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Tama opinnaytetyo kartoitti, millaisia nakemyksia ja kehitysehdotelmia omaisilla on asia-
kaslahtoisista palveluista muistisairaille ja heidan omaisilleen. Tyohon kerattiin tietoa
muistisairauksista seka niihin liittyvista ongelmista arkipaivaisissa toiminnoissa. Tyo selvit-
taa muistisairaiden roolia arjessa. Tyo rajattiin kotona asuviin ikdaantyneisiin ja muistisai-
raisiin, joilla on apunaan omaishoitajia. Tietoa kerdttiin muistisairaiden omaisia haastatte-
lemalla. Kohderyhmana toimivat omaishoitajat ja tavoitteena oli selvittaa palveluiden mo-
nipuolisuus ja riittavyys. Haastattelut jarjestettiin Keski-Uudenmaan Muistiyhdistyksen ti-
loissa. Tyolla on esitutkimuksellinen ja kartoittava rooli mahdolliseen alkavaan hankkee-
seen, jonka tilaaja on Laurean Yrityslabra. Toinen yhteistyokumppani on Keski-Uuden-
maan Muistiyhdistys ry.

Tyossa kaytettiin laadullista tutkimusta. Laadullinen tutkimus on parhaimmillaan silloin
kun se elaa hankkeen mukana. Haastattelut tehtiin teemahaastatteluna, joka mahdollisti
vapaan keskustelun koko aihepiirista. Aineistona kaytettiin kirjallisuutta seka haastatte-
luja. Haastattelu tehtiin vain yhdella paikkakunnalla, joka antaa suppean kuvan koko
maan tilanteesta.

Tulosten mukaan selvisi, etta sairaus vaikuttaa jokaisen paivittdiseen elamaan ja ettd ar-
jen askareita hoitivat omaishoitajat. Kunnallisia palveluja ei erikseen mainostettu, mutta
niista tiedettiin hyvin. Intervallipaikkoja ei haluttu kayttaa, koska huoli omaisesta oli
suuri. Palveluiden niukkaan kayttoon koettiin syyna taloudelliset huolet. Omaishoitajat
eivat olleet hakeneet heille kuuluvia taloudellisia tukia.

Tuloksista voitiin padtella, etta kunnan pitdisi tuoda paremmin palvelujaan julki. Omais-
hoitajat toivoivat intervallihoidon sijaan hoitoapua kotiin. Omaishoitajat olivat aktiivisia
tiedonhakijoita, mutta olisivat tarvinneet enemman konkreettista apua lomakkeiden tayt-
toon.

Asiasanat: muisti, muistisairas, lahiomainen, omaishoitaja, palvelut.
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The aim of this Bachelor’s thesis was to examine different next of kin reflections, regarding
the development of customer-oriented services. Information about memory disorders and re-
lated every day functionality problems were gathered. This thesis clarifies the day to day of
people with memory disorders. The scope was limites to home living, informal carer assisted
elderly with memory disorders. The data was collected by the means of interviews conducted
with the next of kin to memory disorder sufferers. The focus group was informal carers of
family members and the aim was to clarify the sufficiency and diversity of available services.
The interviews were conducted at the premises of Keski-Uudenmaan Muistiyhdistys ry, a
memory disorder support organization. This thesis acts as a precursor to a possible project by
development lab Laurea Yrityslabra, that commissioned this thesis. Laurea Yrityslabra re-
search and development lab works in connection with Laurea University of Applied Sciences.
The other cooperating partner to this thesis was Keski-Uudenmaan Muistiyhdistys ry.

A qualitative research approach was used. This approach is at its best when it evolves with
the project. Thematic interviews were conducted enabling uninhibited discussion within the
theme. The data for this thesis consisted of scientific literature and the interview data.

The interviews were carried out in a single municipality, giving only a narrow view of the na-
tional situation.

The results indicate that memory disorders disrupt the day to day living. Chores are done by
the family members. Related municipal services are not advertised, yet they are well known.
Respite care is not used since the worry next of kin feel is not alleviated. The low usage of
available services was explained by economic woes. Family member carers did not apply for
related financial support.

As a conclusion of the results, municipal services should be better advertised. Family member

carers wished for home assistance instead of respite care. The family member carers were ac-
tive at information finding, but would have required help with filling bureaucratic forms.

Keywords: memory, memory disorder, next of kin, informal carer, services
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1 Johdanto

Dementiaa sairastaa yli 35 miljoonaa ihmista maailmassa. Muistisairaiden maaran on arvioitu
kaksinkertaistuvan vuoteen 2030 mennessa. Vuoteen 2050 mennessa sairastuneita on arvioitu
olevan jopa 115 miljoonaa. (Sariola 2012.) Suomessa muistisairaiden maaran arvioidaan ole-
van talla hetkella 193 000, joista 93 000 sairastaa vaikeaa tai keskivaikeaa muistisairautta.
Vuosittain suomessa muistisairauteen sairastuu yli 64-vuotiaista noin 14 500 ihmista ja vuo-
teen 2060 mennessa vaikeaan tai keskivaikeaan muistisairauteen on arvioitu sairastuvan 240
000 ihmista. (Muistiliitto 2015C.) Muistisairaiden maaran kasvusta huolimatta resurssit muisti-
sairaiden hoitamiseksi ovat vahissa. Tasta syysta palvelukotipaikkoja on vahan ja yha useampi
muistisairas asuu kotonaan, joko kotihoidon asiakkaana tai omaishoitajan kanssa. Jos kotona
asuvan muistisairaan omaiset asuvat toisella paikkakunnalla, huoli omaisesta on suuri. (Sariola
2012.)

Taman opinnaytetyon tavoitteena oli kartoittaa, millaisia nakemyksia omaisilla on asiakaslah-
toisten muistisairaiden palvelujen kehittamisessa. Tarkoituksenamme oli kerata tietoa muisti-
sairauksista seka ongelmista, joita muistisairaudet aiheuttavat arkipaivaisissa toiminnoissa.
Tavoitteenamme oli selvittaa muistisairaiden omaisten roolia arjessa. Tyo rajattiin kotona
asuviin ikaantyneisiin, muistisairaisiin, joilla on apunaan joko kotihoidon palvelut tai omais-
hoitajat. Palveluyksikoissa ja ryhmakodeissa asuvien ikaantyneiden ihmisten arjen toiminnot
ja niiden hallinta on huomattavasti turvatumpaa kotona asuviin muistisairaisiin verrattuna,

joten jatamme heidat tutkimuksemme ulkopuolelle.

Talla tyolla on esitutkimuksellinen ja kartoittava rooli mahdolliselle alkavalle hankkeelle,
jonka tilaajana on Yrityslabra, joka toimii Laurea - ammattikorkeakoulun yhteydessa Lohjalla.
Labra on vuodesta 2008 asti toiminut Laurea ammatti - korkeakoulussa Lohjalla. Labran tar-
koituksena on antaa opiskelijalle mahdollisuus suorittaa opintoja projektimuotoisesti yritysten
maaraamissa toimeksiannoissa. Labra siis valmentaa opiskelijoita hieman tyoelamaan jo opin-
tojen aikana. Yritykset saavat samalla mahdollisuuden kehittaa omaa yritystaan uusilla ta-
voilla. (Laurea 2015.)

Toisena yhteistyokumppanina toimi Keski-Uudenmaan muistiyhdistys. He olivat mukana tur-
vaamassa muistisairaiden elamaa Jarvenpaalla, Keravalla, Nurmijarvella seka Tuusulassa. He
olivat myos apuna ja tukena toimialueen laitoshoidosta, kotihoitoon ja aina omaishoitajille
asti tarvittaessa. Heidan paatehtavanaan on antaa opastusta ja tarjota eri tukimuotoja muis-
tisairaan hoivatyohon. Osallistumme Keski-Uudenmaan muistiyhdistyksen jarjestamaan tapah-
tumaan, jossa haastattelimme omaishoitajia. Haastatteluista tuli osa tutkimustamme, joiden

avulla selvitimme palvelutarjontaa ja sen riittavyytta. (Muistiyhdistys 2015.)



2 Muisti, muistisairaudet ja dementia

Muistisairas ihminen on henkilo, jolla on muistamista vaikeuttava sairaus. Kun muistihairiot
ovat jatkuvia, eika ihminen enaa selviydy kunnolla itsenaisesti arkipaivaisista toiminnoista,
kysymyksessa saattaa olla jokin muistisairaus. Muistilla on merkittava rooli ihmisen elamassa.
Muisti vaikuttaa seka ihmisen henkiseen kyvykkyyteen etta tiedon kasittely taitoihin. (Erkin-
juntti & Huovinen 2008, 16 -27.)

Muisti ei ole yksittainen toiminto. Se kasittaa monta eri osa-aluetta seka ajallista vaihetta.
Tasta syysta muistivaikeuksiksi kutsutut tapahtumat voivat olla hyvin erilaisia. Niiden syyna
voi olla jokin sairaus tai tila. Tavallista on myos se, etta pelkka ikaantyminen tuottaa lievia
muistivaikeuksia, jolloin oppiminen hidastuu, keskittymiskyky heikkenee seka kertausta vaadi-
taan enemman. lakkaan ihmisen on esimerkiksi vaikeampi muistaa ja tehda useaa asiaa sa-

manaikaisesti. (Kaypa hoito -suositus 2010.)

Muistisairaan ihmisen kanssa on huomionarvoista, etta jokaisella muistisairaalla ihmisella on
oikeus tulla kuuluksi, saada tarvittava hoito ja tarvittava laakitys. Muistisairaalla on oikeus
tulla kohdelluksi samalla tavalla kuin muilla hanen ikaisilla ihmisilla. Muistisairaalla on oikeus

hoitoon, jossa hanta ymmarretaan. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 16 -27.)

Muistamattomuus on kiusallinen sairaus, joka aiheuttaa epavarmuutta paitsi omaisille myos
muistamattomalle potilaalle. Kun muisti on heikentymassa, halutaan tietaa, mika sen aiheut-
taa, onko syyna normaali ian aiheuttama muutos vai onko kyseessa jokin sairaus. Haastavinta
hoidossa on se, etta potilaat tuodaan laakarin vastaanotolle liilan myohaan. Mita pidempaan
muistisairaus on jatkunut, sita vaikeampaa potilasta on auttaa. Aikaisessa vaiheessa kartoitet-
tujen potilaiden taudin kulkua on mahdollista hidastaa. Varhaisten tutkimusten avulla pysty-
taan suunnittelemaan oireenmukainen laakehoito, joka edistaa potilaan selviytymista koti-
oloissa. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 12 -13.)

2.1 Muisti

Yksittaiset aivojen solut eivat itsessaan muista mitaan. Kun aivosolut kasvattavat ulokkeita ja
rakentavat keskenaan monimutkaisia verkostoja, syntyy muisti. Muistijaljen synnyssa keskei-
simpana pidetaan kahden hermosolun valisen yhteyden, synapsin, toiminnan pitkaaikaista her-
kistymista tai tehostumista. Synapsin toiminnan tehostuminen perustuu siihen, etta lahettaja-
puolelta vapautuu enemman hermovalittajaainetta ja etta vastaanottajapuolen reseptorit
ovat herkistyneet juuri talle valittajaaineelle. Lopputuloksena aivoissa aivojen hermoverkkoi-

hin muodostuu pysyvia vahvistuvia reitteja, joita kutsutaan muistijaljiksi. Muistijaljet pitavat



sisallaan kaiken elaman varrella keratyt tiedot ja taidot. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 16 -
27.)

Muistijalkia syntyy lahes rajattomasti. Aivosolut ja verkostot kehittyvat jatkuvasti oppimisen
ja erilaisten tapahtumien myota. Tasta voidaan paatella, etta pysyvien muistijalkien arkistot
muodostavat ihmisen kokemuksena tunnetun ilmion. Kokemuksen synty edellyttaa tavallisen
muistijaljen syntymisen lisaksi mantelitumakkeen aktivoitumista, jolloin tapahtumassa on mu-
kana myos emotionaalinen komponentti eli tunne. Tasta syysta vanhemmat aivot ovat nuoria
aivoja tehokkaammat, vanhemmat aivot pystyvat kasittelemaan paremmin monimutkaisia
asiakokonaisuuksia. Informaation muistiin tarttumiseen tarvitaan myos uteliaisuutta ja tiedon
halua, jotta asiat eivat karkaa aivoista pois jalkia jattamatta. (Erkinjuntti & Huovinen 2008,
16 -27.)

Muisti jaetaan pitkakestoiseen ja lyhytkestoiseen muistiin. Pitkakestoisista muisteista tunne-
taan tapahtuma-, tieto- ja taitomuisti, joista jokaisella on oma tehtavansa. Tapahtumamuisti,
joka tunnetaan myos nimella episodimuisti, tallentaa tapahtumia, nimia, paikkoja ja henkiloi-
den kasvoja. Tapahtumamuisti vastaa kysymyksiin missa, mita ja milloin. Tietomuisti eli se-
manttinen muisti taas keraa tietoa yksittaisista asioista. Tasta muistista on hyotya koululai-
selle. Opitun tiedon kertaaminen on tarkeaa tiedon karttumisella. Taitomuisti, proseduraali-
nen muisti opastaa kayttamaan jo opittuja taitoja. Esimerkiksi polkupyoralla ajamisen taito
taltioituu proseduraaliseen muistiin niin, etta viela vuosienkin jalkeen pystyy ajamaan polku-
pyoralla kaatumatta. Ikaantyessa ihmisessa taitomuisti sailyy parhaiten, mika selittaa sen,
etta kuinka ikaantyneet osaavat esimerkiksi lukea tai kutoa muistihairiostaan huolimatta. Ly-
hytkestoinen muisti kulkee pitkakestoisen, tietoja sailyttavan muistin rinnalla. Taman muistin
tarkoitus on kayttaa otsalohkoa lyhytaikaisena varastona, jonka avulla muistissa voi sailyttaa
vaikkapa perunan punnitsemiskoodin juuri niin pitkaan, etta ehtii siirtya vihannestiskilta

vaa’an luokse. (Tanila, Jakala, Hanninen & Ylinen. 2010, 57.)

Eri aivoalueet sailyttavat erilaista tietoa meille. Tasta syysta eri alueiden vauriot aiheuttavat
erilaisia muistihairioita. Esimerkiksi Alzheimerin taudissa muutokset aivoissa tapahtuvat usein
hippokampuksen seudulla, mika vaurioittaa tapahtumamuistia. Parkinsonin taudissa puoles-

taan esiintyy ongelmia uusien taitojen ja tapojen oppimisessa, mutta asiamuisti sailyy tavalli-

sesti pitkaan normaalina. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 16 -27.)

Normaaliin ikaantymiseen kuuluu pienimuotoista unohtelua. lkaantynyt ihminen saattaa unoh-
taa sovitut tapaamiset, nimet ja tapahtumat. Sita ei kuitenkaan tarvitse saikahtaa. Terve ih-

minen on oivaltava ja hanen muistinsa on kohtalaisen hyva lapi elaman. Normaali ikaantynyt



ihminen on yha oppimiskykyinen. Alyllisen toiminnan muutoksiin liittyvissa hairidissa on tar-
keaa selvittaa syy sille, miksi nain tapahtuu. On tarkeaa pyytaa ajoissa apua. (Erkinjuntti &
Huovinen 2008, 16 -27.)

2.2  Muistisairaudet

Muistisairaudet ovat etenevia, aivoja rappeuttavia seka toimintakykya laaja-alaisesti heiken-
tavia sairauksia. Naita esiintyy eniten ikaantyvilla ihmisilla. Muistisairaudet ovat nykyaan kan-
santauteja siina missa sydan- ja verisuonisairaudetkin. Huomion kiinnittyminen ennaltaeh-
kaisyyn, hyvaan hoitoon ja kuntoutukseen on tarkeaa. Mita aikaisemmin muistisairaus huoma-
taan, sita onnistuneempi elamankaari potilaalle voidaan antaa. Varhaisessa vaiheessa aloi-
tettu laakitys hidastaa tautia, jolloin toimintakyky pysyy parempana pidempaan. Parantavaa
tai sairauden pysayttavaa laaketta ei nailla nakymin ole odotettavissa. Tutkimuksen tarkoituk-
sena on oppia ymmartamaan sairautta paremmin, jolla olisi mahdollisuus varhaisempaan diag-
noosiin. (Muistiliitto 2015A.)

Melkein jokaisella meista, ikaan katsomatta, voi silloin talloin muisti, niin sanotusti, patkia.
Eteen voi tulla tilanne, jolloin ei esimerkiksi muista mihin on parkkeerannut auton tai mita
kaupasta piti hakea. Tyoikaisten ongelmat johtuvat useimmiten stressista, unen puutteesta
tai kovasta tyokuormituksesta. Alkavan muistisairauden tunnistaa ehka helpoiten ihmisen
luonteen muutoksista ja kielellisen ilmaisun koyhtymisesta. Kun muistamattomuus rupeaa hai-
ritsemaan tyontekoa, sosiaalista elamaasi ja paivittaisia askareitasi on syyta hakeutua laaka-
riin. Muistamattomuus voi johtua monesta eri asiasta kuten esimerkiksi hoitamattomasta dia-
beteksesta, korkeasta verenpaineesta, ravitsemusongelmista, laakereaktioista tai alkoholis-
mista. Muistamattomuus tai muistin patkiminen itsessaan dementiaa. Kokonaisvaltainen ter-
veydenhuollon tutkimus auttaa kartoittamaan syita asioiden unohtelemisen taustalla. (Me-

mory disorders 2015.)

2.3 Dementia

Dementia ei ole itsenainen sairaus. Se on oire aivoja vahingoittavasta sairaudesta. (Erkinjuntti
& Huovinen 2001, 54.)

Dementia hairitsee elamanlaatua ja paivittaisia toimia. Dementiasta puhutaan silloin kun tie-
don vastaanotossa, kasittelyssa ja sailyttamisessa seka sosiaalisissa taidoissa tapahtuu pysyva
taantuma. Uusien asioiden ja vanhojen opittujen asioiden muistaminen vaikeutuu. Ajattelua

ja paattelykykya hidastavat dementoivat sairaudet. Aistiharhoja, unihairioita, masennusoi-

reita, harhaluuloja ja virhetulkintoja seka ahdistuneisuutta esiintyy usein, taudin eteneminen
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on hyvin yksilollista. Dementia voidaan luokitella lievaksi, keskivaikeaksi tai vaikeaksi sen vai-
keusasteen perusteella. Dementia ei ole ainoastaan laaketieteellisesti maaritelty sairaus vaan
se on myos ihmisen oma tuntemus olostaan. Dementiaoireisen ihmisen hyvinvoinnille on hyvin
tarkeaa, miten laheiset ihmiset ja yhteiskunta suhtautuvat yksilon kognitiivisen kyvyn heikke-
nemiseen. (Ragneskog 2011, 11-17.)

Muistihairiot ja dementia eivat ole muistisairauksia. Muistihairioita voivat aiheuttaa monenlai-
set tekijat, kuten stressi, vasymys, masennus tai runsas alkoholin kaytto ja eraat sairaudet
(epilepsia, kilpirauhasen vajaatoiminta). Dementia tarkoittaa oireyhtymaa, johon liittyy muis-
tihairioiden lisaksi muun muassa kielellisia hairioita, kompelyytta, vaativien alyllisten toimin-
tojen heikkenemista tai kaytosoireita. Dementiaoireisto voi olla pysahtynyt, parannettavissa
tai eteneva aiheuttajasta riippuen. Yleisimmin dementiaa aiheuttaa eteneva muistisairaus.
(Harma & Grano 2010, 110.)

Verisuoniperainen dementoiva sairaus ja Alzheimerin tauti ovat yleisimmat dementiaa aiheut-
tavat sairaudet, lisaksi on useita muita dementiaa aiheuttavia tekijoita, joita tunnetaan jo yli
90 (mm. HIV, B12 vitamiinin puute tai foolihapon imeytymishairio, kilpirauhasen vajaatoi-

minta, infektiot, alkoholi tai myrkytykset seka ravinnon imeytymishairiot.) Aiheuttajia voi olla

samaan aikaan useita. (Maki ym. 2000, 8.)

Vaeston keski-ika kasvaa nopeasti koko Euroopassa, joten ikaantyneiden lukumaara kasvaa. 80
ikavuoden jalkeen dementoitumista aiheuttavien sairauksien kehittyminen on kiivainta. Naiset
sairastavat dementiaa enemman kuin miehet. Dementia tapausten maara suhteessa vakilu-

kuun on melko samaa luokkaa koko maailmassa. (Maki ym. 2000, 10 -11.)

2.4 Yleisimpia muistisairauksia aiheuttavat sairaudet

Yleisemmat ikaihmisten sairaudet eivat juuri poikkea valtavaeston sairauksista. Monien tau-
tien piirteet saattavat kuitenkin ikaantymisen myota muuttua, kuten myos elimiston kyky ka-
sitella laakeaineita. Olisikin tarkeaa, etta ikaantyneita ihmisia hoitaa heidan tapauksiin

enemman erikoistuneet laakarit eli geriatrit. (Kaypahoitosuositus 2010.)

Ikaantyneen ihmisen aivotoiminnan taso heikkenee, hermosolujen haviamisen vuoksi. Vaikka
hermosoluja katoaa, solujen valisten yhteyksien maara voi parhaimmillaan lisaantya. Tama
nakyy parhaiten tilanteissa, joissa tarvitaan mieleen painamista tai nopeaa reagointia. lkaan-
tymiseen vaikutukset muistin toimintaan nakyvat tapahtuma- ja tyomuistissa, mika tarkoittaa
kaytannossa taas sita, etta ikaantynyt ihminen saattaa selviytya hyvin vaativistakin tehtavista

tai monimutkaisista asiakokonaisuuksista. (Kaypahoitosuositus 2010.)
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2.4.1  Alzheimerin tauti

Alzheimerin taudin varsinaista aiheuttajaa ei tunneta. Se on tauti, johon ei ole parannuskei-
noja. Oikealla laakehoidolla taudin etenemista voidaan hidastaa siten, etta yksilon toiminta-
kyky sailyy mahdollisimman pitkaan ja sairauden loppuvaihe siirtyy myohemmaksi. Joitakin
taudin syntyyn liittyvia on tiedossa. Naita ovat korkea ika, naissukupuoli, matala koulutus-
taso, keski-iassa ilmennyt kohonnut ylaverenpaine ja kohonnut kolesteroli arvo, pitkaaikainen
masennus seka geeni perima. (Telaranta 2001, 17 -35.) lakkailla ihmisilla verenkiertohairioi-
den ja Alzheimerin taudin yhdistelma on melko yleinen dementiaoireiden aiheuttaja (Kaypa-
hoitosuositus 2010).

2.4.2 Aivoverenkiertohairiosta johtuva muistisairaus

Aivoverenkiertohairiosta johtuvaa muistisairautta kutsutaan toisella nimella vaskulaaridemen-
tiaksi. Muotoja on useita, tavallisin on pienien suonien tauti. Vaskulaaridementian oireet vaih-
televat hyvin paljon. Dementia voi olla hyvin vahaoireinen ja edeta hitaasti tai se voi olla hy-
vin vaikea-asteisia. Vaskulaaridementian syyna on sydamen pienten aivoverisuonien ja suurten
aivoverisuonien sairauksia. Yli 60 prosentilla aivoverenkiertohairio potilaista esiintyy jonkin
asteista tiedon muokkaamisen vaikeutta. Noin 30 prosentilla yli 55 - vuotiaista, jotka ovat sai-
rastaneet aivohalvauksen, esiintyy dementian oireita. (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne & Huovi-
nen 2006, 108 -110.)

Vaskulaaridementia etenee aaltomaisesti. On rauhallisia jaksoja, jolloin olo voi hieman paran-
tua ja yhtakkisia huononemisvaiheita, jolloin esiintyy sekavuutta. Muistin ongelmat eivat
useinkaan ole yhta vakavia kuin Alzheimerin taudeissa, mutta ongelmia esiintyy kaikissa muis-
tin osissa. Tyypillisimpia oireita ovat hairiot kokonaisuuksien hallinnassa, suunnitelmallisuu-
dessa ja jarjestelmallisyydessa. Usein vaskulaaridementiaa sairastavalla on vaikeuksia myos
kavelykyvyssa. (Erkinjuntti ym. 2006, 112 -113.)

2.4.3 Lewyn kappaletauti

Kolmanneksi yleisin dementiasairaus on Lewyn kappaletauti, jota esiintyy jopa 15 prosentilla
dementiaan sairastuneista. Lewyn kappaletaudin nimi tulee aivojen kuorikerroksen alueella
esiintyvista mikroskooppisen pienista Lewyn kappaleista. Useimmiten naita kappaleita esiin-

tyy ohimo-, otsa- ja paalaenlohkojen alueella. (Erkinjuntti ym. 2006, 118.)
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Vireystilan seka tarkkaavaisuuden hairiot ovat tyypillisimpia oireita Lewyn kappaletaudissa.
Vasyneena oireet korostuvat, jolloin jarjellinen ajattelu seka muisti vaikeutuu. Vahitellen sa-
nat alkavat havita seka lauseet lyhentya. Usein ilmenee myos nakoharhoja ja Parkinsonin tau-

dille ominaisia oireita, kuten liikkeiden jaykkyytta. (Erkinjuntti ym. 2006, 118 - 119.)

Parantavaa hoitomuotoa tautiin ei ole. Oireita kuitenkin pystytaan lievittamaan ja hidasta-
maan seka laakkeettomasti etta laakkeilla. Hyvan lihaskunnon yllapidolla voidaan vaikuttaa
kavelykyvyn yllapitoon. (Erkinjuntti ym. 2006, 119.)

2.4.4 Otsalohkodementia

Otsalohkorappeuman taustalla voi olla jokin eteneva muistisairaus, vamma, kasvain tai veren-
kiertosairaus, nama heikentavat otsalohkojen toimintaa pikku hiljaa. 45 - 65 vuoden valilla
oireet usein alkavat. Tautiin sairastumisessa ei ole suurta eroa miesten ja naisten valilla.
Tauti kestaa noin 8 vuotta, mutta vaihtelua taudin kestolla on. (Erkinjuntti, Remes, Rinne &
Soininen 2015, 173- 174.)

Otsalohkodementian keskeisimpia piirteita ovat kayttaytymisen ja persoonallisuuden muutok-
set. Sairastunut voi sanoa asioita mita ei ennen olisi sanonut, usein puheet ovat seksuaaliva-
ritteisia. Potilaasta saattaa tulla hyvin aloitekyvyton ja apaattinen, kaikki pienet arjen aska-
reet jaa pikkuhiljaa tekematta, jos ulkopuolisia arsykkeitta ei ole. Puheen tuotto vaikeutuu ja

myohemmin voi tulla liikkumisen vaikeutta ja lihasjaykkyytta. (Erkinjuntti ym. 2015, 174.)

2.4.5 Parkinsonin tauti

Parkinsonin tautia esiintyy keski-ikaisilla ja vanhuksilla, eika syyta sen syntyyn tunneta. Oirei-
den syy on dopamiinin vaheneminen aivojen tyvitumakkeissa. Ensimmaiset oireet ovat haju-
aistin huononeminen, ummetus, unihairiot seka lievat oireet tiedonkasittelyssa, niita kutsu-
taan, ei motorisiksi oireiksi. Motoriset oireet alkavat usein kehon toiselta puolelta, mutta tau-
lihasjaykkyys ja liikkeiden hidastuminen seka tasapainovaikeudet. Neuropsykologisia oireita
myos esiintyy, joita ovat apatia, im-pulssikontrollin hairiot ja masennus. (Erkinjuntti ym.
2015, 158 - 159.)

2.5 Muistisairaan ja omaisen tukeminen

Kun muistisairaus todetaan ja kerrotaan potilaalle, on se aina suuri jarkytys seka potilaalle

etta hanen omaisilleen. Kysymyksia lienee enemman kuin vastauksia. Muistisairauden totea-
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minen ei kuitenkaan saisi olla laadullisen elaman loppu. Asiat elamassa taytyy rakentaa uudel-
leen kokonaisvaltaisen kuntoutuksen ja hoidon avustuksella. Potilas ja omainen tulevat tarvit-
semaan tukea jatkossa uusien asioiden ja ongelmien ilmaantuessa. Tassa vaiheessa olisi hyva
tehda ensimmainen hoito- ja kuntoutussuunnitelma, vaikka ulkopuolista apua ei tarvita arjen
askareisiin. Suunnitelmasta tulee kayda ilmi kaikki toimijat, joiden uskotaan auttavan poti-
laan toimintakyvyn yllapidossa. Se laaditaan potilaan ja omaisen kanssa yhdessa, potilaan na-
kokulmasta katsoen. Jo alkuvaiheessa potilasta ja omaista on hyva kannustaa liittymaan de-
mentia- tai muistiyhdistykseen. Sielta on mahdollisuus saada kirjallista tietoutta sairaudesta
ja sen kanssa elamisesta seka useat yhdistykset pitavat ensi-, tieto- ja sopeutumisvalmennus-
kursseja. (Erkinjuntti ym. 2015, 508.)

Diagnoosi saadaan erikoissairaanhoidossa ja sielta potilas siirtyy omalaakarin hoitoon. Lukui-
sissa kunnissa on muistikoordinaattoreita, jotka huolehtivat potilaan kotona asumista tukevan
hoitoketjun sujuvuudesta ja toimivat yhdyshenkilona, johon vanhuspalvelulaki velvoittaa. On
hyvin tarkeaa, etta hoito on sujuvaa ja kaikki tahot toimivat tiiviissa yhteistyossa. (Erkinjuntti
ym. 2015, 508 -509.)

Usein muistipotilaalla on muitakin sairauksia ja naiden hoito voi muuttua. Laakehoidossa tulisi
pyrkia hyvin yksinkertaiseen laakitykseen, jotta valtyttaisiin virhelaakityksilta. Kun muistisai-
raus etenee pitkalle, on kivun tunnistaminen vaikeaa, joten on hyvin tarkeaa huomioida poik-
keavat kaytosoireet, jotka saattavat johtua kivusta. Akilliset sekavuustilat viittaavat usein jo-

honkin sairauteen, joten niihin tulisi puuttua nopeasti. (Erkinjuntti ym. 2015, 509 -510.)

Ihmisoikeudet, itsemaaraamisoikeus, oikeus hyvaan hoitoon, kuntoutukseen seka hoitotahto

ja hoitotakuu maarittelevat muistisairaan ja hanen omaisensa oikeudet. Muistisairaan ja ha-
nen omaisen pitaa saada riittavasti tietoa sairaudesta, heidan sosiaalisesta hyvinvoinnistaan

tulee huolehtia ja taloudellinen seka konkreettinen apu tulee turvata. (Erkinjuntti ym. 2015,
531.)

Muistisairaus diagnoosin kuuleminen on usein koko perheelle rankkaa, sen tiedostaminen ja

hyvaksyminen vie oman aikansa. Asian lapikaymiseen auttaa tieto ja tuki. Asia vaikuttaa koko
perheeseen, ei ainoastaan muistisairaaseen, joten heitakaan ei saa unohtaa. Neuvonnassa py-
ritaan antamaan tietoa lakisaateisista palveluista, sosiaali- ja terveydenhuollon ja kunnan pal-
veluista. Tiedollisen tuen lahteina toimivat hyvin seka Muistiyhdistyksen etta muistiliiton koti-

sivut ja sahkoiset palvelut. (Erkinjuntti ym. 2015, 532.)

Sosiaalista hyvinvointia voidaan yllapitaa harrastuksien ja vertaistukiryhmien avulla. Monet

yhdistykset jarjestavat omaiskursseja. Potilasyhdistykset ja palvelukeskukset jarjestavat
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useilla kunnilla paivatoimintaa ja virkistyspaivia. Kotihoidon ja muistikoordinaattorin tarjo-
amilla palveluilla turvataan kotona asuminen mahdollisimman pitkaan, ikakeskuksista ja ikaih-
misille tarkoitetuista neuvoloista saa my0s apua arjen ongelma tilanteeseen. Nykyaan on pal-
jon tarjolla teknisia laitteita kuten seurantalaitteita ja turvavalineita, joilla voidaan helpot-

taa arjen sujumista. (Erkinjuntti ym. 2015, 532 -533.)

Muistisairaan kunnon heiketessa, han tarvitsee yha enemman apua arjen askareissa. Tassa vai-
heessa omaisen jaksamisen tukeminen tulee konkreettisesti esille. Omaisen jaksamisesta on
huolehdittava. Hanen henkista hyvinvointia voi helpottaa tieto talouden turvaamisesta. Omai-
sella on oikeus hakea omaishoidon tukea. Hanen pitaa myos muistaa jarjestaa aikaa omille
harrastuksilleen, joihin han saa mahdollisuuden omaishoitajalle kuuluvilla vapaapaivilla.
Kunta on velvollinen jarjestamaan hoidon omaishoitajan vapaan ajaksi. Lisaa tietoa omaishoi-
tajuudesta on mahdollisuus saada OVET- omaishoitajavalmennuksessa. (Erkinjuntti ym. 2015,
533 -534.)

Kansanelakelaitokselta on mahdollisuus hakea hoito- ja kuntoutustukea, laakekustannuksiin
korvausta, tyokyvyttomyyselaketta seka sopeutumis- ja kuntoutuskursseille tukea. Kunnat
myontavat omaishoidontuen, heidan kauttaan on mahdollisuus saada ateria- ja muut tukipal-
velut seka kuljetuspalvelut ja apuvalineet. Veroviranomaiset myontavat erinaisia vero helpo-
tuksia, kuten invalidivahennys ja veronmaksukyvyn alentumisvahennys. (Erkinjuntti ym. 2015,
534.)

3 Omaishoitaja

Apu omaishoitajan muodossa nousee esiin muistisairaan tarpeiden lisaantyessa. Kun katso-
taan, ettei sairastunut enaa kykene hoitamaan itsenaisesti omia askareitaan, voi aikuinen
lapsi tai puoliso ryhtya omaishoitajaksi, jolloin omaishoitaja ja kotikunta tekevat omaishoito-
sopimuksen. Sopimus sisaltaa aina hoito- ja palvelusuunnitelman, jonka jalkeen kunta voi
myontaa hoitopalkkion ja palveluja omaishoitajalle (esim. intervallihoitopaikan tarvittaessa).
Intervallihoito tarjoaa omaishoitajille lepotauon, jonka ajaksi muistisairaan hoito jarjestetaan
toteutettavaksi kodin ulkopuolella. Tukea omaishoitajuuteen tulee hakea sosiaalitoimistosta.
Omaishoitajalla on oikeus lakisaa-teiseen lomaan kolmena vuorokautena kuukaudessa. Kunnan
velvollisuuksiin kuuluu jarjestaa sairastuneen hoito omaishoitajan loma-ajaksi. (Kalliomaa
2012.)

3.1 Omaishoitajalle tarkoitetut tuet
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Omaishoitajien tuen myontaminen on yleensa kuntakohtaista. Laki omaishoidon tuesta toimii
kuitenkin peruspilarina tuen myontamisedellytyksille. Omaishoitajilla on lain mukaan mahdol-
lisuus saada tukea omaishoidettavan hoitoon. Lain tarkoituksena on auttaa omaishoitajaa jak-
samaan. Hoidettavan omaishoidon tukeen kuuluvat maaritellyt sosiaali- ja terveyspalvelut,
omaishoito seka hoitajan vapaiden ajaksi jarjestetyt palvelut. Omaishoitajan omaishoidon tu-
keen sisaltyvat hoidon sitovuuden mukaan vapaat, hoitopalkkio, sosiaalipalvelut seka elake-

ja tapaturmavakuutus. (Finlex 2005.)

Omaishoitajille on lain mukaan mahdollistettava kolme vuorokautta vapaata kuukaudessa, mi-
kali han on sidottuna omaisen hoitoon koko kuukauden ajaksi yhtajaksoisesti. Kunnalla on
mahdollisuus jarjestaa enemman vapaata tai pienia virkistysvapaita omaishoitajille. Kunnan
velvollisuutena on jarjestaa vapaiden ajaksi asianmukainen hoito hoidettavalle. Vapaan ajaksi
voidaan jarjestaa sijaishoito. Sijaishoitajan kanssa tehdaan sopimus, jossa on kirjattuna hoito-
palkkio seka maksutapa, ajankohta ja sijaishoitoa koskevat asiat. Omaishoitajille maksetaan
hoitopalkkiota. Palkkion maara perustuu hoidettavan avun tarpeen maaraan ja sen sitovuu-

teen. Hoitopalkkion suuruus on vahintaan 300 euroa kuukaudessa. (Finlex 2005.)

Omaishoidontuesta on tehtava hoito- ja palvelusuunnitelma yhdessa omaishoitajan seka hoi-
dettavan kanssa. Suunnitelmaan kirjataan hoidon sisalto, hoidettavan tarvitsemat sosiaali- ja
terveyspalvelut seka omaishoitajan tukipalvelut seka se miten hoidettavan hoito jarjestetaan
omaishoitajan vapaiden ajaksi. Omaishoitajan ja kunnan valilla laaditaan omaishoitosopimus,
johon hoito- ja palvelusuunnitelma liitetaan. Omaishoitosopimuksessa tulee olla hoitopalkkion

suuruus seka maksutapa ja maininta vapaiden jarjestamisesta. (Finlex 2005.)

3.2  Vertaistuki

Vertaistuella tarkoitetaan toimintaa joka tapahtuu kahden ihmisen valilla tai ryhmassa. Osal-
listujat ovat jollain tavoin tasavertaisia keskenaan. He ovat siis jarjestelmallisessa toimin-
nassa lasna seka tukijoina etta tuettavina. Vertaistuen paaperiaate perustuu elamankokemuk-
siin tai elamanvaiheeseen seka lapielaneiden ihmisten keskinaiseen tasa-arvoisuuteen, keski-
naiseen solidaarisuuteen seka kuulluksi etta ymmarretyksi tulemiseen. Jarjeston jasenet siis
keskenaan tukevat toisiaan. Vertaistukijoiden lisaksi toiminnassa on myos ihminen joka toimii
keskustelun ohjaajana. Tama yleensa on jarjeston henkilokuntaan kuuluva. Vertaistuella on
todettu olevan terapeuttinen vaikutus sen osallistujiin. Sita kaytetaan usein psykologisena

hoitomuotona terapian sijaan tai sen tueksi. (Muistiliitto 2015B.)

Omaishoitajan arki on vaativaa. Pahimmillaan muistisairas ei edes valttamatta tunnista vie-

rella olevaa ihmista. Siita huolimatta toisesta oleva huoli saattaa olla niin suuri, ettei edes
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osaa pyytaa apua. Joskus vaikka kuinka haluaisi hakea apua, niin se ei sitten kuitenkaan valt-
tamatta onnistu. Omainen ei halua jattaa muistamatonta laheista toisen ihmisen hoidetta-
vaksi tai sitten vain vapaa ehtoisia apukasia ei tukiverkostosta loydy. On tarkeaa, ettei jaa yk-
sin oman ja muistisairaan arjen pyoritykseen. Muistisairaille ja omaisille vertaistuki on hyva
tapa saada lisaapua ja sosiaalista toimintaa arkeen. Muistiliittojen tapahtumat on tarkoitettu
seka omaisille etta muistisairaille. Taman opinnaytetyon yhteistyokumppanina oli Keski-uu-
denmaan Muistiyhdistys. Heidan toiminta perustuu muistisairaan elaman turvaamiseen, sa-
malla jarjestaen ihmisille mukavaa ja sosiaalista elamaa, sairaudesta huolimatta. He haluavat

myos olla tarvittaessa apuna ja tukena myos hoivatyossa. (Muistiyhdistys 2015.)

4  Tutkimuksen toteuttaminen

Tutkimus toteutettiin teemahaastattelujen muodossa yhteistyossa Keski-Uudenmaan muistiyh-
distyksen kanssa. Tutkimuksesta lahetettiin tutkimuslupa ja vaitiolovelvollisuus (Liite2) yh-
teistyokumppanille, ennen haastatteluja. He saivat tietaa myos haastatteluiden aiheet ennen
meidan paikalle saapumista. Talla yritettiin valttaa turhaa jannittamista haastattelutilan-

teissa.

4.1  Tutkimuksen tarkoitus, kohderyhma seka toteutusymparisto

Tutkimuksen tarkoitus oli kartoittaa muistisairaiden omaisten roolia asiakaslahtoisten palve-
luiden kehittamisessa. Kaytannossa selvitimme, minka verran kyseiset omaiset saavat apua
muistisairaan hoitamiseen ja minkalaista apua he ehka kaipaisivat, mutta eivat jostain syysta
saa sita. Kohde-ryhmanamme olivat omaiset ja omaishoitajat, jotka joutuvat joka paiva hoita-
maan omaa puolisoaan tai vanhempaa kotoa kasin. Haastattelun toteutimme Keski - Uuden-
maan muistiyhdistyksen kahvila illassa. Siella meidan oli mahdollista tavata ihmisia, jotka
ovat taman aiheen asiantuntijoita seka muistisairaita, etta heidan omaisiaan. Haastatteluissa

huomioimme, etta ymparisto olisi mahdollisimman rauhallinen ja kiireeton.

4.2  Tutkimusprosessi

Tutkimusprosessi alkoi tutkimusaiheen valinnasta, jota seurasi aineiston keraaminen, aineis-
ton jasentaminen, johtopaatosten tekeminen ja raportin kirjoittaminen. Tutkimus ei aina kui-
tenkaan etene systemaattisesti prosessissa vaan eri tyovaiheiden valilla tulee hypittya. Nain
kavi myos meille. Valilla tasmennettiin tai rajattiin saatua tietoa tai etsittiin lisaa tietoa ja
pohdittiin uusia nako-kulmia. Tallaista tyota tehdessa voi tulosten jasentamisen yhteydessa
edessa olla tilanne, jolloin joutuu muuttamaan alkuperaisia pohdintoja. Meidan tyo rakentui

hyvin alkuperaisten pohdintojen ymparille. Laadullisessa tutkimuksessa prosessi on usein jat-
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kuva. Tyo tasmentyy tyota tehdessa kokoajan, usein eteen tulee teemoja jotka eivat aineis-
toa keratessa kayneet edes mielessa. Tutkimusongelma saattaa matkalla muuttua. Kirjalli-
suutta tutkitaan koko tutkimuksen ajan. Prosessi ei kulje missaan vaiheessa ennakoidun kaa-
van mukaan. Laadullisessa tutkimuksessa on tarkeaa ymmartaa prosessin olevan joukko osa-
vaiheita. (Pihlaja 2001, 25 -27.)

Aiheen valinnan jalkeen tulisi miettia resursseja. Tyovaatimuksia miettiessa huomioidaan kus-
tannuskysymys, kyseisen aiheen tutkittavuus, aineiston tarjonta, omat intressit seka tyon
maara. Yhteiskunnallisia edellytyksia miettiessa pitaa ottaa huomioon, onko aihe ajankohtai-
nen, mika on tyon tarkoituksenmukainen - seka kulttuurillinen arvo. Meidan tyon kohdalta tu-

limme johtopaatokseen, etta tyo on ajankohtainen. (Pihlaja 2001, 28 -29.)

Teemojen suunnittelu

Tutkimuslupa ja teemat

Saatekirje yhteistyStekijalle

: 1 : ]

Teemahaastattelut

Vastausten

Litterointi luokittelu Tulokset

+ Nauhoitusten kuuntelu * Oleellisen tiedon ldytdminen
+ Muistiinpanojen lapikaynti +  Vertailu

Tulosten kirjaus

Kuvio 1 Tutkimusprosessi paapiirteittain
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Kuviossa 1 on kuvattu opinnaytetyomme tutkimusprosessin kulku, jonka suunnittelimme ihan
tyon alkutaipaleella. Taman jalkeen mietimme tutkimuksen merkityksellisyytta, laatua ja
ominaisuuksia, ndain saimme ymmarryksen, voiko tyosta tulla otollinen tutkimus. Aihetta muo-
katessa oli mahdollista kayttaa apuna omaa aiempaa tietoa ja ajattelua. Me toimimme myos
nain. Monen vuoden vanhustyon kokemus oli iso tukipilari meille tyota tehdessamme. Aihe
tarkentui ja selkiytyi tutkimuksen edetessa. Tarkeinta oli, etta tutkimusaiheen sisalto tuotiin
esille. (Pihlaja 2001, 29 -30.)

Tutkimusongelma muodostui, kun tutkimusaihetta jasennettiin ja rajattiin. Rajaaminen oli hy-
vin tarkea vaihe. Tutkimusongelman rajaus auttoi tyon etenemisessa, mutta tiukka rajaus olisi
voinut haitata tyon etenemisessa. Paadyimme omaan rajaukseen aika helposti. Muistisairaat
jotka asuvat laitoksissa, saavat erilaisia palveluita kuin he jotka asuvat kotona. Tutkimuson-
gelmaa miettiessamme oli tarkeaa, etta aiheeseen oli perehdytty hyvin. Tyon tavoitteet ja
luonne rajaavat tutkimusongelmaa aluksi. Voit my0s rajata ongelmaa nakokulman seka tutki-
mustyypin avulla. Rajaaminen voi muodostua hyvin yksipuoliseksi seka kaavamaiseksi, jos ra-
jaaminen on hyvin tiukkaa ja mekaanista. Jasennellaan ymmarrettavat kysymykset, joiden
pohjalta mietitaan mita aineistoa kaytetaan tutkimuksessa ja mista luovutaan. Pitaa myos

miettia tavoitteiden pohjalta tutkimusongelman kasittely tapa. (Pihlaja 2001, 30 -32.)

Tutkimusongelma vaati tyon edetessa tarkennusta. Aluksi ongelma voi olla viela hieman epa-
selva, mutta tyon edetessa se tarkentuu. Tyon kannalta on hyvin olennaista, etta tutkimuson-
gelma tarkentuu seka tasmentyy. Tutkimuskysymyksia hahmotellessa muodostuu samalla tyon
eraanlainen muoto. Tyon rakenne tulee olla ymmarrettava, tarpeellinen seka luotettava.
Tassa vaiheessa tehdyt virheet voivat olla kohtalokkaita myohemmin. Usein tutkimuksella on
vain yksi paaongelma ja siihen liittyen muutama pienempi ongelma. Tutkimuksen sisalto tulee
tulla esiin kysymyksesta. Kysymyksien tulee olla yksityiskohtaisia ja tarkkoja, ne ovat tyon pe-
rusta. Niiden varaan rakennetaan kaikki, joten kysymyksien tulee olla hyvin perusteltuja.
(Pihlaja 2001, 32 -34.)

Tutkimisessa tarvitaan harkintaa, taitoa analysoida asiaa seka oivaltaa niita. Tutkimuksen pi-
taa edeta loogisesti. Siina tehdaan erilaisia ratkaisuja, joiden pohjalta tutkimuksen olemus
seka ilme selkiytyvat. Logiikan ymmartaminen vaatii, etta kasittaa tutkielman kokonaisuuden,
miten eri komponentit kuuluvat toisiinsa? Tutkimuksessa pitaa olla tasmallisesti kuvattu pe-
rusidea, selkea paamaara, tyon nakemys, miten tyota on kasitelty seka tutkimusongelman ra-

jaamisen eri vaiheet. (Pihlaja 2001, 35 -32.)

4.3  Laadullisen tutkimuksen maarittely
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Kasvatustieteellisessa - seka yhteiskunta keskusteluissa on kaytetty synonyymeina kasitteita
pehmeat, laadulliset ja kvalitatiiviset menetelmat. Niiden alkupera ja tausta eivat taysin vas-
taa toisiaan. Pehmeassa menetelmassa on mahdollisuus, etta ne ymmarretaan tilastollisia me-
netelmia vahemman tieteellisena. Toisinaan laadullista tutkimusta pidetaan laadukkaampana
kuin maarallinen tutkimus. Toisinaan aineiston muoto kuvataan laadullisesti. Taman tyyppi-
sissa aineistoissa voidaan kayttaa useampaa luku tekniikkaa. Kvantiivinen eli numeraalinen
tutkimus antaa paljon kayttovoimaansa suhteessa kvalitatiiviseen. Kvantiivista tutkimusta ver-

rataan usein kvalitatiiviseen, mita kvalitatiivinen ei ole. (Eskola & Suoranta 2008, 13.)

Tutkimuksen hyvista seka huonoista puolista keskustellessa kvantitiivisen ja kvalitatiivisen
vertailu on huono ja harhaanjohtava. Tarkeinta on tehda hyvaa tutkimusta henkilon tai asian
ongelman ratkaisuun sopivalla menetelmalla. Tutkimusoppien hyva kysymys onkin, etta teh-

daanko tyota menetelmista vai ilmioista lahtien. (Eskola & Suoranta 2008, 14- 15.)

Tutkimushankkeessa laadullinen tutkimus on parhaimmillaan silloin kun se elaa hankkeen mu-
kana. Tutkimusprosessia tehdessa laadullisella menetelmalla jakaantuu tulkinta koko proses-

siin. Aineiston keruussa seka tyota kirjoittaessa on mahdollista, etta joudutaan alkuperainen

aineisto ottamaan takaisin kayttoon seka tutkimus ongelmaa tarkastella uudestaan. (Eskola &
Suoranta 2008, 15- 16.)

Kasitteiden maara on usein laadullisessa tutkimuksessa hyvin pieni, mutta niita maaritellaan
hyvin tarkasti. Laadullinen tutkimus antaa hyvat edellytykset luontevaan suunnitteluun seka
toteutukseen. Tutkijalta edellytetaan tutkimuksen tekemisessa tieteellista kuvitteellisuutta.
Naista hyva esimerkki on uuden kirjoitustapaa koskevan tuloksen kokeilu. Tuloksista pitaa ker-
toa myos lukijalle, jotta tutkimus voidaan arvioida. Tutkimuksen lopputulos sisaltaa usein asi-
oita, jotka eivat selvia tyon kirjoittajalle, oli kaytossa kvantitatiivinen tai kvalitatiivinen me-
netelma. (Eskola & Suoranta 2008, 16- 17.)

Hypoteesittomuus kuvaa laadullisessa tutkimuksessa, sita ettei ennalta sovittuja tutkimuksia
tai tuloksia ole. Kuitenkin huomioidaan, etta kaikki huomiot perustuu aikaisemmin koettuun.
Kokemukset eivat saa olla kuitenkaan este tutkimuksien teolle. Tyohypoteesien muodostami-
nen olisi hyvin toivottavaa. Esimerkiksi arvaus analyysin sisallosta. (Eskola & Suoranta 2008,
119- 20.)

Laadullista aineistoa lahestyttaessa narratiivisuuden nakokulmasta tehdaan selkoa todellisuu-
desta tai edetaan kertomuksen muodossa. Yleisessa kertomuksessa on alku, keskikohta ja lop-
puosa. Narratiivisuus analysoin kirjallista kulttuuria seka tiedonsiirron maailmaa. (Eskola &
Suoranta 2008, 22- 24.)
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Laadullinen tutkimus todettiin talle tyolle sopivaksi, koska tarkoituksena oli haastatella pieni
joukko muistisairaiden omaisia. Muistisairaiden omaiset, joita haastattelimme, oli suurin osa
itsekin jo iakkaita ja heidan oli helpompi vastata kysymyksiin kasvotusten kuin tayttaa kysy-
mys kaavakkeita. Haastattelu tilanteista saatiin myos heille soveltuvia. He kertoivat usein ela-
mastaan avoimesti ja asioilla oli tapana ronsyilla hieman aiheen ohi. Laadullinen tutkimus
mahdollisti juuri taman. Lisaksi aiheestamme oli loydettavissa hyvin vahan tutkittua tietoa,
josta syysta maarallisen tutkimuksen tekeminen olisi ollut hankalaa. Muistisairauksista loytyi
tietoa runsain mitoin, mutta muistisairaiden hoitamisesta ja heidan omaisistaan tieto oli aika
vahaista. Kuten jo aikaisemmin totesimme, tana paivana on aivan normaalia, etta muistisai-
raita hoidetaan itsenaisesti kotoa kasin. Halusimme lisata ymmarrysta aiheeseen, joka on
ajankohtainen. Kasittelimme tyotamme kuvailevasti, ei analysoiden, jolloin virhetulkinnan

mahdollisuus pieneni.

4.4 Haastattelu

Osallistuimme Keski-Uudenmaan muistiyhdistyksen vertaistuki-iltaan. Paikalla oli noin 20 ih-
mista, joiden joukossa oli muistikoordinaattori, muistisaation edustaja, muistisairaita seka
heidan omaisiaan. Haastattelut olivat hyvin leppoisia ja jokaisen kohdalla lahiomainen sai aa-
nensa kuulumaan sen verran kuin halusi. Paikalla oli siis 8 omaishoitajaa, joista ainoastaan 2
sai Kelalta omaishoitajille kuuluvaa tukea. Jokainen heista kuitenkin toimi omaishoitajan roo-

lissa ja oli sidottuna toisen hoitamiseen muistamattomuuden vuoksi.

Kayttaessamme teemahaastattelu menetelmaa kielellinen vuorovaikutus korostui ja saimme
mahdollisuuden lahestya vaikeita asioita lempeasti. Se mahdollisti myos haastateltavalle va-
paan ja luonnollisen tavan toimia seka puhua. Vapaamuotoiset keskustelun aiheet tekivat tut-
kittavat myonteisiksi tutkimukselle ja nain saatiin luultavasti sellaista tietoa esiin mita muulla
keinolla ei saataisi. Hyvin toteutettu ja suunniteltu teemahaastattelu tilaisuus huomioi ihmi-
sen kokonaisvaltaisesti ottaen huomioon hanet toimivana ja ajattelevana ihmisena. (Hirsjarvi
& Hurme 1995, 7-8.)

Haastatteluilla kerattiin tarvittava materiaali, jonka pohjalta pystyttiin tekemaan totuuden-
mukainen yhteenveto tutkittavasta kohteesta. Teemahaastattelun suunnitteluvaiheessa on
olennaisin asia teemojen suunnittelu. Kuitenkin on hyva miettia tarvitseeko tutkimuksen jo-
kaisesta teemasta puhua tai osata haastattelun lomassa paatella mihin olisi hyva keskittya.
Joissakin tapauksissa pieni lomake voisi sisaltya haastattelu tilanteeseen, joka auttaisi tiedon
kasaamisessa. Talla tavoin toimimme meidan tutkimusta tehdessa. Suunnittelimme pienen lo-
makkeen jossa jokaiselle nakyi meidan suunniteltujen teemojen aiheet. (Hirsjarvi & Hurme
1995, 40 -41.)
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Haastattelun runkoa kasatessa teimme teema-alueluettelon, eika erillisia kysymyksia. Niiden
oli tarkoitus ilmentaa teoreettisen tiedon alaluokkia. Teema-alueet jatettiin niin valjiksi, etta

kaikki tieto haastateltavista saatiin esiin. (Hirsjarvi & Hurme 1995, 41-42.)

Muistisairaan omaishoitajan arki on rankkaa. Suurin osa omaishoitajista oli itse myos ikaanty-
neita ihmisia. Siksi koimme, etta vapaamuotoisemmalla haastattelutyylilla oli heidan helpom-
paa lahestya meita. Talloin heidan ei turhaa tarvinnut liikaa miettia vastauksiaan vaan saivat

rauhassa keskustella vapaamuotoisesti aiheesta.
Teemahaastattelun aiheet olivat:
Sairauden vaikutus paivittaisiin toimintoihin

Paikkakunnan palvelut ja niiden kayttaminen

Lahiomaisen rooli

A w N =

Kehittamisehdotuksia palveluille

4.5 Aineiston analysointi

Laadullista analyysia voidaan toteuttaa monella erilaisella menetelmalla. Se voidaan jakaa
kahteen eri analysointityyliin, induktiiviseen eli aineistolahtoiseen seka deduktiiviseen eli teo-

rialahtoiseen analysointiin. (Nieminen 1998, 215 -221.)

Tutkimusaineiston analyysi voidaan jakaa kahteen vaiheeseen. Ensimmainen vaihe on materi-
aalin esikasittely seka valmistelu ja toinen vaihe on varsinainen tutkimusanalyysi. Toisessa
vaiheessa tutkittava materiaali saa merkityksen, joka pohjautuu tutkimusaiheeseen. Tutki-
musaineiston analysoinnissa on kyse kirjoittajan ratkaisuista seka paatoksista. Analysointi an-
taa vastaukset tutkimuskysymyksiin, jotka kirjoittaja on valinnut. Kirjoittaja paattaa mita tie-
toa kaytetaan, jotta kysymyksiin saadaan vastaukset. Laadullisen materiaalin analysointi on
kirjoittajan kaytannon valintoja seka paatoksia, jotka johtavat hyviin tuloksiin. Analysointia

tehdessa on pidettava mielessa tutkimusongelma seka tavoite. (Pihlaja 2004, 153- 158.)

Litterointi tarkoittaa seka kasin kirjoitetun etta puhemuotoisen nauhoitetun aineiston puh-
taaksi kirjoittamista. Puhtaaksi kirjoittaminen tarkoittaa aineiston kirjoittamista sellaiseen
muotoon, etta sita on helppo analysoida. On hyvin tarkeata, etta kaikki kirjoitetut ja puhutut
lauseet tulee kirjattua. Usein materiaalista haetaan vain tutkimuksen kannalta keskeisin si-
salto. Tama kuitenkin voi muodostaa riskin siita, etta tutkimuksesta jaa pois jotakin oleel-
lista. Jos aineistosta jatetaan jotain pois, niin tulee siita olla maininta myos tutkimusrapor-
tissa. Litterointiin kuluu paljon aikaa, joten siihen kannattaa varata vahintaan yksi paiva ai-

kaa. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)
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Teimme induktiivisen analysoinnin tyollemme. Aloitimme analyysin lukemalla litteroidut haas-
tattelut lapi muutamaan otteeseen. Vapaamuotoisessa haastattelussa keskustelun aiheet
muuttuivat herkasti asian viereen, varsinkin kun haastateltava oli iakkaampi henkilo. Taman
jalkeen aloitimme aineistolahtoisesti luokittelemaan aineistosta nousevien teemojen perus-
teella. Taman jalkeen kuuntelimme kertaalleen viela haastatteluista tehdyt nauhoitukset.
Analyysia tehdessamme turvauduimme kuitenkin eniten omiin muistinpanoihimme. Haastatte-
luista tehdyt nauhoitukset olivat aavistuksen epaselvia ja niista ei kuullut selkeasti kaikkea
tarvittavaa. Taman jalkeen ryhmittelimme tutkimusteemoihin vastaavat ilmaisut yliviivaustus-
seja apuna kayttaen yhtalaisiksi ryhmiksi. Kaytimme haastattelutilanteissa molemmat omaa
suttupaperia, joita oli kaiken kaikkiaan 16 A4 kasinkirjoitettua paperia. Litteroitua aineistoa
kaiken tyon jalkeen tuli tietokoneella kirjoitettuna 3 A4 sivua. Tulosten kirjoittamisen jalkeen
kirjoitimme johtopaatokset verraten tuloksia kunnan antamiin informaatioihin. Teemahaas-
tattelu tilanteet kestivat yhteensa keskimaarin 8 tuntia. Analysoitiin ja litterointiin kaytimme

keskimaarin 18 tuntia.

4.6  Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuuden arviointi on keskeinen osa tieteellista tutkimusta. Laadullisen
tutkimuksen luotettavuuden kriteerit eivat ole yhta selkeita kuin maarallisen. Tutkimukseen
vaikuttaa aineiston laatu, tarkkuus ja sen kattavuus. Tutkijan on tarkasteltava, vastaavatko
hanen kasitteellistyksensa ja tulkintansa tutkittavien kasityksia. Tutkimuksessa tulee ottaa
huomioon tutkijan ennakkokasitykset. Asioita tulee tarkastella eri nakokulmista ja tutkijan on
kyettava olemaan luova seka osaava abstraktiin ajatteluun. Tutkimuksessa tehdyt tulkinnat
saavat tukea toisista vastaavia ilmioita tarkastelleista tutkimuksista. (Kankkunen & Vehvilai-
nen-Julkunen 2009.)

Kasitykset reliabiliteetin ja validiteetin kasitteiden sopivuudesta laadullisen tutkimuksen arvi-
oinnissa ovat vaihtelevia. Jotkut tutkijat soveltavat perinteisia kasitteita myos laadulliseen
tutkimukseen, jotkut ovat kehittaneet termeille paremmin laadulliseen tutkimukseen sopivia
sisaltoja ja jotkut taas ovat hylanneet vanhat kasitteet ja luoneet aivan uusia termeja arvi-

oinnin apuvalineiksi. (Eskola & Suoranta 2000, 211.)

Tutkimuksen validiteetissa on kyse siita, onko tutkimus pateva. Onko tutkimus tehty perus-
teellisesti seka ovatko saadut tulokset ja niista tehdyt paatelmat ”oikeita”. Tutkimuksessa voi
ilmeta virheita. Esimerkiksi niin, etta tutkija nakee suhteita tai periaatteita virheellisesti, ei
nae niita tai kysyy vaaria kysymyksia. Laadullisen tutkimuksen validiteettiin vaikuttaa tutki-
muksen aineiston laatu. Tutkimukseen saadun tiedon laatu on riippuvainen siita kuinka hyvin

tutkija on tavoittanut tutkittavan ilmion. Toisin sanottuna tutkittavien ihmisten nakokulmat
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ja merkitykset on ymmarretty oikein, eika ole kaytetty omia kasityksia tai viitekehysta. Tutki-
musaineistohan ei anna suoraa vastausta tutkimuskysymykseen, se ainoastaan ohjaa oikeaan
suuntaa. (Nieminen 1998, 215- 221.)

Reliabiliteetilla viitataan perinteisesti kaytetyn tutkimusmenetelman kykyyn antaa valideja,
eli ei sattumanvaraisia, tuloksia. Toisin sanoen kasitteella tarkoitetaan tutkimusmenetelman
ja kaytettyjen mittareiden kykya saavuttaa tarkoitettuja tuloksia. Ongelmia syntyy analyysin
aikana jos aineistossa on tehty luokitteluvirheita tai virhetulkintoja. Toisaalta ajateltuna tul-
kinnat ovat aina tutkijan persoonallinen nakemys tuloksista. Eivatka ne valttamatta ole tois-
tettavissa tai siirrettavissa asiayhteyteen. Reliabiliteetin luotettavuuteen vaikuttaa myos pal-
jon se kuka on tutkijana, minkalainen hanen arvomaailma on, kuinka han osaa tarkkailla, aja-

tella ja oivaltaa tilanteita seka asioita. (Nieminen 1998, 215- 221.)

Me teimme teemahaastattelut Nurmijarven kunnan alueella nurmijarvelaisille. Jokaista paik-
kakuntaa tietysti tukee omaishoitajan laki, joten peruspilari omaishoitaja sopimuksen kirjoit-
tamiseen on aina sama. Paikkakunnat voivat kuitenkin hieman muokata lain ymparilla pyorivia
asioita oman nakoisekseen, jolloin edut muuttuvat ja ne eivat enaa ole jokaisella paikkakun-

nalla samoja.

4.7  Tutkimuksen eettisyys

Kreikan kielessa ethos tarkoittaa luonnetta seka tapoja ja mores yhteisossa vallitsevia ta-
poja. Sanoista johdetuilla etiikalla ja moraalilla tarkoitetaan tottumuksia, tapoja seka rajoi-
tuksia, jotka saatelevat ihmisten valista elamaa. Etiikka moraalisena nakokulmana on osa

meidan jokaisen arkista elamaa. (Kuula 2011, 21.)

Potilas antaa aina omasta tilastaan ensisijaista tietoa ja omainen toissijaista tietoa. Potilaan
muistamattomuuden takia meidan piti seurata ja kerata huomioilla objektiivista tietoa mate-
riaalia keratessamme. Haastatteluissa kartoitimme ja selvitimme kuinka omaisen arkea voitai-
siin helpottaa. Tata tutkiessa otimme huomioon myos, miten helpotetaan muistisairaan arkea,
ottaen huomioon ihmisen itsemaaraamisoikeuden. Eli omaiset eivat saa yksistaan tehda paa-
toksia vaan muistisairaudesta huolimatta tulee kuunnella toisen omaa tahtoa. Haastatteluissa
huomioimme tarkkaan kuinka kohtelimme haastateltavia ihmisia ja heidan muistisairaita
omaisiaan. Haastatteluun osallistuminen oli vapaaehtoista ja heidan henkilotietonsa suojat-
tiin. Arkistoimme haastattelusta tulevat materiaalit huolella, niin ettei kukaan ulkopuolinen
niihin paase kasiksi ja opinnaytetyon valmistuttua havitamme haastattelumateriaalit oikein.
Missaan eettisissa ohjeissa ei kuitenkaan voi olla suoraa vastausta tutkijalle siita, mita kaikkia
eettisia ongelmia tyon aikana tulee vastaan. Eika myoskaan niihin ole aina olemassa vain sita

yhta selkeaa ratkaisua. Ohjeet antavat ratkaisumahdollisuuksia joihinkin tilanteisiin ja ainakin
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auttaa herkistya pohdiskelemaan, mika tutkimustoiminnassa on suotavaa ja sallittua seka
mika ei ja miksi. (Kuula 2011, 134 - 144.)

4.8 Aikaisempia tutkimuksia ja teoksia

Muistisairauksista lOytyy paljon informaatiota ja tietoa. Omaisten ja omaishoitajien roolista
tiedon loytaminen ei ollutkaan yhta helppoa. Uutta tutkittua tietoa aiheesta loytyy yllattavan
vahan. Kokemuspohjaisia kirjoituksia loytyy, kuten Paavo Jarvi on kirjoittanut tueksi
omaishoitajan arkeen oppaan oman kokemuksensa ja saadun tiedon pohjalta. Jarven oma

puoliso sairasti oppaan julkaisun aikana alzheimerin tautia. (Jarvi 2003, 2.)

Antti Hervonen lahetti vuonna 1992 kertomuspyyntokirjeita dementia potilaiden perheen
jasenille. Tasta syntyi kirja, jossa yli 200 omaista kertoo omilla sanoillaan kohtalostaan ja
arjestaan muistisairaan kanssa. Teos, Kun ei muista mita lusikalla tehdaan,
dementiapotilaiden omaiset kertovat, on ensimmaisia Suomessa julkaistuja, jossa tilannetta
katsotaan omaishoitajan nakokulmasta. Teos kertoo hyvin mita ongelmia ja haasteita
omaisilla tulee paivittain eteen. Usea haastateltu omainen oli lukenut kyseisen kirjan ihan
sairauden alkuvaiheessa. He saivat siita itsellensa vertaistukea ja rauhaa, koska kirjan
kirjoittajien pelot olivat samankaltaisia kuin heidan omansa. (Hervonen, Arponen, Jylha
1994.)

Sairaanhoitaja Telaranta julkaisi 2014 kirjan Muistisairauden kanssa Alzheimer arjessa. Kirja
kertoo hyvin kuinka muistisairauden kanssa elaminen ei onnistu ilman apuja. Kirja oli meidan
tyohomme hyvin soveltuva, koska teoksessa tarkastellaan juuri taudin osuutta jokapaivaiseen
elamaan. Pirkko Telaranta tuo julkaisussaan tietoa, joka on suunnattu omaisille. Tama oli
ainoa julkaisu, jonka loysimme missa suoraan kerrottiin mita oikeuksia dementoituvalla ja
hanen omaisillaan on. Telaranta kertoo myos kenen puoleen tulee kaantya jo heti sairauden
alkuvaiheessa. Haastatteluissa kayneet omaiset olivat pitaneet tata kirjaa hyvana tuki
oppaana. (Telaranta 2014, 165-171.)

Vuosina 2000-2002 Pohjolan punainen Sulka nimisesta kerayksesta saaduilla varoilla
toteutettiin omaiskoulutusprojekti. Tahan projektiin osallistui myos Tuula Harjula. Harjula,
kirjoitti projektiin liittyen oppaan ohjaajille, jotka vetavat dementoituvaa kotona hoitavien
omaisten ryhmatoimintaa. Tuohon aikaan kyseisten ryhmien toimintaa varjosti usein
epavarmuus siita kuka tallaisia ryhmia voi vetaa ja ketka naita ihmisia voi auttaa. Harjulan

opas on selkea ja antaa hyvat puitteet omaisten ryhman vetamiseen. (Harjula 2003, 2.)

Vuonna 2014 on Henna Harju tehnyt opinnaytetyokseen kartoituksen muistisairaan omaisten

ja omaishoitajien tuen tarpeista Vaasan seudun Muistiyhdistyksessa. Harju tutkimuksessaan
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selvitti, oliko heita informoitu sairaudesta riittavan hyvin diagnoosin jalkeen, johon 95 %
vastaajista kertoi saaneensa riittavasti tietoa. Harju myos kysyi millaista tukea tarvittaisiin?
Kysymykseen vastanneiden avun tarpeet ja mielipiteet erosivat suuresti toisistaan, mutta
kaikilla omaishoitajilla suurin tarve oli oman ajan jarjestaminen. Omaishoitajat halusivat
hoitajan kotiin, jotta saisivat rauhassa kayda hoitamassa omia asioitaan. Omaiset puolestaan
kokivat kotihoidon tuoman tuen ja avun tuovan turvallisuuden tunnetta, vaikka itse ei aina
pystyisi paikalla olemaan. Jonkinlaista opaskirjaa kaupungin tarjoamista palveluista myos
kaivattiin. Kyselyyn vastasi 21 henkiloa, joista 76 % oli omaisia ja loput omaishoitajia. (Harju
2014, 24 -25.)

Harju oli opinnaytetyossaan paatynyt melko samanlaisiin lopputuloksiin mihin meidankin
tulokset viittaavat. Tulokset ovat hieman ristiriitaisia niin Harjun tyossa kuin meidankin
tyossa. Omaiset kertovat toisaalta saaneensa hyvin tietoa sairaudesta ja ovat hyvin perilla
kunnan tarjoamista palveluista, mutta kuitenkin heidan yksi toive oli saada jonkinlainen
opaskirja kunnan tarjoamista palveluista. Yllatyksena huomasimme, etta Harjun tuloksista kay
myos ilmi, etta omaiset haluaisivat hieman omaa aikaa ja sen ajaksi hoitajan kotiin

turvaamaan muistisairaan arjen sujuminen.

Hollannissa tehdyn tutkimuksen mukaan muistisairaan turvalliset ja hyvat asumisolosuhteet
stimuloivat tarkkaavaisuutta ja vastaanottavaisuutta potilaissa, joilla on muistamattomuutta.
(Zadelhoff, Verbeek, Widderhoven, van Rossum & Abma 2011, 24.)

5  Tutkimuksen tulokset

Taman tutkimuksen tulokset kerattiin teemahaastatteluilla. Omaiset valitsivat itse vapaamuo-
toisesti, johdattelevien teemojen avustuksella, mita halusivat kertoa ja kuvailla kokemuksis-
taan seka haasteitaan muistisairaan arjessa. Samalla he myos kuvailivat millaisia omaisen
tuen kehittamistarpeita heidan mielesta omaishoitajat voisivat tarvita. Seuraavissa alalu-

vuissa esittelemme tutkimusten tulokset.

5.1 Sairauden vaikutus paivittaisiin toimintoihin

Sairaus vaikutti heidan jokaisen paivittaiseen elamaan. Kuviossa 2 on esitetty yleisimmin
haastatteluissa esille nousseet vastaukset. Jokaisen muistisairaan kohdalla alkoi jaada kodin
arkiset askareet pikku hiljaa tekematta. He eivat laittaneet enaa ruokaa tai muistaneet enaa
syoda sita, laskut jaivat maksamatta, peseytymisesta piti alkaa muistuttamaan, eika kaup-
paan enaa uskaltanut yksin paastaa, koska muistisairas ei olisi osannut tulla kaupasta yksin

kotiin.
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Haastattelussa kavi ilmi, etta omaiset pelkasivat muistisairaan turvallisuuden takia, mutta
kaikki joilla oli mahdollisuus olla kotona jatkuvasti tunsivat viela olonsa turvalliseksi. Muisti-
sairaan perasta taytyi tarkistaa sahkolaitteet. Vaikkei muistisairas ollutkaan keittamassa kah-
via, saattoi han sen silti laittaa paalle. Muistisairasta ei pystynyt lahettamaan yksin laakariin,
sinne taytyi aina menna omaisen mukaan. Ongelmaksi koettiin myos puhelimella soittaminen,
koska ei vain muista kuinka puhelinta kaytetaan tai ei muista numeroita. Mielenrauhaa arkeen
tuotti se, etta muistisairas asui kotona, eika hoitolaitoksessa. Talloin omaiset itse tiesivat,

minkalaista hoitoa muistisairas ihminen sai.

Omaishoitaja: ”Joudun nappailemaan numeron valmiiksi kun han haluaa soittaa johonkin.”

Omainen: ”En voi jattaa hanta yksin hetkeksikaan, mista hanet loytaisin kotia tullessa?”

Sairauden vaikutus pdivittdisiin toimintoihin

Kotiaskareet

Taitojen
Kodin siisteys, Taloudelliset unohtaminen
hygienia, asiat, laskut esim.
ravitsemus maksamatta puhelimalla
soitto

Sahkélaitteiden
tarkistus esim.
uuni ja
kahvinkeitin

Saattaja aina
ulos Idhtiessa
esim. kauppaan

Kuvio 2 Paivittaisiin toimintoihin vaikuttavat asiat

5.2 Paikkakunnan palvelut ja niiden kayttaminen

Kaikki haastateltavat asuivat Nurmijarvella. Kuten kuviossa 3 nakyy, haastattelussa tuli esille
ettei kunnallisten palveluiden tarjonta ole monipuolista ja informaation puute koettiin suu-

reksi ongelmaksi. Kaiken tiedon joutuu heidan mielestaan itse etsimaan tai vaatimaan.

Kunta tarjoaa intervallihoidon mahdollisuutta omaishoitajan vapaiden ajaksi, apuvaline lai-
naamosta on mahdollisuus saada kotiin apuvalineita esimerkiksi rollaattori ja nousutukia, koti-
hoidosta on mahdollista saada apua laakkeiden jakoon ja pesu apua, paivakeskus jarjestaa vi-

riketoimintaa, johon olisi mahdollisuus osallistua kerran viikossa, Menumat-ateria palvelun
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kautta on mahdollisuus saada valmiit ateriat kotiin, jotka itse lammittaa ja muut ruokatarvik-
keet voi tilata Alepan kauppakassi palvelun kautta, joka toimittaa ruuat suoraan kotiin. Ta-

loudelliset syyt olivat esteena palveluiden kaytolle.

Haastattelun lomassa tuli esille, etta muistisaation sopeutumisvalmennuskursseilta oli haettu
tietoa ja vertaistukea arjesta selviytymiseen. Ne joilla ei ollut tietoa kurssista, innostuivat

siita kanssa.

Omaishoitaja: ” Mitaan palveluja ei aidille ole tarjottu suoralta kasin. Kaikki on hanelle tayty-
nyt pyytaa tai jopa vaatia”.

Omainen: ”En edes tieda mihin kaikkiin kunnallisiin palveluihin mieheni olisi oikeutettu”.

Paikkakunnan palvelut ja niiden kdyttdminen

Kunnallisten palvelujen tarjonta Informaation puute

Tieto tdytyy itse etsid
tai vaatia. Palveluista
ei erikseen kerrota.

Intervallihoitoa ei haluta Taloudelliset syyt, palveluiden
kéyttdd kdytdn estona

Kuvio 3 Paikkakunnan palveluiden kayttojen esteet

5.3 Lahiomaisen rooli

Muistisairaan omaiset olivat puolisoita ja lapsia. Puolison auttaessa muistisairasta ei omaishoi-
tajuutta ollut haettu. Asiasta kuitenkin tiedettiin hyvin, mutta kuitenkin jollain tasolla hoita-
mista ei koettu niin raskaaksi, etta tukia olisi haluttu nostaa. Omaishoitajan rooli ei kuiten-
kaan koettu helpoksi. Arki muistisairaan kanssa on raskasta. Muistisairaan lapsen toimiessa

hoitajana oli omaishoitajan tukea haettu ja kunnan tarjoamia tukipalveluja oli hyodynnetty.
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Kuten kuviossa 4 nakyy, haastatteluissa suurin osa omaisista oli puolisoja ja vain pieni mur-
toosa muistisairaan lapsia. Asiaan vaikutti eniten se, etta suurimmalla osalla muistisairaista
oli puoliso, joka oli hyvakuntoinen ja jaksoi hoitaa itse aviopuolisoaan kotoa kasin. Heilla, joi-

den omaishoitajana toimi oma lapsi, oli puoliso jo menehtynyt.

Omaishoitaja: "Omaishoitajan tuki ei ole suuri, mutta helpottaa aidin paivittaisten menojen
maksamisessa”.
Omainen: ” Elamme talla hetkella elakkeen turvin, muita tukia en osaisi edes hakea. Mies

hoiti ennen nama asiat, mutta ei vain enaa muistamattomuuden takia siihen pysty”.

Haastateltavat olivat

m Muistisairaan puolisoja m Muistisairaan lapsia

Kuvio 4 Paikalla olleet haastateltavat jakautuivat seuraavasti
5.4 Kehittamisehdotuksia palveluille

Kuten kuviossa 5 nakyy, olivat omaiset yhta mielta kehittamisehdotuksista. Paikkakunnan
intervallihoitopaikkoja ei pidetty suuressa suosiossa, koska pelataan muistisairaan
laitostumista. Muistisairas ahdistuu vieraasta paikasta ja vieraista ihmisista. Olisi
helpottavampaa, jos muistisairas saisi olla tutussa ja turvallisessa ymparistossa. Omaiset
toivoisivat, etta omaishoitajan vapaa paivana hoitaja tulisi kotiin hoitamaan. Kaytannossa he
toivoisivat intervallihoidon sijaan tarjottavan hoitaja palvelua kotiin ja omainen voisi poistua
kotoa paivaksi. Tuolloin yha useampi omaishoitaja voisi kayttaa hyodyksi lainmukaisia
omaishoitaja paivia, jos vapaapaivat jarjestettaisiin yllamainitulla tavalla. Myos

palveluseteleiden kaytosta oltiin kiinnostuneita, mutta talla hetkella Nurmijarven kunta ei
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niita tarjoa. Kehitysehdotuksena toivottiin kunnan tekevan heidan tarjoamista palveluista

jonkinlaisen opaskirjan.

Omaishoitaja: ” Olen itsekas jos lahetan aitini intervallihoitoon, pelkka ajatus ahdistaa
hanta”.
Omainen: ”Kun joku asia olisi helposti l0ydettavissa ja selkeasti kerrottuna, ettei aina

tarvitsisi kayttaa aikaa niin paljoa yhden paperin tayttamiseen”.

Omaishoitajan sijainen kotiin
intervallihoidon sijaan

Kehittdmisehdotuksia Opaskirja omaisille
palveluille

Palvelusetelit

Kuvio 5 Omaisten ajatuksia palveluiden kehittamiseksi

6  Tulosten yhteenveto ja johtopaatokset

Tama tutkimus tehtiin, koska muistisairaus ei kosketa yksin potilasta. Muistisairaus vaikuttaa
myos kaikkiin, jotka ovat potilaalle laheisia, ystavat seka perhe. Tasta voi jo paatella sen,
etta omaisten olisi hyva saada apua sairauden hyvaksymiseen. Kuten tuloksista jo huomaa
olisi hyva, jos omaishoitajien vapaapaiville saisi jarjestettya kotiin hoitajan. Omaishoitajan on
kuitenkin tarkeaa jaksaa myos hyvin, jotta muistisairas ja omaishoitajan arki olisi
mahdollisimman turvattua, talla voitaisiin myos turvata se, ettei muistisairas rasittuisi

turhaan laitokseen siirtymisesta aina omaishoitajan vapailla.

Tutkimuksessa kavi ilmi, etta kunnan tarjoamista palveluista tiedettiin melko hyvin, mutta
niita ei haluttu kayttaa. Kuitenkin isona puutteena nahtiin, ettei kunnan palveluista
informoida tarpeeksi, etta kaikki pitaa itse osata kysya. Kun omaishoitajana toimi puoliso,

niin kotona yritettiin parjata omin voimin paljon pidempaan, mutta omaishoitajan ollessa
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oma lapsi niin silloin kunnan palveluihin turvauduttiin hieman aiemmin. Vertaistukea ja
informaatiota haettiin melko aktiivisesti Muistisaation jarjestamista tapahtumista seka
sopeutumisvalmennuskursseista. Tassakin herasi kysymys siita, etta haluaako omaishoitajat
edes kayttaa kunnallisia palveluja, vaikka niista informoitaisiin. Muistisairaan ollessa kotona

ei tarvitse tuntea tuskaa ja huonoa omatuntoa omaisen palvelukotiin jattamisesta.

Suomen muistiasiantuntijat ovat kirjoittaneet oppaan, kotona paras 2008 - 2011 projektin
aikana, jonka on tarkoitus antaa tyovalineita erityisesti paattajille siita mita tukea
muistisairaanihmisen kotona tarvitaan. Julkaisussa esitetaan kotona paras malli ja otetaan
esille askel askeleelta, etta mita asioita tulisi ottaa huomioon, kun paikalle saapuu apua
hakemaan muistisairas omaisen kanssa. (Koponen & Toljamo 2011, 15.) Itse suosittelemme

opasta lampimasti, jos joutuu tekemaan toita muistisairaiden kanssa.

Kunta tietaa mita palveluja muistisairaan omaisille kuuluu ja mita laki maaraa kaytettavaksi.
Varsinaista syyta siihen miksi niita ei kayteta, on vaikeaa sanoa. Johtuuko se ihmisen
huonosta halusta jattaa toinen vieraisiin kasiin vai onko sosiaalinen media saanut aikaiseksi
kauhukuvia ihmisille palvelukotien toiminnasta. Kunnallinen muistikoordinaattori, joka oli
paikalla haastattelutilaisuutemme aikana muistikahvilassa, sai kuitenkin todella suurta
kunnioitusta omaisilta. Hanella oli naihin ihmisiin selva suhde, koska hanta kuunneltiin ja
hanelta pyydettiin pulman ratkaisuihin opastusta. Voisiko han olla naissakin tapauksissa avain

henkilo palvelukotien, kotihoidon ja omaisten valilla.

7  Pohdinta

Opinnaytetyomme alkuperainen tarkoitus oli meille aluksi hamara. Aihe itsestaan oli hyvin
laaja ja tyota olisi ollut jopa hankalaa tehda, jos emme heti alkuvaiheessa olisi tehneet
selvaa rajausta tyohon. Tarkasti pohditut teemat haastatteluihin auttoivat myos tyon
rajauksessa. Lopullinen tutkimuksen tarkoitus oli siis tutkia omaisten roolia muistisairaan

arjen keskella. Jokainen tyon vaihe on ollut mielenkiintoinen ja samaan aikaan haastava.

Tutkimuksessa haastattelutilaisuus seka sen analysointi oli meille tyon mielenkiintoisin vaihe.
Haastattelutilanteissa saimme itsellemme vastauksia, jotka tuli meillekin yllatyksena.
Haastavimpana koimme tutkimusmateriaalin keraamisen ja samanlaisten tutkimusten
loytamisen. Kun tyota lukee nyt jalkikateen niin siita saa kuvan minkalaisia ongelmia arjessa

voi ilmeta, jos kotona asuu muistisairas ihminen.

Olemme pysyneet hyvin sovitussa aikataulussa. Luvat haettiin hyvissa ajoin ja haastattelut
tehtiin myos aikaisin syksylla 2015, jotta meille jai hyvaa aikaa aineiston analysoimiseen.

Tyonjako on ollut tasaista ja moitteetonta. Molemmat ovat hoitaneet omat vastuualueensa,



31

auttaen samalla toista kirjoituksissaan. Tyotahtimme on ollut sujuvaa ja moitteetonta.
Olimme saaneet opinnaytetyosta suunnitelman toukokuussa 2015 valmiiksi, jonka jalkeen
olemme keskittyneet itse tutkimuksen tekoon. Omasta mielestamme opinnaytetyo on hienosti

kasvanut opintojemme ohella.

Opinnaytetyomme oli esitutkimusta mahdollisesti alkavalle suuremmalle projektille
koulussamme. Tyomme kasittelee yhden paikkakunnan omaishoitajien arjen tilannetta. Jos
kunnallisia palveluja haluaisi kehitella, tulisi mielestamme samanlainen kartoitus tehda ensin
sille paikkakunnalle, jonka palveluja haluaa kehittaa. Laki omaishoidon tuesta antaa
peruspilarin kunnille, jonka puitteissa heidan tulisi omat palvelunsa kehittaa. Tahan kuitenkin
vaikuttaa se, mita kolmannella sektorilla on tarjottavaa muistisairaille ja niiden
omaishoitajille. Varsinkin kun kunnallisen ja kolmannen sektorin yhteistyo on yleistymassa. On
olemassa jo yksityisia yrittajia, jotka tarjoavat omaishoitajan vapaapaivia, mutta nama eivat

toimi Nurmijarvella (Finlex 2005.)

Seuraaville tekijoille naemme suurimpana haasteena tyon uudelleen rajaamisen.
Mielestamme omaishoitajien ja muistisairaiden palveluiden kehittaminen on yksistaan liian

suuri aihe konkreettiseksi hankkeeksi.
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Liite 1. Saatekirje

5.1. 2015
Lohja

Hei!

Olemme Laurea Lohjan hoitotyonkoulutus ohjelman opiskelijoita. Teemme opinnaytetyota
Muistisairaiden omaisten erityisrooli asiakaslahtoisten palveluiden kehittamisessa.

Tassa kopiona tehtavananto:

”Muistisairaiden maara kolminkertaistuu vuoteen 2050 mennessa. Taman maaran jatkuvasti
kasvaessa ja vahenevien resurssien edessa on noussut enenevassa maarin tarve osallistaa hoi-
don ja tuen tarpeessa olevien lahipiiria mukaan eri arjen palveluihin ja toimintoihin. Yhteis-
kunnassa on saadetyn lainsaadannon mukaan paasaantoisesti omaisella oikeus osallistua poti-
laan tai asiakkaan hoitoon vain hanen suostumuksellaan. Tama rooli oikeuksineen ja vastui-
neen on epaselva mita sairaammasta apua tarvitsevasta on kyse. Tarkoitus on tassa opinnay-
tetyossa selvittaa ja kehittaa omaisten erityisroolia ja osallisuuden muotoja muistisairaiden
potilaiden arjen palveluiden kehittamisessa”

Olemme suunnitelleet opinnaytetyon toteutusta niin, etta haluaisimme paasta haastattele-
maan omaisia ja varsinkin omaishoitajia, joilla on muistisairas omainen kotona ja tarvitsee
jatkuvaa apua. Haastatteluihin osallistuminen tulee olemaan vapaaehtoista ja mitaan henkilo-
tietoja ei siis tyossamme julkaista.

Haastatteluun osallistuvia haastatellaan mahdollisimman vapaamuotoisesti. Estradi on taysin
heidan ja he tulevat tilanteessa taysin kuulluksi. Haluamme kuulla heidan nakemyksen siita
minkalaista on olla muistisairaan ihmisen omaishoitaja ja mita he haluaisivat lisaa heidan ar-
keensa?

Haastattelussa ei virallisesti kysyta mitaan johdattelevia kysymyksia, annamme ainoastaan ai-
healueita joista keskustelemme ja ei ole vaarallista vaikka omaiset haluaisivat jutella kans-
samme jostain muustakin kuin itse aiheesta.

Lahetamme kirjeen nyt teille kysyaksemme, etta olisiko teilla mielenkiintoa osallistua yhteis-
tyokumppanina meidan opinnaytetyohomme?

Haastatteluajan kohdalla ei ole kiiretta. Voimme tehda sen seka meidan etta teidan aikatau-
luun sopien taman talven 2015 tai jopa kesan aikana. Meille riittaa se etta saisimme syksyyn

mennessa tarpeeksi materiaalia kerattya.

Olemme molemmat aikuisopiskelijoita ja ammatiltamme jo lahihoitajia, talla hetkella
olemme sairaanhoitajan opintojen loppusuoralla. Tyossamme tapaamme paljon muistisairaita,
joten aihealue osastohoidon kannalta on meille tuttua. Asumme Hangossa ja Vihdissa, joten

haastattelun ei ole pakollista tapahtua Lohjalla. Voimme myos haastatella ruotsinkielella.
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Annamme mielellamme tarvittaessa tyostamme lisatietoa!

Ystavallisin terveisin: Mari Maenpaa Mari.Maenpaa®@student.laurea.fi

Mira Viitanen Mira.Viitanen@student.laurea.fi
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Opinnaytetyon tekija/tekijat
Opinnaytetyon tekijan/tekijoiden yhteystiedot

ja osoitteet

mira.viitanen@student.laurea.fi
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Mari Maenpaa ja Mira Viitanen

mari.maenpaa@student.laurea.fi

Laurea, Lohja

Laurea-ammattikorkeakoulu, Laurea Lohja
Nummentie 6, 08100 Lohja

Hoitotyon koulutusohjelma

Ritva Hautala

ritva.hautala@laurea.fi

Muistisairaiden ja heidan omaisten arjen haasteiden

kartoitus

Kartoittaa kuinka paljon omaishoitajat saavat ja kuinka
paljon he tarvitsevat apua arjen toiminnoissa muistisai-

raan omaisen kanssa

aikataulu Laadullinen tutkimus, joka valmistuu 02/2016
........ /e 20......
Laurea Lohja Puhelin 09 8868 etunimi.sukunimi@lau- Y-tun- 104621
Nummentie 6, 08100 Faksi 7800 rea.fi nus 6-1
Lohja 09 8868 www. laurea.fi Koti- Vantaa

7801

paikka
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Paikka ja aika

......

Opinnaytetyon tekijan/tekijoiden allekirjoitus/allekirjoitukset

Opinnaytetyon ohjaajan allekirjoitus

Tutkimuslupa on myonnetty

Allekirjoitus

Opiskelijalla on opinnaytetyota tehdessaan samanlainen vaitiolovelvollisuus kuin sosiaali- ja terveysalan virka-
suhteisella tyontekijalla. Han on velvollinen ehdottomasti turvaamaan opinnaytetyossaan tarkastelemiensa hen-

kiloiden intimiteetin ja anonymiteetin.

Laurea Lohja Puhelin 09 8868 etunimi.sukunimi@lau- Y-tun- 104621
Nummentie 6, 08100 Faksi 7800 rea.fi nus 6-1
Lohja 09 8868 www. laurea.fi Koti- Vantaa

7801 paikka



