaali- ja terveyspalvelujen si-
séltoon ja toteuttamistapaan sekd olla osaltaan pé&attaméssa niitd koskevista valin-
noista. (Finlex.fi, 2012, 18).

Vanhuspalvelulaki on tehty ikdantyneen vaestonosan turvaksi ja oikeudeksi. Lakia pi-
t4a opettaa ja lain noudattamista tulee vaatia kaikilta vanhuspalveluissa tydskentele-
viltd. Tarkoitus on tarjota laadukkaita sosiaali- ja terveyspalveluita yksilollisesti tar-
peiden ja toiveiden mukaan. Tama siséltdd ohjeen ottaa idkés laheisineen mukaan

oman elaméansa suunnitteluun. Paatoksenteko kuuluu asiakkaalle.

6.9 Palveluasuminen

Kunnan tulee pitaa luetteloa hyvaksymistaan asumispalvelujen tuottajista. Tiedot pal-
velujen tuottajista, ndiden tuottamista palveluista ja hinnoista pitda olla julkisesti saa-
tavilla internetissa tai muulla tavalla. Kunnan tulee selvittd4 asiakkaalle timén asema
palvelusetelia kéytettdessa, palvelusetelin arvo, palvelun tuottajien hinnat, omavastuu-
osuuden madraytymisen perusteet ja arvioitu suuruus seké vastaavasta palvelusta so-
siaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetun lain mukaan maaraytyva asia-
kasmaksu. (Sitra.fi 2011, 7).
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Palveluseteli on jarjestdmisvastuussa olevan kunnan sosiaali- ja terveyspalvelun saa-
jalle myontamé sitoumus korvata palvelujen tuottajan antaman palvelun kustannukset
kunnan ennalta maaraamaan arvoon asti. Palveluseteli on kunnan yksi tapa jarjestéa
lakisaateisia sosiaali- ja terveydenhuoltopalveluja. Palvelusetelin kéyttdjalla tulee olla
oikeus valita haluamansa kunnan hyvaksyma palvelun tuottaja. Laki sosiaali- ja ter-
veydenhuollon palvelusetelistd (569/2009) saatelee palvelusetelin kayttod. (Sitra.fi
2011, 3).

Palvelusetelijarjestelmé on nimenomaisesti otettu k&yttoon sita tarkoitusta varten, etta
asiakas voi itse méaritella laajemmin, kuinka ja missa hén haluaa saada palveluita it-
selleen. Jarjestelméa toimii huonosti, mikali kunnalla ei ole varaa palveluseteleihin tai

niiden kayttotarkoitusta ei tunneta.

Pitk&aikaista hoitoa ja huolenpitoa organisoivat sosiaali- ja terveyspalvelut on toteu-
tettava siten, ettd iakas henkil6 voi tuntea elaménsa turvalliseksi ja arvokkaaksi. Han
voi yllapitaa sosiaalisia kontaktejaan seké osallistua mielekkéaseen, hyvinvointia ja
toimintakykyé yllapitavaan toimintaan. lakkaille avio- ja avopuolisoille on jarjes-
tettdva mahdollisuus asua yhdessa. Kunnan on turvattava iakk&én henkilon pitkaai-
kaisen hoitojarjestelyn pysyvyys, jollei jarjestelya ole aiheellista muuttaa idkkaan
henkilon toivomuksen tai hanen palveluntarpeidensa muutoksen johdosta taikka

muusta erityisen painavasta ja perustellusta syysta. (Finlex.fi 2012, § 14).

Asumispalveluita muistisairaalle mietittdessa tulee aina huomioida puolisoiden vali-
nen suhde ja toive saada elaa elamansa loppuun saakka yhdessa. Télle yhteiselle lu-
paukselle ja perinteelle on annettava se arvo, mille se perustuukin. Vanhuspalveluiden
paattavien viranomaisten ei tule misséén tapauksessa saada erottaa laheisid, vuosikym-
menien ihmissuhteita toisistaan vain silla motiivilla, ettd heilld ei ole tarjota yhteista

asuinmuotoa pariskunnalle.

Muistisairaalle pysyvyys ja ympariston muuttumattomuus ovat elintarkeita silloinkin,
kun sairaus on edennyt vaikeaan vaiheeseen. Kodinomaisuus, tutut ihmiset ja ympa-
ristd luovat turvaa ja merkitysta eldamén viimeisiin paiviin saakka. Hoitohenkilokunta
on omaksunut muistisairaan tavat ja tottumukset. Naiden asioiden muuttaminen voi

vaikuttaa muistisairaan elaméanhaluun ja kayttaytymiseen ratkaisevasti.
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6.10 Yleisen asenneilmapiirin muutos

Muistisairauksiin on liittynyt kielteinen leima ja syrjivat asenteet ovat haitanneet muis-
tisairauksia sairastavien ihmisten hyvinvointia. Tieto ja ymmarrys muistisairauksista
ja niiden hoitomahdollisuuksista ovat lisdantyneet nopeasti, mutta kielteiset asenteet
eivét ole muuttuneet yhta nopeasti. Asenneilmapiirin tulee muuttua, jotta muistisairaat
ihmiset voivat olla yhteiskunnassamme sen yhdenvertaisia jasenié, eldd mielekasté
elamai ja saada tarvittaessa tukea seka kuntoutumista edistavia hoitoa ja palveluja.
Muistisairaudet koskettavat meista useita laheising, naapureina ja tyotovereina. Mei-
dan muiden kannustavat ja hyvéksyvat asenteet vaikuttavat siihen, kuinka muistisai-
raat ihmiset voivat eld4 tasavertaisina meidéan kanssamme. Muistisairaiden ja heidan
omaistensa itsemaaradamisoikeuden ja yhdenvertaisuuden turvaaminen on yhteiskun-
nan erikoistehtava. (Muistiliitto 2012, 11).

Jos palvelujarjestelman toimivuus ja vaivattomuus ajavat ohi yksil6llisen ja asiakas-
lahtoisen palveluohjauksen seké palveluiden piiriin padsemisen, ollaan edelleen hyvin
ongelmallisten asenteiden ja arvojen kehdssa. Lakien, asetusten seka suositusten nou-
dattaminen pitdisi olla jarjestelméllistd ja samanarvoista kunnasta tai vanhuspalvelui-
den jarjestdjasté riippumatta. Tutkimusten ja yleisen tietdimyksen lisd&dnnyttya muisti-
sairauksista, sen tunteminen ja erityispiirteiden huomioonottaminen palvelujérjestel-
missamme pitdisi olla jo huomattavasti yleisempaa. Myos muistisairaiden ja heidan
ldheistensd kohtaamisessa tulee kiinnittad huomiota arvostavampaa ja hyvaksyvampéaa

asenteeseen.

Oikeanlainen asenne saastaa yhteiskunnassamme sekéd ihmisia etta rahaa. Asenteen
muutos saadaan aikaan asioiden tutuksi tekemisen kautta. Positiivinen viestinta ja
omakohtaisten kokemusten jakaminen, mutta myos olemassa olevien epakohtien esille
tuominen ja asioiden kasitteleminen yhdessd, vaikuttavat yleisiin asenteisiin ja niiden
muuttumiseen. Muistisairauksien tunnetuksi tekeminen ja muistisairaan kohtaamisen
ja hyvén vuorovaikutuksen opettaminen ja ohjaaminen ovat tarkeit& vaylia kohti ava-

rampaa ja myonteisempad ihmiskasitysta.
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Tarkeéat ihmiset:

LAPSUUS

Vanhempien nimet ja ammatit:

Sisarusten nimet:

Koti/ Kotieldimet:

Merkittavié tapahtumia lapsuudessa ja nuoruudessa:



AIKUISIKA
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Luonto (ulkoilu, metsassa liikkuminen):
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