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Arcadan (2012) julkaisussa, Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (2014) seka sosiaali- ja
terveysministerion raportissa (2019) ilmenee, etté noin puolet omaishoitajan vapaisiin oikeu-
tetuista omaishoitajista ei kayta heille kuuluvaa lakisdateista lomaoikeutta. Syitd lomaoikeu-
den kayttamattomyyteen oli huoli hoidettavan jattdmisesta hoitoon ja toisaalta hoidettavan
haluttomuus menna hoitoon. Omaishoitajat myds kokivat tydnsa omaishoitajana valuvan
hukkaan, jos hoidettava palaa lyhytaikaishoidosta huonompikuntoisena kotiin kuin oli sinne
l&htiessaan.

Taman laadullisen tutkimuksellisen kehittdmistytn tarkoituksena oli kartoittaa minkalainen
intervalli- eli lyhytaikaishoito kannustaisi omaishoitajaa viemaan hoidettava hoitoon, mita ly-
hytaikaishoidon tulisi siséltaa, jotta se tukisi muistisairauteen sairastuneen halukkuutta
menna hoitoon ja tukisi samalla sairastuneen toimintakykya.

Kehittamistytssa haastateltiin kahdeksan virallista omaishoitomuistiperhettd (muistisairau-
teen sairastunut ja hdanen laheisensda) lyhytaikaishoidon kokemuksista ja toiveista. Haastat-
telut toteutettiin teemahaastatteluina. Lisaksi kehittdmistydssa toteutettiin kaksi kehittamis-
tyopajaa, joissa osallisina oli kolme muistiperhetta ja kolme lyhytaikaishoidossa tytskente-
levaa hoitajaa. Tydpajoissa kehitettiin yhteiskehittelyn keinoin lyhytaikaishoitoa vastaamaan
palvelua kayttavien tarpeita. TyOpajat toteutettiin yhdessa keskisuuressa uusimaalaisessa
kaupungissa.

Aineisto analysoitiin kayttamalla aineistolahtoista sisallonanalyysid. Haastatteluista nousi
nelja padkohtaa: ympariston merkitys, toiminnan merkitys, kokonaisvaltainen henkildkunnan
osaaminen ja omaishoitajien tuntemusten aktiivinen huomioonottaminen. Nama paakohdat
toimivat pohjana yhteiskehittamiselle.

Kehittamistydpajoissa luotiin teoriatiedon ja haastatteluiden tulosten pohjalta ehdotus hyvan
lyhytaikaishoidon tuntomerkeista. Naita olivat mm. laitosmaisuuden purkaminen ja pienem-
mat lyhytaikaishoidon yksikot, kodin ja lyhytaikaishoitoyksikdon valinen tiivis yhteisty6 ja tie-
donvaihto, riittdvasti ohjattua toimintaa ja jokaisen muistiperheen yksiléllisen tarpeen huo-
mioiminen. Aihe on tarked, silla lyhytaikaishoidon kehittyminen asiakkaiden tarpeita vastaa-
vaksi vaatisi huomiota ja tahtotilaa. Tarkeana kehittamisen kohteena naen myos tydikaisena
muistisairauteen sairastuneiden lyhytaikaishoidon kehittamisen, silla myds heita hoitavien
omaishoitajien on saatava vapaata oman jaksamisensa tueksi.

Avainsanat muistisairaus, omaishoitaja, lyhytaikaishoito, yhteiskehittely
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Arcada (2012), Finnish Institute for Health and Welfare (2014) and Ministry of Social Affairs
and Health report that only half of caregivers use their legal days off. The reasons for not
using them was a concern to entrust their partner in someone else’s care and their partner's
unwillingness to go to short-term care. The caregivers also felt that their care at home is
pointless if the person with the memory disease comes home from the short-term care in
worse condition than before they had short-term care.

The purpose of this qualitative study was to study what kind of short-term care would en-
courage the caregivers to use the sort-term care and what it should include so that the per-
son with the memory disease would like to have short-term care. In addition, | looked into
what would support the ability to function of the person with the memory disease.

Eight official caregivers and persons with memory diseases were interviewed on their expe-
riences they had about short-term care and what kind of short-term care they would like to
have. Interviews were carried out as theme interviews. The study also included two devel-
opment workshops with three caregivers and their partners with memory disease and three
nurses who worked in a short-term unit. The purpose of the workshops was to develop short-
term care.

The material from the interviews was analyzed using material focused content analysis. Four
main items emerged from the interviews: the meaning of environment, the meaning of activ-
ity, holistic know-how of personnel and active consideration of caregivers’ feelings. These
main items were the basis for the development workshops.

Based on the results, the workshops created a suggestion of good short-term care using
theory and the results from the interviews. For example, smaller units, cooperation between
the home and short-term care, enough of instructed activity and taking into account the in-
dividual needs of the families. The topic is important because we should develop short-term
care according to the needs of the families. In addition, we should develop short-term care
for the people of memory disease under 65 years of age.

Keywords memory disease, caregiver, short term care, common devel-
opment
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1 Johdanto

Muistisairauden kanssa voi elaa pitkdan hyvaa elamaa, mutta niin muistisairauteen sai-
rastunut kuin l&heinenkin tarvitsevat oikeanlaista ja oikea-aikaista tukea sairauden ede-
tessa (Linnosmaa & Jokinen & Vilkko & Noro & Siljander 2014: 46; Rosengren 2012:
34-35; Pitkala & Valvanne & Huusko 2010: 445-447). Omaishoitaja tarvitsee tukea
omaishoitajana toimimiseen. Omaishoitajan vapaapaivat ovat yksi mahdollisuus tukea
omaishoitajan jaksamista arjessa. (Salin 2008: 51-61.) Yhtalailla muistisairauteen sai-
rastunut henkilo tarvitsee tukea. Toimintakyvyn tukeminen kuntoutuksen keinoin mabh-
dollistaa omatoimisuuden ja itsendisyyden yllapysymisen pidempaan ja vaikuttaa ela-
manlaatuun (Smita & De Langec & Willemsea & Twiskd & Pota 2016: 106—108).

Tutkimusten mukaan omaishoitajat eivat kuitenkaan aktiivisesti kayta heille kuuluvia la-
kisadateisia vapaapéaivid. 2012 valmistuneessa julkaisussa ilmenee, etta arviolta 42 %
omaishoitajan vapaisiin oikeutetuista omaishoitajista ei kayta heille kuuluvaa lomaoi-
keutta (Surakka 2012: 11-12). Myés Linnosmaan, Jokisen, Vilkon, Noron ja Siljanderin
sekad Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen yhteistydssa toteutetun raportin (2014) mu-
kaan noin puolet omaishoitajista jatti lakisdateiset vapaat kayttamatta. Syyna tahan oli
perheiden tarpeita vastaamattomat tukipalvelut. Sijaishoidon jarjestamisen tavat eivat
ole muuttuneet vuonna 2006 toteutetun kuntakyselyn jalkeen, vaikka tiedossa on, etta
omaishoitajat jattdvat vapaansa kayttamattd sopimattomien sijaishoitovaihtoehtojen
vuoksi. (Linnosmaa ym. 2014: 45-46.) Linjaus ei ole muuttunut, silld tuoreessa 2019
julkaistussa Sosiaali- ja terveysministerion raportissa luku on edelleen lahes sama, noin
puolet omaishoitajista (46 %) ei kayta heille kuuluvaa vapaapaivaoikeutta (Leppaaho &
Kehusmaa & Jokinen & Luomala & Luoma 2019: 29).

Tarpeita vastaamattomien tukipalvelujen lisaksi syita lomaoikeuden kayttamattomyyteen
olivat huoli hoidettavan jattamisesta hoitoon ja toisaalta hoidettavan haluttomuus menna
hoitoon. Lakisaateisten vapaiden hoito jarjestetddn suurimmaksi osaksi lyhytaikaisessa
laitoshoidossa (intervallihoito). (Surakka 2012: 8-12; Linnosmaa ym. 2014: 46.) Laitos-
hoitopainotteisuus oli yksi tekija, miksi omaishoitaja jattdad vapaansa kayttamatta (Lin-
nosmaa ym. 2014: 45-46). Omaishoitajat kokivat tydnsd omaishoitajana valuvan huk-
kaan, jos hoidettava palaa lyhytaikaishoidosta huonompikuntoisena kotiin kuin oli sinne
lahtiessaan (Salin 2008: 51-61). Omaishoitajat kaipaavat siis oikea-aikaisia ja raataloi-

tyja palveluita, jotka mahdollistavat oman puolison senhetkisen toimintakyvyn yll&pitami-
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sen (Ducharme & Kergoat & Antoine & Pasquier & Coulombe 2014a: 38-39). My6s She-
meikka, Buchert, Pitk&dnen, Pehkonen-Elmi ja Kettunen paatyivat tutkimuksessaan sii-
hen, etta tukitoimet ovat vaikuttavia vain raatéloityina, ei ennalta maarattyina palvelupa-
ketteina (Shemeikka & Buchert & Pitkanen & Pehkonen-Elmi & Kettunen 2017: 89-90).

Muistisairauteen sairastuneen henkilon toimintakyvyn tukeminen vaikuttaa niin sairastu-
neen kuin hanta hoitavan omaishoitajankin elamanlaatuun (Hurnasti & Topo & Mdnkére
2014: 135-136). Muun muassa liikunnasta on saatu hyvia tuloksia toimintakyvyn yll&pi-
tamisessa. Liikunnallinen kuntoutus hidastaa toimintakyvyn laskua ja yllapitdd kykya
suoriutua paivittaisista toimista paremmin. (Pitkdla ym. 2013: 123, 136; Vreugdenhill &
Cannell & Davies & Razay 2012: 14-17.) N&in uskon, etté oikeanlaisella tuella ja kun-
toutuksella voidaan vaikuttaa seka muistisairauteen sairastuneen toimintakykyyn etta

omaishoitajan jaksamiseen.

Tutkimuksellisen kehittdmistyoni tarkoituksena on kartoittaa haastattelemalla Uuden-
maan alueella asuvien omaishoitomuistiperheiden, eli omaishoitajien ja muistisairauteen
sairastuneiden, kokemuksia ja odotuksia lyhytaikaishoidosta. Liséksi tarkoituksena on
pohtia, mitka asiat lisdisivat omaishoitajien halukkuutta kayttaa heidan jaksamisen tueksi
tarkoitettuja vapaapaivia. Olen halunnut ottaa mukaan myds muistisairauteen sairastu-
neiden nakdkulman, millainen lyhytaikaishoito tukisi heidan toimintakykynséa yllapita-
mista ja olisi heille mieluisaa. Millaiseen lyhytaikaishoitoon sairastunut mielellaan menisi
ja toisaalta omaishoitaja mielellaan veisi. Kehittamistyo toteutetaan laadullisena tutki-
muksena, jossa ilmiota ei pyrita yleistdmaan, vaan saamaan kokonaisvaltaista ymmar-

rysté aiheesta kayttajien ja toteuttajien nakdkulmasta (Kananen 2015: 32-33).

Tutkimuksellinen kehittamisty® toteutetaan yhteistydssa yhden keskisuuren uusimaalai-
sen kaupungin lyhytaikaishoitoyksikon ja kahden jarjestétoimijan (Muistiyhdistys seka
Omaishoitoyhdistys) kanssa. Haastateltavat muistiperheet tulevat jarjestétoimijoiden
kautta, ja lyhytaikaishoidossa tydskentelevat ammattilaiset tulevat kehittdmistython
osallistuneen kaupungin kautta. Tutkimuksellisessa kehittamistyssa toteutetaan haas-
tatteluiden lisdksi kaksi tydpajaa omaishoitomuistiperheiden ja lyhytaikaishoidon parissa
tydskentelevien hoitajien kesken. Tyopajoissa tarkoituksena on haastatteluun osallistu-
neiden muistiperheiden kertoman seka teorian pohjalta kehittad yhdessa lyhytaikaishoi-
don toteuttamisen tapoja yhteiskehittelyn keinoin. Tama on tarked nakokulma, silla kayt-
tajien ndkodkulmalla pyritddn kehittdm&an juuri palvelun kaytettavyytta ja soveltuvuutta
sité tarvitseville (Toikko & Rantanen 2009: 95).
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2 Omaishoito

2.1 Omaishoitajuus

Omaishoitotilanne ei aina synny &killisesti vaan se voi syntya véhitellen. Omainen saat-
taa huomaamattaankin auttaa laheistaan ynda enemman arjen toimissa, kunnes huomaa,
etta laheinen tarvitsee apua jatkuvasti. Omaishoidon tuki on lakisdateinen yleiseen jar-
jestamisvelvollisuuteen kuuluva palvelu, jonka jarjestamisesta kunta huolehtii maarara-
hojensa puitteissa. Omaishoitajaksi ryhtyminen on vapaaehtoista, ja lahtékohtana on,
ettd hoidettava ja omainen suostuvat molemmat omaishoitajajarjestelyyn. (Terveyden ja

hyvinvoinnin laitos 2018.)

Omaishoidolla tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkildon hoitoa koti-
oloissa omaisen tai laheisen henkilon avulla. Lain tarkoituksena on turvata riittavat sosi-
aali- ja terveydenhuollon palvelut seka hoidon jatkuvuus ja omaishoitajan tyon tukemi-
nen. Omaishoidon tuella tarkoitetaan kokonaisuutta, joka muodostuu hoidettavalle an-
nettavista palveluista sekd omaishoitajalle annettavasta hoitopalkkiosta, vapaasta ja
omaishoitoa tukevista palveluista. Kunnan on tarvittaessa jarjestettava omaishoitajalle
valmennusta ja koulutusta hoitotehtavaé varten seka hyvinvointi- ja terveystarkastuksia.
Omaishoitajalla on oikeus vahintddn kolmen vuorokauden mittaiseen vapaaseen kuu-
kaudessa, jos han on sidottu yhtéjaksoisesti tai vahaisin keskeytyksin ymparivuorokauti-
seen hoitoon. Lakisdateisen vapaan liséksi kunta voi myontdd omaishoitajalle myds
enemman vapaapaivia ja alle vuorokauden mittaisia virkistysvapaita. (Laki omaishoidon
tuesta 2005/937.)

Sointu (2016) on tutkinut, miten puolisoaan hoivaavat jasentavat ja ymmartavat omais-
hoivan arjessa. Omaishoitaja pysytteli lahietaisyydella hoidettavasta puolisosta niin, etta
nako- ja kuuloyhteys sdilyi. Talla omaishoitaja varmisti, etté pystyi auttamaan hoidetta-
vaa tarvittaessa. Omaistaan hoitavilla oli myos tarke&a toimia arjessa niin, ettd hoidet-
tava koki itsensa arvokkaana ja ainutlaatuisena henkiléna. Omaistaan hoitaville oli tar-
kedéa tuottaa puolisolleen hyvaa mielta, ja kaytannossa talla tarkoitettiin esimerkiksi hoi-
dettavan puolison viemista hanelle rakkaisiin ja mieluisiin paikkoihin. Puolisoitaan hoi-
vaavat toteuttivat moninaista ja taitavaa toimintaa jokapaivaisessa ja -6isessa arjessa.
(Sointu 2016: 200-201.)
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Omaishoitajat kantoivat myos huolta hoidettavan sosiaalisista suhteista. Sosiaalisten
kontaktien sailymista yritettiin tukea ja suhteisiin pyrittiin vaikuttamaan niin, etta ne tuki-
sivat hoidettavan puolison hyvinvointia. Sointu myds huomauttaa, ettd tassa tutkimuk-
sessa ei tutkittu hoivan negatiivisia puolia, kuten laiminlyénteja tai piittaamattomuutta
toisen tarpeita kohtaan. Tutkimus osoittaa, ettéd hoidettavan puolison hoivaaminen ko-
tona merkitsee hoitajalle kokonaisvaltaista vastuuta arjesta. (Sointu 2016: 200-201, 213,
224.)

Omaishoitajan tyota voidaan kuvailla myds kuormittavana, painavana ja kiinnipitavana,
silla omaishoitajan tydaika ei paaty samalla tavalla kuin ulkopuolisen hoitajan tydaika.
Omaishoitajuus voidaan kokea velvollisuutena auttaa puolisoa niin myo6ta kuin vastoin-
kadymisissa. Puoliso voi olla luonnollinen tai itsestédan selva henkilé omaishoitajan rooliin.
(Tikkanen 2016: 206-208). Ikainstituutin toteuttamassa tutkimuksessa kielteisiksi koke-
muksiksi omaishoitajuudessa koettiin rasittavuus ja sitovuus. Ratkaisemattomat tuen ja
avun tarpeet seka hoidettavan muistin heikkeneminen, yhteistyokyvyttomyys ja kaytosoi-
reet heikensivat omaishoitajan hyvinvointia vaikuttaen n&in hoitotyéssa jaksamiseen.
(Kaskiharju & Oesch-Bérman 2015: 39, 42.)

Tukipalvelut ovat erittdin merkittdvid omaishoitajille. Ristiriidan tuottaa omasta jaksami-
sesta huolehtiminen. Omaishoitajuuden mydta omasta hyvinvoinnista huolehtimiseen
jaé vahemman aikaa, mutta oma hyvinvointi ja jaksaminen on taas edellytys omaishoi-
tajana toimimiselle. (Sointu 2016: 213.) Alzheimerin tautiin sairastuneiden henkildiden
omaishoitajien on todettu olevan suuremmassa riskisséa kokea voimakasta stressia, ah-
distusta ja huolta. Heidén kohdallaan on myds suurempi riski, etteivat he jaksa huolehtia
riittdvasti omasta terveydestaan ja ettd heidan elamanlaatunsa laskee. (Chiatti ym. 2015:
519-522))

2.2 Omaishoitajan tukeminen

Kunnallinen palvelujarjestelma tukee omaishoitajia hieman eri tavalla kunnasta riippuen,
mutta mahdollisia tukimuotoja ovat esimerkiksi omaishoidon rahallinen korvaus, omais-
hoidon tuki, kotihoito, paivatoiminta, paivasairaala, perhehoito ja yksiléllinen tai ryhméa-
muotoinen kuntoutus. Sitovaa hoitotydta tekeva on oikeutettu kolmeen vapaapéaivaan

kuukaudessa. Monet kunnat jarjestavat omaishoitajille myds ylimaaraisia vapaita ja vir-
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kistyspéaivia, jotka eivat vahenna omaishoidon palkkiota. (Surakka 2012: 8-12.) Omais-
hoitajien tydpanos yhteiskunnassa on merkittava ja omaishoitajuuden tulee olla vapaa-
ehtoista (Rosengren 2012: 27-36).

Chiattin ym. (2015) tutkimuksen mukaan omaishoito Alzheimerin tautiin sairastuneelle
on sitovaa ja perheet hoitavat sairastunutta laheistd&n noin 50 tuntia viikossa. Yksityisen
hoivapalvelun kaytt6 tai toisen perheenjidsenen apu hoivassa (sijaistamassa omaishoi-
tajaa) olivat tarkeimpia tekijoita vahentdmaan omaishoitajan taakkaa. (Chiatti ym. 2015:
519-522.) THL:n raportin mukaan sijaishoitovaihtoehtoja tulisi monipuolistaa ja niiden
tulisi olla yksilollisempid (Linnosmaa ym. 2014: 46). Laheistaan hoitavan jaksamisen
kannalta perusedellytys on, ettd omaishoitaja padse poistumaan kotoaan arkisille asi-
oille, kuten kauppakaynneille. Soinnun (2016) tutkimuksesta kay ilmi, etta kodin ulkopuo-
linen asiointi virkistaa ja tarjoaa pienen lepotauon omaishoitajan tydsta. (Sointu 2016:
215.) My6s ikainstituutin toteuttamassa tutkimuksessa omaistaan hoitavat kertoivat kai-
paavansa omaa aikaa ja mahdollisuutta irtautua hetkeksi paivan rutiineista (Kaskiharju
& Oesch-Bérman 2015: 40).

Omaishoitaja voi olla tydossakayva ja perheessa saattaa olla viela alaikaisia lapsia.
Ducharme ym. (2014) tutkivat muistisairauteen sairastuneiden omaishoitoperheiden
tuen tarvetta kun sairaus diagnosoitiin perheessa alle 65 vuoden ikdisena. Tutkimukseen
osallistui 32 muistiperhetta, jossa omaishoitajan ika oli keskimaarin 54-57 vuotta. Tutki-
mukseen osallistuneet olivat tydikaisia (yli puolet heista kavi téissa) ja yli puolella heista

oli alaikaisia (alle 18 vuotta) lapsia. (Ducharme ym. 2014b: 1-3.)

Ducharme ym. (2014) tutkimukseen osallistuneista 70 % koki, ettd heidan tuen tarpei-
siinsa ei vastattu. Nuoret omaishoitajat kaipasivat enemman tietoa saatavilla olevasta
avusta ja taloudellisesta tuesta. He halusivat, ettd heidan kumppaninsa tuntevat ole-
vansa sairaudesta huolimatta arvostettuja ja, etta he pystyisivat tarjoamaan kumppanil-
leen sellaista aktiivista toimintaa, joka yllapitaisi sairastuneen jaljella olevia kykyjansa.
Liséaksi he toivoivat oikea-aikaista ja heidan tarpeisiinsa raataloitya tukea seka erityisesti
omaa aikaa omaishoitajan tydsta, hengéahdystaukoja. (Ducharme ym. 2014b: 1, 6-10.)
Omaishoitajien tarvitsema tuki on yksildllista ja taméa tulisi ottaa huomioon palveluita
suunniteltaessa. Omaishoitajien tilannetta tulee helpottaa yksiléllisilla ja laadukkailla tu-
kitoimilla. (Rosengren 2012: 34-35.) Sointu painottaakin, ettd omaishoito on intensiivista

ja henkilokohtaista toimintaa ja siksi on erittdin merkittavaa, ettd omaishoitajat saavat
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aikaa ja tilaa itselleen. Taman tulisi koskea myos sellaisia henkil6itd, joilla ei ole virallista
omaishoitajan statusta. (Sointu 2016: 214-215.)

Myds Suomessa ja Virossa toteutetun Sufacare-kyselytutkimuksen tulos oli, ettd omais-
hoitajat eivat saa riittdvasti tai osa lainkaan tarvitsemaan tukea. Palveluiden kayttamat-
témyyteen (esim. lakisdateisten vapaapaivien kayttd) saattaa vaikuttaa mm. valinnan-
mahdollisuuksien vahaisyys, pitkat odotusajat, ammattihenkilékunnan suhtautumistapa,
hoitohenkilokunnan vaihtuvuus ja palvelun laadun ongelmat. (Surakka 2012: 24-25.)
Laitoshoitopainotteisuus oli lisaksi yksi tekijd, miksi omaishoitaja jattdd vapaansa kayt-
tamatta (Linnosmaa ym. 2014: 45-46).

Toimintaterapian interventioita muistiperheeseen tutkineessa tutkimuksessa huomattiin,
ettd omaishoitajat kokivat monenlaisia haasteellisia tunteita omaishoitajana. Naita olivat
mm. stressi, syyllisyydentunto, eristaytyminen ja toiminnallinen epéatasapaino (itsesta
huolehtiminen, harrastukset). Toimintaterapian interventioilla nahtiin voivan vaikuttaa
niin sairastuneen kuin hanta hoitavan henkilonkin elamanlaatuun ja hyvinvointiin seka
myo6haistdd pitkaaikaishoitoon siirtymistd kustannustehokkaasti. (Edwards 2015:
228-229.)

Paivatoimintakeskusten tarjpamaa tukea ja lepotaukoja tutkittiin kirjallisuuskatsauk-
sessa, johon kelpuutettiin 19 tutkimusta. Paivatoimintatyyppisten palvelujen todettiin luo-
van omaishoitajalle turvallisuuden ja helpotuksen tunteita, vahentavan omaishoitajan
taakkaa ja lisddvan motivaatiota toimia omaishoitajana. Kuitenkin paivatoimintakeskus-
ten kayttoon vaikutti suuresti palvelujen laatu ja joustavuus muistiperheen tilannetta aja-
tellen. Tutkimuksessa huomautetaan, ettd muistiperheita tukevissa palveluissa tulisi kiin-
nittdd huomiota palvelujen laatuun ja omaishoitoperheiden yksildlliseen tilanteeseen.
(Tretteteiga & Vatneb & Mork Rokstad 2016: 450, 458-460.)

Omaishoitajan tilannetta Ikainstituutin tutkimuksen (2015) mukaan helpottivat hoidetta-
van yhteistydkyky ja sopuisa luonne. Tutkimuksen mukaan merkittdvin voimaannuttava
tekija oli suhde puolisoon, yhteiset muistot ja kiintymys. Omaishoitajan omat voimavarat
hallita stressaavia tunteita ja kyky myds mydnteiseen ajatteluun auttoivat vaikeiden asi-
oiden yli. Osalle vertaistuki antoi voimia selviytya arjesta. (Kaskiharju & Oesch-Bérman
2015:41-42; vrt. Ducharme ym. 2014b: 8 vertaistuen osalta.) Omaishoitajan jaksamisen
tukemisen kehittamishaasteiksi THL:n raportin vastaajat mainitsivat omaishoitajan kun-

toutus- ja virkistyspalveluiden kehittdmisen (Linnosmaa ym. 2014: 46). Omaishoitajien
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tydpanos on yhteiskunnalle merkittava, joten omaishoitajien jaksamisen tukemiseen

kannattaisi todella panostaa.

2.3 Intervalli- eli lyhytaikaishoito

Intervalli- eli lyhytaikaishoidon on todettu 2008 julkaistussa tutkimuksessa tarkeéksi tu-
kimuodoksi omaishoitajalle. Lyhytaikaishoito helpotti arkielaman sujumista ja vapautti
hoitajan hetkeksi hoitovastuusta mahdollistaen omaishoitajan omasta hyvinvoinnista
huolehtimisen. (Salin 2008: 51-61.) Lyhytaikaishoito kasitetaan siis perinteisesti ympa-
rivuorokautiseksi esim. hoivayksikén yhteydessa jarjestettavaksi hoidoksi omaishoitajan
vapaiden ajan. Lyhytaikaishoitoa voidaan toteuttaa myo6s saanndllisilla jaksoilla omaisen
jaksamisen tukemiseksi. Osalla kunnista on omia yksikoita lyhytaikaishoitoa varten.
Omaishoitajien vapaapaivien mahdollistajana lyhytaikaishoidon voisi ajatella olevan tér-
ked muoto omaishoitajan jaksamisen tukemiseksi. Kuitenkin vain noin puolet omaishoi-
tajista kayttaa heille kuuluvia vapaapaivia (Surakka 2012: 11-12; Linnosmaa ym. 2014:
45-46; Leppéaaho ym. 2019: 29).

Sointu (2016) nostaa vaitdskirjassaan pidempiaikaisen irrottautumisen liséksi lyhytaikai-
sen, noin muutaman tunnin, irrottautumisen. Talla tarkoitettiin sitd, ettd omaistaan hoita-
vat kaipasivat myos spontaaneja mahdollisuuksia lahted pois kotoa, ilman etté tarvitsisi
kiirehtid takaisin. Kaytannossa tama tarkoittaa mahdollisuutta saavutettavissa oleviin
luotettaviin lyhytaikaishoidon palveluihin niin kotona kuin kodin ulkopuolellakin. (Sointu
2016: 194-195). Lyhytaikaishoito voi siis olla mydés muutamia tunteja kestavaa apua
esim. kotiin tai parkkitoimintatyyppista hoitoa, joka mahdollistaa laheisen arkiasioinnin.
Usein nama on kuitenkin varattava etukateen, jolloin spontaani kotoa lahteminen ei on-

nistu.

Myds Ducharmen ym. (2014) tutkimuksessa tyoikdiset omaishoitajat kaipasivat oman
hyvinvoinnin yllapitamiseksi lepotaukoja omaishoitajan tydsta. Tutkimukseen osallistu-
neet omaishoitajat kuitenkin pohtivat, etta lyhytaikaishoitoon meneminen ei ehka ole
suunnattu heidan suhteellisen nuorille (alle 65 vuotiaille) puolisoilleen ja toivoivat jakson
raataloimista nuorena muistisairauteen sairastuneille. He kokivat, etta osalle sairastu-
neista kotiin tuleva hoito sopisi paremmin. Tarkeéana pidettiin mahdollisuutta tehda itse-

aan kiinnostavia asioita eli yksil6llisyyden huomioiminen. Omaishoitajat kokivat lepotau-
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kojen jatkuvan pyytamisen epamiellyttavana ja toivoivat kayttoonsa esimerkiksi niin sa-
nottua lepotaukopassia, jota omaishoitaja voisi kayttaa halutessaan. (Ducharme ym.
2014a: 38-39.)

Lyhytaikaishoidosta omaiset toivoivat laatua ja toimijuuden huomioimista, silla jakson
hyoty valui hukkaan, jos hoidettava kotiutui jaksolta tydladmpana hoitaa. Omaishoitajat
kuvasivat lyhytaikaishoidon kuntoutus-, lepdamis- tai saildjaksoina riippuen siita, millai-
sessa kunnossa hoidettava palasi lyhytaikaishoidosta kotiin. (Salin 2008: 51-61.) Sointu
(2016) painottaakin laadukkaita, kaikkien saavutettavissa olevia palveluja, jotka mahdol-
listavat omaishoitajalle katkoksen jatkuvaan lasnéoloon. Palvelut tulisi suunnitella yksi-
I6llisesti, silla tutkimuksen mukaan osalla omaishoitajista todellinen mahdollisuus kayttaa
kodin ulkopuolella jarjestettavaa lyhytaikaishoitoa oli vahainen, koska hoidettava puoliso
ei joko halunnut lahteéd pois kotoa ja omaistaan hoitavat eivat luottaneet lyhytaikaishoi-
toon. (Sointu 2016: 214.)

Myds henkilokunnan asenteilla ja toimintakulttuurilla on vaikutusta muistisairaan henki-
16n viihtyvyyteen lyhytaikaishoitojaksolla. Brownie ja Nancarrow (2013) tutkivat asiakas-
l&htbisen toimintatavan vaikutuksia niin asukkaisiin kuin henkilokuntaan kirjallisuuskat-
sauksessaan. Asiakaslahtdisen toimintakulttuurin todettiin vaikuttavan positiivisesti seka
henkilokuntaan ettéa asiakkaisiin: henkilokunta oli tyytyvaisempaa ja pystyi toteuttamaan
yksil6llisempdaa hoitoa, ja asukkaat kokivat Geriatric Depression Scale- mittarilla mitat-
tuna vahemman turhautumista ja avuttomuuden tunteita. Asiakaslahtéinen toimintatapa
vahensi levottomuutta muistisairautta sairastavilla. (Brownie & Nancarrow 2013: 1-10.)
Asiakaslahtdinen toimintakulttuuri hoitoyksikdissa nayttaytyi tassa kirjallisuuskatsauk-
sessa mm. muistisairaiden levottomuutta vahentavana, jolla oli vaikutusta muistisairaan
hyvinvointiin. Aidon asiakaslahtdisen kulttuurin voisi ajatella vaikuttavan muistisairaan

tuntemuksiin lyhytaikaishoidossa olemisesta.

Lyhytaikaishoidossa on viela kehitettavaa, jotta sen kayttd olisi kaikille mahdollista.
Sointu (2016) painottaa tarkeaa asiaa, lyhytaikaishoito olisi raatalditava perheen tarpei-
den mukaan (Sointu 2016: 214). Lyhytaikaishoito palvelee omaisen jaksamista vain, jos
lyhytaikaishoito ei heikenné muistisairauteen sairastuneen toimintakykya ja perheen arki
jatkuu samalla tavalla kuin ennen lyhytaikaishoidon jaksoa (vrt. Salin 2008: 51-61). Ly-
hytaikaishoidossa tulisi mahdollistaa arjen normaali osallisuus. Lyhytaikaisjakso voitai-

siin n&hd& myo6s kuntouttavana jaksona.
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3 Muistisairauteen sairastuneen toimintakyvyn tukeminen

3.1 Toimintakyvyn tukemisen mahdollisuuksia

Muistisairauteen sairastuneen ihmisen kuntoutus voi olla monimuotoista ja ennaltaeh-
kéisevaa, esimerkiksi ravitsemusohjausta, liikunnallista kuntoutusta, omaisen ohjausta,
sosiaalista stimulaatiota tai kognitiivista harjoittelua (Pitkdla 2019). Kuntoutujan on tar-
kedé olla aktiivisessa roolissa omassa kuntoutusprosessissaan, jotta kuntoutus olisi
mahdollisimman hyodyllista. Kokonaisvaltaisen gerontologisen arvioinnin puuttuminen,
ammattitaidottomuus kuntouttavassa tyootteessa, vuorovaikutuksen ongelmat ammatti-
laisten ja kuntoutujan/ laheisten valilla, omahoitajan tai koordinaattorin puuttuminen seké
puutteellinen tiedonkulku eri ammattitahojen valilla eivat edistd hyvaa kuntoutumista.
Monisairaan ja toimintavajeisen ikaantyneen kuntoutuminen on aikaa vievaa ja vaatii
ammattitaitoa seka pitkajanteisyytta. Esimerkiksi passiivinen lyhytaikaishoitojakso muis-
tisairautta sairastavalla henkil6lla saattaa nopeuttaa toiminnan vajauksia ja olla pahim-
millaan laitostavaa. (Pitkala & Valvanne & Huusko 2010: 445-447.)

Aktiivisuuden merkitys on noussut esille toimintakykya yllapitavana, myds elamanlaa-
tuun vaikuttavana tekijana. Eri vaiheissa olevien muistisairaiden pitkdaikaishoidossa tut-
kittiin aktiivisuuden merkitysta muistisairaan henkilén kayttaytymiseen ja elamanlaatuun.
Tutkimus osoitti, ettéd aktiivinen toiminta pitkaaikaishoidossa vaikutti positiivisesti sairas-
tuneen mielialaan, levottomuuteen (levottomuutta vahentadmalld), sosiaalisiin suhteisiin
muiden asukkaiden kanssa ja tunteeseen merkityksellisyydesta (voi tehda asioita ilman
toisten apua) seka vaikutti hoitosuhteeseen vahentamalla konfliktien maaraa. Yli kolmen
tunnin aktiivinen toiminta kolmen paivan sisélla oli vaikuttavampaa kuin tata lyhyempi.
Hydtya oli ehdottomasti myds pidemmalle edenneiden muistisairauksien kohdalla. Aktii-
viseksi toiminnaksi ei luettu musiikin kuuntelua, television katsomista tai keskustelutilan-
teita. Aktiivisuus oli asukkaiden kesken hyvin vaihtelevaa ja osa asukkaista katsoi tele-
visiota yli 24 tuntia kolmen vuorokauden sisalla. Naiden henkildiden kohdalla suurin osa

paivasta kului joutilaana ollessa. (Smita ym. 2016: 106-108.)

Toimintaterapian tapaustutkimuksessa toiminnallinen kuntoutus kotona vaikutti Al-
zheimerin tautia sairastavan henkilon elamaan itsenaisyytta lisdavasti etenevasta muis-
tisairaudesta huolimatta. Kuntouksen muotoina kaytettiin arkisia toimintoja, kuten aamu-

toimiin kuuluvia tehtavia sekéa tutkimukseen osallistuvalle mieluisaa puutarhanhoitoa,
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jossa yhdistyvat liikunnalliset ja toiminnalliset elementit. Kotikéynteja toteutettiin kahdek-
san viikon ajan yhteensa 12 kertaa. Yksilollinen kuntoutus, ymparisténmuutostyot ja apu-
valineratkaisut helpottivat Alzheimerin tautia sairastavan henkilon paivittaisista toimista
suoriutumista ja vaikuttivat ndin myos hanté hoitavan omaisen jaksamiseen masennusta
ja elamalaatua mittaavilla mittareilla mitattuna. (Verriel Piersol & Jensen & Lieberman &
Arbesman 2017: 3-4.)

Toimintakyvyn tukeminen arjessa tarkoittaa, ettd muistisairas saa tehda asioita itse tai
tuettuna. Muistisairaan toimintakyvyn tukeminen ei tarkoita sitd, etté laheisen taakka li-
saantyy vaan parhaimmillaan se lisdd voimavaroja arkeen. (Helo 2014: 134.) Muistisai-
rauteen kuuluu hidastuminen ja toiminnanohjauksen vaikeutuminen, mutta se ei silti tar-
koita sita, etteikd muistisairas henkild pystyisi toimimaan. Muistisairaan osallistuminen
arkisiin askareisiin tukee toimintakyvyn yllapysymista ja elaméanlaatua. Toimintaan ryh-
tymista voi helpottaa esimerkiksi ottamalla toimintaan tarvittavat valineet valmiiksi esille.
(Hurnasti & Topo & Monkare 2014: 135-136.)

Osallistumisella on suuri merkitys muistisairauteen sairastuneen elaméassa ja joskus
osallisuutta tulee tukea esimerkiksi helpottamalla toiminnan aloittamista. Muistiliiton jul-
kaisemassa hyvan hoidon kriteeristdssa osallisuudella tarkoitetaan muistisairaan henki-
I6n mahdollisuuksia osallistua toiminnan suunnitteluun yhdessa ammattilaisten kanssa.
Muistisairas henkil® voi toimia myos ohjaajana tai ohjaajan apulaisen roolissa, joka lisda

sairastuneen merkityksellisyyden kokemusta. (Hyvan hoidon kriteeristd 2016: 25.)

Joskus laheinen voi yllattya, kuinka moneen asiaan muistisairas puoliso viela pystyy.
Laheinen saattaa tahattomasti tehda asioita muistisairaan puolesta ja siten vasya arjen
pyorittamiseen. Talloin [Aheisen on tarkeaa saada tukea ja ohjausta sairastuneen toimin-
takyvyn tukemiseen arjessa. Jos taas ajatellaan lyhytaikaishoitojaksoja, jaksolle tulevan
muistisairaan henkilon toimintakyvyn tuntemisesta on etua. Jaksolla ammattitaitoiset hoi-

tajat voivat nain tukea tai jopa edistdd muistisairaan henkilén toimintakykya jakson ajan.

3.2 Omannakdisen elaméan jatkuminen, lyhytaikaishoidossakin

Pirhonen (2015) tutki, miten ikdantyneet pystyivét jatkamaan omannakdista elamaa pit-
k&aikaishoidossa, toteuttamaan omaa persoonuuttaan. Tutkimuksessa nousi esille viisi
asiaa, jotka tukivat omannékdisen elaman jatkumista: yksityisyys, omien tapojen jatku-

minen, kiistely, huumori ja asukkaiden toiveiden aktiivinen huomioiminen. Myds yhteys
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omiin ystaviin ja perheenjaseniin tuki omannakodisen elaméan toteutumista. Jokaisella on
ollut oma tapansa elaa ja naiden elamanmittaisten tapojen seké yksityisyyden huomioi-
minen ovat pohja omannakdisen elamén jatkumisen tukemiseksi pitkdaikaishoidossa.
Pirhosen (2015) mukaan huumori hoitoarjessa on tapa kohdata muistisairas ihminen ja
sen merkitysta ei tule aliarvioida. (Pirhonen 2015: 99-100.)

Pirhonen (2015) koki joidenkin hoivatyontekijoiden kiinnittdvan huomion muuhun kuin
ikaantyneen henkilon tarpeisiin. Han todisti useita tilanteita, joissa aikaa vieva syottami-
nen lopetettiin kesken ajatellen, ettd tAma hitaasti syova henkild ei halunnut sy6da enem-
paa. Kyseiset asukkaat eivat pystyneet puolustamaan itseaan. Kuitenkin kiireettdbman
ruokailun avustamisen ansiosta hitaasti sydvat asukkaat ilmaisivat olevansa kyllaisia
30-45 min syomisen jalkeen. (Pirhonen 2015: 99-100.)

Toisaalta Pirhonen (2015) kohtasi my6s hoitajia, jotka painottivat aktiivisesti asukkaiden
toivomusten toteuttamista. Hoivakodin hoitaja antoi asukkaiden jatkaa lauantain peli-il-
taa, vaikka iltatoimien aika lahestyi. Han oli tehnyt asukkaille pirtel6t ja lupasi valmistaa
seuraavan kertaan myos popcornia. Tassa esimerkkitapauksessa ikaantyneen asuk-
kaan tarpeet menivat hoivakodin tarpeiden edelle, mika on merkittava tapa tukea asuk-
kaiden omannakdisen elaman jatkumista myods pitkdaikaishoidossa. (Pirhonen 2015:
99-100.)

Vaikka Pirhosen tutkimus (2015) koski pitkaaikaishoivaa, voi tutkimuksen tuloksia sovel-
taa myos lyhytaikaiseen ymparivuorokautiseen hoivaan. Lyhytaikaisessakin hoidossa tu-
lisi huomioida muistisairaan henkilon tavat ja tottumukset, yksityisyys ja arjen toimijuus.
Lyhytaikaishoitoon tulevan asiakkaan historia ja tapa elaa tulisi selvittdéd ennen jaksolle
tulemista. Mahdollisimman omannékoéisen eldman jatkuminen lyhytaikaishoidossa voisi
helpottaa lyhytaikaishoitoon tulemista ja tuomista. TAma taas saattaisi edistdd omaishoi-

tajien halukkuutta kayttaa heille kuuluvia omaishoitajan vapaapaivia.

Jolanki ja Vilkko (2015) tutkivat yhteisdllisyyden tuntua. Tutkimus osoitti, etté yhteisolli-
syyden tuntu koostuu jokapaivaisista toimista, tunteista ja jaetuista kokemuksista. Erit-
tain tarkeaa tutkimuksen mukaan oli arkisten asioiden tekeminen yhdesséa, kuten ruuan
laitto ja harrastusten suunnittelu. Tarkeda oli merkityksellisen elaman kokeminen. (Jo-
lanki & Vilkko 2015: 122-123.) Vaikka lyhytaikaishoito kestda vain joitakin paivia, tulisi

lyhytaikaishoidossakin ottaa huomioon ikdantyneen ihmisen normaalin elamén jatkumi-
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nen. Niinkin yksinkertainen asia kuin arkisten asioiden tekeminen yhdessa, toi mielek-
kyytta arkeen. Tassé on hyva laht6kohta lyhytaikaishoidon arkea suunniteltaessa. My0s
lyhytaikaishoidossa voidaan pyrkid mahdollisimman normaalin arjen jatkumiseen.

3.3 Liikunnan vaikutus toimintakykyyn

Muistisairauteen sairastuneet hyotyvat saanndllisesta liikunnasta siina missa muutkin ih-
miset. Kehon vahainen kaytté pahentaa muistisairauden oireita ja johtaa yleiskunnon
laskuun. Liikkeiden ajattelu, katseleminen ja suorittaminen aktivoi liikeaivokuorta ja mita
useamman aistin kautta aistitietoa saadaan, sitd isompi aivojen alue aktivoituu. Siksi on
tarkeaa, ettd muistisairauteen sairastuneelle taataan mahdollisuus liikkua ulkona seka
kotona ettd muualla asuessa. Ammattitaito ohjatessa muistisairaan toimintaa tai liikku-
mista on hyodyksi, ja ohjauksessa onkin hyva ottaa huomioon katsekontaktin, kosketuk-

sen, sanallisen- ja malliohjauksen merkitys. (Forder 2014: 109, 111.)

Raon ym. (2014) tekemé&an systemaattiseen katsaukseen fyysisen harjoittelun vaikutuk-
sista muistisairautta sairastavien paivittaisista toimista suoriutumiseen (ADL-toiminnot)
otettiin mukaan kuusi kriteerit tayttavaa tutkimusta, jotka on tehty vuosina 2003-2012.
Naihin kuuteen tutkimukseen osallistui yhteensa 446 henkil6a. Interventiot sisalsivat
mm. kavelya, toiminnallista-, voima-, kestavyys- ja tasapainoharjoittelua seka venyttelya.
Tutkimusten interventiot kestivat 12 viikosta 12 kuukauteen eika kestoltaan pisin inter-
ventio ollut yhteydessa parempiin tuloksiin. Kestoltaan oli nain ollen saatu lyhyemmissa-
kin interventioissa hyvia, kuukausia eteenpain kantavia tuloksia. Parempi kunto naytti
korreloivan paremman ADL-suoriutumisen kanssa. Neljassa tutkimuksessa tuli sivuha-
vaintona kognitiivisten taitojen parantumista ja masennuksen vahentymista. Naita asioita
ei kuitenkaan varsinaisesti haettu tassa kirjallisuuskatsauksessa. Tutkimus osoittaa fyy-
sisen harjoittelun potentiaalin muistisairaiden ihmisten kuntoutuksessa ja elaménlaadun
parantamisessa. (Rao & Chou & Bursley & Smulofsky & Jezeguel 2014: 50, 52, 54-55.)

Suomessa toteutetussa satunnaistetussa, kontrolloidussa interventiotutkimuksessa tar-
kasteltiin pitkdkestoisen ja intensiivisen liikunnallisen kuntouksen vaikutuksia kotona
asuvien Alzheimerin tautia sairastavien toimintakykyyn. Tulokset osoittivat, etta liilkun-
nallinen kotona tapahtuva kuntoutus hidasti tilastollisesti merkittavasti toimintakyvyn las-
kua. Samaa tilastollista merkittavyytta ei saavutettu ryhméamuotoisessa kuntoutuksessa.
Tutkimuksessa havaittiin, ettd likunnallinen kuntoutus saattaa vaikuttaa positiivisesti

my6s toiminnanohjaukseen. (Pitkala ym. 2013: 123, 136.)
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Samaan tulokseen paadyttiin satunnaistetussa tutkimuksessa, jossa tutkimukseen osal-
listujat jaettiin kahteen ryhma&an, harjoitusrynméén ja kontrolliryhmaan. Myos kontrolli-
ryhmé sai mahdollisuuden liikkunnalliseen harjoitteluun, mutta harjoitteluryhmé&n muisti-
sairaat ja laheiset noudattivat erityisesti muistisairaille tehtya harjoitusohjelmaa, jota oli
tarkoitus toteuttaa joka paiva, jos mahdollista. Tutkimuksen tulokseksi saatiin, ettd muis-
tisairaille suunnattu liikunnallinen harjoittelu paransi kognitiivista ja fyysista toimintakykyéa
sekd kykya suoriutua paivittaisistd toimista itsendisemmin. Mm. MMSE (Mini-Mental
State Examination) pisteet nousivat harjoitteluryhmalaisilla neljan kuukauden harjoittelun
jlkeen verrattuna kontrolliryhm&an. Liikunnallisilla harjoituksilla on suuri potentiaali toi-
mintakyvyn yllapitAmisessa tai parantumisessa kokonaisuudessaan. (Vreugdenhill &
Cannell & Davies & Razay 2012: 14-17.)

3.4 Kognitiivisen ja fyysisen harjoittelun yhdistaminen

Sobol ym. (2016) tutkivat fyysisen toimintakyvyn, kahden yhtéaikaisen tehtavan (dual-
tasking) ja kognition yhteytta lievaa Alzheimerin tautia sairastavilla. Tutkimukseen osal-
listuneille tehtiin useita fyysista ja kognitiivista suoriutumista mittaavia testeja. 30-sekun-
nin tuolista nousu -testi korreloi kaikkien kognitiivista suoriutumista mittavien testien
kanssa. Tulos on merkittava, silla tuolista nouseminen vaatii useita erilaisia taitoja ja li-
hasvoimaa ja on olennainen osa monia arkisia toimia. Viela voimakkaampi korrelaatio
oli kahden yhtaaikaisen tehtavan suorittamisen (kavely ja numeroiden laskeminen taka-
perin 50:sta alaspain) ja kognitiivisen suoriutumisen valilla. Myds tdmé on taito jota tar-
vitaan monissa arjen toiminnoissa, kuten yhtaaikainen puhuminen ja kaveleminen/ koti-
téiden tekeminen. Tulos on tutkijoiden mukaan merkittdva kehitettdessa uusia tapoja
kuntouttaa lievaa Alzheimerin tautia sairastavia henkil6itda. (Sobol ym. 2016: 1139,
1142-1143.)

Koreassa tehdyssa tutkimuksessa tutkittiin hienomotorisen ja kognitiivisen harjoittelun
yhdistamisen vaikutusta paivittaistoimintoihin Alzheimeria sairastavilla henkildilla. Tutki-
mukseen osallistuneet jaettiin interventio- ja kontrolliryhmaan. Kontrolliyhmassa harjoi-
teltiin kaksi kertaa 45 minuuttia viikossa seitseman viikon ajan. Tutkimuksessa kaytettiin
hienomotoriikkaa ja kognitiota harjoittavina tehtavina mm. varittamista, laulamista, soit-
tamista, hahmottamista harjoittavia peleja, erilaisia fyysista osallistumista vaativia peleja,
kuten pallopeleja. Interventioryhm&n MMSE-pisteet nousivat tilastollisesti merkittavasti

kontrolliryhmaan verrattuna. Lisdksi harjoittelu vaikutti hienomotorisiin taitoihin, k&den
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toiminnallisuuteen ja paransi paivittaisista toiminnoista suoriutumista. (Lee & Lee & Park
& Kim 2015: 3152, 3154.)

Aivot aktivoituvat laajasti musiikkia kuunneltaessa, laulettaessa ja soittaessa. Musiikkiin
liittyvat kognitiiviset kyvyt voivat séilyd pidempaan kuin muisti ja kielelliset toiminnot.
Muistisairauden edetessa tuttujen laulujen laulaminen onnistuu usein silloinkin, vaikka
puheen tuotto olisi vaikeutunut. Liikunnan yhdistdminen musiikkiin esimerkiksi tanssimi-
sen muodossa, aktivoi lisdksi liikkeeseen liittyvia aivojen alueita. (MOnkare 2014: 124).
Musiikin mahdollisuudet kuntoutuksessa on nostettu esille ja hy6ty muistisairautta sai-
rastaville. Niin kuin Monkérekin (2014) toteaa, olen kaytannon tydssakin huomannut van-
hojen tuttujen kappaleiden kuuntelemisen saavan muistisairauteen sairastuneet laula-
maan tai hyrailemaan tuttua kappaletta, myds nousemaan ylds tuolilta tanssimaan. Pa-

laute muistisairailta on ollut hyvaa ja kiitollista tallaisen musiikillisen ryhmékerran jalkeen.
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4 Tutkimuksellisen kehittamistyon tavoite ja tutkimuskysymykset

Kehittamistyoni kohdentuu omaishoitomuistiperheisiin (muistisairauteen sairastunut ja
hanen omaishoitosopimuksen tehnyt l&aheisensd). Tutkimusten mukaan noin puolet vi-
rallisista omaishoitajista ei kayta heille kuuvia vapaapaivia (Surakka 2012: 11-12; Lin-
nosmaa ym. 2014: 45-46; Leppaaho ym. 2019: 29). Kuitenkin tauot omaishoitajan tyosta
helpottaisivat omaishoitajan tyotaakkaa ja mahdollistaisivat virkistdytymisen ja aikaa it-
selle. Tarkoituksena oli kuulla muistiperheiden kokemuksia, kasityksia ja toiveita lyhytai-
kais- eli intervallihoidosta. Kehittamistutkimus rajattiin lyhytaikaishoidon kokemusten ja
kasitysten tutkimiseen haastattelemalla ja lyhytaikaishoidon kehittamiseen tydpajoissa.

Kehittamistydn tavoitteena on pohtia yhdessa muistiperheiden kanssa syita omaishoita-
jien halukkuuteen tai haluttomuuteen kayttaa heille kuuluvia lakisaateisia vapaita ja
muistisairauteen sairastuneen hoidettavan halukkuutta tai haluttomuutta menna lyhytai-
kaishoitoon. Kehittdmistyohon kuuluu kaksi tydpajaa, jossa yhteiskehittelyn keinoin on
tarkoitus kehittda muistiperheille tarjottavaa lyhytaikaishoitoa yhdessa muistiperheiden

ja lyhytaikaishoidossa tydskentelevien ammattilaisten kesken.

Se millaista lyhytaikaishoito on, ajattelen olevan merkitysta muistisairaan henkilén ha-
lukkuuteen menna lyhytaikaishoitoon ja toisaalta laheisen halukkuuteen kayttaa omais-
hoitajan vapaapaivid. Tyopajoissa on tarkoitus pohtia haastatteluiden annin seka teo-
riatiedon pohjalta, minkélaista lyhytaikaishoitoa muistiperheet tarvitsisivat, jotta se pal-
velisi heidan tarpeitaan. Tarkedd on myds pohtia millaista lyhytaikaishoidon tulisi olla,
jotta se tukisi muistisairauteen sairastuneen toimintakyvyn yllapitdmista ja vaikuttaisi

nain positiivisesti lyhytaikaishoitojakson jalkeiseen arkeen kotona.

Kehittamistydhon osallistuvien omaishoitajien tulee olla sopimusomaishoitajia, jolloin
heilla on lakisdateinen oikeus vapaapaiviin. Kehittamistydssa kartoitetaan perheiden aja-
tuksia intervallihoidosta ja kehittamistython osallistuvilla on hyva olla mielipiteita ja mie-

lelladn myos kokemusta yon yli kestavasta lyhytaikaishoidosta.
Tutkimusongelma ja kysymykset ovat:
Mink&lainen intervalli- eli lyhytaikaishoito kannustaa omaishoitajaa pitamaan lakiséatei-

set vapaapaivansa eli kannustaisi omaishoitajaa viemaan hoidettavan hoitoon seka tu-

kisi muistisairaan toimintakyky&a?
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1. Mit& odotuksia omaisilla ja muistisairailla on lyhytaikaishoidon suhteen?
2. Mita lyhytaikaishoidon tulisi sisélta4, jotta se tukisi muistisairauteen sai-
rastuneen halukkuutta mennéa lyhytaikaishoitoon?

3. Millainen lyhtytaikaishoito tukisi muistisairaan toimintakyvyn yllapysy-

mista?

metropolia.fi ﬂrMetropolia



17

5 Tutkimuksellisen kehittdmistyon toteutus

Laadullinen tutkimus perustuu ihmisten kokemusten, kasitysten ja nakemysten tutkimi-
seen ja kuvaamiseen (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2017: 65). Parhaimmillaan
laadullinen tutkimus tarjoaa uuden tavan ymmartaa ilmiota (Kananen 2017: 36). Tarkoi-
tuksena tallgin ei ole kehittd&a uutta teoriaa vaan saada aikaan uutta tietoa ja k&ytannon
parannuksia (Ojasalo & Moilanen & Ritalahti 2014: 18-19). Laadullisessa tutkimuksessa
ei pyrita yleistamaan ilmiota, vaan saamaan kokonaisvaltaista ymmarrysta tutkittavasta
aiheesta (Kananen 2015: 32-33). Tassa kehittdmistydssa tarkoituksena oli siis lisata
ymmarrystd omaishoitajien lakisdateisten vapaapaivien kayttamattomyydesta seka ke-
hittda lyhytaikaishoidon sisdltéd yhdessa kayttajien ja ammattilaisten kanssa. Kehitta-
mistydn aiheen luonne oli sellainen, etta oli luonnollista paatya laadullisen kehittamistyon

tekemiseen.

Kehittamistyon viitekehys rakentui erilaisista tutkimuksista omaishoitoon, lyhytaikaishoi-
toon ja muistisairaan toimintakykyyn liittyen. Teoriaa tarvittiin laadullisen tutkimuksen,
aineistonkeruumenetelmien, etiikan ja luotettavuuden hahmottamiseen (Tuomi & Sara-
jarvi 2018: 23). Teoriassa on tuotu esille iimién kannalta oleellinen tieto seka uusimpia
tutkimustuloksia. Teoria on pohjattu siihen mitéa tutkittavasta asiasta tiedetaan. (Kananen
2015: 114.)

Toimin itse kehittamistydn toteuttajana myds aineiston keradjana. Aineistoa kerattiin
sekd haastatteluista etta kehittamistydpajoista. Laadullisessa tutkimuksessa tyon tekija
toimii itse usein aineiston keraajana (Kananen 2017: 43). Kehittamistyon tekijana olin
myo0s laheisessa suhteessa tutkimukseen osallistuneiden kanssa, silla toimin seka haas-
tattelijana etta yhteiskehittelyn tyépajoissa ohjaajan roolissa. Kankkusen ja Vehvildinen-
Julkusen (2017) mukaan tutkija itse toimii laadullisessa tutkimuksessa monesti aineiston
keradjana (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2017: 65-74.) Kehittamistyd vaatii uu-
sien yhteistydsuhteiden rakentamista, muutoksen hakemista ja ohjaamista, yllattavien
haasteiden kéasittelya ja on erityisesti ihmisten valista vuorovaikutusta (Ojasalo & Moila-
nen & Ritalahti 2014: 20).

Tutkimuksiin osallistuvien Iéytaminen ei aina ole helppoa ja rajaamalla aihetta, voi var-
mistaa hallittavan tiedon saamisen. Tutkimukseen tarvittavan tiedon saanti ja syy-seu-

raussuhteiden selvittdminen yksiltasolla on helpompaa ja mutkattomampaa. (Kananen
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2017: 58-59.) Tassa kehittamistydssé haastattelut tehtiin yksilo- tai pikemminkin omais-
hoitoperhe haastatteluina. Jokainen omaishoitomuistiperhe haastateltiin yksittain, mutta
haastattelussa oli paikalla aina useampi kuin yksi henkild, ainakin omaishoitaja ja muis-

tisairauteen sairastunut.

Haastatteluun osallistuneet omaishoitomuistiperheet tulivat Muistiyhdistysten ja Omais-
hoitoyhdistysten kautta. Tutkimuslupaa ei tarvittu heidan kohdalla erikseen, vaan osal-
listuminen perustui vapaaseen tahtoon. Tarkeinta oli, ettd kehittamistyohon osallistuvat
tiesivat mihin he osallistuvat. Kehittamistydhon osallistuvien ammattilaisten osalta tutki-
muslupa haettiin ja saatiin kehittdmistydhon osallistuneelta pieneltd uusimaalaiselta kau-
pungilta. Kaikki kehittdmistutkimukseen osallistuneet allekirjoittivat kirjallisen suostu-
muksen kehittdmistutkimukseen osallistumisesta, ja saivat oman kappaleen tiedotteesta

seka allekirjoitetusta luvasta.

5.1 Haastatteluaineiston kerdaminen ja kuvaus

Tutkimuksellisen kehittdmistyon aineisto keréttiin haastattelemalla kahdeksaa uusimaa-
laista muistiperhettd, jotka tavoitettiin Muistiyhdistysten ja Omaishoitoyhdistysten kautta.
Muistiyhdistykset ja Omaishoitoyhdistykset etsivat omista asiakkaistaan halukkaita ke-
hittamistydhon osallistuvia. Kriteereina kehittamistydn haastatteluun osallistumiselle oli
muistisairauteen sairastuneen seké omaisen osallistuminen yhdessé, kyky kertoa omista
ajatuksistaan, sopimusomaishoitajuus ja halu kertoa omia ajatuksia, kokemuksia ja syita
lyhytaikaishoidon kayttamiseen tai kayttamatta jattamiseen. Myds suomenkielisyys oli
toive molemminpuolisen ymmarryksen varmistamiseksi, ja Kananen (2017) pitaékin yh-
teistd kielta tarkeana oikeinymmarretyn tiedon saamiseksi (Kananen 2017: 88). Haastat-
teluihin osallistuneet edustivat molempia sukupuolia ja ialtaan he olivat 60—-80 vuotiaita.

Sopimusomaishoitajina he olivat toimineet 5kk-5 vuotta.

Kankkusen ja Vehvilainen-Julkusen (2017) mukaan tutkimusten otos voi olla harkinnan-
varainen, jos tutkimuksella ei pyritd yleistettavyyteen. Tutkimuskysymysten vastaukset
ovat talléin ainutlaatuisia ja subjektiivisia, juuri kyseisen tutkimusjoukon tuottamia.
(Kankkunen & Vehvildainen-Julkunen 2017: 65-74.) Kehittdmistutkimuksen otos oli har-
kinnanvarainen, koska talla kehittamistutkimuksella ei pyritty yleistettavyyteen. Otokseen
etsittiin yhdistysten kautta henkil6itd, jotka edustivat tutkittavaa ilmiéta mahdollisimman

monipuolisesti ja halusivat tulla kuulluksi.
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Haastattelut toteutettiin teemahaastatteluina eli puolistrukturoituina haastatteluina.
Haastatteluilla oli tarkoitus saada aineisto, joka avaisi kehittamistutkimuksessa tutkitta-
vaa ilmi6étd (Kananen 2017: 96, 105). Haastattelu oli ikaantyneille helpompi tapa tulla
kuulluksi. Haastattelun avulla oli my6s mahdollista saada syvallisempaa tietoa, silla
haastattelija voi tarvittaessa selventaa kysymyksen siséltéa (Kananen 2015: 143). Haas-
tateltavien henkildiden kokemukset ovat arvokkaita, ja niihin ei ole oikeaa tai vaaréaa vas-
tausta (Kananen 2017: 96, 105). Haastattelu aineistonkeruumenetelmana mahdollisti
muistisairaiden ja heidan omaistensa kokemuksien, kasityksien ja toiveiden kuulemisen
vapaammin. Haastatteluissa nousseet asiat olivat haastatelluille tarkeita ja merkityksel-

lisia asioita.

Haastattelussa on tarkedd huomioida haastattelijan mahdollisuus ohjailla haastatelta-
vaa. Tarkentavissa lisakysymyksissa pitéa olla tarkkana, jotta ei ohjaa tietynlaiseen vas-
taukseen, mutta saa kuitenkin mahdollisimman paljon irti haastateltavista kehittamistydn
tutkimuskysymyksia ajatellen. (Kananen 2015: 143.) Kananen pitaa lisaksi tarkedna, etta
teemahaastattelu tapahtuu haastateltavan ehdoilla, jolloin luottamuksen syntyminen on
mahdollista. Tarkeda on kysya haastateltavilta omakohtaisia kokemuksia, jotta vastauk-
set eivat olisi lilan yleisia. Luottamuspula voi myds johtaa liian yleisluonteisiin vastauk-
siin. (Kananen 2017: 97.)

Haastateltavat olivat kotoisin eri Uudenmaan kunnista ja kayttivat oman kuntansa inter-
valli- eli lyhytaikaishoitoa sekd muita omaishoitoperheille suunnattuja palveluja. Jokainen
omaishoitoperhe osallistui kehittamistyéhdon oman kokemuksensa pohjalta. Tutkimuksen
tiedote, suostumuslomakkeet ja haastattelun runko olivat tiedossa jarjestétoimijoilla
(Muistiyhdistykset ja Omaishoitoyhdistykset) ja he antoivat ndméa mahdollisuuksien mu-
kaan ennakkoon haastatteluun osallistuville. Talla mahdollistettiin haastateltavien orien-

toituminen aiheeseen.

Haastattelut toteutettiin muistiperheen toivomuksesta heidan kotonaan tai jossakin hei-
dan toivomassa tilassa. Haastattelut tapahtuivat kasvokkain, aikaa haastatteluun varat-
tiin noin tunti. Haastattelut kestivat puolesta tunnista reiluun tuntiin. Haastattelut nauhoi-
tettiin ja haastattelun aikana kirjoitettiin muistiinpanoja. Kasvokkain tapahtuvan haastat-
telun etuina on henkilokohtaisesti sovitut haastattelut, jolloin haastateltavat kieltaytyvat

haastattelusta tai kieltavat haastattelun harvoin (Tuomi & Sarajarvi 2018: 86).
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Haastattelu oli jaettu kolmeen teemaan: taustatietoja oman arjen toimijuuteen liittyen,
kokemukset lyhytaikaishoidosta ja omaishoitajien lakisdateisten vapaiden pitdmisesta
seka lyhytaikaishoidon kehittdmisideoita. Kolmanteen teemaan liittyi hypoteettinen kysy-
mys: millainen olisi paras mahdollinen lyhytaikaishoito tulevaisuudessa? Tarkoituksena
tulevaisuuteen suuntautuvalla kysymyksella oli saada tietoa ja ideoita, joita ei ehkad muu-
toin haastateltava osaisi kertoa (Kananen 2017: 99).

Haastateltavat saivat siis tiedon haastattelun aiheesta ja teemoista etukateen, jolloin
osallistujat tiesivat millaisia aiheita haastattelun aikana oli tarkoitus kasitella. TAma mah-
dollisti sen, ettd haastateltavilla oli mahdollisuus valmistautua haastatteluun ja tietoa
saatiin mahdollisimman paljon halutusta asiasta (Tuomi & Sarajarvi 2018: 87-88). Haas-
tateltavien annettiin puhua vapaasti, ja jos he kokivat tarkeaksi puhua aloittamastaan
asiasta, annettiin heidan puhua loppuun luottamuksellisen suhteen sailyttamiseksi. (Ay-
ravainen & Piirainen & Lintunen & Rantanen 2019: 7.) Haastattelijana kuitenkin varmis-

tin, ettd kaikki teemat tulivat késitellyksi.

Omaishoitomuistiperheet haastateltiin erikseen eli yhdessa haastattelussa oli paikalla
sekd@ muistisairauteen sairastunut ettd muistisairaan laheinen tai laheiset. Joissain ta-
pauksissa omaishoitajana toimi muistisairauteen sairastuneen lapsi, jolloin haastatteluun
osallistui puolison liséksi virallinen omaishoitaja. Haastattelijalta tdama vaati taitoa saada
haastateltavien omat mielipiteet esille (Kananen 2015: 148). Erityisesti muistisairauteen
sairastuneen omien mielipiteiden kuuleminen ja esiin houkuttelu vaati tilanteenlukutai-
toa. Osan muistisairauteen sairastuneiden kohdalla haastattelijana huomasin, etta sai-
rastunut muuttui loppua kohden puheliaammaksi ja saattoi kyseenalaistaa enemman la-
heisen sanomia. Taméa oli hienoa huomata, silla itselle tuli kokemus, ettd myds omais-
hoitaja sai kuulla tasta haastattelusta ihan uusia mielipiteitd muistisairauteen sairastu-

neelta.

Kananen (2017) mainitsee kirjassaan, etta haastattelukertoja tulisi olla kaksi, jolloin en-
simmaisen haastattelun purun ja analyysin jalkeen voitaisiin tehda vield syventavia ky-
symyksia saaden nain aiheeseen lisaa syvyytta (Kananen 2017: 95). Tama ei kuitenkaan
tassa kehittdmistutkimuksessa ollut mahdollista aikataulun puitteissa, joten haastatelta-
via haastateltiin vain yhden kerran. Tutkimuksen luotettavuuden kannalta haastattelijan
on tarke&a varmistaa, ettd hdn ymmartda haastateltavan kertoman oikein (Kananen

2017: 103). Haastattelijana tein muistiinpanoja haastattelun ajan, ja pyrin laittamaan
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muistiin asioita, jotka tulisivat helpottamaan litteroidun tekstin analysointia ja sanotun

ymmartamista.

5.2 Aineiston analyysi

Aineiston analysointiin kaytettiin aineistolahtdista sisallonanalyysia, jonka pyrkimyksena
oli kuvata dokumenttien sisaltta sanallisesti. Teoriaohjaavassa analyysissa teoria toimii
apuna, mutta analyysi ei pohjaudu suoraan teoriaan. Aikaisempi teoriatieto ei ole paa-
osassa, paremminkin sen tehtéavana oli aukoa ajatusuria. (Tuomi & Sarajarvi 2018:
108-110, 119.) Tassa kehittamistytssa teoria toimi apuna avaten ajatuksia, mutta sisal-
[6nanalyysi pyrittin tekemaan niin aineistolahtoisesti kuin mahdollista. Analyysiyksikot

valittiin kehittdmistyon tarkoituksen mukaisesti.

Nauhoitetut haastattelut kirjoitettiin auki eli litteroitiin mahdollisimman tarkasti, mutta va-
lintaa tehtiin sen suhteen, mita aineistosta litteroitiin (Kananen 2015: 160-161). Aineis-
tosta litteroitiin tutkimuksellisen kehittamistyén tutkimusongelman kannalta olennaiset
osat (Ruusuvuori & Nikander & Hyvarinen 2010: 14). Tutkimusongelman kannalta mer-
kittavaa oli arjen toimijuus, kokemukset intervallihoidosta, syyt miksi intervallihoitoa ei
ole kaytetty ja kehittdamisajatukset lyhytaikaishoitoon liittyen. Taustatietoja kysyttdessa
haastateltavat kertoivat mielelladn elamastaan laajemmin, myos ajalta ennen muistisai-
rautta. Nama osat haastattelusta on jatetty litteroimatta, koska ne eivat koskettaneet
olennaisesti tata kehittamistutkimusta. Litteroitu teksti perustui tutkimuksen tarkoituk-
seen, ja se mita litteroitiin, nousi tutkimusongelmasta (Tuomi & Sarajarvi 2018:
104-105).

Litteroin haastattelijan roolissa tekeméani kysymykset, koska se saattoi vaikuttaa haasta-
teltavien vastauksiin. Nain oli mahdollista tarkastella paremmin oliko haastattelijan kysy-
myksen muotoilutavalla vaikutusta saatuun vastaukseen (Ruusuvuori 2010: 425). Lisa-
kysymykset pyrin haastattelutilanteessa pitamaan mahdollisimman selkeina ja lyhyina,
jotta haastateltavilla oli mahdollista vastata oman ajatuksensa mukaisesti enka haastat-
telijana ohjaisi vastausta. Nain siis litteroitua tekstia tuli yhteensa 35 sivua fonttikoolla
11, rivivalin ollessa 1,5 ja sivun reunusten ollessa ylhaalla ja alhaalla 2,5 cm seka oike-

alla ja vasemmalla 2 cm.
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Kehonkieli ei luonnollisestikaan tallennu nauhalle, &dnenpainojen muutokset ja naurah-
dukset kyllakin. Taman vuoksi vaatii erityistéd herkkyytta ymmartaa haastateltavan sa-
noma oikein ja kykya lukea suoraan sanomattomia asioita ns. rivien valista. (Kananen
2017: 89-91.) Tama pyrittinkin huomioimaan muistiinpanoja tehdessa haastattelun ai-
kana, jotta haastattelun auki kirjoittamisessa oli mahdollista vieléa palata muistiinpanojen

tunnelmaan.

Litteroidusta aineistosta haettiin tutkimuskysymyksiin liittyvia vastauksia alleviivaamalla
eli erottamalla kehittamistutkimuksen kannalta olennaiset asiat. Huomioitavaa oli, etta
yhdesta lausumasta I6ytyi useampia pelkistettyja ilmaisuja. (Tuomi & Sarajarvi 2018:
104, 124.) Murre muutettiin yleiskielelle, jotta kehittAmistutkimukseen osallistuneiden
anonymiteetti pystyttiin sailyttdm&én. Tavanomainen, tiettyyn henkil6on yhdistaméaton

puhekieli litteroitiin niin kuin se oli sanottu. (Kananen 2015: 160-161.)

Aineiston kanssa pyrittiin vuorovaikutukseen kysymalla silta tutkimusongelman mukaisia
kysymyksia ja lukemalla kirjoitettua tekstid useamman kerran. Tulkinta perustui siihen,
ettd aineistosta loydettiin teemoja oman ymmarryksen avulla. Aineiston analysoinnin tek-
ninen vaihe lahti liikkeelle alkuperaisilmauksien pelkistamisesta yksittaisiksi ilmaisuiksi.
(Tuomi & Sarajarvi 2018: 113-114.) Nain siis tekstimassasta sai tiivimmin kuvattua nai-
den lausumien sisaltbéa ja aineiston paakohdat oli helpompi nahda (Kananen 2015:

162-163). Taulukossa 1 on kuvattuna esimerkki aineiston pelkistamisvaiheesta.

Taulukko 1.  Esimerkki aineiston pelkistamisesta (O = omainen, S = sairastunut).

Alkuperéaisteksti Pelkistys

"Niin siella (paivatoiminnassa) viedaan
uloskin, mutta ei tuolla (lyhytaikaishoi-
dossa) varmaan hoitohenkilokunnalla ole | paivatoiminnassa puolestaan paasee
minkaanlaista mahdollisuutta tai aikaa
vieda potilaita ulos” O

Epailys ettei sairastunut paase ulkoilemaan,

"Sen ma voin sanoa, ettd han ei oikein
viihdy ja han soittaa mulle sieltd jatku-
vasti... yhtena paivana ne puhelut, jotka
ma vastasin, niitd oli kymmenkunta ja sen | useisiin puheluihin yhden paivan aikana
lisaksi oli noin 50 vastaamatonta puhelua”
0]

Omainen vastannut tai jattanyt vastaamatta
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"... kaksi kolme tuntia siité tulee ensimmai-
nen viesti, ettd tule hakemaan mut pois
taalta..." O

Omaiselle tulee viesti, etta tule hakemaan minut
pois taalta

”(toivoisin lyhytaikaishoidosta) No vahan
sellaista kun on tuossa yhdistyksessakin,
tallaisia kognitiivisia tehtévia, jotka vahén
ylakertaakin rassaa...” S

Muistisairas toivoo kognitiivisia harjoitteita,

jotka rasittaisivat aivoja

”On se vahan sellainen apaattinen paikka.
Ma kaipaisin keskustelua” S

Apaattinen paikka

Sairastunut kaipaa keskustelukumppania

"Mua kohtaan ne (hoitajat) on ainakin ol-
leet mukavia, 9 ja puoli. Mutta kylla siella
se ilmapiiri on jannittynyt, ainakin min&
olen kokenut.” S

Hoitajat olleet mukavia

llmapiiri lyhytaikaishoidossa ollut jannittynyt

Analysointiprosessin seuraavassa vaiheessa pelkistetyt ilmaisut klusteroitiin eli ryhmitel-

tiin luokkiin, jotta aineisto saatiin késiteltdvaan muotoon (Ruusuvuori & Nikander & Hy-

varinen 2010: 11-19). Aineistosta etsittiin samankaltaisuuksia ja samaa asiaa kuvaavat

ilmaisut yhdistettiin samaan kategoriaan ja kategorialle annettiin sisaltda kuvaava nimi.

Tama vaihe oli merkittava, silla tdssa vaiheessa tuli paattdd oman tulkinnan mukaan

mitka ilmaisut kuuluvat samaan alakategoriaan. (Tuomi & Sarajarvi 2018: 114-115.)

Taulukossa 2 on kuvattuna esimerkki aineiston ryhmittelyn eli klusteroinnin vaiheesta.

Taulukko 2.

Esimerkki aineiston ryhmittelyn eli klusteroinnin vaiheesta.

Pelkistetyt ilmaisut

Alaluokka

Apaattinen paikka

Sairastunut kaipaa keskustelukumppania

Keskustelumahdollisuuksia "samanhenkisten”

kanssa

Keskustelukumppania toivotaan samalle jak-

solle

Viihtyisi jaksolla paremmin, jos olisi keskustelu-

kumppani

Kuntoisuus ollut eri, sairastunut ei saanut juttu-

seuraa

Keskustelukaverin puute
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Sairastunut ajatteli, etté olisi |6ytanyt mukavaa
juttuseuraa

Toivotaan aidinkielista keskustelukumppania
(ruotsi)

Omaiselle tulee viesti, etta tule hakemaan minut
pois taalta

Jakso keskeytetty, koska sairastunut halunnut
pois Sairastunut haluaa pois

Sairastunut haluaa pois eika viihdy

Omainen vastannut tai jattanyt vastaamatta
useisiin puheluihin yhden paivan aikana

Sairastuneelle vihko, johon merkataan syémi-
set, levottomuudet ym. Omaisen saama tieto kirjallisesti

Asiakaskohtainen seurantalappu huoneessa

Perheenomainen lyhytaikaishoito

Toivotaan pienempia yksikdita Perheenomainen

Asiakkaalle oma nurkkaus

Analyysia jatkettiin yhdistamalla samansisaltdisia alakategorioita ylakategorioiksi, joille
annettiin niiden sisaltbd kuvaavat nimet. Ylakategorioita yhdistelemalla muodostettiin
paakategoriat. Sisallonanalyysin menetelmalla pystyttiin aineistoa analysoimaan mah-
dollisimman objektiivisesti ja saamaan ilmidsta kuvaus tiivistetyssa muodossa. Huomi-
oon otettavaa oli, ettd analyysin loppuunsaattamisessa tarkeinta ovat juurikin johtopaa-
tokset. (Tuomi & Sarajarvi 2018: 114-115, 117.) Luokittelu ei tarkoita samaa kuin ana-
lyysi ja analyysivaiheen tehtdva on saada aineistosta irti jotakin, joka ei ole suorissa lai-

nauksissa sellaisenaan lasna (Ruusuvuori & Nikander & Hyvarinen 2010: 11-19).

Aineistoa analysoitiin nousseita teemoja vertailemalla, josta paastiin viimeiseen vaihee-
seen eli nousseiden teemojen tulkintaan ja raportointiin. Ruusuvuori, Nikander ja Hyva-
rinen (2010) huomauttavat, ettéd aineisto ei tule koskaan loppuun tulkituksi ja siksi on
hyva korostaa aineiston kanssa keskustelun vaihetta analysointiprosessissa. TAma an-

taa kehittamistutkimuksen lukijalle mahdollisuuden olla samaa mieltd, kyseenalaistaa tai
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lahte&a kehittelemaan ajatusta eteenpain. Tulosten liittdminen teoriaan antaa mahdolli-
sesti uusia nakokulmia lukijoille. (Ruusuvuori & Nikander & Hyvarinen 2010: 29.)

5.3 Yhteiskenhittely

Suomessa on lisatty asiakkaiden osallistumisesta kunnan palvelujen kehittdmiseen, jos-
kin hieman hitaasti. Varsinkin asiakkaiden kanssa kehittamiseen tottumattomille tydnte-
kijoille voi yhteiskehittdminen tuntua omalta mukavuusalueelta poistumiselta. (Larjovuori
& Nuutinen & Heikkila-Tammi & Manka 2012: 4-7.) Kayttdjien tullessa mukaan kehitta-
mistoimintaan, pyritdan juurikin kehittdmaan palvelun kaytettavyytta niin, etta palvelu so-
veltuu sité tarvitseville. Kehittdminen rakentuu yhteiseen vuorovaikutukseen ja sen suun-
taa ei voi etukateen tietad. (Toikko & Rantanen 2009: 95, 97). STM:n (Sosiaali- ja ter-
veysministerid) asiakaslahtoista kehittamista arvioivassa kyselyssa suurin osa johtajista
oli sitéd mielta, etta asiakaslahtdinen toiminta lisé& palvelujen vaikuttavuutta (Virtanen &
Suoheimo & Lamminmé&ki & Ahonen & Suokas 2011: 9). Tassa kehittamistytssa asiak-

kaita osallistettiin kehittamiseen yhdessa kunnan tydntekijéiden kanssa.

Kokonaisuudessaan tutkimuksellisella kehittamisty6lla oli tarkoitus vastata toimintaym-
paristén konkreettisiin muutostarpeisiin. Yhteiskehittely tapahtui siis yhdessa muistiper-
heiden ja ammattilaisten kesken ja osallistujat saivat mahdollisuuden osallistua kehitta-
miseen tasa-arvoisina henkildina. (Yhteiskehittelylla hyvinvointia 2013: 4). Osallistamalla
muistiperheitd ja intervallihoidossa tydskentelevia tydntekijditd saatiin laajempi nako-
kulma kehittamiseen. Kyse on myos oikeudesta padstd mukaan kehittamaan toimintaa,
joka koskee itsea. Kaikki osallistujat kehittéavat samaa kohdetta, mutta omista lahtékoh-
distaan kasin. Talloin onkin tarkeaa, ettd kaikki tuntevat olevansa samalla viivalla kehit-
tamisen suhteen, ei hierarkkisessa suhteessa toisiinsa. (Toikko & Rantanen 2009:
90-91.)

Yhteiskehittelyssa pyritaan dialogisuuteen, ei tavanomaiseen vastakkainaseteltuun kes-
kusteluun, jossa koitetaan saada oma mielipide voittamaan. Dialogisessa keskustelussa
rohkaistaan osallistujia avaamaan ja laajentamaan esille tulleita ideoita. Jotta tallaiseen
paastaan, tulee kaikkien hyvaksya toisensa yhteiskehittelyn tasa-arvoisiksi jaseniksi,
osallistujien kesken vallitsee keskinainen kunnioitus ja vuorovaikutus on rinnakkaista.
On rikkaus, etté osallistujat voivat tuoda omat henkilokohtaiset ajatukset, nakemykset ja
kokemukset esille. (Toikko & Rantanen 2009: 92-93, 99.)
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Yhteiskehittelyssa tarkedna arvona on, etté osallistuvien tiedot voivat yhtélailla perustua
tutkittuun tietoon tai k&ytannén kokemukseen. Erilaiset ndkemykset ndhdéaén yhteiske-
hittelyssa rikkautena, jotka mahdollistavat uusien nakdkulmien luomisen. Kehittaminen-
han edellyttad asioiden tekemista uudella tavalla (Toikko & Rantanen 2009: 93). Yhteis-
kehittely mahdollistaa kehittamisen, johon ei ole oikeaa tai vaaraa vastausta. Onnistu-
neessa yhteiskehittelyssa on "hyva fiilis”, joka tuo onnistumisen kokemuksia. Tahto ja
tunne kulkevat k&si kadessa. Yhteiskehittely vaatii ohjaajan, joka huolehtii, ettd punainen
lanka pysyy kasissé ja prosessi etenee loogisesti sekd suunnitellussa aikataulussa. Yh-
teiskehittely on myos itsessdén arvokasta toimintaa, joka parhaimmassa tapauksessa
lisaa osallistujien hyvinvointia. (Yhteiskehittelylla hyvinvointia 2013: 7, 11-14.) Ohjaa-
jana pyrin huomioimaan osallistujien erilaiset valmiudet osallistua yhteiskehittamiseen ja
kannustamaan kaikkia osallistujia perustelemaan ajatuksensa mahdollisimman hyvin.

Ohjaajana vastasin yhteiskehittelyn tulosten koonnista ja dokumentoinnista.

Kehittdminen on luovuutta ja kykya katsoa asioita uudella tavalla. Positiivinen ja avoin
ilmapiiri on edellytys kehittamiselle. Sopivat menetelmat auttavat kehittdmiseen osallis-
tuvia tuottamaan uusia nakdkulmia, ideoita ja ratkaisuja. Tarkeda on tiedostaa, etta in-
novaatioiden tuottaminen on aaltoileva ja kiertava prosessi. Valilla ei synny mitaan uutta
ja toisinaan uusia ideoita syntyy paljon. Huomionarvoista kehittamisessa on, etta ideoi-
den arvioiminen ja arvostelu ideointivaiheessa on taysin kiellettya, silla se saattaa tyreh-
dyttéda ideoinnin. Myonteisyys tekee ideoinnista miellyttavaa ja puutteiden esille ottami-
nen on taas haitallista seka ideoinnille etté ilmapiirille. Kehittdmisessa on hyva yrittaa
saada aikaiseksi mahdollisimman paljon ideoita, silla suureen ideamaaraan tahtaaminen
vapauttaa ajatuksia. Suuressa joukossa ideoita on usein myds enemman kayttdkelpoisia

ideoita kuin pienessa joukossa. (Ojasalo & Moilanen & Ritalahti 2014: 158-163.)

Kehittamistytpajoja toteutettiin kaksi ja pajoihin osallistui kolme muistiperhetta ja kolme
lyhytaikaishoidossa ty6skentelevaa ammattilaista. Analysoitujen haastatteluiden antia
hyoddynnettiin yhdessa teorian kanssa kehittdmistydpajoissa. Aikaa tyopajojen valiin jai
kaksi viikkoa. ldeoiden arvioinnin jarjestaminen toiseen ajankohtaan antaa tydpajaan
osallistuneille aikaa prosessoida ensimmaisellé kerralla tuotettuja ideoita (Ojasalo & Moi-
lanen & Ritalahti 2014: 162).
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6 Haastatteluista nousseet merkitykselliset kehittamiskohteet

Tassé tuloksia tarkastelevassa osiossa vastataan tutkimuksellisen kehittamistyon tutki-
musongelmaan eli minkalainen intervalli- eli lyhytaikaishoito kannustaa omaishoitajaa
pitamaan lakisaateiset vapaapaivansa? Mika kannustaisi omaishoitajaa viemaéan hoidet-
tava lyhytaikaishoitoon ja millainen lyhytaikaishoito tukisi muistisairaan toimintakykya?
Tassa luvussa avataan omaisten ja muistisairauteen sairastuneiden odotuksia ja toiveita
lyhytaikaishoidosta ja sen sisallosta. Tulokset esitelldan analyysivaiheesta muodostunei-
den neljan paaluokan avulla. Taulukossa 3 on kuvattuna paéluokat ja niiden muodostu-

minen.

Taulukko 3. Paaluokkien muodostuminen.

Alaluokka Ylaluokka Paaluokka

Kodinomainen
Kodinomainen ymparisto
Perheenomainen

Laitosmainen N .
Ymparistén merkitys

Hyva paivatoiminta
Yksil6llinen tapa jarjestaa
Yot kotona lyhytaikaisjak- lyhytaikaishoitoa

solla

Kognitiivista harjoittelua

Fyysista tekemistd/ harjoit-
telua Motivaatiotekijat

Ulkoilua toivotaan aktivitee-

tiksi Toiminnan merkitys

Tekemisen puute o ]
Aktiviteettien puute

Keskustelukaverin puute

Sairastunut haluaa pois

Hoitohenkilokunnan tuki

Henkilokunnan ajan riitta-
Vyys Henkilokunnan ammatti- Kokonaisvaltainen henkil6-
taito kunnan osaaminen
Henkilbkunnan muistiosaa-
minen
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Laakitsemisen ongelmat

Hoitajien ystavallisyys

Eri sairauden vaiheessa Yksildllisyyden huomioon
olevia samalla jaksolla ottaminen

Elamisen yksilollisyys

Kokemus ilmapiirista

Omaisen saama tieto kas-
votusten Kommunikaatio

Omaisen saama tieto kirjal-

lisesti Omaishoitajien tuntemusten

aktiivinen huomioon ottami-
nen

Sairastuneen ymmartamat-
tdmyys omaishoitajan va- | Omaisen huoli
paita kohtaan

Omaishoitajan huono oma-
tunto

Haastattelut olivat kehittamistyon ensimmainen vaihe. Toinen vaihe koostui kahdesta

kehittdmistydpajasta, joiden tulokset esitelldén luvussa 7.

6.1 Ympariston merkitys

Ympaéristolla voidaan ajatella olevan suuri merkitys ihmisen viihtymiseen ja toisaalta toi-
mintakykyynkin. Omaishoitomuistiperheet kertoivat kokemuksistaan lyhytaikaishoidosta
ja kokemuksia oli laitosmaisesta ja sairaalamaisesta ymparistosta. Ymparisto koettiin
kolkoksi tai epamiellyttavaksi tai koettiin, etta oltiin kuin vankilassa, lukkojen takana. Yh-
dessa uusimaalaisessa kunnassa lyhytaikaishoitopaikkana toimii vanha terveyskeskuk-
sen vuodeosasto ja sen koettiin korostavan laitosmaisuutta. Yksi omaishoitaja koki, etta
ei ole miellyttavaa viedd muistisairauteen sairastunutta lyhytaikaishoitoon, kun tuntuu

kuin olisi menossa sairaalaan.

Haastateltavat muistiperheet toivoivat kodinomaisuutta. He toivoivat, etta lyhytaikais-
hoitopaikka olisi kuin pieni koti, olisi ymparistdltadan kuin kotiymparisto tai lyhytaikaishoi-
toa voitaisiin jarjestdd perheen omassa kodissa omaishoitajan vapaiden ajan. Yksi
omaishoitaja toivoi, ettd sairastuneella |&heisella olisi oma nurkka, niin kuin kotona olo-

huoneessa, paikka, johon menna esimerkiksi lukemaan tai kuuntelemaan kirjaa. Toinen
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omaishoitaja koki, ettd pienemmat yksikot mahdollistaisivat laheisemmat suhteet asiak-
kaiden ja hoitajien valilla. Han koki myos, ettéd laheisemmat suhteet tukisivat muistisai-
rauteen sairastuneen viihtymista lyhytaikaisjaksolla. Perheenomainen ymparistd koet-
tiin sopivan paremmin muistisairauteen sairastuneelle. Perheenomainen lyhytaikaishoito
koettiin [ampimammaksi ja huomioonottavammaksi kuin laitosmainen lyhytaikaishoito.
Perheenomaisen lyhytaikaishoidon n&htiin mahdollistavan normaali arki paremmin hoi-

don ajan.

Lyhytaikaishoidolta haluttiin yksildllista huomioimista, omaishoitajan ja muistisairau-
teen sairastuneen yksildllisten tarpeiden huomioon ottamista. Paivatoiminta koettiin
suurimman osan haastateltujen mielesta kivaksi, suorastaan unelmaksi ja koettiin, etta
muistisairauteen sairastunut on mennyt mielellaan paivatoimintaan. Tama heratti ajatuk-
sia, miksi lyhytaikaishoito ei voi olla samanlaista kuin paivatoiminta, joka koettiin toimin-

nallisemmaksi ja osallistavammaksi kuin lyhytaikaishoito.

Liséksi yhdeltd omaishoitajalta nousi ajatus, etta lyhytaikaishoidosta voisi paasta, omais-
hoitajan ja muistisairauteen sairastuneen niin halutessa, yoksi kotiin. Kaytannodssa siis
aamulla tuotaisiin ja illalla haettaisiin kotiin yoksi. Tama saattaisi helpottaa joidenkin
muistiperheiden mahdollisuutta kayttaa lyhytaikaishoitoa omaisen jaksamisen tueksi.
Samainen toive tuli myds yhdelta haastatellulta muistisairauteen sairastuneelta, kun ky-
syttiin mikd helpottaisi lyhytaikaishoitoon menemista. Kyseiset perheet kokivat, etta jos
sairastuneen saisi hakea kotiin yoksi, lyhytaikaishoidon kayttaminen helpottuisi. Lisaksi
yoksi kotiin paasemisen koettiin luovan turvallisuutta. Ymparisto vaikuttaa sekd omais-

hoitajan etta muistisairauteen sairastuneen halukkuuteen kayttaa lyhytaikaishoitoa.

6.2 Toiminnan merkitys

Viihtyméattémyyden syiksi haastatellut kokivat tekemisen ja keskustelukaverin puut-
teen, jotka osaltaan varmasti vaikuttavat siihen, ettd sairastunut haluaa pois lyhytaikais-
jaksolta. Lahes kaikki haastatelluista muistisairauteen sairastuneista kokivat, etta lyhyt-
aikaishoidossa ei ole mitdan tekemista, aika menee istuessa ja odottaessa tai vain
maatessa. Yksi sairastuneista koki, etta lyhytaikaishoitojakso on vain sailytyspaikka.
Yksi omaishoitaja pohti, etta vuorokaudessa ei ole kauheasti aktiviteettia, jos paivan ai-
kana toteutuu yksi bingo. Liséksi juuri bingo ei ollut mieluinen toiminta hanen puolisol-

leen.
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Samanlaiseksi ongelmaksi koettiin keskustelukaverin puute. Muistisairauteen sairas-
tuneet kaipasivat samanhenkistd keskustelukumppania, tai ylipaataan sellaisia henki-
I6itd samalle jaksolle, joiden kanssa voisi kdyda kahvipoytakeskusteluita. Keskustelemi-
nen Kkoettiin tarkeaksi ajanviettotavaksi. Osa koki jakson apaattiseksi paikaksi, jossa oli
hyvin erikuntoisia sairastuneita, jonka vuoksi ei saanut juttuseuraa. Sairastuneet kokivat,
etta viihtyisivat lyhytaikaisjaksolla paremmin, jos jaksolla olisi joku, jonka kanssa jutella.

Osaltaan viihtyméattomyydesté kertoi jakson aikana omaishoitajille sairastuneilta tulevat
viestit tai puhelut, joissa pyydettiin hakemaan pois. Yhden haastatellun sairastuneen ly-
hytaikaisjakso oli keskeytetty, koska sairastunut oli halunnut pois ja myds omainen ol
kokenut tasta ahdistusta. Toinen omainen koki ahdistusta puolestaan siitd, ettd yhden
paivan aikana han vastasi useisiin sairastuneen soittamiin puheluihin ja jatti vastaamatta
useisiin kymmeniin puheluihin. Se, etté sairastunut haluaa pois, ei lisdd omaishoitajan
halukkuutta vieda l&heistédén lyhytaikaishoitoon, vaikka kokisi itse tarvitsevansa vapaa-
paivid. Omaishoitaja ihmetteli, ettad eikd lyhytaikaishoidossa ole mitdan tekemista, kun

sairastunut l&heinen soittaa héanelle pitkin paivaa.

Omaishoitomuistiperheet osasivat my6s nimeta tekijoita, joiden ajattelivat vaikuttavan
positiivisesti lyhytaikaisjaksolle menemiseen, ns. motivaatiotekijoita. Yleisesti toivottiin
enemman aktiviteetteja jaksolle. Toiveiksi esitettiin esimerkiksi erilaisia kognitiivisia
harjoituksia ja tehtavia, jotka rasittaisivat aivoja. Erilaisia tehtavia toivottiin voitavan
tehda pienissa ryhmissa, joissa ohjaaja voisi tarvittaessa tukea paremmin apua tarvitse-
via ryhman jasenia. Myds musiikki koettiin tarkeaksi ja sita toivottiin eri muodoissa. YKksi
omaishoitajista toivoi, etta lyhytaikaishoitopaikassa olisi ns. kuuntelunurkkauksia, joissa

voisi halutessaan kuunnella esimerkiksi kuulokkeilla musiikkia tai kirjaa.

Kognitiivisen harjoittelun lisaksi toivottiin likunnallista ja fyysista tekemista, kuten salille
paasemista (tuetusti), erilaisten pelien kuten tenniksen tai pingiksen pelaamista tai yli-
paataan liikuntaa. Omaishoitajat kertoivat, etta sairastunut tarvitsee tukea liikkumiseen
ohjauksen muodossa. Omatoiminen kavely onnistuu, mutta sairastunut ei pysty toimi-
maan enaa esim. liikuntatilassa ilman ohjausta ja tukea. Yksi omaishoitaja kertoi huo-
manneensa puolisonsa aktiivisuudessa huomattavaa kohentumista, kun he saivat fy-
sioterapiajakson kotiin. Fyysisen toimintakyvyn yllapitamista siis toivottiin myoés lyhytai-
kaisjaksolle. Yhten& motivointikeinona voisi olla esimerkiksi eldimet. Yhden omaishoita-
jan mukaan perheen koiran hoito (mm. ruokkiminen ja ulkoilutus) on motivoinut sairas-

tunutta liikkumaan ja toimimaan.
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Ulkoilua lyhytaikaishoitojakson aikana toivottiin niin sairastuneen kuin omaishoitajien
osalta. Osa omaisista epadili, ettei lyhytaikaisjakson aikana pééase ulos ja se koettiin har-
milliseksi. Yhdess& muistiperheessa sairastunut kertoi, ettei paase ulos, vaikka piha on
aidattu ja omaishoitaja oli puolestaan sita mielta, ettéa kylla aidatulle pihalle saa aina
menna kavelem&an. Omaiset kokivat, etta ulkoilu lisaisi sairastuneen kokemusta viihty-

misesta ja pitaisi ylla toimintakykya ja kuntoa jakson ajan.

6.3 Kokonaisvaltainen henkildkunnan osaaminen

Henkilbkunnan ammattitaito, osaaminen, ja muistisairauteen sairastuneen ymmarta-
minen nousi kaikilta haastatelluilta muistiperheiltd. Erityisesti omaishoitajat kaipasivat
hoitajan tukea muistisairaan osallistumisen mahdollistamiseksi. Yksi omaishoitajista
koki, ettd keskustelun aloittaminen on sairastuneella vaikeaa, mutta sairastunut haluaisi
kovasti jutella jonkun kanssa. Muistisairaus tuo kommunikointiin omat haasteensa, joten
omaishoitaja toivoi tukea ja kannustamista hoitohenkilokunnalta keskustelujen aloitta-
miseksi. Muiltakin omaishoitajilta tuli samansuuntaisia toiveita muistisairaan kommuni-
koinnin tukemiseksi. Lisaksi yksi omaishoitaja totesi sairastuneen olleen aina luonteel-

taan introvertti, mutta kun han paasee keskustelun alkuun, nauttii hén siitd kovasti.

Hoitohenkilékunnan tukea toivottiin myds muunlaisiin asioihin kuin toiminnan aloitta-
miseen ja jatkamiseen. Sairastuneen yksinaisyydesta lyhytaikaishoitojakson aikana ol-
tiin huolissaan ja omaishoitajien taholta toivottiin herkkaa silmaa taméan huomaamiseen.
Yksi omaishoitaja koki, etta yksindisyyden tunne lisda muistisairauteen sairastuneen
puolison levottomuutta ja halua soittaa koko ajan omaishoitajapuolisolle. Hyva idea ly-
hytaikaishoitojaksolle lahtemisen tueksi tuli yhdeltd omaishoitajalta. Han pohti, olisiko
mahdollista, etta tuttu hoitaja tulisi hakemaan sairastunutta jaksolle, koska omainen on
itse vasynyt kiistelyyn sairastuneen kanssa lyhytaikaishoitoon lahtemisesta. Nain ollen

han mieluummin jattaa omaishoitajan vapaapaivansa kayttamatta.

Henkilokunnan ajan riittavyys mietitytti omaishoitajia. Yksi omaishoitaja pohti, etta
henkilokunnalla ei ehké ole riittavasti aikaa muistisairaan wc-kaynneissa avustamiseen,
silla lyhytaikaishoitojakson aikana esiintyy enemman kasteluvahinkoja kuin kotona ol-
lessa. Omainen kertoo, etté kotona ollessa han kayttaa sairastunutta puolisoaan kahden
tunnin valein vessassa kasteluvahinkojen minimoimiseksi. Toinen omainen puolestaan
pohti, ettd henkilékunnan ajan puute on syy miksi sairastunut ei paase riittvasti ulkoile-

maan lyhytaikaishoidon aikana. Omaiset toivoivat laheisempia suhteita muistisairauteen
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sairastuneiden ja henkilokunnan vélille sek& toivoivat, etté paiva voisi rakentua nykyista
enemman asiakkaan oman aikataulun mukaan. Kotona jokaisella on kuitenkin oma ai-

kataulu elamiseen ja lyhytaikaishoitojakson toivottiin tukevan perheen rytmia.

Omaishoitajat toivoivat henkilokunnan muistiosaamisen lisaamista. He toivoivat, etta
henkilokunnalla olisi tietoa eri muistisairauksista, silla osassa sairauksista voi olla joitakin
erityispiirteita. Yhden omaisen esimerkki oli oman puolison vakuuttava tapa keskustella
asioista niin, ettéd hanet oli paastetty lahtem&an taksilla kotiin kesken lyhytaikaisjakson
ilman, ettd omainen oli tietoinen tasta. Taman vuoksi han toivoisi yksildllistd kohtelua ja
osaamista jokaisen persoonan kohtaamiseen. Ylipdatdan omaishoitajat toivoivat henki-
[6kunnan osaamista muistisairaan kohtaamiseen ja sairauden ymmartamiseen, jonka
kokivat vaikuttavan paljon lyhytaikaishoidossa viihtymiseen. Yhden omaishoitajan koke-
mus oli, ettd sairastunut puoliso oli sopeutunut hyvin séanndllisiin lyhytaikaishoidon jak-

soihin ja han oli tyytyvainen henkilékunnan tapaan kohdata muistisairas ihminen.

Muutamilla omaishoitajilla oli kokemuksia laékitsemiseen liittyvista ongelmista. Muis-
tisairauden liséksi diabetesta sairastavan henkilén sokeriarvot olivat alkaneet nousta ly-
hytaikaisjaksojen aikana ja omainen epadili, etté toinen hoitaja mahdollisesti antaa ruoan
ja toinen hoitaja pistaa insuliinin. Osalla muistiperheista oli puolestaan ollut muistilaak-
keiden antamiseen liittyvia ongelmia ja omainen kertoi, ettd muistilaékkeita oli jaanyt an-

tamatta. Tama selitettiin hoitajien vuoron vaihtumisella.

Omaishoitajilla huolta aiheutti lyhytaikaishoitojaksolla kovin erikuntoiset sairastuneet.
Osan mielestd jaksolla oli ollut liian huonokuntoisia tai huomattavasti huonokuntoisempia
sairastuneita samalla lyhytaikaishoitojaksolla ja sen nahtiin vaikuttavan negatiivisesti
omaan puolisoon. Yksi sairastunut koki lyhytaikaishoitojakson ahdistavaksi, silla jakson
aikana oli ollut paljon huutamista ja kiroilua jonkun asiakkaan kohdalla, ja tata ei ollut

paassyt pakoon lyhytaikaisjakson aikana.

Muistisairauteen sairastuneet toivoivat lyhytaikaishoitojaksolta hyvaa ilmapiiria. Osa
sairastuneista koki, ettd ilmapiiri lyhytaikaishoidossa oli jannittynyt ja se teki lyhytaikais-
hoidossa olemisen epamiellyttavaksi. Yksi sairastunut puolestaan koki, etta hoitajat eivat
ota sairastunutta riittavasti huomioon ja taman vuoksi ei halunnut menné kyseiseen ly-

hytaikaishoitopaikkaan hoitoon. Yleisesti ottaen niin sairastuneet kuin omaishoitajatkin
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kokivat, etta hoitajat olivat ystavallisia. Hoitohenkilokunta koettiin avoimeksi, muka-
vaksi, puheliaaksi ja ystavalliseksi. Taman yksi omaishoitaja koki vaikuttavan sairastu-

neen hoitomyonteisyyteen.

Elamisen yksilollisyyden toivottiin mahdollistuvan lyhytaikaishoidossa. Toivottiin, ettéa
ruokailut olisi mahdollista jarjestdd asiakkaan oman aikataulun mukaan. Yksi sairastu-
neista koki, ettd jaksolla ei muuta tehtykédéan kuin syoty ja pohti, ettd oliko se keino nu-
kuttaa heidat muistisairaat. Omaiset toivoivat itsemaaraamisoikeuden huomioon otta-
mista yksilollisyyden mahdollistamiseksi. Yksi sairastunut kiteytti hyvin lyhytaikaishoi-

toon liittyvan toiveen: han toivoi normaalia arkea.

6.4 Omaishoitajien tuntemusten aktiivinen huomioonottaminen

Omaishoitajat kokivat, ettd lyhytaikaishoidosta ei saanut riittavasti tietoa kuinka jaksolla
on mennyt. Omaisilla oli kova halu tietda kuinka lyhytaikaishoidossa oli mennyt, mutta
tata tietoa on ollut vaikea saada. Omaiset toivoivat huomioonottavampaa vuorovaiku-
tusta henkilékunnan kanssa ja toivoivat etta saisivat tiedon, vaikka hoitaja olisi tullutkin
juuri vuoroon. Osa omaishoitajista ehdotti jonkinlaista vihkoa tai lappusta, johon kirjattai-
siin esimerkiksi, onko syonyt ja nukkunut tai onko ollut levoton. Talldin omainen kokisi
saavansa mielenrauhaa siita, etta tietda kuinka omalla laheisella on jaksolla mennyt.
Omaiset siis toivoivat saavansa tietoa joko kasvotusten tai kirjallisesti siita, kuinka

lyhytaikaishoidossa oli mennyt. Taman he kokisivat rauhoittavan mieltaan.

Omaishoitajat kokivat huolta ja huonoa omatuntoa laheisensa lyhytaikaishoitoon vie-
misestd. Omaishoitajat kokivat, ettei sairastunut puoliso viihdy lyhytaikaishoidossa ja
siksi eivat mielellaan kayttdneet omaishoitajan vapaapaiviaan. Lyhytaikaishoitoon laitta-
minen koettiin vaikeaksi, ja osa sanoi kayttavansa lyhytaikaishoitoa vain, jos itsella ol
ihan pakollinen meno. Muistisairauteen sairastuneet eivat ymmartaneet omaisen na-
kokulmaa tarpeelle saada valilla vapaata omaishoitajan tydsta, ja tama ahdisti omais-
hoitajaa. Yksi sairastuneista sanoi, ettd puoliso saa kylla pitdd vapaata, mutta han ei
lahde mihinkaan kotoaan. Tama asettaa omaishoitajat vaikeaan tilanteeseen, kun he
kokevat jollain lailla pettdvansa puolisoaan laittamalla hanet lyhytaikaishoitoon. Naissa

tilanteissa omaishoitajat kaipaisivat tukea ajatuksilleen.
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7 Tutkimuksellisen kehittamistydn tydpajojen tuotokset

Kaksi yhteiskehittelyn tyGpajaa toteutettiin yhdesséa keskisuuressa uusimaalaisessa kun-
nassa. Haastattelut olivat kehittamistyon ns. ensimmainen vaihe. Toinen vaihe muodos-
tui kehittamistyopajoista. Toimin tutkimuksellisen kehittamistyon tekijana tyopajojen oh-
jaajan roolissa. Tydpajoihin osallistui kolme halukasta muistiperhettd (yhteensa kuusi
henkil6&, kolme omaishoitajaa ja kolme sairastunutta) sekéa kolme kunnan lyhytaikais-
hoidossa tydskentelevaa hoitajaa. Tybpajoihin osallistuneita muistiperheita muistutettiin
tyopajakerroista tekstiviestilla edellisend ja samana paivana. Lyhytaikaishoitoyksikén

esimies huolehti ammattilaisten muistutuksesta.

Ensimmaisen ja jalkimmaisen kehittamistydpajan valissa oli kaksi viikkoa. Aikaa yhteen
tyOpajaan varattiin kolme tuntia. Osallistujille kerrottiin yhteiskehittelyn periaatteista ja
tasa-arvoisen ilmapiirin tarkeydesta seka heita pyrittiin motivoimaan yhteiseen ideointiin
positiivisin keinoin. Teemahaastatteluista nousseet padkohdat toimivat yhdessa teorian
kanssa pohjana yhteiskehittdmiselle. Molempiin tydpajoihin osallistuivat suunnitellusti

samat henkilot.

Ensimmainen tydpaja

Ty6paja aloitettiin kertaamalla kehittamistyon tavoite, syy, miksi kaikki olivat tulleet tyo-
pajaan seka esittdymiskierroksella. Yhteiskehittamisen ideaa kaytiin lyhyesti lapi lyhyen
Power Point -esityksen avulla. Osallistujille kerrottiin ensimmaisen vaiheen haastatte-
luista nousseita ajatuksia, kokemuksia ja toiveita pohjaksi kehittdmiselle. Haastatellut
muistiperheet olivat eri kunnista kotoisin ja siis erilaisten kokemusten aarelta. Kehittami-
nen lahti ajatuksesta yleisesti lyhytaikaishoidon kehittaminen, ei vain kyseisen uusimaa-
laisen lyhytaikaishoitopaikan kehittamisesta. Osallistujille jaettiin jo aikaisemmin lapikay-

dyt perussaannot nakyville, jotka olivat:

Ala arvioi tai tuomitse ideoita.

Kannusta villien ja liioiteltujen ideoiden keksimista.

Maara on tarkeampaa kuin laatu.

Kehitd muiden ideoita.

Jokainen osallistuja ja jokainen idea on yhta arvokas. (Ojasalo & Moilanen &
Ritalahti 2014: s.163)

agrONE

Liséksi osallistujille luettiin &aneen ja jaettiin villi& ideointia kannustava mietelause muis-

tuttamaan rikkaasta ja vapaasta ideoinnista:
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On helpompaa kesyttéa villi idea kayttokelposeksi ratkaisuksi kuin kehittédd kesy
idea hyvaksi uudeksi ratkaisuksi. Edward De Bono. (Ojasalo & Moilanen & Ritalahti
2014: s.160)

Mietelause aiheutti selvasti ajatuksia ja osa tyOpajaan osallistuneista asettelikin miete-
lauseen eteensa pystyyn, jotta se olisi koko tyOpajan ajan muistuttamassa ajatuksen va-
paudesta. Periaatetta ilman rajoja ja rajoitteita tapahtuvasta ideoinnista oli valilla vaikea
noudattaa, ja talléin ohjaajan roolissa keskeytin ideoiden arvioinnin tai arvostelun ja kan-
nustin kaikkien ajatusten ilmaisuun (vrt. Ojasalo & Moilanen & Ritalahti 2014: 159-160).
Kehittdmisen perussddnnét ja mietelause koettiin hyvaksi tavaksi muistuttaa ideoinnin
vapauden ja lennokkuuden mahdollisuudesta ja mietelausetta luettiinkin useamman ker-
ran daneen tydpajan aikana. Raha ja resurssit, tamanhetkiset realiteetit nousivat helposti

esille, joten muistuttaminen niiden poissulkemisesta varmisti tuotteliaamman ideoinnin.

Yhteiskehittaminen aloitettiin mukaillen 8x8 -menetelmaa (Ojasalo & Moilanen & Rita-
lahti 2014: 163). Tydstoon otettiin siis ajatus hyvasta lyhytaikaishoidosta. Jokainen osal-
listuja kirjoitti muistilapulle mité on hyva lyhytaikaishoito, jokainen idea omalle lapulleen.
Ideoita tuli kymmenen ja kaikki kymmenen ideaa laitettiin omaan paikkaansa seindlle.
Ideat nimettiin paaideoiksi. Taman jalkeen jokainen idea kaytiin 1api yksitellen niin, etta
naiden ideoiden ymparille keksittiin uusia nakoékulmia/ syventavia ajatuksia niin monta
kuin niita tuli. Ideoita kunkin "paaidean” ymparille muodostui 2-10 kappaletta. Omaishoi-
tajat toimivat tarvittaessa sairastuneiden puolisoidensa avustajina ja tulkitsijoina. Aikaa
tdahdan mennessa oli kulunut reilu puolitoista tuntia, jonka vuoksi tdssa kohtaa pidettiin
pieni jaloittelutauko. Jaloittelun avuksi tuotiin niita tarvitseville liikkumisen apuvaline, jotta

kaikki paasivat hetkeksi verryttelemaan liikkkumalla.

Seuraavaksi kaikki kymmenen paaideaa kaytiin viela lapi miettimalla mité positiivista ky-
seisesta ideasta seuraisi lyhytaikaishoitoon (mukaillen 3 + -tekniikkaa: Ojasalo & Moila-
nen & Ritalahti 2014: 159-161). Talla pyrittiin vahvistamaan luovaa ongelmanratkaisua
miettimalla ideoista hyvia puolia. Kukaan tydpajaan osallistuneista ei ottanut puheeksi
ideoiden mahdollisia puutteita, joten niita ei kasitelty lainkaan. Myo6nteisten seikkojen
esille tuleminen oli iloinen yllatys ja osoitti osallistujille mita kaikkea hyvaa ideoissa oli.
Jokaiseen péaaideaan saatiin kolmesta kahdeksaan positiivista nakdkulmaa ja ideoiden

pyorittely monesta nakdkulmasta sai aikaan keskustelua.
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Kasittelen tulokset tassé ideakokonaisuuksien kautta, niin sanottujen paaideoiden ja nii-
den ympérille syntyneiden syventavien ajatusten kautta. Taulukossa 4 on kuvattuna esi-
merkki ideoiden k&sittelysta. Paaidea on tummennettu ja sen ympaérilla on vaaleammalla
kahdeksan paaideaan liittyvad syventavaa ajatusta, mita paaidea tarkemmin voisi sisal-
téda sekd mita positiivista tasta voisi seurata.

Taulukko 4.  Esimerkki ideoiden k&sittelystd 8x8 -menetelm&d mukaillen (Ojasalo & Moilanen
& Ritalahti 2014: 163).
Yhdessa te- Harrastukset Pienryhmien Rauhallisem- Tasmennet- | Tutummat ku-
kemiseniloa | samantyyppi- mahdollisuus paa tyja toimin- viot
set toja
Ajatusten Samantyyppi- | Vahemman Henkilokohtai- | Pienempi Tutummat hoi-
vaihtoa kes- | set asiakkaat | hairiokayttay- sempaa yksikkd tajat
kenaan tymista
Vertaistuki samanlaisia Ymmarrysta Ystavyytta Luottamus Palautteen
ajatuksia muita kohtaan | voisi syntya anto helpom-
paa
Toiminta ko- | Hoitajille Virikkeellinen Poydan katta- | Lisaa liikku- Lisaa asiak-
dinomaista "hauskemmat” | ymparisto; minen, tiskaa- | mista kaan omanar-
tydasut esim. elaimia minen, hyllyjen von tunnetta
jarjestely
Entisesta sai- | Pois laitos- Kodinomaiset | Postin hakemi- | Osallistumi- | Asiakas tuntee
raalasta ei maisuudesta | huoneet, olo- nen nen paivit- itsensa hyddyl-
saa kodin- huone! taisiin toi- liseksi
omaista mintoihin
Suunniteltu Viihtyisdmpaa | Ajatus siita, Puutarhan Toimintaky- Aktivoi, myos
alun perin ky- ettd ei ole sai- | hoito, sisdkas- | vyn yllapita- aivoja
seiseen toi- ras vien hoito minen
mintaan

Samantyyppiset asiakkaat samalla lyhytaikaishoitojaksolla koettiin tarkeaksi, koska

sen ajateltiin mahdollistavan keskustelua ja jopa vertaistuellista kohtaamista. Seka muis-

tisairauteen sairastuneet, omaishoitajat etta lyhytaikaishoidossa tydskentelevat ammat-

tilaiset kokivat, etta samankaltaisuus mahdollistaisi paremmin keskustelua ja vaikuttaisi

sitd kautta jaksolla viihtymiseen. Koettiin, ettd yhdessé tekeminen olisi antoisampaa, kun

olisi samanhenkisia asiakkaita samalla jaksolla. Hoitajat kokivat, ettd samantyyppisyys
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voisi vahentaa hairiokayttaytymista. Sekéa hoitajat ettd muistiperheet kokivat, etta pien-
ryhmissé tyoskentely lyhytaikaishoitojakson aikana olisi muistisairauteen sairastuneiden
edun mukaista. Ryhmia voisi jakaa esimerkiksi kiinnostuksen/ mielenkiinnonkohteiden

mukaan.

Pienempi yksikkd oli kaikkien kehittamistyéryhmaan osallistuneiden toiveena. Koettiin,
ettd pienemmassa yksikdssa olisi rauhallisempaa, hoitajat ja rutiinit olisivat tutumpia
seka toiminnot voisivat olla tasmennetympia asiakkaiden, tdssa tapauksessa muistisai-
rauteen sairastuneiden, tarpeisiin. Luottamuksen syntymisté ja tiedon saantia (miten jak-
solla on mennyt) pidettiin helpompana saada. Pienemmat yksikot ajateltiin henkilokoh-
taisemmiksi, joissa olisi mahdollista toimia asiakaslahtdéisemmin, jokainen asiakas pa-
remmin huomioon ottaen. Samassa yhteydessa tydpajaan osallistuneet pohtivat palve-
luomakotiasunto -tyyppista ratkaisua, joissa hoitaja asuisi hoidettavan luona omaishoi-
tajan vapaapaivien ajan. Palveluomakotiasunnot voisivat olla rivitalon muodossa, jolloin
asukkaat olisivat lahella toisiaan. Ymparisto olisi talldin tuttu muistisairauteen sairastu-
neelle ja aiheuttaisi tdten vahemman hammennysté sairastuneessa. Lisdksi oman kodin

rutiinit tukisivat luonnollisesti toimintakykya.

Laitosmaisuudesta haluttiin pois. Koettiin, ettd entisista sairaalayksikoista on vaikea
saada kodinomaisia lyhytaikaishoitoyksikk6ja. Toivottiin, etta kiinteistd sopisi kyseiseen
toimintaan. Lyhytaikaishoitopaikan tulisi olla kodinomainen ja viihtyisa. Kehittamistydpa-
jaan osallistuneet pohtivat mika heille luo kodinomaisuutta. He pohtivat kotien rakennetta
ja sen tuomaa turvallisuudentuntua. Useimmiten kodeissa paaosassa ovat olohuone ja
keittiotilat, omat huoneet taas ovat kodin sydamen ymparilla. Kehittamistydpajaan osal-
listuneet toivoivat lyhytaikaishoidon huoneiden olevan sellaisia, joissa muistisairauteen
sairastunut ei kokisi olevansa sairaalassa. He kokivat, ettd sairaalamainen ympaéristo
korostaa tunnetta sairaudesta. Lyhytaikaisjaksot voivat vaihdella muutamasta paivasta
muutamaan viikkoon, jolloin omien tuttujen tavaroiden tai valokuvien tuomisen sallimista

toivottiin.

Laitosmaiseen asumiseen yhdistetyistd maarayksista, rajoitteista ja pakotteista haluttiin
pois. Talla tarkoitettiin esimerkiksi toiminnan rajoittamista hygieniaan vedoten. Toivottiin
kodinomaista toimintaa, sellaisia asioita, joita kotona normaalissa arjessa tehdaan. Toi-
saalta ympariston toivottiin olevan virikkeellinen. Esimerkiksi elainten hoitaminen koettiin
joidenkin kohdalla motivoivan liikkumiseen ja toimimiseen. Joillekin koiran kanssa ulos-

lahteminen saattaa olla motivoivampaa kuin ajatus vain uloslahtemisesta. Piha-aluetta
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pidettiin erittain tarke&na ja sita, etta sitd paasi halutessaan hyddyntamaan. Liséksi hoi-

tajien asujen toivottiin olevan "hauskempia”, ei sairaalamaisia asuja.

Yksi paaideoista oli paivittaistoimintoihin osallistuminen. Toivottiin, ettd jaksolla olisi
mahdollista tehdad normaaleja arkipaiviin kuuluvia toimintoja, kuten péydan kattamista,
tiskaamista, ruoan jakamista, hyllyjen jarjestelyja, kukkien kastelua, postin hakemista ja
puutarhanhoitoa. Kehittamistyopajassa pohdittiin lyhytaikaishoitoon tulevien erilaista
kuntoisuutta, mutta hyvakuntoisille toivottiin mahdollisuutta osallistua arjen pydrittami-
seen. Sen uskottiin lisddvan muistisairauteen sairastuneiden omanarvontunnetta ja ko-
kemusta itsestd hyddyllisena toimijana. Sen uskottiin olevan my6s hyva tapa pitaé toi-

mintakykya ylla jakson ajan, koska siité seuraisi luonnollista liikuntaa ja aktiviteettia.

Vapaa liikkuminen ja liikunta oli tarke&é kehittamistytpajaan osallistuneelle muistisai-
rauteen sairastuneelle. Lyhytaikaisjaksolta toivottiin kuntosalilla liikkumista, mutta poh-
dittiin, ettd monet sairastuneet tarvitsisivat tukea ja ohjausta liikuntaohjelman suorittami-
seen esimerkiksi fysioterapeutin tai muun ammattilaisen ohjaamana. Erilaiset liikunnalli-
set pelit ja ulkoilu, tarvittaessa yhdessa hoitajan kanssa, koettiin tarkeiksi. Kehittamisty6-
pajan yksi osallistujista koki, etta ulkona kavely olisi hyva tapa lievittdd muistisairaan
mahdollista levottomuutta ja tahan tulisi olla aikaa ja resursseja. Liikkuminen vapaasti
lyhytaikaisyksikdn (aidatulla) pihalla koettiin lisddvan muistisairaan tunnetta vapaam-
masta liikkumisesta ja vapauden tunteesta. Mahdollisimman runsaan liikkumisen hyo-
dyiksi koettiin kavelytaidon yllapysyminen, oma-aloitteisuuden tukeminen ja ylipaataan

jalkojen lihaskunnon yllapitaminen.

Lyhytaikaisjaksolle toivottiin hoitajien lisdksi myos muita terveydenhuollon ammattilai-
sia kuten fysio- ja toimintaterapeutteja tydskentelemaan ryhmassa tai yksildllisesti lyhyt-
aikaishoidon asiakkaiden kanssa. Erilaista virkistdvaa ohjelmaa toivottiin, esimerkiksi
lapsiryhmavierailuja, askartelu-, musiikki-, tarina- tai tietovisaryhmia. Mahdollisuutta esi-
merkiksi museovierailuihin pidettiin toimintakykya yllapitavina. Erilaisten elamysten tuot-
tamisessa voisi hyddyntdd myos vapaaehtoistoimijoita. Ei pidd unohtaa, ettd muistisai-
rauteen sairastuneilla saattaa olla taitoja (esimerkiksi musikaalisuus), joita voisi hyédyn-
taa lyhytaikaishoitojakson aikana. Sairastuneen mahdollisuus toimia ohjaajana tai
apuohjaajana tukisi toimintakykya ja henkilon omanarvontunnetta. Osa kehittamistydpa-
jaan osallistuneista hoitajat kokivat stressaavaksi, jos heidan tulee viihdyttda ja hoitaa

samanaikaisesti. Taman vuoksi tiimiin toivottiin myds muita ammattilaisia.

metropolia.fi WM etropolia



39

Yhtena ideana nousi lyhytaikaisjakso hemmottelulomana. Se siséltaisi esimerkiksi sau-
namahdollisuuden asiakkaalle sopivaan aikaan, hierontaa, hiusten leikkausta ja laittoa
seka kynsien hoitoa. Jos hoitajien maaré on suurin aamuvuorossa ja esim. sauna on
tarjolla vain aamusta, saattaa olla, ettd muistisairauteen sairastunut ei halua menna sau-
naan aamuaikaan, koska on tottunut kaymaan saunassa iltaisin. Hemmottelulomasta
puhuttaessa yksi tydpajaan osallistuneista muistisairauteen sairastuneista toivoi jaksolta
vaellusmatkaa Lappiin. TAman toiveen toteuttamista ei pidetty mahdottomana ja idean
tydstdminen jatettiin seuraavaan tydpajaan. Lyhytaikaishoitoon voisi olisi kiva tulla, jos

jakso olisi lomaan verrattava juttu ja jotain arjesta poikkeavaa.

Omaishoitajat pitivat tairkednd omaishoitajien ja lyhytaikaishoitojaksolla tydskente-
levien ammattilaisten valistd kommunikaatiota. Omaiset kokivat, etta oli tarkeda tie-
t&d& miten jaksolla oli mennyt ja tdhan toivottiin suullista palautetta lyhytaikaisjakson lo-
puttua tai reissuvihkotyyppista valinettd tiedonkulun varmistamiseksi. Tama antaisi
omaishoitajalle mielenrauhaa ja tekisi jaksosta henkilokohtaisemman. Omaishoitaja ei
saa valttmatta sairastuneelta tietoa, mita jakson aikana on tehty, joten tiedon saaminen

hoitajalta helpottaisi omaishoitajan mielta.

Yksil6llisyytta kaivattin myds lyhytaikaishoitoon. Lahtdkohtana pidettiin yksil6llista
suunnitelmaa, miten muistisairauteen sairastuneen toimintakykya yllapidetaan, ja miten
jaksolla huomioitaisiin jokaisen jaksolle tulevan henkilon yksil6llisyys ja historia. Omais-
hoitajat pitivat tarkeana, etta hoitajien tulisi tietaéd esimerkiksi mistd muistisairauteen sai-
rastunut on kiinnostunut ja mista asioista han ei taas pida. Jaksolle tuomiseen ja hake-
miseen toivottiin joustoja muistiperheen aikataulujen mukaan. Tasta koettiin seuraavan

mielihyvaa muistisairauteen sairastuneelle ja mielenrauhaa omaishoitajalle.

Ensimmaiseen kehittamistyOpajaan oli varattu aikaa kolme tuntia ja se kaytettiin koko-
naisuudessaan. TyOpaja paatettiin vapaaseen keskusteluun ja suullisen palautteen an-
tamiseen. Tuotokset dokumentoitiin muistiinpanoin ja valokuvaamalla. Seuraavan kerran
teemana oli jatkaa kehittamista vieden saatuja ideoita enemman kaytannon tasolle. Tyo-
pajoihin oli tarkoitus osallistua samat henkilét molemmilla kerroilla. Aikataulullisista

syista seuraava kerta jarjestyi vasta kahden viikon paahan.
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Toinen ty6paja

Toinen tydpaja aloitettiin kertaamalla ensimmaisella kerralla saadut ideat ja niihin liittyvat
positiiviset seuraukset. Jokainen osallistuja paasi halutessaan lukemaan aaneen yhden
ideakokonaisuuden (paaidea, idean syventaminen paaidean ymparille ja positiiviset seu-
raukset kyseisestd ideasta). Ideakokonaisuudet lajiteltiin taman jalkeen haastattelun
analysoinnissa muodostuneiden paaluokkien alle: ympariston merkitys, toiminnan mer-
kitys, kokonaisvaltainen henkildkunnan osaaminen seka omaishoitajien tuntemusten ak-

tilvinen huomioonottaminen.

Ensimmaisesta tyOpajasta tuli paljon ideoita ja toisen tytpajan ideana oli kehittaa tar-
keimmiksi koettuja ideoita pidemmalle niin, ettd kokonaisuudeksi muodostui kehittdmis-
ehdotus, joka vastaa tutkimusongelmaan ja kysymyksiin. Tulokset dokumentoitiin valo-
kuvaamalla ja muistiinpanoja tekemalla. Kehittamistytpajaan oli varattu aikaa kolme tun-
tia ja se kaytettiin kokonaisuudessaan, suunnilleen puolessa vélissa pidettiin lyhyt jaloit-

telutauko kuten ensimmaisellakin kerralla.

Tarkeimmiksi kehittamiskohteiksi nousi ymparistdn ja toiminnan merkitys seka yksi-
[6llisten ratkaisujen huomioiminen. Ympariston nahtiin vaikuttavan siihen, millai-
sena lyhytaikaishoitojakso koetaan. Laitosmaisuuden purkaminen koettiin tarkeaksi. ko-
konaisuudessaan toivottiin pienempia yksikoéita. Perhehoito koettiin yhtena hyvana vaih-
toehtona kodinomaisemman ja yksildllisemman lyhytaikaishoidon jarjestamiseksi. Pie-
nempien ja kodinomaisempien yksikdiden ajateltiin vaikuttavan muistisairauteen sairas-
tuneiden halukkuuteen menna lyhytaikaishoitoon omaishoitajan vapaiden ajaksi. Kehit-
tamistydpajaan osallistuneet kokivat, ettd perhehoito voisi olla joko yksityista tai kunnan
jarjestamaa. Jalkimmaisessa tapauksessa kunnalla olisi pieni talo/ tila, jossa perhehoitoa
jarjestettaisiin huomattavasti normaalia pienemmasséa yksikdssa kunnan hoitajien turvin.
Yksikot voisivat olla erilaisia, koska osa muistisairauteen sairastuneista saattaa tarvita
enemman apuvalineita ja useamman hoitajan apua siirtymistilanteissa. Jos taas lyhytai-
kaishoitoa tarvitseva muistisairauteen sairastunut on viela hyvassa kunnossa, perheen-
omainen hoitopaikka tai pieni kotimainen yksikko voisi toimia paremmin. Joka tapauk-
sessa pienemmat kodinomaiset yksikdt néhtiin paremmiksi muistisairauteen sairastu-
neelle. Omaishoitajat kokivat, etta olisi paljon miellyttdvampaa vieda oma puoliso pie-

neen, kodinomaiseen paikkaan lyhytaikaishoitoon.
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Kehittamistyopajaan osallistuneet pohtivat yhdessa mitka elementit vahentéavat laitos-
maisuutta ja toisaalta liséisivat kodinomaisuutta. Seinien varitys, maalaaminen tai tape-
tointi loisi varia ja elavyytta hoitopaikkaan. Kasvit koettiin rauhoittavina ja ryhméssa eh-
dotettiin myods viherseinan hankkimista. Viherseindssa voisi kasvaa myos yrtteja, joita
voisi maistella ja haistella vaikka pienissé ryhmissa. Kasveja toivottiin myos huoneisiin.
Varikkaiden verhojen kaytén nahtiin luovan kodinomaista tunnelmaa. Omiin huoneisiin
toivottiin kiinteana esimerkiksi kirjahyllya, jotta sairaalamaisuus vahentyisi. Tauluja kai-
vattiin sekéa huoneisiin ettéd lyhytaikaisyksikon yleisiin tiloihin. Lyhytaikaisyksikkoon toi-
vottiin hiljaista huonetta, jossa olisi hamara valaistus, rauhallista musiikkia, veden soli-

naa ja mukavia nojatuoleja rauhoittumista varten (esimerkiksi aistihuone).

Lyhytaikaishoitoyksikdssa olisi hyva olla lukunurkkaus tai useampi (nojatuoli ja valo).
Myds osassa huoneista voisi olla nojatuoli ja erillinen valo rauhoittumishetkea varten.
Ylipaataan valaistukseen toivottiin kiinnitettavan huomiota, ainakin mahdollisuuteen saa-
taa valoja tarvittaessa pehmeammiksi ja kodinomaisemmiksi. Sahkotakka lyhytaikaishoi-
toyksikdssa toisi tunnelmaa esimerkiksi iltaisin. Yksikdssa toivottiin olevan oma keittio,
jota hybdynnettaisiin yhdessa asiakkaiden kanssa. Parhaassa tapauksessa yksikon
ruoka valmistettaisiin yksikon omassa keittiossa ja nain voitaisiin myds osallistaa muisti-
sairauteen sairastuneita joihinkin ruoanlaittoon liittyviin toimintoihin. Jos lyhytaikaisyk-
sikkd on iso tila/ vanha sairaalaosasto, toivottiin tilaan kevyita véliseinia tilaa rajaamaan
ja kotoisampaa tunnelmaa luomaan. Television katsominen voisi olla mahdollista use-
ammassa tv-huoneessa, jolloin asiakkaat voisivat valita mitd ohjelmaa he haluavat kat-
soa. Toisaalta pohdittiin olisiko hyva, jos televisio olisi jokaisessa huoneessa, niin jokai-

nen asiakas saisi valita mita haluaa katsoa.

Toiminnan kehittaminen nousi toiseksi tarkeédksi kehittamiskohteeksi. Ymparisto ja toi-
minta kulkevat osittain kasi kadessa, silla tietynlainen ympéristd joko mahdollistaa tai
estaa toimintamahdollisuuksia. Lyhytaikaishoitojaksolta toivottiin erilaisia osallistumisen-
mahdollisuuksia, esimerkiksi kodinhoidollisten toimintojen (esimerkiksi pyykinpesuun tai
ruoanlaittoon mukaan ottaminen tai postin haku) tai pienryhmien (esimerkiksi maalaus,
lukeminen, musiikin kuuntelu, aivojumppa) muodossa. Erilaisia tiloja kuten, puutyovertas
tai autotalli, kaivattiin myds. Kehittamistydpajaan osallistuneet kokivat, ettéa vapaaehtoi-
sia voisi hyddyntaa esimerkiksi puutyoverstaassa. Olisi hienoa, jos muistisairauteen sai-
rastunut voisi mennad yhdessd vapaaehtoisen kanssa kdymaan hetkeksi mieluiseen

hommaan. Tama saattaisi olla myds vapaaehtoiselle mukava vapaaehtoistydn muoto.
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Tutkimukselliseen kehittamistyohon osallistuneella kunnalla on oma vapaaehtoiskoordi-
naattori. Lisaksi Suomessa toimii myos useita muita vapaaehtoisia valittavia tahoja, ku-
ten Suomen Punainen Risti (SPR). Yhteistyd vapaaehtoisia vélittavien tahojen kesken

olisi kullan arvoista.

Erilaisten hoitojen, kuten parturi/ kampaamopalveluiden tai jalkahoitojen, jarjestamista
pohdittiin. Idea on osa hemmotteluhoitoideaa. Hemmottelut ovat monelle mieluisia ja
voisi vaikuttaa muistisairaan kokemukseen lyhytaikaishoidosta. Esimerkiksi jalkojen hoi-
taminen lyhytaikaishoitojakson aikana saattaisi helpottaa omaisen vastuuta asioiden hoi-
tamisesta. Monissa lyhytaikaishoitoyksikdissa kampaajan tai parturin saa omakustantei-
sesti tilata niin sanotulle kotikaynnille lyhytaikaishoitopaikkaan, mutta hinta saattaa muo-

dostua liian korkeaksi, jos parturiyrittdjalle ei saman kaynnin aikana ole muita asiakkaita.

Lyhytaikaishoitojaksolle kaivattiin hyvia likuntamahdollisuuksia. Toivottiin, etta liikunta
olisi hoitajan tai muun ammattilaisen ohjaamaa, silla muistisairauteen kuuluva aloiteky-
vyttdmyys ja toiminnanohjauksen ongelmat saattavat estdad omatoimisen lilkkuntaharjoit-
telun. Liikunta nahtiin tarkeaksi toimintakyvyn yllapitamista ajatellen. Kaikki tyopajaan
osallistuneet toivoivat, ettei lyhytaikaishoitojakso sisaltaisi liikaa istumista tai makoilua.

Myds arjen askareiden kautta tuleva liikunta nahtiin erittéain hyvana.

Ensimmaisessa kehittamistydpajassa ideoitiin erilaisia arjen osallistumisenmahdolli-
suuksia. Yksi kehittamistydpajaan osallistuneista muistisairauteen sairastuneista kertoi
nauttivansa ruohonleikkuusta, halonhakkuusta ja Lapin vaellusmatkoista. Naista kehitta-
mistyOpaja ideoi lyhytaikahoitojaksolla toteutettavan Lapinmatkan. Lyhytaikaisyksikon
pihassa voisi olla laavu, jota voisi kayttdd asiakkaiden kanssa. Luontoelamyksen voisi
tehda myds heijastettuna kuvaesityksena seinélle, ja sitd kautta kdyda yhdessa vaellus-
matkalla Lapissa kuvien ja asiakkaiden muistojen avulla. Téllaisen toteuttaminen lyhyt-

aikaishoitojaksolla onnistuisi helposti ja toisi uutta aktiviteettia arkeen.

Ne henkil6t, joille eldimet ovat olleet tarkeita, pitivat erityisen merkittavana elainten mu-
kaan ottamisen lyhytaikaishoidon arkeen. Tydpajaan osallistuneet kokivat, etta elaimia
on mukava koskea ja katsoa. Yksi haastatelluista perheista koki, etta elain motivoi muis-
tisairauteen sairastunutta toimimaan ja lahtemaan liikkeelle. My6s musiikin mahdolli-

suuksista keskusteltiin. Musiikki voi rauhoittaa ja yhdella hoitajalla oli kokemusta &&ni-
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aaltojen rauhoittavasta vaikutuksesta. Musiikkia voisi hyodyntdd enemman lyhytaikais-
hoitoyksikoissa rauhoittamaan ja luomaan positiivista kokemusta lyhytaikaishoitojak-
sosta.

Kehittamistytpajaan osallistuneet keskustelivat myods kuntouttavasta tytotteesta. Kun-
touttava tyoote on kirjattu toimintaperiaatteisiin ja se koettiin tarkeaksi. Kaytannéssa ke-
hittAmistydpajaan osallistuneet hoitajat kuitenkin kokivat, ettd sen toteuttaminen ei aina
ollut helppoa ja he kokivat, etta kuntouttava tydote vei enemman aikaa. Kiireisin& hetkina

kuntouttavan tydotteen myonnettiin jadvan vahemmalle.

Omaishoitajien huolta helpottaisi tieto siita, kuinka hoitojakso on mennyt. Omaishoitajat
toivoivat reissuvihkoa ja sen jarjestimisessa ei koettu olevan mitdan ongelmaa. Joillakin
muistiperheilla reissuvihko oli jo kaytossa lyhytaikaishoitojaksoa varten, ja se oli mahdol-
lista ottaa kayttoon kaikille halukkaille. Reissuvihon kayttéon tuli kuitenkin sitoutua niin
omaishoitajien, kuin lyhytaikaishoitopaikankin osalta. Yhteisty6td muiden ammattilais-
ten, kuten fysio- ja toimintaterapeuttien kanssa toivottiin. Sek& omaishoitajat etta lyhyt-
aikaishoitoyksikdssa tyoskentelevat hoitajat kokivat, ettd muistiperheet hyotyisivat fysio-
ja toimintaterapeuttien kaynneistad seka kotona etta lyhytaikaishoitojaksolla. Tama olisi
yksi mahdollisuus tukea muistisairauteen sairastuneen toimintakykya seka kotona etta
lyhytaikaishoidossa. Ohjauksesta hyétyisivat niin muistisairauteen sairastunut, omais-
hoitaja ja lyhytaikaishoidossa tydskentelevat hoitajat. Hoitajat kokivat téllaisen palvelun
lisddvan kodin ja lyhytaikaishoitoyksikdiden valista yhteistyota ja tukisi kotona parjaa-

mista.
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8 Johtopaatdkset ja pohdinta

Tassa laadullisessa tutkimuksellisessa kehittamistydssa tarkoituksena oli kehittaa muis-
tiperheille suunnattua intervalli- eli lyhytaikaishoitoa. Aineisto keréttiin teemahaastatte-
luin ja yhteiskehittelyn keinoin kehittamistyopajoissa. Kehittdmistydssa haettiin vastauk-
sia seuraaviin tutkimuskysymyksiin: mik& kannustaisi omaishoitajia kayttamaan lakisaa-
teisia vapaapaiviaan, mika kannustaisi omaishoitajaa viemaan hoidettava lyhytaikaishoi-
toon, mité odotuksia omaishoitajilla ja muistisairauteen sairastuneilla on lyhytaikaishoi-
dosta, mika tukisi muistisairauteen sairastuneen halukkuutta menné lyhytaikaishoitoon
ja mitd Ilyhytaikaisjakson tulisi sisdltéd, jotta se tukisi muistisairauteen sairastuneen toi-

mintakyvyn yllapysymistéa lyhytaikaishoidon ajan.

Tutkimuksellisen kehittamistydn ajatus lahti tydni kautta tapaamieni omaishoitajien ker-
tomasta vasymyksesta hoitaa rakasta muistisairauteen sairastunutta puolisoa kotona.
Kysyessani omaishoitajilta heiddn omaa jaksamista tukevien vapaapdivien kayttami-
sestda, monikaan ei niita ollut halunnut tai voinut kayttaa. Mielenkiintoni aiheeseen herasi
ja nopeasti tutkimustietoa selatessani huomasin tutkimustulosten (Surakka 2012: 11-12;
Linnosmaa ym. 2014: 45-46; Lepp&aaho ym. 2019: 29) kertovan samaa: omaishoitajista
vain noin 50% kayttaa heille kuuluvia lakisaateisia vapaapaividadn. Taman vuoksi halusin
lahted selvittdamaan omaishoitajien ja muistisairauteen sairastuneiden seka lyhytaikais-

hoidossa tytskentelevien hoitajien ajatuksia lyhytaikaishoidosta.

Koen aiheen tarkeéaksi, silla moni muistisairasta henkiloa kotona hoitava laheinen kokee
vasymysta omaishoitaja tydsta, mutta haluaa silti hoitaa sairastuneen itse heidan yhtei-
sessd kodissaan. Laheistddn hoitavat omaishoitajat tekevét erittéin tarkeda tyota ja
saastavat tyollaan kunnan varoja (vrt. laitoshoito). Taméan vuoksi he tarvitsisivat mieles-
tani hyvat tukipalvelut ymparilleen. Omaishoitajien vapaiden mahdollistaminen lyhytai-
kahoidon avulla on yksi tarkea tukimuoto. Se ei kuitenkaan palvele omaishoitomuistiper-

heitd, jotka kokevat, ettei palvelu ole kaytettava tai palvele heidan tarpeitaan.
8.1 Tulosten ja tutkimuksellisen kehittdmistyon tarkastelu
Tutkimuksellisessa kehittamistytssa merkittaviksi teemoiksi lyhytaikaishoidon kaytetta-

vyytta ajatellen nousi: ympariston merkitys, toiminnan merkitys, kokonaisvaltainen hen-

kilbkunnan osaaminen ja omaishoitajien tuntemusten aktiivinen huomioonottaminen.
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Naita yhdistaa perheiden yksiléllisten tilanteiden huomioiminen, jokaisen muistisairau-
teen sairastuneen huomioiminen yksilona ja yksilollisten ratkaisujen mahdollistuminen
omaishoitajien vapaiden jarjestamiseksi. Kuviossa 1 on kuvattuna ehdotus hyvan lyhyt-
aikaishoidon tuntomerkeista tutkimuksellisen kehittamistyoni tuloksena.

Kuvio 1. Hyvén lyhytaikaishoidon tuntomerkit tutkimuksellisen kehittamistydn tuloksena.

-

- B A

/ - Laitosmaisuuden purkaminen - Muistisairauteen sairastuneen \
- Pienemmat lyhytaikaishoidon hIStOI.’Ia!’.l hyodyntar.nlr?en
yksiko6t: kunnalla oma - Hoitajien ammattitaito
omakotitalomainen lyhytaikaishoidon muistisairauksista ja muistisairaan
yksikkd kohtaamisesta
- Lyhytaikaishoito kotiin - Yksilollisyyden huomioiminen: yoksi

- Perhehoito yhtena vaihtoehtona kotiin tai jaksolle t'ul'?mls.en tukemlnen
- Samantyyppisia sairastuneita

; Kodinomaisgt yks?ikt')t samalla lyhytaikaishoidon jaksolla
- Huone rauhoittumiselle keskustelun mahdollistamiseksi

- Lukunurkkaus

- Erillisia tv-huoneit N
T Hyvan
lyhytaikaishoidon

tuntomerkit

- Tiedonvaihto omaishoitajien ja - Osallistuminen arkitoimintoihin

lyhytaikaisyksikon valilla siita, miten - Toimintaa pienryhmissa
jakso on mennyt - Toimintaa yksilollisesti:
- Yksildllinen suunnitelma vapaaehtoisten hyddyntaminen
thytalkalshc())lﬁ_%r:] ;oteutuksen - Ohjattu- ja arkiliikunta
L p J i - Elainten hyddyntaminen
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seka kotona etté lyhytaikaishoidossa - Musiikin monipuolinen
— toimintakyvyn arviointi ja hy6dyntaminen
tukeminen seké kotona etta - "Lapinmatka"

lyhytaikaisjaksolla - Hemmotteluhoidot

Ympariston merkitykseen siséltyi kodinomaisuus seka yksiléllinen tapa jarjestaa lyhytai-
kaishoitoa. Jokaisen omaishoitomuistiperheen yksildllinen tilanteen huomiointi koettiin

tarkeéksi. Toiminnan merkitykseen sisaltyi kokemus aktiviteettien puutteesta ja toisaalta

metropolia.fi WM etropolia



46

runsaasti toiveita ja ehdotuksia lyhytaikaishoidon siséltoon. Kokonaisvaltaisessa henki-
I6kunnan osaamisessa painotettiin henkildkunnan ammattitaidon lisdksi muistisairau-
teen sairastuneiden kohtaamista ja sairauden ymmartamista. Omaishoitajat kokivat
muun muassa huolta ja huonoa omaatuntoa lyhytaikaishoitoon viemisesta ja siksi omais-
hoitajien tuntemusten aktiivinen huomioonottaminen nousi yhdeksi teemaksi. Tahan si-
séltyi aktiivinen ja luottamusta heréttdva kommunikaatio omaishoitajien ja lyhytaikaishoi-
don hoitajien valilla halventamaan omaishoitajien huolta hoidettavista.

8.1.1 Hyvan lyhytaikaishoidon tuntomerkit

Laitosmaisuuden purkaminen koettiin tarke&ksi. Pienempien yksikdiden koettiin olevan
kotoisampia ja helpommin muutettavissa kodinomaisemmiksi. Kodinomaisuutta koettiin
lisddvan mm. varit seinilld, kasvit, verhot ja kirjahyllyt. Tama toive on ymmarrettava, silla
muistisairauteen sairastunut voi helposti hAmmentyé, ja laitosmainen ymparist6 voi tun-
tua vieraalta tai ahdistavalta. Perhehoitoa kaytetddn joissakin Suomen kunnissa ja osa
haastatelluista muistisairauteen sairastuneista ja omaishoitajista koki, etta perhehoito
olisi heille kummallekin mieluisampi tapa lyhytaikaishoidon jarjestamiseksi. Omaishoita-
jat kokivat, ettd heidan olisi helpompi vieda muistisairas hoidettava oikeaan kotiin kuin
"laitokseen”. Yksi omaisista sanoi hienosti, etta laitosmaisuus korostaa ajatusta siita, etta

on sairas.

Linnosmaan (2014) mukaan laitosmaisuus on yksi syy miksi omaishoitajat ovat jattaneet
kayttamatta vapaapaiviaan (Linnosmaa ym. 2014: 45-46). Kehittamistutkimukseen osal-
listuneet kritisoivat vanhaan terveyskeskuksen vuodeosastoon perustettuja lyhytaikais-
hoidon yksikdita, silla he kokivat, ettei kyseisista tiloista ole pienin muutoksin mahdollista

saada kodinomaista lyhytaikaishoidon yksikkda.

Ajatuksena nousi myds, miksi kunnalla ei voisi olla omia omakotitalomaisia lyhytaikais-
hoidon yksikdita, joissa tbissa olisi kunnan hoitajia. Nakisin, ettd pienemmissa yksikdissa
olisi helpompaa mahdollistaa normaalimpi arki. Myds osa haastatelluista muistisairau-
teen sairastuneista toivoi normaalin arjen jatkumista lyhytaikaishoidossa. Pirhonen
(2015) tutki omannakdisen elaman jatkumista pitkaaikaishoidossa ja hanen tutkimukses-
saan tarkeiksi teemoiksi nousi muun muassa yksityisyys, omien tapojen jatkuminen ja
asiakkaiden toiveiden aktiivinen huomiointi (Pirhonen 2015: 99-100). Nama olisivat tar-
keita [&Ahtokohtia myds lyhytaikaishoitoa suunnitellessa ja toteutettaessa ja tukisivat nor-

maalin arjen jatkumista.
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Lyhytaikaishoitoa tarvitsevat muistiperheet asuvat kotona ja olisi erittiin tarkeaa, etta
lyhytaikaishoitojakso tukee kotona parjaamista. Lyhytaikaishoitojaksosta voisi saada
evaita kotona parjddmiseen ja jakson tulisi mielestani olla kuntouttava. Tahan tarvittaisiin
kodin ja kunnan yhteisty6td, esimerkiksi ehdotetut fysio- ja toimintaterapeuttien kaynnit
seka kotona etta lyhytaikaishoitojaksolla tukisivat muistisairauteen sairastuneen toimin-
takykya ja kotona parjaamista seka kotona etta lyhytaikaishoidossa. Lisaksi ne voisivat
toimia yksil6llisten suunnitelmien tekemisen pohjana. Fysio- tai toimintaterapeutti voisi
arvioida saanndllisin valiajoin muistisairauteen sairastuneen toimintakykya ja siirtaa ta-
man tiedon lyhytaikaishoitoyksikkdon. Nain lyhytaikaishoitoyksikdsséa tiedettaisiin,
kuinka muistisairauteen sairastuneen asiakkaan toimintakykya voitaisiin tukea parhaalla
mahdollisella tavalla jakson aikana. Tiivis yhteisty0 kodin ja lyhytaikaishoitoyksikon va-
lilla tukisi myds omaishoitajaa tydssaan, silla myds omaishoitaja saattaa tarvita tukea ja

vinkkeja muistisairauteen sairastuneen toimintakyvyn tukemisesta.

Omaishoitajat ja muistisairauteen sairastuneet kokivat erilaisen aktiivisen toiminnan ly-
hytaikaisjaksolla merkittavaksi seka toimintakyvyn yllapitamista ajatellen etta viihtyvyy-
den lisddmiseksi. Toimintana toivottiin olevan arjen askareita ja pienryhmatoimintaa kiin-
nostuksen mukaan. Lyhytaikaishoidossa hoitajat voisivat osallistaa sairastuneita otta-
malla aina yhden asiakkaista mukaan kanssaan esimerkiksi kattamaan pdytaa tai pese-
maan pyykkia. Kehittamistydpajassa ideoitiin yhdeksi arjen toiminnaksi postin hakemista
lyhytaikaishoitoyksikon ulkopihan portin postilaatikosta. Monet muistisairauteen sairas-
tuneet tarvitsevat tukea toiminnan aloittamisessa tai jatkamisessa, joten hoitajan ohjaus
arjen toimintoja suoritettaessa on monelle toimimisen edellytys. Hurnasti, Topo ja M6n-
kére (2014) ovat todenneet, etta osallistuminen arkisiin askareisiin tukee toimintakyvyn
yllapysymistéd ja elaméanlaatua (Hurnasti & Topo & Moénkare 2014: 135-136). Toiminta-
kyvyn yllapysymista tulisi tukea jakson aikana monipuolisesti, jotta elaméa kotonakin su-

juisi mahdollisimman hyvin.

Aktiivista toimintaa toivottiin jarjestettavan yksiléllisen kuntoutustarpeen ja mielenkiinnon
mukaan. Yksi syy, miksi muistisairauteen sairastuneet eivat halunneet tulla tai eivat viih-
tyneet lyhytaikaishoidossa, oli tekemisen puute. Kehittamistydpajassa tuli ehdotuksia
erillisista tiloista, esimerkiksi puutybvajasta, joissa apuna voisi hyddyntaa vapaaehtois-
toimijoita kahdenkeskisen toimintahetken toteuttamiseksi. TyOpajassa koettiin, ettd tama
saattaisi olla myods vapaaehtoiselle mieluinen tapa tehdd vapaaehtoistydtd. Monella

muistisairauteen sairastuneella on kokemusta esimerkiksi kasilla tekemisesta, ja taman
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tyyppinen toiminta saattaisi olla muistisairauteen sairastuneelle erittdin mieluisaa. Aktii-
visen toiminnan on todettu vaikuttavan positiivisesti muistisairauteen sairastuneen mie-
lialaan, levottomuuteen, sosiaalisiin suhteisiin sek&a tunteeseen merkityksellisyydesta
(Smita ym. 2016: 106—108). Aktiivisen toiminnan voi nain ajatella tukevan laakkeetonta
hoitoa, esimerkiksi levottomuutta tai mielialaa ajatellen. Aktiivisella toiminnalla on vaiku-
tusta niin psyykkiseen kuin fyysiseenkin hyvinvointiin ja kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin

tukeminen on kaikkien osapuolien etu.

Mahtava idea oli myos Lapin vaellusmatka, jota kehittdmistydpajassa kehitettiinkin sel-
laiseen muotoon, etta sen voisi toteuttaa lyhytaikaishoidossa. Liséaksi toivottiin mahdolli-
suutta hemmotteluhoitoihin ja saunomiseen. Musiikin merkitys nousi kaikilla kehittamis-
tydpajoihin osallistuneilla. Musiikkia voi kayttda hyodyksi monella tapaa ja yksi kehitta-
mistydpajaan osallistuneista hoitajista mainitsikin musiikin tuottamien aaniaaltojen hyo-
dyntdmisen esimerkiksi rentoutumiseen. Aivot aktivoituvat laajasti musiikkia kuunnelta-
essa, laulettaessa ja soittaessa, joten musiikin kayttd on hyvin perusteltua (Monkare
2014: 124).

Myds eldinten hyddyntamista toivottiin. Yhdessa kehittdmistyohon osallistuneessa muis-
tiperheessd koiraa kaytettiin keinona motivoida muistisairauteen sairastunutta liikku-
maan ja toimimaan. Jos eldaimet ovat tai ovat olleet merkityksellisid muistisairauteen sai-
rastuneen elamassa, voi se olla yksi keino motivoida erilaiseen toimintaan. Esimerkiksi
perhehoidossa perheessa saattaa olla elaimia ja ne saattaisivat olla syy tai motivointi-
keino menna lyhytaikaishoitoon. Eldinten kanssa oleminen saattaa tehda lyhytaikaishoi-

don jaksosta mielekk&dn muistisairauteen sairastuneelle.

Yksi ja sama toiminta kaikille lyhytaikaishoidossa samanaikaisesti oleville ei ole paras
vaihtoehto. Tydpajaan osallistuneet pohtivat toimintahetkien jarjestamista pienryhmissa,
joka on ajatuksena erittéin hyva. Sen lisdksi, ettd pienryhmissa on helpompi tukea jo-
kaista ryhmaan osallistujaa erikseen, ryhmaan voisi valita henkil6ita, jota kyseinen ryh-
man aihe kiinnostaa tai aihepiiri on ollut henkildlle joskus tarkea (historian hyddyntami-
nen). Pienryhmissa on myos helpompi tukea muistisairauteen sairastuneen sosiaalista
kanssakaymista. Moni omaishoitaja koki, etta sairastunut saattaa tarvita tukea myos kes-
kustelun aloittamiseen tai yllapitdmiseen. Muutama haastateltu muistisairauteen sairas-
tunut kertoi, etta viihtyisi lyhytaikaishoitojaksolla paremmin, jos siella olisi keskusteluseu-
raa. Soinnun (2016) tutkimuksessakin kay ilmi, ettd omaishoitajat kantavat huolta muis-

tisairauteen sairastuneen sosiaalisista suhteista ja kontakteista (Sointu 2016: 213, 224).
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Sopiva seura lyhytaikaishoitojaksolla saattaisi lisata muistisairaan halukkuutta menné
hoitoon ja vaikuttaa sitd kautta omaishoitajan halukkuuteen vieda sairastunut hoitoon.

Television katsominen puhututti kehittdmistydpajaan osallistuneita. Tyopajaan osallistu-
neet pohtivat, etté television katsomiseen voisi olla muutamia erillisia tiloja tai, etté jokai-
sessa asiakashuoneessa olisi oma televisio. Taustalla oli halu tarjota mahdollisuus oh-
jelmien katsomiseen oman mielenkiinnon mukaan. Téssa piilee vaara, etté jakson sisalto
painottuu omassa huoneessa television katseluun, joten itse kokisin erilliset tv-huoneet
paremmaksi vaihtoehdoksi. Smita ym. (2016) tutkimuksessa pitkaaikaishoidossa oli hen-
kiloita, jotka katsoivat televisiota runsaasti (yli 24h kolmen vuorokauden sisalld), ja nai-
den henkildiden péiva kului suurimmalta osalta joutilaana ollessa (Smita ym. 2016:
106-108). Television katselu ei juuri tue muistisairaan henkilén toimintakyvyn yllapysy-

mist&, joten lyhytaikaishoidossa olisi hyva kiinnittda tahéan huomiota.

Omaishoitajat ja muistisairauteen sairastuneet toivoivat lyhytaikaishoidosta mahdolli-
suutta liikkumiseen ja ohjattua liikuntaa. Muistisairauteen sairastunut saattaa tarvita tu-
kea ja ohjausta liikkumisen aloittamiseen tai jatkamiseen. Ohjaaminen vain mahdolliseen
likuntatilaan ei useinkaan riita, silla muistisairauteen sairastunut tarvitsee usein ohjausta

koko liikuntatuokion ajan. Tama tulisi huomioida lyhytaikaishoidon yksikoissa.

Liikkumista toivottiin my®s ulkona ja ulkoilemaan paaseminen nostettiin erittain tarke-
aksi. Kavelemisen koettiin pitavan ylla likuntakykya ja se nahtiin merkittavaksi kotona
selviytymista ajatellen. Muistisairaat henkilot hyotyvat saanndllisesta liikkumisesta sa-
malla tavalla kuin muutkin ihmiset, ja liikkumisen on todettu aktivoivan aivojen alueita
tehokkaasti (Folder 2014: 109, 111). Myos Koreassa tehdyssa tutkimuksessa huomattiin
hienomotorisen ja kognitiivisen harjoittelun yhdistdmisen (laulaminen, varittdminen, pal-
lopelit) nostavan MMSE-pisteita tilastollisesti merkittavasti ja parantavan paivittaisista
toiminnoista suoriutumista (Lee & Lee & Park & Kim 2015: 3152-3154). Taman vuoksi
on tarkead, etta muistisairaan mahdollisuuksia liikkua ja toimia tuetaan seka kotona etta
lyhytaikaishoidossa. Muistisairauteen sairastuneen hoitaminen kotona on helpompaa
omaishoitajalle, jos sairastunut pystyy kavelemaan omilla jaloillaan. Omaishoitaja on

usein itsekin ikaantynyt ja hanella saattaa olla omiakin sairauksia.

Smita ym. (2016) tutkimuksessa yli kolmen tunnin aktiivinen toiminta (toiminnaksi ei lu-
ettu musiikin kuuntelua, keskustelua tai television katselua) kolmen paivan sisalla muis-

tisairauteen sairastuneilla oli vaikuttavampaa kuin sita lyhyempi aktiivisen toiminnan
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maara. Hyotya oli selkeasti myds pidemmalle edenneiden muistisairauksien kohdalla.
(Smita ym. 2016: 106-108.) Aktiivinen toimiminen vaikuttaa toimintakykyyn ja sita kautta
elamanlaatuun. Smita ym. tutkimuksessa hyétya oli todella myds pidemmalle eden-
neissd muistisairauksissa, joka on huomionarvoinen asia. Jokaisen pitaisi paasta teke-
madan itselleen merkityksellisia asioita. Oman ndkemykseni mukaan myos lyhytaikaishoi-
dossa tulisi kiinnittaé erityistda huomiota aktiiviseen toimijuuden sailyttdamiseen (vrt. Pir-
honen 2015). Kaikki sairastuneet eivat pysty osallistumaan samalla tavalla, mutta usein

osallistuminen eriasteisesti onnistuu oikealla tavalla avustamalla.

Yksilollisten ratkaisujen toteuttamista toivottiin. Yksi haastatteluihin osallistuneista
omaishoitajista ja muistisairauteen sairastuneista kokivat, etta lyhytaikaishoidosta olisi
mukava paasta kotiin yoksi. Omainen koki, ettéd h&n voisi hakea hoidettavan laheisensa
yoksi kotiin ja tuoda taas aamulla takaisin. He kokivat, etta heille molemmille olisi hel-
pompaa, jos y0 vietettaisiin yndessé kotona. Omaishoitaja koki, etta saisi riittavasti aikaa
omasta hyvinvoinnista huolehtimiseen, mutta lyhytaikaishoidon k&yttAminen muuttuisi
helpommaksi. Omaishoitaja oli tietoinen paivatoiminnan mahdollisuudesta, mutta koki,
ettei se palvele samalla tavalla kuin esimerkiksi kolmen kokonaista paivaa vapaalla. Toi-
nen omaishoitaja taas kaipasi tukea ja apua lyhytaikaishoitoon viemisessa. Han koki,
ettd olisi hienoa, jos sairastuneen voisi hakea jaksolle entuudestaan tuttu hoitaja. Nama
ovat hyvid esimerkkeja yksilollisista ratkaisuista vapaiden mahdollistamiseksi. Valilla
mietin, ettd eikd palvelu ole suunniteltu juuri kayttajia varten. Talléin palvelun tulisi olla
heille sopiva ja sitéa kautta kaytettdva. Sointu (2016) painottaakin, ettd omaishoitajien
palvelut tulisi suunnitella yksildllisesti, jotta omaishoitajilla olisi todellinen mahdollisuus

kayttaa jaksamista tukevia vapaapaivia (Sointu 2016: 214).

Toimintakyvyn tukeminen on merkittavaa, koska lyhytkin aika toimettomana saattaa vai-
kuttaa toimintakykyyn. Salinin (2008) tutkimuksessa omaishoitajat eivat halunneet vieda
muistisairauteen sairastunutta laheistaan lyhytaikaishoitoon, koska muistisairas henkild
oli palannut lyhytaikaishoidosta kotiin huonommassa kunnossa kuin oli sinne lahtiessaan
ja oli siis ollut ty6ladmpi hoitaa (Salin 2008: 51-61). Voidaan ajatella, etta tallaisessa
tilanteessa omaishoitaja ei halua kayttaa kyseistéa lyhytaikaishoidon yksikkda. Jos valin-
nan mahdollisuutta lyhytaikaishoidon jarjestamisen suhteen ei ole, hdn saattaa jattaa
vapaat kokonaan kayttamatta, vaikka ne tukisivat hdnen omaa jaksamistaan omaishoi-

tajan ty0ssa.
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Mielestani on erittdin tarkeaa selvittdd sekad sopia yhdessa perheen kanssa, millainen
lyhytaikaishoidon muoto sopisi heille parhaiten. Millaisista toiminnoista muistisairauteen
sairastunut pitéaa ja mista han hyotyisi toimintakyvyn yllapitamisté ajatellen. Muistisairau-
teen sairastuneellakin on tarve toteuttaa itsedén ja kokea itsensa hyodylliseksi. Lis&ksi

my6s muistisairauteen sairastuneella on oikeus nauttia elamasta.

8.1.2 Kehittamisprosessin arviointi

Kehittamistyon haastatteluihin tavoitin kahdeksan omaishoitomuistiperhetta. Alunperai-
nen suunnitelma oli haastatella noin kymmenta muistiperhettd, mutta mukaan haluavia,
kriteerit tayttavia perheita, oli yllattavan vaikea loytaa. Olen kuitenkin kokonaisuudes-
saan erittain tyytyvainen kahdeksasta haastattelusta saatuun aineistoon ja niista saatui-
hin tuloksiin. Haastatteluiden tulokset olivat hyvin aikaisempien tutkimustulosten kaltai-
sia. Omaishoitajien toiveet kohdentuivat muistisairaan henkilon kokemukseen lyhytai-
kaishoidon viihtyvyydesta ja toimintakyvyn yllapysymiseen. Muistisairauteen sairastunei-
den toiveet liittyivat toimijuuden sailyttdmiseen ja vapauden tunteeseen. Haastatteluissa
tarkedna koin muistisairauteen sairastuneen &anen kuulemisen, jonka vuoksi jouduin
joitakin kertoja keskeyttamaan omaishoitajan puheen, jotta saimme tilaa sairastuneen

mielipiteen kuulemiselle.

Kehittamistydn toinen vaihe oli kahden kehittamistydpajan ohjaaminen yhteiskehittami-
sen keinoin. Ammattilaisten ja muistiperheiden yhteinen kehittdminen osoittautui antoi-
saksi. Mietin vaikuttiko yhteiseen kehittamiseen se, etta kaksi muistiperheista ja lyhytai-
kaishoidon hoitajat tunsivat toisensa. Minulle tuli kuitenkin tunne, ettd muistiperheet pys-
tyivat tuomaan aidot mielipiteensa ja ideansa rohkeasti esille. Yksi omaishoitajista toi
esimerkiksi esille kokemansa epakohdan lyhytaikahoidon viestintaan liittyen ja asia ka-
siteltiin heti hyvassa hengessa tydpajaan osallistuneiden kesken. Uskon tahan vaikutta-

neen lyhytaikaishoidon hoitajien asiallisen ja vastaanottavaisen asenteen.

Aiheessa pysymiseen vaadittiin keskittymistd ja useamman henkilén keskustellessa,
aihe ajautui helposti sivuraiteille. Ohjaajan roolissa koitin kuitenkin palauttaa keskustelun
mahdollisimman nopeasti lyhytaikaishoidon kehittamiseen. Yhteen ty6pajaan oli varattu
aikaa kolme tuntia ja se kaytettiin molemmilla kerroilla kokonaisuudessaan. Aika tuntui
sopivalta, kun noin puolessa vélissa tydpajoja pidettiin jaloittelutauko. Ty6pajojen valiin
jai aikaa kaksi viikkoa, joka saattoi olla hieman liian pitka aika muistiperheita ajatellen.

Heille olisi saattanut olla helpompaa, jos toinen tyopaja olisi ollut esimerkiksi seuraavalla
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viikolla. Jotta tyopajoihin saatiin osallistumaan samat lyhytaikaishoidon hoitajat, ei lyhy-
empi vali kuitenkaan onnistunut. Oli hienoa, ettd molempiin ty6pajoihin pystyivat osallis-
tumaan kaikki samat henkilot.

Asiakkaiden ja ammattilaisten yhteinen kehittaminen oli positiivinen kokemus, erityisen
hienoa oli osallistaa my6s muistisairautta sairastavia henkildita kehittamiseen. Larjovuo-
ren, Nuutisen, Heikkila-Tammen ja Mankan mukaan asiakkaiden osallistaminen kunnan
toimintojen kehittdmiseen antaa organisaatiolle mahdollisuuden muokata kulttuuria asia-
kaslahtdisemmaksi. Asiakkaiden osallistumisen vaikutukset eivat kuitenkaan nay valitto-
masti ja saattavat olla vaikeasti todennettavissa. Merkitysta on, onko organisaatio valmis
kuulemaan asiakkaan &anté ja kayttamaan sitd valineend muutoksessa. (Larjovuori &
Nuutinen & Heikkil&a-Tammi & Manka 2012: 20.)

Toivottavasti kunnat lisdisivat kayttajien osallistamista palveluiden kehittdmiseen. Vain
nadin on mielestani mahdollista tuottaa palveluita, jotka palvelisivat oikeasti asiakkaiden
tarpeita. Omaishoitajat ovat kunnille valtava resurssi, joten muistiperheiden tarpeita vas-
taavan lyhytaikaishoidon jarjestaminen on kaikkien etu. Tassa tutkimuksellisessa kehit-
tamistydssa luotiin yhdessa asiakkaiden ja ammattilaisten kanssa yhdenlainen ehdotus
hyvan lyhytaikaishoidon tuntomerkeistda. Kokemus tydpajoista oli kokonaisuudessaan
hyva. Yksi hoitajista koki muun muassa, etta oli mukava paasta keskustelemaan nain
intensiivisesti ja rauhassa itse kayttajien kanssa lyhytaikaishoidon toteutuksesta. Yhteis-

kehittelyyn mukaan paasemisesta myos Kiiteltiin.

Kehittamistytpajojen tuotos jai lyhytaikaishoitoyksikon kayttéon ja he jatkoivat sisaisesti
koko tiimin kanssa tulosten lapikaymistd mukana olleiden hoitajien johdolla. He pohtivat
yhdessa mitd ehdotuksista ja missa muodossa he voisivat ottaa kayttdon tai kokeiluun.
Oma osuuteni tutkimuksellisen kehittamistyon osalta jai tahan, enka ehtinyt enéaa seurata
ehdotuksen kayttddnottoa ja kokemuksia siitd. Tulokset kuitenkin vastasivat mielestani
hyvin asetettuun tutkimusongelmaan ja kysymyksiin. Haastatteluiden ja kehittamisty6pa-
jojen pohjalta saatiin yhteiskehittelyn keinoin tehtya ehdotus sellaisesta lyhytaikaishoi-
dosta, joka kannustaisi omaishoitajia kdyttamaan heille kuuluvia lakisaateisia vapaapai-
vid. Ehdotuksessa huomioitiin myds muistisairauteen sairastuneiden toiveet lyhytaikais-

hoidon sisallésta muistisairaan henkilon toimintakyvyn yllapitdmista unohtamatta.
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8.2 Eettisyys ja luotettavuus

Kehittamistyd kohdistui muistiperheiden kotona asumista tukevien palvelujen, vali-
koidusti lyhytaikaishoidon, kehittdmiseen. Lyhytaikaishoito muistiperhetta tukevana pal-
veluna kiinnosti minua, koska siihen liittyy seka muistisairauteen sairastuneen ettd omai-
sen tai laheisen nakdkulma lyhytaikaishoidon hyddyllisyydesta ja kaytettavyydesta.
Omaiselle lyhytaikaishoito antaa mahdollisuuden omaan hetkeen ja palautumiseen
omaishoitajan tydsta. Muistisairauteen sairastuneelle lyhytaikaishoito saattaa kuitenkin
tuntua hylkdamiseltd, omasta kodista pois laittamiselta. Taméa yhtal6 saattaa johtaa sii-
hen, etté perhe ei kayta lyhytaikaishoitoa tukipalveluna. Taméa ajatus minulla oli ennen
kehittamistutkimuksen aloittamista ja se vahvistui teoreettista viitekehystéa tehdessa seké
muistiperheitd haastateltaessa. Tuomi ja Sarajarvi kehottavatkin tutkijaa pohtimaan
omaa sitoumusta tutkijana, miksi tutkimus on itselle tarkea, mita olettamuksia aiheesta
itsell& on ollut ja ovatko olettamukset muuttuneet tutkimuksen edetessa (Tuomi & Sara-
jarvi 2018: 163).

Kehittamistydn aihetta ideoin vuoden 2018 syksyn aikana. Yhteistydkumppanit varmis-
tuivat ja tutkimussuunnitelma valmistui alkuvuoden 2019 aikana. Teoreettista viiteke-
hysta tarkensin tutkimusten pohjalta paéosin kevaan 2019 aikana, jolloin myds hain tar-
vittavan tutkimusluvan. Kehittdmistyén ensimmaisen vaiheen haastattelut toteutettiin
loppukevaan ja kesan 2019 aikana ja aineiston litteroiminen tapahtui loppukesasta. Ke-

hittamistutkimuksen kaksi kehittdmistytpajaa toteutettiin lokakuussa 2019.

Tutkimukselliseen kehittamistyohon osallistuneet muistiperheet tulivat Muistiyhdistysten
ja Omaishoitoyhdistysten tydntekijoiden (3 tyontekijad) kautta. Kehittamistydpajoihin
osallistuneet ammattilaiset tulivat yhden uusimaalaisen lyhytaikaishoitoyksikon esimie-
hen kautta. Kehittamistydhon osallistuminen perustui tietoiseen suostumukseen ja osal-
listuvat allekirjoittivatkin tietoisen suostumuksen seka saivat tiedotteen tutkimuksen tar-
koituksesta (Liite 1 ja 2). Tiedotteessa kerrottiin tarkeimmat tutkimuksen kulkuun liittyvat
seikat, kuten tutkimuksen eteneminen, aineiston sailyttaminen ja tulosten julkaiseminen
sekd mahdollisuus vetaytya tutkimuksesta milloin vain ilman erillistéa syyta. Tiedotteessa
tulee olla mainittuna ylla mainitut seikat kehittamistyon eettisyyden varmistamiseksi
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2017: 211-228).
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Kirjallinen tiedote kaytiin lapi myos suullisesti ennen haastattelun aloittamista, jolloin
haastateltavilla oli vield mahdollisuus paattaa tietoisesti haluavatko he osallistua tutki-
mukseen (Kankkunen & Vehvildinen-dulkunen 2017: 211-228). Suostumuslomak-
keessa kysyttiin alustavaa mahdollisuutta osallistua myéhemmin toteutettaviin kehitta-
mistyopajoihin. Kehittamistutkimukseen osallistuville ammattilaisille oli erillinen suostu-
muslomake (Liite 3), jonka he allekirjoittivat. Tutkimuksen tarkoitus, tavoite ja kehittamis-
tutkimuksen kulkuun liittyvat seikat kerrottiin heille heidan esimiehensa kautta seka viela
suullisesti ennen kehittamistydpajoja ja suostumuslomakkeen allekirjoittamista. Jokai-
nen kehittamistutkimukseen osallistunut henkilé sai kopion allekirjoitetusta suostumus-

lomakkeesta.

Kehittamistydhon osallistuneille muistiperheille oli tirke&a kertoa, etta osallistuminen ke-
hittamistutkimukseen ei vaikuta mitenkaan heidan palvelujen saamiseen. Tama on yksi
tarkeista eettisista nakokulmista tutkimuksia tehdessa (Kankkunen & Vehvildinen-Julku-
nen 2017: 211-228). Kehittdmistydhon osallistuneille painotettiin, etta kehittdmistyon yh-
teydesséa saatuja tietoja ei luovuteta ulkopuolisille, eika tietoja kaytetd muuhun kuin il-
moitettuun tarkoitukseen. Kaikki osallistujat jaivat nimettomiksi. (Tuomi & Sarajarvi 2018:
156.) Haastattelut nauhoitettiin ja nauhoitukset litteroitiin nimettémasti, anonymiteetin
suojaamiseksi. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2017: 211-228.) Kehittamistydpa-
jojen toteuttamiseksi haettiin tarvittava tutkimuslupa. Tutkimuslupaa ei tarvittu yhdistyk-
siltd. Tutkimusmateriaali luvattiin havittda asianmukaisesti, kun aineistoa ei enaa tarvita.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2017: 211-228.)

Tutkimuksellisen kehittamistyon tekijalla ei ole ollut mitdan sidonnaisuuksia tydn aihee-
seen liittyen. Kehittamistyd toteutettiin rehellisesti, dokumentoitiin mahdollisimman tar-
kasti ja tuloksia tulkittiin mahdollisimman objektiivisesti. Muiden tutkijoiden tuotoksia kun-
nioitettiin kayttamalla asianmukaisia lahdeviitteitd. Tutkimukseen osallistuvien anonymi-

teettia suojattiin ehdottoman tarkasti. (Kananen 2017: 190.)

Tutkimuksen validiteettia mittaa se, etta kehittamistutkimuksessa on tutkittu sitd mita on
luvattu (Tuomi & Sarajarvi 2018: 160). Aineisto on luettu ja analysoitu huolellisesti poh-
jaamalla ja palaamalla analysoinnin joka vaiheessa tutkimusongelmaan ja tutkimuskysy-
myksiin. Analysoinnin vaiheita on havainnollistettu analyysitaulukoilla toteutus- ja tulo-
sosioissa. Kehittamistutkimuksen haastatteluiden anti oli samansuuntainen aikaisem-

pien tutkimuksen kanssa ja tama lisda tutkimuksellisen kehittamistyon luotettavuutta. Ka-
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nanen (2017) kehottaa haastatteluaineiston luetuttamisen haastateltavalla aineiston lit-
teroimisen jalkeen, jotta haastateltava voisi vahvistaa, ettd aineisto on tulkittu oikein (Ka-
nanen 2017: 148, 174-177). Tata ei kuitenkaan ehditty kehittdmistutkimuksen aikataulun
puitteissa toteuttamaan, mutta uskon kuitenkin tulkinneeni aineistoa oikein, koska nau-
hoitettujen aineistojen lisdksi tein muistiinpanoja haastattelun aikana, joita hyédynsin lit-
terointia tehdessa. Kehittdmistutkimus noudatti siis hyvaa tieteellista kaytantoa, eettisia
ohjeita ja lainsaadantéa (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2017: 211-228).

Valmis opinnaytetyd julkaistaan internetissd Theseus-tietokannassa. Yksi painos opin-
naytetydstd menee Metropolia ammattikorkeakoulun arkistoon, yksi kehittamistutkimuk-
seen osallistuneelle uusimaalaiselle kaupungille sek& yksi kullekin mukana olleelle jar-

jestdlle. Valmiista opinnaytety6sta kirjoitetaan blogikirjoitus.

8.3 Jatkotutkimusideoita

Tutkimuksellinen kehittdmisty6honi lyhytaikaishoidon kehittdmiseen osallistuneet muis-
tiperheet olivat elakeikaisia. Kuitenkin Suomessa on noin 7000 alle 65-vuotiaana muisti-
sairauteen sairastunutta henkiloa (Tydikaisten muistisairaudet, Muistiliitto 2017). Omais-
hoitaja saattaa olla viela tydelamassa ja muistisairauteen sairastunut on viela suhteelli-

sen nuori. Heilla saattaa olla myds alaikéisia lapsia.

Ducharme ym. (2014) tekeman tutkimuksen mukaan nuoret muistiperheet eivat saaneet
tarvitsemaansa tukea. Heille ei useinkaan sopinut sama paketti palveluita, joka tarjottiin
kaikille, jonka vuoksi he jattivat kayttamatta tarjotut palvelut. (Ducharme ym. 2014b: 8.)
Olisi kiinnostavaa tietdd minkélaista tukea ja palveluita tydikaisend muistisairauteen sai-
rastuneet ja heidan laheisensa saavat Suomessa seka millaista tukea ja palveluita he
kokisivat tarvitsevansa. Tarpeet ovat varmasti erilaisia ikdantyneempiin muistiperheisiin
verrattuna johtuen jo hyvin erilaisesta elamantilanteesta. Myos alle tydikaisend muisti-
sairauteen sairastuneiden omaishoitajat tarvitsevat hoidon sitovuudesta riippuen va-
paata ja omaa aikaa, millainen lyhytaikaishoidon jarjestely olisi paras nuoremmille muis-

tiperheille.

Elainavusteinen lyhytaikaishoito olisi toinen kiinnostava tutkimuksen kohde. Olen kuullut
useamman omaishoitajan sanovan, ettd muistisairauteen sairastunut laheinen ei halua

l&hteéd ulos tai ei halua tehd&d mitddn. Voitaisiinko eldinavusteisella lyhytaikaishoidolla
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motivoida sairastuneita likkumaan ja toimimaan. Olisiko ndin mahdollista tukea toimin-
takykya ja vaikuttaa kotona parjgdmiseen. Lisdisiko eldinavusteisen lyhytaikaishoidon
tarjoaminen muistisairauteen sairastuneen halukkuutta menna lyhytaikaishoitoon. Joka
tapauksessa muistiperheiden kotona asumista tulee tukea keinoilla, jotka oikeasti palve-

levat muistiperheiden tarpeita.
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Tutkimuksellisen kehittamistyon tiedote

Arvoisa tutkimukseen osallistuja,
olen toimintaterapeutti Laura Narhi. Opiskelen Metropolia Ammattikorkeakoulussa van-
hustyon ylempéaa AMK-tutkintoa.

Opintoihini kuuluu opinnaytety0, tutkimuksellinen kehittamistyd, jonka aihe liittyy omais-
hoitajan lakisdateisten vapaapaivien kayttdmiseen ja sitd kautta muistiperheille suunna-
tun lyhytaikaishoidon kehittdmiseen. Olen saanut tutkimusluvan tutkimukseen osallistu-
valta uusimaalaiselta kaupungilta seka kehittamistutkimukseeni osallistuvilta jarjestdilta.

Pyydan teitd (omaishoitaja ja hoidettava) osallistumaan kehittdmisty6honi liittyvaan
haastatteluun ja haluaisin kuulla kokemuksianne, odotuksianne ja kehittamisideoitanne
lyhytaikaishoitoon liittyen. Kehittdmistyéhon osallistuaksenne, omaishoitajan tulee olla
virallinen omaishoitaja. Haastattelut toteutetaan kotonanne tai haluamassanne paikassa.
Minulla on valmiit aiheet, joista keskustelemme vapaamuotoisesti. Haastattelun kesto on
noin yksi tunti. Nauhoitan haastattelun, jonka jalkeen kirjoitan sen puhtaaksi ja analysoin.

Haastattelu on taysin luottamuksellinen enka luovuta tietoja ulkopuolisille. Havitan haas-
tatteluaineiston, kun olen sen kasitellyt. Opinndytetydssa saatan kayttaa suoria lainauk-
sia antamastanne haastattelusta niin, ettei teita voida niista tunnistaa.

Kehittamistydhoni liittyy lisaksi kaksi kolmen tunnin yhteiskehittelyn tyopajaa. Yhteiske-
hittelyyn osallistuu 2—-4 muistiperheen liséksi 2-4 lyhytaikaishoidon parissa tydskentele-
vaa ammattilaista. Kaikki haastatellut muistiperheet eivat valitettavasti paése osallistu-
maan yhteiskehittelyyn. Haastatteluiden antia avaan yhteiskehittelykerran alussa poh-
jaksi yhteisille kehittamispohdinnoille.

Osallistumisenne kehittdmistydhdn on taysin vapaaehtoista, ja voitte perua osallistumis-
enne missé tutkimuksen vaiheessa tahansa. Syyta perumiseen ei tarvitse kertoa. Mikéali
haluatte peruttaa osallistumisenne haastattelun jalkeen, en kayta aineistoa opinnayte-
tydssd, vaan havitan sen silppuamalla. Kehittamistyéhdn osallistuminen ei vaikuta mi-
tenkaan palvelujenne saantiin.

Valmis opinnaytetyd julkaistaan internetissd Theseus-tietokannassa. Yksi painos opin-
naytetydstd menee Metropolia ammattikorkeakoulun arkistoon, yksi yhteistydkaupun-

gille seké yksi molemmille jarjestoille.

Kokemuksenne ja kehitysideanne lyhytaikaishoidosta ovat arvokasta tietoa. Toivotta-
vasti pystytte osallistumaan haastatteluun.

Vastaan mielellani kehittamistutkimukseen liittyviin kysymyksiin.

Ystavallisesti,
Laura Narhi p. xxxxxxxxxx / laura.narhi@metropolia.fi
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Kirjallinen suostumus tutkimukselliseen kehittamistyéhon osallistumisesta
omaishoitomuistiperheelle

Meille on kerrottu Laura Narhin lyhytaikaishoidon kehittamiseen liittyvasta kehittamis-
tyOsta, jossa tarkoituksena on pohtia syitd omaishoitajan vapaiden kayttaméattomyyteen
seka kehittdd muistisairauteen sairastuneiden lyhytaikaishoitoa kayttéjien ja toteuttajien
nakokulmasta (kts. tarkemmat tiedot tutkimuksen saatekirjeesta).

Ymmarramme tdman kehittamistydn tarkoituksen ja suostumme vapaaehtoisesti kehit-
tamistyohon liittyvadn teemahaastatteluun ja mahdollisesti kahteen yhteiskehittelyker-
taan (tAma sovitaan haastatteluun osallistuneiden kanssa erikseen).

Mahdollisuus osallistua yhteiskehittelykertaan  Kylla / ei

Ymmarramme, ettd haastatteluaineisto kasitellaén luottamuksellisesti eika tietoja luovu-
teta ulkopuolisille.

Ymmarramme, etta haastattelu nauhoitetaan ja opinnaytety6ssa voi olla lainauksia haas-
tattelusta, niin, ettei haastateltavaa voida tunnistaa tekstistd. Nimid ei mainita tydn mis-
sdan vaiheessa.

Ymmarran, ettd osallistumisemme kehittdmistybhdn on vapaaehtoista ja voimme halu-
tessamme peruuttaa osallistumisemme missa kehittdmistyon vaiheessa tahansa. Tutki-
mukselliseen kehittamistydhdn osallistuminen ei vaikuta mitenkaan palvelujen saami-
seen. Suostumuslomaketta on tehty kaksi kappaletta, joista toinen on tutkimukseen osal-
listujille ja toinen tutkimuksen tekijalle.

Paikka ja aika

Allekirjoitus ja nimenselvennys 1

Allekirjoitus ja nimenselvennys 2

Puhelinnumero

Tutkimuksellisen kehittamistyon tekija
Laura N&rhi p.  XXXXXXXXXX
laura.narhi@metropolia.fi
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Kirjallinen suostumus tutkimukselliseen kehittamistyéhon osallistumisesta am-
mattilaiselle

Minulle on kerrottu suullisesti Laura Narhin lyhytaikaishoidon kehittamiseen liittyvasta
tutkimuksellisesta kehittamistyostd, jossa tarkoituksena on kehittdéd yhteiskehittelyn
avulla muistisairauteen sairastuneiden lyhytaikaishoitoa kayttéjien ja toteuttajien nako-
kulmasta.

Ymmarran taman kehittamistydn tarkoituksen ja suostun vapaaehtoisesti kehittamisty6-
hon liittyvaan kahteen yhteiskehittelykertaan.

Ymmarran, ettd yhteiskehittelyssé tuotettu aineisto kasitellaan luottamuksellisesti eika
tietoja luovuteta ulkopuolisille.

Ymmarran, ettd yhteiskehittelyssa tuotettua aineistoa kaytetaan opinnaytetyossa, kui-
tenkin niin, ettei yksittaisia henkil6itéa voi tunnistaa. Nimia ei mainita tydn missaan vai-
heessa.

Ymmarran, ettd osallistumiseni kehittdmistydhén on vapaaehtoista ja voin halutessani
peruuttaa osallistumiseni missa kehittdmistyon vaiheessa tahansa.

Suostumuslomaketta on tehty kaksi kappaletta, joista toinen on tutkimukseen osallistu-
valle ja toinen tutkimuksen tekijalle.

Paikka ja aika

Allekirjoitus

Nimenselvennys

Puhelinnumero

Tutkimuksellisen kehittamistyon tekija
Laura N&rhi p.  XXXXXXXXXX
laura.narhi@metropolia.fi
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Teemahaastattelun runko

Taustatietoa
e Milloin teilla on diagnosoitu muistisairaus?
o Kertokaa arjestanne, miten teidan arkenne sujuu?

e Millaisia arjen toimintoja kuuluu muistisairauteen sairastuneen arkeen?

Kokemuksia lyhytaikaishoidosta
e Millaisia kokemuksia teilla on lyhytaikaishoidosta?
e Miksi olet kayttanyt tai jattanyt kayttdmatta omaishoitajan vapaapaivia?
Kokemuksia ja mielipiteitd (omaishoitajan nédkdkulma)
e Miksi olet tai et ole halunnut menné lyhytaikaishoitoon? Kokemuksia ja

mielipiteitd (muistisairauteen sairastuneen nakokulma).

Lyhytaikaishoidon kehittaminen

¢ Millaisia toiveita sinulla on lyhytaikaishoidon suhteen?

e Millaisia asioita lyhytaikaishoidon tulisi sisaltaa, jotta se parhaiten palve-
lisi perheiden tarpeita? Mita muuttaisit nykyiseen lyhytaikaishoitoon ver-
raten?

e Mika edistéisi lyhytaikaishoidon kayttamista? (seka omaishoitajan etta
muistisairauteen sairastuneen nakokulma)

e Millainen olisi paras mahdollinen lyhytaikaishoito tulevaisuudessa? aja-

tuksenkulku taysin vapaa!

Muuta huomioitavaa, mita haluaisit sanoa?
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