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1 Johdanto

Suomessa ikadntynytta vaestoa (63 vuotta tayttaneitd) on yli miljoona. Suurin osa heis-
ta asuu itsendisesti ja noin 90 000 heista saa saanndllisia kotiin annettavia palveluita:
saannollista kotihoitoa tai omaishoidon tukea. Lisdksi yli 50 000 saa ymparivuoro-
kautista hoitoa muualla kuin yksityiskodissa. Ikadntyneen vaestdn palvelujen tarvetta
lisdavat erityisesti etenevat muistisairaudet, heikko fyysinen toimintakyky, puutteelli-
set lahipalvelut, yksin asuminen, asuin- ja lahiympariston esteellisyys ja sosiaalisten
verkostojen puute. (Laatusuositus hyvan ikdantymisen turvaamiseksi ja palvelujen pa-
rantamiseksi 2013, 13-15, 29). Laissa vanhuuseldkkeeseen oikeuttavassa idssa olevia
henkiloita kutsutaan nimikkeelld ikaantynyt vaesto (L28.12.2012/980, 1 §), joten myos

tassa opinndytetydssa kdytetdaan johdonmukaisesti samaa maaritelmaa.

Muistisairaita Suomessa on ldhes 130 000 henkil6a, heistda 85 000 on vahintaan keski-
vaikeassa muistisairauden vaiheessa. Vuosittain sairastuu noin 13 000 uutta henkil6a.
Muistisairaista jopa noin 7 000—10 000 on tyoikaisid. (Muistiliitto 2013). Ndiden lisadksi
jopa 120 000 karsii diagnostista huomiota vaativasta lievasta muistin ja tiedonkasitte-
lyn heikentymasta (Kansallinen muistiohjelma 2012, 7). Muistisairauden esiintyvyys

kuitenkin kasvaa huomattavasti ian lisddntyessa. Kun 65-vuotiaista noin kaksi prosent-
tia karsii keskivaikeasta tai vaikeasta dementiasta, on yli 85-vuotiaiden sairastuneiden
osuus jo lahes neljannes vastaavanikaisesta vaestosta. (Turvallisia vuosia ikddntyneille

2012, 22).

Muistisairaudet ovat yhteiskunnallisesti suuri taloudellinen haaste. Ymparivuorokauti-
sessa hoidossa olevista 80 prosentilla on muistioireita tai diagnosoitu muistisairaus.
Vuotuiset kustannukset ymparivuorokautisessa hoidossa olivat keskimaarin 46 000
euroa henkilda kohti. Vastaavasti kotihoidon kustannukset olivat keskimaarin 19 000
euroa. Jarjestelmallisilla ennaltaehkaisevilld, varhaista toteamista ja kotihoitoa tukevil-
la toimilla voidaan viivastyttad ymparivuorokautiseen hoitoon siirtymista. (Kansallinen

muistiohjelma 2012, 7).



Laki ikddantyneen vdeston toimintakyvyn tukemisesta (myoh. Vanhuspalvelulaki) vel-
voittaa kuntia laatimaan suunnitelman toimenpiteistd, joilla tuetaan ikdantyneen vaes-
ton hyvinvointia, terveytta, toimintakykya ja itsendista suoriutumista seka jarjestetaan
ja kehitetaan idkkaiden henkildiden tarvitsemia palveluja ja omaishoitoa
(L28.12.2012/980, 5 §). lakkaalla tarkoitetaan tadssa laissa henkilda, jonka fyysinen,
kognitiivinen, psyykkinen tai sosiaalinen toimintakyky on heikentynyt korkean idan myo-
ta (mts. 3 §). Muistisairaiden osalta mainitaan erityisesti, ettda heidan kuntoutustaan on
jarjestelmallisesti lisattava kaynnistamalla kuntoutus valittdmasti sairauden diag-
nosoinnin jalkeen, ensisijaisesti muistisairaan kotona. Myds palvelurakennetta tulee

uudistaa niin, ettd se tukee omaistaan hoitavia ldheisia. (Laatusuositus 2013, 34-36).

Paivakeskustoiminta ei ole lakisaateista toimintaa, mutta se vastaa monipuolisesti

ikdantyneiden ihmisten ja heidan Idheistensa tarpeisiin. Se tarjoaa toimintakykya ylla-
pitavia ja kuntouttavia virikkeita ja sosiaalisia verkostoja muistisairaille, seka tukee

omaistaan kotona hoitavan ldaheisen jaksamista. Paivakeskukset ovat lisdksi merkitta-
vassd asemassa valittamassa tietoa omaishoitajille seka vaikuttamassa yleiseen asen-
neilmapiiriin. Opinndytetydssani haluan paneutua erityisesti muistisairaiden paivatoi-
mintaan, joka vastaa mielestani erittdin hyvin lain asettamaan haasteeseen. Sosiono-
mi-opiskelijana pyrin ldhestymaan aihetta sosiaalisesta nakékulmasta. Erityisesti pyrin
nostamaan esiin omaishoitajan roolin ja aseman suhteessa paiviakeskukseen seka lain
etta vallitsevan palvelukulttuurin nakékulmasta. Palvelukulttuurilla tarkoitetaan tassa

opinnadytetyossa palveluntuottajan tapaa ja kykya kohdata asiakas.

Tutkimuksessani haluan keskittya muistisairauksien ja paivakeskustoiminnan sosiaali-
seen merkitykseen sekd omaishoitajien nakokulman avaamiseen. Tasta opinnadytetyoni
sai nimensa: Muistipaivakeskus omaishoitajan silmin. Uusi vanhuspalvelulaki korostaa
kotihoidon ensisijaisuutta ja omaishoitajan tukemisen merkitysta. Mielestani nama
jaavat helposti tyhjiksi puheiksi, ellei omaishoitajien tilanteeseen ja tukemiseen todella
paneuduta. Tdma taas ei ole mahdollista ilman tietdmysta ja kiinnostusta asiaa koh-
taan. Jyvaskyla kaupungin kotihoito on osoittanut kiinnostusta ja huolta asiasta lahte-
malla aktiivisesti mukaan tutkimukseen. Heille tutkimus antaa arvokasta palautetta

tydn onnistumisista ja kehittamistarpeista, ja uskon, etta tutkimustuloksia tullaan hy6-



dyntamaan paivakeskustoiminnan kehittamisessa. Toinen toivomus toimeksiantajani
puolelta oli saada keratyksi yhteen tietoa, joka koskettaa heidan toimintaansa ja asiak-
kaitaan. Tama toive konkretisoitui, kun he pyysivat minut kertomaan tutkimuksestani
Paivakeskusten kehittamispdivdaan 22.11.2013. Toivon, etta tyéllani voin hiukan avata
muistisairaiden ikdantyneiden henkildiden ja heidan omaistensa maailmaa, ja tehda

sen ymmarrettdvammaksi ja helpommin lahestyttavaksi.

Ensimmaisessa osiossa kasitelldan lakeja ikddantyvien palvelujen pohjana seka laa-
tusuosituksia palvelutason turvaajina. Mielestani nama ovat perusta ja lahtékohta
ikaantyneiden hyvalle palvelulle. Hyva palvelu -kadsitteen kautta pyritaan alleviivaa-
maan, ettei palvelujen tuottaminen yksinomaan ole riittavaa, vaan laeista ja suosituk-
sista loytyvat tavoitteet palvelulle, joka vastaa ikdantyneen tarpeisiin ja ottaa huomi-
oon yksildllisyyden ja palvelujen oikea-aikaisuuden. Lisdksi esitelldan Jyvaskylan seu-
dulliset vanhuspalvelujen strategiset linjaukset. Kasittelen myo6s palvelukulttuuria seka
yleisesti etta erityisesti ikdantyneiden ja etenevda muistisairautta sairastavien nako-
kulmasta, pohtien osallisuuden ja asiakaslahtoisyyden toteutumista palveluprosesseis-

Sa.

Toiseksi kasitellaan ikdantynytta muistisairasta asiakkaana. Yleisimmat muistisairaudet
esitellaan pohjaksi ymmartamiselle, mutta erityisesti pyritdan kasittelemaan muistisai-
rauden vaikutusta sairastuneen ja omaisten arkeen seka paivittdisten toimintojen ja
sosiaalisten suhteiden etta kognitiivisten ja kdytésmuutosten johdosta. Perehdytdan
myos osallisuuden toteutumisen haasteeseen muistisairauden kohdatessa. Kirjallisuu-
desta ja aikaisemmista tutkimuksista nousivat esille erityisesti tyontekijoiden maaran
ja ammattitaidon seka ympariston ja tilojen merkitys osallisuuden toteutumisessa.
Nama ovat myo0s asioita, jotka toimeksiantajani, Jyvaskylan kaupungin kotihoito, toivoi

tyohon sisallytettavan.

Kolmannessa osiossa keskitytdan muistisairaiden paivatoimintaan, sen teoreettiseen
perustaan ja kaytannon toteutukseen Jyvaskylassa. Muistipdivakeskustoiminta on
Suomessa suhteellisen uutta, ja tietoa oli saatavilla rajoitetusti. Tama toi haastetta

tydlle, mutta samalla osoitti tutkimuksen tarpeellisuuden. Toisaalta hiljattain on ilmes-



tynyt useita muistisairauksia kasittelevia teoksia, ja pyrittiin pitdmaan ensisijaisina lah-

teina.

Tutkimuksen tarkoitus oli avata omaishoitajan nakdékulmaa muistipdivakeskusten toi-
mintaan, joten nadin tarpeelliseksi selventaa omaishoitajuuden kasitetta ja sisaltoa.
Aikaisemmissa tutkimuksissa on todettu muistipaivakeskuksen tukevan omaishoitajan
jaksamista, siksi myds taman nakokulman sisallytettiin tyohon. Teoriaosuuden paattaa
yksi tarkeimmista aiheista tutkimuksen kannalta: omaishoitajan asema ja rooli suh-
teessa muistisairaaseen ja erityisesti suhteessa paivakeskukseen. Kuunnellaanko
omaishoitajaa omana itsendan, omine tarpeineen, vai huomioidaanko hanet vain muis-
tisairaan laheisena? Tahan kysymykseen pyritdan 16ytamaan vastauksia tdman tutki-
muksen avulla. Tutkimuksen kautta saatua tietoa ja palautetta Jyvaskylan kaupunki voi
kayttaa apuna kehittdaessaan tamanhetkisten muistipdivakeskusten toimintaa, seka

suunnitellessaan uutta.

Toimeksiantajan toivomuksena on saada mahdollisimman kattava otos muistipaiva-
keskuksen asiakkaiden omaishoitajia mukaan tutkimukseen. Niinpa menetelmaksi vali-
koitui kvantitatiivinen kokonaistutkimus, joka toteutettiin jokaiselle kolmen muistipai-
vakeskuksen asiakkaan omaishoitajalle postitse lahetettavalla kyselylomakkeella. Kyse-
lyyn osallistuminen ei vaatinut asemaa virallisena omaishoitajana, padinvastoin tarkoi-
tuksena oli kartoittaa my6s, kuinka suuri osa vastaajista hoitaa omaistaan omaishoito-

sopimuksen ulkopuolella.

2 lkaantyneiden hyva palvelu

Tulevina vuosina vaeston edelleen ikdantyessa koko vaestérakenne muuttuu. 1akkai-
den maara kasvaa voimakkaimmin erityisesti vanhimmissa ikadluokissa ja samanaikai-
sesti lasten ja tyoikdisten maara vdahenee. Yhteiskunnan on huomioitava muuttuvat
tarpeet mm. yhdyskuntasuunnittelussa, palveluissa ja erityisesti asenteissa. Ikdaanty-

neet tulee ndhda entistd enemman osallistujina ja toimijoina, ei vain palvelujen kaytta-



jind. (Laatusuositus hyvan ikdantymisen turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi

2013, 13-15).

Suomessa kaiken lainsdadannon pohjana on Perustuslaki (731/1999), joka velvoittaa
julkisen vallan edistamaan kansalaisten hyvinvointia, terveytta ja turvallisuutta (Sosiaa-
li- ja terveysministerio 2012). Myds Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuk-
sista oikeuttaa hyvaan sosiaalihuoltoon ja hyvaan kohteluun (L22.9.2000/812, 4 §).
Lisaksi ikdantyvaa koskettavat sosiaalihuoltolaki (710/1982), kansanterveyslaki
(66/1971) seka erikoissairaanhoitolaki (1062/1989), joissa sdddetaan sosiaali- ja ter-
veydenhuollon kunnallisista palveluista. Nama lait oikeuttavat palveluihin tarpeen
mukaan, mutta Laki ikddntyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta seka idkkaiden
sosiaali- ja terveyspalveluista (28.12.2012/980) koskettaa erityisesti ikddantyneita henki-
[6ita. (STM 2013).

2.1 Lait ikdantyneiden palvelujen pohjana

Suomen perustuslain mukaisesti kaikki ihmiset ovat yhdenvertaisia lain edessa, eika
ketddn saa asettaa eri asemaan sukupuolen, idan, alkuperan, uskonnon, vakaumuksen,
mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai muun henkil6on liittyvan syyn perus-
teella (L11.6.1999/731, 6 §). Jokaiselle on turvattava riittavat sosiaali- ja terveyspalve-
lut (mts. 19 §). Perus- ja ihmisoikeuksien toteutuminen on julkisen vallan vastuulla

(mts. 22 8).

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista maarittelee, kuinka sosiaalihuol-
lossa asiakasta on kohdeltava ja mita asioita on huomioitava palveluja jarjestettdessa.
Kaiken lahtokohtana on asiakkaan oikeus hyvaan palveluun ja kohteluun, asiakasldh-
toisesti ja luottamuksellisesti (L22.9.2000/812, 1 §). Sosiaalihuoltoa toteutettaessa
asiakkaan yksityisyytta ja vakaumusta tulee kunnioittaa, ja toivomukset, mielipiteet,
etu ja yksilolliset tarpeet seka didinkieli ja kulttuuritausta tulee huomioida (mts. 4 §).
Asiakkaalle on laadittava yksil6llinen palvelu-, hoito-, kuntoutus- tai vastaava suunni-
telma yhteisymmarryksessa asiakkaan tai, mikali asiakas ei esimerkiksi sairauden vuok-

si pysty vaikuttamaan palvelujen suunnitteluun ja toteuttamiseen, tai ymmartamaan



vaihtoehtoja ja paatosten vaikutuksia (mts. 9 §), hdanen laillisen edustajansa tai omai-
sensa kanssa (mts. 7 §). Suunnitelmaa tehtdessa ja toteutettaessa asiakkaan itsemaa-
radamisoikeutta on kunnioitettava ja on otettava huomioon ensisijaisesti asiakkaan etu

(mts. 8 §).

Sosiaalihuoltolain perusteella kunnan tehtdavana on huolehtia saddettyjen sosiaalipal-
velujen seka niita koskevan ohjauksen ja neuvonnan jarjestamisesta asukkailleen
(L17.9.1982/710, 13 §). Ensisijaisesti on toteutettava sellaisia sosiaalihuollon toimin-
tamuotoja, jotka mahdollistavat itsendisen asumisen ja luovat edellytykset omatoimi-
seen selviytymiseen paivittdisista toiminnoista (mts. 39 §). Tata tukemaan kunnan on
huolehdittava sosiaalityon (mts. 18 §) ja kotipalvelujen (mts. 20 §), tarvittaessa myos
kotisairaanhoidon (L30.12.2010/1326, 25 §) jarjestamisesta. Lisdksi kunnan tehtavana
on seurata asukkaidensa terveytta ja hyvinvointia, niihin vaikuttavia tekijoita ja hyvin-
vointitarpeisiin vastaavia toimenpiteitda. Kunnan on myoés suunniteltava paikallisiin
olosuhteisiin ja tarpeisiin perustuvat tavoitteet terveyden ja hyvinvoinnin edistamiselle

seka madritella niitad tukevat toimenpiteet. (Mts. 12 §).

Vanhuspalvelulakina tunnettu Laki ikdantyneen vdeston toimintakyvyn tukemisesta
seka idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista astui voimaan 1.7.2013. Lain tarkoitukse-
na on tukea ikdantyneen vaeston hyvinvointia, terveyttd, toimintakykya ja itsendista
suoriutumista seka parantaa heidan mahdollisuuksiaan osallistua itsedan koskevaan
paatdksentekoon ja palvelujen kehittamiseen. Lain avulla pyritadan myds parantamaan
riittdvan aikaisten ja yksil6llisten, tarpeiden mukaisten, laadukkaiden sosiaali- ja terve-

yspalvelujen saatavuutta yksilon toimintakyvyn heikentyessa. (L28.12.2012/980, 1 §).

2.2 Laatusuositukset palvelutason turvaajina

Laatusuositusten taustalla ovat perustuslain maarittelemat perus- ja ihmisoikeudet
(L11.6.1999/731, 22 §). Naihin pohjautuvat myds ihmisarvoisen vanhuuden turvaavat
sosiaalialan eettiset periaatteet: itsemdaradamisoikeus, osallisuus, yksilollisyys, oikeu-

denmukaisuus ja luottamuksellisuus seka oikeus tulla kohdatuksi kokonaisvaltaisesti,



moniammatillisella yhteistyo6lla (Talentia 2005, 7-14, 19, 26). On todettu, ettd konk-
reettisia tavoitteita asettavat laatusuositukset ovat merkityksellisia kuntien kdytannon

tyon kehittamiseksi (Ikdaihmisten palvelujen laatusuositus 2008, 9).

Sosiaali- ja terveysministerion asettaman laajapohjaisen tyéryhman valmistelema Laa-
tusuositus hyvan ikdantymisen turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi astui uudis-
tettuna voimaan vuonna 2013. Sen tarkoituksena on nk. vanhuspalvelulain toimeen-
panon tukeminen. Se ottaa huomioon meneillaan olevat muutokset ohjaus- ja toimin-
taymparistoissa seka uusimman tutkimustiedon. Laatusuositus on ensisijaisesti tarkoi-
tettu tueksi ikdantyneiden palvelujen kehittdmiseen ja arviointiin. Suosituksen avulla
pyritdan turvaamaan koko ikdantyneelle vaestolle mahdollisimman terve ja toiminta-
kykyinen ikaantyminen seka oikea-aikaiset ja monipuoliset palveluntarpeen selvittami-
seen perustuvat palvelut niita tarvitseville. Keskeisia sisaltdja laatusuosituksessa ovat
osallisuus ja toimijuus, asuminen ja elinymparistdo, mahdollisimman terveen ja toi-
mintakykyisen ikdantymisen turvaaminen, oikea palvelu oikeaan aikaan, palvelujen
rakenne, hoidon ja huolenpidon turvaajat seka johtaminen. (Laatusuositus hyvan

ikddantymisen turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi 2013, 3-5).

Ikdantyneen henkilén kohdalla osallisuus tarkoittaa mahdollisuutta vaikuttaa ja osallis-
tua omien palvelujensa suunnitteluun, omien asioidensa kasittelyyn ja palvelujen laa-
dun arviointiin myds toimintakykynsa heikentyessa. Yksilollisen osallisuuden lisaksi
ikdantyneelld on oikeus yhteisélliseen vaikuttamiseen motivaationsa ja voimavarojensa
mukaan. Vanhusneuvostot ikdantyneen vaeston daanena ja palvelujen riittdvyyden ja
laadun arvioijina ovat saaneet Vanhuspalvelulain (L28.12.2012/980, 5 §, 6 §) myota

virallisen vaylan paatoksentekoon vaikuttamiselle. (Laatusuositus 2013, 16—18).

Ikdantyminen luo muutostarpeita myds asumisen ja elinympariston jarjestamiseen.
Eldamanlaadun kannalta ensisijainen, itsemaaraamisoikeutta, osallisuutta ja mielekasta
tekemista tukeva asuinpaikka on oma koti. Talldin asunnon ja ldhiympariston esteet-
tomyydella ja turvallisuudella on suuri merkitys tapaturmien ehkaisijana ja viihtyvyy-
den lisddjind. Samoin suuriarvoisia ovat asioinnin, palveluihin paasyn ja tapahtumiin

osallistumisen mahdollistavat liikenne- ja kuljetuspalvelut. Kuntien tehtdavana on suo-
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rittaa hyvinvointia tukevia kotikaynteja, joilla asuntojen muutos- ja peruskorjaustarpei-
ta seka esteettomyys- ja turvallisuusndkokohtia arvioidaan. (Laatusuositus 2013, 21—

23).

Ian myota monet sairaudet ja toimintakyvyn rajoitteet lisdantyvat. Taten kaikkein van-
himpiin ikdluokkiin kuuluvien maaran kasvu lisdd myos palvelujen tarvetta. Mahdolli-
simman terveen ja toimintakykyisen ikdantymisen turvaamiseksi on huomio kiinni-
tettava erityisesti niihin ryhmiin, joilla toimintakyvyn heikkenemistd ennakoivat riskit
ovat suurimpia. Tallaisia ovat mm. aistitoimintojen heikkeneminen, kaatumis- ym. ta-
paturma-alttius, ulkona liikkkumisen vaheneminen ja liikkkumisen ongelmat, tasapaino-
ongelmat ja lihasvoimien vaheneminen, ravitsemustilan poikkeamat seka laihtuminen,
hauraus-raihnaus -oireyhtymaan viittaavat merkit (HRO), kuten lihaskato, laihuus ja
hidas lilkkkuminen, muistin heikkeneminen ja muistihairiot, mielialan lasku ja mielen-
terveyshairiot kuten masennus, runsas paihteiden kaytto, koettu yksinaisyys, runsas
sosiaali- ja terveyspalvelujen kaytto ja erilaiset siirtymat, esimerkiksi sairaalasta kotitu-
tumistilanteet, pienituloisuus, puolison/elaméantoverin menettaminen seka kaltoin
kohtelu, perhe- tai laheisvakivalta tai sen uhka. Naiden lisaksi riskin voivat muodostaa
suuret elamanmuutokset, turvattomuus ja ympariston liikuntaesteet, terveydentilan
heikkeneminen ja pitkaaikaissairaudet sekda omaishoitajuus ja pitkdaikaisen omaishoi-
tosuhteen paattyminen. Tavoitteena on tunnistaa riskit riittdvan ajoissa ja varmistaa
riskiryhmiin kuuluvien ohjaus monipuoliseen palvelutarpeen arviointiin ja tarvittaessa

edelleen tukitoimiin. (Laatusuositus 2013, 24-27).

Muistisairaudet, heikko fyysinen toimintakyky, puutteelliset Iahipalvelut, yksin asumi-
nen, asuin- ja lahiympariston esteellisyys ja sosiaalisten verkostojen puute ovat tekijoi-
t3, jotka lisadvat palvelujen tarvetta. Jotta ikddntynyt saa oikeaa palvelua oikeaan ai-
kaan on ilmenneet palvelutarpeet selvitettava kattavasti ja niiden pohjalta tehtava
palvelusuunnitelma yhdessa ikdantyneen henkilon ja tarvittaessa hdnen omaisensa tai
laheisensa kanssa. Palvelusuunnitelmaan sisallytetdan kaikki hyvinvoinnin ja avuntar-
peen kannalta tarpeelliset toimet ja niita toteuttavat tahot, ja sita toteuttavat ikdanty-
neen henkilon suostumuksella kaikki hdnen hoitoonsa osallistuvat. Hyvassa palvelu-

suunnitelmassa on maaritelty selkeat vastuut eri toimijoille, ammattilaisille, ikdanty-
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neelle henkilélle itselleen seka ja hanen omaisilleen ja laheisilleen. Toimintakykya ja
kuntoutumista edistavan tyotavan kayttoa on lisattava. Muistisairaiden ikadantyneiden
kohdalla tama tarkoittaa, etta kuntoutus on kaynnistettava viivytyksetta sairauden
diagnosoinnin jalkeen turvaamalla ensitieto, sopeutumisvalmennus seka tarpeenmu-
kainen ja sairauden vaiheen huomioon ottava kuntoutuskokonaisuus ensisijaisesti
muistisairaan kotona. Ikdantyneen asiakkaan hyvinvoinnin lisdksi on kiitettava huomio-
ta myds mahdollisten hoitoon ja huolenpitoon osallistuvien omaisten ja laheisten tar-

peisiin ja voimavaroihin. (Laatusuositus 2013, 29—-34)

Vanhuspalvelulain (L28.12.2012/980) 13 § ja 14 § mukaisesti palvelurakennetta uudis-
tetaan siten, etta laitoshoitoa vahennetdan ja kotiin annettavia ja asumispalveluita
lisataan. Tahan pyritaan vahvistamalla ikddntyneen vaestdn hyvinvointia, terveytta,
toimintakykya ja itsendista suoriutumista tukevia lakisaateisia sosiaali- ja terveyden-
huollon palveluja, lisdidamalla ja monimuotoistamalla kuntoutumista edistavia palveluja
ja vahvistamalla ndiden molempien osuutta palvelurakenteessa seka tukemalla omais-

taan ja laheistdan hoitavia. (Laatusuositus 2013, 36—37).

Palvelutarpeen mukaisen hoidon laadun ja vaikuttavuuden takaamiseksi tarvitaan
seka riittdva maara osaavaa henkildstoa etta osaamisen oikeaa kohdentamista ja
osaavaa lahijohtamista. Vanhuspalvelulain (L28.12.2012/980, 20 §) mukaan toimin-
tayksikossa henkiloston maaran, koulutuksen ja tehtavarakenteen on vastattava toi-
mintayksikon palveluja saavien ikddantyneiden henkiléiden maaraa ja toimintakyvyn
edellyttdmaa palvelun tarvetta ja turvata heille laadukkaat palvelut. Laadukkaiden pal-
velujen jarjestdamistd varten kunnilla on oltava kaytettdvissa monipuolista osaamista ja
asiantuntemusta. Henkil6lle, joka tarvitsee apua palvelujen toteuttamiseen ja yhteen-
sovittamiseen liittyvissa asioissa on kunnan nimettava vastuutyontekija, jonka tehta-
vana on seurata yhdessa ikdantyneen henkilon ja tarvittaessa hanen omaistensa, la-
heistensa tai hanelle maaratyn edunvalvojan kanssa palvelusuunnitelman toteutumista
seka ikdantyneen henkilon palveluntarpeiden muutoksia. Myds muistikoordinaattori

voi toimia vastuutyontekijana muistisairaalla henkil6lla. (Laatusuositus 2013, 39—-42).
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Sosiaali- ja terveystoimen strateginen johto on oman toimivaltansa rajoissa vastuussa
siitd, ettd kunnassa toteutetaan vanhuspalvelulain mukaista ikadantymispolitiikkaa, jon-
ka tavoitteena on luoda edellytykset koko ikadantyneen vaeston toimintakykya tukeval-
le ja heidan tarpeitaan vastaavalle ehedlle ja laadukkaalle palvelujen kokonaisuudelle.
Palvelurakennetta on kehitettava niin, etta kotihoito huomioidaan ensisijaisena palve-
luna. Tata ajatellen on tarkeda suunnitella hyvin toimivat hoito- ja palveluketjut, varata
riittavat resurssit seka tukea ikdantyneiden henkildiden hoidosta ja huolenpidosta vas-
taavia omaisia ja laheisia. Lisaksi strategisen johdon on luotava organisatoriset edelly-
tykset ikdantyneiden henkildiden palvelutarpeen selvittamiseen, seka niihin vastaami-

seen. (Laatusuositus 2013, 51-52).

Toimintayksikoissa lahiesimiehet ovat vastuussa tyon tarkoituksenmukaisesta organi-
soinnista, tyokaytantojen ja henkiloston osaamisen uudistamisesta seka toimintayksi-
koissa toimivan henkildston tydhyvinvoinnin ja -turvallisuuden lisdaamisesta. Lisaksi he
vastaavat ikadntyneita asiakkaita kunnioittavan toimintakulttuurin kehittamisesta seka
ikdantyneen henkilén oikeuksien ja osallisuuden seka kuntoutumista ja toimintakykya
edistavien toimintamallien toteutumisesta yksikdissdan. Toimintayksikon johtajat ja
lahiesimiehet myds varmistavat omavalvonnan jarjestelmallisen toteuttamisen. (Laa-

tusuositus 2013, 52-55).

Paivakeskustoiminnassa sitoudutaan valtakunnallisiin laatusuosituksiin. Ikdihmisten
palvelujen laatusuosituksen mukaan laadukas palvelutoiminta on asiakaslahtdista ja
mahdollistaa asiakkaan ja omaisen osallistumisen palvelun suunnitteluun ja arviointiin.
Se on tavoitteellista ja perustuu toimintakykya ja kuntoutumista edistavaan tyohon
huomioiden ihmisen sosiaaliset, fyysiset, psyykkiset, hengelliset, kognitiiviset ja kult-

tuurilliset tarpeet sekd voimavarat ja ymparistotekijat. (Laatusuositus 2008, 31).

Paivakeskustoiminnan tavoitteena on tyydyttaa ikaantyneiden palvelujen tarvetta tar-
joamalla asiakkaan ja muiden hoitoon osallistuvien kanssa yhdessa suunniteltuja laa-
dukkaita palveluja, jotka tukevat asiakkaan omatoimista selviytymista. Palvelut suunni-

tellaan yksil6llisesti ja palvelupdiviin osallistuville tehddan hoito- ja palvelusuunnitel-
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ma. Tyo paivakeskuksissa perustuu kokonaisvaltaisuuteen ja vastuullisuuteen. (Ahve-

nainen 2013, 2-3).

Tyota paivakeskuksessa ohjaavia arvoja ovat ihmisarvo ja ian ja kokemuksen kunnioit-
taminen, tasa-arvo, turvallisuus ja luottamuksellisuus, muutosvalmius, yksil6llisyys,
oikeudenmukaisuus, yhteisvastuullisuus, yrittdjahenkisyys ja itsemaaraamisoikeuden
kunnioittaminen. Seka asiakkaita etta tyontekijoita pyritdan kohtelemaan yksil6llisesti
ja tasapuolisesti. N&illa periaatteilla tavoitellaan palveluja, jotka tukevat yksilon omia

voimavaroja ja vahvistavat elamanhallintaa ja paatoksentekoa. (Ahvenainen 2013, 3).

Laatukriteereiksi on maaritelty asiakaslahtoisyys, ammattitaito, virikkeellisyys, palvelu-
henkisyys, luotettavuus, turvallisuus ja jatkuvuus seka taloudellisuus. Palvelua suunni-
teltaessa asiakasta kuullaan aidosti ja hanen toiveensa ja entiset harrastuksensa ja

elamanhistoriansa otetaan huomioon. Ty6hon valitaan koulutettua ja ammattitaitoista
henkilostda ja ammattitaitoa ja osaamista pidetaan ajan tasalla jatkuvalla koulutuksel-

la, tdydennyskoulutuksilla ja perehdyttamisella. (Mts. 3-5).

Asiakkaan sosiaalista, psyykkista, fyysista ja henkista toimintakykya vahvistetaan ja
yllapidetaan virikkeelliselld ja kuntouttavalla toiminnalla. Tyontekijat palvelevat asiak-
kaita ammattitaitoisesti, ystavallisesti ja aidosti asiakkaan toiveita kuunnellen, ehdot-
toman luottamuksellisesti. Asiakkaan tulee voida tuntea olonsa paivakeskuksessa tur-
valliseksi niin, etta palvelukokonaisuus on suunniteltu turvallisuus huomioiden, ja ettei
asiakasta syrjita kansallisuuden, elamantapojen, tai jonkin vamman tai sairauden vuok-
si. Suunnittelussa huomioidaan ajan ja voimavarojen kohdistaminen tasa-arvoisesti,

oikea aikaisesti ja kustannustehokkaasti. (Ahvenainen 2013, 4-5).

Kaikissa paivakeskuksissa on saatavana palveluohjausta, ja paivakeskusohjaajilla on
ajan tasalla oleva tieto ja materiaali Jyvaskylan kaupungin vanhuspalveluista. Lisdksi
ennaltaehkaisevaan tyohon suuntaudutaan kerho- ja virtapiiritoiminnalla, josta vastaa-
vat kaupungin paivakeskusohjaajat yhdessa vertaisohjaajien kanssa. Kerhotoiminnan

lisdksi vapaaehtoistyon seka ikadntyvaa vapaaehtoista itseddn etta paivakeskuksen
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toimintaa voimaannuttavaa vaikutusta on haluttu tehda nakyvaksi myos paivakeskuk-

sissa. (Ahvenainen 2013, 7-9).

2.3 Jyvaskylan alueelliset palvelujen linjaukset

Jyvaskylan verkostokaupungin ja Keurusseudun kuntien, yhteensa 11 kunnan yhteisen,
vanhuspalveluiden kehittdmishankkeen osana on luotu seudullinen vanhuspalvelujen
strategia, joka sisdltaa keskeiset tavoitteet ja toimenpiteet, joilla varaudutaan lain vaa-
timien palvelujen jarjestamiseen ja kehittamiseen kunnissa vuoteen 2030 saakka. Stra-
tegian avulla vanhustyota pyritaan kehittamista niin, etta se osaltaan tukee ihmisten
taysipainoista, turvallista ja taloudellisesti turvattua elamaa, huomioiden kotona asu-
misen mahdollisuuden niin kauan, kuin se on tarkoituksenmukaista. Kehittamishank-
keen strategia keskittyy yli 75-vuotiaiden henkildiden palveluihin, mutta ennaltaehkai-
sevassa ja kuntouttavassa toiminnassa toimenpiteita on esitetty myods sitda nuoremmil-

le. (Seudulliset vanhuspalvelujen strategiset linjaukset 2008, 4-6).

Ikdantyneiden palvelut jarjestetdaan ihmisarvoa ja itsemaaraamisoikeutta kunnioittaen
tarve- ja voimavaralahtoisyyteen seka oikeudenmukaisuuteen ja osallistumiseen pe-
rustuen yhteistyossa asiakkaan, hdnen laheistensa ja eri toimijoiden kanssa huomioi-
den jokaisen yksil6lliset tarpeet, toiveet ja arvostukset. Palveluita jarjestetaan moni-
toimijuuden periaatteella, sujuvalla yhteistyolla eri toimijoiden kesken. Samalla asiak-
kaita vastuutetaan huolehtimaan omasta hyvinvoinnistaan joko itsendisesti tai omais-

ten ja laheisten tukemana. (Mts.7-8).

Ikdantyneille kuntalaisille pyritdan luomaan itsendista selviytymista tukeva esteeton ja
houkutteleva asuin- ja elinymparistd suunnittelemalla tuotteita, palveluja ja ymparist6-
ja ottaen huomioon monikulttuurisen vaeston erilaiset tarpeet, myos teknologiaa ja
apu- ja toimintavalineitd hyodyntaen. Julkiset palvelutilat peruskorjataan ja uudisra-
kennetaan esteettomiksi. Lisaksi tehdaan tyota asumisen vaihtoehtojen, terveellisen

rakentamisen ja laadukkaan elinympariston edistamiseksi. (Mts. 9).
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Strategian tavoitteena on kehitella toimintamalleja, joiden avulla edistetaan omaeh-
toista terveydesta, toimintakyvysta ja hyvinvoinnista huolehtimista seka vahennetdan
hoitojen ja palvelujen tarvetta. Omaishoitoa kehitetdaan niin, etta vuonna 2012 kah-
deksan prosenttia hankekuntien 75 vuotta tayttdaneistd henkildistd on omaishoidon
tukipalkkion ja palvelujen piirissa, kun valtakunnallisesti vuonna 2004 yli 65-vuotiaista
tuen piirissa oli 2,2 prosenttia. Seudullista yhteisty6ta tiivistetdan ja omaishoidon tu-
kemiseen varataan riittavasti resursseja. Myos omaishoitajien mahdollisuuksia pitaa

lakisdateiset vapaansa vahvistetaan. (Mts. 10-11).

Strategian tavoitteena on toteuttaa asuinalue-, kyla-, taajama- tai kuntakohtaiset pe-
ruspalvelut tarkoituksenmukaisilta osin Iahipalveluina, erityisosaaminen kunta- tai seu-
tukohtaisina, erityispalvelut maakuntakohtaisina ja vaativat erityispalvelut ldanikohtai-
sesti tai valtakunnallisesti. Samoin yhtenevin kriteerein muodostetut, moniammatilli-
sesti laaditut ja yhtenaiset hoito- ja palvelusuunnitelmat otetaan kayttoon. Lisaksi to-

teutetaan seudullinen dementiahoidon suunnitelma. (Mts. 12).

Hoitohenkiloston ikdarakenteesta johtuvan poistuman myo6ta ja palvelutarpeen kasva-
essa tyovoiman tarve tulee lisadantymaan vanhustyossa. Jotta jatkossakin ammattitai-
toista henkilostda on riittavasti saatavilla, on henkilostorakenteita seka tydoloja ja -
ehtoja syyta kehittdaa vanhustyon vetovoimaisuuden lisddmiseksi. Seudulliseen van-
huspalveluiden kehittamiseen liittyen on luotu vanhuspalvelujen seudullinen henkilds-
tostrategia 2008 -2012, jossa maaritelldan tarkemmin henkil6stoa koskevat kehittamis-

tavoitteet. (Mts. 13).

Viestinndssa ja tiedotuksessa huomioidaan seka ikddantyneiden henkildiden ja heidan
laheistensa ja omaistensa tavoittaminen, ettd vanhuspalvelujen tunnetuksi tekeminen.
Myds tama perustuu osallistumisen oikeuteen: oikea-aikainen ja ymmarrettava tieto
avaa osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksia kuntien padtoksentekoon. Taloudelli-
sesta ndakokulmasta tavoitteena on luoda riittdvan vahva rakenteellinen ja taloudelli-

nen perusta laadukkaiden ja vaikuttavien palvelujen tuottamiselle. (Mts. 14—15).
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2.4 Asiakaslahtoinen palvelukulttuuri

Sosiaali- ja terveyspalvelujen lahtokohtana tulee olla asiakaslahtoisyys. Tama tarkoittaa
hoidon ja palvelun tarkastelua asiakkaan nakdkulmasta. Jotta tama olisi mahdollista,
on tiedettava, mika on asiakkaan mielesta hyvaa ja tavoiteltavaa. Asiakaslahtoisyyteen
pyrittdessa asiakaspalautteen kerdamiselld ja hyodyntamisella on suuri merkitys, mutta
taman lisaksi tulee mahdollistaa asiakkaan osallistuminen ja yhteistoiminnalliset toi-
mintatavat: asiakkaan mukaan ottaminen toiminnan suunnitteluun, toteuttamiseen,
arviointiin seka toiminnan kehittamiseen. lIkaantyneiden, erityisesti muistisairaiden
kohdalla haasteeksi on kuitenkin muodostunut asiakkaan kokemusten tavoittaminen,
monikaan heista ei halua arvioida omaa hoitoaan ja saamaansa palvelua. Syyna voi olla
mm. epaluottamus ulkopuolista tutkijaa kohtaan, ikddntyneen kokema riippuvuus hoi-
tohenkilékunnasta tai usko siihen, etta henkilékunta tekee parhaansa. (Voutilainen,

Vaarama & Peiponen 2002, 38, 40).

Asiakaslahtoisyyden tavoitteena on jarjestaa palvelut mahdollisimman toimiviksi asiak-
kaan ndakokulmasta. Sen tulee olla yhteisymmarryksessa toimivaa vastavuoroisuutta.
Palveluntarjoajalta tama edellyttda asiakasymmarrysta, tietoa asiakkaista ja heidan
tarpeistaan seka tiedon kayttéonottoa palvelutilanteessa. Asiakas puolestaan tarvitsee
palveluymmarrysta: tietoa saatavilla olevista palveluista sekd ymmarrysta omasta ja
palveluntarjoajan roolista yhteistydkumppaneina. Palveluprosessissa asiakas ei ole
kohde vaan toimija, jolla on mahdollisuus tehda valintoja. (Virtanen, Suoheimo, Lam-

minmaki, Ahonen & Suokas 2011, 18, 22).

Puhuttaessa palvelukulttuurista on tarkedaa ymmartaa, mita silla tarkoitetaan. Sen li-
saksi, etta kulttuuri pitaa sisallaan tietyn yhteison sisalla elavien ihmisten elamantavan,
menneisyyden “periman”, se sisaltdad myos suhteen tulevaisuuteen. Osallistuva ihmi-
nen on kulttuurin luoja, ei vain sen tuote. Tasta nakokulmasta katsottuna kulttuurin
olennainen elementti on tietoiseen valintaan perustuva toiminta. (Kurki 2011, 52). Pal-
velutyo taas tarkoittaa nimen mukaisesti sitd, ettd tyontekija palvelee asiakasta (Pohjo-

la 2010, 54).
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Asiakaslahtoisessa palvelukulttuurissa on kysymys asiakkaan aidosta kohtaamisesta,
voidaan puhua myds mahdollistavasta palvelukulttuurista. Asiakaslahtoisessa palvelu-
kulttuurissa perinteisesta asiakkaan vastaanottamisen mallista siirrytaan ihmisen koh-
taamiseen. Tahan tarvitaan vastuun liittdmista palveluiden periaatteisiin, koska siina
seka tyontekijan etta asiakkaan on kummankin kannettava vastuunsa yhteisesti maari-
tellyista tavoitteista. Se merkitsee myds suunnitelmallista ty6ta ja yhteisesti suunnitel-

tuja sopimuksia, joihin molemmat osapuolet sitoutuvat. (Pohjola 2010, 54-55).

Palvelukulttuurin muutos alkaa organisaatioiden ja henkildéiden asenteiden muuttumi-
sesta ja tassa seka tiedottamisella etta johtamisella on suuri merkitys. Tieto asiakaslah-
toisista toimintamalleista auttaa seka henkilokuntaa ettd myos asiakkaita vaikutta-
maan palvelukulttuurin muutokseen. Asiakkaan on voitava vaikuttaa omaan palveluun-
sa ja hoitoonsa, mutta myods tietda omat oikeutensa silloin, kun ndma periaatteet eivat
toteudu. Tyontekijoiden keskinaisissa suhteissa tarkeitd arvoja asiakaslahtoisyyteen
pyrkimisessa ovat keskindinen arvostus, ammattitaidon hyédyntaminen ja kanssakay-

minen. (Virtanen ym. 2011, 22, 27).

Asiakaslahtdinen kohtaaminen alkaa johtamistason arvoista, asenteista ja kaytanndis-
ta. Palveluorganisaatioiden avoimuus muutoksille ja uuden oppimiselle on mahdollista
vain johdon tuella. Erityisen haasteellisessa asemassa ovat lahiesimiehet, joiden tulisi
valittaa johtoportaan toiveet ja vaatimukset kdaytannon tyontekijoille. Olisikin tarkeaa,
ettd johdon ja lahiesimiesten valilla olisi toimivaa kohtaamista, jonka kautta asiakaslah-
toisid asenteita ja toimintakulttuuria siirretdan kdytannon tyohon. (Virtanen ym. 2011,

46, 47).

Palveluprosessien kehittamisessa on syyta erottaa asiakaskeskeinen ja asiakaslahtoi-
nen kehittaminen. Asiakaskeskeinen kehittamismalli huomioi asiakaskyselyt ja -
palautteet, joiden pohjalta palveluntarjoaja ideoi, suunnittelee ja rakentaa palvelut,
joita asiakas kdyttaa. Asiakaslahtoisessd kehittamismallissa sen sijaan huomioidaan
kayttajien kokemukset, tunnistetaan asiakkaan tarpeet ja kehitetdaan vaihtoehtoisia

ratkaisuja ja ideoita. Ndiden pohjalta asiakkaan kanssa yhdessa valitaan paras ratkaisu,
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suunnitellaan ja rakennetaan palvelut, joita asiakas testaa ennen varsinaista kayttéon-

ottoa. (Virtanen ym. 2011, 37).

Asiakkaan osallisuus sisaltda seka osallistumisen palvelutapahtumaan (henkilékohtai-
nen vaikuttaminen) etta osallistumisen palveluprosessien kehittamiseen (kollektiivinen
vaikuttaminen). Henkil6kohtaisen vaikuttamisen tavoitteena on vuorovaikutuksen
kautta syntyva onnistunut asiakaskokemus, joka rakentuu jokaisessa palvelutapahtu-
massa uudelleen ja uudelleen. Tahadn kohtaamiseen seka asiakas ettd palveluntuottaja
tuovat omat asenteensa, mielikuvansa, odotuksensa ja aiemmat kokemuksensa. Risti-
riitoja voi syntya kummankin osapuolen hyvin erilaisista [ahtokohdista johtuen: asiak-
kaan toimintaa ohjaavat hdanen henkilékohtaiset tarpeensa, palveluntarjoajan toimin-
taa puolestaan rooli ammattinsa ja organisaationsa edustajana. Siind, missa asiakas
kaipaa turvallisuutta, hyvinvointia ja nopeita ratkaisuja ongelmiinsa, palvelun tarjoaja
voi pyrkid suorituksiin noudattamalla saantoja ja korostamalla faktoja. Parhaimmillaan
asiakas ja palveluntarjoaja loytavat yhteisen kielen, yhteiset odotukset ja yhteisen kasi-

tyksen lopputuloksesta. (Virtanen ym. 2011, 29, 30).

Haasteita asiakkaan osallistumiselle asettavat elamantaitojen, kykyjen ja edellytysten
heikkeneminen esimerkiksi muistisairauden edetessa. Siitdakin huolimatta asiakkaan
ihmisarvoa ja itsemaaraamisoikeutta tulisi kunnioittaa loppuun asti antamalla hanelle
osallistumisen ja valinnan mahdollisuuksia niin pitkalti, kuin han kykenee toiveitaan ja
mielipiteitdan ilmaisemaan. (Virtanen ym. 2011, 33). Myo6s muistisairaan palveluissa
tavoitteena tulisi olla tyytyvainen asiakas, joka kokee tulleensa autetuksi. Tall6in haas-
teena on oikean tiedon ja palvelujen tarjoaminen oikeaan aikaan, oikeassa muodossa.
Palvelukulttuurin tulisi muuttua valmiin ohjelman tarjoamisesta yksilon kohtaamiseen
ja yhdessa etsittyihin, yksilollisiin ratkaisuihin. Asiakaslahtisyydesta tulisi pyrkia aske-
leen edemmas, asiakasldheisyyteen ja aitoon kohtaamiseen. (Virjonen & Kankare 2013,

63-64).

Etenevaad muistisairautta sairastavan henkilon kohdalla on erityisen tarkeaa, etta pal-
velupolun eri osioissa toimivat tyontekijat hahmottavat koko palvelupolun ja palvelu-

kokonaisuuden (Uusitalo 2013, 139). Siksi avoin ja tiivis yhteistyo eri ammattiryhmien
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valilla on darimmaisen tarkeaa. Ohjauksen ja neuvonnan on oltava riittavan laajaa, jot-
ta asiakas ja hanta hoitava omainen selvidvat arjen haasteista ja vastaan tulevista kog-
nitiivisista vaikeuksista. (Maki-Petaja-Leinonen & Nikumaa 2010, 89). Yksilokeskeisen

palveluohjauksen avulla erityista tukea tarvitsevan asiakkaan monet tarvittavat palve-

lut saadaan koottua yhtenaiseksi palvelukokonaisuudeksi (Virtanen ym. 2011, 33).

3 Ikaantynyt muistisairas asiakkaana

Kansallinen muistiohjelma 2012—-2020 on asettanut tavoitteiksi aivoterveyden edista-
misen sekd oikeat asenteet aivoterveyteen, muistisairauksien hoitoon ja kuntoutuk-
seen. Muistisairaille ihmisille ja heidan laheisilleen halutaan varmistaa hyva elamanlaa-
tu oikea-aikaisten tuen, hoidon, kuntoutuksen ja palvelujen turvin. Lisdksi tavoitteena
on kattavan tutkimustiedon ja osaamisen vahvistamisen. Myds sosiaalisesta nakokul-
masta katsottuna nailla periaatteilla kyetaan luomaan muistiystavallinen Suomi, jossa
muistisairaat voivat elaa tuettuina arvokasta elamaa. (Kansallinen muistiohjelma 2012,

8).

Muistisairaiden maaran lisddantyessa tulevaisuudessa palvelujen kohdistamisen merki-
tys kasvaa entisestaan. Palveluntarpeen arviointiin on oltava huolellisesti validoituja
mittareita, joiden avulla pystytdaan arvioimaan asiakkaan sosiaalisia, fyysisia, psyykkisia
ja kognitiivisia voimavaroja. Tdman lisdksi on tunnistettava omaisen ja perheen voima-
varat ja tuettava niita. Palvelun tulee olla oikea-aikaista, ja muistisairaan tarpeita ja
niissa tapahtuvia muutoksia tulee seurata systemaattisesti, jotta se olisi myods kustan-

nusvaikuttavaa. (Uusitalo 2013, 117-118).

3.1 Muistisairaus ja arki

Muistisairaus vaikuttaa seka sairastuneen etta hanen ldheistensa arkeen. Sairastuneen

toimintakyky muuttuu ja se, miten hdnet kohdataan ja hdnen tarpeisiinsa vastataan,

vaikuttaa hanen eldmanlaatuunsa ja hyvinvointiinsa (Heimonen 2010, 60). Sanattomal-
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la viestinnilld onkin muistisairaalle tavanomaista suurempi merkitys. Adnensavy ja -
voimakkuus, puheen nopeus, kosketus, eleet ja ilmeet kertovat, kuinka haneen suh-
taudutaan. Siksi on tarkeaa olla ldsna ja aidosti kuunnella, keskittyen, kunnioittaen ja
hienotunteisesti, huumoria ja mielikuvitusta unohtamatta. (Hohenthal-Antin 2013, 27—

29).

Fyysisten, sosiaalisten ja kognitiivisten muutosten vuoksi muistisairaus aiheuttaa sai-
rastuneelle myds monen tasoista haavoittuvuutta, joka ilmentyy yksil6llisesti ja eri ta-
voin sairauden eri vaiheissa. Sairauden alkuvaiheessa henkil® ei ehka edes itse hahmo-
ta tilannettaan ja sen vakavuutta, keskivaiheessa taas ympariston suhtautuminen ja
toimintakyvyn heikentymien voivat aiheuttaa epdaonnistumisen kokemuksia. Sairauden
edettya vaikeaan vaiheeseen muistisairaan haavoittuvuus syvenee fyysisen, psyykkisen

ja sosiaalisen toimintakyvyn vakavan heikentymisen vuoksi. (Heimonen 2010, 68,77).

Muistisairaus itsessaan ei tarkoita dementiaa, mutta useisiin eteneviin muistisairauk-
siin liittyy sairauden edetessa dementiaoireita, jotka ovat pysyvia ja etenevia. Demen-
tia tarkoittaa tilaa, jossa henkilon useat alylliset toiminnat ja aivotoiminnat ovat hei-
kentyneet niin, etta ne rajoittavat hanen sosiaalista selviytymistaan. Muistihairion
ohella dementiaan liittyy puheen sisadllon kdyhtyminen (afasia), ja vaikeus pukeutua ja
suorittaa motorisia liikesarjoja (apraksia) seka kasittaa nahdyn merkitysta (agnosia).
Samoin kyky suunnitella pdivittaisia toimintoja, jasentda kokonaisuuksia ja ymmartaa
vertauskuvallisia ilmauksia on heikentynyt. Lisaksi vaikeampaan dementiaan liittyy

usein kaytoshairioita. (Huttunen 2011).

Alzheimerin tauti on yleisin dementiaoireita aiheuttava eteneva muistisairaus. Noin
60—70 %:lla etenevaa muistisairautta sairastavista diagnoosi on Alzheimerin tauti ja
sen esiintyvyys lisddntyy ian myo6ta niin, etta yli 65-vuotiaista 4,4 %:lla on diagnosoitu
Alzheimerin tauti. Tautia esiintyy yleisemmin naisilla kuin miehilla. (Viramo & Sulkava
2010, 31). Alzheimerin tauti on aivosairaus, joka etenee tyypillisin vaihein, hitaasti ja

tasaisesti (Pirttila & Erkinjuntti 2010, 122).
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Vaskulaariset kognitiiviset heikentymat (VCI) eli verisuoniperdiset muistisairaudet ovat
muistisairauden syyna noin 15-20 %:lla muistisairaista, 1,6 %:lla kaikista yli 65-
vuotiaista. Esiintyvyydessa ei ole eroa miesten ja naisten valilld, mutta aivoinfarkti
lisdda huomattavasti vaskulaaristen kognitiivisten heikentymien aiheuttamaa dementoi-
tumisriskia. (Viramo & Sulkava 2010, 32, 35). Riskitekijoita aivoverenkiertosairauksien
lisdksi ovat mm. kohonnut verenpaine, eteisvarina, koronaaritauti, diabetes, rasva-
aineenvaihdun-nan hairiot seka tupakointi, korkea ika, matala koulutustaso ja muuta-

mat perinnodlliset tilat. (Pirttila & Erkinjuntti 2010, 144).

Kolmanneksi yleisin dementoiva sairaus on Lewyn kappale -tauti joka on noin 15 %:lla
muistisairaista (Viramo & Sulkava 2010, 31-32). Sen tavallinen alkamisaika on 50 ja 80
ikdvuoden valilla ja sita esiintyy hieman yleisemmin miehilld, kuin naisilla. Lewyn kap-
pale -tautia voi esiintya samanaikaisesti Alzheimerin taudin kanssa. Taudille on omi-
naista tarkkaavuuden, vireyden ja kognitiivisten toimintojen vaihtelu seka toistuvat

yksityiskohtaiset ndakéharhat. (Rinne 2010, 159-160).

Muistisairaus saattaa aiheuttaa sairastuneessa monenlaisia pelkoja, joiden tiedostami-
sen kautta laheiset voivat olla tukemassa sairastunutta. Yleisin ndista on taakkana
olemisen pelko: sairastunut pelkaa tulevansa taakaksi laheisilleen toimintakykynsa
heikentyessa. Toinen, itsendisyytta korostavassa kulttuurissa kasvaneelle yksilolle luon-
tainen pelko on oman itsendisyyden menettamisen pelko: ei ole enaa kykya ottaa vas-
tuuta omista paatoksistaan, ja samalla sairastunut kokee rajoittavansa ldheistensa it-
senaisyytta sitomalla puolisonsa, lapsensa ja ystavansa tunnetasolla, fyysisesti ja myds
taloudellisesti omaan hoitoonsa. Lisaksi sairastunut voi kokea menettavansa vapauten-
sa ja hallintavaltansa menettdessaan aiemmin tarkeitd jokapaivdisen eldaman taitoja,
kuten kyvyn autolla ajoon. Muistisairaus voi lisdtd myos vakivallan ja ryoston kohteeksi
joutumisen pelkoa. Lopulta muistisairauteen sairastunut voi peldta olemassaolonsa

tarkoituksellisuutta. (Basting 2009, 7-11).

Pelkojen kohtaamista voi helpottaa oikealla asennoitumisella muistisairauteen. On
hyva muistaa, etteivat asiat ole niin mustavalkoisia kuin helposti ndhdaan. lhminen ei

ole "dementikko”, vaan han on edelleen sama henkild, kuin hdn oli ennen sairastumis-
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taan. Erityisen tarkeda on viettaa aikaa sairastuneen kanssa, olla aidosti lasna ja kuun-
nella hantd. My0s yleisessa asenteessa on tarkea saada halvennettya dementiaan liit-
tyvaa leimaa ja pelkoa. (Basting 2009, 156, 160, 165). Tahan tarvitaan koulutusta ja
tiedotusta, joiden avulla luodaan positiivista ja todellisuuteen pohjautuvaa ymmarrysta
muistisairaan henkilon yksilollisyydesta, subjektiivisuudesta ja toiminnasta. Koulutusta
tarvitsevat myos ammattilaiset, jotta he voivat toimillaan tukea muistisairaan elaman-
laatua. Muistisairaan ja hanen laheistensa elamanlaadun parantaminen on mahdollis-
ta, kun asianmukaisten palvelujen yllapitamiseen ja toteuttamiseen l0ytyy poliittista

tahtoa ja taloudellisia panostuksia. (Downs & Bruce 2006, 153).

Toimintakyky ja paivittdinen selviytyminen

Muistisairaus aiheuttaa fyysisen toimintakyvyn ja lilkkkumiskyvyn heikkenemista ja ta-
ten kehon haavoittuvuutta. Paivittdistoiminnoissa selviytyminen vaikeutuu ja henkilo
tulee vahitellen riippuvaiseksi toisten avusta. (Heimonen 2010, 68). Talldin perheen
sisdisten suhteiden merkitys korostuu. Parisuhteen ongelmat voivat madaltaa kynnysta
laitoshoitoon, jos puoliso ei ole aidosti halukas huolehtimaan sairastuneesta. (Uusitalo

2013, 150).

Alkuvaiheessa Alzheimerin tautia henkilon aktiivisuus vahenee. Han alkaa vetaytya
monimutkaisista harrastuksista ja lukeminen vahenee. Hanen talouden suunnittelunsa
vaikeutuu ja ongelmia aiheuttavat myo6s rahankaytto, kaupassa kaynti ja ladkityksesta
huolehtiminen, lisdksi tyo- ja ajokyky heikkenevat. Keskivaiheessa vaikeuksia alkaa il-
meta valineellisissa paivittdistoiminnoissa (IADL), kuten ruuanlaitossa ja siivouksessa.
Tavarat tuntuvat katoavan ja asianmukainen pukeutuminen hankaloituu. Lisaksi eksy-
mistaipumus lisdantyy, eika henkild enaa selviydy yksinasumisesta. Vaikeimmassa vai-
heessa henkild tarvitsee apua myos paivittaistoiminnoissa (ADL), kuten syomisessa,
hygieniasta huolehtimisessa ja lilkkkumisessa. (Pirttilda & Erkinjuntti 2010, 129-130).
Muistisairauden ja omatoimisuuden aste, yksin asuminen, kdytosoireet, oheissairau-
det, hoitoketjun katkeaminen seka omaishoitajan uupuminen, masennus ja stressi ovat
tekijoita, jotka ennakoivat laitoshoidon tarvetta. Varhain aloitetun hoidon ja kuntou-

tuksen avulla sairastunut voi puolestaan selviytya kotona pidempaan. (Mts. 122, 140).
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Vaskulaariset kognitiiviset heikentymat aiheuttavat paivittaiseen selviytymiseen vai-
kuttavia kavely-, tasapaino- ja virtsaamishairiditda. Samoin esiintyy lievaa vaikeutta sa-
nojen muodostamisessa ja nielemisessa. Muistihdirié on usein lieva, ja sairastunut hyo-
tyy vihjeista. Myos mielialahairiét ja persoonallisuuden muutos kuuluvat vaskulaarisen
kognitiivisen heikentyman oirekuvaan. Oireet ja niiden voimakkuus saattavat vaihdella
jopa paivittain, mutta valilla saattaa my0s olla pidempia tasaisia vaiheita sairauden

etenemisessa. (Pirttila & Erkinjuntti 2010, 148-149, 156).

Myds Lewyn kappale -tautiin liittyy kavelyvaikeuksia seka toistuvia kaatumisia ja pyor-
tymisid. Samoin siihen kuuluvat ohimenevat, selittamattomat tajunnanhairiokohtauk-
set, harhaluulot sekd muut kuin nakéharhat, joilla on vaikutusta henkilon toimintaky-

kyyn. Vainoharhat ovat harhoista yleisimpia. Lisdksi Lewyn kappale -tautia sairastavilla
esiintyy pelottavia unia, joihin liittyy dantelya ja voimakasta raajojen liikuttelua. (Rinne

2010, 160).

Turvallisuus tai sen puuttuminen ovat olennaisessa osassa muistisairaan henkilon pai-
vittdisessa selviytymisessa ja kotona asumisen mahdollistumisessa. Fyysinen turvalli-
suus on vaarassa erityisesti yksinasuvilla muistisairailla henkil6illa. Ongelmallisiksi voi-
vat muodostua ulos ldhteminen ja eksyminen, puutteet ruokailussa, hygieniassa, turva-
laitteissa ja kulunvalvonnassa seka ilta- ja yovalvonnassa. Muistisairas on altis myds
kaltoinkohtelulle. Fyysisen vdkivallan lisdksi se voi olla hoidon laiminlydntia tai talou-

dellista hyvaksikayttoa. (Maki-Petaja-Leinonen & Nikumaa 2010, 96-97).

Sosiaaliset suhteet

Muistisairaan henkilon sosiaaliset suhteet muuttuvat ja osallistumismahdollisuudet
heikkenevat. Toisten ihmisten kohtaaminen ja vuorovaikutus kayvat haasteellisiksi,
samoin muiden suhtautuminen altistaa haavoittuvuudelle ihmissuhteissa. Taitojen ja
kykenevyyden heikentyessa roolit ja vastuut muuttuvat, samoin itsetunto ja — luotta-
mus heikentyvat. Tata voi lisata ulkopuolisuuden tunne, mikali Idheiset eivat puhu ti-

lanteesta muistisairaan kanssa avoimesti. Olisikin tarkeaa, ettd sosiaaliseen verkos-
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toon kuuluvat nakisivat muistisairaan edelleen, voimavarojensa ja toimintakykynsa

mukaisesti, aktiivisena toimijana arjessa. (Heimonen 2010, 68, 73).

Erityisesti muistisairauden alkuvaiheessa sairauteen liittyva epavarmuus, ahdistus, ma-
sennus ja pelko voivat rajoittaa sairastuneen sosiaalisia kontakteja, samoin tulevaisuus
voi nayttaytya ahdistavana ja pelottavana. Parhaimmillaan taas sosiaalisen ympariston
antama rohkaisu auttaa sairastunutta selviytymaan mahdollisimman hyvin sairautensa
kanssa. Erityisesti kuntoutuksessa on pyrittava luomaan ymparisto, jossa sairastunut

henkild voi olla sairaudesta huolimatta oma itsensd (Heimonen 2010, 70, 77, 84).

Monet omaishoitajat ja omaishoitoperheet kokevat sairauden haastavana, ja olettavat,
ettd heidan on parempi pysya poissa nakyvista. Syyna saattaa olla pelko siita, etta
muistisairas henkil® kayttaytyy sopimattomasti yleisella paikalla. Olisi kuitenkin ensiar-
voisen tarkeda, ettd muistisairauteen sairastunut voisi eldd mahdollisimman normaalia,
sosiaalisesti aktiivista elamaa mahdollisimman pitkdan. Myonteiselld, hyvaksyvalla
asenteella voidaan edesauttaa muistisairaiden henkildiden osallistumista kokoontumi-

siin, erilaisiin ryhmiin ja retkiin. (Downs & Bruce 2006, 149)

Kognitiivinen toiminta

Muistisairaan kognitiiviset kyvyt heikkenevat ja henkil6 on altis mielen haavoittuvuu-
delle. Henkild ei enaa koe pystyvansa asioihin, jotka aikaisemmin olivat osa elamaa.
Kaikki tama saattaa aiheuttaa masentuneisuutta, ahdistusta ja pelkoa. Kognitiivisten
taitojen heikentyessa olisikin hyva huomioida, ettd tunteiden ja kdyttdaytymisen kautta

muistisairas henkil6 voi edelleen ilmaista itsedan. (Heimonen 2010, 68, 70).

Ensimmaisia kognitiivisia oireita Alzheimerin taudissa ovat mieleen painamisen ja uu-
den oppimisen vaikeutuminen. My0s paattely- ja keskittymiskyky heikkeneviat ja sano-
jen loytaminen vaikeutuu. Keskivaikeassa taudin vaiheessa |ahimuisti ja puheen tuot-
taminen heikkenevat ja henkil6lla on hahmotusvaikeuksia. Lopulta myds puheen tuot-
taminen ja ymmartaminen vaikeutuvat huomattavasti. (Pirttild & Erkinjuntti 2010,

129-130).
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Verisuoniperadisten muistisairauksien (VCI) kognitiiviset oireet vaihtelevat sen mukaan,
onko kyseessa pienten verisuonitukosten, vuotojen tai muiden muutosten aiheuttama
pienten vai aivo- ja sydanperdinen suurten suonten tauti. Pienten suonten taudin var-
haisia kognitiivisia oireita ovat toiminnanohjauksellinen hairid seka usein lieva muisti-
hairio. Talloin heikentyvat tavoitteiden asettelu, toiminnan aloittaminen, suunnitelmal-
lisuus ja jarjestelmallisyys, toiminnan jaksottaminen ja toteuttaminen, toimintatavan
vaihtaminen ja sdilyttaminen seka kasitteellinen ajattelu. Suurten suonten taudissa
esiintyy my0s usein lievaa muistihadiriota seka toiminnanohjauksen hairi6ita, seka lisak-
si kortikaalisia (aivokuoren) hairi6ita, kuten afasia (kielelliset oireet), apraksia (hapa-
roivuus ja kompelyys) ja agnosia (hahmottamisvaikeudet). ( Erkinjuntti & Pirttila 2010,

148, 150).

Lewyn kappale — taudin kognitiivisia oireita ovat muistin heikkenemisen lisdksi hahmo-
tushairiot ja kdtevyyden heikentyminen. Muisti heikkenee vahitellen, eivatkd muisti-
hairiot valttamatta ole havaittavissa taudin alkuvaiheessa. Sen sijaan hahmotuskyky,
informaation prosessoinnin nopeus, sanasujuvuus ja ongelmanratkaisukyky heikenty-

vat voimakkaammin. (Rinne 2010, 160, 162).

Kaytosmuutokset

Kaikissa etenevissa muistisairauksissa esiintyy kdytosoireita, ne ovat oleellinen osa sai-
rauksia. Noin 90 % muistipotilaista karsii haitallisista kdytoshairidista jossakin sairau-
tensa vaiheessa. On todettu, etta kdytosoireita esiintyy enemman laitoshoidossa kuin
kotihoidossa olevilla henkiloilla. Tavallisimpia oireita pitkadlle edennytta muistisairautta
sairastavalla ovat masennus, apatia, levottomuus, ahdistuneisuus, psykoottiset oireet,
persoonallisuuden muuttuminen, uni-valverytmin hairiot, seksuaaliset kaytosoireet
seka syOmishairiot. (Vataja 2010, 91-92). Kdytosmuutosten tiedostaminen auttaa seka
omaishoitajia ettd heidan kanssaan tyoskentelevia ymmartamaan, millaisia tilanteita

omaishoitaja kohtaa muistisairasta hoitaessaan.
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Lewyn kappale — taudissa nakoharhat ja mielialamuutokset ilmaantuvat varhain (Vata-
ja 2010, 92). Alzheimerin taudissa taas apatia ja lisddntynyt artymys seka ahdistunei-
suus ja masennus ovat ensimmaisia kaytésmuutoksia. Taman jalkeen henkil6lla alkaa
ilmeta harhaluuloja ja hallusinaatioita. Han kay levottomaksi ja vaeltelee, my6s uni-
rytmi saattaa hairiintya. Lopulta myds henkilon motorinen kaytds muuttuu poik-
keavaksi, kdvely epavarmaksi ja lopulta han menettda kavelykykynsa. (Pirttila & Erkin-

juntti 2010, 129-130, 134).

Omaisen jaksamisen ja kotihoidon onnistumisen kannalta on oleellista kiinnittaa huo-
miota erityisesti kaytdsoireisiin. Ne altistavat muistisairaita loukkaantumisille ym. uu-
sille sairauksille tai ladkkeiden haittavaikutuksille. (Vataja 2010, 91-92). Oikein valitul-
la, riittavan varhain aloitetulla ladkehoidolla kaytosoireita voidaan kuitenkin lievittaa ja
henkilon toimintakykya yllapitda pidempaan (Pirttild, Suhonen, Rahkonen & Erkinjuntti
2010, 479). Ensisijaisena voidaan kuitenkin pitda ladkkeetonta hoitoa, jonka lahtékoh-
tana on oireiden syiden selvittdminen ja sen pohjalta suunnitellut hoito- ja tukikeinot.
Tallaisia keinoja ovat mm. sairastuneen henkilon toiveiden ja tarpeiden huomioiminen,
tutun ja turvallisen ympariston tarjoaminen, vuorovaikutuksen parantaminen, aktiivi-
nen liikunta, hoitotilanteissa muistelun ja musiikin kdyttaminen seka omaisten tukemi-

nen ja ohjaus. (Eloniemi-Sulkava, Sormunen & Topo 2008, 12).

4.2 Muistisairaus ja osallisuus

Osallisuus voidaan nahda seka kokemuksena tai tunteena etta toimintakykyna ja -
mahdollisuuksina. Sen perusedellytykset voidaan jaotella kolmeen ulottuvuuteen: ta-
loudellinen osallisuus (riittdva toimeentulo ja hyvinvointi), toiminnallinen osallisuus
(valtaisuus / toimijuus) seka yhteisollinen osallisuus (yhteisoéihin kuuluminen ja jase-
nyys). Osallisuuden edistamisesta puhuttaessa toiminta kohdistetaan usein tiettyihin
ihmisryhmiin, ja sen vastakohtaa, osattomuutta, kdytetdan toisinaan lievempana ilmai-

suna tarkoitettaessa syrjaytyneisyytta. (Raivio & Karjalainen 2013, 14-16).



27

Muistisairaan kohdalla osallisuuden toteutumiseen vaikuttavat monet tekijat. Ensim-
madisena on tieto ja ymmarrys siitd, mita osallisuus ylipdansa tarkoittaa. Toiseksi merki-
tysta on muistisairaan kanssa tyoskentelevien maaralla ja ammattitaidolla, koska ne
mahdollistavat yksilollisen, ammatillisen kohtaamisen. Kolmanneksi haluan nostaa ym-

pariston ja tilojen merkityksen muistisairaan osallisuuden kokemisessa ja tukemisessa.

Asiakkaan osallisuuden ja itsemaaraamisoikeuden toteutuminen

Lain mukaan asiakkaan itsemaaraamisoikeutta on kunnioitettava palvelusuunnitelmaa
tehtdessa ja toteutettaessa ja on otettava huomioon ensisijaisesti asiakkaan etu
(L22.9.2000/812, 8 §). Laatusuositus hyvan ikdantymisen turvaamiseksi ja palvelujen
parantamiseksi korostaa ikadantyneen osallisuutta: mahdollisuutta vaikuttaa seka omiin
palveluihinsa ja niiden kehittdmiseen etta yhteison ja koko yhteiskunnan toimintaan
seka arviointiin ja palautteen antoon (Laatusuositus hyvan ikdantymisen turvaamiseksi

ja palvelujen parantamiseksi 2013, 17).

8 Citizen Control
7 Delegated Power Citizen Power
6 Partnership
5 Placation
4 Consultation Tokenism
3 Informing
2 Therapy
Monparticipation
1 Manipulation
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KUVIO 1: Osallisuuden tikapuut.

(A Ladder of Citizen Participation) - Sherry R Arnstein

Sherry R. Arnstein (Arnstein 2006) on kuvannut osallistumisen tasoja 8-portaisilla tika-
puilla. Kahdella alimmalla tasolla (1. Manipulaatio, 2. Terapia) asiakas ei osallistu mil-
|aan tavalla itsedan koskevaan paatoksentekoon, vaan tavoitteena on kouluttaa tai
parantaa kohteena olevat asiakkaat. Kolmella seuraavallakin tasolla osallisuus on na-
ennaista, vaikka asiakkaille annetaan dani ja heita kuullaan (3. Tiedonanto, 4. Neuvot-
telu, 5. Komitea). Paatantavalta sailyy edelleen vallanpitdjilla, auktoriteeteilla. Vasta
kolmella ylimmalla portaalla voidaan puhua asiakkaiden paatantavallasta (6. Kump-

panuus, 7. Vallan delegointi/jakaminen, 8. Kansalais-/asukasvalta).

Osallisuutta ajatellen kumppanuus on vahaisinta, mita tulisi tavoitella ikdantyneidenkin
palveluissa. Vaikka realistinen tilanne usein on, ettei asiakas voi yksin paattaa palve-
luistaan, han voi olla mukana paatoksenteossa ja vaikuttaa saamiinsa palveluihin. Van-
husneuvostot puolestaan ovat esimerkki vallan osittaisesta delegoimisesta. Vanhus-
palvelulain (L28.12.2012/980,11 §) mukaan kunnan on asetettava vanhusneuvosto
ikddantyneen vaeston osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksien varmistamiseksi, ja
huolehdittava sen toimintaedellytyksista. Vanhusneuvosto on myds otettava mukaan
ikddantyneen vaeston tukemiseksi tehtavan suunnitelman valmisteluun ja palvelujen
riittavyyden ja laadun arviointiin. (L28.12.2012/980, 5 §, 6 §, 11 §). Vallan luovuttami-

seen ikdantyneille lienee viela matkaa.

Muistisairauden my6ta ihmisen paatoksentekokyky heikkenee ja voi lopulta havita
kokonaan, mutta siitd huolimatta henkilon tahto olisi pyrittava selvittamaan omaisten
ja laheisten kanssa yhteistyossa (L22.9.2000/812, 9 §) tai tarvittaessa tulkkia ja apuva-
lineitd (L22.9.2000/812, 5 §) kayttden. Toimintakyvyn heikentyminen voi herattaa sai-
rastuneessa epavarmuutta ja pelkoja, mutta kannustamalla ja itseluottamuksen vahvis-
tamisella voidaan tukea hanen jaljella olevia voimavarojaan. Muistisairaan kohdalla
osallisuuden ja itsemaaraamisoikeuden toteutuminen tarvitsee toisinaan toisten ihmis-

ten apua ja tukea. Fyysisen toimintakyvyn heikentyessa omaisten tai ystavien apu voi



29

mahdollistaa omien toiveiden toteuttamisen ja sosiaalisen osallistumisen. (Sarvimaki &

Stenbock-Hult 2010, 45-47).

Muistisairaan henkilon mukaan ottaminen kumppanina paatdksentekoon vaatii vauh-

din hidastamista, jotta asiakkaalla on aikaa muodostaa ja ilmaista mielipiteensa. Muis-
tisairaan ja hanen laheistensa valilla saattaa myos olla eturistiriitoja, joiden ratkaisemi-
seksi tarvitaan ulkopuolinen, puolueeton henkilo. Taman vuoksi kumppanuuden toteu-
tuminen vaatii resurssien osoittamista tyohon, jotta kumppanuus ei olisi vain nden-

ndistd. (Downs & Bruce 2006, 151).

Muistisairaus itsessaan ei saisi olla syy asiakkaan itsemaaraamisoikeuden huomiotta
jattamiselle. Se voi asettaa tyontekijan kuitenkin ristiriitaiseen tilanteeseen. Toisaalta
asiakkaan itsemaaraamisoikeutta ja oikeutta kieltdaytya palveluista voidaan kayttaa
verukkeena sille, ettei haluta tai osata puuttua vaikeaan tilanteeseen. Adrimmilldén
itsemadraamisoikeuden liiallinen kunnioittaminen voi johtaa jopa heitteillepanoon.

(Mé&ki-Petaja-Leinonen & Nikumaa 2010, 81-82).

Tyontekijoiden maara ja ammattitaito

Vanhuspalvelulain mukaan laadukkaan palvelun turvaamiseksi toimintayksikossa on
oltava riittdva maara koulutettua henkilost6a, jonka tehtavarakenne vastaa toimin-
tayksikon palveluja saavien idkkaiden henkildiden maaraa ja palvelun tarvetta
(L28.12.2012/980, 20 §). Merkittavia laadun ja vaikuttavuuden seka asiakasturvalli-
suuden kannalta ovat myos osaaminen, osaamisen oikea kohdentaminen ja osaava
Iahijohtaminen. Henkildstomaaraa arvioitaessa huomionarvoista on kyseisen yksikén
asiakkaiden toimintakyky ja avun tarve, kuten erityisosaamista edellyttavien asiakkai-

den (esim. kdytosoireiset muistisairaat) maara. (Laatusuositus 2013, 39, 43).

Kaikki etenevat muistisairaudet aiheuttavat muutoksia kognitiivisissa taidoissa. Tall6in
tyontekijoiden vuorovaikutustaidot nousevat erityisen tarkeiksi. Muistisairaan henkilén
toimintakyvyn ja elamanlaadun tukemiseksi tyontekijoilld on oltava riittdvasti tietoa

muistisairauksista ja niihin liittyvista oireista. Lisaksi tyontekija tarvitsee taitoja, joilla
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selviytya vastaantulevista vaativista tilanteista. (Eloniemi-Sulkava, Sormunen & Topo
2008, 11). Toistuvasti kuuntelemalla ja seuraamalla asiakastilanteita, tyontekija voi
saada arvokasta tietoa ja kartuttaa taitoja muistisairaan asiakkaan kohtaamiseen ja
totuttautua niihin. Samoin kdytannon tilanteiden kautta kertyy ymmarrysta ja syntyy
ideoita, jotka auttavat tekemaan oikeita johtopaatdksia ja suunnitelmia. (Adams &

Blatch 2008, 216-217).

Ympariston ja tilojen merkitys

Ikdantyneiden itsendisessa selviytymisessa ja palveluissa asiakaslahtoisyys, esteett6-
myys, palvelujen saatavuus ja yhteistyd ovat merkittavdssa asemassa. Palveluiden tar-
koituksena on tukea ikdaantynytta kuntoutumaan omassa elamantilanteessaan. Tahan
tarvitaan kuntouttavia hoito- ja toimintaymparistoja seka tiloja, jotka tukevat toimin-
takykya ja jaljella olevien voimavarojen kayttoonottoa. Vastakohtaisesti epasopivat
ymparistot lisddvat avun tarvetta ja henkilokunnan kuormittumista seka myos kustan-
nuksia. Muistisairaiden kohdalla ympariston ja toimintatapojen merkitys korostuu ar-
jessa, joko tukien tai rajoittaen selviytymista. (Makinen, Kruus-Niemela & Roivas 2009,

9-11).

Ikdantyneen henkilon osallistumisen mahdollistamisessa fyysinen esteettomyys ja saa-
vutettavuus ovat merkittavassa asemassa. Kaytannossa tama tarkoittaa palvelujen
jarjestamista niin, ettd idsta, sairaudesta, vammasta tai toiminnanrajoitteesta huoli-
matta henkild kykenee kdyttamaan tuotetta, tilaa tai palvelua. (Laatusuositus hyvan
ikdantymisen turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi 2013, 19). Tilojen toimivuu-
teen vaikuttavat mm. leveat oviaukot ja sahkoisesti avautuvat ovet, tilavat WC-tilat
seka hyva valaistus (Talvenheimo-Pesu 2009, 53). Toimivat tilat mahdollistavat moni-
puoliset, kuntoutumista tukevat toiminnat, itsenaisen liikkkumisen, ulkoilun ja omaisten
mukanaolon. Tiloja tulee olla seka yhteisid ryhmakokoontumisia ja -toimintoja varten
ettd pienempimuotoisille keskusteluhetkille ja levolle. Myds kalusteiden tulee olla sel-
laisia, ettd ne tukevat asiakkaiden toimintakykya ja ohjaavat omien voimavarojen kayt-
toon. Itsendista liikkumista voidaan tukea huonekalujen sijoittelulla. (Makinen 2009,

98-99).
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Normaalius, turvallisuus ja kodikkuus ovat ominaisuuksia, joita kohti on hyva pyrkia
muistisairaan ymparistoa ajatellen. Aistien heikentyminen kuitenkin tuo omat haas-
teensa myds ympadristolle. Ympariston olisikin oltava selkea ja johdonmukainen ja riit-
tavasti valaistu, seka tarjota virikkeita ja informaatiota eri aisteille. Toisaalta liiallista,
aisteja turhaan rasittavaa informaatiota, kuten melua, on syyta pyrkia vahentamaan.

(Kotilainen, Topo & Hurnasti 2008, 113-115).

Ulkoilu antaa mahdollisuuden omaan rauhaan ja tukee elaman hallinnan tunnetta.
Muistisairaan kohdalla se tukee toimintakyvyn kaikkia osa-alueita. On todettu, etta
saannollinen ulkoilu pitkittaa laitoshoitoon joutumista huomattavasti. Se myos vahen-
taa stressia ja tuottaa myonteisia kokemuksia, Alzheimerin tautia sairastavilta se va-
hentda levottomuutta ja masentuneisuutta. (Kotilainen, Topo & Hurnasti 2008, 113—-
115). Olisikin tarkeaa tukea muistisairaiden ulkona liikkumista ja yhteytta ymparistoon,
koska sen puuttuminen rajoittaa muistisairaan ihmisen maailmaa (Heimonen 2010,

75).

Vaitostutkimustaan varten Satu Elo perehtyi pohjoissuomalaisten kotona asuvien
ikddntyneiden (yli 65-vuotiaiden) ympariston merkitykseen hyvinvoinnin nakdkulmasta
fyysisen, sosiaalisen ja symbolisen ympariston osalta. Tutkimuksen lahtékohtana oli,
ettd ikdantyneet itse maarittelivat haastatteluissa ymparistén ominaisuuden, joka tuki
hyvinvointia. Tuloksista selvisi, ettd fyysisen ympariston ominaisuudet voivat joko tu-

kea tai heikentaa fyysista, sosiaalista ja psyykkistd hyvinvointia. (Elo 2006, 140, 141).

Erityisesti pohjoiselle ymparistolle ominaisia hyvinvointiin vaikuttavia fyysisen ymparis-
ton tekijoita olivat tutkimuksen mukaan lampétilatekijat, lumi, valoisuuden vaihtelu
seka valimatkat. Ndiden tekijoiden negatiivinen vaikutus hyvinvointiin korostui tervey-
dentilan heiketessa. Muiksi tekijoiksi maarittyivat fyysisen ympariston osalta viihtyisyy-
teen vaikuttavina luontoympariston laheisyys, siisti koti ja asuinymparisto seka palve-
luiden saatavuus (asuinpaikan sijainti ja kulkuyhteydet), seka turvallisen toiminnan
mahdollistava ymparisto. Turvallisuuteen kuuluivat Idhiympariston tuttuus ja turvalli-

suus, tuttu ja turvallinen koti tarvittavin muutostdin ja apuvalinein, seka turvallinen
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lilkkuminen, joka on mahdollistettu kulkuvaylien kunnossapidolla, valaistuksella ja le-
vahdysmahdollisuuksilla. Tutkimuksessa todettiin, etta kokemus fyysisen ymparistén
viihtyvyydesta tuki ikddantyneiden fyysista, psyykkista ja sosiaalista hyvinvointia. (Mts.
57, 60, 123).

Hyvinvointia tukevan sosiaalisen ympariston kasitteiksi tutkimuksessa nousivat avun
saaminen, yhteydenpito omaisiin, ystavat hyvinvoinnin tukena seka viihtyisa asuinyh-
teis0. Apu kotona asumiseen ilmeni sekd konkreettisen kotipuna etta yhteisen uskon
tai saman sairauden omaavien keskeisena vertaistukena. Seka yhteydenpidossa omai-
siin etta ystaviin tarkeiksi osoittautuivat sosiaalinen kanssakdayminen kylailyjen muo-
dossa, seka valittdmisen kokemus. Lisdksi ystavien koettiin tukevan jaksamista ja tuo-
van iloa arkeen. Asuinympariston viihtyisyys sisalsi sosiaalisen kanssakdaymisen terveh-
timisen ja tuttujen tapaamisen seka naapuriavun kautta, lisdksi asuinymparisto tarjosi
uusia kontakteja, ajankulua ja toimintamahdollisuuksia, joilla puolestaan oli vaikutusta

mielialaan. (Mts. 63, 126).

Konkreettisten tekijoiden lisaksi tutkittiin symbolisen ympariston merkitysta: Hyvin-
voinnin ideaalisia ominaisuuksia, hengellisyytta, hyvinvoinnin normatiivisia ominai-
suuksia seka historiallisuutta. Ideaalisilla ominaisuuksilla tarkoitettiin mm. vuodenaiko-
jen ja sddolosuhteiden heijastumista mielialaan, toiminnan virkistavyytta ja arjesta
irrottautumista, seka asuinymparistoon ja terveyteen liittyvia arvostuksia ja pelkoja.
Hengellisyys, joka tutkimuksessa sisalsi uskonnollisuuden rukouksen, seurakunnan
toiminnan ja turvaa antavan uskon muodossa, seka luonnon hengellisen ulottuvuuden
henkireikdpaikkana ja voimaa antavana, oli monille merkittava hyvinvoinnin kannalta.
Normatiivisiin ominaisuuksiin kuuluivat tarkeina koetut fyysinen ja sosiaalinen vapau-
dentunne, fyysinen ja sosiaalinen yksityisyyden kokeminen sekd oma tai puolison sai-
raus ja laheisten kontrolli elamaa rajoittavina tekijoina. Henkilokohtaiset, asuinympa-
ristoon liittyvat muistot seka sota-aika yhdistdavana tekijana vaikuttivat historiallisuu-

teen hyvinvointia tukevana tekijana. (Mts. 68—73).
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4 Muistisairaiden paivatoiminta

Muistisairaille tarkoitetun kuntouttavan paivakeskustoiminnan tarkoitus on yllapitaa
henkilon toimintakykya ja arjessa selviytymisen taitoja, sekda mahdollistaa omaishoita-
jalle omaa aikaa ja lepoa. Toiminnan tulisi olla suunnitelmallista ja tukea sairastunutta
laaja-alaisesti. Parhaimmillaan paivakeskus voi olla tukipaikka, josta muistisairas ja ha-
nen omaisensa saavat palveluohjausta ja kdytannon neuvoja ja ohjeita muistisairauden
kanssa elamiseen. Palveluiden keskittamiselld ja suunnitelmallisuudella voidaan vahen-

taa myos palvelujen paallekkaisyyksia. (Turunen 2008, 71-72).

Paivatoiminta palvelukeskuksessa tai vastaavassa yksikdssa soveltuu parhaiten voinnil-
taan vakaille, lievaa tai keskivaikeaa muistisairautta sairastaville henkilgille, jotka
enimmakseen asuvat kotona omaisen kanssa. Kaytosoireisille seka pitkalle edennytta
muistisairautta sairastaville, jotka kuitenkin selvidvat kotihoidossa, sopivampi vaihto-
ehto on pdivasairaala. Haasteina muistisairaiden pdivatoiminnassa on mm. henkil 6-
kunnan osaamisen kehittaminen sekd ympariston muokkaaminen ottamaan huomioon
muistisairaan erityispiirteet ja -tarpeet. (Juva, Voutilainen, Huusko & Eloniemi-Sulkava

2010, 520).

Helsingin kaupungin ja Teknillisen korkeakoulun lkdantyvat kansalaiset 2020 -hankkeen
osana toteutettu Ikdaihmisten kuntoutumista tukevien hoito- ja toimintaymparistojen
kehittaminen (IKU Stadia) -hanke on selvittanyt tekijoita, jotka on huomioitava suunni-
teltaessa vanhustenkeskuksia ikdantyneille. Selvityksen perusteella paivatoiminta-
asiakkaat pitavat tarkeana, etta paivatoimintaymparistd on omatoimisuutta vahvista-
va. Omatoimisuuden vahvistamiseen liittyvia tekijoitd ovat mahdollisimman omatoimi-
sen ruokailun toteutuminen, apu tarvittaessa, mahdollisuus auttaa muita asiakkaita
seka innostava, kannustava, arvostava ja tasavertainen henkilékunnan toiminta. Muita
tarkasteltavia osa-alueita paivatoiminnassa olivat yhteisollisyytta tukevat tilaratkaisut,
turvallisuuden tunnetta vahvistava toimintaymparisto, luontoyhteys ja ulkoilun mah-
dollisuus, tarkoituksenmukaiset apuvilineet seka fyysinen esteettomyys. (Makinen,

2009, 25, 27).
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IKU Stadia -hakkeen asiakkaat olivat melko hyvakuntoisia, etenevaa muistisairautta
sairastavat olivat enimmakseen sairauden lievassa vaiheessa. Asiakkaat pitivat tarkeina
tilojen kodikkuutta ja toimivuutta seka turvallisen ulkoilun mahdollisuutta. Kuljetuspal-
velujen toimivuus miellettiin osaksi viihtyvyyttda. Mydnteisina koettiin ryhmatoiminnas-
sa samanikaisten miesten ja naisten seura, osallistumisen vapaaehtoisuus seka turvalli-
suuden tunnetta luova ryhman pysyvyys samana. Merkittavia olivat my0s aito valitta-
minen ja tyontekijoiden ammattitaito. Muistihadiridisten kohdalla ystavallisyys ja turval-
lisuus liittyivat ilmapiiriin ennemmin kuin ihmisiin. Osa asiakkaista toivoi kuitenkin
henkilokunnalta enemman aikaa. Ahdas keittié ja WC-tilat, joita ei ollut suunniteltu
muistihadiridisten kayttoon, koettiin hankaliksi ja sokkeloisiksi. Osa parempikuntoisista
ikddntyneista toivoi voivansa enemman vaikuttaa paivakeskuksen toimintaan. Etene-
vaa muistisairautta sairastavien kohdalla taas etukateen valmisteltu toiminta nahtiin
tarpeellisena. Seka asiakkaat etta tyontekijat kokivat ruokailut merkittaviksi paivan

rytmittajiksi. (Talvenheimo-Pesu 2009, 53-56).

4.1 Paivakeskustoiminta Jyvaskylassa

Jyvaskylassa paivakeskustoiminta alkoi noin 28 vuotta sitten. Talla hetkelld kaupungin
omana toimintana on 14 paivakeskusta, viidesta yksityisesta paivakeskuksesta hanki-
taan palveluja ostopalveluina ja lisdksi sdanndllisesti toimivia kerhoja ja virtapiireja on
17 eri puolilla kaupunkia, erityisesti haja-asutusalueilla. Tama vastaa Vanhuspalvelulain
(L28.12.2012/980) 7 §:n maarittelemaan kunnan velvollisuuteen jarjestaa palvelut 1a-
helld asiakasta. Pdivdakeskustoiminta kuuluu vanhus- ja vammaispalvelujen alaiseen

kotona asumisen tukemisen kokonaisuuteen. (Ahvenainen 20133, 2).

Paivakeskustoiminnan tarkoituksena on Vanhuspalvelulain (L28.12.2012/980) 5 §:n
mukaisesti tarjota kotihoidon ja muiden tahojen kanssa yhteistyossa ikdantyneille pal-
veluja, jotka tukevat heidan kotona asumistaan ja heita kotona hoitavien omaistensa
jaksamista. Paivakeskuksissa ikddantyneille tarjotaan mahdollisuuksia yhdessadoloon,
ateriointiin, apteekki- ja kirjastopalveluihin, yksityisen kampaajan, jalkahoitajan ja hie-

rojan palveluihin sekd maksuttomiin ohjelmahetkiin. Erilaisten toimintatuokioiden
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kautta aktivoidaan ja yllapidetaan ikdantyneiden asiakkaiden toiminta- ja liikkuntakykya
seka ehkaistaan syrjaytymista. (Ahvenainen 20133, 2). Ateriat (aamupalan, lounaan,
kahvin/teen), ohjelmaa ja ryhméatoimintaa seka kylvetysmahdollisuuden ja tarvittaessa
kuljetuksen sisaltava palvelupdiva ovat maksullisia (Vanhemman ihmisen palveluopas

2013, 11).

4.2 Muistipdivakeskustoiminta Jyvaskylassa

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (L22.9.2000/812, 4 §) maarittaa,
ettd sosiaalihuoltoa toteutettaessa asiakkaan yksilolliset tarpeet tulee huomioida. Sa-
moin Laatusuositus hyvan ikdantymisen turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi
ohjeistaan kiinnittamaan erityishuomiota niihin ryhmiin, joilla toimintakyvyn heikke-
nemista ennakoivat riskit ovat suurimpia, kuten muistin heikkeneminen ja muistihairiot
sekd omaishoitajuus. (Laatusuositus 2013, 25-26). Naihin haasteisiin Jyvaskylan kau-
pungissa on vastattu suuntaamalla muistisairaille ikdantyneille heidan erityistarpeisiin-
sa vastaavaa paivakeskustoimintaa. Muistipaivakeskuksissa on yhteensa noin 50 asia-
kasta, jotka kdyvat padivakeskuksessa keskimaarin 3-5 kertaa viikossa (Laukkarinen, Ka-

rinen & Oiva 2013).

Muistipaivakeskukset ovat avoinna joka arkipaiva 7-8 tuntia. Muiden pdivakeskusten
tapaan muistipaivakeskuksissa asiakkaalle tarjotaan kuljetuspalvelu, ateriat, mahdolli-
suus saunomiseen seka erilaisia toiminta- ja virikeryhmia. Viriketoiminta pyritaan jar-
jestamaan vaihtelevasti asiakkaiden toiveet ja mielenkiinnon kohteet huomioiden. Lii-
kunta, musiikki, muistelu, kddentaitojen harjoittaminen, ulkoilu ja hengelliset hetket
kuuluvat jokaisen muistipaivakeskuksen toimintaan. Lisdksi huomioidaan kalenterivuo-
teen kuuluvat ja asiakkaiden henkilokohtaiset juhlapaivat. (Karinen & Turunen 2012,

Laukkarinen & Maukonen 2012, Tupamaki 2012).

Muistipaivakeskuksissa toteutetaan asiakkaan voimavarat huomioivaa kuntouttavaa
tyootetta. Jokainen asiakas kohdataan yksilona ja hdanen valinnanvapauttaan kunnioi-

tetaan. Tavoitteena on tarjota asiakkaalle onnistumisen elamyksia ja yhteisollisyytta
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sisaltava, mukava paiva, joka monipuolisesti edistdaa hanen toimintakykyaan, terveyt-
taan ja hyvinvointiaan. Paiviin pyritdan luomaan luottamuksellinen ja turvallinen ilma-
piiri, jossa toistuvat tutut rutiinit ja ohjaajat. Yhteistyota tehdaan omaisen lisaksi mm.
muiden paivakeskusten, kotihoidon, seurakuntien ja oppilaitosten kanssa. (Karinen &

Turunen 2012, Laukkarinen & Maukonen 2012, Tupamaki 2012).

Sen lisdksi, etta omaiset voivat aina halutessaan olla yhteydessa muistipdivakeskusten
henkilokuntaan, kaupungin muistipdivakeskukset jarjestavat 1-2 kertaa vuodessa
omaisten iltapadivan, jossa omaiset voivat tavata palvelupaallikon, yksikoiden tyonteki-
jOita ja toinen toistaan. Tilaisuudet ovat vapaamuotoisia ja niissa on mahdollisuus ky-
selld yleisesti paivakeskuksen toiminnasta. Samoin tydntekijat voivat tiedottaa yhteisis-

ta asioista. (Ahvenainen 2013b).

Yhdessa paivakeskuksessa toimii kerran kuukaudessa kokoontuvia vertaistukiryhmia
muistisairaiden omaishoitajille. Yksi ryhma on tarkoitettu ainoastaan kyseisen paiva-
keskuksen asiakkaiden omaishoitajille ja sen vetdjina toimivat vapaaehtoistydntekijat.
Toinen ryhma3, jonka vastaavana ohjaajana on Keski-Suomen muistiyhdistyksen palve-
luvastaava, on avoinna myds muille omaishoitajille. (Tupamaki 2013). Muiden paiva-
keskusten osalta ollaan tekemassa kartoitusta vertaistukiryhman tarpeesta ja omaisten

halukkuudesta osallistua sellaiseen (Ahvenainen 2013b).

Muistelu liittyy olennaisena osana paivakeskusten toimintaan. Muistot voivat olla
muistisairaalle ainoa side todellisuuteen ja muistisairas hyotyykin muistelusta erityisen
paljon. Erityisesti varhaisten muistojen aktivoiminen auttaa vuorovaikutuksessa muisti-
sairaan kanssa, koska ne vahvistavat henkildon omanarvontuntoa ja auttavat sailytta-
maan katoavaa identiteettia. Kielellisista vaikeuksista johtuen sairastuneella voi olla
vaikeuksia ilmaista itsedan sanallisesti, mutta kuvat, esineet, liikkeet ja toiminnalliset
tehtavat voivat aktivoida jiljelld olevia taitoja ja kertoa henkilon menneisyydesta. (Ho-

henthal-Antin 2013, 36, 37).

Sen lisaksi, ettd muistelu ja paluu menneeseen ovat muistisairaalle mielekasta ja loh-

duttavaa, on havaittu, etta taiteella on myonteisia vaikutuksia myds muistisairaan toi-
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mintakykyyn. Luovassa muistelussa taide ja muistelu yhdistyvat voimavaralahtoiseksi
vanhustyoksi. Se perustuu asiakaslahtdisyyteen ja itse tekemiseen valmiin taide-
elamyksen sijasta. Tekemisen tulee olla vaikeusasteeltaan suhteutettu tekijan toimin-
takykyyn, ja liittya henkilon omaan elamanhistoriaan, jotta se on mielekasta ja palkit-
sevaa. Luova muistelu toteutetaan ryhmassa, jolloin yhdessa tekeminen synnyttaa yh-
teenkuuluvuuden tunnetta ja kannustaa jokaista osallistumaan. (Hohenthal-Antin

2013, 24-25, 36-38).

5 Omaishoitajan asema ja osallisuus

Vuonna 2009 Terveyden ja hyvinvoinnin laitos teki tutkimuksen suomalaisten hyvin-
voinnista. Hyvinvointi ja palvelut (HYPA) -kyselyn erityisosiona on haastatteluvuonna
80 vuotta tayttaville, kotona asuville ikddantyneille kohdistettu kdyntihaastattelu, jolla
tutkittiin terveytta, toimintakykya, koettua ja saatua apua seka koettua elamanlaatua.
(Vaarama, Moisio & Karvonen 2010, 14, 46). Tutkimus antaa selkedn kuvan omaisten ja

laheisten merkityksesta ikdantyvan ihmisen hyvinvoinnille.

Haastattelijoiden arvioiden mukaan yli 38 %:lla haastatelluista oli jonkin asteisia ym-
martamisvaikeuksia ja lahes 17 %:lla oli keskittymisen, muistin ja ymmartamisen vajei-
siin viittaavia oireita. Huomattavan suuri osa haastatelluista (42 %) kysyisi omaa hyvin-
vointiaan ja terveyttaan edistavid neuvoja tai tietoja saatavilla olevista palveluista
omilta perheenjdseniltddn, ystaviltdan ja sukulaisiltaan, vasta taman jalkeen (34 %)
tulevat kunnan sosiaalitydntekijat tai terveydenhoitaja. Vain 9 % haastatelluista kaan-

tyisi kunnan neuvontapisteen puoleen. (Vaarama ym. 2010, 50, 55).

Haastatelluista 12 % vastasi auttavansa jotakuta vanhuuden, vammaisuuden tai sai-
rauden vuoksi apua tarvitsevaa perheenjdsentd, sukulaista tai ystavaa. Reilu kolmasosa
heistd auttoi omaa puolisoa, vajaa 10 % omaa lasta tai lastenlasta ja runsas puolet
muuta sukulaista tai ystavaa. Yli 40 % heista antoi apuaan paivittdin. Miehet auttoivat

useimmiten omaa puolisoaan, naiset useammin muuta sukulaista tai ystavaa. Vain 14
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%:lla oli virallinen omaishoitosopimus kotikunnan kanssa. (Vilkko, Muuri & Finne-

Soveri 2010, 66).

Avun tarvetta ja paivittdisista askareista selviytymista tutkittaessa selvisi, etta lahes
puolella vastaajista oli suuria ongelmia raskaista kotitdista, kuten siivouksesta, selviy-
tymisessa, tai he eivat kykene niihin lainkaan. Kevyista kotitdista ja ruuan laitosta suu-
rin osa selviaa hyvin. Samoin enemmist6 pystyy huolehtimaan henkilékohtaisista toi-
mistaan (pukeutuminen, peseytyminen, WC-kaynnit), mutta lahes 25 %:lla naisista ja
14 %:lla miehista on nadissa pienia vaikeuksia. Sisalla liikkuminen on useimmille vaiva-
tonta, mutta erityisesti talvella ulkona liikkuminen tuottaa vaikeuksia. Kodin ulkopuo-
lella asioinnin koki huomattavan vaikeaksi miehista noin viidesosa, naisilla luku oli jo 40
%. Raha-asioiden hoitamisen osalta suuria vaikeuksia oli prosentuaalisesti useammin

naisilla, kuin miehilla. (Vilkko, Muuri & Finne-Soveri 2010, 67, 68).

Tutkimuksen mukaan avun tarve lisddntyy tasaisesti ian myota. 80—-84-vuotiaista 26 %
kertoi saavansa apua toimintakykynsa alentumisen vuoksi, 90-vuotiasta jo 71 % sai
pdivittdisissa toimissaan apua. Avun antajina oli laheisid, ystavia ja naapureita, kunnal-
lisia ja yksityisid ammattiauttajia seka vapaaehtoisia ja seurakuntia. Lahes puolella aut-

taja oli lapsi tai lapsenlapsi, 14 %:lla puoliso. (Mts. 70, 71).

Kotitdissa ja muussa paivittdisessa huolehtimisessa oma perhe on merkittavin auttaja,
lahes puolet vastaajista sai perheelta paivittdin apua ruuan laittoon ja [ammittamiseen.
Samoin henkilokohtaisissa toimissa perheen avun osuus oli kaksi kolmasosaa ja koti-
palvelun yksi kolmasosa. Léhes 90 % haastatelluista saa perheelta apua kodin ulkopuo-
lella asiointiin paivittdin, sisalla liikkkumisessa noin 60 %. My6s raha-asioiden paivittai-

sessa hoidossa perheeltddn saa apua ldhes 90 % haastatelluista. (Mts. 71-74).

5.1 Lait omaishoitajuudesta

Laki omaishoidon tuesta maarittelee omaishoidon tarkoittamaan vanhuksen, vammai-

sen tai sairaan henkilén hoidon ja huolenpidon jarjestamista kotioloissa omaisen tai
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muun hoidettavalle Idheisen henkilon avulla. Omaishoitaja puolestaan on hoidettavan
omainen tai muuta hoidettavalle Iaheinen henkild, joka on tehnyt omaishoitosopimuk-
sen. Omaishoitosopimuksella tarkoitetaan hoitajan ja hoidon jarjestamisesta vastaavan
kunnan valista toimeksiantosopimusta omaishoidon jarjestamisestd, ja omaishoidon
tuella kokonaisuutta, joka muodostuu hoidettavalle annettavista tarvittavista palve-
luista sekd omaishoitajalle annettavasta hoitopalkkiosta, vapaasta ja omaishoitoa tu-

kevista palveluista. (L2.12.2005/937, 2 §)

Vanhuspalvelulaki huomioi omaishoitajien merkityksen ikdantyneen henkilén palvelui-
den jarjestamisessa velvoittamalla kunnan laatimaan suunnitelman toimenpiteists,
joilla ikddantyneen vdeston hyvinvointia, terveyttd, toimintakykya ja itsenadista suoriu-
tumista tuetaan seka iakkaiden henkildiden tarvitsemat palvelut ja omaishoito jarjeste-
taan ja sita kehitetaan (L28.12.2012/980, 5 §). Laki omaishoidon tuesta maarittelee ne
kdaytannon toimenpiteet, joilla riittavat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut seka hoi-
don jatkuvuus turvataan ja omaishoitajan tyota tuetaan (L2.12.2005/937, 1 §). Laki
my0s madrittelee ehdot, joilla omaishoidon tukea voidaan myontaa (L2.12.2005/937, 3

§).

Lain mukaan omaishoidon tukea voidaan myontaa, mikali henkilon toimintakyky on
alentunut niin, ettd han tarvitsee hoitoa ja huolenpitoa kotioloissa, ja hoidettavan
omainen tai muu laheinen henkilé on valmis ottamaan vastuun hoidosta ja huolenpi-
dosta tarpeellisten palveluiden avulla. Omaishoidon sekd muiden tarvittavien sosiaali-
ja terveydenhuollon palveluiden yhdessa on oltava hoidettavan hyvinvoinnin, tervey-
den ja turvallisuuden kannalta riittavia. Lisdksi huomioidaan hoitajan riittdva terveys ja
toimintakyky. Myo6s kodin on oltava olosuhteiltaan hoidolle sopiva ja tuen myéntami-

sen hoidettavan edun mukaista. (L2.12.2005/937, 3 §).

Omaishoitajalla, joka ymparivuorokautisesti tai paivittdin on sidottu hoitoon, on oikeus
pitda vapaata vahintdan kolme vuorokautta kalenterikuukautta kohti. Tana aikana
kunnan velvollisuus on huolehtia hoidettavan hoidon tarkoituksenmukaisesta jarjes-

tamisesta ilman, ettd se vahentada hoitopalkkion maaraa. (L2.12.2005/937, 4 §). Hoito-
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palkkio maaraytyy hoidon sitovuuden ja vaativuuden mukaan (L2.12.2005/937, 5 §)
ollen 1.1.2013 alkaen vahintdan 374,51 euroa kuukaudessa (Kuntainfo 6/2012).

Omaishoidon tuesta laaditaan yhdessa hoidettavan ja omaishoitajan kanssa hoito- ja
palvelusuunnitelma, johon kirjataan omaishoitajan antaman hoidon maara ja sisalto,
muiden hoidettavalle tarpeellisten sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen maara ja
sisaltd, muiden hoidettavalle tarpeellisten sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen
maara ja sisalto seka suunnitelma siita, miten hoidettavan hoito jarjestetaan hoitajan
vapaan tai muun poissaolon aikana (L2.12.2005/937, 7 §). Hoito- ja palvelusuunnitelma
liitetaan omaishoitajan ja kunnan valiseen sopimukseen omaishoidon tuesta, jota ei voi
tehda maaraaikaisena vaan toistaiseksi voimassa olevana, ja jota voidaan tarvittaessa

tarkistaa (L2.12.2005/937, 8 §).

5.2 Omaishoitajan tukeminen

Vuonna 2011 omaishoidon tuen piirissa oli 39 500 henkil63, ja heita hoiti 39 100
omaishoitajaa (Kansallinen omaishoidon kehittamisohjelma 2013, 11). Heistd 69 %
tarvitsi runsaasti tai melko paljon huolenpitoa ja hoivaa. Omaishoitosopimuksen teh-
neistd omaishoitajista 53 % oli yli 65-vuotiaita, hoidettavista puolestaan suurin osa,
noin 66 % oli 65 vuotta tayttaneita. Omaishoitajista 69 % oli naisia, hoidettavista puo-
lestaan heiddn osuutensa oli 42 %. Puolisoaan hoiti 58 % omaishoitajista. Suurimpia
tarvetekijoita omaishoidolle olivat kuntakyselyn mukaan fyysisen toimintakyvyn heik-
keneminen (29 %), muistisairaus (26 %) ja pitkaaikainen fyysinen vamma tai sairaus (25
%). Arvion mukaan yli 40 % heista olisi ollut laitoshoidossa tai muussa ympaérivuoro-
kautisessa hoidossa ilman omaishoidon tukea. Huomionarvoista on muistisairaiden
henkildiden osuuden 5 % -yksikon kasvu vuoteen 2006 verrattuna. (Siljander 2013, 6-

14).

Omaistaan hoitavien todellinen osuus on omaishoidoin tukea saavia paljon suurempi.
Arvioidaan, ettd Suomessa on noin 260 000 henkil6a, jotka toimivat omaisensa tai 13-

heisensa pdaasiallisena auttajana, heista 140 000 henkil6a hoitaa yli 70-vuotiasta. Li-
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saksi pienemmassa maarin omaisiaan ja laheisidaan joko kotona tai kodin ulkopuolella
auttavia on arviolta lahes miljoona. N&din ollen omaishoidon taloudellistakaan merkitys-
ta ei voida aliarvioida, silla varovaisestikin arvioiden kokonaissaasto sosiaali- ja tervey-
denhuollon menoissa on 3,3 miljardia vuonna 2013. (Kansallinen omaishoidon kehit-

tamisohjelma 2013, 16).

Laatusuositus hyvan ikadantymisen turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi toteaa,
ettd omais- ja laheisauttajat ovat tarkea voimavara hoitoa ja huolenpitoa tarvitsevien
ikdaantyneiden ihmisten hoidossa. Siksi kaikkien edun mukaista on yllapitaa ja tukea
heidan toimintakykydan tavoitteellisesti. Tarkeaa on, etta tuen tarpeet arvioidaan yksi-
I6llisesti ja monipuolisesti, ja I0ydetadan moniammatillisesti perhetta tukeva palveluko-
konaisuus. (Laatusuositus hyvan ikdantymisen turvaamiseksi ja palvelujen parantami-

seksi 2013, 42).

Lakisdateisesti omaishoidon tuki on omaishoitolakiin perustuvaa sosiaalipalvelua, jonka
jarjestamisesta vastaa kunta. Se sisaltaa hoidettavalle annettavat, palvelusuunnitel-
massa maaritellyt palvelut ja omaishoitajalle maksettavan hoitopalkkion seka vapaan
ja omaishoitoa tukevat palvelut. (L2.12.2005/937, 2 §). Yleisimpid vuonna 2012 hoito-
ja palvelussuunnitelmaan kirjattuja omaishoidettavan tukipalveluja olivat apuva-
linepalvelut, kotihoidon tukipalvelut, kuten ateria-, kuljetus-, turva- ja kylvetyspalvelut,
kotihoidon palvelut seka laitoshoidon palvelut. Omaishoitajille annettavia palveluja
olivat yleisimmin kdytetyn, palveluohjauksen, lisdksi koulutus ja neuvonta, sosiaalityo,
vertaisryhmat, kuntoutuspalvelut sekd muut tukipalvelut. (Kansallinen omaishoidon

kehittamisohjelma 2013, 13).

Kaytdnnossa omaishoitaja kaipaa tuekseen paljon muutakin, kuin taloudellista tukea,
vaikka se osaltaan mahdollistaa monelle ldheisen hoitamisen kotona. Erityisesti
useimmille ikdantyneille oman puolison hoitaminen on enemman kiintymykseen tai
toisinaan velvollisuudentunteeseen perustuva valinta, kuin palkkion saamisen toivossa
tehty tyo (Méakinen 2011, 50). Vaikka omaistaan hoitava usein kokee ldheisen hoitami-
sen palkitsevana, hdn tarvitsee tuekseen riittavia, joustavia ja oikea-aikaisia palveluja,

jotka edistavat seka hoidettavan etta omaishoitajan terveytta ja hyvinvointia, vahenta-
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vat hoitajan kuormittumista ja myos kodin ulkopuolisen pitkaaikaishoidon tarvetta
(Kansallinen omaishoidon kehittamisohjelma 2013, 23). Tdhan tdhtdda mm. Sosiaali- ja
terveydenhuollon kansallinen kehittamisohjelma KASTE 2012-2015, joka on asettanut
yhdeksi ikaantyneiden palveluja koskevaksi tavoitteeksi valmistella omaishoidon kehit-
tamisohjelman, jonka avulla vahvistetaan omaishoidon sadaddspohjaa ja kehitetaan

omaishoitoperheiden monimuotoista tukea (KASTE 2013, 25).

Muistisairaan hoitaja on useimmiten idkas puoliso. Hanelle omaishoitajuus on kuormit-
tavaa seka fyysisesti ettd henkisesti. Kuormittavuutta lisaa ulkopuolisen tuen puute, jos
perhe elda sosiaalisesti eristaytyneena. Tama taas johtaa omaishoitajan uupumiseen ja
sita kautta muistisairaan laitoshoidon tarpeeseen, joka puolestaan voi aiheuttaa
omaishoitajalle syyllisyytta ja ristiriitaa. (Hohenthal-Antin 2013, 15-16). Erityisesti
dementoituneen henkilon hoitamisessa on huomioitava, etta sairauden edetessa myos
hoidon sitovuus kasvaa. Talloin palvelujarjestelman on kyettava takaamaan omaishoi-
tajalle neuvonnallisen ja emotionaalisen tuen lisdksi mahdollisuus lepoon ja omaan
elamaan, jotta sairastunut voi asua mahdollisimman kauan kotona. (Eloniemi-Sulkava,

Sormunen & Topo 2008, 11).

Myds osallistuminen luoviin ja iloa tuottaviin aktiviteetteihin voi osaltaan vahentaa
omaishoidon kuormittavuutta. Luova muistelu on merkityksellista kaikessa vanhus-
tyossd, mutta muistisairaiden kohdalla se korostuu erityisesti. Luova muistelu auttaa
muistisairasta muistamaan, kuka han on, ja ndin helpottaa sekavalta tuntuvaa elamaa.
Omaishoitajalla hoidettavan tarpeet, toiveet ja eletyn elaman vaiheet tuntevana on
tarkea rooli yhteisessd muistojen |0ytoretkessa, jossa ei keskitytad sairauteen, vaan

osaamiseen ja luovuuteen, voimavaraldhtoisesti. (Hohenthal-Antin 2013, 24-25, 191).

On tarkeaa arvioida erityisesti ikddantyneen omaishoitajan tilannetta ja jaksamista, kos-
ka myos hanelld on vaara sairastua psyykkisesti ja fyysisesti raskasta hoitotyota teh-
dessaan (Topo, Voutilainen, & Kayhty 2008, 40). Muistisairaille henkilgille tarkoitettu
pdivatoiminta ja lyhytaikaishoito mahdollistavat omaishoitajalle aikaa lepoon ja omaan
aikaan, ja ndin osaltaan edesauttavat jaksamista (Heinola & Finne-Soveri 2008, 66).

Taten omaishoitaja padsee halutessaan tapaamaan muita samanhenkisia ihmisia ja voi
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osallistua mielekkaaseen harrastukseen ja itsensa kehittamiseen, ja saada tata kautta

tukea henkiselle jaksamiselleen (Hohenthal-Antin 2013, 189-190).

Sosiaalisen hyvinvoinnin kannalta on tarkeaa, etta omaishoitajalla on ystavia ja lahei-

sia, joiden kanssa han voi jakaa tunteitaan ja ajatuksiaan. Sen lisaksi, etta han voi jakaa
kokemuksiaan ja saada tukea samassa tilanteessa olevilta vertaisryhmassa, on tarkeaa,
ettd hanella on ihmissuhteita hoitosuhteen ulkopuolella. Ndin voi sdilya laajempi nako6-
kulma asioihin eikd elama pyori yksinomaan sairauden ymparilla. (Palosaari 2010, 190—

191).

Kaikki omaishoitajat eivat kuitenkaan kaipaa ulkopuolisia aktiviteetteja, tai pysty kay-
tannossa poistumaan kotoa muistisairaan luota. Talloin avuksi tulevat pienet hetket,
jolloin hoitaja voi levahtaa tai keskittya johonkin muuhun luovaan ja lepoa antavaan
toimintaan, kuten lukemiseen, musiikin kuunteluun, ristisanatehtaviin tms. Jo pieni
oma hetki voi auttaa virkistymaan ja antaa voimia ja myonteisyytta hoitosuhteeseen.

(Palosaari 2010, 188-189).

Seka muistisairaalle ettd hanen hoitajalleen on tarkeaa, ettd he saavat riittavaa ja oi-
kea-aikaista tietoa sairaudesta, sen todennakdisesta etenemisesta ja vaikutuksesta
tulevaisuudessa. Arkea helpottavat ja hoitomyonteisyytta ja luottamusta lisdavat ko-
konaisvaltainen arvio ja seuranta. (Uusitalo 2013, 145-146). Lahtokohtana on asian-
mukainen diagnoosi, joka tekee tilanteen ymmarrettavammaksi (Kansallinen muistioh-
jelma 2012, 13). Viranomaisten ja sosiaali- ja terveydenhuollon henkilékunnan lisdksi
merkityksellisid ovat laheisten, vapaaehtoisten ja toisten omaishoitajien tarjoama tuki,
omaisjarjestdja unohtamatta (Malmi & Nissi-Onnela 2011, 78). Alueellisten muistiyh-
distysten ja Muistiliiton Muistiluotsi-toiminnan kautta sairastuneet ja omaiset voivat
saada neuvontaa, tukea ja tietoa vertaisryhmien kokoontumisesta ja muusta toimin-

nasta (Muistiliitto).
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5.3 Omaishoitajan rooli

Rooli omaishoitajana tulee jo olemassa olevien roolien rinnalle, ja samalla voi pitaa
sisdlladn monia erilaisia rooleja. Omaishoitaja voi my6s kohdata ennakkoluuloja roolien
vhdistamisessa, tai sitd voidaan pitaa itsestaan selvana sivuuttaen hoitajan tunteet ja
mielipiteet. (Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011, 58-59). Identiteetti omaishoitajana
alkaa omaishoitajaksi tunnistautumisesta ja muotoutuu vahitellen, kun auttajan ja hoi-
tajan rooli hyvaksytdaan osaksi mindkuvaa (Mts. 53—-54). On kuitenkin tarkeaa, ettei
koko identiteetti rakennu omaishoitajuuden varaan, jolloin omat toiveet ja tarpeet
ovat vaarassa jaada taka-alalle. Oma kdsitys omaishoitajuudesta vaikuttaa hoitajan

jaksamiseen, siksi olisi hyva |0ytaa tasapaino eri roolien valilla. (Mts. 65—-66).

Suhde muistisairaaseen — perheenjdsen vai hoitaja?

Usein rooli perheenjasenena sdilyy voimakkaampana, kuin hoitajan ja auttajan rooli
(Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011, 58). Hoitosuhde perheen sisalld on erilainen, kuin
ammattihoitajan ja hoidettavan valinen suhde. Omaishoitajana toimimisen motiivina

on useimmiten rakkaus ja auttamisen halu. (Makinen 2011, 50-51).

Omaishoitajana toimiva puoliso antaa hoidettavalleen arkisen avun lisaksi emotionaa-
lista tukea, kannustusta, ldasndoloa ja turvaa. Yhteiset muistot ja kokemukset antavat
hoivalle erityispiirteen, joka eroaa ammattilaisten antamasta hoivasta. Toisaalta ldhei-
syys voi my0s vaikeuttaa avun vastaanottamista. Puolisohoivan perustana on rakkaus
seka sitoutuminen ja lupaus huolenpidosta. Siitd huolimatta tilanne voi aiheuttaa pet-

tymysta ja katkeruutta. (Nissi-Onnela & Kaivolainen 2011, 60).

Omaishoitajuus muuttaa puolisoiden valista suhdetta vastavuoroisesta, tasa-arvoisesta
kumppanuudesta epatasa-arvoiseksi hoitaja-hoidettava — asetelmaksi. Erityisen on-
gelmalliseksi voi muodostua hoivan edellyttama intiimi koskettaminen, mutta naissa
tilanteissa voi auttaa hoitajan ja hoidettavan rooliin asettuminen. Onkin ensiarvoisen
tarkeaa, etta puolisot yllapitdavat myos parisuhteen rooleja, jotka ruokkivat onnistumi-

sen, arvokkuuden ja vastavuoroisuuden kokemuksia. Toisen puolison sairastuminen
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vaikuttaa helposti seksuaalisuuteen parisuhteessa, mutta on hyva pyrkia sailyttamaan
tamakin parisuhteen osa-alue vahintaan hellyyden osoittamisen muodossa. (Mts. 61—

62).

Lapsen hoitaessa omia vanhempiaan roolit aivan kuin vaihtuvat: hoivan saajasta tulee
hoitaja. Tilanne saattaa nostaa esiin vanhoja, kipeitdkin muistoja, jotka saattavat vai-
keuttaa hoitosuhdetta. Toisaalta useamman sukupolven yhdessaolo voi rikastuttaa
perheen arkea ja sailyttaa ikaantyneen ihmisen kosketuksen nykyhetkeen ja tulevai-

suuteen. (Mts. 64).

Suhde paivakeskukseen — asiakas vai ulkopuolinen?

Vanhuspalvelulaki valtuuttaa idkkdaan henkilén omaisen tai laheisen osallistumaan ia-

kasta henkil6a koskevan palvelusuunnitelman tekoon, mikali henkild itse ei terveyten-
sd, toimintakykynsa tai muun syyn vuoksi pysty vaikuttamaan palvelujen suunnitteluun
ja toteuttamiseen, tai ymmartamaan vaihtoehtoja ja paatdsten vaikutuksia (Vanhus-

palvelulaki 16 §). Ndin ollen rooli omaishoitajana oikeuttaa henkilén hoitamaan toisen
asioita viranomaisiin nahden, ja on myos edellytys tukien hakemiseen seka vertaisryh-
miin ja muuhun omaishoitajille suunnattuun toimintaan osallistumiseen. (Nissi-Onnela

& Kaivolainen 2011, 60).

Parhaimmillaan padivatoimintayksikon henkilokunta ja omaishoitaja toimivat koko asi-
akkuuden ajan omaishoitoty6hon liittyvien asioiden suhteen asiantuntijakumppaneina
(Turunen 2008, 72). Jyrki Jyrkdma puhuu toimijuuden jakamisesta ja yhteistoimijuudes-
ta: Omaishoitajan ja hoivayksikon tyontekijan kykenevyydesta silloin, kun muistisairas

henkilo ei itse kykene. (Jyrkama 2013, 110).

Omaishoitajan ja ammattilaisen sujuvan yhteistyon ja tiedonkulun ldhtékohtana on
kumppanuuden tunnustaminen. Ammattilainen omaa koulutuksen ja tyokokemuksen
kautta saamaansa tietoa, omainen puolestaan tuntee asiakkaan henkilokohtaisesti ja
on kartuttanut osaamistaan kokemuksen kautta. Ammattilaisen tieto ja aito kuuntele-

minen auttavat omaista jaksamaan ja suuntautumaan tulevaisuuteen, omaishoitajan
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antama tieto arjen sujumisesta ja mahdollisista terveydessa tapahtuneista muutoksista
taas auttavat ammattilaista toimimaan asiakkaan kanssa. Avoimuuden ja joustavuuden
kautta voidaan jakaa kokemuksia, |6ytaa toimivia toimintatapoja seka sopia keskinai-

sestad tyonjaosta. (Jarnstedt 2011, 150-153).

Olisi tarkedaa huomioida omaishoitaja itse palveluissa asiakkaana, ei vain hoidettavan
kautta. Sen lisaksi, ettd han tarvitsee tukea suhteessaan hoidettavaan, han saattaa
tarvita apua omassa elamantilanteessaan. Omaishoitaja voi kuitenkin kokea, etta hoi-
dettava on ensisijainen, eika han voi puhua omista ongelmistaan. Toisaalta hanelle voi
olla vaikea myontdaa oma riittamattomyytensa ja paha olonsa. Omien ongelmien kiel-
tdmisen taustalla voi my0s olla pelko jaksamisesta ja omaishoitajuuden paattymisesta.
Erityisen haasteellisiksi voivat osoittautua siirtymavaiheet, kuten omaishoidon alku,
kotiutuminen, sijaishoidon jarjestaminen ja laitoshoitoon siirtyminen. Naissa tilanteissa
ammattilaisen antamalla tuella ja rohkaisulla seka kahdenkeskisella keskustelulla voi

olla suuri merkitys. (Kaivolainen 2011, 168—-170).

Kaytdnnossa omaishoitaja nayttaa liian usein jadvan sivustaseuraajan rooliin. Asioimis-
kaynneilla omainen kokee voivansa olla avuksi, mutta sairastunutta vastaanottava
tyontekija saattaa kohdella hanta vieraana ja "ylimaaraisena”, mika puolestaan lisaa
omaishoitajan ulkopuolisuuden tunnetta. Epdvarmuudesta johtuen omaishoitaja ei

ehka uskalla kertoa toiveitaan ja nakemyksidan. (Jarnstedt 2011, 150-151).

Vuonna 2001 Virpi Halio tutki opinnaytetydssaan Viitakodin paivakeskuksen merkitys-
ta omaisten tukijana. Hanen haastattelemansa muistipaivakeskuksen asiakkaiden
omaishoitajia kokivat, etta he saivat tiedon paivakeskustoiminnasta padasiassa muisti-
sairaalta asiakkaalta itseltaan, muutama myos paivakeskuksen ohjaajilta. Enimmak-
seen omaishoitajat vain arvailivat, miten muistisairaan paiva kului paivakeskuksessa.
Silti haastatellut kokivat, ettad asiakkaan ja omaisen keskindinen vuorovaikutus oli tar-
ked, samoin vuorovaikutus ohjaajien ja muiden omaisten kanssa. Yhteistyosta paiva-
keskuksen henkilokunnan kanssa toivottiin kuitenkin tiivimpaa ja sujuvampaa seka
arjessa etta erityisesti silloin, jos omainen sairastui dkillisesti. Lisaksi toivottiin ohjaajil-

ta saatavan enemman tietoa tuista ja palveluista ja niiden hakemisesta seka neuvontaa
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ja ohjausta, miten toimia kotona muistisairaan kanssa ja kohdata ahdistavia asioita.

(Halio 2001, 34-35, 39-40).

6 Tutkimuksen toteutus

Tutkimus toteutettiin yhteistydssa Jyvaskylan kaupungin vanhus- ja vammaispalvelui-
den kotihoidon kanssa, joka oli tyon toimeksiantaja. Tutkimuksen tarkoitus oli hyodyn-
taa heitd oman toimintansa kehittamisessa. Tasta syysta toimeksiantajan toiveet ja

tarpeet asetettiin ensisijaisiksi tutkimusta laadittaessa.

6.1 Tutkimuksen tavoite

Tutkimuksen tavoitteena on kerata omaishoitajien kokemuksia ja mielipiteita muisti-

pdivakeskusten toiminnasta, seka kartoittaa mahdollisia kehittamistarpeita. Tarkeim-

pia tutkittavia kysymyksia ovat:

paivakeskus ikaantyvien muistisairaiden omaishoitajien palvelutarpeeseen vastaa-

jana

e yhteistyo palvelun tarjoajan (muistipaivakeskus) ja palveluiden kayttajien (omais-
hoitaja) valilla

e omaishoitajan asema ja osallisuus muistipaivakeskuksen palveluissa seka

e muistipdivakeskustoiminnan kehittdmistarpeet ja -haasteet.

Tutkimuskysymyksiin haettiin vastausta omaishoitajille tehdyn kyselyn avulla.
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6.2 Tutkimusmenetelma

Toimeksiantajan toivomuksena oli saada mahdollisimman edustava otos muistipaiva-
keskuksen asiakkaiden omaishoitajia mukaan tutkimukseen. Niinpa menetelmaksi vali-
koitui kvantitatiivinen kokonaistutkimus, joka toteutettiin jokaiselle kolmen muistipai-
vakeskuksen asiakkaan omaishoitajalle postitse lahetettavalla kyselylomakkeella. Ky-
seessa oli siis ns. survey-tutkimus, jonka keskeisena menetelmana on juuri kysely. Ai-
neisto kerattiin padosin standardoidusti, eli samat monivalintakysymykset esitettiin
kaikille vastaajille tarkalleen samalla tavalla. Muutamiin strukturoituihin kysymyksiin
oli myds liitetty avoin, tarkentava kysymys valmiiden vastausvaihtoehtojen jalkeen.
Nain oli mahdollista saada esiin ndakékulma, jota ei ehka ollut osattu ajatella etukateen.
Lisaksi lomakkeella oli joitakin taysin avoimia kysymyksia, joiden avulla haluttiin 16ytaa
uusia nakokulmia tutkittavaan aiheeseen. (Ks. esim. Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009,

193, 199).

Useamman menetelman kaytt6a samassa tutkimuksessa kutsutaan triangulaatioksi.

Sen tarkoituksena on lisata tutkimuksen luotettavuutta. (Kananen 2011, 124). Avointen
kysymysten analysoimisessa kaytettiin luokittelua. Luokittelu tarkoittaa avoimissa vas-
tauksissa ilmenneen tiedon jarjestamista yhteisen ominaisuuden mukaan (Vilkka 2007,

116).

Monivalintakysymysten etuna on niiden vertailtavuus keskendaan. Monivalintakysy-
myksid on myos helpompi kasitelld ja analysoida. lakkaita vastaajia ajatellen monivalin-
takysymysten etu on lisaksi se, ettd vastaaja voi tunnistaa kysytyn asian muistamisen
sijaan. Avoimet kysymyksen sen sijaan antavat vastaajan ilmaista itseddan omin sanoin.
Ne osoittavat vastaajan tunteiden voimakkuuden kyseista asiaa kohtaan seka sen, mika
vastaajan ajattelussa on keskeista tai tarkeaa. Lisaksi avointen kysymysten kautta saa-
daan tietoa vastaajan tietamyksesta asian suhteen. Monivalintatehtaviin liitetyt avoi-

met kysymykset my0Os auttavat vastausten tulkinnassa. (Hirsjarvi ym. 2009, 201).

Paivakeskusten laatukriteerien toteutumista mittaavaan kysymyssarjaan annettiin kylla

ja ei -vaihtoehtojen lisdksi kolmanneksi vastausvaihdoksi ”"En osaa sanoa”. Kyseisten



49

ominaisuuksien kohdalla oli odotettavissa, etteivat kaikki vastaajat mahdollisesti ym-
marra kysyttavaa kasitettd, tai heilla ei ole asiaa koskevaa tietoa. Tata vaihtoehtoa on
mahdollista kayttaa myos silloin, kun vastaaja ei halua tai osaa muodostaa omaa mieli-

pidettadn asiasta tai kysyttava asia on vaikea. (Ks. esim. Vilkka 2007, 109).

Kvantitatiivista tutkimusta varten on tunnettava tutkittava ilmio ja siihen vaikuttavat
tekijat riittavan hyvin, jotta mittaaminen on ylipaataan mahdollista. Siksi kvantitatiivis-
ta tutkimusta on voinut edeltda kvalitatiivisia tutkimuksia, joilla kyseista ilmiota ja sii-
hen vaikuttavia tekijoita on selvitetty. Vasta taman jalkeen voidaan edeta ymmartami-
sesta yleistamiseen, tulkinnasta ennustamiseen ja muuttujien maaralliseen mittaami-
seen. Kvantitatiivisen tutkimuksen tavoitteena on perusteltu, luotettava ja yleistettava
tieto. Tutkimusmenetelmina kaytetaan kysymyksia, jotka on johdettu kyseisen ilmion
tekijoista. (Kananen 2011. 12,15, 18). Tutkimuksessa kaytettavat muuttujat on luotava
sellaiseksi, etta niista voidaan muodostaa taulukoita, ja aineisto on saatettava tilastolli-
sesti kasiteltdvaan muotoon. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007. 136). Paivakeskus-
toimintaa samoin kuin omaishoitajuutta on tutkittu viime vuosina paljon. Tutkimukset
ovat olleet padasiassa laadullisia tutkimuksia. Niiden, seka kirjallisuuden pohjalta oli

mahdollista muodostaa kasitys nyt tutkittavana olevasta ilmiosta.

6.3 Aineiston keruu

Teorian ja aikaisempien tutkimusten pohjalta laadittiin tutkimuskysymykset, jotka
muokattiin yhteistydssa toimeksiantajan kanssa. Lukuisista kysymyksista valittiin ne,
jotka olivat tarkeimpia toimeksiantajan nakékulmasta, mutta myds oleellisia tyon ta-
voitetta ajatellen. Joidenkin kysymysten sanamuodot muokattiin sellaisiksi, ettd ne
ovat suoraan verrattavissa muihin Jyvaskylan kaupungin paivakeskusten asiakaspa-
lautekyselyihin. Oman rajoituksensa kysymysten muodolle ja maaralle asetti kohde-
ryhma: ennakkotieto ja -oletus vastaajista oli, ettd monet heistd ovat iakkaita. Nain
ollen kysymysten ja vastausvaihtoehtojen tuli olla mahdollisimman yksiselitteisia, ja
niiden maaran tuli olla sellainen, ettad heikompikuntoinenkin vastaaja pystyisi taytta-

maan lomakkeen loppuun asti.
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Paasin myos mukaan Jyvaskylan kaupungin muistipadivakeskusten omaishoitajien ilta-
pdivaan seka yhden muistipdivakeskuksen omaishoitajien vertaistukiryhmaan, joissa
kerroin tekeilld olevasta opinndytetyosta ja tulevasta kyselysta. Keskusteluja seuraa-
malla seka antamalla mahdollisuuden kysymyksille sain arvokasta tietoa asioista, jotka
omaisia kiinnostavat ja ovat ajankohtaisia. Totesin, etta esille nousi juuri niita asioita,

joita olin suunnitellut kasittelevani kyselytutkimuksessa.

Kyselylomake (Liite 1.) muotoutui nelisivuiseksi sisaltdaen 20 kysymysta suurehkolla
(Calibri 14) fontilla kirjoitettuna. Tarpeellisiksi katsottujen, muiden asiakaskyselyjen
mukaan jaoteltujen taustakysymysten jalkeen selvitettiin omaishoitajien kokemuksia
osallisuuden ja asiantuntijuuden toteutumisesta suhteessa paivakeskukseen yhteis-
tyon, tilojen ja ympariston suhteen. Lisaksi kartoitettiin palvelun vastaavuutta palve-
luntarpeeseen seka tayttaako saatu palvelu hyvan palvelun kriteerit. Laatusuositusten
toteutumista selvitettiin suoraan padivakeskusten laatukasikirjasta poimituilla ominai-
suuksilla. Tyontekijoiden ammattitaitoon ja kohtaamiseen liittyen esitettiin kysymyk-
set, jotka ovat yhdenmukaiset muiden paivakeskusten asiakaspalautekyselyiden kans-

Sa.

Teoriaosuuden ja kyselylomakkeen valmistuttua anottiin tutkimuslupaa, jonka saatiin
12.11.2013. Ennen varsinaisten kyselylomakkeiden lahettamista lomakkeen toimivuu-
den varmistamiseksi tehtiin esitutkimus kahdessa eri paivakeskuksessa, yhteensa kol-
melle kohderyhmaan kuuluvalle. Nain pystyttiin selvittdmaan kysymysten ymmarretta-
vyys ja tekemaan niihin tarvittavat muutokset (Hirsjarvi ym. 2009, 204). Esitutkimus-

lomakkeet huomioitiin varsinaisessa tutkimuksessa.

Lomakkeen liitteeksi kirjoitettiin saatekirje (Liite 2.), jossa kerrottiin tutkimuksen tar-
koituksesta ja luottamuksellisuudesta. Kyselylomakkeet saatekirjeineen seka valmiiksi
maksettu vastauskuori toimitettiin muistipdivakeskuksiin, joista ne lahetettiin edelleen
asiakkaiden omaishoitajille. Luottamuksellisuuden kannalta oli tarkeaa, etta tutkittavat
saivat |ahettda vastauksensa suoraan tutkijalle, eivatkd ne kulkeneet valikasien kautta.

Lisaksi tietosuojan kannalta oli oleellista, ettei omaishoitajien osoitetietoja annettu
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tutkimuksen tekijalle, vaan paivakeskukset |ahettivat ne eteenpdin omien asiakastieto-
jensa pohjalta, tutkimusluvan mukaisesti. Perusjoukko oli 43, kyselyista tutkijalle pa-

lautui 30 vastausta.

6.4 Aineiston analysointi

Aineiston analysointia aloitettaessa tarkistetaan, onko aineistossa selkeita virheelli-
syyksia tai puuttuuko joistakin lomakkeista tietoja niin, etta vastaukset olisi hylattava.
Yhden puuttuvasti taytetyn kohdan perusteella ei ole syyta hylata koko lomaketta, mi-
kali se on muuten huolellisesti taytetty. Seuraavaksi tdydennetdan tietoja esimerkiksi
lomakkeita karhuamalla, mikali vastauksia ei ole saatu riittavasti. Kolmanneksi aineisto

jarjestetaan tietojen tallennusta ja analysointia varten. (Hirsjarvi ym. 2009, 221-222).

Maarallisen tutkimuksen tulosten analysointi aloitetaan yleensa heti keruuvaiheen
jalkeen (Hirsjarvi ym. 2009, 223). Tuloksia on mahdollista esittaa taulukoiden, kuvioi-
den, tunnuslukujen ja tekstin avulla. Taulukoilla voidaan esittaa yksityiskohtaisesti suu-
ri maara numerotietoa, kuvioilla taas saadaan kuvattua nopeasti luettavaa tietoa seka
yleiskuvaa jakaumasta tai kun halutaan painottaa tai havainnollistaa laadullisia ominai-
suuksia. Tunnuslukuja kaytetdaan yhta lukua koskevan informaation esittamiseen. (Vilk-
ka 2007, 135). Kvantitatiivisen tutkimuksen kautta saatujen tulosten avulla tehdaan
tilastollista paattelya. Lahtokohtana paattelyssa on, etta saadut tulokset voidaan yleis-

taa koskemaan koko tutkittua perusjoukkoa. (Kananen 2011, 85).

Tassa tutkimuksessa vastauslomakkeet olivat huolellisesti taytettyja, vain muutamasta
lomakkeesta puuttui vastaus 1-2 kysymykseen. Nain ollen yhtdan lomaketta ei ollut
syyta hylata. Lomakkeiden taydennys ei mydskaan ollut tarpeellista. Vastausten palau-
duttua lomakkeet numeroitiin juoksevalla numerolla ja tdmén jalkeen tiedot siirrettiin
vhdelle lomakkeelle tietojen tallennusta ja analysointia varten. Maarallisten tulosten
esittdmiseen kaytettiin Excel-taulukko-ohjelman avulla tehtyja graafisia kuvioita seka

tekstid. Avointen kysymysten kasittelyyn kaytettiin luokittelua.
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7 Tutkimustulokset ja johtopaatokset

Tutkimuksen ydin on saadun aineiston analysointi, tulkinta ja johtopaatdsten teko.
Analysointi antaa vastauksia tutkimusongelmiin, mutta tulkinta selkeyttda ja pohtii
analyysin kautta esiin nousevien asioiden merkityksia. Tuloksista olisi pyrittava laati-
maan synteeseja, jotka kokoavat padseikat yhteen ja antavat selkeat vastaukset tutki-
musongelmiin. Johtopaatdkset puolestaan perustuvat synteeseihin ja johdattavat tut-

kijan pohtimaan tulosten laajempaa merkitysta. (Hirsjarvi ym. 2009, 221, 229-230).

Kvantitatiivisen tutkimuksen tarkoitus on tehda yleistyksia. Talloin kappalemaarilla eli
frekvensseilla ei ole suurta merkitysta. Tarkeda on sen sijaan selvittad, mika on kunkin
muuttujan suhteellinen osuus aineistosta. Tulokset esitetaankin suhteellisina, eli pro-
senttiosuuksina. Lisdksi on esitettava luku, josta prosenttiosuus on laskettu. (Kananen
2011, 74-75). Tassa opinnaytetydssa kaytettiin ympyrakaavioita seka pylvas- ja viiva-
diagrammeja tulosten havainnollistamiseen. Vastaajia oli muutamaa kysymysta lukuun
ottamatta 30. Vastaajien maarat on esitetty jokaisen kuvion yhteydessa. Suurin osa
kuvioista on esitetty prosenttiosuuksina, mutta ne, joissa vastaajia oli vdhemman, on

esitetty vastaajien lukumaaran mukaan. Kuvioiden alla on kerrottu esittamismuoto.

Joidenkin monivalintakysymysten yhteyteen oli annettu mahdollisuus avoimeen vas-
taamiseen. Nama vastaukset kasiteltiin kaavion analysoinnin yhteydessa. Samoin tut-
kimukseen osallistuneista 19 eli 63 % oli vastannut viimeiseen avoimeen, kehittamis- ja
muutostoiveita kartoittavaan kysymykseen. Nama vastaukset analysoitiin luokittele-
malla. Luokitellut tulokset liitettiin kyseista asiaa kasittelevan monivalintakysymyksen
yhteyteen. Na&in olivat I6ydettavissa padaiheet: Hyva ja tarpeenmukainen palvelu,
henkilokunta ja yhteydenpito seka muistipdivakeskustoiminta. Muutamat vastauksista

kertoivat yleisesta tyytyvaisyydesta saatuun paivatoimintaan (6 omaista).
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7.1 Tutkimustulokset

Tutkimustulokset kasiteltiin aiheen mukaisesti, edeten kysymys kerrallaan. Taustaky-
symyksissa on yhdistetty kaksi eri muuttujaa: omaishoitajan ika ja sukupuoli seka suh-
de muistisairaaseen ja asuminen samassa/eri taloudessa. Tuloksia elavoittamaan ja

vahvistamaan on liitetty suoria lainauksia avoimista vastauksista.

Taustatiedot omaishoitajista: ika, sukupuoli ja suhde muistisairaaseen

Jyvaskylan kaupungin kotihoito kerda saannoéllisesti asiakaspalautetta paivakeskuksis-
taan. Taman tutkimuksen taustatiedot kysyttiin tdsmalleen samoilla luokituksilla, kuin
muutkin palautekyselyt, tosin nyt vastaajina olivat omaishoitajat, eivat muiden kysely-
jen tavoin paivakeskuksessa kayvat asiakkaat. Taten tarkoituksenmukaista oli selvittaa

my06s vastaajan suhde muistipdivakeskuksen asiakkaaseen.

Ikakuokituksen mukaan kolmasosa (33 %) vastaajista oli tyoikaisia. Juuri eldkeidn ylit-
taneet, 65—75-vuotiaat olivat suurin omaishoitajaryhma. Vanhimmasta, yli 95-
vuotiaiden ikdluokasta ei ollut yhtaan vastaajaa. My6s 85-95-vuotiaiden ikdluokasta

|6ytyi vain yksi edustaja. (Ks. kuvio 2.).

3% 0%

M alle 65 vuotta
H 65— 75 vuotta
175—-85vuotta
M 85—95vuotta

m yli 95 vuotta

KUVIO 2. Omaishoitajan ika (N=30)
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Omaishoitajista yli kaksi kolmasosaa oli naisia. Tutkimuksen mukaan nuoremmissa ika-
luokissa naisten osuus oli reilusti suurempi, mutta vanhimmissa ikdryhmissa miesten
suhteellinen osuus kasvoi. Lahes 80 % miehista hoiti puolisoaan, loput vanhempiaan.
Naisista lahes puolet hoiti puolisoaan, vajaa 40 % vanhempiaan ja loput 14 % muuta
omaistaan. Ystdvida omaishoitajina ei tassa tutkimuksessa ollut. Kaiken kaikkiaan puo-
lisoaan hoitavia oli 57 %, vanhempiaan hoitavia kolmasosa (33 %) vastaajista, ja 10 %

hoiti jotakuta muuta omaistaan. (Ks. kuvio 3.).
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alle 65 v. 65-75v. 75-85v. 85-95v.

KUVIO 3. Omaishoitajien maara ikaryhmittain sukupuolen mukaan (N=30)

Kaikki puolisot asuivat samassa taloudessa muistisairaan kanssa. Myos lapsista viiden-
nes asui muistisairaiden vanhempiensa kanssa. Muista omaisista kaikki asuivat eri

osoitteessa kuin muistisairas. (Ks. kuvio 4.).
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KUVIO 4. Omaishoitajan ja muistisairaan talouden jakaminen yksikoittain (N=30)

Omaishoidon tuki

Tutkimukseen osallistuneista lahes kaksi kolmasosaa (63 %) ilmoitti saavansa omais-
hoidon tukea. Saatu tuli jakaantui seuraavasti: 94 % vastaajista sai hoitopalkkiota, rei-
lut puolet kaytti hoitojarjestelyja lakisdateisten vapaapaivien pitamista varten ja reilu
kolmannes osallistui vertaisryhmiin, yhdelta puuttui maininta tuen muodoista. Yksi
kolmasosa vastanneista ei saanut omaishoidon tukea, yksi ei ilmoituksensa mukaan
ollut sitd hakenut (omainen 27). Pylvaat kuvaavat mainittujen tukien saavien prosen-

tuaalista osuutta kaikista omaishoidon tukea saavista. (Ks. kuvio 5.).
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KUVIO 5. Saadun omaishoidon tuen muodot prosentteina (n=19)
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Paivatoimintaan osallistuminen ja tyytyvaisyys palveluihin

Paivatoimintaan osallistuminen vaihteli yhdesta viikoittaisesta palvelupaivasta viiteen
pdivaan viikossa. Ldhes kolmasosa osallistui padivatoimintaa vain kerran viikossa, ja nel-
jaan palvelupdivaan asti osallistujien maara vaheni asteittain muutamaan prosenttiin.
Jokaisena arkipdivana osallistuvia oli jalleen 15 %. Vuoroviikoin paivatoimintaan osal-
listuvia oli noin 7 %. (Ks. kuvio 6.). Kolme vastaajaa ei ollut ilmoittanut viikoittaisten

osallistumispdivien maaraa.
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KUVIO 6. Paivakeskuspaivien maara viikoittain prosentteina (N=27)

Omaiset olivat padsaantoisesti tyytyvaisia muistipdivakeskusten palveluihin. (Ks. kuvio
7.) Erityisen tyytyvaisia vastaajat olivat muistipdivakeskuksen aukioloaikoihin, 90 %
koki ne riittaviksi. Yhteensa kuudella vastaajalla oli toiveita pidemmasta paivasta (7-9

tuntia) tai myohaisemmasta alkamisajasta.

“Voisi olla joskus illalla myéhempddn auki.” (Omainen 7)
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My®os nykyisten palvelupdivien madran koettiin olevan riittava (87 %)(Ks. kuvio 7). Toi-
saalta useammasta vastauksesta kavi ilmi, ettd omaishoitajat pohtivat hoidon riitta-

vyytta ja omaa jaksamistaan muistisairauden edetessa.

”"Mybéhemmin 5 pv, sairauden edetessd kdy erittdin raskaaksi omaishoita-
jalle.” (Omainen 6)
Kielteisesti vastaavien toiveet tarpeenmukaisesta maarasta vaihtelivat. Yleisesti ottaen
palvelupaivia toivottiin 1-2 enemman kuin nykyisin. Vastauksista ilmeni myds ristiriita
muistisairaan ja omaisen toiveiden valilla, omainen saattoi toivoa useampaa palvelu-

pdivaa, mutta muistisairas ei ollut siihen halukas.

“Puolisoni ei suostu kuin yhteen pdivddn.” (Omainen 8)

Useampaa palvelupdivaa toivovissa oli seka talla hetkella kerran viikossa paivakeskuk-
sessa kayvia etta jokaisena arkipdivana toimintaan osallistuvia. Sen sijaan puolet vas-
taajista toivoisi paivakeskusten olevan auki myos viikonloppuina ja lomien aikana. (Ks.

kuvio 7.)
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KUVIO 7. Palveluntarve prosenttiosuuksina (N=30)

Lahes puolet vastaajista koki tyontekijan mukanaolon paivakeskuskuljetuksilla erittdin

tarpeellisena (47 %), viidesosan mielestda mukanaolo oli melko tarpeellista ja vain 10 %
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totesi, ettei tyontekijan mukanaolo ole kovinkaan tarpeellista. Lahes neljasosa omais-
hoitajista (23 %) huolehti kuljetuksesta itse. (Ks. kuvio 8.). Kuljetuspalvelua toivottiin
my0s laajemmalle alueelle. Erityisesti eri taloudessa asuvalle omaishoitajalle toi turval-
lisuutta tieto, etta tyontekija huolehti muistisairaan aamulla paivdakeskukseen ja paivan

paatettya takaisin kotiin asti (Omainen 26).
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KUVIO 8. Tyontekijan mukanaolon tarpeellisuus paivakeskuskuljetuksilla, prosent-

tiosuudet (N=30)

Vastauksista heijastui myos huoli kuljetuspalvelujen heikentymisesta ja sen vaikutuk-
sesta muistisairaaseen. Yksi omaishoitaja ilmaisi pelkonsa, ettd muistisairaan asiakkaan
tuntevan tyontekijan poisjagaminen kyydityksista aiheuttaisi myos haavoittuvassa ase-
massa olevan muistisairaan osallistumattomuutta paivatoimintaan ja tata kautta tar-

vitsemansa palvelun ulkopuolelle.

“Juuri nyt tuli tietoon, ettd tydntekijét jéidvdt pois kuljetuksista. Pelkddn
pahoin, ettd ne, joiden muistisairaus on edennyt pidemmidille, jadvdt use-
ammin tulematta ja jddvdt entistd enemmdn marginaaliin ja palvelujen
ulkopuolelle." (Omainen 15)
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Hyvan palvelun osalta tarkeimmaksi kehittamisehdotukseksi nousivatkin paivakeskus-
kuljetukset (4 omaista). Vastauksissa todettiin, ettd hakuaikataulut heittavat sovitusta,

tai tulevat myoéhemmin, kuin asiakkaalle olisi tarkoituksenmukaista.

“Hakuaikataulut heittéié paljon sovitusta. Se on muistisairaalle vaikeaa se
odottaminen.” (Omainen 27)

Omaishoitajan suhde tyontekijoihin

Kaikki omaishoitajat kokivat muistipdivakeskusten tyontekijat joko erittdin tai melko
ystavallisiksi ja ammattitaitoisiksi. 97 %:n mielesta yhteistyo oli riittavaa ja 90 % koki
sen myo0s erittdin toimivaksi. (Ks. kuvio 9.). Useissa avoimissa vastauksissa kehuttiin

henkilokuntaa (5), sen ystavallisyytta, karsivallisyyttd ja ammattitaitoa.

“Erityisen suuri plussa on aina ystdvdillinen ja kdrsivdéllinen henkilkunta.”
(Omainen 3)

Vastauksissa arvostettiin myos seka Vanhuspalvelulain etta Laatusuosituksen maaritte-
lemaa vaatimusta henkilokunnan maaran riittavyydesta erityista asiantuntijuutta tar-

vitsevien asiakkaiden palveluissa (Ks. esim. Laatusuositus 2013, 43).

“Henkilékunnan riittévyys on tosi térked asia.” (Omainen 1)

Vastaajista 40 % oli kirjannut toiveitaan yhteistydn suhteen, tosin vastauksissa oli myds

monia tyytyvaisyyden ja kiitollisuuden osoituksia toimivasta yhteistyosta (6 omaista).

”Nykyinen yhteistyé on kiitettdvdlld tasolla, lisdn tarve on itsestd kiinni.”
(Omainen 1)

Suurimmat odotukset yhteistyon suhteen liittyivat tiedon saamiseen paivakeskuksen

arjesta ja toiminnasta(3 vastaajaa), kuten paivaohjelmasta.

“Tietoa, mitd pdivén aikaan tehddédn. Muistisairas ei muista kertoa mi-
tddn.” (Omainen 19)
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Samoin toivottiin saatavan rehellista tietoa muistisairaan voinnista ja paivan sujumises-
ta paivakeskuksessa (3 vastaajaa), kuten ruokailusta, liikkkumisesta, ulkoilusta, toimin-

taan osallistumisesta ja vatsan toiminnasta.
“Selkedd palautetta puolisoni olemisesta: hyvdt ja huonot palautteet.”
(Omainen 11)

Toivottiin myos keskustelumahdollisuutta sekda omaishoitajien ja asiakkaiden yhteista

iltapaivaa (Omainen 30).
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KUVIO 9. Yhteisty6 tyontekijoiden kanssa (N=30)
Yhteistyon riittavyys ja tiedonsaannin riittavyys -kysymyksissa vain vaihtoehdot Kylla

(kuviossa Erittain hyva) ja Ei (Ei riittavaa).

Suurin osa omaishoitajista (72 %) ilmaisi, ettei odota muistipdivakeskuksesta nykyista
enempaa tietoa muistisairaudesta ja sen vaikutuksesta arkeen. (Ks. kuvio 9.). Vastauk-
sista ilmeni myds, etta omaishoitajankin vastaanottokyky on rajallista, ja ndin ollen

ylenmaaraista tietoa ei edes kyeta vastaanottamaan.

”Olen saanut tietoa sen mitd olen jaksanut omaksua.” (Omainen 13)

Joku vastaajista koki, etta kaikki saatavilla oleva tieto olisi tarpeen elamantilanteessa,

joka oli uusi ja ennestdan tuntematon.
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“Tietoa ei ole koskaan liikaa, koska ei ole joutunut aikaisemmin muistisai-
raan jokapdivdiseen eldmddn tutustumaan.” (Omainen 14)
Kaikille tieto ei ollut ensisijainen odotus paivakeskusta kohtaan, sen sijaan saatettiin

kokea tarkeammaksi kuuntelijan [6ytamisen.

“En niinkddn tietoa, olen itse hoitaja, mutta kuuntelijaa vdililld ja sitd olen
saanutkin.” (Omainen 27).

Yli neljdsosa (8 vastaajaa) kuitenkin toivoi enemman tietoa. Eniten tietoa toivottiin

muistisairauksista (4 vastaajaa) ja sen eri muodoista.

“Erilaisista muistisairauden muodoista.” (Omainen 12)

Lisaksi toivottiin tietoa muistisairauden vaikutuksesta arkeen ja muistisairaan kohtaa-
miseen arkipaivan tilanteissa (3 vastaajaa). Tiedon tarve vaihteli kdytannon neuvoista

yksityiskohtaisiin ladketieteellisiin tosiasioihin koskien tiettya muistisairautta.

"Kdytdnnén vinkkejd muistisairaan kohtaamiseen.” (Omainen 26)

”Otsalohkodementiasta ja sille tyypillisisté piirteisté ja sairauden etene-
misestd.” (Omainen 8).
Lisdksi mainittiin apu lomakkeiden tayttamiseen (1) ja tietoa muutoksista oman muisti-

sairaan omaisen voinnissa (1).

Muistipdivakeskuksen toiminta, tilat ja ymparisto

Paivakeskustoimintaa arvioidessaan yli 93 % vastaajista oli sitd mielta, ettd toiminta on
virikkeellista, luotettavaa ja asiakasta kunnioittavaa. Yksilollisyytta ja itsemaaraamisoi-
keutta koskeviin kysymyksiin kumpaankin yksi vastaaja (n. 3 %) antoi kielteisen vasta-
uksen, kolmasosa vastaajista ei osannut sanoa, samoin kuin kysymykseen tasapuoli-
suuden toteutumisesta. Yksi henkil6 oli vastannut itsemaaraamisoikeuden toteutumi-
seen seka kylla etta ei. Reilu 80 % koki oikeudenmukaisuuden toteutuvan. Vastaajista

lahes puolet (47 %) oli vastannut mydnteisesti kaikkiin kohtiin. (Ks. kuvio 10.).
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KUVIO 10. Paivakeskusten laatukriteerien toteutuminen (N=30)

Muistipaivakeskuksen viihtyvyyden ja toimivuuden kannalta erittdin tarkeaksi luokitel-
tiin tuttu henkilokunta (87 %), turvalliset kalusteet (84 %) seka kodikas sisustus (80 %).
Jos mukaan lasketaan “melko tarkea” -vastaukset, tutun henkilékunnan ja kodikkaan

sisustuksen kanssa samaan 93 %:iin yltavat myos “mahdollisuus lepoon” ja “rauhalli-

nen sijainti”. Ainostaan kohtiin “avarat tilat”, “hyva valaistus” ja "ulkoilumahdollisuus”
annettiin yksi vastaus, jonka mukaan nama eivat ole kovinkaan tarkeita. Kaksi omaista
oli kokonaan jattanyt vastaamatta tiloja ja ymparistoa koskeviin kysymyksiin, kahdessa

lomakkeessa oli lisaksi yksi kohta vastaamatta. (Ks. kuvio 11.).
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KUVIO 11. Tilojen ja ympdriston merkitys (N=30)
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Sen lisdksi, etta tyytyvaisyytta ilmaistiin tiloihin ja monipuoliseen toimintaan, vastaajil-
la oli myds toiveita toiminnan kehittamiseksi. Pdivatoimintaan liittyvista avoimista ke-
hittamisehdotuksista kaksi koski toivetta liikunnan ja ulkoilun lisdéamisesta paivaohjel-

maan.

“Liikunnan lisdys, jos mahdollista; sekd sisd- ettd ulkoliikuntaa.” (Omai-
nen 6)
Lisaksi kaivattaisiin enemman tekemista paivaan, sekd omaa ryhmaa nuoremmille

muistisairaille.

“Nuoremmille sairastuneille oma ryhmd...pitdisi olla muutakin kuin

” n

“mummokulttuuria”. ” (Omainen 8)

Omaishoitajan osallisuuden toteutuminen paivakeskustoiminnassa

Kysyttdessa, kokevatko omaishoitajat voivansa vaikuttaa paivakeskustoiminnan suun-
nitteluun, toteutuksen, arviointiin ja kehittamiseen, vastaukset olivat hyvin toisistaan
poikkeavia. Viisi vastaajaa oli jattanyt kokonaan vastaamatta kysymykseen, lisaksi kol-
melta puuttuivat vastaukset kahteen ensimmaiseen kohtaan. Nain ollen 17 % vastaa-
jista ei kertonut mielipidettaan osallistumismahdollisuuksistaan. Vastanneista 13 %
koki voivansa vaikuttaa jokaisessa palvelutapahtuman vaiheessa, kolmasosa ei missaan

vaiheessa. Kaiken kaikkiaan vastaukset jakautuivat seuraavasti (Ks. kuvio 12.):
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KUVIO 12. Kokemus mahdollisuudesta osallistua paivakeskustoimintaan prosentteina

(N=30)

Vastaajista 17 % koki voivansa osallistua suunnitteluun, mutta toteutukseen vain 13 %.

Arviointiin osallistuviksi itsensa koki Iahes puolet vastaajista (45 %), kehittamiseen

puolestaan 42 %. Suunnittelun ja toteutuksen kohdalla oli erityisen suuri maara heita,

jotka eivat nahneet mahdolliseksi osallistua (56 % ja 60 %). Myds vastaamattomia oli

erityisen paljon. Syyt osallistumattomuuden kokemiseen olivat hyvin vaihtelevia. Joil-

lekin se oli itsensd kokeminen kykenemattémaksi osallistumaan suunnitteluun ja to-

teutukseen.

“Tuskin pystyisin.” (Omainen 4)

Toisaalta arveltiin osallistumisen olevan mahdollista, mutta vastaaja ei itse kokenut

olevansa halukas osallistumaan.

”Ei osaa sanoa, todenndkdisesti olisi mahdollisuus, jos itse olisin innostu-

nut asiasta.” (Omainen 10).

Vastaamattomuuden syy saatettiin myos ilmaista osoittaen arvostusta tyontekijoita ja

heiddan ammattitaitoaan kohtaan.

”Jatdn ammattilaisille.” (Omainen 27).
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Kaikkiin kysymyksiin mydnteisesti vastanneiden osuus (4 vastaajaa) kuitenkin kertoi,
ettd vastaajien joukossa oli myos heitd, jotka olivat halukkaita ja uskoivat mahdollisuu-

teensa ja kykenevyyteensa osallistua paivakeskustoimintaan.

"Toivon ja haluan olla mukana.” (Omainen 25)

7.2 Johtopaatokset

Kyselyyn vastanneiden maara seka ilmeinen paneutuminen kyselyyn vastaamiseen
osoitti kiinnostusta tutkimusaihetta kohtaan. Lahes kaikkiin kysymyksiin oli vastattu, ja
myo6s avoimiin kysymyksiin vastanneita oli yli puolet. Vastaamisprosentin ollessa noin
70 tulosta voidaan pitdaa melkoisen luotettavana siita huolimatta, etta tutkimusjoukko

kokonaisuudessaan oli melko suppea.

Keita muistisairaiden omaishoitajat ovat?

Tutkimustulosten mukaan tyypillisen muistisairaan omaishoitaja oli 65—75-vuotias nai-
nen, joka hoitaa puolisoaan omassa kodissaan. Omaishoitajien kirjo on kuitenkin laa-
jempi. Muistisairaan omaishoitajista suuri osa oli alle 65-vuotiaita, ei vield eldkeidssa
olevia henkil6ita. Samoin hoitajissa oli jo 85 vuotta tayttaneita. Miesten osuus kaikista
omaishoitajista oli lahes kolmasosa, ja heita oli naisia enemman idkkdaampien ryhmissa.
Miehet hoitavat joko puolisoaan tai vanhempiaan, naiset myds muita omaisiaan. Mui-

den, kuin puolisoiden tai lasten osuus hoitajina oli 10 %.
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Saavatko omaishoitajat hyvaa, asiakaslahtoista palvelua?

Tutkimuksen mukaan muistisairaiden palveluntarve ja omaishoitajan kokemus siita on
hyvin vaihtelevaa. Useimmille vastaajille jo yksi tai kaksi palvelupadivaa viikossa oli riit-

tava. Toisaalta oli my0s heita, jotka totesivat tarvetta olevan enemmankin, kuin nykyi-
sellaan viitena paivana viikossa. Tama kertoo yksilollisen palvelusuunnitelman tarpees-
ta. Jokainen asiakas on huomioitava yksiléna, omine tarpeineen ja haasteineen. Topon
mukaan ainoastaan muistisairaan voinnin arvioiminen riitd, vaan on huomioitava myos

omaishoitajan voimavarat (Topo, Voutilainen, & Kayhty 2008, 40).

Kuten muutamissa vastauslomakkeissa mainittiin, omaishoitajat ymmartavat hoidon
sitovuuden kasvavan sairauden edetessa, ja miettivat palvelujen riittavyytta uusissa
tilanteissa. Ndin ollen palvelusuunnitelmaa olisi voitava tarkistaa riittavan usein, jotta
muuttuviin tilanteisiin voitaisiin vastata jatkuvasti tarpeenmukaisilla palveluilla. Peri-
aatteessa aukioloaikoihin oltiin erittain tyytyvaisid, mutta selkeda tarvetta olisi paiva-
keskuspalveluiden tarjoamiselle my6s viikonloppuisin ja lomien aikana. Vastaajista
puolet koki, etta palvelu olisi tarpeen myds kyseisina aikoina samoin kuin illemmalla,
joko saannollisesti tai toisinaan. Mikali kotihoidon halutaan jatkuvan mahdollisimman
pitkdan, olisi omaishoitajalle turvattava mahdollisuus lepoon my6s pitkien lomien ai-

kana (Eloniemi-Sulkava, Sormunen & Topo 2008, 11).

Huomattavan suuri osa tutkituista sai omaishoidon tukena ainoastaan hoitopalkkiota,
lakisaateisiin kolmeen kuukausittaiseen vapaapaivaan oli mahdollisuus vain noin puo-
lella vastanneista. Vastaajien mainitsemina vapaapaivat mahdollistuivat muistisairaan
osallistumisella kaupungin jarjestamaan vuorohoitoon, joka saattoi olla juuri kolmen
pdivan mittainen tai muutamien kohdalla viikon tai kahden viikon intervallijakso. Syita
monilta puuttuvien vapaapadivien kayttamattomyyteen ei tutkittu. Vertaisryhmiin osal-
listuvien kohtuullisen vahaisen osuuden selittanee se, etta Jyvaskyldssa vain yksi muis-
tipaivakeskusta tarjoaa vertaisryhmia asiakkaidensa omaishoitajille. Mahdollisuus tie-
don ja kokemusten jakaminen samassa tilanteessa olevien kanssa olisi kuitenkin tarke-

aa jokaiselle omaishoitajalle (Palosaari 2010, 191).
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Paivakeskuskuljetukset olivat aihe, joka naytti koskettaneen monia vastanneita. Jos
omaistaan itse kuljettavat hoitajat vahennetdan vastanneista, tydntekijan mukanaoloa
erittdin tarkeina pitavien osuus kohoaa yli 60 %:iin. Kaikki ne vastaajat, joiden omainen
osallistui paivatoimintaan vahintaan neljana paivana viikossa, pitivat tyontekijan mu-
kana oloa erittdin tarkeana, elleivat he itse kuljettaneet asiakasta. Sen sijaan kaikkien
kuljetusta “ei kovin tarpeellisena” pitdvien omaiset kavivat paivakeskuksissa vai 1-2
kertaa viikossa. Tasta voisi paatella, etta sairauden edettya pidemmalle, jolloin paiva-
toiminnan tarve on omaisen jaksamisen kannalta suurin, myos tyéntekijan mukanaolo
olisi valttamaton. Avointen kommenttien mukaan mukana oleva tydntekija on tarkea
linkki paivakeskuksen ja omaishoitajan valilla tiedon valittajana ja turvallisuuden tuoja-
na. Kommentti liilan myohaan tulevasta kyydityksesta kertoo, ettei palvelu taysin koh-

taa tarvetta.

Kohtaavatko omaishoitajat ja tyontekijat?

Omaishoitajien asenne tyontekij6ita kohtaan vaikuttaa erittdin kunnioittavalta ja ar-
vostavalta. Heihin ja heiddn ammattitaitoonsa luotetaan, heiltad kysytddan neuvoa, ja
heista koetaan saatavan tarvittaessa ymmartavia kuuntelijoita. My6s yhteisty6 koet-
tiin toimivaksi ja riittavaksi, mutta parannusehdotuksiakin yhteistyon kehittamiseksi oli
monia. Monet vastaajat odottivat enemman tietoa omaisensa pdivan sujumisesta pai-
vakeskuksesta, ja viestia erityisesti silloin, jos jotakin poikkeavaa ilmenee paivan aika-
na. Tata kautta omaiset kokivat voivansa vastata muistisairaan tarpeisiin myos kotona,
esimerkiksi tietdessdan, miten muistisairas on syonyt paivan aikana. Kuitenkin oli myos

vastaajia, jotka kokivat seka yhteistyon toimivuuden etta riittavyyden melko heikoksi.

Tietoa kaivattiin muistisairauteen liittyen, ja tyontekijoiden uskottiin olevan tassa asi-
antuntijoita. Erityisesti paivittdiseen elamaan liittyvissa kaytannon asioihin ja tilantei-
siin odotettiin apua paivakeskuksen tyontekijoiltd. Toisaalta tietoa koettiin saatavan
riittdvasti muualta, kuten 1aakarilta tai vertaisryhmasta. Paivakeskukset ovat kuitenkin
paikka, josta omaishoitaja tietdaa 16ytavansa ihmisid, jotka ymmartavat hanen tilan-

teensa ja ovat tarvittaessa tukena.
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Ovatko toiminta, tilat ja ymparisté muistisairaalle sopivat?

Toimintaa kartoittavan kysymyksen arvioitavat ominaisuudet olivat suoraan paivakes-
kusten laatukasikirjasta. Tutkimustulosten mukaan omaishoitajien mielesta muistipai-
vakeskustoiminta on suurelta osin laatukriteerit tayttavaa, vaikka kriteerit on luotu
kaikkea Jyvaskylan pdivakeskustoimintaa ajatellen, ei ainoastaan muistipdivakeskuksia
varten. Kriteereista l0ytyvat myos Talentian esittamat sosiaalialan eettiset periaatteet:
itsemaaraamisoikeus, yksilollisyys ja oikeudenmukaisuus (Talentia 2005, 7-14) seka
perustuslain takaamat ihmisarvon kunnioitus ja yhdenvertaisuus eli tasapuolisuus

(L11.6.1999/731, 6 §).

Laatukriteerien kohdalla jopa 14 vastaajaa oli valinnut “kylla” -vaihtoehdon jokaisessa
kohdassa. Tama voi osoittaa omaishoitajien suurta tyytyvaisyytta ja luottamusta toi-
mintaan, mutta voi myos kertoa siitd, ettei vaihtoehtoja oltu mietitty tarkasti. Lisaksi
suhteellisen moni vastaaja valitsi vaihtoehdon ”En osaa sanoa”. Tdma saattaa olla
merkki siitd, ettei kasitetta oltu ymmarretty tai niista oltiin epavarmoja. Toisenlaisilla,
avaavammilla sanamuodoilla olisi voitu saada enemman selkeitd vastauksia, mutta ne
olisivat pidentdneet vastauslomaketta. Merkityksellisempana voi kuitenkin pitaa "Ei”-
vastausten pienta maaraa, ja ndistakin se voi itsemaaraamisoikeuden kohdalla olla
perusteltavissa. Muistisairaan kohdalla voidaan tulla tilanteeseen, jolloin asiakkaan
itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen tarvitaan toisen henkilon tukea paatoksente-
koa varten (Sarvimaki & Stenbock-Hult 2010, 47). Kuitenkin my6s muistisairaalle ja

hanen omaiselleen tulisi antaa kokemus, ettd itsemaaraamisoikeutta kunnioitetaan.

Muistisairaan kohdalla tilojen ja ympariston merkitys korostuu toimintakyvyn heiken-
tyessa (Laatusuositus 2013, 19). Kysymykseen oli koottu ominaisuuksia, joiden on to-
dettu olevan merkityksellisia ikdantyneiden osallisuuden toteutumiselle (Mm. Kotilai-
nen, Topo & Hurnasti 2008, 113—-115, Makinen 2009, 98—99 & Talvenheimo-Pesu 2009,
53). Tuloksista voi paatelld, ettd nama olivat ominaisuuksia, jotka myds omaishoitajat
kokivat tarkeiksi. Useissa tutkimuksissa korostettu ulkoilun merkitys tuli esille myos
avoimissa vastauksissa, mika vahvistaa sen tarkeyttd muistisairaan hyvinvoinnin ja viih-

tyvyyden kannalta.



69

Henkilékunnan tuttuus arvotettiin vastauksissa kaikkein tarkeimmaksi ominaisuudeksi.
Tama ja tyontekijoiden pysyvyys vaikuttavat ympariston kokemiseen. Ne voidaan ndh-
da myos turvallisuuskysymyksena: tutut tyontekijat tuntevat asiakkaat ja heidan kayt-
taytymisensa. Nain he pystyvat parhaalla mahdollisella tavalla reagoimaan muistisai-
raan sanattomiin viesteihin ja tunnetiloihin, joiden merkitys kasvaa sairauden edetessa

(vrt. Hohenthal-Antin 2013, 27-29).

Toteutuuko omaishoitajan osallisuus?

Osallisuutta koskevassa kysymyksessa vastauskato oli suurin, perati 17 %. Tama saat-
taa tarkoittaa, etteivat vastaajat ymmartaneet, mita kasitteet pitivat sisallaan. Mikali
kysymysta olisi avattu ja kerrottu kdytannon tapoja osallisuuden toteutumiseen, vas-
tausten maara olisi saattanut olla suurempi. Oletettavasti moni omaishoitaja osallistuu
muistisairaan hoito- ja palvelusuunnitelman tekoon, eli toiminnan suunnitteluun. Toi-

saalta osallistuminen suunnittelutilanteeseen ei takaa todellista osallistumista.

Pdivakeskustoiminnan toteutukseen osallistumismahdollisuuksien kohdalla jopa 60 %
jatti vastaamatta. Kdytannossa omaishoitajat eivat ole paikalla pdivakeskuksessa, joten
tama saattoi aiheuttaa heille kokemuksen, etteivat he voi osallistua toimintaan. Silti oli
heitdkin, joiden mielesta osallistuminen oli mahdollista. Vastukseen liitetyista kom-
menteista saattoi nahda, ettd monet vastaajat kokivat itsensa kykenemattomiksi osal-
listumaan toiminnan suunnitteluun ja toteutukseen. Toisaalta todettiin, etta osallistu-
minen olisi todenndkdisesti mahdollista, jos itse olisi halukas. Palvelujen arviointiin ja
kehittamiseen sen sijaan suurin osa vastanneista koki pystyvansa vaikuttamaan. Tama
kertoo asiakkaiden tottumisesta palautteen ja kehittdmisehdotusten antamiseen. Asi-

akkaat my0s osasivat liittdd taman tutkimuksen osaksi arviointia ja kehittamista.

Yhteenveto tutkimustuloksista

Tutkimustulosten perusteella tyon tavoite saavutettiin melko hyvin. Vastauksista saa-

tiin kuva siitd, miten hyvin omaishoitajien mielesta muistipdivakeskusten palvelut vas-
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taavat tarpeeseen. Loytyi myds asioita, joissa olisi vield kehitettavaa. Taman lisaksi
tulokset osoittivat haasteita ja heikkouksia keskimaarin hyvin toimivassa yhteistyossa,
seka antoivat selkeita ja kdaytanndllisia ehdotuksia siihen, miten yhteisty6ta voisi pa-

rantaa.

Suurin haaste omaishoitajien ja paivakeskustoiminnan yhteistydssa nadyttaisi liittyvan
palvelukulttuuriin. Omaishoitajat ovat tottuneet asiakaskeskeiseen palveluun, jossa
heiddan mielipiteitdan ja ehdotuksiaan kuunnellaan, mutta palveluntarjoaja suunnitte-
lee ja toteuttaa toiminnan. Omaishoitajat arvostavat tyontekijéiden ammattitaitoa
hyvin pitkalle, ja kokevat itsensa kyvyttomiksi astumaan tyontekijdiden rinnalle. On
myo6s mahdollista, ettd omaishoitajat kokevat muistisairaan palveluiden ainoaksi asiak-

kaaksi, ja pitdavat hanta keskipisteena vahatellen omaa osuuttaan.

8 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen tarkoituksena on aina tuottaa mahdollisimman luotettavaa ja totuuden-
mukaista tietoa. Erityisesti kvantitatiivisessa tutkimuksessa luotettavuuden tutkiminen
on ensiarvoisen tarkeaa. Oikeiden tutkimusmenetelmien |6ytamiseksi luotettavuusky-
symykset on huomioitava jo tutkimuksen suunnitteluvaiheessa. Lisaksi tutkimuksen
vaiheet on dokumentoitava riittavan tarkasti ja perustellusti, jotta lukija voi todeta

prosessin olevan aukoton. (Kananen 2011, 118-119, 123).

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa huomiota kiinnitetdan reliaabeliuteen, vali-
diuteen seka ndiden yhdessd muodostamaan kokonaisluotettavuuteen. Reliabiliteetis-
sa tarkastellaan tutkimuksen tarkkuutta ja toistettavuutta, kohteena otoksen edusta-
vuus perusjoukosta maaraltaan ja laadultaan, vastausprosentti, tietojen sy6ton huolel-
lisuus seka mittarin kyky mitata tutkittavia asioita kattavasti. Tutkimuksen validius puo-
lestaan tarkoittaa tutkimusmenetelman kykya mitata sita, mita on tarkoitus mitata.
Arvioinnin kohteena ovat kysymysten ja vastausvaihtoehtojen sisdllén ja muotoilun
onnistuminen, asteikon toimivuus sekd mahdolliset mittarin epatarkkuudet. (Vilkka

2007, 149-150).
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Kokonaisluotettavuuden parantamiseksi tutkimusongelma tulee maaritella selkeasti ja
tasmallisesti, ja tutkimusjoukko valita perustellusti. Aineisto kerataan kohderyhmaan ja
tutkittavaan asiaan soveltuvalla tavalla, ja analysoidaan menetelmall3, jolla merkitta-
van tiedon saaminen on mahdollista. Lisdksi varmistetaan, etta mittauksessa on muka-
na kaikki tarvittava tieto ja mitattavat asiat on maaritelty tasmallisesti ja yksiselitteises-
ti. Myos kysymyksia ja vastausvaihtoja on oltava sopiva maara tutkittavaan asiaan
nahden. Luotettavuutta lisda myds lomakkeen testaus ja tarpeen mukaan korjaus. Li-

saksi tietojen syottaminen tulee tehda huolellisesti. (Mts. 152—-153).

Postitse lahetetyn kyselytutkimuksen etuna on mm. tehokkuus: on mahdollista tutkia
suuri joukko ihmisia ja esittaa lukuisia kysymyksia. Haittapuolena sen sijaan on hyva
muistaa, ettei vastaajien huolellisuutta ja rehellisyytta vastaamisessa pystyta varmis-
tamaan eika vaarinymmarryksia kontrolloimaan. Myos vastauskato voi nousta suurek-
si. Tutkimuslomakkeen huolellisella laadinnalla ja kysymysten tarkalla suunnittelulla

voidaan kuitenkin tehostaa tutkimuksen onnistumista. (Hirsjarvi ym. 2009, 195, 198).

Lomakkeen toimivuuden ja ymmarrettavyyden varmistamiseksi tehtiin esitestaus kol-
melle kohderyhmaan kuuluvalle. Taman johdosta lomakkeeseen tehtiin kaksi muutos-
ta. Kyydityksia koskevaan kysymykseen lisattiin vaihtoehto: Hoidan itse kuljetuksen, ja
palvelupaivien riittavyytta koskevaan kysymykseen lisattiin kysymys nykyisten hoito-
pdivien maarasta. Testauksella haluttiin myos selvittaa, ovatko laatua koskevat vaihto-
ehdot vastaajille ymmarrettavia. Lisaksi testauksella saatiin tietda kyselyn tayttamiseen
kuluva aika. Palautuneista lomakkeista paatellen aineiston kerdysmenetelma, kysymys-
ten maara ja vastausvaihtoehtojen muotoilu olivat onnistuneet. Tasta kertoi myos se,
ettd lahes kaksi kolmasosaa kyselyyn vastaajista koki vastaamisen erittdin miellyttava-
na (60 %) ja yksi kolmasosa (33 %) melko miellyttavana. Kaksi vastaajaa oli jattanyt

tayttamatta kyseisen kohdan.

Tutkimusjoukkona olivat kaikki Jyvaskylan muistipadivakeskusten asiakkaiden omaishoi-
tajat, joiden yhteystiedot olivat paivakeskusten saatavilla. Léhetetyt kyselyt jakautuivat

paivakeskusten kesken seuraavasti: yhdesta pdivakeskuksesta postitettiin 17 kyselya,
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toisesta 15 ja kolmannesta 11. Kyselyita palautui 30/43 mika tarkoittaa 70 % koko tut-
kimusjoukosta. On todettu, etta kyselytutkimuksissa vastauskato saattaa nousta jopa
yli 70 prosenttiin (Vilkka 2007, 59). Nadin ollen toteutunut otos oli riittavan kattava ol-
lakseen luotettava ja yleistettavissa koskemaan Jyvaskylan muistipaivakeskusten
omaishoitajia. Toisaalta postitse ldhetetyn kyselytutkimuksen kohdalla on mahdollista,
ettd tyytymattomimmat asiakkaat jattavat vastaamatta kyselyyn, ja tama on otettava
huomioon tulosten tarkastelussa. Samoin se, etta vastaajien joukossa oli vain yksi yli
85-vuotias, voi tarkoittaa, ettd iakkaimpien omaishoitajien vastaukset jaivat puuttu-
maan. lkdluokituksessa sama vuosi (65, 75, 85, 95) oli mainittu kahteen kertaan, mika
vahentaa ikdluokituksen luotettavuutta. Tahan paadyttiin kaikesta huolimatta, koska
vertailtavuuden vuoksi haluttiin kdyttaa samaa luokitusta, kuin muissa kaupungin pai-

vakeskusten asiakaspalautekyselyissa.

Eettisesti hyva tutkimus edellyttdaa hyvan tieteellisen kdaytanndn noudattamista. Tama
tarkoittaa rehellisyyttd, huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimusta tehdessa, tuloksia tal-
lennettaessa ja esitettdessa seka niita arvioidessa. Se soveltaa tieteellisten kriteerien
mukaisia ja eettisesti kestavia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia seka
avoimuutta tutkimustulosten julkistamisessa. Hyva tutkimus kunnioittaa ja ottaa huo-
mioon muiden tutkijoiden tyon ja saavutukset, ja on suunniteltu, toteutettu ja rapor-
toitu tieteellisen tiedon vaatimalla tavalla. (Hirsjarvi, Remes &Sajavaara 2009, 23-24).
Naihin tavoitteisiin on pyritty myos tassa tutkimuksessa. Tutkimustarkkuuden varmis-
tamiseksi tehtiin tulosten kirjoittamisen jalkeen uusintalaskenta kaikille tutkimuksessa

saaduille tuloksille ja tarkistettiin kaavioiden oikeellisuus.

Eettisesti hyvan tutkimuksen lahtokohtana tulee olla ihmisarvon kunnioitus. Tama pi-

taa sisallaan valinnan vapauden, mahdollisuuden paattaa osallistumisestaan tutkimuk-
seen tai osallistumatta jattamisen. (Hirsjarvi ym. 2009, 25). Tutkimusraportin kirjoitta-
misessa on huomioitava saatekirjeessa luvatun tietojen luottamuksellisuuden sailymi-
nen. Maarallisessa tutkimuksessa tunnistamisriski on kuitenkin pieni, koska tuloksia ei

yksildida. (Vilkka 2007, 164).
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Tutkimuksessa vastaajien anonymiteetti sdilyi, koska he kaikki vastasivat kyselyyn ni-
mettdmind. Myoskaan esitestaukseen osallistuvien henkildiden nimia ei kysytty. Epa-
suorina tunnisteina toimivat ika ja sukupuoli seka suhde muistisairaaseen. Naita tietoja
ei kuitenkaan verrattu saatuihin tuloksiin, joten taltdkin osin vastausten luottamuksel-
lisuus sdilyi. Myoskaan vastaajien osoitetietoja ei annettu tutkimuksen tekijalle, vaan
kyselyt toimitettiin heille padivakeskuksesta, jonne he olivat itse luovuttaneet tietonsa
muistisairaan omaisina. Tutkimuksen luottamuksellisuudesta mainittiin saatekirjeessa,

ja tata noudatettiin huolellisesti myds vastausten kasittelyssa ja raportoinnissa.

9 Pohdinta

Tietoperustaa varten perehdyin suureen maaraan kirjallisuutta ja muuta materiaalia.
Taman johdosta teoriaosuus oli laaja ja kattavasti laajasti ndakékulmaa tutkittavaan
asiaan. Se antoi myds hyvan pohjan kyselytutkimukselle. Teorian pohjalta olisi ollut
mahdollista tehda laajempikin tutkimus ja kartoittaa syvemmin kasiteltyja asioita, mut-

ta tutkimuksen luonteesta johtuen se ei ollut mahdollista.

Paivakeskustoiminnan sosiaalisen merkityksen tutkiminen jai vahaiselle huomiolle.
Teoriaosuudessa sita kasiteltiin, mutta kyselytutkimukseen ei saatu mahtumaan suo-
raan sosiaalista merkitysta mittaavia kysymyksia. Avoimissa vastauksissa kuitenkin vii-
tattiin myos tahan nakdkulmaan. Vastaajat kokivat saavansa pdivakeskuksen tyonteki-
jOista ymmartavia ja tukea antavia kuuntelijoita. Samoin kuljetuksissa mukana oleva
tyontekija koettiin omaista ja paivakeskusta yhdistavaksi ja yhteistyon toimivuutta li-

saavaksi tekijaksi.

Tutkimuksen tarpeellisuudesta kertoi mielestdni vastanneiden suuri maara. Samalla
nden sen osoittavan heidan toivoaan ja luottamustaan siihen, etta heidan mielipiteil-
Iaan on merkitystd. Aiheen ajankohtaisuuden on voinut huomata myos lehdistosta:
Iahes jokaisessa aikakauslehdessa sekda myos sanomalehdissa on ollut artikkeleja, jotka
ovat kasitelleet omaishoitajuutta. Téhdn on ilman muuta vaikuttanut kaupunkien talo-

ustilanne ja mietinnan alla olevat sosiaalipuoltakin koskettavat leikkaukset. Ty6ssa kay-
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tetyt tilastot kuitenkin kertovat selkeaa kielta omaishoitajuuden ja sita tukevan toi-
minnan, kuten padivatoiminnan merkityksesta: mikali nyt sadstetaan kotihoidon tuke-
misesta samalla laitospaikkoja vahentden, jo lahitulevaisuudessa ollaan lahes mahdot-
toman haasteen edessa. Lehtikirjoittelulla kylla kyetdan herdattdmaan myotatuntoa
asianosaisia kohtaan, mutta se ei yksistaan riitd. Omaishoitajat tarvitsevat konkreetti-

sia kdytannon toimia, joiden avulla heidan jaksamistaan tuetaan.

Korkea vastausprosentti ei yksistdan takaa sitd, etta jokaisen aani olisi tullut kuulluksi.
Ehka vastaamatta jattaneet 30 % ovat kaikkein iakkaimpia, joiden voimavarat eivat riita
kyselyihin vastaamiseen. Ehka juuri heidan hoidettavansa ovat niin apua tarvitsevia,
ettei omaisilla ole aikaa muuhun, kuin valttamattémimpaan. Ehka juuri he kokevat
olevansa sivussa, eivatka jaksa uskoa vastaamisellaan olevan merkitysta. Siksi tutki-

mustulosten yleistettdvyyteen on suhtauduttava pienella varauksella.

Vertailua aiempiin tutkimuksiin

Kansallisen omaishoidon kehittamisohjelman mukaan omaishoitosopimuksen tehneis-
ta yli 65-vuotiaita oli 53 %. Naisia omaishoitajista oli 69 % ja puolisoaan hoitavia oli
kaikista sopimuksen tehneistd 58 %. (Siljander 2013, 6-14). Tutkimus ei kuitenkaan
eritellyt omaishoidon tarpeeseen johtaneita syitd. Hohenthal-Antinin mukaan muisti-
sairaan omaishoitaja on yleensa idkas puoliso (Hohenthal-Antin 2013, 15-16), mika tuli
todennettua tassakin tutkimuksessa. Naisten ja puolisoaan hoitavien kohdalla Kansalli-
sen omaishoidon kehittdamisohjelman tulos oli tdman tutkimuksen kanssa samansuun-
tainen, mutta muistisairaiden omaishoitajista yli 65-vuotiaiden osuus oli jopa 67 %.
Toisaalta tassa tutkimuksessa ei selvitetty ian suhdetta omaishoitosopimuksen tekemi-
seen. Vastaajien joukossa oli sekd omaishoidon tukea saavia, etta ilman virallista tukea

omaistaan hoitavia.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tekeman haastattelututkimuksen mukaan yli 80-
vuotiasta haastatelluista runsas kolmasosa auttoi omaa puolisoa, vajaa 10 % omaa las-
ta tai lastenlasta ja reilu puolet muuta sukulaista tai ystavaa. Miehet auttoivat useim-

miten omaa puolisoaan, naiset muuta sukulaista tai ystavaa. Haastatelluista vain 14
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%:lla oli virallinen omaishoitosopimus. (Vilkko, Muuri & Finne-Soveri 2010, 66). Tassa
tutkimuksessa yli 80-vuotiaiden osuus oli niin pieni ja valittu kohderyhma suppeampi,
ettd vertailua ei tassa suhteessa voi tehda. Sen sijaan myods tassa ilmeni, etta miehet
toimivat useimmiten oman puolisonsa omaishoitajina, kun taas naisista yli puolet hoiti
muuta kuin puolisoaan. Omaishoidon tukea saavien osuus puolestaan oli tassa muisti-

sairaiden omaishoitajille suunnatussa tutkimuksessa selvasti suurempi, 63 %.

Tutkimustuloksista 16ytyi yhtenaisyyksia Satu Elon (2006) vaitostutkimuksen kanssa.
Elon toteamat luonnonlaheisyys seka turvallinen ja viihtyisa ymparisto koettiin tarkeik-
si tassakin tutkimuksessa. Muita Elon tutkimuksessa olleiden kasitteiden merkitysta ei
mitattu tassa tutkimuksessa. Myos IKU stadia -hankkeen tutkimuksen mukaan asiak-
kaan pitivat tarkeina tilojen toimivuutta ja kodikkuutta seka turvallista ulkoilumahdolli-
suutta. Samoin merkittavina koettiin tyontekijoiden ammattitaito ja aito valittaminen.

(Talvenheimo-Pesu 2009).

Omaishoitajien toiveet saada enemman tietoa muistisairaan paivan kulumisesta paiva-
keskuksessa olivat yhtenevat Virpi Halion (2001) opinnadytetyon kanssa. My0s hanen
tutkimuksessaan muistisairaiden omaishoitajat toivoivat opastusta, miten toimia arjes-
sa muistisairaan kanssa ja kohdata haasteita kotona. Samoin omaishoitajat ilmaisivat

toiveensa saada enemman tietoa saatavista palveluista ja tuista.

Tulosten pohdintaa

Opinndytetyon tavoitteena oli saada omaishoitajien dani kuuluviin ja antaa arvoa hei-
dan asiantuntijuudelleen. Tassa koin onnistuneeni, vaikka toisaalta mietin, miten rehel-
lisesti he ovat kysymyksiin vastanneet. Useat heista kuitenkin kuuluvat sukupolveen,
joka on elanyt vaikeampiakin aikoja, ja oppinut olemaan kiitollisia siitd, mita saavat.
Tata ajatusta tukee se, ettd vastaajat valitsivat hyvin harvoin vaihtoehdoista negatiivi-
simman. Monille omaisen hoitaminen kotona on edelleen itsestdan selva velvollisuus,

jolle ei edes haluta miettia vaihtoehtoja niin kauan, kuin se suinkin on mahdollista.
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Vanhuspalvelulaki antaa hyvan pohjan ikaantyneiden palvelujen tuottamiselle ja kehit-
tamiselle. Herasi kuitenkin kysymys, kuinka moni omaishoitaja todella tuntee oikeu-
tensa ja osaa vaatia lain edellyttamaa hyvaa palvelua. Tulosten perusteella padivakes-
kukset ovat omalta osaltaan merkityksellisia tiedon ja kdaytannon tuen antajina. Palve-
luohjauksen avulla on mahdollista [6ytaa juuri asiakkaalle sopivat ja hanen elamanti-

lannettaan ja hyvinvointiaan tukevat tarpeenmukaiset palvelut.

Sujuva yhteisty6 on hyvan palvelun perusta. Se luodaan molemminpuolisella kunnioi-
tuksella. Seka palvelun tarjoajan etta muistisairaan omaisensa paivakeskukseen lahet-
tavan omaishoitajan on tarkea tietda, etta toinen osapuoli luottaa hanen asiantuntijuu-
teensa ja kykyynsa vastata muistisairaan tarpeisiin mahdollisimman tyydyttavalla taval-
la. Toimivassa yhteistydssa on mahdollista myds myontaa tietamattomyytensa ja kyke-
nemattomyytensa, ja pyytaa tarvittaessa apua. Erityisesti omaishoitajan on tarkea tie-
taa, ettei hanta pideta epaonnistuneena tai omaishoitajana toimimiseen kykenemat-
tomana silloinkaan, jos han myontaa vasymyksensa tai muut negatiiviset tunteensa
hoidettavaa kohtaan. Heikkouden tunnustamisen tulisi sen sijaan johtaa tuen vahvis-

tamiseen.

Palvelukulttuurin muuttuminen asiakaskeskeisesta asiakaslahtoiseksi nayttdisi olevan
haasteellisin osa palvelun tuottaja ja palvelun kdyttdjan kohtaamista. Tassa korostuu-
kin palveluntarjoajan vastuu. Kuten Virtanen toteaa, asiakaslahtdinen kohtaaminen
alkaa johtamistason arvoista, asenteista ja kdytanndista, ja johdon ja ldhiesimiesten
valilla tulisi olla toimivaa kohtaamista, jonka kautta asiakaslahtdisia asenteita ja toi-

mintakulttuuria siirretddn kdaytannon tyohon (Virtanen ym. 2011, 46).

Ikdantyneiden kohdalla on ymmarrettavaa, ettd he toimivat sen mukaan, kuin ovat
vuosikymmenten aikana tottuneet suhtautumaan ammattilaisiin: kunnioittavasti ja
ylospain katsoen. Heille muutokset ovat vaativia, mutta tuskin mahdottomia. Ikdanty-
neiden omaishoitajien kohdalla tarvitaan erityisesti rohkaisua, jotta he uskaltaisivat
rohkeammin tulla osaksi palveluprosessia kaikissa sen vaiheissa, ja oppisivat arvosta-
maan omaa asiantuntijuuttaan muistisairaan kanssa arjen jakavana laheisend. Tyonte-

kijoilla on tassa tarkea merkitys, jotta omaishoitajat tunnistavat myds itsensa asiak-
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kaiksi. Tavoitteena tulisi olla kumppanuuteen paaseminen, tasavertainen, toisiaan tay-

dentdva asiantuntijuus.

Jatkotutkimus- ja kehittamisehdotuksia

Tutkimusta tehdessa heradsi useita ajatuksia siitd, miten aihetta voisi ldhestya jatkossa.
Lomakkeen esitestausta tehdessani totesin jokaisen osallistuneen kohdalla, etta he
kertoivat hyvin mielelldadan omia kokemuksiaan omaishoitajana toimimisesta. Koin, ettei
se ollut ainoastaan tutkijalle tarkoitettua asiantuntijuuden jakamista, vaan puhuminen
oli keino ty6staa omaa rooliaan omaishoitajana. Samoin oli muutaman puhelinsoiton
kohdalla, jotka sain kyselyihin vastaavilta. Kyselytutkimusta voisi syventaa laadullisella

tutkimuksella, jossa vastaajat saisivat vapaasti kertoa ajatuksiaan ja kokemuksiaan.

Aiheesta |6ytyy my0ds vertailevaan tutkimukseen soveltuvia kohteita. Sen lisaksi, etta
vertailevaa tutkimusta voisi tehda eri muistipaivdakeskusten, yksityisten ja kaupungin
omien, kesken, voisi vertailua tehda muistipaivakeskuksen ja ns. tavallisen paivakes-
kuksen kesken. Tama voisi tapahtua vertailemalla keskenaan pdivakeskuksissa keratta-
vaa saannollista asiakaspalautetta ja tasta tutkimuksesta saatua palautetta soveltuvin

kohdin.

Tarkeimpana kehittdmisehdotuksena naen hoito- ja palvelusuunnitelmien riittavan
usein tapahtuvan paivittamisen asiakkaan muuttuvia tarpeita vastaaviksi, ja omaishoi-
tajan ottamisen mukaan palveluprosessiin aktiivisena toimijana. Tutkimuksen mukaan
asiakkaiden ja omaishoitajien tarpeet ovat hyvin yksil6llisia ja toisistaan poikkeavia
johtuen mm. muistisairauden vaiheesta ja sen etenemisnopeudesta. Nadin ollen tarve
suunnitelman muuttamiseen saattaa tulla nopeastikin. Lisdksi saattaa tapahtua muu-
toksia omaishoitajan voinnissa ja jaksamisessa, mikd myods muuttaa palveluntarvetta.
Muutamissa vastauksissa nousi esille omaisen huoli siitd, jatkuuko yhteydenpito ja pal-
velupdivien maara riittavind myos sitten, kun muistisairaan vointi heikkenee ja palve-

luntarve kasvaa.
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Opinnaytetyoprosessin arviointia

Tehdessani [ahijohtamisen harjoittelua paivakeskushallinnossa kevaalla 2013 tyonteki-
joiden puolelta nousi spontaani ajatus omaisnakdkulman saamisesta paivakeskustoi-
mintaan. Juuri tuohon aikaan mietin omaa opinnaytety6tani ja etsin sopivaa aihetta.
Yhden aikaisemman harjoittelun pdivakeskuksessa tehneena mielenkiintoni aihetta
kohtaan herasi, ja jaoin ajatukseni harjoittelun ohjaajan, palvelupaallikko Eila Ahvenai-
sen kanssa. Saatuani hdnelta varauksettoman tuen ajatuksilleni ja ehdotuksen aiheen
rajaamisesta muistipaivakeskusten omaishoitajiin, aiheeni oli paatetty. Motivaatiotani
lisasi se, etta toimeksiantajan mukaan aiheeseen liittyvalle tutkimukselle olisi tarvetta,
ja han henkilokohtaisesti olisi valmis ohjaamaan tyota toimeksiantajan puolelta. Myos

muistipdivakeskusten tyontekij6ilta sain kaiken tarvitsemani tiedon ja tuen prosessissa.

Opinnaytetyoprosessi kokonaisuudessaan on ollut erittdin kiinnostava ja opettavainen.
Minulla ei ole aikaisempaa kokemusta tyoskentelysta ikdantyneiden kanssa, mutta
tdman koin yksinomaan myoénteisena. Minulla ei olisi ennakkoasenteita tutkittavia asi-
oita kohtaan, vaan voisin etsia vastauksia avoimena ja itse oppia samalla. Olen tyyty-
vainen siihen, etta olin saanut kaikki muut opinnot suoritettua ennen opinnaytetyon
aloittamista, joten pystyin taysipainoisesti keskittymaan tyéhoni. Taman johdosta sain
koko prosessin valmiiksi melko nopeasti, ja ajatus pysyi meneilldan olevassa tyossa
koko ajan. Toisaalta intensiivinen tydskentely oli my6s raskasta ja valilla mietin, olinko
kerdannyt liiankin laajan pohjan tutkimukselleni. Halusin kuitenkin perehtya taustoihin
ja kuvaamiini ilmidihin perusteellisesti, ja tyon ollessa loppuvaiheessa voin olla tyyty-
vainen ratkaisuihini. Haasteelliseksi koin ajoittain aiheen tydstamisen yksin, vaikka se
oli tietoinen valinta. Onneksi tarpeen tullen saatoin kdaantya opiskelutovereiden, ohjaa-

jani seka tyoelaman ohjaajani puoleen ja saada tukea ja opastusta eteenpadin.

Tutkimusprosessin henkilokohtainen merkitys

Ikaantyneet henkilot ovat kuuluneet omaan elamaani luontevasti lapsuudesta asti.

Ollessani kouluikdinen, aitini hoiti sairasta, ikdantynytta isadnsa kotonamme ennen

laitokseen siirtymista niin kauan, kuin se oli mahdollista. Vasta tata ty6ta tehdessani



79

ymmarsin saaneeni seurata omaishoidon toteutumista kodissani jo silloin, kun sita ei
omaishoidon nimelld tunnettu eika tuettu. Uskon, etta tasta syntyi itselleni malli ikaan-
tyneiden kunnioittavasta kohtaamisesta, ja tata mallia olen halunnut siirtaa omille lap-

silleni ja ymparillani oleville.

Opinndytetyon kautta oma tietomaarani muistisairauksista ja niiden vaikutuksista ar-
keen ja yhteiskuntaan seka omaishoitajuudesta on kasvanut huomattavasti. Erityisen
paljon olen kokenut saaneeni tapaamisista omaishoitajien kanssa, olen todella oppinut
arvostamaan tyota, jota he tekevat. Taman johdosta toivon koko sydamestani, etta
tekemani tyo ja erityisesti tutkimustulokset eivat jaisi vain teorian tasolle, vaan voisivat
hyodyttdaa muita asiasta kiinnostuneita ja alalla tyoskentelevia seka toimintaa johtavia
ja kehittavia henkiloita. Lisaksi toivon, ettda muistisairaiden kanssa paivakeskuksissa
tyota tekevat osaisivat itsekin arvostaa tyotdan ja sen merkitysta muistisairaille, mutta

myos heita jatkuvasti hoitaville omaishoitajille.



80

Lihteet

Adams, T. & Blatch, G. 2008. Dementia in later life. Teoksessa Older People and Mental
Health Nursing : A Handbook of Care. R. Neno, B. Aveyard & H. Heath. Chichester,

GBR: Wiley, 211-222. Viitattu 16.10.2013.
http://site.ebrary.com.ezproxy.jamk.fi:2048/lib/jypoly/docDetail.action?doclD=102326|
06

Ahvenainen, E. 2013a. Paivakeskusten laatukasikirja. Jyvaskylan kaupunki: Vanhus- ja
vammaispalvelut.

Ahvenainen, E. 2013. Muistipadivakeskusten omaisten iltapaiva 23.10.2013. Keljon
muistipadivakeskus, Jyvaskyla.

Arki, arvot, elama, etiikka. Sosiaalialan ammattilaisen eettiset ohjeet. 2005. Helsinki:
Talentia. Viitattu 4.9.3013.
[http://www.talentia.fi/files/558/1649 Etiikkaopas2005 1 .pdf]

Arnstein, S. 2006. A Ladder of Citizen Participation. Originally published as Arnstein,
Sherry R. "A Ladder of Citizen Participation," JAIP, Vol. 35, No. 4, July 1969, pp. 216-
224. Viitattu 10.10.2013.|http://lithgow-schmidt.dk/sherry-arnstein/ladder-of-citizen- |
[participation.html|

Basting, A. D. 2009. Forget Memory : Creating Better Lives for People with Dementia.
Baltimore, MD USA: John Hopkins University Press. Viitattu 15.10.2013.
http://site.ebrary.com.ezproxy.jamk.fi:2048/lib/jypoly/docDetail.action?doclD=103632|
49

Downs, M. & Bruce, E. 2006. Is there a better future for people with dementia and
their families? Teoksessa The futures of old age. Edited by J. A. Vincent, C. Phillipson &
M. Downs. London GBR: SAGE Publications Inc, 147-153. Viitattu 16.10.2013.

http://site.ebrary.com.ezproxy.jamk.fi:2048/lib/jypoly/docDetail.action?docID=10285

Eloniemi-Sulkava, U., Sormunen, S. & Topo, P. 2008. Dementia on erityiskysymys. Te-
oksessa Laadukkaat dementiapalvelut. Opas kunnille. Toim. S. Sormunen & P. Topo.
Stakes. Jyvaskyla: Gummerus, 9-14.

Elo, S. 2006. Teoria Pohjoissuomalaisten kotona asuvien ikdantyneiden hyvinvointia
tukevasta ymparistosta. Vaitoskirja. Oulun yliopisto, lddketieteellinen tiedekunta. Oulu:
Oulu university press. Viitattu 1.10.2013.
[http://herkules.oulu.fi/isbn9514281950/isbn9514281950.pdf |

Era, T. 2011. Asiakasfoorumit ja palveluiden kehittaminen. Teoksessa Ty6td, osaamista
ja osallisuutta Keski-Suomessa. Toim. T. Era. Tampere: Juvenes print, 147-161. Jyvasky-
lan ammattikorkeakoulun julkaisuja 119. Viitattu 10.10.2013.


http://site.ebrary.com.ezproxy.jamk.fi:2048/lib/jypoly/docDetail.action?docID=10232606
http://site.ebrary.com.ezproxy.jamk.fi:2048/lib/jypoly/docDetail.action?docID=10232606
http://www.talentia.fi/files/558/1649_Etiikkaopas2005_1_.pdf
http://lithgow-schmidt.dk/sherry-arnstein/ladder-of-citizen-participation.html
http://lithgow-schmidt.dk/sherry-arnstein/ladder-of-citizen-participation.html
http://site.ebrary.com.ezproxy.jamk.fi:2048/lib/jypoly/docDetail.action?docID=10363249
http://site.ebrary.com.ezproxy.jamk.fi:2048/lib/jypoly/docDetail.action?docID=10363249
http://site.ebrary.com.ezproxy.jamk.fi:2048/lib/jypoly/docDetail.action?docID=10285222
http://site.ebrary.com.ezproxy.jamk.fi:2048/lib/jypoly/docDetail.action?docID=10285222
http://herkules.oulu.fi/isbn9514281950/isbn9514281950.pdf%20Viitattu%201.10.2013

81

http://publications.theseus.fi/bitstream/handle/10024/32508/JAMKJULKAISUJA11920 |
11 web.pdf?sequence=11]

Erkinjuntti, T. & Pirttila, T. 2010. Vaskulaarinen kognitiivinen heikentyma. Teoksessa
Muistisairaudet. Toim. T. Erkinjuntti, J. Rinne & H. Soininen. Helsinki: Duodecim, 142—
158.

Halio, V. & Hietanen, M. 2001. Viitakodin pdivakeskus omaisten tukijana. Opinnayte-
tyo. Jyvaskylan Ammattikorkeakoulu, Sosiaali- ja terveysala.

Heimonen, S. 2010. Muistisairaiden ihmisten haavoittuvuus. Teoksessa Vanhuus ja
haavoittuvuus. Toim. A. Sarvimaki, S. Heimonen & A. Maki-Petdja-Leinonen. Helsinki:
Edita, 60-89.

Heinola, R. & Finne-Soveri, H. 2008. Kotihoito arjen tukena. Teoksessa Laadukkaat de-
mentiapalvelut. Opas kunnille. Toim. S. Sormunen & P. Topo. Stakes. Jyvaskyla: Gum-
merus, 62-70.

Hirsjarvi, S., Remes, P. & Sajavaara, P. 2007. Tutki ja kirjoita. 13. osin uud. p. Helsinki:
Tammi.

Hirsjarvi, S., Remes, P. & Sajavaara, P. 2009. Tutki ja kirjoita. 15. uud. p. Helsinki: Tam-
mi.

Hohenthal-Antin, L. 2013. Muistellaan: luovat menetelmat muistisairaiden tukena. Jy-
vaskyla: PS-kustannus.

Huttunen M. 2011. Dementia. Terveyskirjasto. Duodecim. Viitattu 24.10.2013.
[http://www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p artikkeli=dIk00358]

Ikdihmisten palveluja ja etuuksia koskevaa lainsaadantoa. 2013. Sosiaali- ja terveyspal-
velut. Sosiaali- ja terveysministerio. Viitattu 11.12.2013.
[http://www.stm.fi/sosiaali ja terveyspalvelut/ikaihmiset/lainsaadantol

Ikdihmisten palvelujen laatusuositus. 2008Helsinki: Yliopistopaino. Sosiaali- ja terve-
ysministerion julkaisuja 2008:3.

Jyrkama, J. 2013. Muistisairaus, arkitilanteet ja toimijuus. Teoksessa Muistin ongelmat.
Toimiva palvelukokonaisuus ehkaisysta hoitoon. Toim. K. Virjonen. Jyvaskyla: PS-
kustannus, 87-113.

Jarnstedt, P. 2011. Tiedonkulku terveydenhuollon ammattilaisten ja omaishoitoper-
heen vililla. Teoksessa Omaishoito. Tietoa ja tukea yhteistydhon. Toim. M. Kaivolai-
nen, T. Kotiranta, E. Mdkinen, M. Purhonen & M. Salanko-Vuorela. Duodecim. Ha-
meenlinna: Karisto, 150-153.


http://publications.theseus.fi/bitstream/handle/10024/32508/JAMKJULKAISUJA1192011_web.pdf?sequence=11
http://publications.theseus.fi/bitstream/handle/10024/32508/JAMKJULKAISUJA1192011_web.pdf?sequence=11
http://www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p_artikkeli=dlk00358
http://www.stm.fi/sosiaali_ja_terveyspalvelut/ikaihmiset/lainsaadanto

82

Kaivolainen, M. 2011. Omaishoitaja asiakkaana. Teoksessa Omaishoito. Tietoa ja tukea
yhteistyohon. Toim. M. Kaivolainen, T. Kotiranta, E. Makinen, M. Purhonen & M. Sa-
lanko-Vuorela. Duodecim. Himeenlinna: Karisto, 168—170.

Kananen, J. 2011. Kvantti: Kvantitatiivisen opinndytetyon kirjoittamisen kaytannon
opas. Jyvaskylan Ammattikorkeakoulun julkaisuja 118: Jyvaskyla.

Kansallinen muistiohjelma 2012—-2020. Tavoitteena muistiystavallinen Suomi. Helsinki:
Sosiaali- ja terveysministerio. Sosiaali- ja terveysministeridon raportteja ja muistioita
2012:10. Viitattu 11.9.2013.

http://www.stm.fi/c/document library/get file?folderld=5065240&name=DLFE- |

20011.Qdf|

Kansallinen omaishoidon kehittamisohjelma, tyéryhman valiraportti. Helsinki: Sosiaali-
ja terveysministerio. Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 2013:10.
Viitattu 10.9.2013.

http://www.stm.fi/c/document library/get file?folderld=6511574&name=DLFE- |

26431.Qdf|

Karinen, T. Paivakeskusohjaaja, Jokivarren muistipaivakeskus. Sahkoposti 5.6.2013.

Karinen, T. & Turunen, R. 2012. Paivakeskustoiminnan toimintasuunnitelma v. 2013.
Jokivarren muistipdivakeskus. Jyvaskylan kaupunki.

Kotilainen, Topo & Hurnasti, 2008. Asuinymparistd, apuvalineet ja teknologia. Teokses-
sa Laadukkaat dementiapalvelut. Opas kunnille. Toim. S. Sormunen& P. Topo. Stakes.
Jyvaskyla: Gummerus, 105-118.

Kuntainfo 6/2012. Sosiaali- ja terveysministerio. Viitattu 1.10.2013.
[http://www.stm.fi/tiedotteet/kuntainfot/kuntainfo/-/view/18427794fil

Kuntalaki. L17.3.1995/365. Viitattu 3.9.2013.
[http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1995/19950365]

Kurki, L. 2010. Sosiokulttuurinen innostaminen yhteisétyéna. Teoksessa Toivo sosiaali-
sessa. Toivoa luova toimintakulttuuri sosiaalitydssa. Toim. Ruuskanen, P., Savolainen,
K. & Suonio, M. EU: Unipress, 39-68.

Laatusuositus hyvan ikddntymisen turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi. Helsinki:

Sosiaali- ja terveysministerio. Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2013:11. Viitattu

4.9.2013.

http://www.stm.fi/c/document library/get file?folderld=6511564&name=DLFE- |

26915.Qdf|

Laki ikdantyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta ja idkkdiden sosiaali- ja terveys-
palveluista (vanhuspalvelulaki) L28.12.2012/980. Viitattu 3.9.2013
[http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2012/20120980|



http://www.stm.fi/c/document_library/get_file?folderId=5065240&name=DLFE-20011.pdf
http://www.stm.fi/c/document_library/get_file?folderId=5065240&name=DLFE-20011.pdf
http://www.stm.fi/c/document_library/get_file?folderId=6511574&name=DLFE-26431.pdf
http://www.stm.fi/c/document_library/get_file?folderId=6511574&name=DLFE-26431.pdf
http://www.stm.fi/tiedotteet/kuntainfot/kuntainfo/-/view/1842779#fi
http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1995/19950365
http://www.stm.fi/c/document_library/get_file?folderId=6511564&name=DLFE-26915.pdf
http://www.stm.fi/c/document_library/get_file?folderId=6511564&name=DLFE-26915.pdf
http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2012/20120980

83

Laki omaishoidon tuesta. L2.12.2005/937. Viitattu 9.9.2013.
[http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2005/20050937|

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista. L22.9.2000/812. Viitattu
3.9.2013 ja 11.12.2013.|http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2000/20000812]

Laukkarinen, M. & Maukonen, R. 2012. Paiviakeskustoiminnan toimintasuunnitelma
2013. Keljon muistipaivapaikka. Jyvaskylan kaupunki.

Laukkarinen, M. Paivakeskusohjaaja, Keljon muistipdivakeskus. Sahkoéposti 27.5.2013.

Malmi, M. & Nissi-Onnela, S. 2011. Omaishoitajan ja omaishoitoperheen tuen tarpeet.
Teoksessa Omaishoito. Tietoa ja tukea yhteistydhon. Toim. M. Kaivolainen, T. Kotiran-
ta, E. Makinen, M. Purhonen & M. Salanko-Vuorela. Duodecim. Hameenlinna: Karisto,
76-79.

Muistiliitto. 2013. Alueellinen toiminta. Viitattu 17.9.2013.
[http://www.muistiliitto.fi/fi/alueellinen-toiminta/|

Makinen, E. 2009. Kuntoutumista tukevat ymparistot henkilékunnan silmin. Teoksessa
Ikdihmisen hyva elama. Ympariston merkitys vanhustenkeskuksessa. E. Makinen, M.
Kruus-Niemelda & M. Roivas. . Helsinki: Yliopistopaino, 95—-107. Metropolia ammatti-
korkeakoulun julkaisuja, sarja A: Tutkimukset ja raportit 1.

Makinen, E. Kruus-Niemeld, M. & Roivas, M. 2009. Arjessa selviytymisen tarve haastaa
kehittamaan ikdihmisten ymparistdja. 9-23.

Makinen, E. 2011. Omainen hoitajana — |laheinen hoidettavana. Teoksessa Omaishoito.
Tietoa ja tukea yhteistyohon. Toim. M. Kaivolainen, T. Kotiranta, E. Makinen, M. Pur-
honen & M. Salanko-Vuorela. Duodecim. Himeenlinna: Karisto, 50-53.

Maki-Petdja-Leinonen, A. & Nikumaa, H. 2010. Ajoissa apua? - Nakokulmia muistisai-
raan ihmisen oikeuksien toteutumiseen. Teoksessa Padaseekd asiakas oikeuksiinsa?
Toim. M. Pajukoski. Helsinki: Yliopistopaino, 79—101. Sosiaali- ja terveydenhuollon ul-
kopuoliset tekijat — tydoryhma, raportti 19/2010.

Nissi-Onnela, S. & Kaivolainen, M. 2011. Minakd omaishoitaja -
omaishoitajaidentiteetti. Teoksessa Omaishoito. Tietoa ja tukea yhteistyéhon. Toim.
M. Kaivolainen, T. Kotiranta, E. Mdkinen, M. Purhonen & M. Salanko-Vuorela. Duode-
cim. Hameenlinna: Karisto, 53-58.

Nissi-Onnela, S. & Kaivolainen, M. 2011. Omaishoitajaidentiteetti tukee omaishoitajan
jaksamista. Teoksessa Omaishoito. Tietoa ja tukea yhteistyohon. Toim. M. Kaivolainen,
T. Kotiranta, E. Makinen, M. Purhonen & M. Salanko-Vuorela. Duodecim. Himeenlin-
na: Karisto, 65—66.

Nissi-Onnela, S. & Kaivolainen, M. 2011. Omaishoitajuus liittdd yhteen monia rooleja.
Teoksessa Omaishoito. Tietoa ja tukea yhteistyohon. Toim. M. Kaivolainen, T. Kotiran-


http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2005/20050937
http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2000/20000812
http://www.muistiliitto.fi/fi/alueellinen-toiminta/

84
ta, E. Makinen, M. Purhonen & M. Salanko-Vuorela. Duodecim. Himeenlinna: Karisto,
58-64.

Oiva, E. Pdivakeskusohjaaja, Muistisairaitten paivatoimintakeskus Villa Veranta. Sahko-
posti 28.5.2013.

Palosaari, E. 2010. Omaishoitajan omat tunteet ja voimavarat. Teoksessa Omaishoita-
jan kasikirja. Toim. M. Meriranta. UNIpress, 179-196.

Perustuslaki. L11.6.1999/731. Viitattu 3.9.2013.
[http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1999/19990731#L2|

Pirttila, T. & Erkinjuntti, T. 2010. Alzheimerin taudin kliininen kuva ja diagnoosi. Teok-
sessa Muistisairaudet. Toim. T. Erkinjuntti, J. Rinne & H. Soininen. Helsinki: Duodecim,
121-141.

Pirttila, T., Suhonen, J., Rahkonen, T. & Erkinjuntti, T. 2010. Muistisairausladkkeet ja
niiden kaytto. Teoksessa Muistisairaudet. Toim. T. Erkinjuntti, J. Rinne & H. Soininen.
Helsinki: Duodecim, 465-484.

Pohjola, A. 2010. Asiakas sosiaalityon subjektina. Teoksessa Asiakkuus sosiaalityossa.
Toim. Laitinen, M. & Pohjola, A. Helsinki: University Press, 19-74.

Rinne, J. 2010. Lewyn kappale — tauti. Teoksessa Muistisairaudet. Toim. T. Erkinjuntti, J.
Rinne & H. Soininen. Helsinki: Duodecim, 159-164.

Raivio, H. & Karjalainen, J. 2013. Osallisuus ei ole keino tai viline, palvelut ovat! Teok-
sessa Osallisuus, oikeutta vai pakkoa? Toim. T. Era. Suomen yliopistopaino, 12—34. Jy-
vaskylan ammattikorkeakoulun julkaisuja 156. Viitattu 10.10.2013.
http://publications.theseus.fi/bitstream/handle/10024/64153/JAMKJULKAISUJA15620 |
13 web.pdf?sequence=1/

Sarvimaki, A. & Stenbock-Hult, B. 2010. Vanhuus, haavoittuvuus ja hoidon esteettisyys.
Teoksessa Vanhuus ja haavoittuvuus. Toim. A. Sarvimaki, S. Heimonen & A. Maki-
Petdja-Leinonen. Helsinki: Edita, 33-58.

Seudulliset vanhuspalvelujen strategiset linjaukset vuoteen 2030 ja toimeenpano-
ohjelma. Jyvaskyla kaupungin ja Keurusseudun kuntien vanhuspalveluiden kehittamis-
hanke. Julkalsu1a 1/2008. Viitattu 5.9.2013.

kaawwwstructure/17679 vanhuspalvelustrategia kansilla.pdf

Siljander, E. 2013. Omaishoidon tuen kuntakysely 2012. Alustavia tuloksia ja havainto-
ja. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. Viitattu 9.9.2013.
http://www.omaishoitajat.fi/sites/omaishoitaja.pohjaton- |
asiakas.fi/files/THL powerpoint omaishoito.pdf

Sosiaalihuoltolaki. L17.9.1982/710. Viitattu 3.9.2013.


http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1999/19990731#L2
http://publications.theseus.fi/bitstream/handle/10024/64153/JAMKJULKAISUJA1562013_web.pdf?sequence=1
http://publications.theseus.fi/bitstream/handle/10024/64153/JAMKJULKAISUJA1562013_web.pdf?sequence=1
http://www.jyvaskyla.fi/instancedata/prime_product_julkaisu/jyvaskyla/embeds/jyvaskylawwwstructure/17679_vanhuspalvelustrategia_kansilla.pdf
http://www.jyvaskyla.fi/instancedata/prime_product_julkaisu/jyvaskyla/embeds/jyvaskylawwwstructure/17679_vanhuspalvelustrategia_kansilla.pdf
http://www.omaishoitajat.fi/sites/omaishoitaja.pohjaton-asiakas.fi/files/THL_powerpoint_omaishoito.pdf
http://www.omaishoitajat.fi/sites/omaishoitaja.pohjaton-asiakas.fi/files/THL_powerpoint_omaishoito.pdf

85

[http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1982/19820710|

Sosiaali- ja terveydenhuollon kansallinen kehittamisohjelma KASTE 2012—-2015. Helsin-

ki: Sosiaali- ja terveysministerio. Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2012:1. Viitat-
tu 9.9.2013.

http://www.stm.fi/c/document library/get file?folderld=5197397&name=DLFE- |

18303.Qdf|

Sosiaali- ja terveyspalveluja koskeva lainsaadanto. 2012. Sosiaali- ja terveyspalvelut.
Sosiaali- ja terveysministerio. Viitattu 11.12.2013.
[http://www.stm.fi/sosiaali ja terveyspalvelut/lainsaadanto

Talvenheimo-Pesu, A. 2009. lkdihminen ja ymparistd vuorovaikutuksessa. Teoksessa
Ikdihmisen hyva elama. Ympariston merkitys vanhustenkeskuksessa. E. Makinen, M.
Kruus-Niemeld & M. Roivas. . Helsinki: Yliopistopaino, 52—62. Metropolia ammattikor-
keakoulun julkaisuja, sarja A: Tutkimukset ja raportit 1.

Terveydenhuoltolaki. L30.12.2010/1326. Viitattu 3.9.2013.
[http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2010/20101326|

Topo, P., Voutilainen, P. & Kayhty, M. 2008. Asiakkaan tilanteen tunnistaminen palve-
lujen perustana. Teoksessa Laadukkaat dementiapalvelut. Opas kunnille. Toim. S. Sor-
munen& P. Topo. Stakes. Jyvaskyld: Gummerus, 35-42.

Tupamaki, R. 2012. Viitakodit ry Muistisairaiden paivatoimintakeskus Villa Verannan
toimintakertomus v. 2012. Viitakodit ry. Jyvaskyla.

Tupamaki, R. 2013. Hoitaja, Muistisairaiden paivatoimintakeskus Villa Veranta. Sahko-
posti 22.10.2013.

Turvallisia vuosia ikddntyneille. Selvitys ikdantyneiden turvallisuustilanteesta Suomes-
sa. Sisdasiainministerion julkaisuja 27 / 2012. Viitattu 16.10.2013.
[http://www.intermin.fi/download/34419 272012.pdf|

Turunen, T. 2008. Paivatoiminta tukee muistioireisen ja hdnen perheensa arjessa sel-
viytymista. Teoksessa Laadukkaat dementiapalvelut. Opas kunnille. Toim. S. Sormu-
nen& P. Topo. Stakes. Jyvaskyla: Gummerus, 71-75.

Uusitalo, T. 2013. Muistisairaan hoidonkokonaisuus. Teoksessa Muistin ongelmat.
Toimiva palvelukokonaisuus ehkaisysta hoitoon. Toim. K. Virjonen. Jyvaskyla: PS-
kustannus, 117-183.

Vanhemman ihmisen palveluopas 2013. Jyvaskylan kaupunki: Vanhus- ja vammaispal-
velut. Viitattu 17.9.2013.

http://www.jyvaskyla.fi/instancedata/prime product julkaisu/jyvaskyla/embeds/jyvas |
kylawwwstructure/60634 vanhemman ihmisen palveluopas 2013 korjattu.pdf]



http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1982/19820710
http://www.stm.fi/c/document_library/get_file?folderId=5197397&name=DLFE-18303.pdf
http://www.stm.fi/c/document_library/get_file?folderId=5197397&name=DLFE-18303.pdf
http://www.stm.fi/sosiaali_ja_terveyspalvelut/lainsaadanto
http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2010/20101326
http://www.intermin.fi/download/34419_272012.pdf
http://www.jyvaskyla.fi/instancedata/prime_product_julkaisu/jyvaskyla/embeds/jyvaskylawwwstructure/60634_vanhemman_ihmisen_palveluopas_2013_korjattu.pdf
http://www.jyvaskyla.fi/instancedata/prime_product_julkaisu/jyvaskyla/embeds/jyvaskylawwwstructure/60634_vanhemman_ihmisen_palveluopas_2013_korjattu.pdf

86

Vaskulaarinen dementia. 2012. Terveyskirjasto. Duodecim. Viitattu 11.12.2013.
[http://www.terveyskirjasto.fi/kotisivut/tk.koti?p artikkeli=dlk01106]

Vataja, R. 2010. Muistisairauteen liittyvat kaytosoireet. Teoksessa Muistisairaudet.
Toim. T. Erkinjuntti, J. Rinne & H. Soininen. Helsinki: Duodecim, 91-99.

Vilkka, H. 2007. Tutki ja mittaa. Maarallisen tutkimuksen perusteet. Helsinki: Tammi.

Vilkko, A., Finne-Soveri, H. & Heinola, R. 2010. Ikdihmisten palvelutarpeet ja saatu apu.
Teoksessa Suomalaisten hyvinvointi. Toim. M. Vaarama, P. Moisio & S. Karvonen. Ter-
veyden ja hyvinvoinnin laitos. Helsinki: Yliopistopaino, 44-59. Viitattu 1.10.2013.
[http://www.thl.fi/thl-client/pdfs/8cec7cec-5cf3-4209-ba7a-0334ecdb6eld|

Vilkko, A., Muuri, A. & Finne-Soveri, H. 2010. Laheisapu idkkdan ihmisen arjessa. Teok-
sessa Suomalaisten hyvinvointi. Toim. M. Vaarama, P. Moisio & S. Karvonen. Tervey-
den ja hyvinvoinnin laitos. Helsinki: Yliopistopaino, 60-77. Viitattu 1.10.2013.
[http://www.thl.fi/thl-client/pdfs/8cec7cec-5cf3-4209-ba7a-0334ecdbbeld|

Viramo, P. & Sulkava, R. 2010. Muistioireiden ja dementian epidemiologia. Teoksessa
Muistisairaudet. Toim. T. Erkinjuntti, J. Rinne & H. Soininen. Helsinki: Duodecim, 28—
36.

Virjonen, K. & Kankare, K. 2013. Palveluita muistipolulle. Teoksessa Muistin ongelmat.
Toimiva palvelukokonaisuus ehkaisysta hoitoon. Toim. K. Virjonen. Jyvaskyla: PS-
kustannus, 59-85.

Virtanen, P., Suoheimo, M., Lamminmaki, S., Ahonen, P. & Suokas, M. 2011. Matka-
opas asiakaslahtoisten sosiaali- ja terveyspalvelujen kehittamiseen. Helsinki: Tekes.
Viitattu 8.10.2013.|http://www.tekes.fi/Julkaisut/matkaopas.pdf]

Voutilainen, P., Vaarama, M. & Peiponen, A. 2002. Asiakaslahtdisyys. Teoksessa lkaih-
misten hyva hoito ja palvelu. Toim. P. Voutilainen, M. Vaarama, K. Backman, L. Paasi-
vaara, U. Eloniemi-Sulkava & U.H. Finne-Soveri. Stakes oppaita 49. Helsinki: Stakes,
38-42.

Valittava vaikuttaja. Muistiliiton strategia 2013—-2016. Muistiliitto ry. Viitattu
11.9.2013.|http://www.muistiliitto.fi/fi/muisti-ja-muistisairaudet/muistihairiot-ja-
[sairaudet/muistisairaudet/|



http://www.terveyskirjasto.fi/kotisivut/tk.koti?p_artikkeli=dlk01106
http://www.thl.fi/thl-client/pdfs/8cec7cec-5cf3-4209-ba7a-0334ecdb6e1d
http://www.thl.fi/thl-client/pdfs/8cec7cec-5cf3-4209-ba7a-0334ecdb6e1d
http://www.tekes.fi/Julkaisut/matkaopas.pdf
http://www.muistiliitto.fi/fi/muisti-ja-muistisairaudet/muistihairiot-ja-sairaudet/muistisairaudet/
http://www.muistiliitto.fi/fi/muisti-ja-muistisairaudet/muistihairiot-ja-sairaudet/muistisairaudet/

87

Liitteet

Liite 1. Kyselylomake

KYSELY MUISTIPAIVAKESKUSTEN ASIAKKAIDEN OMAISHOITAJILLE
Rastita (X) jokaisessa kysymyksessa valintasi.

1. Sukupuolenion

nainen

mies

2. lkdluokkani on

alle 65 vuotta

65 — 75 vuotta

75 — 85 vuotta

85 — 95 vuotta

yli 95 vuotta

3. Olen muistipadivakeskuksen asiakkaan

puoliso

lapsi

muu omainen

ystava

4. Asutteko samassa taloudessa muistisairaan kanssa?
En

Kylla

5. Saatteko omaishoidon tukea?

En

Kylla. Mita? (Esim. hoitopalkkio, vapaapaivien hoitojarjest-

lyt,vertaisryhmat)
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6. Kuinka monena paivana viikossa omaisenne kdy muistipdivakeskuksessa?
Onko palvelupdivien maara mielestanne riittava?

Kylla.

Ei. Kuinka monta paivaa viikossa olisi riittava?

7. Olisiko paivakeskuspalveluille tarvetta myds lomien ja viikonloppujen aikana?

Kylla

Ei

8. Ovatko muistipadivakeskuksen aukioloajat teille sopivat?

Kylla

Ei. Mika olisi sopiva aika?

9. Kuljetus paivakeskukseen: Miten tarpeellisena ndette tyontekijan mu-
kanaolon kuljetuksella?

Erittdin tarpeellisena

Melko tarpeellisena

Ei kovinkaan tarpeellisena

Hoidan itse kuljetuksen

10. Kuinka ystavallisia paivakeskuksen tyontekijat mielestdnne ovat?

Erittdin ystavallisia

Melko ystavallisia

Ei kovinkaan ystavallisia

11. Kuinka ammattitaitoisia tyontekijat mielestanne ovat?

Erittain ammattitaitoisia

Melko ammattitaitoisia

Ei kovinkaan ammattitaitoisia




12. Onko yhteydenpito muistipdiviakeskuksen kanssa mielestdanne riittavaa?

Kylla

Ei

13. Kuinka toimivana koette yhteistyon paivakeskuksen kanssa?

Erittdain toimivaa
Melko toimivaa

Ei kovinkaan toimivaa

14. Millaista yhteisty6ta toivoisitte pdivakeskuksen kanssa?

15. Toivoisitteko saavanne muistipaivakeskuksesta enemman tietoa muistisai-

raudesta ja sen vaikutuksesta arkeen?

En.

Kylla. Minkalaista tietoa haluaisitte?

16. Mitka seuraavista ominaisuuksista liitatte muistipaivakeskuksen toimintaan?

virikkeellinen
luotettava
yksildllinen
tasapuolinen
oikeudenmukainen
kunnioittava

itsemaaraamisoikeus

Kylla Ei En osaa sanoa
Kylla Ei En osaa sanoa
Kylla Ei En osaa sanoa
Kylla Ei En osaa sanoa
Kylla Ei En osaa sanoa
Kylla Ei En osaa sanoa
Kylla Ei En osaa sanoa
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17. Miten tarkeina pidatte seuraavia ominaisuuksia muistipdivakeskuksen viihty-

vyyden ja toimivuuden kannalta?

Erittain

tarkea

Melko Ei kovinkaan

tarkeda  tarkea

AVArat tilat oo e e

HYVA ValaiStus.....cccoeiveieieiiinieisrsr e e e

KOAIKas SISUSTUS....vuveiieiereeeeirerescsietessineeeessseresseve s

Turvalliset KaluSteet......ccueeeeeeeeeee e eee e

Tuttu henkilOKUNta....cocoovvevieer et

Mahdollisuus 1epooN.......ccceveveeiceereeeeec e

UlkoilumahdolliSUUS.......eeeeeeeee e

Rauhallinen sijainti......ccccccevieecvniese e e,

18. Koetteko, etta teilla on mahdollisuus vaikuttaa paivakeskuksen toiminnan

suunnitteluun?

toteutukseen?

arviointiin?

kehittamiseen?

Kylla

Ei

Kylla

Ei

Kylla

Ei

Kylla

Ei

19. Mita asioita haluaisitte muuttaa tai kehittaa paivakeskuksen toiminnassa?

(Voitte jatkaa vastaustanne tarvittaessa lomakkeen kaantépuolelle.)

20. Millaisena koitte kyselyyn vastaamisen?

Erittdin miellyttdvana

Melko miellyttavana

Ei kovinkaan miellyttavana

KIITOS VASTAUKSISTANNE!
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Liite 2. Saatekirje

Arvoisa omaishoitaja,

olen sosionomi-opiskelija Mervi Robert Jyvaskylan ammattikorkeakoulusta. Teen
opinndytety6ta aiheesta ”"Muistipdivakeskus omaishoitajan silmin”. Opinnaytetyoni
toimeksiantaja on Jyvaskylan kaupungin kotihoito, ja tydelaman puolelta ohjaajanani

toimii palvelupaallikké Eila Ahvenainen.

Opinnadytetyohoni kuuluu kysely omaishoitajille. Sen tarkoituksena on kerata omais-
hoitajilta palautetta, mielipiteita ja kokemuksia muistipdivakeskusten toiminnasta.
Saatua palautetta Jyvaskylan kaupunki haluaa kayttaa hyvaksi suunnitellessaan ja
kehittdessaan muistipdivakeskusten toimintaa. Olen myds lupautunut kertomaan

tutkimukseni tuloksista omaishoitajien kokoontumisissa, mikali kiinnostusta ilmenee.

Te, omaishoitaja, olette merkittavassa asemassa muistipaivakeskusten toiminnan
kehittamista ajatellen. Teidan mielipiteenne ja kokemuksenne ovat ensiarvoisen tar-
keitd. Toivon, ettd vastaatte huolellisesti esitettyihin kysymyksiin. Kyselyyn vastaami-
nen kestaa noin 15-20 minuuttia. Kyselyt palautetaan minulle nimettomina ja ne
kasitelldaan ehdottoman luottamuksellisesti. Olette saaneet taman kirjeen mukana
valmiiksi nimellani varustetun palautuskuoren, jonka postimaksu on etukateen mak-
settu. Toivon, ettd palautatte kyselyn minulle 27.11.2013 mennessa. Tarvittaessa

voitte ottaa minuun yhteytta alla olevaan puhelinnumeroon.

Kiitos yhteistyistd! Vastauksenne on meille tirked!

Ystavallisin terveisin, Mervi Robert

050 340XXXX



