-

View metadata, citation and similar papers at core.ac.uk brought to you byff CORE

provided by Theseus

Juuso Mikkonen

"MUISTISAIRAUS EI OLE SEN HENKILON SAIRAUS VAAN SE
ON LAHEISTEN...” - MUISTISAIRAAN OMAISEN VOIMAVARAT
JA TUEN TARVE

Hoitotydn koulutusohjelma
2017

O
samk "

Satakunnan ammattikorkeakoulu
Satakunta University of Applied Sciences


https://core.ac.uk/display/161422394?utm_source=pdf&utm_medium=banner&utm_campaign=pdf-decoration-v1

” MUISTISAIRAUS EI OLE SEN HENKILON SAIRAUS VAAN SE ON
LAHEISTEN...” - MUISTISAIRAAN OMAISEN VOIMAVARAT JA TUEN
TARVE

Mikkonen, Juuso

Satakunnan ammattikorkeakoulu
Hoitoty6n koulutusohjelma
Joulukuu 2017

Sivumaara: 47

Liitteita: 16

Asiasanat: omaishoitaja, voimavarat, muistisairaudet

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittad muistisairaiden omaisten tuen tarvetta
jasaantia sek& omaisten voimavaroja. Opinnédytetyon tavoitteena oli, ettd muistisairaan
kuntouttavan osaston henkilokunta tietdd entistd paremmin, miten muistisairaiden
omaiset kokevat omat voimavaransa ja millaista tukea he tarvitsevat.

Tutkimuksessa kaytettiin kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa. Tutkimusaineisto kerat-
tiin teemahaastattelulla, joka nauhoitettiin. Haastatteluun osallistui kolme muistisai-
raan omaista (n=3). Tutkimuksesta saatu aineisto analysoitiin induktiivista sisal-
I6nanalyysia kayttaen.

Tulosten perusteella muistisairaiden omaiset olivat melko yksimielisid muistisairaan
asioiden huolehtimisen kuormittavuudesta. Jatkuva huolehtiminen koettiin henkisesti
raskaaksi. Voimavaroja edistavia tekijoita 10ydettiin vertaistuesta, puhumisesta ja so-
siaalisista suhteista. Voimavaroja heikentévia tekijoita olivat ainainen huolen tunne ja
epavarmuus.

Muistipotilaan kuntouttavalta osastolta saatu tuki koettiin paaosin negatiivisena. Posi-
tiivisiin kokemuksiin sisaltyivat asioista muistuttaminen ja palveluiden tarjoaminen.
Negatiiviseksi koettiin aktiivisen tuen tarjoamisen puute, epavarmuus kaytettavissa
olevista tukipalveluista ja niiden hakemisesta seka tiedottamisen vahyys. Omaisten
huomioiminen koettiin merkittdvéksi kehittdmisehdotukseksi. Tukea toivottiin saata-
van Kkotiin tarjottavien palveluiden muodossa seké haluttiin tietoa muistisairaan hyvin-
voinnista huolehtimisesta.

Jatkotutkimusaiheena ehdotetaan ilman yhteiskunnallisia tukia parjaédvien omaishoita-
jien voimavarojen selvittdmista.
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The purpose of this thesis was to ascertain the resources and the need of support for
the close relatives with loved ones suffering from memory disorders. The objective of
this thesis was to produce empirical evidence about the resources experienced by the
close relatives and their need of support to the memory patient’s rehabilitation ward’s
personnel so that they know how to offer them even better support than now.

The research was carried out with a qualitative research method. Research material
was collected with theme interviews that were recorded. Three participants were inter-
viewed (n=3). The material gathered in the research was analyzed with an inductive
content analysis.

According to the results, the close relatives with loved ones suffering from memory
disorders were unanimous about the burden of taking care of their loved ones’ issues.
They felt that the constant worrying was mentally burdensome. Peer support, talking
and social relationships were considered as promotive resources. Constant worrying
and uncertainty were considered as debilitating resources.

The support got from the memory patient’s rehabilitation ward was mainly experi-
enced as a negative. The reminding about the loved ones’ issues and the offering of
services was considered as a positive experience. Negative experiences included the
lack of active support provided, the uncertainty of available support services and how
to apply for them and the lack of information. Taking the close relatives into consid-
eration was felt as a major development project. The close relatives felt that they
needed support in the form of services provided in the home environment and infor-
mation about taking care of the well-being of their loved ones with memory disorders.
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1 JOHDANTO

Terveydenhuollon kokonaismenoista arviolta kaksi kolmasosaa muodostuu yli 65 -
vuotiaiden kayttamien palveluiden aiheuttamista kustannuksista. Heistd tutkimusten
mukaan 1,8% miehisté ja 1,4% saman ikéisistd naisista sairastaa jotakin muistisai-
rautta. (Erkinjuntti, Remes, Rinne & Soininen 2015, 44.) Muistisairaiden henkildiden
maaré kasvaa véeston ikdantymisen myota vuosittain noin 14 500:1la henkil6lla (Sosi-
aali- ja terveysministerion www-sivut 2012; Muistiliiton www-sivut 2017). Sairastu-
neiden maaran odotetaan kaksinkertaistuvan vuoteen 2030 mennessé, ellei muistisai-
rauksien ilmaantuvuutta ja vallitsevuutta kyeta hillitsemaan (Erkinjuntti ym. 2015,
47).

THL:n ja Muistiliiton Muistibarometri -tutkimuksesta saatujen tietojen mukaan muis-
tisairaus on yleisin syy ympérivuorokautiseen hoitoon, mutta kuitenkaan muistisairaat
ihmiset ja heiddn omaisensa eivat saa riittavaa tukea kotona asumiseen (Finne-Soveri
& Tamminen 2016). Samaisen tutkimuksen mukaan muistisairaan kotona asuminen
olisi edullisempaa, turvallista ja parempaa eldmaa kuin pitk&aikaishoidossa, kunhan
muistisairaan ihmisen ja hénen laheisensa tarvitsemien palveluiden saatavuus turva-
taan. STM:n julkaisun mukaan muistisairaan ja hanen omaisensa sosiaali- ja tervey-
denhuollolliset kustannukset olivat 23 600 euroa vuodessa (Sosiaali- ja terveysminis-

terion www-sivut 2012).

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd muistisairaiden omaisten tuen tarvetta ja
saantia sekd omaisten voimavaroja. Opinnaytetyon tavoitteena on, ettd muistisairaan
kuntouttavan osaston henkilokunta tietdd entistd paremmin, miten muistisairaiden

omaiset kokevat omat voimavaransa ja millaista tukea he tarvitsevat.

2 OPINNAYTETYON TEOREETTINEN TAUSTA

Tassé luvussa selvitetddn opinndytetyon keskeiset kasitteet, joita ovat omaishoitaja,

voimavarat ja muistisairaudet.



2.1 Omaishoitaja

Omaishoitaja on henkil®, joka pitada huolta l&heisestadn tai perheenjésenestaan, joka
sairauden, vammaisuuden tai muun erityisesta hoivan tarpeesta johtuen ei parjaa ar-
jessa omatoimisesti (Omaishoitajat ja laheiset -liiton www-sivut 2017). Omaishoitoti-
lanteeksi mielletddn usein idkkaan omaisen hoitaminen, vaikka monet hoidettavista
l&heisistd ovat lapsia tai tyoikéisia (Kaivolainen, Kotiranta, Makinen, Purhonen & Sa-
lanko-Vuorela 2011, 12). Laki omaishoidon tuesta (937/2005, 28) madrittelee omais-
hoitajan seuraavasti: omaishoitaja on hoidettavan omainen tai muu hoidettavalle lahei-
nen henkild, joka on tehnyt omaishoitosopimuksen hoidettavan henkilén kotikunnan
kanssa omaishoidon jarjestdmisestd; omaishoito on vanhuksen, vammaisen tai sairaan
henkilon hoidon ja huolenpidon jarjestamisté kotioloissa omaisen tai muun hoidetta-
valle laheisen henkilén avulla. Stoltin ym. tutkimuksessa oli vield ’ldheinen’ maéri-
telty siten, ettd se on muistipotilaan itsensa nimedma henkild, jolla on saannéllinen
yhteydenpito muistipotilaaseen (Stolt, Suhonen, Koskenniemi, Hupli, Katajisto &
Leino-Kilpi 2014).

Etdomaishoidolla tarkoitetaan, ettd huolehditaan kauempana asuvan laheisen, yleisim-
min idkkaiden vanhempien, asioista ja hyvinvoinnista. Tyypillistd on, ettd etdomais-
hoito vaatii jatkuvaa sitoutumista ja on seka taloudellisesti ettd henkisesti raskasta.
Etdomaishoitajuus on erittdin yleistd, Suomessa on yli miljoona ihmista jotka huoleh-
tivat laheisestaan ilman virallista tukea. Yleensd he ovat vield tyoelaméssa, eivétka

miell& olevansa omaishoitotilanteessa. (Kaivolainen ym. 2011, 15.)

Talla hetkelld Suomessa arvioidaan olevan noin 350 000 omaishoitotilannetta, joista
60 000 on sitovia ja vaativia. Valtaosa auttamisesta tapahtuu omaisten ja laheisten suo-
rittamana ilman virallisia tukimuotoja. (Omaishoitajat ja laheiset -liiton www-sivut
2017.) Huotarinen (2013) kuvaa kirjassaan asiaa ndin: ”Vanhoista ja vaivaisista ei
taalla vélitetd. Miten monet anomiseni hoitoavusta ovat olleet turhia. Nyt olen lopet-
tanut ruikuttamisen. Yritan olla omillani ja hoitaa itse vaimoni, vaikka se voimille ot-
taa.” (Huotarinen 2013, 147.) Stoltin ym. (2014), suorittaman tutkimuksen mukaan
l&heisten kuormittuneisuus muistipotilaan hoidossa on yleista. Tuleekin miettid, miten

heiddn uupumistaan voidaan ehkdista (Omaishoitajat ja l&heiset -liiton www-sivut



2017). Oikein toteutetuilla tukitoimilla ja oikea-aikaisilla la&dkehoidoilla on mahdol-
lista lykatd muistipotilaiden siirtymista laitoshoitoon heikentamaétta merkittavasti po-

tilaiden tai heidan omaistensa elaménlaatua (Erkinjuntti ym. 2015, 54).

2.2 Voimavarat

Voimavarat madritelld&dn voimavarakeskeisessa lahestymistavassa asioiksi, mielen-
kiinnon kohteiksi ja vahvuuksiksi, jotka tuottavat ihmiselle mielihyvaa (Mielenter-
veystalon www-sivut 2017). IThmisella on erityyppisia voimavaroja, jotka kaikki yh-
dessa vaikuttavat hanen jokapaivéiseen toimintaansa, jaksamiseensa ja kykyyn saavut-
taa henkilokohtaisia tavoitteitaan (Turjamaa 2014, 8). Ne voidaan jakaa fyysisiin, hen-
kisiin ja sosiaalisiin voimavaroihin. Fyysiset voimavarat liittyvat kehoon ja elintoi-
mintoihin. Henkiset voimavarat ovat ihmisen persoonallisuus, kognitiiviset toiminnot,
hengellisyys sekéd mielenterveys. Kognitiiviset toiminnot liittyvét henkilon havaitse-
miseen, aistimiseen, muistiin, oppimiseen ja ongelmanratkaisukykyyn. Mielentervey-
delld tarkoitetaan ihmisen psyykkistd hyvinvointia. Sosiaaliset voimavarat liittyvat
toisten ihmisten kanssa tapahtuvaan vuorovaikutukseen. (Starck-Pirskanen 2009, 11.)

2.2.1 Voimavaroja edistavat tekijat

Omaishoitajat tarvitsevat omaishoitotilanteissa tietoa, fyysista ja psyykkista tukea, va-
paapaivid, lepoa ja virkistysta. He toivovat tietoa ja tukea laheisen sairaudesta ja hoi-
dosta, yhteiskunnallisista tukimuodoista ja arkipdaivdn ongelmien ratkaisemisesta.
Omaisten kanssa tyoskentelevdn ammattilaisen tehtava on auttaa heitd sopeutumaan
muutoksiin, joita laheisen vammautuminen tai sairastuminen tuo tullessaan, seka etsia
omaisten kanssa ratkaisuja tuen tarpeisiin. Tavoitteena on myos ohjata perhetté 16yta-

maan voimavaransa ja olemaan tavallinen perhe. (Kaivolainen ym. 2011, 76.)

Katajainen ym. (2003) kayttavat akkuvertausta puhuessaan ihmisen voimavaroista ja
jaksamisesta. Kaikilla ihmisilla on tietty, yksilollinen maaréa voimaa kéytettavissé
omissa akuissaan. Jotta akut sailyvat hyvékuntoisina, ne tarvitsevat tasapainoisesti

sekd lataavia ettd kuluttavia asioita. Voimavaroja edistavista tekijoista puhuttaessa, la-



taavat asiat ovat sellaisia, joita on mukava tehdé, jota odottaa ja haluaa tehdg, ne tuot-
tavat iloa ja innostusta ja niitd kannattaa tehdd. Ne ovat Kkaikille yksilollisi&, ja voivat
olla toisten mielestd naurettavia tai vahapatoisid. Kuluttavat asiat tunnistaa siita, etta
niité pitaa tehda, niitd on pakko tehda ja velvollisuus hoitaa. (Katajainen, Lipponen &
Litovaara 2003, 92-93.)

Voimaantuminen, tai sen moninaiset eri nimitykset, kuten valtaistuminen, valtautumi-
nen seka voimavaraistuminen, on sisaisen hallinnan tunteeseen johtava prosessi, joka
pitaa sisélladn vapauden, vastuun, itseluottamuksen ja myénteisen asennoitumisen ka-
tegorioita. Voimaantumiseen tahtaavilla toimilla pyritdén edistaméan kestavaa kehi-
tystd ja hyvinvointia. Voimaantuminen on jatkuva, henkilékohtainen ja yhteiséllinen
prosessi, jota jasentavat yksilon paamaarat, uskomukset, tunteet sekd néiden sisaiset

suhteet. (Lassander, Solin, Tamminen & Stengard 2013.)

Reunanen (2016) tutki muistisairaan laheisen arkea ja sen tukemista. Kehittamispro-
jektin tarkoituksena oli tukemisen ajankohtaisuuden selkiyttdminen laheisen arjessa ja
liittd4 olemassa olevat tukijarjestelmat laheisen arjen ympérille muistisairauden eri
vaiheissa. Kehittdmisprojektin tavoitteena oli selvittad, millaista, kenelta ja miten pit-
kaaikaista tukea laheiset kokivat arkeensa tarvitsevansa. Tutkimustuloksista selvisi,
ettd laheiset kokivat epatietoisuutta tukipalveluista yleensé ja mista niité tiedustelisi.
Laheiset tiedostivat, ettd tukipalveluista oli ollut puhetta juuri muistisairaan sairastut-
tua, mutta silloin ei ollut voimia eikd ymmarrysta keskittya niihin. Haastateltavat toi-
voivatkin muistisairauden alkutiedotuksen jalkeen saannollista kertausta ja ohjausta

muistisairaudesta seké sen jokaisessa eri vaiheessa. (Reunanen 2016.)

Sulasen (2010) tutkimuksessa, joka kasitteli omaishoitajien kasityksid kotikuntoutus-
interventiosta ja sen merkityksestd omaishoidon arkeen, todettiin ettd kotikaynnit ko-
ettiin padsaantoisesti positiivisina, tarpeellisina ja piristavina niin omaishoitajalle kuin
omaishoidettavalle. Toisaalta kotikdynnit aiheuttivat omaishoitajille myods ylimaa-
réista tyoté siivoamisen ja hoidettavan siistiksi pukemisen yhteydessd. Omaishoitajat
kokivat kotona hoitamisen ja siell& tapahtuvan kotikuntoutuksen olevan paras vaihto-
ehto laheiselle ja jos sitd kyseenalaistettiin, he kokivat sen negatiivisena tunteena ja

viestind siitd, ettd eivat ole endd hoidettavalle tarpeellisia. Kotikuntoutuksen kasityk-



siin vaikuttivat suuresti luottamus hoitajien ammattitaitoon ja hoidon tasoon seké ai-
kaisemmat kokemukset kdytdssé olevista tukipalveluista. Omaishoitajat kokivat tarke-
aksi, etta kotikéynteja tekevat hoitajat olivat aina samat ihmiset ja he olivat entuudes-
taan tuttuja tai heisté tuli tuttuja ihmisi, joihin voi luottaa. Osa koki mygs, etta heidan
osaamiseensa omaishoitajana ei aina luotettu. Omaishoitajat kokivat tarkeéksi, etta
heilld on tarvittaessa mahdollisuus keskusteluun ammattihenkilon kanssa ja heille tie-
dotettiin ja tiedotetaan tarpeeksi erilaisista toiminnoista ja tukipalveluista, joita he tar-
vitsevat arjessa selviytymiseen. Lahes kaikki haastateltavat kaipasivat kotikuntoutuk-
seen liittyen enemmaé&n mahdollisuuksia jakaa kokemuksiaan toisten samanlaisessa ti-
lanteessa olevien kanssa. Laheisen hyvinvointi koetaan tarkeaksi, mutta omasta hyvin-
voinnista huolehtiminen unohtuu. Kotikuntoutuksen toimintaymparisténa oma koti oli
ldhes kaikkien omaishoitajien mielestd myds laheisen kannalta paras paikka. Haastat-
telussa monen kohdalla tuli esille omaishoitajan tukiverkoston vahyys. Kotikuntou-
tukseen liittyvéat kotik&ynnit koettiin tukiverkostoa lisddvéna ja niiden yhteydessé teh-
dyt selvitykset ja kartoitukset eri tukimuodoista vahvistavina tekijoind. (Sulanen
2010.)

Carmen de la Cuesta-Benjumean (2011) tutkimuksen tarkoituksena oli selvittad, mita
strategioita muistisairaiden naisomaishoitajat kayttivat levatakseen omaishoitajuu-
desta. Osallistujien vastauksista I6ydettiin kolme paateemaa omaishoitajuuden stressin
lievittdmiseksi: (i) yhteys omaan elamaéan, (ii) luomalla yhteisia elamyksia muistisai-
raan laheisen kanssa ja (iii) fyysisen vélimatkan ottaminen. Haastateltavat kéayttivéat
kolmea eri keinoa pitadkseen yhteytta omaan elamaanséa: (1) esiintyminen, uusien roo-
lien omaksuminen, (2) henkinen pakeneminen ja (3) eristdytyminen. Tulosten tarkka
tutkiminen paljasti, ettd omaishoitajan omaksuessa uuden roolin, kuten isodidin-, vai-
mon-, didin- tai ystavan-roolin, he kokivat levon tunnetta. Todettiin, etta silla mita
omaishoitaja teki tai missé han oli, oli vahaistd merkitystd. Sosiaalisten suhteiden ja
tilan merkityksell& oli perustava merkitys. Yhtend esimerkkind kéytettiin opettajan ja
oppilaan valisté sosiaalista suhdetta: se, ett4 haastateltavalla oli oppilas, mahdollisti
hanet irtautumaan omaishoitajan roolistaan tassa sosiaalisessa asetelmassa. Omaishoi-
tajuudesta irtautuminen ja lepo olivat siis riippuvaisia mahdollisuudesta vaihtoehtoi-
seen elamé&an muistisairaan omaisen hoidosta. Tdma 16ydos ilmaisi selkeéé tarvetta
fyysiselle, sosiaaliselle tai symboliselle tilalle, jossa omaishoitajat voivat olla jossain

muussa roolissa.
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Henkinen pakeneminen oli toinen keino omaishoitajille kokea levon tunnetta. Haasta-
teltavat symboliseen tapaan poistuivat omaishoitajuuden eldmastda mielensa avulla.
Yhtena esimerkkind kaytettiin haastateltavan kertomusta television katselusta, ja mi-
ten sen aikana hénen pddnsa ei toimi tai ajattele mitddn muuta. Kolmantena keinona
oli eristdytyminen omaan yksityiseen paikkaansa, jossa he saivat olla yksinaan. Fyy-
sisend esimerkkina t&std haastateltavat kertoivat k&velevénsa huoneeseen, sulkevansa
oven ja erkaantuivat kaikesta mita tapahtui oven toisella puolen. Henkisené esimerk-
kin& kaytettiin opiskelua tai lukemista. Muistisairaan omaisen kognitiivisesta heikke-
nemisesta huolimatta haastateltavat yrittivét luoda yhteisia elamyksia heidan kanssaan,
jossa kummatkin voivat levata. Tama tarkoitti sitd, ettd muistisairas henkild voi saada
lepoa sairaudestaan ja omainen lepoa omaishoitajuuden eldmastd. Omaishoitajat ja-
koivat vapaa-ajan hetkid muistisairaiden omaistensa kanssa, kuten televisiota katsele-
malla, menneista tapahtumista tai perhesuhteista keskustelemalla, ké&velylla tai kau-
passa kaymisella tai kdymalla jopa yhteisella lomalla. Haastateltavat tekivat myos
kaikkensa saadakseen ihmisia vierailemaan muistisairaan omaisensa tykéna. Se oli
keino muistisairaalle pa&sta hetkeksi eroon muistisairaudesta ja omaishoitajuudesta.
(De la Cuesta-Benjumea 2011.)

Viimeisena keinona oli omaishoitajan fyysinen erkaantuminen omaishoitajuus -tilan-
teesta, pitden kuitenkin muistisairaan ja omaishoitajuuden mielessaan. De la Cuesta-
Benjumea kéytti ndistd nimitystd "ulkoilut”. Vaikka haastateltavat olivat fyysisesti eri
paikassa ja tekivat jotain muuta kuin heidén hoidettavansa, he murehtivat, etta par-
jaako heidan omaisensa ilman heitd. Haastateltavat myos soittelivat useasti varmis-
taakseen miten muistisairas parjaa ja he olivat valppaina koko ajan asioille joita heidan
omaisensa Vvoisi tarvita. Tama tilanne oli yhteista kaikille tutkimukseen osallistuville
ja se oli selkeasti yhteydessa matkapuhelimiin. Se toimi ndkyméattdména yhteytena
omaishoitajuuteen. Haastateltavat eivat koskaan lahteneet kotoaan ilman sité ja he vah-
tivat puhelintaan silt4 varalta, ettd saivat viestin. Vaikka osallistujat kertoivatkin hyo-
dyistd joita he kokivat nédistd “ulkoiluista”, he sanoivat myos olevansa kykenemitto-
mid lepddmaan kunnolla néissa tilanteissa. Lisdksi, he antoivat esimerkkeja siitd, miten
huolehtiminen ja stressi hoidettavan parjddmisesta heidan ollessaan poissa néaissa ti-

lanteissa lisadvat omaishoitajuuden taakkaa. (De la Cuesta-Benjumea 2011.)
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Nevillen ym. (2013) tekeman kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena oli kerété yhteen
viimeaikaisimmat 16ydokset intervallijaksojen k&ytosté etenevan muistisairaan omais-
hoitajan ndkokulmasta. He pééatyivat kuvailevaan kirjallisuuskatsaukseen, ja materiaa-
lia kuvailtiin seuraavien otsikoiden mukaisesti: (i) intervallipalveluiden tiedonsaanti,
(if) omaishoitajien esteet intervallijaksojen tarpeen tajuamiselle ja niiden hakemiselle,
(i) tyytyvéisyys ja seka positiiviset ettd negatiiviset tulokset intervallien kaytosta
omaishoitajalle sek& muistisairaalle, (iv) intervallin ominaisuudet kytkoksissé sen te-
hokkuuteen seka (v) sosiaali- ja terveydenhuollon henkilékunnan merkitys intervalli-

palvelujen tarjoamisessa, joka tayttaa sekd omaishoitajan ettd muistisairaan tarpeet.

Tutkimuksessa tuli ilmi, etté intervallihoitopalveluiden kéyttd on suoraan verrannolli-
nen omaishoitajien puutteelliseen tietoon palveluiden saannin mahdollisuudesta. Tie-
donpuute ei kuitenkaan voi olla ainoa este intervallihoitojen véhéiselle kaytolle. Kir-
jallisuuskatsauksesta ilmeni, etta intervallihoitopalveluiden hyvéksyminen ja niiden
saaminen vaativat omaishoitajalta kolme askelta: (1) niiden tarpeen tunnistamista, (2)
luvan antamista itselle paéstédkseen pois omaishoitajuudesta ja (3) sosiaalisen tuen re-
surssien saatavuus “poispddsemisen” mahdollistamiseksi. Muutamassa tutkimuksessa
todettiin, ettd omaisten huoli intervallihoidon laadusta vaikutti intervallihoidon kayt-
todn. Monien eri tasoisten tutkimusten yhteinen tulos on ollut, ettd intervallihoitojen
kaytolla on ollut suurta tyytyvéaisyytté tuottava vaikutus. Kirjallisuuskatsaus tunnisti
kolme suurta kategoriaa omaishoitajien intervallihoitojen kokemuksista: 1) omasta hy-
vinvoinnista huolehtiminen, 2) helpotus hoitajan roolista ja 3) muistisairaan turvalli-
suus ja hyvinvointi. Kirjallisuuskatsauksessa huomattiin myos omaishoitajien mielty-
mys laitosintervallihoitojaksoon, jos jakson aikana muistisairaalle oli sosiaalisia tai vi-
rikkeellisié aktiviteetteja. Terveydenhuollon henkilékunnan merkitys todettiin olevan
avainasemassa. Kunnioituksen osoittaminen, henkisen tuen tarjoaminen, kuunteluval-
mius ja omaishoitajan kanssa keskusteleminen, perheen syyllisyyden tunteen helpot-
taminen sek& opetuksen ja tiedon tarjoaminen ovat kaikki Kriittisid ominaisuuksia,
joilla omaishoitajuuden roolin luovuttaminen helpottuu. (Neville, Beattie, Fielding &
MacAndrew 2013.)
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2.2.2 Voimavaroja heikentéavat tekijat

Katajainen, Lipponen & Litovaara (2003) kuvailevat hyvin kirjassaan yhteiskuntaan
hiipineitd uusia tauteja”, jotka verottavat ihmisen voimavaroja. He antavat esimerk-
kind ilonpuutostaudin, kiiresairauden, infodahkyn seké univelan. llonpuutostaudin taus-
talla on nykyajan levottomuus ja kiireisyys. Yhteiskunnan ja itsemme asettamat vaati-
mukset tehda kaikki paremmin, laadukkaammin ja tehokkaammin aiheuttavat ilon ka-
toamisen tallaisessa ilmapiirissa. llonpuutostautia sairastava henkil® voi oireilla &rty-

neisyytend, aggressiivisuutena, karsimattomyytenda ja vihamielisyytené.

Kiiresairauden tunnusmerkkeind ovat tyon tulosten ja laadun kérsiminen, ajankayton
tehottomuus, virheiden méarén lisddntyminen, ty6tapaturmien lisaédntyminen, stressi,
uupumus ja vastustuskyvyn heikkeneminen. Y hteistyokyvyn heikkeneminen seka ke-
hittdminen ja uudistaminen unohtuvat liiallisen Kiireen vallitessa. Téiden suunnittelu,
ideoiminen ja opiskelu ja&vét taka-alalle, eikd myoskadn ehdi pitdé huolta henkisesté
ja fyysisestd kunnosta. Infodhky syntyy, kun ei osata valita oleellista tietoa kaikesta
lisddntyneesta tiedon maarasta eiké osata karsia turhaa tietoa. Aivot tarvitsevat aikaa
ja lepoa muuttaakseen informaation merkitykselliseksi tiedoksi. Unen ja rentoutumi-
sen aikana aivot voivat tehda vertailua uuden ja vanhan informaation vélilla. Tasta
siirrytadnkin sulavasti univelkaan. Riittavé uni on yksi toimintakykymme perusteista.
Unelta varastettu aika on kohtalokasta. Univelka vaikuttaa erityisesti uuden oppimi-
seen, muistiin, valppauteen, luovuuteen ja kykyyn sopeutua muuttuviin tilanteisiin.
(Katajainen, Lipponen & Litovaara 2003, 22-28.)

Stressilla tarkoitetaan tilannetta, jossa ihmiseen kohdistuu niin paljon haasteita ja vaa-
timuksia, ettd sopeutumiseen kaytettavissa olevat voimavarat ovat tiukoilla tai ylitty-
vat. Stressi on eldmassa vaistamaton ilmid, joka pienind méarina parantaa niin fyysista
kuin psyykkista suorituskykya, mutta liiallisena ja pitkaéan jatkuvana se heikentaa hy-
vinvointiamme ja altistaa seka fyysisille ettd psyykkisille sairauksille. (Mattila 2010;
Koskinen 2014; Katajainen, Lipponen & Lipovaara 2003, 31-32.) Stressikokemus on
psykologinen, mutta monet sen vaikutuksista ovat fyysisia. Oireet, jotka voivat kertoa
stressitilasta, ovat muun muassa paansarky, huimaus, syddamentykytys, pahoinvointi,

vatsavaivat, tihentynyt virtsaamisen tarve, hikoilu, flunssakierre ja selkdvaivat. Taval-
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lisimpia psyykkisid oireita ovat jannittyneisyys, artymys, aggressiot, levottomuus, ah-
distuneisuus, masentuneisuus, muistiongelmat, ruokahalun muutokset, seksuaalinen
haluttomuus, vaikeus tehdé paatoksia ja unen hairidt. Vakavassa stressitilassa seuraa-
vat masennus ja tyduupumus, paihteiden vaarinkaytto ja itsetuhoiset ajatukset. (Mattila
2010; Koskinen 2014.)

Laheisen sairastuminen ja hoivaan sitoutuminen ovat asioita, joissa tunteilla on suuri
merkitys. Raskaat kokemukset, muistot ja epdvarmuus voivat saada mielen alaku-
loiseksi ja omainen voi kokea ristiriitaisten tunteiden vuoristoradan. Omainen voi ko-
kea hoidettavan tilanteen uhkaksi omaa elamaéansa kohtaan, jolloin tilanne voi synnyt-
taa vihan tunteita, artymysté, suuttumusta tai raivoa ja pitkittyessaan myos katkeruutta.
Omaiseen kohdistuvat odotukset uhkaavat hanen jaksamistaan. Joissakin tilanteissa
jaksamisen rajat tulevat niin lahelle, ettd pienetkin asiat herattavat artymysté ja suut-
tumusta. Oman elaméntilanteen vertaaminen muiden tilanteisiin voi saada aikaan kat-
keruuden tuntemuksia. Omaisen hoitoon sitoutuminen on usein niin sitovaa, etta 1&-
heinen kokee oman eldmansa jaavén syrjaan. Omista harrastuksista, sosiaalisesta ela-
mastd, omasta ajasta ja vapaudesta luopuminen tuntuu katkeralta. Haped ja syyllisyys
ovat samankaltaisia tunteita ja niitd voi olla vaikea erottaa toisistaan. Hapeén tunteet
liittyvat usein riittimattomyyden ja epéataydellisyyden kokemuksiin. Syyllisyyden
tunne pohjautuu enemman oman tekemisen tai tekematta jattdmisen arviointiin. Syyl-
lisyyttd voivat aiheuttaa ajan kaytto ja siihen liittyvéat valinnat. Hapeén tunne voi liittya
my0s palvelujen hakemiseen ja niiden ké&yttdmiseen. Omainen saattaa tuntea elamén-
tilanteen ja ongelmien paljastamisen ulkopuolisille epatdaydellisyyden esiin tuomisena.
Hépeén tunne voi siis estdd omaista hakemasta tai hyvaksymasta apua. Hapeé voi pa-
himmillaan johtaa omaisen vetdytymiseen ja lahestymispyrkimysten torjumiseen.
Omainen voi tuntea syyllisyyttd myos saamastaan avusta ja myonnetyista palveluista.
Omaisen arkeen liittyy myos elaméntilanteen arvaamattomuuteen liittyvid epdvarmuu-
den, epatoivon ja surun tunteita. Huoli omasta terveydesté ja jaksamisesta voi sisaltaa
pelkoa siitd, misté ja keneltd itse saa aikanaan apua. Surua aiheuttavat hoidettavan l&a-
heisen sairaus ja sen etenemisen seuraaminen. (Kaivolainen ym. 2011, 107 & 112-
121)
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Wangin, Xiaon, Hen & De Bellisin (2014) tekeman tutkimuksen tarkoituksena oli tar-
kastella sosiaalisia, kulttuurisia ja poliittisia tekijoita, jotka vaikuttavat perheomaishoi-
tajuuteen maissa, joissa ei ole vakiintuneita muistipalveluita ja tunnistaa naiden mah-
dollisia muutoksia. Tutkimusanalyysi paljasti kolme sosiaalista tekijaa, jotka rajoitti-
vat omaishoitajuuteen ryhtymista: (1) omaishoitajat eivat kyenneet hallitsemaan de-
mentian kaytoksellisia ja psykologisia muutoksia, (2) omaishoitajuuden taakka oli sel-
vid, ja omaishoitajat saivat rajatusti tukea ja (3) yhteistydn puute ensisijaisten ja eri-
koishoitopalvelujen vélilla&. Dementian kaytokselliset ja psykologiset oireet olivat ylei-
simmat syyt terveydenhuollon ammattilaisten avun hakemiseen. Perheomaishoitajat
ajattelivat kuitenkin, ettd he saivat vahéisesti tukea tai resursseja vakavien kaytos- ja
psykologisten oireiden hallitsemiseen kotona. Hoitamattomat kéytos- ja psykologiset
oireet voivat aiheuttaa vahinkoa omaishoitajille. Useimmat omaishoitajista veivat
muistisairaan ihmisen laakarille, joka maarasi antipsykoottista laakitysta aggressiivi-
sen kaytoksen hoitamiseksi. Yksi haastateltavista kertoi, miten han oli vienyt omai-
sensa laakaérille ja psykiatrille, mutta ei ollut saanut hyddyllisia ohjeita. Ladkarit olivat
maaranneet vain rauhoittavia ladkkeitd, mutta haastateltava oli paattanyt olla antamatta
niitd hanen omaiselleen, koska ihmiset olivat kertoneet, ettd ne voivat olla haitaksi
hanen omaisensa terveydelle. Tallainen hoitoon sitoutumattomuus on todiste siit4, etta
omaishoitajien opettaminen seké ladkkeellisista ettd ladkkeettomista keinoista hallita
kaytosoireita on tarkead. (Wang, Xiao, He & De Bellis 2014.)

Suurin osa muistisairaista ihmisisté olivat riippuvaisia puolisoistaan hoidossaan. Per-
heomaishoitajuusresurssien puute oli selvaa, ja maksullisia omaishoitajia kéytettiin
hoidollisten kriisien ilmaantuessa. Vanhemmilla pariskunnilla, joilla ei ollut lapsia an-
tamaan apua, perushygieniasta ja omanarvontunteesta huolehtiminen ei olisi mahdol-
lista ilman valtion muistipalveluita. Vaikka oli puhetta maksullisten omaishoitajien
kaytosta, niin kaikilla perheill& ei ole heihin varaa. Ei ole olemassa valtiollisia jarjes-
t0j4, jotka tukisivat maksullisten omaishoitajien hankkimista niita tarvitseville per-
heille. Taten omaishoitajat ovat pakotettuja etsimaan sopivat maksulliset omaishoitajat
ja neuvottelemaan heidén palkkansa ja tydtuntinsa itse. Tdma johtaa lisaantyvaan psy-
kologiseen kuormittuneisuuteen hoidollisten kriisien aikana. Suurimmalla osalla muis-
tisairaista ihmisista oli rinnakkaissairauksia ja tarvitsivat sairaalahoitoa. Yhteistyo en-

sisijaisten hoivapalveluiden ja erikoissairaanhoidon valilld akuuttien kohtausten esté-
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miseksi ja pitkien sairaalassaolojaksojen vahentdmiseksi oli kuitenkin olematonta. Ta-
loudellisella taakalla oli myds osansa muistisairaiden ihmisten hoidon viivastymisessa.
Haastatteluun osallistujat kertoivat, ettd he vierailivat harvoin ladkéarien ja hoitajien
vastaanotolla terveyskeskuksissa, koska he ajattelivat niiden olevan huonosti varustel-
tuja, eivatka he luottaneet terveydenhuollon ammattilaisiin. Tdma luottamuksen puute
ajoi muistisairaiden omaiset hakeutumaan erikoissairaanhoidon piiriin ldheistensa

vuoksi, joka ylikuormitti kyseisié yksikoita. (Wang ym. 2014.)

Muistisairaiden kognitiivisten kykyjen ja litkkuvuuden heikkenemisen vuoksi, omais-
hoitajat suosivat paikallisia terveydenhuollon palveluja. He olivat kuitenkin huolissaan
niiden hoidon laadusta ja niiden maksamisesta. Useimmat puoliso-omaishoitajat ja
muistisairaat ihmiset olivat eristdytyneina koteihinsa ja heilla oli rajallisesti sosiaalisia
kontakteja. He hakivat néité vuorovaikutuksia seka heidan ettd muistisairaiden ihmis-
ten terveyden ja hyvinvoinnin vuoksi. Omaishoitajat halusivat, ettd intervallihoitoja
olisi saatavilla. Perheomaishoitajat tunnistivat rajoitteensa ja oppimisen tarpeensa,
silla he kayttivéat paaasiallisesti itseoppimisen lahestymistapaa. He uskoivat, etté ter-
veyskeskusten tulisi tarjota lisdopetusta. Suurella osalla omaishoitajia oli mahdollisuus
vertaistukeen. Suurin osa omaishoitajista tutkimuksessa oppi muistisairauksien hoi-
dosta omien kokemustensa kautta ja he olivat innokkaita oppimaan lisad. (Wang ym.
2014.)

Stoltin ym. (2014) tutkimuksessa tutkittiin laheisten kuormittuneisuutta muistipotilai-
den kotihoidossa. Muistipotilaiden laheiset kuormittuvat enemmaén kuin esimerkiksi
syOpéa tai skitsofreniaa sairastavien laheiset. ”Kuormittuneisuus” méériteltiin muisti-
potilaan hoidon aiheuttamina fyysisind, psyykkisind, emotionaalisina, sosiaalisina ja
taloudellisina vaikutuksina l&heisen elamééan. Tama tutkimusartikkeli kohdistui koti-
hoidon piirissd olevien ja ammattihenkilon arvioimiin ymparivuorokautiseen hoitoon
seuraavan 3-6 kuukauden aikana siirtymisriskissa olevien muistipotilaiden l&heisten
kokemaan kuormittuneisuuteen kahtena eri ajankohtana kolmen kuukauden aikana.
Seuranta-ajaksi valittiin kolme kuukautta, koska haluttiin tarkastella lyhyen aikavélin
muutoksia laheisen kokemaan kuormittuneisuuteen. Tutkimuksessa kaytettiin l&heis-
ten haastatteluun neljaa strukturoitua mittaria. Liséksi laheisilta kysyttiin taustatietoina
ikd, sukupuoli, suhde muistipotilaaseen, siviiliséaty ja alle 18 -vuotiaiden luona asu-

mien lasten maard. Laheisen kokemaa kuormittuneisuutta, muistipotilaan hoitamisen
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vaikutuksia hanen péivittaiseen elaméaansd, elaménlaatua ja terveydellisia vaivoja ja
terveydentilaa arvioitiin strukturoiduilla mittareilla. Aineisto analysoitiin ja tutkimus-
tuloksiksi saatiin, ettd laheiset kokivat kuormittuneisuutta muistipotilaan hoidosta ko-
tona. Laheisen kokemaan kuormittuneisuuteen yhteydessa olevia taustatekijoita tun-
nistettiin vain seurantamittauksessa. Alkumittauksessa ldheisen kokemaan kuormittu-
neisuuteen yhteydessa olevia tekijoité ei ollut. Kolmen kuukauden jalkeen seuranta-
mittauksessa yhteydessa olevia taustatekijoitd olivat sukupuoli ja suhde laheiseen.
Naiset kokivat suurempaa kuormittuneisuutta kuin miehet muistipotilaan hoidosta.
Muistipotilaiden vaimot kokivat suurinta kuormittuneisuutta verrattuna muihin muis-

tipotilasta kotona hoitaviin laheisiin. (Stolt ym. 2014.)

2.3 Muistisairaudet

Ikéantyneistd ihmisista 20-55% kokee kérsivéansa eriasteisista muistihairidista. Osalla
heistd on muistitestien avulla todettavissa oleva muistihairio, mutta vain osalla tila on
eteneva ja johtaa dementia-asteisten oireiden puhkeamiseen. (Erkinjuntti ym. 2015,
36.) Dementia -késite juontaa juurensa latinan kielestd. De + ment tarkoittaa kirjaimel-
lisesti ”’pois mielestd”. Dementialla tarkoitetaan laaja-alaista kognitiivista heikenty-
mad, joka aiheuttaa merkittdvaa toimintakyvyllista seka arkiselviytymisen haittaa.
(Jehkonen, Saunaméki, Paavola & Vilkki 2015, 224.)

Alzheimerin tauti on yleisin eteneva muistisairaus. Kaikista etenevda muistisairautta
sairastavista ihmisistd, noin 70%:Ila on Alzheimerin tauti. Alzheimerin tauti on aivoja
rappeuttava sairaus, joka etenee tyypillisin vaihein hitaasti ja tasaisesti. (Erkinjuntti
ym. 2015, 119-120.) Valtaosalla tauti on satunnaisesti, sporadisesti, esiintyvd4 muo-
toa, mutta pienella osalla tauti on perinndllinen. Tdma alkaa varhaisemmalla ialla ja

etenee usein nopeammin. (Jehkonen ym. 2015, 229.)

Alzheimerin taudin tyypillisimmaét ensioireet ovat oppimis- ja muistivaikeudet, jotka
johtuvat sairauden etenemisen aiheuttamista muutoksista muistitoimintojen keskeisill&
alueilla. Aivomuutokset lisdéntyvat ennustettavassa jarjestyksessd, jonka mukaan Al-

zheimerin tauti voidaan jakaa eri vaiheisiin: oireettomaan, varhaiseen, lievaan, keski-
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vaikeaan ja vaikeaan Alzheimerin tautiin. (Erkinjuntti ym. 2015, 122.) Jokaisessa vai-
heessa on omat luokiteltavat oireensa. Alzheimerin taudin varhaisessa vaiheessa en-
simmaiset oireet ilmenevat tyypillisesti episodisen muistin vaikeuksina. Tyypillisim-
mat oireiden ensiesiintymét todetaan kertomusten mieleen palautuksessa, sanalistojen
oppimisessa ja nimedmisen vaikeuksina. (Jehkonen ym. 2015, 229.) Lievan Alzheime-
rin taudin vaiheessa oireina ovat oppimisen heikkeneminen, keskustelun seuraamisen
ja sanojen loytdmisen vaikeutuminen seké ahdistuneisuutta, masennusta ja harhaluu-
loisuutta. Fyysisend oireena on laihtuminen. (Muistisairaudet: Kaypa hoito -suositus,
2017.) Keskivaikean ja vaikean Alzheimerin taudin vaiheessa aivovaurioiden aiheut-
tamat muutokset johtavat hahmotuksen ja katevyyden hairidihin. Arkiselviytyminen
heikkenee, muistipotilas voi kokea kaytoshairiditd, kuten levottomuutta ja jopa aggres-
siivisuutta. Fyysisind oireina ovat yleinen jaykkyys ja kdvelyvaikeudet. (Muistisairau-
det 2017; Erkinjuntti ym. 2015, 128-129; Jehkonen ym. 2015, 229.)

Toiseksi yleisin eteneva muistisairaus on aivoverenkiertosairauden muistisairaus, noin
20%:lla etenevad muistisairautta sairastavista. Aivoverenkiertosairauden keskeisia la-
jeja ovat pienten aivoverisuonten tauti, suurten aivoverisuonten tauti ja infarktin ai-
heuttamat tilat sekd aivoverenvuodon jalkitilat. (Muistisairaudet 2017; Muistiliiton

www-sivut 2017.)

Pienten aivoverisuonten taudin oireina ovat masennus, persoonallisuuden muutokset
jatarkkaavuuden ja tiedonkésittelyn hidastuminen. Myds uusien asioiden muistaminen
jaoppiminen on tehotonta. Tdma ei kuitenkaan ole yhta merkittavaa kuin Alzheimerin
taudissa. Taudin oireiden alkaminen on vaihtelevaa. Tyypillisesti oireet alkavat vai-
vihkaa, ja ne voivat edetd seké tasaisesti etta portaittain. (Erkinjuntti ym. 2015, 150-
151.)

Suurten suonten tauti on sidonnainen sydanperdisiin aivoinfarkteihin. Tiedonkasitte-
lyyn liittyvat oireet riippuvat infarktin sijainnista. Vasemman aivopuoliskon vauriot
aiheuttavat mm. puheoireita, kdtevyyden vaikeutta seka lukemisen, Kirjoittamisen ja
laskemisen vaikeuksia. Oikean aivopuoliskon vaurioihin voi liittyd eri tyyppisid hah-
motusvaikeuksia ja toispuolinen huomiotta jattdminen, eli niin sanottu neglect -oire.
Vaurioituneesta aivopuoliskosta riippumatta yleisluonteisia oireita ovat vireystilan ja
tarkkaavuuden héiriot. (Erkinjuntti 2015, 142-143.)
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Kolmanneksi yleisin etenevista muistisairauksista on Lewyn kappale -tauti, sen osuus
on noin 10-15 % (Hallikainen, Monkare, Nukari & Forder, 2014, 288). Nimensa se on
saanut mikroskooppisen pienista Lewyn kappaleista, hermosolujen siséllé olevista jy-
vasistg, joita tavataan aivokuorella ja aivorungossa (Erkinjuntti ym. 2015, 168; Halli-
kainen ym. 2014, 288). Lewyn kappaleita esiintyy tyypillisesti myos Parkinsonin tau-
dissa. Taudin oireiden perustaa ei tiedetd. Yleisimpina syina pidetaan Lewyn kappa-
leiden kertymisté aivokuorelle sekd aivojen valittajaaineiden, kuten dopamiinin ja ase-
tyylikoliinin, muutoksissa. Lewyn kappale -taudissa voi kehittyd myds Alzheimerin
taudille tyypillisia aivomuutoksia. (Muistisairaudet 2017.) Lewyn kappale -taudissa
ilmenee myos usein toistuvia kaatumisia ja pyortymisia (Jehkonen ym. 2015, 237).
Lewyn kappale -taudin oireet voidaan jakaa tiedonkasittelyssa ilmeneviin oireisiin,
parkinsonismiin ja psykoottisiin oireisiin. Muistimuutokset eivét ole tyypillisia sairau-
den alkuvaiheessa, vaan muisti heikkenee véhitellen sairauden edetessé. Potilaista 40-
90%:1la esiintyy parkinsonismin oireita, joita ovat lihasjaykkyys, liikkeiden aloittami-
sen ja toistettujen liikkeiden suorittamisen vaikeus seké kavelyvaikeudet. Psykoottisiin
oireisiin lukeutuvat hallusinaatiot seka harhaluulot, joista tavallisimpia ovat vainohar-
hat. (Erkinjuntti ym. 2015, 166.) Lisaksi taudin oireina ovat tarkkaavuuden ja vireyden
tilan vaihtelu. Kognitiivisista heikentymista ilmenee eniten visuaalisen havainnoinnin
ja visuospatiaalisen hahmottamisen tehtavissa, kuten kellotaulun piirtamisessa tai kol-
miulotteisten kuvioiden kopioimisessa. Myos erilaisia toiminnanohjauksen hairi6ita
on todettu. (Jehkonen ym. 2015, 238.)

Otsa-ohimolohkorappeumiksi kutsutaan ryhmaa sairauksia, joille on ominaista aivojen
otsalohkojen vaurioittaminen. Ne ovat neljanneksi yleisin etenevista muistisairauk-
sista, joiden osuus on noin 5-10 %. (Hallikainen ym. 2014, 282.) Otsa-ohimolohko-
rappeumista on kaytetty erilaisia nimityksig, ja vaihtelua on ollut my6s sairauksien ja
oireyhtymien ryhmaéan kuuluviksi luettavuudessa. On kuitenkin p&adytty kolmeen
syndroomaan: otsalohkodementiaan, etenevddn sujumattomaan afasiaan ja semantti-
seen dementiaan. (Erkinjuntti ym. 2015, 172.) Otsalohkodementia on yleisin ja se ké-
sittdd yli puolet kaikista otsa-ohimolohkorappeumista. Tyypillisimpié oireita ovat per-
soonallisuuden ja kayttaytymisen muutokset, kuten impulsiivisuuden liséadntyminen,
joustamattomuus, estottomuus seké tahdittomuus. Muistioireita esiintyy yleensa vasta

taudin edettya jo pitkalle. (Hallikainen ym. 2014, 282.) Etenevassa sujumattomassa
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afasiassa keskeisin piirre on puheen tuoton hairié. Spontaani puhe on hidasta, sujuma-
tonta ja vaivalloista. Potilailla on myds ongelmia Kirjoittamisessa ja lukemisessa, pu-
hutun kielen ymmarryksen séilyessa ennallaan. Otsalohkodementian tavoin muistitoi-
minnot sailyvét suhteellisen hyvin, vasta taudin myéhemmassa vaiheessa havaitaan
sen heikkenemistd. (Erkinjuntti ym. 2015, 176-177.) Semanttisessa dementiassa poti-
laan kyky nimeté asioita, esineitd ja tuntemiaan ihmisid heikkenee. Puheentuotto séi-
lyy normaalina, puhetta syntyy runsaasti ja sujuvasti, mutta puheen sisaltd on tyhjaa.
Sanojen merkitys katoaa. (Hallikainen ym. 2014, 282.) Otsa-ohimolohkorappeumien
oireet jaotellaan yleensa positiivisiin sek& negatiivisiin oireisiin. Positiivisiin oireisiin
kuuluvat edelld mainitut estottomuus, impulsiivisuus seka ritualistiset pakkotoimin-
not. Negatiivisiin oireisiin luetaan apatia, aloitekyvyttomyys seké puheen vahéisyys.
(Jehkonen ym. 2015, 238.)

3 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE SEKA
TUTKITTAVAT KYSYMYKSET

Opinndytetyon tarkoituksena on selvittdd muistisairaiden omaisten tuen tarvetta ja

saantia sek& omaisten voimavaroja. Opinnaytetyon tavoitteena on, ettd muistisairaan

kuntouttavan osaston henkilokunta tietdd entistd paremmin, miten muistisairaiden

omaiset kokevat omat voimavaransa ja millaista tukea he tarvitsevat. Opinnaytetyon

tarkoituksesta ja tavoitteesta johdettiin tutkittavat kysymykset:

1) Millaiseksi omaiset kokevat voimavaransa?
2) Millaista tukea omaiset ovat osastolla saaneet?
3) Millaista tukea omaiset kokevat tarvitsevansa?
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4 OPINNAYTETYON AINEISTON KERAAMINEN

4.1 Metodologiset lahtokohdat

Opinnaytety6 on toteutettu kvalitatiivisena tutkimuksena. Kvalitatiivinen tutkimus on
vakiintunut hoitotieteeseen erityisesti 1980 -luvulta alkaen. Se kattaa laajan kirjon eri-
laisia lahestymistapoja, joiden tavoitteena on ldytda tutkimusaineistosta toimintata-
poja, samanlaisuuksia tai eroja. Kvalitatiivinen tutkimus keskittyy yksilon tai yksiloi-
den kokemuksiin, tulkintoihin, vaikutteisiin ja motivaatioihin; eli etsii vastausta siihen,
miten ja miksi ihmiset nékevét asiat. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 49-
50.)

Kvalitatiivinen tutkimus voidaan hahmottaa ké&sitteellisen ja empiirisen vaiheen
kautta. Kasitteellinen vaihe alkaa tutkimusaiheen valinnalla, seuraavana tehdan ra-
jaukset, jonka jalkeen ldhdetaan tekemaan kirjallisuuskatsausta (sisdénotto- ja poissul-
kukriteerit seka tiedonhaussa kaytetyt tietokannat ja hakusanat). (Kankkunen & Veh-
vildinen-Julkunen 2009, 60-61.) Opinnaytetychoni tekemani kirjallisuuskatsaus 10y-
tyy liitteestd 1. Taman aikana tapahtuu kontekstiin tutustuminen ja sen jalkeen laadi-
taan teoreettinen tausta. Kaiken tdman jalkeen aletaan tekemaan tutkimusasetelman
maarittdmistd, joka sisaltaa otoksen, kontekstin ja menetelmat. Otos méérittelee, keté
aiotaan tutkia, kvalitatiivisessa tutkimuksessa kéytetdén yleensa kasitettd osallistujat
tai informantit. Empiirinen vaihe siséltaa varsinaisen aineiston keruun, osallistujilta,
sen tallennuksen ja analysoinnin, tulosten tulkinnan ja niiden raportoinnin. Kasitteel-
lista ja empiirista vaihetta yhdessa kutsutaan tutkimusprosessiksi. Kvalitatiivinen tut-
kimusprosessi on joustava kokonaisuus. Esimerkiksi osallistujien haastattelussa voi il-
metd mielenkiintoisia tietoja, joiden tdhden ennalta maériteltyja tutkimustehtévia voi-

daan tdsmentéa tai lisata. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 60-61.)

Kvalitatiivisen aineiston analysointi on haasteellinen osa, koska tulosten muodostumi-
sen merkitys on saanut kritiikkiéd analyysien epédselvyyden ja nakymattomyyden takia
sekd se, mistd ja millaisten prosessien kautta tulokset ovat muodostuneet. Tutkija on
siis velvollinen kirjaamaan tarkasti analyysin vaiheet ja selittdmaén tulosten saami-

sessa kéytetyt analysointiprosessit. Analysointi tapahtuu yleensa aineiston keradmisen
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yhteydessé. Analysointi aloitetaan useimmiten litteroinnilla, joka tarkoittaa haastatte-
lud&ninauhojen kirjoittamista tekstiksi. Tutkijan tulee paatta, mitk& haastattelun osat
kuvataan auki kirjoitetussa tekstissa, joka puolestaan suuntaa aineiston jatkokésittelya.
(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 131-136.)

4.1.1 Teemahaastattelu aineistonkeruumenetelméana

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa haastattelu on ollut pddmenetelména. Haastattelun
suurena etuna muihin tiedonkeruumuotoihin verrattuna on se, etté siind voidaan jous-
tavasti saddella aineiston keruuta vastaajia myotéillen ja tilanteen edellyttamalla ta-
valla. Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelumenetelmad, jossa haastattelu
kohdennetaan tiettyihin teemoihin tai teemaan, joista keskustellaan. Haastattelulle on
tyypillistg, ettd kysymysten tarkka muoto ja jarjestys puuttuvat. Haastattelun ominais-
piirteind ovat haastateltavien tietyn, saman tilanteen kokeminen seka tutkijan alkusel-
vittelyt tutkittavasta ilmidstd, sen rakenteita, prosesseja ja kokonaisuutta. Naiden
avulla tutkija paatyy tiettyihin oletuksiin tilanteen méaréavien piirteiden seurauksista
siind mukana olleille. Tdméan analyysin perusteella tutkija kehittdd haastattelurungon
ja viimeiseksi haastattelu suunnataan tutkittavien henkildiden subjektiivisiin koke-
muksiin tilanteista, jotka hadn on ennalta analysoinut. Haastattelu ladhtee oletuksesta,
ettd kaikkia yksilon kokemuksia, ajatuksia, uskomuksia ja tunteita voidaan tutkia talla
menetelmalld. Haastattelun on tarkoitus edetd tiettyjen keskeisten teemojen varassa.
Teemahaastattelu ottaa huomioon sen, ettd ihmisten tulkinnat asioista ja heidan asioille
antamansa merkitykset ovat keskeisid, samoin kuin sen, ettd merkitykset syntyvét vuo-
rovaikutuksessa. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 47-48; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2008, 200-203.)

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa haastateltavien lukumaaré on yleensé liian pieni tai
lilan suuri. Jos haastateltavien lukumé&ara on liian pieni, aineistosta ei voi tehda tilas-
tollisia yleistyksid. Jos maaré on liian suuri, aineistosta ei voi tehda syvallisia tulkin-
toja. Oikean haastateltavien lukumé&araén suhteen voi yrittdd kayttad ehdotusta, joka
tunnetaan saturaation nimelld. Siin& on tarkoituksena haastatella henkilGita niin kauan,
ettd uudet haastateltavat eivat tuota enda uutta olennaista tietoa. Tallgin on tutkijan

vastuulla paattaa, missé pisteessé haastattelut tulisi lopettaa ja milloin on olemassa
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tarpeeksi aineistoa, ettd saadaan merkittavia tuloksia. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 58-
60.)

Teemahaastattelu edellyttda hyvéaé kontaktia haastateltavaan, ja siksi haastattelupaikan
pitaisi olla rauhallinen ja haastateltavalle turvallinen. Haastattelijan tulee selvittaa
mahdollisimman tarkasti ne olosuhteet, jossa varsinaiset haastattelut joudutaan teke-
maan. Tutkija voi myds antaa haastateltavan ehdottaa, missa haastattelu suoritetaan.
Kaikki haastateltavat eivat kuitenkaan halua, ettd vieras henkil0 ndkee heidén kotinsa.
Sellainen haastattelupaikka on paras, missd& kommunikointi on mahdollisimman hai-
riotonté. Lampotilan ja valaistuksen tulisivat olla sopivat, ja valaistusta tulisi olla riit-
tavasti, siten ettd haastateltava ja haastattelija ndkevat toistensa ilmeet ja eleet. (Hirs-
jarvi & Hurme 2001, 74.)

Teemahaastattelun alun jannityksen lievittdmiseksi péatin valita muutaman taustaky-
symyksen haastattelun alkuun. Ne olivat luonteeltaan melko yksinkertaisia, ja haasta-
teltavan ei tarvinnut kayttada paljon aikaa niiden miettimiseen. Ne antoivat myoés pe-
rustavanlaatuista tietoa haastateltavista, kuten sukupuolen, idn ja omais-/laheissuhteen
keston. Kuten Stoltin ym. (2014) tutkimuksesta tuli selville, sukupuolella oli merkitys
kuormittuneisuudelle, joten paatin sisallyttaa sen silla perusteella. Samaisen tutkimuk-
sen mukaan omaishoitajuussuhteen kestolla oli kuormittuneisuutta lisdavia tekijoita,
joten valitsin sen myos tahén. Opinnadytetyon keskeisimpien kasitteiden kohdassa voi-
mavarat voitiin maaritell fyysisiin, psyykkisiin seka sosiaalisiin voimavaroihin. Lah-
din rakentamaan oman teemahaastatteluni runkoa sama jaottelu mielessani. Taten ja-
oin kysymykset edelld mainittujen valiotsikoiden alle. Fyysisiin voimavaroihin sisél-
Iytin péivittdiset toiminnot, omasta terveydesta huolehtimisen sekd ympariston. Ym-
péaristolla tarkoitetaan kotona asumisen tukemista ja liilkkumisvapautta. Starck-Pirska-
nen (2009) oli kasitellyt opinndytetytssdédn voimavaroja ja toimintakykyé. Yhtena
osana hénelld oli kotona selviytymisen tukeminen, jota tulisi omaishoidossa tukea
mahdollisimman pitkdan. Myds useat tutkimukset ovat olleet t4t4 mieltd, joten pééatin

ottaa kysymyksen kotona selviytymisesta haastattelurunkooni.

Henkisiin voimavaroihin sisallytin seuraavat alaotsikot: uni ja lepo, stressi ja sen hal-
linta seka tiedon lisdédminen. Riittdva uni ja lepo ovat jokaisen ihmisen terveyden kan-

nalta tarkeitd ominaisuuksia, jota myos kaikki valitsemani tutkimukset painottivat.
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Omais-/l&heishoitajuuden luonteeseen useimmiten kuuluu tdmén tasapainon horjumi-
nen, joten pééatin valita nd&ma tutkimuksen kohteiksi. Wang ym. (2014), Neville ym.
(2013), Reunanen (2016) ja Sulanen (2010) olivat kaikki yhté mielisi& tiedottamisesta
ja tiedon saannin merkityksesta omaishoitajuudessa. Se oli lahes pakollinen haastatte-

lun osa-alue, joka tuli siséllyttdd opinnaytetyohoni.

Sosiaalisiin voimavaroihin kuuluivat seuraavat osa-alueet: sosiaalinen verkosto, ta-
lous, harrastukset ja parisuhde. Esimerkiksi Wangin ym. (2014) ja De la Cuesta-Ben-
jumean (2010) tutkimuksissa selvisi, miten omaishoitajat ja muistisairaat ihmiset ko-
Kivat itsensd eristaytyneiksi ja kuinka omaishoitajat hakivat sosiaalisia kontakteja it-
sensa ja omaistensa terveyden ja hyvinvoinnin vuoksi. Wangin ym. (2014) tutkimuk-
sessa tuli ilmi myds vertaistuen tarve ja sen merkitys, joten paatin sisallyttdd ndma
kohdat tutkimushaastattelurunkooni. Harrastuksien kautta omaishoitajat saavat myos
kaipaamiaan sosiaalisia kontakteja, joten paatin sisallyttdd sen myods yhdeksi tutki-
muksen osa-alueeksi. Yhteiskunnallisen tuen merkitys stressiin ja kotona asumisen tu-
kemiseen ovat merkityksellisid, joten paatin selvittda haastateltavien kokemuksia nii-
den hakemisesta ja niiden riittdvyydestd. Wangin ym. (2014) tutkimuksessa selvisi
my0s miten muistisairaat ihmiset ovat riippuvaisia puolisoistaan ja Kaivolainen ym.
(2011) kasittelivat tunteiden merkitystd hoitosuhteessa, joten paatin kasitella taman

”Parisuhde” -osion kysymysten avulla.

Opinnaytetyon tutkittavista kysymyksista péatin valita vapaaksi kysymykseksi osas-
tolta saadun tuen. Jos haastateltavalla oli hankalaa aloittaa kokemustensa kuvailemi-
nen, yritin avata kysymysta edellisten haastatteluosa-alueiden kautta. Viimeiseksi jatin

vapaan sanan kysymyksen omaisten kokemasta tuen tarpeesta.

Tama opinnaytety6 lahti liikkeelle tyoeldmal&htoisesti Porin perusturvakeskuksen
muistipotilaan kuntouttavan osaston T3 toiveesta. Kuntoutus- ja sairaalapalvelujen yk-
sikdsséd muistisairaan kuntouttavalla osastolla T3 hoidetaan muistisairaita potilaita,
joilla selviytyminen tai hoito on kotona tai kodinomaisessa asumisyksikdssa vaikeaa
tai potilaalla on kaytoshairigitd, kuten ahdistuneisuutta, levottomuutta, masennusta,
harhoja, harhaluuloisuutta tai aggressiivisuutta. Osastolle tulevalla potilaalla voi olla

myd6s vuorokausirytmi sekaisin tai alkava muistisairaus. Tulosyynd voi myos olla
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omaishoitajan vasymys, potilaan la&kityksen tarkistus tai muistidiagnoosin selvittami-
nen. (Omavalvontasuunnitelma.) Yhteistyotahon kanssa kéaydyissa palavereissa paa-
dyttiin haastateltavien hankkimiseen puhelinkeskustelujen kautta. Ensimmaéinen ehdo-
tukseni oli saatekirjeiden tulostaminen osastolle, ja osaston henkilokunta olisi jaellut
niitd omaisille, jotka olisivat olleet kiinnostuneita osallistumaan haastatteluun. Taméa
kuitenkin tyrmattiin yhteyshenkilon taholta, joten p&adyttiin puhelimitse kéytyihin
keskusteluihin. Haastateltavien henkildiden yhteystiedot saatiin yhteyshenkil6lta ja
soittelin jokaiselle erikseen ja tiedustelin heidan kiinnostustaan osallistumisesta opin-
naytetyoni tiedonkeruuhaastatteluun. Kaiken kaikkiaan puhelinnumeroita oli 16. Esi-
telty&ni opinndytetyoni aiheen ja tarkoituksen, néist4 16:sta nelja suostui osallistumaan
haastatteluun. Haastatteluajankohdat sovittiin haastateltavien ja yhteistydtahon
kanssa, jotta saatiin tilat haastattelujen suorittamiseen. Lopulta ainoastaan kolme haas-
tattelua saatiin suoritettua. Neljds haastateltava lopetti yhteydenpidon haastattelijan
kanssa, eikéd haastateltava vastannut soittopyyntoihin tai viesteihin.

4.1.2 Teemahaastattelun toteuttaminen

Teemahaastattelut toteutettiin Porin kaupunginsairaalan gerontologisen osaston T5
osastonhoitajan kansliassa aikavélilla 6.-9.11.2017. Olin puhelimitse yhteydessé haas-
tateltaviin ennen haastatteluajankohtaa, kerroin misté haastattelussa on kyse ja mihin
tarkoitukseen se tulee. Olin laatinut my6s saatekirjeen haastateltaville, liite 3, mutta
kysyessani heiltd haluavatko he lukea sen itse, kaikki vastasivat, ettd puhelimitse kéayty
keskustelu oli tarpeeksi. Paadyinkin siis vain lukemaan sen heille puhelimen valityk-
selld. Opinnéytetyon aiheen henkilokohtaisuuden vuoksi pdadyin toteuttamaan haas-
tattelut kahdestaan haastateltavien kesken. Istuimme haastateltavien kanssa suorakul-
maisen poydan eri puolilla ja aloitin haastattelut omalla esittaytymiselld. Kerroin haas-
tattelujen nauhoittamisesta ja jokainen haastateltava antoi luvan haastattelujen tallen-
tamiseen, jota varten olin tehnyt suostumuslomakkeen, joka 16ytyy liitteesté 4. Laitoin
nauhurin péélle heti aluksi ennen esittdytymistd, ilmoitin siitd jokaiselle haastatelta-

valle erikseen ja kehotin sen jélkeen heitd unohtamaan laitteen olemassaolon.
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Esittaytymalla pyrin luomaan rauhallisen, rennon, tuttavallisen ja luottamuksellisen
ilmapiirin luonnollisen keskustelun aikaansaamiseksi. Tamén jalkeen kerroin haasta-
teltaville tutkimuksen tarkoituksen, miten haastattelu etenee ja miten saatua aineistoa
tullaan kasittelemaan ja hyodyntdméan opinndytetyota varten. Korostin erityisesti
haastatteluun osallistumisen vapaaehtoisuutta, anonymiteettid ja haastateltavien oi-
keutta keskeyttdd haastattelu milloin tahansa.

Haastattelut sujuivat lahes ongelmitta. Osa haastateltavista oli silmin ndhden hieman
jannittynyt nauhurin lasndolosta, mutta jannitys kaikkosi muutaman minuutin kuluttua
haastattelun alusta. Jokainen haastattelu oli erilainen. Haastattelijana jouduin olemaan
valppaana kysymysten jarjestyksestéa ja niiden paikkojen vaihteluista riippuen haasta-
tellun vastauksista. Yhden haastateltavan kohdalla ilmeni, ett4 teemahaastattelurun-
kooni, liite 2, hahmottelemani kysymykset eivat sopineetkaan kyseiseen haastatelta-
vaan. Jouduin siis lennosta vaihtamaan kysymysten sanamuotoja ja termej&, koska il-
meni ettd kaikki haastateltavat eivat olleet laheistensd omaishoitajia. Haastattelut kes-
tivat 31 — 58min.

4.1.3 Aineiston analyysi siséllénanalyysimenetelmalla

Sisallénanalyysi on perinteisin menetelmd, jolla voidaan samanaikaisesti analysoida
ja kuvata erilaisia aineistoja. Sisallonanalyysimenetelman vaiheet ovat analyysiyksi-
kon valinta, joka voi olla kokonainen lause tai vain yksi sana, aineistoon tutustuminen,
aineiston pelkistdminen, aineiston luokittelu ja tulkinta seka lopuksi luotettavuuden
arviointi. Siséllénanalyysin tavoitteena on ilmion laaja, mutta tiivis esittdminen. Sen
tarkoituksena on tuottaa yksinkertaistettuja aineiston kuvauksia, koska sill& tavoitetaan
myo6s merkityksid, seurauksia ja sisaltoja. Sisallonanalyysimenetelma on saanut Kri-
tiikkid siitd, ettd se on “yksinkertainen” tekniikka. Se ei ole suoraviivainen ja sen
kéaytté on monimutkaisempaa, koska se ei ole kovin formuloitua. Haasteena on jous-
tavuus ja sddnnottomyys: tutkija joutuu ajattelemaan itse. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2009, 131-132.)

Siséllénanalyysi on ldhtokohtaisesti induktiivista (aineistolahtoistd) tai deduktiivista

(teorialahtoistd). Aineistolahtdisessé analyysissé sanoja luetellaan niiden teoreettisen
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merkityksen perusteella. Se perustuu induktiiviseen péattelyyn, jota ohjaavat madaritel-
Iyt tutkimusongelmat. Aineistolahtdista analyysia kdytetddn yleensd, jos asiasta ei tie-
detd juuri mitaan tai aikaisempi saatavilla oleva tieto on hajanaista. Kategoriat ohja-
taan aineistosta ja tutkimusongelmien ohjaamina. Pyritaan siis luomaan teoreettinen
kokonaisuus, siten etteivat aikaisemmat havainnot, tiedot tai teoriat ohjaa analyysié.
Teorialdhtoisessa analyysissé lahtokohtana ovat teoria tai teoreettiset kasitteet. Siind
kaytetdan yleensé analyysikehikkoa tai lomaketta, johon teoreettinen lahtokohta on
operationalisoitu aikaisemman tiedon ja tutkimuksen tarkoituksen mukaisesti. (Kank-
kunen & Vehvilédinen-Julkunen 2009, 133-135.)

Riippumatta siita, onko siséllénanalyysi aineisto- tai teorialahtoista, niin siihen liittyy
samanlainen valmisteluvaihe. Se alkaa aineiston litteroinnilla, jonka jalkeen valitaan
analyysiyksikon mitta. Tatd ennen on paatettdva mité ja miten aineistoa analysoidaan.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 136.) Analyysiyksikon valitsemisen jal-
keen aineistoa luetaan useita kertoja lapi. Lukeminen on aktiivista lukemista, sen tar-
koituksena on luoda pohja analyysille. (Kyngés & Vanhanen 1999, 5.) Kuten edella
mainittiin, analyysiyksikko voi olla yksittéinen lause tai sana. Aineiston analyysi ete-
nee pelkistdmisen, ryhmittelyn ja abstrahoinnin avulla. (Kankkunen & Vehviléinen-
Julkunen 2009, 133-135.) Pelkistdmisella tarkoitetaan, ettd aineistosta kasataan ilmai-
suja, jotka liittyvat tutkimustehtavaan/-tehtaviin. Pelkistetyt ilmaisut kirjataan mah-
dollisimman tarkkaan samoilla termeilld kuin teksti on aineistossa. Pelkistetyt ilmaisut
kerdtddn listoiksi, joista voidaan kéyttdd nimitystd “pesulista” tai “tarkistuslista”.
Tama on ensimmainen vaihe kategorioiden muodostamisessa. Ryhmittelyssa on kyse
pelkistettyjen ilmaisujen erilaisuuksien ja yhtélaisyyksien etsimista. Tarkoittaen, etta
saman siséltoiset kategoriat yhdistetdan toisiinsa muodostaen niistd ylakategorioita.
Naille annetaan nimi, joka kuvaa hyvin sen sisélt6d. Abstrahoinnilla muodostetaan
yleiskasitteiden avulla kuvaus tutkimuskohteesta. (Kyngas & Vanhanen 1999, 5-7.)

Siséallén analyysi aloitetaan etsimélla aineistosta teemoihin kuuluvia ilmaisuja. Tdman
jalkeen loydetyt pelkistykset ryhmitellaan ensin alaluokkiin ja sen jélkeen ylaluokkiin.
(Kyngas & Vanhanen 1999, 4-7.) Alla esimerkki toteuttamastani sisallonanalyysista
(taulukko 1).
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Taulukko 1. Siséllonanalyysimenetelmén soveltaminen haastattelumateriaaliin.

Tarkat ilmaisut Alaluokka | Ylaluokka

”...olen ajatellut, ettd pyrin niin kauan hoitamaan | HUOLI UHKA PSYYKKISELLE
hénté kuin jaksan.” HYVINVOINNILLE

”...se menee ihan selkedsti sithen ajatellen, ettd mi-
ten se muistisairas sielld, miten menee ja miten

2

Voi...

”...jos vaan nyt tdlla tavalla menee, ettei mitéén ih-

meellistd tapahdu tdssé vélissd.”

Haastatteluaineiston kokonainen sisallénanalyysin ryhmittely ja luokittelu I0ytyvat

liitteesta 5.

5 TUTKIMUSTULOKSET

Teemahaastatteluihin osallistuvien omaisten ja laheisten ika vaihteli 46-64 -ikdvuoden
valilla. Heisté kaksi oli naisia ja yksi mies. Yksi osallistuneista oli omaisensa virallinen
omaishoitaja, muut kaksi olivat omaistensa laheisig, jotka olivat ottaneet vastuulleen
ldheistensa asioiden hoitamisen. Kaksi vastanneista oli tydeldmassa, yksi oli &skettdin
jaanyt eldkkeelle. Hoitosuhteiden kesto vaihteli yhdesta vuodesta pariin kymmeneen
vuoteen. Yhdell& haastateltavista oli tehty kunnan kanssa omaishoitosopimus. Yhteista
teemahaastatteluissa olleille omaisille oli, ettd hoidettavien asioista pitd4 huolehtia
sadanndllisesti ja etta kaikki heisté olivat olleet tai ovat talla hetkelld Porin perusturva-
keskuksen muistipotilaan kuntouttavan osaston T3 palveluiden piirissa. Yksi haasta-
teltavien omaisista asui yksin kotona, muut asuivat ymparivuorokautisissa palveluko-

deissa.

Haastateltavien nimet on jatetty pois ja suoria lainauksia heidédn kertomuksistaan on
mukana runsaasti. Haastateltavien tunnistamisen estdmiseksi alkuperdinen murrekieli
on lainauksissa muutettu kirjakielelle. Haastateltavien taustoista ja kertomuksista ei

pyrita tulkitsemaan muuta kuin mita he sanovat.
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Noudatin tutkimusaineiston analysoinnissa voimavarakeskeisen jaottelun periaatetta.
Opinndytetyon tutkimuskysymyksiin peilaten aineisto on jaoteltu kysymyksia vastaa-
viin kategorioihin: omaisten kokemat voimavarat, omaisten kokemukset osastolta saa-

dusta tuesta ja omaisten kokemat tuen tarpeet.

5.1 Omaisten kokemat voimavarat

Opinnaytetyon ensimmainen tutkimuskysymys koski omaisten itsensé kokemia voi-
mavaroja, jotka auttavat heitd jaksamaan arjessaan. Tutkimusaineistosta nousi esille

fyysisiin, psyykkisiin ja sosiaalisiin voimavaroihin vaikuttavia tekijoita.

5.1.1 Fyysiset voimavarat

Muistisairaan laheisend tai omaishoitajana on erittain tarkeda huolehtia omasta jaksa-
misestaan ja erityisesti omasta fyysisesta terveydestddn ja hyvinvoinnistaan. Suurin
osa haastateltavista huolehti fyysisesta terveydestéan arjen hyotyliikunnalla. Kahdella
haastateltavista oli myds lemmikkiné koira, jonka kanssa vietetty aika, ulkoilu ja lii-
kunta edistivat heidan paivittdista lilkkumistaan. Erds haastateltava kulki tyomatkoja
kavellen tai polkupyoralla. Kukaan haastateltavista ei kommentoinut ruokailutottu-
muksistaan tai muista liikuntaharrastuksistaan sen enempaé kysyttaessa heiltd oman

terveyden yllapitamisesta. (Taulukko 2)

Taulukko 2. Omaisten kokemukset fyysisten voimavarojensa edistamisesta.

Tarkat ilmaisut Alaluokka | Yl&luokka
”...minulla on se pieni koira, niin sen kanssa tietysti | LIIKUNTA | FYYSISEN  TERVEYDEN
liikkkuu...” YLLAPITAMINEN

”...Siis minun hyo6tyliikuntaa on se, ettd kavelen ja
tydmatkoja poljen satunnaisesti polkupyoéralla. Sen

verran yrittdd, en mitenkéén...”

”...minun koirani... sen kanssa tulee ylipdéténsa ol-

tua ja touhuttua...”

Yhdella haastateltavista oli selkeda sanottavaa muistisairaan omaisena olemisesta ja

sen vaikutuksista omasta terveydesta huolehtimiseen:
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- 7 ...ne omat harrastukset mitkd ovat hyvin tdrkeitd, ne ovat kuitenkin jddneet
vahemmalle, koska sité aikaa on mennyt sitten taas ndiden asioiden hoitami-

seen...”

Muistisairaan omaisena ajan kayton priorisointi oli ainakin tdméan haastateltavan ta-
pauksessa selke&sti muistisairaan asioiden hoitamisessa ja huolehtimisessa oman fyy-
sisen terveyden kustannuksella. Koettiin, ettd oma terveys on toissijaista muistisairaan
ldheisen asioiden hoitamisen suhteen. Oman terveydentilan heikkeneminen ja mahdol-

liset sairastumiset taas osaltaan lisd&vat omaisten psyykkisté kuormittuneisuutta.

5.1.2 Psyykkiset voimavarat

Tasapainoiseen psyykkiseen hyvinvointiin vaikuttivat positiivisesti tutkimusaineiston
mukaan riittdvan unen saanti, omista ja omaisen asioista puhuminen seka eraan haas-
tateltavan mukaan palkitsevien tekijoiden kokeminen. Kaikille haastateltaville oli yh-
teistd riittdvan unen saanti. “Riittdva” kasitteend on yksilollistd ja riippuvaista idsta,
mutta suositus tdman tutkimuksen haastateltavien ikdhaarukassa on 7-8 tuntia vuoro-
kaudessa (National Sleep Foundation www-sivut 2017). Eras haastateltavista kiteytti

riittdvan unen tarpeen psyykkisen hyvinvoinnin kannalta:

- "..ainoa mitd Luoja on minulle antanut, on hyvit unenlahjat... jos ei niitd
olisi antanut, olisin seonnut aikapdivid sitten... se on ollut minun pelastuk-

seni...”

Omista sekd omaistensa asioista ja tilanteesta puhuminen koettiin voimaannuttavaksi
tekijaksi. Osalle puhuminen oli ollut koko elamén ajan selviytymiskeino, ja asioista
puhuminen koettiin helpoksi ja oloa helpottavaksi. Haastateltavilta 10ytyi myds ym-
maérrystd muille ja sille, miten asioista puhuminen ei ole kaikille yhta helppoa. Omai-
sen saama diagnoosi ja alun epévarmuus koettiin puhumista heikentavaksi tekijaksi,
josta kuitenkin on mahdollista p&ésté ohitse. Aivan tavallisten paivittaisten toiminto-
jen, kuten peseytymisen ja sydomisen, sujuminen valikohtauksitta koettiin palkitsevaksi

ja tyytyvaisyyden tunnetta tuovaksi.
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Taulukko 3. Omaisten kokemukset psyykkisten voimavarojen edistamiseksi.

”...sitten kun tulee se tunne, ettd tankki on ihan tyhja ja ei jaksa, niin sitten puhun, | PUHUMINEN

puhun siité sitten vaan. Sitten sitd virtaa taas tulee...”

”...el se minusta mitenkdan vaikeata ole. En oikein ymmarré miksi olisi, mutta

varmaan joillekin se voi olla...”

”...ehké se helppous on lisddntynyt, ettd silloin alkuun, kun omainen sai diag-
noosin, niin ei siitd heti oikein... ei ollut itselldkddn oikein tietoakaan eikd var-
muuttakaan, ettd miten timé tdstd etenee... niin jotenkin siité ei sitten kauheasti

viitsinyt puhua...”

”...héneltd ei mitdédn kiitosta koskaankaan saa. Mutta ei kai sité kiitoksilla ele- | PALKITSEVAT
tikadn. .. tillaisista ihan olemattomista asioista (piivittiiset toiminnot), jotka su- | TEKIJAT
juvat hyvin eikd tarvitse tapella mistdén... niin kylld min4 silloin olen ihan tyy-

tyvédinen...”

Psyykkisen hyvinvoinnin heikkeneminen oli maaréllisesti suurin tutkimusaineistosta
analysoitu osa-alue, johon lukeutuivat seuraavat alaluokat: (asioista) huolehtiminen ja
huoli, epdvarmuus, suru, murehtiminen ja infodhky. Suurimmat néisté olivat huoli ja
epavarmuus. Huoli -alaluokkaan sisaltyivat kaikki tutkimusaineistosta ilmentyneet
huolenaiheet, oli kyseessé sitten huoli omasta jaksamisesta tai jopa omasta turvallisuu-

desta seka huoli muistisairaan omaisen voinnista ja parjadmisesté.

Kaikille haastateltaville oli yhteista koko aikainen huolen tunne omaisen hyvinvoin-
nista. Huoli tulevaisuudesta vaikutti myds erdan haastateltavan joulun ajan suunnitel-
miin. Yleinen epavarmuus oli selkedsti kuormittuneisuutta lisdava tekija. Haastatelta-
vat olivat epdvarmoja omasta jaksamisestaan ja mita tehda siind tapauksessa, jos oma

terveys pettaa.

Haastateltavat olivat myds epavarmoja muistisairaan omaisensa asioiden hoitoon liit-
tyvistd asioista. Epavarmuus mahdollisista jatkohoitopaikoista vaikutti myos erééan
haastateltavan tapauksessa younia heikentévasti, joka jo yksindan heikentdd huomat-
tavasti ihmisen psyykkisté hyvinvointia. Asioiden yleinen murehtiminen, miettiminen
ja ajattelu itsekseen voitiin tulkita myds negatiiviseksi. Haastateltavat kokivat surua
muistisairaan omaisensa sairauden tilan vuoksi, joka osaltaan toi surullisuuden tun-
teita. Muistisairaan omaisen kanssa eldminen koettiin tunne-eldmén puolesta ras-

kaaksi. Haastateltavat kommentoivat asiaa nain:
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- ”...hdn ei tiedosta, ettd hinelld on minkddnlaista sairautta... hdn kokee, ettei
héin tarvitse minua... se on vihdn surullista... jos minua ei olisi...”

- 7...se oli niin rankkaa ja raskasta, ettd kylld mind vain monesti sitd itkin...”

Haastateltavat olivat yhta mieltd siitd, ettd muistisairaan omaisen diagnoosin saamisen

hetkella saatiin liiankin paljon tietoa.

5.1.3 Sosiaaliset voimavarat

Kaikki haastateltavat kokivat elaménsa olevan tdynna sosiaalisia kontakteja. Haasta-
teltavat kokivat, ettd laheistensa luona vietetty aika toimi akkuja lataavana kokemuk-
sena. Muistisairaan omaisen kanssa vietetty aika koettiin myos suhdetta lahentévéna,
koska haastateltavat viettivat nyt enemmaén aikaa heidan kanssaan. Vertaistuki koettiin
erittain merkittavaksi kaikkien haastateltavien kesken. Samassa tilanteessa tai saman-
kaltaisten tilanteiden kokeneiden ihmisten kanssa puhuminen koettiin auttavan omaan
tilanteeseen. Haastateltavat kokivat saavansa heilté eradnlaista vastakaikua. (Taulukko
4)

Taulukko 4. Omaisten kokemukset vertaistuen merkityksesta.

”...silld tavalla saadaan toisiltamme... hin tuntee koko timén jutun... hinelle on | VERTAISTUKI
aina helppo puhua... hdn my6s ymmaértda nditd asioita, niin se on niin helppoa,
kun saa sellaista vastakaikua... olen saanut sellaista tukea ja turvaa juuri téllai-

silta ihmisilta ketd tietdd ndistd asioista paljon...”

”...ehkd minkd on itse kokenut tavallaan siihen auttavan, on juuri samasta tilan-

teesta tai samankaltaisten kokeneiden kanssa puhuminen...”

Tutkimusaineistoista nousi esille arvostuksen tarkeys, tai enemmankin sen puute, so-
siaaliselle hyvinvoinnille. Yhteiskunnan arvostuksen puute l&heistd&n hoitavalle ihmi-
selle oli erd&n haastateltavan kokemuksen mukaan huolestuttavaa. Hy6dyntamaétto-
milla palveluilla viitataan kolmannen sektorin tarjoamiin palveluihin ja tapahtumiin,

jossa vertaistuen saaminen olisi taattu. Haastateltava kommentoi asiaa ndin:

- 7...en ole kuitenkaan ollut niissd missddn. Olen sitten kuitenkin parjnnyt ja

jaksanut...”
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Kaikkien haastateltavien kesken oli yhteistd kokemus yhteiskunnallisten tukien hake-
misen vaikeudesta. Kaikilla oli kokemusta tukien hakemisesta, vaikka vain yhdell&
haastateltavalla oli kunnan kanssa tehty omaishoitosopimus. Tukien maarallinen riit-
tamattomyys oli erityisen selvéa kyseiselle haastateltavalle. Haastateltavalta 10ytyi
ymmarrystd kokemattoman ihmisen puolesta tukien hakemisen vaikeuden suhteen.
(Taulukko 5)

Taulukko 5. Omaisten kokemukset yhteiskunnallisten tukien hakemisesta ja niiden

riittaméattomyydesta.

”...kylld se aika vaikeaa yleensd on, kaikki on niin kauhean vai- | TUKIEN HAKEMISEN VAIKEUS
keaa. Se on kuin hakisi jotain maata kattavaa asiaa... se on kuin

hakisi kuuta taivaalta...”

”...sanoisinko, ettd itselle kun on tosiaan melko valveutunut ta-
man tyyppisista asioista elaméssé ja elaman kulusta, niin itselle
aika helppoa. Mutta... toisaalta osaan kuvitella sen olevan mo-

nelle ihan téytta hepreaa...”

»_. kyll4 se minusta on niin olematon siihen nihden, miti se tulisi | TUKIEN RHTTAMATTOMYYS

yhteiskunnalle maksamaan...”

5.2 Omaisten kokemukset osastolta saadusta tuesta

Tutkimusaineistoa tarkastelemalla I6ydettiin méaéarallisesti vdhemman muistisairaan
omaisen hyvinvointia edistavia tekijoita kuin heikentavia tekijoita. Haastateltavien hy-
vinvointia edistaviin tekijoihin luettiin asioista muistuttaminen ja palveluiden tarjoa-
minen. Hyvinvointia heikentdvia tekijoité olivat tiedottamisen puute, omaisen huomi-
oimatta jattaminen, aktiivinen tuen tarjoamisen puute, epdvarmuuden tunne tuista seka

oma-aloitteisuuden puute.

Haastateltavat kokivat positiiviseksi sen, ettd joku piti heista huolta osastolta késin ja
muistutti asioiden hoitamisesta. Palveluiden tarjoamisella viitataan tdssé kotihoidon
kéynteihin, joita tarjottiin otettavaksi k&yttdon enemman kuin mita silla hetkelld omai-
sella oli kaytossa. (Taulukko 6)
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Taulukko 6. Omaisten positiiviset kokemukset osastolta saadusta tuesta.

Tarkat ilmaisut Alaluokka Y l&luokka

. ..se soitti tdnddn, ettd missd vaiheessa asiat ovat, | MUISTUTTAMINEN | OMAISEN

miké oli oikein hyvé... pieni potku persuksille, se HYVINVOINNISTA
on pelkastddn hyvé, saatikka sitten ettéd ei pidet- HUOLEHTIMINEN

taisi mitaan valia, se on se kaikkein huonoin vaih-
toehto... se on ihan hyvi, ettd soitetaan ja potki-

taan hiukan perseelle...”

”...kun he sanoivat, ettd ottaa useammin (kotihoi- | PALVELUIDEN
don kéyntejd), kun ei tuolla k&yty kuin kaksi ker- | TARJOAMINEN
taa viikossa, ettd ottaa useammin juuri sita vasten

kéynteja. .. helpottaa sitd omaa jaksamista silla...”

Haastateltavien vastauksista maarallisesti suurempi osa oli negatiivisia kokemuksia
osastolta saadusta tuesta. Tiedottamisen puute koettiin erittain merkittavaksi. Koettiin
myaos, ettd jos omaiset eivét itse olisivat osanneet kysya tietyista asioista, niin he eivét
olisi saaneet mitaan tietoa. Edunvalvonta-asiat koettiin yhdeksi téllaiseksi, josta ei ol-
lut osaamista eiké tietoa. Haastateltavat kokivat myos saaneensa yleisesti erittain huo-
nosti minkaanlaista tietoa tai ohjausta omaisensa tilasta tai muistisairaudesta. Erés

haastateltava kommentoi asiaa seuraavasti:

- 7..Siis ylipddtdnsd tdytyy sanoa, ettd minun mielestdni todella huonosti on

saanut minkddnlaisia ohjeita tai tietoa... en edes tiedd mikd (diagnoosi) mei-

>

ddn omaisella itse asiassa on...’

Haastateltavat olisivat halunneet aktiivista tuen tarjoamista. Erds haastateltava olisi
erityisesti halunnut enemman ohjausta, neuvontaa ja tukea, mutta oli kokenut, ettei
niité tarjota, ellei osaa pyytéa tai hakea niité itse. Samaa mielté oltiin haettavista tuista

ja palveluista, niista toivottiin erittdin paljon enemman tietoa.

- V..mutta ldhinnd se on ollut sitd, ettd kylldhdn ne sitten kertovat, kun kysyy,

>

mutta eivat ne oma-aloitteisesti ketdicin tullut kertomaan yhtikds mitddn...’

Omaisen huomioimatta jattdminen koettiin erittdin negatiiviseksi. Haastateltava antoi

esimerkin muistisairaan omaisen siirtdmisesta jatkohoitopaikkaan. Haastateltavalle ei
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ollut annettu minké&éanlaista tietoa asiasta, ainoastaan kysytty, ettd ehtiik omainen siir-
taméan. Tama koettiin aivan ensimmaiseksi kehittdmisen asiaksi muistipotilaan

omaisten ja laheisten huomioimisessa ja tukemisessa.

5.3 Omaisten kokemat tuen tarpeet

Haastatteluaineistosta nousi esiin omaisten tarpeita palveluiden saatavuudesta, niiden
tarkeydestd, muistisairaan omaisen hyvinvoinnin huolehtimisesta seka tiedottamisen
monipuolisuudesta. Palveluiden saatavuuden suhteen haluttiin enemmén ja helpom-
min kotiin tarjottavia palveluita. Haastatellun kokemuksen mukaan niita ei ole helppoa
saada. Osastolta saatavan tuen suhteen sosiaaliohjaajan saavutettavuus koettiin tarke-

aksi asiaksi helpottamaan haettavien tukien ja palveluiden epdvarmuutta.

Tiedottamisen suhteen kaivattiin enemman ja paremmin tietoa seké ohjeistusta muis-
tisairaudesta ja siitd mitd muistisairaan omainen voisi tehda edesauttaakseen muisti-
sairaan hyvinvointia. Kaikki haastateltavat olivat yhtd mielta siit, ettd tiedottamisen
tulisi olla monipuolista. Yhteiseksi parhaaksi vaihtoehdoksi koettiin keskustelu sek&
siihen liséksi jotain painettua materiaalia, johon voi palata keskustelun péatyttya.

Myaos ryhmassé kéaytyihin keskusteluihin oli kiinnostusta. (Taulukko 7)

Taulukko 7. Omaisten kokemukset tiedottamisen monipuolisuudesta.

”,..juurikin tosiaan jotakin materiaalia ihan, téllaista painettua tekstid- | TIEDOTTAMISEN
kin... sitten ajattelin, ettd voisiko olla jokin ryhméssi jotakin tdllaista...” | MONIPUOLISUUS

”...mielestdni se keskustelu on kaikkein paras... kupongista saattaa
menna puolet ohi, ja joku video, no tuleeko niité katsottua. Siiné juo kah-
via samalla ja puolet menee ohitse... mutta se keskustelu, niin siind on
kuitenkin tavallaan mukana, siitd jaa ehka jotain mieleenkin. Toki voi sit-

ten olla liséksi jotain painettua materiaalia mukana...”

6 POHDINTA

Opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd muistisairaiden omaisten kokemuksia voi-

mavaroistaan seka selvittada heidan kokemaansa tuen tarvetta ja saantia. Opinndytetyon
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tuloksia tarkastellaan tutkimusongelmittain ja verrataan tutkimuksista ja kirjallisuu-

desta saatuihin tuloksiin ja tietoihin.

6.1 Tutkimustulosten tarkastelu

Opinnaytetyon tutkimustulokset olivat samankaltaisia kuin aiemmin tehdyt tutkimuk-
set aiheesta, etenkin psyykkisen kuormittavuuden osalta. Tutkimusaineistosta oli ha-
vaittavissa kuormittuneisuutta pahentavia tekijoitd. Muistisairaiden omaisten fyysisten
voimavarojen suhteen ei voida suoraan verrata aikaisempaan tutkimustietoon, koska
kukaan tassé opinnaytetytssa haastatelluista omaisista ei toiminut laheisensa ympari-
vuorokautisena omaishoitajana. Sulasen (2010) tutkimuksen mukaan laheisen hyvin-
vointi koettiin jopa niin tarkeéksi, ettd omasta hyvinvoinnista huolehtiminen unohtui.

Tama piti paikkaansa myds yhden opinndytetyon haastateltavan kanssa.

Jokainen opinndytetyon haastateltava toimi laheisensa etdomaishoitajana, jonka kuor-
mittuneisuus sijoittuu pé&aosin psyykkisten voimavarojen puolelle. Tamé henkinen
kuormittuneisuus nousi esiin kirjallisuudessa ja myos tutkimuksissa, esimerkiksi Kai-
volainen ym. (2011), Reunanen (2016) ja De la Cuesta-Benjumea (2011). Suurin osa
haastateltavista kuitenkin huolehti fyysisesta terveydestaan arjen hyoétyliikunnan
avulla. Tahan varmasti kannattaa kiinnittdd huomiota muistisairaiden omaisten kanssa
tyoskentelevilld tahoilla. Liikunnan tuomia fyysisia ja psyykkisia positiivisia vaiku-
tuksia seka terveen ruokavalion merkityksia on hyva toistaa useammin omaisille fyy-
sisen hyvinvoinnin turvaamiseksi. Stoltin ym. (2014) tutkimustuloksista ilmeni, etta
l&heisen terveydentila oli suoraan verrannollinen I&heisen kuormittuneisuuteen. L&-
heisten terveydentilaa parantamalla voidaan edistaa l&heisen jaksamista muistipotilaan
hoidossa. Laheiset kokivat myds, ettd kuormittuneisuuden vaheneminen teki myos

muistipotilaan hoidosta positiivisempaa.

Riittdvan unen saanti on psyykkisen hyvinvoinnin tasapainon kannalta erds tarkeim-
mista tekijoistd. Opinndytetyon tuloksista nousi esiin kumpikin daripéa. Toiselle muis-
tisairaan omaisena oleminen ei vaikuttanut unen méaraén eiké laatuun mitenkaan. Toi-

nen kuvaili unirytminsd menneen aivan sekaisin, yollinen herdily ja asioista huolehti-
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minen heikensivat henkistd tasapainoa. Katajaisen, Lipposen & Litovaaran (2003) Kir-
jallisuus tukee riittdvan unen merkitysta toimintakyvyllemme. Té&han tulee kiinnitt&a
huomiota muistisairaiden omaisten kanssa tydskentelevien ammattilaisten taholla.
Omaisen psyykkisesté tasapainosta huolehtiminen auttaa heité kestdmaan (etd)omais-

hoitotilanteiden henkisen raskauden.

Sulasen (2010) tutkimus nosti esiin omaishoitajien kokemukset puhumisen ja keskus-
telun tarkeydestd. Opinndytetyon tulokset vastaavat ndita kokemuksia. Osalle haasta-
telluista puhuminen on ollut koko heidén eldménsé ajan voimavaroja antava tapa, kun
taas osalle asioista puhuminen on muuttunut helpommaksi ajan my6td. Ammattihen-
kildiden tai toisen samassa tilanteessa olevan henkilon kanssa puhuminen koettiin tér-
kedksi. Sen avulla omaiset saivat tietoa ja heitd tiedotettiin erilaisista toiminnoista ja

tukipalveluista, joita he tarvitsivat arjessa selviytymiseen.

Tutkimustulokset omaisten kokemista psyykkisista voimavaroista oli yksi opinnayte-
tyon laajimmista osa-alueista. Tdmé oli jopa odotettavissa verrattaessa aikaisempien
tutkimuksien ja kirjallisuuden tuloksiin. Kaikki haastateltavat toimivat laheistensa eté-
omaishoitajina, joten henkisen kuormittuneisuuden indikaattoreiden esiintyminen oli
todennakdista. Kirjallisuudessa, kuten Kaivolainen ym. (2011), painotetaan juuri eta-
omaishoitajille tyypillista henkista seka taloudellista kuormittuneisuutta. Wangin ym.
(2014) tutkimuksessa oltiin yhtad mielta taloudellista kuormittuneisuudesta ja sen psy-
kologista kuormittuneisuutta pahentavista tekijoista. De la Cuesta-Benjumean (2011)
tutkimuksesta 16ytyi henkistd kuormittuneisuutta tukevia tuloksia. Huolehtiminen ja
stressi lisasivat omaishoitajuuden taakkaa. Opinndytetydn tutkimustulokset olivat sa-
mankaltaisia. Muistisairaan omaisen asioista, voinnista ja parjadmisestd huolehtiminen
sekd omasta jaksamisesta ja jopa turvallisuudesta huolehtiminen ovat psyykkista kuor-
mittuneisuutta pahentavia tekijoitd. Kaivolaisen ym. (2011) kirjallisuuden mukaan
ndma tulokset ovat samankaltaisia opinndytetyon tulosten kanssa. Omaiseen kohdis-
tuvat odotukset tai oman elamaéntilanteen vertaaminen muiden tilanteisiin voivat saada
aikaan negatiivisten tunteiden kirjon. Reunasen (2016) tutkimuksesta ilmeni laheisten
yleinen epatietoisuus tukipalveluista ja tiedottamisesta. Opinnaytetyon tulokset tuke-
vat nditd. Monella haastateltavista oli epdvarmuutta omaistensa asioista ja kaikki olivat
yht& mieltd siitd, ett4d muistisairaan omaisen diagnoosin saamisen hetkelld saatiin pal-

jon tietoa, mutta erittdin vahan sen jalkeen. Diagnoosin saamisen hetki voi kuitenkin
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olla erittdin ahdistavaa, jopa shokin kaltainen tila ihmiselle. Siin& kyky vastaanottaa
uutta tietoa katoaa lahes tyystin. Reunasen (2016) tutkimuksen tulokset ovat vastaavia
tdmankin suhteen. Alkutiedotuksen jalkeen toivottiinkin saannollista kertausta ja oh-
jausta muistisairaudesta seké kaytettavisté tukipalveluista. Terveydenhuollon ammat-
tihenkiloiden tulee pitaa tdmé mielessd, omaisten opetuksella ja tiedottamisella on voi-
maannuttava ja hyvinvointia edistdva vaikutus. Tatd tukevat muun muassa Sulasen
(2010), Nevillen ym. (2013) ja Wangin ym. (2014) tutkimukset sekd Lassanderin ym.
(2013) kirjallisuus.

Opinndytetyon tulokset vertaistuesta ja sen merkityksesta olivat samankaltaisia Sula-
sen (2010) tekeman tutkimuksen mukaan. Sulasen haastateltavat kaipasivat mahdolli-
suuksia jakaa kokemuksiaan toisten samanlaisessa tilanteessa olevien kanssa. Opin-
naytetyon haastateltavista kaikki olivat samaa mielta. VVertaistuki koettiin erittdin mer-
kittavaksi ja voimavaroja lisadvaksi tekijaksi. Oli kuitenkin h&mmentdvaa 16ytéa sa-
maisesta aineistosta tamén taydellinen vastakohta. Haastateltavat olivat tietoisia ver-
taistuen merkityksestd, mutta jattivat silti kayttamatta kolmannen sektorin tarjoamia
palveluja, kuten ryhméatapaamisia. Tutkimustulosten valossa tulisi painottaa vertais-
tuen merkitysta ja kehottaa epardivia omaisia osallistumaan tapaamisiin heiddn oman
hyvinvointinsa edistamiseksi. Onko osallistumisen esteend sitten huoli muistisairaan
parjadmisesta yksin tai omaishoitotilanteesta erkaantumisen vaikeus, kuten De la
Cuesta-Benjumean (2011) tai Nevillen ym. (2013) tutkimukset osoittavat. Kyseessa
voi olla my6s Kaivolaisen ym. (2011) kuvaama hépeén tunteen kokeminen, joka voi

estaa avun hakemisen ja hyvaksymisen.

Muistisairaan omaisten sosiaalisten suhteiden yll&pitdminen on todettu erittdin tarke-
aksi tekijaksi sosiaalisen hyvinvoinnin kannalta. Tadma tulee ilmi esimerkiksi Wangin
ym. (2014), De la Cuesta-Benjumean (2011) ja Sulasen (2010) tutkimuksissa. Omais-
hoitajat hakivat vuorovaikutuksia seka itsensa ettd muistisairaiden ihmisten terveyden
ja hyvinvoinnin vuoksi. Suurelta osin muistisairaan omaisen eldmaé voi tuntua yksinai-
seltd ja eristdytyneeltd, jossa muistisairaus on maailman keskipiste. Opinndytetyon tu-
lokset olivat samankaltaisia. Kaikilla haastateltavilla oli runsaasti sosiaalisia kontak-
teja elamdsséén. He kokivat myds, ettd muistisairaan omaisen kanssa vietetty aika 1&-
hensi heidén suhdettaan. De la Cuesta-Benjumea (2011) tutkimus vastasi myos tata

opinnéytetyon tulosta. Hanen tutkimuksessaan omaishoitajat loivat yhteisid hetkié
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muistisairaiden omaistensa kanssa, joka toi kummallekin osapuolelle lepoa. Téhan tu-
lisi panostaa enemman terveydenhuollon ammattilaisten avulla. Jokainen muistisairas
ja heidan tilanteensa on kuitenkin ainutlaatuinen, joten tdma ei valttamétta sovi kai-
kille.

Yhteiskunnallisten tukien hakeminen koettiin opinnédytetyon haastateltavien kesken
vaikeaksi. Tukien hakemisesta toivottiin saatavan paljon enemman tietoa ja selkeytta.
Reunasen (2016) tutkimus tukee néita tuloksia. Erds haastateltavista oli sopinut omai-
sensa kunnan kanssa virallisen omaishoitosopimuksen, jonka ansiosta hén oli oikeu-
tettu saamaan omaishoidon rahallista tukea. Tama tuki koettiin maarallisesti riittdmat-
toméksi verrattuna siihen paljonko yhteiskunnalle tulisi kustantamaan muistisairaan
omaisen ymparivuorokautinen laitoshoito. Tata kokemusta vahvistaa Finne-Soverin ja
Tammisen (2016) tekema tutkimus. Wangin ym. (2014) tutkimuksen mukaan talou-
dellisen hyvinvoinnin turvaaminen on ehdottoman térkeda psykologisten kuormituste-

kijoiden vahentamiseksi, kuten edella mainittiin.

Muistisairaiden omaisten kokemukset muistipotilaan kuntouttavalta osastolta saadusta
tuesta olivat méaarallisesti enemman negatiivisia kuin positiivisia. Omaisten hyvin-
vointia tukeviksi asioiksi koettiin asioista muistuttaminen ja tukipalveluiden tarjoami-
nen. Tukipalveluilla viitataan tdssa kotihoidon kdynteihin. Sulasen (2010) tutkimuk-
sessa oli puhetta isommasta kokonaisuudesta, kotikuntoutusinterventiosta, mutta koti-
hoidon k&ynnit voidaan tulkita miniversioiksi tastd. Tutkimuksen kotik&ynnit koettiin
positiivisina, tarpeellisina ja piristavina niin omaishoitajalle kuin hoidettavalle. De la
Cuesta-Benjumean (2011) tutkimuksen tulokset ovat samankaltaisia tdman kanssa. Ih-
misten vierailut muistisairaan omaisen luona oli keino muistisairaalle paasta hetkeksi
eroon muistisairaudesta ja omaishoitajuudesta. Kotihoidon kaynteja voitaisiinkin pitaa
suoraan verrannollisena omaisen jaksamisen helpottamiseen ja kuormittuneisuuden

keventdmiseen. Ne toimivat myos muistisairaan terveyden ja hyvinvoinnin edistdjina.

Opinndytetyon haastateltavien kokemukset osastolta saadusta tuesta olivat suurelta
osin negatiivisia. Tiedottamisen ja aktiivisen tuen tarjoamisen puute koettiin erittéin
merkittavéksi. Edelld mainittiin tiedottamisen merkitystd muistisairaan omaisen voi-
maannuttamisessa ja sen vaikutuksesta henkiseen hyvinvointiin, joten tassé tulee tehda

paljonkin parannettavaa. Myds Wangin ym. (2014) tutkimus painotti muistisairaan
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omaisen tiedottamista erittain tdrkedné osana hoitoon sitoutumista. Omaishoitajat oli-
vat myos innokkaita oppimaan liséa. Jokaisen omaishoitajan kanssa tulisi kdydé kes-
kustelu heidén tietdmisensa tasosta, ja tarpeen tullen paikata aukkoja heidan tiedois-
saan oli kyseessa sitten muistisairauden oireet tai tukipalvelut. Aktiiviseen tuen tar-
joamiseen tulee my6s panostaa paljon. Kuten Nevillen ym. (2013) tutkimus osoitti,
terveydenhuollon henkil6kunnan merkitys oli avainasemassa. Kunnioituksen osoitta-
minen, henkisen tuen tarjoaminen, kuunteluvalmius ja omaishoitajan kanssa keskus-
teleminen, perheen syyllisyyden tunteen helpottaminen seka opetuksen ja tiedon tar-
joaminen ovat kaikki kriittisia ominaisuuksia, joilla omaishoitaja padsee helpommin

irtautumaan roolistaan.

Muistisairaiden omaisten kokemista tuen tarpeista nousi esille kotiin tarjottavien pal-
veluiden saatavuuden térkeys, muistisairaan omaisen hyvinvoinnista huolehtiminen
seka tiedottamisen monipuolisuuden tarkeys. Edelld mainittujen kotikuntoutusinter-
ventioiden positiiviset kokemukset Sulasen (2010) tutkimuksessa ovat omiaan vahvis-
tamaan Kotiin tarjottavien palveluiden tarkeytta. Ne tuovat muistisairaalle vaihtelua
paivaan ja antavat hetkeksi mahdollisuuden irtautua muistisairaudesta ja omaishoita-
juudesta. Terveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon yhteisty6lla kolmannen sektorin
kanssa on siis merkittava vaikutus seka muistisairaan ettd omaisen hyvinvointiin. Tata
tukevat muun muassa Nevillen ym. (2013), Reunasen (2016) ja Stoltin ym. (2014)
tutkimukset sek& Kaivolaisen ym. (2011) ja Erkinjuntin ym. (2015) kirjallisuus. Eri-
tyisesti Stolt ym. (2014) painottavat kotiin tarjottavien palveluiden lisddmistad muisti-
potilaiden ja heidéan laheistensa terveyden yllapitamiseksi ja laheisten jaksamisen tu-
eksi. Tiedottamisen monipuolisuudella tarkoitetaan tiedottamisen muotojen monipuo-
lisuutta. Opinndytetyon haastateltavien yhteiseksi parhaaksi tiedottamisen muodoksi
koettiin keskustelu, joko la4karin tai hoitajien kanssa, sekd keskustelun tukena oleva
painettu materiaali. Painettu materiaali toimi myos tiedottamisen keinona johon voi
palata keskustelujen pééatyttyd. Reunasen (2016) tekemad tutkimus tukee tata alkutie-
dotuksen jélkeisté kertausta ja ohjausta, johon painettu materiaali on hyva tiedottami-

sen muoto.
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6.2 Eettinen tarkastelu

Ihmisten kohtaaminen kasvokkain tuo lahes aina esiin eettiset kysymykset. IThmisten
kokemukset, ympaérist0 ja konteksti tulee huomioida ihmista tutkittaessa. Y mpéristo-
jen erilaisuuksien takia myos jokainen ihminen ja hdnen muutoksensa ovat erilaisia.
Ihmisiin kohdistuvassa tutkimuksessa tarkeimmat eettiset periaatteet perustuvat suos-
tumukseen, luottamuksellisuuteen, yksityisyyteen ja seurauksiin. (Hirsjarvi & Hurme
2001, 19-20.)

Yleisesti voidaan ajatella, ettd tutkimuksen lahtokohtana tulee olla ihmisarvon kunni-
oittaminen. Ihmisten itsemé&ardadmisoikeutta pyritddn kunnioittamaan antamalla ihmi-
sille mahdollisuus paattaa, haluavatko he osallistua tutkimukseen. (Hirsjarvi, Remes
& Sajavaara 2008, 25.) Jokaiselle tutkimukseen osallistujalle soitettiin ennen varsi-
naista haastattelua. Osallistujille selvitettiin tutkimuksen menetelmat, tarkoitus ja ta-
voitteet. Haastateltavia informoitaessa opinndytetydstéa panostettiin siihen, etta haasta-
teltavat hyvaksyivat osallistumisensa tarvittavan informaation pohjalta. Tietdesséaan
opinndytetyon tarkoituksen ja luonteen, haastatelluilla oli ndin mahdollista Kieltaytya

tai hyvéksya haastatelluksi tuleminen (Hirsjarvi & Hurme 2001, 20).

Opinndytetyossé haastatelluilla muistisairaiden omaisilla oli mahdollisuus kieltaytya
osallistumasta tai keskeyttda haastattelussa mukanaolo milloin tahansa. Itse haastatte-

lutilanne oli myds mahdollista keskeyttaa. Talle ei kuitenkaan ollut tarvetta.

Opinndytetyossé tehdyt haastattelut olivat ehdottoman luottamuksellisia. Haastatte-
luista saatuja tietoja kaytettiin vain opinndytetyon tekemiseen ja tiedot olivat vain
opinndytetyon tekijan kaytettavissa. Muistisairaiden omaisten tunnistetiedot ja haas-
tattelunauhoitteet tuhottiin heti opinndytetydn valmistuttua. Opinnédytetyén haastatel-
tavat ovat nimettémid, kenenkddn identiteetti ei paljastu, vaikka suoria lainauksia

omaisten haastatteluista on kaytetty.

Haastattelujen purkuun, litterointiin, liittyy myos eettisia kysymyksid. Esiin nousee
luottamuksellisuus ja se, kuinka tarkasti kirjallinen litterointi noudatti haastateltavien

suullisia lausuntoja. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 20.)
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Opinndytety6n haastattelunauhoitusten litterointi suoritettiin sanasta sanaan. Talla vél-
tettiin opinnaytetyon tekijan mahdollisia omia tulkintoja muistisairaiden omaisten ker-
tomuksista. Nain saatiin mahdollisimman varmaa ja todennettua tietoa. Haastatelta-
vien anonymiteetin suojaamiseksi litteroidut tekstit muutettiin Kirjakieliseen muotoon
ja tunnistettavat tekijat poistettiin. Kirjalliset ja digitaaliset litteroidut tekstit tuhottiin
heti opinndytetydn valmistuttua.

Haastattelun analysointia koskevat eettiset kysymykset liittyvét siihen, miten Kkriitti-
sesti haastattelut on analysoitu ja pystyvatko haastatellut kertomaan, miten heidan lau-
seitaan on tulkittu (Hirsjarvi & Hurme 2001, 20). Haastatteluaineistoa analysoitaessa
opinnaytetyon tekija pyrki analysoimaan haastateltavien kertomukset vain niiden si-

saltaman tiedon mukaan ilman ennakko-olettamuksia tai kritiikkia.

Opinndytetyon raportoinnissa on huomioitava luottamuksellisuus seka julkaistun tut-
kimusraportin mahdolliset seuraukset niin haastatelluille kuin myos heita koskeville

ryhmille tai organisaatioille. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 20.)

Opinnaytetyon tulosten avulla saatiin tietoa muistisairaiden omaisten kokemista voi-
mavaroista, muistipotilaan kuntouttavalta osastolta T3 saadusta tuesta sekd omaisten
kokemasta tuen tarpeesta. Taman tiedon avulla muistipotilaan kuntouttavan osaston
henkil6kunta tiet&a entistd paremmin muistisairaiden omaisten tarvitsemat tuen muo-
dot.

Taman opinnaytetyon tekemisessd on noudatettu tutkimuseettisen neuvottelukunnan
hyvia tieteellisia kaytantoja (TENK 2012).

6.3 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen reliaabeliudella tarkoitetaan mittaustulosten toistettavuutta. Tutkimuk-
sen reliaabelius tarkoittaa siis sen kykya antaa ei-sattumanvaraisia tuloksia. Tutkimuk-
sen validius tarkoittaa mittarin tai tutkimusmenetelman kykya mitata juuri sitd, mita
on tarkoituskin mitata. Mittarit ja menetelmat eivat aina vastaa sita todellisuutta, jota

tutkija kuvittelee tutkivansa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2008, 226.)



42

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuudesta on kannettu huolta monissa eri kirjoissa.
Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden systemaattiseen arviointiin on esitetty tut-
kijoiden tueksi Kkriteereitd, jotka ovat uskottavuus, siirrettavyys, riippuvuus ja vahvis-
tettavuus. Uskottavuus edellyttad sité, etta tulokset on kuvattu niin selkeésti, etta lukija
ymmartad, miten analyysi on tehty. Ndin tarkastellaan analyysiprosessia ja tulosten
validiteettia. Uskottavuus kuvaa myds sitd, miten tutkijan muodostamat luokitukset tai
kategoriat kattavat aineiston. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 159-160.)

Taman opinndytetyon luotettavuutta lisda se, ettd haastatteluaineistossa oli mukana
sellaisia henkilditd, jotka halusivat mielelldén osallistua tutkimukseen ja kykenivat
kertomaan kokemuksiaan luontevasti. Haastattelun teemat eivét olleet liian suppeita
eivatka liian laajoja. Ne Kkattoivat tutkimukselle asetetut ongelmat. Ei pidé kuitenkaan
olettaa, etta haastatellut olivat rehellisia. Haastatteluun osallistujat saattoivat jattaa ker-
tomatta oleellisia tai epamiellyttavia asioita, tai he saattoivat muunnella totuutta. He
saattoivat myds miellyttaa tutkijaa kertomalla yleisesti hyvéksyttavia olettamuksia.
Aineiston luotettavuutta tassa opinndytetydssa lisdad kuitenkin haastattelujen litteroi-
minen heti haastattelujen jalkeen.

Sanatarkasti litteroitujen haastattelutekstien kirjakielelle kirjoittamisen jalkeen teks-
tista poistettiin mahdolliset tayte- ja murresanat seké korjattiin kieliasua. Taman jal-
keen haastatteluaineistoa luettiin 1api useaan kertaan. Aineistokategorioita laadittaessa
niiden loogisuutta arvioitiin suhteessa tutkimuskysymyeksiin ja sitd, etta kategoriat syn-
tyivat aineistosta eivétka opinnadytetydn tekijan tulkinnoista. Johtopaatokset ja tutki-
mustulokset pyrittiin esittdmaén selkedsti. Ennen analysoinnin aloittamista luettiin si-
séllonanalyysiin, teemahaastatteluun ja laadulliseen tutkimukseen liittyvéaa kirjalli-

suutta.

Siirrettdvyyden varmistamiseksi edellytetdan huolellista tutkimuskontekstin kuvausta,
osallistujien valinnan seké aineiston keruun ja analyysin seikkaperaista kuvausta. Au-
tenttisten, suorien lainauksien esittdmiselld tutkimusraportissa pyritdan varmistamaan
tutkimuksen luotettavuus. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 160.)
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Taman opinnéytetyon luotettavuutta liséa se, ettd haastatteluaineistosta on otettu run-
saasti suoria lainauksia ja niitd on pyritty tulkitsemaan vain niiden sisallon mukaisesti
ilman ennakko-olettamuksia. Pohdittiin my®s sitd, etta vaikuttivatko opinndytetyon te-
kijan esiymmarrykset tulosten tulkintaan. Opinndytetyon tulokset olivat kuitenkin sa-
mankaltaisia kuin aiemmin tehdyissé tutkimuksissa. Ristiriitaisia tuloksia voi selittaa
se, ettd kaytetty Kkirjallisuus ja tutkimukset koskivat lahes taysin virallisia, ympérivuo-
rokautisia omaishoitajia. Opinndytetyon tutkimuskontekstia sek& opinndytetyohon
osallistuneiden valintaan vaikuttaneita tekijoita pyrittiin kuvaamaan huolellisesti.
Myo0s haastattelutilanteiden sekd analyysiprosessin tarkat kuvaukset lisadvat tdman

opinnaytetyon luotettavuutta.

6.4 Tulosten johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheita

Muistisairaiden omaisten henkinen kuormittuneisuus on merkittdvad. Muistisairaiden
omaisten haastattelut tukivat kirjallisuuden ja tutkimusten kertomaa voimavaroja hei-
kentévista tekijoistd. Muistisairaan omaisen terveyden heikkeneminen, epatietoisuus
jatkohoitopaikan saamisesta sekd jatkuva huolehtiminen muistisairaasta omaisesta on
vaativaa ja henkisesti hyvin raskasta. Muistisairaiden omaisten jaksamista onkin syyta
tukea tulevaisuudessa vield enemman kuin tdnd padivand. Tutkimusten mukaan on
my0s edullisempaa tukea muistisairaiden asumista kotona ja heidédn omaistensa jaksa-

mista (Finne-Soveri & Tamminen 2016).

Opinnaytetyon tulokset vastasivat asetettuja tutkimuskysymyksiéd. Vaikka opinndyte-
ty0ssé haastateltiin vain kolmea muistisairaan omaista, tulokset kertovat silti jotain
heidén voimavaroja tukevista ja heikentdvisté tekijoista. Tulokset antavat tietoa myos
Porin perusturvan muistipotilaan kuntouttavalta osastolta T3 saadusta tuesta ja sen
puutteista. Opinnéytetydsté saadut tiedot ovat kayttokelpoisia muistipotilaan kuntout-

tavan osaston T3 henkilékunnalle.

Opinndytetyon tuloksista saatu tieto muistisairaan omaisten kokemista voimavaroista
ja osastolta saadusta tuesta ja sen puutteista antaa suuntaa siit4, miten muistisairaan

omaisia voitaisiin jatkossa tukea entistd paremmin. VVoimavaroja tukevia tekijoita tu-



44

lisi luoda, kuten tiedottamisen lisdadmista ja aktiivisen tuen tarjoamista, kun taas hei-
kentavia tekijoité pitéisi pyrkia poistamaan. Sosiaalisten kontaktien tukeminen, omais-
ten fyysisten voimavarojen tukeminen ja omaisten kuunteleminen, kunnioittaminen ja
huomioonottaminen tulisivat olla ensi sijassa tulevaisuudessa. Muistisairaiden l&heis-
ten tiedottamisesta tulisi huolehtia sairauden jokaisessa vaiheessa, ei vain alussa.
Heilté tulisi kysya aktiivisesti, ettd tarvitsevatko he kertausta jonkin asian tiimoilta.
Keskustelujen yhteyteen olisi hyva tarjota myos kirjallista materiaalia, jonka omainen
saa vieda kotiinsa uudelleen luettavaksi. Omaisille tulisi kertoa vertaistuen mahdolli-
suudesta ja sen eri muodoista, kuten Muistiyhdistyksen tarjoamat palvelut sek&d muut
mahdolliset kolmannen sektorin toimijat. Omaisilta olisi hyva selvitt&a kotiin tarjotta-
vien palveluiden tarve tai niiden lisddmistd, jos muistisairas laheinen asuu viela ko-
tona. Muistisairaan omaisen vointia tulisi myos kysya niin usein kuin mahdollista.
Omaisen kanssa kayty keskustelu hanen jaksamisestaan ja kuormittuneisuudestaan an-
taa hyvan suunnan hanelle tarjottavan tuen suhteen.

Opinnaytetyon tekeminen auttoi opiskelijan ammatillisessa kehittymisessa hoitotyon
ammattilaiseksi. Ammatillisuutta kehittivat esimerkiksi yhteistyd tydeldman kanssa
sekd laaja perehtyminen omaishoitajuuteen sek& omaisten kuormittuneisuuteen. Tar-
keimman osan ammatillisessa kehittymisessa muodostivat omaisten kohtaamiset ja

keskustelut heidan kanssaan.

Tassa haastatellut muistisairaan omaiset olivat kaikki etdomaishoitajan roolissa. Jat-
kossa olisi mielenkiintoista opinnaytetyona selvittaa virallisten, ymparivuorokautisten
omaishoitajien kokemuksia omista voimavaroistaan ja heidan strategioitaan selviyty-
misestd omaishoitajuuden arjesta. Toinen, ehké vieldkin mielenkiintoisempi vaihto-
ehto voisi olla ilman yhteiskunnallisia tukia parjdavien omaishoitajien kokemat voi-
mavarat. Mika saa heidat olemaan hakematta tukia vai eiko heille ole mydnnetty tukea,

ja kuinka he jaksavat?
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KIRJALLISUUSKATSAUS
Asetetut hyvaksymiskriteerit:
e Tutkimuskohteena ovat muistisairaiden omaisten voimavarojen ja tuen tarpeen
madrittaminen.
e Omaisten voimavaroja ja tuen tarvetta tutkitaan omaisten nakékulmasta.
o Kaikki tutkimusasetelmat hyvaksytaan.

e Tutkimusten tulee olla vuonna 2010 tai sen jalkeen julkaistuja.
Asetetut poissulkukriteerit:
e Voimavarojen ja tuen tarpeen madrittamisté ei tutkita muistisairautta sairasta-

vien nakdkulmasta.

Taulukko 8. Kotimaiset hakutulokset

tietokanta hakusanat ja hakutyyppi tulokset hyvaksytyt

Samk Finna | Tarkennettu haku: ”(Kaikki osumat: | 59 0
muistisair OR  Kaikki  osu-
mat:muistihair*) AND (Kaikki osu-
mat:ldhei* OR  Kaikki  osu-
mat:omai*)”

Theseus ”(muistisair* OR muistihdir¥) AND | 3607 1
(omai* OR léhei* OR perhe) AND
(voimavar* OR jaksa*)

Medic muistisair* OR muistihdir* AND | 32 2

omai* lahei*

Taulukko 9. Ulkomaiset hakutulokset

tietokanta hakusanat ja hakutyyppi tulokset | hyvaksytyt

Cinahl dementia AND caregiver 83 3
Limiters — Full Text; Peer Re-

viewed; References Available




Olen paatynyt kirjallisuushaussa kéyttamieni sisadnotto- ja poissulkukriteerien avulla

kuuteen aiheeseen liittyvaan tutkimukseen. Yksi néistd on ylemman AMK -tutkinnon

opinndytetyd, vaikka lahdemateriaalissa sanottiinkin, ettda opinnédytety6t tulisi rajata

kirjallisuuskatsauksen ulkopuolelle (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2015, 93).

Koin, ettd tutkimus oli niin 1ahelld omaa opinndytetyotani, ettd hyvaksyin sen tasta

huolimatta.

Taulukko 10. Kirjallisuuskatsauksen tiivistelma.

Tekij&, vuosi ja

maa

Tutkimuksen/projektin
tarkoitus

Kohderyhmé,
aineistonke-
ruumene-
telmé/projek-
kaytetyt

menetelmat

tissa

Intervention sisaltd

ja keskeiset tulokset

Muistisairaan
laheisen arki ja
sen tukeminen
Outi Reunanen
2016

Suomi

Tukemisen ajankohtai-
suuden ja tukijarjestel-
mien selkiyttdminen l&-

heisen arjessa muistisai-

rauden eri vaiheissa.

Muistisairaat
henkilot (N=3)

ja muistisairai-

den  l&heiset
(N=3); Haas-
tattelut, jotka

nauhoitettiin.

Tukipalveluita tar-

jottu sairauden
alussa, talloin ei kui-
tenkaan voimia eika
ymmarrystd  keskit-
tyd niihin. Saannol-
lista kertausta ja oh-
jausta muistisairau-
desta toivottiin sai-
rauden jokaisessa eri

vaiheessa.

Omaishoitajien
késityksia koti-
kuntoutusinter-
ventiosta ja sen
merkityksesta
omaishoidon

arkeen

Selvittdd omaishoitajien

kasityksid  kotikuntou-

tusinterventiosta

sen merkitystd arjessa
selviytymiselle ja sita

kautta tuottaa tietoa, jota

voidaan

seka

hyddyntaa

Omaishoitajia
(N=5);

Group -haastat-

Focus

telu, joka nau-
hoitettiin.

Kotikuntoutusinter-
ventioilla oli eheyt-
tdva, helpottava ja
vahvistava merkitys
omaishoidon arkeen.
koke-

muksia tuli esille oh-

Ristiriitaisia




Jaana Sulanen

omaishoidon tuki-inter-

jauksen ja neuvon-

2010 ventioiden  kehittdmi- nan puutteellisuutena
Suomi Sessd. liittyen kodin turval-
lisuuteen ja kotivoi-
misteluohjeisiin.
Family care- | Tutkia sosiaalisesti, | Omaishoitajat | Omaishoitajat koke-
giver chal- | kulttuurisesti ja poliitti- | (N=23); Tee- | vat monia haasteita
lenges in de- | sesti rakenteellisia teki- | mahaastattelut, | perheen sisdisesta ja

mentia care in
a country with

undeveloped

JOit4, jotka vaikuttavat
perheomaishoitajuuteen

maissa, joissa ei ole va-

jotka nauhoi-
tettiin, litteroi-

tiin ja analysoi-

ulkopuolisesta tuen
puutteesta  johtuen.

Tilannetta hankaloit-

dementia ser- | kiintuneita muistipalve- | tiin. taa myGds muistipal-

vices luita ja tunnistaa naiden veluiden puute.

Jing  Wang; | mahdollisia muutoksia

Lily Dongxia

Xiao; Guo-

Ping He; Anita

De Bellis 2013

China

Strategies for | Selvittdd  muistisairai- | Ensisijaisia Osallistujien  vas-

the relief of | den naisomaishoitajien | naisomaishoi- | tauksista 10ydettiin

burden in ad- | strategiat levatd omais- | tajia (N=23); | kolme paateemaa

vanced demen- | hoitajuudesta. Teemahaastat- | omaishoitajuuden

tia care-giving telut, jotka nau- | stressin lievitta-

Carmen de la hoitettiin. miseksi,  hoitajien

Cuesta-Ben- rooli tarke&dd neuvo-

jumea 2011 jen antamisessa ja

Spain tuen tarpeen maéarit-
tamisessé.

Literature re- | Muistisairaiden potilai- | Kirjallisuus- Tasmallisten péatel-

view: use of | den omaishoitajien in- | katsaus laadul- | mien tekeminen vai-

lisista ja maa-

keaa monien muuttu-




respite by car-
ers of people
with dementia
Christine  Ne-
ville; Elizabeth
Beattie; Elaine
Fielding; Mar-
garet MacAn-
drew 2013

Australia

tervallihoitojen

Kayt-

t6oOn vaikuttavien muut-

tujien tutkiminen.

réllisista tutki-
muksista vuo-
desta 1990
vuoteen 2012
(N=76);

jien vuoksi, kuiten-
kin 16ytyi todisteita
sisdisten ja ulkoisten
intervallijaksojen ter-
veydellisistda  hyo-
dyistd omaishoitajille

seka muistisairaille.

Laheisen kuor-

mittuneisuus

muistipotilai-
den  kotihoi-
dossa

Minna  Stolt;
Riitta  Suho-
nen; Jaana
Koskenniemi;
Maija  Hupli;
Jouko  Kata-
jisto;  Helena
Leino-Kilpi
2013

Suomi

Analysoida

dossa olevien muistipo-
tilaiden laheisten kuor-

mittuneisuutta ja kuor-

mittuneisuuden

kotihoi-

muu-

tosta kolmen kuukauden

seuranta-aikana.

Kunnallisen
kotihoidon pii-
rissé  olevien
muistipotilai-
den  laheisia
(N=182);

Strukturoidut

haastattelut.

Laheisen kuormittu-
neisuus  muistipoti-
laan hoidossa on
yleistd ja se muuttuu
lyhyenkin ajan kulu-
essa, laheisen jaksa-
misen turvaamiseksi
tarvitaan kokonais-
valtainen  arviointi
sekd muistipotilaan
ettd hanen l&heisensa
terveydentilasta.

Muistipotilaan lahei-
sille on tarjottava yk-
silOllisesti  ré&ataloi-
tyja palveluita heidan
jaksamisensa edista-

miseksi.
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TEEMAHAASTATTELURUNKO

TAUSTAKYSYMYKSET

Omaishoitajuuden kesto, omaishoitajaksi ryhtyminen, (hoidettavan diagnoosi)?

”Kauanko olette ollut I&heisenne omaishoitaja?”
”Mika sai Teidét ryhtyméédn omaishoitajaksi ldheisellenne?”

”Voitteko antaa esimerkin arjestanne kotona, pdivan kulusta jne.?”

1. Voimavarat

a. Fyysiset

1. Paivittaiset toiminnot
1. ”Ovatko péivittdiset toiminnot kuten ruoanlaitto, pesey-
tyminen, pyykinpesu ym. muuttuneet omaishoitajaksi
ruvettuanne? Jos ovat niin miten?”
2. ”Onko pdivittéisissd toiminnoissa ilmennyt haastavia tai
miellyttavid kokemuksia/hetkid? Jos on, niin millaisia?”
a. Esim. laheisen kanssa yhdessa tekeminen, mu-
kaan ottaminen, ym.
3. ”Miten hoidon fyysinen ja/tai psyykkinen rasittavuus on
muuttunut?”
ii. Terveys
1. ”Miten piditte huolta omasta terveydestdnne?”
2. ”"Miten kuvailisitte omaa terveyttinne tilld hetkelld?
Onko siind tapahtunut muutoksia omaishoitajuuden ai-
kana?”
iii. Ympéristd (oman asunnon toimivuus, litkkumisvapaus)
1. ”Oletteko joutunut tekemédin muutoksia asumisen suh-
teen omaishoitajaksi ryhdyttydnne?”

a. Esim. kaappien ja ovien lukitseminen ym.



b. Henkiset
Uni ja lepo

1.

3.

”Kauanko nukutte keskimiddrdisesti yon aikana? Onko
unen méaéarassa tai laadussa tapahtunut muutoksia omais-
hoitajaksi alettuanne?”

”Oletteko tietoisia omaishoitajien lakiséateisistd va-
paista ja virkistysvapaista?”

”Kuinka merkittdviksi koette lakisditeiset vapaat?”

Stressi ja sen hallinta

1.

”Miten koette suhtautumisenne omaan elamaanne talla

hetkellda? Enté tulevaisuudessa?”

Tiedon lisadminen

1.

c. Sosiaaliset

”Kuinka tarpeelliseksi koette ohjauksen ja tiedon saami-
sen muistisairauksista ja sen oireista/vaikutuksista?”’
”Kuinka olette saanut tietoa ldheisenne muistisairau-
desta?”
”Milloin koette olevan paras hetki tiedon saamiseksi?”
a. Esim. heti I&heisen diagnoosin saamisen jalkeen,
aikaisemmin, myéhemmin?
b. Mikéa median muoto olisi paras? Esim. lehtinen,

video, keskustelu ym.

Sosiaalinen verkosto

1. ”Minkdilaiset tukiverkostot teiltd l0ytyvat; laheisia, su-
kulaisia, ystavid?”

2. ”Kuinka paljon olette eri ihmisten kanssa tekemisissa
paivittdin?”

3. 7Koetteko itsenne eristdytyneeksi tai yksindiseksi?”

4. ”Kuinka helppoa on puhua ldheisenne muistisairaudesta
muille ihmisille? Onko se tunne muuttunut hoidon ai-
kana?”

Vertaistuki/Jarjestot
1. ”Oletteko mukana jérjestétoiminnassa?”’
2. ”Kuinka merkittavéksi koette vertaistukihenkil5t?”



iii. Talous (yhteiskunnalliset tuet)
1. ”Minkélaiseksi olette kokeneet yhteiskunnallisten
etuuksien hakemisen? Enta niiden riittdvyyden?”
iv. Harrastukset
1. ”Minkélaisia omia tai yhteisid harrastuksia teilld on?”
v. Parisuhde
1. ”Minkélaiseksi koette pari-/ldheissuhteen merkityksen
omaishoitajuudessa?”
2. ”Miten parisuhteenne/ldheissuhteenne on muuttunut
omaishoitajuuden aikana?”
3. ”Minkalaisia palkitsevia tekijoitd koette olevan omais-
hoitajuudessa?”’
2. Osastolta saatu tuki
a. “Minkéilaista tukea olette saaneet muistipotilaan kuntouttavalta osas-
tolta T3:
i. paivittaisten toimintojen osalta?
ii. oman terveytenne osalta?
iii. unen ja levon osilta?
iv. tiedon tarpeen osilta?
v. vertaistuen ja etuuksien suhteen?
3. Tuen tarve
a. ”Minkalaista tukea koette tarvitsevanne (edelld mainituilta osa-alueilta

tai muilta osin)?”



LIITE 3

Saatekirje

Hyvé vastaaja!

Opiskelen Satakunnan ammattikorkeakoulun hoitotyén koulutusohjelmassa sairaan-
hoitajaksi. Opintoihini kuuluu opinnéytetydn tekeminen. Opinnéytetyd liittyy Porin
Perusturvakeskuksen muistipotilaan kuntouttavan osaston T3 toiveeseen kehittda
muistipotilaan omaiselle tarjottavia palveluita ja tukea. Pyydan Teitd osallistumaan
opinnaytetyon tiedonkeruuseen liittyvaan haastatteluun.

Opinnaytetyon aiheena on muistisairaan omaisen voimavarojen ja tuen tarpeen maa-
rittdminen. Tarkoituksena on selvittdd muistisairaiden omaisten tuen tarvetta seka
omaisten kuormittuneisuutta. Tavoitteena on, ettd muistisairaan kuntouttavan osaston
henkilokunta tietdd entista paremmin, miten muistisairaiden omaiset kokevat omat
voimavaransa ja millaista tukea he tarvitsevat. Haastatteluun osallistuminen on Teille
taysin vapaaehtoista. Antamianne tietoja ké&sitelld&n taysin luottamuksellisesti, eika
henkil6llisyytenne tule esille missadn opinndytetyon vaiheessa. Voitte halutessanne
keskeyttdaa osallistumisen haastatteluun. Suostuessanne haastatteluun allekirjoitatte
suostumuslomakkeen. Haastattelu tallennetaan ja puretaan haastattelun jalkeen teksti-

muotoon. Opinndytetyén valmistuttua aineisto havitetddn asianmukaisesti.

Teidan kokemuksenne ovat tutkimuksen onnistumisen kannalta erittdin tarkeita. Siksi
toivon Teidan osallistuvan tutkimukseen. Opinnaytety6lle on mydnnetty asianmukai-

nen tutkimuslupa. Haastattelut tullaan suorittamaan marraskuussa 2017.

Opinnaytetyon arvioitu valmistumisaika on joulukuussa 2017.
Mikali Teill&4 on kysyttdvaa tai haluatte lisitietoa opinndytetydstd, otattehan yhteytta

sahkopostitse alla oleviin osoitteisiin.

Porissa 2.10.2017

Sairaanhoitajaopiskelija (AMK) Ohjaaja
Juuso Mikkonen Tiina Mikkonen-Ojala
juuso.mikkonen@student.samk.fi Lehtori, vastaava opettajatutor

tiina.mikkonen-ojala@samk.fi
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SUOSTUMUSLOMAKE

Opinndytetyd: Muistisairaan omaisen voimavarojen ja tuen tarpeen maéarittdminen
Olen perehtynyt saatekirjeen avulla opinnaytetyon tarkoitukseen ja tavoitteeseen. Al-
lekirjoittamalla tdmén suostumuksen suostun vapaaehtoisesti haastateltavaksi. Mi-
nulla on haastateltavana ollessani tutkittavien oikeudet.

Annan myo6s luvan haastattelun nauhoitukseen ja nauhoitetun materiaalin kayttami-

seen tutkimuksessa.

Nimi:

Paikka ja aika Haastateltavan allekirjoitus ja nimenselvennys

Paikka ja aika Haastattelijan allekirjoitus ja nimenselvennys



SISALLONANALYYSI

LIITES

Taulukko 11. Siséllon analyysilla pelkistetyt omaisten kokemat voimavarat.

Tarkat ilmaisut

Alaluokka

Ylaluokka

”...minulla on se pieni Kkoira, niin sen

kanssa tietysti liikkkuu...”

LIIKUNTA

FYYSISEN TERVEYDEN
YLLAPITAMINEN

”...Siis minun hy6tyliikuntaa on se, etté
kavelen ja tydmatkoja poljen satunnai-
sesti polkupydralld. Sen verran yrittaa,

en mitenkdén...”

”...minun koirani... sen kanssa tulee

ylipadtansé oltua ja touhuttua...”

”...ainoa mitd Luoja on minulle anta-
nut, on hyvét unenlahjat... jos ei niitd
olisi antanut, olisin seonnut aikapéivié
sitten... se on ollut minun pelastuk-

seni...”

UNI

PSYYKKISEN
HYVINVOINNIN
YLLAPITAMINEN

”...sitten kun tulee se tunne, etté tankki
on ihan tyhja ja ei jaksa, niin sitten pu-
hun, puhun siité sitten vaan. Sitten sita

virtaa taas tulee...”

PUHUMINEN

”...el se minusta mitenkddn vaikeata
ole. En oikein ymmarrd miksi olisi,

mutta varmaan joillekin se voi olla...”

”,..ehkd se helppous on lisdantynyt, ettd
silloin alkuun, kun omainen sai diag-
noosin, niin ei siitd heti oikein... ei ollut
itsellak&an oikein tietoakaan eikd var-
muuttakaan, ettd miten tdma tasta ete-
nee... niin jotenkin siité ei sitten kauhe-

asti viitsinyt puhua...”

”...hdneltd ei mitddn kiitosta koskaan-
kaan saa. Mutta ei kai sitd Kiitoksilla
eletdkdédn... tillaisista ihan olematto-
mista asioista (paivittdiset toiminnot),
jotka sujuvat hyvin eika tarvitse tapella

mistédn... niin kylld mind silloin olen

ihan tyytyvdinen...”

PALKITSEVAT TEKIJAT




”...meidén tdmd lapsukainen asuu toi-
sella paikkakunnalla ja hanella on kol-
mivuotias lapsi, mutta nyt heille syntyi
pieni tyttd. Nyt pyrin menemdén aina

sinne, ettd saa sieltd virtaa...”

SOSIAALISET SUHTEET

SOSIAALISEN
HYVINVOINNIN
YLLAPITAMINEN

”...vaikka omaisen muistisairaus etenee
ja hénen tietoisuutensa, hahmottaminen
ja muisti heikkenevat, niin silti oma
suhtautuminen ja suhde lahenevat,

koska on enemmin tekemisissa...”

”...mutta niin, ylipadtinsa sielld (omai-

sen luona) tulee k&ytyd useammin...”

”...silld tavalla saadaan toisiltamme...
hén tuntee koko tdmén jutun... hinelle
on aina helppo puhua... hin my6s ym-
marta4 naitd asioita, niin se on niin help-
poa, kun saa sellaista vastakaikua...
olen saanut sellaista tukea ja turvaa juuri
tallaisilta ihmisilta ket tietda naista asi-

oista paljon...”

VERTAISTUKI

”...ehkd minkd on itse kokenut taval-
laan siihen auttavan, on juuri samasta ti-
lanteesta tai samankaltaisten kokenei-

den kanssa puhuminen...”

”...kylla sen on selkedsti huomannut,
ettd energia menee ihan muualle kuin

omaan hyvinvointiin...”

OMAN HYVINVOINNIN
HEIKKENEMINEN

UHKA FYYSISELLE
HYVINVOINNILLE

”...no kylldhén se nyt tosiaan, kun ti-
lanne yhtakkisesti romahti, muistisai-
raan terveys ja hanen joutuminen sairaa-
laan... se tiesi sitd, ettd tietysti omasta
hyvinvoinnista huolehtiminen véheni
melko lailla siihen ndhden mitd en-
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nen...

”...ne omat harrastukset mitké ovat hy-
vin térkeitd, ne ovat kuitenkin jaéneet

vahemmalle, koska sitd aikaa on mennyt




sitten taas ndiden asioiden hoitami-

seen...”

”...mind olen huolehtinut hénesta

aina...”

HUOLEHTIMINEN

UHKA PSYYKKISELLE
HYVINVOINNILLE

.. .kdytdnnon asiat hoidan kaikki...”

”...siltd osin, kun hén ei endd itse pysty
hoitamaan, niin mini hoidan. Yhteis-

tydssd hinen kanssaan...”

”...olen ajatellut, ettd pyrin niin kauan

hoitamaan hénté kuin jaksan.”

HUOLI

”...se menee ihan selkeésti siihen ajatel-
len, ettd miten se muistisairas sielld, mi-

ten menee ja miten voi...”

”...jos vaan nyt tdlld tavalla menee, ettei
mitddn ihmeellistd tapahdu t&ssd va-

lissd.”

”,..ehké tavallaan koko ajan véhén huo-
lissaan, ettd mitd tapahtuu ja mité sat-
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tuu...

”...on hyvé, ettd joku tulee vaihtamaan
muutaman sanan hanen kanssaan,
vaikka ei tarvitse mitdan ruokaa lammi-
telld eikd mitddn, kunhan vaan kay

siind...”

”,..etten mind jaksa hdnen kanssaan ta-
pella... hinestd on tullut aggressiivinen

monessa asiassa...”

”...jos minun voimani menevit ja olin
ihan maassa, ajattelin ettd mitd mina

teen...”

EPAVARMUUS

”...Varmaan just oikeastaan se, ettd mi-
nulle Kkerrottaisiin néistd paikoista va-
hin ja ylipadtinsa... ihan alkeista al-
kaen mité se on, mité sielld tehddan, mi-
ten sielld ollaan, ja ylipd4tansa mihin

kaikkeen se vaikuttaa...”

”...pidetddn itsestddn selvdnd, mutta
kun ihminen kuulee ensimmadisen ker-
ran jonkin asian niin eihdn se muista

eikd tajua siitd yhtddn mitdén...”




”...kyll4 se siind sitten siind kohdin, kun
omainen joutui sairaalaan niin kylla yo-
unet menivat sellaiseksi sekamels-
kaksi... epdvarmuus ja epétietoisuus
ajasta ja padsemisestd, niin kylla se kiel-
tdmattd omat ydunet pisti ihan sekai-

sin...”

”...hin ei tiedosta, ettd hanella on min-
kddnlaista sairautta... hidn kokee, ettei
hén tarvitse minua... se on vihin surul-

lista... jos minua ei olisi...”

SURU

”...se oli niin rankkaa ja raskasta, ettd

kylld mind vain monesti sitd itkin...”

”...vaikka mindkin ajattelen ja mietin

paljon...”

MUREHTIMINEN

.. .kun kaikki tulee yhté aikaa...”

”...se on muutenkin niin ahdistava
hetki, se diagnoosin saaminen... ja sit-
ten sita (tietoa) tuleekin niin tuutin tay-
deltd, ettd kylla se parempi on, ettd vé-
hén hiljaisempaan malliin... koko sai-
raus on niin sokki ihmisille... ei siind
paljoa pysty vastaanottamaan mitéan

ylimééaréistd tietoa...”

INFOAHKY

”,..sitten kun ajattelen, ettd monet idk-
kaat ihmiset, pariskunnat, hoitaa toinen
toisiaan... kylld mielestdni pitéisi hie-
man ajatella sitd hyotyd mitd yhteis-

kunta saa, kun joku huolehtii jostain...”

ARVOSTUKSEN PUUTE

UHKA SOSIAALISELLE
HYVINVOINNILLE

”...en ole kuitenkaan ollut niissd mis-
s&an. Olen sitten kuitenkin parjannyt ja

jaksanut...”

HYODYNTAMATTOMAT
PALVELUT

”...kylld se aika vaikeaa yleensd on,
kaikki on niin kauhean vaikeaa. Se on
kuin hakisi jotain maata Kkattavaa
asiaa... se on kuin hakisi kuuta tai-

vaalta...”

TUKIEN HAKEMISEN
VAIKEUS

”...sanoisinko, ettd itselle kun on tosi-

aan melko valveutunut tdmén tyyppi-




sistd asioista eldmassa ja elaman ku-
lusta, niin itselle aika helppoa. Mutta...
toisaalta osaan kuvitella sen olevan mo-

nelle ihan téyttd hepreaa...”

”...kylla se minusta on niin olematon | TUKIEN

sithen n&hden, mita se tulisi yhteiskun- RITTAMATTOMYYS

nalle maksamaan...”

Taulukko 12. Siséallon analyysilla pelkistetyt omaisten kokemukset osastolta saadusta

tuesta.
Tarkat ilmaisut Alaluokka Yl&luokka
”...se soitti tdnddn, ettd missd | MUISTUTTAMINEN OMAISEN
vaiheessa asiat ovat, miké oli HYVINVOINNISTA
oikein hyva... pieni potku per- HUOLEHTIMINEN

suksille, se on pelkéstadn
hyvé, saatikka sitten ettd ei pi-
dettéisi mitdan vélid, se on se
kaikkein  huonoin  vaihto-
ehto... se on ihan hyvéi, ettd
soitetaan ja potkitaan hiukan
perseelle...”

”...kun he sanoivat, ettd ottaa | PALVELUIDEN
useammin (kotihoidon kéyn- | TARJOAMINEN
tejd), kun ei tuolla kéyty kuin

kaksi kertaa viikossa, etté ottaa
useammin juuri sitd vasten
kdyntejéd. .. helpottaa sitd omaa
jaksamista silld...”

”...mutta oli tiettyjd asioita | TIEDOTTAMISEN PUUTE UHKA OMAISEN
mistd ei tullut mitéan tietoa, HYVINVOINNILLE

jos ei olisi osannut kysyé. Yksi

esimerkki oli tdma edunval-
vonta... tuntui, ettd siithen ei
ollut paljoa tietoa eikd osaa-

mista...”

”...Siis ylipdéténsé tiytyy sa-
noa, ettd minun mielestani to-
della huonosti on saanut min-

kéadnlaisia ohjeita tai tietoa...




en edes tieda miké (diagnoosi)
meidan omaisella itse asiassa
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on...

”...eipd siind paljoa kerrottu | OMAISEN

mitddn muuta kuin, ettd ehdit- | HUOMIOIMATTOMUUS
tekd siirtdméaan, ehtiiké omai-
nen siirtdmaan. Kylla ehtii,
mutta evastykset olivat siind
(jatkohoitopaikkaan siirtami-
nen) ... jos jotain kehittdmista
olisi tdmdn muistipotilaan
omaisten ja laheisten huomioi-
misessa ja tukemisessa niin
tdmd olisi nyt ihan ykkos-
asia...”

”...enemmain ilman muuta oh- | AKTIIVISEN TUEN
jeistusta ja neuvontaa ja tukea. | TARJOAMISEN PUUTE

Sitd ei tarjota kovin hyvin, jos

et sitd itse osaa pyytéé tai ha-
kea...”
”_..mutta niitd palveluja ja tu- | EPAVARMUUS TUISTA

kia, mitd on tehtéva ja haettava

ja haettavissa, niin niista kylla
ehdottomasti superpaljon
enemmén tietoa tarvitsee...”

”...mutta 1dhinnd se on ollut | OMA-ALOITTEISUUS

sitd, ettd kyllahan ne sitten ker-

tovat, kun kysyy, mutta eivét
ne oma-aloitteisesti ketaan tul-
lut kertomaan yhtikds mi-

tdan...”

Taulukko 13. Sisallon analyysilla pelkistetyt omaisten kokemista tuen tarpeista.

Tarkat ilmaisut Alaluokka Ylaluokka

”...sellainen olisi kylld, jotain | PALVELUIDEN VAIKEA
sellaisia olisi enemman niitd | SAATAVUUS
mahdollisuuksia saada... kotiin

tarjottavia palveluita... ei niitd

ole kovin helppoa saada. Olen




soitellut noihin paikkoihin, etta
olen koittanut jotain, ettd joku

tulisi...”

”...jotenkin sosiaaliohjaajan 13-
helld oleminen ja saavutetta-

vuus olisi yksi ainakin térkea. ..

PALVELUIDEN
SAATAVUUDEN TARKEYS

”...ettd miten voisi edesauttaa

muistisairaan hyvinvointia...”

OMAISESTA
HUOLEHTIMINEN

”...juurikin tosiaan jotakin ma-
teriaalia ihan, tallaista painettua
tekstidkin... sitten ajattelin, ettd
voisiko olla jokin ryhmadssa jo-

takin tdllaista...”

TIEDOTTAMISEN
MONIPUOLISUUS

”...mielesténi se keskustelu on
kaikkein paras... kupongista
saattaa mennd puolet ohi, ja
joku video, no tuleeko niité kat-
sottua. Siind juo kahvia samalla
ja puolet menee ohitse... mutta
se keskustelu, niin siin on kui-
tenkin tavallaan mukana, siitd
jad ehkd jotain mieleenkin.
Toki voi sitten olla lisaksi jo-
tain painettua materiaalia mu-

kana...”




