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Tiivistelma

Muistisairaudet ovat lisdantymassa ikaantyvan vaeston kasvun myota. Muistisairaus on sairaus,
joka heikentaa muistia ja muita tiedonkasittelyn osa-alueita. Muistisairauden edetessa myos hoi-
van tarve kasvaa. Suomalaisessa hoivapolitilkassa on tehty linjauksia, jotka siirtavat hoivan vas-
tuuta julkiselta vallalta asteittain laheisille. Sairastuminen aiheuttaa kriisin niin sairastuneen kuin
laheisenkin elamassa. Muistisairaiden laheisille tarjottavat oikea-aikaiset ja vaikuttavat palvelut

voivat estaa laheisen ylikuormittumisen sairauden edetessa.

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli saada lisaa tietoa muistisairaiden laheisten tunteista ja ko-
kemuksista muistisairauden eri vaiheissa. Lisaksi tutkimuksessa tarkasteltiin sita, millaisia tuen ja
palvelun tarpeita laheisilla on ja millaisia kokemuksia heilld on tuen tarpeisiin vastaamisesta. Tut-
kittavat rekrytoitiin Pirkanmaan muistiyhdistyksen kautta ja aineiston keruu toteutettiin sahkaoi-
silla lomakehaastatteluilla. Analyysimenetelmana kaytettiin sisallonanalyysia seka kuvailevia maa-
rallisia menetelmia aineiston esittelyn ja tuloksien esittamisen yhteydessa. Tutkittavat olivat muis-
tisairaiden taysi-ikdisia laheisia, jotka eivat itse sairastaneet muistisairautta. Tutkimukseen osallis-

tui 16 vastaajaa.

Tutkimuksessa tuloksista havaittiin, ettd suurin osa vastaajista koki negatiivisia tunteita liittyen
muistisairauteen. Huomattavasti pienempi osa vastaajista ilmoitti I6ytaneensa selviytymiskeinoja
muistisairauden kanssa eldmiseen. Samoin vain pieni osa vastaajista oli hyvaksynyt muistisairau-

den osaksi elamaa. Muistisairaiden ldheiset kokivat sairauden vaikutukset arkeen hyvin eri tavoin.



Osa vastaajista koki arjen pysyneen ennallaan ja osa koki arjessaan tapahtuneen suuria muutok-
sia. Vastuun lisdantymista on kuvattu niin sitovaksi, etta laheisen elama kietoutuu sairastuneen
elamaan niin ajallisesti kuin sisalléllisestikin. Palvelujen aktiivinen kayttd ja niiden etsinta oli vas-

taajien kesken yleisempad, kuin palvelujen kayttamatta jattaminen.

Noin puolet vastaajista kokivat julkiset palvelut riittamattomiksi omaisen sairastuttua. Muistisai-
rauden edettya laheisten kokemus julkisten palvelujen riittavyydesta laski entisestaan. Muilta ta-
hoilta, eli perheeltd, ystavilta ja jarjestdilta saatu tuki koettiin keskimaarin erittain riittavaksi lahei-
sen sairastuttua ja sairauden edetessa. Jarjestdilta toivottavan tuen maara kasvoi sairauden alku-
vaiheesta, eli sairauden edetessa kaivataan jarjestoilta saatavaa tukea enenevassa maarin. Tulok-
sien perusteella ldheiset kaipaisivat julkisista palveluista palveluohjausta, keskusteluapua seka

palveluja, jotka tarjoaisivat muistisairaan laheisille enemman omaa aikaa.

Psykososiaalisen tuen merkitys Iaheisen henkiselle hyvinvoinnille on merkittava. Psykososiaalisen
tuen avulla l1dheiset voivat saada omien tunteiden ilmaisemiseen ja kasittelyyn kanavan. Lisaksi
Suomessa olisi tarvetta ottaa laajemmin kayttoon keskitetyt asiakas- ja palveluohjausyksikét, jotka
voisivat tarjota muistisairaiden laheisille heidan kaipaamansa omatydntekijan seka yhden luukun
palvelut. Tutkimus nostaa esille my6s muistisairauksista ja niiden oireista tiedottamisen tarkey-
den. Aikaisessa vaiheessa hoitoon hakeutuminen takaa parhaimmat hoitotulokset sairastuneelle,
seka laheisille oikea-aikaisen ja vaikuttavan tuen seka palvelujen saannin. Ohjauksen, neuvonnan,
hoidon ja kuntoutuksen tulee perustua ymmarrykselle siita, mita muistisairauden kanssa elami-
nen merkitsee muistisairaalle seka hanen laheisilleen. Tama tutkimus antaa tietoa aiheesta, joten

tuloksia voidaan hyddyntaa muistisairaiden laheisten parissa tydskentelevien keskuudessa.
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Abstract

Memory disorders are increasing as the aging population grows. Memory disorder is a disease
that weakens memory and other areas of information processing. As the memory disorder pro-
gresses, the need for care also increases. The amount of informal care provided by caregivers is
increasing. In the Finnish care policy, the responsibility gradually shifts from the public authorities

to the caregivers.

The memory disorder causes a crisis in the life of both, the patient, and their loved ones. Timely
and effective services offered to the caregivers can prevent caregivers from being overwhelmed
as the disorder progresses. The purpose of this study was to get more information about the feel-
ings and experiences of dementia patients’ caregivers in different stages of dementia. In addition,
the study looked at the experiences of dementia patients’ caregivers in responding to the needs

of services and support, and what their own service needs are like.

The participants for this research were recruited through the Pirkanmaa memory association, and
the study was carried out using online surveys. The analysis method used is content analysis and
quantitative methods in connection with the description of the material and the results. The sub-
jects were adult relatives and caregivers of people with dementia who did not suffer from demen-

tia themselves. 16 respondents participated in the study.

The results of the study showed that most of the respondents experienced negative feelings re-
lated to the memory disorder. A significantly smaller part of the respondents reported that they

had found ways to cope with living with dementia. Similarly, only a small part of the respondents



had accepted memory disorder as a part of life. The effects of the disease on everyday life were
experienced by the caregivers in very different ways. Some of the respondents felt that everyday
life remained the same, while some felt that there had been major changes in their everyday life.
The increased responsibility has been described so binding that the life of the caregiver becomes
intertwined with the life of the patient in terms of time and content. Active use of services and

searching them was more common among respondents than not using services.

About half of the respondents felt that public services were insufficient when a relative had a
memory disorder. As dementia progressed, the caregivers' experience of the adequacy of public
services decreased even more. On average, the support received from other parties, i.e., family,
friends, and organizations, was perceived as very sufficient after a loved one fell ill and as the
disorder progressed. The amount of support requested from organizations increased from the
beginning of the disorder, meaning that, as the disorder progresses, the support from organiza-
tions is needed in increasingly. Based on the results, caregivers would need service guidance, con-

versational help, and services that would leave the caregivers with more free time.

The importance of psychosocial support for the mental well-being of a caregiver is significant. With
the help of psychosocial support, caregivers can have a channel to express and process their own
feelings. In addition, in Finland there would be a need to introduce centralized customer and ser-
vice control units more widely. In this way, caregivers could be offered with their own keyworker
and one-stop services. The study also highlights the importance of informing about memory dis-
orders and its symptoms. Seeking for treatment earlier guarantees the best results for both, the
patient and the caregiver. Guidance, counselling, treatment, and rehabilitation must be based on
an understanding of what living with dementia means to the patient suffering from dementia and
their caregivers. The results from this research can be used by the employees who work with care-

givers and patients with dementia.

Keywords: memory disorder, caregiver for memory disorder patient, family care, feelings, experi-
ences, need for services

Place of storage: University of Eastern Finland Library
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1 Johdanto

Suomessa on arvioitu olevan yli 190 000 muistisairasta henkilda ja heidan maaransa kasvaa enti-
sestaan vaeston ikaantyessa (THL, 2022a). Vuoden aikana uusia vaikeanlaatuisia muistisairauksia
ilmenee arviolta 14 500. Arvioiden mukaan vuonna 2060 Suomessa tulee olemaan 239 000 keski-
vaikeaa tai vaikeaa muistisairautta sairastavaa henkilda. (Viramo & Sulkava, 2010.) Jokaisella sosi-
aali- ja terveydenhuollon tasolla tarvittaisiin lisaa tietoa muistisairauksista ja niiden vaikutuksista
niin sairastavalle kuin [aheisillekin. (Erkinjuntti, Remes, Rinne, Soininen, 2013.) Taman tutkimuksen
tarkoituksena on saada lisaa tietoa muistisairaiden laheisten kokemuksista ja tunteista muistisai-
rauden eri vaiheissa. Lisaksi tavoitteena on tarkastella sita, millaisia tuen ja palvelun tarpeita la-

heisilla on ja millaisia kokemuksia heilld on tuen tarpeiseen vastaamisesta.

Suomessa ja muualla maailmassa dementiaoireiston aiheuttavia aivosairauksia ilmenee enene-
vissa maarin vaeston ikdantymisen myota. Naista sairauksista kaytetaan yleisnimitysta muistisai-
raudet, silld ne vaikuttavat muistiin ja toimintakykyyn. Sairastuneiden kasvavan maaran vuoksi
voidaan puhua jopa kansansairauksista. Etenevissa muistisairauksissa sairaus vaikuttaa lopulta
sairastuneen elamaan niin paljon, etta jokapaivaisesta elamasta ei selviydyta ilman apua. Taman
vuoksi muistisairauden vaikutukset ovat laajat niin yksilo- kuin yhteiskuntatasollakin. (Telaranta,
2014, s. 9.) Vuonna 2010 muistisairauksien hoidon vuosikustannukset arvioitiin olevan 1,5-2,5 mil-
jardia euroa (Martikainen, Viramo & Frey, 2010). Muistisairauksien oirekuvaa ja sosiaalisia vaiku-

tuksia on esitelty tarkemmin taman tutkimuksen luvussa 3.1.

Muistisairauden edetessa yleisesti myds hoivan tarve kasvaa (McCabe, Robertson & Kelly, 2018).
Nain ollen muistisairaus ei kosketa pelkastaan itse sairastunutta, vaan sairaus vaikuttaa vahvasti
my0s laheisten elamaan. Hoivan ja tuen tarve kasvaa sairastuneella jatkuvasti ja samalla myds
suhde laheisiin saattaa muuttua hoivaavaksi seka riippuvaisemmaksi. (Hallikainen & Moénkare,
2022.) Laheisavun maaran arvioidaan olevan kasvamassa. Taman vuoksi laheishoivan tutkiminen
on yhteiskunnallisesti ajankohtaista. (Sointu, 2016.) Laheisten antama hoiva on taman tutkimuk-
sen kannalta keskeinen aihealue. Laheisten antamaa hoivaa on kasitelty luvussa kaksi seka poli-

tiikkka- etta yksilotasolla.



Muistisairautta sairastavien laheisten kokemuksia ja mielipiteita olisi tarkeaa kuulla, jotta heidan
suhdettaan muistisairaaseen omaiseen pystyttdisiin tukemaan. Muistisairaiden sosiaalinen ver-
kosto heikkenee ja pienenee muistisairauden edetessa. Tama johtuu osittain siita, etta muistion-
gelmat haittaavat sosiaalista kanssakaymista (Tiikkainen, 2013). Lahipiiri ei mydskaan valttamatta
osaa suhtautua laheisen sairastumiseen ja taman vuoksi suhteet katkeavat. Tama on todella huo-
lestuttava ilmidé muistisairaan kannalta, silla yksindisyys on suoraan yhteydessa kognition heikke-

nemiseen (Savikko, Jansson & Pitkala, 2019, s. 1189-1192).

Muistisairaan laheisilla on muita ihmisia suurempi riski kokea stressia, masennusta, kuormitusta
ja muita terveydellisia vaikeuksia (Wimo, Jénsson, Bond, Prince, & Winblad, 2012). Lisaksi muisti-
sairaiden omaishoitajat karsivat psyykkisista ja fyysisista terveysongelmista merkittavasti muita
useammin (Yu, Cheng & Wang, 2018). Tutkimusten mukaan juuri muistisairaiden omaishoitajat
kokevat muita laheistaan hoivaavia enemman hoivan kielteisia vaikutuksia (Juntunen & Salminen,
2011; Schulz & Sherwood, 2008). Toisaalta muistisairaan omaisen hoitaminen voi luoda vastavuo-
roisuuden, yhteenkuuluvuuden ja elaman merkityksellisyyden kokemuksia hoitajalle (Yu ym.,
2018). Rakkaudellinen suhde, jossa tunnetaan yhteydessa oloa muistisairaaseen omaiseen, voi
luoda uudenlaisen merkityksen omaishoitajien elamalle (Valimaki, Vehvildinen-julkunen, Pietila &
Koivisto, 2012). Laheisen hyvinvointi edistaa osaltaan myds muistisairaan hyvinvointia. Kaiken vie-
relld elamisen, auttamisen seka hoivan ohella laheisilld on oikeus myds omaan elamaan. (Hallikai-
nen & Mdnkare, 2022.) Myds mediassa omaishoito tuodaan usein esille sen epakohtien vuoksi.
Kuitenkin monet omaishoitajat ovat kertoneet, etta Idheisen hoitaminen on tuonut elamaan uutta
sisaltoa ja rakkauden seka valittamisen kokemuksia. (Viitanen & Purhonen, 2010, s. 162.) Muisti-
sairauteen sairastumista laheisen nakdkulmasta on kasitelty tarkemmin taman tutkimuksen lu-

vussa 3.2.

Suomessa ollaan todella sitoutuneita auttamaan omia omaisiaan. Viittatoista EU-maata vertailta-
essa havaittiin, ettd suomalaiset auttoivat ikaantyneita omaisiaan eniten koko Euroopassa (Huber,
Rodrigues, Hoffman, Gasior & Marin, 2009). Omaishoidon tukea sai noin 50 600 henkilda vuonna
2019 (Kuntaliitto, 2022). Suurin osa laheisten tarjoamasta hoivasta ja avusta tapahtuu virallisen

omaishoidon tukijarjestelman ulkopuolella. Kansainvalisten vertailujen mukaan Suomessa omais-



hoidon tukea saa keskivertoa harvempi ja maksettu tuki on keskimaaraista alhaisempi. (Kehus-
maa, Autti-Ramoé & Rissanen, 2013.) Omaishoito laskee merkittavasti valtiolle aiheutuvia hoidon
kustannuksia. Arvioiden mukaan ilman laheisten antamaa hoivaa, olisivat ikaantyneiden hoidon
menot vuosittain 2,8 miljardia euroa tamanhetkista suuremmat. Omaishoidon rahallista tukea
olisi taloudellisesti kannattavaa maksaa useammalle hoitajalle, koska tuen menot kattavat vain
pienen osan omaishoidolla hankitusta saastésta. (Kehusmaa, 2014.) Arvioiden mukaan noin
350 000 suomalaista on ikaantyneen ldheisensa apuna saanndllisesti (Kansallinen omaishoidon
kehittamisohjelma, 2014, s. 22; Kattainen, Muuri, Luoma & Voutilainen, 2008, s. 221; Vilkko, Muuri
& Finne-Soveri, 2010). Laheisten tarjoamaa sitovaa tukea antaa arviolta 60 000 henkil6a (Kansalli-
nen omaishoidon kehittdmisohjelma, 2014). Nain ollen tassa tutkimuksessa muistisairaiden lahei-

sia ei rajata virallisen omaishoitajastatuksen mukaan.

Laheisen hoiva on kokonaisvaltaista huolenpitoa, eika se keskity vain yksittaisiin tehtaviin. Hoivan
maara ja muodot syntyvat hoivattavan tarpeiden mukaan. Omaishoitajan tai laheisen tehtaviin voi
kuulua hoivattavan kotiaskareiden hoito, terveydenhoito, ravinnosta ja hygieniasta huolehtimi-
nen, henkisesta hyvinvoinnista huolehtiminen, seuranpito seka taloudenhoidosta huolehtiminen.
Kevyimmilldaan hoiva voi olla askareissa auttamista ja raskaimmillaan toisen ihmisen elaman kan-

nattelemista jokaisella osa-alueella. (Hiilamo & Hiilamo, 2015.)

Muistisairauden edetessa ilmenee lisaantyvassa maarin erilaisia tuen tarpeita niin sairastuneelle
kuin laheisillekin. Kun tarkastellaan muistisairaan henkiléon elamanlaatua ja toimintakykya, on
my0s valttamatodnta ottaa huomioon sairastuneen ldheisen nakdkulma ja tuen tarpeet. Niin muis-
tisairaalla kuin hanen Iaheisellaankin on yhdenvertaiset oikeudet hyvaan hoitoon, palveluihin seka
kuntoutukseen. (Maki-Petaja-Leinonen & Nikumaa, 2010.) Muistisairaiden laheisille sairauden var-
haisessa vaiheessa tarjottavat palvelut voivat estaa laheisen ylikuormittumisen sairauden ede-
tessa. Kuitenkin muistisairaiden laheisten palvelun tarpeet ovat vahan tutkittu aihe. (Boots, Wolfs,
Verhey, Kempen & De Vugt, 2015.) Nain ollen muistisairaiden laheisten omia palveluntarpeita seka
niihin vastaamista olisi tarkea tutkia. Samalla ldheisten kokemuksien ja tunteiden tutkiminen voi
auttaa I6ytamaan tilanteita, joihin Iaheiset voisivat tarvita tukea. Muistisairaiden laheisille tarjotta-

via tukia on kasitelty luvussa 3.3.
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Muistisairaudet ovat ihmisoikeuskysymksia, silla sairauden kanssa eldvat ovat suuressa vaarassa
joutua epdoikeudenmukaisen kohtelun, syrjinnan, syrjdytymisen ja eriarvoistumisen uhreiksi (Ca-
hill, 2022, s. 152). Taman vuoksi muistisairaiden laheisten tutkiminen on perusteltu valinta geron-
tologisen sosiaalityon tutkimukseen. Gerontologinen sosiaalityd on yksi sosiaalityon erityisalue.
Gerontologisella sosiaality6lla tarkoitetaan ikaihmisten parissa toteutettavaa sosiaality6ta. Geron-
tologinen sosiaalityd on osa modernia vanhusty6td, jonka tavoitteena on ikaantyneen ihmisen hy-
vinvoinnin, eldmanlaadun, elamanhallinnan kykyjen seka turvallisuuden yllapitdaminen, edistami-
nen ja lisadminen. Tavoitteena on myos parantaa ihmisen mahdollisuuksia hyvalle elamalle ja

osallisuudelle ikaantyneen omat voimavarat huomioiden. (Koskinen & Seppanen, 2013.)

Gerontologisessa sosiaalitydssa asiakkaina ovat ikdihmisen lisaksi myos hanen lahipiirinsa. Geron-
tologisen sosiaalitydn tehtavat paikantuvat lahinna muutoksen aikaansaamiseen ikaantyneen ja
taman ymparistdon suhteessa, asiakkaan liittdmiseen resurssijarjestelmiin seka oikeuksien, palve-
luiden ja etuuksien turvaamiseen. Myos psykososiaalisen tyon on katsottu olevan yksi gerontolo-
gisen sosiaalitydn tehtavista. Sosiaalityd on myos yhteiskunnallista toimintaa, jossa korostuu
ikaantymispolitiikan toteuttaminen. Asiakkaan eldmanlaadun kannalta psykososiaalinen tyo seka
asiakkaan toimijuuden tukeminen ovat tarkeassa asemassa. Gerontologisessa sosiaalitydssa ela-
mantilanteet ja avuntarpeet saattavat olla todella moninaisia ja asiantuntemusta on oltava useilta
eri eldaman osa-alueelta. Taman vuoksi ikdihmiset asettavat ammattilaiselle vaatimuksen erityi-

sesta osaamisesta. (Koskinen & Seppanen, 2013.)

Sosiaalitydontekijan ammatillisen osaamisen kriteerit asiakasturvallisuuden nakodkulmasta nosta-
vat esille sosiaalitydntekijan vastuun myos hanen asiakkaidensa laheisten hyvinvoinnista. Sosiaa-
lityontekijan tulee huomioida toiminnassaan ja paatoksenteossaan sosiaalihuollon palvelujen
ohella my6s muut asiakkaalle ja hanen laheisilleen valttamattdmat palvelut. Sosiaalitydntekija on
vastuussa tyonsa laadusta asiakkaalleen, hanen perheelleen seka yhteiskunnalle (Valvira & Sosnet,
2019, s. 3-8). Yksi gerontologisen sosiaalitydn keskeisimmista tavoitteista on vahvistaa ikaihmi-
selle sosiaalista tukea tarjoavien verkostojen toimintaa. Kun verkosto toimii hyvin, myds sosiaali-
tydn tarve on vahaisempi. Hoiva ja huolenpito seka apu arkiaskareissa saadaan paaasiassa perhe-
piirista. Lisaksi laheiset tarjoavat ikdihmisille henkista tukea. Taman vuoksi perhe- ja |laheissuhteet

ovat tarkeita ikaihmisen hyvinvoinnin kannalta. (Seppanen, 2017, s. 265.)
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Gerontologinen sosiaalityd on osana muistisairaiden laheisten tuen tarpeisiin vastaamista. Olisi
siis tarkeaa saada sosiaalitydlle enemman tietoa laheisten tuen tarpeista ja ylipaataan tuen tar-
peen tunnistamisesta. Lisaksi olisi tarkeaa, etta sosiaalitydssa tunnistettaisiin paremmin myds sai-
rastuneen laheisten tunteet. Laheisten tukitoimien tavoitteena on turvata laheisen jaksamista,
silla 1aheisen uupuminen on yksi suurimmista syista muistisairaan tuetumpaan asumismuotoon
siirtymisessa. Terveystaloudellisesta nakdkulmasta katsottuna sairastuneen on edullisempaa
asua omassa kodissa tukitoimien turvin kuin olla ymparivuorokautisessa laitoshoidossa. (Huhta-

maki-Kuoppala, Ekonen & Hallikainen, 2015.)

Tassa tutkimuksessa lahdetaan liikkeelle tutkimuksen taustoituksesta. Aluksi esitelldaan laheisen
tarjoamaa hoivaa niin politiikka- kuin yksilotasollakin. Taman jalkeen kaydaan lapi muistisairaan
laheisen asemaa muistisairauden oirekuvan, muistisairauden sosiaalisten vaikutusten, laheisen
sairastumisen seka muistisairaan laheisille kohdennettujen tukimuotojen kautta. Seuraavaksi siir-
rytaan tutkimuksen toteutuksen kuvailuun. Tutkimus on toteutettu muistisairaiden laheisten lo-
makehaastatteluilla. Analyysimenetelmana on kaytetty sisalléonanalyysia seka maarallisia mene-
telmia aineiston kuvailun seka tuloksien esittamisen yhteydessa. Lopuksi tutkimuksessa kaydaan

lapi saadut tulokset seka johtopaatokset ja pohdinta.
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2 Laheisen tarjoama hoiva

2.1 Hoivapolitiikka

Yhteiskunnan tapa puhua hoivasta vaikuttaa hoivapolitiikan linjausten muodostumiseen. Lisaksi
yhteiskunnan erilaiset tavat vastata hoivan tarpeisiin luovat kasityksia siita, millainen hoiva on
luonnollista ja arvostettavaa. (Hoppania, Karisto, Nare, Olakivi, Sointu, Vaittinen & Zechner, 2016,
s. 26.) Hoivapolitiikka maarittelee sen, mika osa hoivasta on yksilon, laheisten, vapaaehtoisten,
hyvinvointialueiden ja yritysten vastuulla. Lisaksi politiikka maarittelee hoivan tarpeeseen vastaa-
mista seka sita, kenen kustannuksella hoivaan vastataan. Nain ollen politiikka vaikuttaa laajasti
hoivaavien laheisten arkipaivaan. Hoivapolitiikassa keskeisia ohjaavia tekijoita ovat normit seka
erilaiset kasitykset hoivattavien inmisten palveluntarpeista ja eri toimijoiden kyvysta vastata hoi-
van tarpeeseen. (Anttonen, 2009; Hoppania ym., 2016; Zechner, 2010.) Hoivapolitiikan avulla on
mahdollista vaikuttaa laheisten tekeman palkattoman hoivatyén maaraan. Julkisten palvelujen li-
saantyessa informaali, palkaton hoivatyd vahenee. Tama toimii myds painvastoin: julkisten palve-

lujen supistuessa palkattoman hoivan maara lisaantyy. (Szebehely, 2005, s. 90.)

1980-luvulle saakka hoiva ymmarrettiin Isossa-Britanniassa laheisten tekemadksi informaaliksi
tyoksi (Finch & Groves, 1983; Lewis & Meredith, 1988; Ungerson, 1987). Laheisten antama hoiva
nakyi tutkimuksissa kahden ihmisen vuorovaikutussuhteena, johon sisaltyi velvollisuus huolehtia
toisesta ihmisesta (Graham, 1991, s. 65; Ungerson 1990, s. 9). Tutkimuksen seurauksena palkatto-
masta laheisten toteuttamasta hoivasta tuli normi ja sen ajateltiin olevan rakkauden tyota (Unger-
son, 1990, s.19). Tahan rakkauden tydohon katsottiin kykenevan vain laheinen ihminen, jolla on

tunneside hoivattavaan (Anttonen & Zechner, 2009, s. 27).

Pohjoismaissa hoivan yhteiskunnallistuminen on ollut osa demokratian ja tasa-arvon kehittymista.
Hoivan yhteiskunnallistumisella tarkoitetaan sitd, etta hoiva on muuttunut palkattomasta laheis-
ten tekemasta tydsta julkisen sektorin, yritysten ja jarjestojen toteuttamaksi palkalliseksi tyoksi.
(Anttonen & Zechner, 2009, s. 27.) Varsinkin Pohjoismaissa hoivan yhteiskunnallistuminen on ai-

heuttanut julkisen vallan vastuun merkittavaa kasvua (Anttonen, 2006; Julkunen, 2006; Lister ym.,
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2007). Hoivan yhteiskunnallistuminen voi nakya siten, etta julkinen sektori ottaa vastuulleen osan
hoivasta tai siten, etta julkinen sektori alkaa tukemaan kotona tehtavaa informaalia hoivaa (Ant-
tonen & Zechner, 2009, s. 56). Julkinen sektori ei pysty vastaamaan kaikkeen hoivatarpeeseen jar-

jestamalla itse formaaleja hoivapalveluja (Anttonen, 2005).

Yhteiskunnallistuneen hoivan seurauksena on ollut my6s hoivan oikeudellistuminen. Kansalaisille
on syntynyt oikeus hoivapalveluihin ja tama takaa paasyn osaksi palvelujarjestelmaa. Tama on
parantanut ldheisten asemaa. Kuitenkin hoivaan liittyvien oikeuksien taso on heikkoa ja etuudet
ovat matalia seka harkinnanvaraisia. Hoivan yhteiskunnallistumisen mydta myés sukupolvien va-
liset velvoitteet ovat muuttuneet. Suomessa laheisilla ei ole velvoitetta, eika varsinkaan juridista
pakkoa huolehtia aikuisesta omaisestaan. (Anttonen, 2009, s. 57-59.) Tana paivana inmisten vel-
voite hoitaa ikaantyvia omaisiaan on moraalinen ja yhteisollinen (Anttonen, 2009, s. 60; Finch,

1989).

1990-luvun alussa ikaihmisten laitoshoitoa seka avopalveluita aikaisemmin koskenut universalis-
min ajatus alkoi kyseenalaistua. Talldin alkanutta ajanjaksoa on kutsuttu myés uuden hoivapolitii-
kan ajanjaksoksi. Uuteen hoivapolitiikkaan kuuluu vastuiden uudelleen jako yksityisten ja julkisten
palveluiden valilla. Hoivapolitiikassa on alettu suosimaan informaalin hoivan tukemista ja formaa-
lin hoivan vahentamista. (Anttonen, 2009, s. 61.) Tata on kutsuttu joidenkin tutkijoiden parissa
myos hoivan informalisoitumiseksi (Szebehely, 2005) ja hoivan kotiuttamiseksi (Anttonen, 2009, s.
61; Leira, 2002). Uuden hoivapolitiikan takana on palveluille asetetut uudet tavoitteet: markkinois-
taminen, uusi julkisjohtaminen, yksityistaminen, palveluseteleiden kayttodnotto seka yksityisen

sektorin vastuun kasvattaminen (Koskiaho, 2008).

Suomalaisessa hoivapolitiikassa on tehty linjauksia, jotka siirtavat vastuuta julkiselta vallalta as-
teittain laheisille. N&ita linjauksia ovat esimerkiksi: palvelumaksujen korotukset, kotihoidon kritee-
rien tiukentaminen sekd ymparivuorokautisen hoivapalveluiden leikkaukset. (Karsio & Anttonen,
2013.) Moderni yhteiskunta ihannoi ihmista itsenaisend, rippumattomana ja vapaana toimijana.
Tama ajattelu nakyy erityisesti tamanhetkisessa hallitsevassa poliittisessa ideologiassa uuslibera-
lismissa. Uusliberaali talouspolitiikka korostaa ihmisen vastuuta huolehtia seka itsestaan etta |a-

heisistaan. Myos hoivapolitiikassa uusliberalistinen ideologia on keskeinen. Samalla kun politiikka
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ohjaa ihmisia itsenaisyyteen ja parjaavyyteen, tama ajatus on iskostunut myds kansalaisten tavoit-
teisiin ja arkeen. (Brown, 2015; Donovan, 2012; Fineman, 2008; Hoppania ym., 2016, s. 29.) Van-
hushoivapolitiikassa korostetaan vanhusten aktiivisuutta, omatoimisuutta ja vastuuta niin itses-
taan kuin Idheisistaankin. Téma on osaltaan vaikuttanut mahdollisimman pitkaan kotona asumista
tavoittelevan politiikan syntymiseen. Koti on 2000-luvulla politisoitunut hoivan toteutumisen paik-
kana. Suomalaisen vanhushoivapolitiikan tavoite on, etta ikdihminen asuisi kotonaan ja saisi sinne
tarvitsemansa hoivan. Hoivan paikaksi maaraytyy koti myds tilanteissa, joissa hoivan tarve on jo
vaativaa. Silti kotihoito on nykyisellaan kohdennettu kaikista huonokuntoisimmille ja paljon apua
tarvitseville. (Sointu, 2016.) Yksilon vastuun lisadntyessa poliittiset tavoitteet ja rakenteelliset on-

gelmat siirtyvat yksildiden vastuulle (Hoppania ym., 2016, s. 82).

Suomessa perheen ja laheisten tarjoama hoiva ja apu on selvasti muita palveluntarjoamisen ta-
poja yleisempaa ja sen arvioidaan olevan lisdantymassa entisestaan (Kattainen ym., 2008; Kehus-
maa ym., 2013; Sointu, 2016). Julkiset hoivapalvelut [ahinna taydentavat laheisten antamaa apua.
Suomalaisessa lainsdadanndssa todetaan julkisella vallalla olevan vastuu ikaihmisten hoivasta,
mutta yksityiskohtaisia sdanndksia asiasta ei ole. Yleisesti on tiedossa, etta ikaihmisten hoiva ei
toteudu, mikali laheisten antamaa tukea ja hoivaa ei pideta ylla. (Kréger, 2009, s. 115-116.) Ruot-
sissa tehtyjen tutkimusten mukaan laheisten antaman hoivan maara kasvaa, kun julkinen palve-
lujarjestelma supistaa palvelujaan (Johansson, Sundstrém & Hassing, 2003; Sundstrom & Johans-
son, 2004). Myds Suomessa on havaittavissa ilmio, jossa laheiset paikkaavat hyvinvointivaltioon
muodostunutta hoiva-aukkoa. Osa laheisista tekee tata vastentahtoisesti ja muiden vaihtoehtojen

puuttuessa. (Kroger, 2009, s. 118.)

Omaishoidon tuki on hoivapoliittinen etuus, joka tunnistaa hoivan laheisten valilla ja tukee sita
julkisin varoin. Se on myds osa hoivapolitiikkaa, joka siirtaa vastuuta hoivasta takaisin perheille ja
yksildille. (Sointu, 2016, s. 19.) Omaishoidon tuen my6ta osa informaalista hoivasta on formalisoi-
tunut. Kotona laheisen toimesta annettu hoiva ei ole enaa yksityisasia, vaan viranomainen voi
puuttua tahan (Zechner, 2010). Tasta hyva esimerkki on omaishoitosopimus. Sopimus pitaa sisal-
ladn omaishoitajan antaman hoivan maaran ja sisallon, hoitopalkkion maaran, hoitajan oikeuden
vapaapaiviin, hoidon jarjestamistavan omaishoidon vapaiden aikana, maaraaikaisen sopimuksen

keston, hoitopalkkion maksamisen hoidon keskeytyessa muusta kuin hoidettavan terveydellisesta
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syysta, muiden hoidettavalle kuuluvien sosiaali- ja terveyspalvelujen maaran ja sisallon seka
omaishoitajan hoitotehtavaa tukevien sosiaalipalvelujen maaran ja sisallon. (Hoppania ym., 2016,
s. 137.) Nain ollen siis omaishoitaja saa sopimuksen mydta rahallisen etuuden hoivatydstaan seka
tyolleen tukea, mutta samalla Iaheisen velvollisuuksia ja toimintaa maaritelldan ja ndille asetetaan

tavoitteita (Zechner, 2016).

Omaishoidon tuki on esimerkki politiikasta, jossa pyritaan sitouttamaan laheiset raskaaseen ja si-
tovaan hoivatydhon. Tuella pyritaan korvaamaan hoivavajetta, joka muodostuu muiden palvelu-
jen riittamattomyydesta. Kuitenkaan laheskaan kaikki omaisestaan huolehtivat eivat ole tuen pii-
rissa. Tukea on kaytetty keinona saada laheiset jatkamaan hoitoty6ta, jota he ovat kaytannossa
tehneet jo pitkaan ilman minkaanlaista tukea. Laheisten toteuttama hoiva ja apu nahdaan vaihto-
ehtona koti- ja laitoshoidolle ja samalla se tulee ndita vaihtoehtoja halvemmaksi. (Anttonen, 2009,
s.79.) Omaishoidon tuella on vahva yhteiskunnallinen kannatus. Tdma johtuu osaksi siita, etta tuki
auttaa laheisia, jotka hoivaavat omaistaan, oli tukea tai ei. (Hoppania ym., 2016, s. 136). Lisaksi
tuen kannatus perustuu sen tuomiin taloudellisiin saastoihin (Kalliomaa-Puha, 2007; Kehusmaa,
2014). Laheisten tarjoama hoiva on valtiolle taloudellisesti erittain tarkeaa. Tutkimuksen mukaan
Suomessa iakkaiden hoivaan kuluvat menot olisivat 2,8 miljardia euroa tamanhetkista suuremmat

ilman laheisten suorittamaa hoivatyota (Kehusmaa, 2014).

Laheisten antaman hoivan arvostus on talla hetkella Suomessa tunnustetumpaa kuin koskaan ai-
kaisemmin. Tasta kertoo esimerkiksi omaishoidon tuen vakiintuminen lakisaateiseksi sosiaalipal-
veluksi. Lisaksi omaishoidon tuen kehittamiseksi on perustettu useita tydryhmia vuosien saatossa,
ja omaishoidon tuen saajien maara on kasvanut maltillisesti (Hoppania ym., 2016, s. 135). Omais-
hoitajat ovat tarkea osa palvelujarjestelmaa. Ihanne tilanteessa omaishoito ei ole yksittaisen hen-
kilon vastuulla, vaan se muodostuu palvelukokonaisuudesta, jossa ldheisen antamaa hoivaa tay-
dennetaan julkisilla ja yksityisilla palveluilla. (Salanko-Vuorela, 2010, s. 12.) Pelkastaan omaishoi-
don tuen olemassaolo luo mielleyhtymia siita, etta Iaheisen on tarkoitus hoivata omaistaan. Lisaksi
tuen kehittaminen ja sen laajentaminen antavat viestia siita, etta aikaisemmin yksityisiksi katsotut

hoivatyot ansaitsevat tulla julkisesti tuetuiksi (Hoppania ym., 2016.)
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2.2 Omaishoiva

Ihmisen mieli ja ruumis ovat alttiina vaivoille. Vaivan yllattdessa myos ihmisten keskinainen riip-
puvuus tulee nakyvaksi. Kun keho ja mieli eivat enaa pysty vastaamaan eloonjaamiselle valttamat-
tomista tekijoista, on tarkeaa, etta joku toinen havainnoi, tulkitsee ja ottaa asiakseen vastata toisen
ihmisen tarpeisiin. (Hoppania ym., 2016, s. 22.) Knijn & Kremer (1997, s. 328-330) ovat maaritelleet
hoivan joko palkalliseksi tai palkattomaksi tydksi, johon sisaltyy psykologista, emotionaalista ja

fyysista huolenpitoa ihmisista, jotka eivat selviydy omin avuin.

Merkittavin tapa vastata ihmisten vaivaan on hoiva. Fisher ja Tronto (1990) ovat kuvailleet hoivan
olevan jatkuva prosessi, joka voidaan jakaa neljaan toisiinsa nivoutuvaan vaiheeseen. Ensimmai-
nen vaihe on hoivan tarpeen tunnistaminen. Talldin I1dhdetaan etsimaan ratkaisuja siihen, kuinka
vastata hoivan tarpeeseen. Toiseen vaiheeseen kuuluu se, etta joku ottaa vastuulleen henkilon
tarvitseman hoivan. Kolmas vaihe kuvastaa hoivan antamista, eli konkreettista ruumiillista ja hen-
kista tyota. Neljas vaihe taas liittyy hoivan vastaanottamiseen, eli siihen, kun havaitaan hoivan te-
honneen ja henkild pysyy hengissa tai alkaa voimaan paremmin. Tassa teoriassa korostuu se,
kuinka hoivan tarpeen tunnistaminen ja sen jarjestaminen ovat byrokraattisia prosesseja, jotka
usein ovat kaukana varsinaisesta hoivatyosta. Toisaalta itse hoivaaminen ja hoivan vastaanotta-
minen koskettaa poliittisesta toiminnasta ja taloudellisesta vallasta kaukana olevia toimijoita.

(Fisher & Tronto, 1990; Tronto, 1993, s. 105-115.)

Hoiva aloittaminen rikkoo aikaisemman arjen kaytantdjg, rutiineja ja tapoja. Taman vuoksi hoivan
antaminen ja saaminen vaativat neuvotteluja keskinaisista velvollisuuksista ja oikeuksista. Pitkaan
jatkuessaan hoiva nayttaytyy ruumiillisena ja emotionaalisena toimintana, joka on valttamatto-
myys jokapaivdisessa arjessa selviamiselle ja toisaalta myds hengissa pysymiselle. (Mikkola, 2009,
s. 20.) Laheisen ja sairastuneen hoivasuhteessa olemiseen sisaltyy fyysisesti raskasta auttamista
jatahan sekoittuen sosiaalista hoivaavaa toimintaa. Ldheisen antaman hoivan yhteydessa on tasta
kaytetty nimitysta tunteva toiminta. Tunteva toiminta vaatii henkildkohtaista osallisuutta, eli lahei-
nen tekee hoivaa tunteineen, ajatuksineen ja aisteineen. Nain ollen nama tekijat maarittavat hoi-

vakohtaamista. Hoivaaminen muodostuu tavaksi olla ja elda suhteessa ja se edellyttaa harjoittelun
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kautta saatuja taitoja seka sitoutumista kanssakdaymiseen hoivattavan kanssa saanndllisesti.

(Sointu, 2016.)

Omaishoiva viittaa avun kokonaisvaltaisuuteen. Omaishoiva on kasite, joka kuvaa laheisten keski-
naista ja luonteeltaan epavirallista hoivaa. Omaishoito taas tarkoittaa sellaista omaishoivaa, joka
on lakisaateisen omaishoidon tuen piirissa. Nain ollen omaishoiva on omaishoitoa laajempi kasite.
Omaishoito on siis aina samalla omaishoivaa, mutta omaishoiva ei [aheskaan aina ole omaishoi-
toa. Omaishoiva saattaa tapahtua osin tai kokonaan sosiaalipoliittisen palvelujarjestelman ulko-
puolella. Omaishoiva on kuitenkin yhteiskunnallinen ilmid, jonka tarkeys havaittaisiin vasta silloin,
jos sita ei olisi. (Sointu, 2016, s. 29-40.) lakkdiden henkildiden hoivaan osallistuu useita laheisia,
jotka jaavat omaishoidontuen ulkopuolelle. Téman vuoksi ei ole mielekasta tutkia muistisairaiden

laheisia pelkastaan silla ehdolla, etta heilla on omaishoitajastatus. (Hoppania ym., 2016, s. 134.)

Omaishoivaajien ndkdkulmasta hoivan motiivina ei ole julkisen sektorin saastot (Salanko-Vuorela,
2010, s. 13). Motiivit ovat hyvin moninaisia ja henkilékohtaisia. Naihin kuuluvat esimerkiksi rak-
kaus, pitka yhteinen elama, velvollisuuden tunne tai jopa saali. (Finch & Mason, 1993; Nissinen,
1994, Qureshi & Walker, 1989; Ungerson, 1983.) Lisaksi yhteiskunnalliset velvoitteet, hoidettavan
ja laheisen suhteen laatu seka perhekulttuuri vaikuttavat laheisten auttamiseen (Finch & Mason,
1993, s. 26). Laheisen elamankokemukset, yhteinen historia sairastuneen kanssa, emootiot, luot-
tamus seka vastavuoroisuus ovat myos keskeisessa roolissa laheisten auttamisen takana (Qureshi

& Walker, 1989, s. 113; Saarenheimo, 2005, s.31).

Hoitotieteen ja sairaanhoitajien ammattikunnat ovat esittaneet, ettd sanaa hoiva ei kaytettaisi ol-
lenkaan liitettyna ammatilliseen hoitotydhon. Tama johtuu siitg, etta kliininen hoitoty6 vaatii pro-
fessionaalisuutta, kun taas hoivan katsotaan olevan luonnollista, sosiaalisia ulottuvuuksia sisalta-
vaa tyéta, johon ei vaadita koulutusta. Kuitenkin hoiva on kokonaisvaltaista huolenpitoa, johon
kuuluu usein myds kliinista hoitotyota. Hoivaty® on vaativaa tyotd, joka edellyttaa tekijalta fyysisia,

psyykkisia, tiedollisia ja emotionaalisia kykyja. (Hoppania ym., 2016, s. 99-100.)

Omaishoivan yleisyytta on hankalaa arvioida tarkasti sen epavirallisen luonteen vuoksi. Ensinnakin

laheisen on tiedostettava antavansa hoivaa ja nain ollen hyvaksyttava asemansa hoivaajana. Tama
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ei aina, esimerkiksi puolisoiden kohdalla, ole itsestaan selvaa. Toiseksi yleisyyden arvioimista han-
kaloittaa omaishoivan monimuotoisuus. Hoivaan voi kuulua taloudellista, tiedollista ja kaytannol-
listd auttamista seka emotionaalista tukea ja apua henkilokohtaisissa toimissa. Lisaksi avun saan-
nollisyydelld on merkitysta omaishoivan maaraa tutkittaessa. Laheisen antamaa apua vanhuuden
tai vammaisuuden takia antavien maaraksi on arvioitu jopa 1,2 miljoonaa laheista. Todellisuu-

dessa tama maara on viela suurempi. (Sointu, 2016, s. 41.)

Useissa eri valtioissa on lisatty ihmisten vastuuta itsestaan ja laheisistaan erilaisilla aktivointikei-
noilla. (Ungerson & Yeandle, 2007.) Suomessa omaishoidon tuki edustaa tallaista aktivoivaa hoi-
vapolitiikkaa (Halonen, 2022, s. 358). Suomen omaishoidon verkosto on maaritellyt omaishoita-
juuden seuraavasti: omaishoitaja on henkild, joka pitaa huolta perheenjasenestaan tai muusta la-
heisestaan, joka sairaudesta tai vammaisuudesta tai muusta erityisesta hoivan tarpeesta johtuen
ei selviydy arjesta omatoimisesti (Salanko-Vuorela, 2010, s. 7). Laillisesti omaishoidon tuen piiriin
kuuluu vain osa hoitajista. Yha enenevissa maarin ilmenee niin sanottua etaomaishoitajuutta. Tal-
|6in hoidettava asuu eri osoitteessa ja hoitotehtavat sijoittuvat iltoihin ja viikonloppuihin. Talldin
hoivan tarve ei ole valttamatta niin sitovaa, mutta se voidaan laheisen nakdkulmasta kokea rank-

kana ja muuta elamaa rajoittavana. (Salanko-Vuorela, 2010, s. 8.)

Broese van Groenou & De Boer (2016) ovat tutkimuksessaan todenneet, etta yleiset asenteet, suh-
teen laatu, normatiiviset uskomukset ja koetut esteet, kuten etdisyys, ajan riittamattdomyys, raha
ja patevyys vaikuttavat laheisen tarjoamaan hoivaan. Se, tarjotaanko hoivaa kaytannossa, riippuu
my0s sosiaalisen kontekstin, perheen, sosiaalisen verkoston ja yhteisén hoitomahdollisuuksista.
Keskimaarin kolmasosa omaishoitajista OECD-maissa huolehtii puolisostaan (32 %) tai vanhem-
mastaan (36 %), kun taas pienempi osa hoitaa sukulaistaan (18 %) tai ystavaansa (18 %). (Broese

van Groenou & De Boer, 2016.)

Omaishoitajuus perustuu ihmissuhteelle, joka on yleensa ollut olemassa jo kauan ennen hoito-
suhdetta. Muistisairauksissa avun tarve voi lisdantya hitaasti, jonka vuoksi lIdheisten on vaikeam-
paa identifioitua omaishoitajiksi. (Salanko-Vuorela, 2010, s. 9.) Omaisen huolehtimiseen ja hoivaa-
miseen saatetaan ajautua tiedostamatta tai tietoisen valinnan kautta (Valokivi & Zechner, 2009, s.

129). Sairastuneen omaisen kanssa yhteiselo ja ajanvietto muuttuu helposti tdysin huomaamatta
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hoivaavaksi suhteeksi ja hoiva nivoutuu osaksi jokapaivaista elamaa (Pietila, 2005, s. 89, 97).
Omaishoivan tulisi aina perustua vapaaehtoisuuteen, niin hoitajan kuin hoidettavankin suunnalta.
Sen ei tulisi olla vaihtoehto, johon ajaudutaan muiden vaihtoehtojen puuttuessa. (Salanko-Vuo-

rela, 2010, s. 11.)

Omaishoitajuudelle on Suomessa omat kriteerinsa. Omaishoitajan on oltava sellaisessa fyysi-
sessa, psyykkisessa ja sosiaalisessa kunnossa, etta hanet katsotaan kykenevaksi hoivatyohon ja
vastuuseen omaisestaan. Naiden kriteerien ulkopuolelle jaavat henkilot eivat siis ole oikeutettuja
omaishoidon tukeen. Kaikki omaistaan hoitavat eivat halua hakea omaishoidon tukea myodskaan
siksi, etta he eivat halua identifioitua virallisiksi omaishoitajiksi. Tallaisia henkildita on Suomessa
paljon. (Henderson & Forbat, 2002; O"Connor, 2007.) Omaishoidon tuen hakemisen esteena voi
olla myds pelko siita, etta hoivan tarpeen lisaantyessa voisi olla vaikea saada laitoshoitopaikkaa
hoivattavalle. Joskus laheinen saattaa kokea tuen hakemisen liian suureen vastuuseen sitovaksi,
jonka vuoksi tukea jatetaan hakematta. Omaishoitaja on kuitenkin vastuussa omaisensa hyvin-

voinnista ja koko elamasta. (Mattila & Kakriainen, 2014, s. 36.)

Omaishoitajan vastuulla voi olla laajimmillaan hoidettavan ravitsemuksesta huolehtiminen ja ruo-
kailussa avustaminen, ladkehoidosta huolehtiminen, wc:ssa avustaminen, henkildkohtaisesta hy-
gieniasta huolehtiminen, kodin siivoustyot seka vaatteiden pesusta, liikunnasta, virkistaytymisesta
ja riittavan levon saannista huolehtimien (Jarnstedt, Kaivolainen, Laakso & Salanko-Vuorela, 2009).
Kattainen ym. (2008) ovat tutkimuksessaan jakaneet laheisen auttamisen neljaan eri kategoriaan.
Naita ovat auttaminen kodin ulkopuolisten asioiden hoidossa, auttaminen kotiaskareissa, henki-
|6kohtaisissa paivittaistoimissa auttaminen seka sairaanhoidollisissa toimenpiteissa auttaminen.
Lisaksi avun intensiteettia on jaoteltu seuraaviin luokkiin: paivittain, viikoittain, kuukausittain ja
harvemmin. Aikaisemmissa tutkimuksissa on havaittu, ettd hoidettavan henkilon toimintakyky
seka se asuuko han hoitajan kanssa samassa taloudessa vaikuttavat hoivatydn maaraan, raskau-
teen ja sitovuuteen. (Kattainen ym., 2008.) Laheisen antamassa hoivassa korostuu usein myos niin
sanottu metatyd. Talla tarkoitetaan asioiden jarjestelya ja palvelukokonaisuuksien hallintaa omai-
sen puolesta. (Rosenthal, Martin-Matthews & Keefe, 2007). Bonsang (2009) havaitsi tutkimukses-

saan, etta laheisten apu korvasi virallisen palvelujarjestelman palveluja. Kuitenkin tdma vaikutus
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havisi, kun hoidettavan toimintakyky laski. Kaikista heikkokuntoisimmat tarvitsevat siis julkisia pal-
veluja laheisen antamasta hoivasta huolimatta. (Bonsang, 2009.) Hoidettavan asuessa yhdessa

hoitajansa kanssa, avun saamisen maara kasvaa merkittavasti (Bond, ym., 1999.)

OECD:n (2011) julkaisemassa raportissa vertailtiin vanhusten pitkaaikaishoivaa. Raportissa mainit-
tiin, ettd omaishoiva on usein raskasta ja vaativaa seka hankaloittaa tydssakayntia, heikentaa hoi-
vaajan taloudellista tilannetta ja lisaa hoivaajan riskia mielenterveyden ongelmiin. Raportissa tul-
laan kuitenkin siihen lopputulemaan, ettd omaishoiva on valtiolle edullista ja ikaihmiset itse toivo-
vat hoivan tulevan lahipiiristaan. Kuitenkaan Pohjoismaissa ikaihmiset eivat toivo etusijassa hoi-
van tulevan laheisilta. (Colombo, Llena-Nozal, Mercier & Tjadens, 2011.) Sointu (2016) on vaitoskir-
jassaan osoittanut, ettd iakkaat puolisoaan hoitavat henkilot kokevat elaman kotona olevan inten-
siivista yhdessa olemista. Hoivasta kannetaan henkildkohtaista vastuuta arjessa. Tama nivoutuu
kokemuksiin ja kasityksiin siita, mita ihminen tarvitsee elddkseen hyvaa elamaa. Jaksaminen edel-
lyttéaa myds omaa tilaa ja aikaa, jolloin hoitava osapuoli ehtii huolehtia myos itsestaan. Laheiset
tarvitsevat luotettavia, saanndllisia ja taloudellisesti mahdollisia sijaishoidon palveluja huolehti-

maan omaisestaan kotona ja sen ulkopuolella. (Sointu, 2016.)
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3 Muistisairaan laheisena

3.1 Muistisairauksien oirekuva ja sosiaaliset vaikutukset

Muistisairaus on sairaus, joka heikentaa muistia ja muita tiedonkasittelyn osa-alueita. Naita tie-
donkasittelyn osa-alueita ovat esimerkiksi kielelliset toiminnot, naénvarainen hahmottaminen ja
toiminnanohjaus. Oireita, jotka ilmenevat tiedonkasittelyn osa-alueiden heikentymisena, kutsu-
taan kognitiivisiksi oireiksi. Vaikeat, etenevat muistisairaudet aiheuttavat usein muistin ja tiedon-
kasittelyn vaikeaa heikentymista. (Erkinjuntti, Remes, Rinne & Soininen, 2015; Hallikainen, Mdn-
kare, Nukari & Forder, 2014, s. 45.) Muistisairauden laatu ja sairauden etenemisvaihe vaikuttavat
paljon taudin kuvaan ja taman mydta myds avun tarpeisiin (Van Aerschot, Eskola & Aaltonen, 2021,
S. 267). Muistisairauden oireet vaihtelevat paljon myds sen mukaan, milla alueella ja minka kokoi-
sia aivoverenkiertohairidita aivoissa ilmenee (Atula, 2023). Kuitenkin kaikkiin muistisairauksiin liit-
tyy psyykkisten toimintojen ja kayttaytymisen muutoksia, jotka saattavat olla ennalta-arvaamatto-

mia ja vaihtelevia (Viramo & Sulkava, 2015).

Ikaantyessa muistihairiot lisdantyvat. Muistihairidita on olemassa lievia ja vakavia. Lievat muisti-
hairidt voivat olla joko tilapaisia tai pysyvia, mutta lievat muistihairiot eivat ole pahenevia tai ete-
nevia. Vakavat muistihairiot ovat etenevia dementioita. Nama voivat olla seurausta aivoja rappeut-
tavasta sairaudesta tai muista tekijoista, kuten aivojen verenkierron hairidista. Aivoja rappeuttavia
sairauksia ovat esimerkiksi Alzheimerin tauti, Lewyn kappale -tauti ja aivojen otsaohimolohkorap-
peumat. (Suutama, 2013.) Dementiasta puhutaan, kun henkildlla ilmenee useampi kuin yksi kog-
nitiivisen toiminnan heikentyminen aikaisempaan suoritustasoon nahden siten, etta se hairitsee
jollain tavalla jokapaivaista eldamaa (Hallikainen ym., 2014, s. 46). Dementian riski kasvaa voimak-
kaasti ian myota 65. ikdvuodesta eteenpdin. Tasta kertoo esimerkiksi se, etta joka kolmas yli 65-
vuotias ilmoittaa karsivansa muistioireista. Suomessa noin 200 000 henkil6a karsii lievista muis-
tioireista, lievasta dementiasta karsii 100 000 henkil6a ja 93 000 henkilda karsii keskivaikeasta de-

mentiasta. Dementia on yleisin pitkaaikaishoitoon johtava sairaus ja hoito tulisi aloittaa heti, kun
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ensimmaiset oireet ilmenevat. (Suomalainen Laakariseura Duodecim, 2020.) Muistisairauteen var-

hainen puuttuminen takaa parhaat hoitotulokset (Hallikainen ym., 2014, s. 33).

Yleisin eteneva muistisairaus on Alzheimerin tauti. Kyseista tautia sairastaa noin 70 % vaikeaa
muistisairautta sairastavista henkildista. Yli 85-vuotiailla Alzheimerin tautia esiintyy jopa 15-20
prosentilla. Alzheimerin tauti etenee paasaantoisesti tasaisesti ja hitaasti. Sairauden edetessa voi
tulla nopean etenemisen vaiheita ja hitaasti etenemisen vaiheita. Alzheimerin taudin oirekuva voi-
daan jaotella neljaan eri vaiheeseen, joita ovat varhainen, lieva, keskivaikea ja vaikea. Alzheimerin
taudin asteen arvioinnissa on kaytetty erilaisia mittareita, kuten MMSE-, CDR- ja GDS/FAST- pis-
teita. Naiden pisteiden mukaan voidaan arvioida sairauden etenemisen vaihetta, mutta mitaan
tarkkoja raja-arvoja eri taudin vaiheille ei ole maaritelty. Keskimaarin sairauden kesto ensioireista

kuolemaan on 10 vuotta. (Hallikainen, 2019.)

Tassa tutkimuksessa muistisairauden oirekuvaa kaydaan lapi yleisimman muistisairauden, eli Al-
zheimerin taudin kautta. Varhaisessa taudin vaiheessa ei valttamatta ole dementiaoireistoa lain-
kaan. Laheiset ja sairastunut itse saattavat huomata ongelmia uusien asioiden oppimisessa ja asi-
oiden muistamisessa. Pahimmillaan taudin alkuvaiheessa saattaa esiintyd masennusta, ahdis-
tusta ja itsetuhoisuutta. Muistisairaan ahdistuneisuus voi lisata muistioireilua. Ahdistuneisuus
saattaa oireilla yksin jadmisen pelkona, joka taas voi nakya laheisiin takertumisena. (Hallikainen
ym., 2014, s. 50-51.) Muistisairauden alkuvaiheessa saattaa esiintya kaytdsoireita, kuten artynei-
syytta, vetdytymista seka toisten ihmisten syyttelya esimerkiksi tavaroiden hukkumisesta. Lahei-
sille tama on rankkaa, silla jatkuva syyttely ja artyneisyys voidaan kokea loukkaavana ennen diag-

noosin saamista. (Telaranta, 2014, s. 36.)

Vanhuusialla puhkeavan muistisairauden sosiaaliset vaikutukset riippuvat paljon siitd, millainen
on iakkaan henkildon lahipiiri. Sosiaalisissa suhteissa muistihairiota pyritadn usein selittelemaan ja
peittelemaan. Mikali unohtumisia tulee yha useammin, sairastuneen ihmissuhteet saattavat vai-
keutua. Lievassa taudin vaiheessa tukea tarvitaan monimutkaisissa muistia ja paattelya vaativissa
tehtavissa, kuten esimerkiksi raha-asioissa, ruuan valmistuksessa ja lomakkeiden tayttamisessa.

(Telaranta, 2014.) Muistisairauden alkuvaiheessa sairastuneen puheet voivat olla tilanteeseen so-
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pimattomia ja estottomia (Hallikainen ym., 2014, s. 67). Laheiset ovat tarkeassa roolissa keskuste-
lutuen antamisessa varsinkin taudin alkuvaiheessa, jolloin sairastunut saattaa haluta jakaa omia

huoliaan laheisen kanssa (Telaranta, 2014, s. 59-62).

Keskivaikeassa Alzheimerin taudin vaiheessa muisti ja looginen paattely ovat heikentyneet tasolle,
jolloin paivittaisista askareista selviytyminen on hankalaa. Tassa taudin vaiheessa yleensa aletaan
pohtimaan, onko henkild enaa kykeneva asumaan kotona. Sairastunut saattaa tarvita apua ravit-
semuksessa, kodin hoitamisessa, pukeutumisessa ja henkilokohtaisesta hygieniasta huolehtimi-
sessa. Tassa taudin vaiheessa myos abstrakti ajattelu, hahmotus, tunnistaminen, sanalliset taidot
ja aloitteellisuus vahenevat. Joillain sairastuneilla esiintyy harhaluuloja seka harha-aistimuksia. Li-
saksi sairauden tunto yleensa haviaa ja itsenainen liikkkuminen kodin ulkopuolella ei ole enaa tur-
vallista, silla tutunkaan ympariston hahmottaminen ei enda onnistu. Taman vuoksi jatkuva tuki on
valttamatonta. Kotona saattaa alkaa kdymaan kotihoito tai kotisairaanhoito. Mikali henkilélla on

vahva laheisten tuki, saattaa han yha parjata ilman palveluja. (Telaranta, 2014, s. 65-67.)

Hairiét toiminnanohjauksessa aiheuttavat muistisairaassa levotonta kaytosta, jota ilmenee erityi-
sesti taudin keskivaikeassa vaiheessa. Tallaista voi olla esimerkiksi vaeltelu, kaappien penkominen,
tavaroiden siirtely ja samojen kysymysten toistaminen yha uudelleen. Toiminnanohjauksen hai-
riintyminen voi ilmetd myos hankaluuksina ymmartaa kokonaisuuksia, tosiasioita seka syy-seu-
raussuhteita. Muistisairaan on vaikeaa ajatella rationaalisesti, silla paattelykyky ei ole enaa enti-
sellaan. Tulkinnat saattavatkin olla hyvin puutteellisia ja nojautua pelkastaan valittémaan havain-
nointiin. T&man vuoksi vuorovaikutukseen tulisi lisata sanallisen viestinnan lisaksi myds muita oh-
jauksen tapoja. Laheisilta vaaditaan taitoa eldytya ja ymmartaa sairastuneen erilaista kokemus-
maailmaa, kykya havaita tilanteiden tunnesisallét seka valmiuksia hienotunteiseen ongelmatilan-

teiden ratkaisuun. (Sulkava & Eloniemi-Sulkava, 2008, s. 102-105.)

Keskivaikeassa taudin vaiheessa kdytosoireet alkavat yleistyd. On tavallista, ettd muistisairailla
esiintyy ainakin kaksi kdytdsoiretta samanaikaisesti. Omaiset karsivat eniten sairastuneen aggres-
siivisuudesta, ahdistuneisuudesta, seksuaalisen kayttaytymisen muutoksista ja masennuksesta.

Kolmannes muistisairaista karsii masentuneisuudesta ja vakavaa masentuneisuutta ilmenee joka
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viidennella muistisairaalla. (Hallikainen ym., 2014, s. 47-49; Eskola, Jolanki, Van Aerschot & Aalto-
nen, 2022.) Muistisairaan henkilén aggressio ei yleensa ole tahallista. Aggressiivisuus tai vakivalta
voivat olla muistisairaalla yksinkertaisesti reaktioita ymparistosta tuleviin arsykkeisiin. (Kinnunen
& Sohkanen, 2014, s. 27.) Yksi muistisairauden oire voi olla apatia, eli mielenkiinnon ja motivaation
haviaminen. Tama saattaa olla laheisille hyvin raskas seka surua aiheuttava oire. Apaattiselta hen-
kilolta voi olla vaikea saada vastakaikua omille tunteilleen ja henkilon aktivointi voi tuntua erityisen
raskaalta. Joskus taas muistisairaus aiheuttaa maniaa, eli liiallista hyvantuulisuutta, euforisuutta

ja yliaktiivisuutta. (Hallikainen ym., 2014, s. 50-51.)

Mita aktiivisempi ja l[aheisempi ihmissuhdeverkosto muistisairaalla on, sita hitaammin kaytdsoi-
reet kehittyvat. Kaytdsoireet aiheuttavat usein omaishoitajan uupumisen. Tdma saattaa johtua la-
heisen younien katkonaisuudesta, jatkuvasta yhdessa olosta seka muistisairaan aggressiivisesta
kaytoksestd, joka voi aiheuttaa pelkoa omaisissa. (Eskola ym., 2022; Hallikainen ym., 2014, s. 47-
49.) Muistisairaus voi aiheuttaa myos unihairidita. Muistisairas ei tarvitse enaa unta samalla tavalla
kuin terve ihminen. Lisaksi sairastuneen vuorokausirytmi voi hairiintya. Mikali muistisairaan lahei-
nen asuu yhdessa sairastuneen kanssa, unihairiot vaikuttavat myos laheisen unen saantiin. Seu-
rauksena pitkasta univajeesta voi olla uupumus. (Hallikainen ym., 2014, s. 52-57; Telaranta, 2014,
s. 94.) Kaytosoireiden hoito tulisi olla osa sairastuneen hoito- ja kuntoutussuunnitelmaa. (Eskola

ym., 2022; Hallikainen ym., 2014, s. 47-49.)

Orientoituminen aikaan, paikkaan ja henkildihin alkaa havidamaan muistisairauden edetessa. La-
heiset voivat tukea muistisairaan pystyvyyden tunnetta pitamalld kommunikaation yksinkertai-
sena, selkeana ja keskittymalla rutiineihin. Tutut puheenaiheet ja muistelu tuovat muistisairaalle
turvaa ja onnistumisen elamyksia. Sen sijaan orientaatiota testaavat kysymykset voivat horjuttaa
muistisauraan itsetuntoa ja aiheuttaa negatiivista latautuneisuutta vuorovaikutustilanteeseen.
(Sulkava & Eloniemi-Sulkava, 2008, s. 102-105.) Muistisairaus voi aiheuttaa harhoja ja toden se-
koittumista mielikuviin. Talldin laheiset saattavat joutua todistelemaan sairastuneelle hanen ko-
kemuksiaan harhoiksi. Tama saattaa tuntua laheisista raskaalta ja he voivat tuntea hapeaa kysei-
sesta toiminnasta. Kuitenkin tama saattaa olla valttdmatonta muistisairaan turvallisuuden kan-
nalta. (Hallikainen ym., 2014, s. 68.) Laheisten kanssa ulkona ja tapahtumissa lilkkkuminen taudin

keskivaikeassa vaiheessa yleensa viela onnistuvat, mutta sairastuneen omat harrastukset jaavat
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pois. Taudin etenemisesta huolimatta, monet harrastukset ja mielihyvaa tuottavat tapahtumat

ovat mahdollisia. (Telaranta, 2014, s. 66-67.)

Vaikeassa taudin vaiheessa sairastunut tarvitsee hoivaa ja tukea ympari vuorokauden. Usein tassa
taudin vaiheessa ajan ja paikan taju katoaa sairastuneelta kokonaan ja laheiset henkilotkin saat-
tavat unohtua. Myds puheen tuottamis- ja ymmartamiskyky saattaa kadota kokonaan. Kotona
asuminen saattaa onnistua omaishoitajan turvin, mutta tassa vaiheessa on jo edellytys, etta hoi-
tajan tulee olla hyva kuntoinen seka palvelujen piirissa. Sairauden loppuvaiheessa sairastunut me-
nettaa kavelykykynsa, kuihtuu ruumiillisesti ja joutuu vuodepotilaaksi. Onkin arvioitu, etta sairas-
tunut tarvitsee ymparivuorokautista hoitoa kolme vuotta taudin loppuvaiheessa. (Telaranta, 2014,
s. 68-69.) Muistisairaus johtaa edetessaan lopulta kuolemaan. Laheisten kanssa tulisi keskustella
eldaman loppuvaiheesta ja siihen liittyvista toimenpiteista avoimesti ja riittavan varhain. (Ménkare,

2023))

3.2 Muistisairauteen sairastuminen ldheisen nakdkulmasta

Omaisen sairastuminen aiheuttaa vahvoja tunteita laheisissa. Sairastuminen aiheuttaa kriisin niin
sairastuneen kuin laheisenkin elamassa. Diagnoosin saaminen saattaa aiheuttaa laheisissa halun
ottaa etdisyytta sairastuneesta. Erilaisia konflikteja voi ilmeta ihmissuhteessa sairastuneeseen jo
ennen diagnoosia. Kun laheiset eivat tieda, mista kaytosoireissa on kyse, saattaa ihmissuhde
etaantya jo ennen diagnoosin tekoa. Muistisairauden havaitseminen usein tapahtuukin ihmissuh-
teissa tapahtuvien muutosten kautta. (Hallikainen ym., 2014.) Kriisi etenee paasaantoisesti sa-
malla tavalla niin sairastuneella kuin hanen laheisillaankin, mutta laheisilla kriisin Iahtékohdat ovat
erilaiset. Kuitenkin elaman kriisitilanteet ovat jokaisella yksildllisia ja etenevat omassa tahdissaan.
Laheisen kriisista selviytyminen on ensiarvoisen tarkeaa ensinnakin siksi, etta kriisi vaikuttaa ha-
nen omaan eldmaansa ja toiseksi sen vuoksi, etta kriisista selviytyminen vaikuttaa laheisen voima-
varoihin ja mahdollisuuksiin tukea sairastunutta omaistaan psyykkisesti ja toiminnallisesti. (Mon-
kare, 2019.) Diagnoosin saamisen jalkeen arki jatkuu yleensa melko normaalina. Tilanne on kui-

tenkin taysin uusi ja ennustamaton kaikille osapuolille. (Pakkanen, 2017, s. 10-12.)
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Kriisi etenee yleensa seuraavalla tavalla: ensin ilmenee sokkivaihe, sitten reaktiovaihe, taman jal-
keen kasittelyvaihe ja viimeisena uudelleen suuntautumisen vaihe. Sokkivaiheeseen kuuluu sai-
rauden kieltaminen ja epatodellinen seka ulkopuolinen olo. Seka laheiset etta sairastunut itse
saattavat keksia selityksia sairastuneen muuttuneelle kaytdkselle. Talldin mahdollista muistisai-
rautta ei hyvaksyta. Tama johtuu suuresta huolesta ja pelosta mydntaa sairautta. Toisaalta taas
muistisairaudesta johtuvat kaytosoireet voivat ilmeta niin pitkan ajan kuluessa, etta niita voi olla
hankala huomata. Kaytdsoireet saatetaan myos yhdistaa johonkin muuhun selittavaan tekijaan
kuin muistisairauteen. (Hallikainen ym., 2014, s. 69.) Sokkivaiheessa henkil6 voi lamaantua ja toi-
mia mekaanisesti. Ulkopuolisille henkilén toiminta voi ndyttaa talldin tunteettomalta ja tama saat-
taa aiheuttaa hammennysta. Toisaalta sokkivaiheeseen voi liittya myods kiihtymysta ja onkin taval-
lista, etta kiihtymystila ja lamaantuneisuus vuorottelevat. (Monkare, 2019.) Laheinen voi kokea eri-
laisia tunnemyllerryksia. Nama vaikuttavat elaman sujumiseen ja mielekkyyteen seka harkintaky-
kyyn ja paatdksentekoon. Taman vuoksi merkittavien paatdsten tekeminen kannattaa ajoittaa

mydhemmaksi. (Hallikainen ym., 2014, s. 163.)

Reaktiovaiheessa aletaan usein etsia syyllisia tapahtuneelle ja usein my0os saatetaan karsia itsesyy-
toksista. Tassa vaiheessa ihmisen mieli alkaa hiljalleen kasitella kriisitilannetta ja jarkyttavaa tietoa.
Samalla ihminen alkaa luomaan kasitysta siita, mita kyseinen kriisi hanelle merkitsee. Reaktiovai-
heessa pelko ja ahdistus ovat normaaleja tunteita. Usein tahan kriisin vaiheeseen liittyy myos fyy-
sisia oireita, kuten unettomuutta, vapinaa ja pahoinvointia. Reaktiovaiheen aikana henkilon olisi
tarkeda paasta puhumaan kokemastaan jarkyttavasta asiasta uudelleen ja uudelleen. Tama voi
tuntua ulkopuolisista raskaalta, mutta tama vaihe on keskeinen kriisista toipumisen kannalta.
(Monkare, 2019.) Muistisairauden myo6ta perinteiset roolit ihmissuhteissa muuttuvat. Tama voi ai-
heuttaa surua, hammennysta ja epatoivoa laheisissa. Muutos ei aina ole negatiivinen. Laheinen
voi kokea myds olevansa tarpeellinen, kun hoivan tarpeen lisdantyessa han auttaa omaistaan. On
tarkeaa, etta laheiset paasevat sanoittamaan omia tunteitaan ja mielipiteitaan rehellisesti. (Pakka-

nen, 2017, s. 21.)

Muistisairasta hoidettaessa esille voi nousta yllattaviakin tunteita. Muistisairaan kanssa hoivasuh-

teessa joudutaan kestamaan paljon sellaisia tunteita, joita aikuisten ihmisten keskindisessa suh-
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teessa ei normaalisti jouduta kohtaamaan. Omaistaan hoitavat ihmiset ovat kuvanneet muistisai-
raan henkilon kanssa elamisen raskaaksi, silld tama vaatii oman tunnesaatelyn hallintaa ja hillitse-
mistd. Huomiota tulee kiinnittaa esimerkiksi aanenkayttéon ja koskettamiseen. (Sointu, 2016.)
Muistisairauksissa tyypillista on, etta muistioireet ovat ajoittain pahempia, mutta valillda on myds
hyvia paivia, jolloin muisti tuntuu paremmalta. Nama paremmat paivat saattavat hammentaa ja
luoda hoitajalle toivon ja epauskon kierteen. Tama saattaa luoda tunteen, ettd on menettamassa
sairasta omaistaan asteittain. Toiset pitavat tata myos positiivisena asiana. Naissa tilanteissa la-
heisella on aikaa kasitella vahitellen sairastuneen henkista menetysta. Laheisella on mahdollisuus
hitaisiin ja rauhallisiin jadhyvaisiin. Toiset taas kokevat asian piinallisena ja kuvaavat kokemustaan
karsimykseksi. (Palosaari, 2010, s. 187.) Laheiset saattavat kokea vaihtelevia tunteita myds muisti-
sairasta omaistaan kohtaan. Sairastunut saattaa tuntua kokonaan vieraalta ihmiselta. (Hallikainen
ym., 2014, s. 165.) Jos muistisairas ei tunnista ldheistaan, saattaa laheiselle tulla tunne, etta onko
jarkevaa edes kayda tapaamassa sairasta. Yhdessa olo ja mydnteinen tapaaminen tuovat sairas-
tuneelle iloa, vaikka han ei Idheistaan tunnistaisikaan. Oman henkildllisyyden todistelu saattaa ai-

heuttaa sairastuneelle ahdistusta tai levottomuutta. (Hallikainen ym., 2014, s. 166.)

Kasittelyvaiheen aikana henkild alkaa pikkuhiljaa ymmartamaan ja tiedostamaan kriisin aiheutta-
mat asiat seka sen tuomat muutokset elamaan. Tama saa aikaan elaman ja oman minuuden uu-
delleen pohtimista. Tassa vaiheessa saattaa myos ilmeta artyneisyytta, ongelmia muistin ja keskit-
tymisen kanssa seka vetdaytymista sosiaalisista suhteista. Uudelleen suuntautumisen vaiheessa ih-
minen alkaa oppia elamaan kriisin kanssa. Kriisi ei ole enaa jatkuvasti mielessa. Valilla tuska nou-
see uudelleen pintaan, mutta enaa kriisi ei hallitse ihmisen eldmaa. (Monkare, 2019.) Laheiset jou-
tuvat jatkuvasti kanssakdymisessaan ottamaan huomioon muistisairauden ja heille muutos tulee

osaksi elamaa (Hallikainen ym., 2014).

Vuorovaikutus muuttuu vaistamatta laheisen ja muistisairaan valilla sairauden edetessa. Muisti-
sairauteen kuuluu puheen ymmartamisen heikentyminen seka keskittymisen vaikeutuminen.
Nain ollen sanattoman viestinnan, eleiden, ilmeiden seka aanenpainojen merkitys kasvaa. Tun-
neilmapiirin aistiminen ei havia sanojen mukana. Taman vuoksi muistisairaan kanssa on tarkeaa

aito kohtaaminen seka lasnaolo vuorovaikutustilanteissa. (Kinnunen & Sohkanen, 2014, s. 14.)
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Muistisairaille on tyypillista reagoida kuormittaviksi kokemiinsa tilanteisiin puhumalla kotiin 1ah-
dostd, aidin ikavoinnista tai ilmaisemalla huolensa lypsettavista lehmista. Olisikin tarkeaa, etta Ia-
heiset osaisivat tunnistaa muistisairaan vaarin sanoitettuja viesteja ja vastata todelliseen hataan.
(Sulkava & Eloniemi-Sulkava, 2008, s. 102-105.) Laheista voi helpottaa tiedon saanti sairauden vai-

kutuksista kommunikaatioon (Hallikainen ym., 2014).

Myds ihmissuhteet muuttuvat muistisairauden edetessa. Sairastunut saattaa unohtaa laheisensa
ja sekoittaa heidat toisiinsa. Laheiset kokevat muutosten myota erilaisia tunteita, jotka saattavat
vaihdella hammennyksesta, suuttumuksesta ja loukkaantumisesta suruun. Myds laheisten keski-
naisiin suhteisiin saattaa muodostua konflikteja, jos sairastunut muistaa vain osan laheisistaan.
Lisaksi muistisairaan ja Iaheisten seka laheisten keskindiset suhteet saattavat joutua koetukselle,
mikali hoidon suhteen on erilaisia nakemyksia. Toisaalta muistisairaus voi antaa mahdollisuuden
suhteen uudistamiseen. lkavat asiat unohtuvat ja suhteesta voi havita paineita, joita se on ennen
sisaltanyt. Pitkalle edennyttd muistisairautta sairastavan laheinen voi saada lohtua sairastuneen

fyysisesta lasndolosta. (Hallikainen ym., 2014.)

Sairauden edetessa, myos ihmisen avuntarve kasvaa ja viimeistaan keskivaikeassa muistisairau-
den vaiheessa laheisen tukemisesta on siirrytty myos hoivaamiseen (Telaranta, 2014, s. 117). Sai-
rastuneen arkisten asioiden hoitamisen taito heikkenee ja vahitellen katoaa kokonaan. Kognition
romahtaminen on sairastuneen seka ldheisen nakdkulmasta pelottavaa ja tama kuormittaa sai-
rastuneen laheisia. Muistisairaudet vaikeuttavat merkittavasti sairastuneen kykya ilmaista itseaan,
tunteitaan ja tarpeitaan. Kanssakdymisen vaikeutuminen ja arkisissa tilanteissa selviytyminen
kuormittavat laheisia. My0s fyysiset oireet, kuten kavelyvaikeudet, virtsan ja ulosteen pidatys vai-
keudet seka omasta ravinnosta huolehtimisen vaikeudet rasittavat laheisia ja lisddvat sairastu-
neen avun tarvetta. (Sulkava & Eloniemi-Sulkava, 2008, s. 82-101.) Laheiset saattavat kokea ha-
peda sairastuneen mustasukkaisuudesta tai aggressiivisuudesta ja taman vuoksi asiasta vaietaan.
Muistisairaan lasna ollessa kaytdsoireista puhuminen voi tuntua erityisen vaikealta hienotuntei-
suuden, lojaalisuuden tai pelon vuoksi. Kaytosoireista olisi kuitenkin tarkeda puhua, jotta niiden
hoitoon ja kasittelyyn I6ydettaisiin oikeat menetelmat ja Iaheisten uupumista ja pahoinvointia voi-
taisiin ehkaista. Muistisairaan ihmisen hyvinvointi on pitkalti rakentunut Iaheisten hyvinvoinnin

varaan. (Eloniemi-Sulkava & Sulkava, 2008, s. 118-126.)
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Mikali 1aheiselle ei ole apua saatavilla muistisairaan hoivaan, hoitaja saattaa uupua taysin, joka
johtaa sairastuneen laitoshoitoon (Telaranta, 2014, s. 83-84). Sairauden edetessa tarvitaan ulko-
puolista apua, mikali halutaan asua kotona. Avun pyytaminen tai vastaanottaminen ei aina ole
helppoa. Muistisairaan Idheisen kannattaa tarkastella omia voimavarojaan, silla sairastuneen ar-
jen turvaaminen vaatii paljon jarjestelyja, organisointia seka aikaa. Ulkopuolisen avun hakeminen

tulisi aloittaa hyvissa ajoin, silla avun saaminen saattaa kestaa. (Pakkanen, 2017, s. 10-12.)

Tutkimuksissa on todettu, ettd palvelujarjestelmassa, sen toimintatavoissa seka tuen laadussa
olisi kehittamista. Laheisten ja palvelujarjestelman kohtaamiseen liittyvat ongelmat liittyvat palve-
lujarjestelman monimutkaisuuteen, portinvartijajarjestelmiin seka laheisten kokemuksiin siita,
ettd palveluiden seurauksena aiheutuu ainakin osittain autonomian menettamistd. Jarjestelman
monimutkaisuuden seka byrokraattisuuden vuoksi muistisairaiden laheisten voi olla vaikea 16ytaa

ja saada apua. (Sulkava & Eloniemi-Sulkava, 2008, s. 109.)

3.3 Muistisairaan laheiselle annettava tuki

Muistisairaan laheisen tukemisella tarkoitetaan laheisten hyvinvoinnin seka eldmanlaadun yllapi-
tamista ja mahdollisesti my6s sen parantamista. Lahtékohtana muistisairaiden laheisten tukemi-
sessa on yksildllinen kohtaaminen seka ihmisoikeudet, oikeus hyvaan hoitoon, kuntoutukseen ja
kohteluun. Tarkeaa tukemisessa on tiedon antaminen seka tilanteen jatkuva seuraaminen. (Huh-
tamaki-Kuoppala ym., 2015.) Laheisen ja muistisairaan tuki ovat linkittyneet toisiinsa. Silloin kun
muistisairaan hoito ja palvelut ovat tasapainossa, myds laheiset voivat paremmin. (Feast, Orrell,
Charlesworth, Melunsky, Poland, & Moniz-Cook, 2016.) McCabe, You & Tatangelo (2016) ovat ja-
otelleet muistisairaan laheisten palvelun tarpeet kahteen luokkaan: muistisairaan hoivaamiseen
tarvittavaan tukeen seka lIaheisen omiin tuen tarpeisiin. Ldheisen omat tuen tarpeet voidaan jakaa
emotionaaliseen tukeen, valineelliseen tai instrumentaaliseen tukeen, henkiseen tukeen, aineelli-
seen tukeen ja informatiiviseen eli tiedolliseen tukeen. (McCabe ym., 2016.) Laheiset tarvitsevat
tukea taudin alusta loppuun saakka. Tuen tarve vaihtelee yksildiden ja sairauden etenemisen mu-

kaan. (Huhtamaki-Kuoppala ym., 2015.)
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Muistisairaan henkilon laheiset voivat saada tukea julkisista palveluista, yksityiselta sektorilta tai
kolmannelta sektorilta. Lisaksi tutkimusten mukaan muistisairaiden laheiset kokevat hyvin tarke-
aksi osaksi tukiverkkoaan oman perheen, naapurit seka ystavat (McCabe ym., 2016). Ystavat ja
laheiset ovat tarkeita sairastuneen laheisille, silld muistisairaan kanssa kommunikaatiossa sairaus
seka siihen liittyvat jarjestelyt saattavat olla jatkuvasti keskidssa (Hallikainen ym., 2014, s. 162).
Laheisen hyvinvoinnille olisi tarkeaa, etta han sailyttaisi ainakin yhden luotettavan ystavyyssuh-
teen, joka ei liity omaisen hoitamiseen (Palosaari, 2010, s. 190-191). Laheisten olisi kuitenkin tar-
kea hakea tukea sosiaali- ja terveyspalveluista oman toimintakykynsa ja tunteiden kasittelynsa tu-
eksi (Hallikainen ym., 2014, s. 83). Ideaalitilanne olisi, etta nama eri toimijat muodostaisivat yhte-

naisen sairastunutta ja lIaheisia tukevan verkoston (Huhtamaki-Kuoppala ym., 2015).

Laheisen on tarkeaa olla mukana laatimassa sairastuneelle hoito- ja palvelusuunnitelmaa. Hoito-
ja palvelusuunnitelma tulisi tehda jokaiselle muistisairausdiagnoosin saaneelle heti kun tieto sai-
raudesta on varmaa. Suunnitelmaa tulisi myos paivittaa saanndllisesti, vahintaan kerran vuo-
dessa. Hoito- ja palvelusuunnitelma laaditaan palvelutarpeen arvioinnin pohjalta, jossa huomioi-
daan seka olemassa olevat ettd ennakoitavat tuen tarpeet. Taman avulla pyritdan turvaamaan
tarvittavien palvelujen oikea-aikaisuus. Lisaksi suunnitelmassa tulee olla huomioituna myds lahei-

sen tarvitsema tuki. (Monkare, 2023.)

Huhtamaki-Kuoppala ym. (2015) ovat jaotelleet muistisairaan laheisille tarjottavat tukitoimet tie-
dolliseen tukeen, psykologiseen tukeen, sosiaalista hyvinvointia lisdaviin joustaviin seka ennakoi-
viin tukiin ja omaishoitotilanteessa lakisaateiseen sosiaaliturvatukeen ja kotona asumista turvaa-
vaan tukeen. Tiedollisella tuella tarkoitetaan neuvontaa ja tiedottamista niin taudista kuin lakisaa-
teisista palveluista ja muista organisaatiostakin. Sosiaalisella tuella tarkoitetaan vertaistukea ja
keskustelutukea. Sosiaalisen tuen tavoitteena on tukea omaisia kodin ulkopuoliseen toimintaan ja
osallisuuteen. Kotona asumista turvaavalla tuella tarkoitetaan laheisen valvonta- ja hoitotydn tu-
eksi kehitettyja palveluita. Naita voivat olla esimerkiksi kotihoidon palvelut, turvatekniikka, lahei-
sille tarkoitetut valmennukset sekd muistikoordinaattorin tapaamiset. Sosiaalitydntekijat ovat
mainittu yhdeksi laheisille henkista tukea tarjoaviksi ammattilaisiksi. (Huhtamaki-Kuoppala ym.,

2015.)
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Diagnoosin jalkeen apua tilanteeseen seka sairastuneelle, etta ldheiselle on tarjolla muistiyhdis-
tysten kautta. Yhdistyksissa on tarjolla asiantuntija-auttajien keskusteluapua seka ensitieto- ja ver-
taistukiryhmia. Muistiliitolla on maksuton vertaistukipuhelin, johon laheiset voivat soittaa paivit-
tain. Lisaksi Kela tarjoaa sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskursseja sairastuneelle seka hanen
laheisilleen. (Telaranta, 2014, s. 59-62.) Muistisairauksista antaa tietoa muistineuvojat, Muistiliitto
seka paikalliset muistiyhdistykset (Mdnkare, 2023). Omaishoitajat ja Idheiset- liitto ry on omaishoi-
tajien tuki- ja vaikuttamisjarjesto. Liitto pyrkii parantamaan omaishoitajien asemaa valtakunnalli-
sesti. Liiton paikallisyhdistykset tarjoavat ohjausta, neuvontaa, vertaistukea seka virkistystoimin-
taa. (Viitanen & Purhonen, 2010, s. 165-167.) Jotkut kunnat ovat ottaneet kayttdonsa kotimiespal-
velun, jossa ammattilainen tulee muistisairaan kotiin sovituksi ajaksi, jotta omaishoitaja voi kayda
omilla asioillaan. On olemassa seka kunnallisen etta kolmannen sektorin paivatoimintaa, joka tar-
joaa seka laheiselle, ettd sairastuneelle mahdollisuuden virkistaytya. Myds paivasairaala tarjoaa
muistisairaan laheiselle hengahdystauon. Omaishoitajien tueksi tarjotaan yohoitoa seka kriisihoi-

toa kodin ulkopuolella. (Telaranta, 2014.)

Omaishoitoperheen julkiset palvelut jakaantuvat sosiaalitoimelle ja terveydenhuollolle (Jarnstedt
ym., 2009, s. 9). Sosiaaliturva kohdistuu muistisairaan laheisille erityisesti elaketta saavan hoitotu-
kena, omaishoidon tukena seka kuljetuspalveluina. Lisaksi edunvalvonta auttaa selviytymaan ar-
jen tilanteissa, kun omainen on sairastunut muistisairauteen. (Telaranta, 2014.) Omaishoidon tuki
on sosiaalitoimelle kuuluva palvelukokonaisuus (Jarnstedt ym., 2009, s. 9). Omaishoidon tuki
muuttui julkiseksi sosiaalipalveluksi vuonna 1984 voimaan tulleen sosiaalihuoltolain (710/1982)
myo6ta. Vuonna 1989 jokainen Suomen kunta oli ottanut tuen maksamisen kayttoon, vaikka siihen
ei kuntia velvoitettu. Etuuden suuruudessa ja mydntamisperusteissa oli suuria eroavaisuuksia
kuntien kesken ja tata pyrittiin korjaamaan vuonna 1993 uudistetussa sosiaalihuoltolaissa. Kuiten-
kin yha omaishoidon ongelmana on tuen erilaiset myéntamiskriteerit ja tuen harkinnanvaraisuus.

(Anttonen, 2009, s. 77.)

Talla hetkella omaishoidon tuki on harkinnanvarainen tuki (THL, 2022b). Vaikka etuuden mydnta-
miskriteerit tayttyisivat, maararahojen vahyyden vuoksi tukea ei valttamatta mydnneta, eika tasta
ole juurikaan mahdollisuuksia valittaa. Harkinnanvaraiset ja tarvehankintaiset hyvinvointipalvelut

tai etuudet luovat epaluottamusta jarjestelmaan, silla jokaisen asiakkaan tarve harkitaan erikseen.
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Tama saattaa nayttaytya asiakkaille silta, etta paatosten taustalla ovat ennakkoluulot, stereotypiat
tai tietamattdomyys. (Zechner, 2007.) Talla hetkelld hyvinvointialueet paattavat omaishoidon tuen
palkkioluokkien maarasta ja myontamiskriteereista. Yha tandkin paivana omaishoidon myénta-
misperusteet eroavat huomattavasti eri puolilla maata. THL on ehdottanut vuonna 2022 omais-
hoidon tuen mydntamisperusteiden yhtendistamista koko maassa. Ehdotuksessa omaishoidon
palkkioon tulisi kolme luokkaa hoidon sitovuuden mukaan. Korkeimpaan hoidon luokkaan, ehdo-
tetaan yhta vapaavuorokautta lisaa. Lisaksi THL esittaa kayttoon otettavaksi uutta kevyen tuen

luokkaa. (THL, 2022b.)

Zechnerin (2007, s. 139-166) haastatteluissa kavi ilmi, etta Iaheiset kokevat, etta saadakseen hyvaa
palvelua, tarvitaan joku puhumaan heidan puolestaan. Laheisten voimavarat ja kyvyt vaikuttaa
paatdksentekoon vaihtelevat. Luottamuksen kokemusta palveluihin lisasi laheisten kokemuksissa
palvelun tuttuus. On tarkeda, etta ammattilainen pysyisi samana ja tietdisi asiakkaan tilanteen pi-
demmaltad ajalta. Luottamuksen kannalta tarkeaa on, etta hakija kokee lopputuloksesta huoli-
matta tulleensa kohdelluksi oikeudenmukaisesti. (Zechner, 2007, s. 139-166.) Omaishoidon tuen
ollessa harkinnanvarainen, tuen saaminen voi olla kiinni pelkastaan budjetista. Aikaisemmin tukea
saanut laheinen ei budjettivajeen vuoksi valttamatta ole tukeen oikeutettu enaa seuraavana
vuonna. Kuitenkaan laheinen ei lakkaa hoitamasta omaistaan, vaikka tuki loppuisikin. (Kehusmaa

ym., 2013.)

Shemeikka, Buchert, Pitkanen, Pehkonen-EImi & Kettunen (2017) havaitsivat kirjallisuuskatsauk-
sessaan, etta omaishoitajille tarjotuista tukimuodoista vertaistuki naytti vaikuttavan positiivisesti
hoitajien elamanlaatuun erityisesti suomalaisissa tutkimuksissa. Mita paremmin omaishoitaja
pystyy kasittelemaan muuttuvaa elamantilannettaan, sitd paremmin hanelld on voimavaroja kasi-
tella naita muutoksia. Omaishoitajuus on usein yksinadista, kotona tehtavaa tyéta, joten konkreet-
tisen avun lisaksi tarkedksi nousee myos omaishoitajille tarjottava henkinen tuki. Vertaistuki tar-
joaa mahdollisuuden puhua omista tunteistaan ja kokemuksistaan samassa tilanteessa olevien
ihmisten kanssa. Vertaistuki on kokemuksellista asiantuntijuutta, joka perustuu vastavuoroisuu-
teen ja vapaaehtoisuuteen. Vertaistukea voidaan tarjota ryhmassa tai yksilollisesti. Vertaistuki vah-

vistaa hoitajan jaksamista, silla sen avulla voi l6ytaa uusia nakokulmia ja selviytymiskeinoja arkeen,
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oppia kasittelemaan tunteita sanallistamisen avulla, tarjoamalla osallisuutta ja ndakemysten vaih-
toa, tarjoamalla mahdollisuuden tarkastella omia asenteita ja ajatuksia, mahdollistamalla tiedon
vaihdon seka luomalla yhteisia kokemuksia ja tulevaisuuden uskoa. Ihmiset jakavat keskenaan
tuntemuksia, informaatiota, emootioita ja kokemuksia. Oman uuden roolin hyvaksyminen voi olla
helpompaa, kun asiasta saa keskustella jonkun kanssa, kuka on ollut tai on samassa tilanteessa.
Toisaalta vertaistukiryhma voi auttaa omaishoitajaa irrottautumaan hetkeksi omasta hoitajan roo-
listaan. Nykyaan vertaistuki toimintaa on enenevissa maarin myos verkon valityksella. (Viitanen &
Purhonen, 2010, s. 171-176.) Vertaistukiryhmia jarjestetaan eri puolilla Suomea paikallisten muis-

tiyhdistysten toimesta (Ménkare, 2023).

Shemeikka ym., (2017) ovat kirjallisuuskatsauksessaan tutkineet omaishoitajille tarjottuja tukitoi-
mia. Keskeisimpana tuloksena esille nousi omaishoitotilanteiden seka palvelutarpeiden moni-
naisuus. Jokainen omaishoitotilanne on omanlaisensa ja se maarittyy kunkin omaishoitajan ja ha-
nen laheisensa muuttuvassa suhteessa. Tilannetta maarittad omaishoitajan ja hoidettavan lahei-
sen ika, fyysinen ja psyykkinen toimintakyky, sukulaisuus- tai laheissuhde, sukupuoli, perhetilanne,
tydmarkkina-asema ja hoivan tarpeen synnyttanyt sairaus seka hoidon sitovuus, kesto ja vaati-
vuus. Tukien tehokkuuden takana on tukien ja etuuksien yksilollisyys. Tuet tulisi kohdentaa henki-
|6iden fyysisten, psykologisten ja sosiaalisten tarpeiden mukaan. Myds tukien oikea-aikaisuus on
keskeisessa asemassa tarkastellessa niiden vaikuttavuutta. (Shemeikka ym., 2017, s. 83-90.) My6s
Eloniemi-Sulkava, Saarenheimo, Savikko & Pitkala (2006) ovat tutkimuksessaan tuoneet esille yk-
sildllisen tuen tarjoamisen hyddyn omaishoidossa. Muistisairaiden hoidossa yksildllisesti kooste-
tut seka koordinoidut palvelut ja tuet maksoivat vuodessa keskimaarin 5 015 euroa vahemman
kuin vertailuryhman palvelut perhetta kohden. Puolet naista saastoista kertyivat laitoshoidon lyk-

kaantymisesta ja puolet avohuollon palvelujen kaytosta. (Eloniemi-Sulkava ym., 2006.)

Omaishoitajien jaksaminen on ollut osa julkista keskustelua Suomessa jo pitkan aikaa. Omaishoi-
tajan jaksaminen ei ole enaa pelkastaan hanen oma asiansa, vaan se on myos hyvinvointialueen
ja hoivattavan asia. Laheiset huolehtivat muistisairaista omaisistaan myds silloin, kun avun ja pal-
velujen tarjoaminen olisi selvasti julkisen sektorin vastuulla. Omaishoidon tuki oikeuttaa omais-

hoitajalle kolme vapaapaivaa kuukaudessa. Kuitenkin vain noin puolet omaishoitajista pitaa laki-
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saateiset vapaansa. (Linnosmaa, Jokinen, Vilkko, Noro & Siljander, 2014, s. 30). Tama johtuu esi-
merkiksi omaishoitajaa sijaistavien yksikdiden joustamattomuudesta ja yksikdiden riittamatto-
masta tuesta hoivattavalle (Hoppania ym., 2016, s. 138). Laheiset ovat kokeneet kotona asumista
tukevat palvelut riittamattémiksi. Vuorohoitoa ei kaytetty, silla se koettiin laadultaan huonoksi ja
riittamattomaksi. Kotihoidon palvelut on koettu joustamattomiksi ja palvelua ei ole saatu sovitet-
tua laheisten ja sairaan palveluntarpeisiin. Laheiset huolehtivat muistisairaista omaisistaan mie-
luummin itse. Toisaalta riittamattdmat palvelut ovat havaittavissa myos terveyspalvelujen piirissa.
Laakarille ei saada aikoja ja palveluiden sekavuus seka hajanaisuus aiheuttavat tunnetta palvelu-
jenriittamattomyydesta. Erityisen ongelmalliseksi laheiset ovat kokeneet sen, etta kukaan ei tunnu
ottavan vastuuta muistisairaan henkilon palvelujen koordinoinnista. Myds henkinen tuki on koettu
riittdmattomaksi. Muistisairaiden laheiset kokivat tarvetta keskustella tilanteestaan jonkun
kanssa. Tallaista mahdollisuutta ei kuitenkaan ollut tai apu oli vain lyhytaikaista. (Van Aerschot

ym., 2021, s. 277-278.)

Australiassa osana omaishoidon tukea on kaytantoja, joissa omaishoitajia neuvotaan tarkastele-
maan omia tunteitaan ja hoidettavan kanssa vuorovaikutuksen aikana heranneitd kokemuksia.
Talla kaytannolla pyritdan vahvistamaan omaishoitajan hyvinvointia ja hoivan jatkuvuutta. Tuki
kohdentuu hoidettavan lisaksi myds omaishoitajan omaan jaksamiseen seka hyvinvointiin. (New-
man & Tonkens, 2011, s. 223). Samanlaisia kaytantoja ei ole Suomessa omaishoidon tuen osana
(Hoppania ym., 2016, s. 137). Muistisairaan ihmisen laheisille tarkoitetut palvelut ovat kuitenkin
menneet osittain parempaan suuntaan viiden vuoden aikana. Eniten positiivista kehitysta on ta-
pahtunut omaishoidon tuen rahapalkkioin saatavuudessa seka omaishoidon tukeen sisaltyvien

palveluiden kehityksessa. (Tommola, Teiska, Tamminen, Alastalo, Hammar & Viljamaa, 2021.)
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4 Tutkimuksen toteutus

4.1 Tutkimustehtava ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tarkoituksena oli saada lisda tietoa muistisairaiden laheisten kokemuksista ja tun-
teista muistisairauden eri vaiheissa. Lisaksi tutkimuksessa tarkasteltiin sita, millaisia tuen ja palve-
lun tarpeita laheisilla on ja millaisia kokemuksia heilld on tuen tarpeiseen vastaamisesta. Tutki-

muskysymykset olivat:

1. Millaisia kokemuksia ja tunteita muistisairaiden laheiset kokivat muistisairauden eri vai-

heissa?

2. Millaisia tuen ja palvelun tarpeita muistisairaiden Iaheisilla on?

3. Millaisia kokemuksia muistisairaiden laheisilla on palvelujen ja tuen tarpeisiin vastaami-

sesta?

4.2 Aineiston ja sen keruun kuvaus

Aineisto kerattiin yhteistydssa Pirkanmaan muistiyhdistyksen kanssa. Tutkittavat rekrytoitiin Pir-
kanmaan muistiyhdistyksen perustoiminnan eli Pirkanmaan Muistiluotsin seka Muistikoulun
kautta, joka toimii Tampereella ja Sastamalassa. Muistiluotsin toimintaa toteutetaan valtakunnal-
lisesti ja jokaisessa maakunnassa toimii oma asiantuntija- ja tukikeskus. Pirkanmaan muistiluotsi
on Muistiyhdistyksen yllapitdma maakunnallinen muistisairauksien asiantuntija- tukikeskus, joka
tarjoaa apua, tukea ja neuvontaa muistisairaille seka heidan lIaheisilleen. Muistikoulu taas tarjoaa

tukea ja tietoa muistisairaiden laheisille. (Pirkanmaan muistiyhdistys ry, 2022.)

Tutkittavat olivat muistisairaiden taysi-ikaisia laheisia, jotka eivat itse sairastaneet muistisairautta.

Tutkittavat rekrytoitiin heidan oman mielenkiintonsa perusteella. Muistiluotsin seka Muistikoulun
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kautta kartoitettiin osallistujien innokkuutta lahtea mukaan tutkimukseen. Halukkailta osallistu-
jilta kerattiin yhteystiedot ja heille jaettiin tutkimustiedote, joka sisalsi myds tietoturvaan liittyvat
asiat. Tiedote tutkimuksesta loytyy liitteista (Liite 1). Samalla tutkittavilta tiedusteltiin, haluavatko
he osallistua tutkimukseen sahkoisella vai paperisella kyselylomakkeella. Muistiyhdistys lahetti
tutkijalle listan henkildista, jotka halusivat osallistua tutkimukseen. Osa osallistujista ilmoitti itse
suoraan tutkijalle halustaan osallistua tutkimukseen. Tutkimukseen halukkaita muistisairaiden 13-
heisia ilmoittautui yhteensa 16. Heista jokainen halusi osallistua tutkimukseen sahkdpostitse |a-

hetettavan kyselylomakkeen avulla.

Laadullisessa tutkimuksessa ei ole tavoitteena paasta tilastollisiin yleistyksiin. Niissa pyritaan ku-
vaamaan ja ymmartamaan jotakin ilmiota. Nain ollen laadullisessa tutkimuksessa tutkittavien
maaran sijaan tarkeampaa on, etta tutkittavat tietavat tutkittavasta ilmiésta mahdollisimman pal-
jon ja heilla on kokemusta tutkittavasta asiasta. Tutkimukseen osallistujien valinta ei siis tulisi olla
satunnaista vaan harkittua ja tarkoitukseen sopivaa. (Tuomi & Sarajarvi, 2009, s. 85-86.) Tassa tut-
kimuksessa aineisto oli tutkimukseen sopiva, silla Muistiluotsin ja Muistikoulun toimintaan osallis-
tuvat ovat muistisairaiden laheisia ja he kykenivat vastaamaan haastattelun kysymyksiin ja nain
ollen myos tutkimuskysymykseen. Lisaksi tutkimukseen valikoituneilla laheisilla oli motivaatiota

vastata kyselyyn huolellisesti, silla he toivat itse ilmi mielenkiintonsa osallistua tutkimukseen.

Muistisairaiden laheisten haastatteleminen on tehokas keino saada lisaa tietoa siita, kuinka palve-
luita ja ty6tapoja voitaisiin kehittad paremmiksi ja vastaamaan tehokkaammin laheisten tuen tar-
peisiin. Sosiaalipolitiikassa asiakkaiden osallistaminen on ajankohtainen tavoite (Laitinen & Poh-
jola, 2010; Niskala, Kostamo-Paakko & Ojaniemi, 2015, s.131). Muistisairaiden ldheiset ovat ikaan
kuin kokemusasiantuntijoita. Kokemusasiantuntijuus perustuu henkilédn asiantuntijuuteen, joka
on muodostunut kokemusten kautta, eika pohjaa akateemisiin opintoihin. Kokemukset nahdaan
itsessaan arvokkaana tietona. (Moring, Bergman, Nordling, Markkula, Partanen & Soikkeli 2013, s.
131-162; Niskala ym., 2015, s. 132.) Taman tutkimuksen ontologisena ja epistemologisena lahto-
kohtana oli fenomenologis-hermeneuttinen tutkimusperinne. Fenomenologis-hermeneuttisessa
ihmiskasityksessa keskeisia kasitteita ovat kokemus, merkitys ja yhteiséllisyys. Tietokysymyksina

keskeisia ovat ymmartaminen seka tulkinta (Laine, 2001). Asiakkaiden kuuleminen varmistaa pal-
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veluiden oikeanlaisen kohdentamisen ja oikeudenmukaisuuden seka tasa-arvoisen kohtelun. Tie-
teelliseen tietoon yhdistettyna asiakkaiden kokemustieto voi tuottaa uudenlaisia ja toimivia palve-

lukaytantoja. (Niskala ym., 2015, s. 145.)

Osallistujiin oltiin yhteydessa sahkopostitse. Sahkdpostin yhteydessa oli linkki haastattelulomak-
keeseen. Lomake luotiin Microsoft Forms- tyokalun avulla. Haastattelulomakkeen yhteydessa
osallistujat antoivat suostumuksen tutkimukseen osallistumiselle. Haastattelut suoritettiin sahko-
postitse kyselylomakkeella, eli kyseessa oli lomakehaastattelu, joka sisalsi avoimia, puoliavoimia
seka suljettuja kysymyksia. Padosassa lomakehaastattelussa olivat avoimet kysymykset. Haastat-
telulomake 16ytyy liitteista (Liite 2). Vastaajilla oli kaksi viikkoa aikaa vastata haastattelulomakkee-
seen ja vastausajan puolivalissa heille |ahetettiin muistutus tutkimukseen osallistumisesta sahko-
postitse. Kyselyhaastattelu on puolistrukturoitu haastattelu, silld kysymysten muoto ja jarjestys on
vakioitu, eli ne ovat samat kaikille tutkittaville ja ne esitetadn samassa jarjestyksessa. Kuitenkin
suurin osa kysymyksista on avoimia kysymyksia, eli haastateltava itse tuottaa vastaukset. Tama
erottaa haastattelun strukturoidusta haastattelusta, jossa myos vastausvaihtoehdot ovat ennalta

maariteltyja. (Puusa, 20204, s. 111-112; Tuomi & Sarajarvi, 2009, s. 77.)

Fenomenologisen tutkimuksen kohteena on eldmismaailma, eli ihmisen suhde omaan elamisto-
dellisuuteensa. Varsinaiseksi tutkimuskohteeksi paikantuvat merkitykset. (Tuomi & Sarajarvi,
2009, s. 31-32.) Fenomenologiassa keskeista on selvittaa, miten ihmiset kokevat ilmiét, joiden si-
salla he elavat. Fenomenologisessa nakdkulmassa ihminen ndhdaan olevan sosiaalisen maailman
vaikutuksen alaisena seka vaikuttajana. (Juuti & Puusa, 2020, s. 10.) Hermeneuttinen ulottuvuus
voidaan nahda fenomenologisessa tutkimuksessa tulkinnan tarpeessa. Hermeneuttinen ymmar-
taminen tarkoittaa ilmididen merkityksien oivaltamista. Fenomenologis-hermeneuttisen tutki-
muksen tavoitteena on siis kasitteellistaa tutkittavaa ilmiota eli luoda kokemukselle merkitys. Tut-
kimuksessa pyritaan tekemaan jo tunnettu tiedetyksi. (Tuomi & Sarajarvi, 2009, s. 31-32.) Haastat-
telua ja kyselyad kannattaa suosia tutkimuksissa, joissa halutaan tietdad, mitad ihminen ajattelee
(Tuomi & Sarajarvi, 2009, s. 72-73). Nain ollen kyselyhaastattelu oli perusteltu valinta taman tutki-

muksen aineistonkeruumenetelmaksi.
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Jokainen tutkimukseen ilmoittautunut henkild vastasi kyselyhaastatteluun, eli aineisto muodostui
16 kyselyhaastatteluvastauksesta. Microsoft Forms- sovellus loi automaattisesti yhteenvedon ky-
selyyn vastanneiden keskimaaraisesta vastausajasta. Keskimaaraiseksi vastausajaksi muodostui
kaikkien 16 vastauksen jalkeen 64:14 minuuttia. Nain ollen voidaan sanoa, ettd vastaajat ovat kayt-
taneet hyvin aikaa kyselyyn vastaamiseen. Suurin osa vastaajista oli muistisairaan puolisoja (n=12)
ja loput olivat muistisairaan lapsia tai lapsenlapsia (n=4). Vastaajien keskimaarainen ika oli 67
vuotta ja vastaajien iat vaihtelivat valilla 23-80. Vastaajien ian mediaani, eli jarjestetyn joukon kes-

kimmainen arvo oli 74.

Vastanneiden muistisairas omainen oli keskimaarin 76- vuotias ja sairastuneiden iat vaihtelivat 61
vuodesta 94 vuoteen. Muistisairaiden ian mediaani oli 76 vuotta. Muistisairautta oli sairastettu
keskimaarin 4,4 vuotta ja muistisairauden diagnoosin ajankohta vaihteli yhdesta vuodesta kym-
meneen vuoteen. Muistisairauden sairastamisen keston mediaani oli 4,5 vuotta ja moodi, eli ylei-
sin arvo oli yksi vuosi. Kyselyyn siis vastasivat eniten hiljattain muistisairaus diagnoosin saaneen

sairastuneen laheiset.

Lahes puolet laheisista kertoivat, etta laheinen tai tydyhteis6 huomasi omaisen muistioireet, joi-
den vuoksi otettiin yhteytta terveydenhuoltoon (n=6). Tyypillista oli, ettd muistioireet alkoivat va-
hitellen yksittaisten asioiden unohtumisena ja alkoivat hiljalleen yleistya. Usein nadiden tilanteiden
yhteydessa ilmeni, etta muistisairas ei itse kokenut muistiaan huonontuneeksi ja vastusti tutki-
muksiin hakeutumista (n=4). Aikaisemmissa tutkimuksissa on todettu, ettd muistisairaan laheiset
kohtaavat ensimmaisena sairauden aiheuttamat kognitiiviset ja persoonallisuuden muutokset
seka itseilmaisun vaikeudet (Eskolan ym., 2022; Hallikainen ym., 2014, s. 69). Toinen tilanne muis-
tisairauden havaitsemisen taustalla oli, etta laheiset eivat olleet huomanneet lainkaan muistioi-
reita ja diagnoosi tuli taysin yllatyksena (n=6). Talldin terveydenhuoltoon hakeuduttiin jonkun
muun syyn vuoksi ja tdman yhteydessa terveydenhuollossa havaittiin muistisairausepaily. Viimei-
nen aineistosta havaittavissa oleva tilanne muistioireiden havaitsemiseen ja terveydenhuoltoon
yhteydenottamiseen liittyen oli muistisairaan oma-aloitteisesti terveydenhuoltoon hakeutuminen.

Tama tilanne oli muita huomattavasti harvinaisempi (n=2). Tallgin tilanteeseen liittyi sairastuneen
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aikaisempi tietoisuus muistisairauksista ja niiden hoidosta. Tahan liittyi myds omakohtaisia koke-

muksia muistisairaan hoidosta.

Vastaajien sairastuneen omaisen muistioireet olivat hyvin vaihtelevia. Nelja vastaajaa kertoi omai-
sellaan olevan ongelmia pelkastaan Iahimuistin kanssa. Muistioireet olivat heilld siis lievia. Lievia
muistioireita vastaajien omaisilla ilmeni myos sanojen ajoittaisena unohtumisena. Useat vastaajat
(n=6) kertoivat, ettei heidan omaisensa selviydy arjen yllapitamisesta tai perustarpeista huolehti-
misesta ilman apua. Suurimmalla osalla vastaajien omaisista esiintyi eri asteisia kaytosoireita, ku-
ten unihairioita, karsimattomyytta, aggressiivisuutta, pakko-oireita seka nakdéharhoja. Osa vastaa-
jien muistisairaista omaisista (n=4) oli taysin sairaudentunnottomia. Vastaajat kertoivat oireina
olevan myos esimerkiksi laheiseen takertumista, lukemisen ja kirjoittamisen vaikeutta, virtsankar-
kailua, ruokahaluttomuutta, toimintojen hidastumista, vaikeutta noudattaa ja vastaanottaa ohjeita
seka vaikeutta tunnistaa Iaheisiaan tai omaa kotiaan. Pieni osa vastaajien omaisista sairasti vaikea-
asteista muistisairautta. Heidan sairastunut omaisensa oli liilkunta- seka puhekyvytdn ja saattohoi-

tovaiheessa.

Vastaajista yli puolet asuivat muistisairaan omaisensa kanssa ja kertoivat olevansa vuorokauden
ympari yhdessa. Osan vastaajista muistisairas omainen asui hoivakodissa (n=4). Talldin yhteyden-
pito kuvautui paivittaiseksi ja useamman tunnin kestavaksi. Kolmen vastaajan muistisairas omai-
nen asui kotona ja eri osoitteessa kuin vastaaja. Naissa tapauksissa hoivaa on kuvattu paivit-
taiseksi ja yhdesta kolmeen tuntia kestavaksi vierailuksi. Noin puolet vastaajista omasivat virallisen
omaishoitajan statuksen. Osa vastaajista (n=4) koki, etta arki on sujunut suhteellisen normaalisti
muistisairaan omaisen kanssa, eika sairaus ollut tuonut arkeen suurempia muutoksia. Osa lahei-
sista (n=6) kertoi huolehtivansa sairastuneesta hoidollisesti. Talla tarkoitetaan esimerkiksi ves-
sassa kaynnissa avustamista, hygieniasta huolehtimista ja sydomisessa avustamista. Osa huolehti
myds sairastuneen taloudellisista asioista ja toimi sairastuneen edunvalvojana. Kaikki vastaajat
kertoivat huolehtivansa sairastuneelle ajanvietteen jarjestamisesta. Ajanviete vaihteli sairastu-
neen kunnon mukaan musiikin kuuntelusta ulkomaan matkoihin. Hoivan tarve oli siis hyvin vaih-

televaa vastaajien omaisten valilla.
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4.3 Aineiston analyysi

Aineiston analysoinnissa kaytettiin sisallonanalyysia. Analyysin avulla pyritdan saamaan tutkimus-
kohteesta kuvaus tiivistetyssa ja yleisessa muodossa (Tuomi & Sarajarvi, 2018). Sisallénanalyysin
voidaan katsoa olevan yksittaisen menetelman sijaan valja metodinen viitekehys, jonka avulla ai-
neistoa voidaan tarkastella monipuolisesti. Talldin sisallonanalyysit voidaan jakaa aineistolahtoi-
seen seka teorialahtdiseen. (Puusa, 2020b, s. 145-156.) Tassa tutkimuksessa analyysimenetel-
mana toimi aineistolahtoinen sisalldnanalyysi. Lisaksi aineiston kuvailussa seka tuloksien tulkin-

nassa kaytettiin maarallisia menetelmia, eli kdytdssa oli niin sanottu mixed methods- menetelma.

Mixed methods- menetelman avulla yhdistelladn laadullista ja maarallista tutkimusta. Naiden yh-
distaminen voi luoda tutkittavasta ilmidsta paremman kuvan kuin vain toisen kayttaminen yksi-
naan. Mixed methods- menetelma paikkaa molempien tutkimusotteiden puutteita. (Tuomi & Sa-
rajarvi, 2017.) Tassa tutkimuksessa kaytettiin hyodyksi maarallisen tutkimuksen keinoja aineiston
kuvailun yhteydessa. Aineiston kuvailun yhteydessa kaytettiin keskiarvoa, moodia, mediaania seka
vaihteluvalia. Samoin maarallisilla tunnusluvuilla kuvaillaan, kuinka riittaviksi vastaajat kokivat
heille tarjotut palvelut. Vastauksista on muodostettu keskiarvo, moodi ja mediaani. Nain ollen
maarallisten tunnuslukujen avulla pystyttiin vastaamaan osittain tutkimuskysymykseen, kuinka
muistisairaiden laheisten palveluntarpeisiin on vastattu. Nama maaralliset tunnusluvut antoivat
tietoa vastaajien keskimaaraisesta mielipiteesta seka mielipiteiden vaihtelusta ja laadulliset avo-

kysymykset syventivat maarallista tietoa ja loivat naille tunnusluvuille merkityksia.

Sisallénanalyysin avulla saadaan aineisto jarjesteltya johtopaatdsten tekoa varten. Aineisto on ku-
vaus tutkittavasta ilmidsta ja analyysin avulla pystytaan luomaan sanallinen ja selkea kuvaus ilmi-
dsta. Analyysin avulla pyritadn luomaan uutta tietoa jarjestelemalla hajanaisesta aineistosta sel-
keitd ja yhtendisia kokonaisuuksia. Sisalldnanalyysia voidaan kuvata loogisena paattelyna, jonka
aikana aineisto hajotetaan osiin, kasitteellistetaan ja jarjestelldan uudestaan loogisiksi kokonai-
suuksiksi. (Tuomi & Sarajarvi, 2017.) Miles & Huberman (1944) ovat jaotelleet aineistolahtdisen

sisallénanalyysin kolmivaiheiseksi prosessiksi. Ensin aineisto redusoidaan, eli pelkistetaan. Taman
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jalkeen aineisto klusteroidaan, eli ryhmitellaan ja viimeiseksi aineisto abstrahoidaan, eli aineis-

tosta luodaan teoreettisia kasitteita.

Analysointi aloitettiin lukemalla kerattya aineistoa useampaan kertaan ja perehtymalla aineiston
sisaltédn. Aineistoon perehtymisen pohjalta analyysiyksikdksi valikoitui kokonainen lause. Alku-
perdisaineiston redusoinnissa karsitaan aineistosta tutkimukselle epdolennainen sisaltd pois
(Tuomi & Sarajarvi, 2017). Aineiston lapikdynnin yhteydessa etsittiin vastauksista tutkimustehta-
vaa kuvaavia ilmaisuja ja asiakokonaisuuksia. Haastattelulomakkeet tulostettiin paperille analy-
soinnin helpottamiseksi. Aineistosta alleviivattiin eri tutkimuskysymyksiin vastaavat ilmaisut eriva-
risilla kynilla ja nain pystyttiin erottelemaan aineistosta eri ilmidita. Aineistosta eroteltiin nain
kaikki tutkimustehtavan kannalta olennaiset alkuperaisilmaukset ja alkuperaisilmauksista luotiin
pelkistetyt ilmaukset. Alkuperaisiimaukset ja niistd muodostetut pelkistetyt ilmaukset on koottu
taulukoihin, jotka loytyvat liitteista (Liite 3 & Liite 4). Taulukot on muodostettu eri tutkimuskysy-
myksien mukaan tuloksien selkeyttamiseksi. Nain ollen aineiston klusterointi on aloitettu jo
redusointivaiheessa. Lisaksi alkuperaisilmauksista on poistettu nimia ja yksityiskohtia on muu-

teltu, jotta yksittainen vastaaja ei olisi tunnistettavissa naiden kautta.

Seuraavaksi oli vuorossa aineiston ryhmittely, eli klusterointi. Aineistosta I6ydetyt pelkistetyt il-
maukset kaytiin tarkasti lapi ja niista etsittiin samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia. Samaa ilmiota
kuvaavat ilmaukset eroteltiin ryhmiksi. Tata prosessia oli osittain tehty jo pelkistettyjen ilmauksien
luomisessa seka aineiston redusoinnissa, joten pelkistetyista ilmauksista hyvin moni sailyi ennal-
laan muodostaen aineiston alaluokan. Alaluokille keksittiin niiden sisaltéa kuvaava nimi. Alaluok-
kien muodostaminen pelkistetyista ilmauksista on kuvattu taulukoihin, jotka [0ytyvat liitteista (Liite
5 & Liite 6). Alaluokkien muodostamisesta siirryttiin ylaluokkien seka paaluokkien muodostami-
seen ja samalla muodostettiin paaluokille yhdistavat luokat. Téma vaihe on koottu taulukoihin,
jotka loytyvat liitteista (Liite 7 & Liite 8). Aineiston abstrahointi tapahtui klusteroinnin ohella ja alkoi
jo aineistosta muodostettujen pelkistettyjen ilmausten luomisen yhteydessa. Abstrahoinnissa ka-
sitteellistetaan tutkimuksen kannalta oleellinen tieto ja valikoidun tiedon perusteella muodoste-
taan teoreettisia kasitteita ja ndista edelleen johtopaatdksia. Abstrahoinnissa tulisi koko ajan sai-
lyttaa linkki alkuperaisaineistoon. (Tuomi & Sarajarvi, 2017.) Tdma on kirjattu osaksi tutkimusra-

porttia liitteista 16ytyvien taulukoiden muodossa (Liite 3; Liite 4; Liite 5; Liite 6; Liite 7 & Liite 8).
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Luokkien muodostumista hahmoteltiin jo pelkistettyjen ilmauksien muodostamisesta asti, joten
klusterointi ja abstrahointi olivat mukana analyysissa jo sen alkuvaiheista asti. Klusteroinnin ja
abstrahoinnin aikana aineisto tiivistyy, silla yksittaiset tekijat sisallytetaan yleisimpiin kasitteisiin

(Tuomi & Sarajarvi, 2017).

4.4 Tutkimuseettiset kysymykset ja tutkijan positio

Laadullisessa tutkimuksessa eettista pohdintaa on tehtava tutkimuksen kaikissa vaiheissa. Omai-
sen sairastumista muistisairauteen koskevat kysymykset voivat nostaa haastateltavassa esille vah-
voja ja kipeita tunteita. Taman vuoksi aiheen voidaan katsoa olevan sensitiivinen. Sensitiivisella
tutkimusaiheella tarkoitetaan aihepiiria, joka voi aiheuttaa eriasteisia uhkia joko tutkittaville tai
tutkijalle. Useasti sensitiivisyys linkittyy vaikeisiin elamantilanteisiin tai elaman muutoksiin, kuten
tassa tutkimuksessa laheisen sairastumiseen. Aiheen sensitiivisyytta on syyta pohtia silloin, jos
tutkitaan ihmisen kokemuksia, tunteita ja ajatuksia. Sensitiivisyys on kuitenkin hyvin subjektiivista
ja tutkijan mielesta sensitiivinen aihe ei valttamatta nayttaydy sellaisena tutkittavan nakdékulmasta
ja toisin padin. (Lee, 1993.) Sensitiivisessa tutkimuksessa on kiinnitettava erityistd huomiota tutki-
musaiheen ja osallistujien valintaan, aineistonkeruun ajankohtaan seka kaytettyihin menetelmiin,
aineiston analyysiin ja raportointiin. Sensitiivinen tutkimus siis edellyttaa eettisesti harkittua toi-
mintaa koko tutkimusprosessin ajan. (Aho & Kylma, 2012, s. 271.) Tassa tutkimuksessa tehdyt va-

linnat on pyritty perustelemaan mahdollisimman hyvin tutkimusraporttia kirjoittaessa.

Sensitiivisten tutkimusaiheiden kohdalla tutkimukseen osallistujien motiivit osallistua tutkimuk-
seen vaihtelevat. Motiiveina voivat toimia esimerkiksi: halu auttaa muita samassa elamantilan-
teessa olevia ihmisia, halu parantaa omaa ja muiden hoitoa, halu puhua tutkijalle, jakaa muistoja,
ilmaista tunteita tai tarve etsia merkityksia tapahtuneelle. Tallaisissa tilanteissa tutkimukseen osal-
listuminen on koettu terapeuttisena. (Beck & Konnert, 2007). Sensitiivisissa tutkimusaiheissa eri-
laisten aineistonkeruumenetelmien kaytto tekee mahdolliseksi kokemusten hienovaraisen tutki-

misen. Menetelmina voidaan talléin kayttaa esimerkiksi paivakirjan kirjoittamista, nettikeskuste-
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lupalstalle kirjoittamista seka avoimia kysymyksia sisaltavia kyselylomakkeita. Kyselylomake sen-
sitiivista aihetta tutkittaessa on tutkijan kannalta vahemman kuormittava. Tama patee erityisesti
niihin tilanteisiin, joissa tutkijalla on omakohtaista kokemusta aiheesta. Kuitenkin talldin tutkijan
tulee olla kunnioittava ja hienovarainen silloin, kun osallistujia Iahestytaan ja pyydetaan mukaan
tutkimukseen. Sensitiivisissa aiheissa kyselylomakkeen kaytté mahdollistaa vaikeista asioista ker-
tomisen ilman kasvotusten kohtaamista. Tama voi helpottaa osallistujien tiedon tuottoa. Haitta-
puolena kyselylomakkeessa on se, etta tutkimuksessa on vaikeampi tunnistaa osallistujille aiheu-
tunut haitta. Tama tilanne korostuu silloin, kun osallistujien tunnistetiedot on jatetty pois vastauk-
sista. (Aho & Kylma, 2019, s. 275-277.) Taman tutkimuksen yhteydessa tutkittaville on tarjolla jat-
kuva Muistiyhdistyksen tuki, mikali he haluavat keskustella tutkimukseen osallistumiseen liittyvista

tunteista.

Tutkimusaiheen valitseminen ja tutkimuskysymysten muodostaminen ovat eettisia ratkaisuja. On
eettisesti perusteltua valita tutkimusaiheeksi aihe, josta on vahan aikaisempaa tutkimusta ja tut-
kimuksella tuotetun tiedon avulla voidaan lisata hyvaa osallistujaryhman keskuudessa. Tutkimuk-
sen tarpeellisuus, 1dhtokohdat ja merkitys tulee perustella kirjallisuuskatsauksella. Tutkimusai-
heen valintaan vaikuttaa myos tutkijan oma mielenkiinto aihetta kohtaan. (Aho & Kylma, 2012, s.
273-274.) Eettisiin periaatteisiin kuuluu pyrkimys tuottaa uutta ja merkityksellista tietoa tutkimat-
tomasta tai vahan tutkitusta aihealueesta. Taman vuoksi on tarkeaa perustella aiheen valinta huo-
lella seka tuoda ilmi tutkimuksen tuoma hyéty. (Vuori, 2021.) Tama on pyritty tekemaan huolelli-

sesti tutkimuksen johdannossa seka teoriapohjan taustoittamisessa.

Taman tutkimuksen tekoon ei tarvinnut pyytaa eettista ennakkoarviointilausuntoa ihmistieteiden
eettiselta toimikunnalta. Arviointi tulee pyytaa, mikali tutkimukseen sisaltyy seuraavia asetelmia:
tutkimukseen osallistumisessa poiketaan tietoon perustuvan suostumuksen periaatteesta, tutki-
muksessa puututaan tutkittavien fyysiseen koskemattomuuteen, tutkimus kohdistuu alle 15-vuo-
tiaisiin ilman huoltajan erillisté suostumusta tai informointia, jonka perusteella huoltajalla olisi
mahdollisuus kieltaa lasta osallistumasta tutkimukseen, tutkimuksessa tutkittaville esitetaan poik-
keuksellisen voimakkaita arsykkeita, tutkimuksessa on riski aiheuttaa tutkittaville tai heidan lahei-

silleen normaalin arkielaman rajat ylittavaa henkista haittaa, tutkimuksen toteuttaminen voi mer-
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kita turvallisuusuhkaa tutkittaville tai tutkijalle tai heidan laheisilleen tai jos suunnittelee julkaise-
vansa tutkimustuloksia tiedelehdessa, joka vaatii eettista ennakkoarviointia. (TENK, 2019.) Tassa

tutkimuksessa mikaan naista kriteereista ei tayttynyt.

Tutkimuksen haastatteluja varten tutkimuslupa haettiin Pirkanmaan muistiyhdistykseltd, silla tut-
kittavat rekrytoitiin yhdistyksen kautta. Tutkimuslupapyyntodn liitettiin tietosuojaseloste ja tutki-
mussuunnitelma. Tiedonkeruuta ei aloitettu ennen kuin tutkimuslupa Pirkanmaan muistiyhdistyk-
selta saatiin. Tutkittavilta pyydettiin suostumus osallistua tutkimukseen samassa yhteydessa haas-
tattelulomakkeen kanssa. Suostumuslomakkeeseen liitettiin tutkimuksen tekijan tiedot ja tausta-
organisaatio, tutkittavien henkilotietojen kasittely tutkimuksessa seka mita tutkimukseen osallis-
tuminen tarkoittaa konkreettisesti. Lisaksi suostumuslomakkeessa tiedotettiin tutkittavaa omista
oikeuksistaan. Tutkittavalla on oikeus osallistua vapaaehtoisesti tutkimukseen ja myos kieltaytya
osallistumasta, oikeus keskeyttaa osallistuminen valiaikaisesti tai kokonaan milloin tahansa ilman
negatiivisia seuraamuksia, oikeus peruuttaa osallistumissopimus, oikeus saada ymmarrettava ja
totuudenmukainen kuva tutkimuksen tavoitteista ja osallistumisesta mahdollisesti koituvista hai-

toista ja riskeista seka oikeus tietaa olevansa tutkittavana. (Kuula-Luumi, 2021.)

Jo aineiston keruussa pyrittiin noudattamaan minimointia, eli aineiston keruu suunniteltiin siten,
etta se sisalsi mahdollisimman vahan henkilétietoja alun perinkin. Haastattelulomakkeessa ei ky-
sytty vastaajien henkilotietoja ja yksittainen lomake ei ollut yhdistettavissa vastaajaan. Haastatte-
lulomakkeet sailyivat salasanan takana olevalla tililla, josta ne poistettiin tutkimuksen valmistumi-
sen jalkeen. Lisaksi haastattelulomakkeiden paperiset versiot sdilytettiin tutkimuksen ajan lukolli-
sessa laatikossa ja ne tuhottiin silppurissa tutkimuksen paatyttya. Tutkimusraporttiin tulleista ai-
neisto-otteista seka alkuperaisilmauksista henkildéiden nimet seka arkaluontoiset tiedot poistettiin

tai muutettiin.

Yleisten eettisten periaatteiden mukaan tutkimuksessa tulee kunnioittaa tutkittavien ihmisarvoa,
yksityisyytta, itsemaaraamisoikeutta ja muita oikeuksia. Lisaksi tulee valttaa aiheuttamasta tutkit-
tavina oleville ihmisille, yhteisdille ja muille tutkimuskohteille aiheutuvia merkittavia riskeja, vahin-
koja ja haittoja. (TENK, 2021.) Kaikki tutkittavilta saatu tieto on arvokasta, eika tutkija saa vaaristella

saatuja tuloksia. Taman vuoksi on tarkeaa pohtia omaa tutkijan positiotaan tutkimuksessa. (Vuori,
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2021.) Aineiston analyysissa on tarkeaa pystya erottamaan omakohtainen kokemus tutkittavien
kokemuksista (Aho & Kylma, 2012, s. 277). Tassa tutkimuksessa objektiivisuus on pyritty varmista-
maan silla, ettd tutkimusraporttiin on kirjattu mahdollisimman hyvin auki tutkimuksen vaiheet,

valinnat seka perustelut tutkimukseen liittyville valinnoille.
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5 Tulokset

5.1 Laheisten kokemukset ja tunteet muistisairauden eri vaiheissa

Laheisen huoli ja arsyyntyminen muistioireiden alettua

Ensimmaiseksi paaluokaksi muodostui: "Léaheisen huoli ja arsyyntyminen muistioireiden alettua”.
Aineistosta oli havaittavissa kaksi erilaista mallia, jotka kuvaavat ldheisen tunteita muistioireiden
alettua. Ala- ja ylaluokat ovat nahtavilla liitteissa olevasta taulukosta (Liite 7). Tunteet linkittyivat
epailyksiin muistioireiden aiheuttajasta. Ensimmaisessa tilanteessa laheiset eivat tienneet mista
muistioireissa kyse, ja ne aiheuttivat huolta ja arsyyntymista (n=4). Aikaisemmissa tutkimuksissa
on todettu, ettd muistioireet hammentdvat aluksi seka sairastunutta, etta laheista. Pieniin unoh-
duksiin saatetaan aluksi suhtautua huumorilla, joka saattaa venyttaa diagnoosin saamista. Arki-
paivaisten asioiden lisaantyva unohtelu saattaa aiheuttaa laheisissa hermostuneisuutta. Sairastu-
nut saattaa alkaa vaittaa todeksi omia muistivirheitaan, joka taas aiheuttaa jatkuvaa riitelya ja ki-
nastelua asioiden oikeasta laidasta laheisten kanssa. Kun laheiset tiedostavat sairauden seka sen
aiheuttamat oireet, on niiden kanssa helpompi elaa. (Hallikainen ym., 2014, s. 67; Telaranta, 2014,
s. 100-103.) Eras vastaaja on kuvannut tunteitaan ja kokemuksiaan muistioireiden alettua seuraa-

vasti:

" Ajattelin tatako tama elama on ikaantyvan laheisen kanssa. Miten mina
selvidn ja jaksan hanen kanssaan. En ollenkaan ymmartanyt, etta kyse on
muistisairaudesta. Tuli outoja tilanteita ja kaytésmuutoksia, joita ei aiem-

min ollut. Han reagoi arkisiin asioihin ihan uudella ja oudolla tavalla.”

Aikaisemmassa tutkimuksessa Alzheimerin tautia sairastavan laheiset ovat kertoneet epdvar-
muutta omista havainnoistaan liittyen |dheisen muistioireisiin. Epaily liitettiin epauskoon. (Vali-
maki ym., 2012.) Sairastunut saattaa syyttaa laheistaan esimerkiksi varastelusta tai olla poikkeuk-

sellisen mustasukkainen. Lisaksi sairastunut saattaa kokea, ettd hanet on hylatty, hanta on koh-
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deltu epaoikeudenmukaisesti tai han kokee itsensa yksinaiseksi ja avuttomaksi. Laheiset taas voi-
vat kokea syytdkset loukkaavina ja heidan voi olla vaikea erottaa mika on totta ja mika ei. Muisti-
sairauden alkuvaiheessa laheisten voi olla hankala ymmartaa, etta henkild ei tee tahallaan kiusaa
tai hae huomiota. (Hallikainen ym., 2014, s. 67.) Muistioireille pyritaan keksimaan selityksia, kier-
toilmauksia ja syyllisia. Tunnepurkaukset ovat yleisia sairauden alkuvaiheessa. Erityisesti ham-
mennys, pelko ja hapea voivat johtaa eristaytymiseen, vaikenemiseen, riitelyyn ja syyttelyyn. Tama
voi aiheuttaa suuria muutoksia suhteen ilmapiirissa. (Kinnunen & Sohkanen, 2014, s. 9.) Laheisten
saattaa olla vaikea tuoda ilmi sairastuneelle tai muille henkildille huoliaan. Laheiset saattavat rea-
goida kaytoksen muutoksiin artyneisyydella tai moittimalla sairastunutta tai muita laheisia. (Halli-

kainen ym., 2014, s. 69.)

Toinen tilanne oli, etta laheiset arvasivat muistioireissa olevan kyse muistisairaudesta ja ne aiheut-
tivat huolta taudin etenemisesta (n=7). Naissa tilanteissa havaittiin ldheiselld muistisairauden oi-
reita ja osattiin jo odottaa muistisairausdiagnoosin saamista. Naissa tapauksissa laheisilla oli jo
valmiiksi tietoa muistisairauksista seka niiden oireista tai he tiesivat sairastuneella laheiselldaan
olevan suvussa muistisairautta. Talloin laheisilla nousi paallimmaisena tunteena huoli ja pelko
siita, kuinka sairaus tulee etenemaan. Eras muistisairaan laheinen on kuvannut tunteitaan seuraa-

vasti havaittuaan ensimmaisia muistioireita:

"Pelotti ja tama heratti paljon epavarmuutta tulevaisuutta kohtaan. Kaikki

pahimmat kauhuskenaariot tuli kaytya lapi.”

Laheinen osasi odottaa muistisairausdiagnoosia tai diagnoosi oli jarkytys

Seuraavana paaluokkana on: “Lédheinen osasi odottaa muistisairausdiagnoosia tai diagnoosi oli
jarkytys”. Ensimmainen kyseisen paaluokan ylaluokka oli tilanne, jossa diagnoosia osattiin odottaa

(n=7). Tahan saattoi liittya useita syita, kuten sukurasite, selkeat muistioireet tai aikaisemmat tie-
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dot sairaudesta. Aikaisemman tutkimuksen mukaan diagnoosin saaminen oli muistisairaan lahei-
sista 83 % odotettu ja se antoi varmistusta omille epailyille (Nikumaa, 2013). Taman tutkimuksen

tuloksien mukaan muistisairausdiagnoosi oli odotettu vain 43,75 % vastaajista.

Toinen ylaluokka kuvaa kokemusta, jossa diagnoosi oli [aheisille jarkytys. Tama oli yleisin kokemus
liittyen muistisairausdiagnoosiin (n=11). Myos aikaisemmissa tutkimuksissa on havaittu muistisai-
rausdiagnoosin olevan jarkytys ja kriisi laheiselle (Hallikainen ym., 2014, s. 102; Palosaari, 2010, s.
183-184; Telaranta, 2014, s. 111). Valimaki ym. (2012) ovat tutkineet Alzheimerin sairauden vaiku-
tuksia laheisten elamaan. Diagnoosin saamista laheiset kuvasivat ristiriitaiseksi. Vaikka laheiset
olisivat tehneet aloitteen muistitutkimuksiin hakeutumisesta, diagnoosin saaminen kuvattiin hen-
kisesti vaikeaksi ja jarkytykseksi. Laheiset tulevat vahitellen tietoisiksi pienista muutoksista laheis-

tensa kayttaytymisessa tai kokevat akillisen kriisin. (Valimaki ym., 2021.)

Kolmannessa ylaluokassa ovat kokemukset, joissa muistisairausdiagnoosin odottaminen koettiin
piinallisena epatietoisuuden vuoksi (n=5). IImenneet muistioireet olivat antaneet laheisille jo aa-
vistuksen tulevasta diagnoosista, mutta myos toivoa pidettiin ylla, jos muistioireet kuitenkin joh-
tuisivat jostain muusta. Muistisairausdiagnoosia jouduttiin odottamaan pitkia aikoja, mika kuvau-

tui hankalana aikana laheisille. Eras laheinen kuvailee tilannetta seuraavasti:

"Tydnantajan maaraamassa tarkistuksessa tehtiin muistitestit. Niiden ta-
kia ensin sairaslomaa 3 kk ja sitten vasta magneettikuviin ja neurologian
poliklinikalle tutkimuksiin. Piinallista aikaa odottelu, kun jo aavisteli mista

on kyse, mutta sairastunut ei halunnut viela asiasta puhuttavan.”

Laheisen positiiviset tai neutraalit ja negatiiviset tunteet muistisairausdiagnoosin jalkeen

Seuraava paaluokka on: ” Laheisen positiiviset tai neutraalit ja negatiiviset tunteet muistisairaus-

diagnoosin jalkeen”. Aineistosta oli havaittavissa paljon erilaisia tunteita, jotka on koottu liitteista

49



|6ytyvaan taulukkoon (Liite 7). Tunteet on jaoteltu negatiivisiin tunteisiin seka positiivisiin tai neut-

raaleihin tunteisiin.

Suurin osa vastaajista koki negatiivisia tunteita, joihin kuuluu esimerkiksi viha, suru laheisen puo-
lesta, suru tulevaisuuden suunnitelmien menettamisen vuoksi, ahdistus, pelko, epatietoisuus seka
menettamisen pelko. Monet tunteet linkittyvat pelkoon sairauden etenemisesta ja siita, kuinka
yhdessa elaminen tulee tulevaisuudessa sujumaan. Valimaki ym. (2012) ovat myos kuvanneet
muistisairauden diagnoosin aiheuttavan omaisissa menetyksen ja surun tunteita. Eras vastaaja on

kuvannut tunteitaan muistisairausdiagnoosista seuraavasti:

"Kun omalaakari mainitsi asiasta, se oli jarkytys. Ja shokki miksi minun 13-
heiselleni nyt tuo tuli, ei tulekaan mukavia yhteisia eldkepaivia nauttien
lapsien lapsista. Sitten taisi tulla viha, kylla mina tdman taudin voitan. Noh.

Pettymys kun tietaa etta olen jo menettanyt laheiseni.”

Toinen ylaluokka on positiiviset tai neutraalit tunteet. Naita tunteita vastaajat ilmoittivat huomat-
tavasti vahemman. Positiivisia tai neutraaleja tunteita olivat neutraali suhtautuminen diagnoosiin,
diagnoosi koettiin helpotuksena, diagnoosiin suhtauduttiin rauhallisesti seka halu taistella sai-
rautta vastaan kaikin mahdollisin keinoin. Neutraaleiden kokemuksien taustalla vastaajat kertoi-
vat olevan tietamattomyyden sairauden luonteesta. Ei tiedetty mita odottaa, joten suhtauduttiin
neutraalisti. Lisaksi neutraalin suhtautumisen taustalla oli varmana pidetty aavistus omaisen
muistisairaudesta seka sairastuneen omaisen monisairaustausta. Muistisairautta pidettiin yhtena

sairautena muiden joukossa. Eras vastaaja on kuvannut kokemustaan seuraavasti:

"Kokemus oli hyvin luonnollinen ja helpottava, kun muistivirheiden syy sel-

visi.”

Aikaisemmassa tutkimuksessa laheisista yli kolmannes koki muistisairausdiagnoosin helpotuk-
sena (Nikumaa, 2013). Diagnoosi voi olla helpotus laheisille seka sairastuneelle. Diagnoosi voi
tuoda selityksen pitkaan jatkuneille ja hammentaville oireille. Se mahdollistaa myds opettelemisen

elamaan sairauden kanssa. (Hallikainen ym., 2014, s. 68; Telaranta, 2014, s. 36.)
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Aikaisempi muistisairautta koskeva tieto ja kokemus lisda tai vahentaa huolta ja tuskaa sairastu-

miseen liittyen

Seuraava paaluokka on: ” Aikaisempi muistisairautta koskeva tieto ja kokemus lisaa tai vahentaa
huolta ja tuskaa sairastumiseen liittyen”. Aikaisemman tiedon ja kokemuksien vaikutuksia on ka-
sitelty jo aikaisemmin tassa luvussa, mutta tassa paaluokassa nama kokemukset on jaettu kol-
meen eri luokkaan, joita ovat: aikaisemmat tiedot ja kokemukset muistisairaudesta helpottavat
laheisen huolta ja tuskaa, aikaisemmat tiedot ja kokemukset muistisairaudesta lisdavat laheisen
huolta ja tuskaa seka neutraali suhtautuminen diagnoosiin, silla siita ei ollut aikaisempaa tietoa.
Oli mielenkiintoinen havainto, etta aikaisemmat kokemukset ja tiedot muistisairaudesta saattoivat
joko helpottaa tai pahentaa laheisen kokemusta. Eraat vastaajat ovat kuvanneet kokemuksiaan

seuraavasti:

"Otin sen todella raskaasti. Aitini on sairastanut muistisairauden, nekin
asiat tietysti nousivat mieleen. Tiesin, etta minkalainen sairaus on. Tytta-
remme totesi heti silloin, ettd han vihaa sita sairautta, silla se vie kaiken.

Minun on ollut vaikea hyvaksya tata sairautta, etta se osui meille.”

"Siitd on jo niin pitka aika, etta aika lienee kullannut muistot. En muista,
etta siina vaiheessa olisin tuntenut surua tai vihaa tai katkeruutta tms. Ai-
tini oli sairastanut samaa tautia ja olin jo silloin tutustunut taudin kulkuun
kirjallisuudesta, vertaistukiryhmissa ja tietenkin samalla paikkakunnalla
asuvana tyttareng, joka alkoi hoitaa aidin asioita. Alussa oli vaikeinta suh-
tautua laheisen haluun lahtea yksin kaupungille ja akillisiin kiukunpuus-

kiin.”

Sairauden hyvaksyminen osaksi elamaa tai taistelu muistisairautta vastaan
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Vastaajat kertoivat kahdenlaisia kokemuksia ja tunteita koskien muistisairauteen sairastumisen
kasittelya. Toinen ylaluokista oli muistisairauden hyvaksyminen osaksi elamaa (n=4). Naissa vas-
tauksissa korostui omaisen sairastumisen kasittely ammattilaisen kanssa. Henkilot, jotka olivat hy-
vaksyneet muistisairauden osaksi elamaa, olivat osallistuneet vertaistukiryhmiin tai olivat kayneet
itse keskustelemassa ammattilaisen, kuten psykologin kanssa. Eras vastaaja oli kuvannut koke-

muksiaan seuraavasti:

"Olen asiaan tottunut ja yritan jaksaa toistaa asioita hanelle. Seuraan ha-
nen mahdollisia muutoksiaan ja haen tukea laakariltamme ja laheisilta

tarvittaessa.”

Mdnkare (2023) on todennut, etta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten kanssa juttelu seka
vertaistuki voivat auttaa sopeutumisessa omaisen sairastumiseen. Vertaistuen merkitys korostuu
siing, etta samassa tilanteessa olevat ihmiset pystyvat vaihtamaan kokemuksiaan ja arjen vinkkeja.
Vertaistukiryhmassa pystytaan ymmartamaan niita tunteita, joita eldma ja muuttuvat tilanteet
muistisairaan kanssa herattavat. (Monkare, 2023.) Kun omaishoitajat ovat tyytyvaisia elamaansa
ja luottavat saavansa tukea tulevaisuudessa, he ovat toiveikkaita tulevaisuuden suhteen. (Valimaki

ym., 2012.)

Toinen ylaluokista on taistelu muistisairautta vastaan (n=7). Kyseiseen ylaluokkaan kuuluvat ala-
luokat: katkeroitumisen ja vihan tunteet ldheisen sairastumisen vuoksi seka voimattomuuden

tunne, silla sairautta vastaan ei voi mitaan itse tehda. Eras vastaaja on kuvannut tuntemuksiaan

seuraavasti:
"Suren, katkeroidun ja vihaan samaan aikaan. Miten tassa muka jaksaa
menna karsivallisesti paivan kerrallaan, niin kun ohjeistetaan. Ei tata
jaksa.”
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Ihmissuhde sairastuneeseen on muuttunut hoivaavaksi tai suhde koettiin muuttuneen laheisem-

maksi

Muistisairauden vaikutusta sairastuneen ja laheisen valiseen suhteeseen on kuvailtu kahdenlai-
silla kokemuksilla. Ylaluokista toinen on laheisen kokemus suhteen yksipuolistumisesta tai hoivaa-
vaksi muuttumisesta. Tallaisia kokemuksia ilmeni suhteellisen paljon (n=11). Kyseista roolien muu-
tosta ja hoivasuhteen lisaantymista on kuvattu myods useissa aikaisemmissa tutkimuksissa. Kun
muistisairaus etenee, vastuu ihmissuhteen yllapidosta siirtyy laheisille. Vastavuoroisesta suh-
teesta alkaa muodostua hoivasuhde. Ihmissuhteen yllapitdminen vaatii ymmarrysta, karsivalli-
syytta ja suvaitsevaisuutta laheisilta. (Hallikainen ym., 2014, s. 68.) Sairastuneen laheiset elavat
kaannekohdassa, ja heidan roolinsa puolisona, vanhempana ja lapsena muuttuvat. Parisuhteissa
ja elamantavoissa tapahtuu suuria muutoksia, ja parit luovat itselleen uusia identiteetteja puoli-
soina. (Valimaki ym., 2012.) Eras vastaaja on kuvannut suhteensa muuttumista sairastuneeseen

seuraavasti:

"Se on ollut jo hoitosuhde aika pitkaan. Aikaisemmin laheiseni oli hoivaava
ja oli kiinnostunut minun asioistani. Nyt tilanne on kaantynyt taysin paa-
laelleen ja mind huolehdin hanesta. Laheiseni ei tasta kauheasti pida vaan
yrittaa esim. tuputtaa minulle hanen omiaan, minun hanelle tuomiani ruo-

kia, jotka olen juuri laittanut hanelle valmiiksi.”

Toinen ylaluokka liittyy kokemukseen, jossa laheinen kokee suhteen muuttuneen laheisemmaksi
ja kiinteammaksi diagnoosin jalkeen (n=5). Kokemuksiin saattoi limittya kokemus siita, etta suhde
on muuttunut enemman hoivaavaksi, mutta taman koettiin vahvistavan suhdetta entisestaan. Ta-
rinoissa ilmeni usein myo6s teema, jossa laheiset ikaan kuin kokivat liittoutuvansa sairastuneen
kanssa yhteista vihollista, eli muistisairautta vastaan. Aikaisemmassa tutkimuksessa on havaittu,
ettd omaisen sairastumisen jalkeen elaman positiiviset puolet, menestys ja yhteenkuuluvuuden
tunteet lisaantyivat. (valimakiym., 2012.) Laheinen l6ytaa uusia puolia tutusta ihmisesta ja samaan

aikaan avautuu mahdollisuus 16ytaa itsestaan uusia ulottuvuuksia. Muistisairauden edetessa la-
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heinen saattaa enenevissa maarin siirtya hoivaajan rooliin, mutta suhteessa voi edelleen olla muu-
takin sisaltéa. (Monkare, 2023.) Eras vastaaja on kuvannut suhteen muutosta sairastuneeseen

seuraavasti:

"Suhde on muuttunut viela entista laheisemmaksi ja on ehka lujittunut en-

tisestaan.”

Omaisen sairastuminen on muuttanut arkea tai muistisairaus ei ole vaikuttanut arkeen

Muistisairaiden laheisen kokivat sairauden vaikutukset arkeen hyvin eri tavoin. Naita kokemuksia
olivat sairastumisen tuomat muutokset arkeen ja toisaalta taas, etta sairastuminen ei ole vaikut-

tanut arkeen.

Toinen ylaluokista on kokemus, etta sairastuminen on tuonut muutoksia arkeen (n=10). Naita
muutoksia on kuvailtu seuraavasti: Iaheisen vastuu lisdantynyt muistisairauden myoéta, lIaheisen
oma eldma kietoutuu ajallisesti ja sisalldllisesti sairastuneen eldamaan, laheisen oltava jatkuvasti
valppaana ja toimia palvelijana, jatkuva huoli sairastuneen hyvinvoinnista, huoli tulevaisuudesta
oman jaksamisen vuoksi seka vastuun lisdantyminen tuntuu raskaalta. Aikaisemmassa tutkimuk-
sessa laheiset ovat tuoneet ilmi, koko elaman uudelleenjarjestelemisen diagnoosin jalkeen. Muis-
tisairaan laheiset kokivat elamassaan jatkuvaa sopeutumisen tarvetta paivittaisissa toimissa,
omassa tunne-eldmassaan ja heidan fyysisessa ymparistossaan. Laheiset kuvasivat useita fyysisia
oireita ja merkkeja henkisesta rasituksesta. Heidan uupumukseensa vaikutti 6inen murehtiminen
ja tahtomattaan oisin hereilld oleminen sairastuneen vuorokausirytmien heikkenemisen vuoksi.
(valimaki ym., 2012.) Sairaus saattaa tuoda laheisen elamaan uusia vastuita. Esimerkiksi taloudel-
listen asioiden hoito, ruuan laitto tai siivoaminen saattaa siirtya laheisen vastuulle. Vastuun otta-
minen saattaa olla luontevaa, pelottavaa ja raskasta. Mikali Idheinen tuntee olevansa yksin vas-
tuussa sairastuneesta, han saattaa kokea toivottomuutta ja katkeruutta. (Kinnunen & Sohkanen,
2014, s. 13.) Omaishoitajuus ja omaishoiva vaativat vaistamatta uhrauksia hoitajan omasta ela-

masta esimerkiksi ajankaytdn suhteen. Kuitenkin liiallinen uhrautuminen voi aiheuttaa onnetonta
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arkea, kiitollisuuden velan tai katkeruuden. (Palosaari, 2010, s. 192.) Hallikainen ym., (2014, s. 78)
ovat jo aikaisemmin todenneet tulevaisuuden aiheuttavan huolestuneisuutta ja pelkoa laheisissa

(Hallikainen ym., 2014, s. 78). Eras vastaaja on kuvannut tunteitaan seuraavasti:

"Laheisesta on jatkuvasti huolissaan ja koko ajan saa olla valppaana siitg,
mita seuraavaksi tapahtuu. Tdma aiheuttaa stressia ja vie voimavaroja

omasta eldamasta.”

Huomattavasti pienempi osa vastaajista oli kuvannut, etta muistisairaus ei ole vaikuttanut hei-
dan arkeensa juurikaan (n=4). Naihin tilanteisiin linkittyi sairauden alkuvaihe, tuen saaminen

seka sairauden hyvaksyminen osaksi elamaa.

Omaisen muistisairaudesta aiheutuneet negatiiviset tunteet ja ldheisen ldytamat selviytymiskei-

not

Laheisen kokemat tunteet muistisairauden kanssa elamisesta on jaettu kahteen ylaluokkaan. En-
simmainen luokka on omaisen muistisairaudesta aiheutuneet negatiiviset tunteet. Naita ovat: uu-
pumus sairastuneen tilanteen takia, suru sairastuneen tilanteesta, laheinen kokee ahdistusta sai-
rastuneen tilanteen vuoksi, sairastuneen riippuvuus ldheisesta ahdistaa, arsyyntyminen muistioi-
reiden takia, koetaan yksinaisyytta, turhautuminen siihen, etta sairastunut ei ymmarra laheisen
tarjoaman avun maaraa seka avuttomuuden ja syyllisyyden tunteet siitd, etta ei ole osannut sai-
rastuneen asioita paremmin hoitaa. Negatiivisia tunteita esiintyi suhteessa havaittuihin selviyty-
miskeinoihin paljon. Monet negatiivisista tunteista ovat linkittyneet toisiinsa. Esimerkiksi sairastu-
neen riippuvuus laheisesta aiheutti ahdistusta ja enenevissa maarin muistisairaan ihmisen kanssa
ajan viettoa. Tama taas aiheuttaa yksindisyytta ja uupumusta, joka voi ilmeta esimerkiksi arsyyn-

tymisend muistioireiden takia.
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Vehvildinen ym., (2012) ovat aikaisemmassa tutkimuksessaan havainneet, etta laheiset, jotka asui-
vat muistisairaan omaisen kanssa samassa taloudessa, kokivat, ettd heidan eldamansa alkoi rajoit-
tua kotiin. He kokivat kodin tuntuvan vankilalta. Seurauksena syntyi yksindisyyden tunne ja koke-
mus vapauden menetyksestd. Elamaa pidettiin epareiluna. (Valimaki, ym., 2012.) Samanlaiset tu-
lokset ovat havaittavissa myos tassa tutkimuksessa. Eras vastaaja on kuvannut tunteitaan muisti-

sairauden kanssa elamisesta seuraavasti:

"Kylla sairaus on aiheuttanut minulle paljon huolta, stressid, uupumusta.
tuntuu kuin olisin talla hetkelld sidottu tahan kotiin ja lIaheisen hoitami-
seen - pieni vankila. Laheiseni on minusta yli rippuvainen, mika tuntuu
valilla ahdistavalta. Pitéa aina miettia kuka tulee hanen kanssaan, jos mi-
nulla menoa. Muutenkin pitaa itse hoitaa kaikki kodin asiat ja tehda yksin
paatoksia. Tietynlainen yksindisyys, ei ole enaa sita tasavertaista puhe-

kumppania ja myods suru toisen henkisesta menettamisesta on lasna.”

Aikaisemmissa tutkimuksissa on tuotu esille muistisairaiden laheisten kokemaa hapean tunnetta
(Hallikainen ym., 2014, s. 78; Valimaki, ym., 2012). Erityisesti sairastuminen ja siihen liittyvat oireet
voivat tuottaa hapeaa ja syyllisyyden kokemuksia laheisille (Hallikainen ym., 2014, s. 78). Tassa
tutkimuksessa laheiset eivat tuoneet esille hdpean kokemuksia muistisairauden kanssa elami-
sesta. Tama on yllattava tulos verrattuna kansainvalisiin tutkimustuloksiin (kts. Batsch & Mittel-
man, 2012). Toisaalta Nikumaa (2013) on suomalaisessa tutkimuksessaan aikaisemmin todennut
hapean tunteiden vahaisyyden suomalaisten muistisairaiden laheisten keskuudessa. Toisaalta Ni-
kumaan (2013) tutkimuksessa laheiset kokivat eniten iloa, mielihyvaa ja onnellisuutta. Tassa tutki-
muksessa oli havaittavissa huomattavasti enemman negatiivisia kuin positiivisia tunteita vastaa-

jien kesken.

Gallego-Alberto ym. (2020) ovat tutkineet muistisairaiden laheisten syyllisyyden kokemuksia. He
havaitsivat syyllisyyden kokemuksia esiintyvan paljon muistisairaiden laheisilla. Syyllisyys johtui
sairastuneen teoista, laheisen avun rajallisuudesta, laheisen kokemista negatiivisista tunteista,
muutoksista suhteessa sairastuneeseen, muiden elamanalueiden laiminlyonnista seka sairastu-

neen ja muiden ihmisten aiheuttama syyllisyys. Tutkimuksen perusteella tultiin johtopaatokseen,
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etta syyllisyyden tunteita tulisi kasitella erilaisilla interventioissa, jotka ovat suunnattu muistisai-
raiden laheisille. (Gallego-Alberto ym., 2020.) Tassa tutkimuksessa muistisairaiden laheisilla esiin-
tyi suhteellisen vahan syyllisyyden kokemuksia (n=3). Syyllisyyden kokemukset linkittyivat koke-

muksiin, ettd muistisairaan laheisen hoidon ja tuen hankkimisen olisi voinut hoitaa paremmin.

Toinen ylaluokka on laheisten I6ytamat selviytymiskeinot (n=4). Selviytymiskeinot liittyivat saatuun
keskusteluapuun terapeutin tai vertaisryhman kanssa. Lisaksi oman ajan saaminen ja elama myds
muistisairaan hoidon ulkopuolella antoivat voimavaroja laheisille. Palosaari (2010, s. 188-189) on
aikaisemmin todennut, etta laheiselle on tarkeda saada omia hetkia ja omaa aikaa kaiken hoidon
keskella. Ajatusten suuntaaminen johonkin muuhun kuin sairastuneeseen antaa voimavaroja ja
luo myds hoitosuhteeseen myonteisyytta. Laheisen omat tunteet tulee hyvaksya ja kasitella. Sa-
moin sairastuneen muuttuneita tunteita voi opetella uudelleen tulkitsemaan, kun oppii ymmarta-

maan sairauteen kuuluvat muutokset. (Palosaari, 2010, s. 188-189.)

Laheiset etsivat ja kayttavat aktiivisesti palveluja seka ldheiselld kynnys avun pyytamiselle ja vas-

taanottamiselle

Seuraavana paaluokkana on: "Laheiset etsivat ja kayttavat aktiivisesti palveluja seka laheisella kyn-
nys avun pyytamiselle ja vastaanottamiselle”. Tahan luokkaan muodostui kaksi ylaluokkaa, joita
ovat: ldheiset etsivat ja kayttavat aktiivisesti palveluja (n=5) seka laheiselld kynnys avun pyytami-
selle ja vastaanottamiselle (n=2). Palvelujen aktiivinen kaytto ja niiden etsinta on vastaajien kesken
yleisempaa kuin palvelujen kayttamatta jattaminen. Palvelujen vastaanottamisen esteena oli kyky

parjata itse, palveluiden riittamattdmyys seka sairastuneen palveluiden saannin vastustaminen.

Tutkimuksissa on havaittu, ettd muistisairaiden laheiset eivat kayta palveluita yhta aktiivisesti kuin
somaattisia sairauksia sairastavien laheiset (Phillipson, Jones & Magee, 2014; Vecchio, Fitzgerald,
Radford & Fisher, 2016). MacLeod, Tatangelo, Mccabe & You (2017) havaitsivat tutkimuksessaan

kuusi tukiin ja palveluihin liittyvaa tekijaa, jotka selittivat palvelujen kayttamattdmyytta. Nama syyt
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olivat: vaikeus l6ytaa tietoa palveluista tai tuista, palveluiden huono laatu, epaluottamus palvelui-
hin, palveluiden joustamattomuus, laheisen uskomukset hoivaroolin velvoittavuudesta ja sairas-
tuneen vastahakoisuus palveluja kohtaan. Lisaksi Halosen (2021) tutkimuksen tulosten mukaan
keskeiset syyt muistisairauteen sairastuneiden ldheisten palvelujen kadyttamattdmyydelle ovat sai-
rastuneen vastahakoisuus ja estely palveluiden vastaanottamiseen ja hankkimiseen, palveluiden
puuttuminen, riittamattdomyys, joustamattomuus tai huono laatu seka hoivaajien tunteet ja asen-
teet (Halonen, 2021, s. 365). Nama aikaisempien tutkimuksien tulokset ovat linjassa taman tutki-

muksen tulosten kanssa.

Kynnys ulkopuolisen avun pyytamiseen altistaa laheisia loppuun palamiselle (Kinnunen & Sohka-
nen, 2014, s. 13). Nain ollen tulos avun ja tuen aktiivisesta etsimisesta ja kayttamisen yleisyydesta
laheisten keskuudessa on hyvin positiivinen. Eras vastaaja kuvasi syitaan palvelujen kayttamatta

jattamiselle seuraavasti:

"Avun pyytamisen kynnys on hirvean korkealla, en niinkin kehtaa pyytaa
apua. Vaan jotenkin yritan pdrjata itse. Tama on hélmaoa. Mutta kun lahei-
nen ei myonna sairauttaan, niin enhan mina hanta vakisinkaan kehtaa mi-

hinkaan tonata.”

Laheiset kokevat surua sairastuneen hitaasta menettamisesta tai koetaan kiitollisuutta terveista

yhteisistd vuosista

Laheiset kokevat surua sairastuneen hitaasta menettamisesta tai koetaan kiitollisuutta terveista
yhteisista vuosista, on seuraava paaluokka. Siind ylaluokkia ovat: koetaan surua sairastuneen hi-
taasta menettamisesta (n=5) ja koetaan kiitollisuutta terveista yhteisista vuosista (n=2). Suru omai-
sen menettamisesta oli yleisempaa kuin kiitollisuuden kokemukset. Naissa tuloksissa kiitollisuu-
den kokemukset linkittyvat siihen, ettd omaisen sairastumista on kasitelty ammattilaisen kanssa
ja laheinen on hyvaksynyt sairastumisen. Eras laheinen kuvaili suhtautumistaan sairastuneen hi-

taaseen menettamiseen seuraavasti:
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"Meilla on ollut pitka ja hyva yhteinen taival ja tamakin taival kuljetaan yh-

dessa.”

Tutkimuksessaan Tikkanen (2016) kuvasi omaishoitoa luopumiseksi, jonka aikana omaishoitaja ja
sairastunut joutuvat luopumaan itselleen merkityksellisista asioista ja lopulta myos toisistaan. Sai-
rauden pitkalle edetessa luopumisen tunteet tulevat konkreettisesti esille (Hallikainen ym., 2014,
s. 166). Parisuhteessa toisen sairastuttua muistisairauteen, voi tulla tunne, etta elama on pettanyt.
Kumppanin kanssa ei ehka olekaan odotettavissa sellaista tulevaisuutta, kun on odottanut. Oman
elaman uudelleen suunnittelu tulee vaistamatta ja pakon sanelemana eteen. (Kinnunen & Sohka-

nen, 2014, s. 10.) Eras vastaaja on kuvannut tunteitaan seuraavasti:

"Tilanteen ajattelu herattaa surua ja luopumisen tuskaa. Sairastan syopaa
ja kaipaan laheistani tueksi rinnalleni. Han ymmartaa kylla tilanteen,

mutta unohtaa sen 2 min kuluttua.”

5.2 Muistisairaiden laheisten kokemukset palvelujen ja tuen tarpeisiin vastaamisesta

seka omat tuen tarpeet

Laheisten kokemukset julkisten palveluiden antamasta tuesta

Muistisairaiden laheisten kokemukset julkisten palvelujen antamasta tuesta muodostui yhdeksi
paaluokaksi. Nama kokemukset tulivat esille niin avointen vastausten kuin suljettujen kysymys-
tenkin kautta. Suljettujen kysymysten kautta kartoitettiin sita, miten riittavaksi muistisairaan lahei-
set kokivat julkisten palvelujen kautta tarjottavat palvelut, eli sosiaalihuollon ja terveydenhuollon.
Laheisten kokemuksia julkisten palvelujen riittavyydesta kysyttiin laheisen sairastuttua seka talla
hetkella. Laheisten vastausten jakaumaa omaisen sairastuttua on kuvattu kuviossa (Kuva 1). La-
heisten vastaukset ovat jakautuneet siten, etta kolme vastaajaa koki julkiset palvelut erittdin riit-
tamattomiksi, nelja vastaajaa koki palvelut melko riittamattédmiksi, kaksi vastaajaa ei osannut vas-
tata kysymykseen, kuusi vastaajaa koki palvelut melko riittaviksi ja vain yksi vastaaja koki palvelut

erittdin riittaviksi. Nain ollen puolet vastaajista on kokenut palvelut riittamattomiksi ja puolet on
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kokenut palvelut riittaviksi. Kuitenkin kolme ihmista on kokenut palvelut erittdin riittamattémiksi
ja vain yksi vastaaja on kokenut palvelujen olevan erittdin riittavia. Keskimaarainen arvio tyytyvai-

syydesta sijoittuu 2,88 kohdalle, eli palvelut koettiin keskimaarin melko riittaviksi.

Kuinka riittaviksi muistisairaan laheiset kokivat
saamansa tuen julkisista palveluista (sosiaalihuolto
ja terveydenhuolto) omaisen sairastuttua
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Kuva 1. Kuinka riittaviksi muistisairaan laheiset kokivat saamansa tuen julkisista palveluista (sosi-

aalihuolto ja terveydenhuolto) omaisen sairastuttua

Laheisten vastausten jakaumaa julkisten palvelujen riittavyydesta talla hetkelld on kuvattu kuvi-
ossa (Kuva 2). Laheisten vastaukset ovat jakautuneet siten, etta yksi vastaaja koki julkiset palvelut
erittain riittamattomiksi, kuusi vastaajaa koki palvelut melko riittdmattomiksi, kaksi vastaajaa ei
osannut vastata kysymykseen, kuusi vastaajaa koki palvelut melko riittaviksi ja kukaan vastaaja ei
kokenut palveluja erittain riittaviksi. Keskimaarainen arvio tyytyvaisyydesta sijoittuu 2,75 kohdalle,
eli palvelut koettiin keskimaarin melko riittaviksi, mutta palveluihin oltiin kuitenkin keskimaarin
tyytymattomampiad kuin muistisairausdiagnoosin jalkeen. Adrimielipiteet (erittain riittamaton ja
erittain riittava) ovat vahentyneet. Kukaan ei koe julkisia palveluita enaa erittain riittaviksi. Naissa
vastauksissa hieman yli puolet, eli seitseman vastaajaa koki palvelut riittamattémiksi ja kuusi vas-

taajaa koki palvelut riittaviksi.
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Kuinka riittavaksi muistisairaan laheiset kokevat
saamansa tuen julkisista palveluista (sosiaalihuolto
ja terveydenhuolto) talla hetkella
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Kuva 2. Kuinka riittavaksi muistisairaan laheiset kokevat saamansa tuen julkisista palveluista (so-

siaalihuolto ja terveydenhuolto) talla hetkella

Avoimien vastausten kohdalla teemasta muodostui kaksi paaluokkaa, joita ovat laheisten kokemat
puutteet julkisten palveluiden kohdalla ja ldheiset tyytyvaisia julkisten palveluiden tarjoamiin tu-
kiin. Laheisten kokemiin puutteisiin muodostui seuraavat alaluokat: tietoa kaivataan enemman
SOTE-sektorilta, keskusteluapua toivottu osaksi julkisia palveluita, toivotaan saanndllista seuran-
taa ja yhteydenpitoa terveydenhuollon puolelta, palveluja ostettu yksityiselta kalliilla, silla julkinen
puoli ei vastaa tarpeisiin, taloudellinen huoli, joka syntynyt omaisen huolehtimisesta, koetaan epa-
kohtia liittyen palvelujarjestelmaan seka taloudellinen tilanne aiheuttaa stressia ja lisda kuormaa.

Eras vastaaja on kuvannut kokemuksiaan seuraavasti:

"En ole ihan pystynyt ottamaan kokoaikaista ty6ta. Ennen toimin esiopet-
tajana koulussa, koulun puolella tydajat olivat hyvat. Tyé muuttuikin var-
haiskasvatuksenopettajan tydksi paivakotiin, tydajat huononivat klo 7-17
valilla. Hankala jattaa toista niin pitkaksi ajaksi. Sanoin itseni irti, nyt olen
tehnyt opettajan sijaisuuksia kouluun: Mutta jos en saa tarpeeksi sijai-
suuksia, joudun olemaan tydttdmanad. Omaishoidon palkkio vahentaa

tyottdmyyskorvaustani. Koen taman suurena epakohtana, jos minulla on
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vakituinen tyo, voin saada omaishoidontuen palkan lisaksi, eika se pie-
nenna palkkaani. Politikoilla olisi paljon hoidettavana omaishoidon asi-
oita. Kunta sadstaa suuria summia omaishoidon avulla. Mika minua myos

arsyttaa.”

Aikaisemmassa tutkimuksessa on todettu, ettd vain puolet omaishoitajista koki, etta heille on tar-
jottu virallisia palveluita oikea-aikaisesti, ja vain kolmasosa laheisista oli niihin tyytyvaisia (Raivio
ym., 2007.) Tassa tutkimuksessa saatiin samankaltaisia tuloksia, silla noin puolet kokivat julkiselta
puolelta tarjottavat palvelut riittaviksi. Britanniassa tehdyn tutkimuksen mukaan omaishoitajat ko-
kevat julkisissa palveluissa olevan useita ongelmia. He esimerkiksi havaitsivat, etta palvelutarpeen-
arvioinnit valmistuivat usein hitaasti ja johtivat riittamattomiin palveluihin, taloudellinen korvaus
hoidosta oli riittamaton ja rajallinen, omaishoitajien oma terveys ja hyvinvointi laiminlydtiin heidan
hoitavan roolinsa vuoksi ja omaishoitajien oikeus roolinsa ulkopuoliseen eldmaan laiminlydtiin.

(Ray & Phillips, 2012, s. 171-173.)

Noin puolet vastaajista sisaltyivat luokkaan: "Laheiset tyytyvaisia julkisten palveluiden tarjoamiin
tukiin”. Tdman luokan alaluokkia ovat: omaishoitajan tuki helpottaa taloudellista tilannetta ja tu-

kea ja palveluita on koettu saatavan tarpeeksi.

Laheisten kokemukset omiin palveluntarpeisiin vastaamisesta

Yhdeksi paaluokaksi muodostui laheisten kokemukset omiin palvelutarpeisiin vastaamisesta. Ky-
seiseen teemaan vastattiin seka avoimien etta suljettujen kysymysten kautta. Yksi kysymys kar-
toitti milta tahoilta muistisairaan laheiset olisivat toivoneet apua tai tukea tarjottavan muistisai-
rausdiagnoosin jalkeen. Tahan kysymykseen oli olemassa valmiit luokat, joita olivat sosiaalihuolto,
terveydenhuolto, jarjestot (esim. Muistiyhdistys), perhe, ystavat tai jokin muu. Vastausten ja-
kaumaa on kuvattu kuviossa (Kuva 3). Vastaukset jakautuivat seuraavasti: terveydenhuollolta tu-
kea olisi toivonut 12 vastaajaa, sosiaalihuollolta seitseman vastaajaa, perheelta ja jarjestoilta kuusi

vastaajaa ja ystavilta kaksi vastaajaa. Kukaan ei ollut valinnut vaihtoehtoa "jokin muu”. Vastausten
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perusteella voidaan paatelld, etta varsinkin muistisairausdiagnoosin jalkeen terveydenhuollon ja

sosiaalihuollon tuki, eli julkisten palveluiden tuki olisi tarkeaa.

Milta tahoilta muistisairaan laheiset olisivat
toivoneet apua tai tukea tarjottavan
muistisairausdiagnoosin jalkeen
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Kuva 3. Milta tahoilta muistisairaan laheiset olisivat toivoneet apua tai tukea tarjottavan muistisai-

rausdiagnoosin jalkeen

Kyselyhaastattelussa kartoitettiin myos sitd, kuinka riittavaksi muistisairaiden laheiset kokivat saa-
mansa tuen muilta tahoilta, eli perheeltg, ystavilta ja jarjestoiltd omaisensa sairastuttua. Vastaus-
ten jakaumaa on kuvattu kuviossa (Kuva 4). Laheisten vastaukset ovat jakautuneet siten, etta yksi
vastaaja koki tuen muilta tahoilta erittain riittdmattomiksi, yksi vastaaja koki tuen melko riittamat-
tomiksi, kaksi vastaajaa ei osannut vastata kysymykseen, kuusi vastaajaa koki tuen melko riitta-
vaksi ja kuusi vastaaja koki tuen erittain riittavaksi. Keskimaarainen arvio tyytyvaisyydesta sijoittuu
3,94 kohdalle, eli tuki ja palvelut koettiin keskimaarin erittain riittaviksi. Suurin osa vastaajista koki
tuen riittavaksi (n=12). Tama on huomattavasti parempi tulos kuin julkisten palvelujen kohdalla,
eli omaisen sairastuessa jarjestoilta ja lahipiiriltd saatu tuki on huomattavasti riittavampaa kuin

julkisista palveluista saatu tuki.
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Kuinka riittavaksi muistisairaan laheiset kokivat
saamansa tuen muilta tahoilta (jarjestot, perhe,
ystavat) omaisensa sairastuttua
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Kuva 4. Kuinka riittavaksi muistisairaan laheiset kokivat saamansa tuen muilta tahoilta (jarjestot,

perhe, ystavat) omaisensa sairastuttua

Laheisilta kysyttiin myds, milta tahoilta he toivoisivat palveluja tarjottavan talla hetkella. Tahan ky-
symykseen oli valmiit luokat, joita olivat sosiaalihuolto, terveydenhuolto, jarjestot (esim. Muistiyh-
distys), perhe, ystavat tai jokin muu. Vastausten jakaumaa on kuvattu kuviossa (Kuva 5). Vastauk-
set jakautuivat seuraavasti: terveydenhuollolta tukea olisi toivonut 10 vastaajaa, jarjestdilta 10 vas-
taajaa, sosiaalihuollolta kahdeksan vastaajaa, perheelta nelja vastaajaa, ystavilta kolme vastaajaa
ja joltain muulta taholta kolme vastaajaa. Vastausten perusteella voidaan paatella, etta terveyden-
huollosta ja sosiaalihuollosta kaivataan tukea sairauden alkuvaiheen lisaksi myods sairauden edet-
tya. Jarjestdilta toivottavan tuen maara on kasvanut sairauden alkuvaiheesta kuudesta vastaajasta
kymmeneen vastaajaan, eli sairauden edetessa kaivataan jarjestoiltad saatavaa tukea enenevissa

maarin.
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Milta tahoilta muistisairaan laheiset toivoisivat palveluja
tarjottavan talla hetkella
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Kuva 5. Milta tahoilta muistisairaan laheiset toivoisivat palveluja tarjottavan talla hetkella

Kyselyhaastattelussa kartoitettiin myds sitd, kuinka riittavaksi muistisairaiden Iaheiset kokivat saa-
mansa tuen muilta tahoilta, eli perheelta, ystavilta ja jarjestéilta talla hetkella. Vastausten ja-
kaumaa on kuvattu kuviossa (Kuva 6). Laheisten vastaukset ovat jakautuneet siten, ettd kukaan
vastaajista ei kokenut tukea muilta tahoilta erittain riittamattéomaksi, yksi vastaaja koki tuen melko
riittamattomaksi, kaksi vastaajaa ei osannut vastata kysymykseen, kymmenen vastaajaa koki tuen
melko riittavaksi ja kolme vastaaja koki tuen erittain riittavaksi. Keskimaarainen arvio tyytyvaisyy-
desta sijoittuu 3,94 kohdalle, eli tuki ja palvelut koettiin keskimaarin erittain riittaviksi. Suurin osa
vastaajista koki tuen riittavaksi (n=13). Myo6s aikaisemmissa tutkimuksissa on todettu muistisai-
raan laheisten kokevan saavansa erittain tarkeaa tukea perheeltdan, naapureiltaan ja ystaviltaan
(Tatangelo, McCabe, MacLeod & You, 2018; McCabe ym. 2016). Tama on huomattavasti parempi
tulos kuin julkisten palvelujen kohdalla, eli sairauden edetessa jarjestailta ja lahipiirilta saatu tuki
on huomattavasti riittavampaa kuin julkisista palveluista saatu tuki. Keskimaarin kokemukset tuen
riittavyydesta muilta tahoilta pysyy samana niin sairauden alkuvaiheessa kuin sairauden edetes-

sakin.
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Kuinka riittavaksi muistisairaan laheiset kokevat
saamansa tuen muilta tahoilta (jarjestot, perhe,
ystavat) talla hetkella
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Kuva 6. Kuinka riittavaksi muistisairaan laheiset kokevat saamansa tuen muilta tahoilta (jarjestot,

perhe, ystavat) talla hetkella

Avoimissa kysymyksissa oli havaittavissa kaksi paaluokkaa ylaluokasta laheisten kokemukset
omiin palveluntarpeisiin vastaamisesta. Naita ylaluokkia ovat laheisten saamat palvelut, johon he
olleet tyytyvaisia seka laheisten kokemat palveluntarpeet, jotka eivat toteutuneet. Avoimet vas-
taukset taydentavat suljettujen kysymyksien vastauksia. Nain ollen voidaan paatella millaista tu-
kea ja apua julkisilta palveluilta kaivattaisiin lisaa. Muilta tahoilta saataviin palveluihin oltiin paa-
saantoisesti tyytyvaisia, joka nakyy esimerkiksi Idheisten tyytyvaisyytena Muistiyhdistyksen tarjo-
amiin palveluihin. Laheisten saamat palvelut, johon he olleet tyytyvaisia sisaltaa seuraavat alaluo-
kat: sopeutumisvalmennuskurssista on ollut apua, sairaudesta tiedon saamisesta ollut apua, ver-
taisryhmatoiminnasta ollut apua, muistilaakarin tuki on koettu hyddylliseksi, muistiyhdistyksen
toiminta koettiin hyodylliseksi, muistiyhdistyksen ryhmista saatu hyvia vinkkeja arkeen muistisai-
rauden kanssa, keskusteluapu on koettu hyddyllisena seka muistihoitajan kdynnit koettiin hyodyl-

lisind. Eras vastaaja kuvaili kokemuksiaan palveluista seuraavasti:

"Olen saanut tukea muistiyhdistyksen kautta. Yhdella 1adkarin luennolla ja

2 kertaa vertaustukiryhmassa olen kaynyt. Jatkan tata koko kevatkauden.
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Syksylla menemme Kelan jarjestamalle sopeutumisvalmennuskurssille,

joka kestaa 5 vuorokautta.”

Toinen ylaluokka on laheisten kokemat palveluntarpeet, jotka eivat toteutuneet. Tahan ylaluok-
kaan kuuluvat seuraavat alaluokat: muistihoitajan kaynteja olisi toivottu enemman, ryhmatoimin-
taa ja harrastuksia yhdessa muistisairaan laheisen kanssa toivottiin enemman, palveluohjausta
kaivattiin, muistisairaille jarjestettya toimintaa ikaryhmittain toivottiin, tarvetta olisi entisen omais-
hoitajan vertaistuelle, ammattilaisten tukea toivottiin siihen vaiheeseen, kun muistisairas on siir-
tymassa hoivakotiin, l1aheiset kaipaisivat itselleen tukihenkil6a, muistisairaan laheisen terveyden
tilan seurantaa kaivattiin, taloudellista tukea kaivattiin, toivottiin palveluja, jotka tarjoaisivat vapaa-
aikaa laheiselle, [aheinen toivoi, etta joku olisi ottanut vastuun muistisairaan palveluiden kokonai-
suudesta, toivottiin, etta sairastuneelle ja Iaheiselle olisi omahoitaja, johon voisi ottaa aina yhteytta
ja laheiset toivoisivat "yhden luukun” palveluita. Joissain palveluntarpeissa, kuten muistihoitajan
kaynneissa palvelu itsessaan koettiin hyvaksi, mutta kdynteja olisi toivottu lisaa. Lisaksi vastauk-
sissa korostui erityisesti palvelut, jotka tarjoaisivat laheisille enemman omaa aikaa. Laheisten on
my0s aikaisemmassa tutkimuksessa todettu toivovan sairastuneelle tukea erityisesti aktivoivan
toiminnan muodossa (Chester ym. 2018). Lisaksi oman ajan saaminen esimerkiksi harrastuksiin
on noussut tutkimuksissa keskeiseksi tarpeeksi (McCabe ym. 2016). Eras vastaaja kuvaili kokemuk-

Siaan seuraavasti:

"Alku meni hyvin. Muistikoordinaattori oli yhteydessa. Saatiin neuvoja ja
laitettiin perehdytyshakemus liikkeelle. Koordinaattori sanoi ottavansa
seuraavana vuonna yhteytta. Siina uskossa tuli elettya, mutta henkilova-
jauksen takia yhteydenottoa ei tullut, vaan asiakkaan tuli olla itse aktiivi-

1

nen.

Suomessa tehdyssa Raivion ym. (2007) tutkimuksessa tarkasteltiin Alzheimerin tautia sairastavien
omaishoitajien ja heidan puolisonsa hoitotilannetta, saatua tukea ja palveluita, tyydyttamattomia

tarpeita seka omaishoitajien tyytyvaisyytta palveluihin. Tutkimuksen mukaan yleisimpia tarjottuja
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palveluja olivat taloudellinen tuki (36 %), tekniset laitteet (33 %), fysioterapia (32 %) ja lyhytaikainen
laitoshoito vanhainkodeissa (31 %). Eniten tarvittavat palvelut olivat dementiaa sairastavan puoli-
son fysioterapia (56 %), taloudellinen tuki (50 %), kodin siivous (41 %) ja kotihoito (40 %). Vain 39 %
omaishoitajista oli tyytyvaisia palveluihin ja 69 % koki, ettd heilld ei ollut vaikutusta palveluihin.
Tutkimuksessa todettiin, etta viralliset palvelut vastaavat huonosti omaishoitajien tarpeita. (Raivio
ym., 2007.) Mies- ja naisomaishoitajat kayttivat ja tarvitsivat palveluita hieman eri tavalla. Mies-
omaishoitajilla oli palveluina enemman siivousta, kotisairaanhoitoa, ateriapalvelua ja kotiapua.
Naishoitajilla oli enemman taloudellista tukea ja kuljetuspalvelua, ja heidan sairastuneilla laheisil-
laan oli enemman fysioterapiaa. Nama erot johtuvat todenndkoisesti perinteisista lansimaisista
sukupuolirooleista, joissa vaimolla on enemman vastuuta kotitoista ja miehella enemman vas-
tuuta taloudellisista asioista ja kuljetuksiin liittyvista asioista. Suomen julkisen palvelujarjestelman
palvelut olivat huonosti raataldityja naiden Alzheimer-potilaiden perheiden tarpeisiin. Omaishoi-
tajan kokemus hallinnanpuutteesta saamiensa palvelujen suhteen, vaikeudet saada tietoa palve-
luista ja omaishoitajan huono subjektiivinen terveys ennustivat tyytymattdémyytta palveluihin. Vain
kolmasosa vastaajista koki pystyvansa vaikuttamaan heille tarjottuihin palveluihin. 1ka, sukupuoali,
koulutus seka tulotaso eivat ennustaneet tyytyvaisyytta palveluihin. Muistisairaiden hoito naytti
nojautuvan ikaantyneiden puolisohoitajien harteille, jotka myds itse olivat huonokuntoisia. Kol-
manneksella oli huono subjektiivinen terveys verrattuna Suomen muuhun ikdantyneeseen vaes-

toon. (Raivio ym., 2007.)

Van Aerschot ym. (2021) ovat tutkineet muistisairaiden Iaheisten palvelutarpeita ja heidan koke-
muksiaan palvelujen riittamattdmyydesta. Tutkimuksen mukaan laheisten kokema palvelujen riit-
tamattomyys liittyy palvelujarjestelmaan ja erilaisiin tukimuotoihin seka henkiseen tukeen. Muis-
tisairaiden laheiset eivat tutkimuksen mukaan juurikaan kohtaa tilanteita, joissa eivat saisi lain-
kaan apua. Kuitenkin ldheiset kokevat, etta saatu tuki on liian vahaista tai se ei vastaa heidan tar-
peitaan. Naissa tilanteissa laheiset paikkaavat palvelujarjestelman puutteita omalla hoitopanok-
sellaan. Erityisesti kotona asumisen tueksi saatava palvelu koettiin riittamattomaksi. Tutkimuksen
mukaan muistisairaiden laheiset hoitavat sairastunutta usein oman jaksamisensa kustannuksella.

(Van Aerschot ym., 2021.) Tassa tutkimuksessa on saatu samankaltaisia tuloksia.
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Joskus muistisairaan kotona asuminen on mahdollista eldaman loppuun asti erilaisten tukipalvelu-
jen avulla. Yleista kuitenkin on, ettd jossain vaiheessa muistisairaan tulee siirtya pitkaaikaishoidon
laitoshoitopaikkaan. Laheisen ei tarvitse tehda yksin paatdsta pitkaaikaiseen ymparivuorokauti-
seen hoitopaikkaan siirtymisesta, vaan mukana paatdéksenteossa ovat muistisairaan kuntoutus-
suunnitelmaan osallistuvat ammattilaiset. Pitkdaikaishoitoon siirtyessa laheiset ovat kallisarvoisia
kumppaneita hoitotydon suunnittelussa, arvioimisessa ja toteuttamisessa. (Mdnkare, 2023.) Nain
ei kuitenkaan taman tutkimuksen mukaan toimita. Tutkimuksissa nousi esiin kokemuksia, joissa
muistisairaan laheinen koki jaavansa yksin tilanteen kanssa, jossa tulisi pohtia sairastuneen siirty-
mista laitoshoitopaikkaan. Lisaksi laheiset kokivat jadvansa vaille tukea tilanteessa, jossa paatds

pitkaaikaishoidon paikasta on tehty. Eras vastaaja on kuvannut kokemuksiaan seuraavasti:

"Olisin kaivannut enemman tukea siihen vaiheeseen, kun paatoés pitkaai-
kaispaikasta on tehty ja odotetaan sita paikkaa. Siind kohdassa jaa taysin
tyhjan paalle. On ihan arpapelia, millaiseen paikkaan joutuu/paasee. Etu-
kateistutustumisen mahdollisuus on olematonta. Vasta ajan kanssa paa-

see nakemaan, mita hoito on arjessa.”

Laheisten kokemukset tiedon saannista

Seuraavaksi paaluokaksi muodostui laheisten kokemukset tiedon saannista. Tahan paaluokkaan
muodostui kaksi ylaluokkaa, jotka ovat: tietoa saatiin riittavasti (n=4) ja tietoa ei saatu riittavasti
(n=8). Ylaluokkaan "tietoa saatiin riittavasti” kuuluu seuraava alaluokka: "sairaudesta saatiin riitta-
vasti tietoa”. Ylaluokkaan: "tietoa ei saatu riittavasti kuuluu kaksi alaluokkaa, jotka ovat: tietoa kai-
vattiin lisaa sairaudesta ja sen vaiheista seka tietoa kaivattiin liséa laheisille ja sairastuneelle tar-

koitetuista palveluista ja oikeuksista. Eras vastaaja on kuvannut tiedon tarpeitaan seuraavasti:

"Olisin tarvinnut huomattavasti enemman tietoa muistisairaudesta ja sen

vaiheista. Tuntui, etta jain melko yksin asian kanssa, jos ei perheeni tukea
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lasketa. Itse piti etsia kaikki tieto ja taistella saadakseen palveluita tai tu-

kea.”

Valimaki ym. (2012) ovat aikaisemmassa tutkimuksessaan todenneet, etta alkujarkytyksen jalkeen
muistisairaiden laheiset olivat halukkaita samaan tietoa sairaudesta ja sen hoidosta. Uuden tiedon
saaminen koettiin hyddylliseksi. Tiedon saannin emotionaaliset seuraukset on koettu ristiriitai-
sina. Toiset kokevat ohjeistuksen helpotuksena, joka auttaa elamassa eteenpain ja toiset taas ko-

kevat tiedon saannin tuskallisena ja turhana. (Valimaki ym., 2012.)

Aikaisemmassa tutkimuksessa on todettu laheisten kaipaavan tietoa sairaudesta, sairauden ete-
nemisesta, tarkasta diagnoosista seka ladkehoidosta. Lisaksi tietoa on toivottu siita, kuinka suh-
tautua sairastuneen kognition muuttumiseen, neuvoja vuorovaikutukseen sairastuneen kanssa
seka miten valmistautua henkisesti tuleviin muutoksiin (McCabe ym. 2016). Talla hetkella tiedon-
saanti on keskittynyt muistisairausdiagnoosiin ja sen Iaakehoitoon, ja nama ovat ainoat tiedollisen

tuen osa-alueet (Halonen, Van Aerschot & Oinas, 2021).

Laheisten kokemukset hoitokotien ja kotihoidon antaman palvelun riittamattémyydesta

Padluokka: "Laheisten kokemukset hoitokotien ja kotihoidon antaman palvelun riittamattémyy-
destd” sisaltaa kaksi ylaluokkaa, jotka ovat: hoitokodeissa annettava hoito koetaan riittamatto-
maksi ja hoitokodin/kotihoidon tyontekijoiden kanssa yhteistyd on koettu haastavaksi. "Hoitoko-
deissa annettava hoito koetaan riittamattomaksi” ylaluokkaan kuuluu kaksi alaluokkaa, jotka ovat:
hoitokodissa annettava hoito riittamatonta seka hoitokoteihin kaivattaisiin kuntouttavaa ja koh-
taavaa hoitoa. Ylaluokkaan "hoitokodin tai kotihoidon tydntekijoiden kanssa yhteisty® on koettu
haastavaksi” kuuluu kaksi alaluokkaa, joita ovat: hoitokodeista on vaikea saada tietoa omasta sai-
rastuneesta laheisestaan ja kotihoidon kanssa yhteistyd on koettu haastavaksi. Eraat vastaajat

ovat kuvanneet kokemuksiaan seuraavasti:
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"Usein esim. kotihoidon kanssa keskustellessa tuntuu silta, ettd he ovat
vihaisia laheisen soitosta ja suhtautuvat tyylilld "taas tuo omainen kehtaa
soitella tanne".”

"Paperilla arvot ja omavalvontasuunnitelma ovat erinomaiset, mutta hoi-
tajavajaus ja -vaihtuvuus aiheuttavat sitten ihan eri tilanteet. Olen ilmais-
sut toiveen, etta laheiseni paasisi sellaiseen paikkaan, missa hoito olisi yk-
silllisempaa ja kodinomaisempaa. Meille tarjottiin vaihtoehdoksi vasta al-
kavaa paikkaa, jossa ryhmassa on 30 asukasta ja hoitohenkilokunnan rek-

rytointi kesken. Emme vaihtaneet.”

"Suren ja kiroilen sitd, etta hanen hoitonsa ei toteudu niin, kuin yksiléllinen
ja arvokas kohtaaminen edellyttaisi. Hoivakoti elda hoitohenkilokunnan
ehdoilla ja asukas jaa huonolle hoidolle, jos ei sopeudu siihen rytmiin. Jos
asukas ei syo paivallista ja iltapalaa ja hanella on diabetes, on paasto toti-
sesti lilan pitka. Liian alhaisia verensokeriarvoja on mitattukin. Kun kuu-
lemma ei voi pakottaa sydomaan. Mutta jos edes houkuteltaisiin tai tuotai-

siin jotain juotavaa.”

"Kayn hoivakodissa joka paiva, viivyn 2-3 tuntia laheiseni kunnosta riip-
puen. Menen aamupaivalla, koska laheiseni tarvitsee usein apua. Hanen
suolentoimintansa ei oikein ole sopeutunut hoivakodin rytmiin. Kukaan ei
kday huoneessa aamutoimien ja -palan jaon jalkeen. Joko tapaan hanet
ulosteissaan sangysta tai ehdin vieda vessaan. Han on kuulemma hoito-
vastainen, kayttaytyy aggressiivisesti suihkutettaessa, joten suihkutan ha-
net noin kerran viikossa muun pesun yhteydessa. Hanella ei ole hampaita
eikd han suostu sydmaan "madssoruokia". Muusaan haarukalla ruoat tar-
vittaessa ja autan sydmisessa. Kun/jos jaa vapaata hereilla oloaikaa, luen
hanelle, ulkoilemme/ajelemme autollani, kdaymme talon jarjestamissa

konserteissa ym.”
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6 Johtopaatokset

Tutkimuksen tuloksista selvisi, ettd noin puolet vastaajista olivat saaneet omaisen muistisairaus-
diagnoosin taysin yllatyksena. Tuloksista oli selvasti havaittavissa, etta aikaisempi tieto muistisai-
rauksista, aikaisempi kokemus muistisairaan omaisen hoitamisesta ja sukurasitteen tiedostami-
nen oli yhteydessa laheisen varautumisessa diagnoosiin. Vastaajista noin puolelle muistisairaus-
diagnoosi oli taysi yllatys ja ndin ollen myos suuri shokki ja jarkytys. He eivat useimmissa tapauk-
sissa tienneet aikaisemmin muistisairauden aiheuttamista oireista, joten he eivat osanneet yhdis-
taa laheisen kayttaytymisen muutoksia sairauteen. Naissa tapauksissa diagnoosi oli saatu usein

sattumalta jonkin toisen syyn vuoksi varatun ladkarikaynnin yhteydessa.

Tutkimuksessa havaittiin, etta tunteet linkittyvat epailyksiin muistioireiden aiheuttajasta. Huoli ja
arsyyntyminen omaisen kayttaytymisen muutoksiin liittyi siihen, etta diagnoosia ei osattu odottaa.
Laheinen saattoi kokea suhteen muistisairastuneeseen omaiseen huonontuneen ennen diagnoo-
sin saamista. Kuitenkin muistisairausdiagnoosi loi naissa tapauksissa helpotusta laheisille, silla he
saivat tietda syyn sairastuneen muuttuneen kaytoksen takana. Mielenkiintoista oli havaita, etta
laheisten aikaisempi tieto muistisairaudesta saattoi joko helpottaa tai lisata laheisen huolta ja tus-
kaa. Osa laheisista, joilla oli aikaisempaa tietoa tai kokemusta muistisairauksista, kokivat diagnoo-
sin jalkeen huolta sairauden etenemisestda. Monkareen (2023) mukaan muistisairauden muka-
naan tuomat muutokset ovat yleensa vaikuttaneet muistisairaan ja laheisen valiseen suhteeseen
jo kauan ennen diagnoosin saamista. Muistisairaus vaikuttaa vaistamatta laheisen ja sairastuneen
suhteeseen. Jossakin vaiheessa sairastunut ei valttamatta tunnista laheistaan ollenkaan. Naihin
muutoksiin voi olla helpompi suhtautua, mikali on saanut jo aikaisemmin tietoa muistisairauksista
seka sairauden etenemisesta. (Mdnkare, 2023.) Pieni osa vastaajista koki muistisairausdiagnoosin
odottamisen piinallisena epatietoisuuden vuoksi. Sairastuneen muistioireet olivat antaneet lahei-
sille jo aavistuksen tulevasta diagnoosista, mutta myos toivoa pidettiin ylla, ettd muistioireille olisi

jokin muu selittava tekija.

Suurin osa vastaajista koki negatiivisia tunteita liittyen muistisairauteen. Monet tunteet liittyivat
pelkoon sairauden etenemisesta ja siitd, kuinka yhdessa eldminen tulee tulevaisuudessa suju-

maan. Huomattavasti pienempi osa vastaajista ilmoitti positiivisia tai neutraaleja tunteita laheisen
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muistisairausdiagnoosin jalkeen. Naihin tilanteisiin liittyi helpotus laheisen saamasta diagnoo-
sista, silla taman ansiosta sairautta vastaan pystyttiin alkaa taistelemaan. Neutraalin suhtautumi-
sen taustalla oli se, ettd ldheinen ei tiennyt muistisairaudesta aikaisemmin, joten han ei osannut
suhtautua muulla tavoin diagnoosiin seka se, etta Idheinen on jo aavistanut muistisairausdiagnoo-
sin olevan tulossa, joten han oli saanut negatiiviset tunteensa kasiteltya jo ennen diagnoosin saa-
mista. Tuloksista oli havaittavissa, etta pieni osa vastaajista oli hyvaksynyt muistisairauden osaksi
elamaa. Naissa vastauksissa korostui omaisen sairastumisen kasittely ammattilaisen kanssa. Hen-
kilot, jotka olivat hyvaksyneet muistisairauden osaksi elamaa, olivat osallistuneet vertaistukiryh-
miin tai olivat kayneet itse keskustelemassa ammattilaisen, kuten psykologin kanssa. Muistisairau-
den aiheuttamien muutoksien hyvaksyminen on valttamatdntg, jotta ihnmissuhde voi jatkua (Halli-

kainen ym., 2014, s. 79).

Suurin osa vastaajista kuvaili suhteensa muistisairaaseen ihmiseen yksipuolistuneen tai muuttu-
neen hoivaavaksi. Toisaalta aineistosta oli havaittavissa myos kokemuksia, joissa laheinen kokee
suhteen muistisairaaseen muuttuneen ldheisemmaksi ja kiinteammaksi diagnoosin jalkeen. Nai-
hin kokemuksiin saattoi limittya kokemus siita, etta suhde on muuttunut enemman hoivaavaksi,
mutta taman koettiin vahvistavan suhdetta entisestdan. Aineistossa ilmeni usein myds teema,
jossa laheiset ikaan kuin kokivat liittoutuvansa sairastuneen kanssa yhteista vihollista, eli muisti-
sairautta vastaan. Hallikaisen ym. (2014, s. 165) mukaan rakastavat ja myonteiset tunteet eivat
katoa mihinkaan, mutta myds surullisia ja epatoivoisia hetkia tulee vaistamatta eteen. Laheinen
saattaa kokea naista syyllisyytta ja hapeaa, mutta tunteiden vaihtelu on taysin luonnollista. Vaikka
laheinen siirtyisi enenevissa maarin hoitajan ja hoivaajan rooliin, hanella on oikeus kokea tunteet
my0s sairastuneen laheisend. Laheisten sietokyky ja karsivallisyys joutuvat koetukselle muistisai-
rauden edetessa. Mikali tilanteeseen ei ole saatavilla apua ja tukea voi tilanne ajautua muistisai-
raan syyllistamiseen tai kaltoinkohteluun. (Hallikainen ym., 2014, s. 165.) Tassa tutkimuksessa la-
heiset eivat tuoneet esille hapean kokemuksia muistisairauteen liittyen. Tama tulos poikkeaa kan-
sainvalisista tutkimustuloksista (kts. Batsch & Mittelman, 2012). Kuitenkin tulosta saattaa myos
osittain selittaa vastaajien osallistuminen Muistiyhdistyksen toimintaan. Muistisairauden kasittely,

tiedon saaminen seka vertaisryhmatoiminta saattavat vahentaa muistisairauksiin liitettya stigmaa.
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Muistisairaiden laheiset kokivat sairauden vaikutukset arkeen hyvin eri tavoin. Osa vastaajista
koki arjen pysyneen ennallaan ja osa koki arjessaan tapahtuneen suuria muutoksia. Tilanteissa,
joissa sairaus ei ollut vaikuttanut merkittavasti Iaheisten arkeen oli yhdistettavissa sairauden al-
kuvaihe, tuen saaminen seka sairauden hyvaksyminen osaksi elamaa. Muutokset arjessa nakyi-
vat vastuun lisddantymisena sairastuneen asioista seka jatkuvana huolena omaisesta seka tulevai-
suudesta hanen kanssaan. Vastuun lisaantymista on kuvattu niin sitovaksi, etta laheisen elama

kietoutuu sairastuneen elamaan niin ajallisesti kuin sisallollisestikin.

Suurin osa laheisista koki negatiivisia tunteita muistisairauden kanssa elamisesta. Naita olivat: uu-
pumus sairastuneen tilanteen takia, suru sairastuneen tilanteesta, laheinen kokee ahdistusta sai-
rastuneen tilanteen vuoksi, sairastuneen riippuvuus laheisesta ahdistaa, arsyyntyminen muistioi-
reiden takia, koetaan yksinaisyytta, turhautuminen siihen, etta sairastunut ei ymmarra laheisen
tarjoaman avun maaraa seka avuttomuuden ja syyllisyyden tunteet siita, etta ei ole osannut sai-
rastuneen asioita paremmin hoitaa. Monet negatiivisista tunteista olivat linkittyneet toisiinsa. Osa
laheisista oli 16ytanyt selviytymiskeinoja muistisairauden kanssa elamiseen. Naissa tilanteissa |a-
heiset olivat usein saaneet keskusteluapua terapeutilta tai vertaisryhmalta. Lisaksi oman ajan saa-
minen ja elama myds muistisairaan hoidon ulkopuolella antoivat voimavaroja laheisille. Olikin ha-
vaittavissa, etta laheiset, jotka saivat palveluita ja apua, joka mahdollisti elaman myds muistisai-
raan laheisen hoivan ulkopuolella, olivat Idytaneet selviytymiskeinoja ja kokivat vdhemman nega-
tiivisia tunteita. Osa laheisista kertoi kokevansa surua sairastuneen hitaasta menettamisesta ja
osa koki kiitollisuutta terveista yhteisista vuosista. Suru laheisen menettamisesta oli yleisempaa
kuin kiitollisuuden kokemukset. Naissakin tuloksissa kiitollisuuden kokemukset linkittyvat siihen,
etta sairastumista oli kasitelty ammattilaisen kanssa ja laheinen oli hyvaksynyt sairastumisen. La-
heisten olisi siis tarkeaa 16ytaa omien tunteiden ilmaisemiseen kanava (Hallikainen ym., 2014, s.

80).

Vastaajat kuvasivat myo6s palvelujen vastaanottamiseen liittyvia kokemuksiaan. Palvelujen aktiivi-
nen kayttd ja niiden etsinta oli vastaajien kesken yleisempaa kuin palvelujen kayttamatta jattami-
nen. Palvelujen vastaanottamisen esteena oli kyky parjata itse, palveluiden riittamattdmyys seka

sairastuneen palveluiden saannin vastustaminen.
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Noin puolet vastaajista kokivat julkiset palvelut riittamattémiksi omaisen sairastuttua ja puolet ko-
kivat palvelut riittaviksi. Kuitenkin vastausten perusteella voidaan paatelld, etta varsinkin muisti-
sairausdiagnoosin jalkeen terveydenhuollon ja sosiaalihuollon tuki, eli julkisten palveluiden tuki
olisi tarkeaa. Muistisairauden edettya laheisten kokemus julkisten palvelujen riittavyydesta laski.
Talléin hieman yli puolet vastaajista koki palvelut riittamattomiksi. Lisaksi vastausten perusteella
voidaan paatella, etta terveydenhuollosta ja sosiaalihuollosta kaivattiin tukea sairauden alkuvai-
heen lisaksi myds sairauden edettya. Tyytyvaisyys julkisiin palveluihin kohdentui avoimissa vas-
tauksissa taloudelliseen apuun, joka on saatu omaishoidon tuesta. Lisaksi julkisista palveluista ol-
tiin tyytyvaisia sopeutumisvalmennuskurssiin, muistilddkarin antamaan tukeen seka muistihoita-
jan kaynteihin. Vaikka muistihoitajan kaynnit koettiin hyddyllising, vastaajat olisivat kaivanneet li-

saa muistihoitajan kaynteja seka saannoéllisempaa yhteydenpitoa.

Tyytymattomyys julkisiin palveluihin liittyi siihen, etta tietoa kaivattiin enemman SOTE-sektorilta,
keskusteluapua toivottiin osaksi julkisia palveluita, séannéllista seurantaa ja yhteydenpitoa kaivat-
tiin terveydenhuollon puolelta ja taloudellista tukea kaivattiin lisda. Muistisairaiden terveydentilaa
seurattiin saannollisesti, mutta laheiset toivoivat, etta myos heille olisi tarjolla terveyden tilan seu-
rantaa. Osa vastaajista koki, etta he ovat saaneet tarpeeksi tietoa, mutta lisaa tietoa kaivattiin sai-
raudesta ja sen vaiheista seka laheisille ja sairastuneelle tarkoitetuista palveluista ja oikeuksista.
Tahan liittyen osa vastaajista toi esille, etta he olisivat tarvinneet palveluohjausta, mutta sita ei ole
ollut saatavilla. Laheiset toivat ilmi, etta he ovat joutuneet ostamaan palveluja yksityisilta palve-
luntuottajilta kalliilla, silla julkinen puoli ei vastannut palveluntarpeisiin. Yksi palveluntarve, joka
tuli esille monissa vastauksissa oli [aheisen ja sairastuneen omahoitajan tarve. Laheiset kaipasivat,
etta julkisissa palveluissa olisi joku vastuuhenkild, kehen voisi aina ottaa yhteytta ja kenella olisi
vastuu palveluiden kokonaisuudesta. Vastauksissa siis korostui palveluiden hajanaisuus ja tallai-

sille vastuuhenkildille ja "yhden luukun” palveluille olisi vastaajien mukaan tarvetta.

Yksi palveluntarve, joka tuli vastaan useissa vastauksissa olivat palvelut, jotka tarjoaisivat muisti-
sairaan laheisille enemman omaa aikaa tai jakaisivat ldheisen vastuuta sairastuneen virkistystoi-
minnasta. Tallaisia palveluntarpeita olivat: ryhmatoiminta ja harrastukset yhdessa muistisairaan
kanssa, muistisairaille jarjestettya toimintaa ikaryhmittain ja palvelut, jotka tarjoaisivat vapaa-ai-

kaa laheiselle. Palosaari (2010) kuvaa kasautuvan rasituksen muodostuvan arkisessa elamassa
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koetusta lievasta stressistd, joka syntyy ajan kuluessa, kun hoitajan joutuu jatkuvasti menemaan
jaksamisensa aarirajoille. Kasautuva rasitus kertyy huomaamatta ja hiljalleen. Suojamekanismina
ihminen alkaa puuduttamaan ja peittelemaan omia tunteitaan. Tama mahdollistaa kasautuvan
rasituksen kertymisen entista pidempaan. Kuitenkin ajan kuluessa myds positiiviset tunteet alka-
vat haihtumaan. Tama saattaa ajaa kyynisyyteen. Uupumuksen ehkaisemiseksi riittava lepo ja

oman herkkyyden tarkastelu ovat tarkeita. (Palosaari, 2010, s. 180-181.)

Laheiset kokivat vastausten perusteella, etta muilta tahoilta, eli perheeltd, ystavilta ja jarjestdilta
saatu tuki koettiin keskimaarin erittain riittaviksi laheisen sairastuttua. Tama on huomattavasti
parempi tulos kuin julkisten palvelujen kohdalla, eli [aheisen sairastuessa jarjestoilta ja lahipiirilta
saatu tuki on huomattavasti riittavampaa kuin julkisista palveluista saatu tuki. Sairauden edetessa
laheiset kokivat muilta tahoilta saatavan tuen yha keskimaarin erittain riittavaksi. Kuitenkin jarjes-
toilta toivottavan tuen maara kasvoi sairauden alkuvaiheesta, eli sairauden edetessa kaivataan
jarjestoilta saatavaa tukea enenevissa maarin. Muilta tahoilta saatavat palvelut, joihin Idheiset ovat
olleet tyytyvaisia olivat vertaisryhmatoiminta, muistiyhdistyksen toiminta, muistiyhdistyksen ryh-
matoiminta seka keskusteluapu. Palveluntarpeista muilta tahoilta kaivattiin erityisesti entisen

omaishoitajan vertaistukea.

Vastauksissa tuotiin esille myds kotihoidon ja hoitokotien riittamatonta palvelun laatua. Hoitoko-
deissa annettava hoito koettiin riittamattomaksi seka hoitokodin ja kotihoidon tydntekijoiden
kanssa yhteistyo koettiin haastavaksi. Hoitokoteihin kaivattaisiin kuntouttavaa ja kohtaavaa hoi-
toa. Lisaksi vastaajat toivat esille, etta hoitokodeista on vaikea saada tietoa sairastuneesta omai-
sestaan. Myds siihen vaiheeseen olisi kaivattu tukea, kun muistisairas on siirtymassa hoitokotiin.
Monkare (2023) kuvaa sairastuneen siirtymisen pitkaaikaishoitoon olevan suuri muutos hanta hoi-
taneelle |aheiselle. Talldin hoitovastuu siirtyy laheiselta hoitopaikkaan. Tilanne saattaa aiheuttaa
luopumisen surua, joka voi tuntua raskaalta, mutta on normaali muutokseen liittyva tunne. (Mon-

kare, 2023.)
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7 Pohdinta

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli saada lisda tietoa muistisairaiden laheisten tunteista ja ko-
kemuksista muistisairauden eri vaiheissa. Lisaksi tutkimuksessa tarkasteltiin sita, millaisia koke-
muksia muistisairaiden laheisilla on palvelujen ja tuen tarpeisiin vastaamisesta seka millaisia ovat

heidan omat palveluntarpeensa.

Tassa tutkimuksessa saatiin kattavasti uutta tietoa siita, millaisia kokemuksia ja tunteita muistisai-
raiden laheisille nousee muistisairauden eri vaiheissa. Tutkimuksessa pystyttiin havaitsemaan sa-
manlaisten teemojen toistuminen, joten esille nousseet kokemukset ja tunteet ovat todennakoi-
sesti yleisia ja ne nousevat Idheisilla paallimmaisena mieleen ldheisen sairastumista kasitellessa.
Suuri osa kokemuksista ja tunteista oli havaittu jo aikaisemman tutkimuksen perusteella, mutta
tama tutkimus nosti aineistosta myos uusia ja yllattavia kokemuksia seka tunteita. Tutkimus myos
vahvisti kasitysta, etta kyselyhaastatteluilla toteutettu tutkimus voi tuottaa maarallisen datan li-
saksi myds monipuolista laadullista dataa. Toisaalta taman tutkimuksen yhteydessa tulee muistaa,
ettd kaikki tutkimukseen osallistujat olivat mukana Pirkanmaan muistiyhdistyksen toiminnassa.
On siis mahdollista, etta tutkimukseen osallistuneet henkil6t saivat keskimaaraista enemman neu-
vontaa, ohjausta ja tukea, silla he ovat jo tutkimukseen osallistumisen alussa olleet mukana Muis-
tiyhdistyksen toiminnassa. Lisaksi toimintaan osallistuminen saattoi vaikuttaa heidan kokemuk-
siinsa ja tunteisiinsa. Nain ollen jatkotutkimusta tarvittaisiin toteutettavaksi sellaisella otoksella,

jossa osallistujia rekrytoidaan myos Muistiyhdistyksen toiminnan ulkopuolelta.

Tulevaisuudessa informaali, palkaton hoivatyd tulee lisaantymaan julkisten palvelujen supistuessa
(Szebehely, 2005, s. 90). Tama johtuu ikaantyvan vaeston kasvusta, ja taman myota myos lisaan-
tyneesta hoivan tarpeesta seka mahdollisimman pitkaan kotona asumista tavoittelevasta vanhus-
hoivapolitiikasta (Sointu, 2016). Ikaantyvan vaestdn kasvun myota myos muistisairaudet ovat yleis-
tymdassa. Muistisairaudet ovat yleisimpia pitkaaikaishoitoon johtavia sairauksia (Sulkava & Elo-
niemi-Sulkava, 2008, s. 82-101). Nain ollen muistisairaiden laheisten asemaan tulisi kiinnittaa ene-
nevissa maarin huomiota yhteiskunnassa ja nain ollen myos lisatutkimusta heidan tarpeistaan tu-

lisi tehda.
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Tutkimuksen tuloksista oli havaittavissa, etta omaisen sairastuminen herattaa paljon negatiivisia
tunteita ja taman myodta myods kipeitd kokemuksia. Negatiivisia tunteita esiintyi huomattavasti
enemman kuin havaittuja selviytymiskeinoja. Monet negatiivisista tunteista olivat linkittyneet toi-
siinsa. Tasta esimerkkina tilanne, jossa sairastuneen riippuvuus laheisesta aiheutti ahdistusta ja
enenevissa maarin muistisairaan ihmisen kanssa ajan viettoa. Tama taas aiheuttaa yksinaisyytta
ja uupumusta, joka ilmeni arsyyntymisena muistioireiden takia. Nikumaa (2013) on aikaisem-
massa tutkimuksessa todennut, ettd laheiset kokivat eniten iloa, mielihyvaa ja onnellisuutta. Tassa
tutkimuksessa oli havaittavissa huomattavasti enemman negatiivisia kuin positiivisia tunteita vas-
taajien keskuudessa. Tama on huolestuttava tulos, silla vaikuttaa silta, etta negatiiviset tunteet
muistisairaiden ldheisten keskuudessa ovat lisdantyneet viimeisen kymmenen vuoden aikana. Ta-
han saattaa vaikuttaa esimerkiksi koronapandemia, jolloin muistisairaiden laheisille tarkoitettu
toiminta on ollut tauolla. Negatiivisen kehityksen syiden [dytamiseksi tarvittaisiin lisatutkimusta.
Tama tutkimus voi auttaa tunnistamaan muistisairaiden laheisten kipeita kokemuksia seka tun-
teita ja nain ollen auttaa kehittamaan oikein kohdennettuja tuen muotoja muistisairaiden lahei-

sille.

Muistisairauden edetessa ilmenee lisaantyvassa maarin erilaisia tuen tarpeita niin sairastuneelle
kuin laheisillekin (Maki-Petaja-Leinonen & Nikumaa, 2010). Muistisairaiden laheisille sairauden
varhaisessa vaiheessa tarjottavat palvelut voivat estaa laheisen ylikuormittumisen sairauden ede-
tessa (Boots ym., 2015). Mikali tilanteeseen ei ole saatavilla apua ja tukea voi tilanne ajautua muis-
tisairaan syyllistamiseen tai kaltoinkohteluun (Hallikainen ym., 2014, s. 165). Tassa tutkimuksessa
positiivinen tulos oli, ettd palvelujen aktiivinen etsinta ja niiden kayttd on vastaajien kesken ylei-
sempaa kuin palvelujen kayttamatta jattaminen. Positiivista oli myos laheisten kokemus siita, etta
muilta, eli perheeltd, ystavilta ja jarjestoilta saatu tuki koettiin keskimaarin erittain riittaviksi lahei-
sen sairastuttua seka sairauden edetessa. Jarjestoilta toivottiin apua enenevissa maarin sairauden

edetessa ja jarjestojen toiminnassa erityisesti vertaistuki nahtiin tarkeana.

Taman tutkimuksen tulokset toivat ilmi, ettd muistisairaan laheiset toivoisivat saavansa enemman
palveluja ja tukea. Vastaajista vain noin puolet kokivat julkiset palvelut riittaviksi muistisairausdiag-
noosin jalkeen ja tyytyvaisyys laski entisestadn sairauden edetessa. Keskeisina palveluntarpeina

nousi esille palveluohjauksen ja vastuutydntekijan tarve, palvelut, jotka tarjoavat laheisille omaa
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aikaa, seka keskusteluavun tarve. Laheiset kertoivat, etta he olivat ostaneet palveluja yksityiselta
sektorilta, jotta saisivat palvelutarpeensa tyydytetyiksi. Tassa nousee esille tilanne, joka ajaa muis-
tisairaan laheiset epatasa-arvoiseen asemaan. Kaikilla ei ole varaa ostaa itselleen palveluja arjen
tueksi yksityiselta sektorilta. Julkisen sektorin tulisi vastata paremmin Idheisten tuen tarpeisiin.
Julkinen sektori saastaa huomattavia maaria hoivan menoista Idheisten ansiosta, joten heidan tu-
kemiseensa, jaksamiseensa ja hyvinvointiinsa tulisi kiinnittdd huomiota, jotta laheisten tarjoama
kallisarvoinen hoivaty6 voitaisiin taata myds tulevaisuudessa. Gerontologisten sosiaalitydntekijoi-
den tulee osata tunnistaa jarjestelman epadreilut ja syrjivat rakenteet. Tarkeaa on olla tietoinen
seka mikro- etta makrotason vaikutuksista paivittaiseen tyoskentelyyn ja asiakkaiden ongelmiin.
Uusliberaalin politiikan ja riittamatdn valtion tuki muistisairaille ihmisille seka heidan laheisilleen

on todellinen haaste gerontologisille sosiaalitydntekijoille. (Cahill, 2022, s. 151.)

Laheisten psykososiaalisen tuen tarve alkaa muistisairauden diagnoosista ja paattyy vasta sairas-
tuneen kuoleman jalkeen (Hallikainen ym., 2014, s. 80). Hoidon alkuvaihe on stressaava tilanne.
Tutkimuksen mukaan laheiset kokevat henkisen shokin, jolla voi olla negatiivinen vaikutus heidan
fyysiseen terveyteensa. (Valimaki ym., 2012.) Psykososiaalista tukea tulisi olla tarjolla muistisairai-
den laheisille julkiselta sektorilta. Taman tutkielman perusteella tukea olisi kaivattu, mutta sita oli
saatavilla vain yksityisilta palveluntuottajilta. Tulosten perusteella henkilot, jotka olivat hyvaksy-
neet muistisairauden osaksi elamag, olivat saaneet psykososiaalista tukea ammattilaiselta. Muis-
tisairaiden laheisten olisi tarkeaa hyvaksya muistisairaus senkin vuoksi, ettd he osaisivat lahtea
etsimaan ja toisaalta myds vastaanottaa muistisairaiden laheisille tarkoitettuja palveluja. Muisti-
sairauden hyvaksyminen jo varhaisessa vaiheessa lykkda omaisen laitoshoitoon joutumista (Halli-
kainen ym., 2014, s. 159). Mikali laheiset eivat hyvaksy muistisairautta jo varhaisessa vaiheessa,
asioita saattaa jaada hoitamatta. Usein kaykin niin, etta paatéksentekotilanteisiin havahdutaan
vasta, kun sairastunut ei ole enaa itse kykeneva tekemaan paatdksia. (Kinnunen & Sohkanen,

2014, s. 24.)

Henkilot, jotka olivat saaneet keskusteluapua ja psykososiaalista tukea, olivat I16ytaneet selviyty-
miskeinoja arkeen muistisairauden kanssa ja he kokivat vdhemman negatiivisia tunteita liittyen
muistisairauteen. Samoin psykososiaalista tukea saaneet ldheiset kokivat enemman Kkiitollisuutta

sairastuneen kanssa vietetyista terveista vuosista, kun taas muut kokivat enemman surua laheisen

79



menettamisesta. Psykososiaalisen tuen avulla ldheiset voivat saada omien tunteiden ilmaisemi-
seen ja kasittelyyn kanavan. Muistisairaalle ja hanen laheisilleen tulisi olla tarjolla psykososiaalista
tukea, jotta henkildt pystyisivat selviamaan negatiivisista muutoksista ihmissuhteessa ja muista-
maan jaljella olevat positiiviset ominaisuudet (Hallikainen ym., 2014, s. 57). Sosiaalitydssa voitaisiin

vastata tahan palveluntarpeeseen.

Boots ym., (2015) ovat tutkimuksessaan havainneet varhaisvaiheen muistisairaiden laheisilla pal-
veluntarpeita, jotka liittyvat omien tarpeiden tunnistamiseen, laheisen sairastumisen hyvaksymi-
seen ja menetykseen sopeutumiseen. Laheiset itse ovat korostaneet laheisen sairastumisen hy-
vaksymisen edellytyksena olevan uuteen tilanteeseen sopeutuminen. Sopeutumista taas estaa tie-
don puute, vaikeudet hyvaksya muutoksia seka keskittyminen laheisen menetykseen. Tiedon
saanti sairaudesta, laheisen oman ajan lisdaminen, paiva kerrallaan elaminen seka huumori voivat
auttaa lisaamaan laheisen hyvinvointia seka edistaa sairastuneen ja laheisen positiivisen vuoro-
vaikutuksen kehittymista. Varhainen terapeuttinen interventio voisi auttaa muistisairaiden lahei-
sia tunnistamaan tarpeensa, lisdamaan tietoa roolien muutoksista ja keskittymaan positiivisiin ko-

kemuksiin, Idheisen uupumisen ehkaisemiseksi. (Boots ym., 2015.)

Muistisairaiden laheisille tulisi enenevissa maarin kehittaa palveluja, jotka mahdollistaisivat oman
ajan viettamisen muistisairaan laheisille. Talla pystyttaisiin ehkaisemaan laheisten uupumista (Pa-
losaari, 2010, s. 180-181). Oman ajan saaminen hoivan ja muistisairauden kanssa elamisen kes-
kelle toi laheisille lisaa voimavaroja. Vaikka tallakin hetkella muistisairaille henkildille on olemassa
vuorohoitoa ldheisen vapaiden ajalle, aikaisemmassa tutkimuksessa seka tassa tutkimuksessa
tuotiin esille, etta palvelua ei pystytty kdyttamaan sen riittamattdomyyden ja joustamattomien kay-
tantdjen vuoksi (Van Aerschot ym., 2021). Naissa tilanteissa laheiset paikkaavat palvelujarjestel-
man puutteita omalla hoitopanoksellaan ja oman jaksamisensa kustannuksella. Jotta laheisten
tarjoama tarkea hoivatyd saataisiin turvattua myds tulevaisuudessa, palveluihin, jotka tarjoavat

|aheiselle omaa aikaa, tulisi panostaa.

Tutkimuksen tuloksista oli havaittavissa, etta aikaisempi tieto muistisairauksista oli yhteydessa ai-

kaisempaan hoitoon hakeutumisessa ja omaisen oireiden tunnistamisessa. Lisaksi aikaisempi
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tieto sairaudesta oli yhteydessa laheisen tunteisiin ja kokemuksiin muistisairauteen liittyen. Toi-
saalta tieto saattoi helpottaa laheisen oloa tai tehda sita huonommaksi. Kuitenkin tieto sairau-
desta auttoi laheisia diagnoosin saamisen kasittelyssa. Muistisairauksissa mahdollisimman aikai-
nen hoitoon hakeutuminen turvaa tehokkaimman hoidon. Muistisairauksille on tyypillista, etta
sairastunut ihminen ei itse kasita muistinsa oireilevan. Taman vuoksi olisi erittain tarkead, etta
laheiset avustaisivat sairastunutta varaamaan ajan laakarille. Ajanvaraukseen liittyy usein vastus-
tamista ja oireiden vahattelya sairastuneen osalta, mutta tarkeda olisi saada hanet hakeutumaan
tasta huolimatta hoitoon. Lisaksi hoidon oikea-aikaisen aloituksen kannalta olisi tarkeaa, etta la-
heinen paasisi mukaan laakarin vastaanottokaynnille, jotta myos laheisen kokemukset sairastu-
neen ongelmista ja kaytdksen muutoksista osattaisiin ottaa huomioon. (Pakkanen, 2017, s. 6.)
Tama nostaa esille muistisairauksista tiedottamisen tarkeyden. Ihmisten tietoisuutta tulisi lisata
muistisairauksien oireista ja nopean hoitoon hakeutumisen eduista, jotta paras mahdollinen hoi-

totulos olisi taattavissa seka sairastuneelle ettd hanen ldheisensa tukemiselle.

Vastaajat kaipasivat parempaa tiedottamista sairaudesta ja sen etenemisesta diagnoosin saami-
sen jalkeen. Sairauden aiheuttamiin muutoksiin laheisessa voi olla helpompi suhtautua, mikali on
saanut jo aikaisemmin tietoa muistisairauksista seka sairauden etenemisesta. (Ménkare, 2023.)
Halonen ym. (2021) havaitsivat tutkimuksessa palveluohjauksella olevan vahva yhteys kaikkiin tar-
jottuihin palvelumuotoihin. Palveluohjausta saaneille laheisille oli todennakoisemmin tarjottu
myds muita palveluita. Palveluohjauksen saaminen oli kuitenkin epatasaista eika se ollut yhtey-
dessa taustatekijoihin, joilla voidaan olettaa olevan yhteys suurempaan palvelujen ja palveluoh-
jauksen tarpeeseen. Tassa tutkimuksessa havaittiin Iaheisten toive palveluohjauksen saamisesta
seka vastuutydntekijasta. Sairauden diagnoosin yhteydessa terveydenhuollon sosiaalitydntekija
voi olla keskeisessa roolissa sairastuneen ja hanen laheistensa palveluohjauksessa ja neuvon-
nassa liittyen esimerkiksi sairastuneen asioiden ajamiseen, taloudelliseen tukeen, asianmukai-
seen oikeudellisen tuen saamiseen ja ajantasaisten ja kattavien palvelujen saamiseen. Muistisai-
rauden edetessa sosiaalitydntekijat voivat varmistaa sairastuneelle ja laheiselle mahdollisimman
kattavat palvelut kotona asumisen onnistumiseksi ja eldmanlaadun yllapitamiseksi. (Cahill, 2022,

s. 156.)
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Muistisairauksissa avun tarve voi lisdantya hitaasti, jonka vuoksi laheisten on vaikeampaa identi-
fioitua omaishoitajiksi. Ihmisille olisi tarkea kertoa tarjolla olevista palveluista ja tuen muodoista,
jotta he osaisivat tunnistaa itsensa omaishoitajiksi ja samalla he paasisivat palveluiden piiriin. Tana
paivana omaishoitajuus on entista monimuotoisempaa. Tulisikin ottaa huomioon, etta palvelui-
den suunnittelussa muistettaisiin maahanmuuttajaperheet ja tuen monikulttuurisuus. Omaishoi-
tajat ovat vaarassa syrjaytya, mikali he jadvat yksin tilanteensa kanssa. Yhteiskunta voisi puuttua
tahan. Onkin havaittu, etta mita aikaisemmassa vaiheessa omaishoitajuus tunnistetaan ja hoitaja
paasee palveluiden piiriin, sité parempi on omaishoitajan hyvinvointi. Palvelurakenteen strategi-
sissa linjauksissa voitaisiin siis panostaa varhaisen puuttumisen malliin. Omaishoidon tuen ulko-
puolelle jadavat hoitajat ovat keskivertaista samanikaista suomalaista huomattavasti heikkokuntoi-
sempia. Taman vuoksi onkin paatelty, etta varhaisen tuen ulkopuolelle jaaminen heikentaa hoita-
jan omaa terveytta ja toimintakykya. Keskeisessa asemassa on tassa tehokas omaishoitajien pal-

veluohjaus. (Salanko-Vuorela, 2010, s. 9-15.)

Clare ym. (2022) ovat tutkimuksessaan muistisairaiden omaishoitajien elamanlaatua ja sita, ilme-
neekd elamanlaadussa muutoksia ajan kuluessa. Tutkimuksessa he havaitsivat, ettda omaishoita-
jien koettu elamanlaatu heikkenee muistisairauden etenemisen mydéta. Tutkimuksen tulokset
osoittivat, etta on tarkeaa tunnistaa mahdollisimman varhaisessa vaiheessa omaishoitajat ja tar-
jota heille tukea, jotta heidan elamanlaatunsa ei heikentyisi. (Clare ym., 2022.) Yksi painopiste
ikdihmisten laheisten parempien palvelujen kehittamiselle onkin ollut omaishoitajien tunnistami-
nen jo varhaisessa vaiheessa. Sosiaalityolla on merkittava rooli tassa tehtavassa. Jotta tama mah-
dollistuisi, sosiaalitydssa tulisi panostaa laheisten kuuntelemiseen. Laheiset tulisi tunnustaa sosi-
aalitydn kumppaneiksi, jotka auttavat kehittamaan toimivia ratkaisuja. Lisaksi omaishoitajia koh-
taan tuli olla kannustava asenne organisaatiossa. (Ray & Phillips, 2012, s. 171-173.) Tassa tutki-
muksessa kavi ilmi ldheisten vaikeudet kotihoidon tydntekijéiden ja hoivakotien tyontekijoiden
kanssa. Ndin ollen muistisairaiden ja heidan laheistensa kanssa toimivissa organisaatioissa ylipaa-

taan tulisi panostaa laheisten hyvaan ja arvostavaan kohtaamiseen.

Muistisairausdiagnoosin yhteydessa sosiaalityontekijan on oltava mukana sairastuneen ja hanen

laheisensa neuvonnassa. Lisaksi sosiaalitydntekija voisi olla apuna laheisten toteuttamassa meta-
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tydssa. Neuvonnassa tulisi painottaa ihmisen voimaannuttamista, ajankohtaisen tiedon lisaa-
mista, hoidon suunnitelmallisuutta ja sairauden etenemiseen liittyvien tekijdiden huomioon otta-
mista. Sosiaalityontekija voi olla myds mukana jarjestamassa ja koordinoimassa muistisairaalle ja
hanen ldheisilleen parasta mahdollista palvelukokonaisuutta. (Cahill, 2022, s. 149.) Ohjauksen,
neuvonnan, hoidon ja kuntoutuksen tulee perustua ymmarrykselle siitd, mita muistisairauden
kanssa eldminen merkitsee muistisairaalle seka hanen laheisilleen (Telaranta, 2014). Tama tutki-
mus antaa tietoa juuri kyseisesta aiheesta, joten tuloksia voidaan hyddyntaa muistisairaiden |a-

heisten parissa tydskentelevien keskuudessa.

Osassa Suomen kunnista on tarjolla vanhusvaestélle suunnattu keskitetty asiakas- ja palveluoh-
jausyksikko. Naissa palvelut ovat helposti saatavilla yhdelta luukulta. Kyseiset keskitetyt yksikot
ovat perustettu asiakkaiden tarpeista kasin. Palvelut koettiin ennen yksikéiden perustamista ha-
janaisiksi ja tyontekijat kokivat tekevansa turhaa seka paallekkaista tyota. Asiakkaat eivat tienneet
mihin tahoon ottaa yhteytta ja eri hoitavien tahojen yhteistyd nahtiin heikkona. Téman vuoksi am-
mattilaisten ymmarrys asiakkaan kokonaistilanteesta jai heikoksi. Kyseiset yksikdt ovat suunnattu
ikaihmisille seka heidan Iaheisilleen. Toimintamalli on pyritty laajentamaan koko maahan, mutta
kaytannossa tama on toistaiseksi toteutunut heikosti. (Kananoja & Marjamaki, 2017, s. 214-215.)
Keskitetty asiakas- ja palveluohjausyksikkd voisi tarjota muistisairaiden laheisille heidan kaipaa-

mansa omatyontekijan seka yhden luukun palvelut.
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Liitteet

Liite 1. Tiedote tutkimuksesta

Tiedote tutkimuksesta
Heil

Minun nimeni on Kati Katajalehto ja opiskelen sosiaality6ta Ita-Suomen yliopistossa neljatta
vuotta. Olen opinnoissani keskittynyt paaosin gerontologiseen sosiaalitydhon ja tydskentelen
my0s terveyssosiaalityontekijana ikaantyneiden parissa. Nyt olen tekemassa pro gradu- tutkiel-
maa, johon tarvitsisin Teidan kokemuksianne. Tutkielmani nimi on: Muistisairaiden omaisten ko-

kemukset laheisen sairastumisesta seka omista palveluntarpeistaan.

Olen kohdannut tyéssani ja henkilokohtaisessa elamassani tilanteita, joissa muistisairaan henkilon
laheiset eivat saa tarpeeksi tukea ldheisen sairastumisen aiheuttaman kriisin keskella. Mielestani
olisikin tarkead, etta palveluja kehitettaisiin sellaiseksi, ettd ne ottaisivat muistisairaan asiakkaan
lisaksi huomioon my@s laheisten avun ja palvelun tarpeet. Parhaiten naita palveluja pystytaan ke-
hittdmaan, mikali Te muistisairaan laheiset kerrotte oman kokemuksenne. Vastaajilta saadut tie-
dot ovat todella tarkeita muistisairaiden ihmisten laheisten tuen ja palvelujen kehittamisessa. Pyy-
dankin Teita vastaamaan kyselyyn, joka kartoittaa Teidan kokemuksianne Iaheisenne sairastumi-
sesta seka Teidan palveluntarpeistanne. Mikali haluatte osallistua tutkimukseen, teille [ahetetaan
sahkopostitse sahkdinen lomake vastaamista varten tai vaihtoehtoisesti postitse paperinen kyse-
lylomake. Saatte itse paattaa, miten haluatte vastata kyselyyn.

Liitteena on virallinen tiedote tutkimuksesta.
Kiitos Teille!

Kati Xatajaletito
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TIEDOTE TUTKIMUKSESTA

Muistisairaiden omaisten kokemukset ldheisen sairastumisesta
seka omista palveluntarpeistaan

Pyynt6 osallistua tutkimukseen

Teita pyydetadn mukaan tutkimukseen, jossa tutkitaan muistisairaiden omaisten kokemuksia
|laheisen sairastumisesta seka heiddan omista palveluntarpeistaan. Samalla tutkimuksessa selvite-
taan sitd, miten omaiset kokevat, etta heidan palveluntarpeisiinsa on vastattu. Olemme arvioi-
neet, ettd sovellutte tutkimukseen, koska osallistutte Pirkanmaan

muistiyhdistyksen toimintaan ja olette nain ollen muistisairaan laheinen. Tama tiedote kuvaa
tutkimusta ja Teidan osuuttanne siind. Perehdyttydnne tahan tiedotteeseen Teille jarjestetdan
mahdollisuus esittdd kysymyksia tutkimuksesta, jonka jalkeen Teiltd pyydetdaan suostumus tutki-
mukseen osallistumisesta.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja voitte keskeyttda tutkimuksen koska
tahansa. Mikali keskeytatte tutkimuksen tai peruutatte suostumuksen, teista keskeyttamiseen ja
suostumuksen peruuttamiseen mennessa kerattyja tietoja ja ndytteitd voidaan kadyttaa osana
tutkimusaineistoa.

Tutkimuksen tarkoitus

Taman tieteellisen tutkimuksen tarkoituksena on saada lisda tietoa muistisairaiden omaisten
kokemuksista ldheisen sairastumisesta seka omaisten tuen tarpeista. Lisdksi tavoitteena on
saada tietad, kuinka laheisten palveluntarpeisiin on vastattu.

Tutkimustuloksista tiedottaminen
Kysymyksessa on Kati Katajalehdon pro gradu -tutkielma ja saatte halutessanne Teille toimitet-
tuna valmiin tutkielman.

Tutkimuksen paattyminen
Tutkimus voidaan keskeyttdd myos tutkimuksen suorittajan taholta. Teille toimitetaan niin halu-
tessanne valmis tutkielma tutkimuksen paatyttya.

Lisatiedot
Pyyddmme Teita tarvittaessa esittdmaan tutkimukseen liittyvia kysymyksia tutkijalle/tutkimuk-
sesta vastaavalle henkil6lle.

Tutkijoiden yhteystiedot

Opiskelija

Kati Katajalehto

Sosiaalityd, Yhteiskuntatieteiden laitos
Itd-Suomen yliopisto

045 355 2532

katikat(at)student.uef.fi



Tiedotteen liite: HenkilGtietojen kasittely tutkimuksessa

Tassa tutkimuksessa kasitelldan Teita koskevia henkilotietoja voimassa olevan tietosuojalainsaa-
dénnon (EU:n yleinen tietosuoja-astus, 679/2016, ja voimassa oleva kansallinen lainsdadanto)
mukaisesti. Seuraavassa kuvataan henkil6tietojen kasittelyyn liittyvat asiat:

Tutkimuksen rekisterinpitaja on:
Kati Katajalehto

045 355 2532
katikat(dt)student.uef.fi

Tutkimuksessa Teistd kerataan seuraavia henkilGtietoja:

Yksilointitiedot: nimi, sahkdpostiosoite tai osoite, puhelinnumero, ika, |dheisen ika, laheisen sai-
rastumisen ajankohta ja oireet, miten muistisairaan ldheisen sairaus todettiin, millainen suhde
vastaajalla on muistisairaaseen ldheiseen, miten ldheisen sairastuminen on vaikuttanut vastaa-
jan elamaan. Lisaksi Teille tehdyssa haastattelukyselyssa kerattavat tietotyypit: laheisen sairas-
tumiseen liittyviin tunteisiin, kokemuksiin ja palveluntarpeisiin liittyvat kysymykset. Teilla ei ole
sopimukseen tai lakisddteiseen tehtavaan perustuen velvollisuutta toimittaa henkilotietoja vaan
osallistuminen on tdysin vapaaehtoista.

Henkil6tietojenne kasittelyn tarkoitus on:

Tieteellinen tutkimus. Tutkielman tarkoituksena on saada lisda tietoa muistisairaiden omaisten
kokemuksista ldheisen sairastumisesta seka omaisten tuen tarpeista ja siitd, miten tuen tarpei-
siin on vastattu.

Haastattelu suoritetaan sahkopostitse kyselylomakkeella, eli kyseessa on lomakehaastattelu,
joka sisaltdaa avoimia, puoliavoimia seka suljettuja kysymyksia. Mikali Teilld ei ole mahdollisuutta
vastata kyselyyn sdahkoiseen kyselylomakkeeseen, voidaan Teille toimittaa myos postitse paperi-
nen haastattelulomake. Pddosassa lomakehaastattelussa ovat avoimet kysymykset, joiden pe-
rusteella tuotetaan vastaukset. Teille [dhetetdan viela puhelimitse muistutus osallistumisesta,
mikali vastausprosentti jaa pieneksi. Aineiston analysoinnissa kdytetdan sisallonanalyysia.

Henkil6tietojenne kasittelyperuste on:
Henkilotietojen kasittelyn tarkoitus on tieteellinen tutkimus.

Tutkimuksen kestoaika (henkil6tietojenne kasittelyaika) on: Tutkimus
kestda vuoden 2023 loppuun saakka.

Mita henkil6tiedoillenne tapahtuu tutkimuksen paatyttya:
Aineisto henkil6tietoineen havitetdan asianmukaisesti tutkimuksen paattymisen jalkeen.

Tietojen luovuttaminen tutkimusrekiserista
Henkilotietoja ei luovuteta tutkimusryhman ulkopuolelle.

Tietojen siirtaminen EU:n ulkopuolelle
Tietoja ei siirreta EU:n ulkopuolelle.
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Rekisteroityna Teilld on oikeus:

. saada tietoa henkil6tietojen kasittelysta

. tarkastaa itsednne koskevat tiedot

. oikaista tietojanne

. rajoittaa tietojenne kasittelya

. rekisterinpitajan ilmoitusvelvollisuus henkildtietojen oikaisusta tai kasittelyn ra-
joittamisesta

. oikeus vastustaa tietojen kasittelya

. tehda valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, jos katsotte, ettd henkildtieto-

janne on kasitelty tietosuojalainsdadannon vastaisesti

Jos henkilotietojen kasittely tutkimuksessa ei edellyta rekisterdidyn tunnistamista ilman lisatie-
toja eika rekisterinpitaja pysty tunnistamaan rekisterditya, niin oikeutta tietojen tarkastamiseen,
oikaisuun, poistoon, kasittelyn rajoittamiseen, ilmoitusvelvollisuuteen ja siirtamiseen ei sovel-
leta.

Voitte kdyttaa oikeuksianne ottamalla yhteytta rekisterinpitdjaan.

Tutkimuksesta on laadittu tietosuojaseloste. Teilla on mahdollisuus tutustua tietosuojaselostee-
seen ottamalla yhteytta Kati Katajalehtoon, 045 355 2532, katikat(at)student.uef.fi

Teista kerattya tietoa ja tutkimusaineistoa kasitellaan luottamuksellisesti lainsdddannon edellyt-
tamalla tavalla. Yksittaisille tutkimushenkildille annetaan tunnuskoodi ja tieto sailytetdan koo-
dattuna tutkimustiedostossa. Aineisto analysoidaan koodattuna ja tulokset raportoidaan ryhma-
tasolla, jolloin yksittdinen henkild ei ole tunnistettavissa ilman koodiavainta. Koodiavainta, jonka
avulla yksittaisen tutkittavan tiedot ja tulokset voidaan tunnistaa, sailyttda Kati Katajalehto eika
tietoja anneta tutkimuksen ulkopuolisille henkilille. Lopulliset tutkimustulokset raportoidaan
ryhmatasolla eika yksittaisten tutkittavien tunnistaminen ole mahdollista. Tutkimustiedostoa ja
tutkimuksen yhteydessa kerattyja naytteita sailytetaan tutkimuksen ajan lukollisessa arkistossa,
jonka jalkeen ne havitetdan silppurissa.
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Liite 2. Haastattelulomake

Y-
UNIVERSITY OF
EASTERN FINLAND

Haastattelulomake seka suostumus
tutkimukseen osallistumisesta

Muistisairaiden omaisten kokemukset laheisen sairastumisesta seka omista
palveluntarpeistaan
Itd-Suomen yliopisto, Kuopio, Kati Katajalehto

Suostumus tutkimukseen osallistumisesta

Minua on pyydetty osallistumaan ylla mainittuun tieteelliseen tutkimukseen, jonka
tarkoituksena on saada lisaa tietoa muistisairaiden omaisten kokemuksista laheisen
sairastumisesta sekd omaisten tuen tarpeista. Lisdksi tavoitteena on saada tietda, kuinka
Iaheisten palveluntarpeisiin on vastattu.

Olen lukenut ja ymmartanyt saamani kirjallisen tutkimustiedotteen. Tiedotteesta olen saanut
riittavan selvityksen tutkimuksesta ja sen yhteydessa suoritettavasta henkil6tietojen
keraamisesta, kasittelysta ja luovuttamisesta. Minulla on ollut mahdollisuus esittaa
kysymyksia ja olen saanut riittavan vastauksen kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiini.

Minulla on ollut riittavasti aikaa harkita osallistumistani tutkimukseen. Olen saanut riittavat
tiedot oikeuksistani, tutkimuksen tarkoituksesta ja sen toteutuksesta seka tutkimuksen
hyddyista ja riskeista. Minua ei ole painostettu eika houkuteltu osallistumaan tutkimukseen.
Ymmarran, etta tietojani kasitellaan luottamuksellisesti eika niitd luovuteta sivullisille.
Ymmarran, etta osallistumiseni on vapaaehtoista ja etta voin peruuttaa taman suostumukseni
koska tahansa syyta ilmoittamatta. Olen tietoinen siita, ettd mikéli keskeytan tutkimuksen tai
peruutan suostumuksen, minusta keskeyttamiseen ja suostumuksen peruuttamiseen

mennessa kerattyja tietoja ja naytteita voidaan kayttda osana tutkimusaineistoa.

Vastaamalla tahan kyselyyn vahvistan osallistumiseni tahan tutkimukseen ja suostun
vapaaehtoisesti tutkimushenkildksi.

Haastattelulomakkeeseen vastaaminen
Kyselylomakkeessa on 20 kysymysta ja vastaaminen kestda noin 45 minuuttia.

Vastaaminen on tdysin anonyymia, eika vastauksia voi yhdistda yksittaiseen henkiléon.



Vastatkaa tutkimukseen vapaamuotoisesti ja muistelkaa kokemuksianne ja tunteitanne
kyseisissa tilanteissa. Pyrkikda kirjoittamaan oma tarinanne seuraavia kysymyksia apuna

kayttaen.

Pyytaisin teita vastaamaan kyselyyn viimeistaan 10.2.2023 mennessa.

Kiitos osallistumisestanne!

Taustatiedot

1. Minka ikdinen olette? *

Arvon on oltava lukuarvo

2. Minka ikainen muistisairas laheisenne on? *

Arvon on oltava lukuarvo

3. Minka ikainen laheisenne oli sairastuessaan muistisairauteen? *

Arvon on oltava lukuarvo

4. Miten muistisairaus todettiin? (kertokaa vapaasti tilanteesta ja siihen
linkittyvista tunteistanne ja kokemuksistanne) *
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5. Millaisia oireita laheisellanne on talla hetkellad? *

6. Onko laheisenne muistisairaus aiheuttanut teille haittoja ja jos on niin
minkalaisia? (tahan voi kertoa psyykkisista, fyysisista, taloudellisista
yms., huolista)

7. Kuinka usein ja miten paljon olette tekemisissa muistisairaan
laheisenne kanssa? (voitte myds kertoa, miten vietatte aikaa yhdessa)

*

8. Onko suhteenne muuttunut jollain tavalla sairastumisen jalkeen? *
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9. Oletteko muistisairaan laheisenne *

D Puoliso/avopuoliso

I:] Lapsi
D Lapsenlapsi

D Muu sukulainen

[] vstava
I:] Jokin muu?

Muistisairaan laheisen tunteet ja kokemukset

10. Muistelkaa tilannetta, kun aloitte huomaamaan muistioireita
laheiselldanne ensimmaisen kerran. Millainen kokemus tama oli ja
millaisia tunteita tama heratti? *

11. Muistelkaa tilannetta, kun ldheisellanne todettiin muistisairaus.
Millainen kokemus tama oli ja millaisia tunteita tama heratti?
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12. Millaisia tunteita laheisenne muistisairauden ajattelu herattaa talla
hetkella? *

Muistisairaan laheisen tuen ja palvelun tarpeet

13. Millaisen tuen tai palvelun olisitte kokeneet tarpeelliseksi laheisen
muistisairauden diagnosoinnin jalkeen? *

14. Enta milta tahoilta olisitte toivoneet apua tai tukea tarjottavan? *

Terveydenhuolto

Jarjestot (esim. Muistiyhdistys)

Jokin muu taho

[]
[:l Sosiaalihuolto
[
L]
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15.

16.

17.

18.

Asteikolla 1-5 kuinka riittavaksi koitte saamanne tuen julkisista
palveluista ldheisenne sairastuttua? (sosiaalihuolto ja
terveydenhuolto)

1= erittain riittdmattomaksi, 2= melko riittdmattomaksi, 3= en osaa
vastata, 4= melko riittavaksi 5= erittain riittavaksi *

Asteikolla 1-5 kuinka riittavaksi koitte saamanne tuen muilta tahoilta
|aheisesi sairastuttua? (jarjestot, perhe, ystavat)

1= erittain riittamattomaksi, 2= melko riittamattomaksi, 3= en osaa
vastata, 4= melko riittavaksi 5= erittain riittavaksi *

Millaisen tuen tai palvelun kokisitte talla hetkella tarpeelliseksi? *

Enta milta tahoilta toivoisitte apua tai tukea tarjottavan? *

Perhe

Ystavat
Terveydenhuolto
Sosiaalihuolto

Jarjestot (esim. Muistiyhdistys)

ODoOoo0ogdgdg

Jokin muu taho
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19.

20.

21.

Asteikolla 1-5 kuinka riittavaksi koette saamanne tuen julkisista
palveluista talla hetkellad? (sosiaalihuolto ja terveydenhuolto)

1= erittain riittamattomaksi, 2= melko riittamattomaksi, 3= en osaa
vastata, 4= melko riittavaksi 5= erittain riittavaksi *

Asteikolla 1-5 kuinka riittavaksi koette saamanne tuen muilta tahoilta
tallad hetkella? (jarjestot, perhe, ystavat)

1= erittain riittamattéomaksi, 2= melko riittamattomaksi, 3= en osaa
vastata, 4= melko riittavaksi 5= erittain riittavaksi *

Onko jotakin muuta, mita haluaisitte kertoa tunteistanne,
kokemuksistanne tai palveluntarpeistanne liittyen laheisenne
muistisairauteen?

Kiitos vastauksistanne!
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Liite 3. Millaisia kokemuksia ja tunteita muistisairaiden laheisilla on omaisen sairastumisesta sai-

rauden eri vaiheissa? - Alkuperaisilmaukset ja pelkistetyt ilmaukset

Alkuperaisiimaukset

Pelkistetyt ilmaukset

"Vahitellen lahimuisti heikkeni ja jokapaivaiset arkiaskareet
seka omien asioiden hoito jaivat tekematta. Tama oli pelot-
tavaa ja heratti paljon epavarmuutta tulevaisuutta kohtaan.

Kaikki pahimmat kauhuskenaariot tuli kaytya lapi.”
"Muistisairaus todettiin, silloin kun laheiseni alkoi unohtele-
maan pienia yksittaisia asioita. Lisaksi han ei suostunut nou-
semaan sangystaan ja ulos lahteminen ja asioiden aloittami-
nen oli hanelle aina vain vaikeampaa”.

"Olin hyvin huolissani tulevasta kehityksesta.”

"Narkastysta ja huolta oudoista toimintatavoista.”

Muistioireet alkoivat vahitellen (n=5)

Arkiaskareet ja asioiden hoito jaivat tekematta sairastu-

neella (n=5)

Aloitekyvyttdmyys sairastuneella (n=7)

Muistioireet aiheuttivat laheisissa epavarmuutta ja pel-

koa (n=8)
Muistioireet aiheuttivat laheisissd huolta tulevaisuu-

dessa tapahtuvasta taudin kehityksesta (n=7)

Laheinen kokee arsyyntymista ja huolta muistioireista ja

oudosta kayttaytymisesta (n=4)

“Tyttdremme huomasivat, etta aidilla on muistiongelmia ja

kehottivat menemaan muistitestiin.”

"Laheiseni mydnsi ja ymmarsi sairautensa mutta ei tarvinnut

ulkopuolista apua sanoi, me kylla itse parjaamme.”

“Tavallaan diagnoosin saaminen oli helpotus ja toisaalta jar-
kytys. Ainakin sai nimen ilmiélle, joka oli vaaninut meita jo

jonkin aikaa.”

Laheinen havaitsi sairastuneen muistin huonontumisen

ja varasi ladkariajan (n=6)

Sairastunut itse ei olisi halunnut ulkopuolista apua (n=4)

Diagnoosi koettiin helpotuksena, silla sairastuneen ou-

dolle kaytokselle 16ytyi syy (n=5)

"Noin 7kk meni, etta saatiin Alzheimerin tautidiagnoosi.”

Taudin diagnoosin saamisessa meni pitka aika (n=4)
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Alkuperaisiimaukset

Pelkistetyt ilmaukset

"Piinallista aikaa odottelu, kun jo aavisteli mista on kyse.”

Diagnoosin odottaminen koettiin piinallisena (n=5)

"Hanen suvussaan esiintyy muistisairautta paljon, joten ylla-

tys se ei ollut.”

"Kyllahan diagnoosi hieman jarkytti aluksi, mutta kun sairaus
todettiin viela lievaksi ja alkaneeksi myds myodhaisella ialla,
niin hyva nain ja ladkitykset ovat sopineet hanelle eika hait-

tavaikutuksia ole ilmennyt.”

Sairautta osattiin odottaa sukurasitteen vuoksi (n=4)

Aikaisempi tieto sairauden laadusta helpottaa ldheisen

tuskaa ja huolta (n=2)

"Aikaisemmin toimin "muistitikkuna ja selkosuomentajana"”
kun olimme jossain juttuporukassa. Silloin tama oli meidan
valilla vain hassu juttu. Ei tullut mieleenkaan, ettd han olisi

sairas.”

"Ajattelin tatako tama elama on ikaantyvan laheisen kanssa,
miten mina selvian ja jaksan hanen kanssaan en ollenkaan

ymmartanyt, etta kyse on muistisairaudesta.”

"Kun han sai ladkarilta diagnoosin, se oli minulle kova paikka
ja minun on ollut tosi vaikea sita hyvaksya, etta meille kavi

nain.”

"Tauti tuli shokkina, josta en ole vielakaan toipunut. Itku tu-

lee herkasti.”

"Ei tulekaan mukavia yhteisia eldkepaivia nauttien lapsien
lapsista. Sitten taisi tulla viha, kyllda mina tdaman taudin voi-

"

tan.

“Ahdistus, pelko ja epatietoisuus.”

“Paallimmaisena oli huoli rakkaimmastani...suru ja ikavan

pelko.”

Laheinen ei osannut odottaa muistisairaus diagnoosin

saamista (n=6)

Muistisairaus diagnoosi oli jarkytys (n=11)

Diagnoosista syntyy epatodellinen olo ja tunne, etta

miksi meille kavi nain (viha) (n=7)

Diagnoosista aiheutunut lIdheisen suru (n=8)

Diagnoosi aiheutti surua tulevaisuuden suunnitelmien

menettamisen vuoksi (n=4)

Diagnoosi aiheutti ahdistusta, pelkoa ja epatietoisuutta

(n=5)

Diagnoosi aiheuttaa menettadmisen pelkoa (n=6)

Halutaan taistella sairautta vastaan kaikin mahdollisin

keinoin (n=5)

Diagnoosiin suhtauduttiin rauhallisesti (n=3)
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Alkuperaisiimaukset

Pelkistetyt ilmaukset

"Heti ajattelin, etta teemme kaiken mahdollisen sairauden

etenemisen hidastamiseksi.”

"Otin tiedon vastaan rauhallisesti, koska siina tilanteessa

muuta ei voi.”

"Aitini oli sairastanut samaa tautia ja olin jo silloin tutustunut
taudin kulkuun kirjallisuudesta, vertaistukiryhmissa ja tieten-
kin samalla paikkakunnalla asuvana tyttarena, joka alkoi hoi-

taa aidin asioita.”

"Raskastahan se oli, koska Alzheimerin tautiin ei ole viela pa-

rantavaa laakitysta.”

Aikaisemmin jo hoitanut toista muistisairasta omaistaan,

joten oli tietoa sairaudesta (n=2)

Tieto taudin etenemisesta aiheuttaa huolta (n=2)

"Eletdan ajassa muistisairauden kanssa. Sairaus kulkee ar-
jessa, mutta ei paallimmaisena. Arjen tehtavat tehdaan niin

kuin ennen sairautta. Ulkoilu, ystavat, matkustus jne.”

Arki jatkunut lahes normaalina muistisairaudesta huoli-

matta (n=4)

Sairaus on lasna arjessa, mutta ei paallimmaisena (n=4)

"Muistisairaus herattaa jatkuvaa huolta omaisen hyvinvoin-

nista.”

Jatkuva huoli sairastuneen hyvinvoinnista (n=5)

"Lahinna tilanne aiheuttaa pelkoa tulevaisuudesta, silla ti-
lanne on jatkuvasti pahentunut. Koskaan ei voi tietaa millai-
nen tilanne on seuraavana paivana. Valilla on parempia pai-
vid ja valilld huonompia paivia. Pelko on myds jatkuvasti

lasna sen suhteen, milloin on se viimeinen paiva.”

"Huolta tulevaisuudessa ja, etta kuinka kauan itse jaksan.”

"Toisaalta takaraivossa "jyskyttaa", kun odottaa vaistama-

tonta soittoa, olisi syyta tulla paikalle.”

Huoli tulevaisuudesta ja sairastuneen lopullisesta me-

nettamisesta (n=7)

Huoli tulevaisuudesta oman jaksamisen vuoksi (n=5)
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Alkuperaisiimaukset

Pelkistetyt ilmaukset

"Tama on nykyaan yksipuolista palvelijana olemista. Enaa ei
ole edes puhekaveri. Han kylla "kuuntelee" vaan ei sisaista
mita kerron. Vastaus on "niin" ja sitten han kertoo jotain ihan
muuta. Ja jos han kertoo tai selittaa jotain, niin silloin minun

pitaa vastata heti, ettei hermostu.”

"Parisuhde on enemman hoivasuhde.”

"Puolisoni etdantyy. On poissa oleva omassa maailmassaan.”

"Taistelin kolme vuotta laheiseni oikeuksista ja olen saanut

ne nyt kuntoon (ei ollut aikaa murehtia), niin minulla on nyt

paljon aikaa ja tunnen yksindisyytta ja tekemisen puutetta.”

"Surullista nahda puolison pikkuhiljaa haurastuvan.”

"Muutenkin pitaa itse hoitaa kaikki kodin asiat ja tehda yksin

paatoksia. Tietynlainen yksindisyys, ei ole enaa sita tasaver-

taista puhekumppania ja my0s suru toisen henkisesta me-

nettamisesta on lasna.”

Laheinen kokee suhteen muistisairaan kanssa yksipuo-

listuneen (n=4)

Suhde on muuttunut hoivasuhteeksi (n=7)

Koetaan yksindisyytta (n=5)

Surraan sairastuneen hidasta menettamista (n=5)

Koetaan raskaaksi kaikkien paatdsten yksin tekeminen

(n=4)

"Olen joutunut ottamaan aktiivisemman roolin arjen asioi-
den hoitamisessa...tekemisen suunnittelu on suurelta osin

minun vastuullani...samoin raha- ja pankkiasioiden hoito.”

"Vapaa-aikaa kuluu paljon omaisen talouden hoitoon seka
seurana oloon. Vastuu omaisen terveyden seuraamisesta

tuntuu raskaalta, koska tietoa asiasta ei ole riittavasti.”

"Olen vasynyt, kun pitaa olla niinkuin "palvelijan" roolissa ja
valppaana vastailemaan ja tekemaan mita pyytaa tai kysyy
ettei hermostu. Silloin hanella kirosanojen kera aani nousee.
Yolepo on valilla lyhyt, seuratessa hanen vessakaynteja tai

kun hopisee ja tutkii puhelimesta saatietoja.”

Laheisen vastuu lisdantynyt muistisairauden mydta (n=6)

Sairastuneesta huolehtiminen vie paljon aikaa omasta

elamasta (n=5)

Vastuun lisdantyminen tuntuu raskaalta (n=4)

Jatkuva valppaana olo ja palvelijana toimiminen vasytta-
vat, stressaavat ja vievat voimavaroja omasta elamasta

(n=4)

Unenlaatu heikentynyt laheiselld sairastuneen yoéllisen

touhuilun vuoksi (n=2)
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Alkuperaisiimaukset

Pelkistetyt ilmaukset

"Laheisesta on jatkuvasti huolissaan ja koko ajan saa olla
valppaana siita, mita seuraavaksi tapahtuu. Tama aiheuttaa

stressia ja vie voimavaroja omasta elamasta.”

"Tuntuu kuin olisin talla hetkella sidottu tahan kotiin ja lahei-
sen hoitamiseen - pieni vankila. Laheinen on minusta yli riip-

puvainen, mika tuntuu valilla ahdistavalta.”

"Mieluiten olisin rinnalla kulkija, jonka ei tarvitsisi huolehtia

hoitotoimista.”

Sairastuneen riippuvuus laheisesta ahdistaa (n=2)

Tuntuu, ettd on sidottu kotiin ja sairastuneen hoitoon

(n=4)

Laheisen oma elama jaa taka-alalle (n=6)

“Aina ei jaksa olla mukava ja aurinkoinen, kun samat asiat on
kayty lapi kymmenen kertaa ja ennen sita on lahes pakotta-
nut Idheisen sydmaan ja pessyt ja imuroinut koko talon. Aina
vierailun lopuksi Iaheiseni kuitenkin tokaisee, joko sina olet
lahddssa. Han ei siis edes muista, etta olen juuri viettanyt ai-
kaa hanen kanssaan useita tunteja. Tama on ikavaa, mutta
toisaalta ajatus on helpottava niina paiving, kun vierailla ei

jaksa olla kuin puoli tuntia.”

Pinnan kiristyminen asioiden toistelun vuoksi, arsyynty-

minen (n=5)

Turhautuminen siihen, etta sairastunut ei ymmarra 13-

heisen tarjoaman avun maaraa (n=3)

"Laheiseni on elanyt hyvan elaman, mita han itse myods use-
asti toteaa. En ole koskaan ollut katkera tai vihainen siita,
etta meille tuli tdman sairaus. Meilla on ollut pitka ja hyva

yhteinen taival ja tamakin taival kuljetaan yhdessa.”

"Naillda mennaan, paiva kerrallaan.”

Muistisairauden hyvaksyminen (n=4)

Kiitollisuus yhdessa eletysta elamasta (n=2)

"Suren, katkeroidun ja vihaan samaan aikaan. Miten tassa
muka jaksaa menna karsivallisesti paivan kerrallaan, niin kun

ohjeistetaan. Ei tata jaksa.”

“Tilanne herattaa surua, ahdistusta ja vapauden kaipuuta.”

Uupumus sairastuneen tilanteen takia (n=4)

Katkeroitumisen ja vihan tunteet omaisen sairastumisen

vuoksi (n=5)

Suru sairastuneen tilanteesta (n=5)
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Alkuperaisiimaukset

Pelkistetyt ilmaukset

“Surua ja luopumisen tuskaa. Sairastan syépaa ja kaipaan la-
heistani tueksi rinnalleni. Han ymmartaa kylla tilanteen,

mutta unohtaa sen 2 min kuluttua.”

“Henkista taakkaa, silla ei voi muuta kuin ottaa osaa, voimat-

tomuutta, vain lasnaoloa.”

Laheinen kokee ahdistusta sairastuneen tilanteen vuoksi

(n=4)

Laheinen kaipaa sairastunutta tueksi rinnalleen (n=3)

Voimattomuuden tunnetta, silld sairautta vastaan ei voi

mitaan itse tehda (n=2)

"Minun osalta rakkauteni ei ole muuttunut mitenkaan, tun-
nen avuttomuutta ja syytan myos itseani, etten ole osannut
hoitaa naita asioita paremmin. Hanen osaltaan uskon, etta
suhteemme ei ole muuttunut, koska silloin kun han tunnis-

taa minut, han hymyilee kauniisti ja yrittaa sanoa jotain.”

"Muuttunut viela entista laheisemmaksi. Mutta myos hoiva-

suhteeksi, mika valilla vasyttaa.”

Laheinen kokee suhteen muuttuneen entista kiinteam-
maksi ja laheisemmaksi muistisairaus diagnoosin jalkeen
(n=5)

Rakkauden tunteesta ja ldheisyydesta sairastuneen

kanssa saadaan voimaa (n=4)

Avuttomuuden ja syyllisyyden tunteet siita, etta ei ole

osannut sairastuneen asioita paremmin hoitaa (n=3)

“Omaishoidon palkkio vahentaa tyottomyyskorvaustani.
Koen tdman suurena epakohtana, jos minulla on vakituinen
tyd, voin saada omaishoidontuen palkan lisaksi, eika se pie-
nenna palkkaani. Politikoilla olisi paljon hoidettavana omais-
hoidon asioita. Kunta saastaa suuria summia omaishoidon

avulla. Mika minua myds arsyttaa.”

“Tuntuu, ettd nykyaan vaan kustannuksilla on valia. Olen on-
nellinen, ettd olen hoitamassa ldheiseni asioita, sillda minua
hirvittaa ajatus, etta jotkut ikdihmiset ovat taysin yksin ilman
omaisia. Eivathan he osaa taistella omista oikeuksistaan ja

palveluistaan.”

“Taloudellinen tulevaisuus on epaselva, en jaksa pohtia,

vaikka pitaisi. Ja se lisaa kuormaa.”

Taloudellinen huoli, joka syntynyt omaisen huolehtimi-

sesta (n=5)

Koetaan epakohtia liittyen palvelujarjestelmaan (n=4)

Taloudellinen tilanne aiheuttaa stressia ja lisaa kuormaa

(n=3)
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Alkuperaisiimaukset

Pelkistetyt ilmaukset

"Kylla hanen sairautensa ahdistaa minua edelleen jatkuvasti
ja olen alkanut "opiskelemaan" mindfulnessia ja sen avulla
olen oppinut paremmin hallitsemaan ahdistustani yms. -

meditaatio.”

“Tama on niin omaisten sairaus ja pitaa oivaltaa, etta itse on

terve ja [0ytaa itsestaan tervetta itsekkyytta.”

Laheiset loytaneet keinoja oman jaksamisen edista-

miseksi (n=4)

"Avun pyytamisen kynnys on hirvean korkealla, en niin kuin
kehtaa pyytaa apua. Vaan jotenkin yritan parjata itse. Tama
on hélmoéa. Mutta kun |dheinen ei myénna sairauttaan, niin

enhan mina hanta vakisinkaan kehtaa mihinkaan voi tonata.”

"Heti ajattelin, ettd teemme kaiken mahdollisen sairauden
etenemisen hidastamiseksi. Otimme valittdmasti yhteytta

muistiyhdistykseen vertaistuen saamiseksi.”

"Ystavani sanoi minulle, kun laheisen sairaus todettiin, ota

kaikki apu vastaan. Niin olen tehnyt.”

Laheisella kynnys avun pyytamiselle ja tarve parjata itse

(n=2)

Laheinen aktiivisesti etsii tilanteeseensa apua ja ottaa

palveluja vastaan (n=5)
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Liite 4. Millaisia kokemuksia muistisairaiden laheisilla on palvelujen ja tuen tarpeisiin vastaami-

sesta ja millaisia tuen ja palvelun tarpeita muistisairaiden laheisilla on? Alkuperaisilmaukset ja pel-

kistetyt ilmaukset

Alkuperaisilmaukset

Pelkistetyt ilmaukset

“Olimme heti alkuvaiheessa sopeutumisvalmennus-

kurssilla ja saimme tietoa ja vertaistukea heti alkuun.”

Sopeutumisvalmennus kurssista on ollut apua (n=2)

Sairaudesta tiedon saamisesta ollut apua (n=4)

Sairaudesta saatiin tietoa (n=4)

Vertaisryhmatoiminnasta ollut apua (n=5)

“Jos tuota aikaa muistelen, mieleen tulee se, ettd moni-
sairaan laheisen kanssa sai kulkea aina yhden sairau-
den kanssa, joka paikassa. Joskus kaipasin, etta joku ot-

taisi kopin kokonaisuudesta.”

"Lisaksi olisi tietenkin mukavaa, etta joku olisi laheiseni
tilanteesta vastuussa ja huolehtisi hanen asioistaan,
enka mina olisi se padvastuun kantaja. Olisi henkild,
joka oikeasti olisi laheiseni ja myds meidan omaisten

puolella.”

Laheinen toivoo, etta joku olisi ottanut vastuun muistisairaan

palveluiden kokonaisuudesta (n=4)

Toiveissa olisi "yhden luukun” palvelut (n=2)

Toivottiin, etta sairastuneelle ja omaiselle olisi omahoitaja, jo-

hon voisi ottaa aina yhteytta (n=3)

"Ryhmatoimintaa ja vertaistukea ja auttaa omaista
saada muistisairas itse mukaan. Muistihoitaja oli meille
erittain hyva ja tarkea apu hanella oli vain kaksi kayntia
vuodessa ja ainakin alkuvaiheessa olisi tarvetta enem-

"

man.

Muistihoitajan kaynteja olisi toivottu enemman (n=3)

Ryhmatoimintaa ja harrastuksia yhdessa muistisairaan lahei-

sen kanssa toivottiin enemman (n=3)

Muistihoitajan kaynnit koettiin hyddyllisina (n=4)

"Olisin tarvinnut huomattavasti enemman tietoa muis-
tisairaudesta ja sen vaiheista. Tuntui, etta jain melko yk-

sin asian kanssa, jos ei perheeni tukea lasketa. Itse piti

Tietoa kaivattiin lisda sairaudesta ja sen vaiheista (n=4)




Alkuperaisilmaukset

Pelkistetyt ilmaukset

etsia kaikki tieto ja taistella saadakseen palveluita tai tu-

"

kea.

"Tietoa omista oikeuksista, tietoa esim. apuvalineista

seka muista palveluista/Kela-etuuksista.”

"Kunnan (SOTE) taholta pitdisi kertoa enemman itse
muistisairaudesta ja myds palveluksiin liittyvista kus-
tannuksista (meidan tapauksessa kunta kaytti asiakas-
maksulain vastaisia veloituksia), laskutuksen perus-

teista.”

Palveluohjausta kaivattiin (n=3)

Tietoa kaivattiin lisaa laheisille ja sairastuneelle tarkoitetuista

palveluista ja oikeuksista (n=4)

Tietoa kaivataan enemman SOTE-sektorilta (n=3)

“Tukea on saatu tarpeellinen maara, muistihoitaja,

muistiladkari, muistiyhdistyksen toiminta erityisesti.”

"llman muistiyhdistyksen ryhmissa kaymista, olisi jaa-

nyt paljon hyvia neuvoja saamatta.”

Tukea ja palveluita on koettu saatavan tarpeeksi (n=4)

Muistilaakarin tuki on koettu hyddylliseksi (n=3)

Muistiyhdistyksen toiminta koettiin hyodylliseksi (n=5)

Muistiyhdistyksen ryhmista saatu hyvia vinkkeja arkeen muis-

tisairauden kanssa (n=2)

"Keskustelupalvelua. Psykologi onneksi minulla oli

mahdollisuus tydpsykologin palveluun.”

"Oman jaksamisen takia kaynyt itse maksetussa terapi-

assa.”

"Henkisen puolen asioista saa kylla tietoa ja tukea, jos
osaa ja jaksaa hakea - muistiyhdistykset, omaishoitoyh-
distykset, elakkeensaajat yms., mutta naita olisi syyta

saada SOTE puolelta.”

Keskusteluapu on koettu hyddyllisena (n=5)

Keskusteluapua toivottu osaksi julkisia palveluita (n=3)

"Mielekastd toimintaa sairastuneelle ja nimenomaan

tyoikaiselle. Tyoikaisille tarvittaisiin  ehdottomasti

Muistisairaille jarjestettya toimintaa ikaryhmittain (n=3)
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Alkuperaisilmaukset

Pelkistetyt ilmaukset

enemman heille kohdistettua toimintaa. Ovat usein fyy-
sisesti hyvakuntoisia ja jadvat helposti tyhjan paalle pu-
dotessaan tyoelamastd. Kynnys menna 'pappaker-

hoihin' on suuri.”

“On todella yksinaista ja surullista katsoa kuinka lahei-
nen taantuu muutettuaan hoitokotiin. Kalliseen hintaan
ei kuulu muuta kuin perushoiva, ei ajanvietetta tai oh-
jelmaa. Aika kay pitkasi ja herattaa aggressioita, jota sit-

ten hoidetaan rauhoittavilla laakkeilla. “

"Fyysinen hoito on paremmin kohdallaan mutta psyyk-
kinen puoli kohtaaminen tarvitsee erityisosaamista ja
monelta vaikealta ja hankalalta tilanteelta valtyttaisiin.
Se ei ole rahasta kiinni enemmankin toimintakulttuu-

rista.”

“Suren ja kiroilen sit3, ettda hanen hoitonsa ei toteudu
niin, kuin yksildllinen ja arvokas kohtaaminen edellyt-
taisi. Hoivakoti elaa hoitohenkilékunnan ehdoilla ja asu-

kas jaa huonolle hoidolle, jos ei sopeudu siihen rytmiin.”

Hoitokodissa annettava hoito riittamatonta (n=4)

Laheiset kokevat, ettd hoitokodissa hoidetaan pelkastaan fyy-

sista puolta (n=2)

Hoitokoteihin kaivattaisiin kuntouttavaa ja kohtaavaa hoitoa

(n=3)

"Omaiselle laheisen kodin ulkopuoliseen hoitoon saa-
minen pitaisi olla helpotus ei huolen aihe. Hoitokodista
laheisesta tietojen saanti pitaa olla joustavaa ja itses-
taan selva asia ja hoitaja, joka on "omahoitaja” oikeasti

eika vain papereissa.”

"Usein esim. kotihoidon kanssa keskustellessa tuntuu
siltd, etta he ovat vihaisia laheisen soitosta ja suhtautu-

vat tyylilla "taas tuo omainen kehtaa soitella tdnne."

Hoitokodeista on vaikea saada tietoa omasta sairastuneesta

omaisestaan (n=2)

Kotihoidon kanssa yhteisty® on koettu haastavaksi (n=2)

“Muistiladkarin/muistihoitajan saanndllinen yhteyden-

pito.”

Toivotaan saannollista seurantaa ja yhteydenpitoa terveyden-

huollon puolelta (n=5)
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Alkuperaisilmaukset

Pelkistetyt ilmaukset

"Ulkoiluttajaa / seuranpitoa vapaaehtoiselta /
henk.koht. avustajalta tms. Edelleen ajanviete on koko-
naan minun tai kalliin yksityisen hoiva-avustajan ka-

sissa. Rahat alkavat loppua.”

“Ostimme kotiin kotimiehen omien harrastusten

ajaksi.”

"Paivatoimintaa on 6 h viikossa. Omaishoitajan vapaa-
paivia olisin tarvinnut, mutta ei niita pystynyt pitamaan.
Ei kotiin saanut apua, eikd paivatoimintaan paasya

enempaa.”

Toivotaan palveluja, jotka tarjoaisivat vapaa-aikaa laheiselle

(n=5)

Palveluja ostettu yksityiselta kalliilla, silla julkinen puoli ei vas-

taa tarpeisiin (n=4)

"Koen tarpeelliseksi hoivakotiin muuttaneen puolison,

eli entisen omaishoitajan vertaistuen.”

"Hoidollisen vastuun siirtamista ammattilaisille taytyy
joustavasti lisata terveydellisen tilanteen muuttuessa

nopeasti.”

"Olisin kaivannut enemman tukea siihen vaiheeseen,
kun paatos pitkaaikaispaikasta on tehty ja odotetaan

sita paikkaa. Siina kohdassa jaa taysin tyhjan paalle.”

Tarvetta olisi entisen omaishoitajan vertaistuelle (n=2)

Ammattilaisten tukea siihen vaiheeseen, kun muistisairas on

siirtymassa hoivakotiin (n=3)

"Olisin kaivannut omaa tukihenkil6a/avustajaa.”

Laheiset kaipaisivat itselleen tukihenkila (n=4)

"Nyt vaan pitdisi olla aktiivinen ja lahtea hoitamaan
omaakin terveytta. Tarvitsisin sellaisen tydntajan veta-

jan, etten jaa neljan seinan sisalle.”

Muistisairaan laheisen terveyden tilan seuranta (n=3)

"Taloudellinen huoli paallimmaisena talla hetkella.”

"Paasin omaishoitajaksi heti sairauden ilmettya. Tama

helpotti hieman taloudellista tilannetta.”

Taloudellista tukea kaivataan (n=5)

Omaishoitajan tuki helpottaa taloudellista tilannetta (n=2)
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Liite 5. Millaisia kokemuksia ja tunteita muistisairaiden laheisillda on omaisen sairastumisesta sai-

rauden eri vaiheissa? - Alaluokkien muodostaminen pelkistetyista ilmauksista

Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokat

Muistioireet aiheuttivat Iaheisissa epavarmuutta ja pelkoa
Muistioireet aiheuttivat laheisissa huolta tulevaisuudessa ta-

pahtuvasta taudin kehityksesta

Laheinen kokee arsyyntymista ja huolta muistioireista ja ou-

dosta kayttaytymisesta

Muistioireet aiheuttivat laheisissa epavarmuutta ja pel-

koa

Muistioireet aiheuttivat laheisissa huolta tulevaisuu-

dessa tapahtuvasta taudin kehityksesta

Laheinen kokee arsyyntymista ja huolta muistioireista

ja oudosta kayttaytymisesta

Muistisairaus todettiin Iaakarikdynnin yhteydessa, johon ha-

keuduttiin muun syyn vuoksi

Laheinen ei osannut odottaa muistisairaus diagnoosin saa-

mista

Sairautta osattiin odottaa sukurasitteen vuoksi

Taudin diagnoosin saamisessa meni pitka aika

Diagnoosin odottaminen koettiin piinallisena

Muistisairausdiagnoosi saadaan yllattaen

Sairautta osattiin odottaa sukurasitteen vuoksi

Diagnoosin odottaminen koettiin piinallisena

Muistisairaus diagnoosi oli jarkytys

Diagnoosista syntyy epatodellinen olo ja tunne, etta miksi

meille kavi nain (viha)

Diagnoosista aiheutunut laheisen suru

Diagnoosi aiheutti surua tulevaisuuden suunnitelmien me-

nettdmisen vuoksi

Muistisairaus diagnoosi oli jarkytys

Diagnoosista syntyy epatodellinen olo ja tunne, etta

miksi meille kavi nain (viha)

Diagnoosista aiheutunut laheisen suru

Diagnoosi aiheutti surua tulevaisuuden suunnitelmien

menettamisen vuoksi




Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokat

Diagnoosi aiheutti ahdistusta, pelkoa ja epéatietoisuutta

Diagnoosi aiheuttaa menettamisen pelkoa

Sairauden diagnoosi ei aiheuttanut suuria tunteita, silla se oli

vain yksi sairaus muiden ohella

Neutraali suhtautuminen diagnoosiin, silla ei ollut tietoa sai-

raudesta

Diagnoosi koettiin helpotuksena, silla sairastuneen oudolle

kaytokselle l6ytyi syy

Diagnoosiin suhtauduttiin rauhallisesti

Halutaan taistella sairautta vastaan kaikin mahdollisin kei-
noin

Diagnoosi aiheutti ahdistusta, pelkoa ja epéatietoisuutta

Diagnoosi aiheuttaa menettamisen pelkoa

Sairauden diagnoosi ei aiheuttanut suuria tunteita, silla

se oli vain yksi sairaus muiden ohella

Neutraali suhtautuminen diagnoosiin, silla ei ollut tie-

toa sairaudesta

Diagnoosi koettiin helpotuksena, silla sairastuneen ou-

dolle kaytokselle 16ytyi syy

Diagnoosiin suhtauduttiin rauhallisesti

Halutaan taistella sairautta vastaan kaikin mahdollisin
keinoin

Aikaisemmin jo hoitanut toista muistisairasta omaistaan, jo-
ten oli tietoa sairaudesta

Aikaisempi tieto sairauden laadusta helpottaa laheisen tus-
kaa ja huolta

Tieto taudin etenemisesta aiheuttaa huolta

Laheisella jo aikaisemmin kokemusta ja tietoa muisti-

sairaudesta

Aikaisempi tieto ja kokemus muistisairaudesta helpot-

taa laheisen tuskaa ja huolta

Aikaisempi tieto ja kokemus muistisairaudesta lisaa la-

heisen tuskaa ja huolta

Arki jatkunut ldhes normaalina muistisairaudesta huolimatta

Sairaus on lasna arjessa, mutta ei paallimmaisena

Muistisairauden hyvaksyminen

Sairaus ei ole vaikuttanut arkeen

Muistisairauden hyvaksyminen
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Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokat

Laheinen kokee suhteen muistisairaan kanssa yksipuolistu-

neen

Suhde on muuttunut hoivasuhteeksi

Laheinen kokee suhteen muuttuneen entista kiinteammaksi

ja laheisemmaksi muistisairaus diagnoosin jalkeen

Laheinen kokee suhteen muistisairaan kanssa yksipuo-

listuneen

Suhde on muuttunut hoivasuhteeksi

Laheinen kokee suhteen muuttuneen entista kiinteam-

maksi ja laheisemmaksi muistisairaus diagnoosin jal-

keen

Laheisen vastuu lisaantynyt muistisairauden myoéta

Sairastuneesta huolehtiminen vie paljon aikaa omasta ela-
masta

Laheisen oma elama jaa taka-alalle

Tuntuu, etta on sidottu kotiin ja sairastuneen hoitoon

Jatkuva valppaana olo ja palvelijana toimiminen vasyttavat,
stressaavat ja vievat voimavaroja omasta elamasta

Jatkuva huoli sairastuneen hyvinvoinnista

Huoli tulevaisuudesta oman jaksamisen vuoksi

Unenlaatu heikentynyt laheiselld sairastuneen ydllisen tou-
huilun vuoksi

Laheisen vastuu lisdantynyt muistisairauden myoéta

Laheisen oma elama kietoutuu ajallisesti ja sisall6llisesti

sairastuneen elamaan

Laheisen oltava jatkuvasti valppaana ja toimia palveli-

jana

Jatkuva huoli sairastuneen hyvinvoinnista

Huoli tulevaisuudesta oman jaksamisen vuoksi

Sairastuneen riippuvuus laheisesta ahdistaa

Pinnan kiristyminen asioiden toistelun vuoksi, arsyyntymi-
nen

Koetaan raskaaksi kaikkien paatosten yksin tekeminen

Sairastuneen riippuvuus laheisesta ahdistaa

Arsyyntyminen muistioireiden takia

Vastuun lisdantyminen tuntuu raskaalta
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Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokat

Vastuun lisdantyminen tuntuu raskaalta

Koetaan yksinadisyytta

Turhautuminen siihen, etta sairastunut ei ymmarra laheisen

tarjoaman avun maaraa

Avuttomuuden ja syyllisyyden tunteet siita, etta ei ole osan-
nut sairastuneen asioita paremmin hoitaa

Laheisella kynnys avun pyytamiselle ja tarve parjata itse

Laheinen aktiivisesti etsii tilanteeseensa apua ja ottaa palve-

luja vastaan

Koetaan yksinaisyytta

Turhautuminen siihen, etta sairastunut ei ymmarra |a-
heisen tarjoaman avun maaraa

Avuttomuuden ja syyllisyyden tunteet siita, etta ei ole

osannut sairastuneen asioita paremmin hoitaa

Laheisella kynnys avun pyytamiselle ja tarve parjata itse

Laheinen aktiivisesti etsii tilanteeseensa apua ja ottaa

palveluja vastaan

Laheinen kaipaa sairastunutta tueksi rinnalleen

Huoli tulevaisuudesta ja sairastuneen lopullisesta menetta-
misesta

Surraan sairastuneen hidasta menettamista

Kiitollisuus yhdessa eletysta elamasta

Kaivataan muistisairasta henkisella tasolla

Surraan sairastuneen hidasta menettamista

Kiitollisuus yhdessa eletysta elamasta

Katkeroitumisen ja vihan tunteet omaisen sairastumisen

vuoksi

Uupumus sairastuneen tilanteen takia

Suru sairastuneen tilanteesta

Laheinen kokee ahdistusta sairastuneen tilanteen vuoksi

Katkeroitumisen ja vihan tunteet omaisen sairastumi-

sen vuoksi

Uupumus sairastuneen tilanteen takia

Suru sairastuneen tilanteesta

Laheinen kokee ahdistusta sairastuneen tilanteen

vuoksi
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Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokat

Voimattomuuden tunnetta, silla sairautta vastaan ei voi mi-

taan itse tehda

Voimattomuuden tunnetta, silla sairautta vastaan ei voi

mitaan itse tehda

Rakkauden tunteesta ja laheisyydesta sairastuneen kanssa

saadaan voimaa

Laheiset I6ytaneet keinoja oman jaksamisen edistamiseksi

Laheiset I0ytaneet keinoja oman jaksamisen edista-

miseksi

Taloudellinen huoli, joka syntynyt omaisen huolehtimisesta

Koetaan epakohtia liittyen palvelujarjestelmaan

Taloudellinen tilanne aiheuttaa stressia ja lisaa kuormaa

Taloudellinen huoli, joka syntynyt omaisen huolehtimi-

sesta

Koetaan epakohtia liittyen palvelujarjestelmaan

Taloudellinen tilanne aiheuttaa stressia ja lisaa kuor-

maa
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Liite 6. Millaisia kokemuksia muistisairaiden laheisilla on palvelujen ja tuen tarpeisiin vastaami-

sesta ja millaisia tuen ja palvelun tarpeita muistisairaiden laheisilld on? - Alaluokkien muodosta-

minen pelkistetyista ilmauksista

Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokat

Sopeutumisvalmennus kurssista on ollut apua

Sairaudesta tiedon saamisesta ollut apua

Vertaisryhméatoiminnasta ollut apua

Muistilaakarin tuki on koettu hyodylliseksi

Muistiyhdistyksen toiminta koettiin hyddylliseksi

Muistiyhdistyksen ryhmista saatu hyvia vinkkeja arkeen

muistisairauden kanssa

Keskusteluapu on koettu hyddyllisena

Muistihoitajan kaynnit koettiin hyodyllisina

Tukea ja palveluita on koettu saatavan tarpeeksi

Sairaudesta saatiin tietoa

Sopeutumisvalmennus kurssista on ollut apua

Sairaudesta tiedon saamisesta ollut apua

Vertaisryhmatoiminnasta ollut apua

Muistilagkarin tuki on koettu hyddylliseksi

Muistiyhdistyksen toiminta koettiin hyodylliseksi

Muistiyhdistyksen ryhmistéd saatu hyvid vinkkejd arkeen

muistisairauden kanssa

Keskusteluapu on koettu hyodyllisena

Muistihoitajan kaynnit koettiin hyodyllisina

Tukea ja palveluita on koettu saatavan tarpeeksi

Sairaudesta saatiin tietoa

Muistihoitajan kaynteja olisi toivottu enemman

Ryhmatoimintaa ja harrastuksia yhdessa muistisairaan

|aheisen kanssa toivottiin enemman

Palveluohjausta kaivattiin

Muistisairaille jarjestettya toimintaa ikaryhmittain toi-
vottiin

Muistihoitajan kaynteja olisi toivottu enemman

Ryhmatoimintaa ja harrastuksia yhdessa muistisairaan lahei-

sen kanssa toivottiin enemman

Palveluohjausta kaivattiin

Muistisairaille jarjestettya toimintaa ikaryhmittain toivottiin




Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokat

Tarvetta olisi entisen omaishoitajan vertaistuelle

Ammattilaisten tukea siihen vaiheeseen, kun muistisai-

ras on siirtymassa hoivakotiin

Laheiset kaipaisivat itselleen tukihenkilda

Laheisen oman terveyden tilan seuranta

Taloudellista tukea kaivataan

Toivotaan palveluja, jotka tarjoaisivat vapaa-aikaa lahei-
selle

Tarvetta olisi entisen omaishoitajan vertaistuelle

Ammattilaisten tukea siihen vaiheeseen, kun muistisairas on

siirtymassa hoivakotiin

Laheiset kaipaisivat itselleen tukihenkilda

Laheisen oman terveyden tilan seuranta

Taloudellista tukea kaivataan

Toivotaan palveluja, jotka tarjoaisivat vapaa-aikaa laheiselle

Laheinen toivoo, etta joku olisi ottanut vastuun muisti-

sairaan palveluiden kokonaisuudesta

Toivottiin, etta sairastuneelle ja laheiselle olisi omahoi-

taja, johon voisi ottaa aina yhteytta

Laheiset toivoisivat "yhden luukun” palveluita

Laheinen toivoo, etta joku olisi ottanut vastuun muistisai-

raan palveluiden kokonaisuudesta

Toivottiin, etta sairastuneelle ja laheiselle olisi omahoitaja,

johon voisi ottaa aina yhteytta

Laheiset toivoisivat "yhden luukun” palveluita

Tietoa kaivattiin lisda sairaudesta ja sen vaiheista

Tietoa kaivattiin lisaa laheisille ja sairastuneelle tarkoi-

tetuista palveluista ja oikeuksista

Tietoa kaivattiin lisda sairaudesta ja sen vaiheista

Tietoa kaivattiin lisaa laheisille ja sairastuneelle tarkoitetuista

palveluista ja oikeuksista

Hoitokodissa annettava hoito riittdmatonta

Laheiset kokevat, ettd hoitokodissa hoidetaan pelkas-

taan fyysista puolta

Hoitokoteihin kaivattaisiin kuntouttavaa ja kohtaavaa

hoitoa

Hoitokodissa annettava hoito riittamatonta

Hoitokoteihin kaivattaisiin kuntouttavaa ja kohtaavaa hoitoa

Hoitokodeista on vaikea saada tietoa omasta sairastuneesta

omaisestaan
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Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokat

Hoitokodeista on vaikea saada tietoa omasta sairastu-

neesta omaisestaan

Kotihoidon kanssa yhteisty® on koettu haastavaksi

Kotihoidon kanssa yhteisty® on koettu haastavaksi

Tietoa kaivataan enemman SOTE-sektorilta

Keskusteluapua toivottu osaksi julkisia palveluita

Toivotaan saanndllista seurantaa ja yhteydenpitoa ter-

veydenhuollon puolelta

Palveluja ostettu yksityiselta kalliilla, silla julkinen puoli

ei vastaa tarpeisiin

Omaishoitajan tuki helpottaa taloudellista tilannetta

Tietoa kaivataan enemman SOTE-sektorilta

Keskusteluapua toivottu osaksi julkisia palveluita

Toivotaan saannollistd seurantaa ja yhteydenpitoa tervey-

denhuollon puolelta

Palveluja ostettu yksityiselta kalliilla, silld julkinen puoli ei

vastaa tarpeisiin

Omaishoitajan tuki helpottaa taloudellista tilannetta
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Liite 7. Millaisia kokemuksia ja tunteita muistisairaiden laheisillda on omaisen sairastumisesta sai-

rauden eri vaiheissa? - Ylaluokkien, paaluokkien ja yhdistavien luokkien muodostaminen Ylaluok-

kien, paaluokkien ja yhdistavien luokkien muodostaminen

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Yhdistava luokka

Muistioireet aiheuttivat |a-

heisissa epavarmuutta ja

Laheiset arvaavat, etta

muistioireissa kyse muis-

Laheisen huoli ja arsyynty-

minen muistioireiden alet-

Millaisia kokemuksia ja tun-

teita muistisairaiden laheisilla

sukurasitteen vuoksi

Muistisairaus  diagnoosi

oli jarkytys

Diagnoosin odottaminen
koettiin piinallisena

taa sukurasitteen vuoksi

Diagnoosi oli laheisille jar-

kytys

Diagnoosin odottaminen
oli piinallista epatietoi-

suuden vuoksi

muistisairausdiagnoosia tai

diagnoosi oli jarkytys

pelkoa tisairaudesta ja ne aiheut- | tua on omaisen sairastumisesta
tavat huolta taudin etene- sairauden eri vaiheissa?

Muistioireet aiheuttivat I8- | misesta

heisissé huolta tulevai-

suudessa  tapahtuvasta

taudin kehityksesta
Ladheinen ei ymmarra

Laheinen kokee arsyynty- | mistd muistioireissa on

mista ja huolta muistioi- | kyse ja kokee huolta ja ar-

reista ja oudosta kayttay- | syyntymista

tymisesta

Sairautta osattiin odottaa | Diagnoosia osattiin odot- | Laheinen osasi odottaa | Millaisia kokemuksia ja tun-

teita muistisairaiden laheisilla
on omaisen sairastumisesta

sairauden eri vaiheissa?

Diagnoosista syntyy epa-
todellinen olo ja tunne,
etta miksi meille kdvi nain

(viha)

Negatiiviset tunteet

Laheisen positiiviset tai

neutraalit ja negatiiviset
tunteet muistisairausdiag-

noosin jalkeen

Millaisia kokemuksia ja tun-
teita muistisairaiden laheisilla
on omaisen sairastumisesta

sairauden eri vaiheissa?




Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Yhdistava luokka

Diagnoosista aiheutunut

|aheisen suru

Diagnoosi aiheutti surua
tulevaisuuden suunnitel-
mien menettamisen

vuoksi

Diagnoosi aiheutti ahdis-
tusta, pelkoa ja epatietoi-

suutta

Diagnoosi aiheuttaa me-

nettamisen pelkoa

Sairauden diagnoosi ei ai-
heuttanut suuria tunteita,
silla se oli vain yksi sairaus

muiden ohella

Neutraali suhtautuminen
diagnoosiin, silla ei ollut

tietoa sairaudesta

Diagnoosi koettiin helpo-
tuksena, silla sairastu-
neen oudolle kaytdkselle

[Oytyi syy
Diagnoosiin suhtauduttiin

rauhallisesti

Halutaan taistella sai-
rautta vastaan kaikin

mahdollisin keinoin

Positiiviset/neutraalit tun-

teet
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Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Yhdistava luokka

Laheisella jo aikaisemmin
kokemusta ja tietoa muis-

tisairaudesta

Aikaisemmat tiedot ja ko-
kemukset muistisairau-
desta helpottaa laheisen

huolta ja tuskaa

Aikaisempi muistisairautta
koskeva tieto ja kokemus li-
saa tai vahentaa huolta ja

tuskaa sairastumiseen liit-

Millaisia kokemuksia ja tun-
teita muistisairaiden laheisilla
on omaisen sairastumisesta

sairauden eri vaiheissa?

Aikaisempi tieto ja koke- tyen

mus  muistisairaudesta

helpottaa laheisen tuskaa

ja huolta Aikaisemmat tiedot ja ko-
kemukset muistisairau-

Aikaisempi tieto ja koke- | desta lisaa  laheisen

mus muistisairaudesta li- huolta ja tuskaa

saa laheisen tuskaa ja

huolta

Neutraali suhtautuminen Neutraali suhtautuminen

diagnoosiin, silla ei ollut diagnoosiin, silla ei ollut

tietoa sairaudesta aikaisempaa tietoa sai-
raudesta

Muistisairauden hyvaksy- | Muistisairauden hyvaksy- | Sairauden hyvaksyminen | Millaisia kokemuksia ja tun-

minen

Katkeroitumisen ja vihan

tunteet sairastumisen

vuoksi

Voimattomuuden tun-
netta, silla sairautta vas-
taan ei voi mitaan itse
tehda

minen osaksi elamaa

Taistellaan muistisai-

rautta vastaan

osaksi elamaa tai taistelu

muistisairautta vastaan

teita muistisairaiden laheisilla
on omaisen sairastumisesta

sairauden eri vaiheissa?

Laheinen kokee suhteen
muistisairaan kanssa yksi-

puolistuneen

Suhde on muuttunut hoi-

vasuhteeksi

Laheinen kokee suh-
teensa muistisairaaseen
ihmiseen  yksipuolistu-
neen tai muuttuneen hoi-

vaavaksi

Ihmissuhde  sairastunee-

seen on muuttunut hoivaa-

vaksi tai suhde koettiin
muuttuneen laheisem-
maksi

Millaisia kokemuksia ja tun-
teita muistisairaiden laheisilla
on omaisen sairastumisesta

sairauden eri vaiheissa?
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Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Yhdistava luokka

Laheinen kokee suhteen
muuttuneen entista kiin-
tedammaksi ja laheisem-
maksi muistisairaus diag-

noosin jalkeen

Laheinen kokee suhteen
muuttuneen  laheisem-
maksi ja kiintedammaksi

diagnoosin jalkeen

Laheisen vastuu lisaanty-
nyt muistisairauden

myota

Laheisen oma elama kie-
toutuu ajallisesti ja sisal-
|6llisesti sairastuneen ela-

maan

Laheisen oltava jatkuvasti
valppaana ja toimia palve-
lijana

sairastu-

Jatkuva huoli

neen hyvinvoinnista

Huoli tulevaisuudesta
oman jaksamisen vuoksi

Vastuun  lisaantyminen

tuntuu raskaalta

Sairaus ei ole vaikuttanut

arkeen

Sairastuminen tuonut

muutoksia arkeen
Sairastuminen ei ole

muuttanut arkea

Omaisen sairastuminen on
muuttanut arkea tai muisti-
sairaus ei ole vaikuttanut

arkeen

Millaisia kokemuksia ja tun-
teita muistisairaiden laheisilla
on omaisen sairastumisesta

sairauden eri vaiheissa?

Uupumus sairastuneen ti-

lanteen takia

Muistisairaudesta aiheu-
tuneet negatiiviset tun-

teet

Omaisen muistisairaudesta

aiheutuneet  negatiiviset

Millaisia kokemuksia ja tun-

teita muistisairaiden laheisilla
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Alaluokka Ylaluokka Paaluokka Yhdistava luokka

Suru sairastuneen tilan- tunteet ja ldheisen l6yta- | on omaisen sairastumisesta
teesta mat selviytymiskeinot sairauden eri vaiheissa?
Laheisen |dytamat selviy-

Laheinen kokee ahdis- | tymiskeinot
tusta sairastuneen tilan-
teen vuoksi

Sairastuneen riippuvuus

laheisesta ahdistaa

Arsyyntyminen muistioi-

reiden takia

Koetaan yksinaisyytta

Turhautuminen siihen,
ettd sairastunut ei ym-
marra laheisen tarjoaman

avun maaraa

Avuttomuuden ja syylli-
syyden tunteet siita, etta
ei ole osannut sairastu-
neen asioita paremmin

hoitaa

Laheiset I6ytaneet keinoja
oman jaksamisen edista-

miseksi

Laheisella kynnys avun | Laheiset etsivat ja kaytta- | Laheiset etsivat ja kayttavat | Millaisia kokemuksia ja tun-
pyytamiselle ja tarve par- | vat aktiivisesti palveluja aktiivisesti palveluja tai la- | teita muistisairaiden laheisilla
jata itse on omaisen sairastumisesta

sairauden eri vaiheissa?
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Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Yhdistava luokka

Laheinen aktiivisesti etsii
tilanteeseensa apua ja ot-

taa palveluja vastaan

Laheiselld kynnys avun
pyytamiselle ja vastaanot-

tamiselle

heiselld kynnys avun pyyta-
miselle seka vastaanotta-

miselle

Kaivataan muistisairasta

|aheista henkisella tasolla

Surraan sairastuneen hi-

dasta menettamista

Kiitollisuus yhdessa ele-
tysta elamasta

Koetaan surua omaisen

hitaasta menettamisesta

Koetaan kiitollisuutta ter-

veista yhteisista vuosista

Laheiset kokevat surua sai-
rastuneen hitaasta menet-
tamisesta tai koetaan kiitol-
lisuutta terveista yhteisista

vuosista

Millaisia kokemuksia ja tun-
teita muistisairaiden laheisilla
on omaisen sairastumisesta

sairauden eri vaiheissa?
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Liite 8. Millaisia kokemuksia muistisairaiden laheisilla on palvelujen ja tuen tarpeisiin vastaami-

sesta ja millaisia tuen ja palvelun tarpeita muistisairaiden laheisilld on? - Yldluokkien, paaluokkien

ja yhdistavien luokkien muodostaminen

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Yhdistava luokka

Tietoa kaivataan enem-

man SOTE-sektorilta
Keskusteluapua toivottu
osaksi julkisia palveluita

Toivotaan saanndllista
seurantaa ja yhteydenpi-
toa terveydenhuollon puo-

lelta

Palveluja ostettu yksityi-
selta kalliilla, silla julkinen

puoli ei vastaa tarpeisiin

Omaishoitajan tuki helpot-

taa taloudellista tilannetta

Taloudellinen huoli, joka
syntynyt laheisen huolehti-

misesta

Koetaan epakohtia liittyen

palvelujarjestelmaan

Taloudellinen tilanne ai-
heuttaa stressia ja lisaa

kuormaa

Tukea ja palveluita on ko-
ettu saatavan tarpeeksi

Laheisten kokemat puut-
teet julkisten palveluiden

kohdalla

Laheiset tyytyvaisia julkis-

ten palveluiden tarjo-

amiin tukiin

Laheisten kokemukset jul-
kisten palveluiden anta-

masta tuesta

Millaisia kokemuksia muistisai-
raiden laheisilld on palvelujen
ja tuen tarpeisiin vastaami-
sesta ja millaisia tuen ja palve-
lun tarpeita muistisairaiden 13-

heisilla on?




Alaluokka Ylaluokka Padluokka Yhdistava luokka
Sopeutumisvalmennus Laheisten saamat palve- | Laheisten kokemukset | Millaisia kokemuksia muistisai-
kurssista on ollut apua lut, joihin he olleet tyyty- | omiin palveluntarpeisiin | raiden laheisilla on palvelujen

Sairaudesta tiedon saami-

sesta ollut apua

Vertaisryhmatoiminnasta

ollut apua

Muistilaakarin tuki on ko-

ettu hyodylliseksi

Muistiyhdistyksen toiminta
koettiin hyodylliseksi
Muistiyhdistyksen ryh-
mista saatu hyvia vinkkeja
muistisairauden

arkeen

kanssa

Keskusteluapu on koettu

hyédyllisena

Muistihoitajan kaynnit ko-
ettiin hyodyllisina
Muistihoitajan kaynteja

olisi toivottu enemman

Ryhmatoimintaa ja harras-
tuksia yhdessa muistisai-
raan laheisen kanssa toi-

vottiin enemman

vaisia

Laheisten kokemat palve-
luntarpeet, jotka eivat to-

teutuneet

vastaamisesta

ja tuen tarpeisiin vastaami-
sesta ja millaisia tuen ja palve-
lun tarpeita muistisairaiden 13-

heisilla on?
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Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Yhdistava luokka

Palveluohjausta kaivattiin

Muistisairaille jarjestettya
toimintaa ikaryhmittain

toivottiin

Tarvetta olisi  entisen
omaishoitajan vertais-

tuelle

Ammattilaisten tukea sii-
hen vaiheeseen, kun muis-
tisairas on siirtymassa hoi-

vakotiin

Laheiset kaipaisivat itsel-

leen tukihenkiloa

Laheisen oman terveyden

tilan seurantaa kaivattiin

Taloudellista tukea kaiva-

taan

Toivotaan palveluja, jotka
tarjoaisivat vapaa-aikaa |a-

heiselle

Laheinen toivoo, etta joku
olisi ottanut vastuun muis-
tisairaan palveluiden koko-

naisuudesta
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Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Yhdistava luokka

Toivottiin, etta sairastu-

neelle ja laheiselle olisi
omahoitaja, johon voisi ot-

taa aina yhteytta

Laheiset toivoisivat "yhden

luukun” palveluita

Tietoa kaivattiin lisda sai-

raudesta ja sen vaiheista

Tietoa kaivattiin lisaa lahei-
sille ja sairastuneelle tar-
koitetuista palveluista ja oi-

keuksista

Sairaudesta saatiin tietoa

Tietoa saatiin riittavasti

Tietoa ei saatu riittavasti

Laheisten kokemukset tie-

don saannista

Millaisia kokemuksia muistisai-
raiden laheisillda on palvelujen
ja tuen tarpeisiin vastaami-
sesta ja millaisia tuen ja palve-
lun tarpeita muistisairaiden Ia-

heisilla on?

Hoitokodissa annettava

hoito riittamatonta

Hoitokoteihin kaivattaisiin
kuntouttavaa ja kohtaavaa

hoitoa

Hoitokodeista on vaikea
saada tietoa omasta sai-

rastuneesta laheisestaan

Kotihoidon kanssa yhteis-

tyd on koettu haastavaksi

Hoitokodeissa annettava
hoito koetaan riittamatto-

maksi

Hoitokodin tai kotihoidon
tyontekijoiden kanssa yh-
teistyd on koettu haasta-

vaksi

Laheisten kokemukset
hoitokotien tai kotihoidon
antaman palvelun riitta-

mattémyydesta

Millaisia kokemuksia muistisai-
raiden laheisillda on palvelujen
ja tuen tarpeisiin vastaami-
sesta ja millaisia tuen ja palve-
lun tarpeita muistisairaiden 13-

heisilla on?
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