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Tutkimuksessa tarkasteltiin miten dementiaa sairastavien pajekiglma toimii koti-
ja laitoshoidon vélimaastossa. Tavoitteena oli tuoda esille paljektgimaan liittyvia
vahvuuksia, heikkouksia, ongelmakohtia ja kehitystarpeita. Tarkoituksena oiittieart
miten jarjestelma vastaa asiakkaiden tarpeisiin ja miten Ipgvestelmaa voitaisiin
kehittdd toimivammaksi. Aineisto  koostui yhdeksasta teemahahsssdt

Omaisnakokulmaa varten haastateltiin kuutta eteldsuomalaisen hoivadsdikaan
omaista. Heidan lisékseen haastateltiin kolmea alueen vanhuspaité@higsa toimivaa

Tutkimukseen osallistuneet omaiset eivat olleet halukkaita rytiiyménhempansa
hoitajaksi siind vaiheessa, kun tama tarvitsi jatkuvaa huolenpitoa. Kuentam
sairastava diti tai isé ei enda parjannyt kotona, omaiset toivoivat, ettke @mestetaan
laitoshoitopaikka mahdollisimman nopeasti. Vaikka aikuiset lapset ivalitt
vanhemmistaan, he pitivat tarkeanda, ettd yhteiskunta huolehtii demesairastavan
tarpeista. Omaiset kokivat palvelujarjestelmén toimivuuden hyvintamin. Osa
omaisista oli tyytyvaisia palvelujarjestelman toimivuuteen, kunetogmnaiset olivat
tyytyméattomia saman alueen palveluihin. Tyytyvaisyyserojdtiseéinkisen tuen, tiedon
ja neuvojen saaminen, viranomaisten tavoitettavuus, kotiavun riittavyys,
jatkotutkimuksiin paasemisen nopeus, yhteistydn sujuvuus viranomaisten kakésa
viranomaisten aktiivisuus paikan jarjestamisessa. Naiden tekijoidiséksi
tyytyvaisyyteen vaikutti se, kuinka nopeasti hoitopaikka oli jarjedtykuinka kauan
l&heinen oli hoivakodissa asunut ja miten han oli sinne sopeutunut.

Dementiaa sairastavan palveluita kehittdessa tulisi kiinniti&émiota dementian
varhaiseen tunnistamiseen, riittavan informaation antamiseen igkkasn ja
ammattilaisen valisen vuorovaikutuksen parantamiseen. Kotihoitoa ttlkesa silloin,
kun koti viela on turvallinen asuinpaikka, mutta myds laitoshoitoon tulisi kaadist
enemman resursseja. Paatbksenteossa on otettava huomioon, etta #arkidintiaa
sairastavilla ei ole omaista, joka voi tai haluaa ryhtyd omaishoitajaksi.

Avainsanat: dementia, palvelujarjestelma, hoitokokemus, hoitoprosessinesmai
tyytyvaisyys
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This study researched how a service system is working for @edpbd are suffering
from dementia. The purpose of the study was to learn about the Bfrergkness,
blind spots and development needs of the service system. The studyaaisterting
how the public system of care is responding to its clients’ naedshow it could be
changed to be more functional. The data consisted of nine themeantgrdix of nine
interviews were conducted with near relatives of nursing home occupastgithern
Finland. Additional three interviewees were professionals who waitk the aged in
this district were interviewed. The method of data analyss qualitative content
analysis.

The interviewed relatives were not willing to give care torte&derly parents, when a
parent needed help day and night. The interviewees found it importaat deatented
relative who needs a lot of help will be institutionalized as ssgpoasible. Even if the
adult children did care about their parents, they opinioned that theyssio@ild take
care of the needs of people suffering from dementia. The relati@srienced the
functionality of the service system very differently. Somehefrelatives were satisfied
with the service system whereas others were disgruntlechéoywedry same system.
Differences of opinions were explained by the availability ob&omal support and
councelling, the reachability of social and health care autbsrithe sufficiency of
home service, the rate at which they received further medieatiaation, the fluency
of cooperation with authorities and the activity of the authorities in recauecplace in
a nursing home. In addition, the degree of satisfaction was detdrbyrtbe swiftness
at which a place in a nursing home was organized, the time a dehiantily member
had spent in a nursing home and how he or she had adjusted to a new environment.

When services for people with dementia are developed, one should cosaibjer
detection, sufficient information and better interplay betweentsliGand their families)
and social and health care authorities. Home care should be subsibdeetame still
is a good enough environment for aged inhabitants. But also institutarelshould
deserve more investments. When decisions are being made, it shoulccéeé that all
people with dementia do not have a next of kin who can or wants t family
caregiver.

Keywords: dementia, service system, caring experience, camagess, relative,
satisfaction
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1 Johdanto

Dementiaperheiden kokemuksia kasittelevan tutkimuksen mukaan omaisilde
riittavasti tietoa siitd, mistad ja minkalaista apua palvelegéelma voi heille tarjota.
Palvelujarjestelmassa ei ole huomioitu dementiaan sairastuneemigt&kestenkaan
sairauden alkuvaiheessa. (EloniefSulkava & Pitkald 2006, 24; Saarenheimo &
Pietila 2006, 72-75.) Opinnaytetyon aihetta pohtiessani laskin tehnesmmeéden
vuotta t6itd vanhusten parissa. Tyodskennellessdni dementiaa s&rasta
ikdantyneiden kanssa olen havainnut, kuinka monimutkainen palvelujarjesteBnamm
on. lkadantyneiden ja heiddan omaistensa neuvominen ei ole ollut aina helppoa
terveydenhuollon koulutuksen saaneelle palvelujarjestelman sisalla
tyoskentelevallekddn. Sairastuneet ja heiddn omaisensa kokevatjdisginsa yksin
ongelmiensa kanssa siitd huolimatta, ettd hoidon jarjestamisekgaan yhteistyota
useiden eri asiantuntijoiden kanssa. (EloneBulkava & Pitkala 2006, 24;
Saarenheimo & Pietila 2006, 75.) Niin sairauden alussa kuin myéhemmiekién s
sairastunut ettd hanen omaisensa kaipaavat palvelujarjesteéméaété muuta tietoa ja
henkistd tukea. Taman tutkimuksen tarkoitus on |6ytdd kehittAmisehdntydiia
palvelujarjestelman hyoddyntaminen helpottuisi, ja joita soveltan@in dementiaa
sairastavat kuin heidan omaisensakin voisivat |0ytaa tarvitseragngsanopeammin ja

helpommin.

Opinnaytetyon tekijdna olen paassyt mukaan Riihimden seudun dementiatyon
kehittamisyksikkbhankkeeseen (RIDKE). Opinnaytetyoni palvelee hankkegemtsaja
tyon empiiriseen osioon sain ideoita ja ohjausta hankkeen tutkimustyéitgh Liityin
RIDKE-hankkeeseen huhtikuussa 2006, jolloin tydryhma toivoi, etta pro gtgdssa
tutkisin dementiaa sairastavien palvelujarjestelméa. Tutkimusaidee tarkentui
selvittdd omaisten kokemuksia dementiapotilaan palvelujarjesteloimvaudesta.
Tyoryhma ehdotti tutkimuskohteeksi Riihiméden seudulla sijaitsevaa Kadiva
Alppiruusua (nimi  muutettu). Tutkimusaineisto kerattiin hoivakodissa asuvien
dementiapotilaiden omaisia seka kunnan vanhuspalvelutehtéavissa toimivia dersizatti
haastattelemalla. Kirjoitin tutkimuksen empiirisiin tuloksiin peuwsin artikkelin
hankkeen loppuraporttiin (RIDKE Riihimaen seudun dementiaty6n
kehittamisyksikkdhanke 2082007 loppuraportti) toukokuussa 2007.



Tutkimuksen tavoitteena on dementiaan sairastuneiden omaisia ledasialtt tuoda
esille palvelujarjestelmdan liittyvida vahvuuksia, heikkouksia, ongelmakofdia
kehitystarpeita. Teemahaastattelun keinoin pyritddn selvigd@nmainkéalaista apua
omaiset tarvitsevat etenkin koti- ja laitoshoidon valimaastossakinuitsessa
noudatetaan laadullisen tutkimuksen periaatteita. Analyysimenei&lnk@ytetaan
laadullista sisallénanalyysia. Tyon teoreettiset viitekehyksehjautuvat Berenice
Fisherin ja Joan Tronton hoitoprosessimallin  sek& Jaber F. Gubriumin

hoitokokemuksen mosaiikkiin.

Opinnaytetyd sijoittuu aihepiiriltddn kahden terveystieteeritokaen oppiaineen,
sosiaali- ja terveyspalveluiden ja gerontologian alueelle. Tyon ahesssa ohjaajana
toimi sosiaali- ja terveyspolitikan yliassistentti Merja laANikkola. Tyon

loppuvaiheessa tyota ohjasi gerontologian yliassistentti Tapio Kirsi.

2 Kirjallisuuskatsaus

2.1 Vaeston vanheneminen ja hoivatarpeen kasvu

Suomalaisten terveys on 1960-luvulta asti kehittynyt paaosin myd®iieise
Suomalaisten keskim&é&rainen elinianodote on vuosikymmenten saatossgngident
selvasti. Kehitysta selittdd eniten tautikuolleisuuden tasaineeneétinen. Tauteihin
sairastutaan ja kuollaan aiempaa mydhemmin. My6s sairauksien hoig@ssa
kuntouttamisessa on tapahtunut edistystd, mika tarkoittaa s&dhmetiset elavat viela
sairastuttuaankin entistd kauemmin. (Kauhanen, Myllykangas, Niséin&alonen
1998, 320.)

IkA&ntyneiden maardn kasvua Suomessa selittda se, ettd ihel@seét yha
vanhemmiksi. Vuonna 2002 vaeston keskimé&ardinen elinajanodote oli miehilla 72,3 ja
naisilla 81,5. Vuoteen 2030 mennessd miesten keskimaaraisen -elinajarodotte
odotetaan nousevan 79,5 vuoteen ja naisten 84,6 vuoteen. (lkaantyneiden gasiaali-

terveyspalvelut 2002, 486.) Vuoden 2004 lopussa Suomessa oli 65 vuotta tayttaneita



henkildita 830 940 (15,9 % vaestodsta) ja 80 vuotta tayttaneita 203 318 (3,9 %). Vuonna
2030 kyseisten ikaryhmien vaestoosuudet ovat noin 26 % ja 75 % ja vastaavat
henkilomaarat ovat 1 415 200 ja 408 225. (Viramo & Sulkava 2006, 23.)

Ikaantyneiden maarissd on havaittavissa alueellisia erojmeBsksi vuonna 2002
joissakin kunnissa 65 vuotta tayttaneiden osuus oli kunnan vaestosta sliaami32
% ja pienimmilladn 6-7 %. Erojen ennustetaan sailyvdn myds isledessa.
(Ikdantyneiden sosiaali- ja terveyspalvelut 2002, 46.)

Elinian noustessa sosiaali- ja terveyspalvelujen tarve ilmery@emmalld ialla kuin
ennen. Mita enemman ik&a tulee, sita enemman palveluja kayte@i&elujen kayton
alkuvaiheessa avopalvelut ovat useimmiten riittavid, mutta i&n ukash
laitosmuotoisten palvelujen tarve kasvaa. Esimerkiksi saanndéllisterhoiduin

palvelujen tarve alkaa keskimaarin 76 vuoden iassa ja laitoshoiden 8 vuoden
iassa. (Mt., 43.)

Sosiaali- ja terveyspalvelujen tarpeen arvioidaan kasvavan 2020- jal@@30a, kun

hyvin idkkaiden ihmisten maara lisaantyy voimakkaasti (Sosiaadih suunta 2004,
4-5). Ikarakenteen muutoksen uskotaankin koettelevan Suomen sosiaali- ja
terveyspoliittista sopeutumiskykyd, silla ikaantyvien ja &nttvanhojen vaestéosuuden
kasvaessa monien kroonisten sairauksien esiintyvyyden voidaan dls#taatyvan
(Kauhanen ym. 1998, 32623). Tutkimusten mukaan palvelujen tarve kasvaa
kuitenkin hitaammin ja va&hemman suoraviivaisesti kuin vanhusten lukumaara
(Sosiaaliturvan suunta 2004+;%), koska vaeston terveys pysyy pidempéaéan hyvana kuin
ennen (Ikadantyneiden sosiaali- ja terveyspalvelut 2002, 43).

Suomen tilanne ik&rakennekehityksen suhteen ei ole ainutlaatuinersasiiknlaista
kehitystd on havaittavissa muissakin kehittyneissa teollisuusmg@i&suhanen ym.
1998, 323). Vaeston ik&antyminen, siihen liittyvat taloudelliset ondelfaa
omaishoidon kysymykset huolestuttavat koko Eurooppaa (Kréger 2001, 2).



2.2 Vanhuspalvelujarjestelma

2.2.1 lkaantyneiden palvelut

Sosiaali- ja terveyspalvelujen jarjestamisestd saadetadmssamme lailla.
Palvelujarjestelmaa koskevia lakeja ovat mm. sosiaalihuoltolakiakterseyslaki ja
erikoissairaanhoitolaki sek& joukko erityislakeja. (Sosiaali- ¢avetydenhuollon
lakisaateiset palvelut 2002.) Kunnat ovat velvoitettuja jarjestans@aali- ja
terveyspalvelut asukkailleen. Lainsdadanto ei kuitenkaan maayksikyiskohtaisesti
palvelujen jarjestamistapaa tai sisalt6a, mink& vuoksi kuntiehévah eroavaisuuksia.
(Sosiaaliturvan suunta 2004+-%). Kunnat voivat tuottaa palvelut joko itse tai yhdessa
muiden kuntien kanssa. Kunnalla on oikeus myos ostaa palvelut yKsityiseiilta
kunnilta tai kolmannelta sektorilta. (Sosiaali- ja terveydenhuollorsédgiteiset palvelut
2002.)

Suomessa terveydenhuollon rahoitus on yhdistelma kuntien ja valtion usthpit
asiakasmaksuja sek& sairausvakuutuksen tukemaa yksityistd patvelssektoria
(Sosiaaliturvan suunta 2004+-%). Ikdantyneiden palveluista vastaa seka sosiaali- etta
terveydenhuolto joko erikseen tai yhteistyona. Terveydenhuollon palveluihin kuuluvat
erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon avo- ja laitoshoito. Laitoghpahtuu
terveyskeskusten vuodeosastoilla tai vanhainkodeissa. Paivasairaakatubito myos
terveydenhuollon piiriin, mutta paivakeskustoiminta lasketaan sosiadihuol
toiminnaksi. Samoin palveluasuminen ja tukipalvelut hoidetaan sosiaalihuollon
toimesta. Kotihoitoa voivat jarjestaa joko sosiaalihuolto (kotipalvellg |
terveydenhuolto (kotisairaanhoito) yhdessa tai molemmat eriksekdién{yneiden

sosiaali- ja terveyspalvelut 2002, 21.)

Suomen ikdantymispolitiikan tavoitteena on edistdé ikaihmisten hyvinpitsenaista
selviytymista ja hyvaa hoitoa. Politikan keskeisia arvoja ovata-tavoisuus,
itsemaaraamisoikeus, taloudellinen riippumattomuus ja turvallisuuss Mdgsiaalinen
integraatio on tarked suomalainen vanhuspolitiikan periaate. Vanhustera lesumista
tuetaan tarpeen mukaan laadukkailla sosiaali- ja terveydenhuollon péveluinyds
laitoshoidon on oltava tasoltaan hyvalaatuista. (Vanhuuspolitiikkaa vuoteeri 2961



110-112.) Tarkeimmat ikaihmisten  palvelumuodot ovat kodinhoitoapu,
kotisairaanhoito, tukipalvelut, omaishoidon tuki, palveluasuminen, laitoshoito ja
terveyspalvelut (Vanhuspolitikka 1999, 14). Uusi teknologia helpottaa vanhusten
itsendista asumista ja edesauttaa hoitotyota, mutta tekna@bpg@vaa ihmisen apua
(Eloniemi=Sulkava, Juva & Makela 2006, 531; Vanhuspolitiikka 1999).

Sosiaali- ja terveysministerio ja Suomen Kuntaliitto antoivat vu@atd Ikaihmisten
palvelua ja hoitoa koskevan laatusuosituksen. Suosituksen mukaisesti ligkaise
kunnalla tulisi olla ikaihmisten oikeudet turvaava ja kunnan poliittisen johdon
virallisesti vahvistama vanhuspoliittinen strategia ja sen osanmeelp@kenteen
kehittamisohjelma. Vanhuspoliittisessa strategiassa maad#iell ikdantyneiden
kuntalaisten terveyden, hyvinvoinnin ja itsendisen suoriutumisen edistautavoitteet
sekd eri hallintokuntien ja muiden toimijoiden vastuut niiden toteusiksi.

(Ikdihmisten hoitoa ja palveluja koskeva laatusuositus 2661.,)5

Lamavuosien ja niiden jalkeen tapahtuneet supistukset ovat niukentaneggnkéden
hoivapalveluja. Terveydenhuolto on purkanut lahestulkoon kaiken pitkaaikaishoidon
erikoissairaanhoidossa ja 1990-luvun puolivalista lahtien myo6s tervéysies
pitkaaikaishoitoa on purettu. (Vaarama, Voutilainen & Kauppinen 20045412
Laitoshoidon purkaminen aiheutti muutoksia mm. palvelujen sisalt6éon, rakenjais
toteuttamiseen (Leskinen 2001, -2%; Simonen & Kovalainen 1998, 242).
Laitoshoitopalvelut on korvattu tehostetulla palveluasumisella. Palvelisesum
asiakasmaara onkin kolminkertaistunut vuodesta 1990 vuoteen 2002. (Vaarama ym.
2004, 42-54.) Ongelmia vanhustenhuollossa lisési se, ettd avohoidon voimavaroja ei
lisatty kattamaan laitoshoidon supistuksia (Vaarama, Voutilainena&pKinen 2002,

83). Ikdantyneiden kodinhoidollinen apu on vahentynyt puoleen vuosien 1990 ja 2002
valisend aikana. Tatd vahennystd on yritetty paikata mm. &hakd omaishoidon
tukea, mutta se ei ole riittdnyt kattamaan kotona asuvien ik#&idgn avun tarvetta.
(Tedre 2003, 99100; Vaarama ym. 2004, 434.)

Viime vuosikymmenind Suomessa harjoitetun vanhuspolitikkaan radikaaleim
vaikuttanein muutos on vuonna 1993 tehty valtionuudistus. Uudistuksen myota kunnat

saivat enemman valtaa palveluiden jarjestamisen suhteen, mutta koskan



varallisuus vaihtelee, on uudistus johtanut alueelliseen epétasarapaieelujen
saannin suhteen. (Simonen & Kovalainen 1998, 232; Tedre 2083009

2.2.2 Koti- ja laitoshoito

NyKkyisin kaytetty termi kotihoito on yleistynyt kuvaamaan ykettya kotipalvelua ja
kotisairaanhoitoa. Kotihoidolla tarkoitetaan sellaisia kotiin annettagaiaali- ja
terveyspalveluja, jotka sisaltavat seka kotipalvelun ettd kots#i@don ja kuuluvat
kunnan lakisadateiseen jarjestdmisvastuuseen, mutta voivat olla kkman
organisaatioiden tuottamia tai kunnan joko yksityiseltd tai kolmanrsdtdorilta

ostopalveluina hankkimia. (Paljajarvi, Rissanen & Sinkkonen 2003, 87.)

Suurimmat kotihoidon supistukset ajoittuvat lamavuosiin £99®5, mutta vuoden
1995 jalkeenkin palveluita supistettiin. Kotipalvelu on kuitenkin edelleemtiaéiden
ihmisten kotihoidon kivijalka, silla vuonna 2001 noin puolet asiakkaista sai vain
kotipalvelua.  Kotipalvelu  kohdistuu  nykyddn entista iakkaammille ja
huonokuntoisimmille, kaytdnndssa 85 vuotta tayttaneille henkildille. @viaarym.
2004, 4%55.) Kotihoidon kohdentamisen seurauksena aikaisemmin kunnallisen
kotipalvelun piiriin kuuluneet ja monet muut ikaihmiset jaavat ilman kuistalbpua.

Jos kunnallinen apu evataan kokonaan vahan apua tarvitsevilta, on mtd)dettés

heista tulee nopeasti raskaan avun tarvitsijoita. (Paljajarvi ym. 2003, 95.)

Supistukset kotihoidossa merkitsevat sitd, ettd vanhusvaesttsta vairmrakkaja

huonokuntoisimmat saavat palvelua ja tosiasiallisesti kotona selgggntukeminen
siirtyy omaisten ja muiden auttajatahojen harteille (Tedre 2003/&&ama ym. 2004,
55). lkaihmisid ei ndin voida auttaa ajoissa, koska tilanteisiikyefd puuttumaan
tarpeeksi varhaisessa vaiheessa, eika heitéa ehditéa kuntouttaa sehoagksi. Lisdksi

hoidon ja palvelujen ulottuville tullaan my6h&én, jolloin ei voida aidingtea kotona
asumista mahdollisimman mydhaan, eikd asumis- tai laitoshoidon jelvehrvetta

voida myo6hentaa lainkaan. (Vaarama ym. 2004, 55.)

Kotihoidon painottaminen ensisijaisena ikaihmisten hoito- ja palvelumuotooa
vaateita kotihoidon tukimuotojen, kuten lyhytaikaisen laitoshoidon, lisadeigel



kehittamiselle. Lyhytaikaishoidolla tarkoitetaan erikseen sovittapaista, hoitojaksoa
laitoksessa, jolloin ik&antynyt ihminen asuu paaasiallisesti kotsinaeekiksi kotiavun
turvin, mutta on tarvittaessa lyhyilla hoitojaksoilla laitoksesgl@isimpid perusteita
lyhytaikaiselle laitoshoidolle ovat omaisen lepotauko tai loma, kuntqatasiakkaan

virkistyminen. (Muurinen & Valvanne 2005, 669.)

Stakesin vuonna 1999 tekemassa suomalaista vanhusten laitoshoitoa koskevasta
selvityksesta kay ilmi, ettd pitkdaikaishoitolaitoksissa olesatakkaat tarvitsevat
runsaasti apua fyysisissd perustarpeissa sekd turvallisuud€skai kolmesta
terveyskeskuksen vuodeosastolla hoidettavasta vanhuksesta ja vajaay/ksitlisten
vanhainkotien ja palveluasuntojen asukkaista tarvitsee hoitoa vuorokaudeni. ympar
Vuodepotilaiden osuus kaikista hoidettavista oli tutkimukseen kuuluvissa lagak35

%. Noin puolet pitkdaikaisen laitoshoidon asiakkaista on dementoitunemzeraa
sairastavia hoidetaan useammin kunnallisissa kuin yksityisisséoldimksissa.

(Vaarama, Kainulainen, Peréla ja Sinervo 199911 .)

Vaaraman kollegoidensa kanssa tekemdassa selvityksessd kayetiinilaitoshoidon
toimintakulttuuri ei vastaa vanhusten tarpeita. Laitoksissa vantaiksillhyvin vahan
vaikutusmahdollisuuksia hoitoonsa ja elamé&éansa. Toiveet jddvat huomidtiakua
loukkaavaa kohtelua esiintyy harvoin. Palveluja on véahennetty erityisest
terveyskeskuksissa ja julkisissa vanhainkodeissa. Varsinkin virkistystaa ja
kuntoutusta on vahennetty. Resurssien huono laatu tai riittAmattomegies moikkeus

vaan saanto julkisella sektorilla. (Vaarama ym. 1999, 1--139.)

Kuntasektorin asema ja rooli sosiaali- ja terveyspalvelujen tapéeon muuttumassa
yksityisten palveluntuottajien osuuden kasvaessa. Yksityiset palvettajat tuottavat
nykyaan viidesosan sosiaali- ja terveyspalveluista. (Sosiaait suunta 2004,—6.)
Kunnat ostavat suurimman osan naista palveluista osaksi omaauptveintaansa,
mutta myos kotitaloudet ostavat yksityisia terveyspalveluja japabteluja yksityisilta
palveluntuottajilta (Kauppinen & Niskanen 2003;6). Yritysten tuottamien palvelujen
osuus on suurin ikdantyneiden kotipalveluissa, joissa ne tuottavat 40 %pisykisit
palveluista. Yritykset tuottavat viidesosan yksityisesta ikaantgmepalveluasumisesta

ja laitoshoidosta muutaman prosentin. (Vaarama ym. 2004, 52.) Yksityista



kodinhoidonapua sai vuoden 2001 aikana ikdihmisista lahes 24 000 (Kauppinen &
Niskanen 2003, 3839).

2.2.3 Omaishoito

Omaisella tarkoitetaan yleensd oman perheen jasenia ja lahisigkulaita ovat
vanhemmat, lapset, isovanhemmat, lasten puolisot, lastenlapset ja méntkenssaan
pysyvasti asuvat henkilot. Omaiseksi voidaan maaritella myos lasséty jotka
polveutuvat yhteisista esivanhemmista sek& heidan puolisonsa. (GAd®@l, 14.)
Omaisen tehtavana voi olla esimerkiksi pitda vanhuksen puolia emlamstivelujen
hakemisessa tai auttaa omalta osaltaan vanhusta tdydentadisiavismsiaali- tai
terveyspalveluja (Vaarama & Voutilainen 2002;-7D).

Omaishoitajalla tarkoitetaan perheenjasentd, joka s&anndllismstiaa toista
perheenjdsenta sellaisissa toimissa, jotka ovat valttamattkotina selviytymisen
kannalta. Omaishoitajuus liittyy jonkun perheenjasenen terveydentildasa
toimintakyvyssa tapahtuneisiin muutoksiin. (Goth®991, 14-15.) Omaishoitajuus on
viela sen verran vakiintumaton kasite, ettd kaikki omaishoitajat enélla itseaan
omaishoitajiksi. Usein omaishoitajana pidetdan vain omaishoidon tukezasaa
henkiloa. (Saarenheimo & Pietila 2003, 140.)

Teollistumisen my6ta suomalaisessa yhteiskunnassa vanhusten htiiopsrheelta
yhteiskunnan tehtavaksi. Vuosien 194®60 valisena aikana maassamme siirryttiin
rutiininomaiseen laitoshoitoon, mika nakyy muun muassa laitosrakeetzanisloiva
kehittyi palveluhenkisyyden suuntaan aina 1990-luvulle saakka. (Kirsi 2001, 29S3;
Paasivaara 2002, 85; Simonen & Kovalainen 1998, 231.) 1970-1990-lukujen
aikakautta kutsutaan Suomessa hyvinvointivaltion ajaksi (Paasivaara 2002, 86).

Hyvinvointivaltiossa on huolehdittu huono-osaisista, kuten koyhista ja tyot&@mis
Lasten ja vanhusten hoiva on jarjestetty julkisin palveluin, jolloinilfeaja miehill& on
ollut yhtalaiset oikeudet tyomarkkinoille pd&syyn. Hyvinvointivaltiofo@mat palvelut
ovat edesauttaneet siten ihmisten yksilollisyyden korostumistastanavapautuessa



hoitoty6sta ja vanhusten vapautuessa omaistensa hoidon kohteena ole(Ristidias:
Saarenheimo 2003, 11.)

1990-luvulla taloudellisen laman seurauksena hyvinvointivaltio alkoi susstaaali-

ja terveyspalveluiden tarjontaa. Vanhustenhuollossa painopistettéettigirr
laitoshoidosta vanhusten itsenéisen selviytymisen tukemiseen. Yhteiskanalattiin

korostaa ihmisten omaa vastuuta elamastaan ja velvollisuuksiaid&kehtaan. (Kirsi
2001, 293; Paasivaara 2002, 109.)

lakkaiden maaran kasvaessa omaishoito nahdaan seka kansantaksideditta
inhimillisesti parhaana vaihtoehtona. Yhteiskunnassa halutaan valtt&Eustan
laitoshuollon korkeita kustannuksia ja monet ikdihmiset myos asuvatuitarel
kotonaan (Gubrium 1991, 40; Pietila & Saarenheimo 2003:-43). Yhteiskunta
pyrkiikin kannustamaan perheiden sitoutumista vanhustensa hoivaamisksamraba

siitd palkkiota, jota kutsutaan omaishoidon tueksi (Pietila & Saair@oh2003, 11).
Omaishoidon tuki on lakisaateinen sosiaalipalvelu, jonka toteuttamisastaa kunta
(Vaarama, Voutilainen & Manninen 2003, 11). Omaishoidon tukea mydnnetaan, silloi
kun henkilo tarvitsee kotonaan hoitoa ja huolenpitoa heikentyh@emntakyvyn,
sairauden tai vamman tai muun syyn vuoksi (Huhtar&kbppala & Koivisto 2006,
553). Hoitopalkkio maaraytyy hoidon sitovuuden ja vaativuuden mukaan. Hoitopalkkio
oli vuonna 2007 vahintd&dn 310,44 euroa kuukaudessa. (Voutilainen, Kattainen &
Heinola 2007.)

Sosiaali- ja terveysministerion vuonna 2003 tekeman valtakunnallisertylssdwi
mukaan omaishoidon tukea saavista puoliso oli hoitajana yli 40 prosentilla
omaishoidettavista (Vaarama ym. 2003, 56). Etenkin dementiaa samgastavi
omaishoitajat ovat tyypillisesti idkkaitd puolisoita. Naiset muodastavaltaosan
omaishoitajista. (Abel 1990, 65; Elonier8ulkava & Pitkala 2006, 15; Gubrium 1991,
51; PietildA & Saarenheimo 2003, 2.) Sosiaali- ja terveysministes&mitykseen
osallistuneista yli puolet omaishoitajista oli elakkeelld, 16 % kdabpabssad, kuusi
prosenttia osa-aikatytssa ja kymmenen prosenttia hoiti omasiagytnaan (Vaarama
ym. 2003, 56). Omaishoidon tukea saavilla dementia oli hoidon tarvettattairena
tekijané noin viidesosalla (Voutilainen ym. 2007).



Vaeston vanhetessa yha useammat vanhemmistaan huolta pitavaovapge itsekin
elakeidssa (Kirsi 2004, 93). Vaaraman ja tyoryhmén tekemdrtykebn mukaan
vuosien 19942002 valisena aikana omaishoito muuttui yhd enemman eldkeidssa
olevien puolisoiden, omien lasten tai vanhempien tekeméksi hoivatyoksi, jonka
kohteena olivat jatkuvasti paljon tai melko paljon apua tarvitsevat omat puolisot, iakkaat
vanhemmat tai omat lapset (Vaarama ym. 2003, 56). Eldkkeellallalera usein
paremmat mahdollisuudet hoitaa omia vanhempiaan kuin vield tyoelawlassia.
Arvellaan, ettd tulevaisuudessa etenkin dementiapotilaiden omaishaite t
perustumaan nykyista enemman ikaantyneiden inmisten laheisdl@gamaan hoivaan

ja huolenpitoon. Hoitajiksi kannustetaan ensisijaisesti potilaiden aklapsia. (Kirsi
2004, 24, 93.)

Omaishoidon asiakkaiden ma&ara on noussut vuosittain (STM tiedote 084/2007. Tuell
on enemman kysyntda, kuin sitd voidaan myodntda ja omaishoitajuuden @aurim
puutteita onkin se, etta vain pieni osa omaishoitajista on omaishoidoniuesapi
Kaikki omaishoitajat eivat ole tietoisia haettavasta etuudeédigls omaishoitajien
ké&sitys puolison hoitovelvollisuudesta saattaa vaikuttaa tuen hakejatdtiamiseen.
Omaishoitoon liittyvia ongelmia ovat hoitajien vasymys ja henkineruons, hoidon
raskaus ja hoitajan haluttomuus pitaa vapaata tai jattéda hoidetistes hoitoon. Myos
hoitopalkkion pienuuden on arvioitu haittaavan omaishoitoa. (Vaarama ym. 2603, 59
61.)

Omaishoitoon liittyen on tehty paljon tutkimuksia ja kehittamishankkeita. Shosoon
liittyvalla projektity6lla halutaan etsia uusia ja kestavia totatapoja. Hankkeilla on
pyritty edistdmdan omaishoitajien jaksamista ja nain lykk@mdaitoshoitoa.
Hankkeiden puutteena on se, etteivat ne ole johtaneet pitkdaikaisystgmaattisiin
interventio-ohjelmiin. Useimmiten projektit ovat tuoneet lisdapua ademaoleviin
palveluihin vain projektikaudeksi, eika niista ole ollut lyhytkestoisemitzmanluonteen
vuoksi korvaamaan kunnan tukea. Projektien hajanaisuus ja lyhytkestos@iLianma
ihmisille turvallisuuden ja jatkuvuuden tunnetta, vaikka jotkut projekteissailkogi
tukimuodoista, esimerkiksi omaishoitajien virkistyslomat, sopeutumisvaldoskurssit
ja puhelinpalvelu, ovatkin joillakin paikkakunnilla vakiinnutettu pysyviksi kaytannoiksi.
(Pietila & Saarenheimo 2003:-9, 41.)
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Yksi projektitydn ongelmista on alueellisen epatasa-arvon lisadmtymPaikallinen ja
valiaikainen projektityd ei ole ratkaisu yhteiskunnan rakentdelliengelmiin, vaan
projektien pitaisi tuottaa kokeiltuja toimintamalleja, joista tujatkuvia ja laajalle
soveltuvia kaytantoja. Uusimmissa omaishoitoprojekteissa on kiinnitettsniota juuri
palveluiden kohdentumisen ja laajuuden ongelmiin. Yhteisty6ta on kehégtgtpjen,
kuntien ja omaishoitajien kesken. Lainsd&ddannén keinoin on omaishoitajuuden
kriteereja yhtendistetty, jotta saataisiin aikaan tasa-arvoisekigirjestelma. (Pietila &
Saarenheimo 2003, 42.)

2.3 Dementia

2.3.1 Maaritelma

Dementialla tarkoitetaan elimellisesta syystd johtuvaaenga etenevad henkisten
toimintojen heikkenemistd, joka johtaa kykenemaéttomyyteen selviywistd ja
jokapaivaisista tehtavista. Dementian merkittavin oire on muistihairio, rmytba muut
toiminnot heikkenevat ajan myo6ta. (Soininen 2003, 264.) Dementia ei oleaylamis
vaan dementiaa aiheuttavia tauteja on useita. Yleisin niistdztweiferin tauti (66-70

%). Toiseksi yleisin syy dementiaan on aivoverenkiertoperédinen haddo), jota
kutsutaan vaskulaariseksi dementiaksi. Lewyn kappale — tatti0(56) ja niin sanotut
otsalohkodementiat 23 %) ovat harvinaisempia dementiaa aiheuttavia sairauksia.
Pieni osa (510 %) dementiaan johtavista tiloista ja sairauksista on taysin
parannettavissa, mikali ne todetaan ajoissa. Tallaisia ovat pitkékestoinen B12-
vitamiinin puutostila ja kilpirauhasen vajaatoiminta. (Alhainen 2001, 21.)

Dementia jaetaan vaikeusasteeltaan lievaan, keskivaikeaaailkea&n dementiaan.
Lievassa dementiassa uusien asioiden muistamisessa ja ogpan@e ongelmia, ja
sairaus aiheuttaa ongelmia paivittédisessa elamassanldewdentian vaiheessa ihminen
itsekin huomaa asioiden olevan vialla. Sairastunut selviytyy vigdin kotona, jos saa
paivittaista ohjausta. (Pirttila & Erkinjuntti 2006, +3637.)
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Keskivaikeassa dementiassa lahimuisti on jo niin heikko, etta tavesatjatkuvasti
kadoksissa ja henkild kyselee toistuvasti samoja asioita. Keskassk dementiassa
esiintyy harhaluuloisuutta ja sekd masennus ettd pelkotilat ovaiayleHenkil®
tarvitsee paivittaista apua niin paljon, ettei han endd parjaa Wdona. Vaikean
dementian vaiheessa ihmisen muisti toimii en&da satunnaisesterPyienartaminen ja
tuotto on vahaista. Kaytosoireita kuten apatiaa on melkein kaikilla potilaittanen on

riippuvainen muiden avusta. (Pirttila & Erkinjuntti 2006, +389.)

Ensimmaisistd dementiaoireista diagnoosin kuulemiseen saattaa rkohta vuotta.
"Syyt” myohéiseen diagnoosin tekoon |oytyvat sairastuneeststatés®e omaisista seka
ladkareistd. Sairastunut itse saattaa peitellda oireitaaajgtella, ettd ne menevat
itsekseen ohi. Han saattaa myds olla vastahakoinen menemaan tutkimuksiin, nékali nii
joku ehdottaa. Omaiset eivat laheskaan aina ymmarra tilantkemudta ennen kuin
dementia on edennyt ja oireet ovat selkeampia. Myds omainen voi halatumut
tilanteesta ja toivoa, etta oireet haviavat ajan kanssa. Ladldirglla vaikea tunnistaa
oireita, silla dementiaa poteva pystyy terastaytymaan Iighyeastaanottokaynnilla.
(Hervonen, Arponen & Jylha 2001, 13, 166-175; Hervonen & L&aaperi 2001, 173.)

Dementian mukanaan tuomat vaikeudet heikentdvat dementoituvan ihmisen
tilanteenhallintaa. Tilanteenhallinnan menetys aiheuttaa puolestaaattunutta
kayttaytymista, jonka kanssaihmiset saattavat kokea hankaidéaosmien mukainen
kayttaytyminen ei enda onnistu. (EloniefSiulkava 2002, 2#28.)

On havaittu, ettd dementiaa sairastavilla on usein huonompi toinmkytakyin mité
pelkat dementian aiheuttamat aivomuutokset antaisivat olettaa. Huanonta@yvyn
syyna voi olla esimerkiksi ladkkeiden yhteisvaikutus, perussairauksi@amgitbn hoito,
ruokavalio, sosiaaliset tekijat ja fyysisen ympariston vaikutustaNangelmia on

kuitenkin vaikea havaita ja tutkia, silla asiat ovat niin monisyisia. (Marshall 1999,

Dementia lisda laitoshoidon riskida. Muistipotilas parjaa tesesli kotona ilman apua
kahdesta kolmeen vuotta. Avun turvin h&n selviytyy kotona kolmesta neljaan visteen
ympéarivuorokautista valvontaa muistipotilas tarvitsee sairauteoggpuvaiheessa
keskimaarin neljasta viiteen vuotta. Muistipotilaan sairaudeto kaes keskim&arin 10
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12 vuotta riippuen siitd, minka ikainen potilas on kun diagnoosi tehdaan. (Sulkava
2007; Viramo & Sulkava 2006, 32.)

2.3.2 Esiintyvyys ja riskitekijat

Dementoivat sairaudet ovat kansanterveydellinen haaste, silla Ssemementoivaan
sairauteen sairastuu vuosittain noin 13 200 henkil6a. Vuonna 2005 Suomessa oli
arviolta 85 000 keskivaikeasti tai vaikeasti dementoitunutta ja 35 000 lievast
dementoitunutta henkiléa. (Tervonen 2005, 5; Viramo & Sulkava 2066®5

Dementian selkein yksittdinen riskitekija on korkea ikd. Suomessa ntiame
vallitsevuus yli 85-vuotiaiden ryhméassad on 15-kertainen verrattuna 6ot
ryhmaan. Yhteys ikddn on samanlainen molemmilla sukupuolilla, joskin Fkkailla
naisilla vallitsevuuden muutos vanhempaan ikdryhmaan siirryttdessiummpi kuin
vastaavan ikaisilla miehilla. (Viramo & Sulkava 2006;-2%.) Dementian esiintyvyys
on 30-64-vuotiailla 0,26 %, 6574-vuotiailla 4,2 %, 7584-vuotiailla 10,7 % ja yli 85
vuotiailla 35 % (Soininen 2003, 264).

Vaikka dementiaa sairastavien lukumdaara kasvaa, eivat demensaivatidet ole
yleistymassa. Dementiaa sairastavien lukumaardn kasvu selitfirakenteen
muutoksella, varhaisemmalla diagnostiikalla ja parantuneella enhasi@éramo &
Sulkava 2006, 27.)

Vaeston ikarakenteen muutos johtaa tilanteeseen, jossa dementoituokidedara ja
heiddan osuutensa véestossa kasvaa. Koska kaikkein vanhimpien ik&aluokkien
suhteellinen osuus kasvaa voimakkaimmin, tulevat dementoituvat saiydeidgtmaan
myo6s yli 65-vuotiaiden ryhmassa. Kun vuonna 2005 arvellaan Suomessa olleen noin
85 000 keskivaikeaa tai vaikeaa dementiaa sairastavaa henkiloégngvV&aSulkava
2006, 23), vuonna 2010 heitd arvellaan olevan jo yli 90 000. Kaikkiaan dementoivista
sairauksista karsivia arvellaan vuonna 2010 olevan noin 13012@0000(Alhainen
2001, 21-22). Vuonna 2015 lievistd dementiahairidista karsivid on arvioiden mukaan

noin 30 000 ja keskivaikeaa tai vaikeaa dementiaa sairastavia on jo yli 100 000 (Sulkava
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2005, 22+228). Vuonna 2030 keskivaikeaan tai vaikeaan dementiaa Suomessa
sairastaa arviolta jo 128 000 henkil6a (Viramo & Sulkava 2006, 23).

Varsinaista syytd dementialle ei useimmiten ole I6ydettaviBementiaa aiheuttavista
taudeista vain pieni osa on perinndllisia. Esimerkiksi Alzheimenitiimavoi liittya
perinnodllinen taipumus, mutta sen tarkkaa mekanismia ei ole sglvitetskulaarisen
dementian riskia lisaavat aivoverenkiertohdirididen riskitekijat, kutmenpainetauti,
diabetes ja tupakointi. (Sulkava 2005, 226; Viramo & Sulkava 2006, 33.)

Koulutuksen ja dementian valistd yhteytta on tutkittu. Tutkimukset augtbsiinen, etta
dementia olisi vdhén koulutusta saaneilla yleisempi kuin pidempaan Kkaillate
(Sulkava 2005, 226.) Sosiaalisen verkoston arvellaan suojaavan dementiafigigsa
olevat ja toisen henkilon kanssa asuvat sairastuvat dementiaan hanvednim

naimattomat ja yksin elavét. (Soininen 2003, 267.)

Asiantuntijoiden mukaan dementiaa ehkaisevia tai sitd myohemmiéksvia keinoja
voivat olla riittavat henkiset virikkeet, yhteisollisyys, fyysiskmnnon yllapitdminen,

saattaa myos olla myonteinen vaikutus. (Soininen 2003, 267; Sulkava 2007.)

Dementoivien sairauksien riskitekijoista lihavuus ja liiallinen alkivtk@lyttd ovat
yleistyneet. Tydikaisista kaksi kolmasosaa ja eldkeikaisistédepulidtkuu arvioiden
mukaan liian vahan. (Vuori 2005, 81.) Tupakointi on vahentynyt miehilla 1960-luvulta
|&htien ja naisillakin viime vuosina. Tasta huolimatta tyoik#asisaisista lahes
viidesosa ja miehista yli neljasosa tupakoi paivittain. (Vartiainen 2005, 99.)

2.3.3 Diagnosointi

Dementian hoidossa diagnoosin tekeminen mahdollisimman varhaiseksasgai on
tarkedd, silla ladkehoidon vaikutus on sita parempi, mitd aiemnaloisetaan. Etenkin
hyvin iakkailla potilailla saadaan hyvia hoitotuloksia, kun hoito ala#ettarpeeksi

varhain (Alhainen 2001, 2425; Sulkava 2007.) Varhaisella diagnoosilla voidaan
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hoitaa tauti tai hidastaa sen etenemista ja lykata lait@eshohdollisimman pitkalle.
Dementoitumisen hidastaminen on tietenkin inhimillista yksilén nakokuaregatellen,

mutta hyvien vuosien piteneminen ja laitoshoidon lykkdaminen tuovatgbi&syos

yhteiskunnalle. (Erkinjuntti & Koivisto 2006, 55.)

Asiantuntijat pitavat tarkeana, ettd muistihairididen syyt sién jokaisen potilaan,
myds hyvin idkkaiden ihmisten kohdalla. Joskus dementia saadaan eiakann
kokonaan, kuten esimerkiksi kilpirauhasen vajaatoiminnan tai B12-vitamiinin
puutoksen ollessa kyseessa. Vaikka tautia ei saataisi kokonaan paksinnatjoavat
nykyiset dementialdékkeet suurimmalle osalle potilaista hedptoireisiin.(Alhainen
2001, 24-25))

Dementoivia  sairauksia diagnosoidaan perusterveydenhuollossa  yhsgistyos
erikoissairaanhoidon kanssa, jossa tehddan jatkotutkimuksia. Monissaskutoimsii
muistineuvoloita ja -poliklinikoita, joissa selvitetddn muistihdirididesyita ja
kaynnistetaan tarvittaessa lisatutkimukset ja hoitflervonen 2005, 17.)
Terveyskeskustasoisen tutkimuksen lisaksi jokaiselle muistipotilaal tehtdva joko
tietokonekerroskuvaus tai magneettikuvaus, jolla voidaan l6ytda mahdollise
rakenteelliset aivomuutokset kuten aivokasvaimet, jotka voidaan hoitaa ja
parhaimmillaan dementia saadaan pysaytettya. (Alhainen 208272%lervonen &
Laaperi 2001, 6567.)

Asiantuntijat korostavat henkisen tuen antamista seka potilatil@maiselle etenkin
sairauden lievassa vaiheessa. Omaisen merkitys sairastunemmsadsa on keskeinen
ja omaisten tuki on usein ratkaisevan tarked kotona selviytymiskilytgs.
(Laakkonen, EloniemiSulkava & Pitkala 2007, 1139.140.)

Nykydan dementiaan suhtaudutaan myonteisemmin kuin ennen. Tama johtuu muun
muassa ihmisten tietoisuuden lisaantymisesta seka kehittinegbaisdiagnostiikasta,
joka on edistanyt ammattihenkildston ja suuren yleisbn asenteen naudéoséntoivia
sairauksia, niihin sairastuneita ihmisia ja heidan omaisiaan &uahtéietoisuuden
lisdantyminen on vaikuttanut myos dementian hoidon muuttumiseen. Dementian
luonnetta ymmarretaan paremmin ja esimerkiksi kaytoshairididemssa tullaan

toimeen aikaisempaa paremmin. Itse sairastuneiden ja omarsi@rasenteen muutos
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edistda edelleen muistihairidista karsivien ihmisten varhgiaamtutkimuksiin ja
hoitoon hakeutumistgMarshall 1999, 9-10; Tervonen 2005, 17.)

2.3.4 Dementian hoidon kustannukset

Dementoivien sairauksien aiheuttama taloudellinen rasite on suuimerkgsi
Alzheimerin taudin kustannukset yhden potilaan elinaikana ovat 142000000 €.

Saman verran kuluja aiheutuu kuitenkin parannettavissa olevasta muibilaasta,

jonka muistihairiéta ei hoideta. (Erkinjuntti & Koivisto 2006,-531.) Dementian
hoidosta aiheutuneet suorat kustannukset Suomessa olivat vuonna 2005 yhteensa 3124
miljoonaa euroa. Naista avohoidon kustannuksia oli 893 miljoonaa euroa, ja
laitoshoidon 2 231 miljoonaa euroa. Vuonna 2015 kustannusten arvioidaan nousevan

3 865 miljoonaan euroon. (Sulkava 2007.)

Koska muistipotilaiden hoito on kallista, voi kuntien talous olla riippuvainen siitd, miten
ja missa dementiapotilaat hoidetaan (Sulkava 2007). Useimmiten dayof@oidon
tukijarjestelma maksaa yhteiskunnalle vdhemmaéan kuin pysyva laitosliduva,
Valvanne, Voutilainen & Huusko 2006, 53835). Saastba voisi kertya esimerkiksi
siita, ettd muistipotilaat péarjaisivat kotona uusien teknologistanviaatioiden avulla
hieman nykyista pidempaan. Arvioiden mukaan saastoja kertyisi jopailgidmaa
euroa vuodessa, jos jokainen muistipotilas parjaisi kotonaan kaksi kuukakytatdny
pidempéaén. (Sulkava 2007.)

Dementiapotilaiden lukumé&aran lisaantyminen merkitsee laitaghgeen jyrkkaa
kasvua. Tarvetta lisdd myos se, etta iakkaimmilla posilah harvoin omaishoitajana
toimivaa puolisoa. Myds dementiaa sairastavien elinidn ennuste on ypigent
parantuneen yleisen terveydentilan ja kehittyneemman hoidon ansidista.
Alzheimerin tauti aikaisemmin kesti keskimaarin seitsemiéait@leksaan vuotta, kestaa
se nykyaan jopa yli kymmenen vuotta. Verenkiertoperdisen demekeiston arviot
olivat aiemmin viidesta kuuteen vuotta, mutta nykydan sairastdaisa pidentynyt
noin kahdeksaan vuoteen. (Sulkava 2005,—228B.) Sairauden keston pidentyminen

lisda seka laakehoitokuluja ettéd avuntarpeesta aiheutuvia kuluja koti-dshtadossa.
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2.3.5 Dementiaperheiden kokemukset palvelujarjestel  masta

Suomalainen vanhustyon palvelujarjestelmd on monimutkainen ja jopa@imméien
ammattilaisten on usein vaikea hallita jarjestelman kokonaisuuttéanhustyon
keskusliiton tekeméssa tutkimuksessa ilmenee, ettéa palvelujim@stearjoama tuki ei
kohtaa perheitd oikeaan aikaan tai oikealla tavalla ja palveluiderdikomti on
heikkoa (Raivio, EloniemiSulkava, Saarenheimo, Laakkonen, Pietila & Pitkala 2006,
57.) Erityisen heikosti vaikeasti hallittava jarjestelma pakvetlementoituneiden
omaisia, jotka monessa tapauksessa ovat itsekin ikdantyneitd (EHleBigkava,
Saarenheimo, Savikko & Pitkala 2006, 27).

Dementiaperheet |6ytavat harvoin palvelujarjestelmasté isalldenkiléd, jolle he
voisivat kdyda kertomassa huolistaan ja tarpeistaan. Tasté sgysh tarvitsija voi
joutua soittamaan useille henkil6ille, jotka ohjaavat hanet soittataaa useille uusille
henkildille. Jokainen avuntarve tai ongelma saattaa vaatia omaoksoioksensa.
Perheet kokevatkin palvelujarjestelman erdanlaisena labyrinttossa j jokaisella
palvelulla on oma portinvartijansa. Palvelujarjestelmésséa useinmaiiveluihin on
mahdotonta paasta kasiksi suoraan. Asiakkaan tai h&nen omaisensen ddydettava

niin sanottu portinvartija, joka kirjoittaa lausunnon. Lausunnon kanssa on mentava
seuraavalle luukulle, josta palvelu mahdollisesti jarjestyydeltin palveluiden
kohdalla kierros on tehtdva useampaan kertaan, koska palvelu myodnnetd&n vain
maaraajaksi kerrallaan. (Saarenheimo & Pietila 2006779

Saarenheimon ja Pietilan (2006, =78) mukaan ihmisten kokonaisvaltainen
auttaminen on pilkottu yksittaisiin ja erillisiin palveluihin. Hoitotabio usein rykelma

eri alojen asiantuntijoita ja ammattilaisia, joilla kullakin oma kasityksensa perheen
tarpeista ja siitd, miten niihin vastataan. MyOs Tedre (2003, 100)sokrit
vanhustenhuollon kirjavaa ammattilaisjoukkoa. Suuri toimijajoukko tyoskentelee
erilaisin tiedoin, ammattipatevyyksin, moraalisin sitoumuksin, ty@injg tehtavajaoin.
Avun tarvitsijan nakokulmasta katsottuna suomalainen vanhuspalvelujéang@stel
muistuttaa monista erikokoisista ja erimuotoisista palasista twems hoidon
mosaiikkia (Gubrium 1991), josta on vaikea l0ytaa oikeaa palasta. édhkirvio 1 (s.

18) kuvaa hyvin palvelujarjestelmé&n monimutkaisuutta.
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Kuvio 1. Dementiaperheen mahdolliset palvelut (Saarenheimo & Pietila 2006, 78)
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2.4 Hoiva ja hoitaminen

2.4.1 Hoitamisen kasitteet

Gothtnin (1991, 16-17) mukaan hoivan ja hoitamisen perustana on vélittaminen, jolla
tarkoitetaan tunteenomaista sitoutumista toisen ihmisen hyvinvointmiva ja
hoitaminen ovat sekd toimintaa etta kayttaytymista. Hoitamioen valittamisen

konkreettinen osoitus ja edellyttaa henkilon sitoutumista tehtavaansa.
Fisher ja Tronto (1990, 40) maé&arittelevat hoitamisen erityiseékisninnaksi, joka

sisaltaa kaiken mitd teemme yllapitadksemme, jatkaaksenamé&oijataksemme

maailmaa niin ettd voimme eldad mahdollisimman hyt¥e. maarittelevat hoitamisen
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kaytdnnon tyoksi, johon tarvitaan aikaa, materiaalisia resurss#jaa fa taitoa (Mt.,
41). Kaytannon tehtavien lisdksi hoitamiseen sisaltyy voimakkaita tuhtegs. Abel
ja Nelson (1990, 4) korostavat hoitamisen olevan elintarkeaa toimintaa, keska
yllapitaad elamaa, hoitaa heikkoja ja sen avulla voidaan vastat&ést&hehmisten

tarpeisiin.

Hoivasta ja hoitamisesta puhuttaessa on tapana erottaa virallinendpgivirallisesta
hoivasta. Virallisella hoivalla (formal care) ymmarretaani erganisaatioiden
jarjestamat hoivapalvelut, jotka voivat olla joko julkisen tai yksgyi sektorin
tuottamia. Hoivasta vastaavat tall6in ammattilaiset, joillksataan palkkaa heidan
tekeméastaan tyosta. Epavirallisella hoivalla (informal ctaekoitetaan perheenjasenen
tai sukulaisen antamaa hoivaa, josta ei makseta palkkaa, eikd segalgésaation
jarjestamaa. (Kroger 2005, 243; Sand 2005, 199.)

2.4.2 Hoitoprosessimalli

Artikkelissaan "Toward a Feminist Theory of Caring” Berenicgh€r ja Joan Tronto
(1990, 40) esittelevat nelja eri osatekijaa sisaltavan hoitoprosaesiriloitoprosessin
osatekijoita ovat valittaminen (caring about), huolenpito (taking ofrehoitaminen
(caregiving) sekd& hoidon vastaanottaminen (care receiving). Hoitgphosaelja
osatekijad kietoutuvat toinen toisiinsa, silla huolenpito edellyttédittaviista ja

hoitaminen huolenpidon tarpeen tunnistamista.

Valittamisella tutkijat tarkoittavat muiden ihmisten huomioon otsmiValittaminen ei
sindnsa edellytd toimintaa, eikd se edellyta valittajétaa eika taitoa. Huolenpidolla
tutkijat puolestaan tarkoittavat valittdmista aktiivisempaa toiaa. Huolenpidossa
tarvittavia keskeisia ominaisuuksia ovat aloitteen- ja paatoksentiekolseka

vastuullisuus. Huolenpito vaatii valittdmistda enemméan ajankayt@a tietoa.

Huolenpitgjalla on oltava riittdvasti myos taloudellisia ja <al&@ resursseja
kaytossaan. (Mt., 4342.)
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Kolmannessa hoitoprosessin osatekijdssd, hoitamisessa, vastuuta onaenkoim
huolenpidossa. Hoitamisella tarkoitetaan konkreettista tyota, jolla @yntg@ikuttamaan
hoidettavan tilanteeseen. Hoitaminen vaatiikin huolenpitoa enemman sitstatye
jatkuvuutta. Toisin  kuin huolenpitdja, joka voi palkata ulkopuolisen hoitajan
vastaamaan laheisen avuntarpeesta, hoitaja tekee tarvittavan kigemeboitotyon
itse. Hoitaminen vaatii jokapaivaiseen elamaan liittyvaa yiskibhtaista tietoa, taitoa,

kokemusta ja paatoksen tekemista. (Fisher & Tronto 1990, 43.)

Hoidon vastaanottajalla tarkoitetaan henkil6a, joka vastaanottaa losikspin
vaativimman osatekijan eli hoitamisen. Hoidon vastaanottajalliddéseon yleensa
paljon tietoa tarpeistaan ja hoitamisesta, mutta hénellda eikalkkia resursseja
itsendiseen parjaamiseen, minkd vuoksi han on riippuvainen hoitamidésiad4.)
Omainen voi kantaa hoitovastuuta toimintakyvyltdéan heikkenevasta datiis
kahdella eri tavalla. H&n voi joko suorittaa itse hoitotyon (hoitamiterjuolehtia, etta
joku toinen hoitaa hénen laheistdan niissa asioissa, missa haneéramia
(huolenpito).

2.4.3 Hoitokokemuksen mosaiikki ja hoitoyhtalo

Teoksessaan "The Mosaic of Care” Jaber F. Gubrium (1994543tuo esiin
hoitokokemuksen moninaisuuden. L&heisen ihmisen sairaus ja hoitaminen voidaan
kokea hyvin eri tavoin. Jokaisen hoitajan ja hoidettavan kohdalla hoitokokemus
muodostuu erilaisista palasista, joiden kokonaisuutta Gubrium kutsuu hoidon
mosaiikiksi. Mallin mukaan ei ole olemassa yhta tulkintaa, nditieisen hoitaminen
ihmiselle merkitsee. Ei mydskdan ole olemassa yhta oikeaadesairaan henkilon

hoidon kulusta vaan tarinoita on yhta monta kuin on kertojaakin.

Omaisten hoitokokemusta ei Gubriumin (1991;-58) mukaan voida lahtokohtaisesti
luokitella joko positiiviseksi tai negatiiviseksi. Hoitokokemuksistadig laadulliset
tutkimukset osoittavat, ettd mitka hoitamisen osa-alueet tahansat waiaajoko
positiivisia tai negatiivisia. Omainen voi kokea hoitajana olemiseitip@s®na asiana

esimerkiksi sen vuoksi, ettd kotona asuvasta laheisesta on haneba. séaltakin
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toisella omaishoitajana olo parantaa mindkuvaa, kun tietdd kykenevisesa
huolehtimaan laheisestddn. Osa omaisista on omaksunut ymparistostévguhenka
mukaan dementoituvan laheisen hoito on rasittavaa ja omaisen hoitaminaskas r
taakka. (Mt., 53-54).

Tutkimuksessaan Gubrium (1991,-58B) kritisoi lineaarista nakemysta hoitoyhtaloksi
kutsumastaan mallista (care equation), jonka mukaan hoidon prosessitapatksima
seuraa vaistamatta toista. Hoitoyhtalossa hoitamista kuvasasékana, ja hoitaja on
taakan kantaja. Hoito ndhdaan jatkumona, jonka alkupaassé on koti ja lopussa hoivakoti.
Hoidettavan kunnon huonontuessa hoitajan taakka vaistamatta lisaantyy, gotloa
vaihtoehto on laitoshoitopaikka. Hoitoyhtélossa hoitoprosessin kulminaatiopiste
hoitotehtavasta luopuminen tilanteessa, jossa sairaus muuttuu niin viikégkainoa

mahdollisuus on laitoshoito. (Mt., 563.)

Gubriumin mukaan sairauden, hoitamisen ja laitoshoitoon siirtymisen subiege
olemassa ennalta arvattavaa mallia, jonka mukaan kaikki ihmisetisi@in
Omaishoitajien kertomuksia analysoimalla Gubrium havaitsi, ettd istana
hoitokokemuksiin ~ vaikuttavat monet  yksilolliset tekijat, jotka tekevat
hoitokokemuksista erilaisia. Sosiaalinen tuki voi auttaa hoitajaanjskan tyossaan
pidempaan, minka seurauksena laitoshoitoon siirtyminen lykkaantyy. Mydé@gamoja
hoidettavan valisella kiintymyssuhteella on vaikutus hoitokokemukseenistwdon
tutkimuksen tulisi Gubriumin mielesta perustua ihmisten todelliséanagn, elettyyn

kokemukseen ja sen tulkintaan (Mt.;58B.)

3 Riihim&en seudun dementiatyo ja RIDKE—-hanke

Riihimaen seutukuntaan kuuluvat Riihimaki, Hausjarvi ja Loppi. Asukkaudigia on
yhteensé 43 452, joista Riihimaella 27 069, Hausjarvella 8419 ja Lopella 7&rS
terveydenhuollosta vastaa Riihimden seudun kansanterveystyon kuntayhtyma.
Riihimaen seudun kunnat ovat tehneet pitkd&n yhteisty6td palvelujestg@njseksi.
Monet erityispalveluista on jarjestetty seudullisesti ja uusignnitelmia kuntien

yhteisten palvelujen jarjestamiseen on vireilla. Yhteistoiminrtamoitteena on
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talousalueen vaeston hyvinvoinnin  edistdminen ja vaeston tarvitsemien

hyvinvointipalvelujen turvaaminen. (RIDKE, Hankesuunnitelma 11.)

Dementoituneita arvioidaan seutukunnalla olevan 4,2 %-785/uotiaista, 10,7
prosenttia 75-84-vuotiaista ja 35,1 prosenttia yli 85-vuotiaista (ks. taulukko 1 s. 22).
Ennusteiden mukaan dementiaa sairastavien maard tulee merkitkagdstmaan ja
vuodesta 2005 vuoteen 2030 liki kaksinkertaistumaan kaikissa Riihim&en seudun
kunnissa Dementiatyon ja -palvelujen kehittdminen onkin kuntien ja terveyskeskuksien

yhteinen ja tarkea tulevaisuuden haaste. (Mt.)

Riihim&en seudun palvelustrategiassa vuosille 2@085 tulevaisuuden haasteena
mainitaan vaeston ikarakenteesta johtuva palvelutarpeen muutos. Yhtenkinpalve
jarjestamistapana mainitaan omaishoidon tukeminen. Strategiagstaamvanhusten
laitoshoidon paikkojen liséaminen vuoden 2010 jalkeen ja vanhusten laitoshoidon uusi

organisointi sek& seudullinen dementiatyon kehittamisyksikko. (Mt.)

Taulukko 1. Vaikeaa tai keskivaikeaa dementiaa sairastavien maara Riihimaen seudun
kunnissa 2005-2030 (ennuste) (RIDKE, Hankesuunnitelma II)

2005 2010 2020 2030 muutos 2005 - 2030

Hausjarvi %
65-74-vuotiaat 28 33 51 54 93
75-84-vuotiaat 51 50 62 99 94
yli 85-vuotiaat 50 58 65 87 74
129 141 178 240 86
Loppi
65-74-vuotiaat 31 38 55 54 74
75-84-vuotiaat 53 55 75 112 111
yli 85-vuotiaat 48 59 72 108 125
132 152 202 274 108
Riihimaki
65-74-vuotiaat 90 107 160 155 72
75-84-vuotiaat 174 166 216 333 91
yli 85-vuotiaat 172 201 223 326 90
436 474 599 814 87
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RIDKE on Riihimaen seudun kolmen kunnan, Hausjarven, Lopen ja Riihimdem aluee
dementiatyon kehittamisyksikkbhanke. Dementiatyon kehittdmisyksikkd on terkos
jonka toimijoina on nelja tehostetun palveluasumisen yksikkoa. (Riilmns&eidun
dementiatyon kehittamisyksikkdhankkeen yhteisty6tarjous 2006.)

Kehittdmistyon tavoitteena on edistdd hankkeessa mukana olevienenkunti
verkostoitumista, kehittdd dementiatyon erityisosaamista, asyakasnenetelmia ja
dementianeuvontaa seka tukea dementiaa sairastavien kotihoitoagayhsgistyota

omaisten kanssa (Yhteisty6tarjous 2006).

Hankkeen rahoituksesta vastaavat hankkeeseen osallistuvat kunnatdaSEomen
l&&ninhallitus. Hankkeen ensimmainen vaihe RIDKE | toteutettiin vuonna—200% .
Yhteistyokumppaneita hankkeessa ovat sosiaalialan osaamiskeskus Pikassos
Tampereen yliopiston terveystieteen laitos, Himeen ammattikorkeaksosiaalialan,
hoitotydn ja ohjaustoiminnan koulutusohjelmat seka Koulutuskeskus Tavastia.
(Yhteistyotarjous 2006.)

Hankkeen toinen vaihe RIDKE Il ajoittuu vuosille 28€2009. Jatkohankkeessa
painotetaan  dementiayksikéiden  henkiloston  erityisosaamisen  kehitdmis
Tarkoituksena on juurruttaa ensimmaisen hankkeen tuloksia tydyksikoidstiadke

edelleen dementiatybn menetelmid ja vahvistaa kuntouttavaa tyootetakKE,

Hankesuunnitelma I1.)

4 Tutkimuskysymykset

Tassd tutkimuksessa  kartoitetaan omaisten  kokemuksia dementiapotilaan
palvelujarjestelmé&n  toimivuudesta. Tutkimuksessa pyritddn tuomaain e
palvelujarjestelman vahvuuksia, heikkouksia, ongelmakohtia ja kehitystarpeka
selvittamdan minkalaista apua omaiset tarvitsevat etenkin kati{aitoshoidon
valimaastossa. Tarkastelun kohteena on hoivakoti Alppiruusussa asuvien
dementiapotilaiden kulkema hoitoreitti. Tutkimuksessa selvitetddannhbidettavat

ovat paatyneet kyseiseen hoitoyksikkdon ja miten omaiset ovat hogsprosaikana
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kokeneet palvelujarjestelman toimivuuden ja tarkoituksenmukaisuuden. Tutkllaukse
halutaan tuoda kuuluville seka omaisten ettd dementiaa sairasi@men vaikka
tutkimusaineistoa ei keratakaan suoraan dementiaa sairastdeifta tutkimuksessa
muodostuisi  mahdollisimman  kattava ja  monipuolinen  kuva  alueen
palvelujarjestelmasta, omaisten lisdksi tutkimuksessa heltigtatmyods alueen

vanhuspalveluissa toimivia ammattilaisia.

Tyo6n tarkoituksena on etsia vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

1. Miten ja mistd dementiapotilaat ovat ohjautunet kyseiseen
hoitoyksikkdon?

2. Minkélaisia ongelmia omaiset ovat kokeneet hoitopaikan saamigsessa
minkalaista tukea omaiset ovat saaneet ja mita he olisivatrikedea

hoitoprosessin aikana?

3. Mika on ollut omaisen rooli pitkdaikaishoidon hakuprosessissa?

5 Aineisto

Aineisto perustuu kuuden Alppiruusuksi (nimi muutettu) kutsumani hoivakodin
asukkaan omaisen, kahden alueen vanhustenpalveluissa toimivan tyaneekifiden
vanhuspalveluista vastaavan viranomaisen haastatteluun sek& aihaébagidnl
kirjallisuuteen. Haastatelluista omaisista kaytetdan tutkimsksesmia Eila, Marja,
Pekka, Raili, Riitta ja Ulla. Muut haastatellut henkilot eivatiney nimilla tassa

tutkimuksessa.

Tutkimuksessa pyydettiin  haastateltavaksi dementiaa saleastasijasta lahinta
omaista, koska omaiset ovat seuranneet dementiaan sairastunedanhelakinetta
l&helta ja koska hoivakodissa asuvista monilla dementia on jo edemmpitkélle, etta
heidan haastattelemisensa olisi ollut vaikeaa.
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Haastatelluista omaisista neljalla oli aiti ja kahdeia hoivakodin asukkaana. Nailla
asukkailla ei en&da ollut puolisoa, joten tdh&n tutkimukseen ei puolisoita Vvoi
haastatella. Viisi dementiaan sairastuneista oli jaankekss ja yksi oli eronnut. Kaikki
olivat yksineldjid lukuun ottamatta aitid, joka oli muuttanut asumygisdirénsad luokse
ennen hoivakotiin  muuttamistaan. Haastateltujen vanhemmat olivat asuneet
hoivakodissa yhdestad kuukaudesta kolmeen vuold@mhempien dementia oli jo niin
pitkalla, etteivat he en&da parjanneet kotona edes kotiavun turvin, kaskaivat

ympaéarivuorokautista hoivaa.

Omaisten ikaa ei haastatteluissa kysytty, mutta heista mbniviela mukana
tyoelamassa, ja he olivat toimintakykyisia, keski-ikaisia igi@nnoin 568-65 vuoden
valilta. Osalla haastatelluista oli vield kotona asuvia lapgié vaiheessa, kun heidan
vanhemmallaan todettiin dementia. Kaksi haastatelluista asuatiehshetkelld yksin,
kaksi asui puolisonsa kanssa lasten muutettua pois kotoa ja kaksasisui kanssa

ilman puolisoa.

Haastattelut tehtiin teemahaastattelun keinoin kayttaen \alnkgsymysrunkoa.
Haastateltavat vastasivat haastattelijan kysymyksiin fikat omin sanoin omasta ja
|aheisensa tilanteesta ennen ja jalkeen hoivakotiin tulon. Aluksi dttehisssa
kartoitettiin taustatietoa omaisesta ja héanen hoivakodissa asul@stessestaan.
Ensimmainen haastatteluteema kasitteli omaisen merkitystéoja avohoidossa ja
pitkaaikaishoidon hakuprosessissa. Toisessa teemassa syvennyttiientidam
sairastavan liikkumiseen palvelujarjestelmassa seka siihem imdn paatyi hoivakotiin
ja minkalaisia tapahtumia han ja hanen dementiaa sairdateiaensa olivat sairauden

edetessa kohdanneet.

Omaishaastattelut tehtiin hoivakodin tiloissa. Haastattelujen iskem saatiin
tutkimuslupa kunnan perusturvajohtajalta. Tutkimukseen osallistumispyyitéitiies
kaikille hoivakodissa asuvien omaisille. Hoivakoti informoi ensin omaisia
tutkimuksesta, minka jalkeen tutkija soitti jokaiselle, kertoi tutkinesks ja esitti
pyynnon haastatteluun. Haastattelun ajankohdaksi tarjottiin —&kdédiuta 2006.
Poisjadneet omaiset eivat joko halunneet osallistua tutkimukseehadatattelujen

ajankohta ei sopinut heille.
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Hoivakoti Alppiruusu on 12-paikkainen ymparivuorokautista hoitoa antava tehostetun
palveluasumisen yksikk6. Henkilokuntana yksikéssa on yksi sairaanhoitdauga
l&hihoitajaa. Hoivakoti on toiminut muutaman vuoden. Hoivakodin nimi, omaisten

nimet ja muut henkildtiedot on muutettu, jotta haastateltavia ei tekstista voitaanis

6 Tutkimusmenetelmat

Aloitin  tutkimustyon suunnittelemalla tutkimustehtdvan hankkeen ty6ryhman
ehdotukset huomioon ottaen. Ensimmaiseksi muotoilin tutkimuskysymykseka m
jalkeen tein haastattelurungon, jonka katsoin tuovan vastauksia asettami
kysymyksiin. Haastatteluja tehdessani en viela ollut paattémiaista teoreettista
viitekehystd ja tutkimusmetodia tulisin tydssani soveltamaaraadulliselle
tutkimukselle onkin ominaista kerété aineistoa, joka tekee mahdatissmmonenlaiset
tarkastelut mahdollisiksi. Alasuutarin (1999, 83) mukaan teorian ja metadimta
ennen aineiston hankintaa voi johtaa siihen, ettd aineistoa tarlasteiian
kapeanakdisesti. Nauhoitin haastattelut, minkd jalkeen purin ne asttdekstiksi

ennen analyysin alkua.

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston koolla ei ole ratkaiseviaatusta tutkimuksen
onnistumiseen. Kysymys aineiston koosta on my6s tapauskohtainen. "Tawkodles
ainoastaan kerdtd aineistoa, vaan pyrkia rakentamaan siitéettisesti kestavia
nakokulmia.” toteavat Eskola ja Suoranta (1998+@f). Laadullisen tutkimuksen
tarkoitus ei ole mydsk&an tehda tilastollisia yleistyksid, vpgrkia ymmartdmaan
iImi6ita tai tapahtumaa, ymmartamaan tiettyd toimintaamsémaan mielekas tulkinta
jollekin  ilmidlle.  Tietoa antavien henkildiden lukum&aran sijasta on
merkityksellisempaa, ettd he tietavat ilmiésta mahdollisimpejon, ja ettd heilla on
asiasta kokemusta. (Tuomi & Sarajarvi 2003,—88.) Tassa tutkimuksessa
haastatelluilla omaisilla on sekéa tietoa etta kokemusta deraergarastavan
vanhemman kayttdmien palveluiden saannista ja toimivuudesta. Myositbbiaifia
tyontekijoilla oli pitka tybura ja paljon kokemusta ikaihmisten hoidosta.
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Teemahaastattelun idea on yksinkertaisimmillaan kysya ih#énisiltoraan, mitd he
ajattelevat asioista (Eskola & Vastamaki 2007, 27). Teemahmsistat pyritaan
|oytamaan vastauksia tutkimuksen keskeisiin kysymyksiin (Tuomi #aj&ai 2002,
77—78). Teemahaastattelussa aihepiirit on etukateen mietitty, nkysgmysten
muotoilu ei ole sanatarkkaa (Eskola & Vastamaki 2007, 27). Perissdtegukateen
valitut teemat perustuvat tutkimuksen viitekehykseen eli tutkittavasniosta jo
tiedettyyn (Tuomi & Sarajarvi 2002, +78).

Tutkimusmetodi on ty6valine, jolla erotetaan tehdyt havainnot tutkimukgeksista.
Metodin avulla tutkija tuottaa havaintoja seka niista saannoistéernjamukaan néaita
havaintoja voi edelleen muokata ja tulkita. Metodin tulee sopia yhtameettisen
viitekehyksen kanssa. (Alasuutari 1999, 82.) Tutkimuksen aineisto on afalysoi
sisallonanalyysin keinoin. Sisalldnanalyysi on perusanalyysimenet¢gtmiéa avulla
aineisto pystytddn analysoimaan systemaattisesti ja obigdsti. Menetelma perustuu
tulkintaan ja loogiseen pdaattelyyn, jossa edetddn empiirisastéistosta kohti
kasitteellisempéd nakemysta tutkittavasta ilmiosta. (Tuomi a&&aj&rvi 2002, 93,
110-115.) Siséllbnanalyysia tehdessa aineisto pakataan tiivimpaan muito@tta
olennainen informaatio kuitenkin sdilyy, jotta johtopdatokset ovat luotatt&nsin
aineisto hajotetaan osiin, sitten se kasitteellistetdan ja koatadestaan uudella tavalla
loogiseksi kokonaisuudeksi. (Hamalainen 1987, Tuomen & Sarajarven mukaan 2002,
110.) Aineistolahtoisessa sisallonanalyysissa yhdistellaan eitisif néin saadaan
vastaus tutkimustehtavaan. Tavoitteena on tuottaa sanallinen kuvaus viagkitta
iImiosta. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 110-115.)

Aineistolahtdisessa analyysissa tutkija pyrkii ymmartamasittania heidan omasta
nakokulmastaan (Tuomi & Sarajarvi 2002, 115). Aineistolahtéinen sisalloiyanaly
sisaltda kolme vaihetta, joista ensimmainen on aineiston @eikistn (redusointi.)
Tassa tutkimuksessa pelkistaminen tarkoittaa auki kirjoitettustdtégluaineistoa, josta
karsitaan pois kaikki ep&olennainen. Toisessa vaiheessa aineidtaatel@an
(klusterointi), jolloin aineistosta koodattuja kohtia ryhmitella&n aakaltaisuuksien tai
eroavaisuuksien mukaan. Ryhmat yhdistellaan luokiksi ja luokat nimet&Amas
vaihe eli abstrahointi tarkoittaa kasitteellistamista. Késilistamisessa alkuperaisista
iimauksista edetdadn aste asteelta kohti teoreettisia Kasiti@ johtopaatoksia.
(Hamalainen 1987, Tuomen & Sarajarven mukaan 2002-114.)
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7 Analyysi ja tulokset

7.1 Reitti kodista hoivakotiin

Tassa tutkimuksessa haastatellut omaiset eivéat olleet harkikoigeoidon jatkamista
enda siind vaiheessa, kun heidan laheisensé tarvitsi ymparivudstkdnatitoa. Siita
huolimatta, ettd osa omaisista oli tuona aikana poissa tybetgnistmaisille selvaa,

etta heidan laheiselleen alettiin etsia laitoshoitopaikkaa:

Se asia oli kuitenkin niin selva sillai, ettd han oli vailla just tAmmadsta
hoitopaikkaa ja tilanne oli se kotona mika oli, ettei siella ketaan
paivasaikaan ja sit ei niinku voinu velvottaa, etta kavisin toissa ja yot
vahdin hanta, ettei siitdkaan olis tullut mitaan ja sitten kuitenkin ma
haluan kayda toissa niin pitkdan, kun siella pidetddn. Ma en halua jaada

niinku kotiin.(Raili)

Vaikka tutkimukseen osallistuneet lapset eivat aikoneet ryhtya vanhsmpa
omaishoitajiksi, he olivat huolehtineet vanhempansa asioista ja olivdtama
hoitopaikan hakemisessa lukuun ottamatta Marjaksi kutsumaani omaystgtdessa
minkalainen rooli h&nella oli aidin hoidossa ennen kuin &iti sai paikppirdlususta,
han vastasi, ettei mink&énlainen. Monet haastatelluista omaisnstsivat olevansa
haluttomia omaishoitajuuteen. Haastatteluissa tuli esiin mykigita, jotka tekivat
omaishoitajuuden kaytannéssa mahdottomaksi. Tyttaren, jonka lapset asuora kot
vanhemman sairastuessa, oli vaikea hoitaa kahden eri talouden etgnkan kun &iti
asui toisella paikkakunnalla:

En tiennyt olisiko pitanyt olla omien lasten asioissa vai aidin. Ettd ma en

oikeastaan koskaan ollut oikeassa paikassa. Aina joku odottaa jossain. Se
oli kauhea tunneg(Ulla)
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Hoivakoti Alppiruusuun hakua olivat ehdottaneet joko omaiset tai terveydeahuoll
ammattilaiset. Kaikki omaiset suhtautuivat myonteisesti paikan umakihdessa
tapauksessa dementiaa sairastava oli itsekin ollut sitd miettd han tarvitsee
hoitopaikan:

Kun se kotona olo ei ollut oikein mahdollista, kun se tarvi hoitoa koko
ajan ympaéri vuorokauden. Iséd huomas sen itsekin, ettd ei parjaa ja oli

samaa mielta. Oli siind mielessa helpp(Rekka)

Alppiruusun jonohakuun olivat omaisia terveydenhuollon puolelta ohjanneet
terveyskeskuksen vuodeosaston henkilokunta, mutta myos kotipalvelun henkilokunta
oli maininnut heille Alppiruususta. Niissd tapauksissa, joissa emaise olivat
paattaneet hakea laitoshoitopaikkaa, he olivat ottaneet yhteyttalkeltjodjaajaan tai
kunnan vanhustenhuollon sosiaalityontekijddn. Tutkimuksessa mukana olleet eivat
olleet jonottaneet muihin hoitopaikkoihin samanaikaisesti. Alppiruusun iisaks
laitoshoitopaikaksi dementiaa sairastaville on alueen vanhainkodisgdlat yksi

dementiaosasto.

Kuvio 2. Asiakkaan ohjaaminen hoitojonoon

Omaiset H
(@)
|
_ T Hoivakoti
Kotipalvelun o |::> Alppiruusu
henkilokunta J
@]
Terveyskeskuksen N
vuodeosaston O

henkilokunta
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Dementiaa sairastavat olivat saaneet kotona asuessaan apua $estadibtipalvelulta
lukuun ottamatta henkil6a, joka asui samassa taloudessa tyttarerssa. kieljalla
kuudesta oli kaynyt kotona myos kotisairaanhoito. Muita kaytettyja pgdvellivat
siivous, ruokapalvelu, turvapuhelin sek& yksityinen kotipalvelu. Kotona asuttaessa
hoidon tukena kéaytettiin myds niin sanottuja epavirallisia apujangsteApua saatiin

niin taksinkuljettajilta kuin naapureiltakin.

Kuvio 3. Avunantajat kotihoitovaiheessa
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6/6
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Kuvio 4. Paikat mista asukkaat muuttivat Alppiruusuun

Vanhusten

rivitalo Hoivakoti
Alppiruusu

Vanhainkoti

Terveyskeskukse/

vuodeosasto

Kaikki tutkimuksessa mukana olleet dementiaa sairastavat oliveet dlloidettavina
jossain vaiheessa kunnan terveyskeskuksen vuodeosastolla. Kolme dementiaa
sairastavaa muutti hoivakotiin suoraan terveyskeskuksen vuodeosastolta, kaksi
vanhusten rivitalosta ja yksi henkild vanhainkodista. Vanhusten rivitaiotargttu

viidelle henkildlle, mutta omaiset eivét olleet kokeneet sita sopivalpaikaksi siind

vaiheessa, kun kotona olokaan ei enda onnistunut:

Ne tarjosivat sellasia rivitaloja, ryhmaasumista ja sisko kavi sitten
katsomassa sellasia iséan kanssa, mutta sanoi, etta eihan taalla onnistu
millaan kun ei ole valvontaa paivalla eika yollakaan. Siel vissiin k&vi
hoitohenkildkunta muutaman kerran paivassa. Et se on semmosille, joilla

jarki pelaa. Isahan penkoo kaikkien tavar@iitta)

Sen lisaksi, etta rivitalot olivat epasopivia hoitopaikkoja, olivat néshuonokuntoisia

ja epaviihtyisia:

Se oli epaviihtyisa. Isa ei siella sitten oikein pysynyt, se lahti sielta

kavelee, eikéd tahtonut I6ytaa kotiosoite{faekka)
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Niitahan ei oltu peruskorjattu muutenkaan. Perheen kanssa siivottiin se.

Me remonteerattiin se omaan laskugdlla)

Viranomais- ja tyontekijahaastattelujen perusteella hoivakodin asukkdevat
Alppiruusuun useimmiten sairaalasta, terveyskeskuksesta, vanhainktadidtatoa.
Yleensa hoivakotiin tuloa edeltda palvelutalossa asuttu aika.[fRalesta siirrytaan
hoivakotiin usein sen vuoksi, etta avun tarvetta esiintyy myos Oiseeanaikanen
palvelutaloon muuttoa dementiaa sairastavat ovat yleenséd asura® kotiavun ja

omaisten turvin.

Haastattelemani omaiset eivat osanneet kertoa kuinka kauan heid@mypamsa oli
laitoshoitopaikkaa jonottanut. Omaisista neljd koki paikan saamisen hoiviakodis
yllattavan nopeaksi. Kahden omaisen mielesta paikan saaminen likestkauan.
Kunnan vanhuspalveluissa pitkaan toiminut tyontekija totesi, ettei audelkiittavasti
dementiaa sairastavien laitoshoitopaikkoja. Hanen mukaansa hoitopaikbojga
johtaa siihen, ettd kotona parjgamattomat inmiset joutuvat vaaranlaisiin hoitopaikkoi

Ne (dementiaa sairastavat) pitais jonnekin saada ja kun ei niita saa niin ne

ovat sitten vaarissa paikoissa. Se on ongelffigbntekija 2)

Hoivakoti Alppiruusun asukkaat valitaan SAS-ryhman (selvitys, arvjointi

sijoitusryhma) kautta.

Meilla on SAS-ryhmé, mika kokoontuu joka viikko. Siin& on
kotisairaanhoito, kotipalvelu, vanhainkoti, laakari, hoitaja

terveyskeskuksen vuodeosastolta ja kunnasta ki(jiyantekija 2)

Viranomaiset paattdvat hoitopaikan saannista. Asukkaat eivatirnaditt paase
Alppiruusuun jonojarjestyksessa, vaan viranomaiset paattavat kuka joolesssta

hyotyy paikasta eniten silloin, kun paikka vapautuu. Paikkoja vapautuu hyvin
vaihtelevasti. Joku voi olla jonossa jopa kaksi vuotta, jolloin voi kayda ritén kanto
huononee niin paljon, etta hanet poistetaan jonosta. Joku toinen voi saada paikan jopa
viikossa, jos hoivakodista vapautuu sopivasti paikka ja hanet katsotaan paikiseta
hyotyvaksi.
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SAS:issa laitetaan jonoon Alppiruusuun, mutta yleensa sinne ei paase. Ja
kun tulee se tilanne, etta siella tulee paikka auki, katsotaan kuka siita silla
hetkella hyotyisi, jos on useampi jonossa. Hirveen vahan vaihtuvuuttahan

siella on.(Tyontekija 2)

Hoitopaikan saanut henkild saa periaatteessa asua hoivakodissaséldopjpuun asti,
mutta kaytannodssa voinnin huononeminen ja lisdantynyt avun tarve voi jaht&a s
ettd henkild muuttaa toiseen hoitopaikkaan, esimerkiksi sairaalaan tai

terveyskeskukseen.

Viranomais- ja tyontekijdhaastattelujen mukaan hoitopaikkaa hakevatirtakin
heidan omaisensa kayvat tutustumassa hoivakoti Alppiruusuun ennen paikan
vastaanottamista. Kaikki tutkimukseen haastatelluista omaisisiih @lleet kayneet

Alppiruusussa ennen paikan saamista.

Olihan ne paperillakin sillon ylhaalla minkalaisia paikkoja niita oli, mutta
toisaalta olis ehka halunnut itse sitten, etta olis ollut mahdollisuus vahan
nahdakin niitd paikkoja. Ei tdallakaan oltu koskaan kayty. En ollut ndhnyt
edes tata paikkaa. Kuullut vaan, etta se on hyva pa(k4éta)

7.2 Omaisten kokemukset palvelujarjestelmésta saira  uden
alkuvaiheessa

Haastatteluun osallistuneiden omaisten kokemukset palvelujarjedtenoddaan jakaa
kahteen ryhmé&an. Kolme omaista ilmoitti olevansa Kkaikin puolin tyyi#va
kayttamiinsd  palveluihin  ja koko palvelujarjestelmééan. Heilla eilutol
parannusehdotuksia eivatkd he puhuneet negatiivisista kokemuksista. Tdisin ry
muodostavat kaksi palvelujarjestelméan selkeasti tyytymatontéstampilla oli seka
negatiivisia mielipiteité ettéd parannusehdotuksia. Naiden ryhmiemaésitossa oli yksi
haastateltava, joka oli tyytyvainen palvelujarjestelman toimaemtmutta nimesi sielta

my06s puutteita ja esitti parannusehdotuksia.
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Bamford ja Bruce (2000, 547) toteavat, eti@aisilla ja dementiaa sairastavilla on
erilaiset tarpeet palvelujarjestelman suhteen. Omaiset voidattgytya kritisoimasta
palvelujarjestelm&é sen vuoksi, ettd he ovat kiitollisia saagess#da tahansa apua tai
hoitoa. Omaiset saattavat siis sanoa kaiken olevan hyvin vain sen,\eftkdie ovat

tyytyvaisia siihen, ettd oma laheinen on ylipdansa saanut hoitoa.

Palvelujarjestelmaan tyytyvaisia tassa tutkimuksessa olivat EdgaMPekka ja Raili.
Palvelujarjestelmaan tyytymattémié ovat puolestaan Riitta ja Ull&iniuksessa olen
pyrkinyt etsiméaan tekijoita, jotka selittdvat kuuden henkilon joukon jakaantumista nii

selkedsti tyytyvaisiin ja tyytymattomiin omaisiin.

Tyytyvaisyyden eroja selittavat tekijat voitiin jakaa kolmeghmaan. Ensimmaisen
ryhm&n muodostivat tekijat, jotka liittyivat omaisen kokemukseen avamisasta siiné
vaiheessa, kun hanen laheiselldén epailladn dementiaa tai sdijautodettu. Talldin
tyytyvaisyyden ja tyytymattomyyden eroja selittivat henkiseen saaminen, tiedon ja
neuvojen saaminen, viranomaisten tavoitettavuus, kotiavun riittava saarjanen
tutkimuksiin  pddsemisen nopeus. Toinen vaihe, jossa tyytyvaisyytta tai
tyytymattomyytta selittévat tekijat jakautuivat, oli silloin, kamainen teki yhteisty6ta
viranomaisten kanssa hoitopaikkaa hakiessa. Kokemusten eroja selatdida tassa
vaiheessa olivat yhteistydn sujuvuus viranomaisten ja hoitohenkilokunnanakanss
viranomaisten aktiivisuus hoitopaikan jarjestamisessa seka se, kuinkastope
dementiaa sairastava sai hoitopaikan. Kolmannessa vaiheessae(lajeissuessa
hoivakodissa) omaisten tyytyvaisyyteen vaikutti se, kuinka pitka aikaitosta

hoivakotiin oli kulunut seka se, miten hén oli hoivakotiin sopeutunut.

Seuraavassa taulukossa esitellaén yhteenvetona tutkimusanagysituemat tekijat,
jotka vaikuttivat haastateltujen omaisten tyytyvaisyyteen pajingestelman suhteen.
Omaisten tyytyvaisyyteen vaikuttaneet tekijat on taulukossa tghynisairauden

alkuvaiheen, hoitopaikan hakuvaiheen ja hoivakotivaiheen mukaan.
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Taulukko 2. Omaisten tyytyvaisyyden eroja selittavat tekijat

. Sairastuneen jaliedon ja | Viranomaisten Kotiavun | Tutkimuksiin
Sairauden ; . A
. omaisen neuvon tavoitettavuus| riittdva |paasy
alkuvaihe ) : )
henkinen saaminen saaminen
tukeminen
Hoitopaikan | Yhteistyon Viranomaise| Hoitopaikan
hakuvaihe |sujuvuus aktiivisuus |jarjestymisen
viranomaisten | hoitopaikan |nopeus
ja hoitohenkilétjarjestami-
kunnan kanssasessa
Hoivakoti— |Hoivakodissa |Sopeutumi-
vaihe asuttu aika nen uuteen
ymparistéon

Dementiaperheiden avun tarpeet vaihtelevat huomattavasti t8santiéseen. Yleensa
sairauden alkuvaiheessa seka sairastunut ettd omaiset kaipaaratmenra tietoa ja
henkista tukea. Diagnoosi hammentaa ja herattdd monenlaisia uhkalutkienuBten
mukaan omaisilla ei ole tietoa siitd, millaisia palveluitatykia dementiaperheet
voisivat saada yhteiskunnalta ja miten palveluiden piiriin paastsarénheimo &
Pietila 2006, 72-75.) Asiantuntemukseen perustuvaa tietoa ja tukeaeaavibmaisten
lisdksi mybs dementiaan sairastuneet. Etenkin taudin alkuvaihe voi olla
dementoituneelle ihmiselle taynna ahdistusta, masennusta ja ljBfréaémi—Sulkava

& Pitkala 2006, 24). Haastatelluista omaisista Ulla ihmetialastattelussa, miksei

sairaudesta jarkyttyneelle aidille tarjottu henkistéa tukea:

Tama laakari, joka tekee diagnoosin. En tieda miksi se ei kuulu hanen
tehtaviinsa, mutta jonkun tehtaviin se pitaisi kuulua. Etta kun tallasen
diagnoosin kanssa aiti l&htee itkien ulos, shokki, ihan hirvee. Ettd onko

mulla vield tammonenkin sairaugdlla)

Haastatellut kokivat niin sairauden alkuvaiheessa kuin myohemminkin tiedeuyon

saannin hyvin eri tavoin. Palvelujarjestelmdéan tyytyvaiset kokda@neensa kaiken
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tarvittavan avun ja Kkertoivat saaneensa riittdvasti neuvoja. |Bjdiyestelmaan
tyytyméattomét puolestaan kokivat, etta tietoa ja neuvoa olisi pitdagda paljon
enemman. Riittdmattomaksi koettiin - muun muassa tiedonsaanti hoitopaikaist
etuuksista. Yhdesséd tapauksessa dementiaa sairastavan rahdt robwaeet
hoitokuluihin, koska omaiset eivét olleet osanneet hakea tukia ajoissa.lEoslivat
jalkeenpéin saaneet tukia takautuvasti. Palvelujarjestelm&é gassat ehdotuksissa

kaivattiin lisdtietoa dementiasta.

Dementian varhaisvaiheen palveluihin Kiinnitettiin huomiota myo6s
viranomaishaastattelussa. Viranomaisen mielestd dementiezst@aalle ja hanen

omaiselleen tulisi antaa nykyista enemman informaatiota heti, kun deruetgtaan:

Olis hyva kun olis jo siind varhaisvaiheessa palveluiden piirissa ja tietais
miten jatkossa vois saada palveluja. Se tukis olemista siella kotonakin, kun

tiedettais milloin on oikea aika hakea muita palvel@jsranomainen)

Dementiaperheiden kokemuksia kasittelevien tutkimusten mukaan demerdlbdtune
ihmisella ja hanen perheell&d&n on erityinen tuen tarve, mutta palyetielmaan ei ole
rakennettu selkeitd dementian alkuvaiheen tukemisen kaytanttjapedseet saavat
selviytya miten parhaiten osaavat (Elonief8ulkava & Pitkald 2006, 24; Saarenheimo
& Pietila 2006, 75). Kasilla olevassa tutkimuksessa yksi omaistggmattomyytta
aiheuttavista tekijoista oli se, ettd omainen koki tulleensa pgvgstelman

hylkaamaksi:

Me on jaaty ihan yksin kaiken tiedon hankinnan ja muun varaan. Omien
voimavarojen, jotka meni ihan totaalisesti. Niin paljon joutui tekee tytta

tan asian eteen yksigfUlla)

Yksin jddmisen uudessa tilanteessa on havaittu olevan myos aianiatldmuksissa
yksi dementiaperheiden suurimmista ongelmista. Omaiset koketzata&karilla ei ole
aikaa eika kiinnostusta ja muiden ammattilaisten puoleen k&éntymmengelmallista
jo siitd syysta, ettei kansalaisilla ole valttamattaotietkuka palvelujarjestelmassa
mistakin asioista vastaa. Vaikeassa tilanteessa soitteluakoille, epamaaraisten
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vastausten saaminen ja taholta toiselle pomputtelu lisdavat esmdisnnetta

yksinjddmisesta. (Saarenheimo & Pietila 2006, 75.)

Dementian havaitsemiseen kuluu usein paljon aikaa. Omaiset eivédryinlaheisen
tilaa, eivatkd siksi osaa hakea apua ajoissa. Myoskaan |a&@&itt aina pysty
tunnistamaan sairautta lyhyen vastaanoton aikana. Riitta balrpattei isdn dementiaa
havaittu ajoissa. Han epdili, ettd varhaisemmassa vaiheestatallaakehoito olisi

voinut parantaa isan elamanlaatua:

Sehan tietysti, jos ois aikaisemmin vaikka saanut todettua tata
Alzheimeria, koska siihen on sita laékettd, mika pysayttaa sita ja
muutenkin siis isan mielialahan muuttui sen ladkityksen jalkeen. Etta
hanesta tulikin tommonen iloinen. Hanhan oli hyvin semmonen apaattinen
ja masentuneen oloinen. Etta se niinku piristi hanté kylla. Vois olettaa,
ettd elamanlaatu olis ollut toisenlainen, jos sité olis aikaisemmin osattu
hakee. Ja kylla hanella laakarikayntikin oli, mutta ei ne siellakaan sitten.

Sitd (dementiaa) varmaan on ollut kymmenen vu&iidta)

Tutkimuksessa haastateltu vanhuspalveluiden tyontekijd korostaa laakakieiski

roolia dementian havaitsemisessa silloin, kun muut eivét sita huomaa:

Tarkeimpana on laékari, koska ei omaisetkaan aina tajua, etta tda on nyt
huonokuntoinen, ennen kuin jotain konkreettista sattuu. Se on omaiselle
vaikee myontaa, ettd meidéan vanhus on nyt huonossa kunnossa.
(Tyontekija 1)

Laakarilla ei dementian tunnistamisessa katsottu olevan keskedta silloin, kun
omaiset olivat jo havainneet henkilébn muistiongelmat. Molemmat tutkinsakse
haastatelluista vanhuspalvelun tyontekijoista olivat sitd miedidd silloin kun
muistitestit vahvistavat dementian oireet, ei erillistd diagroagilttaméatta tarvita.
Laakarilta tarvitaan heiddn mukaansa useissa tapauksissa vaindajslanpotilas saa

sairausvakuutuskorttiin merkinnan sairaudesta ladkealennusta varten:
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Ei kaikki kay laékarilla. Jos on ihan selkeasti dementikko ja pisteet on
mit& on, niin turhaahan se sitten on. Mutta siind mielesséahan se on
laakarilla kaytava, jos laakitys jatkuu niin ne ei saa sité alennusta
la&kkeisiin jos ei ole laakarinlausunto@ yontekija 2)

Viranomaisten tavoitettavuus oli yksi asia, joka jakoi haassatttyytyvaisiin ja

tyytymattomiin. Palvelujarjestelmaan tyytyvaiset kertoivéigig¢avoitettavuudessa ollut
ongelmia. Tyytymattomat taas kertoivat, etta tarkeimpié lirkkla@dj vaikea tavoittaa
puhelimitse ja ettd etenkin yhta viranomaista oli vaikea taofitédhelimitse, eikd han

ehtinyt paikalle edes ennalta sovittuun tapaamiseen.

H&anen kanssaanhan se toiminta oli kylla etta. Kun siell& oli tosiaan
SOVITTUKIN aika, ja se saattoi olla, etta mun sisko vartos tunnin siella.
Ja h&n vaan menee muitten kans siina. Ja kun se otti sisdéan jonkun
seuraavan sisko sanoi, etta kylla nyt on hanen vuoro jo ihan varmasti,kun
oli SOVITTU aika(Riitta)

Myds haastateltu viranomainen oli sitd mieltd, ettd tavouetiden suhteen olisi
kehitettavaa:
En usko, ettd omaiset tavottaa henkilostda hirveen helposti. Mutta kylla
varmaan tarvittaessa. Mutta siihenkin taytyisi uusia kanavia ja keinoja

kylla luoda.(Viranomainen)

Jotta vanhukset saisivat mahdollisimman hyvaa apua mahdollisimmarsnopgaisi
palveluiden olla yksinkertaisia ja helppoja saavuttaa (Agee & WBi@aton 2000,
331). Kokemus avun saamisesta ei synny siitd, etta ymparillauon s&ara
asiantuntijoita. Avun saannin kokemukseen vaikuttaa enemman se, ettiusaiella ja
hanen perheellddn on yksi tai muutama ammattilainen, johon he voivtaalkaikissa
tilanteissa. Luotettava ammattilainen kykenee antamaan vastaukskemaan
palvelujarjestelmé&n toimintaa ymmarrettavaksi seka kunnioittanpeheen omia

toimintatapoja. (Saarenheimo & Pietila 2006, 79.)

Haastatellessani kuutta dementiapotilaan omaista, kysyin olikola hellut

viranomaisten tai hoitohenkilokunnan joukossa ns. luottohenkil6d, jonka puoleen he
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k&antyivat epaselvissa tapauksissa ja joka tuntisi kyseisstkaan ja hanen tarpeensa.
Ainoastaan yksi kuudesta mainitsi, ettd hanella oli viranomaisten paikédainen
henkilo, johon han otti tarpeen tullen yhteytta. Viidella muulla omaiseil ollut
apunaan luottohenkil6d. Palvelujarjestelmaan tyytymattomat omaiset kolatta
luukulta toiselle on itse osattava menné, mikali haluaa saada apudivit myos sita
mielta, ettd omaiselle lankeaa paljon vastuuta, ja ettd heidaa patkuvasti olla

kyselemassa hoitopaikkojen peraan. Tama koetaan omaista kuormittavana

Kylla juu sitd sai aina olla kysyméssa, et eks mihinkaa, et mika on nyt

tilanne. Etta onko niinku vapautumassakaan paikk@&tta)

Kotiavun riittdvyys vaikuttaa osaltaan siihen, miten tyytyvaisénaiset ovat
palvelujarjestelméaan. Palvelujarjestelmdén tyytyvaiset omdisetoivat saaneensa
riittavasti kotiapua. Palvelujarjestelmdan tyytyméattomat oliygtymattomid saadun
kotipalvelun mé&araan. Silloin kun dementiaa sairastava viela asui kobomeiset
hoitivat hanta viikonloppuisin. Kunnan kotipalvelu kavi arkipaivisin dementoituneen
luona, minka lisaksi omaiset saattoivat viela ostaa yksityisedtotipalvelua. Kaikki

kotihoidon tydntekijoihin.

Kotihoidon saamisessa omaiset kokivat epatasa-arvoa asuinpaikan mukgylitte
ei saada yhta helposti kotiapua, ja kuntalaisia oli kehotettu nMmadia syrjakylilta
kirkonkyld&n, kun kotiavun tarve lisdantyi.

Taal on se periaate, etta jos vanhus tarvii iltahoitoa, niin on muutettava
kirkonkyldan. Sita viestia on jauhettu meille jo niin kauan, etta muuttakaa

kirkonkylaan.(Ulla)

Viranomaishaastattelussa pohdittiin kuitenkin sitd, auttaako muutto kikddnk jos
siellakdan ei ole hoitopaikkoja. Samaa asiaa pohti myds omaide#iastata Ulla

ihmetellen, miten jatkuva muuttaminen vaikutti h&nen dementiaa sairastaviaga:ait
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Eihan se nyt niin vaan kay. Mihin taalla muuttaa, kun ei ollut mitaan
semmosta sopivaa paikkaa mihin aitid olis voitu ajatellakaan tallaisessa
tilanteessa. Se oli parempi kuitenkin olla kotona tutussa ymparistossa, kun
siirtyd tanne jonnekin ihan toisarvoiseen tilapaiseen paikkaan taas kerran.
(Ulla)

Tyytyvaisyyseroja palvelujen suhteen voi tutkimuksen mukaan selittaa myx)srstin
nopeasti laheinen oli paassyt jatkotutkimuksiin. Palvelujarjestelmadyvaiset eivat
tuoneet esille, ettd tutkimuksiin paasy olisi ollut ongelmallisten, taas tyytymattomat
olivat sitd mielta, etta jatkotutkimuksiin (kuvauksiin ja erikoiskidle) paasy oli ollut

lian hidasta ja vaikeaa. Erdassa tapauksessa lahete oli pitanyt ksikgaesti.

Kuvat saatiin, lahetteet ja ndin. Se oli yksityinen ja sita kautta sain aidin
eteenpadin. Eli jos ei sita olisi tapahtunut, hanta ei kukaan olisi ottanut

vakavasti (Ulla)

Myo6s haastateltu tyontekija kertoi, ettd jatkotutkimuksia joudutaam usdttamaan
lian pitkaan. Tutkimuksiin padsy hidastuu myds siitd syysta, ettd koko dementiaa ei

aina havaita ajoissa.

Joka paikkaan on jono sinne eteenpdin ja jos naita paan kuvia ottaa niin

niihin on pitkat jonot. Niisséa aina menee sita aik@laiontekija 2)

7.3 Omaisten kokemukset palvelujarjestelmésta hoito  paikkaa
hakiessa

Omaisten kokemukset yhteistydbn sujuvuudesta viranomaisten kanssa dilmin,
dementiaa sairastavalle laheiselle haettiin hoitopaikkaa, viagutyhtena tekijana
heidan tyytyvaisyyteensa palvelujarjestelmad kohtaan. Tyyggtv@maiset kertoivat,
ettd heilta kysyttiin riittavasti potilaan hoitoa koskevista oigsda, kun taas
palvelujarjestelmaan tyytymattomat kertoivat, ettei heiltaytysriittdvasti potilaan

asioista.
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Toinen omaisten tyytyvaisyyteen vaikuttanut tekija oli se, ntieposti omainen koki
hoitopaikan jarjestyneen. Omaiset, joiden mieleg&ikki meni kivastj ” kaikki meni
hyvin”, "ei mitddn negatiivista sanottavda kertoivat, etta heidan laheisensa sai
hoitopaikan tuosta noin vadh viranomaisten hoitamana. Erd&dssa haastattelussa

korostettiin sita, miten hoitopaikkaa ei jonotettu vaan sitéa tarjottiin.

Meitd suorastaan pyydettiin tulemaan katsomaan tata tilaa, mika taalla
on. Etta jos tama kelpaigiPekka)

Tyytyvaiset omaiset olivat siis saaneet hoitopaikan ilman,hetidéan oli tarvinnut sité
vaatimalla vaatiaPalvelujarjestelmaan tyytyvaiset kertoivatkin, etta laitdsgpaihaku
sujui "hyvassa yhteishengessdranomaisten kanssa ja he kayttavat termepadssa

sovussa viranomaisten kansga” meni ajatukset viranomaisten kanssa ihan nappiin

Palvelujarjestelmén toimintaan tyytyvaisistd omaisistali Réii hyvillaan siita, ettei
hanen aitinsa mennyt suoraan hoivakotiin, vaan "kiersi” sinne muidestén kautta.
Railin mielestd oli hyva, ettei muutto kotoa ollut niin akkindinennvagi sai tottua

pikku hiljaa siihen ajatukseen, ettei han en&é asu kotonaan.

Jos ajattelee sita, etta kotoa suoraan jouduttais siirtdmaan tammaoiseen.
Niin tas oli se hyva, etta han tuli niin monen portaan kautta sitten. Se meni
niinku luonnikkaasti. Han itsekin sen ymmarsi kylla, etté siirrytaan

paikasta toiseen just naiden sairauksien tairaili)

Palvelujarjestelmaan tyytyvaiset uskoivat, ettd ilman heidan patemstken heidan
l&heisensa olisi saanut yhtd nopeasti ja helposti kyseisen hk@opdarja sanoi

luottavansa, etta paikkakunnalla kylla huolehditaan omista asukkaista.

Taa on kuitenkin niin pieni paikka, etta silla lailla tuttu ja turvallinen
yhteiso6. Ei tdalla ole samanlaista kuin tuolla kaupungeissa. Taalla inmiset
tuntee toinen toisensa niin hyvin. Pidetdan omista huolta. Sinéansa ihan
hyva, ettd sattuu asumaan taal{larja)
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Palvelujarjestelmaan tyytymattomat pitivat omaisen roolia ehdattomerkittdvana
hoitopaikan saannissa. He uskoivat, ettei sairastunut olisi saanigt&yseitopaikkaa
ilman omaisen aktiivista toimintaa. Omaisetvailivat, kuinka he joutuivat tekemaan
toita paikan saamiseksi. He kritisoivat viranomaistoimintaa, Vvirarstem
tavoitettavuutta, hoitojonoon ottamista, jonotukseen liittyvia ongelmia ja

kotiutustilanteita.

Seka tutkimuksessa haastattelemani vanhustenhuollon tyontekijat ettédrvainen
olivat sitd mielta, etta omaisen roolilla on joissakin tapauésissrkitys hoitopaikan
jarjestymisessa. Vaikka periaatteessa kaikkia kohdellaampualssesti, voi vaativa
omainen kuitenkin saada aikaiseksi enemmaéan kuin sellainen, joka aitaismksa

vaatia.

Aika pitkalti on omaisista kiinni, miten ne osaa sita apua hakea. Jos on
vahankin huonomuistinen ihminen, niin hanellah&an on aina kaikki hyvin.
Ei koskaan mitaan kipuja, ei koskaan mitaan puutteita. Etta omaisten

aktiivisuutta pitasi olla(Tyontekija 1)

Omaisten tyytyvaisyyden kokemuksiin naytti siis vaikuttavan seermaktiivinen rooli
omaisella oli ollut paikan jarjestamisessa. Tyytyvaisimpii&at ne omaiset, jotka
kokivat saaneensa laheiselleen hoitopaikan ilman omia ponnistuksia jopattii he
olivat saaneet olla passiivisia seka paikanhaun etta laitoshoidpaellesuudesta
paattamisen suhteen. Eila oli tyytyvainen siihen, ettd viranotnaigiivat aidin
laitospaikkahaun ilman, ettd hanella oli asiassa minkaanlaista.réola koki hyvana
asiana myoOs sen, ettei hanen tyttdrend tarvinnut “pakottaa” ndin@duttamaan

hoitolaitokseen:
Se meni jotenki niin kauheen kivasti. Mulla oli hyva mieli, ettei se ollut

mun kannalta sellasta pakkoa. Etta se on nyt pakosta mentava. Se lahti

niinkun tuolta toisesta paasta. Etta tuli semmonen help(iis)
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Marja taas oli tyytyvainen, ettd hanen tuttavansa, joka arkseat hoiti vanhusten
laitospaikkahakemuksia, teki kaiken tarpeellisen tyon, jotta h&neneamilsaatiin

hoitopaikka.

Me ollaan oltu siitd onnellisessa asemassa, kun mun tuttavalla on
ammattinsa puolesta semmonen tieto naisté asioista. Han on niinku paljon
auttanut tassa ja oikeastaan hoitaa tallékin hetkella kaikki paperiasiat.
Sielta tuli niitd ehdotuksia, ettd han tiesi paremmin tasta Alppiruususta ja

sanoi, ettd tanne kannattaa aidin hak@darja)

Palvelujarjestelmaan tyytymattomat omaiset kokivat, ettd heidé@mdallaan
hoitopaikan saaminen vanhemmalle oli vienyt liikaa heidéan voimavaroiémn.oli

joutunut vaatimalla vaatimaan aidilleen laitospaikkaa.

Mista ihmeesta ma kuulin, etta Alppiruusussakin on nyt avautunut paikka.
Mina heti tdnne ja se palaveri olikin seuraavalla viikolla. llmeisesti

tiedettiin, ettd ma olen niin sinnikas(Ulla)

Palvelujarjestelmaan tyytymattdmien omaisten mielestda dem@rdai vanhusta ol
vaikea saada hoitopaikkajonoon, vaikka Kkotipalvelu olisi todennut hoitopaikan
tarpeellisuuden. Riitan tapauksessa viranomainen, joka ei tuntenuttusaitts
henkilokohtaisesti, evasi paikan hoitojonosta lyhyen tapaamisen pedeaustgian
kohdalla viranomaistoiminnassa harmia heratti se, kun Ulla sa@afiedttd h&nen
jattamansa hoitopaikkahakemuksen voimassaolo on paattynyt, eikd hanké loditgttu

sitd uusimaan. Hanen &itinsa putoaminen pois jonosta tuli ilmi sdiaurdan

kysellessa paikkatilannetta. Ulla ei siis ollut tiennyt, ettd hakemaa pisia.

Myds viranomaisten ristiriitaiset mielipiteet ihmetyttiveimaisia. Haastateltavat
omaiset kertovat, kuinka ladkarit ja hoitohenkilokunta sairaalassatélivig, miten
kyseinen henkild voi asua kotona, kun taas laitospaikkahakemuksista vdsiaaaa
viranomainen oli poistanut henkildn hoitojonosta ja ehdottanut viela kotihoitdanRii
dementoitunut isd, joka oli lahtenyt verisend ensiavusta ydlla ileartzan, ei
hoitopaikka-asioita hoitavan viranomaisen mukaan ollut ollut laitoshoidon $s@ee
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Poliisit, jotka olivat I6ytdneet isén, olivat kummastelleet,emihenkild voi asua viela

yksin.

Riitassa tyytymattomyytta ja ahdistusta herétti mydskse, hanen iséansa kotiutettiin
vastoin hanen tahtoaan sairaalasta, vaikka tdma ei tunnistanut erésd.kRiitan oli
tyonsa vuoksi jatettava isa yoksi yksin ihmettelemaan, missd hasdoali fjokin aika
sitten joutunut sairaalaan nestevajauksen ja aliravitsemuksen vuokgpal@tun
kaynnit kolmesti paivassa eivat olleet riittaneet valvomaan &idkhk ottoa ja syomista

ja juomista:

Ma ajattelin, ettd voinko ma jattdd sua tanne. Tuntui ihan kauhealta, etta
miten ma nyt sut jatan tanne. Kun se viela inmettelee, ettd missas mina nyt
sit olen. Mut en makaan voinut sinne yoksi jaada, kun kumminkin mun piti
toihin lahtee aamulla, ja ei tasta mitdan tuu, jos ma taal valvon. Et sit

vaan tayty yrittaa, ettd han on kotona ykgRiitta)

Kotiutuksessa pahaa mieltd aiheutti myds se, ettd omaisillesailettu ilman
ennakkotietoa, etta heidan laheisenséa on kotiutettu. Omainen ei simadgsa voinut
enda tehda mitaan, silla henkild oli jo taksissa matkalla kotiinutdsesta oli huonot
muistot myos Ullalla, joka oli yhdessa henkilokunnan kanssa suunnitellutiucten
lahtékahveineen, mutta tydvuoroon tullut toinen hoitaja olikin kotiuttanut aidin

iimoittamatta tasta Ullalle.

Jonotusjarjestelman kiemurat saivat Riitan ihmettelemaan, kuka uapaut
hoitopaikan vei. Kuka tarvitsi paikkaa enemman kuin h&nen isansa japemiliateella
paikat jaetaan? Saarenheimon ja Pietilan (2006, 77) mukaan yksi &palusit
synnyttavistd asioista ammattilaisten ja asiakkaiden vuorovaiksgsgksenkin se, etta
paatoksia ja toimintatapoja ei perustella. Perustelemattomuus: joéligosti kielteisiin

mielikuviin ja jarjestelmén ja asiakkaiden vélinen kuilu kasvaa.
Haastattelussa tyytymattomét omaiset kuvailivat, kuinka dementddupdtetaan

laittaa minne tahansa, jotta voidaan sanoa, ettd hoitopaikkaa onutafuttaiset
pelkasivat, ettd jos he eivat ota vastaan tarjottuja vaihtoehtojkkaka taysin
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sopimattomia, he joutuvat “"mustalle listalle” eika heille en&ijota muita

hoitopaikkoja:

Tuli véhan semmonen tunne, et kunhan nyt jonnekin, etté sillonkin kun sita
ryhmékotipaikkaa oli, niin jos ette tata ota, niin mihis sitten. Viette sit

mihin viette (Riitta)

Nailla saastosysteemeilla voidaan niinku pitaa lain mukaisesti tata
systeemia ylla, ettd just rimaa hipoen tayttaa sen lain. Voidaan sanoa, etta

on tarjottu tatd huonetta, mutta eivat hudlilla)

Haastateltujen omaisten tyytyvaisyyden eroavaisuuksia&elisaltaan myos se, etta
joku voi saada hoitopaikan viikossa, kun joku toinen voi olla jonossa kaksikin vuotta,
kun parempikuntoiset, joiden katsotaan hydtyvan paikasta enemman, kijlaavssa

ohi. Hoivakoti Alppiruusussa on vain 12 paikkaa, joten vaihtoa tapahtuu epée¢msais
tahtiin. Joitakin onnistaa ja he saattavat saada paikan lyhyejakinsesalla. Kaikki
haastatelluista omaisista eivat osanneet sanoa tarkkaa jonotugdiqaieuusuun.
Kertomusten perusteella on kuitenkin paateltavissa, ettd palyetighmaan
tyytyvaiset olivat saaneet hoitopaikan jarjestymaan nopeammin kyipntattomat,
jotka olivat joutuneet taistelemaan ensin jonoon paasysta ja sitén adottamaan

pitkd&n paikan vapautumista.

7.4 Omaisten kokemukset palvelujarjestelmésta lahei  sen
asuessa hoivakodissa

Myds hoivakodissa asutun ajan pituus ja dementiaa sairastavan sopemtumine
hoivakotiin vaikuttivat omaisten tyytyvaisyyden kokemuksiin palvelujariegie
suhteen. Omaiset, joiden laheinen oli ollut hoivakodissa pisimpdan (yhagstéen
vuotta), olivat palvelujarjestelmaan tyytyvaisempia kuin ne, joidéneinen ol
muuttanut sinne puolen vuoden sisalla. Dementiaa sairastavat vanhehwatagjan
kuluessa sopeutuneet uuteen ymparistoénsad paremmin kuin sinne lyhyesisajt

muuttaneet. Huomatessaan vanhempansa viihtyvan hoivakodissa, oli lastenkin helpompi
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tuntea tyytyvaisyyttd saatuja palveluita kohtaan. Kun vanhempi dagv&men, on

myos lasten helpompi sopeutua ajatukseen, ettei aiti tai iséasn&dtona. Vaikka koti
ensisijaisesti mielletdénkin konkreettiseksi asuinpaikaksi, on gifiénenlaisia
merkityksi& niin sairastuneelle kuin omaiselle. Sairastuné&elievoi merkita paikkaa,
jossa ainakin ajatuksen tasolla voi tehda mitd haluaa. Omaisen kataadtlaheisen
kotona asuminen voi olla merkittdvaa siksi, ettd sairaskaan perlerergasnaarity
yksinomaan sairaaksi, kun han voi viela asua kotona. (Saarenheimadil& P@®3,

144.)

Omaisten tyytyvaisyyseroja hoivakotivaineessa voi selittdéasnsg, ettd mahdollisesti
omaiset, joiden hoivapaikan hakuajoista oli pidempi aika, eivat halunneemeisiélla
ikavia asioita. Koska he olivat saaneet laheisensa hyvaan hoitopgilfakoska he
olivat nykytilanteeseen tyytyvaisia, he halusivat keskittggikyhetken hyvaan

vaiheeseen sen sijaan etta olisivat alkaneet muistella vanhoja vaikeuksia.

Yhteista kaikille haastatelluille oli se, etta he olivat yyyisia hoivakoti Alppiruusuun
Kaikki pitivat Alppiruusua laheiselleen parhaana mahdollisena hoitop@akjeaolivat
tyytyvaisia laheistensd saamaan hoitoon. Omaisten kokemusten makeakkaat

viihtyivat hoivakodissa.

Hoivakodin merkittavimmiksi puutteiksi omaiset kokivat henkilékunnan vahyyden ja
vaihtuvuuden. Osa koki kuormittavaksi sen, etta henkilokunnan vahyyden vuoksi

omainen tarvitaan saattajaksi, kun asukas asioi esimerkiksi terveyskeskuksessa

Just tammoset tietyt pissanaytteet ja verinaytteet, etta olis mahdollisuus
taalta, kerran nais muissa taloissa, miks taé eroo siita. Kun eihan naa
ihmiset kuitenkaan voi itse lahtea ja aina heilla taytyy olla saattaja.

Isalleni aika rasite kuitenkin. Aiti ei oo enaa mikaan hirveen helppo
autoon laitettava, kun sité saa tosiaan kammeta sinne ja sieltd ulos. Se on

aika vaikee(Marja)

Myds muut Kkuin palvelujarjestelmddn tyytyméttémat omaiset kokighéensa

kuormittuneita ennen kuin saivat dementoituneen vanhempansa hoitoon Alppiruusuun.

46



Jopa viisi kuudesta omaisesta myonsi tunteneensa itsensa kuormittiereeksikuin

dementiaa sairastava laheinen oli saanut laitoshoitopaikan.

Kyllahan se on elamaa helpottanut, etta on voinut sen hoitovastuun antaa
just tdnne Alppiruusun vaelle ja voi luottaa siihen, ettd taalla on niinku
ymparivuorokautinen seuranta ja aina on sitten kavereita tossa, ettei tarvi
olla yksin. Ja voi olla yksin, jos haluaa olla yksin. Taalla on niinku
vaihtoehtoja. Kylla se on paljon helpottanut. Ja voi menna ja kulkea

milloin missékin, ettei ole sit rippuvainen aidin hoidogtaili)

Hoivakotiin muutto oli vahentanyt huomattavasti omaisten huolta:

Nyth&n mulla on hyva olo, kun &iti on taalla saanut olla pitkdan. Jaa se 24

tuntia pois vuorokaudessa hoitovastuu ja hualila)

Se oli siis ihana, etta sain hanet tan(teila)

Taa on aivan ihanaa, etta on tdnne paassyt. Ei vie mitenkdan minun

voimavarojani.(Marja)

Muutto oli tuonut mukanaan positiivisia asioita myos laitospaikan gkmankolme
omaista mainitsi vanhempansa saaneen kaverin tai kavereita hoigakotlsssaan.
Marja kertoi, ettd hoivakotiin paasyn jalkeen hanen dementoitunut &finkaan kuin
parantunut ja heidan suhteensa on muuttunut lAheisemmaéksi. Riitam psastinyt
Alppiruusussa myos ulkopuolisten mielestad ja h&nen vointinsa oli muuttalvdiss

parempaan suuntaan aikaisempaan verrattuna:

Isdn oma hoitaja on tullut tanne (terveyskeskuksesta) ja sanoi, ettad isani
on muuttunut ihan, sillon oli IHAN toisenlainen siella. Etta siitd on kehitys
mennyt eteenpéin. Ettei oo taantunut ainakaan. Omatoimisena taalla
pyyhkii poytid ja auttaa pyykkien laitossa ja semmosessa, etta kylla han on
niinku, kun saa sita ohjausta, ettd mita tehddén. Parempaan suuntaan

mennyt nyt kun on taalla ollugRiitta)
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Tutkimuksessa haastatellut omaiset osallistuivat hoitoon hoivakodistavein. Osa
haastatelluista omaisista vieraili hoivakodissa saanndllisestitagmi samalla
vanhempansa asioita kun toiset tyytyivat vierailemaan harvakseibman erityisia
vastuutehtavia. Pekka vieraili hoivakodissa viikoittain ja vastasi aséatsa-asioista ja

la&karissa kaynneista:

Raha-asiat on mun hoidossa ja vaimo hoitaa ne. Ainoastaan mita tos on
laékarissa kayntia silloin talldin, niin taytyy olla turvana ja viemassa.
(Pekka)

Marjalle aidin laitoshoito mahdollisti omaan elamanrytmiin sopivan kanssakégmi

Ma kayn aika harvakseltaan tassa, mutta olen tietoinen kumminkin, kun

kysytddn mielipidett{Marja)

Yksimielisia haastatteluun osallistuneet omaiset olivat, iii dementiaa sairastavien

hoivakoteja tarvitaan alueelle lisaa:

Oishan se tietysti hyva, jos kaikki dementiapotilaat olis samassa paikassa
niinku taalla. Sais sen hoidon paremmin, kuin jos ne on jossain yhdesséa
muiden vanhusten kanssa niin se sitten taas vahan hajottaa sita hoitoa.

Taa on hyva malli(Pekka)

8 Johtopaatdkset ja kehittamisehdotuksia

8.1 Johtopaatokset

Aineiston analyysin mukaan omaisten tyytyvaisyyteen palvelujghpeédn suhteen
vaikutti se, ett&viranomaisilta sai tukea, tietoa, neuvoa ja apua (henkinen tuki, tiedon
saanti, tavoitettavuus, kotiapu, tutkimuksiin paasy, hoitopaikan saanaiy ilbmaa
aktiivista ponnistelua. Toisaalta omaiset pitivat tarkedng,hefitéa kysyttiin laheisen

hoitoon liittyvista asioista ja etta heidan mielipidettdnsd naydestettiin. Palveluista

48



vastaavien henkildiden onkin syyta kiinnittad huomiota siihen, ettad pglvektelman
rattaat toimivat kitkatta ja ettd omaisen mielipidettd kunriméte. Olisi suositeltavaa,
ettd viranomaiset ottaisivat vastuun hoidon jarjestamisesta nitei, @hen tarvita
omaisen aktiivista vaatimista. Kun viranomaiset huolehtivat asiakkasioiden
jarjestamisesta, saa omainen halutessaan olla sivuosassakuitattkin tuntea, etta
hanen mielipiteitddn kuunnellaan. Talldin omainen kokee, ettd ilman omaise

vaatimuksiakin potilas saisi saman kohtelun.

Omaisten tyytyvaisyyteen vaikutti myds hoivakodissa asuttu adsapdtilas oli asunut
pitkaan hoivakodissa, han oli jo sopeutunut paremmin uuteen ymparistoon iksioli s

tyytyvdinen. Kun hoidettava on tyytyvdinen, myds omaisen on helpompi ol
tyytyvainen.

Alla olevaan taulukkoon on koottu aineiston analyysissa esille aulleit

parannusehdotuksia, jotka lisdavat omaisten tyytyvaisyytta palvelugmeést kohtaan.

Taulukko 3. Aineistosta nousevia kehittamistarpeita

1. Tuetaan omaisten jaksamista

2. Lisatadan tiedotusta ja neuvoja *

3. Viranomaiset parantavat tavoitettavuuttaan
4. Myonnetéan riittavasti kotiapua *

5. Taataan nopea paasy jatkotutkimuksiin *

6. Kysytddn omaisilta sairastuneen hoitoon liittyvista asioista ja ataaste

omaisen tietdmysta

7. Viranomaiset aktivoituvat hoitopaikan jarjestamisessa
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Tahdella (*) merkityt parannukset vaativat mahdollisesti lisdssgjs.  Nelja
parannusehdotusta seitsemasta ei kuitenkaan ole kiinni taloudetksistaseista, vaan

ne pystytdan tekeméaan pelkalla hyvalla tahdolla.

Taméan tutkimuksen perusteella esille nousevat seuraavat kehgt@ioigkset, joilla

dementiatyota voidaan parantaa.

Taulukko 4. Yhteenveto kehittamistarpeista

Taataan nopea paasy jatkotutkimuksiin. -> Dementian varhainen havaitseminen

- Lisataan tiedotusta ja neuvoa. -> Tiedon lisdéaminen

- Kysytdan omaisilta hoitoon liittyvista
asioista ja arvostetaan omaisen -> Vuorovaikutuksen parantaminen
tietamysta.

- Tuetaan omaisten jaksamista.

- Viranomaiset ja tyontekijat parantavat

tavoitettavuuttaan.

- Myobnnetaan riittavasti kotiapua. -> Resurssien lisddminen koti- ja
- Viranomaiset aktivoituvat hoitopaikan| laitoshoitoon

jarjestamisessa.

8.2 Kehittamisehdotuksia

8.2.1 Dementian varhainen havaitseminen

Eras haastatelluista omaisista Riitta (ks. s. 37) epaii, lgthen isansa oli sairastanut
dementiaa jo vuosikausia, ennen kuin kukaan havahtui tilanteeseen. Vakidempiin

ajatellen merkit sairaudesta olivat olleet ilmassa jo pitkRétta, muut perheenjéasenet
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ja laakari olivat kuvitelleet kaiken olevan kunnossa. Haastattelusga pohti sitd,

olisiko laakityksesté ollut enemman apua, jos dementia olisi havaittu aikaisemm

Yksi omaisten tyytyvaisyyden eroja selittdva tekija dkgdoitoon paasemisen nopeus.
Palvelujarjestelmaan tyytymattomat kokivat, ettd diagnoosin tekoajoaduttu
odottamaan julkisella puolella liian kauan. Asiantuntijoiden mukaan tariitt
tutkimuksiin paasya tulisi nopeuttaa, jotta avun saanti ei viivastiaginoosin puutteen
vuoksi. Tutkijat ovat yhtd mieltd siitd, ettd varhainen diagnoosisjaaakuuluvat
tutkimukset ovat tarkeitd seka sairastuneelle ettd hénen lE®esisi (Laakkonen,
Pitkala, Eloniem+Sulkava 2006, 47.) Taman nakemyksen kanssa ristiriidassa olivat
kahden haastattelemani tyontekijan mielipiteet siitd, ettei vamhmusstrvitse kayda
dementiatutkimuksissa, jos muistisairaudesta on olemassa selva epal3gks

Nykyiset dementialadkkeet voivat parantaa ja yllapitdd potilanuistitoimintoja,
vahentdd ahdistuneisuutta lievassa ja keskivaikeassa demengliésanahdollistaa
itsendista selviytymista paivittaisissa toiminnoissa entiptdempéaéan. Varhaisella
diagnoosilla voidaan mahdollistaa potilaan osallistuminen p&atdksentekoon
kaytannollisissa, oikeudellisissa ja taloudellisissa asioissautma myos kayttamaan
paremmin hyvaksi erilaisia tukimuotoja, kuten paivatoimintaa tai aistukea.
Varhainen diagnoosi voi siis parantaa perheen eldméanlaatua jat&Hkémsshoidon
tarvetta. (Alhainen 2001, 21; Laakkonen ym. 2006, 46.)

Jotta dementia voitaisiin havaita mahdollisimman varhain, tl&ntyneiden parissa
tyoskentelevien laakarien vastaanotollaan kiinnittd& huomiota poli@iseen tilaan.
Dementiatiedon lisddminen julkisuudessa voi auttaa omaisia leavaas dementian

oireet aikaisemmin.

8.2.2 Tiedon lisddminen

Tutkimukseni mukaan dementiaperheiden tiedonsaannin tarve on moninaista.
Palvelujarjestelman monimutkaisuus ja omaisten vahainen tietdmigisairauksista

voivat viivastyttda dementiaa sairastavan avun saantia. Sairakdeaibéessa omaiset
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tarvitsevat tietoa itse sairaudesta, hoitomahdollisuuksista, etwulsistoitopaikoista.
Omaiset tarvitsevat neuvoa ja apua siind, miten palveluita yakgt haetaan.
Tutkimuksessa haastatellun viranomaisen (ks. s.36) mukaan omaistanysieja
sairauden tuntemus tukee myos kotona asumista, koska sairautta ywamamaiset

tietdvat milloin on oikea aika ryhtya etsiméan laitoshoitopaikkaa.

Nykyisessa palvelujarjestelmassé terveyskeskuksilla on paavastoentiapotilaiden
seurannassa. Tutkimuksissa on todettu, etta la&karit eivat kuitenkstginvagtaamaan
dementiaa sairastavien ja heiddn omaistensa tiedontarpeesbeh 1990, 81).
Asiantuntijat ehdottavat dementian hoidon keskittamista muistipoliklifek@isiaan
hyvin perehtyneille henkiloille. Tallaista henkiloa voidaan kutsua ineisvojakst.
Muistineuvoja toimii laékarin tyoparina huolehtien siita, ettéa pptay saannéllisesti
vastaanotolla. Poliklinikoilla olisi huomioitava hoidon jatkuvuus ja hoitavan
henkilokunnan vaihtuvuutta pitéaisi minimoida. (Laakkonen ym. 2007, +1B50.)
Muistineuvoja olisi siis henkild, joka hallitsee monimutkaisen palvgkgéeiman.
Sairastuneilla ja heiddan omaisillaan olisi ndin oma luottohenkilka josaa vastata

heidan kysymyksiinsa ja tarvittaessa osaa neuvoa palveluviidakossaesetasen.

Yleis6luennot ja niiden pohjalta jarjestettavat keskusteluhetketenkdlinen tapa jakaa
informaatiota dementiaa sairastaville ja heidan l&heisilleébel( 1990, 80).
Tiedonsaannin liséksi tarjolla voisi olla myos vertaistukea. #leennoilla voitaisiin
jakaa tietoa laadkityksestd, neuvoa erilaisten tukien, kotiavun, apudéaine
hakemisessa. Omaisten olisi myos tarked saada tietad, mertleeen tulisi suhtautua
sairauteen ja sairastuneeseen. Tietdmystd hoitopaikoista WJ@&ta mm.
tutustumiskaynneilla mahdollisissa hoitopaikoissa. Niitdkin voitaisjtirjestaa

useammalle kuin yhdelle perheelle kerrallaan.

1 Alzheimer-keskusliitto julkaisi vuonna 2007 nimikesuosituksen, jonka mukaan
dementia-alkuiset nimikkeet muutetaan muisti-alkuisiin. Suositsksghtenaistettiin
nimikkeet myos niin, etta muistihoitajat tydoskentelevat hoitotygaséuistineuvojat

neuvonta- ja ohjaustyossa. (Tiedote 16.10.2007.)
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8.2.3 Vuorovaikutuksen parantaminen

Tassa tutkimuksessa tekemisténi haastatteluista kay ilrai,yk#i merkittavimmista
omaisissa tyytymattomyytta aiheuttavista tekijoistd on pulittee vuorovaikutus
ammattilaisten ja omaisten valilla. Vuorovaikutuksen parantamineréa lis
dementoituneen ja omaisen hyvinvointia sek& helpottaa yhteistyota. Vikortoga
paranee muun muassa tiedonkulkua lisaamalla omaisten ja viranomeddiléin

viranomaisten ja hoitotyontekijoiden avoimuudella seka tehtyjen paatosten paiaistel

Tiedonkulkua parantamalla voidaan valttéda sellainen haastattelilssaudst tilanne,
jossa omainen harmittelee, ettei han ymmartanyt hoitopalaveregafistumisen
tarkeyttda, kun dementiaa sairastava isd oli terveyskeskuksen vustddasa
hoidettavana.Paatosten perustelut esimerkiksi siitd, kuka saa hoitopaikan mill&ékin
perusteella, voisi vahentdd omaisten epavarmuutta siitd, miten vaesbnhoitavat

heidan laheisenséa asiaa.

Vuorovaikutuksen lahtékohtana on tavoitettavuus. Viranomaisten ja omaisten
yhteisty6ta helpottaa huomattavasti se, ettd viranomaisetoovaisen tavoitettavissa
kohtuullisen helposti. Haastattelussa erds omainen sanoi, etta omppales
puhelintunti on harvemmin ja varmemmin, kuin ettd se on esimerkiksipaka, jos

henkilo ei kuitenkaan pysty ottamaan puheluita vastaan.

Agee ja White Blanton (2000, 315, 332) ovat kiinnittdneet tutkimuksissaan huomiota
viranomaisten ja asianomaisten valiseen kommunikaatioon. Kun vanhuksetiga he
omaisensa hakevat apua palvelujarjestelmaltd, on vuorovaikutuksessangeimia.
Perheiden kanssa tydskentelevien viranomaisten on oltava tietoigia lslinka
hoitopdatokset vaikuttavat ihmisten tunteisiin. Kun palvelujen tuottajednfzavat
vuorovaikutustaitojaan, omaiset voivat helpommin saavuttaa tavoitteensmhakset

saavat parempaa palvelua.
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8.2.4 Resurssien lisddminen koti- ja laitoshoitoon

Omaisten kertoman mukaan hoitokokemukseen vaikuttaa ratkaisevaisti daattavan
avun riittavyys. Palvelujarjestelmaan tyytyvaiset omaiset Jaiki saaneensa
vanhemmalleen riittdvasti apua kotiin kotipalvelusta, kotisairaanhaidosti

molemmilta. Palveluihin tyytyméttoméat omaiset eivat olleetelestdédn saaneet
riittavasti apua kunnan kotihoidolta, ja jotkut olivat joutuneet ostamgauma a

yksityiselta palveluntuottajalta.

Omaisten sitoutumista apua tarvitsevien vanhusten kotihoitoon on pys#gmaan.
Nykyddn kotona hoidetaankin vaikeammin dementoituneita potilaita kuin
parikymmenté vuotta sitten (Sulkava 2005, 227). Kotona asuminen on useimmagn par
vaihtoehto dementoituneiden ja heidan l&heistensa kannalta. Tama vaihtotdthkitkui
edellyttda avopalveluilta kykyd tukea seka itse sairastureitta hdnen laheisiaan.
(Eloniemi=Sulkava 2002, 106.) Kotihoitoon on annettava riittavasti resursseja silloin,
kun koti viela on dementiaa sairastavalle sekd mieluinen ettdlinenaasuinpaikka
(Eloniemi~Sulkava ym. 2006, 27).

Tutkimuksessa haastattelemani omaiset kertoivat, ettei vanhemntara kaguminen
dementian vaikeutuessa en&a onnistunut ilman ymparivuorokautista hoitajes/ul
lisddmiselld ei siis tehda ihmeitd endé siind vaiheessakdtonma kdaydaén jo useita
kertoja paivassa. Koska kaikki omaiset eivéat ole halukkaita tainexk@ ryhtymaan
omaishoitajiksi, on laitoshoitopaikkoja oltava riittavasti niille, jotkwéat selviydy
kotiavun turvin kotona. Silloin kun sairastunut tarvitsee ympaéarivuorokautisti@a,

eika hoitoa voida kotona jarjestaa, on paras hoitopaikka hoitolaitos.

Laitoshoitopaikan jarjestyminen nopeasti ilman omaisen aktiivista fEanosratti

haastatelluissa tyytyvaisyyttad. Silloin, kun omaiset kertoivatujpegnsa vaatimalla
vaatimaan paikan saamista, he kokivat, ettei palvelujarjestelnmiintgi heidan
toivomallaan tavalla. Viidelle kuudesta haastateltavien vanhemnubtatarjottu

tilapaisratkaisuksi asumista vanhusten rivitalossa. Kaikki hahkatate olivat yhta
mieltd siita, ettei kyseinen asuinmuoto sopinut heidan vanhempieaseedseen (ks.
s.31).
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Silloin kun dementia on jo vaikeuttanut vanhuksen itsenéista elamaautbrkodista
palvelutaloon ole tutkimusten mukaan hyva vaihtoehto. Vanhuksen turvallisuus ei
useimmissa palvelutaloissa olennaisesti parannu kotona asumiseettunarr Jo
dementoituneen ihmisen muutto on selviytymista heikentdva tapahtuswrgaden
eteneminen tekee palvelutaloasumisesta joka tapauksessa I|yhigtest
(Eloniemi—Sulkava ym. 2006, 53533.)

Tutkimuksessa haastattelemieni kahden vanhuspalveluissa toimivaekiy@den ja
yhden viranomaisen mukaan on ongelmallista, ettd dementoituneet fowtsmia
odottamaan oikeanlaista hoitopaikkaa heille sopimattomassa hoitolagakses
dementiahoitopaikkojen vahyyden vuoksi. Naissa paikoissa dementoituneetaaiieut
ongelmia muille hoidettaville ja jaavat itse ilman asianmuamsitoa. Esimerkiksi
terveyskeskuksen vuodeosastolla ja vanhainkodeissa ei ole riittéegistsseja. Sen
sijaan, etta dementiaa hoidettaisiin asiallisella tavallajaan joutua henkiléresurssien
puutteen vuoksi turvautumaan rauhattomien potilaiden sitomiseen. Demel#ibgoti
tarkoitettu ryhmé&asuminen on tehostetun palveluasumisen tavallisinyoieja. Niissa

on vanhainkotiin verrattuna enemman henkildkuntaa. Tehostetusta palveluasumisesta on
tullut varteenotettava, kodinomainen vaihtoehto vanhainkotihoidolle. (Juva ym. 2006,
535-536.)

Koska tutkimuksessa mukana olleessa hoivakodissa paikkoja oli vain 12, ol
hoitopaikkojen vapautuminen satunnaista ja hoitopaikkaa odottavan aika on pitka ni
omaiselle kuin dementiaa sairastavallekin. Tutkimuksessa halestatte omaiset
olivat yksimielisia siita, ettd Alppiruusun tapaisia hoivakotipaikkejaitaan kunnassa

lisaa.

Alzheimer-keskusliiton tekemdassa selvityksessa lahes 40 % kunimsidti, ettei
kunnan vanhainkotihoidossa ole erillisiA dementiaosastoja. Viidesosa tiijlnediei
tehostettua palveluasumista dementoituville tarkoitetuissa yksik@ksaollenkaan
saatavilla. Niin ikdan laitoshoidon dementiayksikot puuttuvat viidetdamtia.
(Tervonen 2005, 3.) Resursseja tuleekin lisata kotihoidon lisaksi myoshiaitoon,
silla kun dementoitunut saa oikeanlaisen hoitopaikan ajoissa, katoajaisatiut

katastrofitilanteet jdavat tapahtumatta ja omaisen huoli vahenee
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Bamfordin ja Brucen (2000, 554-559) tutkimuksessa selvitettiin, mita rierae
sairastavat itse toivovat hoidoltaan. Haastateltavat toivoivat, dtgidan

hoitoymparistbnsa olisi puhdas ja mukava. Henkilokunnan tulisi olla Agsysilla

jatkuvuus luo turvallisuutta ja minimoi sekaannusta ja pelokkuutta. Muitd®isten

tavoin my6s dementiaa sairastavat haluavat, ettd heilla on mahdsllsanoa oma
mielipiteensd, ettd he tuntevat itsensd arvostetuiksi ja kunnoi&get ettd heita
kohdellaan yksiloiné ja etta he saavat olla tekemisissa muiden ihmisten. kanssa

9 Pohdinta

Tutkimuksessa haastatellut dementiaan sairastuneiden lapsettypjyagiisia siihen,
ettd heidan vanhemmalleen oli jarjestynyt paikka hoitolaitoksé$aastatellut olivat
sita tyytyvaisempid, mita helpommin paikka vanhemmalle oli lagega jarjestynyt,
silla he eivat olleet halukkaita omaishoitajuuteen. Tulos on painrest&uin Tapio
Kirsin (2004) dementiapotilaiden puolisohoivaa kasittelevan tutkimuksen joldsa
mukaan etenkin omaishoitajana toimivat vaimot kokivat vaikeana puolisonsa

siirtdmisen laitoshoitoon.

Kaikki tutkimuksessa haastatellut omaiset asuivat omissa taleaksis lukuun
ottamatta tytartd, joka oli ennen aidin sairauden puhkeamista mututyteiseen
talouteen héanen kanssaalKukaan haastattelemistani omaisista — tydelamasta
poissaolevat mukaan lukien — ei ollut vakavissaan harkinnut ryhtyvansanvaennsa
hoitajaksi siinéd vaiheessa, kun tama tarvitsi ymparivuorokautistashdivmaiset eivat
halunneet itselleen my6skaan vastuuta hoitopaikan jarjestamisestépdattivat sen
olevan yhteiskunnan ja viranomaisten tehtava. Laitoshoitoon paasenkstiuksessa
mukana olleiden henkildiden kohdalla saattoi edesauttaa se, etta he gssiiva&nnen
hoivakotiin muuttoa. Useimmat tutkimuksessa mukana olleiden lasten daaenti
sairastavat vanhemmat olisivat todenakaisesti tulleet toimeendatikali heilla olisi

ollut puoliso.

56



Jaber F. Gubriumin (1991) hoitoyhtdlomalliksi kutsuma ajattelutapa, jonkeaan
omaiset haluavat hoitaa sairastunutta laheistaan niin kauan kuin eoahaittavat, ei
pade kasilla olevaan tutkimusaineistoon, koska dementiaa sairastapmat eivat
aikoneetkaan ryhtyd omaishoitajiksi. Sitd vastoin Gubriumin nakemysisiama
hoitokokemuksista mosaiikkina tulee tutkimuksessa esiin haastateltarilaisina

mielipiteind palvelujarjestelman toimivuudesta.

Se, ettd tutkimuksessa haastatellut lapset eivat halunneet rylatyldempiensa
omaishoitajiksi, ei tarkoita sitd, etteivatkd he olisi valittdnesanhempiensa
hyvinvoinnista. Fisherin ja Tronton (1990) hoitoprosessimallin mukaan omaioie
kantaa vastuuta toimintakyvyltaan heikkenevésta laheisestaan jakombba hanta itse
tai huolehtimalla siita, etté joku toinen tekee kaytdnnén hoitotyon. Tatksduksessa
hoitoprosessin osatekijoistd esiin nousivat valittaminen, huolenpito sekd& hoidon
vastaanottaminen. Omaiset vélittivat sairaista vanhemmistaaripiyaivat heille
mahdollisimman hyvaa huolenpitoa, vaikka eivat kyenneet tai olldekksata itse
heitd hoitamaan. Lapset turvasivat vanhempiensa hyvinvoinnin jangis heille
laitoshoitopaikan, jossa he saivat tarvitsemansa hoidon. Hoitoproseggamasattekija,
hoidon vastaanottaminen nakyi tutkimuksessa vaélillisesti omaistepvéysyytend

vanhemman viihtymiseen hoivakodissa.

Pohdittaessa miksi osa omaisista oli tyytyvaisia ja osayngttomia saamiinsa
palveluihin, on kysyttava, johtuivatko erot erilaisista palvelukokemukgsigatko
perinkin erilaiset odotukset palvelujarjestelmén suhteen. Olivatkoisemgoiden
odotukset olivat korkealla tyytymattomampia kuin ne omaiset, joiden odotakeat

vahaisempia?

Tutkimustulosten perusteella keskeinen tyytyvaisten ja tyytyimaen haastateltavien
ryhmi& erottava tekija oli kokemus palvelujarjestelman toimivuud@sienan lisaksi
haastateltavilla oli myds erilaisia odotuksia palveluiden suhteemstdttelemistani
omaisista Pekka ja Ulla olivat odotusten suhteen miltei toisterastakohtia.
Palveluihin tyytyvainen Pekka sanoi, “ettei kaikkea voi saada”, kas tdlla oli
elamansa aikana oppinut puhumaan omaishoitajuudesta "taakkana” hoitadssaan y

kehitysvammaista lastaan. Ulla oli oppinut vaatimaan yhteiskunnalta hywé&dugal

57



Vaikka omaisten tyytyvaisyytta palveluihin selittivat osaltasitaiset odotukset, olivat
tyytyvaisyyserojen taustalla viime kédessa kaytannon kokemukset ntiaane
sairastavien palvelujarjestelmasta. Tyytyvaisyys ja tyfomyys ovat siis seurausta
siitd, ettd ihmiset ovat saaneet erilaista palvelua sanm@st@iméan sisalla, tassa
tapauksessa hyvinkin pienen osajarjestelman puitteissa. Taman Visklaan kysya,
mink& verran tyytyvaisyyteen palvelujarjestelmén suhteen vaiks#aattd dementiaa
sairastavien lapset paasevat vihdoin elamaan omaa elaméaénsdij tainsdi oli saatu

ymparivuorokautiseen hoitoon.

Ajatukset hoivan jarjestamistavoista ovat aikojen kuluessa vaihtuMsathusten
hoidossa on toisinaan korostettu yhteiskunnan roolia ja valilla perlastnta. Samoin
ovat vaihdelleet kasitykset siitd, missa elaman viimeiwsetdet olisi paras viettaa.
Tamanhetkinen kasitys on se, ettd yksilon ja yhteiskunnan kannalta paikka
vanhukselle on oma koti (Saarenheimo & Pietila 2003, 147). Kulttuurinen
yksilollistyminen on eras tekija, mika vaikuttaa ihmisten tapsantautua sairaiden
hoitamiseen. Monet ihmiset ajattelevat, ettd heidan tehtavanski&omagspainoisesti
omaa elamaansa, ja yhteiskunnan tehtava on hoitaa heikompia. Useiammibtytssa
kdyminen tai omien lasten hoitaminen tekee kayt&dnndssa mahdottomatesastiai
sairaan vanhemman hoitamisen. Ty0std pois jddminen l&heisen hoéntanpeksi
tuottaisi monille ylitsepddsemaéattomia taloudellisia ongelyg tai omat lapset eivat
kuitenkaan ole ainoita syita siihen, ettd vanhemmalle halutaan h&kepé&ilakkeelle
paasya odottavat ihmiset tekevat suunnitelmia kolmanigenvaralle. Osalla tassakin
tutkimuksessa haastatelluista lapsista ei vanhemman hoitotarpestassa ollut tyota
eikd kotona asuvia lapsia. Kolmannessa idssa ihmiset odottavansadierrankin
tehda vapaasti sita mita tahtovat, ennen kuin oma toimintakyky vanhualien t

heikkenee.

Lopuksi on syyta huomauttaa, ettd ikdihmiset itse eivat useinkdaa, ledta heidan

lapsensa sitoutuvat hoitamaan heitd. lhmiset, jotka ovat olleet ralesga

2 Kasitteella kolmas ika tarkoiteta@tékkeella olon aikaa ennen sita elaméanvaihetta —
neljatta ikaa, "varsinaista vanhuutta”, jolloin riippuvaisuus toisten tavusidelleen
lisdéantyy (Tedre 2003, 135).
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hyvinvointivaltiota, pitdvat julkisten palvelujen saatavuutta tarkeanaanom
itsendisyytensa kannalta (Vanhuuspolitikkaa vuoteen 2001 1996, 113). Huolenpitoa
sairaista ja vanhuksista ei voidakaan salyttdd kokonaan perheillaskyim@an on
edelleen tarjottava kansalaisilleen laitoshoitoa, vaikka siitd iomevaikoina yritettykin
paastd eroon. Vanhusten ja dementiaa sairastavien lukumaaran yéisdant
laitoshoitopaikkojen tarve tulee entisestddn kasvamaan. Yhteiskunisiakahittda
kaikenikaisille ihmisille sopivaksi. Palveluketjua tulisi parantas, ettd se ottaisi
huomioon ik&&ntyneiden tarpeet varhaisen puuttumisen mahdollisuuksista aina

pitkdaikaiseen laitoshoitoon asti. (Vaarama ym. 2004, 57.)

10 Luotettavuuden arviointi ja eettiset kysymykset

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd miten dementiaa sairastakehdalla
palvelujarjestelma oli toiminut ennen kuin he olivat siirtyneekgatkaishoitoon.
Tavoitteena oli 16ytda asioita, joita korjaamalla palvelujéejesdd voitaisiin kehittaa
paremmaksi. Tutkimuksen kautta dementiaa sairastavan lahiomamieat s

mahdollisuuden kertoa kokemuksistaan palvelujarjestelmasta.

Tutkimuksen teossa aineiston kokoon vaikuttavat yleensa kaytettavissaatkavim

raha (Tuomi & Sarajarvi 2003, 87). Taman tutkimuksen kohdalla aineiston kokoon
vaikutti eniten aika tai oikeammin sen puute. Haastattelut oli sotetitavan kesan
2006 aikana, ja koska ihmisilla on tapana lomailla heindkuussa, aikaliaj@dtaan
yllattdvan nopeasti. Vaikka haastateltavien rekrytointi tutkimuksee odotettua
vaikeampaa, kaikki haastatteluun osallistuneet suhtautuivat positivisestatteluun

ja olivat auttavaisia tutkimuksen teon suhteen.

Huolimatta siitd, ettd haastateltavia omaisia oli vain kuusi, ttitkimus esille
hoitokokemusten variaation. Haastateltavien omaisten lukuméaaran tkasnaen ei
olisi oleellisesti muuttanut saatuja tutkimustuloksia, koska jo kasidlevassa

aineistossa hoitokokemusten aaripaat tulivat selkeasti esille.
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Eskola ja Vastamé&ki (2007, 280) korostavat tilan merkitysta suotuisan
haastatteluilmapiirin  luomisessa. Tassa tutkimuksessa haagtaitkana toimi
luontevasti hoivakoti. Samalla kun omaiset kavivéat tervehtimassa vaabesa, he
pystyivat osallistumaan noin tunnin kestdvaan haastatteluun. Tw@kijil oli myos
tiedonldhteend hyodyllinen, koska haastattelun yhteydessd oli mahdoltsvats

henkilokohtaisesti haastattelupuheessa kuvattuja hoidettavia.

Haastatteluun osallistuneille omaisille luvattiin, ettei heidé@mkilollisyytenséa tule
tutkimuksessa esiin. Haastateltavien nimet ja muut tunnistettashelfiattavat tekijat
on muutettu tai poistettu. Koska haastattelut tehtiin suhteellisen pienellalpaikida,
haluttiin varmistaa, ettei kukaan haastatelluista pahoita mielki tutkimus on
julkaistu. Tasta syysta toukokuussa 2007 aineistosta julkaistu airtikdedtettiin
jokaiselle omaiselle etukéateen luettavaksi. Omaiset saivata,vantavatko luvan
julkaisuun sellaisenaan vai haluavatko muuttaa itsedadn koskevia osisisakki

tutkimukseen osallistuneet antoivat luvan julkaisuun ilman muutoksia. 8kigiille ja

viranomaisille vastaavaa kyselya ei lahetetty.
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Liitteet
Liite 1. Hoivakoti X:ssa asuvien henkiléiden omaisille jaettu tiedote

Taustatietoa dementiatutkimuksesta Hoivakoti X:n asukkaiden omaisille

Olen kansanterveystieteen paaaineopiskelija Tampereen Yyliopistopysiseteen
laitokselta. Opintoihin liittyen teen pro gradu —tyotd, joka on Bgshiméaen seudun
dementiatyon kehittdmisyksikkdhanketta.

RIDKE on Riihim&en seudun (Hausjarvi, Loppi ja Riihimaki) dementiatytn
kuntien verkostoitumista, kehittdd dementiatydon erityisosaamistaakaasyon
menetelmid ja dementianeuvontaa seké tukea dementiaa sagragtainoitoa ja lisata
yhteisty6td omaisten kanssa. Hankkeen rahoituksesta vastaa hesk&eeseen
osallistuvat kunnat ettd Etela-Suomen laaninhallitus. Hanke on alkanut v20053a
paattyy vuoden 2007 lopussa.

Tutkimuksen aihe on peraisin hankkeen tarpeista ja opinnaytetydon empiaan@n
palveleekin opinndytetyon lisdksi myos kyseisen hankkeen tarpeiteyhifyén toiveen
mukaisesti opinnaytety® kasittelee palvelujarjestelman tutlami$arkoituksena on
selvittdd omaisten kokemuksia dementiapotilaan palvelujarjesteloimvaudesta.
Tutkimuksen tavoitteena on tuoda esille dementiapotilaiden palvelughmesn
liittyvia kehitystarpeita ja ongelmakohtia omaisten nakdkulmasta.

Tyoéryhman ehdotuksen pohjalta empiirinen tutkimus suunnitellaan tehtavan hbivakot
X:ssa asuvien dementiapotilaiden omaisia seka tyontekijoita janornmaisia
haastattelemalla. Tutkimuksen avulla pyritddn etsimdan vastaugsigaaviin
kysymyksiin

* Miten ja mista dementiapotilaat ovat ohjautunet tdhan hoitoyksikkoon?

* Minkalaisia ongelmakohtia omaiset kokevat hoitoreitin aiemmissifieissa
olevan ja minkalaista tukea omaiset/ asiakkat olisivat kaivanmaebn eri
vaiheissa?

* Mika on ollut omaisen rooli pitkaaikaishoidon hakuprosessissa?

Omaisten haastattelut tehddan haastateltavan toiveen mukaan joko hotskatiai
haastateltavan kotona. Dokumentoituihin potilastietoihin ei tutkimuksen ipsitele
tarpeen tutustua. Haastattelut pyritddn tekemaan kesa-elokuun 2006a. aika
Haastatteluja varten X:n perusturvalautakunta on myodntanyt tutkimusluvan 6.6.2006.



Liite 2. Vanhuspalveluissa tydskentelevien haastatteluissa kaytetty

haastattelurunko

Taustakysymyksia

- Kertoisitko kuka olet?

- Mik& olet ammatiltasi?

- Mita tyotehtaviisi kuuluu?

- Mink&laisessa organisaatiossa tyoskentelet?

- taustatietoa hoivakodista ja sen toiminnasta

o

O O O0OO0O0o

12-paikkaa?

paljonko henkilokuntaa?

perustettu vuonna?
kunta/saatio-omistus

ovatko omaiset aktiivisia?

onko ainoa dementiakoti kunnassa?

- Taustatietoa alueen palvelujarjestelmésta

o

o

Teema 1:

Minkalaisia hoitopalveluja dementiaa sairastaville kuuluu
Riihimaen seudun / kunnan alueella?

minka verran teet yhteisty6ta muiden organisaatioiden kanssa?
Kenen kanssa? Minkalaista yhteisty6ta?

Avohoidosta kohti pysyvaa laitospaikkaa - dementiaa
sairastavan liikkuminen palvelujarjestelmassa

A) Reitti hoivakotiin

1. Mista asukkaat tulevat / ovat tulleet hoivakotiin?

2. Kenen ohjaamana he tulevat?

3. Kuinka kauan asukkaat ovat keskimaarin olleet toisen ihmisen avun tarpeessa

ennen hoivakotiin tuloaan?

4. Kuinka pitkdan ovat olleet laitospaikan tarpeessa?

Onko asukkailla padsaantoisesti aiempia hoito- ja palvelusuhteita? Mita esim

Ovatko asukkaat hakeneet muitakin hoitopaikkoja vai haetaanko yleensa vain

yht&a?



7. Ovatko hakijat kdyneet tutustumassa hoivakotiin ennen hakemista/ hakemisen
jalkeen?

8. Onko kunnassa lyhytaikaishoitopaikkoja?

9. Ovatko asukkaat odottaneet / jonottaneet paikkaa kauan?

10. Kun asukaspaikkoja on vain 12, minka verran tapahtuu vaihtoa? Mihin vaihtoa
tapahtuu?

11. Vaikuttaako siltd, ettéa asukkaat ovat talla hetkella paikassa, joka vastaa heidan
hoidontarvettaan? (Pysyvatké hoivakodissa liian pitkdan?)

12. Kuka seuraa hoidontarpeen muuttumista?

13. (Jos hoidontarve muuttuu, kauanko arvioitte kestavan, ettd asukas saa

tarvitsemaansa hoitoa) (muutto toiseen laitokseen)?

B) Palvelujarjestelman vahvuudet ja heikkoudet

14. Miten Riihim&en seudun / kunnan palvelujarjestelmé& mielestanne toimii
dementiaa sairastavien kohdalla?

15. Mika dementiaa sairastavan kayttdmissa palveluissa toimii hyvin?
16. Mika toimii huonosti?

17. Onko jotain erityista, mita alueenne palveluiden suhteen pitéisi ehdottomasti
tehda toisin?

18. Kuka saa palveluja? Miten palvelut ohjautuvat?

19. Kuinka alueenne palvelujarjestelmé kykenee vastaamaan dementidasairas
avun tarpeeseen talla hetkella?

20. Luuletteko, etta talla alueella kaikki dementiaa sairastavat sattéatisti apua
— riittavan ajoissa? Onko palveluja riittavasti?

21. Miten yhteisty6 omaisten ja sosiaali- ja terveydenhuollon valilla dimi
22. Tavoittavatko omaiset henkildston tarvittaessa helposti?

23. Onko omaisilla riittavasti tietoa ja tukea saatavilla dementiaaaieamn
auttamiseksi?

24. Onko omaisilla yleensa joku viranomaistaho, ns. luottohenkild, jonka kanssa he
enimmakseen asioivat, jotta dementiaa sairastava saa mahdollisimman hyva
hoitoa?

25. Mista / kenelta saatte palautetta palvelujarjestelméan toimivuudesta?



26. Minkalaista palautetta saatte?

Teema 2:

Omaisen / viranomaisen rooli avohoidossa ja pitkaai kaishoidon
hakuprosessissa

27. Onko omaisilla riittavasti tietoa dementiaa sairastavan hoidosta ja eri
hoitovaihtoehdoista?

28. Onko tullut ilmi, minkalaista apua omaiset olisivat ennen henkildn hoivakotiin
muuttamista tarvinneet? Dementianeuvonta?

29. Miten merkittavaksi arvioitte omaisen roolin laitoshoidon hakuprosessissa?

30. Ovatko dementiaa sairastavat tasa-arvoisessa asemassa hoitopaikisza haki
riippumatta siita, onko heilla omaisia vai ei?

31. Minka verran arvioitte omaisella olevan vaikutusvaltaa dementiaa sawrasta
hoidon suunnittelussa ja paatoksenteossa?

32. Kuunnellaanko omaisen mielipidettéd paatosta tehdessa? Onko silla vaikutusta?
33. Kuka / ketka tekevat lopullisen paatoksen?
34. Kuka paattdd dementiaa sairastavan hoidosta, jos omaiset ovat keskenaan eri
mieltd hoidon jarjestamisesta?
saadaan?

36. Mink& verran dementiaa sairastava yleensa voi itse paattaa hoitopaikasta/
tavasta?



Liite 3. Omaisten haastatteluissa kaytetty haastattelurunko
Haastattelurunko omaisille (teemahaastattelu)
Taustakysymyksia

- Kertoisitteko kuka olette ja missé asutte?

- Mik&a on suhteenne hoivakodissa asuvaan laheiseenne?

- Minkalaiset ovat muut perhesuhteenne? (jos ei ole puolisohoitaja)

- Mista asti laheisenne on asunut hoivakodissa?

- Milloin l&heisenne sairastui? Kauanko han on tarvinnut muiden apua?
- Onko teidan lisdksi muita, jotka huolehtivat [aheisestanne?

- Miten voimavaranne riittivat silloin, kun I&heisenne ei viela ollut siirtyny

laitoshoitoon?

- Miten jaksatte télla hetkella?

- Onko hoivakotiin muuttaminen vaikuttanut suhteeseenne laheisenne kanssa?
- Mik& on roolinne laheisenne hoidossa talla hetkella?

- Onko teilld odotuksia tai toiveita tulevaisuuden suhteen laheisenne hoitoon liittyen?



Teema 1:

Omaisten merkitys ja rooli avohoidossa ja pitkaaika ishoidon
hakuprosessissa

1. Minkalainen rooli teilla oli laheisenne hoidossa ennen kuin hén siirtyi

laitoshoitoon?

2. Olitteko laitoshoitoa edeltavana aikana aktiivisesti mukana hoidon

suunnittelussa? Halusitteko olla mukana?

3. Otettiinko teidan nakemyksenne mukaan kun l&heisenne hoidon- ja

palveluntarvetta arvioitiin?

4. Kuunneltiinko mielipidettdnne kun tehtiin paéatos pitkaaikaishoitopaikan
hakemisesta?

5. Otettiinko laheisenne hoidon suunnittelussa ja paatoksenteossa asioistatriittava

selvaa?
6. Kaytettiinko teidan tietamystanne riittavasti hyvaksi?

7. Oletteko tyytyvainen hoidon suunnitteluun ja paatoksentekoon laitoshoitoa

edeltavana aikana?

8. Mita parannettavaa hoidon suunnittelussa ja palveluista paatettae&sa olisi

Toimiko esim. yhteisty6 eri tahojen valilla riittavan hyvin?
9. Kuka alun perin ehdotti hakemista hoivakotiin?
10. Kenen toimesta hakuprosessi kaynnistyi?

11. Tuntuiko siltd, ettd haku oli enemman teidan tai viranomaisen tahto? Kumman?



12. Koetteko, etta jouduitte kovasti vaatimaan ja pitamaan laheisenne puolia, jotta

hoitopaikka jarjestyisi?

13. Olisitteko kaivannut hakuprosessissa enemman tietoa esim. eri vaihtoehdoista?

14. Oliko roolinne hoitopaikan saamisen suhteen mielestanne ehdottoman tarkea vai

vahemman merkityksellinen?

Teema 2:

Avohoidosta kohti pysyvaa laitospaikkaa - dementiaa
sairastavan liikkuminen palvelujarjestelmassa

A) Reitti hoivakotiin

15. Oliko hoivakotiin haku teidan, laheisenne vai viranomaisen (th, sas-ryhma, kp-
ohjaaja...) ajatus?
o Jos viranomaisten ajatus: miten suhtauduitte hakemiseen?

0 Miten laheisenne suhtautui hakemiseen?

16. Onko laheisenne saanut ennen hoivakotiin muuttoa avo- tai laitoshoitopalveluja?

(kotihoito, omaishoito, intervalli, lyhytaikaishoito, jokin toinen laitos)?

17. Miten hoivakoti paatyi hakukohteeksi?

18. Oliko hoivakoti ainoa hakukohde, vai haettiinko samanaikaisesti muita

hoitopaikkoja? Mita muita hoitopaikkoja?

19. Pohdittiinko l&aheisenne hoidossa muita hoitovaihtoehtoja kuin laitoshoitoa?

20. Mista laheisenne muutti hoivakotiin?

21. Odottiko laheisenne kauan hoivakotiin paasya?

22. Tuntuiko paikan saaminen hoivakodista olevan helppoa / vaikeaa?



23. Mita mielta olette talla hetkella eri hoitovaihtoehdoista, (joita aiemmin
pohdittiin) ja hoivakotiin hakemisesta? Oletteko tyytyvainen vai tyytymatti, e
haettiin kyseiseen hoivakotiin?

B) Palvelujarjestelman vahvuudet ja ongelmat ennen hoivakotiin
siirtymista

24. Minkalaisia nakemyksia teilld on |&heisenne aiemmin kayttamista pataelui

(ennen hoivakotiin siirtymista)?

25. Miten palvelujarjestelma on mielestédnne toiminut?

26. Jos olette osallistuneet laheisenne asioiden hoitamiseen, miten olette kokeneet

yhteistyon sosiaali- ja terveydenhuollon henkilokunnan kanssa?

27. Mita hyvia puolia laheisenne aiemmin kayttamissa palveluissa on ollut?

28. Mita ongelmia ja huonoja puolia palveluiden kayton suhteen on ilmennyt?

29. Mika on teidan ndkemyksenne siitd, milta palvelujarjestelman toimivuus nayttaa

erityisesti dementiaa sairastavan nakokulmasta?

30. Tuleeko teille mieleen asioita, joiden parantaminen olisi aivan ehdottoman

tarkeda?

31. Miten ja mita kautta olette saaneet tietoa palveluista ja hoitoon lii&tyvis

eduista?

32. Oletteko mielestédnne saaneet tarpeeksi tietoa eri palveluista ja

hoitomahdollisuuksista?

33. Koetteko saaneenne apua ja neuvoa sosiaali- tai terveydenhuollon henkilostolta?

Ent& joltain muulta taholta, mista?



34. Oliko teilla palvelujarjestelman piirissa ns. luottamushenkild, jonka kanssa

asioita hoidettiin? Kuka?

35. Koetteko, ettd sosiaali- tai terveydenhuollon henkildsto tai muut viranomaiset

ovat olleet tarvittaessa tavoitettavissa?

36. Vaikuttaako nykyinen hoitoyksikko oikealta hoitopaikalta |&heisellenne?

37. Onko teilld tunne, etta asiat olisivat menneet paremmin jos... (esim. asiakas

parjaisi viela kotona jos olisi saanut enemman apua kotihoidosta)

38. Olisitteko toivonut saavanne enemman tukea / neuvoa (minkéalaista tukea,

keneltd, missa yhteydessa)?

39. Haluatteko viela kertoa jotakin asiaan liittyvaa?



Liite 4. Tutkimuslupahakemus

Tutkimuslupahakemus 9.5. 2006 Terhi Holsa
Perusturvajohtaja X XXXX

Tutkimuslupahakemus

Olen kansanterveystieteen padaineopiskelija Tampereen yliopistoeysieteen
laitokselta. Opinnoissani olen aloittelemassa pro gradu-ty6ta, jok@sarRiihiméen
seudun dementiatyon kehittdmisyksikkbhanketta. Hanke on alkanut vuonna 2005 ja
paattyy vuoden 2007 kuluessa.

Riihimden seudun dementiatyon kehittdmisyksikkhankkeen tavoitteena oéaedist
Riihimaen seudun kuntien verkostoitumista, kehittda dementiatyon erdgisosa,
asiakastybn menetelmia ja dementianeuvontaa seka tukea dememtzsda\gan
kotihoitoa ja lisata yhteistyotd omaisten kanssa. Hankkeen rahoiukszstaa seka
hankkeeseen osallistuvat kunnat etta Etela-Suomen laaninhallitus. Tkekimaihe on
peréisin hankkeen tarpeista ja opinnaytetyoni empiirinen osio palveleekin opigaéytet
lisdksi myds kyseisen hankkeen tarpeita.

Liityin hankkeeseen huhtikuussa 2006, jolloin Hameenlinnassa pidettiin koujatus
tutkimustyéryhman kokous. Kokouksessa keskusteltiin alustavasti tutkimeasgani,
joka tyoryhméan toiveen mukaisesti Kkasittelee palvelujarjestelntétkimista.
Tutkimusaiheeni tarkentui selvittamaan omaisten kokemuksia demenéapoti
palvelujarjestelmén toimivuudesta. Tutkimuksen tavoitteena on tuodae esill
dementiapotilaiden palvelujarjestelmé&éan liittyvia kehitystarpgda ongelmakohtia
omaisten nakokulmasta.

Tutkimus tehddan laadullisen tutkimuksen periaatteita noudattamalt&imiliksen
avulla pyritdan etsiméén vastauksia seuraaviin kysymyksiin

1. Miten ja mista dementiapotilaat ovat ohjautuneet tahan
hoitoyksikkoon?

2. Minkéalaisia ongelmakohtia omaiset kokevat hoitoreitin
aiemmissa vaiheissa olevan ja minkélaista tukea omaiset/
asiakkaat olisivat kaivanneet hoidon eri vaiheissa?

3. Mika on ollut omaisen rooli pitkaaikaishoidon
hakuprosessissa?



Alustavasti olemme tydryhman kanssa suunnitelleet, ettd hdi@stateomaisia olisi
kuusi ja haastattelupyynnét esitettaisiin esimerkiksi kolnmedlista asti hoitoyksikossa
olleen omaiselle ja kolmelle viimeksi tulleen omaiselle. Hatgduja varten kysytaan
sopivaa tilaa hoivakodista, mutta omaisten toiveesta haastatteluawdielada myos
heiddn kotonaan. Ennen haastatteluja allekirjoittanut tekee tutustummsakay
hoivakotiin, mikali se sopii henkilokunnalle. Dokumentoituihin potilastietoihin ei
tutkimuksen puitteissa ole tarpeen tutustua. Haastattelut pytiek@maan kesakuun
2006 aikana. Haastattelupyynnot valitetddn aluksi hoivakodin henkiloston valityksella.

Vastaan mielellani kysymyksiinne. Minut tavoittaa seka puhelimitses@tti@postitse.

Kunnioittavin terveisin
Terhi HOlsa



