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JOHDANTO

Muistihairididen esiintyvyys nousee ian my6ta lisdten mahdollisuutta sairastua etenevaan muistisai-
rauteen (Erkinjuntti ja Huovinen 2008, 55). Muistisairaan omaiset hoitavat ja tukevat muistisairaita
laheisidadn jokapaivaisessa arjessa. Heidan panoksensa on merkittdva ja valttdmaton sairastuneelle,
seka myos koko yhteiskunnalle. Kotona hoidettavien muistisairaiden maara nousee koko ajan ja suu-
ressa roolissa ovat muistisairaan omaishoitajat ja omaiset. Omaishoito voi olla erityisen kuormittavaa
omaishoitajalle ja mikali siihen ei ole tarjolla tarvittavaa tukea tai apua, voi omaishoitajan taakka
kasvaa liian suureksi. On vaistamatonta, etta suuret ikdluokat ikdantyvat ja se tuo myds haasteensa
yhteiskunnallisesti. Siksi omaishoitajien tukemiseen ja sen suunnitteluun olisi panostettava. Aihe on
tarkea ja hyddyllinen, koska tulevissa tydpaikoissa suurella todennakéisyydella tydskentelemme

ikadntyvien parissa.

Kanssasi vertaisena rinnalla (KaVeRi) on Kainuun Muistiliiton kehittdma vapaaehtoistoiminta, jonka
tarkoituksena on tukea muistisairautta sairastavien ja heidan laheistenséa jaksamista arjessa. Opinnay-
tetyon tarkoituksena on kerata tietoa muistisairaiden omaisilta siita, miten muistikaveri-toiminta on
edistanyt heiddn jaksamistaan arjessa muistisairaan tai muistihairidista karsivan kanssa seka millaista
lisatukea he tarvitsisivat selvitékseen arjesta. Opinndytetytn toimeksiantajana toimii Kainuun Muisti-
yhdistys ry. Raha-automaattiyhdistys (RAY) rahoittaa KaVeRi-toimintaa, joka toimii vapaaehtoistoimi-
joiden ja muistiliiton tyontekijéiden voimin. Rahoituksella on mahdollista kouluttaa uusia vapaaehtois-

toimijoita muistisairaan ja omaisten arkea helpottamaan. (Torvinen, 2016.)

Opinnaytety6 on laadullinen eli kvalitatiivinen. Opinndytety®n tavoitteena on, etta Muistiliitto ja omai-
set hyodtyvat tuloksista, koska niiden pohjalta on mahdollisuus edelleen kehittdd KaVeRi-toimintaa.
Tietoa voidaan myos kayttda muistineuvoloissa neuvontaan seka sairastuneille ja heidédn omaisilleen.
Niin ikdan Kainuun Muistiyhdistys voi kayttda opinndytetyon tuloksia tiedotteissaan ja hyodyntaa kou-
lutuksissaan. Kolmannen sektorin merkitys tulee kasvamaan sosiaali-ja terveyspalveluiden lisana,
koska kotona asumista halutaan ikadntyneilla tukea mahdollisimman pitkaan. Tama lisdéa vapaaehtois-
toiminnan merkitystd tulevaisuudessa. Aihe on yhteiskunnallisesti erittdin tarked ja ajankohtainen.

Jatkossa opinnaytetydssamme kdaytamme KaVeRi-toiminnasta nimitysta muistikaveri.

Omaiset hoitavat ja tukevat muistisairaita laheisiadn jokapaivadisessa arjessa. Heidan panoksensa on
merkittava ja valttdmaton sairastuneelle, seka koko yhteiskunnalle. Kotona hoidettavien muistisairai-
den maarad nousee koko ajan ja suuressa roolissa sairastuneiden huolehtijoina ovat muistisairaan
omaishoitajat ja omaiset. Omaishoito voi olla erityisen kuormittavaa omaishoitajalle ja mikali siihen ei
ole tarjolla tarvittavaa tukea tai apua, omaishoitajan taakka voi kasvaa liian suureksi. Vanhusten maara
lisaantyy tulevaisuudessa ja se tuo myos yhteiskunnalle haasteita. Siksi omaishoitajien tukemiseen ja
sen suunnitteluun olisi panostettava. Aihe on tarkea ja hyédyllinen, koska tulevissa tydpaikoissa suu-

rella todennakdisyydella tyoskentelemme ikdantyvien parissa.
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Suomessa oli vuonna 2013 keskivaikeita tai vaikeaan muistisairauteen sairastuneita henkilditéd noin
200 000. Jokin heidédn tiedonkasittelynsa osa-alueista on heikentynyt. Heista 100 000 sairastaa lie-
vaa muistisairautta ja 93 000 keskivaikeaa tai vaikeaa muistisairautta. Joka vuosi Suomessa muisti-
sairauteen sairastuu noin 14 500 henkil6a. Noin 7 000 henkilda tyodikadisistd sairastaa jonkin asteista

muistisairautta. (Kaypa hoito -suositus 2017.)
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ELAMA MUISTISAIRAUDEN KANSSA

Muisti on tdarkeimpia valineita selvitd jokapaivdisesta arjesta. Muistin avulla ihminen I6ytaa vaatteet
paadlle, on sovituissa tapaamisissa sovittuun aikaan, valttad kipua tuottavia asioita, osaa kayttaytya
tilanteisiin kuuluvalla tavalla, tunnistaa tutut ihmiset ja osaa kayttaa elektroniikkaa. Muisti on tarkeaa
kaikessa tekemisessa ja sitd tarvitaan myos opiskelussa, kirjoittamisessa, lukemisessa ja ihmisten
kanssa keskustellessa. Muistin lokeroista I0ytyvat menneisyys, nykyisyys ja tulevaisuus, jonne on tal-
lentunut ihmisen yksil6llisyytta. Muistiin tallentuu koko ajan tavattoman paljon asiaa ja yhta aikaa
saman verran unohtuu. Tallentuneen tiedon muovautuminen idn ja ajan kanssa on yksil6llistd. Muis-

tiongelmiin voi olla monia syita ja useimpiin on mahdollista itse vaikuttaa. (Harma ja Grano 2011, 18.)

Keskeiset muistisairaudet

Yleisimpi& dementiasairauksia ovat Alzheimerin tauti, aivoverenkiertoperaiset eli vaskulaariset demen-
tiat, Lewyn-kappaletauti, frontaalilohkodementia eli otsalohkorappeuma ja Parkinsonin tauti. (Erkin-

juntti, Alhainen, Rinne ja Huovinen toim. 2006, 49).

Muistisairaudet ovat oma kansantautinsa, kuten sydan- ja verisuonisairaudetkin. Eteneva muistisai-
raus rappeuttaa aivoja ja huonontaa merkittavasti ihmisen kykya toimia. Iakkaat ihmiset ovat yleinen
muistisairautta sairastava ryhma ja muistisairauden edetessa puhutaan dementiaoireyhtymasta. Sii-
hen kuuluu muistihdiriiden ohella myds yksi tai useampia oireita: hairié puheessa, arkitoimintojen
hankaloituminen, vaikeus tunnistaa tuttuja ihmisia tai tavaroita, alya vaativien pulmallisten toimintojen
heikentyminen, muutokset kdytoksessa. Lisdksi orientoituminen paikkaan ja aikaan hankaloituvat. De-

mentiaa aiheuttaa yleensa eteneva muistisairaus. (Muistiliitto 2016.)

Muistisairaus ja parisuhde

Parisuhteeseen kuuluu yleensa etdisyyden ja laheidyyden vuorottelua, joihin puolisot ovat jo ajan
saatossa tottuneet. Usein toisen ihmisen luonteen muuttumista ei osata yhdistda sairauteen, jolloin
muistisairaan oireet voivat vaikuttaa parisuhteeseen ja vuorovaikutukseen jopa vuosia. Riippuu paris-
kunnasta, kuinka nama esioireet vaikuttavat suhteeseen ja yhteiseen arkeen. Muistisairaus tuo muka-
naan ristiriitoja, jotka eivat aina miellyta, tai tuo ongelmaan ratkaisua puolisoille. Puolisoilla on omat
tarpeensa joko laheisyyteen tai erillisyyteen ja usein sairaus muuttaakin Iaheisyyden toteuttamista
totutulla tavalla. Laheisyytta ei voi pakottaa ja mahdollinen erillisyys voi muuttua toisella tai molem-
milla eristdytymiseksi. Parisuhteessa hoitajana toimiva osapuoli voi tulla yksindiseksi tai tuntea olonsa
hyljatyksi. Muistisairauden my6ta sairaan kyky tuoda itseaan esille kaventuu, jolloin puolison on tay-
tettava puutteita ilmaisussa. Tama on tarkead, jotta suhde voidaan sdilyttéa mahdollisimman entisel-
Iadn. (Harma ja Grandé 2011, 232.)

Sairastuminen voi aiheuttaa masennusta toiselle tai molemmille, mikd vaikeuttaa vuorovaikutusta.
Puoliso voi ymmartaa sairastuneen etdisyyttd, mutta samalla tdma etdantyminen voi myos aikaan-

saada vieraan olon. Oloon saattaa tottua ja turtua, jolloin omainen saattaa turhautuneena unohtaa,
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ettd kyseessa on sairaus. Omainen saattaa tuntea itsensa laiminlyddyksi, vaikka tilanteessa tarvittaisiin
myétatuntoa ja huolenpitoa. Mahdollisen masennuksen ilmetessa olisi syyta saada myos pariterapiaa

ladkehoidon lisdksi, koska sen my6ta on saatu hyvia tuloksia. (Hdrma ja Grand 2011, 233-234.)

Sairaus tuo mukanaan paljon haasteita ja mikali puoliso yrittda selvitd kaikesta yksin, kielteiset asiat
voivat vieda hyviltakin asioilta pohjan. Tehddkseen tilaa positiivisuudelle uudessa tilanteessa hoitajana
toimivan osapuolen on luovuttava parisuhteen odotuksista ja toivomuksista, jotka eivat sairauden
myota ole endd mahdollisia. On myds annettava tilaa surulle ja pois luopumiselle. Tall6in suhteeseen
voikin tulla uudenlaista ja miellyttavaa olemista seka yhteenkuuluvuuden tunnetta. Sairauden my6-
hdisemmassa vaiheessa toisen hoitaminen voi jopa lisdta laheisyytta parisuhteessa. (Harma ja Grand
2011, 233-234.)

2.3  Omaishoitajuus

Omaishoitajaksi voidaan maaritellda henkil, joka huolehtii omaisesta tai ldheisesta joka sairaudesta,
vammaisuudesta, tai muusta erityisestd hoivan tarpeesta johtuen ei selviydy arjesta ilman apua.
Omaishoitaja voi olla minka ikdinen tahansa. Omaishoito on hoitoa, valvontaa seka avustamista ja
ohjausta. (Mattila 2013.) Omaishoitajista suurin ryhma on naisia, mutta miehigkin on paljon. Usein
omaishoitajana toimii myds joku muu kuin puoliso, esimerkiksi poika tai tytar. (Erkinjuntti ja Huovinen
2008, 207.)

Omaishoitajien maara tulee vaistamatta kasvamaan, koska tavoitteeksi on asetettu, etta tulevaisuu-
dessa laitoshoidossa olisi vain 3 prosenttia yli 75-vuotiaista. Vuonna 2013 sitovia omaishoitotilanteita
oli Suomessa noin 60 000. Kaikkiaan omaishoitajia on noin 300 000. Heista vain pieni osa (40 000) on
hakenut omaishoidon tukea. (Mattila 2013.)

Hoivatilanteita voidaan kuvata kolmella eri sitoutumisasteella. Ensimmaisessa sitoudutaan auttamaan
arkiaskareissa seka asioiden hoidossa. Avustajan jatkuva lasndolo ei kuitenkaan ole valttdmaton. Toi-
sen asteen auttamisessa tilanne edellyttda hoivaajan jatkuvaa lasndoloa. Kolmas hoitotilanne on vaa-
tivin ja siina asioiden hoito on kokonaan siirtynyt hoivaajalle. Omaisen/ldheisen jatkuva ldasndolo on

valttdmaton ja hoivaaminen on fyysisesti sekda myds psyykkisesti raskasta. (Lipponen 2008, 30-31.)

Muistisairaan hoitajana toimimisessa on omat haasteensa. Hoidettava voi menettda arvostelukykynsa,
keskittyminen asioihin huononee, samoin kyky kommunikoida ja ymmartaa asioita. Omaishoitajan
taytyy auttaa sairastunutta ndissa asioissa. Hoidettavan persoonallisuus ja kaytés voi muuttua, ja
nama muutokset ovat usein haastavimpia omaishoitajalle. Taudin etenemisen my6td muistisairauteen

sairastunut tarvitsee ohjausta ja hoitoa. (Gaugler, James, Johnson, Scholtz & Weue 2013, 32.)



10 (39)

2.3.1 Omaishoitajan jaksaminen ja tukiverkosto

Omaishoitajana oleminen voi olla kuormittavaa. Laheisen kunnon ja alyllisten toimintojen heikkene-
minen on vaikea hyvaksya. Vaikka apua, kuten esimerkiksi siivous-, ruoka- ja pyykinpesuapua on
saatavilla, omaishoitaja voi kaivata henkilda, joka on enemman ldsna arjessa. Yhteinen arki muuttaa
muotoaan, seksuaalisuus aviopuolisoiden valilla voi loppua ja suhde muuttua hoivasuhteeksi. Omat
harrastukset ja jopa ystavat voivat kadota. Omaishoitajuus on harvoin suunniteltu asia. Avun tarve
lisadntyy hoidettavalla vahitellen. Kun kyseessa on ldheinen ihminen, joka on avuttomassa tilassa
suhde voi tiivistya. Toisen tdrkeys ja laheisyys voi lisddntya. Laheishoivaaja tuntee itsensa tarpeel-
liseksi ja korvaamattomaksi. (Lipponen 2008, 207, 228-229.)

Avun, tiedon ja tuen saaminen ammattilaisilta vaikuttaa suuresti omaishoitajien jaksamiseen. Omais-
hoitaja kaipaa tydnsa lomassa kodin ulkopuolisia harrastuksia, mahdollisuutta olla myds ystavien, las-
ten ja laheisten kanssa. Jaksamisessa auttaa myos tavallinen arki, josta rutiineineen on muodostunut
tuttu ja turvallinen. Uhkana jaksamiselle on hoitajana toimivan voimavarojen riittavyys ja puutteellinen
kyky tukea sairastunutta. (Salpakari 2016, 47.)

Kunnissa on kotihoito, johon kuuluu hoivapalvelu seka kotisairaanhoito. Kotihoito auttaa muistisairaan
arkea tukipalveluilla, mika edesauttaa kotona selviytymistd. Kotihoito on osa sosiaalihuoltolain palve-
luita, joihin kuuluu kotona asumisen tukeminen ja hoiva-avut. Kotihoidon apu on tarjolla henkilGille,
joiden toimintakyky on alentunut sairauden, perhetilanteen tai muun syyn vuoksi. Henkilokohtaisten
apujen lisaksi kotipalvelun tukipalveluihin kuuluvat siivous -, ateria -, kuljetus-ja saattajapalvelut. Kun-
nallisen kotipalvelun liséksi palveluja tarjoavat myds useat yksityiset yritykset. (Harma ja Grand 2011,
194-195.)

Jarjestétoiminnat ovat isossa roolissa omaishoitajien selviytymisen tukemisessa. Suomessa toimii
omaishoitajille ja omaishoidettaville oma jarjesté: Omaishoitajat ja Laheiset -Liitto ry. Jarjestdn tar-
koituksena on auttaa omaishoitajien sijaa niin paikallisesti kuin valtakunnallisestikin. Liitolla on 70
yhdistystd ympari Suomen ja liittoon kuuluu 10 000 jasentd. Liiton toimintaa tukee Raha-automaat-
tiyhdistys eli RAY. Jdsenmaksu vuonna 2017 on 25 euroa. Hinta sisdltad oman paikallisyhdistyksen
edut ja palvelut, nelj@ Lahelld-lehted vuodessa, loma- ja palveluoppaan, seka apua lakiasioissa.
(Omaishoitajat 2016.)

Mikali ty6ikdinen sairastuu muistisairauteen, on usein hanen puolisonsakin tydelamassa. Talldin puo-
liso saattaa joutua jattamaan oman tyonsa toimiakseen omaishoitajana. Yllattdvd molempien tydela-
masta poisjaaminen voi tuoda kummallekin identiteettikriisin, seka vaikuttaa talouteen. Useasti omais-
hoitajalle on tarkeda saada jatkaa omaa ty6taan, jotta elama jatkuisi myds sairauden ulkopuolella.
Suomessa on paljon rekisterdimattémia omaishoitajia, jotka kdyvat tydssaan koko- tai osa-aikaisena.
Talldin etuuksia ei ole mahdollista saada. Useat tydikdiset muistisairaan omaiset toivoisivat saavansa
tukea tyon jatkamiseen esimerkiksi kuntoutus- ja tukipalveluilla. (Harma ja Gran6 2011, 184.) Omais-

hoitajien toivomia tarkeimpia palveluja ovat aikaisempien tutkimusten mukaan omaishoidontuen saa-
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minen, siivouspalvelut, palvelusetelit ja fysioterapia (Erkinjuntti ja Huovinen 2008, 207). Tukipalvelu-
jen huono saanti omaishoitajalle voi vieda siihen, ettd muistisairas joutuu ennenaikaisesti lyhyt- tai
pitkdaikaiseen hoitoon (Harma ja Grand 2011, 184).

Omaishoitajan voinnin ja jaksamisen kannalta on tarkeaa riittava tukiverkostojen saaminen ja raken-
taminen. On tarkead, etta omaishoitaja voi jotakin kautta prosessoida eldmdssaan tapahtuvia muu-
toksia. Se auttaa jaksamaan ja pitdmaan paremmin huolta laheisestdan seka itsestdan. Omaishoita-
juus painottuu yleensa kotiymparistodn ja omaishoitaja voi kokea my6s yksindisyyttd. Vertaistoiminta
on omaishoitajille kanava, jossa saa jakaa kokemuksiaan, iloja ja suruja muille samassa tilanteessa
oleville. Omaishoitajaa tukemaan eivat riita pelkastaan taloudelliset ja konkreettiset toimet, vaan hen-

kinen tuki on yhta tarkeaa. (Viitanen ja Purhonen 2010, 171.)

2.3.2 Omaishoidon tuen kokonaisuus

Omaishoidon tuki muodostuu hoidettavalle annettavista tarvittavista palveluista seka hoitajalle annet-
tavasta hoitopalkkiosta, vapaasta ja omaishoitoa tukevista palveluista, jotka maaritelldan hoito-ja pal-
velusuunnitelmassa. Omaishoitoa saadelladn omaishoidontuen lailla ja kohdassa maaritelmat sano-
taan, ettd “vanhuksen vammaisen tai sairaan henkilén hoidon ja huolenpidon jarjestamista kotioloissa
omaisen tai muun hoidettavalle 1aheisen henkilén avulla” (Laki omaishoidon tuesta 2005, 2§). Lain
tarkoitus on hoidettavan henkilén edun mukainen hoidon toteutuminen. Téma toteutuu, kun turvataan
sosiaali- ja terveydenhuoltopalvelut, hoidon jatkuvuus ja omaishoitajan tyén tukeminen (Laki omais-
hoidon tuesta 2005, 1§). Naiden lisdksi on olemassa monia muitakin térkeita sosiaali- ja terveysturvaa
saatelevia lakeja, jotka on saadetty omaishoitajien ja hoidettavien arkipaivien turvaksi. Omaishoitajille
virallisesti kuuluva tarkea palvelu on oikeus saada vapaata omaishoitajuudesta. Omaishoitajan oman
terveyden ja levon kannalta vapaat ovet todella térkea ja ennen pitkaa halvin tapa huolehtia siitd, etta
hoito on kohtuullista ja vaaratonta. Vapaapaivia kertyy kuukausilta, jolloin hoitaja on yhtdjaksoisesti
sidonnainen hoitoon paivittdin tai ympari vuorokauden, lukuun ottamatta pienia keskeytyksia. Yhta-
jaksoisuus tarkoittaa hoitoa, joka tapahtuu joka kuukausi paivittain. Pienet keskeytykset eivat katkaise
yhtendisyytta ja siihen hyvaksytdaan esimerkiksi hoitajan omat tutkimukset tai valiaikainen sairastumi-
nen. (Kaakkuriniemi ym 2014, 20, 58-60.)

Jos hoidettavalle mydnnetaan omaishoidon tukea, kunta ja omaishoitaja tekevat toimeksiantosopi-
muksen omaishoidon tuesta, ja maksettava raha on palkkio tehdysta tydsta. Omaishoitolaissa on ker-
rottu palkkion suuruus ja perusteet maksamiselle. Hoitopalkkio tarkistetaan vuosittain. (Kaakkuriniemi
ym. 2014, 50-51.) Omaishoidon lain 5. pykdlan mukaan palkkio on madaritelty hoidon haasteellisuuden
mukaan ja hoitopalkkion maara on minimissaan 300 euroa kuukaudessa. Mikali omaishoitaja estyy
tekemdsta omaa tyotaan, on hanelld mahdollisuus 600 euron palkkioon. (Laki omaishoidon tuesta,
2005.)
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2.3.3 Vapaaehtoistoiminta

Omaishoitoperheeseen vapaaehtoisena auttajana lahtevan henkilén tulee ymmartad, etta han ei tee
ammattilaisten tai omaishoitajan toita. Hanen tehtdvansa on keskittyd sosiaaliseen ja henkiseen tuke-
miseen. Vapaaehtoistoiminnassa riittavat tavallisen ihmisen taidot. Vapaaehtoinen on vaitiolovelvolli-

nen, jolle voi vapaasti kertoa huolensa. (Arjen ankkurina 2008, 10-11.)

Koska luottamuksen rakentaminen ei tapahdu hetkessa olisi hyvd, jos sama henkild jatkaisi mahdolli-
simman pitkaan tutuksi tulleen perheen kanssa. Vapaaehtoisen ei tule puuttua perheen asioihin, vaik-
kakin han voi hienotunteisesti houkutella omaishoitajaa pitdmaan lomaa tai jarjestamaan hoidettavalle
hoitopaikkaa. (Arjen ankkurina 2008, 14-15.)

Omaishoitoperheen oma sosiaalinen verkosto, kuten sukulaiset, ystavat tai naapurit, eivat valttdmatta
tiedd, mita vapaaehtoinen tekee. Siksi kdynneista on hyva pitad esimerkiksi viestivihkoa, johon mer-
kitdan kayntipaivat ja mita kulloinkin on tehty. Vapaaehtoisen on myds asetettava tapaamisille rajat,
ettei toiminta ala kayda liilan raskaaksi. On hyva sopia tapaamisten kestot etukateen. Jos vapaaehtoi-
nen joutuu toimiessaan ongelmallisiin tilanteisiin, esimerkiksi autettava kayttaytyy vékivaltaisesti, kan-

nattaa ottaa yhteytté ammattilaisiin, kuten kunnan sosiaalitoimistoon. (Arjen ankkurina 2008, 15-16.)
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MUISTIKAVERITOIMINTA

KaVeRi on lyhennys sanoista Kanssasi Vertaisena Rinnalla ja se on Kainuun muistiyhdistyksen tyonte-
kijoiden vuonna 2008 alulle laittama toiminta, joka on kehitelty muistisairaiden omaisten tarpeiden
kautta. Muistiyhdistys on tyéllistéanyt pitkdaikaistyéttomia vuosina 2001-2006 Kotimies- ja kuntoavus-
taja -toiminnassa. Toiminta tarjosi muistisairautta sairastaville henkiléille sisaltéa arkeen samalla tu-
kien heidan toimintakykydan. Toiminnan loppuessa muistiyhdistyksen tyontekijat alkoivat suunnitte-
lemaan vastaavanlaista toimintaa kysyntaan vastaamiseksi. He ryhtyivdat muiden hankkeiden rinnalla
kokeilemaan, olisiko mahdollista saada vapaaehtoistoimijoita erityispiirteitd tarjoavan vapaaehtoistoi-
minnan parissa. Suunnitelma onnistui ja muistikaveritoiminta kehitettiin kahden eri kolmevuotisen ke-

hittdmishankkeen kautta ja talla hetkella se on osa Muistiluotsin pysyvaistoimintaa. (Torvinen 2016.)

Muistiliiton toiminta

Muistiliitto perustettiin vuonna 1988. Muistiliiton tehtdvana on toimia muistisairaiden seka heidan 13-
heistensa edunvalvontajarjestond. Kohderyhman eldmanlaatua ja yleista hyvinvointia pyritaan edista-
maan. Raha-automaattiyhdistys rahoittaa Muistiliiton toimintaa. (Muistiliitto 2016a.) Muistiliiton tar-
kein toimintaviikko on valtakunnallinen muistiviikko viikoilla 38-39. Vuoden 2017 muistiviikon teema
on "Oikeus hyvaan eldmdan kotiympéristossa”. Aivoviikolla kampanjoidaan vaestdn aivoterveyden
puolesta. Vuosina 2016-2017 teemana on ollut “Aivoterveyttd lahelta”. (Muistiliitto 2016b.)

Muistiliitto pyrkii kehittdmadn muistisairaiden ja heidan laheistensa hoito-ja palvelujarjestelmad, seka
tuottamaan tietoa, materiaalia ja uudenlaisia toimintamalleja. Monia hankkeita ja toimintakokonai-
suuksia on meneilladn tallakin hetkelld, kuten muistiluotsi-toiminta seka muistiohjelma-toiminta. Jar-
jestén oma jasenlehti Muisti ilmestyy neljd kertaa vuodessa. Lisaksi liitolla on esitteita seka suomen

ja ruotsinkielisind. (Muistiliitto 2016c.)

Muistiliitolla on muistiluotsi-toimintaa. Muistiluotsit ovat maakunnallisia asiantuntija- ja tukikeskuksia,
joissa tarjotaan apua sekd tukea muistisairaille ja heidéan omaisilleen. Muistiohjelma -toiminnassa taas
keskitytdan aivoterveyden edistamiseen seka asenteisiin. Muistiliiton jasenyhdistykset jarjestavét re-
surssiensa mukaan erilaisia koulutuksia. (Muistiliitto 2016d.) Muistiluotsit pyrkivat edesauttamaan
muistisairaiden yhdenvertaisuutta ja hyvaa elamaa, seka toimivat aktiivisesti maakuntiensa verkos-
toissa. Muistiluotseissa tuetaan erityisesti muistisairauksiin liittyvaa vapaaehtois- ja vertaistoimintaa,
sekd varmistetaan muistisairaiden etuja. (Muistiliitto 2016e.) Suomessa on 17 muistiluotsikeskusta,
jotka muodostavat koko maan kattavan verkoston. Keskuksista saa tukea ja neuvontaa seka puheli-
mitse etta henkilokohtaisesti. Esimerkiksi muistipulmissa voi kysya neuvoja, seka apua palveluviida-
kossa. Keskuksista saa tietoa muistisairauksista, tukea muistisairaan seké hdnen laheisensa jaksami-
seen seka arjen apukeinoihin. Muistiluotsi myds valittad muistikavereita seka jarjestad tapahtumia.
Muistiliitolla on 44 paikallisyhdistystd, joista kuudellatoista on muistikaveritoimintaa. (Muistiliitto
2016f.)
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Kainuun Muistiyhdistys ry on valtakunnallisen Muistiliitto ry:n jasen. Yhdistyksen toimialueena on koko
Kainuu, johon kuuluvat Sotkamo, Kuhmo, Kajaani, Ristijérvi, Paltamo, Puolanka, Suomussalmi seka
Hyrynsalmi. Yhdistyksen kohderyhmana ovat muistisairaat, omaiset, ystavat, ammattihenkilt, seka
vapaaehtoistoiminnasta kiinnostuneet. My6s muuten muistitydsta kiinnostuneet voivat osallistua toi-
mintaan. Kainuun muistiyhdistys perustettiin vuonna 1994. Toiminnan tarkoituksena on ennaltaeh-
kdistd muistisairauksien syntymista seka edesauttaa hyvaa dementiahoitoa, kuten omais- ja kotihoitoa
seka lyhyt- ja pitkdaikaishoitoa seka kuntouttamista. Yhdistys tydskentelee vahentdakseen dementiaa
aiheuttavien sairauksien seka vaikeiden muistihdirididen aiheuttamia haittavaikutuksia. Kainuun muis-
tiyhdistys valvoo jasentensa yhteiskunnallisia etuja, jarjestda vapaaehtois-, virkistys- seka vertaistoi-
mintaa. Yhdistys myds tekee valistus- , tiedotus- , sekd neuvontatoimintaa. (Kainuun Muistiyhdistys
2016.)

Suomessa sairastuu vuosittain noin 14500 henkil6a jonkinasteiseen muistisairauteen. Koko Suomessa
vahintdan keskivaikeaa muistisairautta sairastaa 115822 henkilda. Taulukossa 1 on kerrottu muistisai-
rauksien jakaantumisesta eri ikdluokissa Kajaanin alueella.

TAULUKKO 1. Keskivaikean muistisairauden esiintyminen (Muistiasiantuntijat 2015).

Ikaluokat Ikaluokkien koko Henkilot, joilla véhintdan keskivai-
kea muistisairaus

30-64 16 802 44

65-74 4110 173

75-84 2527 270

85— 919 322

Yhteensa 24 358 809

Taulukosta 1 ndhddan, ettd myds tydikdisia sairastuu keskivaikeaan muistisairauteen vuosittain.
Ikadntyminen lisda muistisairauteen sairastuneiden maaraa. Jos mukaan olisi otettu lievatkin muisti-
sairaudet, olisi muistisairauksien maara taulukossa ainakin tuplaantunut. Taulukkoon otettiin vain Ka-
jaanin alueen muistisairauksien esiintyminen, koska opinndytetydn tutkimus on tehty Kainuulaisen

organisaation kanssa.

Muistikaveritoiminnan periaatteet ja sopimuksen sisaltd

Muistikaverina toimiva vapaaehtoinen henkilé saa 18 tunnin peruskoulutuksen ja tyénohjausta, seka
tdydennyskoulutusta noin kahden kuukauden valein. Vapaaehtoistoimijat ovat muistisairaan ja hanen
laheistensa tukena mielekkadn arjen seka harrastusten jatkumiseksi. Toiminta edesauttaa muistisai-

raan selviytymistd kotona mahdollisimman pitkaan. Etenevaa muistisairautta sairastavat ovat yleensa
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noin 60 —80- vuotiaita. Vapaaehtoistoimija seurustelee, lenkkeilee tai tulee seuraksi esimerkiksi teat-
teriin, riippuen mitka ovat muistisairaan mielenkiinnonkohteet. Tapaamisia muistikaverin kanssa on
viikoittain noin kaksi tuntia kerrallaan. Talléin muistisairasta hoitava omainen saa edes pienen arjen
hetken itselleen. Kainuussa koulutettuja vapaaehtoistoimijoita on 159, joista aktiivisia toimijoita on
85-90. Aktiivisilla toimijoilla on kirjallinen sopimus muistisairaan tai omaisen kanssa. Kirjallisia sopi-
muksia on toukokuussa 2017 ollut 20-25 kappaletta. Kainuun Muistiyhdistyksen toimihenkilot ovat
laatineet vuoden 2017 alussa kyselyn, johon osallistui 43 prosenttia tuntilistan palauttaneista. Sen
mukaan muistikaveritoimintaan liittyen tehtyja tunteja on ollut 3337. Tuntimdaran on laskettu vastaa-

van 1,5 henkildg, joka tekisi normaalia tydviikkoa. (Torvinen 2016-05-16.)

Toimijat kokoontuvat joka toinen kuukausi vaihtamaan kokemuksia. Heille myds jarjestetdan vuosit-
tain virkistystapahtuma. Kaikki sopimuksen tehneet muistikaveritoimijat ovat vakuutettuja. Toimintaa
rahallisesti tukee RAY ja rahoitus on pysyvaisluonteista, mutta haettava vuosittain. Joka toinen vuosi

tehdaan toiminnanvaikuttavuusselvitys. (Torvinen 2016-09-09.)

Muistikaveritoiminta tapahtuu tiettyjen toimintaperiaatteiden seka sopimuksen puitteissa. Muistikave-
rin tulee kdyda koulutus, jossa han saa valmiuksia muistikaverina toimimiseen muistisairaiden, seka
heidan ldheistensd kanssa. Toiminnasta kiinnostunut tayttda ilmoittautumiskaavakkeen osallistues-
saan koulutukseen. Koulutuksessa opetetaan ndkemaan asioita muistisairaan seka omaishoitajan na-
kdkannalta. Vapaaehtoisia autetaan tukemaan sairastunutta, seka lahipiiria selviytymaan kotona pi-
dempaan. Koulutettavat allekirjoittavat myos vaitiolovelvollisuuskaavakkeen. Vaitiolovelvollisuus sitoo
koulutuksen saanutta, vaikka hén lopettaa vapaaehtoistoiminnan. (Vapaaehtoistoimijan kasikirja
2014, 6.)

Muuta vastaavaa toimintaa Suomessa on ainakin Omaishoitajat ja Laheiset Liitto ry:lla. Jarjestéon voi
tulla mukaan kuka tahansa henkild, joka on kiinnostunut vapaaehtoistydstd. Vapaaehtoistydldinen
lukee lehtid, ulkoilee ja seurustelee hoidettavan kanssa. Yhdistyksen jarjestémiin tapahtumiin tarvi-
taan myds vapaaehtoisia. (Viitanen ja Purhonen 2010, 167.) Suomessa on jo ldhes tuhat koulutettua
muistikaveria, jotka toimivat muistiyhdistyksen toiminnoissa, kuten kerhon -ohjaajina. Saman verran

on muita vapaaehtoistoimijoita. (Torvinen 2016-09-09.)
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4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TEHTAVAT

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kerata tietoa muistisairaiden omaisilta siitda, miten muistikaveri -toi-
minta on edistanyt heiddn jaksamistaan arjessa muistisairaan tai muistihairidista karsivan kanssa seka
millaista lisdtukea he tarvitsisivat selvitakseen arjesta. Tavoitteena oli saada tietoa muistiyhdistykselle
ja rahoittajalle toiminnan merkityksestd sairaan ja omaisen arjessa. Haastatteluissa oli tarkoitus sel-
vittdd, kuinka toimintaa voisi kehittaa, etta se entista paremmin palvelisi omaisten jaksamista seka
muistisairaan hoitoa kotona mahdollisimman pitkadan. Opinndytetydn tuloksia voidaan kayttda muisti-

neuvoloissa ja omaishoitajien sekd muistisairautta sairastavien neuvontaan.

Muistikaveri -toiminta on tdrkeaa vapaaehtoistoimintaa Kainuussa. Vapaaehtoistoimijoista eli muisti-
kavereista on pulaa ja téman opinndytetydn tulokset mahdollisesti tukisivat tulevia rahoituksia ja nain
mahdollistuisi my6s uusien muistikaverien kouluttaminen. Ihanteellista olisi my6s tuoda toimintaa julki
lehdistdlle, jolloin uusia mahdollisia muistikaveritoimijoita saataisiin toimintaan.

Opinndytetyon tutkimustehtavat olivat seuraavat:

1. Kuvata kuinka omaiset kokevat omaishoitajuuden arjen ja haasteet

2. Kuvata minkalaista tukea omaishoitajille on tarjolla

3. Kuvata kuinka omaiset kokevat muistikaveritoiminnan ja sen toimivuuden

4, Kuvata millaista merkitysta toiminta on tuonut arkeen
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OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Opinnaytetytn toteutus aloitettiin kartoittamalla toimeksiantajan toiveet. Tietoa haettiin kirjastoista ja
niiden tietokannoista, seka internetistd. Hakusanoina kaytettiin mm. omaishoitaja, omaishoito, muis-
tisairaudet. Teemahaastattelu tutkimusmenetelmana sopi mielestémme paremmin tutkittavan aiheen
kohderyhmaan, kuin kvantitatiivinen lahestymistapa. Toimeksiantajan kanta oli, etta tiedonkeruu to-
teytettaisiin haastatteluina. Tama siksi, etta kohderyhman henkildista osa olisi ikdantyneita, jotka vie-
rastaisivat kirjallisia kyselyitd ja ehka sen takia jattaisivat vastaamatta niihin. Lisaksi teemahaastattelu
oli Iahestymistapana miellyttavampi heille ja luottamusta tuova, jolloin saisimme avoimempia vastauk-
sia tutkittaviin kysymyksiin. Opinndytetyd on edennyt sopivan aiheen etsimisestd toteuttamisen ide-
ointiin ja varsinaiseen toteuttamiseen. Haastattelut tehtiin nopealla aikataululla kevaan 2017 aikana.
Haastattelut purettiin ja analysoitiin pian niiden nauhoittamisen jalkeen. Opinndytetyon tuloksia voi-

daan kayttéa perusteltaessa rahoittajalle muistikaveri- toiminnan tarpeellisuutta.

Laadullinen tutkimusote

Opinnaytety6n tuloksena saatiin tietoa muistikaveri -toiminnan kehittamiseen seka konkreettista nayt-
toa siitd, etta toiminta edesauttaa omaishoitajien jaksamista vaativassa tydssaan. Selvitettédvana oli
myds, milloin omaishoitajuus kay liian raskaaksi, seka sitd, kokeeko omaishoitaja tarvetta hakea ulko-

puolista apua tilanteeseensa.

Opinnaytety®6 oli tutkimuksellinen ja tutkimustapa laadullinen eli kvalitatiivinen. Laadulliseen tutkimuk-
seen paadyttiin, koska maarallinen tutkimus olisi voinut olla liilan hankala ja vaivalloinen mahdollisesti
iakkadammalle omaishoitajalle. Kaytettdessa laadullista tutkimusta tutkimusmenetelmana tavoitteena
ei ole totuuden I6ytyminen asiasta, vaan asian kasittdminen ja selvittdminen ihmisten kuvaamien ko-
kemusten perusteella. (Vilkka 2009, 98.)

Laadullisen tutkimusmenetelman ja siihen liittyvan aineiston kerdamisen tavoitteena on, etta aineisto
olisi mahdollisimman laaja. Haastatteluiden lukumaaralla ei ole suurta merkitystd, kunhan haastatte-
lukysymykset muotoutuvat oikein ja johdattelevat haastateltavaa vastaamaan mahdollisimman moni-
sanaisesti. (Vilkka 2009, 109.)

Aineiston keraaminen

Tiedon keradminen opinndytety6hon tapahtui teemahaastattelun muodossa. Teemahaastattelussa
tutkimustehtavaan valittiin vain tietyt, keskeiset aiheet, joita tutkimustehtavan selvittdmiseksi oli valt-
tamatonta kasitella. (Vilkka 2005, 101.) Teemahaastattelu eroaa muista tutkimushaastattelun lajeista
monin tavoin. Teemahaastattelu ei edellytd mitddn kokeellisesti aikaansaatua kokemusta. Sen sijaan
talla menetelmalla oletettavasti voidaan tutkia yksilon kokemuksia, ajatuksia uskomuksia ja tunteita.
Yksityiskohtaisten kysymysten sijaan teemahaastattelu etenee valittujen teemojen mukaan. Teema-

haastattelu ottaa huomioon sen, ettd keskeisia ovat ihmisten tulkinnat asioista, samoin kuin heidan
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asioille antamansa merkitykset. Teemahaastattelusta puuttuu lomakehaastattelun tarkka muoto ja
jarjestys. Kuitenkaan teemahaastattelu ei ole yhtd vapaamuotoinen kuin syvahaastattelu, joka on

avoin haastattelu ilman tarkkoja kysymyksid. (Hirsjarvi ja Hurme 2000, 45-48.)

Kun valmistaudutaan aineiston kerdamiseen, tulee ymmartda, mita tietoa haastateltavilta tarvitaan.
On my0s pohdittava, ketka voivat antaa tarvittavaa informaatiota. Sen jalkeen on vuorossa haastat-
telukysymysten laatiminen. Teemahaastattelussa asioita ei kysytd suoraan asiaan kdyden, vaan tut-
kittavaa aihetta lahestytaan eri nakdkulmista. N&in toivotaan saatavan ymmarrysta ja informaatiota

tutkimusongelmaan. (Kananen 2010, 53.)

Teemat valittiin niin, ettd ne vastaavat mahdollisimman hyvin tutkittavaan asiaan. Toisaalta haastat-
telutilanteessa on oltava joustava, silla keskustelu voi lahted arvaamattomille poluille. Tutkittavassa
asiassa edetdan yleisesta asiasta yksityiseen. Ongelma pyritaan paljastamaan eri kulmista. (Kananen
2010, 55.)

Pyrkimyksena oli, etta yksi haastatteluteema sisédltda vain yhtd asiasisaltéa. Vaarana oli, ettd saatava
tutkimusaineisto ei anna vastauksia tutkimuksen kohteena olevaan asiaan. Taman vuoksi kysymykset
olisi ollut hyva testata etukateen. (Vilkka 2009, 109.) Tarkoituksena oli tehda esitestaus- haastattelu,
mutta siita luovuttiin ajanpuutteen takia ja siksi, etta haastateltavia oli vain neljd. Paadyttiin siihen
tulokseen, ettd laadituissa kysymyksissa oli jo kaikki oleellinen, mitd haluttiin tietda muistikaveritoi-

minnasta.

Laadullinen teemahaastattelu luotiin paperille ja siihen oli tavoite saada ainakin nelja henkilda haas-
tateltaviksi. Muistiyhdistys osoitti meille haastateltavat. Haastateltaville l&hetettiin ennakkoon saate-
kirjeen (liite 1) ja haastatteluun tulevat teemat (liite 2). Haastattelun jalkeen tulokset analysoitiin, ja

tulevaisuudessa Kainuun Muistiyhdistys ry saa ne kayttdonsa.

Haastateltavia ei valittu sen mukaan, kuka antaisi tuloksen kannalta myonteisimmat vastaukset. Koska
kyseessa oli mahdollisesti ikaéntyneet ihmiset, haastateltavien tuli olla halukkaita ja kykenevié puhu-
maan jdrkevasti asioistaan. Haastateltavilla oli oltava omakohtaista kokemusta omaishoitajuudesta,
koska tutkittavana oli heidan asiantuntemuksensa ja kokemuksensa muistikaveritoiminnan merkityk-
sesta. (Vilkka 2009, 114.)

Haastatteluihin oli tarkedd saada oikeanlainen: luottamuksellinen ja lammin vuorovaikutus haastatel-
tavaan. Kysymykset luotiin haastattelurunkoon ja haettiin vastauksia tutkimustehtaviin. Haastattelu ei
aina edennyt rungon mukaisessa jarjestyksessa, koska eteneminen kdy haastateltavan vastauksien
mukaan, mahdollisimman luonnollisesti. Haastattelun dokumentointia ja sen purkamista helpottamaan

pyydettiin suostumusta haastattelun nauhoittamiseen. Nauhurit lainattiin kirjastosta.

Haastattelut toteutettiin niin, ettd kaksi haastateltavaa tapasimme muistiyhdistyksen tiloissa ja kaksi
heidan kotonaan. Tunnelmaa luontevammaksi teki myds se, ettd meilla oli tarjottavana kahvia, teeta

ja kahvileipaa. Kerroimme alkuun haastattelun etenemisesta ja toimme esille sen, ettd voimme jatkaa
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vapaata keskustelua haastattelun jalkeen. Koska teimme teemahaastattelua, meilla ei ollut tietynlaista
kaavaa ja runko vain helpotti etenemistd. Haastatellut sujuivat jokaisen omilla ehdoilla. Oli valilla jar-
kevampda edeta vastusten perusteella, kuin ennakkoon suunnitellussa jarjestyksessa. Jokin kysymys

saattoi johtaa vastaukseen, joka oli vasta haastattelurungon lopussa.

Haastattelun aikana oli tarkoitus pysya vain aiheessa, jotta litterointi ja tutkimuskysymysten vastauk-
set olisi helpompaa poimia tekstista. Se ei kuitenkaan tdysin onnistunut, koska joinakin hetkina luon-
nollisesti haastattelija antoi tukea tai loi lohduttavia ajatuksia haastateltavalle. Haastattelut etenivat
kuitenkin yllattdvan luontevasti ja usein henkilot vastasivat yhdella kertaa jopa kolmeen eri kysymyk-

seen. Se kertoo siitd, etta haastattelurunko oli hyvin suunniteltu.

5.3 Tutkimusaineiston analyysi

Kun haastattelut oli tehty ja nauhoitettu, aloitettiin sisallon analyysi. Aineiston analyysin tavoitteena
on luoda aineistosta jarkeva kokonaisuus, jonka avulla saadaan tuotettua kattava tulkinta, seka tehda
johtopdatoksia tutkittavasta asiasta. Analyysivaiheessa kerattya aineistoa eritelldén ja luokitellaan.
Laadullisessa tutkimuksessa aineiston analyysin pdamaara on paatya onnistuneisiin tulkintoihin. Ana-
lyysi perustuu paattelyyn, jossa aineistosta pyritdan saamaan ymmarrysta tutkittavasta ilmitsta. Ta-
voitteena on ensin jarjestad aineisto tiiviiseen ja selkedan muotoon. Aineistosta pyritaan luomaan
mielekas, selked ja yhtendinen kokonaisuus, jonka avulla tutkittavasta ilmiésta pystytaan tekemaan
johtopaatoksia. (Puusa 2011, 116-117.)

Systemaattinen (jarjestelmallinen) ja objektiivinen (puolueeton) dokumenttien analysointi kuvaa sisal-
I6nanalyysia menettelytapana. Vaikka tuotosta ei olisi strukturoitu, sopisi se siltikin sisélldnanalyysiin.
Siséllénanalyysin tarkoitus on tuoda esille ilmidn tai aiheen kertomus tiivistettyna. (Tuomi ja Sarajarvi
2013, 103.)

Aineisto luokiteltiin ja siita tutkittiin, ilmeniko tuloksissa yhtaldisyyksia. Haastatteluja vertailtiin ja py-
rittiin tulkitsemaan tuloksia. Nama tydvaiheet liittyvat toisiinsa, mutta ovat samalla erilaisia osatehta-
via, vaikkakin voivat tapahtua osittain pdallekkain. Kaiken edelld mainitun jalkeen meilld oli analyysin
tulokset valmiina raportoitavaksi. (Ruusuvuori, Nikander ja Hyvarinen 2010, 11-12.) Laadullisen tut-
kimuksen analyysissa on tdrkeda, etta aineisto rajataan ja sieltd poimitaan yksi kapea alue, jota halu-

taan analysoida ja raportoida. Siita kerrotaan kaikki mahdollinen. (Tuomi ja Sarajarvi 2013, 92.)

Haastatteluaineiston analyysissa ei pyritty sanatarkkaan haastattelun kuvaukseen. Huomioimme lau-
seiden ytimen tiivistetyssé muodossa. Sanatarkkoja kuvauksia kdytimme my6hemmin sitaattina lopul-
lisessa raportissa. Etukateen ei valttamatta voi tietad, mita aineistosta tarvitaan. Vasta loppuvaiheessa
opinnaytetydtd voimme sanoa, mista osista tutkimisosa on koottu ja mita siihen otettiin mukaan. Kun
haastattelut oli toteutettu nauhoittamalla, ne kirjoitettiin auki tekstinkasittelyohjelmalla. Sen jélkeen
tekstista erotettiin asiakokonaisuudet. Seuraavaksi aineisto muutettiin taulukkomuotoon. Pyrimme

ymmartamaan aineiston viestin. Siihen tarvittiin aineiston tiivistamista. Teksti tiivistettiin sanoihin,
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jotka kertovat, mita lause tai kappale tarkoittaa. Lopuksi aineistosta tehtiin tulkinta, jossa nahtiin, mita
aineistosta nousi esille. (Kananen 2010, 58-63.)

Kun olimme purkaneet haastattelut tekstiksi, rajasimme aineistoa poistamalla siitéd tekstin, joka ei
liittynyt tutkittavaan asiaa. Redusoimme eli pelkistimme lauseet yksinkertaiseen, kirjakieliseen muo-
toon (liite 3). Sen jdlkeen ryhmittelimme vastaukset niin, etta eri haastateltavien vastaukset samaan
kysymykseen yhdistettiin saman otsikon alle.
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OPINNAYTETYON TULOKSET

Opinndytetydssa tutkittiin, kuinka omaiset kokevat omaishoitajuuden arjen ja haasteet ja minkalaista
tukea omaishoitajille on tarjolla. Lisaksi selvitettiin, miten omaiset kokevat Muistikaveritoiminnan ja
sen toimivuuden seka millaista merkitysta toiminta on tuonut arkeen. Vastauksissa on kaytetty Muis-
tikaverista kirjainta X ja muistisairaasta kirjainta Z. Tama siksi, ettd haastateltavien anonymiteetti olisi

turvattu.

Omaishoitajan arki ja haasteet

Haastateltavista kolmen omainen oli yha kotona ja yhden pitkaaikaishoitopaikassa. Kokemukset arjen

haasteista olivat hyvin samankaltaisia. Sitovuus hoidettavaan koettiin raskaana.

H1: Toi sitoo ihmisen kotiin, koko ajan pallo jalassa. Se on rankinta. Oon tottunu kulke-

maan, kaikki lapset Helsingissa, hirveesti liikuttu erikseenki.

H3: Mutta talld hetkelld on aika raskas jakso, kun just nékee etta on vaikea tilanne ldheiselld

eikd voida mitenkdan auttaa.

H3: Mietin jossakin vaiheessa ettd jaanko kotiin Z:aa hoitamaan mutta Z oli jo semmoiset
velat saanut aikaan ettd ei ollut taloudellisesti mahdollista. Mutta minulla on niin ihana

tyo ja se kantaa minua.”

Haastatteluissa tuli usean vastaajan kohdalla esiin se, etta kun diagnosoidaan muistisairaus, se on
kuin “matto vedettdisiin jalkojen alta.” On ollut suunnitelmia tulevaisuuden varalle ja elékeikaan. Yht-
akkia kaikki nuo suunnitelmat eivat tulekaan toteutumaan ja sairaus etenee joka paiva huonompaan
suuntaan. Yksikaan haastateltavista ei kokenut muistisairauden tuomia ongelmia helppoina. Rakkaus
muuttaa muotoaan ja oma tuttu puoliso muuttuu hetkittdin toiseksi henkiloksi. Kyse on erittdin no-
peastikin etenevistd sairauksista, kuten yhdella vastaajalla puolison otsa-ohimolohkorappeuma, jossa
muutos tapahtui diaagnoosivaiheesta tehostettuun hoitoasumiseen vain alle kahdessa vuodessa.
Omaishoitajalle oli tarkead, ettd on jotakin pysyvaa: tyot, matkat, harrastukset ja erilaiset vertaistuki-

toiminnat. Ne kannattelevat ihmista vaikeimman keskella.

Kun omaisella on muistisairaus, vastuu kodin asioista jaa kokonaan puolison harteille. Téma koettiin

raskaana.

H1 Minulle muuttu kaikki ruokahommat ja tdmmdset hommat. Kylld se sitte sillon alkuun
vield ite pesseenty ja oli mutta nytten ne kaikki on jaany.

H2: Nimittdin se on aika tydllistdvad kun kaikki tyot ja vastuut kaikki kdytdnndnasiat on

siirtyny mun hartioille. Joo viime syksynd siind kattoremonttia laitoin. Mies on kaikki
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ennen hoitanu oljyséiliot, Idmmityksen. Nyt on ollu pakko pankkijutut ja kaikkki auto-

asiat opetella.

6.2 Omaishoitajan saama tuki

Haastateltavien kokemukset tuen saannista vaihtelivat. Erds haastateltava oli saanut ohjeita kotihoi-
don palveluesimiehelta, joka ilmoitti Kainuun Muistiyhdistykselle hoitajan yhteystiedot yhteydenottoa
varten. Muistiyhdistyksen kerhot koettiin hyvana vertaistukena. Siella omaishoitajat pohtivat yhdessa

arjen haasteita seka sitda, miten jaksaa eteenpain.

Hi: Se on tavallaan niinkun vertaistukea kun sielld kdy. Pohditaan aina, ettd mitenkd tédssé
etteenpdin menndén ja... se tuntuu, etta sita ei olla yksin, ettd meitd on muitakin siind.

Yhessd voipi sitten pohtia niitd juttuja.

H3: Oon ollu kylld ihan &lyttéman tyytyvéinen ja onnellinen. On joku paikka missd meidatkin
otetaan tosissaan ja se on tédmd Muistiyhdistys ja sitten on tdméa Kaveritoiminta, ettd
tata on saanut heti kun on halunnut. Ei oo tarvinnu kauheita liitteitd ja anomuksia.
Myds tédmda Muistiyhdistyksen vertaisryhmd, tédmé tyémusat. Sitd oikeen aina oottaa.

Sielld saa passtelld paineita.

Jonkun haastateltavan omainen oli viela tydikdinen puolison sairastuessa. Omainen koki, ettei tydikai-

sille muistisairaille ole selvaa hoitopolkua eikd muutenkaan riittédvaa tukea kunnalta.

H3: On tullut niin kauhea pettymys tdhan hyvivointiyhteiskuntaan. Kun apua ei saa kerta
kaikkiaan. Ja miten itse on joutunut olemaan niin Glyttomén aktiivinen kaikissa asi-
oissa... Tydikdiset muistisairaat on niin véliinputoajia, kun ei ole sitd hoitopolkua. Van-
huspuolella se on niin selkedd... Meidan tilanne meni sitten sellaiseksi, ettd mina olen
toissa ja Z ei parjannyt kotona yksin. Se tuli sifloin syksylld 2016 nakyviin. Joka puolelta
yritin apua kotiin saada. Hain henkilokohtaista avustajaa, kotipalvelua saatiin silleen
etta 10 min péivéssa. Se hoitaja kavi ruuan ldmmittamdassa. Z ei ollut edes kotona sillon

kun se liiteli tuolla pitkin maita ja mantuja etta siitd ei ollu kylld mitéan hyotyd.

Osa haastateltavista oli saanut kuulla Muistiyhdistyksen toiminnasta muistihoitajan kautta.

H2: Muistihoitaja neuvo tdanne (Muistivhdistykseen), kun tdalld alko semmonen perehdyt-
tamiskoulutus ja taalla tuli sitten kaikki tutuksi ja kuulin siitd kaveritoiminnasta ja kai-

kesta tdmmosests. Eli tdéltad kaikki alko.

Jotkut kokivat, ettd esimerkiksi kunnan muistihoitajalta ei saanut tarvittavaa ja riittavaa tukea. Mieleen
on jaanyt jalkeenpdin ainoastaan muistihoitajan huoli vaippatilauksista. Haastateltava koki myds, ettad
nuorempi ty6ikdinen muistisairas ei kuulu mihinkdan ryhmaan. Vammaisten ja vanhusten hoitopolku

on selvempi kuin ty0ikaisten sairastuneiden.



6.3

23 (39)

Muistikaveritoiminta ja sen toimivuus omaishoitajan kokemana

Muistikaveritoimintaa haastateltavilla on ollut viikossa 1-4 tuntia. Tuona aikana muistikaveri on ulkoi-
luttanut, kayttanyt uimassa tai tullut kotiin hoitamaan muistisairasta, jolloin puoliso on saanut lahtea
omille asioilleen. Muistikaveri on ollut samaa sukupuolta ja useimmiten samaa ikaluokkaa. Kysyttdessa
kaveritoiminnan luotettavuutta ja joustavuutta, vastaajat olivat yksimielisid toiminnan toimivuudesta

ja luotettavuudesta. Vastaajat luottavat muistikaverina toimivaan henkil66n.

Haastattelija: Miten arvioisit luotettavuuden ja joustavuuden?

H1: Mind kylld luotan taysin. Se on todella kylla... ei oo siind kylld. Kylld on silld lailla, ettd

Jjos sattuu, ettd ei maanantaina kay, niin se sanoo, etta voijaan siirtda toiselle paivélle.

H2: No se on yli 100 % luottamus ollut kaikin puolin. Ja sitten joustavuus. Joo hén on aina,
Jjos jotakin niin soittanu tai jos on tunnilla heittény, esimerkiksi jos taalla (muistiyhdis-

tykselld) on ollu jotakin kokouksia.

H3: Ihan sifs superhyvéna. Hirmu tarkedtd tyotahan namda ihmiset tekee. Ei voi kuin ihailla.
Yksi tunti viikossakin, se voi olla dérettoémaén térked sitten jonkun ihmisen elamassa.
Olen ollut siitd iloinen, ettd X on voinut edelleenkin kdyda Z:n luona (hoitokodissa). X

on luvannut, ettd han kay ihan siihen loppuun asti,

Tuli my6s esille, kuinka térkedd on, ettd muistisairaan omaisen ei tarvitse huolehtia Muistikaverin
jaksamisesta, vaan Muistiyhdistys huolehtii vapaaehtoistyontekijan tyénohjauksesta. Koettiin tarkedna

se, etta toiminnasta sovitaan kirjallisella sopimuksella ja rajat ovat selkeat.

H3: Muistiyhdistys on térked téssd, ettd minun ei tartte olla huolissaan siité, ettd miten X
Jaksaa, vaan tiedan ettd han saa tukea tasltd ja tétd kautta heitd palkitaan. Kiitos me-
nee Muistiyhdistyksen kautta ja he vaélittévat kiitoksen X:lle. Sekin on helpotus, ettei

Jjaa kiitollisuudenvelkaan Muistikaverille.

6.4 Toiminnan merkitys arjessa ja kehittdmisehdotuksia

Muistikaveritoiminta on koettu merkitykselliseksi hoitajan ja muistisairaan arjessa. Merkitys on ollut
suuri vastaajille: tuolloin on saanut hetken omaa aikaa ja my®s muistisairas on kokenut iloa muistika-
verin saapuessa. Tama on vaikuttanut positiivisesti arkeen ja jaksamiseen. Vastaajalle on ollut lohdut-
tavaa huomata, ettd puoliso on odottanut tapaamista ja lahtenyt aina mielellddn muistikaverin mu-
kaan. Osa kertoi, ettd on myds niin pahoja paivia, ettei valilld ei odota uutta pdivaa ja sen tuomia
haasteita ollenkaan. Vaikeinta oli seurata sivusta, kun puolison kunto menee koko ajan alemmaksi ja

on itse kykenemat®n auttamaan. Osa vastaajista kertoo, etta se aiheuttaa valilld myds henkista pahaa
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oloa omaishoitajalle. Oli koettu myds syyllistamista, siitd ettd toinen saa olla terve. Oli myds kuole-

manajatuksia. Jokaisessa haastattelussa nousi esille, kuinka tarkeda Muistiyhdistyksen tuki, kerhotoi-

minta ja yhteiset tapaamiset ovat olleet.

Haastattelija: Entds sitten tuo kaveritoiminnan vaikutus omaan jaksamiseen?

H1:

H2:

H3:

On kylld ihan mukava. Mind saan kdydda siflon kdyda tuolla ihan rauhassa asioita toimit-
tamassa ja se on kylld oikeen mukava ja tuota sitten onhan se Z:llekin vahan erilainen.
Naisihmisen kanssa saapi jutella minkd pystyy juttelemaan. Ne ulkoilevat ja sitten X
lukee Z:lle kirjoja, lehted.

No tuota kyllé se hirveen tarkee on, vaikka se on noin lyhyt aika, mutta se rytmittéa
vitkkkoa. Eihén siind hirveitd ehi 1,5 tunnissa. Hén tulee aamulla yleensd ja puol kym-
menelta se on ohi, mutta tuo mun mieheni on aina niin hyvalld tuulella, kun tulee sieltd

Jja odottaa sité... Ettd kylld se sitd kautta. Se on semmonen henkireika.

Kylldhan se edelleen vaikuttaa, niin ettd kun mind tiedéan, ettad X kdy tiistaina Y:n luona,
nifn se on aina mulle semmonen vapaapaiva... Ettd voin tehdd omia juttuja kdydd kat-
somassa omia vanhempia ja omia asioita hoitamassa... Tai sitd virkistysts, kirjastossa,
lenkilla...

Muistikaverihetki on osalle vastaajista viikon kohokohta; saa omaa aikaa ja voi luottaa, ettd puoliso

on turvassa. Osa vastaajista myos kertoi, etta muutoksen huomaa hoidettavassakin, kun hdn saa

aktiviteettia. On kuitenkin tosi asia, etta arjessa aika menee perushoitoon, eikda voimia valttamatta

riitd mihinkdan ylimaaraiseen.

Kysyimme kehittamistarpeita ja ideoita. Mukana oli toiveita ruoanlaittamisesta tai leivonnasta poru-

kassa, niin etta hoidettavakin on mukana.

H1:

H2:

H3:

Mittéa tyontekoahan sité ei voi vaatia. Eipd siind oikeastaan... Kylld minusta on ihan
hyvda noin jo ettd se on se ulkoilu ja lukeminen ja keskustelu, sen minkd pystyvat kes-

kustelemaan.

Ettd vois tdaltd pyytdd semmosta kotikaveria. Onhan mulla palveluseteleitd, mutta ne

tuo vaan ruuan.

Toivoisin, ettd tammodista olisi mydskin ndille hoivakodeissa asuville. Kun sitd kuvitel-
laan, ettd sielléhdn sitd viriketoimintaa on ja sinne ei tarvi mitéan. Ja on paljon yksindi-
Sid vanhuksia ja sitd tarvetta on ihan hirveesti. Kylld ehdottomasti just téllaista ulkoilu-
kaveria ja tdmmodstd. Ja tuo on térkedd, ettd loppuun asti saattelee. Ja jos ei voisi
Jjatkaa niin sehan olisi, ettd kaikki viedaan kerralla, kun viedaan hoivakotiin, muistiker-

hot ja semmoiset.
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Haastateltaville Muistiyhdistyksen kaveritoiminta on selvasti erittdin suuri ja tarkea voimavara, joka
mahdollistaa hetken omaa aikaa. Kun kysyttiin, onko jotain mita toivoisi toiminnalta, olivat vastaukset
yhtenevaisia. Jokainen toivoi lisda kertoja, jolloin muistisairas voisi viettda aikaa Muistikaverin kanssa.
Jokainen toi kuitenkin esille sen, ettd he olivat erittdin tyytyvaisia siihen aikaan ja mahdollisuuteen

mita heilld edes silld hetkella on.

Hi: No tietysti, jos olisi mahdollista, vaikka useampana paivana viikossa, nfin se olisi hyva.
Kun se on vapaaehtoistoimintaa, niin sitd ei voi vaatia silld lailla. Tietysti mina haluaisin

vaikka joka paiva.

H2: Nimenomaan et se pitds olla tuo sitd, ettd menis useamman kerran viikossa. Viikkoon
mahtus vield toinenki ja oon harkinnu, ettd pyytdski jos ois ollu joku toinenki kun on se
uinti, Ennen oli se liikunta mitd mieheni on harrastanu pari kertaa viikossa, oli tuo

avanto ja sall.

H3: Tietenkin toivoisin, etta Y:lla olisi enemmdn sita viriketoimintaa, mutta ei varmaan télta

muistikaverilta voi enempédéa odottaa. Olen tosi kiftollinen siité, ettd on tdmékin mikd on

nyt.

Haastateltavat kokevat Kaveritoiminnan tarkeaksi osaksi heiddn arkeaan. Kun kysyttiin, suosittelisi-
vatko he Kaveritoimintaa muille, tuli nopeita vastauksia. Kaikki pystyisivat suosittelemaan toimintaa
muillekin, keille asia on ajankohtainen. Osa heistd oli jo suositellut toimintaa vastaavassa tilanteessa

oleville tutuilleen.

Haastattelija: Suwosittelisitko toimintaa muistisairaan omaiselle?

H1: Kylld, ehdottomasti! Ja mind kun oon kuullut, kun sita on toivomuksia minulle esitetty.
Muistisairaan omaiset on kyselleet, ettd miten se oot sind saanut kaverin, kun ei heille

ole sitd, ettd eiko niitd heille riitd. Mutta kun niitd on taalld vahan.

H2: Tottakai. Ja kun on tuolla omaishoivassa kdyny, ni oon sielld suositellu ja sielld on yks

rouva, joka on saanu puolisolleen tosi hyvd muistikaverin.

H3: Kylld. Sanomattakin selvéa.

Taman haastattelun tulokset analysoituamme koostamme raportin, joka on muistiyhdistyksen kaytet-

tavissa esimerkiksi tulevien rahoituksien hakemisessa.

Tarkoitus on informoida opinndytetydstd myos lehdistdd. Koti-Kajaani on ilmaisjakelulehti, joka tulee

jokaiseen talouteen Kainuussa. Mahdollinen lehden tekema artikkeli voi herdttéa mielenkiintoa seka
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omaishoitajissa, ettd mahdollisissa tulevissa muistikaveri-toimijoissa. Nain voitaisiin saada uusia in-
nokkaita vapaaehtoistoimijoita mukaan, ja yha useampi omaishoitaja saisi tarvitsemaansa hengahdys-

taukoa arjestaan.
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POHDINTA

Muistiliitto etsi vapaaehtoisista toimijoistaan haastatteluihin sopivimmat henkil6t alkukartoituksen pe-
rusteella. He pyrkivat saamaan mahdollisimman samantyylisia muistikavereita muistisairaille. Jokaista
haastateltaessa ihmettelimme, kuinka kaikille oli 16ytynyt sopiva muistikaveri ja jokin yhteys heidan
vdliltdan saattoi I16ytya vuosien takaa, harrastus, vanha tuttavuus tai keskindinen vuorovaikutus joka
toimi. Jokaisella vastaajalla oli vain hyvaa sanottavaa vapaaehtoistoimijasta, heidan tydpanostaan ar-

vostettiin suuresti.

Tutkimustulosten tarkastelu

Haastatteluissa nousi paljon tarkeitd ja arvokkaita ajatuksia esille. Nama ajatukset tukevat tutkimuk-
sen hyddyllisyytta ja tarkeytta. Jokainen haastateltava oli saanut etukateen tutustua kysymyksiin, jo-
ten siitd oli meille suurempi hyéty, kuin jos haastattelu olisi tehty kylmiltdan. Koimme myds, etta
haastattelutilanteet olivat luontevampia, koska haastateltavat olivat saaneet tietoa tilaisuuden kulusta

ja sen vaiheista etukateen.

Huomasimme, ettd haastattelu oli tarked ja henkilokohtainen myds usealle omaiselle: he paasivat
myds purkamaan omia ajatuksiaan ulkopuoliselle, joka on voinut olla jollain tapaa terapeuttista. Useat
kokivat tutkimustyon hyvin tdrkeand ja positiivisena asiana: he saivat olla osana asiaa, joka voisi
edistda heidan ja myds muiden omaishoitajien seka muistisairaiden arkea. Osa oli kirjoittanut yl6s
omia muistiinpanojaan haastattelua varten. Kaikkien neljan haastateltavan perhesuhde muistisairaa-
seen oli puoliso ja he olivat avioliitossa. Kolme vastaajista oli naisia ja yksi mies. Diagnosoituja muis-
tisairauksia haastateltavien puolisoilla olivat Alzheimer, Parkinsonin tauti ja otsa-ohimolohkorap-

peuma.

Omaishoitajat kokivat arjen kuormittavaksi. Hoidettava on riippuvainen omaisesta, eikda omaa aikaa
juurikaan ole ilman vapaaehtoistoimintaa. Tydikdisen sairastuminen muistisairauteen tuo omat ongel-
mansa. Taloudellinen tilanne kdy haastavaksi, kun toimeentulo jaa terveen puolison varaan. Samoin
kaytanndn asioiden hoitaminen tuo omat haasteensa ja vie voimavaroja. On varmasti hankala tehda
paatoksia, jos ei tieda mita tehda ja tydelamaakin on vield reilusti jaljelld. Kuinka toimia, jos viela itse

haluaa tehda mielekasta tydta, mutta puolisoa ei uskalla enda jattaa yksinkaan kotiin.

Haastattelut antoivat tarkedtd, tosin osittain ennalta-arvattavaa tietoa muistikaveritoiminnan merkit-
tavyydesta ja tarkeydesta muistisairaan seka omaisen elamassa. Kaikki haastateltavat kokivat muisti-
kaveritoiminnan positiivisena. He myds toivoivat useampia tapaamiskertoja viikossa. Omaiset tiedos-
tivat sen, ettd tapaamisia voi olla vain rajallisesti, koska toiminta on vapaaehtoista. Tapaamiset eivat

myo6skaan saa muodostua liian raskaiksi vapaaehtoiselle.

Muistisairastuneiden omaiset kokevat, ettd vapaaehtoistoimija tuo hetken lepotauon heille. Omaiset

luottavat muistikaveriin ja jattavat hoidettavan mielellaén taman hoitoon. Muistikaveri on usein en-
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tuudestaan tuttu henkild, jonka kanssa muistisairas viettda mielelladn aikaa. On tarkead, ettd vapaa-
ehtoinen on luotettava ja ettd hoidettava jaa taman kanssa mielellaan viettdmaan aikaa. Vapaaehtois-

toimijaksi ei sovi kuka tahansa.

Haastateltavamme kertoivat kokevansa raskaana sen, ettd kodin asiat jadvat yhden ihmisen harteille.
He toivoivat saavansa muistikaveritoimintaa useammin kuin kerran viikossa. Haastateltavat kertoivat
sukulaisten ja ystdvien seka vertaistuen tarkeydesta. Samankaltainen tulos on Nikkilan (2016) opin-
naytetydssd, jossa todetaan, ettd omaishoitajan jaksamista tulee tukea, jotta valtettaisiin uupuminen
seka joutuminen jaksamisen darirajoille. Omaishoitajana toimiminen on henkisesti raskasta ja omais-
hoitajat kaipaavat henkista tukea. Riittava tukiverkosto seka vertaistuki, kuten myds lepo olivat jak-
samista edistavia tekijoita. (Nikkila 2016, 36—-39.)

Kaikille haastateltavillemme harrastukset ja sosiaalinen toiminta olivat térkea voimavara. Vertaistuki
koettiin hyvana keinona purkaa tunteita. Samalla haastateltavat kokivat yhteenkuuluvuutta toisten,
samassa tilanteessa olevien ihmisten kanssa. Tapio ja Vitikka (2010) toteavat opinndytetydssaan, etta
omaishoitajat tunsivat saavansa henkista tukea sosiaalisesta vuorovaikutuksesta, harrastuksista, ver-
taistuesta sekd vapaa-ajasta. He kaipasivat enemman vapaata aikaa itselleen sekd sosiaalista vuoro-
vaikutusta. Vertaistuen omaishoitajat kokivat tarkeaksi, koska nadissé tapaamisissa he voivat keskus-
tella asioista samassa tilanteessa olevien ihmisten kanssa sekd kokevat yhteenkuuluvuutta. Samoin
omaishoitajat tunsivat, etta vapaa-aika ja harrastukset, erityisesti liikunnalliset harrastukset, tukivat
heidan jaksamistaan. Omaishoitajan on saatava aikaa itselleen, jotta he jaksavat pitda huolta sairas-
tuneesta. (Tapio & Vitikka 2010, 60-67.)

Haastateltavamme kertoivat kokevansa raskaana sen, ettd kodin asiat jédvat yhden ihmisen harteille.
He toivoivat saavansa muistikaveritoimintaa useampana kertana viikossa. Tynin (2012) opinndyte-
tyossa haastatellut omaishoitajat niin ikdan toivovat enemmadn apua kotiinsa. Ldheinen hoidettava
viihtyy paremmin kotonaan kuin esimerkiksi lyhytaikaisessa sijaishoidossa intervalli-osastolla. Omais-
hoitajat myos kaipasivat apua kaytdnnon téihin, kuten pihatéihin. Taloudellista tukea he eivat niinkaan
kokeneet tarvitsevansa. Omaishoitajat kokivat olevansa fyysisesti ja psyykisesti vasyneita. (Tyni 2012,
29-30.)

Opinndytetyon luotettavuus ja eettisyys

Teemahaastattelua toteutettaessa tulee haastateltavien olla taysin vapaaehtoisia osallistuessaan
haastatteluun. Heille etukdteen ldhetettdvassa saatekirjeessa kerrottiin, ettd vastaukset ovat ano-
nyymeja, eika niitad kaytetd muuhun tarkoitukseen. Heille kerrottiin my6s, ettd heidén ei tarvitse vas-
tata kaikkiin kysymyksiin, jos ne tuntuvat kiusallisilta. Haastateltavat saivat saatekirjeen luettuaan
miettid osallistumishalukkuuttaan haastatteluun, mika edesauttoi kasiteltavan aiheen tutkimusta ja
eteenpain viemista. Luottamuksellisuus seka aineiston kadyttétarkoitusta koskevat lupaukset kerrot-
tiin haastateltaville viimeistdadn haastattelun alussa. (Ruusuvuori, Nikander ja Hyvarinen 2010, 451—
452.) Haastatteluaineisto anonymisoitiin siind vaiheessa, kun se muutettiin tekstimuotoon. Siita pois-

tettiin tunnistetiedot. (Ruusuvuori, Nikander ja Hyvarinen 2010, 452.)
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Meidan opiskelijoiden oli sitouduttava siihen, etta toimintamme ja tekemamme tutkimus on hyodyilli-
nen, vahinkoa tuottamaton, ihmisten itsemaaraamista kunnioittavaa, seka oikeudenmukaista. (Tutki-
jan ammattietiikka (L6tjonen 1998, 13.) Haastattelut osoittivat, onko KaVeRi-toiminta hyodyllista
vaiko ei. Kysymykset muotoiltiin mahdollisimman puolueettomiksi ja valtettiin minkaanlaista johdat-
telua. Oikeudenmukaisuus toteutui siten, etta kaikille esitettiin samat kysymykset. Postitimme kysy-
mykset haastateltaville etukateen, joten heillad oli aikaa miettia vastauksia. Haastattelun jalkeen

kaikki digitaaliset nauhoitteet ja literoinnit havitettiin.

Opinnadytetydn prosessi ja ammatillinen kehittyminen

Kainuulaisina opiskelijoina halusimme l6ytaa opinndytetyon aiheen omalta alueeltamme. Otimme yh-
teytté Kainuun Muistiyhdistykseen ja heiltd 16ytyi ajankohtainen sekd sopiva aihe. Muistisairaudet li-
saantyvat koko ajan ihmisten elinian pidentyessa ja omaishoitajien tuen tarve kasvaa. Vapaaehtois-
toiminnan rahoitus haetaan vuosittain, ja rahoittajalle on tarkeda tietda perusteita rahoituksen jatku-

miselle.

Aluksi pidimme palaverin toimeksiantajan kanssa. Siina kartoitettiin muistikaveritoimintaa seka sitg,
mitd toimeksiantaja halusi meidan selvittavan. Opinndytetydn suunnittelun aloitimme kevaalla 2016,
jolloin esitimme tydn aihekuvauksen. Syksyn 2016 aikana teimme ty6suunnitelman ja laadimme haas-
tatteluun tulevat tehtavat. Toimeksiantaja etsi meille haastatteluihin soveltuvat omaishoitajat. Ohjaa-
van opettajan kanssa kartoitimme opinndytetydn rakennetta ja sisdltéd. Tammikuussa 2017 esitimme
tyosuunnitelman. Haastattelut suoritimme kevdan 2017 maalis-huhtikuussa. Osa haastatteluista teh-
tiin toimeksiantajan tiloissa. Heti aineiston kokoon saamisen jalkeen aloitimme sen litteroinnin ja pel-

kistamisen.

Haasteita opinnaytetyélle aiheutti aikataulujen venyminen seka tyésuunnitelman korjaaminen esitys-
kuntoon. Samoin muut opintoihin liittyvat tehtdvat seka pitka syventava harjoittelu vaikeuttivat jaksa-
mista ja ajankdytdn suunnittelua. Halusimme kuitenkin molemmat valmistua mahdollisimman hyvin

aikataulussa pysyen, ja siksi tehneet opinnaytety6ta viikonloppuisin ja iltaisin.

Yhteistydmme on sujunut hyvin. Yhteyttd olemme pitdneet 1&hinnd sosiaalisen median kautta, seka
tarvittaessa puhelimitse. Ldhetimme uusimman version tydsta toisen kommentoitavaksi, ja tarvitta-
essa tehtiin muutoksia. Ohjaavat opettajat osaltaan kommentoivat ty6ta ja teimme korjauksia heidan
ohjeidensa mukaan. Perehdyimme tutkittavan ongelman aineistoon ennen haastattelujen toteutta-
mista. Toteutimme tyésuunnitelman ja laadimme tarkoituksenmukaiset kysymykset. Kerroimme haas-
tattelun aluksi haastateltaville, ettd heidan ei tarvitse vastata kaikkiin kysymyksiin ja etta heidan hen-

kiléllisyytensa ei tule ilmi missaan vaiheessa.

Teimme tutkimuksen huolellisesti ja tosiasioissa pysyen. Tutkimuksen kohdejoukko valittiin henki-

I6ista, joilla on henkildkohtaista kokemusta seka omaishoitajuudesta etta muistikaveri — toiminnasta.
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Haastateltavat valitsi toimeksiantaja. Haastateltavien tuli olla sellaisia, etta he kykenivat vastaamaan

kysymyksiin. Tutkimukseen osallistumisen tuli my&s olla vapaaehtoista.

Haastattelut nauhoitettiin digitaalisesti. Purimme haastattelut huolellisesti jattaen pois vain epdolen-
naiset kohdat. Litteroimme tekstin tarkasti ja analysoimme sen. Olemme kadyttédneet opinndytety6n
tulos — osiossa suoria lainauksia haastatteluista. Liitteena on esimerkki haastattelujen sisallénanalyy-

sista.

Opinnaytety6n tekeminen on ollut hyvin ammatillisesti kasvattavaa. Olemme oppineet hakemaan luo-
tettavaa tietoa tyon tueksi. Joitakin lahteita jatettiin pois niiden vajavaisuuksien takia. Tieto omaishoi-
tajuuden luonteesta ja haasteellisuudesta on lisdantynyt. Opinndytetydn tekeminen on opettanut
meille pitkajanteisyytta ja suunnitelmallisuutta. Yhteistybmme on sujunut hyvin, sillda meilla on hyvin
samanlaiset tavoitteet ja tydtavat. Tiivis yhteystyd on lahentanyt meitd ja olemme ystavystyneet ja
oppineet tuntemaan toisiamme seka kannustaneet toisiamme, kun ty6 ei tuntunut etenevan aina toi-
votusti. Olemme myds kokeneet, ettd olemme oppineet ymmartamaan paljon enemman omaishoita-
jien tunteita ja siihen liittyvia haasteita. Tasta on meille jatkossa hyoétya tydelamassa, kun kohtaamme

muistisairaiden omaisia.

7.4 Jatkotutkimusaiheet

Opinnaytety6hon liittyvissa haastatteluissa tuli esille useita mahdollisia jatkotutkimusaiheita. Erds
omaishoitaja, jonka omainen oli jo pitkaaikaishoidossa, kritisoi viriketoiminnan puutetta hoitokodeissa.
Jatkotutkimusaiheena voisi olla viriketoiminnan mdara ja kehittdmismahdollisuudet pitkaaikaishoi-
dossa. Eras haastateltava ilmaisi asian nain: Sielld (hoitokodissa) pitds olla joku virikeohjaaja koska
sielléhdn on niitd toimintakykyisid ihmisia ja kaikkihan pystyy jotakin tekemdan. Se on jotekin fhan

alyton ajatus ettd nyt levataan ja ruuan jélkeen levétéan ja aina levéataan.

Toinen esille noussut aihe oli tydikdisen muistisairauteen sairastuneen hoitopolku. Omainen koki, etta
tyoikadiset sairastuneet jadvat valiinputoajiksi. Diagnoosin varmistuttua he ovat omillaan. Han toivoi,
ettd olisi yksi paikka tai henkil®, joka ohjaisi oikeiden apujen ja tukien piiriin. Muistisairauden toteami-
nen jo itsessaan tuo niin paljon mullistusta elamaan, etté omaisen tehtdva ei olisi yksindan selvittéa
kuinka toimia. Jatkotutkimusaiheena voisi myds olla tydikdisen muistisairastuneen hoitopolun kehitta-

minen.
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LIITE 1: SAATEKIRIE

SAATEKIRJE

HYVA VASTAANOTTAJA!

Olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Savonia-ammattikorkeakoulusta. Teemme opinndytety6ta yh-
teisty6ssa Kainuun muistiyhdistyksen kanssa (Lea Torvinen ja Eija M3atta). Itse olemme Kainuulai-
sia ja sen vuoksi halusimme tehda opinnaytetydn omalla alueellamme. Ohjaava opettajamme on
Savonia-amk lisalmen opettaja Susanne Hamalainen.

Tutkimme KaVeRi-toiminnan vaikuttavuutta omaishoitajien jaksamiseen. Tavoitteenamme on avul-
lanne selvittdd, onko toiminnasta ollut apua omaishoitajan arkeen sekd jaksamiseen. Mahdollisesti
tutkimuksemme auttaa myos kehittdmaan kaveri-toimintaa sekd varmistamaan sen rahoituksen

RAY:Itd myos jatkossa. Olisi hyva jos kaveri-toimintaan saataisiin lisdd vapaaehtoisia toimijoita.

Tarkoituksenamme on haastatella pienta ryhmaa omaishoitajia saadaksemme Teiltd kokemuksia
KaVeRi-toiminnan hyodyllisyydesta. Lahetamme kysymykset Teille etukateen jotta voitte tutustua
niihin ja miettia vastauksia. Kaikkiin kysymyksiin ei ole pakko vastata jos ette halua. Vastaukset ka-
sitelldan anonyymisti, eli kenenkaan henkilotietoja ei tule nakyviin opinnaytetydssamme.
Vastauksenne kasitellaan luottamuksellisesti ja tutkimusaineistoa kaytetadn ainoastaan tdhan saa-

tekirjeeseen liittyvaan tutkimukseen.

Kiitos!

Ystavallisin terveisin,

Helena Komulainen ja Pia Peltoniemi

Helena Komulainen Pia Peltoniemi
Puh. 040-6883141 Puh. 045-6511655

Helena.).Komulainen@edu.savonia.fi Pia.H.Peltoniemi@edu.savonia.fi
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LIITE 2: HAASTATTELURUNKO

Haastattelurunko

Taustatiedot

Omaishoitajan ikd, hoidettavan ika

Perhesuhde omaishoidettavaan

Asutteko samassa taloudessa hoidettavan kanssa?

Kuinka kauan olette toiminut omaishoitajana ja oletteko virallisesti omaishoitaja?

Missa vaiheessa omaisenne sairaus on?

Kainuun Muistiyhdistys & Muistikaveritoiminta

Kerro miten Kainuun Muistiyhdistys tuli sinulle tutuksi.

Kuinka kuulitte KaVeRi-toiminnasta?

Kerro miten muistikaverin tulo arkeenne tapahtui.

Millaista sovittua Kaveri-toimintaa teilld on (viikossa, kuukaudessa) ja onko sité riittavasti?

Kerro KaVeRi-toiminnan vaikutuksesta omaan jaksamiseesi.

Kerro miten KaVeRi-toiminta on vaikuttanut hoidettavan vointiin, jos on vaikuttanut.

Kerro miten KaVeRi-tominta on vaikuttanut ajankayttoo6si?

Kerro miten kaytat aikaasi silloin kun muistikaveri on luonanne.

Minkélaisena olette kokeneet palvelun (luotettavuus, joustavuus)?

Kerro miten KaVeRi-toiminta on vastannut odotuksiasi.
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Onko jotain mita toivoisitte toiminnalta? Kerro omin sanoin.

Haluaisitko etta KaVeRi-toimintaa kehitettaisiin jotenkin, ja jos haluaisit niin miten?

Suosittelisitteko Kaveri-toimintaa muistisairaan omaiselle?

Omaishoitajan jaksaminen

Kerro jaksamisestasi.

Kerro jaksamiseesi vaikuttavista tekijoista.



LIITE 3: ALKUPERAISET ILMAUKSET
ESIMERKKEJA ALKUPERAISTEN ILMAUSTEN PELKISTAMISESTA JA RYHMITTELYSTA
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Alkuperainen lause

Pelkistetty lause

Alakategoria

V: Otsa-ohimolohkorappeuma on
viimeinen diagnoosi. Alussa oli
ensin ettd Alzheimer tai lewyn
kappaletauti mutta sitten 16ytyi
selkdytimesta niita Alzheimer-
markkereita. Taman oireen ja
etenemisen mukaan on maari-
telty otsalohko-ohimorappeuma-
taudiksi. On ollut niin noppee
tama eteneminen. Diagnoosi
meille tuli silloin huhtikuussa
2015. Nyt ollaan siirtymassa kes-
kivaikeasta vaikeaan vaiheeseen.

Otsa-ohimolohkorappeuma.
Vaihe keskivaikea/vaikea

Sairauden diagnoosi ja vaihe.

Ite oon aatellut etta siina pitas
nimeta joku yksi henkil6 joka tu-
lee kotiin, kartottaa tilanteen,
kertoo, mita tukea on maholli-
suus saada. Jotenkin heitettiin
vaan tyhjan paalle. Tama diag-
noosi oli sille 1aakarille kauhean
tarkea ja niin kauan saatiin kayda
sielld neur polilla ja sitten kun se
diagnoosi varmistu niin se oli
ettd joo, eipa meilla taalla ennaa
mittaadn ole ja voitte siirtya
tuonne perusterveydenhuoltoon.
Siita puuttu joku polku nailla ty6-
ikaisilla muistisairailla ihan tay-
sin. Pompotellaan niinku..ei itek-
kdan tiedd ndma hoitopuolen
vaki ettd kenelle se kuuluu ja jo-
tenkin sita ei ole olemassa. Se
on ihan uskomatonta ett3 sita
itekin ajatteli ettd onko naita tyo-
ikaisia muistisairaita niin vdhan ja
onko P ainut ja tammosia ei
muita ookkaan. Onhan nait3,
mutta jotenkin vaan se ei sel-
keesti kuulu mihinkdan, ei vam-
maisiin eika

Tukihenkilon tarve diagnoosin
jalkeen tuntuu puuttuvan varsin-
kin tyoikdiselta muistisairauteen
sairastuneelta. Mika on hoito-
polku? Ei kuulu vammaisiin eika
vanhuksiin

Hoitopolku sairauden toteamisen
jalkeen.

V: Kyllahan se edelleenkin vaikut-
taa niin ettd kun mina tiedan,
ettd K kay tiistaina P:n luona niin
se on aina mulle semmonen va-
paapaiva. Ettd voin tehda omia
juttuja ja kdyda omia vanhempia
katsomassa ja omia asioita hoita-
massa tai sita virkistysta, Kirjas-
tossa, lenkill3,

Omaiselle vapaapaiva. Voi tehda
omia juttuja, kuten kayda kirjas-
tossa, lenkilld, omien vanhem-
pien luona.

Vapaaehtoistoiminnan vaikutta-
vuus omaisen ajankayttoon.
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V: Oon ollu kylla ihan dlyttéman
tyytyvédinen ja onnellinen. On
joku paikka missa meidatkin ote-
taan tosissaan ja se on tama
muistiyhdistys ja sitten on tama
kaveritoiminta etta tata on saa-
nut heti kun on halunnut. Ei oo
tarvinnut kauheita liitteita ja
anomuksia. Mutta saali jos tama
on ulkoisesta rahoituksesta kiinni
tdman jatkuvuus. Kun on naita
kontakteja pystytty luomaan niin
onhan se dlyttdman tarkeata etta
ne jatkuvat.

On tyytyvainen tamanhetkiseen
toimintaan. Toivoo, etta rahoi-
tusta jatkettaisiin etta toiminta
turvataan.

Vapaaehtoistoiminnan merkitys
ja tyytyvaisyys siihen.

Vast: Ei se minullekaan ollut
helppoa. Kylla se minullakin tun-
tui niin ikavalle. siihen meni..olisi
kohta elakkeelle paassy ja suun-
niteltiin etta sitd aina paasisi las-
ten luokse viikoksi mutta ne
kaikki piti unohtaa haaveet. Ja
olisi sitten matkusteltukin, jos-
sain aina kayty vaikka kylpyloissa
kun olisi terve ollut. Se pani
kaikki uusiksi ajatukset kylla. Nyt
A on vield vaikeammaksi mennyt
kun jos kymmenen minuuttia
mind oon poissa nakyvista niin
menee levottomaksi

On joutunut luopumaan yhtei-
sista suunnitelmista, kuten mat-

kustelusta, kylpyldssa kdynneista.

Hoidettava on riippuvainen hoi-
tajasta

Omaisen jaksaminen.

-No tuota kylla se hirveen tarkee
on vaikka se on noin lyhyt aika
mutta se rytmittaa viikkoa, eihan
siina hirveita ehi siind 1,5 tun-
nissa. Han tulee aamulla yleensa
ettd se on puoli 10 ohi, mutta
tuo mun mieheni on aina niin hy-
valla tuulella kun tulee sielta ja
odottaa sita, ettd kylla se sita
kautta. Se on semmonen henki-
reika. Mies on se kaveri, kdy
otanmaesta. Se on vuoden muis-
tikaveri se piiip.

Vaikka kaynnit ovat lyhyitd, ne
rytmittavat viikkoa. Hoidettava
odottaa muistikaveria innolla ja
on hyvantuulinen tultuaan takai-
sin kotiin.

Toiminnan vaikutus sairastuneen
vointiin.

Kylla. Ja sit nimenomaan et se pi-
tas olla tuo sita etta menis use-
amman kerran viikossa. Viikkoon
mahtus viela toinenki, ja oon har-
kinnu etta pyytaski jos ois joku
toinenki kun on se uinti. Ennen
oli se lilkkunta mita X on harras-
tanu pari kertaa viikossa; oli tuo
avanto ja Sali.

Useampi kerta viikossa olisi hyva.

Se voisi olla jotain muuta kuin
tuo uinti.

Toiminnan riittavyys.




