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Tiivistelma

Muistisairaudet ovat kasvava kansanterveydellinen ja sosiaalinen ongelma maassamme. Vaeston ikaantyessa
my®6s muistisairauksien esiintyvyys kasvaa. Suomessa arvioidaan olevan talla hetkellda noin 193 000 muistisairasta
ihmistd, joista 93 000 sairastaa keskivaikeaa muistisairautta. Muistisairaus vaikuttaa sairastuneen lisdksi laheisten
eldmdan. Taman vuoksi on keskeista huomioida seka sairastuneen etta hdnen omaistensa yksil6lliset voimavarat.
Muistisairaan hoitoon liittyy usein omaishoitajuus. Omaishoitajat voivat tukea ja kannustaa muistisairasta
laheistdaan paremmin, mikali he itse voivat hyvin.

Taman opinndytetydn tarkoituksena oli kuvata muistisairaan omaishoitajina toimivien laheisten kokemuksia
omaishoitajuudesta Suonenjoella. Opinndytetydn tavoitteena oli tuottaa tietoa omaishoitajien omakohtaisista
kokemuksista, jotta omaishoitajuutta voidaan tukea, muistisairaan ammattiapua kehittaa ja heille suunnattuja
palveluja parantaa. Omana tavoitteenani Suonenjoen muistipoliklinikan muistihoitaja/koordinaattorina oli oman
ammattitaitoni kehittdminen muistisairaiden hoitotydssa. Sisa-Savon terveydenhuollon kuntayhtyman Suonenjoen
terveysasemalla on toiminut vuodesta 2012 muistipoliklinikka, jonne alueen muistipotilaiden hoito on keskitetty.
Muistipoliklinikalla toteutetaan alkuvaiheen tutkimuksia, muistisairauksien diagnosointia sekd muistipotilaiden
hoidon suunnittelua ja seurantaa. Muistipoliklinikka tarjoaa myds konsultaatioapua muistisairauksia koskevissa
erityiskysymyksissa ammattilaisille.

Opinnaytetyo oli laadullinen tutkimus ja sen aineisto kerattiin omaishoitajien (n=10) teemahaastatteluilla.
Aineiston analyysi toteutettiin induktiivisen siséllénanalyysin avulla. Tuloksissa syntyi kuvaus muistisairaan
omaishoitajuudesta neljan paaluokan muodossa: omaishoitajan sosiaaliset suhteet, omaishoitajan eldma ja
muistisairaus, omaishoitaja ja palvelujarjestelma sekd omaishoitajan hyvinvointi. Tulosten mukaan omaishoitajuus
oli sitovaa ja ajoittain raskasta. Omaishoitajilla oli vahva halu suoriutua omaishoitotyésta muistisairaan laheisen
kanssa ja tahan liittyi olennaisena osana itse muistisairaus moninaisine vaikutuksineen omaishoitajan arkeen.
Omaishoitajat arvostivat ammattiauttajilta saamaansa tukea, mutta he esittivat palvelujarjestelmélle myds monia
kehittémisehdotuksia. Palvelujarjestelman toivottiin kehittdvan omaishoitajuuden tukemista erityisesti siind
vaiheessa, kun muistisairas ei enda itse kykene huomioimaan sairautensa vuoksi omaishoitajan voimavaroja.

Johtopdatdksena voidaan todeta, ettd muistisairaan omaishoitajien tukeminen vaatii eri palvelusektoreilla
toimivien ammattiauttajien yhteisty6n tiivistamista ja roolien selkiyttémista. Tulevaisuuden haasteena on kehittéa
palvelujarjestelmaan malli, jolla muistisairaan omaishoitajuutta voidaan entista paremmin tukea terveys-ja
sosiaalipalvelujen yhteistyona.
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Abstract

Memory disorders are a growing pubit health and social problem in zur country. As the populaationi gets older,
more and more cases of memory disorder show up. It is approximated that terve are currently around 193 000
people with a memory disorder in Finland, 93 000 of which have a moderate case of such. Besides affecting the
life of the person with the condition, a memory disorder has an effect on the lives of the close relatives. Thus it is
important to pay attention to individual resources of both the person with the medical condition and the close
relatives of him/her. A family caregiver is often a part of the nursing of a person with a memory disorder. The
family caregivers are able to support and encourage the relation with a memory disorder better if they themselves
are doing well.

The purpose of this thesis was to describe the experiences of family caregivers who nurse people with memory
disorders in Suonenjoki area. The objective was to bring forth information about the individual experiences in
order to better support family caregiving, develop the professional help for people with memory disorders and to
improve the services aimed for them. My own goal as a memoty nurse/coordinator in memory polyclinic of
Suonenjoki was to improve my professional skills in nursing of people with memory disorders. Since 2012, a
memory polyclinic, where area”s memory patients’ treatment in concentrated, has been operating in health care
center of joint municipal health care authorities of Sisd-Savo. The polyclinic carries out early-stage-research,
diagnosing of memory disorders, and both planning and monitoring of the treatment of patients with a memory
disorder. Memory polyclinic also offers consultation on specific questions on memory disorders.

The thesis was qualitative and its material was gathered with theme interviews of family caregivers (n=10).
Analysis of the material was accomplished with the help of inductive content analysis. Results gave birth to a
description of family caregiving of a person with a memory disorder, which is divided into four main categories:
the social relationships of a family caregiver, the life of a memory family caregiver and a memory disorder, a
family caregiver and the service system and finallly the well-being of a family caregiver. The results show that
family caregiving was binding and, at times, burdensome. The family caregivers had a strong will to manage the
caregiving of the close relative with a memory disorder, an integral part of which was the memory disorder itself
and its various effects on the everyday lives of the family caregivers. The family caregivers appreciated the
support they got from professional helpers, but they also had many improvements for the service system in mind.
The caregivers hoped that the service system would improve on supporting family caregiving especially when the
person with a memory disorder is no more able to take the resources of the family caregiver into account,
because of his/her condition.

As a conclusion, it can be stated that the supporting of family caregivers for people with a memory disorder
requires for professional helpers working in separate service sectors to collaborate more closely and to better
clarify their roles. A challenge for the future is to develop a model for the service system, which will enable for
better supporting of family caregiving of people with a memory disorder as a collaboration of health and social
services.
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1 JOHDANTO

Muistisairaudet ovat kasvava kansanterveydellinen ja sosiaalinen ongelma Suomessa ja monissa
Euroopan maissa. Maassamme on talla hetkella arviolta 193 000 muistisairasta ihmista, joista 93 000
vahintdan keskivaikeassa muistisairauden vaiheessa olevaa. Joka pdiva 36 uutta ihmistd saa
muistisairaus-diagnoosin. (Muistiliitto 2016.) Vaestdennusteen mukaan Suomessa tulee vuonna 2060
olemaan 240 000 keskivaikeaa tai vaikeaa muistisairautta sairastavaa henkilod. Naista 65-70 %
sairastaa Alzheimerin tautia, joka on yleisin etenevaa dementiaa aiheuttava muistisairaus.
(Erkinjuntti & Huovinen 2008, 12; Pirttila & Erkinjuntti 2010, 121; Viramo & Sulkava 2015, 35.)
Suomessa arviolta puolet muistisairautta sairastavista on vailla diagnoosia ja vain neljénnes
Alzheimerin tautia sairastavista on asianmukaisen Iadkehoidon piirissa. (Hallikainen, Monkare, Nukari
& Forder 2014,13-15.) Maailmassa on arviolta noin 35,6 miljoonaa muistisairasta ihmista ja
vuosittain ilmenee noin 7,7 miljoonaa uutta muistisairaustapausta. Tama tarkoittaa kaytannossa
yhta uutta muistisairaustapausta joka neljés sekunti. (Alzheimer’s Disease International 2012.)
Muistisairauksien lisddntymisella vaestéssa on siis monialaisia yhteiskunnallisia, yhteisollisia ja

palvelurakenteisiin vaikuttavia ulottuvuuksia.

Sosiaali-ja terveysministerid madrittelee ikdantyneen vaestdn ja samalla myds muistipotilaiden
palvelujen kehittdmisen suuntaviivat, valmistelee lainséddannén ja ohjaa uudistusten toteuttamista.
Kansallisella tasolla kunnat jarjestavat iakkaiden tarvitsemat terveys-ja sosiaalipalvelut. (STM
2015a.) Kuntaliitto on julkaissut yhdessa sosiaali-ja terveysministerion kanssa laatusuosituksen,
jonka tavoitteena on turvata hyva ikaddntyminen ja vaikuttavat palvelut niita tarvitseville idgkkaille
henkildille (Sosiaali-ja terveysministerion julkaisuja 2013). Vuonna 2012 julkaistu laki ikéantyneen
vaestdn toimintakyvyn tukemisesta seka idkkdiden sosiaali-ja terveyspalveluista puolestaan parantaa
iakkaiden mahdollisuutta saada laadukkaita sosiaali- ja terveyspalveluja seka ohjausta yksil6llisten
tarpeiden mukaisesti ja riittavan ajoissa (STM 2012a). Laki omaishoidon tuesta (2.12.2005/937)
edistad hoidettavan edun mukaisen omaishoidon toteuttamista turvaamalla riittavat sosiaali-ja
terveydenhuollon palvelut seka hoidon jatkuvuuden ja omaishoitajien tydén tukemisen (STM 2015b).
Muistisairauksien hoidon jarjestéminen on yksi tulevaisuuden suurimmista hoidollisista ja
taloudellisista haasteista, minka vuoksi sosiaali- ja terveysministerié on julkaissut vuonna 2012
kansallisen muistiohjelman, jonka tavoitteena on muistiystavallinen Suomi. Terveydenhuollossa
muistipotilaiden hoitoa ohjaa Muistisairauksien diagnostiikka ja laékehoito Kdypa hoito-suositus
(2010).

Muistisairaan ihmisen hyva hoito tdhtaa sairastuneen ja hanen laheistensa hyvinvointiin,
mielekkdaseen eldamaan, oireiden etenemisen hidastumiseen ja toimintakyvyn yllapitamiseen. Tama
vaatii moniammatillista asiantuntemusta ja yhteisty6td, alueellista verkostoitumista, sosiaalisia
taitoja ja tiedonkulun sujuvuutta eri toimijoiden valilld. Muistisairaan hoidossa ja hoitotydssa
lahtdkohtana on, etta sosiaali-ja terveydenhuollon ammattilaiset kohtaavat muistisairaan ja hanen

laheisensa arvostaen ja ottaen huomioon muistisairauden tuomat muutokset, tukien samalla
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muistisairaan toimintakykya. Muistisairaiden hyvan hoidon tulisi olla ndytté6n ja vankkaan
asiantuntemukseen perustuvien kayténtéjen mukaista. (Hallikainen ym. 2014, 15-19.)
Muistisairauksien diagnostiikka ja hyvan hoidon arviointi edellyttavat erityisosaamista ja kokemusta.
Muistisairauksien tutkimukset ja hoidon seuranta taytyy sen vuoksi keskittaa asiaan perehtyneisiin
hoitopaikkoihin, kuten esimerkiksi alueellisiin muistipoliklinikoihin. Tyoikaiset muistipotilaat ohjataan

neurologian muistipoliklinikoille. (Kdypa hoito-suositus 2010, 2-3.)

Muistisairaan hoitoon ja hoitotyéhon liittyy lahes aina omaishoitajuus. Suomessa arvioidaan olevan
tallad hetkelld noin 350 000 omaishoitotilannetta, joista sitovia, vaativia omaishoitotilanteita on

60 000. Kaikista omaishoitotilanteista vain pieni osa on lakisadteisen omaishoidon tuen piirissa.
Kunnan kanssa omaishoitosopimuksen tehneita omaishoitajia oli Suomessa vuonna 2015 noin 43
000. (Omaishoitajat ja laheiset-liitto ry 2016.) Omaishoitajalla tarkoitetaan henkilda, joka pitaa
huolta sairaasta, vammaisesta tai ikadntyvasta laheisestaan joko taysipdivaisesti tai tydnsa ohella.
Kun kyseessd on muistisairaus, omaishoitajuus muuttuu sairauden edetessd, avun tarpeen hiljalleen
kasvaessa ja tuentarpeen lisadntyesssa. Omaishoitajuus on usein vaativaa ja sitovaa, varsinkin
sairauden edetessa. Kotona asuminen on usein seka sairastuneen etta laheisten toive, mutta sen
mahdollistamiseen tarvitaan omaishoitoon sitoutunutta laheista, ammattiapua ja -tukea seka erilaisia
kotona asumisen mahdollistavia palveluita. Suurimpia riskitekijoita muistisairaan kotona hoitamisen
onnistumiselle ovat omaishoitajan uupuminen seka muistisairaan kaytosoireet, minka vuoksi on
tarkead, ettd omaishoitaja saa aikaa myods itselleen ja harrastuksilleen. (Huhtamaki-Kuoppala &
Koivisto 2010, 529-532; Muistiliitto 2015.)

Omaishoitajan ty® on raskasta ja haasteellista, mutta palkitsevaa. Taman vuoksi omaishoitajan
tiedollinen ja emotionaalinen tukeminen on ensiarvoisen tarkeaa. Stoltin, Suhosen, Koskenniemen,
Huplin, Katajiston ja Leino-Kilven (2014,125) tutkimus suositteli, ettd muistipotilaan ja hdanen
omaishoitajansa jaksamisen tukemiseen tarvitaan yksilollisesti ragtaloityja terveys-ja
sosiaalipalveluja. Suomalaisen tutkimuksen (Sulanen 2010, 2) tutkimustulosten mukaan
omaishoitajat kokivat ammattilaisilta saadun tuen térkedna ja arvostivat luottamuksellista
asiakkuussuhdetta. Oikea-aikaisella tiedolla ja tuella vahvistettiin myds omaishoitajuuden
onnistumista. Kanadalainen tutkimus toi esille sen, ettd omaishoitajan rooliin siirtyminen tapahtuu
usein muistisairauden alkuvaiheessa, jolloin valtaosa omaishoitajista saa vain vahan epdvirallista
tukea ja heillda on huonot tiedot saatavilla olevista virallisista palveluista. Tdman vuoksi
omaishoitajilla on vaikeuksia suunnitella tulevaisuutta muistisairaan rinnalla. (Ducharme, Levesque,
Lachance, Kergoat & Coulombe 2011, 1109-1119.)

Taman tutkimuksen toteutuspaikka oli Sisé-Savon terveydenhuollon kuntayhtymdn Suonenjoen
terveysaseman muistipoliklinikka, jossa hoidetaan noin 60—70 uutta muistisairauspotilasta vuodessa.
Suonenjoki on ikaantyva paikkakunta, jossa vanhusvaeston maara kasvaa voimakkaasti. Samalla
omaishoitajina toimivien Idheisten maara ja omaishoitajuuteen liittyvat haasteet kasvavat.
Suonenjoella oli vuonna 2015 yli 65-vuotiaita omaishoidettavia yhteensa 85 henkiléa. (Eeva 2016).

Tutkimuksen tarkoitus oli kuvata muistisairaan omaishoitajana toimivien laheisten kokemuksia
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omaishoitajuudesta. Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa omaishoitajien omakohtaisista
kokemuksista, jotta omaishoitajuutta voidaan tukea, muistisairaan ammattiapua kehittéa ja heille

suunnattuja palveluja parantaa.
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2 MUISTISAIRAUDET JA NIIDEN VAIKUTUKSET SAIRASTUNEEN ELAMAAN

2.1  Muistisairaudet Suomessa

Suomessa muistisairauksista Alzheimerin tauti, vaskulaariset kognitiiviset heikentymat, Lewyn
kappale -tauti ja otsa-ohimolohkorappeumat kattavat 95 % kaikista muistisairauksista (Viramo ja
Sulkava 2010, 32). Alzheimerin tauti on yleisin muistisairaus ja tyypillisin vaihein hitaasti seka
tasaisesti eteneva aivosairaus, jonka kliininen oirekuva kehittyy ajallisesti ennustettavassa
jarjestyksessa. Se etenee usein tyypillisin ennustettavin oirein ja eteen tulevin ongelmin. Alzheimerin
tauti (AT) voidaan jakaa eri vaiheisiin kliinisen oirekuvan kehittymisen myéta: prekliininen eli
oireeton vaihe, varhainen AT, lieva AT, keskivaikea AT ja vaikea AT. (Pirttila & Erkinjuntti 2010, 122
— 124; Hallikainen ym. 2014, 268.)

Alzheimerin taudin kuvaili ensimmaisena saksalainen 1ddkari ja tutkija Alois Alzheimer vuonna 1906.
(Alzheimer" s Disease International 2016). Alzheimerin taudin perimmaista syyta ei tiedeta.
Alzheimerin taudin yleisyys kasvaa ian myota ja alle 65-vuotiailla tauti on harvinainen. Yli
85vuotiailla sitd esiintyy jo 15-20 %:lla. Alzheimerin tauti on yleisin dementiaa eli laaja-alaista
henkisten kykyjen heikentymista aiheuttava sairaus. (Hallikainen ym. 2014, 263-265.) Kaikista
etenevaa muistisairautta sairastavista 70 %:lla on Alzheimerin tauti. Alzhemerin tauti alkaa
tyypillisesti muistioireella ja muisti on koko sairauden ajan vaikeimmin heikentynyt tiedonkasittelyn
osa-alue. Tauti vaikuttaa myds potilaan omatoimisuuden heikentymiseen ja kdytdsoireet vaihtelevat

taudin eri vaiheissa. (Kaypa hoito- suositus 2010, 12-13.)

Alzheimerin taudin aivoja rappeuttavasta luonteesta johtuen siihen liittyy erilaisia mieli- ja
kaytosoireita, jollaisia henkil6lla aikaisemmin ei ole ollut. Osa oireista aiheutuu aivotoimintojen
muuttumisesta sairauden myo6td ja osa oireista aiheutuu sairausprosessin aiheuttamasta pelosta,
masennuksesta ja ahdistuksesta. Arkieldman kaytdsoireet voivat esiintya keskittymiskyvyn
heikentymisena ja levottomuuden ilmaantumisena, jolloin muistisairaalla on vaeltelua, ulos
pyrkimista, jatkuvaa touhuamista, alituista kyselya, tavaroiden piilottelua ja kerailemista. Alzheimerin
taudin lisdantyvat oireet aiheuttavat myds sairastuneelle ahdistusta, epavarmuutta ja hylatyksi
tulemisen pelkoa. Nama tunnetilat aiheuttavat joillakin tarpeen varmistaa kaiken aikaa, ettei han jaa
yksin tai huomiotta. Alzheimerin tautiin saattaa my6s kuulua eriasteisia aistiharhoja, - vaaristymia ja
harhaluuloja. Yhteista aistiharhoille on useimmiten se, ettd ne kumpuavat eletysta eldamasta ja
kokemusmaailmasta. Joillakin muistisairailla henkilGilld on myds taipumusta uskoa ja kuvitella
todellisiksi asioita, joita he toivoisivat tapahtuvan. Jossain vaiheessa sairausprosessia useimmilla

henkilGilld esiintyy myds uni- ja valverytmin hairiéita. (Telaranta 2014, 75-95.)

Aivoverenkiertosairaudesta johtuva muistisairaus on toiseksi yleisin etenevan muistisairauden syy.
Vaskulaarinen kognitiivinen heikentyma (VCI) on aivoverenkiertosairauden aiheuttama

tiedonkasittelyn ja muistin heikentymd. Se on oireyhtyma, ei erillinen sairaus. VCI:n keskeisia
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alatyyppeja ovat pienten suonten tauti (subkortikaalinen tauti), suurten suonten tauti (kortikaalinen,
moni-infarktitauti) ja kognitiivisesti kriittiselld alueella olevan infarktin (kognitiivisesti kriittinen
infarkti) aiheuttamat tilat. Vaskulaarista kognitiivista heikentymaa sairastaa 15-20 % kaikista
muistipotilaista ja 1,6 % kaikista yli 65-vuotiaista. Aivoverenkiertosairaudesta johtuvan

sairauksia. Vaskulaarisen kognitiivisen heikentyman varhaisvaiheen kognitiiviset oireet esiintyvat
lahinn& toiminnanohjauksen hairidna, usein lievana muistihairiéna ja taudinkuvaan kuuluu myés
vaihdellen erilaisia kognitiivisia erityishairidita (suuntien ja tilasuhteiden hahmottamisen vaikeus,
puheen tuottamisen ja ymmartamisen vaikeus, toispuoleinen huomioimattomuus, ndhdyn
hahmottamisen vaikeus, liikkeiden koordinaation vaikeus). Taudin oireet alkavat usein vaihdellen:
suhteellisen nopeasti tai vaivihkaa ja oireet etenevat myos vaihtelevasti. (Kaypa hoito-suositus 2010,
14-15; Hallikainen ym. 2014, 275-280; Viramo & Sulkava 2015, 39.)

Lewyn kappale-sairauksien (Lewyn kappale-tauti, Parkinsonin tautiin liittyva muistisairaus seka
Alzheimerin taudin ja Lewyn kappale-taudin sekamuodot) on arvioitu olevan kolmanneksi yleisin
dementoivien sairauksien ryhma. Lewyn kappale- taudin tai sen sekamuodon osuus on noin 10-15
% kaikista muistisairauksista. Lewyn kappale-tauti (LKT) alkaa hitaasti ja on hieman yleisempi
miehilla. Taudin kuvaan kuuluu neuropsykiatrisia oireita, joiden vuoksi sairastunut usein paatyy
ensin psykiatriseen hoitoon. Parkinsonin oireet (vapina, jaykkyys, hitaus, kdvelyvaikeus) saavat
puolestaan epailemadan Parkinsonin tautia. Muistioireet eivat ole alkuvaiheessa tyypillisia. Lewyn
kappale-taudin ydinpiirteita ovat tarkkaavuuden, vireyden ja kognitiivisten toimintojen vaihtelu,
toistuvat yksityiskohtaiset nakdharhat ja ekstrapyramidaalioireet eli Parkinson-tyyppiset oireet.
Suomessa arvioidaan olevan noin 3000 Parkinsonin taudin muistisairautta sairastavaa henkilda. Talle
muistisairaudelle altistavat korkea ika, vaikea ja hidasliikkeinen parkinsonismi, tasapainon
epavarmuus, kavelyvaikeus ja varhain ilmenevat muistioireet. (Kdypa hoito-suositus 2010, 15;
Hallikainen ym. 2014, 287-292; Viramo & Sulkava 2015, 39.)

Otsa-ohimolohkorappeumat ovat ryhma dementoivia sairauksia, jotka nimensa mukaisesti
vaurioittavat erityisesti aivojen otsa-ja ohimolohkoja. Otsa-ohimolohkorappeumat kattavat kaikista
etenevistd muistisairauksista noin 5-10 %. Oireet alkavat yleensa keski-idssa. Sairaus jaetaan
kolmeen alamuotoon, joista yleisin on otsalohkodementia (frontaalinen dementia). Sairauden
kielellisia alamuotoja on kaksi: semanttinen dementia ja eteneva sujumaton afasia. Sairauden
kliininen oirekuva ja oireiden eteneminen vaihtelevat paljon. Ensioireita ovat persoonallisuuden ja
kayttaytymisen muuttuminen seka etenevat kielelliset ongelmat. Dementiatasoinen oirekuva
ilmaantuu yleensa vasta vuosia ensioireiden jalkeen. Oireisto etenee yleensa varsin nopeasti ja
keskimadrainen elinikd oireiden alkamisesta on noin 6-10 vuotta. (Kdypa hoito-suositus 2010, 15 —
17; Hallikainen ym.2014, 281-285.) Muistioireita aiheuttavien tautien maara on suuri. Edella
luetellut tautiryhmat kattavat 95 % kaikista muistisairauksista. Posttraumaattinen dementia (4,9 %
dementoituneista) on harvinaisista muistisairauden syista tavallisin. Toiseksi tavallisin on
alkoholidementia (1,9 % dementoituneista). Joillakin potilailla on my6s todettu ldakkeiden ja muiden
pdihteiden aiheuttamaa dementiaa. (Viramo & Sulkava 2015, 39-40.)
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Muistisairaudella tarkoitetaan yleisesti sairautta, joka heikentda potilaan muistia ja muita
tiedonkasittelyn alueita, kuten kielellisia toimintoja, ndonvaraista hahmottamista ja
toiminnanohjausta. Kaikkiin muistisairauksiin liittyy kognitiivisia oireita ja muutoksia
kayttaytymisessa. Potilaan omatoimisuus myds heikkenee. Etenevéat muistisairaudet johtavat
pikkuhiljaa muistin ja tiedonkasittelyn dementia-asteiseen heikentymiseen. Kayttdaytymisen
muutoksia esiintyy kaikissa muistisairauksissa ja kaikissa sairauden vaiheissa. Nama muutokset
ilmenevat masennuksena, vetaytymisena sosiaalisista kontakteista ja luonteen muuttumisena.
Kaytosoireet ilmaantuvat usein jo varhaisessa muistisairauden vaiheessa tai kaytosoire voi olla
muistisairauden ensimmainen oire. Muistisairaan kaytdsoireet voivat ilmetd myods vaelteluna ja
yliseksuaalisuutena. (Vataja 2010, 91; Hallikainen ym. 2014, 45—47.) Seksuaalisen kaytdksen
muutokset muistisairaassa ovat arkoja asioita laheisille. Seksuaalinen aktiivisuus voi joko lisaantya
tai vaheta ja se voi myos kohdistua taysin yllattaen vieraaseen henkilédn. (Erkinjuntti & Huovinen
2008, 187.)

Muistisairauksiin liittyvat kdytdsoireet ovat yleensa haastavinta hoidossa. Muistisairaan
kayttdytymisen muutosten tarkein haitta on niiden vaikutus muistisairaan ja hanen laheistensa
elamanlaatuun. Kayttaytymisen muutokset heikentavat eldmanlaatua huomattavasti enemman kuin
kognitiiviset oireet, kuten muistivaikeudet. Muistisairauden oireista kaytdsoireet ovat tavallisin syy
sille, ettd muistisairas joudutaan siirtdmaan laitoshoitoon. Kaytésoireet myos lisdavat palvelujen
tarvetta. Muistipotilaan kaytosoireita pitaa hoitaa, kun ne rasittavat potilasta tai heikentavat hanen
omatoimisuuttaan tai sosiaalista vuorovaikutustaan. Muistipotilaista 90 %:lla esiintyy kayttsoireita
jossakin muistisairauden vaiheessa. (Kdypa hoito-suositus 2010,22; Vataja 2010,91; Hallikainen ym.
2014, 45-47.) Kaytosoireiden ilmetessa tulee oireen syita ja taustoja selvittaa huolellisesti ja usein
moniammatillisesti. Somaattisen tilanteen liséksi on syyta tarkastaa muistisairaan laboratoriokokeet
ja kaytossa oleva ladkitys. Taman kartoituksen jalkeen laaditaan hoitosuunnitelma, jossa
ensisijaisesti tulee huomioida ladkkeettémat hoitomuodot. Muistisairaan kaytdsoireiden ensisijainen
ladkehoito on muistisairauslaakitys eli asetyylikoliiniesteraasin estdja ja memantiini. Oireenmukainen
ladkitys tulee aloittaa maaraaikaisena vain vaikeimpiin kdytdsoireisiin ja hoitoa tulee arvioida
saanndllisesti. (Uusitalo 2013, 147-148.)

Muistipotilaan kaytdsoireita taytyy hoitaa, koska tiedetdan, ettd omaisten masennus on yhteydessa
muistisairaan kaytosoireiden vakavuuteen. Kun pyritaan lievittamaan potilaan kaytdsoireita, niin
helpotetaan samalla omaisten stressia. Kaytdsoireita voidaan hoitaa ladkehoidolla ja ladkkeettomilla
hoitokeinoilla. Kaytosoireiden ladkehoidon periaatteisiin kuuluu, ettd annos on mahdollisimman pieni,
sivuvaikutukset vahaiset ja laakitysta kaytetadn lyhyen aikaa. Kaytettavan laakityksen tarpeellisuus
tulee arvioida maaravalein. Laakehoidon rinnalla kaytdsoireita voidaan helpottaa tekemalla potilaan
hoitoymparistosta mahdollisimman turvallinen, rauhallinen ja selked. Kaikki paivaaikainen toiminta
kuuluu myds hyvaan ladkkeettdmaan hoitoon. Laakkeettomalla hoidolla pyritdan muistipotilaan
toimintakyvyn ylldpitémiseen ja kohentamiseen hyvaksyvdssa ilmapiirissa. (Erkinjuntti & Huovinen
2008, 187-188.)
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2.2 Muistisairauden vaikutukset toimintakykyyn

Muistisairauden vaikutukset toimintakykyyn ovat yksil6lliset. Muistin eri alueet vaikuttavat monella
tavalla ihmisen toimintakykyyn ja sité kautta arjen sujumiseen. Etenevan muistisairauden muutokset
tapahtuvat aivoissa, tiedonkasittelyssa, toimintakyvyssa, psyykkisessa kokemisessa, tunne-eldmassa,
vuorovaikutuskyvyssa ja vuorovaikutussuhteissa. Kaikki muistisairauteen sairastuneet eivat
kuitenkaan kohtaa sairauden varhaisissa vaiheissa samoja haasteita. Muistitoimintoihin kuuluvia
jokapaivadisessa elamassa tarvittavia kognitiivisia eli tiedollisia toimintoja ovat muistaminen,
havainnointi, tarkkaavaisuus, tietoisuus, ajattelu, kieli, paatdksenteko, oppiminen ja
toiminnanohjaus. Naiden toimintojen vaikeutuminen lievaasteisestikin aiheuttaa monenlaisia
haasteita muistisairaan ihmisen arkeen ja herdttéd monenlaisia tunteita. (Aavaluoma 2015, 121-
128.) Muistisairas edustaa haavoittuvaa ryhmaa, koska sairastuneen kognitiiviset kyvyt ja avun tarve
paivittdisessa selvidamisessa muuttavat haasteelliseksi sairastuneen itsemaaradamisoikeuden ja
yksityisyyden toteuttamisen. Muistisairauden edetessa itsendinen suoriutuminen vahenee ja
riippuvuus toisista ihmisista lisdéntyy. Riippuvuus toisista ihmisista kapeuttaa sairastuneen
eldmanpiirid ja saadun avun seka tuen merkitys kasvaa. (Rasanen 2011, 79-80.) Téman vuoksi
omaishoitajien asemaa tulee vahvistaa ja heidan jaksamistaan turvata. Omaisten ja ldheisten
mahdollisuutta osallistua idkkaan hoitoon tulee parantaa erityisesti silloin, kun idkas ei itse pysty sitd
koskevaan paatdksentekoon. (ETENE 2008, 4.)

Hahmottaminen ja havainnointi liittyvat kiinteasti yhteen ja niiden ongelmat vaikeuttavat
muistisairaan selviytymista tavallisista tilanteista. Tavaroiden I6ytdminen, tummakantisen kirjan
erottaminen tummalta sohvalta, ajankulun seuraaminen, oikeaan bussiin nouseminen, kaupungilla
oikeaan suuntaan liikkuminen ovat esimerkkeja tilanteista, joissa muistisairaalle tulee herkasti
vaikeuksia. Naiden arjen vaikeuksien haasteellisuutta lisda se, ettei nditd esiinny kaikkina paivina.
Tarkkaavaisuuden muutokset tulevat esille etenkin muistisairaan selviytymisessa liikenteessd, koska
muistisairaan tarkkaavaisuus ja reagointikyky heikentyvat, vaikkei autolla ajaminen teknisesti
tuottaisikaan vaikeuksia. Tata usean autoa ajaneen muistisairaan on erityisen vaikea hyvaksya.
Ajokortista luopumiseen liittyvat keskustelut aiheuttavat monissa muistisairaan perheissa
erimielisyyksia. (Aavaluoma 2015, 122 — 123.) Klemettildn (2014) tutkimuksen tulos vahvistaa
muistisairauden aiheuttavan luopumista entisestd monesti juuri ajokortin menettamisen mydéta, kun

muistisairas ei enaa paase aikaisempaan tapaan harrastuksiin.

Tietoisuus ja ajattelu ovat kaiken ymparilla tapahtuvan, omien havaintojen ja kokemusten
jasentamista seka omien mielipiteiden rakentumista. Muistisairaan elamassa kyky ilmaista omia
ajatuksiaan heikkenee. Tama aiheuttaa sen, etta muistisairas tulee herkasti vaarinymmarretyksi.
Muistisairaan ajatuksen kulku hidastuu ja nopeiden vuorovaikutustilanteiden seuraaminen vaikeutuu.
Ajatukset saattavat pysahtya tai juuttua kohtaan, joka vaikuttaa vaikealta ja herattda mielta
vaivaavia tunteita. Tama aiheuttaa usein vetaytymista ihmissuhteista. Paatoksenteko saattaa myds
vaikeutua, koska muistisairaan kyky kantaa vastuuta monimutkaisista asioista tai

tehtavakokonaisuuksista saattaa vaikeutua jo sairauden varhaisessa vaiheessa. Uusien
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monimutkaisten asioiden oppiminen vaikeutuu muistisairauden edetessa. Toiminnanohjauksessa
tulee myds vaikeutta, eika toiminta jatku aina loogisesti vaiheesta toiseen esimerkiksi hampaiden
pesussa. (Aavaluoma 2015, 123-125.) Tunteet ja mieliala vaikuttavat myds muistisairaan arkeen.
Muistisairaalle on tarkeaa opetella ikdvista tuntemuksista ja huolista ddneen puhumista, koska se
valmistaa muistisairasta tuleviin toimintakyvyn muutoksiin. Muistisairaiden sairaudentunto vaihtelee
ja osa muistisairasta on hyvin tietoisia sairauden vaikutuksista itseensa pitkalle sairauden edetessa.
Osa muistipotilaista kieltda sairauden ja sen vaikutukset diagnoosin saamisesta asti.
Sairaudentunnottomuus saattaa liittyd muistisairauden aiheuttamiin aivoissa tapahtuviin muutoksiin
ja kognitiivisten kykyjen heikentymiseen. Muistisairaan muistamattomuus lisdantyy ja sovituista
asioista huolehtiminen unohtuu sairauden edetessa. Kun muistisairaus etenee pidemmalle, ei
sairastuneen enda odoteta huolehtivan asioistaan tai muistavan niitd. Muistisairaus vaikuttaa
muistisairaan ihmisen vuorovaikutustaitoihin ja vuorovaikutuksessa olemisen kykyyn.
Muistisairauden edetessa kyky tunnistaa omia tunteitaan ja tuntemuksiaan, pukea niitéd sanoiksi seka
ilmaista niitd vaikeutuvat. (Aavaluoma 2015, 126—128.) Muistisairaat voivat olla hyvinkin pitkan
aikaa tietoisia niista muutoksista, joita muistisairaus heille aiheuttaa. Muistisairaat kuvasivat itse
sairastumistaan niin, etteivat he kokeneet mindnsa olevan katoamassa, vaan he tietoisesti pyrkivat
sisallyttamaan identiteetteihinsa ajatuksen kyvyttdmyydestd, jonka kanssa he voivat selvita.
Tutkimukseen osallistuneet muistisairaat antoivat lukuisia esimerkkeja siitd, kuinka he voivat elaa ja
elavat muistisairauden kanssa. Tama tieto haastaa uudistamaan vallitsevaa kasitystd dementiasta ja

ajattelutavasta, jossa potilaita pidetaan uhreina. (Beard, Knauss & Moyer 2009, 227-235.)

Muistisairaiden henkildiden omakohtaiset kokemukset sairaudestaan ovat ensiarvoisen tarkeaa
tiedostaa. Paason (2013) tutkimuksessa selvitettiin idkkaiden, muistisairaiden henkildiden
omakohtaista kokemusta sairaudestaan eldmanlaatua heikentdvana tekijana. Tulosten mukaan
muistisairaus ei suoraan heikentanyt elamanlaatua. Iakkaan oma mydnteinen eldamanasenne,
fyysinen terveys ja sosiaaliset suhteet pitivat koetun eldamanlaadun korkealla. Perheenjasenet ja
ystavat koettiin tarkeaksi voimavaraksi jaksamisessa. Myds tuore tutkimus (Liao, Head, Kumari,
Stansfeld, Kivimaki, Singh-Manoux & Brunner 2014) osoittaa ihmissuhteet keskeiseksi aivojen
toimintaa ja tiedon kasittelyd parantavaksi tekijaksi. Muistisairauden kehittymisen
ennaltaehkaisemiseksi tutkijat suosittelevat vaalimaan hyvia ihmissuhteita ja valttamaan stressaavia
ja kuormittavia ihmissuhteita. Virkolankin (2014) tutkimus osoittaa, miten muistisairautensa kanssa
elavat ihmiset kykenevdt ja ovat halukkaita reflektoimaan omaa elamantilannettaan, eldmaansa,
muistisairauttaan ja tulevaisuuttaan. Muistisairaat kokivat tarvetta puhua sairaudestaan, mutta heilla
ei ollut arjessaan mahdollisuuksia siihen eivdtka he saaneet riittévasti tietoa, jos sita ei ollut

mahdollista itse aktiivisesti hakea.



15 (70)

3 MUISTISAIRAAN OMAISHOITAJUUS

3.1 Muistisairaan omaishoitajana toimiminen

Omaishoidolla tarkoitetaan sita, etta on omainen tai muu laheinen henkil®, joka hoitaa vanhusta,
vammaista tai sairasta henkil6a kotona. Omaishoidon tuki muodostuu kokonaisuudesta, joka sisaltda
hoidettavalle annettavat tarvittavat palvelut seka hoitajalle annettavan hoitopalkkion, vapaan ja
omaishoitoa tukevat palvelut. Omaishoito on harkinnanvaraista sosiaalipalvelua, jota kunta jarjestaa
sita varten varaamiensa maararahojen rajoissa. Laki omaishoidon tuesta 937/2005 saatda
omaishoidon tuen myontamisedellytykset ja sisallét. Kunta tekee paatdksen omaishoidon tuesta.
Kunta ja omaishoitaja tekevat omaishoitosopimuksen omaishoitajuudesta. Sopimuksen liitteeksi
kunta, hoidettava ja omaishoitaja tekevat yhdessa hoito-ja palvelusuunnitelman hoidettavalle
henkildlle. Omaishoitajalle maksettavan palkkion suuruus maaraytyy hoidon sitovuuden ja
vaativuuden mukaan. Omaishoitajalla on oikeus vahintdan kolmen vuorokauden vapaaseen
kuukaudessa. Sosiaali-ja terveysministerié on laatinut Kansallisen omaishoidon kehittamisohjelman,
joka maarittad omaishoidon tavoitteet ja toimenpiteet vuosille 2014-2020. Ohjelma kiinnittaa
erityistd huomiota omaishoitajien aseman vahvistamiseen, yhdenvertaisuuteen ja jaksamisen
tukemiseen. (STM 2015c.)

Omaishoitajan omalta kunnalta saaman tuen maara vaihtelee ja riippuu omaishoitajan tiedon
tarpeesta, kyvysta hakea tukipalveluja ja hoidettavan omaisen muistisairauden vaiheesta. Yksi
tarvitsee runsaasti tukea ja tietoa heti sairauden alkuvaiheessa, toinen sairauden edetessa ja kolmas
vasta siind vaiheessa, kun hoidettava siirtyy pitkaaikaishoitoon. Omaishoitajan tukemisessa
ldhtokohta on, ettd oikea diagnoosi tehdaén mahdollisimman varhaisessa vaiheessa, omainen
kohdataan yksildllisesti, perheen tilanne tunnetaan yksityiskohtaisesti ja ohjausta sekd neuvontaa
annetaan ennakoivasti. Omaishoitajan tukemiseksi ja hyvinvoinnin turvaamiseksi hanen tulee saada
tietoa lakisdateisista sosiaaliturvaetuuksista. Omaishoitajalle taytyy pystya myos tarjoamaan
tiedollista ja psykologista tukea. Omaishoitajan jaksamista tuetaan lisaksi sosiaalista hyvinvointia
edistavalla tuella seka kotona asumista turvaavalla tuella. (Huhtamaki-Kuoppala & Koivisto 2010,
529-535; Mdnkare 2014, 215.)

Monet asiat vaikuttavat siihen, ettd omainen ryhtyy omaishoitajaksi. Hoidettava on Iaheinen ihminen
ja ihmissuhdetta ovat kannatelleet toimiva vuorovaikutus ja rakkaus. Omaishoitajan antama hoito
varmistaa sen, ettd hoidettava voi elda mahdollisimman pitkdan omassa kodissaan. Omaishoitajat
kokevat, etta kotona ldaheisen eldmanlaatu paranee ja hadn on tyytyvainen. (Kaivolainen, Kotiranta,
Makinen, Purhonen & Salanko-Vuorela 2011, 18.) Mikkola (2009, 34) on kuvannut, ettd ”
Omaishoidon tarkein motiivi on suhde, joka ei ole syntynyt hoidon tarpeen perusteella, vaan on
olemassa siita riippumatta”. Omaishoitajalla on tavoitteena hoidettavan hyvinvointi. Omainen

sitoutuu kiintymyksesta hoidettavaan yhteisen elamanhistorian tai perhesuhteen kautta.
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Omaishoitajakin voi hoitaa velvollisuudesta, mutta motiivina ovat usein rakkaus ja auttamisen halu.
(Kaivolainen ym. 2011, 50.) Moni omaishoitaja kokee, ettei omaishoidolle ole vaihtoehtoja.
Omaishoitotilanteeessa tunnesuhde luo vapaaehtoisen pakon ja velvollisuuden omaishoitajan ja
hoidettavan vdlille. Omaishoitajat ajattelevat herkasti, ettd ldheisesta on huolehdittava jopa ilman
tukea. (Omaishoitajat ja laheiset-liitto ry 2016.) Omaishoitajuus koetaan usein raskaana ja
yksindisena toimintana, joten omaishoitajuuteen vaikuttavat tekijat olisi tarkeda tunnistaa. Kirsin
(2014) tutkimustulosten mukaan omaishoitajuus ndhdaan usein kuormittavana ja sitovana tekijana.
Tutkimuksessa naisomaishoitajat olivat mieshoitajia herkempia vertaamaan omaa toimintaansa

hyvén hoidon normeihin ja naiset toivat esille my6és omaishoidon heikon palkitsevuuden.

Muistisairaan omaishoito on poikkeuksellisen raskasta, koska muistisairaus koskettaa koko perhetta.
Muistisairauden huono ennuste, hoidettavan hitaasti heikkeneva terveydentila seka hanen
persoonallisuutensa kdyhtyminen ja muuttuminen aiheuttavat omaishoitajalle kovaa psyykkista
painetta. Eteneva muistisairaus aiheuttaa kdytdsoireita, jotka kuormittavat omaishoitajaa.
Tavallisimpia omaishoitajan kokemia haittoja ovat younen keskeytyminen, krooninen vasyminen,
lihaskivut, ruokailun epdsaanndllisyys ja oman ajan puute. Uupumiselle muistisairaan omaishoitajaa
altistavat heikko terveydentila, sosiaalisen eldman kapeneminen ja positiivisen ndkékulman
puuttuminen. Hoitavan omaishoitajan ylirasitus saattaa johtaa jopa hoidettavan muistisairaan
kaltoinkohteluun. Muistisairaan ja etenkin dementia-asteella olevan ihmisen hoidon tulisi olla
perhekeskeistd, silld omaishoitaja tarvitsee apua ja tukea yhtélailla kuin muistisairas. Kotiin
tuotettavat palvelut helpottavat arkipdivassa selviytymista ja omaishoidontuella voidaan
perhekokonaisuuksien tilannetta helpottaa. Omaishoitaja kaipaa fyysisen avun lisaksi usein myos
kuuntelijaa, silla muistisairaan kotihoidossa omaisten rakkaus on usein koetuksella. (Virjonen 2013,
79-80.) Muistisairautta sairastavien omaishoitajien terveytta, hyvinvointia ja tuen tarvetta on
tarkasteltu omaishoitajien ja omaishoitajia tukevien terveydenhuollon ammattilaisten nakdkulmasta.
Analyysi toi esille kaksi yhdistavaa teemaa, jotka olivat omaishoitajien unohtaminen, heitteille jattoé
ja hylkadminen hoitamaan dementiaa sairastavaa omaista yksin maaraamattomaksi ajaksi seka
epdrealistiset odotukset suhteessa omaishoitajan omiin kykyihin hoitaa omaa jaksamistaan. (Lilly,
Robinson, Huoltaman & Bottorff 2012,103-112.)

Omaishoidon tuki on yksi vaihtoehto muistisairaan kotona selviytymisen tukemisessa ja sen
tarkoituksena on siirtda muistisairaan kodin ulkopuoliseen hoitoon siirtymista. Valtakunnallisesti
omaishoidon tuen palkkion suuruus maaraytyy hoidon sitovuuden ja vaativuuden mukaan.
Hoitopalkkio on vahintdan 300 euroa kuukaudessa ja jos omaishoitaja on hoidollisesti raskaan
siirtymavaiheen aikana lyhytaikaisesti estynyt tekemasta omaa tai toisen ty6ta, on palkkio véhintdan
600 euroa kuukaudessa tietyin ehdoin. Hoitopalkkion maara tulee tarkistaa vuosittain tydntekijan
elakelain palkkakertoimella. (Laki omaishoidon tuesta 2005.) Suonenjoen kaupunki noudattaa tata
valtakunnallista omaishoidon tuen lakia omaishoitajuuksien myéntamisperusteena. Omaishoitajalla
on oikeus kolmen vuorokauden lakisaateiseen vapaapaivaan kuukaudessa, mikali kotihoitopaivia on
kuukaudessa vahintadn 16. Korvaava hoito jarjestetdan joko kunnan omana toimintana,

ostopalveluna tai palveluseteleilld. Vuonna 2015 Suonenjoella omaishoidon tukea sai 85 yli 65-
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vuotiasta omaishoitajaa. Suonenjoella omaishoitajille on jarjestetty kerhotoimintaa kerran
kuukaudessa ja lisaksi Pohjois-Savon Muisti ry pitda vertaisryhmatoimintaa muistisairaille ja heidén
[dheisilleen (Suonenjoen kaupungin ikddntyneen vaestén hyvinvointisuunnitelma vuosille 2015—
2017, 9-11.)

3.2 Omaishoitajan elamanlaatu

WHO madrittelee eldmanlaadun yksilon omaksi kasitykseksi omasta eldmantilanteestaan, johon
vaikuttavat arvomaailma ja kulttuuri, jossa eletdan. Maaritelmaan liittyy yksilén oma suhde
tavoitteisiin, odotuksiin, arvoihin ja huoliin. Eldmanlaatu on laaja-alainen kasite ja se vaikuttaa
henkilén fyysiseen terveyteen, psykologiseen tilaan, riippumattomuuteen, sosiaalisiin suhteisiin ja
henkil6kohtaisiin uskomuksiin. (WHO 1997, 5.) Omaishoitajien elamé&nlaatua voidaan kuvata kahden
eri paateeman kautta: arjen eldaménlaatu ja tunne-elamaan liittyva elamanlaatu. Klemettildn (2014)
mukaan arjen elamanlaatu kuvastaa omaishoitajien taman hetkista eldamantilannetta, jossa puolison
sairastumisella muistisairauteen on oletettavastikin suuri merkitys. Arjen eldmanlaadussa painottuvat
omaishoitajien mukaan parisuhteen merkitys ja sosiaalinen osallistuminen. Tunne-eldmaan liittyva
eldmanlaatu kuvastaa omaishoitajien kokemasta taakan tunteesta. Omaishoitajien oma positiiivinen

suhtautuminen ja toiveikkuus seka kiitollisuus vaikuttavat myés koettuun eldmanlaatuun.

Muistisairaan omaishoitajien eaménlaatua on tutkittu paljon. Vélimden (2012) tutkimuksen mukaan
omaishoitajien elamanlaatu heikkenee merkittavasti jo varhain, laheisen sairastaessa vasta lievaa
Alzheimerin tautia. Laheisen Alzheimerin taudin vaikeutuessa yleistyvat omaishoitajilla
masennusoireet ja liikuntarajoitteet. Laheisen Alzheimerin taudin toteamisen yhteydessa olisikin
aiheellista kartoittaa myds omaishoitajien terveydentila ja tarjota tarpeen mukaan tukea.
Muistisairaiden perheet ovatkin tuoneet esille toivetta siitd, kuinka omien, itselle merkityksellisten
asioiden jatkaminen arjessa seka huomion kiinnittdminen voimavaroihin ja mahdollisuuksiin
diagnoosin varmistuttua voivat vahvistaa muistisairaan ja omaisen kokemusta hyvasta elamasta
muistisairauden kanssa. (Pesonen 2015, 85.) Eronen (2010) kuvasi tutkimuksessaan Alzheimerin
tautia sairastavien henkildiden ja heiddn omaishoitajiensa sosiaali-ja terveyspalvelujen kayttoa.
Taman tutkimuksen tuloksena todettiin, etta ladkaripalveluiden saatavuus ja hoitoon paasy koettiin
tarkedna eldmanlaatua tukevana asiana. Ladkarit ja dementianeuvojat olivat tarkedssa roolissa

tiedonanantajina itse sairaudesta ja heille tarjolla olevista palveluista.

Monissa tutkimuksissa on selvitetty omaishoitajien elaméanlaatuun vaikuttavia tekijoita. Krégerin
(2001, 2-3) tutkimuksessa omaishoitajien eldmanlaatuun vaikuttivat hoitamisen sitovuus ja entisesta
luopuminen. Omaishoitajat nostivat voimavaroikseen ldheiset ihmiset, terveyden, riittavan
toimeentulon, harrastukset ja vapaa-ajan. Krégerin mukaan omaishoitajien eldmanlaatua olisi
mahdollista edistaa saannéllisilléd vapaapaivilla. Karjula (2003, 2) puolestaan korostaa

ryhmamuotoisen vertaistoiminnan merkitystda omaishoitajan tydn ollessa yksindista ja raskasta.
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Vertaistukiryhma voisi tarjota sita tukea, jota omaishoitaja tarvitsee jaksaakseen omaishoitotyossa.
Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd mikali omaishoitajilla oli mahdollisuus saada vertaistukea, neuvoja ja
kokemukseen perustuvaa tietoa toisilta omaishoitajilta, heidan yksindisyyden kokemuksensa vaheni
ja yhteenkuuluvaisuuden tunteensa lisadntyi. Halosen (2011) tutkimuksen mukaan omaishoitajien
arjen kuvauksia voisi olla yhta monta kuin omaishoitajilla on pdivid. Omaishoitajilla oli pitka yhteinen

historia hoidettavan kanssa ja hoivan sitovuus vaikutti omaishoitajien arjen kulkuun.

Omaishoitajien hyvinvointiin ja jaksamiseen on alettu kiinnittaa yha enenevassa maarin huomiota
myds valtakunnallisella tasolla. Sosiaali-ja terveysministerid on ohjeistanut kuntia omaishoitajien
hyvinvointi-ja terveystarkastusten toteuttamiseen. Omaishoidon tuesta saadetaén laissa (937/2005).
Omaishoidon tuen myodntdmisen yhtena vaatimuksena on, ettd omaishoitajan terveys ja
toimintakyky vastaavat omaishoidon vaatimuksia. Ikaantyneiden omaishoitajien hyvinvointi-ja
terveystarkastukset perustuvat lakiin (980/2012), joka on tehty ikddntyneen vaeston toimintakyvyn
tukemiseksi. Omaishoitajien hyvinvointi-ja terveystarkastukset kohdennetaan ensisijaisesti kunnan
kanssa omaishoitosopimuksen tehneille omaishoitajille. Tarkastukset ovat omaishoitajille
vapaaehtoisia ja tarkastusmahdollisuutta tarjotaan omaishoitajille noin kahden vuoden vaélein. Kunta
voi sovittaa omaishoitajien hyvinvointi-ja terveystarkastusten toteuttamisen yhteen kunnassa
olemassa olevien hyvinvointia ja terveytta edistavien palvelujen kanssa. Omaishoitajien hyvinvointi-
ja terveystarkastusten tavoitteena on omaishoitajien hyvinvoinnin, terveyden ja toimintakyvyn
arviointi, yllapitdminen ja edistéminen seka sairauksien ehkadiseminen ja tunnistaminen. Hyvinvointi-
ja terveystarkastuksella tavoitellaan ongelmien tunnistamista ja hoitamista mahdollisimman
varhaisessa vaiheessa. Omaishoitajaa tuetaan tekemaan hénen omaa terveyttaan ja hyvinvointiaan
edistavia valintoja (STM 2015d.)
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MUISTISAIRAAN PALVELUJARJESTELMA

Palveluja ohjaavat saddokset

Suomessa terveyden-ja sairaanhoidon jarjestamisvastuu on julkisella sektorilla, jolla on lakisaateinen
velvollisuus jarjestaa kansalaisille riittdvat terveydenhuollon palvelut. Terveydenhuollon palveluja
tuotetaan myds yksityissektorilla. Riippumatta palvelujen tuottamismuodosta terveydenhuolto ja
terveydenhuollon jarjestéminen on lailla sédnneltya toimintaa. Kunnalle kuuluvasta palveluiden
jarjestamisvastuusta sdadetaan edelleen osin voimassa olevissa kansanterveyslaissa (66/1972) ja
erikoissairaanhoitolaissa (1062/1989). Terveydenhuoltolaki puolestaan saataa terveyspalvelujen
laatu-ja potilasturvallisuusvaatimuksista, jarjestamista ohjaavista periaatteista ja terveyspalvelujen
sisdllésta. (Lehtonen, Lohiniva-Kerkela & Pahiman 2015, 21-22.)

Sosiaali-ja terveysministerio madrittelee ikdantyneen vaestdn ja samalla myds muistipotilaiden
palvelujen kehittdmisen suuntaviivat, valmistelee lainséadénnon ja ohjaa uudistusten toteuttamista.
Kansallisella tasolla kunnat jarjestavat idkkaiden tarvitsemat terveys-ja sosiaalipalvelut. (STM
2015a.) Kuntaliitto on julkaissut yhdessa sosiaali-ja terveysministerion kanssa laatusuosituksen,
jonka tavoitteena on turvata hyva ikadantyminen ja palvelut niita tarvitseville idkkaille henkildille.
(Sosiaali-ja terveysministerion julkaisuja 2013). Vuonna 2012 julkaistu laki ikddntyneen vaeston
toimintakyvyn tukemisesta seka iakkdiden sosiaali-ja terveyspalveluista puolestaan parantaa
idkkaiden mukaan lukien muistipotilaiden mahdollisuutta saada laadukkaita sosiaali-ja
terveyspalveluja seka ohjausta yksil6llisten tarpeidensa mukaisesti ja riittavan ajoissa. (STM 2012b).
Laki omaishoidon tuesta (2.12.2005/937) edistda puolestaan hoidettavan edun mukaisen
omaishoidon toteuttamista turvaamalla riittdvat sosiaali-ja terveydenhuollon palvelut, seka hoidon
jatkuvuuden ja omaishoitajien tydn tukemisen. (STM 2015b). Muistisairauksien hoidon
jarjestéaminen on yksi tulevaisuuden suurimmista hoidollisista ja taloudellisista haasteista, minka
vuoksi sosiaali-ja terveysministerié on julkaissut vuonna 2012 kansallisen muistiohjelman, jonka
tavoitteena on muistiystavallinen Suomi. Terveydenhuollossa muistipotilaiden hoitoa ohjaa

Muistisairauksien diagnostiikka ja ladkehoito Kaypa hoito-suositus 2010.

Palvelujen kokonaisuus

Muistisairaan palvelukokonaisuuden ydinalueita ovat muistisairauksien ennaltaehkaisy ja varhainen
toteaminen, muistisairauksien diagnoosivaihe, potilaan jatkoseuranta, kotona tapahtuvan hoidon
tukeminen ja ymparivuorokautinen hoito. Muistisairaiden kotona tapahtuvan hoidon tukeminen pitaa
sisallaan erilaisia interventioita. Ikadntyvat muistisairaat hyotyvat geriatrisesta kokonaisarviosta,
jolloin kantaa otetaan muistisairauden lisaksi myds muihin sairauksiin ja huolehditaan tarvittavista
etuisuuksista. Kokonaisvaltainen arvio ja seurannan jarjestaminen lisddvat muistiperheiden
luottamusta hoitoon, parantavat hoitomydntyvyytta ja helpottavat arkea muistisairauden kanssa. On
tarkeda, etta potilaat ja omaiset saavat riittdvasti ja oikea-aikaisesti tietoa muistisairaudesta, sen

todennakdisesta etenemisesta seka sen vaikutuksista eldmaan tulevaisuudessa. Muistisairaan kotona
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parjaamista tuetaan tarvittaessa kotihoidon avulla. Vertaistoiminta ja paivatoiminta ovat myds tarkea
tuki sairastuneelle itselleen ja hédnen omaisilleen. Kuntoutuksella tuetaan muistipotilaan
itsendisyyden ja itsemaaraamisoikeuden lisdantymista tilanteissa, joissa sairastuminen on
heikentanyt elamanlaatua. Muistisairaan kuntoutus muodostuu hoidon ja palvelun kokonaisuudesta.

Kuntoutuksen tulee olla arkilahtoistd, suunnitelmallista ja tavoitteellista. (Uusitalo 2013, 117-172.)

Perusterveydenhuollon piiriin kunnissa kuuluvat muistipoliklinikat ovat kaikkein keskeisin osa
muistisairaan henkilon palvelujarjestelmaa. Perusterveydenhuollon muistipoliklinikan
moniammatillisen tydéryhman tehtdvana on varmistaa muistisairauden diagnoosi ja asianmukaisen
hoidon aloittaminen. Muistipoliklinikalta organisoidaan tarvittaessa myés potilaan jatkotutkimukset.
Muistipoliklinikan tehtaviin kuuluu potilaan hoito — ja palvelusuunnitelman laatiminen ja tilanteiden
muuttuessa sen paivittdminen. Muistipoliklinikan ja muistitiimin (muistilaékari, muistihoitaja ja
muistikoordinaattori) tulisi olla potilaalle ja omaiselle suora yhteydenottotaho, jossa on
muistipotilaan hoidon erityisosaamista ja kykya kokonaisvaltaiseen tilannearviontiin.
Muistipoliklinikan toimenkuvaan kuuluu potilaan ja omaisen tukeminen moniulotteiseksi paisuneessa
terveyden ja sosiaalitoimen palveluviidakossa ja avustaminen palveluiden jarjestamisessa.
(Erkinjuntti, Rinne & Soininen 2010, 542—-544.) Kuntia kannustetaankin kehittamaan
muistipoliklinikoidensa toimintaa tai perustamaan muistipoliklinikka varhaista muistitautien
diagnostiikkaa ja hoitoa varten. Jos naita ei kunnissa viela ole, voidaan turvautua

erikoissairaanhoidon palveluihin muistipotilaiden hoidossa. (Alueellinen suositus 2012, 5.)

Muistipotilaiden palvelukokonaisuus toteutetaan monen eri toimijan ja organisaation yhteistyona.
Suomessa on tarkasteltu muistipotilaiden ja heidan léheistensa seka ammattihenkildiden
nakokulmasta muistipotilaiden palvelukokonaisuutta. Tallaista tutkimustietoa on saatavilla niukasti
kansallisesti ettd kansainvalisesti. Suomalaisessa tutkimuksessa huomioitiin muistipotilaiden
palveluiden jarjestamiseen liittyva tydnjako, yhteistyt ja itse palveluiden jarjestdminen. Tulosten
mukaan optimaalinen muistipotilaiden palvelukokonaisuus koostuu seitsemasta paateemasta: 1)
hoidon sujuvuus ja palvelurakenteen selkeys, 2) sovitut tehtdvat ja vastuualueet, 3) osaaminen ja
ammattitaito, 4) vuorovaikutus, palveluasenne ja kohtelu, 5) tiedonkulun sujuvuus, 6) hoitoa
koskevan paatoksenteon avoimuus ja osallisuus, ja 7) resurssien riittavyys. Palvelujarjestelman
tarkastelu kohdistamalla eri toimijatahoihin tuottaa erilaisia nakékulmia ja mahdollistaa
kokonaiskasityksen muodostamista palvelujarjestelmastd muistipotilaskohtaisesti. Se auttaa myds
kehittdmaan edelleen palvelukokonaisuutta muistipotilaiden hyvaksi. (Suhonen, Réberg, Hupli,
Koskenniemi, Stolt & Leino-Kilpi 2015, 259-273.)

Muistisairaan palvelujarjestelmia kehitettdessa tulisi aina huomioida my®ds omaishoitajuus ja sen
tukemisen mahdollistuminen osana palveluita. Kunta on aina vastuussa kuntalaiselle palveluiden
saatavuudesta, kohdentumisesta ja laadusta palveluiden jarjestamistavasta riippumatta.

Muistisairaiden palvelujen rakenne, jérjestaminen ja laatu maaritelldadn kunnan tai seutukunnan
yhteisessa ikastrategiassa tai muissa vastaavissa asiakirjoissa. Kunnalla on useita erilaisia tapoja

jarjestda palveluja. Kunta voi tuottaa palvelut itse tai hankkia niita yhdessa toisen kunnan kanssa.



21 (70)

Kunta voi myds olla jasenena kuntayhtymassa ja hankkia palveluja kuntayhtymalta tai toiselta
kuntayhtymalta, valtiolta, toiselta kunnalta tai muulta julkiselta tai yksityiselta palvelujen tuottajalta.
Lisdksi kunta voi antaa asiakkaalle palvelusetelin, jolla voi hankkia itse palveluja. Muistisairaiden
ikdihmisten maaran jatkuvasti kasvaessa tulee riittdvien palveluiden tuottaminen heille ja heidan
omaishoitajilleen olemaan kuntatalouksille kasvava haaste kaikkialla Suomessa. (Luostarinen &
Paivarinta 2008, 137-143.)

4.3 Palveluiden laatu ja kehittdminen

Muistipotilaiden hoito - ja palveluketjua on tutkittu analysoimalla suomalaisten kuntien ikapoliittisia
strategioita ja muistipotilaiden hoidon ja palvelujen nykykuvauksia. Tutkimuksen mukaan kunnissa
tarjotaan muistipotilaille keskimaarin kolmea eri palvelua. Muistisairauksien ennaltaehkdisyn huomioi
vain 9 % kunnista strategioissaan. Muistipotilaat diagnosoidaan padosin muistipoliklinikoilla, joita oli
tdman vuonna 2011 tehdyn tutkimuksen mukaan 24 %:lla kunnista. Muistihoitajia oli 38 %:ssa
kunnissa ja muistihoitajilla oli olennainen rooli muistipotilaiden seurannassa, tukemissa ja
yhteyshenkilona tiedottamisessa. Muistipotilaiden kotona olemista tuettiin 59 %: ssa kunnista kotiin
toimitettavina palveluina, paivahoitona ja paivatoimintana. Omaishoitajia tuki 29 % kunnista
samantyyppisten palveluiden avulla seka kolmannen sektorin tukemana. Kaikkiaan 88 % kunnista
tarjosi muistipotilaille pitkaaikaishoitoa tai asumispalveluita. Keskivaikeasti tai vaikeasti muistisairaille
potilaille kunnat tarjosivat laitosmaista pitkaaikaishoitoa. Muistipotilaiden kanssa tydskentelevien
ammattihenkildiden osaaminen ja sen kehittéminen huomioitiin 21 %: ssa kunnista. Laadukkaimmat

strategiset kuvaukset olivat Etela-Suomen kunnissa. Ita-Suomen kuntien strategiakuvauksissa ei

esiintynyt ollenkaan muistipotilaiden omaisten tukea ja palveluita. (Pessi 2011, 2.)

THL:n ja Muistiliiton tuore Muistibarometri-tutkimus paljastaa, etta muistisairaat ihmiset ja heidén
laheisensa eivat saa riittavasti tukea kotona asumiseen. Muistisairaus on yleisin syy
ymparivuorokautiseen hoitoon, ja muistisairaiden madran on arvoitu kaksinkertaistuvan vuoteen
2030. Muistisairaiden maara saattaa jopa kolminkertaistua vuoteen 2050 mennessa. Kotihoitoa olisi
tulosten mukaan tuettava, koska se on huomattavasti edullisempaa kuin laitoshoito. Vuorokausi
laitoshoidossa maksaa puolet enemman kuin kotona, jos kotona kdy hoitaja kaksi kertaa
vuorokaudessa. Muistisairaiden palvelut jakautuvat Suomessa epatasaisesti. Osassa kunnista on
vahvasti panostettu muistisairaiden palveluihin ja hyvinvointiin, mutta toisissa kunnissa palvelut ovat
sirpaleisia ja jaljessa.

Muistisairaan hoito ja tukeminen osataan heikoimmin terveysasemilla, missa kotona asuvan
muistisairaan hoito ja seuranta tulisi jarjestad. (Finne-Soveri, Kuusterd, Tamminen, Heimonen,
Lehtonen & Noro 2015, 3-5.)

Kuntien ikadntymispoliittiset strategiat ja Muistibarometri-tutkimus paljastavat vield isoja puutteita
muistisairaan palvelu- ja tukijarjestelméassa. Tulevina vuosina suurten vanhuusikéluokkien hoidon
jarjestéminen tulee kasvattamaan hoitomenoja ja luo paineita julkisen terveydenhuollon ja

sosiaalipalvelujen rahoituksen kestévyydelle. Kun selvitetdan keinoja vaikuttaa ikdsidonnaisten
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menojen kasvuun, on oleellista tietda, mitka tekijat kdytdanndssa ovat yhteydessa vanhojen ihmisten
palvelujen kayttéon ja kustannuksiin. Kehusmaa (2014) on selvittényt tutkimuksessaan ikdihmisten
palvelujen kayttéa. Tutkimuksen mukaan omaishoito laskee merkittdvasti hoidon menoja. IIman
omaisten antamaa apua olisivat ikadntyneiden hoidon kustannukset vuosittain Suomessa 2,8
miljardia euroa nykyista suuremmat. Omaishoidon tukea olisi taloudellisesti perusteltua maksaa
nykyistd useammalle omaishoitajalle, koska tuen menot ovat vain pieni osa omaishoidolla
aikaansaadusta saastosta. Arvion mukaan omaishoitajan tyota tekee talla hetkella Suomessa 60 000

henkil6a, mutta heista joka kolmas ei saa lainkaan omaishoidon tukea. (Kehusmaa 2014, 4.)

Jokaisen ladkarin ja hoitajan tulee tietdd muistisairaan potilaan kokonaisvaltaisen hoidon periaatteet.
Muistisairaan ihmisen kohtaaminen on haastava tilanne ja potilaan omia toiveita ja tarpeita ei pida
ohittaa. Sosiaali-ja terveydenhuollon ammattilaisen tulee tietéd muistisairauden aiheuttamat
rajoitukset ja keskustella potilaslahtdiselld ja ymmarrettévalla tavalla. Jokaisen laakarin taytyy hallita
muistisairauksien ehkaisy, tunnistaa muistisairauteen viittaavat oireet, tehda kansallisten suositusten
mukaiset perusselvitykset ja ohjata potilas jatkoselvityksiin. Tama edellyttaa laakareilta aivojen
toiminnan, erityisesti muistin ja tiedonkasittelyn toimintaperiaatteiden seka etenevien
muistisairauksien yleisimpien oireiden ja diagnostiikan tuntemusta. (Eloniemi-Sulkava, Rahkonen,
Erkinjuntti, Karhu, Pitkala, Pirttild, Vuori & Suhonen 2010, 3144-3146.)

4.4 Muistisairaan palvelujarjestelma Suonenjoen kaupungissa

Suonenjoen kaupungin vdesto on ikdrakenteeltaan vanhuspainotteinen ja tulevaisuudessa vaesto
edelleen ikaantyy. Eniten palveluja tarvitsevat kunnassa 85 vuotta tayttaneet. Vuoden 2013 lopussa
Suonenjoella oli yli 85-vuotiaita yhteensa 295 henkiléa eli 3,9 % vdestostd. Vuonna 2015 heita on
320 eli 4,2 % ja vuonna 2020 heita arvioidaan kunnassa olevan 325 henkiléa eli 4,8 %.
Suonenjoella on tilastokeskuksen vaestotietojen (2015), Mini-Suomi-tutkimuksen (2014), Vantaan
vanhimmat-tutkimuksen (1996) ja Kuopio 75+ -tutkimuksen (2003) perusteella talla hetkella
vahintdan 234 keskivaikeaa muistisairautta sairastavaa henkilda. (Kuvio 1.) (Muistiasiantuntijat
2016.)
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Ikaluokka Ikdluokan koko Vahintaan keskivaikeaa muisti-

sairautta sairastavien maara

KUVIO 1. Vahintaan keskivaikeaa muistisairautta sairastavia henkildita Suonenjoen kaupungissa

vuonna 2015.

Suonenjoki ja Rautalampi muodostavat Sisa-Savon terveydenhuollon kuntayhtymén. Kuntayhtymaan
kuuluvat terveysasemat kummassakin kunnassa. Muistipoliklinikka on perustettu vuonna 2012
palvelemaan kummankin kunnan muistipotilaita ja heidan laheisiaan. Fyysisesti muistipoliklinikka
toimii Suonenjoen terveysasemalla. Muistipoliklinikalla tydskentelee geriatri ja
muistihoitaja/koordinaattori. Olen itse toiminut muistipoliklinikan muistihoitaja/koordinaattorina
vuodesta 2012.

Sisa-Savon terveydenhuollon muistipoliklinikka on tarkoitettu yli 65-vuotiaille, mutta tarvittaessa
muistitestauksia tehdaan nuoremmillekin. Muistipoliklinikalla tehdaan yli 65-vuotiaiden
muistihairididen selvittelyd ja hoitoa. Alle 65-vuotiaat potilaat ohjautuvat erikoissairaanhoitoon.
Muistipoliklinikka on tarkoitettu kaikille, jotka epailevat itsellaan tai Idheiselldan muistisairautta.
Muistitutkimusten aloittamiseen ei tarvita erillista Idhetettd, vaan yhteydenotto muistihoitajaan
riittda. Muistipoliklinikka on niin sanottu matalan kynnyksen paikka. Muistihoitaja tekee tarvittavat
muistitestaukset. Geriatri arvioi jatkohoidon tarpeen. Paan kuvantamistutkimukset (MRI) jérjestyvat
ostopalveluna Kuopiosta Sataman magneetista ja CT-tutkimukset Kuopion yliopistollisesta sairaalasta
(KYS). Muistisairauden ensitietopdivat muistisairaalle ja hanen laheisilleen jarjestetdan ostopalveluna

KYS:ssd. Tarvittaessa muistihoitaja/koordinaattori tekee kotikdynteja (kaytdshairididen selvittely,
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hankaluus tulla vastaanotolle, alkuvaiheen tukeminen). Muistipotilaiden hoidossa ja seurannassa
toteutetaan s@anndllisyytta, tavoitteellisuutta, ennakointia ja hoidossa huomioidaan yksil6llisyys seka
jatkuva neuvonta ja ohjaus.

Sisa-Savon terveydenhuollon kuntayhtyman muistipoliklinikka tekee tiivista yhteisty6ta eri
toimijoiden kanssa. Suonenjoen kaupunki jarjestaa ikaantyneille palveluja ja nain ollen Suonenjoen
kaupunki on merkittdva yhteistydkumppani. Suonenjoen kaupungin jarjestamia palveluja ovat
kotona olemista tukevat palvelut kuten kotihoito, padivakeskustoiminta, omaishoidon tuki,
palveluasuminen ja laitoshoidon palvelut. Suonenjoen kaupunki jarjestda myds erityisryhmien
likuntaa vapaa-ajan lautakunnan, kansalaisopiston ja terveyskeskuksen fysioterapian kanssa
yhteistyona. Liséksi muistipoliklinikka tekee yhteisty6ta kolmannen sektorin kanssa (Pohjois-Savon
Muisti ry, Omaiset ja Léheiset ry, seurakunta) (Suonenjoen kaupungin ikdantyneen vaeston
hyvinvointisuunnitelma vuosille 2015-2017, 9-11.) Sisé-Savon terveydenhuollon kuntayhtymaan
kuuluu Rautalammin terveysasema, joten yhteistyota tehddaan myds Rautalammin kunnan kanssa.
Kuvaan Suonenjoen muistipoliklinikan toimintaa palvelujarjestelméssa erillisella toimintamallilla
(Kuvio 2).
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KUVIO 2. Suonenjoen muistipoliklinikan toimintamalli vuonna 2016.
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5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITE

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata muistisairaiden henkildiden omaishoitajien kokemuksia
omaishoitajuudesta. Opinnaytetydn tavoitteena oli tuottaa tietoa suonenjokelaisten muistisairaan
omaishoitajina toimivien laheisten omakohtaisista kokemuksista, jotta omaishoitajuutta voidaan
tukea, muistisairaan ammattiapua kehittaa ja heille suunnattuja palveluita parantaa. Omana
tavoitteenani Suonenjoen muistipoliklinikan muistihoitaja/koordinaattorina oli oman ammattitaitoni

kehittdminen muistisairaiden hoitotydssa.
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

6.1 Tutkimuksen toteutuspaikka ja tiedonantajat

Tutkimuksen toteutuspaikka oli Sisa-Savon terveydenhuollon kuntayhtymdn Suonenjoella sijaitseva
muistipoliklinikka. Yhteisty6tahona tutkimuksessa oli Suonenjoen kaupunki. Toimin itse Sisa-Savon
terveydenhuollon kuntayhtyman muistipoliklinikan sairaanhoitajana, jolla oli tassa opinndytetydssa

tutkijan rooli. Nain ollen toteutin itse omaishoitajien haastattelut.

Tutkimukseen osallistui 10 omaishoitajaa, jotka olivat 69—86 vuotiaita, keski-ian ollessa 76,8 vuotta.
Omaishoitajista kuusi oli naisia ja neljé miehid. Kolme haastateltavaa oli toiminut omaishoitajana
kaksi vuotta ja kolme yhden vuoden. Neljalle haastateltavalle omaishoitajuus oli mydnnetty
haastatteluvuonna 2015. Kaikki haastatellut omaishoitajat olivat puolisoita. Haastatelluista
omaishoitajista puolet asui kerrostalossa ja puolet omakotitalossa yhdessa muistisairaan puolisonsa
kanssa. Haastateltujen omaishoitajien yhdeksalla laheiselld oli Alzheimerin tauti ja yhdella
muistisairaalla oli otsalohkodementia. Useimmilla muistisairailla sairaus oli jo edennyt lievista oireista

keskivaikeaan vaiheeseen.

Sain tutkimukselle tutkimusluvan Sisé-Savon terveydenhuollon kuntayhtyman ylihoitajalta.
Haastateltavien omaishoitajien nimet sain Suonenjoen kaupungin hoivapalvelupaallikolta.
Hoivapalvelupadallikkd mydntda kunnan omaishoitajuudet. Haastateltaviksi valikoitui hdnen
toimestaan kymmenen viimeisimmaksi muistisairaan omaishoitajaksi hyvaksyttya henkiléa. Olin
jokaiseen omaishoitajaan yhteydessa puhelimitse ja kerroin heille tutkimuksesta. Kukaan
omaishoitajista ei kieltaytynyt haastattelusta. Jo tassé vaiheessa painotin tutkimuksen ehdotonta
luottamuksellisuutta ja mainitsin nauhoitetun haastatteluaineiston kasittelyn, sailytyksen ja

havittamisen asianmukaisuudesta.

6.2 Kvalitatiivinen tutkimus

Opinnaytetyo oli kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Laadullisen tutkimuksen lahtokohtana on
kuvata todellista elamaa ja tyypillista siina on, etta kohdetta tutkitaan mahdollisimman
kokonaisvaltaisesti. Tarkoituksena kvalitatiivisessa tutkimuksessa on I6ytaa uusia nakékulmia tai
paljastaa tosiasioita, ei niinkdan todentaa jo olemassa olevia (totuus) vaittamia (Eskola & Suoranta
2003, 20; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2003, 152). Laadullisessa tutkimuksessa aineiston koko on
yleensa pieni tai vahadinen maaralliseen aineistoon verrattuna. Laadullisessa tutkimuksessa on
tarkeda, ettad henkilét, joilta tietoa keratdan, tietavat tutkittavasta ilmidsta tai heilla on kokemusta
asiasta. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 87-88.)

Valitsin tutkimukseeni kvalitatiivisen lahestymistavan, silld sita kautta oletin parhaiten saavani

kosketuksen muistisairaan omaishoitajan kokemuksiin omaishoitajuudesta. Tutkimuksella haluttiin
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kuvata erityisesti omaishoitajien kokemuksia omaishoitotydstdan heidan itsensa kokemana. Lisaksi
tutkimuksella haluttiin kerata tietoa haastateltavien omaishoitajien nakemyksista palvelujérjestelman
ja ammattiavun seka tuen kehittamiseksi. Omaishoitajuudesta on tehty runsaasti laadullisia
tutkimuksia, ja nain ollen on jo olemassa paljon omaishoitajilta itseltéddn kerattya tietoa. Laadullinen
tutkimus sopi kuitenkin myos tahan tutkimukseen, koska halusin saada tutkimuksella esiin sellaista
tietoa, jolla voidaan kehittaa pienen kunnan omaishoitajapalveluita. Laadullisella tutkimuksella
saadaan spesifid tietoa omaishoitajien ndkemyksista juuri Suonenjoen kunnassa. Laadullisen
aineiston analyysi edellyttad, ettd olin tutkijana ennen lahestymistavan valintaa selkiyttényt

lahestymistavan perustelut itselleni ja oman roolini tutkimuksessa.

6.3 Teemahaastattelu tiedonkeruumenetelmana

Tiedonkeruumenetelmaksi valitsin teemahaastattelun, joka sopii Hirsjarven ym. (2003, 195) mukaan
kaytettavaksi silloin, kun halutaan saada tietoa emotionaalisesti aroista asioista tai, kun tutkitaan
asioita, joista ei ole ennakolta paljon tietoa tai, jotka ovat heikosti tiedostettuja. Valitsin
opinndytetydhoni teemahaastattelun, koska nadin oletin saavani parhaiten tietoa omaishoitajien
kokemuksista. Omaishoitajien henkilékohtaiset kokemukset ovat emotionaalisesti arkoja
tutkimuksen aiheita, joten ajattelin teemahaastattelun avulla saavani luotettavaa kokemusperaista
tietoa. Muistisairaiden omaishoitajien kokemuksia on tutkittu paljon kansainvalisestikin, mutta oli
tarkeda saada tietoa paikallisella tasolla omaishoitajien kokemuksista toiminnan kehittamiseksi

tulevaisuutta ajatellen.

Teemahaastattelusta puuttuu strukturoidulle haastattelulle tyypillinen kysymysten tarkka muoto ja
jarjestys, joten teema-alueiden jarjestys ja laajuus vaihtelevat haastattelusta toiseen (Eskola &
Suoranta 2003, 86). Teemat kdydaan haastateltavien kanssa lapi ja ennakkovalmisteluilla pyritaan
varmistumaan koko ilmion osa-alueiden mukaantulo. Teemahaastattelut antavat haastattelijalle
rittdvan valjyyden, mutta toisaalta teemahaastattelu antaa rajaamismahdollisuuksia teemoittelulla.
Teemojen tarkoituksena on varmistaa se, etta kaikkia ilmidon liittyvia osa-alueita sivutaan. (Kananen
2008, 73-75.)

Laadin etukateen mahdollisimman kattavasti tutkimusaluetta kattavan teemahaastattelurungon
(LIITE 1), jonka avulla suoritin teemahaastattelut. Teemahaastattelun runko koostui kolmesta
vaiheesta. Aluksi kerroin tutkimuksen vapaaehtoisuudesta, luottamuksellisuudesta ja
nimettdmyydesta seka selvitin haastateltavan taustatiedot. Haastateltavat kertoivat minulle
taustatietonsa vapaamuotoisesti ja kirjasin ne itselleni muistiin. Tassa vaiheessa my6s pyysin
haastateltavilta tietoisen suostumuksen tutkimukseen (LIITE 2). Sen jalkeen toteutin haastattelut
teemojen mukaisesti. Lopuksi kysyin haastateltavien vointia ja lopetin keskustelun kiittamalla

haastattelusta.

Teemahaastattelun teemat muodostin hyédyntéden kirjallisuudesta esiin nousseita havaintoja

omaishoitajuudesta ja sen haasteista, jotka liittyivat omaishoitajan elamaan ja hyvinvointiin,
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sosiaalisiin suhteisiin seka palvelujarjestelmaan. Varsinaisia haastatteluteemoja oli viisi ja ne olivat
omaishoitajuus yleensa, omaishoitajan jaksaminen, omaishoitajan tukiverkosto, muistisairaan ja
omaishoitajan palvelujarjestelmd/palvelut ja muistisairaan ja omaishoitajan palveluiden,

ammattiavun ja vertaistuen kehittamistarpeet.

Haastatteluista kuusi toteutin pariskunnan kotona ja nelja@ muistipoliklinikan tiloissa.
Haastattelutilanteessa otettiin huomioon tilan rauhallisuus ja mukavuus. Yksityisyys huomioitiin tilan
valinnassa. Yksityisyys tarkoitti tassa sitd, etteivat muut kuulleet haastattelua ja etta tila salli
intiimista aihepiirista keskustelun vapautuneesti. Haastatteluissa omaishoitaja oli yksin ilman
muistisairasta omaistaan. Omaishoitaja pystyi ndin puhumaan ajatuksistaan vapautuneesti ilman
pelkoa muistisairaan mielen pahoittamisesta. Toteutin haastattelut yksiléhaastatteluina ja nauhoitin
ne. Keskusteluissa edettiin teemoittain haastateltavan ehdoilla ja hanen keskustelurytmidan
mukaillen. Tarvittaessa pidettiin taukoja ja palattiin mielté askarruttaviin asioihin. Haastattelut olivat
kestoltaan 25-50 minuuttia. Tunsin ennestdan kaikki haastateltavat omaishoitajat muistihoitajana.
Tuttuus vaikutti myonteisesti haastattelujen ilmapiiriin. Omaishoitajien oli helppo kertoa tutulle
haastattelijalle elamastdan vapaasti ja monisanaisesti ilman pelkoa siitd, ettei haastattelija

ymmartaisi heidan viestidgan kunnolla.

6.4 Sisdllénanalyysi analyysimenetelmana

Aineiston analyysin tein kayttéen sisallonanalyysia. Sisalldnanalyysi sopii strukturoimattoman,
nauhoitetusta muodosta tekstimuotoon muutetun aineiston analyysiin. Siina aineistoa tarkastellaan
eritellen, yhtaladisyyksia ja eroja etsien ja tiivistaen. Sisallonanalyysi on tekstianalyysia, jossa
tarkastellaan jo valmiiksi tekstimuotoisia tai sellaiseksi muutettuja aineistoja ja sitd voidaan kayttaa
puheiden, kirjeiden, paivakirjojen, dialogien, kirjojen, artikkeleiden, raporttien ja muun kirjallisen
materiaalin analyysiin. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 105.) Sisallonanalyysissa voidaan edeta joko
induktiivisesti, aineistosta lahtien, jolloin edetdan yksittdisesta yleiseen (Eskola & Suoranta 2003, 83)
tai deduktiivisesti, teorialahtdisesti, jolloin edetdan yleisesta yksittdiseen. (Tuomi & Sarajarvi 2002,
95-99).

Taman tutkimuksen aineisto koostui tekstimuotoon muutetuista omaishoitajien (10) haastatteluista.
Omaishoitajien kokemusten kirjon tavoittamiseksi, sovelsin induktiivista eli aineistolahtdista,
aineistoa "kuulevaa” analyysitapaa. Induktiivinen sisallénanalyysi on kolmevaiheinen,
aineistolahtdinen prosessi, johon kuuluu 1) aineiston redusointi eli pelkistaminen, 2) klusterointi eli
ryhmittely seka 3) abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden luominen. Aineiston pelkistémisessa
aineistosta karsitaan tutkimukselle epdaolennainen pois ja etsitadn teksteista tutkimuskysymyksiin
haluttavia vastauksia ja vastauksista muodostetaan pelkistettyja ilmauksia. Ryhmittelyvaiheessa
pelkistetyt ilmaukset ryhmitelladn alaluokiksi. Abstrahoinnissa erotetaan tutkimuksen kannalta
olennainen tieto ja muodostetaan ylaluokkia, niin kauan kuin se aineiston sisallon ndkdkulmasta on

mahdollista. Aineistoldhtdisessa sisdlldnanalyysissa yhdistelldadn kasitteitd ja saadaan vastaus
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tutkimustehtavaan. Tutkija pyrkii koko prosessin ajan ymmartamaan tutkittavia heidan omasta
nakdkulmastaan. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108-113.)

Ennen varsinaista aineiston analyysin aloittamista luin aineistoa lapi sitd mukaa, kun sain
haastattelut purettua tekstiksi nauhalta. Nain sain jo alkuvaiheessa jonkinlaista kasitysta siita,
millaisia asioita aineistosta nousee esille. Olin ajatellut kdsittelevani aineistoa etukdteen tehtyjen
tutkimuskysymysten kautta. Teemahaastatteluvaiheessa paadyin siihen, etten sido
tutkimusaineistoani tutkimuskysymyksiin. N&in oletin saavani tutkimusaineistosta “irti” kaiken

mahdollisen kokemustiedon.

Aineiston analysoinnin aloitin lukemalla kaikkien haastattelujen tekstit l1api useampaan kertaan.
Aineiston lukemisen tein noin viikon valein, jotta sain jokaisen lukemiskerrran jélkeen etdisyytta
aineistoon, joka kuitenkin oli koko ajan mielessani. Joka kerta, kun nain aineiston uudelleen, se
tuntui minusta aikaisempaa tutummalta. Tein tdman siksi, ettd mitdan oleellista aineistosta ei jaisi
huomioimatta. Tassa vaiheessa erottelin aineistosta alkuperaisilmaisut, jotka olivat mielesténi
merkityksellisid tutkimuksen tarkoituksen ja tavoitteen kannalta. Alkuperdisilmauksia nousi
kymmenesta omaishoitajan haastattelusta 201 kappaletta. Tutkimuksen aineisto oli rikas ja

analyysiyksikéita kertyi runsaasti.

Aineiston pelkistamis- eli redusointivaiheessa muodostin alkuperaisilmaisuista pelkistettyja ilmaisuja,
joita oli kaikkiaan 171 kappaletta (Kuvio 3). Redusointiin eli pelkistdmiseen kaytin aikaa useamman
paivan. Kavin jokaisen haastattelun lapi yksitellen haastattelu kerrallaan. Useamman viikon tauon
jalkeen luin viela haastattelujen alkuperaisaineiston lapi, jotta sain siita selkean kokonaiskuvan nyt,
kun olin tehnyt pelkistetyt ilmaisut. Pelkistamisen jélkeen aloitin aineiston ryhmittelyn ja muodostin
pelkistetyistd ilmauksista alaluokkia (Kuvio 4). Alaluokkia muodostui yhteensa 41 kappaletta.
Alaluokkien muodostumisen jalkeen laitoin samaan aihepiiriin kuuluvat alaluokat toistensa
yhteyteen, ja muodostin naista ylaluokan, jolle annoin sen sisaltéa kuvaavan nimen (Kuvio 5).
Ylaluokkia muodostui 9 kappaletta. Toisiinsa liittyvista ylaluokista muodostin nelja omaishoitajien
kokemuksia kuvaavaa paaluokkaa: omaishoitajan sosiaaliset suhteet, omaishoitajan elama ja
muistisairaus, omaishoitaja ja palvelujarjestelma seka omaishoitajan hyvinvointi. Tutkimuksen

tulokset kuvataan naiden neljan paaluokan mukaisesti.



Alkuperdisilmaus

"Puolisoni oli heti sita mielta, etta
sanotaan kaikille tutuille ja tuossa pi-
hassa, etta tietavat, jos han harhai
lee, niin menevat kysymaan...avoi
muus on ihan ehdotonta, nadissa pi

taa olla avoin, ihan hirveetad, jos pi

tas pitaa piilossa eika kertoa kellek

kaan...se on ihan

ehdoton.”

"Se on just se, ettd on vaikee koh-
data, ajatusmaailma on kun vahan
muuttunna, etta on tullut enemman
toksayksia puhheissa, niin tuota
monikiin niin tuota ilmeisesti suat-
taa ruveta karsastammaan, pikkui-

sen on piiri pienentynyt.”

"Koska paremmin jaksaa, kun kah-

teloo sitd, mika on hyva.”
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Pelkistetty ilmaus

Puolisoni oli heti sitd mielta,
ettd sanotaan kaikille tutuille.
Avoimuus on ihan ehdotonta,
olis ihan hirveeta pitaa piilossa

eika kertoa kellekkaan.

Vaikee kohdata, ajatusmaailma
muuttunna, enemman
toksayksia puhheissa, niin
monikkin ilmeisesti suattaa

ruveta karsastammaan,
pikkuisen on piiri pienentynyt.

Paremmin jaksaa, kun kahteloo
sitd, mikd on hyva.

KUVIO 3. Esimerkki alkuperaisilmaisujen muuttamisesta pelkistetyiksi ilmaisuiksi.



32 (70)

Pelkistetty ilmaus Alaluokka

Puolisoni oli heti sita mielta,
ettda sanotaan kaikille tutuille.
Avoimuus on ihan ehdotonta,
olis ihan hirveeta pitaa piilossa

eika kertoa kellekkaan.

Ollaan heti oltu sairaudesta Muistisairaudesta kertominen

avoimia.

On puhuttu avoimesti sairau-

desta.

KUVIO 4. Esimerkki pelkistettyjen ilmauksien muuttamisesta alaluokaksi.
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Alaluokat Ylaluokat Paaluokat

Tuttavat karttavat

muistisairasta

Muistisairaan oma kayt- - )
> _ Sosiaalisten suhteiden
taytyminen :
kaventuminen

Muistissairaan halutto-

muus lahtea kotoa

Omaishoitajan

Kodin ulkopuoliset

sosiaaliset suhteet
virikkeet

Omaishoitajan
positiivinen

SEMERERSNE

Yhdessa tekeminen Sosiaalisten suhteiden

voimauttavuus

Muistissairaudesta

kertominen

Yhteinen historia

Muistisairaan

kiitollisuus

KUVIO 5. Esimerkki alaluokkien, ylaluokkien ja paaluokkien muodostamisesta.
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7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

7.1  Omaishoitajan sosiaaliset suhteet

Omaishoitajien sosiaaliset suhteet muodostuivat sosiaalisten suhteiden kaventumisesta ja jaljella
olevien sosiaalisten suhteiden voimauttavuudesta. Omaishoitajien kertomusten perusteella
sosiaalisilla suhteilla oli suuri merkitys haasteineen ja voimavaroineen. Sosiaalisten kontaktien
kaventuminen ilmeni lahes kaikkien omaishoitajien kertomuksissa. Omaishoitajat arvelivat tdman
johtuvan siita, ettd ystavapiiri karttoi ja sen oli vaikea kohdata vanhaa tuttavaa, jonka muistisairaus
oli muuttanut. Eras omaishoitaja kertoi, etta muistisairaan omalla muuttuneella kdytdksella oli myds

vaikutusta ystavapiirin kaventumiseen:

"Se on just se, ettd on vaikee kohdata, ajatusmaailma on kun vahan muuttunna, etta
on tullut vdhan enemman toksayksia puhheissa, niin tuota monikiin niin tuota

iimeisesti suattaa ruveta karsastammaan, pikkuisen on piiri pienentynyt.”

Muistisairaiden sosiaalinen verkosto kaventui myds siitd syystd, ettei muistisairas ihminen itse enda
ollut halukas lahtemdan mukaan tapahtumiin tai ystavien luo. Omaishoitajat arvelivat tdman
vastahakoisuuden johtuvan siitd, ettd muistisairas koki kodin turvalliseksi ja tutuksi paikaksi.
Omaishoitajat kertoivat, ettd siella muistisairas tunsi edelleen hallitsevansa eldmaansa. Kodin
ulkopuoliset kontaktit ja aktiviteetit koettiin herkasti omaishoitajien kertomuksissa muistisairasta

sekoittavana elementtina:

"On sille tarjottu padivakeskuspaikkaa, mutta kun sita ei huvita semmosiin lahtee...eika

oikein kylaankaan taho...kotona on hyva...sosiaalinen verkosto on kaventunut.”

Omaishoitajat toivat haastatteluissa esille paljon erilaisia voimaannuttavia asioita, jotka auttoivat
heita jaksamaan arjessa muistisairaan kanssa. Sosiaalisia suhteita ja henkistad jaksamista pitivat ylla
kodin ulkopuoliset virikkeet, kuten tapaamiset ystdvien kanssa tai erilaiset tapahtumat. Sosiaalisesti
voimauttava, henkista jaksamista yllapitéva asia oli myds omaishoitajan oma positiivinen

elamanasenne. Eras omaishoitaja kertoi elamanasenteestaan nain:

“Koska paremmin jaksaa, kun kahteloo sita, mika on hyva.”

Omaishoitajat my6s korostivat muistisairaan kanssa yhdessa tekemisen tarkeyttd voimavarana.
Omaishoitajille oli térkeaa kertoa siitd, ettd yhdessa eletty historia oli mukana heidan kaikessa
arkisessa tekemisessadn. Muistisairas oli omien voimavarojensa mukaan mukana paivittdisessa
tekemisessd. Tama antoi my6s muistisairaalle itselleen tunnetta siitd, ettd han oli viela tarkea ja
pystyi kodin arkisiin askareisiin. Omaishoitajat kokivat ehdottomana sosiaalisena voimavarana

omassa arjessaan avoimuuden muistisairaudesta. Omaishoitajien kertomusten mukaan kertominen
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muistisairaudesta tuttaville lisasi arjen turvallisuuden tunnetta. Omaishoitajien mukaan muistisairaan
tukiverkosto kasvoi avoimuuden my6ta. Esimerkiksi koettiin, ettd naapurien tietoisuus
muistisairaudesta lisasi turvallisuuden tuntua suhteessa muistisairaan itsendiseen liikkkumiseen

omassa pihapiirissa:

"Puolisoni oli heti sita mielta, ettd sanotaan kaikille tutuille ja tuossa pihassa, etta
tietavat, jos han siella harhailee, niin menevét kysymaan...avoimuus on ihan
ehdotonta, nadissa pitaa olla avoin, ihan hirveetd, jos pitas pitda piilossa eika kertoa

kellekkaan...se on ihan ehdoton.”

Omaishoitajat kokivat sosiaalisesti voimauttavana arjessaan sen, jos muistisairas itse kykeni
osoittamaan jollakin tapaa ymmarrysta ja kiitollisuutta omaishoitajaa kohtaan. Jokin pieni ele tai

muutama kaunis sana omaishoitajalle antoi valtavasti voimaa arkeen ja auttoi jaksamaan.

"Kylld han aina minua muistuttaa, etté tuota, on se hyva, etta sina oot ja sina
ymmadrrat minua...ja rutistaa minua ja jaksat minun kanssa...joo, ndin se on sitten...se

juuri auttaa minua jaksamaan.”
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7.2 Omaishoitajan eldma ja muistisairaus

Haastatteluissa omaishoitajat kertoivat muistisairauden vaikutuksista eldmdansa omaishoitajana.
Omaishoitajat kuvasivat muistisairaan persoonan muuttumista ja roolien muuttumista parisuhteessa

sekd muistisairauden ominaispiirteita arjen kommunikaatiossa.

Omaishoitajat kertoivat selvidvansa vield muistisairaan laheisen kanssa suhteellisen hyvin ja
tulevansa toimeen ilman suurta ulkopuolista apua. Omaishoitajat pyrkivat eldmaan mahdollisimman
normaalia eldamaa puolison muistisairaudesta huolimatta. Omaishoitajat kokivat kuitenkin suurta
vastuuta muistisairaasta. Muistisairaus ja puolison oma-aloitteisuuden vaheneminen toivat eldmaan
jatkuvan valvonnan tarvetta, silla muistisairaan toimintaa oli seurattava jopa lapi vuorokauden.
Tama lisasi omaishoitajien kokemusta omaishoitotydn raskaudesta. Omaishoitajat ohjasivat,
neuvoivat, kannustivat ja valvoivat lahes kaikkea muistisairaan toimintaa. Muistisairas saattoi toimia
"normaalisti”, mutta esimerkiksi ruoanlaittoa oli valvottava, ettei aineksia tullut ruokaan moneen
kertaan tai mitaan ei unohtunut. Myds tavarat saattoivat kadota kesken ruoanlaiton. Elama saattoi
nayttaa ulkopuolisen silmin suhteellisen normaalilta, mutta omaishoitajat kokivat olevansa vastuussa

kaiken sujumisesta. Erés omaishoitaja kertoi arjestaan nain:

"Meilld tuntuu niinku lainausmerkeissé normaalilta, ettd myo eletdan ihan, mutta koko
ajan kaikki toimenpiteet niinku minun taytyy seurata, niinku mita se tekee...etta se on

niinku sanotaan taysin holhottava siind mielessa.”

Muistisairauden edetessa omaishoitajien rooli muuttui yha enemman ohjauksesta puolesta
tekemiseksi. Tama lisasi vastuuta entisestaan ja vastuun lisadntyminen aiheutti monelle
omaishoitajalle vasymista. Vastuu saattoi olla niin suuri, ettd omaishoitajan omat menot olivat
riippuvaisia siitd, saatiinko omaishoitajan tilalle kotiin joku siksi aikaa, ettd omat menot pystyi

hoitamaan.

"Mina sanoin, ettd enhan mina miten voi lahtee...mihinkd mina tuon miehen panen?”

Omaishoitajien kokemuksissa tuli esille myos sitd, etta vastuu muistisairaasta koettiin voimavarana
ja omana valintana. Omaishoitajat toivat esille, ettd yhteinen elama oli muodostunut tarkedksi ja
heille voimavaraa antavaksi. Omaishoitajat eivat osanneet ajatella tulevaisuuttaan ilman

muistisairasta puolisoaan. Eras omaishoitaja kertoi asiasta ndin:

"Mutta ei se niinku tuu mieleenkaan, etta tda niinku loppus...ei 0o muuta

vaihtoehtoo.”

Muistisairauden edetessa muistisairaan persoonallisuus muuttui. Muistisairas oli saattanut muuttua

sairauden edetessa artyissammaksi, tyytymattémammaksi ja tunteettomammaksi kuin aiemmin.
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Muistisairaiden persoonan muuttuminen ei aina nayttaytynyt negatiivisena. Muistisairaan
personallisuus saattoi myds joskus muuttua aikaisempaa lampimammaksi ja kiitollisemmaksi.
Téllaiset persoonallisuuden muutokset ndhtiin omaishoitajien nédkékulmasta parisuhdetta lahentévina

muutoksina.

"Meidan suhde muuttui Idheisemmaks...suhde muuttui lampimammaks...hoidettava
alko kayttaa sellasia ilmasuja, ettd han ei oo koskaan kayttany...niin han on

muuttunut sairauden kautta lampimammaks ja kiittda minua jatkuvasti kaikista.”

Roolit muuttuivat parisuhteessa muistisairauden edetessa. Omaishoitajien kertomuksissa suhteen
muutosta kuvattiin muutokseksi parisuhteesta hoitaja-hoivattava suhteeksi. Roolien muuttuminen
koettiin yhtadltd velvollisuutena toista kohtaan ja sita ymmarrettiin. Toisaalta roolien muuttuminen
aiheutti omaishoitajille sellaisia tuntemuksia, ettda muistisairaus vie sairastuneelta herkkyyden hanta

hoitavan puolison voimavarojen tunnistamiseen:

"Se on se velvollisuus ja on se kun kahteloo sita sairasta ihmistd, niin se on niin
avuntarpeessa kuin pieni laps...ei sitd voi heittaa...ja siihen tulloo paljon semmonen
suhde kuin lapseen, etta on ikava jos hanella on paha olla ja sitd iloitsen, etta han
nakkee jonkun asian iloisena...mutta siind tietysti kuitenkin taustalla
on...laheisyys...on olemassa...se entinen...sitd aattelis, eikd se vois se sairas olla niin

paljon terve, etta tuota kysys, etta miten se omaishoitaja jaksaa.”

Roolien muutos parisuhteessa vaikutti myds parisuhteen fyysisyyteen. Laheisyys oli muuttanut
muotoaan ja seksin ei koettu enada olevan padasia parisuhteessa. Omaishoitajien kertomusten
mukaan tama johtui pitkalti suhteen muuttumisesta hoitaja-hoivattava suhteeksi. Erds omaishoitaja

kuvasi fyysista laheisyyttdan muistisairaaseen ndin:

"Oon kuullu, etta toiset on seksuaalisesti aktiivisia ndissa...mutta ei meilld

sitakdan...niita asioita meilld ei tavallaan ole ollenkaan...laheisyys on toisenlaista.”

Muistisairauden ominaispiirteet arjen kommunikaatiossa ilmenivat omaishoitajien kertomuksissa
monin tavoin. Yksi tyypillinen arkea haittaava sairauden ilmenemismuoto oli hoidettavan omaisen
lahimuistin huononeminen ja tahan liittyva asioiden ja kysymysten jatkuva toistaminen vasymykseen
asti. Omaishoitaja halusi arvostaa puolisoaan jatkamalla keskustelua, mutta valilla "jankkaavaan”
omaiseen vasyi ja samojen asioiden pyorittely turhautti. Muistin huononemisen vaikutukset arjen
kommunikaatioon toivat jatkuvaa pienta kinaa monien haastateltavien elamaan. Kun omaishoitaja
muistutteli, ettd “tdma asiahan jo puhuttiin”, muistisairas saattoi pahoittaa mielensa ja epaili

puolison olevan vihainen, kuten yksi haastateltava totesi:
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"Justiinsa naa toistot, niin on henkisesti rasittavia. Ja sit se on aika herkka siihen, et
jos mie niinku vastaan vahan teravammin, niin ettd se alkaa sillon...niin ala huuva

minulle...sie oot suuttunu. Sen huomaa, et se loukkaantuu.”

Toinen tyypillinen arjen kommunikaatiota haittaava sairauden ominaispiirre oli
sairaudentunnottomuus. Se ettei muistisairas itse tunnistanut muistisairauden merkkeja ja oireita
itsessadn. Taman seurauksena muistisairas kieltaytyi sellaisista tukimuodoista ja palveluista, jotka
olisivat olleet tarpeellisia tulevan kotona parjaamisen varmistamiseksi. Naissa tilanteissa
omaishoitajat eivat halunneet pakottaa muistisairasta palveluiden ja avun piiriin ennen kuin oli

todellinen "pakkotilanne™:

“Minulle ois ajankohtaista, saisin muutaman paivan viikossa ees huilata, se ois
tarkeetd mulle...mutta se sanoo kertakaikkiaan, ettd mina en lahe...ei kehtoo viela
rautoloissa viija...se kait talle kovempi homma, se ei Idhe ees yheks péivaks, ettd

nakis ja tottus.”

Omaishoitajat kokivat haasteena sen, ettd muistisairas puoliso oli adrimmaisen riippuvainen
omaishoitajasta. Riippuvuus oli niin kokonaisvaltaista ja "vaativaa”, ettd muistisairas hataantyi heti,
elleivat omaishoitajat olleet nakdpiirissd. Haastateltavat toivat esille sen, ettd he ymmarsivat
riippuvuuden johtuvan muistisairaudesta ja sen tuomasta turvattomuuden tunteesta. Tama ei
kuitenkaan poistanut sita tosiasiaa, etta riippuvuus oli ajoittain voimavaroja vievaa. Muistisairaan
riippuvuus omaishoitajasta vaikutti kaikkiin arjen askareisiin ja moni omaishoitaja oli luopunut
omista harrastuksistaan. Omaishoitajien vastuulle oli siirtynyt myds huolehtiminen kodin asioista ja
asioinneista kodin ulkopuolella. Omaishoitajat kuvasivat olevansa yksin vastuussa kaikista kotiin
liittyvistd padtoksista ja raha-asioiden hoitamisesta. Omaishoitaja oli yleensa aina lasna kotona ja
valtaosa asioista myds kodin ulkopuolella hoidettiin yhdessa niin pitkélle, kun se oli mahdollista.
Mikali omaishoitaja meni asioille yksin, tdma tapahtui pikaisesti. Talldin omaishoitajilla oli koko ajan

huoli yksin kotona olevan muistisairaan parjaamisestd, kuten yksi haastateltava totesi:

"Kylld mind semmosen vajjaan tunnin oon heittdnna, mutta joskus hirvee hatd, kun

tulloo, ettd mihin sina havisit? Et kait vaan oo kuollu?”

Kehittamilldan arjen apukeinoilla omaishoitajat kokivat helpottaneensa arjen sujumista.
Omaishoitajat olivat ottaneet kayttodn erilaisia, turvallisuutta lisddvia muistin apuvalineita kuten
esimerkiksi turvaliesi tai ovihadlytin. Apukeinot lisdsivat turvallisuuden tuntua kotona heidan
poissaollessaan. Omaishoitajat kertoivat, ettd he laittoivat esimerkiksi aina lapulle ylds menemisensa

ja tulemisensa, jotta muistisairas tuntisi olonsa turvalliseksi.

"Muistilaput on aivan pakko olla, jos johonkin l&hen...sita en tieda, etta sisdistédako

sen.”
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7.3 Omaishoitaja ja palvelujarjestelma

Omaishoitajat kertoivat kokemuksiaan palvelujarjestelman vahvuuksista, palvelujarjestelman

kehittamistarpeista ja eri tukimuotojen merkityksestda muistisairaan ja omaishoitajan elamaan.

Omaishoitajien kokemuksiin arjen sujumisessa muistisairaan kanssa vaikutti oleellisesti avun, tuen ja
tiedon saaminen ammattilaisilta. Omaishoitajat olivat padsaantoisesti tyytyvaisia palvelujarjestelman
tukeen, joka oli rakennettu muistisairaan ja omaishoitajan ymparille. Omaishoitajat kertoivat, etta
palvelut oli pystytty jarjestdamaan heidan toivomallaan tavalla oikea-aikaisesti. Tyytyvaisyytta
palvelujarjestelmaan lisdsi se, ettd omaishoitajat eivat olleet kokeneet epatietoisuutta siitd, miten ja
mista apua tarvittaessa saadaan. Omaishoitajien kokemusten mukaan henkildkunta oli motivoitunut
tehtdvaansa ja omaishoitajia oli huomioitu kysymalla heidan jaksamisestaan. Omaishoitajien arvion
mukaan palvelujarjestelman eri toimijat toimivat hyvéassa yhteistytssa ilman tietokatkoksia ja

palvelujarjestelman tavoitteet olivat myds selkiytyneet omaishoitajille:

"Kokonaisuus on ollut parempi kuin osasin ajatella...olen joutunut sen
ndakemaan...milla tavalla se toimii ja mika sen tavoite on...se on tullut pikkuhiljaa

esille.”

Toisaalta omaishoitajat toivat esiin palvelujarjestelmaa koskevia kehittdmistarpeita. Omaishoitajat
toivoivat, etta palvelujarjestelmén kokonaisuus olisi hyva kertoa ohjauskeskustelussa nykyista
selkedmmin omaishoitajille siinad vaiheessa, kun omaishoitajuutta myonnetaan. Eras omaishoitaja
esitti toiveen, ettd muistisairaan hoitopolku kerrottaisiin yksityiskohtaisemmin omaishoitajille.
Omaishoitajan nakdkulmasta téma auttaisi hdnta valmistautumisessa tulevaisuuteen. Erds
omaishoitaja koki, ettd huonot asiat olisi hyva saada tietda heti aluksi, koska kuitenkin hyvia asioita

on muistisairaan elamassa enemman:

"Kokonaisuus annetaan kylla, mutta se annetaan tavallaan, ehka se on antajan
persoonakysymys...silloin kun ihminen ei viela mitddan ymmarra...on omaishoitajaksi
tulemassa, niin ei ymmarra...se kokonaisuus ei aivan aukea sinne loppuun asti...vietas
se koko omaishoitajan ja hoidettavan tulevaisuus vietds loppuun asti...kaikki ne
askeleet, jotka siind joudutaan ottamaan...johtaa ndin ja tulee niita

muutoksia...tulevaisuus on just se, minka omaishoitaja tarvitsee.”

Omaishoitajien uupumuksen tunnistamiseen liittyi palvelujarjestelman suhteen kehitettavaa.
Omaishoitajat toivat haastatteluissa esille, ettei omaishoitajan uupumista pystytty
perusterveydenhuollossa tunnistamaan muistisairaan ldheisen sairauden edetessa. Taman koettiin
viivastyttaneen omaishoitajan avunsaantia ja samalla vaatineen omaishoitajalta paljon voimavaroja,

jotta han I6ysi oikeaa apua itselleen. Omaishoitajilla oli kokemusta siitd, etta
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perusterveydenhuollossa halutaan etsia syyta ensisijaisesti somaattisista vaivoista tutkimalla niita,
mutta omaishoitajan uupumista ei helposti tunnisteta:
“Mutta ainoa asia, josta olen pettynyt, on se oma sairaus...siihen ei oikein saanut
apua...niin tuntu jotenkin, ettei ne niinku ymmartényt mitd mie sanoin...etta mie
tunsin itse, etta mie oon aivan poikki...ja sit kun mie meen valittaan, niin jos pannaan
verikokeeseen ja sydanfilmiin...ja verikoe on hyva, sydanfilmissa ei muutoksia...ei se

ole siing, etta taa siina on kehitettdvaa, tavallaan ei niinku kuunnella...

Omaishoitajien psyykkisen hyvinvoinnin tueksi omaishoitajat toivoivat esimerkiksi luentoa, jossa
omaishoitajille annettaisiin konkreettisia evaita arjen hyvinvointiin. Muistisairaus toi haasteita arkeen

ja ndiden haasteiden ymmartamiseen kaivattiin tukea ulkopuoliselta taholta:

"Pystyisi itsedan, en sano suojelemmaan, mutta niinku jaksamaan...koska siina tulloo
niitd mielen pahottamisia ja tallasta...vaikka se jarki ymmartaa, ettd toinen on sairas,
mutta sittenkin...joku psykologin luento olisi hyva...valottas tata ja sité ommoo

jaksamista ja ommoo ajattelua.”

Omaishoitajien kertomuksissa hyviksi koettuja palvelujérjestelman tuen muotoja olivat kotihoito ja
paivakeskustoiminta. Omaishoitajien nakékulmasta esitettiin toive, etta kotihoito pitdisi nykyista
kiintedmpaa yhteyttd omaishoitajiin, vaikka saanndllista asiakkuutta ei olisikaan. Téman ajateltiin
edesauttavan omaishoitajan jaksamista kotona muistisairaan kanssa. Pdivakeskustoiminta koettiin
tarkedksi tueksi seka muistisairaille ettd omaishoitajille. Paivakeskuspdivéa mahdollisti omaishoitajille

vapaapaivan asioiden hoitoon ja muistisairaille se tarjosi aktiviteetteja seka sosiaalisia kontakteja:

"Kylla hdn menee paivdkeskukseen kerran viikossa...heilld taytyy olla askartelua...se

on padasia...ja se, ettd he tapaavat toisiaan.”

Intervalli- eli lyhytaikaishoito oli usean muistisairaan ja omaishoitajan tukimuoto. Intervallijaksot
koettiin paasaantoisesti erittdin positiivisena tuen muotona. Sairauden edetessa olisi tarvetta lisata
intervallihoitopaivien maaraa. Osa omaishoitajista toi esille, ettd intervallihoitoa oli kokeiltu, mutta
omaishoitaja itse ei halunnut laittaa viela muistisairasta laheistédan hoitopaikkaan edes muutamaksi
paivaksi. Osalle omaishoitajista intervallihoidon mahdollisuus tuntui vield muistisairaan sairauden
tassa vaiheessa kaukaiselta ajatukselta ja siitd ei ollut vield kdyty keskustelua muistisairaan kanssa.
Intervallihoitopaikan toimintaperiaatetta ja perusideologiaa arvostettiin ja silla oli vaikutusta

intervallihoitopaikan valintaan oleellisesti:

"Intervallihoito on ollu ja se on ollut hyvd, enemman kuin tyytyvaisia ollaan, heilld on

niin hieno se perusideologia.”

Sosiaalista-ja tiedollista tukea omaishoitajat kokivat saaneensa riittavasti ja silla koettiin olevan

padsdantdisesti positiivista merkitystd osana palvelujarjestelman tukea. Omaishoitajien mielesta oli
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hienoa, etta palvelujarjestelma kannusti hakemaan ja tiedotti erilaisista tuen muodoista.
Omaishoitajat kokivat, etta tukien hakemiseen tarvittiin rohkaisua ja kannustamista. Omaishoitajien
arki oli niin kiinni muistisairaassa hoidettavassa, etta tukien hakemiseen tarvittiin konkreettista
apuakin. Monet omaishoitajat ajattelivat, etteivat oma-aloitteisesti olisi hakeneet heille kuuluvia
etuisuuksia. Omaishoitajat kertoivat tekevansa omaishoitoty6ta “luonnollisena jatkeena”
parisuhteeelle ja sen vuoksi esimerkiksi omaishoitokorvauksien hakeminen aiheutti omaishoitajissa

omaa henkildkohtaista eettistd pohdintaa. Erds omaishoitaja kuvasi omaa pohdintaansa nadin:

"Onneksi nama virkamiehet taalla on niin tarmokkaita, etta ne sano, etta siihen on
mahdollisuus...niin mina sitten aattelin, etta se kuuluu...koska verot on maksettu ja

oltu tydssa pitkaan.”

Omaishoitajat kertoivat, etta tiedollisen tuen maara oli ollut runsasta ja moni koki, etteivat
voimavarat olleet riittdneet kaiken materiaalin lapikdymiseen. Osa omaishoitajista oli tutustunut
laajasti tiedolliseen tukeen ja etsinyt lisdtietoa jopa eri lahteistd. Haastatteluissa tuli kuitenkin
selkeasti ilmi, ettd osittain omaishoitajat olivat vasyneet tiedolliseen informaatioon. Tiedollinen tuki
saattoi ahdistaa omaishoitajia ja tuoda heille ylimaaraista huolta tulevasta. Tiedollisen tuen maaralla

ei koettu olevan vaikutusta muistisairaan sairauden etenemiseen, kuten eras omaishoitaja kuvasi:

"Kylla oon saanu tietoo sairaudesta, se on ihan selva...niin sehdn vuan etenee ja
etenee...ei sitd sua pysahtymmaan...eikds taa oo ihan selevé homma...se vuan

pahenee ja pahenee.”

Ensitietopaivassa KYS:ssa jaettu informaatio oli aiheuttanut samansuuntaisia tuntemuksia
omaishoitajille. Ensitietopaiva oli koettu rankkana runsaan tietomaaran vuoksi, mutta myds siksi,
ettd paivassa konkretisoitui muistisairaiden ihmisten suuri maara. Molemmat aiheuttivat ahdistuksen
tunteita ja pelkoa tulevasta. Toisaalta ensitietopaivalla oli vertaistuellinen, myodnteinen tehtava.
Omaishoitajat kokivat my6s paikallisen muistisairaiden ja heidan laheistensa vertaisryhman erittdin
tarkeana sosiaalisen ja tiedollisen tuen muotona. Vertaisryhman toiminnan kehittdmiseen oltiin

tyytyvaisia ja omaishoitajat arvostivat vertaisryhman toiminnan luottamuksellisuutta.

“Ja se hirmu hyva, etta tytét muistuttaa, ettd ndma asiat sitten pysyy tassa meilla...ei

lahe minnekkaan...etta tuntus, etta se kaikille itsestadn selvaa.”

Haastatteluissa omaishoitajat toivat esiin myds konkreettisia tuen tarpeita, joilla heidén elamaansa
voisi helpottaa. Omaishoitajien mielesta ehdottoman tarpeellisimmaksi tuen muodoksi nousi
siivousapu. Omaishoitajat kokivat, etté omat voimavarat eivat omaishoitotydn liséksi riittaneet
siivoukseen. Moni omaishoitaja kertoi pohtineensa siivousavun ottamista, mutta kynnys sen
ottamiseen koettiin korkeaksi. Omaishoitajat olivat tottuneet tekemaan itse kaikki kodin askareet.
Toisaalta omaishoitajat kertoivat, ettd vieraan ihmisen paastaminen omaan kotiin tuntui oudolta ja

vieraalta ajatukselta, vaikka siivousavun tarve tunnistettiin. Osa omaishoitajista toi liséksi esille
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kyytiavun tarpeellisuuden, koska muistisairauden myéta muistisairas oli menettanyt ajolupansa.
Ajoluvan menettaminen oli hankaloittanut pariskunnan elamaa, koska asioiden hoitaminen ja
harrastuksissa kdyminen edellyttivdt autoa. Omaishoitajat kaipasivat myds arkeensa henkil6a, joka

mahdollistaisi heille edes muutaman tunnin vapaan silloin talléin.

"Jos ees joksii tunniks sais jonkun henkilon, ettd mina voisin kdyva vahan

rentoutumassa...se olis suurin tarve.”
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7.4 Omaishoitajan hyvinvointi

Omaishoitajien kokemukset omasta hyvinvoinnistaan koostuivat omaishoitajan hyvinvointia tukevista

tekijoista ja omaishoitajan hyvinvointia uhkaavista tekijoista.

Omaishoitajien hyvinvointia tukevia tekijdita olivat erilaiset kodin ulkopuoliset harrastukset kuten
esimerkiksi naisryhmat ja kuntosaliryhmat. Ndissa omaishoitaja koki padsevansa hetkeksi pois
omaishoitomaailmasta. Omaishoitajan omat voimavarat auttoivat myds hanta jaksamaan
omaishoitajuuteen liittyvissa arjen haasteissa. Esimerkiksi lyhyt oma aika kesamokilla koettiin
"henkireikand” arjen jaksamisessa. Omaishoitajat olivat myds oppineet jarjestdmaén kotiin omaa
aikaa itselleen jaksamisensa ja hyvinvointinsa tueksi, muistisairaan ollessa kotona. Esimerkiksi
elokuvan katselu saatettiin kokea voimia antavana piristyshetkena tai voimauttavana tapahtumana
arjen keskella. Myos kiinnostus kodin ulkopuoliseen eldamaan yleensd, kuten taiteet ja tieteet,
koettiin hyvinvointia yllapitavana tekijana arjessa. Omaishoitaja saattoi saada lisda voimavaroja jopa

siitd, ettd sai juotua kahvikupin rauhassa:

"Ja jos suat siina valissa itekkiin juuva sen kahvin, niin sita ruppee jaksamaan ja

ihmettelldd iltasella, ettd hyvanen aika, tadakin pdiva jaksettiin tuas.”

Suurimerkityksisia omaishoitajien hyvinvointia tukevia tekijoita olivat myds ystévien, lasten ja
laheisten yhteydenotot. Monet omaishoitajat kertoivat lastensa asuvan kaukana, joten paivittaisista
puhelinsoitoista oli muodostunut arkea voimaannuttava tekija. Omaishoitajat kertoivat, etta lasten
asuessa kauempana, arjesta oli muodostunut “heidanlaisensa” ja se koettiin hyvinvointia tukevana.
Omaishoitajat kokivat arjen muistisairaan kanssa kotona parhaaksi vaihtoehdoksi muistisairaan
voinnin niin salliessa. My6s omaishoitajien mahdollisuus vaikuttaa omaan eldmaansa koettiin
hyvinvointia edistavana. Omaishoitajuuden ymmartaminen auttoi omaishoitajien kokemaan
hyvinvointiin. Omaishoitajien hyvinvointia edistivat myos tietyt rutiinit, joita he olivat kehitelleet

arjen sujuvuuden parantamiseksi. Eras omaishoitaja kertoi arjestaan nain:

"Tassa on semmosta jonkinlaista logistiikkaa téssa mun omaishoitaja aamussa, mista
ma lahden...koko padiva on vahan sellanen...ehka meilld on niin sadannéllinen se

rytmi...eldma on erittdin saanndllista.”

Yhteiset muistot ja kokemukset ndhtiin selityksena sille, ettd omaishoitajat tekivat omaishoitotydta
eivatka pelkastaan sairaanhoitoty6ta. Yhteinen historia muistisairaan kanssa koettiin hyvinvointia
tukevana. Omaishoitajien kokemuksissa nousi esille arvostus yhteista elettya historiaa kohtaan sen
hyvine ja huonoine puolineen. Yhteiset muistot ja kokemukset olivat tarkeitda. Omaishoitajille oli
tarkeaa muistaa, millainen ihminen muistisairas oli ollut ennen sairastumistaan. Muistisairaan

persoonan muuttuessa, omaishoitajat nostivat kertomuksissaan esille toiveen ja tarpeen sille, ettd
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omaishoitajistakin joku valittdisi, kuin muistisairaan kyvyt eivat siihen enaa riitd. Erds omaishoitaja

kertoi puolison muuttumisesta, omaishoitotydsta ja hellyydenkaipuusta nain:

"Mutta kylld omaishoitajuus on semmonen luulisin, etta se on aivan erityyppinen kuin
tavallinen sairaanhoitajuus, koska siind ollaan niin ldheisesti sitouduttu ja se, etta se
koko henkildhistoria, meilldkin kun on jo yli viidenkymmenen vuoden...se on lasna
aina, tunnistetaan se tai ei...se voi olla rikkaus...se voi olla heikkouskin se asia...voi
olla ja nousoo niitéd semmosia juttuja, jotka ei sitten oo aina mieluisia ja talleen...jos
ma puhun ihan vapaasti, niin sitd kun toivos, etta omaishoitajakin joskus otettas

syliin.”

Ammattiauttajien aito kiinnostus ja vertaistuki olivat keskeisiad omaishoitajan hyvinvointia tukevia
tekijoitd. Omaishoitajat arvostivat ammattiauttajien yhteydenottoja, mutta joiltakin haastateltavilta
ammattiauttaja ei ollut kysynyt missdan omaishoitajuuden vaiheessa hanen jaksamisestaan.
Vertaistueksi ja keskustelukumppaniksi toivottiin henkila, jolla olisi omakohtaista kokemusta
muistisairaan kanssa eldmisestd. Jotkut pitivat tétd jopa ammattilaisen tukea téarkeampana asiana
hyvinvoinnilleen.

"Eivat vissiin pie niin tarkeend kysya minun jaksamista...se taytys

keskustelukumppani olla semmonen, joka on ite tehny.”

Omaishoitajien hyvinvointia uhkaava tekija oli omien voimavarojen riittdminen arjen
"pydrittdmiseen” ja sairaan omaisen tukemiseen. Haastateltavien voimavarat vaihtelivat pdivittain ja
jaksaminen oli aika ajoin koetuksella, koska omaishoitajuus oli valilld raskasta. Omaishoitajuuden
raskaus liittyi paljolti siihen, ettd arki muistisairaan omaisen kanssa oli kokonaisvaltaista ja sitovaa ja
ettd omiin harrastuksiin tai muihin menoihin pdaseminen oli hankalaa. Toisaalta omaishoitajat saivat
myos vahvuutta roolistaan omaishoitajina. He olivat hyvin sitoutuneita tehtavadnsa ja toivat esiin,

etteivat he voisi kuvitella arkeaan ilman muistisairasta puolisoaan.

"...Kun oli puhetta, ettd Rouvan voisi vieda muutamaksi paivaksi johkin, mut sit mie

oisin yksin...tassa vaiheessa mie kérsisin, jos jaisin yksin.”

Omaishoitajilta vaadittiin paljon ymmartamysta ja kannustusta muistisairaan mielialan vaihdellessa
ja tama oli voimavaroja kuluttavaa. Arki kotona vaihteli hyvin paljon muistisairaan mielialan mukaan.
Muistisairaan ollessa murheellinen omaishoitajat kokivat haasteena sen, kuinka he loytaisivat oikeita

tapoja olla kannustava ja ymmartavainen muistisairaalle:

"Joka paiva ihmettelee sairauttaan ja sitd, ettd kaikki hukassa...mutta sit sille tulee
hetkia, etta tietda ihmeellisia asioita. Valon pilkahduksia tulee, mutta sitten taas
kaikki hukassa ja se on raskasta...ei taho jaksaa kuunnella valitusta ja

kuolemantoiveita on raskas kuunnella.”
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Toisaalta hoidettavan muistisairaan fyysisenkin voinnin vaihtelut ja esimerkiksi levottomasti nukutut
y6t heikensivat omaishoitajien voimavaroja ja kokonaishyvinvointia. Erds omaishoitaja kuvasi sitg,

miten hyvin nukuttu y6 lisasi jaksamisen tunnetta arjessa:

“Kun ei paljon aattele mittadn, kun vaan aattelee, ettd tda on vaan yks padiva ja
huomisen nakkd6 sitten...mutta luoja on antanut aina pdivéksi kerrallaan ja kun
tuntuu, ettd usko loppuu, etta nyt jos ei muutu tda, nyt ei jaksa...on tehtdva mita
tahhaan...mutta...sitten se aina seuraava yo voi olla rauhallinen ja sitten sitd saa

nukuttua enemman ja sitten sité taas jaksaa.”
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7.5 Yhteenveto tuloksista

Tutkimustuloksena syntyi kuvaus omaishoitajien omakohtaisista kokemuksista elamasta
muistisairaan ldheisen kanssa pienessa kunnassa. Omaishoitajien kokemus omaishoitajuudesta
koostui omaishoitajan sosiaalisista suhteista, omaishoitajan elamasta ja muistisairaudesta,

omaishoitajasta ja palvelujarjestelmasta seka omaishoitajan hyvinvoinnista (Kuvio 6).

Omaishoitajan
ClEIERE]
muistisairaus

Omaishoitajan Ol\r/:qu;?stll,]sglt?.?:n Omaishoitaja
sosiaaliset J ;

- Ja
suhteet l.(0ke.ml’.lk5|a palvelujarjestelmé
omaishoitajuudesta

Omaishoitajan
hyvinvointi

KUVIO 6. Muistisairaan omaishoitajien kokemuksia omaishoitajuudesta.
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Tutkimustulosten mukaan omaishoitajien sosiaalisilla suhteilla oli merkittédva osuus kokemuksissa.
Omaishoitajat kokivat, etta sosiaaliset kontaktit olivat kaventuneet aiempaan verrattuna. Toisaalta
omaishoitajilla oli kuitenkin kokemus, ettd jaljelld olevat sosiaaliset suhteet olivat voimauttavia.
Omaishoitajien kokemuksissa tuli vahvasti esille muistisairaan kanssa yhdessa tekemisen tarkeys.
Jokainen omaishoitaja kuvasi omaishoitajaksi tulemistaan luonnollisena jatkumona eletylle yhteiselle
elamalle. Muistisairaan hoitaminen omaishoitajana koettiin tietylld tapaa velvollisuutena ja
omaishoitajien kertomuksissa valittyi halu suoriutua omaishoitotyésta mahdollisimman pitkaan ilman
ulkopuolisia apuja. Omaishoitajien sosiaaliset suhteet olivat hyvin pitkalle yhteisid muistisairaan
kanssa tai riippuvaisia siita, miten muistisairaan hoito saatiin jarjestettya omaishoitajan
poissaollessa. Omaishoitajien sosiaalisiin suhteisiin ja hyvinvointiin vaikutti voimauttavasti myos se,
mikali muistisairas itse kykeni osoittamaan vield jollakin tapaa ymmarrysta ja kiitollisuutta
omaishoitajaa kohtaan. Omaishoitajat arvostivat saamaansa tukea ammattiauttajilta, l3hipiirilta,

muistisairaalta laheiseltd itseltdaan tai samassa eléamantilanteessa olevalta toiselta omaishoitajalta.

Muistisairauden tuomat vaikutukset omaishoitajien kokemuksiin korostuivat tassa tutkimuksessa.
Omaishoitajat kuvasivat muistisairaan persoonan muuttumista ja roolien muuttumista parisuhteessa
seka muistisairauden ominaispiirteitd arjen kommunikaatiossa. Omaishoitajat kokivat suurta
vastuuta muistisairaasta. Omaishoitajat ohjasivat, neuvoivat, kannustivat ja valvoivat lahes kaikkea
muistisairaan toimintaa. Muistisairauden edetessa omaishoitajien rooli muuttui yhd enemman
ohjauksesta puolesta tekemiseksi. Myds muistisairauden edetessa muistisairaan persoonallisuus
muuttui. Muistisairas oli saattanut muuttua artyisammaksi, tyytymattdmammaksi ja
tunteettomammaksi kuin aiemmin. Muistisairaan persoonan muuttuminen ei aina nayttaytynyt
negatiivisena. Muistisairaan persoona saattoi myds kuvausten mukaan muuttua aikaisempaa
lampimammaksi ja kiitollisemmaksi. Roolit muuttuivat parisuhteessa muistisairauden edetessa.
Omaishoitajien kertomuksissa muutosta kuvattiin muutokseksi parisuhteesta hoitaja-hoivattava
suhteeksi. Roolien muutos vaikutti myds parisuhteen fyysisyyteen. Muistisairauden ominaispiirteet
arjen kommunikaatiossa ilmenivat omaishoitajien kertomuksissa monin tavoin, tyypillisimpié arkea
haittaavia sairauden ilmenemismuotoja olivat Idhimuistin heikkeneminen, sairaudentunnottomuus ja

riippuvuus omaishoitajasta.

Omaishoitajat kertoivat kokemuksiaan palvelujarjestelman vahvuuksista, palvelujarjestelman
kehittdmistarpeista ja eri tukimuotojen merkityksestd muistisairaan seka omaishoitajan elamaan.
Omaishoitajien kokemuksiin arjen sujumisessa muistisairaan kanssa vaikutti oleellisesti avun, tuen ja
tiedon saaminen ammattilaisilta. Omaishoitajien hyvinvointi koostui téssa tutkimuksessa
omaishoitajan hyvinvointia tukevista tekijoista ja omaishoitajan hyvinvointia uhkaavista tekijoista.
Omaishoitajien hyvinvointia tukevia tekij6ita olivat erilaiset kodin ulkopuoliset harrastukset,
omaishoitajan omat voimavarat, omaishoitajan kiinnostus kodin ulkopuoliseen eldméan yleensa ja
ystavien, laheisten ja lasten yhteydenotot. Hyvinvointia tukevaksi tekijdksi koettiin myos arki, josta
oli muodostunut "heidanlaisensa” rutiineineen, joiden koettiin parantavan arjen sujuvuutta.
Omaishoitajien hyvinvointia uhkaava tekija oli omien voimavarojen riittdminen arjen

"pydrittdmiseen” ja muistisairaan omaisen tukemiseen.
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8 POHDINTA

8.1 Tutkimuksen tulokset ja niiden hyédynnettavyys

Kuvasin tutkimuksessa muistisairaiden henkildiden omaishoitajien kokemuksia omaishoitajuudesta.
Tavoitteenani oli tuottaa tietoa suonenjokelaisten muistisairaan omaishoitajina toimivien Idheisten
omakohtaisista kokemuksista, jotta omaishoitajuutta voidaan tukea, muistisairaan ammattiapua
kehittaa ja heille suunnattuja palveluita parantaa. Tutkimusaineisto oli rikas ja tutkimus tuotti paljon
tietoa omaishoitajien omakohtaisista kokemuksista. Omaishoitajat kuvasivat haastatteluissa tarkeitd
nakemyksiaan omaishoidon kehittamiseksi. Néilla kehittdmisehdotuksilla on suonenjokelaisen
muistisairaan ja hanen omaishoitajansa hoidon ja tuen suunnittelun kannalta merkitysta. Omaisten
antaman hoivan oletetaan lisdantyvan nykyisessa yhteiskunnallisessa tilanteessa, jossa
vanhushoivapolitilkan tavoitteena on vanhojen ihmisten kotona asuminen mahdollisimman pitkaan
(Vilkko 2010,218).

Tutkimustuloksissa kavi selkedsti esille omaishoitajien kokemus omaishoitajuudesta luonnollisena
jatkumona yhteiselle eletylle elamalle. Muistisairaita hoitivat omaishoitajat, jotka muistivat millainen
ihminen muistisairas oli ollut ennen sairastumistaan. Omaishoitajuus koettiin ajoittain raskaana,
mutta palkitsevana. Muistisairaan hoitaminen koettiin tietylld tapaa velvollisuutena ja omaishoitajat
kokivat saavansa voimavaroja omaishoitotydhdn yhteisestd historiasta. Ablitt, Jones ja Muers (2009)
ovat todenneet, ettd muistisairaan ihmisen ja hanen omaisensa suhde on molemmille térked, silla se
on yhteydessa sekd muistisairaan ihmisen mielialaan etta laheisen kuormittumiseen. Muistisairaan ja
omaisen hyvinvointi tukevat toistensa hyvinvointia. On siis tarkeaa, ettéd myds omainen voi hyvin.
Mikkolan (2009) mukaan puolisohoivassa pariskunta on usein eldanyt suurimman osan elamastaan

yhdessa ja ndin ollen vanhetessa hoiva on muuttunut luonnolliseksi osaksi puolisoiden arkea.

Parisuhteen muuttuminen hoitaja-hoivattavasuhteeksi vaati myés ymmarrysta ja eletyn eldaman
kunnioittamista seka muistoja. Téma suhteen muuttuminen vaati ymmarrysta muistisairaudesta,
koska muistisairauden eteen tuomat jatkuvat ristiriidat, kinat, saman toistamiset ja
vaarinymmarrykset rasittivat omaishoitajan ja muistisairaan suhdetta. Valimaen (2012) mukaan
omaishoitajien muuttuminen perheenjdsenesta omaishoitajaksi oli yleensa alkanut jo ennen
muistisairaan diagnoosin saamista siten, etta omaishoitajat olivat alkaneet jasentaa uudelleen
perheen elamaa ja tulevaisuutta. Tama on ammattiauttajien tarkea tiedostaa, kun muistisairaus-
diagnoosi tehdaan ja muistisairaalle aletaan tehda hoitosuunnitelmaa. Omaishoitaja voi olla jo tassa
vaiheessa tdysin omaishoitajan roolissa ja sen vuoksi vasynyt seka avun tarpeessa.
Palvelujarjestelman nakdkulmasta tulevaisuudessa haasteen tuo myos se, etta tama sukupolvi
ikaantyneitd on tottunut puolison hoivaamiseen luonnollisena jatkumona, mutta miten seuraavat
tydorientoituneet sukupolvet ajattelevat asiasta ja muistisairaan hoitoon sitoutumisesta
omaishoitajana. Tulevaisuuden haasteena voidaan ndhdad omaishoitajuudessa myos se, etta nykyisin
on lyhyita parisuhteita. Nama lyhyet parisuhteet voivat vaikuttaa puolisoiden halukkuuteen sitoutua

omaishoitajuuteen.
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Omaishoitajat kokivat muistisairauden tuomien vaikutusten olevan merkittdvassa roolissa tuloksia
tarkasteltaessa. Muistisairaudelle tyypilliset ominaispiirteet toivat paljon erilaisia haasteita
omaishoitajan arkeen. Tastd johtuen omaishoitajan arki oli usein raskasta ja hanen oli vaikea
ymmartaa sekd hyvaksya kaikkea sitd mitd muistisairaus toi tullessaan yhteiselamaan. On tarkeaa
tulevaisuutta ajatellen keskittya siihen, ettéa ammattiauttajat pystyvat tukemaan omaishoitajia sen
ymmartamisessa, millaisia vaikutuksia muistisairaus tekee itse sairastuneelle. Aavaluoman (2015)
mukaan tietoisuus siitd, minkalaisia asioita muistisairauteen voi liittya, helpottaa niihin
suhtautumista. Myds sairauden vaikutuksista keskusteleminen ammattilaisten kanssa antaa lisaa
ymmarrysta muistisairasta kohtaan. My&s Pesosen (2015) tutkimuksen mukaan muistisairauden
hyvaksyminen osaksi perheen eldamaa merkitsi toivoa vahvistavaa suhtautumista ja perheet pystyivat

paremmin kohtaamaan muistisairauden aiheuttamat muutokset.

Sairaudentunnottomuus on yksi muistisairauden ominaispiirre, joka tuo paljon haastetta arkeen.
Muistisairas voi itse kieltaytya tarjotuista tukimuodoista ja omaishoitaja ei pysty tuomaan esille omaa
nakdkulmaansa palveluiden tarpeellisuudesta. Oikea-aikaisten palveluiden jarjestamiseksi, olisi
tarkeda saada selville aloitetaanko palvelut omaishoitajan vai hoidettavan tahdon ja tarpeen
mukaisesti. Tama tuo tulevaisuudessa haastetta palvelujarjestelmalle, kuinka vastata ndiden
perheiden tarpeisiin ja kuinka rakentaa heille sopiva tukiverkosto seka kuka pystyy tekemaén
paatoksia tukimuotojen vastaanottamisen suhteen. Palvelujarjestelmdssa joudutaan myos
pohtimaan erilaisia tapoja jérjestéa tukitoimia. Tutkimuksessa suositellaankin, ettéd muistipotilaan ja
hénen omaishoitajansa jaksamisen tukemiseen tarvitaan yksiléllisesti raataloityja terveys-ja
sosiaalipalveluja. (Stolt ym. 2014, 125). Jarjestettdvien hoivapalvelujen tulee tukea puolisoiden
yhteista elamantapaa niin, ettda myds puolisoiden yksildlliset tarpeet tulevat huomioiduksi (Mikkola
2009, 2).

Haasteena on siis kehittda sellaisia palveluja, jotka huomioivat sekd omaishoitajan ettd muistisairaan
tarpeet ja toiveet. Sointu (2011) on kuvannut, ettd omaishoitaja voi levata vain, jos han kokee, etta
puoliso voi hyvin. Jos omaishoitajalle ei tule tatd kokemusta, on han edelleen kiinni hoidettavassa ja
lasndolo jatkuu. Pelkké vapaa-aika hoitamisesta ei itsessadn takaa lepoa ja virkistysta. Salinin (2008)
tutkimuksen mukaan kotona asumista voidaan tukea jarjestamalla lyhytaikaisia laitoshoito- eli
intervallijaksoja omaishoitajien jaksamisen tukemiseksi. Koti-ja laitosjaksot tulee jarjestda perheen
kannalta mielekkadksi kokonaisuudeksi ja kehittdmiskohteena on erityisesti hoitojaksolle tulo-ja

kotiinlahtdvaiheen kehittaminen.

Omaishoitajien kokemusten mukaan sitova, lahes jatkuva yhdessa olo muistisairaan kanssa aiheutti
heille voimavarojen riittamattdmyytta ja vasymista. Tulosten mukaan omaishoitajat kokivat
vasymista esimerkiksi huonosti nukutuista ydunista. Pengin ja Changin (2013) tutkimuksen mukaan
dementiaa sairastavien potilaiden omaishoitajien unenaikaiset hairibtekijat huononsivat
omaishoitajien fyysista ja psyykkista terveyttd sekd elamanlaatua. Lisaksi on todettu, etta
hoitamattomat unihairiét voivat pahentaa muistipotilaan kognitiivisia ongelmia ja kaytosoireita.

Muistipotilaan unihairiét aiheuttavat myds huomattavaa stressia omaishoitajille. Porter, Buxton ja
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Avidan (2015) ovat my6s havainneet, etta unihairiét voivat lisata loukkaantumisriskia yolla ja
vaarantavat elamanlaatua seka lisdavat huomattavasti omaishoitajien taakkaa. Muistipotilaan
unihairioilla on vaikutuksia myds yhteiskunnallisesti seka taloudellisesti. Muistipotilaiden uniongelmiin
tulee palvelujérjestelmdssa reagoida herkasti, koska uniongelmat voivat vaarantaa seka

on palvelujarjestelmdssa oltava malli, jonka turvin ongelmatilanteita selvitetdan ja tuetaan.

Muistipotilaan hoidon sitovuus on asia, johon ammattiauttajien tulee jatkossa kiinnittaa entista
enemman huomiota. On mietittava erilaisia tuen muotoja, miten omaishoitajan jaksamista tuetaan.
Omaishoitaja toivoo, ettd hénenkin jaksamista huomioitaisiin. “...Sité kun toivos, etta
omaishoitajakin joskus otettas syliin”-ilmaisu kertoi paljon omaishoitajan hellyydenkaipuusta.
Pienikin huomiointi muistisairaalta itseltdan, ystavalta tai ammattiauttajalta koettiin
voimaannuttavana. Omaishoitajien tukemiseksi olemme Suonenjoella aloittamassa syksylla 2016
muistipoliklinikan ja muistisairaiden hoitoyksikdn yhteistydna vapaaehtoisten koulutusmallia, joka

pyrkii kouluttamaan vapaaehtoisia muistisairaiden ja omaishoitajien tueksi.

Palvelujarjestelmdssa on selkiytettdva sitd, kuka, miten, milloin ja missa vastaa omaishoitajien
jaksamisen kartoittamisesta entistd selkeammin. Saarenheimon (2005) tutkimuksessa omaishoitaja
kertoi hoidon sitovuudesta ja kuvasi olevansa suhteessa muistisairaaseen "kuin koira lieassa”. Sointu
(2011) toi tutkimuksessaan esille omaishoitajien lasndolon ulottuvuuksia arjessa. Naita ovat
huolehtiminen, valveilla-ja varuillaanolo seka ndiden synnyttdma oman tilan kaipuu. Kaikki ldsnaolo
ei kytkeydy hoivaan, vaan syntyy muistamattoman puolison kanssa yhdessa asumisesta ja asunnon
jakamisesta. Tallaista omaishoitajan Idasndoloa voidaan kuvailla valveilla-ja varuillaanoloksi, joka on
tarkkaavaisuutta suhteessa ymparilla tapahtuviin asioihin. Tahan liittyy osin myds omaishoitajan

oman turvallisuuden varmistaminen.

Taman tutkimuksen tuloksissa omaishoitajat kuvasivat samansuuntaisesti ajatuksiaan
omaishoitajuuden sitovuuden tunteesta ja siita, miten “omaa tilaa” oli opittu jarjestdmaan kotiin
muistisairaan ollessa kotona, kuitenkin niin, etta omaishoitajat olivat koko ajan tietoisia kotona
tapahtuvista asioista. Omaishoitajat kertoivat kokemuksissaan jatkuvasta valvonnasta, ohjauksesta
ja neuvonnasta suhteessa muistisairaaseen. Muistisairauden edetessa tilanne etenee lopulta
puolesta tekemiseksi ja lisdd omaishoitajien sitovuuden tunnetta seka tunnetta omaishoitotytn
raskaudesta. Tassa vaiheessa omaishoitajat kokivat erittdin tarkedna heidan jaksamisensa
tukemisen ja he arvostivat sitd, jos oli olemassa ammattihenkild, joka valitti heidan jaksamisestaan

ja voinnistaan.

Omaishoitajan jaksamisen voimavarat tulisi selvittda perusterveydenhuollossa tarkasti. Taman
tutkimuksen tulosten mukaan perusterveydenhuollossa ei pystytty tunnistamaan omaishoitajan
uupumista, vaan keskityttiin somaattisten vaivojen hoitoon. Andrenin ja Elmsthlin (2008)
tutkimustulosten mukaan parhaat tulokset interventioiden vaikutuksista saatiin omaisen etenevan

muistisairauden alkuvaiheessa seka silloin, kun omaishoitajan oma terveys oli huono. Omaishoitajan



51 (70)

huomioiminen mahdollisimman varhaisessa vaiheessa hoitoprosessia edistda omaishoitajan
hyvinvointia. Toisaalta on Valimaen (2012) tutkimuksessa todettu, ettd omaishoitajan oma
koherenssin tunne oli myds yhteydessa depressiivisiin oireisiin ja rasittuneisuuteen. Omaishoitajan
koherenssin tunne heikkeni omaisen muistisairauden myéta eika varhaiskuntoutuksella pystytty tata
heikkenemistad estamaan. Omaishoitajat joutuivat jasentdamaan elamansa uudelleen laheisen

sairastuttua muistisairauteen seka henkilokohtaisella ettd perheen tasolla. (Valimaki 2012, 7.)

Sosiaali- ja terveysministerid on reagoinut omaishoitajien tilanteeseen ja suositellut kunnissa
aloitettavaksi omaishoitajien hyvinvointi- ja terveystarkastukset. Tarkastusten tavoitteena on
omaishoitajien hyvinvoinnin, terveyden ja toimintakyvyn arviointi, yllapitdminen ja edistdminen seka
sairauksien ehkdiseminen ja tunnistaminen. Tarkastuksella tavoitellaan ongelmien tunnistamista ja
hoitamista mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. (STM 2015d.) Tallaisilla omaishoitajien
terveystarkastuksilla pystyttaisiin my®s pienessa kunnassa vastaamaan omaishoitajien hyvinvointiin.
Hyvinvointi ja terveystarkastukset kannattaisi ehdottomasti liittda osaksi muistipoliklinikan toimintaa.
Kehusmaan (2014) tutkimustulosten mukaan omaisten tekema hoivatyd saastaa ikaantyneiden
hoivamenoja perati 2,8 miljardia euroa vuodessa, joten omaisten jaksamiseen kannattaa panostaa
voimavaroja. Muistipotilaille ja heidéan omaisilleen tulee jarjestda saanndllisesti kokonaisvaltainen
terveydentilan arviointi. (Stolt ym. 2014, 133). Vallan (2008) tutkimus suosittelee my®és, etta
kotihoidon asiakkaiden laéketieteellisten ongelmien hoitoon olisi kiinnitettava aiempaa enemman
huomiota. Nailld toimenpiteilld pystyttaisiin pidentdmaan muistipotilaiden kotona parjaamista ja

tukemaan omaishoitajien jaksamista.

Kelan tutkimusosasto on selvittanyt osaltaan sitd, ettei omaishoitajien kuormittumisen ja tuen
tarpeen arviointiin ole ollut suomenkielista arviointimenetelmaa. Taman vuoksi tutkimuksessa
paatettiin hyddyntaa kansainvalisia omaishoitajien kuormittuneisuuden arviointiin tarkoitettuja
menetelmid. Omaishoitajien tuen tarpeen arviointiin valikoitui eurooppalaisena yhteistyéna kehitetty
mittari, jonka avulla arvioidaan idkastéd omaista tai laheistd hoitavan henkilén tuen tarvetta.
Arviointilomake on nimeltdan COPE-indeksi. (Juntunen & Salminen 2011, 1-12). COPE -
Omaishoitajien tuen tarpeen arviointilomake voisi olla yksi tydkalu hoitajille osana omaishoitajien
hyvinvointi-ja terveystarkastuksia. Lomake on selkea tayttaa ja sen kautta saadaan arvokasta tietoa
omaishoitajien terveydentilasta, taustoista, tuen tarpeista ja voimavaroista. Lomakkeen pohjalta
kaytava omaishoitajan ja ammattilaisen valinen keskustelu saattaa tuoda myos esille lisaselvityksen

tarpeita, joihin palvelujarjestelmassa tulee reagoida.

Kansainvalisesti on koottu ja arvioitu parasta ndyttéa dementiaa sairastavien henkildiden
omaishoitajien tukemiseksi. Tassa katsauksessa tuotettiin kuvaus erilaisista tukimuodoista
omaishoitajille. Katsauksella osoitettiin, etta dementiaa sairastavat ja heidéan omaisensa ovat
eriarvoisessa asemassa saatavan hoidon ja tuen suhteen. (Gallagher-Thompson, Tsuang, Au,
Brodaty, Charlesworth, Gupta, Lee, Losada & Shyu 2012.) Yhdysvaltalainen tutkimus esittaa tuoretta
tutkimustietoa Alzheimerin tautia tai muuta dementian muotoa sairastavien henkildiden

omaishoitajien terveydestd ja omaishoitajille suunnattavista psykososiaalisista interventioista.
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Tutkimuksen mukaan terveydenhuoltohenkildston tulisi pystya tunnistamaan suuressa riskissa olevat
omaishoitajat, erityisesti masentuneet ja ahdistuneet ja tarjota heille erilaisia interventioita.
(Richardson, Lee, Berg Weger & Grossberg 2013, 367.) Namakin tutkimustulokset puoltavat

omaishoitajien hyvinvointi-ja terveystarkastusten kannattavuutta.

Tutkimustulosten mukaan omaishoitaja toivoo, ettd hanenkin jaksamistaan huomioitaisiin entista
paremmin. Pienikin huomiointi muistisairaalta itseltéan tai ammattiauttajalta tai laheiseltd auttoi
jaksamisessa. Palvelujarjestelmdssa on useita eri toimijoita, joiden kanssa yhdessa muodostuu
omaishoitajan jaksamisen huomiointi ja tukeminen. Omaishoitajan hyvan elamanlaadun tukemiseksi
tarvitaan yhteisty6ta ja vastuualueiden selkiyttamistéd eri ammattiauttajien valilld. Omaishoitajien
hyvaan elamanlaatuun kuuluivat tutkimuksen mukaan seesteisyys, rauhallisuus, henkinen
hyvinvointi, vapaus, yleinen hyvinvointi, hyva terveys ja talous. Omaishoitajien eldménlaatua
paransivat potilaan hyva terveys, riippumattomuus potilaasta ja avun saaminen. Eldaménlaatua
huononsivat puolestaan huoli tulevaisuudesta ja hoidettavan sairauden eteneminen. (Vellone, Piras,
Talucci & Cohen 2008.) Kun tiedetdan, mista omaishoitajien hyva eldmanlaatu muodostuu, myds
palveluiden kehittdminen omaishoitajien elamanlaatua tukevaksi on helpompaa. Kunnassamme
omaishoitajien jaksamisen tukemiseksi toimivat yhteistydssa terveydenhuollon-ja sosiaalitoimen
ammattiauttajat. Hiltusen (2015) katsauksen tulokset osoittavat myds, etta laadukas ja
kustannutehokas ikaantyneiden hoitoty6 edellyttdd moniulotteista eri toimijoiden valistd yhteisty6ta.
Ikdantyvat henkilot ja heiddn omaisensa tulisi huomioida téman katsauksen mukaan aiempaa
paremmin hoitotydn suunnittelussa ja toteutuksessa. Tama on tarkeda myds sen vuoksi, etta
esimerkiksi yhdelle potilaalle Alzheimerin taudin aiheuttamat kustannukset hanen elinaikanaan ovat
170 000 — 200 000 euroa ja kustannukset lisdantyvat muistipotilaan tilan vaikeutuessa. (Virjonen
2013, 123). Omaishoitajat ovat lisaksi taloudellisesta nakdkulmasta arvioituna hyvin merkittava
voimavara hoitotydssd. Omaishoitajien tekema tyd tuo sdastéa kunnalle arviolta 43 000 euroa

vuodessa yhta laitoksessa hoidettavaa kohti. (Kaivolainen ym. 2011, 22.)

Valtakunnallisella tasolla on reagoitu kehittémé&an ikdihmisten kotihoitoa ja vahvistamaan
kaikenikaisten omaishoitoa. Sosiaali-ja terveysministerio on aloittamassa ikdihmisten ja omaishoidon
karkihanketta, jonka aloituspalaveri on pidetty maaliskuussa 2016. Hankkeen avulla pyritdan
rakentamaan alueellinen yhteen sovitettu palvelukokonaisuus. Maakunnallisista hankkeista valitaan
kokeiluun sopivimmat. Kokeiluun on laadittu valmiita malleja ja esimerkiksi kotihoidon malli
valmistuu erillisen jaoksen tydstémdna. Omaishoito kasittaa tassa hankkeessa muun muassa
muistisairaiden valmennuksen. Muistisairaiden valmennusmallia valmistelee vanhustydn keskusliitto.
Nama hankkeet kdynnistyvat kuluvan vuoden lokakuussa. (STM 2016). Tulevien hankkeiden kautta
pystytaan kehittémaan edelleen kotihoitoa ja omaishoitoa. Samalla varmistetaan uusimman tiedon
kautta, etta iakkdiden muistisairaiden elamanlaatua pystytaan tukemaan nykyistd paremmin ja he

saavat asua omissa kodeissaan mahdollisimman pitkaan.

Omaishoitajat kuvasivat tuloksissa sosiaalisen- ja tiedollisen tuen maaran olleen runsasta ja riittdvaa.

Osa omaishoitajista kuitenkin koki tiedollisen tuen maaran aiheuttaneen heille ahdistusta, surua ja
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huolta tulevasta. Toisaalta omaishoitajat toivoivat tuloksissa palvelujarjestelman kertovan
muistipotilaan hoitopolun yksityiskohtaisemmin, askel askeleelta. Téma tutkimustulos asettaa
haastetta palvelujarjestelmélle, koska olisi pystyttava tunnistamaan yksil6llisesti omaishoitajat ja
heidan valmiutensa vastaanottaa seka omaksua annettua tietoa. Osa omaishoitajista on kovasti
kiinnostunut tiedollisesta informaatiosta ja osalla omaishoitajista tiedon lisaantyminen aiheuttaa
ahdistuksen tunteita. Valimaen (2012) tutkimuksessa tuli esille samansuuntaisia havaintoja siitd, etta
omaishoitajat olivat kiinnostuneita saamaan alkujarkytyksen jalkeen tietoa muistisairaudesta ja,
miten sen kanssa parjaa arjessa, mutta tunnepitoisesti omaishoitajien ajatukset olivat ristiriitaisia.
Toisaalta Dugglebyn, Swindlen, Peacockin ja Ghostin (2011) tutkimuksen mukaan toiveikkuus,
yhdistettyna aktiiviseen tiedon ja tuen etsimiseen omaishoitajuuden alkaessa, ennusti omaishoitajille
parempaa eldmanlaatua. Tassa tutkimuksessa elamanlaatu nahtiin yleisena eldmanlaatuna,
fyysisend, psykologisena, ihmissuhteisiin seka ymparistdon liittyvéna elamanlaatuna. Navab,
Negarandeh ja Peyrovi (2011) esittdvat ndkemyksen, jonka mukaan omaishoitajuus aiheuttaa
monenlaisia tunteita tuesta huolimatta. Omaishoitajan ndakokulmasta muistelmat menneesta ajasta
aiheuttivat my6s surua ja kaipauksen tunteita seka tulevaisuus muistisairaan omaishoitajana tuntui

pelottavalta.

Omaishoitajien kuvaukset tukimuodoista sisalsivat kotihoidon, padivakeskustoiminnan ja intervalli eli
lyhytaikaishoidon toivottavina tukimuotoina. Tukimuotoihin oltiin padsaantdisesti tyytyvaisia,
ainoastaan esille nousi toive kotihoidon saanndllisiin yhteydenottoihin ja intervallijaksojen
pidentéamiseen. Omaishoitajat arvostivat erittdin paljon vertaistukea jaksamisensa tukena.
Vertaistukea omaishoitajat kokivat saaneensa ammattiauttajilta ja toisilta omaishoitajilta. Monet
omaishoitajat osallistuivat Pohjois-Savon Muistin jarjestamadan vertaisryhmatoimintaan. Pohjois-
Savon Muisti ry (2015) jarjestaman muistisairaalle ja hanen laheiselleen tarkoitetun vertaisryhman
tarkoituksena on tavata samankaltaisessa elamantilanteessa olevia ihmisia. Vertaisryhman toiminta
perustuu vertaistukeen, keskindiseen kuulluksi ja ymmarretyksi tulemiseen seka kohtaamiseen.
Osallistujien toiveesta ryhmiin pyydetaan ajoittain vierailijoiksi eri asiantuntijoita. (Pohjois-Savon
Muisti ry, 2015.) Pesosen (2015) tutkimuksen mukaan vertaistuki koettiin tarkeéna etenkin

omaishoitajille.

Omaishoitajat kuvasivat tuloksissa konkreettisiksi tuen tarpeiksi siivous- ja kyytiavun. My&s koettiin
tarvetta muutaman tunnin "lomittajalle” kotiin. Ndissa ratkaisuksi tulevaisuudessa taytyy miettia
palvelusetelin hyddyntamistd ja yksityisia palveluntarjoajia. Suonenjoella on kokeiltu
muistiyhdistyksen tydntekijda, jonka omaishoitajat pystyivat kutsumaan kotiinsa arkisin pdivaaikaan
sovittuna aikana. Valitettavasti tdaman kaltaiselle palvelulle ei taysipdivaisesti ollut kunnassamme
tarvetta. Jatkossa Suonenjoella voisi pohtia intervallihoitopaivien lomituksen mahdollisuutta
vaihtoehtoisesti myds kotihoitona, mikali muistisairas on vastentahtoinen Idhtemaan hoitojaksoille.

Nain omaishoitajan vapaapaivat pystyttaisiin turvaamaan.
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8.2  Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimusta tehtdessa on tarkeaa tehda tietoisia ja eettisesti perusteltuja ratkaisuja tutkimustydn
joka vaiheessa. Jo tutkimusaiheen valinta vaatii eettisia ratkaisuja, silla silloin tutkijan tulee kysy3,
kenen ehdoilla tutkimusaihe valitaan ja miksi tutkimukseen ryhdytaan. (Eskola & Suoranta 2003, 52
— 56; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2003, 26.) Omalla kohdallani tdma oli vahvasti eettinen kysymys,
silla tein tutkimusta omassa tydssani. Minun tuli selkedsti pystya erottamaan kaksi eri rooliani: rooli
muistihoitajana ja rooli tutkijana, jotta tutkimusprosessi tai sen tulokset eivat milladn muotoa
vaaristyisi. Toisaalta subjektiivisuus, tutkittavan asian syvallinen tuntemus, voidaan katsoa

kvalitatiivisessa tutkimuksessa eduksi.

Kaikessa ihmiseen kohdistuvassa tutkimustydssa on noudatettava ihmisarvon kunnioittamisen
periaatetta. Tutkittaville tulee antaa riittava informaatio tutkimuksen luonteesta ja tavoitteesta seka
korostettava tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuutta, luottamuksellisuutta, anonymiteettia
seka aineiston tallentamisen asianmukaisuutta. (Eskola & Suoranta 2003, 56—-57; Hirsjarvi ym. 2003,
26-27.) Jotta nama tutkimuseettiset periaatteet toteutuivat, tutkimukseen osallistuvilta pyydettiin
kirjallinen tietoinen suostumus, milld varmistettiin, ettd he tiesivat missa ovat mukana.
Tutkimuseettisia periaatteita noudatin my6s hakemalla tutkimusluvan Sisé-Savon terveydenhuollon

kuntayhtyman tutkimusohjeiden mukaisesti.

Jokaisessa yksittaisessa tutkimuksessa on arvioitava tutkimuksen luotettavuutta, koska kaikessa
tutkimustoiminnassa pyritadn valttamaan virheita. Laadullisen tutkimuksen piiristd 16ytyy erilaisia
kasityksia tutkimukseen luotettavuuteen liittyvista kysymyksista. Laadullisen tutkimuksen
luotettavuuden arvioinnissa on hyva muistaa tutkimuksen kohde ja tarkoitus seka omat sitoumuksesi
tutkijana tassa tutkimuksessa. Luotettavuuteen vaikuttavat myds aineiston keruu ja tutkimuksen
tiedonantajat. On myds arvioitava tutkija-tiedonantaja-suhdetta, tutkimuksen kestoa ja
luotettavuutta. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 134-141.)

Pyrin varmentamaan luotettavuutta raportoinnin tarkkuudella, oman tutkijan roolini tiedostamisella
sekd huolellisesti toteutetulla tutkimusprosessilla. Tuomen ja Sarajarven (2009, 140—-141) mukaan
laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida kokonaisuutena, jolloin tutkimuksen sisdinen
johdonmukaisuus painottuu. Luotettavuuden kannalta on tarkeda, ettd tutkimuksen raportissa
kerrotaan tutkimuksen tarkoitus, kohde seka se, mita tutkitaan ja miksi. Tutkimuksessa tdytyy myoés
esittad oma sitoumus tutkijana juuri kyseiseen tutkimukseen, miksi tutkimus on tutkijalle tarkea ja
mita olet olettanut tutkimusta aloittaessasi sekd ovatko ajatuksesi muuttuneet tutkimuksen
edetessa. Luotettavuuden arviointiin vaikuttaa myos aineiston keruu: miten se on tapahtunut
menetelmana ja tekniikkana. Luotettavuutta tarkasteltaessa taytyy huomioida tutkimuksen
tiedonantajat: milld perusteella heidat valittiin mukaan tutkimukseen ja miten heihin otettiin
yhteyttd. Luotettavuuteen vaikuttaa myds tutkija-tiedonantaja-suhde seka tutkimuksen kesto.
Aineiston analyysi vaikuttaa myds luotettavuuteen, kuten myds tutkimuksen lopullinen raportointi.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 140-141.)
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Tein omaishoitajien rekrytoinnin yhdessa Suonenjoen kaupungin omaishoitajuuksista paattavan
hoivapalvelupaallikdn kanssa kevaalld 2015. Tutkimukseen lupautui mukaan kymmenen viimeisinta
muistisairaan omaishoitajaksi hyvaksyttyd omaishoitajaa, joiden kanssa sovittiin haastatteluaika
puhelimitse. Omaishoitajien haastattelut toteutin muistipoliklinikalla tai kotikdyntina syksylla 2015.
Tutkimusprosessin aikana kaikissa vaiheissa pyrin houdattamaan avoimuutta, rehellisyytta ja

huolellisuutta prosessin luotettavuuden varmistamiseksi.

Tutkimuksen luotettavuuden vuoksi on erittdin térkead, etta kaytettyjen lahteiden laatu on
tasokasta. Tutkimusaiheeseen liittyvaa tietoa aloin kerdta syksylld 2014. Tutkimukseeni liittyvan
aineiston hauissa englanninkielisind hakusanoina kaytin lyhennelmia ja yhdistelmia sanoista
Dementia, Alzheimer' s Disease, Caregiver ja Family Caregiver. Lahdehaku haettiin Cinahl, Pubmed,
Medic ja Cochrane tietokannoista. Lisaksi hain aineistoa manuaalisesti sopiviksi havaittujen
artikkeleiden, kirjojen ja aiheeseen liittyvien opinndytetdiden lahdeluetteloista. Kansainvalisista
tietokannoista hyvaksyin vain englanninkieliset artikkelit, jotka olivat saatavilla kokotekstina.
Aineistoa paivitin samoilla hakusanoilla alkuvuodesta 2016. Tuolloin havaitsin, ettd uutta
tutkimustietoa oli aiheesta olemassa ja hyddynsin sita tassa tutkimuksessa. Tutkimukseni
lahdeaineisto oli luotettavaa, koska se oli suhteellisen tuoretta tietoa ja luotettavaa ldhdemateriaalia

oli paljon saatavilla.
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8.3  Tutkimuksen johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimukseni tavoitteena oli tuottaa tietoa suonenjokelaisten muistisairaan omaishoitajina toimivien
laheisten omakohtaisista kokemuksista, jotta omaishoitajuutta voidaan tukea, muistisairaan
ammattiapua kehittda ja heille suunnattuja palveluita parantaa. Omana tavoitteenani Suonenjoen
muistipoliklinikan muistihoitaja/koordinaattorina oli oman ammattitaitoni kehittéminen

muistisairaiden hoitotydssa.

Tulosten perusteella tein seuraavat johtopaatokset:

« Omaishoitajien voimavarat on huomioitava jo muistisairausdiagnoosia tehtaessa.

+ Omaishoitajien tyé muistisairaan kanssa on sitovaa ja voimavaroja kuluttavaa.
Omaishoitajien sosiaaliset suhteet yleensé kaventuvat ja sosiaalinen toiminta on yhteista
muistisairaan kanssa.

« Omaishoitajien jaksamisen tukemisen muotoina tutkimuksessani tulivat esille toiveet
kotihoidon saanndllisistéa yhteydenotoista, intervallijaksojen pidentdmisesta ja
palvelusetelien monipuolisemmasta kaytosta.

+ Omaishoitajat arvostivat kokemusperaisté asiantuntijuutta vertaistukena.

+ Muistisairaiden sairaudentunnottomuus on sairauden ominaispiirre, joka usein vaikeuttaa
tukiverkoston rakentamista muistisairaan ja omaishoitajan ymparille.

+ Muistisairaiden uniongelmat ovat yleisia ja ne vaikeuttavat muistisairaan kotona
parjaamista.

+ Palvelujérjestelmamme eri ammattiauttajien on tehostettava omaishoitajien jaksamisen
tukemista. Perusterveydenhuollossa on pyrittéva entistd paremmin tunnistamaan
omaishoitajien voimavarat.

» Muistipoliklinikan ja muiden ammattiauttajien pitaa tukea omaishoitajien jaksamista
antamalla heille tietoa muistisairaudesta ja sen vaikutuksista arkeen seka selvittaa heille

palvelujarjestelman kokonaisuus selkeasti.

Tutkimukseni jatkotutkimushaasteina nostan esiin seuraavanlaiset ideat:

+ Terveydenhuollon ja sosiaalitoimen yhteistyon tiivistamiselld ja yhteisilla hoitolinjauksilla
tulee jatkossa luoda palvelujdrjestelmaan malli, jolla omaishoitajien jaksamista tuetaan
entista paremmin jo varhaisessa vaiheessa ja erityisesti sitten, kun muistisairas ei enaa itse
kykene huomioimaan sairautensa vuoksi omaishoitajan voimavaroja.

+ Palvelujarjestelman eri toimijoiden on pystyttdva antamaan omaishoitajille oikea-aikaisesti
oikea maara tietoa muistisairaudesta ja sen vaikutuksista arkeen. Omaishoitajille on
tarjottava myos selkedsti tietoa palvelujérjestelman toiminnasta. Tama vaatii eri toimijoilta

kykya havaita omaishoitajan valmius ottaa vastaan tietoa.
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Palvelujarjestelmassa on arvioitava sitd, kuinka pitkdlle muistisairaan itsemaaradamisoikeutta
kunnioitetaan? Ovatko muistisairaan paatdkset aina hénen ja omaishoitajan parhaaksi? Kuka
paattaa hoidon, tuen ja avun tarpeesta muistisairaan vastustaessa apuja ja tukimuotoja?
Muistisairaiden uniongelmien hoitoon palvelujarjestelmdssa tulee olla selkea toimintamalli,
joka pyrkii ratkaisemaan uniongelman viivytyksetta. Intervallihoitopaikkojen ja
vuodeosaston kanssa on tehtava yhteisty6ta muistisairaan uniongelmien hoidossa.
Kehityshaasteena muistipoliklinikan toiminnalle voisi olla kunnille suositeltujen
omaishoitajien hyvinvointi-ja terveystarkastusten liittdminen osaksi muistipoliklinikan
toimintaa. Naissa tarkastuksissa voidaan kayttda hyddyksi esimerkiksi COPE-indeksia
omaishoitajien jaksamisen ja tuen tarpeen arvioinnissa. Hyvinvointi-ja terveystarkastusten
sisallén kehittdminen vaatii moniammatillista yhteisty6ta.

Tulevaisuuden jatkotutkimushaasteena on kehittda toimintamalli, jossa hyddynnetaan
omaishoitajia, jotka ovat itse kdyneet muistisairaan omaishoitajuuden lavitse. Heiltd saatu

kokemusperdinen asiantuntijuus tdydentaisi palvelujarjestelmaa.
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8.4 Ammatillinen kasvu tutkimusprosessissa

Taman tutkimusprosessin aikana oma ammatillinen kasvuni on alkanut tutkitun tiedon merkityksen
oivaltamisesta. Ilman omaa hoitotiedettd emme pystyisi kehittdémaan hoitoty6ta. Teen hoitotyéta
muistipotilaiden ja heidan laheistensa kanssa. Tassa hoitotydssa léhtékohtana on aina muistisairaan
ihmisen ja hanen laheistensa hyvinvointi. Hyvinvointia tuen osaltani omalla osaamisellani. Olen
oppinut ymmartamaan nayttéon perustuvan hoitotydn merkityksen muistisairaiden hyvassa
hoitotytssa. Nayttéon perustuvan hoitotyon toteuttaminen lisad omaa sitoutumistani
muistipotilaiden hoitoty6hon ja sitd kautta edesauttaa myos heidan hyvinvointiaan. Gerontologisen
hoitoty6n tavoitteena on osata tukea idkkadan ihmisen, kuten muistisairaan hyvinvoinnin, terveyden
ja toimintakyvyn saavuttamista ja sailyttémista. (Eriksson, Korhonen, Merasto & Moisio 2015, 40).
Muistisairaan ihmisen kohtaamisessa ja hoidossa vaaditaan ammattilaisilta erityisosaamista.
Ammattilaisten tdytyy hallita asiakastydosaaminen, muistisairauksiin liittyva osaaminen ja

yhteistydosaaminen. (Suomen Muistiasiantuntijat 2011, 28.)

Sairaanhoitajan ammatillisen osaamisen tavoitteena on pystya kayttdmaan hoitotieteen tuottamaa
tietoperustaa ammatillisessa paatdksenteossa. Tama osaaminen ilmenee siind, kuinka sairaanhoitaja
kayttda omassa henkilékohtaisessa paattksenteossaan hoitotieteellista tietoa. Sairaanhoitajan on
myos kyettava ratkaisemaan ammatillisiin tilanteisiin liittyvia ongelmia ja ristiriitoja
moniammatillisissa tiimeissd. Myds omaa osaamistaan on kyettava tarkastelemaan kriittisesti.
Hoitotydn paatdksentekoprosessi on hallittava. Sairaanhoitajan on ymmarrettdva ndyttdon
perustuvien hoitosuositusten ja yhtendisten kdytantdjen merkitys asiakkaan hoidossa. (Eriksson ym.
2015, 41-42.) Opinnaytetydprosessin ansiosta omaan ammatilliseen kasvuuni on sisaltynyt hyvin
vahvasti tdma tutkitun tiedon, nayttéon perustuvan hoitotydn kayttéonotto konkreettisesti eika vain
ajatuksen tasolla. Tutkimusprosessin aikana olen pyrkinyt I6ytamaan tieteellistd nayttoa, tukea
omille havainnoilleni. Olen ymmartanyt erilaisten mallien ja teorioiden merkityksen hoitoty6n
kehittdmisessa. Yksittdisen sairaanhoitajan tydssa nayttéon perustuminen tarkoittaa sitd, etta
sairaanhoitajalla on yhtaaltd kaytdssaan tutkittua tietoa helposti hyddynnettdavassa muodossa ja
toisaalta valmiudet nayttéon perustuvan toiminnan toteuttamiseen kayténnon tasolla. (Ranta 2011,
37).

Minulle on tullut tutuksi monia erilaisia tiedonhakureitteja etsia tieteellista tietoa omaan tyéhoni.
N&ita en ole osannut aikaisemmin hyddyntaa. Olen myds ymmartanyt entista selkedmmin erilaisten
hoitosuositusten merkityksen laadukkaassa hoitotydssa. Osaamiseni vahvistuminen on lisannyt sitg,
ettd olen oppinut hyddyntamaan moniammatillisuutta tydssani muistaen kehittdmisen nakdkulman.
Ymmarran entista selkedmmin sen, kuinka tarkeda on pystya osoittamaan hoitotydn vaikuttavuutta
ja oman tyoni merkityksellisyytta. Toivottavasti tulevaisuudessa pystyisin osoittamaan tekemani
hoitotydn merkitysta niin, etta tyoni olisi arvostettua. Muistipotilaiden hoidon laatu on selkedsti

yhteydessa systemaattiseen hoitotydn toiminnan kehittdmiseen.
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Tutkimusprosessi on kehittanyt tutkijan taitojani ja olen oppinut ymmartamaan tutkimusprosessin
etenemista vaihe vaiheelta. Oli hyva luopua tutkimuskysymyksista heti ensimmaisten haastattelujen
jalkeen, koska ne olisivat sitoneet haastatteluista saatavaa materiaalia liikaa. Tutkimustulosten
lapikdyminen siséllénanalyysin avulla on ollut haastavaa. Tulosten luokitteluun tarvitsin ohjaajani
apua, jotta sain tulokset jasennettyd ymmarrettdvaan muotoon. Tutkimusta aloittaessani minulla ei
ollut ennakkoon oletuksia siitd, mita tulokset toisivat ilmi. Suhtauduin tutkimusaineistoon avoimin
mielin ja mielenkiinnolla. Mielestani tutkijana onnistuin tydssani hyvin ja pystyin suhtautumaan

aineistoon tutkijan roolissa.

Hoitotydn kliininen asiantuntija on sairaanhoitaja, jolla on erityisosaamista monimutkaisissa
hoitotilanteissa ja laajat kliiniset taidot. Sairaanhoitajalta vaaditaan myds paatéksentekokykya.
Opinnoissa painottuu tydelamalahtdisyys ja sen muuttavat tarpeet. Opinnoissa painotetaan oman
alan tutkitun tiedon hankkimista, kasittelya ja soveltamista omassa tydssa ja sen kehittdmisessa.
(Savonia 2016, 3.) Nama ovat kaikki taitoja, jotka ovat kehittyneet taman tutkimusprosessin aikana.
Tybelamalahtdinen opinnaytetyd ja sen laadullinen nakdkulma ovat olleet erittdin hyddyllisté oman
ammattisen kehittymiseni vuoksi. Taman tutkimusprosessin kautta olen pystynyt kehittdmaan omaa
tieteellista ajatteluani niin, etta siind on vahvasti mukana tydelamalahtoisyys eli muistisairas ja
hdnen omaishoitajansa. Oman ammattitaitoni kehittamisen lisdksi koen, ettd haluan kehittaa
muistisairaiden ja heidan omaishoitajiensa huomioimista kuntatasolla. Koen myés halua kehittaa
muistisairaiden palvelujérjestelmaa tutkimustuloksia hyddyntdaen. Meilla terveydenhuollon
ammattilaisilla on velvollisuus pitda oma ammatillinen osaamisemme ajan tasalla (L 559/1994).
Olemme itse vastuussa pitkalti oman ammatillisen osaamisemme hankkimisesta ja yllapitamisesta
(Ranta 2011, 152).

Hoitotydn kliinisen asiantuntijuuden lisddntyminen omassa osaamisessani on kasvanut koko
tutkimusprosessin ajan. Olen tehnyt muistiasiantuntijana itsendista ja vastuullista ty6ta. Taman
hoitotydn onnistuminen vaatii jatkuvaa itsensa kehittdmista ja tietojen ajan tasalla pitamista.
Fagerstrémin ja Glasbergin (2011) tutkimuksessa tarkasteltiin hoitoty6n kliinisen asiantuntijan roolia
Suomessa hoitotydn johtajien ndkdkulmasta. Tulosten mukaan asiantuntijasairaanhoitajat kokivat
itse roolinsa itsendaisemmaksi kuin aiemmin ja heidan roolinsa sisaltyi selkedsti enemman vastuuta
potilaista ja rooli perustui enemman potilaiden terveystarpeiden arviointiin. Sairaanhoitajan
suorittamat tehtavat olivat kliinisesti vaativampia ja sairaanhoitajat kaipasivat enemman tukea tdhan
hoitoty6hdn johtajilta. Hoitotydn johtajat painottivat omassa nakdkulmassaan kliinisten
asiantuntijasairaanhoitajien roolien tarkeyttd organisaatioissa. Naiden asiantuntijasairaanhoitajien
rooli oli itsendisempi ja autonomisempi. Hoitotyon kliiniset asiantuntijat olivat tulosten mukaan
tarked voimavara nayttéon perustuvan hoitotydn kehittédmisessa ja terveyspalveluiden saatavuuden
parantamisessa. Tutkimuksen mukaan hoitotyon johtajien vastuulla on luoda pysyvia rakenteita ja

tarvittavia edellytyksia hoitotyon kliiniselle asiantuntijuudelle organisatoristen tukimuotojen avulla.

Ammatillinen identiteetti ymmarretdan eldmanhistoriaan perustuvana kasityksena itsestémme

ammatillisena toimijana: millaiseksi ymmarramme itsemme suhteessa tyéhdn ja ammatillisuuteen
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seka millaiseksi haluamme tyéssamme ja ammatissamme tulla. Ammatilliseen identiteettiin kuuluu
myds kasitys siitd, mihin koemme kuuluvamme ja samaistuvamme, mitd pidémme tarkeéna ja mihin
sitoudumme tydssédmme ja ammatissamme. (Eteldpelto & Onnismaa toim. 2010, 26.) Naita edella
mainittuja tekijoita olen itse pohtinut téman tutkimusprosessin aikana. Olen joutunut miettimaan
omaan sitoutumistani tydhoni ja sitd kautta olen kaynyt 1api kehittamistarpeita, joita olen havainnut
omassa tekemisessani. Tarkeintd on kuitenkin ollut oppia havaitsemaan se tosiasia, etta olen itse
vastuussa omasta kehittymisestdni. Tama ammatillinen kasvuni jatkuu vield opinndytetyoni
valmistuttua. Opinndytetydstd saamani palautteen perusteella opin itsestani lisdad. Tama kriittinen

tarkastelu on osa omaa ammatillista kasvuani ja vahvistaa ammatillista identiteettiani.
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LIITE 1: TEEMAHAASTATTELURUNKO

1. Tutkimuksen vapaaehtoisuus, luottamuksellisuus ja nimettémyys

2. Taustatiedot
— ika/sukupuoli
— sukulaisuussuhde omaishoidettavaan
— asumismuoto
— milloin omaishoidettavan muistisairaus todettu
— milloin omaishoitajuus alkanut

— mika sai ryhtymaan omaishoitajaksi

3. Teemat

Omaishoitajuus

(Kertokaa minulle minkalaista omaishoitajuus on?)

- Jaksaminen omaishoitajana

(Kertokaa minulle jaksamisestanne, voimavaroistanne?)

- Omaishoitajan tukiverkosto
(Kertokaa minulle minkalaista teidan kohdallanne on
1) kotona asumista turvaava tuki
2) tiedollinen tuki
3) sosiaalista hyvinvointia edistava tuki
4) psykologinen tuki

5) kenelta saatte tukea ja miten sita pitdisi kehittaa?)

- Muistisairaan ja omaishoitajan palvelujarjestelmd/palvelut Suonenjoella

(Kertokaa mita hyvad, mita huonoa, mita kehitettdvaa palveluissa on?)

- Muistisairaan ja omaishoitajan palveluiden, ammattiavun ja vertaistuen

kehittdmistarpeet
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LIITE 2: SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Suostumus tutkimukseen osallistumisesta:

Suostun, ettd haastattelusta antamiani tietoja voidaan kayttaa tutkimuksessa, jonka tarkoituksena
on kartoittaa muistisairaan omaishoitajan kokemuksia omaishoitajuudesta. Olen tietoinen, etta
haastatteluni nauhoitetaan ja tietojani kdsitelldan nimettdméana ja ehdottoman luottamuksellisesti.
Haastattelun jalkeen nauha aukikirjoitetaan ja nauhoitus tuhotaan sen jalkeen, kun tutkimuksen

tulokset on kirjoitettu raportiksi.

Paikka ja paivays:

Allekirjoitus:




