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Dementia on erds merkittdvimmisté ikddntyvien ihmisten pitkdaikaissairauksista, joka aiheuttaa haittaa seka
dementoituvalle itselleen ettd hdnti hoitavalle omaiselle. Tdmén tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata keskivai-
keasti ja vaikeasti dementoituneen henkildn ja héintd hoitavan omaisen péivittiistd eliméd, dementoituvan ja
hoitavan omaisen sosiaaliseksi tueksi osoitetun ammattikoulutetun hoitajan toimintaa, laheistdéin hoitavien
omaisten kokemuksia tukitoiminnasta ja tukitoimintaa varten palkattujen nimikkohoitajien kokemuksia toi-
mintamallista.

Interventio toteutettiin kolmen asukasluvultaan suurimman Eteld-Karjalan sairaanhoitopiiriin kuuluvan kunnan
alueella vuosina 1996-1999 palkkaamalla Raha-automaattiyhdistys ry:n médrdaikaisella projektirahoituksella
viisi ammattikoulutettua hoitajaa kotona hoidettavien keskivaikeasti ja vaikeasti dementoituneiden henkildiden
ja hoitavien omaisten tueksi ja avuksi. Tukitoiminta perustui tutkijan suunnittelemaan toimintamalliin “puoli
paivéd perheessd 1-3 kertaa viikossa, yhdessi ei puolesta”. Asiakkaaksi otettu dementoituva henkild ja hoitava
omainen saivat apua ja tukea samalta heitd varten nimetyltéi hoitajalta kunnes hoidettava siirtyi pysyvésti kodin
ulkopuoliseen hoitoon. Pitkdaikaishoitoon siirtyneiden tilalle otettiin uusi asiakas.

Tutkimusaineiston keridjina toimivat projektityontekijit ja tutkija. Aineisto koostui tukitoiminnan alussa suori-
tetusta omaishoitajien haastattelusta, omaisen tiyttimastid hoidettavansa eliminkertatiedoista, projektitydn-
tekijoiden kenttitydmerkinndistd, puolivuosittain kirjoittamista esseisté, yhteistydpalaverimuistioista ja omais-
hoitajien kirjeistd. Tutkimustulokset perustuvat aineiston sisdllon analyysiin.

Nimikkohoitaja-apua sai yhteensd 84 asiakasta, 84 keskivaikeasti tai vaikeasti dementoitunutta ja 84 omais-
hoitajaa. Kotona hoidettavista dementoituvista oli naisia 40 ja miehid 44. Nuorin tukitoiminnalla autetuista
dementoituvista oli 58 vuotias ja vanhin 88 vuoden ikdinen. Hoitavista omaisista aviovaimoja oli 41, avio-
miehii 22, tytdromaishoitajia 12, poikaomaishoitajia viisi ja muita hoitavia omaisia nelja. Nuorin dementoi-
tuvaa liheistizin hoitavista omaisista oli 32 vuoden ikdiinen tytir ja vanhin 93 vuoden ién saavuttanut diti. Au-
tetuista asiakkaista yhdeksén sai nimikkohoitaja-apua ja tukea koko kokeilutoiminnan ajan eli 2 vuotta 8 kuu-
kautta. Keskiméariinen auttamisaika oli 13%2 kk .

Tutkimus osoittaa omaisten haluavan hoitaa lidheisensd kotona mahdollisimman pitkéén ja hoitavan erittdin
vaikeastikin dementoituneita henkil6itd. Interventio ndyttéa vaikuttaneen etenkin asiakkaiden eliméanlaatuun.
Tukitoiminta mahdollisti dementoituvien henkildiden osallistumisen moniin péivittdisiin toimintoihin ja ulkoi-
luun sekd mieluisien harrastusten jatkamisen. Toiminta yhdessd nimikkohoitajan kanssa niyttdi aktivoineen
joidenkin sairastuneiden jo uinuvia taitoja. Hoitavat omaiset saivat hoitoapua ja henkisti tukea sekd ohjausta
laheisensd hoitoon ja mahdollisuuden omaan aikaan, omiin harrastuksiin. Pd4osin omaiset ndyttavit kokeneen
saman ammattihenkilon taholta saamansa avun erittéin hyvani ja monin tavoin liheisen dementoitumisesta
aiheutuvaa eldmantilannetta helpottavana. Tutkimuksen mukaan omaiset ndyttavit toivovan ohjausta, apua

_ja tukea toistuvasti mieluiten samalta vihitellen tutuksi tulevalta ammattihenkildltd. Projektitydntekijét
néyttivit kokeneen tydn mielenkiintoisena, fyysisesti melko kevyend mutta henkisesti haasteellisena. Tutkimus
nostaa esiin dementoituvien ja heitd hoitavien omaisten kanssa tydskentelevien ammattihenkildiden ohjauksen
ja vertaistuen tarpeen.Toimintamalli ndyttdisi soveltuvan harkinnanvaraisesti kiytettynd dementoituvien hen-
kildiden kotihoidon tueksi.

Avainsanat: dementia, kotihoito, omaishoitaja, sosiaalinen tuki ja nimikkohoitaja
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LUKIJA, SOSIAALI - JA TERVEYDENHUOLTOALAN TYONTEKIJA,
OMAISHOITAJA

Tutkimukseni aihevalintaan on vaikuttanut yli 30 vuoden tySkokemukseni terveydenhuollon
eri tehtévissd sekd gerontologian opiskeluni Jyviskylin yliopistossa terveystieteiden laitok-
sella. Kiinnostukseni dementiapotilaiden hoitoa kohtaan on perdisin jo varhaisilta tydvuo-
siltani, jolloin 1970-luvun puolivilissd toimiessani sairaanhoitajana, tapasin toistuvasti
osastolla idkk#in, muistamattoman naispotilaan. Silloin ei tosin puhuttu mistédin Alzheimerin
taudista tai dementiasta, vaan kaikilla hiinen kaltaisillaan oli diagnoosiksi merkitty “arterios-

kleroosis”.

My6hemmin toimiessani apulaisosastonhoitajana, osastonhoitajana, opettajana ja hallinnon
tehtédvisséd sekd vuonna 1989 perustetun Eteld-Karjalan Dementiayhdistys ry:n (ent. Lap-
peenrannan seudun Dementiayhdistys ry) perustaja- ja hallituksen jésenend ja vuonna 1994
puheenjohtajana, sain toistuvasti dementoituvaa Eiheistdin hoitavilta omaisilta viestid kuinka
heidédn toiveenaan oli hoitaa dementoituva liheisensi kotona, tutussa ymparistossd mahdol-
lisimman pitkédédn. Omaisten kokemuksien kertomusten mukaan tehtévi oli erittdin vaikea,
koska sairauden edetessd ldheisen hoito- ja hoiva vaati omaiselta vihitellen yhi enemméin
fyysistd voimaa seka henkistd kestdvyyttd muodostuen vuosien kuluessa yhi sitovammaksi,
halliten lopulta tdysin myds hoitavan omaisen omaa eldméi. Samansuuntaisia olivat niiden
22 omaishoitajan viestit, joita haastattelin pro gradu-tydténi varten syksylld 1994 seki de-
mentianeuvojan tydssi (4%2 vuoden aikana) omaisilta puhelimitse ja kotikdyntien yhteydessd

saamani viestit.

Vuonna 1995 valmistuneen pro gradu-tyéni Omaishoitajien kokemuksiin perustuvia kasi-
tyksid dementoituneen ldheisen hoidosta kehittimisehdotuksissa esitin hoitosuhteen jatku-
vuuden turvaamiseksi mm. kotisairaanhoidon ja kotipalvelun auttamismenetelmien kehitta-
mistd omahoitajajirjestelmin mukaisesti. Laatimani suunnitelman perusteella syyskuussa
1996 Eteld-Karjalan Dementiayhdistys ry:n aloitteesta Raha-automaattiyhdistys ry:n rahoi-

tuksella kolmen suurimman Eteld-Karjalan sairaanhoitopiiriin kuuluvan kunnan alueella
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kéynnistetty kolmevuotinen omahoitajakokeilu tarjosi mahdollisuuden tdmén tutkimusai-
neiston kokoamiseen. Haluan kiittds kaikkia kokeiluun osallistuneita dementiapotilaita ja
erityisesti heitd hoitavia omaisia lukuisista luottamuksellisista keskusteluista, joita minulla
sekd kokeilutoimintaa varten palkatuilla viidelld nimikkohoitajalla oli mahdollisuus kidydd
kanssanne. Erityiskiitos yhteistyokykyisille ja vastuuntuntoisille projektityontekijoille Pdivi,
Virve, Marja, Minna ja Arja. Ilman teiddn apuanne tdméan tutkimusaineiston kokoaminen

ei olisi ollut mahdollista.

Kiitéin Eteli-Karjalan Dementiayhdistys ry:td sekd Raha-automaattiyhdistystd mahdollisuu-
desta kokeilutoiminnan toteuttamiseen. Kiitos my6s kaikille kokeiluun osallistuneiden kun-
tien tydntekijoille, joiden kanssa projektityontekijit ja mind saimme olla yhteistydssd seké

Eteld-Karjalan keskussairaalan neurologian ylilddkéri Heikki Nummiselle.

Erityiskiitos pitkdjanteisestd ja kannustavasta, ajoittain varsin kriittisestékin palautteesta
tyoni ohjaajille professori Eino Heikkiselle ja Marjatta Marinille seké saamastani taloudel-

lisesta tuesta Alzheimer- ja La Caritas-séditiolle sekéd Jyvéskylan yliopistolle.

“Kilometrit eivit taitu jattamétts jalkidin”, sen on todennut perheeni, etenkin puolisoni, joka
pienté herjaa heittéen on jaksanut tukea minua tdmén tyén loppuunsaattamiseksi, naapurini
Kari, joka lukemattomia kertoja on kiirehtinyt selvittdméén tietokoneeni umpisolmut ja ystéi-

viperheemme, joka useiden vuosien ajan tarjosi minulle “sijaiskodin” - kiitos teille kaikille!

Tdmén tutkimusraportin tavoitteena on kannustaa sosiaali-ja terveydenhuoltoalan tyonte-
kijoitd kuuntelemaan yhd yksilollisemmin ja asiakaskeskeisemmin dementiapotilaiden ja
heitd hoitavien omaisten tiedon-, tuen- ja avuntarvetta, panostamaan tydskentelyssé rakasta-
valla tavalla rohkeasti aitoon, esteettiseen ldsndoloon, hetkittdisyyteen ja vastavuoroisuu-
teen dementiapotilaiden ja heitéd hoitavien omaisten kanssa sekd kannustaa dementoituvaa
laheistédin hoitavia omaisia hakemaan tietoa, apua ja tukea mahdollisimman varhain ja puhu-

maan rohkeasti arkipéivin selviytymisti vaikeuttavista pulmista.
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1 JOHDANTO

Kuvaan téissi hoitamisen ja hoivan nikokulmasta toteutetussa Rinnalla kulkien - vierelld ko-
kien gerontologian ja kansanterveyden alaan kuuluvassa tutkimustydssid kolmevuotista
keskivaikeasti ja vaikeasti dementoituneiden kotona hoidettavien henkildiden ja heitd hoita-
vien omaisten tukitoimintakokeilua. Tamé kotihoidon tukikokeilu on osa Eteld-Karjalan De-
mentiayhdistys ry:n aloitteesta Raha-automaattiyhdistys ry:n rahoituksella yhteistydssi Ete-
l4-Karjalan sairaanhoitopiirin kanssa sairaanhoitopiiriin kuuluvien kuntien alueella heiné-

kuusta 1994 alkaen toteutettua dementianeuvontaty$ti, jossa toimin projektivastaavana.

Tutkimuksen tavoitteet perustuvat dementianeuvontaty$ssi toistuvasti esille tulleisiin de-
mentoituvien henkiliden kotihoitoa vaikeuttaviin tekijoihin seké tutkijan edellisen ty6n (pro

gradu) heréttdmiin kysymyksiin.

Kéyttaméini tiedot perustuvat kokeilutoiminnan yhteydessi keréttyyn aineistoon, joka késit-
té4 palvelutarvekartoituksen, nimikkohoitajien kenttityomerkinnét, puolivuosittain toistetut
hoidettavien ja hoitavien omaisten testaukset, omaishoitajilta saadut kirjeet sekd vuosi ko-

keilutoiminnan paéttymisen jilkeen suorittamani nimikkohoitajien nauhoitetut haastattelut.

Tavoitteenani on tutkimusaineistoa analysoimalla kuvata dementoituvien kotona hoidettavien
henkildiden ja heité hoitavien omaisten péivittiistd elimis, dementoitumisen aiheuttamia pul-
mia sairastuneen péivittéiselle selviytymiselle, sairauden aiheuttamaa avuntarvetta, omaishoi-
tajien yhteiskunnallisesti merkittivid tystd sekd nimikkohoitajien apua ja tukea sairastu-
neelle ja hoitavalle omaiselle. Lisiiksi kuvaan nimikkohoitajien kokemuksiin perustuvia kési-
tyksid kehittdméini interventiomallin toimivuudesta ja pohdin toimintamallin kéyttkelpoi-

suutta osana dementiapotilaiden kotihoidon tukitoimia.
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1.1  Omaishoitajien kokemuksia dementoituneen kiheisen hoitamisesta

aikaisempien tutkimusten mukaan

Aikaisempien aihetta késittelevien tutkimusten mukaan omaishoitajuus néyttdd alkavan ldhei-
sen ik#dintymisen ja sairastumisen myotd (Hervonen P. 1986, Quayhagen ja Quayhagen
1988, Nolan ja Grant 1989, Wilson 1989, Fortinsky ja Hathaway 1990, Brown ym 1991,
Simula 1992, Beach 1993, Viitakoski 1995, Jylhd ym. 1996). Tutkimusten mukaan hoita-
vien omaisten suorittama monipuolinen ja vastuuntuntoinen hoito ja hoiva tehtidvé perustuu
suurelta osin altruistiseen hyvén tekemiseen toiselle (Mustonen ja Niskanen 1993). Huolen-
pidon taustalta nousee esiin eettinen velvoite sekd omaisen halu kantaa vastuuta ldheisesti
(Beach 1993, Mustonen ja Niskanen 1993, Reponen 1993, Viitakoski 1995) tai se ettei
laheisen hoidon suhteen ole ollut muita vaihtoehtoja (Wilson 1989).

Vaikka omaishoitajat haluavat hoitaa dementoituvan liheisensi kotona mahdollisimman pit-
k#dn, ndyttavit he toistuvasti kokevan hoitamisen monin tavoin raskaana. Dementiaa sai-
rastavien potilaiden omaisilla esiintyykin selvisti enemmén stressid kuin vertailuryhmééin

kuuluvilla (Eagles ym. 1987, Viramo 1994, Grafstrom ja Winbland 1995).

Tavallisimmiksi stressin aiheuttajiksi aikaisempien tutkimusten mukaan osoittautuvat hoidet-
tavan muistamattomuus, heikentynyt kommunikointikyky ja asteittainen kunnon huonone-
minen (Simula 1992, Williamson ja Schulz 1993, Viitakoski 1995, Jylhd ym. 1996) seké hoi-
dettavan poikkeava kdyttdytyminen ja omaishoitajan huono fyysinen kunto (Brown ym.
1991). Hoidettavien kognitiivisen kyvyn laskulla ndyttdi olleen vihdisempi merkitys omai-
sen stressiin kuin hoidettavan poikkeavalla kdyttdytymiselld ja sosiaalisen toiminnan hiiri6il-
1 (Deimling ja Bass 1986, Eagles ym. 1987, Gannon ym. 1990, Brown ym. 1991, Willi-
amson ja Schulz 1993, Grafstr6m 1994). Hammel ym. (1990) tutkimuksen mukaan yli puo-
let (57 %) omaishoitajista ilmoitti hoidettavallaan esiintyneen jonkin muotoista aggressii-
visuutta. Yleisin aggressiivisuuden muoto oli ollut verbaalinen aggressiivisuus (esim. kiroilu,

huutaminen, rivot puheet, 45 %). Hammelin tutkimukseen vastanneista omaisista 34 %
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oli ilmoittanut hoidettavansa olleen my®ds fyysisesti aggressiivinen. Seksuaalista aggressiivi-
suutta omaishoitajien kertoman mukaan oli ilmennyt vain 7%:1la. Aggressiivisen kéyttéyty-
misen laukaisijana oli yleisimmin toiminut se, ettd omainen oli kidskenyt dementoituvan hen-

kilon tehd4 jotain.

Toisaalta omaiset niyttivit kokevan ldheisensi hoitamisessa ja huolenpidossa sekd my6n-
teisid ettd kielteisid tunteita (Hervonen P. 1986, Nolan ja Grant 1989, Viitasalo ja Takala
1992, Simula 1992, Viitakoski 1995, Jylhd ym. 1996). Quayhagenien (Quayhagen ja Quay-
hagen 1988) tutkimus osoitti eroja eri omaishoitajien selviytymisessd. Omaishoitajien koke-
ma rasitus ndyttas liséfintyneen hoidettavan epéitsendisen kédytoksen edetessd (Marchi-Jones
ym. 1996). Eniten kielteisid kokemuksia kuvasivat hoidettavansa kanssa yhdessé asuvat ja
hénestd yksin huolehtineet sekd omaiset, jotka tapasivat hoidettavansa péivittdin (Viramo
1994). Grafstromin (1994) tutkimuksen mukaan erityisesti aviopuoliso-omaishoitajien henki-
nen rasitus oli suuri heiddn hoitaessaan dementoitunutta vanhusta. Etenkin aviovaimot
ndyttdvit stressaantuvan aviomiehensi kayttdytymisen vuoksi (Quayhagen ja Quayhagen
1988). Aviopuolisoiden kokemuksissa tilanteen raskaus ja visymyksen tunne vaihteli pienten
arkisten ilojen kanssa (Jylhd ym. 1996). Omaishoito ja hoitotaakka nayttivit kasaantuneen
useimmiten yhdelle perheenjisenelle (Mohide ym. 1990).

Kaikissa omaishoitajien ryhmissi hoidettavan inkontinenssi, toistuvat kysymykset, vaikeudet
ruuanlaitossa ja rahan ksittelyssi oli koettu stressaavana (Quayhagen ja Quayhagen 1988).
Eettisid huolenaiheita hoitaville omaisille olivat atheuttaneen mm. kysymys terveydenhuollon
kustannuksista, huoli hoidon laadusta, se etti ldheisen hoito ei ndyttinyt kuuluvan kenelle-
kain, hoidettavan pompottelu hoitopaikasta toiseen ja hoitajien kayttamit fyysiset rajoitteet
sekd liikaldakitys ja hoidettavan kykenemétt6myys osallistua hoitoaan koskeviin paétoksiin

(Pratt ym.1987, Viitakoski 1995, Jylhd ym. 1996).

Dementoituvan Iiheisen hoito ja hoivatehtidvi ndyttdd aiheuttaneen omaishoitajalle ristiriita-

tilanteita perheen muiden velvoitteiden, urakehityksen ja henkilékohtaisen hyvinvoinnin vé-
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lill, etenkin tytdromaishoitajien kohdalla (Pratt ym.1987, Quayhagen ja Quayhagen 1988,
Semple 1992, Viitakoski 1995, Jylhd ym 1996). Semplen (1992) mukaan yli puolella avio-
puolisohoitajista ilmeni ristiriitoja lastensa kanssa. Rooliristiriidoilla ndyttéikin olevan selvé

yhteys omaishoitajien kokemaan masennukseen ja vihantunteisiin.

Jylhéin ym. (1996) mukaan keskeisiksi teemoiksi dementoituvan liheisen hoitamisessa nousi-
vat vaikeudet arkielimissi, elimén arkirakenteen sirkyminen sekd hoidettavan ja hoitavan
omaisen keskindisen suhteen muuttuminen. Vihitellen liheisestd huolehtiminen oli rajoittanut
hoitavan omaisen sosiaalista eliméi, jopa siten, ettd omaishoitajilla ei ndyttényt olleen lain-
kaan eliméis dementoituvan ldheisen hoitamisen ulkopuolella (Hervonen P. 1986, Nolan ja

Grant 1989, Viitasalo ja Takala 1992, Loukonen 1995).

Kaikkien omaishoitajien kéyttamit selviytymisstrategiat niyttdvat olleen samantapaisia; on-
gelmanratkaisu ja avun etsintd (Quayhagen ja Quayhagen 1988) . Toiveikkuusstrategia oli
atheuttanut eniten ahdistusta riippumatta stressin aiheuttajasta. Suutaman (1995) tutkimuk-
sen mukaan yleisin ongelmien kisittelytapa ikdantyvilld yleensikin oli sosiaalisen tuen hake-
minen, tunteiden kontrollointi ja tilanteen hyviksyminen. Naiset ndyttévit hakevan miehid
useammin emotionaalista ja sosiaalista tukea seké turvautuvan uskontoon. Sosiaalisen tuen
merkitys osoittautui tdrkedksi myds Bailien ym. (1988) tutkimuksessa. Lisdksi omaiset
ndyttivit toivovan konkreettista hoitotaakan jakamista (Gothoni 1991, Juva 1994) ja enem-
mén tietoa ldheisensd sairauteen littyvists asioista sekd sdinnollisesti riittdvii taukoa hoito-
tydsséd (Nolan ja Grant 1989, Fortinsky ja Hathaway 1990, Brown ym.1991, Gothoni 1991,
Mustonen ja Niskanen 1993, Reponen 1993, Juva 1994). Omaiset olivat motivoituneita

oppimaan (Fortinsky ja Hathaway 1990).

Mahdollisuus tunteista keskustelemiseen, omaishoitajan oma kriittinen asenne seki hoidetta-
van péivittdinen toimintakyky ndyttivét vaikuttaneen hoitavan omaisen kokemuksiin tehts-
vén raskaudesta (Hinrischen ja Niederehe 1994, Boykin ja Winland-Brown 1995). Uskotun
henkilon puute oli lisénnyt oireita (Nolan ja Grant 1989, Boykin ja Winbland-Brown 1995)
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ja omaiset ndyttdvitkin olleen herkkid ammattihenkil6ston reaktioille (Nolan ja Grant 1989,
Viitakoski 1995). Sopivasti saatu ammatillinen apu sen sijaan oli vihentényt hoitamisen eri
vaiheissa ilmenevii erilaisia stressitekijoitd (Chenoweth ja Spencer 1986, Bailie ym.1988,
Eloniemi ym. 1996). Toive hoitajan sdilymisestd samana tuli selkeésti esiin mm. haastattelu-
tutkimuksessa, jolla vuonna 1994 kartoitettiin helsinkildisten 60-65-vuotiaiden odotuksia

sosiaali-ja terveyspalveluilta heid4n ollessaan 80 vuoden ién saavuttaneita.

Hoitavan omaisen kokemuksilla ndyttid olevan keskeinen merkitys hoitosuhteen onnistumi-
selle ja kotihoidon jatkumiselle (Simula 1992, Viitakoski 1995). Yleensd omaishoitajat néyt-
tévit kokeneet lidheisensd hoitoprosessin kolmivaiheisena, jossa selvésti erottuivat osiot vas-
tuun ottaminen, sopeutuminen ja luopuminen (Wilson 1989). Pikkuhiljaa dementoituvan ja
hoitavan omaisen suhde ndyttdd muuttuvan liheisesta taydelliseksi vieraantumiseksi (Wu-

est ym. 1994).

Tutkimusten mukaan omaiset olivat kokeneet saaneensa sosiaalista tukea muilta perheenja-
seniltd, lheisiltd ystaviltasin ja julkisen sosiaali- ja terveydenhuollon henkilstolta. Sen sijaan
diagnoosin antohetkelli he eiviit olleet saaneet riittédvisti tietoa l4akérilta (Fortinsky ja Hat-
haway 1990, Viramo 1994, Viitakoski 1995, Jylhd ym. 1996).Vilipakan ja Yubalin (1997)
mukaan omaishoitajien tarvitsema ja saama sosiaalinen tuki vaihteli jokaisessa omaishoitoti-

lanteessa.

Gothonin (1990) ja Torstamin (1992) mukaan omaiset kiyttivét vanhustensa kotona tapah-
tuvaan hoitoon ja hoivaan aikaa kolme-, viisi- jopa kahdeksan kertaa enemmén kuin sosiaali-
ja terveydenhuollon tyontekijit. Vanhusty6n keskusliiton selvityksen mukaan vanhusten saa-
masta avusta jopa n. 70-80 % niyttiisikin tulevan omaisilta ja muulta ldhiyhteis6lté ja vain
noin 30-40 % julkiselta tai muulta ammatilliselta palvelusektorilta (Heinola 1996). Tieto
osoittaa yhdeksi merkittiviksi omaishoitajien jaksamista ylldpitdviksi tekijaksi hoitavan

omaisen mahdollisuuden omaan aikaan.
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1.2 Aiheen ajankohtaisuus ja yhteiskunnallinen merkitys

Useat tutkimukset osoittavat dementian vallitsevuuden 65 vuotta tdyttdneessd viestossid
vaihtelevan eri puolilla maailmaa 2.1-25.8 %:n vililld (Viramo 1994). Viramon oman
Pohjois-Pohjanmaalla viiden kunnan alueella suoritetun tutkimuksen mukaan vihintédin kes-
kivaikeasti dementoituneita henkil5itd 65 vuoden iin savuttaneista oli 8.9 % ja samana vuon-
na julkaistun Juvan tutkimuksen mukaan, joka kisittelee dementian esiintyvyyttd Helsin-

gissd, keskivaikeasti ja vaikeasti dementoituneita oli 80 vuoden ién saavuttaneista 10.3 %.

Dementian ilmaantuvuus ndyttds lisdantyvan vieston ikazntyessd siten, ettd kun esim. 60-64
vuotiaista Alzheimerin tautiin, joka on merkittdvin nykyisin tunnettu dementiaoireiden aihe-
uttaja, sairastuu vuosittain yksi tuhannesta, on sairastuminen 85 vuoden ifin saavuttaneiden
henkildiden kohdalla jo 25 kertainen. Joidenkin tutkimusten mukaan 85 vuotta tdytténeista
ikdihmisistd vdhintdin keskivaikeasti dementoituneita olisi jopa 36 %. Johonkin dementia-
oireita aiheuttavaan tautiin sairastuukin maassamme vuosittain noin 7 500 henkiléa (Kauppi-

nen ym 1995).

Vuonna 1996 maassamme arvioitiin olleen noin 70 000 keskivaikeasti ja vaikeasti demen-
toitunutta henkilo4 ja lievdsd dementiaa sairastavia noin 30 000 (Suomen Liazkarilehti 29/96).
Nykyiselldin eri syistd vahintd4n keskivaikeasti dementoituneiden henkildiden mééran arvi-
oidaan olevan jo noin 79 700, joista lihes puolet asuu kotona omaisen, muun ldheisen ja/ tai
sosiaali- ja terveydenhuoltopalvelujen turvin (Eloniemi-Sulkava 11/1999, suullinen tieto).
Keskivaikeasti ja vaikeasti dementoituneiden henkiléiden laskennallinen mééra (10.7 % 74
vuoden ifin saavuttaneista) nykyiselldn ja ennuste vuoteen 2030 Eteld-Karjalan sairaanhoi-

topiiriin kuuluvien kuntien alueella, liite 1.

Maamme vieston ikéddntymistd koskevat ennusteet huomioiden on arvioitu, ettd vuonna
2010 maassamme olisi jo noin 130 000 dementiapotilasta (Suomen Ladkarilehti 29/96), joten

dementoituvien henkildiden mérén lisddntyminen lihivuosina ja vuosikymmenini néyttaskin
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olevan kiistaton tosiasia ja dementiapotilaiden hoito osana vanhuspolitiikkaa yhé kasvava
kansantaloudellinen ja sosiaalinen ongelma (Erkinjunttija Sulkava 1992, Viramo 1994, Suo-
men Laakdrilehti 29/96) seki yksi suurimpia vanhustyon haasteita. Dementian hoito on my6s
kansainvilinen haaste. YK:n ikdihmisten vuoteen liittyen julkaisivat Pohjoismaiden Alzhei-
mer- ja Dementiajirjestot 5. paivini kesdkuuta 1999 Kalmar Julkilausuman, jonka mukaan
Pohjoismaiden hallitusten ja Pohjoismaiden neuvoston on otettava huomioon dementoivista

sairauksista aiheutuvat vakavat ongelmat, liite 2.

Lis#ksi on muistettava, etti dementiaoireita aiheuttavat sairaudet eivét aiheuta rajoitteita
paivittdisessd selviytymisessi ainoastaan ikdfintyneille henkiloille, vaikka merkittavin nykyi-
sin tunnettu dementian riskitekija onkin iki (Erkinjuntti ja Sulkava 1992, Viramo 1994).
Tyoikdinen henkil6kin voi sairastua esim. Alzheimerin tautiin, vaskulaariseen dementiaan tai

Lewyn-kappale tautiin.

Lukuisien koti-ja ulkomaisten tutkimusten mukaan dementiapotilaiden kotihoitoa pidetdsn
inhimilliseni ja taloudellisena. Dementoituvan henkilén hoitaminen kotona néytt4s olevan
sairastuneiden sekd erittdin usein myds hoitavien omaisten toive (Motenko 1989, Sulkava
ym.1993, Grafstrém 1994, Viitakoski 1995, Jylhd ym.1996). Dementoituvien kotihoidon
tukemisesta onkin muodostunut haaste julkisten ja yksityisten avo- ja laitospalvelujen ke-
hittdmiselle, silld dementoituvien henkildiden hoidossa kytkeytyvit toisiinsa moninaisesti

ladketieteelliset, psyykkiset, sosiaaliset ja yhteiskunnalliset nakokulmat (Koskinen ym. 1998).

Useiden tutkimusten mukaan (mm. Albert 1991, Brock ja O’Sullivan 1985) pidempéén jat-
kuvan kotihoidon mahdollistaja on yleensi hoitava omainen, vaikka etenkin dementoituvaa
laheistédin hoitavat omaiset (puoliso tai lapsi) kokevat liheisensd hoidon fyysisesti, psyykki-
sesti ja sosiaalisesti rasittavaksi (esim. George ja Gwyther 1986, Chenoweth ja Spencer
1986, Eagles ym. 1987, Bailie ym. 1988, Laasasenaho 1991, Brown ym. 1991, Simula
1992, Grafstrém 1994, Viramo 1994, Boykin ja Winland-Brown 1995, Loukonen 1995,
Viitakoski 1995, Jylhd ym.1996, Verha 1999).
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Aikaisemmissa tutkimuksissa omaisilta ja henkilokunnalta saadun palautteen mukaan tiede-
tddn, ettd dementoituvalle henkilslle sopeutuminen laitoshoitoon, terveyskeskuksen vuode-
osasto- tai vanhainkotihoitoon, muiden pitk#aikaissairaiden tai vanhusten joukossa on usein
hankalaa. Dementoituva hoidettava saattaa pelité toisia monisairaita, ehké lilkkuntakyvyttomia
potilaita. Toisaalta dementoitumattomat potilaat ovat usein ihmeissdén ja peloissaankin poti-
lastoverista, joka vaeltelee jatkuvasti huoneesta toiseen etsien omaa kotiaan, tavaroitaan ja
omaisiaan. Laitoshoidossa, suurilla osastoilla, ei mydskéiin aina pystyta riittdvésti huo-mioi-
maan dementoituvan hoidettavan tarpeita ja jiljelld olevia taitoja, yksitllisid tapoja ja tottu-
muksia (Liukkonen 1991, Mikisalo 1992, Viitakoski 1995, Isola ja Voutilainen 1998).
Kotihoitoa puoltavat myds monet yhteiskunnalliset (esim. Kunnallisen sosiaali- ja terveyden-
huollon tavoitteet, Valtakunnallinen suunnitelma sosiaali- ja terveydenhuollon jérjestdmisesté
vuosina 1998-2001, Vanhuspolitiikkaa vuoteen 2001, Sosiaali- ja terveydenhuollon tavoite-
ohjelma TATO vuosille 2000-2003, Lihtokohtia valtakunnalliseksi suositukseksi idkkéiden
henkildiden hoidon ja palvelujen seké niiden laadun kehittamiseksi 2001) ja inhimilliset tekijét,
kuten esim. pitkd puolison tai muun liheisen kanssa yhdessi eletty eldmé ja dementoituvan
oikeus asua mahdollisimman pitk&n tutussa ymparistossé sekd oikeus saada hoitoa ja hoivaa
tutuilta héinet ja hiinen tapansa hyvin tuntevilta henkil6iltd (Dementoituneen oikeudet, Lite 3,
Omaishoitajan oikeudet liite 4).

Dementia on merkittévi laitoshoidon syy, silld noin kolme neljdstd dementoituvasta henkilds-
td tarvitsee jossain sairautensa vaiheessa pysyvii laitoshoitoa (Juva ym. 1992, Mittelman ym.
1993). Yli 50 % keskivaikeasti ja vaikeasti dementoituneista hoidetaankin jonkinasteisessa lai-
toshoidossa. Maassamme on néin ollen pitk#aikaishoidossa noin 40 000 dementiapotilasta.
Huomioonottaen maamme vieston ikdfintymisennusteet ei ole mahdollista eiké tarkoituk-
senmukaista lisitd dementiapotilaiden laitoshoitoa siind méirin, kun vieston ikdidntymisestd
aiheutuva tarve edellyttiisi, silld esim. Sulkavan (suullinen tieto 1998) mukaan yhden demen-
toituvan henkil6n laitoshoito maksaa n.15 000 mk/kk eli 180 000 mk/v.

Tutkimusten mukaan dementoituneen henkiln laitoshoitoon siirtymisen ajankohtaan vaikut-
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tavat asenteet hoidettavaa kohtaan, hoitavan omaisen terveydentila ja omaisen kokemukset
(Simula 1992, Cohen ym. 1993).T4h#nastisten kokemusten mukaan dementian progressiota
on mahdollista hidastaa lazkitykselld siind midrin, etté laitoshoidon tarve voi siirtyd 72-1 vuotta
my6hiisemmiksi (Lehtonen 1998).

1.3  “Puoli piivii perheessii - yhdessi ei puolesta”

toimintamallin tydstiminen

Heti dementianeuvontaty6n alkuvaiheessa sain liheisidéin kotona hoitavilta omaisilta useita yh-
teydenottoja ja kotikdyntipyynttjd koska hoitava omainen halusi hoitaa ldheisensi kotona, tu-
tussa ympéristossid mahdollisimman pitk44n, mutta koki olevansa hyvin visynyt ja neuvoton
monien pulmatilanteiden edessi. Kotisairaanhoidosta tai kotipalvelusta saatu apu helpotti hei-
dén mielestéin vain hiukan, koska hoitajalla oli aina liian kiire ja toisaalta hoitajat vaihtuivat
tuhkatiheddn, jolloin dementoituva henkilo oli tdysin ymmaélld lukuisista vieraista ihmisisté

omassa kodissaan ja hoitava omainenkin koki uuvuttavana tilanteen selittimisen yha uudes-

taan. Samankaltaisia viestejd olin saanut haastatellessani omaisia pro gradu-ty6téni varten.

Vihitellen mielesséni kehittyi ajatus mahdollisuudesta kokeilla jotain tavanomaisesta koti-pal-
velusta ja kotisairaanhoidosta poikkeavaa toimintatapaa nididen perheiden auttamiseksi. Poh-
dittuani asiaa ja kirjoittaessani samanaikaisesti pro gradu-ty6tini mielesséni alkoi pyorié ajatus
toiminnasta perheessd puoli pdivii kerrallaan, joka ajallisesti mahdollistaisi yhdess4 toimimisen
dementoituvan hoidettavan kanssa niin ettd hinelld olisi todella aikaa ja mahdollisuus toimia
kykyjensd mukaan ja toisaalta tarjoaisi omaiselle aikaa omien asioiden hoitamiseen tai lyhyen

hengéhdystauon.

Puhuin asiasta silloisen Eteld-Karjalan Dementiayhdistys ry:n puheenjohtajan, sairaanhoi-
topiirin elikkeelld olevan hallintoylihoitajan kanssa. Mietittyimme milld resursseilla saisimme

tyontekijdn ko. toimintamallin kokeilua varten, pa4timme kiéntyd paikallisen tydvoimatoi-
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miston johtajan puoleen tiedustellen yhdistyksen mahdollisuutta saada vaikka puolen vuoden
ajaksi tyollisyysvaroin palkattu koulutettu tyontekiji kokeilun toteuttamista varten. TySvoima-
toimiston johtajan my&nteinen suhtautuminen mahdollistikin dementiapotilaiden kotihoidon
tuen pilottikokeilun aloittamisen. Ensimmiinen niin palkattu sairaanhoitaja aloitti tyon keski-

vaikeasti ja vaikeasti dementoituneiden ja heit4 hoitavien omaisten tukena 10.4.1995.

Pilottikokeilun tavoitteiden méérittamisti varten perehdyin vield muutamiin dementiapotilaiden
kotihoitoa kisitt4viin tutkimuksiin (Cantor 1983, Wright 1991, McFall ja Miller 1992, Harris
1993, Fitting ym. 1986, Motenko, 1989, Metso 1989, Raitanen 1994, Wright 1994, Cossette
ym. 1995). Niiden tutkimusten tulokset yhdessd omaishoitajilta saamani palautteen kanssa
vahvistivat edelleen késityksiini dementiapotilaiden kotihoitoon liittyvistd pulmista seké de-
mentoituvaa liheisté4n hoitavien omaisten toivoman avun ja tuen luonteesta. Omaiset néytti-
vit kokevan vaikeimpina asioina liheisenséd hoitamisessa

* fyysisen rasituksen, joka lisdfintyi hoidettavan sairauden edetessé

* sairauden aiheuttamat psykososiaaliset muutokset ldheisen kayttdytymisessd ja

* hoidon sitovuuden
Tamén perusteella médritin tydllisyysvaroin toteutetun pilottikokeilun tavoitteet asettaen
péitavoitteeksi tuottaa kokemukseen perustuvaa tietoa toimintamallin kayttokelpoisuudesta
seki edistéd keskivaikeasti ja vaikeasti dementoituneiden henkildiden ja heitd hoitavien omais-
ten sopeutumista ldheisen dementoitumisesta aiheutuneeseen eldméntilanteeseen siten ettd ku-
kin hoidettava ja hoitava omainen kykenisi ylléipitiméaan ihmissuhteitaan ja selviytyméin mah-
dollisimman hyvin hoidettavan dementiaoireita aiheuttavan sairauden haitoista ja rajoitteista
huolimatta.
Pilottikokeilun osatavoitteet olivat
1) hoidettavan dementoitumisesta aiheutuvan avuntarpeen erityispiirteiden huomioiminen
2) hoidettavan ja hoitavan omaisen yksil6llisyyden ja itseméirasimisoikeuden kunnioittaminen
3) hyvé yhteistyé hoitavan omaisen /omaisten kanssa
4) toiminnan inhimillisyys, luottamuksellisuus, eettisyys ja

5) hoitosuhteen jatkuvuus kunnes hoidettava siirtyy pysyvésti laitoshoitoon tai kuolee.
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Konkreettisen suunnitelmallisesti annettavan avun ja tuen tavoitteena oli

* edistiiA ja tukea kotona hoidettavien keskivaikeasti/vaikeasti dementoituneitten henkildiden
osallistumista kaikkiin nithin péivittéisiin toimintoihin (peseytyminen, pukeutuminen, ruuan val-
mistus, ruokailu, kisityst, lukeminen, musiikki, ulkoilu, muistelu ym.), joiden avulla oletin ole-
van mahdollista yliipitid, vahvistaa ja parantaa hoidettavien paivittditd toimintakykya sekd jal-
jelld olevaa fyysistd, psyykkisti ja sosiaalista toiminnallisuutta.

* antaa dementoituvaa liheistdin hoitavalle omaiselle kiytdnnon apua ldheisen hoidossa seki
tietoa dementiasta ja henkisti tukea

* antaa omaiselle mahdollisuus omaan aikaan, hetken lepoon ja siten ennaltachkéistd hiinen
uupumistaan ja mahdollisesti siirtd4 pysyvén ympérivuorokautisen laitoshoidon tarvetta

* toiminnan tuli toteutua periaatteclla yhdessi ei puolesta

Vuosi viisi kuukautta (10.4.1995 -31.8.1996) pilottitoiminnalla autettuja kotona-asuvia vé-
hintdidn keskivaikeasti dementoituneita asiakkaita oli yhteensd 30 (naisia 20, michid 10).
Asiakkaat kokeiluun etsittiin yhteistydssd kotisairaanhoitajien (Lappeenranta ja Ruokolahti)
kanssa ja yhteisty0 jatkui suunnitelmallisesti koko kokeilun ajan. Autettujen asiakkaiden ik&
vaihteli 58-90 vuoteen jal1 heisti oli yksinasuvia. Yhdelld tyontekijilld oli samanaikaisesti au-
tettavanaan keskiméirin 4-6 perhettd. Apu toteutettiin asiakkaiden kulloisenkin hoidon, hoi-
van ja avuntarpeen mukaisesti 2-5 kertaa viikossa 3-4 tuntia péivissd.Osa asiakkaista sai hoi-
toa ja hoivaa kahden eri tyollisyysvaroin palkatun tyontekijdn tySllistamisjakson (%2v) ajan.
Kokemukset toimintamallin eduista ja kehittdmistarpeista perustuvat asiakas palautteisiin, yh-
teispalavereissa kaytyihin keskusteluihin sek# kahden sisdtautikirurgian erikoistumisopintojaan
suorittaneen sairaanhoitajan (Paajanen ja Tiira, 1997) teemahaastatteluna (nauhoitetut haas-
tattelun) toteuttamaan opinnédytetyohén. Haastatellut pilottitydntekijdt olivat kaikki sairaan-
hoitajia ( yksi leikkausanestesia-, kaksi psykiatrista- ja kolme sisitautikirurgista sairaan-
hoitajaa), idltddn 25-37 v (keski-ikd 30.6 v). Opiskelijat toteuttivat teemahaastattelun
etukiteen laatimiensa teemojen pohjalta - haastatteluteemat

1. Tyontekijin kokemuksia dementiapotilaan auttamisesta

2. Tyontekijin kokemuksia dementiapotilaan omaisen auttamisesta
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3. TyOntekijin vilittdma tieto dementiapotilaan omaiselle sekd

4. Tydntekijan kokemuksia kokeilusta

Opinndytey6n mukaan kaikki tydllisyysvaroin palkattujen tyontekijéiden auttamat asiakkaat
olivat olleet keskivaikeasti tai vaikeasti dementoituneita. Ennen kokeilun alkua asiakkat olivat
selviytyneet kotona péivittdin puolison, lasten ja yhteiskunnan (péivésairaala, intervallihoito,
kodinhoitoapu, ateriapalvelu, saunapalvelu, kotisairaanhoito ja omaishoidon tuki) tuen turvin.
Suurimmalla osalla autetuista asiakkaista fyysinen kunto oli melko hyvd, mutta dementoi-
tumisen seurauksena he tarvitsivat ohjausta, hoitoa ja hoivaa jatkuvasti tai lihes jatkuvasti.

Tyontekijoiden késityksen mukaan avuntarve oli usein nimenomaan hoitavalla omaisella.

Taulukko 1. Tyéllisyysvaroin palkattujen tyontekijoiden kokemuksia toiminnasta
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Pilottikokeilu toimintamallina “puolipdivid perheessi - yhdessi ei puolesta” ja tyontekijéiden
kokemuksista teemahaastatteluna laadittu raportti antoivat eviitd tdsmentédd suunnitelmaa
varsinaista kotihoidon tukikokeilua varten ja nostivat esille aiheeseen liittyvind keskeisind
kisitteind teemat dementia erityispiirteineen, kotihoito, omaishoitaja ja sosiaalinen tuki.
Pilottikokeilu osoitti my§s termien omaishoitaja ja omahoitaja olevan liian samankaltaisia ja
monessa tilanteessa vaikea erottaa toisistaan. Epdselvyyksien vilttdmiseksi pohdin uutta nimi-
kettd ammattikoulutetulle asiakas- ja perhekohtaisesti nimetylle tyontekijille ja paddyin termiin

nimikkohoitaja.Pilottikokeilun siséltokuvaus liite 5.

1.5 Dementiapotilaiden ja heitii hoitavien omaisten kotihoidon tukiko-
keiluun liittyvien keskeisten Kiisitteitten mairittely

1.5.1 Dementia

Dementia tarkoittaa oireyhtymé, jossa henkilon itsendinen arkipdivéin selviytyminen on sel-
Vvisti rajoittunutta elimellisen aivosairauden, muistihdirion ja muiden korkeampien henkisissi
toimin-noissa tapahtuneiden rajoitusten seurauksena (Suomen La#kérilehti, erillispainos 2/96).
Keskeisten dementiaan johtavien tilojen ensimméiseni oireena on usein muistiin liittyvét on-
gelmat, joiden lisiksi dementoitumiseen johtavaan tilaan liittyy aina laajempi henkisten toimin-
tojen heikentyminen rajoittaen sairastuneen henkilon itsendistd ammatillista ja sosiaalista sel-
viytymisté verrattuna hénen aikaisempaan toiminnalliseen tasoonsa. Sairastuneen henkil6n toi-
mintakyvyssd on muistiongelmien lisdksi havaittavissa heikentymistd mm. toiminnan suunnit-
telun, keskittymiskyvyn, puheen, kitevyyden, hahmotuksen ja kdyttdytymisen sdételyn suhteen.
(Alhainen 2001). Yleisesti dementian mérittelyssi kdytetdin apuna Amerikan psykiatriyhdis-
tyksen médritelmas (Suomen Léadkirilehti, erillispainos 2/96).
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Taulukko 2. Dementian miiritelmi (DSM-IV), jonka mukaan muistihidirion lisiksi

tulee esiintyi ainakin yksi oireista a, b, ¢ (Suomen Ladkdrilehti, erillispainos 2/96)

A) Heikentyminen useammalla lyllisen toimintakyvyn osa-alueella mukaan lukien

1. muistihdirié (uuden oppimisen vaikeutuminen ja vaikeus palauttaa mieleensd aiemmin opittua) ja
2. ainakin yksi seuraavista

a) afasia = kielellinen hiiri6 (puheen tuottamisen/ymmaértimisen hiirio)

b) apraksia = liikesarjojen suorittamisen vaikeus, vaikka motoriikka on kunnossa

¢) agnosia = nihdyn esineen tunnistamisen vaikeus tai nihdyn selittimisen vaikeus, vaikka
nikohavainnon jisentiminen on normaali)

d) toiminnan ohjaamisen hdirié mm. suunnitelmallisuus, kokonaisuuden jasentiminen,
jarjestelmallisyys, abstrakti ajattelu ja

B) dlyllisen toimintakyvyn muutokset aiheuttavat merkittdvin sosiaalisen tai ammatillisen toiminnan

rajoittumisen ja merkittdvin heikkenemisen aiemmin paremmalta toiminnan tasolta.

Taulukko 3. Dementian vaikeusasteet ja vaikeusasteiden mukainen hoidon ja hoivan

tarve

Lievii: Lievisti dementoitunut henkild ei onnistu monimutkaisten ja dlyllisid kykyja vaativien tehté-
vien suorittamisessa. Hin pystyy asumaan kotona, jos hiin saa piivittdisten tehtdvien suorittamiseen

tarvitsemaansa apua. Avun tulee olla sddnnollistd, mutta ei vélttimatti jatkuvaa.

Keskivaikeasti dementoitunut henkilo tarvitsee apua useimmissa paittelyd ja muistamista vaativis-
sa tehtévissd. Hdn pystyy asumaan kotona vain péivittdisen avun ja valvonnan turvin, esim. puolison

tai muun samaan talouteen kuuluvan kanssa.

Vaikeasti dementoitunut henkilo ei selviydy itsendisesti yksinkertaisistakaan padttelyd ja muistamis-
ta vaativista tehtdvistd. Hant4 on jatkuvasti autettava jokapdiviisissa tehtdvissa. Useimmiten hén tar-

vitsee ympéarivuorokautisen hoidon joka monissa tilanteissa onnistuu ainoastaan hoitona erityisissd

dementiakodeissa tai laitoshoitona

Alyllisen toimintakyvyn arvioinnissa ja seurannassa yleisesti kiytettivid apuvilineitd ovat mm.
testit Mini Mental State Examination (MMSE) ja Clinical Dementia Rating (CDR) seka asiak-

kaan ja hinen ldheistensd haastattelu ja asiakkaan hyvin tunteman hoitajan tai lddkérin
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havainnot. Muistitoimintojen arvioinnissa huomio tulee erityisesti kiinnittdd péivittdiseen pe-
rustoiminnoissa (peseytyminen, pukeutuminen, liikkuminen kodissa ja kodin ulkopuolella,
julkisten kulkuneuvojen kiytto, kaupassa kaynti, ruuan valmistus ja ruokailu, puhelimen kéyt-
16, taloustyot, rahan kisittely, Kdkehoidosta huolehtiminen, WC:ssa kéynti, hygieniasta huo-

lehtiminen jne.) selviytymiseen.

Tissi tyossi keskivaikeasti/vaikeasti dementoituneella asiakkaalla tarkoitetaan henkilod,
jonka muistitoimintaa osoittava pistemidiri MMSE-testii kiiyttien on 18/30 tai siti
pienempi tai CDR-testin tulos on kaksi tai kolme ja joka piivittiisessi selviytymisessiin

tarvitsee liihes jatkuvasti tai jatkuvasti toisen henkilon vilitonti apua.

Bradfordin yliopiston dementiatutkijaryhméin johtaja Kitwood (1990 a ja b) pitdd demen-
toitumista eksistentiaalisena ikd4ntyvén ihmisen ja ympéristén vilisend kriisind. Hén pit4dd de-
mentoitumista monimutkaisten vuorovaikutustekijoiden vilisend prosessina, johon sisdltyvét
dementoituvan henkilon ldhelli olevat ihmiset, ollen osa prosessia, osa ongelmaa (Kitwood
1993 a). Useiden koti- ja ulkomaisten tutkimusten mukaan dementia koskettaakin yleensi sai-
rastuneen itsensd lisdksi véhint4én hoitavaa omaista ja hinen muita l4heisidén sekd sairauden

edetessd myds monia ammattihenkil6ité.

Dementoituvan henkilén hoitamisen ydin psykologiselta kannalta on hoidettavan henkilén per-
soonallisuuden tukeminen (Kitwood ja Bredin 1992) ja niin ollen dementoituvan ihmisen koh-
taamisessa, hoitamisessa on kyse nimenomaan toinen toisensa arvostamisesta (Kitwood ja Bre-

din 1992, Kitwood 1993 b).

Dementiaoireita aiheuttavia sairauksia
1980-luvulla dementia oli vakiintunut maassamme yleisnimeksi useille eri syistd aiheutuville
elimellisille aivojen toimintaa rappeuttaville sairauksille, joihin todettiin liittyvain muistin seka

muiden élyllisten toimintojen heikkenemist4 (Ruth ja Eloniemi 1987). Viramon (1994) tutki-
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muksen mukaan dementian aiheuttajana tunnettiin jo yli sata erilaista patologista prosessia.

Muistihdirididen ja dementiaoireiden taustalla oleva syy on aina aiheellista selvitti, sillé oirei-
den aiheuttaja voi olla ohimenevd (esim. verenkiertohdirio, lievd aivovamma, eréit ladkkeet,
nautintoaineet, uupumus, masennus) tai vamman jdlkitila (esim aivotéréhdys) (Viramo 1997).
Toisaalta hiirién taustalla voi olla my&s jokin hoidettavissa oleva syy (esim. tulehdussairaus)
tai etenevd sairaus (esim. Alzheimerin tauti, vaskulaariset syyt, Lewyn kappale-dementia tai
Parkinsonin tauti). Nykytiedon mukaan yleisimpis dementiaoireiden aiheuttajia ovat Alzheime-
rin tauti (n. 60-70 %), vaskulaariset syyt (n. 20 %), Lewyn kappale-tauti (n 5-10 %) ja ns.
otsalohkodementiat (2-3 %) (Alhainen 2001).

1.5.2 Kotihoito

Kotihoidon perimmdisend tavoitteena on mahdollistaa autettavan selviytyminen kotioloissa
tukemalla hinen jéljells olevaa toimintakykyéén, erityisesti sitd osa-aluetta joka on jaljelld sai-
rauden tai vamman jilkeen. Koskisen ym. (1998) mukaan kotihoito on kokonaisuus, jossa
autettavaan itseensd liittyvid asioita on vaikea erottaa ympéristOstd huolehtimisesta ja kaikesta
arjen sujumiseen liittyvistd toiminnasta. Laadukas kotihoito kattaa kaikki ne tehtévéialueet,

Jjoilla on merkitysti hoidettavan kotona selviytymiselle ja hyvinvoinnille.

Kotona tapahtuvaa hoitoa on mahdollista tukea kotipalvelun, kotisairaanhoidon ja erilaisten
tukipalvelujen (esim. ateria-,saunotus-, kuljetuspalvelu) avulla.Kotipalvelu tarkoittaa vuoden
1982 sosiaalihuoltolain ja asetuksen mukaan kodeissa tapahtuvaa tydapua sekd asaikkaiden
henkilokohtaista huolenpitoa ja tukemista. Tedre (1999) pitdi kotipalvelua poikkeavana muis-
ta hyvinvointivaltion sosiaalipalveluista paikkansa suhteen, koska suuri osa tydstéd tapahtuu

autettavan omassa asunnossa.

Nykyisin suurin osa kotipalvelun asiakkaista on vanhuksia, vaikka tyon juuret ovatkin lapsiper-
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heille suunnatussa avussa. Vanhuksille suunnatun kotipalvelun ydinta ovat tehtévit, joilla mah-
dollistetaan heidéin arkeaan, jokapiiviisti ja -Oistd selviytymistd kotona silloin, kun avun-
tarvitsija itse ei kykene tekemiisin péivittéisid tehtdvidan (Tedre 1999). Mm. Tedren (1998,b)
mukaan suurin osa vuosina 1995-1996 kotipalveluasiakkaiksi padsseistd avuntarvitsijoista oli
pyytinyt ja saanut nimenomaan fyysistd apua. Autetuista asiakkaista 6 % ol ollut ympéri-

vuorokautisen avun tarpeessa.

Kotihoito voi késittdd myds kotisairaanhoitoa. Terveyskeskuksen valvotulla kotisairaanhoidolla
tarkoitetaan Li#kint6hallituksen ohjekirjeen 6455/02/84 mukaan kokonaishoitoa, joka toteu-
tetaan hoidettavan kotona tai vastaavissa olosuhteissa esim. palvelutalossa terveyskeskuksen
ammattihenkilston siddnnéllisessd valvonnassa. Kotisairaanhoidon tarkoituksena on hoitaa ja
kuntouttaa potilaita siten, etté laitoshoidon tarve vihenee tai siirtyy myohédisempasn ajankoh-

taan.

Kotona-asuvien dementiapotilaiden ja heitéd hoitavien omaisten auttaminen ja tukeminen on
usein sosiaali- ja terveystoimen yhteisty6t4, jossa yhdistyvit kotipalvelu, kotisairaanhoito ja
mahdollisesti erilaiset tukipalvelut. Ikdzntyville ja dementoituville autettaville henkildille niyt-
tdisi olevan tirkedd, ettd heilld kiy kotona sama tyontekijd, johon he véhitellen tutustuvat ja
oppivat luottamaan. Mm. Mikisen (1997) Koskisen ym. (1998) ja Lappalaisen (1998) mukaan
kotihoidossa, tyon tekemisen tapahtuessa asiakkaan kotona, hidnen kaikkein intiimimmaéssi
elinympdristdssdin, varsinkin pitkiaikaisten asiakkaiden ja heidén auttajiensa vilille syntyy
usein liheinen vuorovaikutussuhde. Kotona tapahtuvassa hoito- ja hoivatydssd nousevat asiak-
kaan yksil6lliset tarpeet korostetusti esille, silld kodit kertovat kunkin asiakkaan ja perheen

ainutlaatuisuudesta.

Mm. Sulkavan ym. (1994), Viramon (1994), Juvan (1994), Viitakosken (1995), Jylhén ym.
(1996) sekd Vilipakan ja Yubalin (1997) mukaan omaiset ovat halukkaita jatkamaan demen-
toituvan liheisensd kotihoitoa, jos heilld on mahdollisuus riittdvazn tukeen. Vaikka viime vuo-

sina kéytettdvissd olevien resurssien supistuessa yhteistyd kotisairaanhoidon ja kotipalvelun
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vililld onkin tiivistynyt, on avuntarvitsijoiden méiran samanaikaisesti kasvaessa asiakasta kohti
kéytettivissd oleva aika lyhentynyt ja seurauksena on usein ollut avun pirstaleisuus ja toimen-
pidekeskeisyys (Viitakoski 1995). Omaisilla on keskeinen merkitys dementoituvien kotihoi-
dossa (Jylhid ym. 1996). Useimmat dementoituvista henkildistd ndyttévatkin selviytyvin koti-
ympdristossi varsin pitkdin dementiaoireita aiheuttavan sairauden haitoista huolimatta (emt.
19). Kotona tutussa ympéristossd sairastuneella henkil6lld on oma tupa, oma lupa, mahdolli-
suus noudattaa totuttua, tuttua elimintyyliiéin. Vanhusbarometrin (1998) mukaan verrattaessa
vuoden 1998 tilannetta vuoteen 1994 todettiin kunnallisen kotipalvelun ja kotisairaanhoidon
osuuden auttajana vihentyneen jopa puoleen ja samanaikaisesti puolison todettiin toimineen

laheisensd hoitajana kaksi kertaa yleisemmin kuin vuonna 1994.

Tissi Eteli-Karjalan Dementiayhdistys ry:n aloitteesta Raha-automaattiyhdistys ry:n
rahoituksen turvin toteutetussa kolmevuotisessa kotona hoidettavien dementiapoti-
laiden ja heité hoitavien omaisten tukikokeilussa kotihoito tarkoittaa asiakkaiden koto-
na, sairastuneen henkilon lihiomaisen kodissa tai kodinomaisissa olosuhteissa palvelu-
kodissa tapahtuvaa suunnitelmallisesti toteutettavaa monipuolista koti- ja tukipalvelua

sekii kotisairaanhoitoa.

1.5.3 Omaishoitaja

Omaishoidolla tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen tai pitk#aikaissairaan henkilén kotona ta-
pahtuvaa hoidon tai muun huolenpidon turvaamista. Gothonin (1991) mukaan omaisella
tarkoitetaan oman perheen jésenti tai ldhisukulaista. Sosiaalilainsdidinnn mukaan liheinen
henkil voi olla muukin kuin biologinen sukulainen tai aviopuoliso. Omaistoimikunta (1986)
katsoo, ettd kdytdnndssd hoito-ja auttamisty6ssd asiakas itse, mikéli hin siihen kykenee, mai-
rittelee héinelle liheiset perhe-ja omaissuhteet, jotka ovat luonteeltaan pysyvid riippumatta kes-

kindisen yhteyden tiheydesta.
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Vaaraman (1992) mukaan omaishoitajaksi ryhtymiseen vaikuttavat kulttuuriset tekijét ja arvot
sekd julkisten palvelujen saatavuus ja sopivuus kyseiselle hoidon ja hoivan tarvitsijalle. Pa-
jukosken (1993) mukaan puolison hoidon jirjestdmisvelvollisuus voidaan vélillisesti katsoa
kuuluvan avioliittolain 46§:4n, jonka mukaan kummankin puolison kykyjensd mukaan tulee

osallistua perheen yhteiseen talouteen ja puolison elatukseen.

Omaisten suorittama vanhusten hoito- ja hoiva on perinteisesti ollut naisten tekeméi palka-
tonta ty6td mutta viimeaikaisten tutkimusten mukaan miesten toimiminen omaishoitajana on
yleistymissi (Rissanen 1999). Mohiden ym. (1990) tutkimus osoittaa omaishoidon ja ja hoito-

taakan kasautuvan useimmiten yhdelle perheenjasenelle.

Tissé tutkimuksessa omaishoitajalla tarkoitetaan hoidettavan kanssa samaan talouteen
kuuluvaa henkildi, joka hoitaa ja hoivaa kotona asuvaa keskivaikeasti tai vaikeasti de-

mentoitunutta ldheistiin.

1.5.4 Sosiaalinen tuki

Sosiaalisen tuen luonnetta kuvaavia tutkimuksia on runsaasti ja ndyttd4 siltd, ettd eri tutki-
joiden mukaan sosiaalisessa tuessa painottuvat hieman erilaiset elementit. Keskeisimpina sosi-
aalisen tuen osa-alueina nousevat esiin tuen konkreettisuus, emotionaalisuus ja informatiivi-
suus (Schaeffer ym. 1981), vuorovaikutus, rakkaus ja empatia (Thoits 1982), turvallisuus ja
taistelu turhautumisen tunteita vastaan, terveytta yllapitavit tekijat (Backman 1981), keskinéi-
nen apu (Rauhala 1988) seki tuen primaari-, sekundaari- ja tertiaaritasoisuus (Cassel 1976,
Kumpusalo 1991). Kumpusalon (1991) mukaan sosiaalinen tuki voi olla suoraa tai vilillisesti

annettua.

Emotionaalinen tuki taas sisiltid liheisyyden ja liittymisen tunteet, kyvyn uskoutua ja luottaa

toisiin thmisiin sek# arvostuksen saamisen. Konkreettinen tuki kisittdd aineellisen tuen, vilit-
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témin avun ja palvelun. Informatiivinen tuki pit44 sisdlldan tiedon ja neuvojen antamista, oh-

jausta, joka auttaa yksilod ongelmiensa ratkaisemisessa.

Thoitsin (1982) mukaan sosiaalinen tuki vuorovaikutuksen tuottamana sosiaalisten perustar-
peiden tyydyttymisen tilana sisdltdd emotionaalisen suhteen ( pitdminen, rakkaus ja empatia),
instrumentaalisen avun (palvelujen ja hyodykkeiden jirjestdminen), informaation ja itsearvi-
ointia mahdollistavan palautteen saamisen. Thoitsin mukaan sosiaalinen tuki siséltd4 auttami-
sen nikokulman. Ohjaaminen ja opastaminen seki tukena toimiminen sisédltdvit my6s sosiaali-
sen kontrollin kriteerit silld omaisten ldheisilleen osoittamat auttamistoimenpiteet on Thoitsin
mukaan mahdollista nihdi my6s heidén harjoittamanaan epévirallisena kontrollina. Virallinen
tuki ndyttéytyy hiinen mukaansa esim. kotisairaanhoidon ja kotipalvelun tySprosesseissa selvi-

ytymisessd auttamisena ja toisaalta kontrollina, selviytymisen seuraamisena.

Béckmanin (1981) mukaan vahvoilla sosiaalisilla verkostoilla on merkitysti kriisitilanteissa,
Jjolloin thminen tarvitsee apua ja informaatiota selvitikseen tilanteesta. Sosiaaliset verkostot
tuovat turvallisuutta ja toimivat turhautumisen tunteita vastaan sekd saattavat toimia .

merkittévind terveyttd yllipitdvéni tai heikentiving tekijoini.

Rauhala (1988) miéritt44 sosiaalisen tuen merkitsevin kaikkea sitd keskindisti apua, jota ih-
miset voivat toisilleen tarjota. Cohen ja Symen (1985) taas tarkastelevat sosiaalista tukea
toisten antamana resurssina, jolloin silld voi olla sekd my6nteisid ettd kielteisid vaikutuksia
autettavan hyvinvointiin ja terveyteen. Cassel (1976) méirittelee sosiaalisen tuen ihmisten
sosiaalisten suhteiden ldheisyyden perusteella primaari- (perhe ja muut ldheiset), sekundaari-
(muut sukulaiset, ystdvit, naapurit) tai tertiaaritasoiseksi (viranomaiset ja tuttavat). Sipildn
(1994) mukaan sosiaalinen tuki voidaan jakaa primaariin lihiyhteisén antamaan ja sekundaa-
riin yhteiskunnan virallisesti organisoimaan tukeen. Kumpusalo (1991) kéyttés sosiaalisen tuen
méérittelysséd samaa erottelua kuin Cassel. Hinen mukaansa sosiaalinen tuki voi olla henkil51ta

toiselle valittyvid suoraa tukea tai jirjestelmiin kautta annettua episuoraa tukea. Kumpusalon
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(1991) mukaan sosiaalinen tuki eri tasojen antamana tukena on kontrolloitua, vilillista tai

valitontd viranomaistyota.

Tiss# tutkimuksessa sosiaalisella tuella tarkoitetaan kaikkea siti toiminnallista, henkisti
ja emotionaalista tukea ja apua, jota dementoituva henkild ja hoitava omainen saavat
tihin kotihoidon tukikokeiluun liittyen selviytyéikseen piivittiisessi elimissdin omassa

kodissaan.

Pilottikokeilun hoitajilta saamani palautteen mukaan heidén antamassaan avussa ja tuessa ko-
rostuivat my&tédeldminen, aito lisndolo, hetkittdisyys ja rohkeus kohdata erilaisia tilanteita ja
tunteita sekd hoitosuhteen luottamuksellisuus. T#ssé tutkimuksessa nimikkoitajien toimintaa

ohjaavat erityisesti sosiaalisen tuen ulottuvuudet ja hoitotieteeseen perustuva caring-kasite.

1.5.5 Caring-kiisitteen osatekijit

Caring-késitteella tarkoitetaan hoitoty6hon liittyvai aitoa vélittdmisté ja huolenpitoa toisesta.
Kisitteen ulottuvuuksia ovat ldsndoleminen, vastavuoroisuus, rohkeus, rakkaus, esteettisyys
ja hetkittaisyys (Puolakka 1996). Hoitotyon ilmentyménd caring on hoitajan ja potilaan inten-
tionaalista ja aitoa lisndoloa. Mm. Munnukan (1993) ja Hankelan (1994) tutkimuksien mukaan
asiakkaat odottavat hoitotyontekijoiltd 1Amp64 ja ldheisyyttd sekd huolenpitoa ja inhimilliseen
hyvyyteen perustuvaa auttamista. Téssé tutkimuksessa hoitoyontekijéin huolenpidon koh-
teina ovat keskivaikeasti tai vaikeasti dementoitunut henkilo ja hiinti kotona hoitava

omainen.

Lésnioleminen
Parse (1981) puhuu toisen henkil6n kanssa olemisesta aitona Idisndolona, jossa aitous merkit-
see intentiota ja tahtoa olla toista ihmist4 varten. Hin médrittelee caringin olemuksen riskin-

otoksi olla jonkun kanssa tavoitellen ilon hetkii ja héin uskoo toisen ihmisen tajuavan hoitajan
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lisndolon, vaikkei sanaakaan sanota. Hin kisittelee Idsndolemisen yhteydessd myos viipyilevad
lasniioloa (lingering presence) joka on yhteydessi niihin moniin vivahteisiin, joita ldsndolossa
annetaan ja saadaan liittyen osapuolien eldimén tapahtumiin.” Emme voi ymmdrtdd toisen ole-
mista ja hdnen kokemuksiaan, voimme ainoastaan kunnioitaen olla todistamassa hdnen
kokemustaan sellaisena kuin se hénelle ilmenee ja kuinka hén sen kokee”. Aidosti ldsnéoleva
hoitaja sitoutuu kunnioittamaan toista ihmisti avoimella ja rakastavalla tavalla hinen valitess-
aan persoonallisen joksikin tulemisen tapansa (Parse 1993). Buberin (1993) mukaan olen-
nainen eletdén lisndolossa, joka toteutuu Miné-Sind, yhteydessd, ihmisten vilisessd dialogissa
ja tasavertaisessa kohtaamisessa. Eriksson (1994) méirittelee ldsniolemisen caring-suhteena
(caring communion), jakamistapahtumana tai liheiseni suhteena, jossa syntyy ymmarrys. Ha-
nen mukaansa lisn4olo toisen kanssa merkitsee mahdollisuuksien luomista toiselle ja vaatii ai-
toa kohtaamista ajassa ja tilassa seki ehdotonta ja viipyvai ldsnéoloa, jossa jaetun ajan laatu
on tirkedmpi kuin sen pituus. Eriksson puhuu hoitajan kutsusta, jolla hoitaja ilmaisee hoi-
dettavalleen halukkuutensa aitoon ldsndoloon. Inhimillinen caring voi alkaa hoitajan astuessa
hoidettavansa eliméntilaan uskoen hoitajan empatiakykyyn ja ajatellen hoitajan ja hoidettavan
yhteisen kokemisen levittdytyvin yli timén hetken myds menneisyyteen ja tulevaisuuteen.
Caringia toteuttava hoitaja, vikerpeukalohoitaja tunnistaa caring-hetken ja toimii tietoisesti

hetken yllykkeest4 taitavasti, eldytyvisti ja rohkeasti.

Vastavuoroisuus

Vastavuoroisuus liittyy Eiheisesti Esnidolemiseen ollen molemminpuolista toimintaa, jossa kum-
pikin saa ja antaa vuorollaan (Marck 990). Boykinin ja Schoenhoferin (1993) mukaan jokai-
nen ihminen tarvitsee ja antaa caringia ja niinp4 jokaisessa hoitotilanteessa kohtaa véihintézin
kaksi ihmist, jotka molemmat aina saavat ja antavat huolenpitoa. Hoitajan taytyy olla halukas
otta-maan riski astua toisen maailmaan ja toisen osapuolen on sallittava hénen tulla sinne.

Tilanteessa molemmilta osapuolilta vaaditaan luottamusta toisiinsa ja rohkeuden voimaa.
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Rohkeus

Caring-teoreetikko Mayeroffin mukaan (1972) rohkeus on yksi caringin padaineksia ja sen
osa-alueita ovat tieto, rytmien vaihtelu, kérsivillisyys, luottamus, néyryys ja toivo. Rohkeutta
voidaan pitd4 myds siltana pelon ja toiminnan vélilli. Suhteessa kollegoihin hoitajan rohkeus
siséltdd toimimisen potilaan asianajajana. Lanaran (1991) mukaan rohkeuteen liittyy sanka-
ruus, jolla hdn tarkoittaa hoitajan kyvykkyyttd antennin tavoin huomata hoidettavansa

vahiisimmiitkin ilmaukset.

Rakkaus

Buberin (1993) ajatukset soveltuvat hoitajan ja potilaan viliseen caringiin liittyvén rakkauden
perustaksi, rakkaus tapahtuu mutta tunteet omataan. Rakkaus on Minin vastuuntunnetta
Sindstd. Erikssonin (1994) mukaan rakkaus on caringin perusmotivaatio ja todellinen caring
pohjautuu inhimilliseen rakkauteen, jota kédytetdin autettavan ihmisen terveyden ja elimén
hyviksi. Olkkonen ja Ruotsalainen (1994) nikevét hoitotydssd yhtend caringin ulottuvuutena
ja alkuunpanevana voimana rakkauden, joka heiddn tutkimuksensa mukaan ilmenee hoita-
misessa ldheisyyden kokemisena, omana itsenii olemisena, hyviin nikemisend, ajan antamisena
ja vilittamisend. Mikéli hoitamisesta puuttu rakkaus hoidettava saattaa kokea hoitajan toimin-
nan persoonattomana rutiinien toistamisena, jolloin hén jdttd4 toiveitaan ilmaisematta seké

saattaa tuntea syyllisyyttd avuntarpeestaan.

Esteettisyys
Kauneuden luominen auttaa [6ytdmian muotoa kaaoksen keskelld antaen samanaikaisesti iloa
jarauhaa. Caringista voidaan puhua myds taiteena, joka on yksi inhimillisen voiman lihde ja

ihmisten vilisen kontaktin keino painottaen tunteensiirron kdytt64 hoitosuhteessa.

Hetkittiisyys
Hoitajan ja hoidettavan kohtaamishetkessi ihmisten vilinen aito huolenpito (caring between)

on merkittdva ilmi6é ihmisyyden tukemisessa (Boykin ja Schenhofer 1993). Segestenin ym.
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(1993) tutkimustulosten mukaan hoitajat pystyvit tunnistamaan caring-hetken kuvaten siti
yht’#kkiseni tunteena tilanteen merkittdvyydestd ja sen vaatimasta toiminnasta juuri nyt eiké
my&hemmin. Hetkittdisyydelle on tyypillisti se, ettd hetkeen osallisilla henkil5illd on mahdolli-
suus paittad mitd tuossa tilanteessa, jossa molempien arvot ovat yhti relevantteja, kulloinkin

tapahtuu.

Caring - aito vilittéivi huolenpito niyttdi olevan hyvin monisiikeinen, dynaaminen ja suurelta
osin kokemuksellinen ilmi, johon liittyy sen vaikeus ja vaativuus, mutta samalla my6s mah-
dollisuus. Carin-tilanteessa voi olla lisni myds kolmas osapuoli esim. omainen tai nimikko-
hoitaja. Konteksti, jossa caringin osapuolet toimivat on aina hoitotyon tilanne. Caring-ilmidssé
osallisena olemisesta on seurauksensa sekd hoitajalle, hoidettavalle ettd kolmannelle osa-
puolelle. Hoitajan ja hoidettavan yhteiset caring-tilanteisiin liittyvét kokemukset antavat mo-
lemmille voimaa tihén hetken ja tulevaisuuteen. Hoitajalle caring-tilanteiden aito kokeminen
tarjoaa mahdollisuuden kasvaa hoitajana ja ihmiseni. Hoitajan on kuitenkin saatava tukea itsel-
leen (esim. tydryhmiéltd) aidoista kohtaamisista syntyvien tilanteiden késittelyyn. Hyvin merkit-
tdvi asia hoitajan jaksamisen kannalta onkin tyéryhmén jésenten tuki, joka parhaimmillaan on
omanlaistaan caringia ja jossa on keskeit# toinen toiseltaan oppiminen. Johtajuudella on oma
merkittdva vaikutuksensa caringin toteutumiseen hoitotydn kiytdnndssé. Johtajan toiminnan
tulee suuntautua hoitotyn pasimadrain, hoidettavan hyvii oloa kohti. Boykinin ym. (1993)
mukaan johtaja on yksi jdsen caringiin osallistuvien ihmisten tanssissa, jossa johtamisen

nikdkulma on ennen kaikkea caringin mahdollistamisen nékdkulma.
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Kuvio 1 Caring-kiisitteen osatekijit

1.5.6 Nimikkohoitaja

Tzméin dementiapotilaiden kotihoidon tukikokeilun projektityontekijoitten toimintamalli pe-
rustuu englannin kielisen termin primary nursing mukaiseen toimintaan, joka tarkoittaa oma-
hoitaja- ja vastuuhoitajamallia sek# yksilovastuista hoitoty6td. Yksilovastuisella hoitotydila
tarkoitetaan toisaalta hoitotyon filosofista toimintaperiaatetta, toisaalta tyon organisointitapaa
(Kiikkala ym. 1992). Yksilovastuisen hoitotydn filosofia on ennen kaikkea potilas- ja asiakas-
keskeisyyttd korostava ajattelutapa, jonka taustalla vaikuttaa humanistinen ihmisk&sitys
(Karpov ym. 1992). Munnukan (1993) mukaan yksilovastuisen hoitotydn periaatteisiin
kuuluu, ettéd jokaisella hoidettavalla on nimetty, vastuullisesti toimiva hoitaja koko hoito-
suhteen ajan. Yksilovastuisesti toimiva hoitaja vastaa hoidettavansa hoidon tarpeen méa-

rittelystd, suunnittelusta toteutuksesta ja arvioinnista kdyttden apuna hoitotyon teo-



33

rioita. Hoitosuunnitelma laaditaan aina yhdessi hoidettavan, hinen ldheistensd ja muiden hoi-
toon osallistuvien ammattihenkildiden kanssa. Vilittémin hoitotyon hoidettavalle suorittaa
nimetty hoitaja. Yksilovastuisen hoitotyén ydin muodostuu hoidettavan ja hoitajan vilisesté
vuorovaikutussuhteesta, jonka tavoitteena on taata hoidettavalle hyva hoito (Karpov ym.

1992, Laaksonen 1994).

Potilas- ja asiakaskeskeisyys tulee huomioida ennen kaikkea siind, ettd ikd#intyessaén ihmiset
tulevat yhi erilaisemmiksi, koska ovat eliminsi aikana tehneet enemmén valintoja (Sarvimaki
ja Stenbock-Hult 1992, Munnukka 1993, Kuosa 1996). Téss# kotihoidon tukikokeilussa hoi-
dettavien erilaisuus korostuu dementiaoireita aiheuttavan sairauden erityispiirteiden kautta

hoidettavien sekd hoitavien omaisten avuntarpeen yksil6llisyytena.

Omahoitaja - tissd tydssd nimikkohoitaja - on vastuussa toiminnastaan ennen kaikkea hoidet-
tavalle ja omaiselle, mutta my6s yhteiskunnalle ja omalle ammattikunnalleen (Hegyvary 1987,
Perild 1989, Kukkola ja Pulkkinen 1991, Karpov ym. 1992, Fry 1997). Koska dementoituva
hoidettava saattaa itse olla kykenemiton pitdméin puoliaan tulee hoitajan miettid mika kul-
loinkin olisi parasta juuri télle hoidettavalle sekd pysty4 perustelemaan péitoksensd. Jotta ni-
mikkohoitaja pystyisi toimimaan hoidettavansa ja hénen omaistensa mahdollisuutena hyvéan
eldmédn, hin tarvitsee tukea, apua ja palautetta. Tiimi voi toimia omahoitajan peilind, mahdol-

lisuutena ja voimavarana (Mikisalo 1999).

Itsendinen péitoksenteko siséltdd hoidettavan puolesta puhumisen, vastuullisuuden, yhteistyon
seké huolenpidon. Em. kisitteet kuvaavat myos eettista hoitotyon perinnettd ja antavat viitteitd
hoitotyén laadusta (Fry 1997). Hoidettavan puolesta puhuminen on asiantuntijuutta, jossa
asiakkaan eldmé on térkein paitoksenteon pohja. Hoidettavan itsensi ollessa kykenemiiton te-
keméén valintoja on hoitaja vastuullinen tekeméfin ne héinen puolestaan siten ettid ne tukevat
hoidettavan ja hidnen perheensi parasta mahdollista hyvinvointia (Parse 1995, Huhtinen ym.

1996).
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Yksil6vastuisessa hoitotydssd hoitaja kohtaa hoidettavansa tarpeet kokonaisuutena. Tdhén
kokonaisuuteen kuuluvat hoidettavan sairaana ollessakin myds hinen ldheisensé (Leino-Kilpi
ja Luotolinna-Lybec 1991, Luotolinna-Lybec 1991, Jalas ym. 1992). Koordinoinnin perus-
ominaisuus on, ettd hoidettavalle nimetty hoitaja jirjestd4 asiakkaansa hoidon harmoniseksi
kokonaisuudeksi, ja ettd hdn on tarvittaessa yhteydessé hoitoon osallistuvien muiden ammat-
tikuntien edustajiin jérjestden mm. hoitoneuvotteluja (Hegyvary 1987, Luotolinna-Lybec 1991,
Leino-Kilpi ja Luotolinna-Lybec 1991, Laaksonen 1994).

Jatkuvuus tarkoittaa jatkuvuutta aikaulottuvuudella. T4ssd kotihoidon tukikokeilussa jatku-
vuus tarkoittaa ettd hoidettava ja hiinen omaisensa saavat apua samalta nimikkohoitajalta koko
hoitosuhteen ajan, yksildllisen tarpeen mukaan my6s hoidettavan lyhythoitojaksojen ajan. Yk-
silovastuisessa hoitotydssd korostuu kirjaamisen merkitys T#ssd kokeilussa nimikkohoitajat
kirjaavat hoidettavaa ja hoitavaa omaista kisittavit tiedot toimintaa varten suunnittelemaani
tyopéivikirjaan. Asiantuntevan hoitajan kyky hahmottaa ja tajuta tilanne ja ongelmat kulloinkin
intuitiivisesti perustuu hoitajan kokemukseen hoitoty6ssd (Heinonen ym. 1993, Marriner-

Tomey 1994), tdssd tydssd dementiahoitokokemukseen.

Suomessa yksilévastuisen hoitotydn toimintamallia on 90-luvun vaihteesta alkaen toteutettu
eri muunnoksina etenkin monissa laitosyhteisdissi, josta on myds runsaasti kirjallisuutta (Peri-
& 1989, Kukkola ja Pulkkinen 1991, Munnukka, 1993, Suosivu 1993, Murtola 1993, Krause
1994, Kuosa 1996. Sen sijaan avohoidossa on kéytetty erilaisia viestévastuumalliin perustuvia
toimintatapoja, joissa omaisilta saamani palautteen mukaan varsinainen hoidon antaja saattaa

vaihtua hyvinkin usein.

Nimikkohoitajalla tarkoitetaan tissi tydssé terveydenhuoltoalan koulu- tai opistoasteen
koulutuksen saanutta henkilod (perushoitaja, sairaanhoitaja), joka nimetiin asiakas
kohtaisesti ja joka vastaa kotona hoidettavan dementoituvan henkilon hoidon suunnit-
telusta, toteutuksesta ja arvioinnista seki hoitavan omaisen ohjaamisesta, auttamisesta

ja tukemisesta koko hoitosuhteen ajan.
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2 KUVAUS DEMENTIAPOTILAIDEN KOTIHOIDON JA
HEITA HOITAVIEN OMAISTEN TUKITOIMINNASTA

2.1 Tukitoiminnan tavoitteet

Projektin tavoitteeksi asetettiin selvittdd onko suunnitelmallisesti toteutettavan nimikkohoi-
tajatoiminnan avulla mahdollista ylldpitds dementoituvan henkil6n jéljelld olevaa toimintaky-
kyi ja ennalta ehkdistd hoitavan omaisen uupumista seké siten siirtdé hoidettavan tarvetta
pysyvéin laitoshoitoon. Kokeilun tdsmennetyt tavoitteet:

1) tuottaa jirjestelméllisesti kerétty4 tietoa dementoituvien henkiléiden kotihoidon

tuen- ja avuntarpeesta

2) tukea suunnittelemani toimintamallin avulla kotona hoidettavien dementoituvien

henkiliden pdivittdistd selviytymisti ja ylldpitaa kotihoitomahdollisuuksia

3) havainnoida liheistdéin kotona hoitavien omaisten tiedon, tuen ja kdytdnnénavun

tarvetta hoidettavan dementiaoireita aiheuttavan sairauden edetessi

4) tukea hoitavien omaisten jaksamista

5) saada tietoa projektityontekijoitten kokemuksista dementiapotilaita hoitavan

henkil6ston ohjausta ja koulutussuunnittelua varten

2.2  Tukitoiminnan toteutusmahdollisuudet ja toteutusalue

Tukikokeilu oli jatkoa johdanto-osassa kuvatulle tysilisyysvaroin toteutetulle pilottikokei-
lulle. Pilottikokeilusta, etenkin dementoituvaa ldheistésin hoitavilta omaisilta, saadun hyvin
palautteen ansiosta Eteli-Karjalan Dementiayhdistys ry:n tavoitteena oli palkata tyontekijét
kotona hoidettavien keskivaikeasti ja vaikeasti dementoituneiden ja heitd hoitavien omaisten
tukitoimintaa varten, joten yhdistyksen hallitus p#itti tekeméni aloitteen pohjalta ldhettad
syksylld 1995 Raha-automaattiyhdistykselle projektiavustusanomuksen kolmevuotisen kofo-
na hoidettavien vahintddn keskivaikeasti dementoituneiden ja heitd hoitavien omaisten

tukitoiminnan toteuttamiseksi. Rahoitus mahdollistaisi sen, etti kukin asiakkaista (demen-
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toitunut ja hoitava omainen) saisi ohjausta, kdytidnndn apua ja henkisté tukea samalta, vahi-
tellen tutuksi tulevalta ammattihenkil6lté toiminnan aloittamisesta aina siithen saakka kunnes
hoidettava siirtyy pysyvisti laitoshoitoon tai kuolee - kuitenkin korkeintaan kokeilutoimin-

nan ajan. Laitoshoitoon siirtyvien tilalle valittaisiin aina uudet asiakkaat.

Myonteinen pditos saatiin helmikuussa 1996. Sen mukaan valtioneuvosto oli Raha-auto-
maattiyhdistys ry:n valmistelun perusteella myontényt silloiselle Lappeenrannan seudun De-
mentiayhdistykselle avustusta anotun kokeilun toteuttamiseksi. Toimin tuolloin dementia-
neuvojana ja yhdistyksen hallitus liitti projektisuunnitelman viimeistelyn ja projektin tote-

uttamisvastuun osaksi dementianeuvojan tehtévia.

Yhdistyksen puheenjohtajan kanssa esittelimme hanketta ja sen saamaa rahoitusta Etelé-
Karjalan keskussairaalan johtoryhmélle. Meille luvattiin, ettd dementianeuvontaa kéasittava
yhteisty6sopimus olisi voimassa my6s tdmén dementoituneen ja hoitavan omaisen tukitoi-
minnan kohdalla vuoden 1999 loppuun. Dementianeuvontaan liittyen kaytosséni oli tys-

huone ja puhelin ja liséksi sopimus kattoi postitus- ja kopiointioikeuden.

Yhdistyksen varapuheenjohtajan, ylildikéri Heikki Roilaksen, mielestd tdmé kotihoidon tuki-
toiminta tarjosi tilaisuuden laajan kvalitatiivisen ja kvantitatiivisen tutkimusaineiston kokoa-
miseen. Hénen kannustamanaan otin yhteytta professori Eino Heikkiseen keskustellen mah-
dollisuudesta kayttds kokeilun yhteydessd kerdttdvid aineistoa gerontologian jatko-opin-
toihini liittyvén opinndytety6n tutkimusaineistona. Tdmé tutkimusraportti on osa lisensiaatin-

tutkintoon tdhtésvid jatko-opintojani.

Projektin taloudellisten resurssien varmistuttua otin yhteyttd myos Eteld-Karjalan sairaan-
hoitopiirin neurologian ylildgkéiriin Heikki Nummiseen. Keskustelin hénen kanssaan kokei-
lutoiminnan toteuttamiseen liittyvistd kysymyksistd ja mahdollisesta yhteistyostd. Tamin
keskustelun tuloksena dementiayhdistyksen hallitus paitti toteuttaa kokeilun Lappeenran-

nan, Joutsenon ja Imatran alueella.



Kuvio 2

Karttakuva Eteld-Karjalan sairaanhoitopiiriin kuuluvista

kunnista, kokeilun toteutusalue tummennettu

Eteld-Karjalan sairaanhoitopiirin muodostavat kymmenen (10) kuntaa: Lappeenranta, Jout-

seno, Imatra, Rautjirvi, Ruokolahti, Taipalsaari, Savitaipale, Lemi, Luumiki ja Yldmaa.

1.1.1995 jasenkuntien asukasméird oli yhteensé 131 902 henkilo4, josta kokeiluun valittujen

kolmen suurimman kunnan alueella asui 100 428 henkilod eli 76.13 % koko sairaan-

hoitopiirin asukasméasréstd (Eteld-Karjalan sairaanhoitopiirin kuntayhtymén vuosikertomus

1995). Palvelurakenneselvityksen (Sosiaali-ja terveysministerion tyoryhmémuistio 1993:8)

mukaan kaikkien kolmen kokeiluun valitun kunnan kohdalla olisi lihivuosina ja vuosikym-

menini odotettavissa vanhusviestén mésrin ja palvelutarpeen lisdantyminen. Tamén vahvis-

tivat myos ko. kuntien omat vanhustenhuollon suunnitelmat.

Taulukko 4 Kokeiluun valittujen kuntien asukasluku ja vieston ikiifintymisennuste vuoteen

2020
kunta yli 74 v % asukasluku1993 | asukasluku vii74v% vli 74 v% yli 74 v%
v 1991 v 1995 v 2000 v 2010 v 2020
Lappeenranta 5.8% 3223 55 563 56412 | 6.8% 3836 8.2% 4625 9.6% 5415
Imatra 6.5% 2139 32902 32302 | 7.2% 2326 9.0% 2907 11.1% 3585
Joutseno 5.2% 619 11911 11714 | 6.2% 726 7.3% 855 89% 1042
yhteens 5981 100376 100428 6888 8387 10042
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23 Palvelutarvekartoitus

Sulkavan (1985) tutkimuksen mukaan tiedetéén kesivaikeasti ja vaikeasti dementoituneita
henkiloitd olevan 74 vuotta tdytténeistd n. 10.7 %, Vaaraman ja Hurskaisen (1993) mukaan
65-74 vuoden ikisistd 4 %, 75-84 vuotiaista 11 % ja 85 vuoden ién saavuttaneista n. 17 %,
Viramon (1994) mukaan 65 vuotta tayttaneistd 8.9 % ja Juvan (1994) mukaan 80 vuotta
tayttaneistd 10.3 %. Tamién perusteella ndytti dementoituneiden vanhusten méérén lisdéinty-

minen olevan kiistaton tosiasia tulevina vuosina kokeiluun osallistuvien kuntien alueella.

Taulukko 5 Keskivaikeasti/vaikeasti dementoituneiden laskennallinen méiiri kokeiluun
valituissa kunnissa vuoteen 2020 mennessi Sulkavan (1985) mukaan
kunta v. 1991 v. 2000 v. 2010 v. 2020 muutos
Lappeenranta 344 405 487 571 +227
Imatra 229 253 317 391 + 162
Joutseno 66 79 93 111 + 45
yhteensd 639 737 897 1073 + 434

Laskelman mukaan vahintdsin keskivaikeasti dementoituneiden 74 vuotta tiyttdneiden hen-
kildiden méirs kokeiluun osallistuvien kuntien alueella ndyttéisi lisdéntyvéan vuoteen 2020
mennessd 434 henkil6d. Dementianeuvontaan (7/1994 alkaen) liittyen Imatralla ja Joutse-
ossa paikallisten sosiaali- ja terveydenhuoltoviranomaisten tekemé dementiapotilaiden kar-
toitus osoitti laskennallisen méirin olevan alimitoitettu. On huomattava, etti laskelmasta
puuttuvat 74 vuotta nuoremmat dementoituneet henkilst. Vuosien kuluessa arvio on 0soit-
tautunut alimitoitetuksi mys sikéli, ettd dementiapotilaiden mééraé lisaa erittéin idkk&iden,

85 vuotta tdyttdneiden médrén jatkuva kasvu.

Kartoitin tukitoiminnan aloittamista varten huhti-elokuussa 1996 kokeilutoimintaan valituis-
sa kunnissa asuvien kotona hoidettavien keskivaikeasti tai vaikeasti dementoituneiden

henkil6iden ja heitd hoitavien omaisten palvelutarvetta. Toiminnan aloittamisesta kerrottiin
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paikallisissa lehdissd Etelid-Saimaa ja Uutis-Vuoksi ja ndiden kirjoitusten johdosta useat de-
mentoituvaa liheistéin kotona hoitavat omaiset ottivat yhteyttd minuun toivoen, etté tekisin
kotikdynnin. Lisaksi sain kotikdyntipyynt6jd kokeiluun osallistuvien kuntien kotihoitohenki-
16st6n kautta. Mikili yhteydenottaja oli omainen sovin tapaamisajankohdan suoraan hénen
kanssaan, muussa tapauksessa ensimmiisen kotikdynnin ajankohdasta sovittiin kyseisen kun-

nan kotisairaanhoidon tai kotipalvelun tySntekijén vélitykselld.

Kotikédynnin aluksi kerroin suunnitteilla olevasta toiminnasta korostaen, etté asiakasehdok-
kaista tullaan muodostamaan kaksi ryhméé, hoitoryhmé johon kuuluvat asiakkaat (hoidet-
tava ja hoitava omainen) tulevat saamaan suunnitelmallista apua syyskuusta 1996 alkaen
kunnes hoidettava siirtyy pitk#aikaishoitoon. Dementianeuvojan ominaisuudessa ohjaan
seurantaryhméiin kuuluvia asiakkaita olemassa olevien palvelujen kdytt66n ja teen puolivuo-
sittain seurantakdynnit ja -testaukset. Kerroin mys kokeiluun osallistumisen olevan asiak-
kaille maksutonta ja etten tdssi vaiheessa pystynyt sanomaan tulisiko kyseinen perhe sijoit-
tumaan konkreetista apua saavien ryhméi#in vai seurantaryhméén. T4mén jélkeen esitin hoita-
valle omaiselle kirjallisen lupapyynnon, liite 6 , asiakastietojen kayttamiseksi kokeilutoi-

minnasta laadittavan raportin yhteydessa.

Kartoituskotik#ynnin yhteydessi kirjasin asiakasehdokkaiden sosiaaliset tiedot, sairaustiedot
ja palvelujen kayttod koskevat tiedot, liite 7. Niiden asiakkaiden kohdalla, joista sain tiedon
kotisairaanhoitajien tai kotihoitohenkiléstén avulla, kyseinen tyontekijd oli jo tdyttényt em.

lomakkeen.

Hahmotin hoidettavien dementia-astetta Mini Mental Examination State - ja Clinical De-
mentia Rating- testien avulla. Kartoitin dementoituvan henkilon péivittéistd toimintakykyé
ja avuntarvetta seké hiinen hoitamisestaan ja hoivasta hoitavalle omaiselle aiheutuvaa fyy-
sistd ja psyykkistd kuormittavuutta sekd hoitamisen aiheuttamaa sitovuutta keskustelemalla

ja havainnoimalla.



40

selviytymisen )

avuntarve

paivittiis-
toiminnoisga:

keskustela,

- alkukar-
/ toitustiedot
\.'. 114 asiakas-

ehdokasta

" keskustelu

hoitava
omaisen
avun ja
tuentarve,
hoidon
sitovu

" ~havainnointi

Kuvio 3 Palvelutarvekartoituksessa kiiytettyjen menetelmien kuvaus

Kartoitus osoitti kokeilualueella olevan ainakin 114 nimikkohoitaja-avuntarpeessa olevaa
perhettd. 44 tapauksessa ensisijainen yhteydenottaja oli dementoituvaa l&heistdéin kotona
hoitava omainen. 70 avuntarvitsijan kohdalla ilmoitus tuli kotisairaanhoidon tai kotipalvelun
kautta. Jokaisen kartoituskotikdynnin yhteydessd omaishoitajat olivat erittdin kiitollisia siit4,
ettd joku taho ylipd4insd on kiinnostunut heidéin eliméntilanteestaan ja haluaa auttaa. Joihin-
kin néistd perheistd olin tutustunut jo dementianeuvojan tyon tai tyollisyysvaroin toteutetun
pilottikokeilun puitteissa. Suurin osa palvelutarvekartoituksella tavoitetuista perheisti oli

minulle kuitenkin tdysin uusia.

Varsinainen kokeilutoiminta aloitettiin syyskuussa 1996 ja sen vuoksi suoritin vield elo-syys-
kuussa tilannearvioinnit, joiden tekemiseen syyskuussa osallistuivat myds projektityontekijét.
Tilannetarkistus osoitti neljan asiakasehdokkaista jo saaneen pitkdaikaispaikan. Tamé vahvis-
ti ennakkokaésitysténi siitd, ettd omaiset hoitavat kotona erittdin vaikeasti dementoituneita

laheisidin, jopa henkiloité joiden hoitaminen lyhythoitoa tarjoavissa hoitoyhteisdissd omais-
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hoitajien kertoman mukaan oli koettu erittdin vaikeaksi. Toisaalta myds osa hoitavista

omaisista osoittautui erittdin huonokuntoisiksi.

Taulukko 6 Kartoituksella tavoitettujen asiakasehdokkaiden miiri ja ikirakenne
kuntakohtaisesti huhti-elokuussa 1996

kunta asiakaehdokkaiden >65v 66-75 v 76-85 v yli 85
madra

Lappeenranta 59 4 16 29 10

Imatra 40 2 13 19 6

Joutseno 15 2 5 6 2

yhteensi 114 8 34 54 18

Omaishoitajilta saamani luvan lisiiksi lihetin tutkimuslupa-anomuksen Eteld-Karjalan keskus-
sairaalan eettiselle toimikunnalle, kokeiluun valittujen kuntien sosiaali- ja terveystoimen péét-
téjille seka vield kokeilun loppuvaiheessa mahdollista asiakaspapereihin tutustumista varten
Sosiaali- ja terveysministeritlle, ja vield uudestaan kokeiluun osallistuneiden kuntien sosiaali-

ja terveystoimen péttajille.

2.4  Projektityontekijoiden valinta ja perehdytys

Ennen projektitydntekijéiden palkkaamista Eteld-Karjalan Dementiayhdistys ry. haki lupaa
yksityisten terveydenhuollonpalvelujen tuottamiseen Eteld-Suomen Léininhallitukselta -
Kouvolan toimipiste (ent. Kymen Lééninhallitus). Tyontekijéiden 16ytdmiseksi avoimista
tyOpaikoista ilmoitettiin lehti-ilmoituksella ja tydvoimatoimiston kautta. Méirdaikaan men-
nessd hakemuksia saapui 139 (sairaanhoitajia, perus- ja lahi- sekd kuntohoitajia). Tutustut-
tuani hakojoiden papereihin ja laadittuani niistd koosteen hakijoista kutsuttiin haastatteluun
39. Haastattelun suoritti tydryhmé, jonka muodostivat yhdistyksen puheenjohtaja, yksi

hallituksen jésenistd ja mind projektivastaavana, haastattelulomake, liite 8.
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Tyo6haastattelussa kiinnitettiin huomiota mm. seuraaviin asioihin:
* hakijan tyokokemus yleensi ja tyokokemus dementiapotilaiden hoidosta
* haastateltavien mielipide siitd kuinka heidén késityksensd mukaan dementiapoti-
laiden hoito eroaa ja eroaako muiden pitkdaikaissairaiden ja ikdéntyneiden hoidosta
* mik4 tai mitka tekijit tyonhakijan mielestd ovat merkittavid asiakkaiden kotona
tapahtuvassa hoitamisessa
Lis#ksi kysyttiin hakijan ajatuksia yhteistyostd omaisten kanssa seké miksi juuri hén koki
olevansa sopiva nyt kyseessi olevaan tyohoén. Lopuksi kysyttiin vield hakijan ty&tilanne, kos-
ka yksi kokeilutoiminnan toteuttamiseen liittyvista ajatuksista oli tarjota ty6té hoito- ja hoi-

va-alan ammattilaisille.

Haastattelu osoitti selkedsti 1990-luvulla hoito-ja hoiva-alalla tapahtuneen tystilannemuu-
toksen. Suurimmalla osalla hakijoista, jotka olivat valmistuneet ammattiin 1990-luvun
vaihteessa tai sen jidlkeen oli vain lyhyit4 sijaisuuksia tai ty6llisyystydsuhteita. Muutamalla
hakijoista oli vakinainen virka. Ndmi tyonhakijat toivoivat ennen kaikkea mahdollisuutta
uudenlaiseen tydkokemukseen. Tyontekijéiden valinta osoittautui erittdin haasteelliseksi. Jo-
kainen 39:std haastatellusta tyonhakijasta olisi todennikéisesti ollut sopiva kyseessd olevaan
tyotehtavidn. Haastateltujen joukossa oli kaksi hoitajaa, jotka olivat olleet mukana pilotti-
kokeilussa ja osittaneet tySssdin kiitettdvaid luotettavuutta ja vastuuntuntoa sekd kykyd
itsendiseen tyohon.Pohdinnan jilkeen valitsimme tyontekijat haastatteluhetkelld ty6ttomind
olleista hakijoista. Valituiksi tulivat:

Lappeenranta: sairaanhoitaja ja perushoitaja (pilottikokeilussa mukana olleet

tyontekijat)

Joutseno: perushoitaja, jolla oli vuosien ty6kokemus dementiapotilaiden laitoshoi-

dosta

Imatra: sairaanhoitaja ja perushoitaja
Ajatuksena oli, ettd valitut tyontekijét voisivat tarvittaessa lomittaa toisiaan. Toisaalta sai-
raanhoitajat voisivat antaa ammatillista tukea ja ohjausta perushoitajille. Suunnitelmana oli

muodostaa tiimi, jonka vastuu- ja tukihenkiléni toimisi projektivastaava.
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Valituille tyontekijoille ilmoitettiin, ettd aluksi heidit palkataan koeajalle vuoden loppuun
saakka (4kk). Mikali heiddn ty6nsé kotona hoidettavien dementoituvien ja hoitavien omais-
ten tukihenkiloni vastaisi yhdistyksen toiminnalle asettamia tavoitteita, jatkuisi tyosuhde niin
kauan kuin Raha-automaattiyhdistys ry:n projektirahoitus mahdollistaisi toiminnan toteutta-

misen.

Projektityontekijét aloittivat tyonsd 2.9.1996. Kaksi ensimmdisté viikkoa varattiin perehdy-
tystd ja kartoituskéyntejd varten. Laatimani perehdytysohjelman toteuttamiseen osallistuivat
lisikseni yhdistyksen puheenjohtaja, Saara Pulli ja varapuheenjohtaja, ylilaskari Heikki Roi-
las. Osan perehdytysti muodosti osallistumisemme dementianeuvojien koulutuspéiville Tam-
pereella (5-6.9), jossa tyOntekijit tutustuivat sekid Alzheimer-keskusliiton edustajiin etté eri-
puolella Suomea toimiviin dementianeuvojiin. Nédiden péivien yhteydesséd kerroimme tésta
kotihoidon tukihankkeesta, jonka seurauksena Jyviskylin seudun Dementiayhdistys ry.
aloitti oman ympérivuorokautisen dementiapotilaiden kotimieshankkeen suunnittelun. Téstd

hankkeesta on valmistunut yksi pro gradu-ty6 (Siivonen 2000).

Projektityontekijoitten perehdytys késitti luentoja ja keskustelua yhteisen kielen ja ymmir-
ryksen loytamiseksi tdhén tukikokeiluun hittyvistd keskeisisté asioista. Liséksi perehdytyk-
sessd kdytiin ldpi tydsuhteeseen liittyvid kysymyksid ja salassapidon erityismerkitysta tdman-
kaltaisen toiminnan yhteydessd, silld todennékoisesti toimintamalli tulisi herdttdmézn uteliai-
suutta ja kysymyksid toiminnan tarkoituksenmukaisuudesta puolesta ja vastaan. Myds pro-
jektityontekijdt joutuisivat kertomaan toiminnasta seké asiakkaille ettd julkisen sosiaali-ja
terveystoimen henkildstélle. Lis#ksi perehdyimme asiakasseurantaan valittuihin menetelmiin
Ja pohdimme heti toiminnan alkuvaiheessa mahdollisesti vastaantulevia arkipdivin haasteelli-

sia tilanteita.

Yhdistyksen puheenjohtaja kertoi yhdistyksestd, sen toiminnasta ja tavoitteista - yhtend
Alzheimer-keskusliiton paikallisyhdistyksisté - toimia dementiapotilaiden ja heité hoitavien

omaisten hyviksi ja, ettd yhdistyksen yhteni tavoitteena on olla kehittdmissid dementiahoitoa
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nyt alkamassa olevan kotihoitoa tukevan toiminnan tapaisilla hankkeilla. Yhdistyksen vara-
puheenjohtaja, puhui dementiaoireita aiheuttavista sairauksista, tutkimus- ja hoitomahdolli-

suuksista sekd dementoituvien hoidosta yhteiskunnallisena haasteena.

Oma osuuteni késitti dementoituvan henkilén kohtaamiseen, hoidettavien kodissa tehtdvain
tyohon ja yhteisty6hon omaisten kanssa liittyvid kysymyksid seké tyosuhteeseen liittyvit
kysymykset ja ohjeita kuinka toimitaan tydntekijin sairastuessa. Hoidettavien kohtaamisessa
ja yhteistyOssd omaisten kanssa tulisi korostua: aito lisn#olo, vastavuoroisuus, rohkeus toi-
mia tarvittaessa hoidettavan ja hoitavan omaisen puolestapuhujana, esteettisyys, ja hetkit-
tdisyys siis caringin osa-alueet. Lisdksi perehdytin tyontekijit kokeilutoimintaa varten

laatimani tySpéivékirjan tavoitteelliseen kayttoon, liite 9.

Perehdytyspiivien yhteydessii laadimme nimikkohoitajien muistilistan:

. projektivastaava ja nimikkohoitaja kertovat asiakkaille (hoidettava ja omainen) min-
kélaista apua heilld tdhédn kokeiluun liittyen on mahdollisuus saada (avun méaéré, ni-
mikkohoitajan tehtédvit sekd avun maksuttomuus kokeilutoiminnan ajan)

. omaishoitajalta pyydetéén kirjallinen lupa dementoituvaa ja héntd kisittédvien tietojen
kayttamiseen toiminnasta laadittavan raportin kirjoittamisen yhteydessd, liite 6

. nimikkohoitajat seké projektivastaava noudattavat kaikessa toiminnassaan salassapi-
tovelvollisuutta (Kansanterveyslaki 42§, sosiaalihuoltolaki 57-58§ ja rikoslain luku
38§ sekd luku 40 19a$§).

. hoito-ja palvelusuunnitelman laatimista varten nimikkohoitaja tutustuu hoidettavan
ja hoitavan omaisen eliméntilanteeseen ja yksil6lliseen avuntarpeeseen haastatellen,
havainnoiden ja pyytden hoitavaa omaista tdyttaméin kyselylomakkeet

. nimikkohoitaja laatii yhteistydssi hoidettavan ja omaishoitajan seké projektivastaa-
van kanssa hoito- ja palvelusuunnitelman, jonka tavoitteena on hoidettavan olemassa
olevan péivittiisen toimintakyvyn yllipitdminen ja hoitavan omaisen ohjaaminen, aut-

taminen ja tukeminen - hoidettavan ja omaishoitajan mahdollisimman hyvé eldmé hoi-
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. dettavan dementiaoireita aiheuttavasta sairaudesta huolimatta, eldmééin tyytyviisyys
ja siten kotihoitomahdollisuuksien ylldpitdminen

. nimikkohoitaja seuraa hoidettavien piivittdistd toimintakykya ja siind tapahtuvia
muutoksia sekd hoitavan omaisen jaksamista kirjaten havainnot tarkoitusta varten
laadituille tyopaivakirjan lomakkeille

. nimikkohoitajan ollessa poissa tydsté (esim. vuosilomalla) hoitosuunnitelman toteu-

tuksesta vastaa tehtdviin nimetty henkils, viimekédessd projektivastaava

. nimikkohoitaja laatii ty6lleen lyhyen (puoli vuotta) ja pitkin aikavilin (3 vuotta)
tavoitteet
. nimikkohoitaja on velvollinen yllépitdmién ja kartuttamaan omaa dementiatieto-

taitoaan lukemalla dementiapotilaiden hoitoa kisittelevai kirjallisuutta seké osallistu-
malla héinelle osoitettuihin koulutuksiin, neuvotteluihin ja projektivastaavan jirjesta-
miin ty6td ohjaaviin yhteistyépalavereihin

. nimikkohoitaja arvioi toimintaa hoidettavan, hoitavan omaisen ja omien kokemus-

tensa ndkokulmasta puolivuosittain laadittavien esseiden avulla

Nimikkohoitajien osallistuminen heti toiminnan alkuvaiheessa dementianeuvojien koulutus-
péiville tarjosi heille mahdollisuuden kuulla eripuolella Suomea toimivien dementianeuvojien
kokemuksia ja késityksid dementiapotilaiden kotihoidosta. Koulutuspédivien yhteydessa meilld
oli tilaisuus kuulla myds Naomi Feilin esitys validaatiomenetelmén kéytostd vanhusten- ja

dementiapotilaiden hoidossa.

2.5 Asiakasseurantaan valitut menetelmiit

Neuvottelin seurantaan valituista testeistd opinndytetyoni pidohjaajan professori Eino Heik-
kisen sekd yliladkarin Heikki Nummisen kanssa. Valitut testit ovat yleisesti hyviksyttyjd ja
niitd on kéytetty dementiapotilaiden hoitoa ja omaisten jaksamista kisittelevissi tutkiuksissa

useissa eri maissa. Tarkoituksena oli timin sithen aikaan laatuaan ainutkertaisen kokeilun
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yhteydessi kerti niin laaja ja monipuolinen aineisto, ettd aineistoa analysoimalla pystyisin
mahdollisimman luotettavasti kuvaamaan kokeiluun osallistuneiden kotona hoidettavien de-
mentoituvien henkildiden paivittiistd selviytymistd sekd hoidon ja hoivan tarvetta, hoitavien
omaisten eldmii, heidin kokemuksiaan dementoituvan ldheisen hoitamisesta ja tarvitse-
maansa sekd saamaansa apua ja tukea sekd kotihoidon pééttymiseen vaikuttavia tekijoita.
Katsoin tarpeelliseksi, jopa vilttiméttomaksi, seurata myos tyontekijoiden kokemuksia ja

jaksamista.

Hankkeen alkaessa oli mahdotonta arvioida kuinka paljon autettavia asiakkaita kokeilutoi-
minnan avulla olisi mahdollista tavoittaa, koska asiakasméird riippuisi hoitosuhteiden pituu-
desta. Oletukseni oli, ettéi ainakin muutaman asiakkaan kohdalla apu tulisi jatkumaan koko
toiminnan ajan (3 vuotta), jolloin nimikkohoitajien asiakkaiden rinnalla elettdvas aikaa ker-
tyisi joissakin tapaukissa jopa lihes 1000 tuntia ja testiarviointejakin seitsemén eri kertaa
(alku- ja lopputestaukset seké seurantatestit puolen vuoden vilein). Olisi siis varsin toden-

ndkoistd, ettd aineistoa tulisi kertymi#in kokonaisuudessaan erittdin runsaasti.

Hoidettavien péivittiisen selviytymisen ja toimintakyvyn seuranta

Hoidettavien péivittdisen selviytymisen seurantaan valittiin tarkoituksella seki fyysisen toi-
mintakyvyn (Nosger ja IADL/Huhtasuo) ett4 kognitiivisten taitojen (Mini Mental State Exa-
mination ja Clinical Dementia Rating) osalta kaksi eri testid, kts. tyopdivékirja lite 9.
Ajatuksena oli, etti eri testien avulla saatava tieto tdydentéisi toisiaan ja auttaisi yhdistettyni
nimikkohoitajien kenttétyomerkintihin muodostamaan mahdollisimman luotettavan kuvan

eri asiakkaiden kulloisestakin eliméintilanteesta.

Hoitavien omaisten jaksamisen seuranta

Tarkoituksena oli kokeilun alkuvaiheessa toteutettaa omaishoitajien puolistrukturoitu haas-
tattelu, jonka avulla kartoittaisin heiddn sithenastisia kokemuksiaan ja ajatuksiaan demen-
toituvan ldheisen sairaudesta ja hoitamisesta seké annettavaan apuun ja tukeen littyvid tar-

peita ja toiveita. Omaishoitajien jaksamisen seurantaan valittiin myds kaksi eri testia GHQ
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ja Ces-D, joiden tuottaman tiedon yhdistettyni nimkkohoitajien tydpdivakirjamerkint6ihin,
yhteisty6palaverimuistioihin ja nimikkohoitajien puolivuosittain kirjoittamiin esseihin uskot-
tiin riittévin, jotta pystyisin kuvaamaan dementoituvaa ldheistdadn kotona hoitavien omaisten
péivittiistd eldmid , tiedon, tuen ja avuntarvetta sekd avuntarpeen lisdéntymisté hoidettavan

sairauden edetessi.

Nimikkohoitajien kokeilutoimintaa kisittivien kokemuksien ja tydssi jaksamisen
seuranta

Pyysin nimikkohoitajia tayttamiin tyostressikysely puolivuosittain ja kerroin, ettd pidén hei-
hin viikoittain yhteyttd puhelimitse. Pulmatilanteissa nimikkohoitajilla olisi mahdollisuus ot-
taa vilittoméisti yhteyttd minuun. Lisiksi suunnittelin pidettaviksi médrdajoin, vahintéén kol-
men-neljan viikon vilein, tyontekij6itd tukevia ja ohjaavia yhteistyopalavereja, joissa heilld
olisi mahdollisuus kertoa tyostdén, asikastilanteista jne. ja saada toisiltaan vertaistukea (am-
matillista kasvua ja tydssd jaksamista tukevat palaverit), kts. caringin-k&site ja hoitajien tar-

vitsema tuki.

Puoli vuosittain kirjoitettavia esseitd varten annoin nimikkohoitajille kolme teemaa rajaten
teemakohtaisen kirjoitelman laajuuden maksimissaan kahdeksi A4 sivuksi/kerta. Annetut
teemat:

* nimikkohoitajien kokemuksiin perustuvia késityksii ja esimerkkeja siité, kuinka kokeilu-
toiminta vaikuttaa kotona hoidettavien keskivaikeasti ja vaikeasti dementoituneiden henkil6i-
den péivittdiseen selviytymiseen ja toimintakyvyn ylldpitdmiseen

* nimikkohoitajien kokemuksiin perustuvia kisityksid ja esimerkkeja siitd kuinka kokei-
lutoiminta vaikuttaa hoitavan omaisen jaksamiseen

* nimikkohoitajien kokemuksiin perustuvia kisityksid ja esimerkkejd toiminnasta ja toi-

mintatavan kehittimisehdotuksia
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2.6  Analyysi asiakasehdokkaista ja asiakasvalinta

Alkukartoituksella tavoitetuista kotona hoidettavista keskivaikeasti ja vaikeasti dementoitu-
neiksi arvioiduista asiakasehdokkaista (114) oli naisia 67 eli 58.7% ja michid 47 eli 41.2 %.
Hoidon ja hoivan tarpeessa olevista henkildistd nuorimmat olivat 50-55 vuotiaita ja vanhim-
mat 87-92 vuoden ikiisid. Naispuolisten hoidettavien keski-iké oli 76.4 v (58-92 v) ja mies-

ten 73.9 v (50-86 v). Dementoituvaa liheistiin kotona hoitavien omaisten taustatietoja:
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sukulaisuus n % keski-ika ikdvaihtelu
aviovaimot 40 35 68.7 v 46-84 v
aviomiehet 28 245 792 v 61-86 v
tytdrhoitajat 26 22.8 49.7 v 38-57v
poikahoitajat 14 12.3 492 v 39-55v
muut liheiset 6 53 64.1v 57-91 v

Omaishoitajien kertoman mukaan suurin osa heisti oli jo useita vuosia yhi lisdfintyvissi
mérin hoitanut ja hoivannut dementoituvaa liheistédén. Useimmat hoidettavista tarvitsivat
ohjausta ja seurantaa jatkuvasti ympéri vuorokauden. Yksi aviovaimoista kertoi dementian
olleen heidén asuinkumppaninaan jo 14 vuoden ajan. Kysymykseeni, missd miehen sairaus
oli todettu, vaimo kertoi syyn vuosia jatkuneisiin oireisiin ja toimintakyvyn heikkenemiseen
selvinneen Helsingissé tehdyissé tutkimuksissa. Yhdeksén perheen kohdalla dementia asia
oli vield melko uusi, tosin ndmikin omaiset sitten toisen kotikdyntini yhteydessi kertoivat
ettd johan niitd oireita oli ollut useamman vuoden ajan, mutta he eivit olleet ymmirtaneet

eivitkd voineet uskoa ettd heiddn ldheisensd kohdalla kyse voisi olla dementiasta...

Omaiset kertoivat saaneensa apua jonkin verran oman kunnan kotisairaanhoidosta ja
kotipalvelusta. Saannéllisesti kotisairaanhoitaja oli kdynyt vain muutamassa perheessé. Sa-
man asian vahvistivat kyseisen alueen kotisairaanhoitajat kertoen, etti pddstdkseen valvotun
kotisairaanhoidon piiriin asiakkaan tuli tarvita paljon apua..... Toisaalta muutamien asiak-
kaiden kohdalla omainen oli torjunut tarjotun avun sen maksullisuuden takia. 52 omais-
hoitajaa 114:sta koki saaneensa eniten apua omilta laheisiltdsn, pdfasiassa lapsilta tai lap-
senlapsilta. 24 omaishoitajaa kertoi saavansa kotipalveluapua sdéinnollisesti, mutta auttajien
kiireen, ja usein tapahtuvan vaihtumisen takia hei toivoivat pysyvdampdd hoitajaa...kun aina
ei jaksa aloittaa kaiken kertomista alusta ja neuvomista kuinka asiat hoituvat hoidettavan
kanssa...... Véasynein ja tuskastunein hoitajien jatkuvaan vaihtumiseen oli miesomaishoitaja-
hoitaja, joka kertoi viimeksi kuluneen kuukauden aikana heilld kdyneen seitseméntoista

(17! eri hoitajaa...
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Kysyess#ni minkilaista apua dementoituvaa idheistdzn hoitavat omaiset toivoivat, 98 haasta-
telluista (114) toivoi hetken hengdhdystaukoa, mahdollisuutta pddstda kaikessa rauhassa
omille asioilleen, niin ettei kaikkea tarvitsisi toimitella juoksujalkaan ja koko ajan kiire
kintereilld. Toiseksi eniten omaiset toivoivat ihmistd, jolla olisi aikaa olla hoidettavan kans-
sa ja esim. kdydd ulkona, niin ettd he itse voisivat tehdd kotitoitd olematta koko ajan silmdt
seldssd. Lisaksi omaiset toivoivat hoitajan olevan sama, joka véhitellen nékisi ja ymmiértaisi
mit4 dementoituneen liheisen hoitaminen todella on, ja ettd hinen kanssaan voisi keskustella
ldheisen hoitoon liittyvisti asioista, kaikkea ei voi kertoa sukulaisille, ei omille lapsille-
kaan.... Korostaessani haastateltaville, ettd vain osa heistd tulisi saamaan konkreettista apua

olivat omaiset olivat sitd mieltd, ettd kaikki mahdollinen apu ja ohjaus olisi tervetullutta.

Neuvoteltuani ohjaajani professori Eino Heikkisen ja Eteld-Karjalan neurologian ylildakari
Heikki Nummisen kanssa ja pohdittuani asiaa pi#dyin siihen, ettd asiakasehdokkaista muo-
dostettiin hoito- ja seurantaryhmi. Randomisoinnin suoritti ylildakéri Heikki Numminen.
Tukitoiminnan ulkopuolelle péitettiin jéttédd ne kartoituksen avulla tavoitetut asiakaseh-
dokkaat, joiden ympérivuorokautisen pitkdaikaishoidon tarve ldhiaikoina oli ilmeinen.
Luokittelin avuntarvitsijat satunnaistamista varten kotikdyntien yhteydessd kerdtyn tiedon
perusteella seuraavasti:

* kotipaikkakunta: Lappeenranta, Imatra, Joutseno

* hoidettavan dementia-aste: vihint#iin keskivaikea MMSE > 18/30, CDR 2-3

* pdivittdisen hoidon, hoivan ja avuntarve: usein autettava, ldhes aina autettava, aina autet-
tava

* omaishoitajan jaksaminen: liheisen sairauden aiheuttama haitta merkittivi tai vaikea, hoi-
dettava tarvitsee hoitoa, hoivaa ja huomiota ldhes jatkuvasti tai jatkuvasti

Viimeinen luokittelukriteerin valinta perustui koti- ja ulkomaisten tutkimusten (Gothoni
1991, Simula 1992, Grafstrom 1994, Viramo 1994, Juva 1994, Loukonen 1995, Viitakoski
1995, Jylhd ym. 1996) tietoon ja tydkokemukseeni dementianeuvojana, jonka mukaan de-

mentiapotilaiden kotihoidon onnistuminen n&ytti perustuvan hoitavan omaisen jaksamiseen.
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Jokaisella pilottihoitajalla oli ollut samanaikaisesti 4-6 asiakasta. Asiakasmé&éra oli vaihdellut
hoidettavien hoitoisuustarpeen ja hoitavan omaisen tiedon, tuen ja avuntarpeen mukaan.
Pilottityontekijoiltid saamani palautteen mukaan keskiméairin kuusi (6)hoidettavaa/tydntekija
tuntui sopivalta. Koska Etelé-Karjalan Dementiayhdistys ry oli palkannut Raha-automaatti-
yhdistyksen projektirahoituksella viisi ammattikoulutettua tyontekijaé kaksi sairaanhoitajaa,
kolme perushoitajaan tétd dementiapotilaiden kotihoidon tukikokeilua varten, valittiin kokei-
lutoiminnan alkuvaiheessa satunnaistaen hoito-ja seurantaryhméén, kumpaankin, 30 omais-
hoitajan kotona hoitamaa vihintidéin keskivaikeasti dementoitunutta henkil6d. Kuntakoh-
taisesti autettavia perheitd tuli seuraavasti:

Lappeenranta 12 perhettd (+ 12 perhettd seurantaryhméin)

Imatra 12 perhettd (+ 12 perhettd seurantaryhméén)

Joutseno 6 perhettd (+ 6 perhettd seurantaryhméén)
Seuraavien asiakkaiden satunnaistamista varten kirjasin valintakriteerit tayttdvien asiakaseh-
dokkaiden tiedot siini jirjestyksessd, kun he tulivat tietooni. Hoitoryhméin kuuluvat perheet
tulisivat saamaan nimikkohoitaja apua 1-3 kertaa viikossa 3-4 tuntia kerrallaan. Seuranta-
ryhméén kuuluvat asiakkaat saisivat normaalit dementianeuvojan palvelut ja ohjaisin heitad
muiden olemassa olevien palvelujen kéytt66n, tekisin kotikdynnin puolivuosittain ja samalla

seurantatestaukset eli seurantaryhmaén asiakkaisiinkin kohdistui lievd interventio.

2.7 Kotihoidon tukikokeilulla tavoitetut asiakkaat

Tukikokeilu tavoitti ajalla syyskuu 1996 - huhtikuu 1999 ( 2v 8 kk) yhteensi 164 vahintéan
keskivaikeasti dementoitunutta henkil64 ja heits hoitavan omaisen. Projektin asiakkaista, hoi-
dettava ja omainen, sai nimikkohoitaja-apua 84. Seurantaryhmé#n kuuluneita oli 80. Nimik-
kohoitaja-apua saaneista dementoituvista henkiloistd oli naisia 40 (47 %) ja miehii 44 (52.9

%). Hoitoa ja hoivaa tarvitsevien naisten keski-ikd oli 75 v ja miesten 74.3 v.
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Nuorin hoitoa tarvitsevista naisista oli 58 v ja vanhin 85. Vastaavasti nuorin hoidettavista
miehisté oli 59 ja vanhin 88. Suunnitelmallista apua saaneista asiakkaista 60 vuotiaita tai sitd
nuorempia oli 3 (3.5 %), 61-70 vuotiaita 17 (20.2 %), 71-80 vuotiaita 44 52.3 % ja 81
vuotiaita tai sitd vanhempia 20 (23.8 %).

Seurantaryhmiizin kuuluneista (80) hoidettavista oli naisia oli 46 (57.5 %) ja michid 34 (42.5
%). Hoitoa ja hoivaa tarvinneiden naisten keski-ikd oli 73.3 v ja miesten 75 v. Hoidettavista
oli 60-vuotiaita tai sitd nuorempia 5 (6.2 %), 61-70 vuotiaita 17 (21.2 %), 71-80 vuotiaita
38 (47.5 %) ja 81vuotiaita tai sitd vanhempia 20 (25 %). Nuorin seurantaryhméén kuulu-
neista hoidettavista 49 ja vanhin 86 vuotias.

Taulukko 7 Kotihoidon tukikokeilulla tavoitetut nimikkohoitaja-apua saaneet ja
seurantaryhmiiin kuuluneet vihintiin keskivaikeasti dementoituneet

hoidettavat (n): sukupuoli, kesi-ikii, nuorin ja vanhin sekii ikiiryhmiin

jaoteltuina
ryhmi N k-i M k-i alle60v | 61-70 | 71-80 yli80 | nuorin | vanhin
nimikkohoitaja- | 40 78v 44 74.3v 3 17 44 20 58 v 88 v
apua saaneet
seuranta 46 73.3v | 34 T5v 5 17 38 20 49v 86v

Nimikkohoitaja-apua saaneista omaishoitajista oli aviopuolisoja 63 (75 %), joista aviovai-
moja oli 41 (48.8 %) ja aviomiehii 22 (26.1 %), tytdromaishoitajia oli 12 (14.3 %) ja poika-
omaishoitajia 5 (5.9 %) sekd muita hoitavia omaisia (sisar, iiti, veljentytir) 4 (4.7 %).
Omaisten keski-ikd oli 61.6 v, aviovaimojen 69.8 v, aviomiesten 77.3 v, tytdromaishoitajien
46.5 v, poikien 48.8 v ja ryhmééin muut omaiset kuuluneiden 65.8 v. Nuorin nimikkohoitaja-
apua saaneista omaishoitajista oli 32 vuoden ikdinen tytédr ja vanhimmat 89 vuoden i&n

saavuttanut aviovaimo ja 93 vuoden ikdinen iti..

Seurantaryhméén kuuluneiden hoitavista omaisista aviopuolisoja oli 56 (70 %), joista avio-
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vaimoja 33 (41.2 %), aviomiehid 24 (30 %), tytdromaishoitajia 15 (18.7 %), poikia 4 (5. %)
Ja muita omaisia (sisar, lapsenlapsi tai muu liheinen) 5 (6.2 %). Hoitavien omaisten keski-ik&
oli 59.9 vuotta, hoitavien aviovaimojen keski-iin ollessa 66.7 v ja aviomiesten 75.8 v,
tytdromaishoitajien 50.4 v ja poikaomaishoitajien 43 v . Muiden omaishoitajien keski-ikd oli

63.8 v. Nuorin omaishoitajista oli 30 vuoden ikdinen tytir ja vanhin 86 vuoden ikdinen mies.

Taulukko 8 Kotihoidon tuella tavoitetut hoitavat omaiset (n) : sukulaisuussuhde ja

keski-iki
ryhmi puolisot | vaimot | k-i miehet | k-i tytir | k-i poika k-i muu k-i
omainen
apua 63 41 69.8 22 77.3 12 | 46.5 5 48.8 4 1658
saaneet
seuranta 56 33 66.7 23 75.8 15 | 50.4 4 43 5 |63.8
Nimikkohoitaja-apua saaneista asiakkaista asui kaupunkialueella 45, taajamassa 35 ja maa-
seudulla 4. Kerrostaloasunnossa nimikkohoitaja-avun turvin autetuista asui 31, omakotita-
lossa 41, rivitalossa 10 ja palvelutalossa kaksi. Seurantaryhméin kuuluneista oli kaupunki-
alueella asuvia 48, taajamassa 24 ja maaseudulla 8. Suurin osa seurantaryhméin kuuluneista
eli 45 asui kerrostalossa. Seuraavaksi yleisin asumismuoto oli omakotitalo, 33 ja vain kah-
den seurantaryhméén kuuluneen koti oli rivitalossa.
Taulukko 9 Kotihoidon tuella tavoitettujen nimikkohoitaja-apua saaneiden ja
seurantaryhmiiéin kuuluneiden asiakkaiden (n) asuminen
ryhmé kaupunki taajama maaseutu | omakotitalo | kerrostalo | rivitalo | palvelutalo
apua saaneet 45 35 4 41 31 10 2
seuranta 48 24 8 33 45 2 0
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Nimikkohoitaja-apua saneiden omaishoitajien kertoman mukaan hoidettavien dementiaoi-
reita aiheuttavat sairaudet jakautuivat siten, ettd yleisin hoidon ja hoivan tarpeen aiheuttaja
ndyttdd olleen Alzheimerin tauti, 47.6 % (40), toiseksi yleisin syy oli tarkemmin méérittele-
mitén dementia 25.7 % (21), kolmantena vaskulaariset dementian oireiden aiheuttajat 20,2
% (17), ja neljantend Parkinsonin tauti 5.9 % (5). Seurantaryhmééin kuuluneiden kohdalla
tilanne oli omaishoitajien kertoman mukaan seuraava: 43 (53.7 %) sairasti Alzheimerin
tautia, 16 (20 %) hoitoa ja hoivaa tarvitsevan kohdalla syy dementiaoireisiin oli vaskulaa-
rinen dementia ja 21 (26.3 %) hoidettavan kohdalla li#kéri oli puhunut epamééréisesti vain

dementiasta.

Taulukko 10 Kotihoidon tuella tavoitettujen hoitoa ja hoivaa tarvitsevien henkildi-

den dementiaoireita aiheuttaneet sairaudet omaisen kertoman mukaan

nimikkohoitaja-apua saaneet (n) seuraryhméin kuuluneet (n)
Alzheimerin tauti 40 43
vaskulaarinen dementia 18 16
“méirittelemiiton” dementia 21 21
parkinsonin tauti 5 0

Tall4 tukikokeilulla tavoitettujen hoidettavien péasiallisin hoidon, hoivan ja avuntarve liittyi
nimikkohoitajien havaintojen mukaan nimenomaan dementiaoireiden aiheuttamiin pulmiin
paivittdisessd eldimissd (muistiongelmat, eksyminen, kyvyttomyys huolehtia omasta ravitse-
muksesta, lidkityksestd, hygieniasta, asioiden hoitamisesta jne.). Ty6ntekijéiden havaintojen,
avun aloittamisvaiheessa suoritetun testauksen (MMSE tai CDR) ja hoitavilta omaisilta saa-
miensa tietojen mukaan 84:std dementoituvasta hoidettavasta tuen aloitusvaiheessa kes-
kivaikeasti dementoituneita oli 58 ja vaikeasti 26. Kuusi tukikokeilulla autetuista hoidetta-
vista sai avun aloitusvaiheessa MMSE-testissd yli 18 pistettd (18-20). Nimikkohoitajien mu-
kaan heilld kuitenkin ilmeni vaikeita sosiaalisen kayttdytymisen hiiriditd (drtyisyyttd, hermos-
tuneisuutta, kielellistd aggressiota, pakonomaista liikkkumista, “tdytyy tdytyy vaeltaa”, pakata,

piilottaa jne.) ja kyvyttdmyyttd tunnistaa piivittdisessd selviytymisessa vilttaméttomien
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vilineiden kdyttod (esim. ovikello, puhelin). Viisi hoidettavasti oli jo avun aloitusvaiheessa
puhekyvyltddn niin huonokuntoisia, ettd heidan kognitiivisten taitojensa testaamisessa ei
voinut kayttii MMSE-testid, CDR-testin mukaan he kaikki olivat vaikea-asteisesti demen-
toituneita. Kuusi hoidettavista “raivostui” vélittomasti mikdli huomasi pienenkin vihjeen

testauksen suuntaan.

Vaikka asiakasvalintaa tehdess#ni olin jattdnyt satunnaistamisen ulkopuolelle ne asiakas-
ehdokkaat joiden pitkdaikaishoidon tarve oli ilmeinen, joutui heti ensimméisten péivien aika-
na seki hoito ettd seurantaryhméiin kuuluvista asiakkaista kaksi pysyvéén laitoshoitoon.
Hoitoryhmiizin kuuluneen kohdalla tilanne oli seurausta epdonnistuneesta lyhythoitojaksosta
ja seurantaryhméiin kuuluneen kohdalla kaatumistapaturman jélkeisestd voinnin huonone-
misesta. Heti kotihoidon tukikokeilun alkuvaiheessa jouduimmekin toteamaan tosiasian, etté
dementiapotilaiden kotihoidon onnistumiseen tai pasttymiseen vaikuttavia tekijoitd on erit-
tdin paljon, osa tekijoistd on sattuman satoa, monien syiden ollessa hyvinkin pitkélti asiakas-

ja perhekohtaisia.

Tukikokeilun suunnitteluvaiheessa ja vield kokeilun ensimmiisen vuoden ajan yksi inter-
vention tavoitteista oli seurata onko suunnitelmallisesti toteutettavan nimikkohoitaja-avun
turvin mahdollista jatkaa dementiapotilaiden kotihoitoa. Vastaavia tilanteita kuin kokeilun
aloitusvaiheessa tuli eteemme useita jo ensimméisen toimintavuoden aikana. Tdmé ja myo-
hemmin havaitsemani tilanne seuranta-aineistojen (hoitoryhmi ja seurantaryhmé) eriarvoi-
suudesta sai minut pohtimaan tutkimustavoitteet uudelleen. Keskusteltuani ohjaajieni
kanssa piidyimme ratkaisuun, ettii kiytin tihiin lisensiaatin ty6hon vain nimikko-
hoitaja-apua saaneista asiakkaista koottavaa aineistoa, joka Kisittid tietoja keski-
vaikeasti tai vaikeasti dementoituneesta hoidettavasta, hoitavasta omaisesta ja nimik-
kohoitajien tydsti. Tukikokeilun yhteydessd seurantaryhmésta keréttéva aineisto jéisi tyds-

tettdviksi myShemmin.,
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3 TUTKIMUSASETELMA JA -TEHTAVAT

Témiéin case-tutkimuksen tutkimusasetelman muodostaa kolmevuotinen dementoituvien hen-
kildiden kotihoidon ja heitd hoitavien omaisten tukikokeilu. Tutkimuskohde on sairastuneen
henkildn, dementiaoireita aiheuttavan sairauden seurauksena, prosessinomaisesti lisééntyva
hoivan ja hoidon tarve seké hoitavan omaisen tiedon, tuen ja kidytdnnon avun tarve. Kontek-
sti on kotihoito. Toimijat ovat hoitava omainen ja asiakaskohtaisesti (hoidettava ja hoitava
omainen) nimetty terveydenhuoltoalan ammattihenkil®, josta tdssd tutkimuksessa kdytetdin
nimitysti nimikkohoitaja. Toimintatapa on nimikkohoitajan hoidettavalle ja hoitavalle omai-
selle antama sosiaalinen tuki, jossa huomioidaan hoitotieteeseen perustuvan caring-késiteen

eri osa-alueet: ldsndoleminen, vastavuoroisuus, rohkeus, rakkaus, esteettisyys ja hetkittai-

Syys.

tilanne: I'aiheg

dementoituminen

R ot N\
tmmmtataph _ henkilon hoidon ja konteksti:

sosiaalinen tuki - hoivan tarve kotihoito
S, hoitavan omaisen

tiedon, tuen ja
avuntarve

toimijat: hoitah\

omainen ja
nimikkohoitaja

Kuvio § Tutkimusasetelman kuvaus
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Tavoitteenani on tiiss4 hoitamisen ja hoivan nikékulmasta toteutetussa gerontologian ja kan-
santerveystieteen alaan kuuluvassa seuruututkimuksessa tukikokeilun yhteydessd koottua
aineistoa analysoiden kuvata kotona hoidettavien keskivaikeasti/vaikeasti dementoituneiden
henkildiden ja heit4 hoitavien omaisten péivittdiseen eldmaéin liittyvid tilanteita sekd tilanteita
joihin suunnitelmallisesti toteutetun nimikkohoitajien antaman sosiaalisen tuen avulla oli

mahdollisuus vaikuttaa ja kotihoidon p#ittymiseen johtaneita tekijoita.

Tutkimustehtiviit:
1) kuvata dementoituvan henkilon ja hiinti hoitavan omaisen péaivittdisti

elimii

2) kuvata nimikkohoitajien toimintaa dementoituvien henkiléiden ja heiti

hoitavien omaisten sosiaalisena tukena

3) kuvata omaishoitajien kokemuksia toteutetusta tukitoiminnasta

4) kuvata nimikkohoitajien kokemuksia toimintamallista

3.1 Aineiston hankinta

Tamién kvalitatiivisen case-tutkimuksen aineisto on koottu kolmevuotisen dementoituvien
henkildiden kotihoidon ja heitd hoitavien omaisten tukikokeilun yhteydessi. Tukikokeilu

toteutettiin Etelé-Karjalan sairaanhoitopiiriin kuuluvien kolmen asukasluvultaan suurimman

kunnan alueella. Tarkastelukohteena ovat asiakkaiden (hoidettava ja hoitava omainen) elémis-
maailmat, joissa he itse paittivit asioistaan. Aineiston kokoaminen perustui suurimmalta

osaltaan viiden tukitoimintaa varten palkatun terveydenhuoltoalan ammattihenkil6n, kaksi

sairaanhoitajaa ja kolme perushoitajaa, suorittamaan osallistuvaan havainnointiin. Havain-
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nointi tapahtui suunnitelmallisesti tois:tuneiden kotikdyntien yhteydessd, jolloin tukitoimintaa
varten palkatut nimikkohoitajat toimivat tutkimuskohteina olleiden asiakkaiden auttajina ja
tukihenkilind 1-3 kertaa vilkkossa 3-4 tuntia/ kerrallaan. Kotikdyntien aikana nimikkohoitajat
havainnoivat hoidettavan ja hoitava omainen elimii, tydskennellessééin hoidettavansa ja
héint4 hoitavan omaisen kanssa, dementiaoireita aiheuttavan sairauden seurauksena hoidetta-
valle aiheutunutta, vihitellen lisésintyvis hoivan ja hoidon tarvetta sekd hoitavan omaisen
tiedon, tuen ja kdytdnnon avun tarvetta. Nimikkohoitajien tehtdvéind oli perheissé ollessaan
toimia hoidettavan ja hoitavan omaisen konkreettisena apuna.He eivét péddtoimisen tutkijan
tavoin keskityneet pelkéstéiin tarkkailuun. Nimikkohoitajien tekemd tyd erosi tavallisesta
kdytdnndn toimijoiden havainnoista sikili ettd auttamistehtidvien ohessa he havainnoitavat
ja tallensivat havaintonsa mahdollisimman pian systemaattisesti, tietden ettd kéytin heiddn
kerdfimiénsi aineistoa tutkimusaineistona (Gronfors 1982). Havaintojensa kirjaamisen hel-
pottamiseksi nimikkohoitajat kdyttivit tyovilineendsn téta kokeilutoimintaa varten kokoa-
mani tydpdivakirjan lomakkeistoa, lite 9.

Suurimman osan tutkimusaineistoa muodostavatkin nimikkohoitajien kenttatydmerkinnit,
joita tdydentivit heidin puolivuosittain kolmesta annetusta teemasta kokemuksiinsa perus-
tuen kirjoittamat esseet seki hoidettaville ja hoitaville omaisille toistamat testit.Osana tutki-
musaineistoa ovat timén kotihoidon tukikokeilun pilottikokeilun havainnot seké kokeilun
aloittamista varten suorittamani palvelutarvekartoitus, omaishoitajilta saadut palautekirjeet
ja vuosi kokeilutoiminnan p#ttymisen jilkeen teemahaastatteluna toteuttamani nimikkohoi-

tajien nauhoitetut haastattelut.

Tiedonkeruuta suunnitellessani tiedostin hyvin dementianeuvojana saamaani tyokokemuksen
ja pilottikokeilun havaintojen perusteella, etti jokainen nimikkohoitajan suorittama kotikayn-
ti tulee olemaan vuorovaikutustilanne, johon kulloinkin vaikuttaa sekd hoidettavan, hoitavan

omaisen ettd tyontekijan eldmintilanne (Nikander 1991, Saarenheimo 1991).

Nimikkohoitajien kdymét vapaamuotoiset keskustelut kunkin asiakkaan kotona, toimiessaan
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dementoituvan henkilon ja hiintd hoitavan omaisen apuna ja tukena, olisivat aktiivisia
vuorovaikutustilanteita, joille oli asetettu selked tavoite ja padméird, dementoituvan henkilén
kotihoitomahdollisuuksien yllipitdminen ja hoitavan omaisen uupumisen ja syrjéytymisen
ennaltachkdisy. Pidédn niité aktiivisia auttamis- ja ohjaustilanteita erdénlaisina syvéhaastat-
telu- ja vuoropuhelutilanteina, dialogeina, joissa nimikkohoitaja ei ole ollut vain kyselijé tai
haastattelija vaan my®s aktiivinen osallistuja, jolla oli halu ja kyky kuunnella ja kuulla
autettaviaan (kts. Helin, 2000). Nimikkohoitajien tehtivéni oli suunnitelmallisesti toistuvien
kotikéyntien avulla luoda mahdollisimman avoin ilmapiiri, joka vaikuttaisi mydnteisesti sithen
mitéd hoidettava ja etenkin hoitava omainen haluaisi ja uskaltaisi kertoa eri tilanteista ja
kokemuksistaan dementiaoireita aiheuttavan sairauden vaikutuksista sairastuneen ldheisensé

ja hénen omaan eldméinsi omaishoitajana.

Kortteinen (1992) kuvaa vastavuoroisuuden merkitystd kdytannon haastattelutilanteissa,
jollaisia nimikkohoitajien auttamistilanteet olivat, korostamalla haastattelijan avoimen suh-
tautumisen merkitystd esittdd kysymyksid, pyytden haastateltavia selittdméén asioita, joita
haastattelun suorittaja ei ymmirri. Kortteisen (1992) mukaan timé suhtautumistapa kéantia
tilanteen siten, ettd haastateltava, tissi tutkimuksessa hoitava omainen, on asiantuntija ja
nimikkohoitaja asioita opettelemassa oleva henkils. Tutustumisen edetessé ja luottamuksen
kasvaessa hoitava omainen todennikdoisesti ndissi tilanteissa rohkenisi avautua ja kertoa 14-
heisensd hoitoon liittyvii yksityiskohtaisia, arkaluonteisiakin asioita. Nimikkohoitajien toi-
minta dementoituvien henkildiden ja heitd hoitavien omaisten tukihenkilon ldhentelisi tera-
peuttista haastattelua, koska tavoitteena oli, etti he tilanteen mukaan myos neuvovat ja oh-
jaavat asiakkaita (hoidettavaa ja hoitavaa omaista) muiden olemassa olevien palvelujen kéyt-

t66n ja tukevat omaishoitajia mahdollisesti eteen tulevien pdétosten teossa.

Tapaustutkimus aineiston Iihestymistapana mahdollistaa tietyssd ympéristdssd toimivien ih-
misten arkielimiéin liittyvien eri ulottuvuuksien ja tapahtumien tarkastelun ja antaa mahdol-
lisuuden nostaa esiin osallistujien dénen seki esittds toimintaa myds suorina tutkittavien pu-

heen lainauksina (Syrjild ym. 1994). Lihestyn tdssd kvalitatiivisessa case-tutkimuksessa
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tutkittavaa ilmi6td kiinnostukseni kohteen ollessa asiakkaiden kotona tapahtuvassa kéytan-
ndn tapahtumaketjussa (emt.). Laadullista otetta, sisillon analyysia, kéyttden pyrin 16ytdméin
Jjakuvaamaan tutkittavana olevien tapausten kohdalla kotona hoidettavien dementoituvien
henkildiden ja heitd hoitavien omaisten eldméin liittyvid mahdollisimman monia dementia-

oireita aiheuttavasta sairaudesta johtuvia ndkdkulmia (Haverinen 2000).

Hirsjérven (1997) mukaan tutkimuksen taustasitoumuksia ja filosofisia perusoletuksia ovat
mm. tutkittavasta ilmi6stéd olemassa olevat ennakkokdsitykset, kdytannon kokemus ja aikai-
sempien tutkimusten tuottama tieto. Omasta hoitajataustastani johtuen tukeudun aineiston
lshestymisessd myos hoitotieteelliseen ajatteluun. My6s useita vuosia jatkuneet monitieteisen
gerontologian opinnot vaikuttavat ajatteluuni. Aiempiin gerontologian opintoihini liittynyt
pro gradu-tyon laatiminen atheesta Omaishoitajien kokemuksiin perustuvia kasityksié demen-
toituneen ldheisen hoidosta (Viitakoski 1995) avasi ndkymid kotona hoidettavien demen-
toituvien henkildiden ja heita hoitavien omaisten eldméin. Tamén tutkimuksen tavoitteena
on syventdd titd ndkemystd kyetdkseni vaikuttamaan dementoituville henkildille ja heitad

hoitaville omaisille suunnattavien palvelujen laatuun.

Témin tutkimuksen kokonaisaineisto koostuu hyvin erityyppisistd osa-aineistoista, joiden
tietoa yhdistamalld yritdin muodostaa mahdollisimman monipuolista ja luotettavaa kuvaa
tutkimuskohteena olevasta ilmidsti. Kyseessd on aineistotriangulaatio 1. eri tietolahteista ke-

rittyjen aineistojen yhdistdminen (Janesick 1994, Eskola ja Suoranta 1998).

3.2  Aineiston analyysi

Eskolan ja Suorannan (1998) mukaan laadullisen aineiston analyysin tarkoituksena on sel-
keytt#i aineistoa ja nostaa siité esiin uutta tietoa. Analyysin avulla on tarkoitus tiivistd4 han-
kittu tutkimusaineisto séilyttden tiivistimisestid huolimatta sen sisdltimé informaatio tai jopa

lisdten sen informatiivisuutta luomalla hajanaisesta aineistosta selked ja mielekds kokonai-
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suus. Kéytén tdmén tutkimusaineiston tySstdmisessd tulosten esiin saamiseksi siséllon ana-

lyysia.

Laadullisen aineiston analyysin edellytyksend on aineiston syvillinen tunteminen. Tdhén mi-
nulla on ollut todella hyvd mahdollisuus, silld projektivastaavana minulla oli tilaisuus, jopa
velvollisuus, tavata kotihoidon tukitoiminnan kohteena olleet asiakkaat - hoidettavat seké

hoitavat omaiset - useita kertoja, tehd4 erittiin tiivistd yhteistyota nimikkohoitajien kanssa
ja kdyttdd tutkimusaineistona nimikkohoitajien kenttitydomerkintdjen ja lukuisien testi-

tulosten lisdksi yhteispalaverien muistioita.

Ensimméisessd analyysivaiheessa kartoitin asiakkaiden (dementoituva hoidettava 84 ja
hoitava omainen 84) taustietoja: ik, sukupuoli, sukulaisuussuhde, kotikunta, asumismuoto,
hoidettavien dementiaoireita aiheuttavan sairauden diagnoosi, seké aikaisempaa palvelujen
kayttod. Tamin jilkeen jatkoin aineiston analyysia, lukien koko laajan aineiston useita ker-
toja, luokitellen sen aluksi kolmeen osaan nimikkohoitajille antamieni esseeteemojen mu-
kaan:

1) kuinka nimikkohoitajatoiminta néytt4s auttaneen kotona hoidettavia vahintdéin

keskivaikeasti dementoituneita henkil6ita

2) kuinka nimikkohoitajatoiminta niyttdd auttaneen dementoituvaa laheistdéin

hoitaneita omaisia seké

3) nimikkohoitajien kokemuksiin perustuvia késityksid toiminnasta.

Seuraavaksi luin (my®s useita kertoja) aineiston Eipi pohtien minkélaisia muita teemoja sieltd
nousisi esiin, jonka jilkeen jatkoin kirjaten ndiden teemojen alle kuuluvia asioita (Hirsjérvi
ja Hurme 2000). Suorittamani analyysi perustuukin niihin lukemattomiin kertoihin, jolloin
olen yhi uudelleen lukenut nimikkohoitajien kenttéitydmerkint6ihin perustuvaa aineistoa alle-
viivaten, virikoodaten, tehden huomautuksia marginaaleihin ja nostaen esiin yhi uusia de-
mentiapotilaiden kotihoidon yllipitdmiseen vaikuttaneita tekijoitd. Lopuksi olen pala palalta

yhdistényt eri teemojen alle kertyneité asioita raportin tulososan otsikoiden mukaisesti. Joi-
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denkin asioiden kohdalla halusin katsoa myds ilmién yleisyytta. Tavoitteenani on ollut edeté
kerros kerrokselta ik#zn kuin sipulia kuorien ja nostaa esiin mahdollisimman useita nimik-
kohoitajien havaitsemia ja kirjaamia dementiapotilaiden kotihoidon onnistumiseen tai koti-
hoidon p#sttymiseen vaikuttavia eri asioita, vaikka ne olisi tutkimusaineistossa ilmaistu vain

kerran. Esimerkki suorittamastani luokittelusta:

piikategoria alakategoria toiminta
1) nimikkohoitaja demen- * fyysinen apu hygienian hoito (pesut, puke-
toituvan henkilon apuna minen), ravinnosta ja liikun-

nasta huolehtiminen, virikkei-
den antaminen

* henkinen tuki kuunteleminen, rinnalla kul-
keminen, jiljelld olevien
taitojen aktivointi, puolesta
puhuminen, oheispalvelujen

* asioiden hoito esim. lyhythoidon tai pitkéai-

kaishoidon jérjestdminen

2) nimikkohoitaja demen- * fyysinen auttaminen apu hoidettavan hygienian
toituvaa laheistddn hoita-van hoidossa, ruokailuun liitty-
omaisen tukena vissi asioissa, ulkoilutta-

misessa, vinkkien antajana

jne

* henkinen tuki kuunteleminen ja vierelld
kulkeminen

* asioidenhoitoapu avustusanomusten taytté-

minen, puolesta puhuminen,

hoidon jarjestdminen
3) nimikkohoitajan kisityksid | positiivisia ja negatiivisia eri tilanteiden arviointia, tyon
kokeilusta+tkehittimisehdotuk | kokemuksia iloja ja suruja, vastuu,

sia
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Tamén lisdksi, lukiessani aineistoa toistuvasti, sieltid nousivat voimakkaasti esiin mm. teemat
* hoidon ja hoivan alkaminen ja omaisen paityminen-ldheisensd hoitajaksi

* dementiaoireita aiheuttavan sairauden seurauksena ilmenneitd hoidettavan kéyttdytymis-
muutoksia

* hoitavien omaisten kokemus dementoituvan ldheisensé lyhythoitojaksoista ja kodin merki-
tys dementoituvan henkilén hoitopaikkana sekd omaisten neuvokkuus selviytyd pulmatilan-

teista.

Nimikkohoitajien kokemuksiin perustuvia kisityksid luokitellessani kiinnostuin hoidettavien
jakautumisesta nimikkohoitajakohtaisesti (mé#rs, sukupuoli, dementiaoireita aiheuttava
sairaus sekd hoitoaika). Péitin tarkastella myds katsoa nimikkohoitajien kokemuksiin perus-
tuvia kasityksid kehittdmini interventiomallin toimivuudesta sekd toiminnan kehittamiseh-

dotuksia.

Kyetékseni kuvaamaan lukijalle mahdollisimman reaalisesti dementoituvan henkilon ja hinta
hoitavan omaisen arkipdivéd, hoitavan omaisen tekemdd tyétd, péddyin ratkaisuun kuvata
muutamia yksil6llisid hoitotilanteita. Hoitavien omaisten kokemuksia saamastaan nimikko-

hoitaja-avusta paitin kuvata kiyttden omaishoitajien kirjeita.
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4 TUTKIMUSTULOKSET

Ennakko-odotusteni mukaisesti aineistoa kertyi erittdin runsaasti, yhteensé kuusi paksua

mappia, josta kisikirjoitettua tekstid hoidettavien eliméntarinalomakkeiden ja hoitavien

omaisten haastattelun seki testilomakkeiden lisaksi on 1575 sivua ja liséksi koneella kirjoi-

tettua tekstid 65 sivua.

Taulukko 11  Tukikokeilua varten suoritettu kartoitus ja nimikkohoitaja-apua saaneita asiak-
kaita sekii hoitavien omaisten ja tyontekijoiden kokemuksia Kisittivi kotihoi-

don tukikokeilun yhteydessi keriitty aineisto

palvelutarvekartoitus 114 dementoituvan ja hoitavan omaisen

avuntarvearviointi, liite 7

114 lomaketta

hoidettavan eldmintarina | dementoituvan henkilon eliminkulun kartoitus

tutustumisen helpottamiseksi

84 lomaketta

omaishoitajien puoli- hoitosuhteen alussa

strukturoitu haastattelu

84 lomaketta

kenttitydmerkinnét viiden nimikkohoitajan asiakaskohtaiset hoidet-
tavan ja hoitavan omaisen auttamista, ohjaamista

Ja tukea kuvaavat kisinkirjoitetut merkinnét

84 hoidettavaa, 84 hoitavaa
omaista; keskimdirin 15

sivua/ asiakas, 1260 sivua

nimikkohoitajien puoli- hoidettaville

vuosittain toistamat testit | hoitaville omaisille

4 eri testid

2 eri testid

nimikkohoitajien puoli- kolme erillistd teemaa yhteensd 167 kisinkirjoi-
vuosittain Kkirjoittamat tettua sivua

esseet

nimikkohoitajien puolivuosittain 35 lomaketta
tyOstressiseuranta

nimikkohoitajien ja tut- palaverit 3-4 viikoin vilein 148 kisinkirjoitettua sivua

kijan palaveri muistiot

omaishoitajien kirjeind hoitosuhteen péittymisen jilkeen

antama palaute

koneella kirjoitettua tekstia

21 sivua (+ erillis-tapaus 9s)

hoitajien (5) haastattelu vuosi projektin paittymisen jilkeen

tiivistettys tekstid 35 sivua
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4.1 Nimikkohoitajien kuvauksia dementoituvan henkilon
ja hoitavan omaisen eliimésta

4.1.1 Hoidon ja hoivan alkaminen

Nimikkohoitajien tydpéivékirjamerkintdjen mukaan dementoituvaa liheistdén hoitavat omai-
set olivat véhitellen kiinnittdneet huomiota Idheisensd poikkeavaan kéyttédytymiseen ja vih-
doin saaneet hinet myos tutkimuksiin. Varsinainen omaishoitajuus néytt4é useimpien télla
kotihoidon tukikokeilulla autettujen kohdalla alkaneen vahitellen, kuin huomaamatta, 14-
heisen avuntarpeen kasvaessa pikkuhiljaa. Nimikkohoitajien merkintdjen mukaan varsin moni
Jo vuosia ja tukitoiminnan alkaessa jo jopa vaikea-asteisesti dementoitunutta ldheistéén hoita-
vista omaisista, etenkin puolisoista, ei edelleenk#éin mieltdnyt itsedin omaishoitajaksi. Lahei-
sestd huolehtiminen néytti enemménkin olevan olennainen osa tavallista arkea, johon luon-
nollisesti kuului my6s hoitavan omaisen ajoittainen tuskaantuminen ja vésyminen.

“Silleesti hdd laitto kaikki astiat mitd oli kayttdanyt, ni hdd laitto ne likasetkii

kaappii..... sit kivenkovaa vditti, et ei héd oo niitd sinne pannu......” vaimo 68 v

“Ku ne autolla-ajot ei sujuneet.... hdd ei kertakaikkiaan muistanu miten kaupalta

tullaan kotia....” vaimo 72 v

“Haad lakkas kdyttdmdstd puhelinta ja sitten toiseks hdd ei tykanny tdyttad mittdd

papereita eikd kaavakkeita....” vaimo 49 v

“ hanelld alko olla ongelmia tdissd, ldhes pdivittdin kotiintullessaan kerto, ettd

taas pomo haukku.....” mies 60 v

“Kylldhd niitd oireita ndin jdlkikdteen ajatellen oli ollut jo vuosia, mutta ko sitd

aina vaa aatteli, jotta jospa se siitd....” tytir 49 v

Omaisten nimikkohoitajille kertoman mukaan diagnoosin selville saaminen oli joidenkin hoi-
dettavien kohdalla kestényt heidin kokemuksiensa mukaan kovin pitkéan.
“ no sielld tydssd tuli vaikeuksia ja sitten alkoi se tutkimusrumba..... kdytiin aina
Helsinkid myéten, kyllihdn se kesti ennen kuin saatiin selville, ettd Alzheimerin tauti......,

sehdn se oli se epdvarmuus, ettd mistd tdssd nyt oikein on kyse....” vaimo 72 v
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“Veikkaisin, ettd se oli vuoden 93 alkua ku sitd sitten ruvettiin selvittelemddn, mutta
ennenku se diagnoosi varmentu, ni kyllihd se kesti.... se oli sitten muistaakseni joskus
saman vuoden lopulla kun se selvisi, etti Alzheimerin tauti, mutta eihdn sen merkitys

minulle selvinnyt vield pitkddn aikaan....” mies 60 v

“ Ensin hdnet passitettiin terveydenhoitajalle, sitten tyéterveyslddkdrille, sitten psykiatrille
Jja sitten neurologille. Mie olin sielli psykiatrilla mukana ja se totes vaan, ettei hdnelld
ole tdssd mittddn hoijettavaa, et tdd on neurologin asia.... kylld se kesti kauan

ennekuin... ja eipd siind paljon toivoa annettu....” vaimo 49 v

“ sitte kaytiin lddkdris ja sit kerran pdivystdjd laitto sairaalaan tutkimuksiin, jossa sit
tehtiin se neurologinen tutkimus, sillon syksylld ensimmdinen ja sit kevddlld toinen.... ja

sit diagnoosiks sanottiin se Alzheimerin tauti.....” tytir 53

Hoitavien omaisten kertomukset siitid kuinka ldheisen oireiden syy oli selvinnyt osoittavat,
ettd tutkimuksia oli jouduttu suorittamaan useilla eri tahoilla ja jopa eri paikkakunnilla. Sel-
vyyden saaminen oli joissakin tapauksissa kestényt kuukausia, jopa vuoden tai ylikin. De-
mentiaoireita aiheuttavan sairauden tunnistaminen niyttéd4kin olleen ongelmallista jopa asian-
tuntijoille. Sairastunut henkild oli joutunut siirtyméén asiantuntijalta toiselle ja tutkimuksista
tutkimuksiin. Tamé kaikki oli vaatinut aikaa ja ilmeisesti tutkimusten olleessa kesken ldhei-

sestddn huolissaan olleelle omaiselle ei ollut mitenkéén selitetty misté oli kyse.

Nimikkohoitajien kenttatydmerkintGjen ja yhteispalavereissa kertoman mukaan osa omaisista
oli laheisensi diagnoosin kuultuaan todennut “Onneksi se onkin vain Alzheimerin tauti eikd
dementiaa kuten pelkdsin”. Tami ilmaisee aivan selvisti kuinka pelottava asia dementia
omaisten mielestd on. Kts. Molanderin (1999) viitostyo “Askel lyhenee maa kutsuu”, joka

osoitti kuinka ik#sntyvit, etenkin naiset, pelkdivit dementiaa jopa enemmén kuin sySpéa.

Vaikka dementiasta on puhuttu ja kirjoitettu jo koko 1990-luvun ajan yhd enemmin ja itse-

kin olen kymmenii kertoja eri jirjestjen yleisotilaisuuksissa selittanyt mitd dementia on ja
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miti on Alzheimerin tauti siitd huolimatta aina silloin t&l6in yhé edelleen térmééin néihin ké-

sityksiin, ettd onneksi vain Alzheimerin tautia....

Joidenkin perheiden kohdalla tieto ldheisen dementiaoireita aiheuttavasta sairaudesta niin
suuri shokki, ettei hoitava omainen kyennyt puhumaan asiasta pitkédén aikaan kenellekdén.
“ Sain kylld poliklinikan hoitajalta dementianeuvojan yhteystiedot, mutta kului ldhes kolme
kuukautta ennen kuin kykenin ottamaan yhteyitd héineen.... sen jdlkeen kaikki on ollut

Jjonkin verran helpompaa, voin ottaa yhteyttd milloin vain ja myos hén soittaa tai poikkeaa

kysymddn kuulumisia......” Vaimo 49 v

4.1.2 Mikii saa omaisen piitymiin dementoituvan

liheisen hoitajaksi

Heti kunkin auttamistilanteen alkuvaiheessa nimikkohoitajat haastattelivat keskivaikeasti
tai vaikeasti dementoituvaa liheistdin hoitavat omaiset kdyttéen tarkoitusta varten laa-
timaani puolistrukturoitua haastattelulomaketta, kts ty6pdivikirja. Tavoitteenani oli timén
alkuhaastattelun avulla kartoittaa omaishoitajien siihenastisia kokemuksia liheisensé hoita-
misesta:

* mik sai omaisen huolehtimaan ja hoivaamaan dementoituvaa lédheistdén

* omaisten kokemuksia liheisen hoivaamisesta liittyen dementiaoireita aiheuttavan

sairauden tuottamiin pulmiin

* keneltd ja mistéd he olivat saaneet apua ja tukea

* minkélaista apua ja tukea he toivoivat saavansa
Nimikkohoitajien suorittama alkuhaastattelu osoitti, ettd toisaalta omaisten oli ollut erittéin
vaikea médritelld milloin Eiheisestd huolehtiminen oli alkanut. Osa omaista kertoi hoitami-sen
ja hoivaamisen kesténeen puolesta vuodesta vuoteen, osa useita vuosia. Yksi omaishoitajista
kertoi hoivanneensa ja hoitaneensa puolisoaan jo ldhes 14 vuotta. Alkuhaastattelujen mukaan

keski-méidrdinen hoitoaika ennen nimikkohoitaja-avun aloitusta néyttd olleen n 3-4 vuotta.
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Haastattelun yhteydessid omaiset olivat kertoneet saaneensa apua ja tukea lihinnd omilta lap-
siltaan (47.6%). Tosin varsin moni omaisista - etenkin puoliso-omaishoitajista - oli korosta-
nut sit4, etteivit he olleet halunneet rasittaa lapsiaan omilla huolillaan ja niinpd moni puo-
liso-omaishoitajista ndyttikin jopa véhételleen lapsilleen pdivittiisid pulmatilanteita, joita hoi-
dettavan sairaus oli aiheuttanut. Tytér- ja poikaomaishoitajat taas olivat saaneet apua ja tu-

kea ldhinnd omilta perheiltdan.

Valvotun kotisairaanhoidon piiriin hoidettavista oli kuulunut vain muutama (3.5 %) ja ei-val-
votunkin kotisairaanhoidon piiriin vain 5.9 %. Nin siitdkin huolimatta, etté kartoittaessani
asiakasehdokkaiden palvelutarvetta ensisijainen yhteydenottaja 70 asiakasehdokkaan kohdal-
la oli ollut kotisairaanhoito, joten asiakkaiden dementiaoireita aiheuttava sairaus piti olla
kotihoitokeskusten tydntekijéiden tiedossa.Kotipalveluapua asiakkaista oli kdyttdnyt 9.5 %,
tilapdisesti lyhytaikaisjaksoja 4.8 % ja suunnitelmallista jaksohoitoa 2.3 % asiakasta. Ndiden
hoitojaksojen aikana hoidettavat olivat olleet 1-2 viikkoa terveyskeskuksen vuodeosastoilla
tai vanhainkotien eri osastoilla. Osa omaisista oli lopettanut kotipalvelun kdyton hoidettavan
toistuvan vastustamisen ja auttamistilanteiden jilkeisen hermostuneisuuden takia. Etela-
Karjalan Dementiayhdistys ry:n ty6llisyysvaroin toteutettu pilottihoitaja oli toiminut neljin

myds télld varsinaisella kokeilulla autetun hoidettavan ja omaishoitajan apuna ja tukena.

Kotihoidon tukikokeilun alkuvaiheessa dementoituvaa ldheistdéin hoitaville omaisille suorite-
tun puolistrukturoidun haastattelun mukaan kaikilla omaisilla néytté4 olleen léheisestéd huo-
lehtimisen padmégrani hoidettavan ldheisen paras mahdollinen hyvd dementiaoireita aiheut-
tavasta sairaudesta huolimatta. Jokainen heisti ndytt44 myos uskoneen, ettd oma koti olisi
se paras hoitopaikka mahdollisimman pitk4sn. Etenkin puoliso-omaishoitajia ndyttd4 huoles-
tuttaneen pelko omasta uupumisesta ja terveyden murtumisesta.

“Minun on helppo sanoa miksi hoidan puolisoani, haluan olla hdnen ldhellddn ja pitdd

hdnet ldhelldni niin kauan kuin mahdollista..... yhdessd olemme kulkeneet ndmd 62

ensimmdistd vuotta niin tottakai kuljemme loppuun saakka..... kylldhdn minulle lapset on

sanoneet, jotta laitetaan isd hoitoon, mutta en mind voi...et usko miten minun on vaikeaa,
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kun hdn vililld on sielld hoidossa..... usein illalla, kun katson tv:td huomaan juttelevani
aivan kuin han olisi sohvalla siind takanani ennekuin muistan ettd......ja yolla kun herddn
ensimmdisend kdsi tavoittelee sitd vieressd olijaa ja kylld siind itku pddsee kun ei siind
olekaan ketddn......se on kuitenkin helpompi kun ollaan yhdessd kotona..... kun vaan tdmd

minun terveys kestdisi....” .vaimo81 v

“ No se on just siind, ettd ko hanen kanssaan on hyvid ja turvallinen olo... hid on ollu sen
verran hyvd ihminen miulle, et mie koen sen olevan héinen ihmisoikeutensa et saapi olla

3

tddlld kotona...” vaimo 49 v
“ kyl mie hoijan niin kaua ko mahdollista, ei miul mahu mieleen alkuunkaa, ettd mihinkddin

laitokseen....” vaimo 84 v

“ sitd vaa on kasvanu sillee vihitellen tihd hommaan, ett haluu hoitaa kotona...”

mies 82 v

“Tottakai mind hoidan ja huolehdin hdnestd, niinhdn vaimonikin teki silloin, kun lapset
olivat pienid ja alkuvaiheessa mind olin sodassa...myéhemmin tyé vei kaiken

aikani”.....mies 84 v

Suurin osa omaisista oli kertonut nimikkohoitajille havainneensa tilanteen pikkuhiljaa liuku-

neen sellaiseksi, ettd he huolehtivat ja vastasivat ldhes kaikesta pédivittdiseen eldméén liitty-

vistd my0s laheisensd kohdalla. Etenkin puoliso-omaishoitajien kohdalla laheisen hoitami-

seen vaikuttanut merkittdva tekija ndyttai olleen pitka yhdessé eletty eldmaéntaival, joista pi-

simmiét ovat kestéineet yli 62 vuotta. Toisaalta niissd ilmaisussa kuvastuu hoitavan omaisen

halu kantaa nyt vuorostaan vastuuta, toisaalta ehkd myos aviomiehen syyllisyys siitd, etté

vaimolle oli jainyt vastuu perheesti silloin kun hén oli ollut sodassa ja vield sen jilkeenkin

lasten ollessa pienid. Osalla puoliso-omaishoitajista haluun hoitaa dementoituva ldheisensi

kotona néytti vaikuttaneen uskonnollinen vakaumus.

“ Tottakai hoidan mieheni kotona, kun kerran olen papin edessd niin luvannut, sehdn on
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minun velvollisuuteni jo kristittyndkin....” vaimo 72 v

Puoliso-omaishoitajien puheessa kuvastui my6s ajatus siitd mité ne naapurit ja sukulaisetkin
sanoisivat..... eli hoitava puoliso ndytti kokevan olevansa jotenkin tarkkailun alla ja omais-
hoitajana toimimisen katsotiin olevan tietynlainen velvollisuus. Néaytti silté, ettd naapureiden
mielipide oli vaikuttamassa laitoshoitop#éitoksen tekoon sekd patosté siirtdvasti, ettd kiireh-
tivasti.

“Kylld minua on vaadittu viemddn vaimo hoitoon, mutta ainakaan vield en ole siihen

suostunut, asiasta ovat puheet niin naapurit kuin hoitajatkin.....mies 72 v

Osa puoliso-omaishoitajista halusi hoitaa liheisensd kotona siilyttddkseen lapsenlapsille
mum-min tai vaarin.
“ Kylld mind yritdn niin kauan kuin suinkin jaksan hénen kanssaan tdssd kotona, onhan

se mukavampi jo lastenlastenkin kannalta tulla tihdn vaaria tapaamaan...” vaimo 62 v

Osa vaimo-omaishoitajista ndyttdid kokeneen tdmin puolison hoitamien ajan jopa avioliiton
onnellisimpana “kun vihdoinkin alkoholi ei hdiritse eldmdid....” Tarkeimmiksi tekijaksi
puoliso-omaishoitajien haluun hoitaa ldheistd4n ndytti nousevan kuitenkin se, ettd saa olla
yhdessi.
Tytéromaishoitajien kohdalla merkittdvin omaishoitajuuteen vaikuttanut tekijd nidyttds olleen
tietynlainen “kuuliaisuus”, velvollisuuden tunto ja halu miellyttd4 vanhempiaan.
“ Kylla mind yritan huolehtia hdnestd niin, ettd hdn saa olla kotona mahdollisimman
Ditkddn, koska hdn itse aina terveend ollessaan sanoi, ettd kun ei vaan joutuisi mihinkddn

hoitoon....” tytiromaishoitaja 62 v

“Mind haluan hoitaa hénet kotona, tddlld sdilyy ehkd kuitenkin virkedmpdnd..... kun kaikki
ei ole valmiina.... laitoksessa kunto laskisi.. ja tddlld kotona on oma vapaus ja parempi
olla....” tytiromaishoitaja 38 v

“ Hoidan hdnet tddlld kotona niin kauan kun hén suinkin pystyy liilkkumaa...Nyt on minun

vuoron auttaa ja toistaiseksi tdmd sujuu jotenkin, kun asun tuossa aivan lahelld...” tytér
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Vanhemmat ovat niin tyytyvdisid, kun saavat olla yhdessd ja tddlld kotona omassa

rakentamassaan talossa....” tytir 48 v, jolla oli kaksi hoidettavaa, diti seki isid

“Kylld minun mielestd isdn ja didin on parempi tissd kotona, omassa rakentamassaan
talossa, kun ympdrilld on kaikki niin tuttua ja saa toimia omien tapojen ja tottumusten
mukaan......... hoidan ja autan heitd asumaan tdssd niin kauan kuin mahdollista” tytir 51

v

Poikaomaishoitajat katsoivat niin iké4n, ettd nyt oli heid4n vuoronsa auttaa. Seki tytér- ettéd
poikaomaishoitajien kohdalla tuli ilmi myds se, ettd isésti tai didistd huolehtinen asetti heidét
ajoittain “kahden tulen vdliin”, oli velvollisuudet hoitoa ja hoivaa tarvitsevaa vanhempaa
ja omaa perhettd kohtaan. Omaishoitajana toimiva 76 vuoden ikédinen sisar oli sitd mieltd,
ettd kylld hin hoitaa kotona ...“kun meitd ei endd olekaan jdljelld kun vain me kaksi..... " .
Tyttarentytdr taas halusi, etti mummo saa olla omassa kodissa, tutussa ympéristossd
mahdollisimman pitkasin.Omaishoitajana toiminut veljentytdr halusi olla tétinsd apuna ja
tukena, koska samalla tavalla hin oli hoitanut oman 4itinsikin (hoidettavan sisar). Vanhin
omaishoitajista, 92 vuotias #iti totesi vain “Mihin sitd nyt oman lapsensa laittaisi, tdssdhdn

>

me kotona ollaan....’

Hoitavien omaisten kuvauksissa nikyy voimakkaasti perheen yhteenkuuluvuus, vastavuo- -

roisuus ja vastuuntunto omasta liheisesti.
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mukaan

aviovaimot

aviomiehet

tytir- ja poika

omaishoitajat

muut ldheiset

* pitkd yhteinen eldma

* hoitamisen “itsestddn
selvyys”

* “papin edessd” annet-tu
lupaus

* halu pita4 vaari kotona
lapsenlapsille

* ympériston mielipide

* hoidettavan aiemmin
esittima toive

* hoitavan omaisen oma

turvallisuuden tunne

* pitkd yhteinen elami
* “papin edessi”
annettu lupaus

* yastavuoroisuus

* hoidettavan ilmai-

sema tyytyviisyys

*velvollisuuden tunne

* velvollisuuden tunne

* hoidettavan ilmai-

sema tyytyviisyys

* usko ettd hoidetta-
van kunto sdilyy pa-

remmin kotona

* vastuuntunne omista

ldheisistd

* muiden ldheisten

puuttuminen

* didinrakkaus

4.1.3 Minkiilaista apua lidheistiéin hoitavat omaiset toivovat

Nimikkohoitajien kysyessi kunkin auttamistilanteen alkuvaiheessa hoitavalta omaiselta min-

kélaista apua he toivoisivat, kévi ilmi ettd omaiset toivoivat tietoa dementiasta ja liheisensi

hoitoon liittyvistd asioista, vinkkejd selviytyd erilaisista arkipdivén tilanteista, “aikuista

keskustelukumppania”, kuuntelijaa, mahdollisuutta omaan aikaan - vapaa-aikaan - jolloin

voisi ajatella vain itsedin, omia asioitaan, kidydi asioilla tai tapaamassa tuttavia “tarvitse-

matta olla koko ajan syddn kurkussa, mitd kotona mahdollisesti tapahtuisi”. Tamén lisdksi

useiden omaisten toiveissa nousi esille konkreettisen kotiavun- ja asiointiavun- seki talou-

dellisen tuen tarve. Tamén kysymyksen kohdalla halusin katsoa my6s missd méérin omaisten

eri toiveet painottuisivat. Saadakseni mielikuvan asiasta luokittelin toiveet.
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Taulukko 13  Omaisten (84) nimikkohoitaja-avun suhteen esittiimien toiveiden painottuminen

hoitavien omaisten toivoma apu

[ Sarja1

Tata omaishoitajien toiveita kuvaavaa taulukkoa tarkasteltaessa on huomioitava, ettd monet

dementoituvaa ldheistdén hoitavista omaisista nimesivit useita avuntarpeita.

Nimikkohoitajat huomasivat jo heti alkuhaastattelujen yhteydessi tai varsin pian avun aloitta-
misen jalkeen, ettd useat hoidettavista olivat erittdin taitavia peittimaén hoidon- ja hoivan
tarvettaan konfabuloimalla, tarinoimalla, niitd néitd kertoen kaikenlaista mitéd he olivat teh-
neet, riippumatta siité, ettd todellisuudessa he eivit olleet kyenneet suorittamaan kertomiaan
asioita endd pitkddn aikaan. Mikili omainen oli paéssyt tai uskaltanut kuvata ldheisensd
hoidon ja hoivan todellista tarvetta oli hoidettava useinkin drdhtényt tarvitseeko sitd nyt heti
kaikki kertoa. Ensimméisissi yhteispalavereissa nimikkohoitajat arvioivatkin, ettd timé hoi-
dettavien sairaudentunnottomuus oli saattanut vaikuttaa erittdin merkittévisti asiakkaiden
tahinastiseen palvelujen kdytt6on. Hoitava omainen ei ehki ldheskéén aina ollut uskaltanut

pyytdd ulkopuolista apua, vaikka olisi kokenut olleensakin sen tarpeessa
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4.1.4 Hoidon ja hoivan tarpeessa olevien henkiléiden

dementia-aste ja muita sairauksia

Omaisten nimikkohoitajille kertoman mukaan télld kotihoidon tukitoiminnalla autetuista
hoidettavan 22 kohdalla diagnoosi oli ainoastaan dementiaoireita aiheuttava sairaus (Alzhei-
merin tauti, vaskulaarinen dementia, Parkinsonin tauti tai “dementia”). Nimikkohoitajien
havaintojen ja avun aloittamisvaiheessa suoritetun testauksen (MMSE tai CDR) seka hoita-
vilta omaisilta saamiensa tietojen mukaan 84:std dementoituvasta hoidettavasta oli tuen

aloitusvaiheessa keskivaikeasti dementoituneita 58 ja vaikea-asteisesti 26.

Vaikka valtaosa tukikokeilulla autetuista dementoituvista henkil6istd oli melko idkkéit4,
olivat he fyysisesti kohtalaisen terveitid. Omaishoitajien nimikkohoitajille kertoman mukaan
kahdeksalla (9.5 %) hoidettavista oli sydénlédkitys, yhdelld oli ollut niin paljon ongelmia
syddmentoiminnan kanssa, ettd hiinelle oli tehty ohitusleikkaus. Seitsemén (8.3 %) asiak-
kaista sairasti ldsikehoitoa edellyttdvii diabetesta, viidelld (5.9 %) oli todettu verenpaine-
tauti, ndistd yhden kohdalla verenpaine oli osoittunut olevan niin matala, ettd se edellytti
lagkehoitoa. Kolmella (3.6 %) hoidettavista oli kilpirauhassairaus ja kolmen hoidettavan
kohdalla (3.6 %) todettiin tdmin nimikkohoitaja-avun aikana sydpa. Kahdella (2.3 %)
hoidettavista oli huomattavia keuhko-ongelmia. Yhdelle hoidettavista oli jouduttu tekeméiin

avamie.

Nimikkohoitajien alkuhavaintojen mukaan télla kotihoidon tukikokeilulla autetuista demen-
toituvista hoidettavista 25 tarvitsi hoitoa ja hoivaa jatkuvasti, tarpeen ollessa sen kaltainen,
ettd heitd ei voinut jittad hetkeksikdzin yksin. 59 hoidettavan kohdalla hoidon ja hoivan terve

oli ldhes jatkuva eli omaishoitaja saattoi jittdi ldheisensd vain hetkeksi ilman seurantaa.

Niilld dementoituvilla, jotka hetkitt4in ndyttivit ymmértdvin oman tilansa oli nimikkohoi-
tajien kenttitydmerkintéjen mukaan havaittavissa selvii masentuneisuutta. Se ei tietenkadin

ole ihme - dementiassahan on kyse parantumattomasta, etenevisti sairaudesta. Nimikko-
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hoitajien mukaan hoidettavien masentuneisuus oli lievimmillésin nakynyt heidén vetdytymi-

seniin omiin olothinsa, erdinlaisena “kutistumisena kuoreensa”
“Siind hdn istui keittion poyddn ddaressd kumaraisena vaimon selittdessd
koko ajan kuinka vaikeaa heilld oli miehen sairauden takia......mies sai vd-
lilld puheenvuoron vain kun istuin hdnen viereensd ja keskeytin vaimon...”

nimikkohoitaja 3

T4mén hoidettavan kohdalla nimikkohoitaja pohti yhteispalaverissamme oliko miehen ala-
kuloisuus ja masentuneisuus yritys turruttaa sairauden aiheuttama avuttomuuden kipu kye-
tikseen olemaan kuulematta hoitavan omaisen jatkuvaa moitetta....kts. Siltala (1995) ja

Kitwood ja Bredin (1992).

Useiden hoidettavien masentuneisuus nikyi varsinkin hoitosuhteen alkuvaiheessa huomatta-
vana alakuloisuutena ja kaikenlaisena mielenkiinnon puutteena (vrt. Kiveld 1993). Hoi-
dettavien - ja myds monien omaishoitajien - pdivit ndyttivét lipuneen toinen toisensa perdin
ilman mitaén kiinnekohtaa. Nimikkohoitajien keskustellessa asiasta minun, hoidettaviensa
ja heitd hoitavien omaisten kanssa he lukuisia kertoja ottivat yhteyttd hoidettavan omalas-
kériin pyytden hoidettaville lddkinnillistd apua, joka erittdin monessa tilanteessa naytti
helpottavankin monin eri tavoin sekd dementoituvan eldméi, ettd hoidettavuutta (mm. vuo-
rokausirytmin tasaantumisena ja parempana hoitomyonteisyyteni). Adrimmillizn hoidetta-
vien masentuneisuus oli omaishoitajien nimikkohoitajille kertoman mukaan ilmennyt jopa
itsemurha-aiepuheina.
“Vaikeinta ovat olleet nimd puolison aika ajoin toistuvat itsemurhapuheet....”
vaimo 76 v.

Yksi hoidettavista onnistui, kaikesta avunhakemisesta, jopa osastohoidosta huolimatta,
suisidiaikeissaan. Muutamien hoidettavien masentuneisuus niytti helpottavan pelkéstéan sen
vuoksi, ettd nimikkohoitaja-avun ansiosta hin sai enemmén huomiota ja etenkin ettd mah-

dollisuus ulkoiluun lisdzntyi.

Nimikkohoitajien kertoman mukaan dementoituvista hoidettavista moni sai erittdin herkésti
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virtsatieinfektion, joka aina hetkellisesti heikensi hdnen kuntoaan.

4.1.5 Dementiaoireita aiheuttavan sairauden seurauksena

ilmenneiti hoidettavan kiyttiytymismuutoksia

Yksi omaisia monin tavoin himmentivisti ja rasittavista liheisen dementoitumiseen hittyvistd
haitoista niytti olleen sairastuneen kdyttdytymisen muuttuminen. Erittdin moni omais-
hoitajista oli kertonut nimikkohoitajille ihmetelleensd jo useamman vuoden ajan ennen diag-
noosin varmistumista, kuinka héinen liheisensi oli jotenkin muuttunut ja ollut aika ajoin niin

outo.

Omaishoitajat kuvasivat monin eri tavoin sitd himmennysti, joka heidét oli vallannut useaan
kertaan niissi “oudoissa tilanteissa”. Useimmat heisté olivat ihmetelleet miksi heidén ldhei-
sensé, puoliso, is4, iiti oli aijoittain aivan kuin vastakohta entiselle. Rauhallisesta ja lep-poi-
sasta liheisestd oli tullut dksy ja #rtyisé, sidstelidéists tuhlari, kaikkeen tyytyvéisestd alati tyy-
tymétdn, jopa aina toisia kaikesta syyttelevd ja epiluuloinen, ennen aina niin vieraan-
varaisesta vetdytyvi ja jopa vieraiden vastaanotosta kieltdytyvi, lapsenlapsillekin kiukutte-

leva mummo tai vaari.

Monet omaishoitajista olivat olleet my6s erittdin ihmeisséén siitd kuinka eri pdivét liheisen
kanssa saattoivat olla niin kovin erilaiset, jonakin piivina tuntui ettd kaikki oli kunnossa ja
jopa muutaman hetken kuluttua tilanne oli saattanut olla taas aivan outo. Erittdin paljon epé-
tietoisuutta omaiset olivat kertoneet kokeneensa sikiili, etteivit he tienneet milloin olisi ollut
puututtava asioiden kulkuun. Niiti tilanteita olivat esim. raha-asioiden hoitaminen, autolla
ajo, sairastuneen henkilon kyky huolehtia omista asioistaan, omasta ravinnostaan laskityk-
sestadn, hygienian hoidosta jne...., vélinpitiméttdmyys omasta ulkonddstién, vaikeudet huo-
lehtia siististd, asiallisesta pukeutumisesta...... kieltdytyminen peuille menosta, puhtaista vaat-

teista, tai halu pukeutuu kesélld samalla tavoin kuin talvipakkasella....
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Muutama omaisista oli joutunut purkamaan hoidettavansa tekemié kauppoja, kun &iti osti
saman syksyn aikana kolme eri lenkkipukua.... tai puuttumaan asiaan, kun pankista soittivat,
ettd iiti oli taas, jo kolmatta kertaa saman piivin aikana, nostamassa rahaa tuhansia mark-
koja......milloin ja miten korjata “tilannekuvausta” jonka sairastunut antoi omasta olostaan
ja tekemisistdin muille lzheisille (esim. lapsille, siséruksille, tuttaville) ja ammattihenkilostolle
(laskdri, kotisairaanhoitaja, fysioterapeutti, sosiaalityontekijé jne.)

Moni hoitavista omaisista ndyttd3 joutuneen todella vaikeiden asioiden eteen pohtiessaan
kuinka saada puoliso, 4iti, isd myontdméin, ettd jotain “oli pielessd” ja ladkdariin..... kuinka
voi olla mahdollista, etti hoidettava itse ei huomaa unohtavansa asioita, olevansa sairas - ja
l48kédriin mennessddnkin kertoi vain “lonkkakivusta tai ettd hyvd kun olen ndin terve, kun
tuon miehen syddn niin usein reistailee...” . Kuinka voi olla mahdollista, ettd ihminen eksyy
kotiympéristdssé, jossa on asunut kymmenid vuosia. Muutamilla hoidettavilla kohdalla oli
esiintynyt myds erilaista uhmapéisyyttd esim. “katolle kiipeily, ty6koneiden kaytto, kuten

Muistamattomuuteen liittyvind pulmina omaiset olivat kokeneet vaikeana sen, ettd hoidettava
ei muistanut keté oli tavannut tai kuka oli kiynyt katsomassa, missi itse oli kdynyt. Pu-
helimen kaytt6on liittyen oli ilmennyt “luurin” unohtaminen poydille tai useita kertoja saman

illan aikana tapahtuneet puhelut liheisilleen puhuen joka kerta samat tarinat kuin uutena.

Etenkin puoliso-omaishoitajat ndyttdvit kokeneen vaikeana sen, ettd liheinen ei halunnut
lihted kotoa mihinkéin, paitsi lenkille juuri silloin, kun omaisella oli jokin térked ty6 menossa
esim. kédet taikinassa, ei ottaa vastaan vieraita eikd halunnut hoitavan puolisonkaan kdyvin

missédn, vaan olevan koko ajan nikyvilli.

Hyvin monia omaisia oli hdmmentéinyt my6s ldheisen puhetyylin muutos, joidenkin kohdalla
jopa jatkuvasti ilmennyt kiroilu ja rivot puheet seki liheisen kéyttdytymisen moninainen

arvaamattomuus, joka omaisten kertoman mukaan oli ilmennyt, etenkin silloin kun ldheisen
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muisti oli pelannut paremmin, intoutumisena hoitelemaan asioita omin péin ja siit4 ei sitten
aina ollut osannut edes kuvitellakaan mitd kaikkea seurasi......Omaisen puuttuessa asioiden

kulkuun hoidettava oli tietenkin hermostunut , “tullut silmille” ja ollut luuloharhainen.

Nimikkohoitajien suorittama puolistrukturoitu haastattelu dementoituvaa ldheistd4n kotona
hoitavien omaisille osoitti mydskin omaishoitajien ihmettelyé, kuinka téllaista voi tapahtua
heidin ldheiselleen/perheelleen sekd pelkoa ja hiitd4 dementoituvan laheisen puolesta, pelkoa
siitd ettd vuosikymmenien asuinkumppani, eliméntoveri aika-ajoin tuntui olevan “tdysin ta-
voittamattomissa, vihitellen syvenevdssd pimeydessd ”seki pelkoa ja hétaa siité, ettd omai-
nen oli kokenut ettei hiinen liheisensd hoito tuntunut kuuluvan oikein kenellek#én, eivitka
ammatti-thmiset aina oikein néyttineet ymmiéirtdvin mit4 kaikkea se dementoituvan ja hoita-
van omaisen arkipdivi kisitti. Toisaalta omaiset ndyttivit tunteneen pelkoa ja huolta myds
siitd kuinka kauan he itse jaksavat hoitaa liheisensi kotona, kuinka kauan heidén terveytensid
kestds. Muutamat omaiset - etenkin puoliso-omaishoitajat - olivat yrittdneetkin jopa hyvdd
tarkoittaen peittdd liheisen vihitellen lisddntyvin avuttomuuden mahdollisimman pitkéén,
jopa omilta lapsiltaan, peliten sairastuneen leimautumista védhd-dlyiseksi tai sitd, ettd kaikkia
vastaantulevia ongelmia ja dementoituvan tekemii tai tekemétti jattdmisiad katsotaan aina vai

dementialasien Yapi.

Nimikkohoitajien kysymyksiin olivatko omaiset kertoneet asioista kotisairaanhoitajalle tai
koti-palvelun tyontekijélle omaiset olivat selittineet, ettd asiasta oli ollut niin vaikea puhua
ja toi-saalta heistd oli tuntunut ettd oli ollut niin vaikea saada ammattihenkilod
ymmadrtdmddn mistd on kyse, kun hoidettava ldcdkdrin vastaanotolla tai ammattihoitajan
kdydessa oli ollut niin asiallinen, sopuisa ja helppohoitoinen....... Monet omaishoitajista
olivat tdmin alkuhaastattelun yhteydessé kertoneet my6s kokemuksiaan lheisensa epéon-
nistuneista lyhythoitojaksoista, joiden jilkeen toivuttaminen oli kestinyt viikkoja. Tosin osa
omaisista oli kokenut Iyhythoitojaksot todella onnistuneina hengdhdystaukoina. Edellisten
havaintojen pohjalta yritédn havainnollistaa liheisen dementoitumisen hoitavalle omaiselle

aiheuttamia tunnelmia ja ajatuksia oheisella kuviolla.
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Kuvio 6. Dementoituvaa Liheistiin hoitavan omaisen hiiti ja himmennys

4.2 Nimikkohoitaja dementoituvan henkilon tukena

Tutkimusta varten kehitteleméini nimikkohoitajien toimintamalli “puoli pdivdd perheessd -
yhdessd ei puolesta” dementoituvan henkilon tukena perustui aikaisempien aihetta késitte-
levien tutkimusten, dementianeuvojana saamaani kidytdnnon kokemukseen, oman pro
gradu-tyoni tuloksiin sekd yhdistyksen toteuttaman pilottikokeilun yhteydessé keréttyyn

aineistoon.

Koskinen ym. (1998) mukaan ik#4ntyvin ihmisen toimintakyky4 voivat heikentévit kehon
vanhenemismuutokset sekd sairaudet. Iké#4intyvien toimintakykyé ja kotona asumisen mah-

dollisuuksia on tarpeen tukea silloin, kun hinen omat voimavaransa eivit riitd perustoi-



80

mintojen ylldpitimiseen (Hervonen ja Pohjolainen 1991). Tassd kolmevuotisessa dementia-
potilaiden kotihoidon tukikokeilussa oli tarkoitus tukea suunnitelmallisesti toistuneen nimik-
kohoitajatoiminnan avulla kotona hoidettavien vahint4dzn keskivaikeasti dementoituneiden

paivittdista selviytymistd, pdivittdistd toimintakykyé.

Toimintakyky , joka perinteisesti jactaan kolmeen eri osa-alueeseen, fyysinen, psyykkinen
ja sosiaalinen, ilmenee kuitenkin yleensd yhtend arkieldméssd selviytymisen kokonaisuutena
(kts. Koskinen 1998) eli siind kuinka henkild selviytyy vuorokaudesta toiseen, illasta iltaan
tai aamusta aamuun. Verbruggen ja Jetten (1994) mukaan henkilon toimintavajavuuksien
kehittymiseen vaikuttavat sairaudesta tai vammasta aiheutuva toiminnan héirio ja sen seura-
uksena kehittyvi suorituskyvyn rajoittuminen sek tisté edelleen kehittyvé toiminnan vaja-
vuus. Toiminnanvajavuuden kehittymiseen vaikuttaavat Verbruggen ja Jetten mukaan myds
erilaiset yksil6- ja ympéristotekijit. Laukkasen (1998) mukaan pitkdaikaissairauden aiheut-
tama toimintakyvyn rajoitus on monelle ihmiselle merkityksellisemp&# kuin sairauden ole-

massa olo.

Dementoituneiden hoidon perustana tulee Knopmanin ja Sawyer-DeMarisin (1990), Jesten
ja Krullin (1991) sekéd Malettan (1992) mukaan olla selvitys sairastuneen jéljelld olevasta
toimintakyvysti sekd hoidettavissa olevista kohdeoireista. Burnsin (1992 a) ja Malettan
(emt.) mukaan dementoituneiden hoidossa voidaan erottaa kaksi péilinjaa

1) kognitiivisen toimintakyvyn turvaaminen ja sen taustalla olevan patologisen

prosessin pysdyttdminen ja

2) sekundaarisiksi lnonnehdittujen non-kognitiivisten oireiden hoito.
Dementiaa sairastavien hoidon tulisi auttaa sairastunutta nauttimaan eldméstién mahdolli-
simman paljon kannustamalla hénti osallistumaan itsendisesti pdivittdiseen toimintaan ja yllé-
pitdméin sekd parantamaan omaa fyysistd ja emotionaalista hyvinvointiaan. Fabiszewskin
(1987) mukaan tdmé nostaa aivan erityisesti esille dementiaa sairastavien toimintakyvyn

tukemisen merkityksen.
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Pitkéaikaisen, etenevin sairauden kohdatessa yksi merkittévé tekijd on sairauteen sopeutumi-
nen. Tissd vihinté#in keskivaikeasti dementoituneiden kotihoidon tukikokeilussa sopeutumi-
sella tarkoitetaan dementoituvan henkilon seké héntd hoitavan omaisen Roy:n jo 1970 luvulla
julkaisemaan adaptaatiomalliin perustuvaa sopeutumista dementiaoireita aiheuttavan sairau-

den seurauksena muodostuvassa uudessa eldiméntilanteessa (vrt. Hentinen 1983).

Royn ns. systeemimalleihin kuuluvan adaptaatiomallin mukaan ihmiselld on terveydessi ja
sairaudessa nelji sopeutumisaluetta: fysiologiset tarpeet, minikuva, roolitoiminnot ja keski-
niiset riippuvuussuhteet (emt.). Fysiologiset tarpeet kisittavit henkilon fyysiset perustarpeet
mm. levon ja liikkunnan, ravinnon, erityksen, Iimmon ja aistit. Mindkuva on yksilon tunte-
muksiin ja uskomuksiin perustuva kuva itsestdin (fyysinen minidkuva, persoonallinen mina-
kuva) jonakin tiettyni hetken4, joka muuttuu sairauden aikana joko tilapéisesti tai pysyvésti.

Sairaus muuttaa my6s ihmisen roolitoimintoja seké riippuvuussuhdetta muihin léheisiin.

Téamién tukitoiminnan tavoitteena oli hoitotieteeseen perustuvan caring-késitteen (ldsnéole-
minen, vastavuoroisuus, rohkeus, rakkaus, esteettisyys, hetkittdisyys) mukaisesti edistés
asiakkaiden sopeutumista kotihoidon kontekstissa sairauden aiheuttamiin tilanteisiin anta-
malla dementoituvalle hoidettavalle ja hoitavalle omaiselle mahdollisimman monipuolista

sosiaalista tukea.

4.2.1 Yhdessi tehtyji asioita

Nimikkohoitajien kenttityomerkintdjen ja yhteistyopalavereissa kertoman mukaan tutustumi-
nen hoidettaviin tapahtui eri tavoin. Toisten asiakkaiden kohdalla tutustuminen oli varsin
nopeaa ja nimikkohoitajien tulkinnan mukaan hoidettavat tunnistivat heiddt dinestd ja

ulkomuodosta
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Yhden asiakkaan kohdalla nimikkohoitajakin ihmetteli kuinka hidnen hoidettavansa saattoi
muistaa hénet vaikka he olivat ehtineet tavata vain pari kertaa ennen hoidettavan kaatumista
ja joutumista sitd seuranneen lonkkamurtuman takia sairaalaan.

“ kukas sind olet....., oletkos sind se naapurin tytté.....2 En ole...., no oletkos

3

Nimikkohoitajan tutustumista kuhunkin hoidettavaansa, hénen tapoihinsa ja tottumuksiinsa,
mieltymyksiin ja mahdollisesti pelkoa aiheuttaviin asioihin helpotti suuresti kunkin hoitavan
omaisen ldheisensi eldmisti kirjoittamat elaminkaaritiedot (kts.liite tyopaivikirja). Ne an-
toivat nimikkohoitajalle varsin perusteellisen kuvan hoidettavan sithen astisesta eldmésté,

tavoita, tottumuksista ja harrastuksista sek iloista, suruista.

Tutustuminen ndiden 84 hoidettavan eldmiinkaaritietoihin osoitti selkeésti kodin, perheen
(aviopuoliso, lapset) ja tyon merkityksen hoidettaville. Jokainen tutkimukseen osallistuneista
dementoituvista niyttdd aktiiviaikanaan olleen erittdin kotikeskeinen. Etenkin naisten
kohdalla kévi ilmi kuinka tiukasti #idit olivat pitineet lapset ja kodinhoidon hanskassaan.
Erittdin merkittidvé asia monen seki nais- ettd miespuolisen hoidettavan eldméssi ndyttdd

olleen oman kodin rakentaminen, se on ollut erdénlainen unelmien téyttymys.

Hoidettavien kunnioittamista eldméinarvoista nousivat selkeimmin esille uskonnollisuus ja
isinmaallisuus. Omaisten kertoman mukaan merkittdvimpig harrastuksia hoidettavilla naytti-
vit eri eliménvaiheissa olleen musiikki (kansanlaulut, isinmaalliset laulut, vanha tanssimu-
siikki, hengellinen musiikki), jota hoidettavat olivat itse soittaneet ja laulaneet sekd halunneet
kuunnella. Viels pitkélle nimikkohoitajasuhteen kestéessikin yksi hoidettavista oli innokas
hanurinsoittaja...... Valssi Nuoruusmuistoja ja Uralin pihlaja olivat hénen pravurinu-
meroitaan. Monta kertaa kdyntini jdlkeen ihmettelin kuinka hoitava puoliso ja nimik-
kohoitaja jaksoivat kuunnella niitd kappaleita kerta toisensa jalkeen, uudestaan ja uudestaan

ilmeisesti jopa kymmenii kertoja paivissd. Ovathan ne kauniita ja herra LL osasi todella
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hyvin soittaa ne, mutta kuitenkin..... Yksi jo vaikea-asteisesti dementoituneista miehisti soitti
mielelldsn kannelta.....hin oli itse valmistanutkin kanteleita. Nimikkohoitaja-avun aikana

tdmén hoidettavan soittaminen muuttui tunnista ja péivistd toiseen jatkuvaksi lallatuk-

Yksi dementoituneiden mieluisa harrastus hoitosuhteen alkaessa jo vihintd#n keskivaikeasti
hoidettavien kohdalla néytté4 olleen erilainen hy6tyliikunta (marjastus, sienestys, metsis-tys
ja kalastus).

“Muistatko ku oltiin aina kesdlld sielld veneelld..... ja lintuja oli jokapuolella niin paljon

jotta, ja sitte se kalasaalis....”

Muita hoidettavien harrastuksia ndyttivit omaishoitajien kertoman mukaan olleen puutarhan-
hoito, késitydt (naisilla kutominen ja ompelu, miehilli erilainen askartelu), ulkoilu yleensi

sekd urheilu (penkki- ja aktiiviurheilu).

Niami hoidettavien aikaisempia harrastuksia koskevat tiedot muodostuivat merkittavaksi
tietopohjaksi nimikkohoitajien suunnitellessa kunkin hoidettavan kanssa eri ta-paamis-
kerroille yhdess tehtévid asioita.Nimikkohoitajatoiminnan tavoitteenahan oli tukea kotona
hoidettavien dementoituvien henkilbiden péivittdistd selviytymisti ja sdilyttdéd heidén jaljelld
olevaa toimintakyky4in. Tdmén tavoitteen saavuttamiseksi kunkin nimikkohoitajan tyonsi-
séltd suunniteltiin yksilollisesti kulloinkin heidin hoidettaviensa senhetkisten kykyjen ja voi-
mavarojen mukaan siten, ettd sen painopistealueet olivat fyysisen jiljelld olevan toimin-
takyvyn yllipitiminen seké hoidettavan itsetunnon tukeminen ja turvallisuuden tunteen ylla-

pitdminen.

Nimikkohoitajien tutustuessa hoidettaviinsa paremmin ja saavutettuaan vihitellen my6s hoi-
dettavien sekd hoitavien omaisten luottamuksen (yhti tapausta lukuun ottamatta, jossa apu
Jouduttiin puolen vuoden yrittdmisen jilkeen lopettamaan koska hoidettava ei kerta

kaikkiaan suostunut tekemé#in mit44n nimikkohoitajan kanssa, eiké hoitava omainen uskal-
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tanut hoidettavan vastustuksesta johtuen jittd4 hiintd nimikkohoitajan kanssa kahden) he to-
tesivat hoidettavien péivien useimmiten olleen vailla toimintaa, pelkki istuskelua ja olemis-
ta. Pari omaishoitajista kertoi, ettei heid4n vaimonsa ollut milloinkaan tarvinnut tehda mitésn
kotitaloustoitd, eiké tarvitsisi nytkédsn, koska heilld oli niitd varten ollut aina palvelija. Vahi-
tellen nimikkohoitajat alkoivat kuitenkin havaita asioita, jotka ilmi selvésti kiinnostivat hoi-
dettavia ja totesivat niiden naishoidettavien jopa ilahtuvan paéstesséén erilaisiin taloustdihin
yhdessd oman hoitajan kanssa. Vihitellen my6s hoitava omainen hyviksyi nimikkohoitajien

toimintatavan.

Tutussa turvalliseksi koetussa ympéristéssé nimikkohoitajien oli helpompi auttaa hoidettavaa
tarttumaan erilaisiin heille mieluisiin tehtéviin, antaa todellinen mahdollisuus toimia, saada
hoi-dettaville aikaan onnistumisen kokemuksia ja siten vahvistaa heidén itsetuntoaan.
Seuraavassa esitdn esimerkkejd harrastustoimintojen aktivoitumisesta. Monesti hoitava

omainen oli niin uupunut, ettei hin olisi jaksanut kuunnella edes ldheisensi soittoesityksid.

Lenkkeilyd ja hanurinsoittoa....

Teimme LL:n kanssa pitkici lenkkeji Iihes joka kerta kdydessani heilld....vihitellen
huomasin, ettd LL ei ldhde lenkille mikdli vaimo oli asioilla, sen sijaan silloin LL suostuu
tekemddin kanssani pienid askareita esim. kuorimaan perunoita ja haravoimaan pihaa tai
talvella lumitoitd. Vililla pelailimme erilaisia pelejd tai teimme yhdessd ristikoi-
ta.....Eniten LL ndytti kuitenkin nauttivan kun saa soittaa hanuria.....useimmiten soitto
alkaa Nuoruusmuistoilla ja hdn soittaa sitd uudestaan, uudestaan ja uudestaan....Lisdksi
LL juttelee mielellddn ja vastaa kysymyksiinkin, kunhan ensin opin asettamaan sanani

oikealla tavalla.......puhumaan hénen kielellddn”. nimikkohoitaja 4

Joidenkin asiakkaiden kanssa nimikkohoitajan ty kisitti erilaisia kotitaloustditéd esim. ruuan-
laittoa ja leipomista
“EE:n kanssa tutustumisen jilkeen teimme hoitojakson ensimmdisind vuosina taloustéitd
esim. ruokaa ja leivoimme (makaroonilaatikkoa, lihamureketta, mustikkapiirakkaa sekd

kddretorttua) tai EE kattoi pdyddn. Tdamdn lisdksi teimme pienid siivoustéitd (polyjen
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pyyhkiminen). Pddasiassa kuitenkin juttelimme niitd nditd vdlilld katsellen valokuvia......

useimmiten mies tahtoi olla mukana kaikessa mitd teimme......vihitellen EE:n voinnin

“ KK:n kanssa tutustuimme pikkuhiljaa......kdvimme ulkoilemassa ja alkuvaiheessa teimme
pitkidkin kdvelylenkkejd tai haravoimme pihaa, pilkoimme puita ja pinosim-
me........ Valokuvia katsellessa KK herkistyi........ valilld lauloimme vanhoja lauluja ja
nauroimme!!! yhdessd monelle laululle..... KK soitti myos mielellddn hanuria ja lauloi.....
vdlilld hén oli todella vitsikkddlla pddlla.....marraskuussa 1997 havaitsin, ettei KK nde
kirjoittaa eikd lukea..... vaimo tilasi lddkdrin, joka totesikin KK:n sokeutuneen
tdysin....Vuoden 97-98 vaihteessa KK alkoi laulaa ja lallatella ldhes jatkuvasti.......
hanaurin soitto alkoi olla jo erittiin hankalaa, koska KK ei kunnolla jaksanut pitdd sitd
sylissd, niinpd yhdelld kerralla annoinkin hénelle kanteleen, koska tiesin hdnen aikai-
semmin soittaneen sitd. KK kokeili kannelta kdsillddn pddstd pddhdn ja yht 'Gkkid nosti sen
Jja haukkasi reunasta..... KUN EI NAE NIIN MAISTAA......!!

Vdhitellen KK:n fyysisten voimien heikentyessd lenkkeily jdi vahdisemmdksi ja yhdessd
olomme siirtyi yhd enemmdn istuskeluun pihakeinussa aina, kun vain ilma salli.......

tekeminen ei ollut tirkedd vaan enemmdnkin ldhelld olo..... nimikkohoitaja 1

Kahdelle naispuoliselle hoidettavalle kisitoiden teko (sukan parsiminen, liinan merkkaa-

minen) osoittautui erittdin mieluisaksi puuhaksi. MyShemmin, kun merkkaus ei enid

omnistunut hoidettavan sairauden edetessd hénelle muodostui erittdin merkittiviksi

ajankuluksi yhdessi nimikkohoitajan kanssa oli se, ettd hén sai pohtia ja valita lankoja milld

mikékin kukka sitten merkattaisiin - varsinaista tulosta syntyi silloin endi varsin vihin

paivassa.

“ II:n kanssa pelasimme korttia ja teimme kdsitoitd sekd muistelimme menneitd........
I puhuu usein toihin menosta, vaikka ei ole ollut ansiotydssd kuin joskus nuorena....
Valilld muodostimme yhdessd kirjaimista nimid ja niiden avulla loytyi pienid muistin-
murusia mm. lapsuudesta, joka II:n lasten kertoman mukaan oli ollut eldmistd erit-

{din ankaran ja vaativan didin kdskyvallan alla......saman kasvatusmallin II oli tote-
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uttanut omiin lapsiinsa ndhden.....
“II keitteli itse mielellddn ruokaa, joka useimmiten paloi pohjaan.... sen sijaan ateria-
palvelun tuomat ruuat olivat usein koskematta.......

“Kortinpeluun ja muistelun ohella teimme myés kdsitéitd..... Il oli nuorempana ollut
todella taitava liinojen merkkaaja ja hoitosuhteen alkuvaiheessa se onnistui vieldkin
ohjattuna ..... myéhemmin suurin osa yhteisestd ajasta kului II:n valitessa langoista
milld varilla mikdkin kuvio olisi hyvd tehdd...... varsinaista tulosta ei endd syntynyt
Juuri paljoakaan...... Il oli ollut nuorempana myds erittdin hyvd piirtdjd, vahitellen
taito oli kuitenkin heikentynyt......... Ollessamme yhdessd hdn kuitenkin “jdljensi”
vapaasti oheisen kuvion kirjomastaan liinasta, vaikka ei sitten hetkenkuluttua muista-

nutkaan kuka piirroksen oli tehnyt....

Kuvio 7 Hoidettavan vapain kisin jiljentimi kuvio merkattavasta

liinasta

“ Tdmdin hoidettavan kohdalla tein tiivistd yhteistyotd tyttiren, kotisairaanhoidon

ja kotipalvelun kanssa...... II:n kotona-asuminen ndinkin pitkddn oli todellinen yhteis-
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tyépalapelin tulos!! nimikkohoitaja 5

Yhden 80 vuoden ikiisen naishoidettavan kohdalla kaksitoista sikeistdinen vuosiruno ( liite

12) osoittautui mieluisia muistoja heréttéviksi asiaksi ja vaikka KK ei endé pystynyt muista-

maan juuri dsken puhuttuja asioita paria minuuttia kauempaa pystyi hén lausumaan jokaisen

sikeiston kyseisestd vuosirunosta nimikkohoitajan antaessa kunkin sékeen alusta pari sanaa
vinkiksi.

“ Tdssd tapauksessa tutustuminen ja luottamuksen saavuttaminen kesti melko pitkddn.....

BB oli tiukasti sitd mieltd, ettd olin tullut hdiritsemddn heiddn kotirauhaansa..... valilla

Jjuttelimme ja naureskelimme yhdessd, kunnes BB taas muisti,ettd olin liikaa..... Tilanne

oli sikdli erittdin haasteellinen ettd myds hoitava omainen, aviomies, osoittautui

olevan melko muistamaton..... Kysyessdni voisinko keittdd kahvit BB vastasi tiukasti sen

olevan miehen tehtdvd....... Vililld tilanne oli hyvinkin leppoisa, istuimme kiikussa ja

lauleskelimme, teimme kdvelylenkin tai katselimme kotiseutukirjaa muistellen

menneita...... Véhitellen tilanne muuttui BB alkoi vannottaa minua tulemaan ajoissa.... pe-

simme yhdessd hameen ja puseron, joita hdn ei ollut antanut kodinhoitajalle..... Pikkuhiljaa

vhdessd tekeminen lisddntyi...... laitoimme ruokaa ja leivoimme.... sain mydskin auttaa

saunottamisessa...... BB autteli poyddn kattamisessa ja hetken kuluttua hdn kuvitteli ole-

»

vansa syomdssd tdysin vieraassa paikassa.....

“Vahitellen alkuvastustelun jilkeen BB alkoi yhd useammin olla sitd mieltd, ettd olisin
voinut olla heilld pidempddnkin....... loysimme myds yhd enemmdn yhteistd tekemis-
td.....yksi asia oli sukan parsiminen ja sen taidon BB osasi todella hyvin......Yksi avain
onnellisiin hetkiin oli vanha kansakoulun kirja, josta loytyi se vuosiruno, jota hén kertoi

lausuneensa lapsena koulun juhlissa...... ” nimikkohoitaja 3

Erittdin monella hoidettavalla ulkoilu, pitkét, jopa pari tuntia kesténeet kavelylenkit ndyttéd-
vit muodostaneen yhden merkittdvimmistd nimikkohoitajan kanssa tehdyistd asioista.
Joillekin hoidettaville osoittautui erittiin tirkedksi se, ettd sai kulkea nimikkohoitajan kanssa

“késkynkk&dd”, osittaa vastaantuleville, ettd me kuulutaan yhteen.



88

“AA:n kanssa hoitosuhde kesti koko projektin ajan ja pddosin kdytimme ajan ulkoi-
luun, silld AA oli todella innokas kdavelemddn luonnossa....jopa sateellakin...... Vihi-
tellen tutustuessamme paremmin AA tuli iloisena vastaan jo ulos asti saappaat jalassa
valmiina lenkille...... Vililld pukeminen ulkoilua varten saattoi olla hyvinkin han-
kalaa, mutta kun pddsimme matkaan AA seuraili erittdin mielellddn lintuja...... Yleen-
sd ndiden kavelylenkkien aikana keskustelimme monista asioista, mutta heti jos aloin
kysyd jotain AA hermostui todella pahoin..... ulkoiltuamme katselimme kotonakin

usein lintukirjoja, jolloin AA totesi siitikin loytyvdn nditd hintintinttejd (=talitinttejd) .....,
koiran  pissat  olivat=koiran  perdpddn  pesuvesi ..,  nokkoset=ukkoset,
kuusentaimet=joululuutia.......
“Alkuun kavin ulkoilemassa AA:n kanssa kerran viikossa n. kolme tuntia ja myéhem-
min jopa kaksi kertaa viikossa.......AA:n voimien heikentyessd kdvelyvauhti hidastui ja
kulkemamme matka Iyheni, mutta kuitenkin kdytimme yhteisen ajan pddasiassa ulkoil-
len..... kuukausien ja vuosien kuluessa opin AA:n kanssa keskustelemaan yhd paremmin,

kun opin ymmdrtdimddn hdnen sanastoaan...... nimikokkohoitaja 1

Hoidettavien fyysisen jaksamisen heikentyessd kévelyn tilalle tuli joidenkin hoidettavien koh-
dalla esimerkiksi istuskelua pihakeinussa. Muita nimikkohoitajan kanssa yhdessé tehtyja
asioita olivat erilaiset talousty6t (ruuanlaitto, kodin pienet siivoukset, pyykinpesu ja muu
vaatehuolto, liinavaatteiden vaihto), asioiden hoitaminen (kaupassa kéynti, laskujen viemi-
nen maksupalveluun, ja erilainen ostoksilla kdynti), kiyminen péivdkahvilla kaupungilla ja
naispuolisten hoidettavien kanssa etenkin erilaiset naisten jutut (kampaajalla k&yminen,
vaateostokset, huolehtinen naisellisesta ulkond6std), puutarhaty6t (pihan haravointi kevéin/
syksyin, kukkien istutus), mieshoidettavien kanssa puiden pilkkominen ja pinoaminen, erilai-

set askareet autotallissa, muistelu esim. valokuvia katsellen.

Eniten hoitoa ja hoivaa tarvitsevien asiakkaiden kohdalla nimikkohoitaja auttoi erittéin
paljon hoitavaa omaista tdmin liheisen perushoidossa (piivittdiset pesut, saunottaminen,
pukeuturninen). Useille miespuolisille omaishoitajille nimikkohoitajien antama perushoito-

apu oli erittéin tarpeellista, silli aviomiesten niytti olevan melko kiusallista auttaa vaimojaan
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intiimihygienian hoidossa. Yhden naispuolisen hoidettavan piivittdisestd hygieniasta huoleh-
timinen olisi ollut hoitavalle omaiselle (ohitusleikattu-73 v mies) fyysisestikin liian raskasta.
Yhden mieshoidettavan vaimo suostui vastaanottamaan nimikkohoitajan saunotusapua vasta

perusteellisen tutustumisen jilkeen, joka vaati aikaa yli puoli vuotta.

Muutamissa asiakastilanteissa nimikkohoitajan tydpanos oli ldhinné huolehtimista hoidetta-
van turvallisuudesta hoitavan aviovaimon ollessa asioilla. CC olikin todella haasteellinen hoi-
dettava. Vaimon hoitovastuun helpottamiseksi pyydettiin apua my6s kotipalvelusta, mutta
se oli lopetettava, koska kukaan kodinhoitajat eivit uskaltanut jafid4 kahden kesken CC:n
kanssa ja mikéli vieraita hoitajia tuli paikalle kaksi sai CC melkoisen raivokohtauksen (hén
ilmeisesti pelkési mité nyt tapahtuu). Samasta syystd muutaman paivinkin lyhythoitojaksot
olivat epdonnistuneet ja vaimon oli ollut haettava CC kotiin “ennen aikojaan”. CC:n
auttaminen (hoito ja hoiva) olikin yksi dariesimerkki haasteellisimmista asiakassuhteista.
“ Tilanne alkaa kylla hyvin, mutta taas alkaa poisajaminen - koen sen ahdistavana, kun
tilannetta ei saa laukeamaan CC ténii minua, mutta uskoo, kun kiellin. Toivon ettei timd
ole tdllaista koko ajan ja joka kerta, silli se latistaa oloa paljon. CC ei tunne minua,
hdiritsen jollain tavoin....... Kotiintulo epdonnistuneen lyhythoitojakson jalkeen onnistui
melko hyvin.... CC ei tosin heti tuntenut paikkaa, osittain asiaan saattoi vaikuttaa oven-
suussa olleet kassit........ tekivdt varmaan sen, ettd CC teki yhd edelleen jatkuvasti kotiin-
lahtéa........ Uusi lddke on auttanut silld tavoin, ettd CC puhuu enemman....... muutenkin

hoitaminen on hieman helpompaa....

“Todella ahdistavaa........, vaimon ollessa “vapaalla” seison neljd tuntia oven edessd, kun
CC on ajamassa minua ulos. Hinen kdytoksensd on erittdin vihamielistd..... mikddn ei
auta tilanne pysyy ennallaan.....”

Tdnddn oli tosi hyvd pdivd. CC puhui paljon, esitti kysymyksid, kommentteja radio-
ohjelmista. Ei minkddnlaista vihamielisyytti!!! Vieldkin menee hyvin. Luulisin, ettd
alkuvaikeudet ovat ohi. CC varmaan tunnistaa jo minut. Ajattelin, ettd poisajaminen ja
vihamielisyys johtui pelosta, ettd passitan hdnet sairaalaan......

“Vaimolla takana taas yksi huonosti nukuttu yo...... purskahtaa itkuun, heti kun saavun.
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CC pissasi housuun , eikd anna vaihtaa kuivia........ minua CC uskoo ja niin vaihdamme
hdnet kuiviin......... 7

“CC totesi minulle - sie tulit jo - .....Nykyddn hdn puhuu jonkin verran, ei kuitenkaan
aina loydd sanoja. CC!!! keitti meille kahvit, kattoi pdyddn ja kutsui péytdan. Syominen

tuottaa vaikeuksia: ahdistumista, poskiin kerdytymistd. CC syo niin kauan kuin poyddssd

»

“CC oli nukkunut myéhddn 1. klo 8:aan. Hén herdsi siis, kun menin heille ja oli koko
aamupdivdn unelias eikd puhunut minulle mitddn. Han juttelee peilille - silld on
samanlainen kello kuin minulla....... "

“Katsottiin CC:n kanssa yhdessa TV:td. Yllittavid, ettd hdn jaksoi istua tuolissa katsoes-
samme Lemmen laivaa, CC:kin muisti, ettd he ovat olleet monta kertaa Ruotsissa....”
“CC oli melko itsepdiselld pddlld - kahden parranajokerran jilkeen mind tein vddryyttd
Jja vein partakoneen pois. CC oli kuitenkin pddttinyt ajaa partaa vield ja lopulta lopetin
vdd-ryydenteon ja vein partakoneen.......... parta tuli ajettua 20-kertaa.....!!.

“CC olivdsynyt...... istui koko ajan omalla paikallaan eteisen tulilla pimedssd. Toisinaan
hdn menee itsendisesti WC:hen, mutta toisinaan tdytyy opastaa....... pysynyt kuivana,
koska kieltaytyi pitimdstd vaippaa.....”

“Kun CC muistaa jotain mieleistd menneestd, nousee hinen kasvoilleen aurinkoinen ilme
..... " Kerran menin heille epdtavalliseen aikaan palauttaakseni taskuuni jddneet avaimet
Jja voi, ettd tuntui hyvdiltd, kun CC avatessaan oven sanoi - ai sieksii ootkin.... tuu
sissdan....”

“Hoitotilanne eteni siten, ettd vaimon uupuessa yritimme lukuisia kertoja lyhythoito-
Jjaksoja.... niiltd paluu oli aina hankalaa, sen jéilkeen CC toni vaimoaankin...
Huhtikuussa 97 CC sairastui keuhkokuumeeseen ja jouduimme viemddn hdnet
sairaalaan.... “Taltd reissulta han ei endd palannut kotiin, vaan kuoli 10.5.......

Soitin vaimolle ja juttelimme pitkddn puhelimessa........ han kertoi olevansa erittdin
kiitollinen tdstd kahdeksan kuukauden jaksosta, jotka olin 2-3 kertaa viikossa ollut héinen

apunaan ja tukenaan......ndin han oli saanut hoitaa CC:n kotona mahdollisimman pit-

kddn” nimikkohoitaja 4
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Analysoidessani nimikkohoitajien kenttdtyomerkint6ja sekd pidettyjen ty6td ohjanneiden
yhteispalavereiden muistioita minulle vihitellen hahmottui yhé selkedmmin se, ettd hoi-
dettavien dementiaoireita aiheuttavan sairauden edetessi tarve erilaiseen tekemiseen viistyi
ja tiarkeintd hoidettavalle ndyttd4 olleen se, ettd hén sai olla kotona tutussa ympéristdssi ja
ettd paikalla - ndkyvissd - oli koko ajan tuttu, turvallisen tuntuinen henkils. Joidenkin
hoidettavien kohdalla korostui selkeésti ldheisyyden jopa koskettamisen (istuminen kisi-
kédessd) kaipuu kts.Routasalo 1997. Siltalan (1995) mukaan kliininen kokemus on osoitta-
nut, ettd idkkailld potilailla on paljon toiveita hoivatuksi tulemisesta dgidin sylin kaipuuta.
Téassd dementoituvien henkildiden kotihoidon tukikokeilussa véhitellen tutuksi tulleen
nimikkohoitajan ldsndolo, tv:n katsominen rinnakkain, kdsikynkkdd kdvely ulkona ym.
korvasi ilmesiseti osaltaan titd kaipuuta rauhoittaen kotihoidon kokonaistilannetta. Ni-
mikkohoitajien ilmeet, eleet, d4inenpainot, yleinen rauhallisuus ja ajan antaminen hoidetta-

valle toimivat ilmeisesti jopa jonkinlaisena psykoterapiana.

Nimikkohoitajien, kenttdtydmerkintéjen mukaan vaikeasti dementoituneille ndytai aihaut-
tavan ahdistusta etenkin vieraat ihmiset, paikat ja laitteet, paikan vaihdot, annetun ohjeen
ymmirtdmisen ylivoimaisuus, terdvét déinet, komentaminen ja kiirehtiminen - pahimmillaan

ndiden seurauksena ilmeni hoidettavan suuttuminen.

Jokainen nimikkohoitajista oli kokenut tilanteita, jolloin totta totisesti olisi ollut paljon hel-
pompi keittdd aamupuuro ja kahvi tai hoitaa aamutoimet hoidettavan kanssa mahdollisim-
man pian ja siirtyd pikaisesti toiseen paikkaan, kuin jiid4 olemaan hoidettavan rinnalla

ollakseen tarvittaessa auttamassa...

Nimikkohoitajien auttaessa, hoitaessa ja hoivatessa keskivaikeasti ja vaikeasti dementoitu-
neita asiakkaitaan, tuntui hoitosuhteen alkuvaiheessa usein, ettd he pystyivét jotenkin herét-
teleméin uudelleen sairastuneiden jo uinuvia taitoja (erilaiset taloustoimet, musiikki - etenkin
laulaminen ja soittaminen, halu osallistua erilaisiin arkisiin tehtiviin, pihat6ihin, késitdiden

tekoon jne). Toimintaa suunnitellessamme olimme sopineet, ettd kaiken hoidettavien kanssa
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tekemisen tulee olla oikeaa, aikuiselle soveltuvaa tekemistd. Jokainen téllainen yhdessi-
puuhailuhetki oli sosiaalisen vuorovaikutuksen hetki ja tarjosi nimikkohoitajalle erin-omaisen
tilaisuuden tarkkailla ja havainnoida hoidettavien jéljelld olevia taitoja. Tutustuttuaan
hoidettavaansa erilainen yhdessd puuhailu onnistui kerta kerralta yhd paremmin Vhitellen
nimikkohoitajat oivalsivat erilaisia, yksilollisesti eri hoidettavien kanssa puuhailua hel-
pottavia toimintatapoja. Kaiken kaikkiaan erilaisten toimintojen tuli tapahtua rauhallisesti
ja antaen hoidettavalle riittédvisti aikaa suoriutua annetuista tehtévistd. Hygienian hoitoa, hoi-
dettavan pukeutumista ja ruokailutilanteita néyttdd helpottaneen nimikkohoitajan rau-
hallinen juttelu tai hyréily. Hoidettavat ndytt4dvit nimikkohoitajien merkintdjen mukaan ilah-
tuneen pienistdkin onnistumisista ja useiden hoidettavien kohdalla nimi onnistumisen hetket
olivat nimikkohoitajien kuvausten mukaan merkinneet hoidettavan ryhdistdytymistd ja

hoitavien omaisten mukaan vaikuttaneet jopa vuorokausirytmin tasaantumiseen.

Kaikesta alkuvaiheen tiedottamisesta huolimatta seki hoidettavat ettd hoitavat omaiset néyt-
tévat olleen varsin ihmeisséén voiko todella olla niin, etté kerta toisensa jélkeen heité tulee
auttamaan sama vihitellen tutuksi tuleva henkild, joka kaiken lisdksi tuntui paljon enemmén
tavalliselta ihmiseltd kuin viralliselta hoitajalta. Nimikkohoitajien kdynnit nayttavat ryt-
mittidneen sekd hoidettavan ettd hoitavan omaisen eldimii aivan uudella, mielenkiintoisella
tavalla. Osa dementoituvista henkildistd muuttui vihitellen jopa puheliaammiksi, kun pai-

kalla oli henkild, joka néytti kuuntelevan ja kuulevan mité heilld oli sanottavaa.

4.2.2 Nimikkohoitajien hoidettavien puolesta tekemié asioita

Vaikka interventio piti sisdlldzn juuri sen ajatuksen, ettd nimikkohoitaja toimii yhdessé eikd
puolesta dementoituvan henkilon kanssa tuli lihes jokaisen asiakassuhteen kohdalla vastaan
myds niitd asioita, joissa nimikkohoitajan oli toimittava hoidettavan ja osittain myds hoitavan

omaisen puolesta tietynlaisena puolestapuhujana “asianajajana”. Tdmé tuli esiin etenkin
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hoidettavan tarvitessa muita palveluja.Nimikkohoitajat kavivét jokaisella kokeilupaikka-
kunnalla varsin paljon neuvotteluja asiakkaiden omaléikireiden, SAS-ryhmien edustajien,
kotisairaanhoidon- ja kotipalvelun henkil6stén seki lyhytaikaishoitopaikkojen henkildston
kanssa, mutta mydskin muiden dementoituvan hoitoon osallistuvien omaisten kanssa. Use-
ampaan kertaan nimikkohoitajat niyttévitkin olleen erdénlaisena “valtakunnan sovittelijana”
ja my0s tilanteissa, joissa heididn kokemuksensa mukaan hoidettava tarvitsi suunnitelmallista
jaksohoitoa tai kotihoitoa ei enéid ollut mahdollista jatkaa. Nimikkohoitajat ndyttavét toimi-
neen useiden eri hoidettavien kohdalla my6s dementoituvan henkilon yhé edelleen jéljella

olevien kykyjen osoittajana hoitavalle omaiselle

4.3 Nimikkohoitaja ldheistifin hoitavan omaisen tukena

Témién Eteld-Karjalan Dementiyhdistys ry:n aloitteesta toteutetun véhintéin keskivaikeasti
dementoituneiden henkiloiden kotihoidon tukitoiminnan toisena osatavoitteena oli auttaa
ja tukea dementoituvaa liheistéin kotona hoitavaa omaista. Nimikkohoitaja-avulla autetuista
dementoitunutta ldheistédéin hoitavista omaisista suurin osa (73) asui samassa asunnossa
hoidettavan kanssa, ollen siis kokoajan kisnd. Suurin osa samassa asunnossa asuvista hoi-
tavista omaisista oli aviopuolisoja (75%). Yksi hoitavista aviopuolisoista asui eri asunnossa,
aivan lahelld. Eri asunnossa asuvista hoitavista omaisista 11 oli tytdromaishoitajia tai poikia.
Yksi sisar, joka alunperin asui eri huoneistossa hoidettavansa kanssa, muutti pian avun aloit-
tamisen jilkeen samaan asuntoon hoitoa ja hoivaa tarvitsevan sisarensa kanssa, koska ei ol-
lut enéis mahdollista jéttdd sisarta hetkeksikéén yksin. Tytér- ja poikaomaishoitajat sekd muut
hoitavat l&heiset (esim. sisar, sisarentytér), jotka asuivat eri asunnossa kévivét paivittdin
useita kertoja péivissé hoidettavansa luona, sisarentytér puolentoista kilometrin etdisyydeltd

jopa 4- 5 kertaa péivissi.

Tamé tarkoitti kdytannossi sitd, ettéd etenkin puoliso-omaishoitajat olivat yotd paivad demen-

toituvan hoidettavansa kanssa ja koska erittdin moni hoidettavista halusi pitds omaisensa
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koko ajan “nakyvilld” hoitavalla omaisella ei ollut lainkaan omaa aikaa. Asioilla kiyntikin
oli ollut hoidettava “juoksujalkaa”. Yksi hoitavista vaimoista olikin kuvannut tilannetta seu-
raavasti
“Edes tiskatessani en saa olla yksin, vaan koko ajan on oltava silmdt seldssd, koska hyvin
usein XX hiipii hiljaa taakseni ja painaa poskensa olkapddtdni vasten, silloin on todella

varottava ottamasta askeltakaan taaksepdin, jotta hdn ei kaatuisi..” aviovaimo 73 v

Nimikkohoitajien kenttitydmerkint6jen ja kertoman mukaan todellinen tutustuminen niin
hoidettavaan kuin omaishoitajaankin vaati aikaa, joidenkin kohdalla jopa kuukausia. Heti
alkuvaiheessa hoitavat omaiset tuntuivat olevan todella kiitollisia ndistd nimikkohoitajien 1-2
kertaa viikossa tapahtuvista kiynneisti. Muutaman kerran jilkeen useiden asiakkaiden koh-
dalla tuli esiin jonkinlainen “kylld me kaksinkin selvitd&in”suojamuuri, ja vasta vihédn tdmén

jalkeen paljastui hoitavan omaisen todellinen tiedon, tuen ja avuntarve seki uupumus.

Heti intervention alkuvaiheessa nimikkohoitajat havaitsivat hoitavien omaisten uupumuksen,
Jjoka joidenkin omaishoitajien kohdalla ilmeni jatkuvana puhumistarpeena, jopa jonkinlaisena
“puheripulina”, ja varsinkin sen, ettd moni omaishoitajista oli itsekin varsin idkds. Vanhim-
mat omaisista olivat 89 vuotias vaimo ja 93 vuotias 4iti, itsekin monella tavalla sairas. Ko-
keilun alkuvaiheessa suoritettu omaishoitajien haastattelu antoikin hoitavien omaisten tervey-
dentilaa koskevaa tietoa, joissa jatkuva varuillaan olo ja henkinen stressi ilmenivit erittdin

selvisti.

Alussa suoritetun haastattelun mukaan télld nimikkohoitajakokeilulla tavoitetuista 84:sté
omaishoitajasta 68 oli sitd mielt4, ettd dementoituvan Iiheisen hoitaminen oli vaikuttanut
heididn omaan terveyteensid. Omaisista 29 kertoi kokeneensa fyysistd uupumista ja 56 hen-
kistd uupumista, stressid. 16 hoitavista omaisista oli sitd mieltd, ettei liheisen hoitaminen
ainakaan vield ollut vaikuttaneen heidén terveyteensd. Osa niin vastanneista omaisista koki
hoitaneensa ldheistdsn vield niin lyhyen aikaa, ettei hoitaminen ollut ehtinyt kovin paljon

vaikuttaa. Nimikkohoitajien havaintojen mukaan tdmé kertoi enemménkin omaisen sisukkuu-
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desta ja “ylpeydestd” selviytyd, kuin todellisesta jaksamisesta

Tutkimukseen osallistuneista omaisista 37:114 oli itselldédn jokin huomattavampi sairaus.
18:sta oli sydanlaskitys, heistd yksi oli ollut ohitusleikkauksessa, kuusi hoitavista omaisista -
kaikki miehi4 - olivat itse halvauksesta toipuvia, kaksi naispuolisista omaishoitajista sairasti
syopad, kaksi diabetesta, joista toisen sokeritasapaino oli todella vaihteleva, kaksi reumaa
ja kahdella oli astma. Verenpaineldikitys oli viidelld omaisella. Nimikkohoitajien haastat-
telemista omaisista 3 1kertoi olleensa aika-ajoin ldheisen sairauden takia melko masentunut,
muutama oli hakenut tilanteeseen apua l4zkériltd. Unettomuudesta kertoi kérsineensd 11

omaista.

Heti kotihoidon tukikokeilun alkuvaiheessa nimikkohoitajat viestivdt monien idkké&iden
omaisten hoitavan dementoituvaa liheistddn kestdmisensd dérirajoilla. Toisaalta omaiset
néyttivit nimikkohoitajien havaintojen mukaan oleva kuin kahden vaiheilla - heilld oli erittdin
voimakas halu hoitaa liheisensi kotona, toisaalta he ndyttivit ja kokivat itsekin olevansa
hoitamiseen ddrimméisen uupuneita.
“ En tiedd kuinka kauan jaksan vield huolehtia hanestd kotona...... nykyisellddn minua
ahdistaa jo pelkkd ajatuskin, ettd ensi vuonna, kun jddn eldkkeelle olisin hdnen kanssaan

kahden kaiken aikaa.....” aviomies 60 v

Osa idkkaistd puoliso-omaishoitajista niytti jopa pelkdédvin sitd hetked, kun he eivit endi
jaksa. Nimikkohoitajien kenttétyomerkint6jen mukaan omaiset olivat niin kiinnikasvaneita
hoidettaviinsa, etteivit tahtoneet pystyd irtautumaan edes muutaman tunnin ajaksi, saati
sitten pidemméksi ajaksi.
“Vaimo oli koko ajan vieressd kuulolla mitd puhumme, aivan kuin hdn pelkdisi, ettd
keskustelu miehen kanssa paljastaa timdn todellisen avuttomuuden - mies saa puheen-
vuron vain kun istun hdnen vierellddn ja vaililld keskeytdn vaimon puhetulvan.....”

Nimikkohoitaja 3

“FEihdn se mies pystynyt lihtemddn sinne Kelan kuntoutukseen, ei uskaltanut jdttdd vai-
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moaan lyhytaikaishoitoon vanhainkodille kahdeksi viikoksi..... se talon ldmmittidminen oli

tekosyy....” nimikkohoitaja 5

Tutkimus osoitti monen idkkdin omaishoitajien eldvin vain titd pédivad, kokevan toisaalta
katkeruutta omasta kohtalostaan ja toisaalta syyllisyytt4 siitd, ettd itse oli kuitenkin vield
melko terve.
“Minua kauhistuttaa jo nyt se tilanne, kun en jaksa endd..... en uskalla edes ajatella miti
eldmd on ilman TT:td, me kun oltu naimisissa yli 62 vuotta ja aina yhdessa..... nyt eletddn

vain pdivd kerrallaan, pidemmalle ei uskalla ajatellakaan...... "vaimo 83v

“ Kyllahéin mind olin kuvitellut ndmd meiddn yhteiset eldkevuodet aivan toisenlaisiksi.....
olimme suunnitelleet olevamme mokilli ja kdyvimme matkoilla sekd lasten luona.......
Joskus tuntuu niin kdsittamdrtomaltd, ettd mitd pahaa me olemme tehneet ettd meille piti

kdydd ndin..... hin kun aina oli niin tunnollinen ja kiltti vaimo.....” mies 86 v

Monet omaishoitajat niyttivit kokevan katkeruutta siitd, etti liheisen dementoiva sairaus
oli vihitellen eristényt heidét kuin kehén sisdén. Kuin huomaamatta sukulaiset, jopa omat
lapset, ja tuttavat olivat kaikonneet ja hoitavat omaiset kokivat olleensa hoidettavansa kans-
sa tdysin yksin. Sitd mukaa, kun hoidettavan sairaus eteni omaishoitajalla ei ollut edes ai-
kuista juttukaveria. Tuttavat kylld Kysyivét tavatessaan kohteliaasti kuin muodon vuoksi mité
kuuluu, mutta useimmiten heilld kuitenkin oli néyttényt olevan niin kiire ettei siind ollut eh-
tinyt edes aloittaa kertoa miti todella kuului ja jos ehtikin kertoa mité sairastuneelle kuului,
ei ainakaan sitéi kuinka hoitava omainen itse jaksoi. Moni omaishoitajista olikin katkera juuri
siitd, ettd ketééin ei ndyttényt kiinnostavan se kuinka he jaksoivat. Ulkopuolisten ihmisten
ndytti haastateltujen omaisten kertoman mukaan olevan my6skin vaikea ymmértds, ettd
hoitava omainen haluaisi vililli jotain aivan muuta kuin keskustelua dementoituneen liheisen
sairaudesta.

“Kun mind sitten kerran menin sinne elékeldisten tapaamiseen, niin ylen aikaa olisi pitdinyt

olla kertomassa mitd meille kuuluu......... tulisivat joskus kdymdan niin ndkisivdt itse..... ja

sitten kun jdin vield sen tanssituokion ajaksikin niin jo yksi tuttava tuli kysymddn, ettd mitd
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mind sielld tein kun minulla on kotona niin sairas mies...... kylld tuntui pahalta, kun ei

olisi saanut unohtaa edes muutamaksi hetkeksi.... vaimo 72 v

Muutama omaishoitajista oli katkera siitékin, ettd lapset tullessaan kdyméén keskustelivat
vain keskendin, lukivat kirjaa tai katsoivat TV:t4 eivitkd ndytténeet olevan lainkaan kiin-
nostuneita hoitavan omaisen - isén tai didin - voinnista.

“ jos kerran vaivautuu matkustamaan tdnne asti luulisi jaksavan sitten keskustellakin

hiukan....ja suunnitella tulevaisuuttakin yhdessd” vaimo 63 v

Laheisen dementoitumisen aiheuttama eldméintilanteen muutos vaikutti monen idkkéén avio-
parin eléimén siten, ettd terveempi perheenjisen oli tiydellisesti sairastuneen kumppaninsa
voimavara, toimien kaikessa tdysin tdméin ehdoilla - muutoin kotihoito ei olisi onnistunut.
Nimikkohoitajien kenttityomerkintjen mukaan hoitavat omaiset, etenkin aviovaimot ja
miehet néyttivit yltdvian uskomattomiin suorituksiin hoitaessaan dementoituvaa puolisoaan
vain siksi

“ettd kun kerran oli papin edessd luvattu, niin eihdn sitd nyt ensimmdisissd mutkissa

muuksi muuteta....” mies 86 v

4.3.1 Nimikkohoitajan konkreettinen apu hoitavalle omaiselle

Nimikkohoitajien apu omaisille oli konkreettista apua dementoituneen ldheisen perushoi-
dossa (pesut, pukeminen, ruokailu), seki ulkoilutusapu.
“Sovimme puolison kanssa, ettd PP: suihkutetaan kaksi kertaa viikossa, silloin kun tulen
kdymddn, koska se oli helpointa suorittaa talon alakerrassa, asiaa helpotti melkoisesti,
kun hankin suihkutuolin lainaksi vdilinelainaamosta......, myohemmin tilanteen

vaikeutuessa kavin jopa 3-4 kertaakin viikossa” nimikkohoitaja 2

Usein tdmé konkreettinen apu oli omaishoitajan jaksamisen kannalta vélttiméatonta, silld

monet hoidettavista olivat hyvin raskashoitoisia “riskejd ihmisid”. Nimikkohoitajien mer-
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kint6jen mukaan joidenkin hoidettavien niytti olleen aivan ilmiselvésti helpompi ottaa vastaa
apua, etenkin hygienian hoitoon liittyvi, heiltd kuin omilta laheisiltdén, varsinkaa omilta
lapsiltaan. Toisaalta hoitaessaan ja hoivatessaan nimikkohoitajilla oli erinomainen tilaisuus
antaa hoitaville omaisille “pikku vinkkeja” siitd kuinka hoito onnistuisi helpommin.

“ Siind suihkuttaessa ja pukiessa, jutellessamme niitd nditd homma hoitui helpommin,

vdlilld jopa hyrdillen....” nimikkohoitaja 1

Nimikkohoitajat auttoivat ja ohjasivat hoitavaa omaista myos siind, ettd he kannustivat kuta-
kin omaisista pitdmézn mahdollisimman tiukasti kiinni totutusta, juuri heidén perheen ta-
voista, paivijirjestyksestd ja tottumuksista, jopa pikkutarkasti eli missd jarjestyksessé hoi-
dettava oli terveend ollessaan tottunut suorittamaan aamu- ja iltatoimet (ylosnousu, aamu-
pesut, pukeutuminen, aamupala- ja iltapala, iltapesut, riisuutuminen ja ydpuku péille jne).
Mikéli nukkumaan kdyminen tuotti ongelmia ohjasivat nimikkohoitajat hoitavia omaisia

kokeilemaan avuksi erilaisen musiikin kuuntelua.

Vaikeimmin dementoituneiden kohdalla nimikkohoitajat ohjasivat omaisia myds hoidettavan
ruokailuun liittyvien asioiden jérjestelyssid - rauhoittamaan ruokailutilanne hély#énisté,
tarjoamaan vain yksi ruokalaji kerrallaan (ensin eturuoka, sitten maito ja leip4 ja lopuksi
jilkiruoka). Samoin nimikkohoitajat ohjasivat omaishoitajia p6ydan kattamiseen liittyvissi
asioissa siten, ettd dementoituvan olisi helpompi hahmottaa astioiden sijainti (vérikés lii-
na/valkoiset astiat tai vaalea poytd/virikkait astiat jne.). Varsin moni omaishoitajista olikin
todennut nimé nimikkohoitajilta hoidettavien peseytymiseen, pukeutumiseen ja ruokailuun
seké nukahtamiseen liittyvit pikkuniksit todella tarpeellisiksi ja, etteivit he olisi itse arvan-
neetkaan kuinka pienet asiat voivat helpottaa pdivittdistd eldméa huomattavasti. Toisaalta
omaishoitajat myoskin kertoivat nimikkohoitajille omista “pikkukonsteistaan™ miki oli
auttanut heitd selviytymiin pulmatilanteista - ohjaaminen ja oppiminen oli siis vastavuo-

roista.

Nimikkohoitajien apu omaishoitajille oli myds konkreettista kodinhoitoapua (imurointia ja
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muuta pikkusiivousta, ruuanalaitto-, vaatehuolto-, ostos- ja asiointiapua). Varsin pian inter-
vention aloittamisen jilkeen nimikkohoitajat totesivat omaishoitavan pystyvian puhumaan
vaikeiksi kokemistaan asioista (hoidettavan luonteen-, puhetyylin muuttumisesta, avusta
kieltdytymisestd ja muusta yhteiseldméin pulmatilanteista) samalla, kun he yhdessé puuhai-
livat jotakin. Tutustuttuaan nimikkohoitajaan ja luottamuksen kasvaessa omaishoitajat uskal-
tautuivat puhumaan jo varsin arkaluonteisistakin asioista, myos omasta hermostumisestaan
ja avioeldmén pulmista.

“ Hdnelle oli paljon helpompi puhua kuin omille lapsille.....hédn kun on kuitenkin ammatti-

ihminen..... toisaalta ldheinen, muttei kuitenkaan samalla tavoin, kun omat lap-

sel.......eihdn sitd nyt omille lapsille ilked tdimmdisistd jutella.” vaimo 69 v

Nimikkohoitajan tultua tutuksi ja omaishoitajankin oppiessa luottamaan héneen, omainen
alkoi yhd useammin kidyttd4 auttamisajan omana vapaa-aikanaan - omaishoitajan vapaa-
vuorona, jolloin hiin péisi turvallisella mielelld omille asioilleen tietden, ettd nimikkohoitaja
piti huolta héinen Iiheisestézin. Niiden vapaavuorojen aikana omaishoitajalla oli mahdollisuus
kayds laakarissa, hammasldikarissi, kampaajalla, vierailulla, uimassa, lenkilld tai vai “shop-
pailemassa”. Osa omaisista halusi tehd4 rauhassa kotit6itd sind aikana, kun nimikkohoitaja
kévi hoidettavan kanssa kivelemissi tai istuskeli vaikkapa pihakiikussa.

“ Vuosiin en ollut kdynyt missddn..... nyt aloin kdydd sddnnollisesti taas uimassa ja

tapaamassa tuftyja...” . mies 72 v

Osa omaisista aloitti nimikkohoitaja-avun tarjoaman vapaahetken turvin uudelleen jo syrjdin
Jjattiménsa harrastuksen esim. - puutarhanhoidon, kalastuksen ja metséstyksen paéstessdin
kdymidn mokilld, musiikin kuuntelun, kuoroharjoituksissa kdymisen, késityst ja lukemisen.

“ Oli niin mahdottoman mukavaa, kun joka tiistai pddsin taas laulamaan, vaikka ne

harjoitukset olikin illalla, mutta kun hoitaja oli niin joustava....” vaimo 61 v

“ Kylla oli kiva pddstd kdymddan mokilld, sain hetken olla ihan omassa rauhassa.”

mies 75 v



101

Yksi merkittdvd apu dementoitunutta hoitaville omaisille ndytt4a olleen nimikkohoitajien
antama henkinen tuki, hoitovastuun jakaminen ja ennen kaikkea hoitavan omaisen
kuunteleminen, “toimiminen olkapsin”, johon omainen voi nojata, sekd dementiatiedon
vilittiminen ja ohjaaminen olemassa olevien palvelujen kiyttoon. Nimikkohoitajien tyopéi-
vikirjamerkintGjen ja yhteispalavereissa kertoman mukaan muutaman omaishoitajan kohdalla

tuen tarve oli ainakin yhtd suuri kuin itse hoidettavalla.

Téssd dementiapotilaiden kotihoidon tukikokeilussa asiakkaan koti oli samalla tyontekijén,
nimikkohoitajan, tyopaikka. Koti on aina paikka, johon mennéiin vain asiakkaan luvalla
ja tehdain asioita, jotka hin hyviksyy. Tyontekijéiden alkuperehdytyksessé olin kayt-
tanyt melko paljon aikaa sen asian kisittelyyn, etti tyontekijin meneminen autettavien kotiin
on syyté tehdé todella hienotunteisesti ja varoen - olisi todella syytd varoa astumasta omais-
hoitajan varpaille, silld monella heistd on vuosien kokemus eldméstid dementoituvan lihei-
senséd kanssa, vuosien mittainen kantapdin kautta opittu dementiatieto ja -taito. Demen-
tianeuvojan tydssi olin useita kertoja todennut kuinka hoitava omainen oli tietylld tavalla ko-
ko ajan “tuntosarvet pystyssd” peliten ammattihenkilon tulevan arvostelemaan hinen toimin-
tatapojaan. Perehdytyksen yhteydessé olinkin antanut nimikkohoitajille ohjeen istua ensim-
méisten kéyntikertojen aikana késiensd péilld. Kehotin heitd olemaan puuttumatta varsinai-
sesti mihink##n, ainoastaan kuunnellen ja kuulostellen perheen tapoja ja tottumuksia, arvoja

ja asenteita, vain ndin he kuulisivat misti hoitava omainen ja hoidettava puhuvat.

Useita kertoja eri dementiapotilaiden omaisten ryhmiétapaamisissa hoitavat omaiset olivat
viestittdneet minulle, ettd mitéd heidén nyt vield pitéisi oppia dementoituvan hoidosta, kun
olivat jo vuosia hoitaneet Idheistdzn. Yhtd usein olin kuitenkin todennut kuinka vaikeaa hoi-
tavan omaisen kuten ammattihoitajankin on kdytannon arkitilanteissa jatkuvasti muistaa, etti
dementoituva henkild ei ole tahallaan hankala, hiinen poikkeava kiyttdytymisensd johtuu

ainoastaan dementiaoireita aiheuttavasta sairaudesta.

Ilmeisesti tdmé nimikkohoitajien hienotunteisesti yrittdma sisédintulo perheisiin olikin tietyn-
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lainen avain yhteistyon ja luottamuksen rakentamisen. Toisaalta hoidettaville ja omais-
hoitajille useaan kertaan kerrottu tieto hoitosuhteen jatkumisesta suunnitelmallisesti sithen
saakka, kunnes hoidettava siirtyisi pysyvisti laitoshoitoon tai projekti paéttyisi, ndyttaa
jamikoitténeen ja jasentdneen mySs omaisen arkipdivin toimintoja, palauttaneen eliméin
tiettyd ryhdikkyyttd. Tdmin seurauksena hoitavat omaiset ottivat enemmin eldméi omiin

kasiinsd, aikaisemmin he olivat ndyttineet alistuneen olemaan itsekin dementian uhreja.

Sen jélkeen, kun ldheisen diagnoosi oli selvinnyt, osa omaisista oli aktiivisti hakenut tietoa
dementiasta, osa oli halunnut unohtaa koko asian. Muutamat omaisista olivat pyytédneet
muutaman kerran apua kotisairaanhoidosta/kotipalvelusta. Suunnitelmallisesti toistuva apu
oli kuitenkin evitty, koska hoidettava oli niin terveen nikoinen. Nimikkohoitaja-avun alka-

essa vain pari hoidettavaa sai sddnnéllisesti apua kotipalvelusta.

Kaikki télld kotihoidon tukikokeilulla tavoitetut omaishoitajat halusivat lisdd tietoa lahei-
sensd hoitoon liittyvistd asioista ja erilaisista selviytymismalleista. Mydskin se puoliso joka
vaimon jatkuvan vastustuksen takia - koska tidmi oli tdysin sairaudentunnoton - joutui
lopettamaan nimikkohoitaja-avun vastaanottamisen. Erittdin useiden omaishoitajien kohdalla
suhtautuminen muuhun ulkopuoliseen apuun oli t4ysin kaksijakoinen. Toisaalta omainen
mydnsi olevansa avun ja levon tarpeessa, toisaalta hidnti néyttdd pelottaneen osaako téysin
vieras ihminen hoitaa hinen l4heistééin. Joidenkin hoitavien omaisten kohdalla jopa se, ettei

hoidettava mahdollisesti sitten enii tuntisikaan heiti.

4.3.2 Omaishoitajien neuvokkuus selviytyi pulmatilanteista

Vuosien mittaan suuri osa hoitavista omaisista oli vihitellen kuin huomaamattaan sopeutu-
nut ldheisen sairauden aiheuttamien rajoitteiden huomioimiseen arkipdivin toimintojen
suunnittelussa ja toteutuksessa. Nimikkohoitajien kenttitydmerkintdjen mukaan omaishoi-

tajat olivat alkaneet vihitellen tehdi erilaisia varmistuksia selviytydkseen péivittdisista ti-



103

lanteista. Elinpiirin kaventuessa omainen oli oppinut ottamaan tuokion itselleen ani varhain

aamulla tai myohéén illalla dementoituvan Iiheisen jo nukkuessa.
“Ldhdin lenkille aamulla jo puoli kuusi, jotta ehdin takaisin ja juoda kahvit sekd
lukea lehden ennen hinen herddmistddn..... tdd onnistui niin kauan, kun hdn
nukkui sdannollisesti seitsemddn....”
“ harrastukset ovat nyt tdssd kotona... kdsitdiden teko ja lukeminen, se tdssd

vain on paha kun ei ole ollut kenen kanssa jutella, kun hdnestd ei endd ole....”

Asioiden sujumisen kannalta muutama omaisista oli pitinyt tavaroiden piilopaikkalistaa
siitd, mihin dementoituva hoidettava yleensd laittoi kellonsa, késineensd, silmélasinsa, raha-
pussinsa jne. Useimmat omaisista olivat siirtyneet myds yhdessd tekemiseen, jopa niin tdy-
dellisesti, ettd he eivit enii tahtoneet osata toimia yksin tai luottaa siihen, etté asiat hoituvat
myo6s jonkun toisen esim. muiden perheenjésenten tai nimikkohoitajan kanssa. Nimikko-
hoitajien kokemuksiin perustuvien késitysten mukaan ldheisen sairauden alkuvaiheessa osa
omaisista oli ominut hoitamisen ja hoivaamisen itselleen ja sitten sairauden edetessé ja avun-

tarpeen ajan jatkuessa hoitavan omaisen voimat olivat kuitenkin pikkuhiljaa uupuneet.

Nimikkohoitajien mukaan osa omaisista oli vaistomaisesti yksinkertaistanut puhettaan, tosin
osalta oli tullut juttua koko ajan solkenaan ja niiden tilanteiden kohdalla nimikkohoitaja
epdilikin hoidettavan jopa halunneen sulkea korvansa. Osa omaisista oli oivaltanut myos
mallitekemisen merkityksen saadakseen hoidettavansa toimimaan, esim. mallipukeminen,
mallihiusten kampaus, malliruokailu, seki sen ettd yleensi kaikki toiminnat oli tehtdva hi-
taasti ja aikaa antaen seki kiinnittden hoidettavan koko huomio kulloinkin kyseessé olleeseen
tehtavéin. Nimikkohoitajien merkint6jen mukaan niytt4i siltd ettd varsin monet hoitavista
omaisista olivat toimineet kantapdiin kautta opitulla taidolla, josta 16ytyvit caring-késitteen

eri osa-alueet.

Télld kotihoidon tukikokeilulla autettujen asiakkaiden kohdalla teknisten apuvilineiden kédyt-

to oli erittdin vahiistd. Tosin yksi omaisista oli suunnitellut satelliittinavigattoria kyetikseen
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seuraamaan vaimonsa liikkkumista kodin ulkopuolella. Muutama omaisista vastusti turvalu-
kon asentamista syystd, ettd hdtdtilanteessa he itse eivdit ehkd osaisi avata sitd. Eniten
omaiset olivat kehitelleet peseytymistd, pukeutumista, ruokailua ja nukkumaanmenoa hel-
pottavia apukeinoja
* suihkuhuoneen patteri suuremmalle ennen suihkuun menoa, jotta sielld olisi
riittdvén ldmmin tai 16ylyhuoneen ovi auki, ja mikali suihku ei onnistunut, otettiin
kayttoon vanhat konstit, pesuvati ja kauha....
* pukeutuminen vaatekappale kerrallaan ja likaiset vaatteet heti pois silmistd. Osa
omaisista oli varsin ndppéristi korjaillut vaatteita muuttaen hoidettavalle mieluisia
asusteita helpommin puettavaksi (miesten paidan napituksen alle tarranauha, paita
selésti halki ja tarranauha, jotta sen sai hyvin kiinni...), liukulakanan kéytté asennon
vaihtoihin ydaikana jne.
* ruokailun onnistumiseen oli auttanut asioiden yksinkertaistaminen ja esim. radion

sulkeminen, jotta hoidettava pystyi keskittymé#én meneilldéin olevaan asiaan...

Moni omainen oli turvautunut jossain hoitamisen vaiheessa myds selkeiden, napakasti an-
nettujen ohjeiden kaytt66n. Joissakin tilanteissa tdmé olikin auttanut hyvin. Omaiset olivat
olleet sitd mieltd, ettd se oli saattanut jopa lisitd hoidettavien turvallisuuden tunnetta, kun
tama oli tajunnut ohjien olevan omaisen kisissd. Nimikkohoitajien kenttatydmerkintdjen mu-
kaan tdmé komentelu oli kuitenkin joidenkin hoidettavien kohdalla nostattanut vain vas-
tustusta. Tamé oli ollut yksi osoitus tilanteiden yksil6llisyydestd, miké sopi yhdelle ei sopinut

toiselle ja toisaalta mikd auttoi nyt ei ehké auttanutkaan enéé huomenna.

Yksi varsin vaikea asia seki hoidettaville ettid osin myds omaisille oli ollut liheisen intiimihy-
gieniasta huolehtiminen. Yksi tytdromaishoitajista olikin kertonut kokeneensa mekoista hel-
potusta oivallettuaan ottaa ndiden hoitotilanteiden ajaksi kéytt66n eréddnlaisen hoitajan
roolin. Muutamien miespuolisten hoidettavien kohdalla tilannetta oli helpottanut se, etté
hoitava omainen jutteli rauhallisesti niitd néité tai hyréili koko pesujen, vaipotuksen ja pu-

kemisen ajan.
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Nimikkohoitajien kenttatyomerkintdjen mukaan osa hoitavista omaisista oli vahitellen oppi-
nut sietdmédn erilaista epéjérjestysti ja jopa pienoista kaaosta

“ mieheni kavi aina illalla laittamassa keittion tuolit kumolleen.... aluksi kuljin

perdssd ja nostin ne ylos, kunnes tajusin, ettd ketds se haittaa, vaikka ne yon ovat-

kin nurin.....kylld tdmd sellaista jatkuvaa opettelua on ollut ja aina saa olla varp-peillaan

sekd silmat seldssd..... mitd seuraavaksi tapahtuu...” vaimo 86 v

Nimikkohoitajien kisitysten mukaan omaishoitajia oli helpottanut mikili he olivat saaneet
nukkua y6nsi hyvin, koska silloin monet heisti olivat jaksaneet suhtautua erilaisiin hoi-
dettavan atheuttamiin mohloyksiin huumorilla tai ottaen syyn omille niskoilleen.... kas kun
en huomannut.... Uupumus sitd vastoin oli kiristinyt hoitavan omaisen pinnaa ja silloin oli
heti helpommin jouduttu juupas-eipds tilanteisiin, jotka joissakin tapauksissa olivat johta-
neet jopa hoidettavan pahaan hermostumiseen, kun sanoja ei 15ytynyt oli ollut kdytettava

fyysistd voimaa....

4.3.3 Tapausesimerkkeji - hoitotilanteiden yksilollisyys

Ensimméinen tapauskuvaus liittyy asiakassuhteeseen, jossa hoitava omainen, aviomies,
intervention alkaessa oli vield ty6eldméssa. Puolisohoitaja kirjoitti oheisen kuvauksen pu-
heenvuoroksi omaisten iltaa varten, jossa hin itse esitti sen.
“Tdmd omaisen puheenvuoro on tuskin mitddn uutta teille, joilla kaikilla on saman-lainen
eldmankokemus takananne. Ehkd silti on hyvd kuulla toisen sanomana niitd asioita, joita
itsekin on kokenut.
Vuonna -91-92 dementia ei tullut edes mieleen. Vajaa kymmenkunta vuotta sitten ndin
Jélkeenpdin todettuna téissd tulleet hankaluudet olivat tietenkin selvd merkki. Vaimoni tuli
usein itkuisena kotiin - taas pomo haukkui, kun en muistanut tai joku homma ei sujunut.
Sitten  tilanne  oli  ldhes  jokapdivdinen,  tuskaisena  tyohon,  itkuisena

kotiin......... Tutkimuksetkin olivat alkaneet ja epdvarmat, vaihtelevat lausunnot seurasivat
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toisiaan ja sitten taas uusia tutkimuksia,- kartoituksia ja kuvauksia, mutta mikddn ei
tuntunut selviavdn. Ensimmadisid helpotuksia potilaalle olivat sairaslomat. Kun diagnoosi
Alzheimerin taudista viimein tuli, sen merkitys ei taatusti auennut. Kokeilut juuri mark-
kinoille tulleilla lddkkeilld eiviit antaneet toivoa. Vasta ajan kanssa taju jostain peruun-
tumattomasta, joka tulisi muuttamaan kaiken ennalta suunnitellun, meni perille. Totuutta
ei todella halunnut uskoa. Hoidettava itse kertoi auliisti lGhipiirilleen omaa tarinaansa -
hdn on sairas, hdnelld on Alzheimerin tauti... Pdi-vdarahakausi ja viimein -93 sairas-
eldkkeelle siirtyminen olivat potilaalle helpotus, mutta samalla ne muuttivat asennoitu-
misen jokapdivdiseen. Entinen kotona touhuaminen muuttui pitkiksi lenkeiksi ja ldhes

pddtoimiseksi koiran ulkoiluttamiseksi.

- Sairaalassa sattui joskus dementianeuvojan lappu silmddn ja kun sitten kdytiin diabe-
teshoitajan luona, sattui ettd dementianeuvoja oli siind naapurihuoneessa offiisissaan.
Hanen neuvonsa ja aktiivinen toimintansa auttoi moneen myéhempdan ratkaisuun ja saa-
maan myos tdtd nimikkohoitaja-apua. Joskus muuta tilapdisapua, myohemmin pdivikerho
Jja intervallihoidot ja lopulta laitospaikka, kaikissa ndissd jdrjestelyissd nimikkohoitaja
oli apuna, enkd mind muuten olisi tiennyt ja tietenkin vield nimikkohoitajan ja demen-
tianeuvojan ansiosta mind kavin omaishoitajan lomalla Peurungassa. Ja sitten se foistuva
apu, vaimoni ja hoitajan pitkdt ulkoilulenkit, ostoksilla kdymiset, kodinhoitoapu jne.
Minun tyéssd kidymiseni alkoi kuitenkin tuntua riskiltd. Aikaisemmat tyopaikan han-kalat
kokemukset tai mikd lie, toivat potilaan luonteen ominaisimpia piirteitd korostuneesti
esille. Aluksi syvd empatia oli pddllimmdisend ja se riivinrauta, joka joskus 30-40 kymppi-
send oli monastikin pinnassa, ei esiintynyt koskaan. Pian kuitenkin puheliaisuus ja sosiaa-
lisuus havisi, mutta tietynlainen tyytyvdisyys jdi. Ongelmatiheys kuitenkin lisddntyi ja johti

minun hakeutumiseeni osa-aikaelikkeelle v.-95 alussa.

Pian lenkit lyhenivit, ennen pitkdd vain kotipihaan ja aina uuttera kukkien kerddminen
rasitti pihan istutuksia. Tavarat alkoivat hukkua ja pukeutuessa asiat eivdt sujuneet.. Syo-
dessdkin koukkaus naapurin lautaselle, ja ruoka veitselld suuhun alkoi olla tavallista. Ni-

mikkohoitaja-apu ja pari pdivid viikossa pdivikeskuksessa teki minulle mahdolliseksi

tyossd kdymisen ja nimikkohoitajan avulla sovitut intervallijaksot mahdollistivat tyohoni
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liittyvdt matkat. Syksylld -97 tilanne oli jo muuttunut siten, ettd vaimon jdttiminen yksin
kotiin hetkeksikin tuntui isolta riskit, sattui joskus ettd hdn loytyi ulkoa vain toinen kenkdi

Jjalassa...... ja vahitellen namd tilanteet lisddntyivi.

Laitospaikasta oli ollut joskus puhetta, se ei hyvdltd tuntunut, mutta puhuin asiasta oman
perheen ja vaimon suvun kanssa. Ratkaisu oli joskus tehtivd ja kun lopulta tieto vapau-
tuneesta paikasta tuli, tuntui viimeisen pddlle vaikealta vastata kylld. En kyennyt muuhun,
kuin hoitamaan asian siten, ettd hdnet vietiin intervallihoidosta suoraan laitokseen.
Vastuuton temppu! Laitoshoitoa on nyt takana 14-15 kuukautta ja nyt voi todeta sen
ainoana ratkaisuna, muuta mahdollisuutta ei ollut. Pari vierailua viikossa, joskus iloa,

Joskus itkua. Aina ei tiedd pitdisiké sitd kdayddkdan.........

Vasta nyt on joskus oma tilanne ruvennut mietityttdmddn, kun on moniaita kuukausia
asunut kaksistaan emdnndn koiran kanssa. Nuorin tytir eli murrosikddnsd kotona didin
rappeu-tuessa. Tyttdren seurapiiri kokoontui meilld aktiivisti ja myohemmin pojat liittyivit
Joukkoon. Potilaaseen suhtautuminen oli hammadstyttivin luonnollista ja vilitontd. Tytdr
osallistui ditinsd hoitamiseen ja meilld oli vapaaillat jaettu, tasapuolisuudesta en sen
sijaan menisi sanomaan mitddn omalta kannaltani. Hénen mukana olonsa osaltaan
kuitenkin myos mahdollisti minun tyossd kaymiseni. Millainen vaikutus dgidin tilan seu-
raamisella, lopulta lihes laitospotilaaksi, on joskus myéhemmin hinen eldmdnasen-

teisiinsa, - onko hdn saanut parantumattoman haavan.

Vaimoni (nyt 61 v) on laitospotilas lopun ikidnsd. Kuvitelmat yhteisistd eldkepdivistd on
unohdettava. Mitd mind voin tai mitd mind saan tehdd eldmdlleni ndin muuttuneessa tilan-
teessa. Tdmd ei ole tietenkddn yksin vain minun ongelmani, vaan var-maankin aivan

yleisesti omaisen tilanne, mutta mitd tehdd....aviomies 63 v

Edelld kuvattu tapausesimerkki nostaa selkeisti pohdittavaksi muutamia yhteiskunnallisesti
merkittdvid kysymyksid. Mink&lainen vaikutus &idin tai isin dementoitumisella on murros-
ikdiseen nuoreen, enté pieniin lapsenlapsiin? Toisaalta mité eliménsd parhaita vuosia eldva

mies tai vaimo voi ja saa tehdd omalla eliméllidzin dementoituneen puolison ollessa pysyvésti
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laitoshoidossa. Nimitén nit4 laitoshoidossa olevien dementiapotilaiden puolisoja “laitos-

leskiksi”, silld he ovat totaalisesti yksin ja kuitenkin heid4n puolisonsa on vieli elossa......

Toinen kuvaamani tapaus on esimerkki siitd, kuinka #iti on 4iti loppuun saakka olkoon

kuinka idk&s tahansa, kun lapsi tarvitsee apua, diti auttaa ja murehtii...........
“RR:n kohdalla kaikki alkoi opiskelusta ja rakkaudesta, aurinko paistoi, eldmd oli ihanaa,
kaikki mahdollista. Vihitellen kuitenkin alkoi kokoontua tummia pilvid eldmdn taivaanran-
nalle. Tuli erimielisyyksid perheessd ja alkoholiongelmia, sitten yhteisen kodin hajoa-
minen. RR:n oli jaksettava hoitaa tyé ja huolehdittava murrosikdisistd lapsista. Onneksi
oli tyo, ystavid ja harrastuksia. Me ldhiomaiset, joiden pitdisi huomata liheisen ala-
kuloisuus ja masennus , ja ettd tukea ja apua tarvitaan, suljimme silmdmme. RR:n muisti
alkoi katkeilla, tydssd tuli virheitd, sanat hévisivdt, eldmd vaikeutui ja kanssakdyminen

lahimpien ja ystivien kanssa vaikeutui.

Juhannus -95 ja RR ei loytinyt siskonsa asuntoon vaikka viikoittain vierailikin siel-
... Joulu -96, kahvipoyddn kattaminen ei sujunut, yleinen hdmminki..... jotakin oli
pahasti vinossa.... meilld kaikilla oli hétd mitd pitdisi tehdd...........

Lahdettiin hakemaan apua lddkdreiltd, saatiin verenpainelddkettd ja vitamiineja, ei apua.
Tuli eldkkeelle ldhtd, joka lisdsi yksindisyyttd ystivien ja tyétoverien hdvidmisen myotd
Jja pakoa todellisuudesta. Apuna halkojen hakkaaminen ja pitkit lenkit Mira-koiran kans-
sa. Sitten pienelld pakolla uudelleen avunhakemista lddkdreiltd ja asiantuntijoilta.........
todettiin aiemmin ollut syddaninfarkti ja dementoituminen. Suuri apu saatiin dementia-
neuvojalta, sieltd meiddt ohjattiin erilaisille kursseille ja neuvontapisteisiin sekd saatiin

nimikkohoitaja avuksi kotiin, jossa jo silloin 93 vuoden idn saavuttanut diti yritti parhaan

taitonsa mukaan tukea tytdrtddn kotihoidossa.

Sitten lisdd ladkarissdkdynteja...... toivottomuutta, yritetettiin lomaviikkoja vanhainkodilla,
se oli nimikkohoitajan kdyntien lisdksi helpotus hoitavalle omaiselle, didille, joka kaikkien
ditien tavoin oli huolissaan lapsestaan. Lomajaksoilla tuli kuitenkin ongelmia potilaiden
keskindisissd suhteissa, muut hoidettavat, vanhat ihmiset eivit ymmdrtdneet sitd

aktiivisuutta joka “nuorella” oli jiljelld.....
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Vahitellen kotona tuli yhd enemmdn vaikeuksia ruokailun ja henkilékohtaisen hygienian
kanssa. Nimikkohoitaja, joka kuukausien ajan oli ollut kotihoidon korvaamaton tuki ja apu
lomapaikkojen jdrjestamisessd ryhtyi mddrdtietoisesti vaatimaan RR:lle pysyvdd hoito-
paikkaa, kun tieto paikasta tuli se oli helpotus. RR pddsisi samaan paikkaan, jossa oli ollut
lomapaikoilla, se olisi kuitenkin paikkana tuttu...... Tdamd oli kuitenkin lyhytaikainen ilo,
silld RR joutui muuttamaan paikkaa jilleen kerran, kun “hdn oli liian vaikeahoi-
toinen”....... Jilkeenpdin ihmetytti se, ettd hdn pddttdjien mielestd ei ollut ollut liian vaikea

hoidettava 93 vuoden iin saavuttaneelle didille........ sisar

Téamaé esimerkkitapaus osoittaa mielesténi kaksi asiaa, sen ettd ainakin joissakin tilanteissa
yhteiskuntamme on valmis unohtamaan dementoituvat henkiloét omaisen hoitoon mahdol-
lisimman pitkéksi ajaksi - poissa silmistd, poissa mielestd ja toisaalta sen, kuinka herkésti
dementoituneita hoidettavia vaikeahoitoisuuden takia siirretdédn paikasta paikkaan vilitta-

miéttd siité, ettd jokainen siirto sekoittaa hoidettavan elimii yhid enemmén.

Kolmas tapausesimerkki kuvaa kuinka vaikea ulkopuolista ihmist4 on saada ymmértamaén

avuntarvetta ja toisaalta sen ettd nimikkohoitaja joutui vililld hyvin vaikeaan tilanteeseen,

kun ei tiennyt kumpaa olisi kuunnellut hoidettavaa vai omaishoitajaa
“ldkkddn pariskunnan eldmd muuttui aviomiehen pienen halvauksen jilkeen. Mies toipui
kavelevaksi, mutta ei entiselleen. Varsin pian vaimo sai havaita aivan ennen kokemattomia
asioita. Mies ei halunnut, ettd heilld kivi vieraita, mutta ei mydskddn pddstdnyt vaimoaan
mihinkddn. Kaupassakdayntikin oli suoritettava juoksujalkaa tai muuten mies sai ennen
koke-matttoman raivonpuuskan haukkuen hantd mitd kauheimmilla nimityksilld. Lasten
vieraillessa mies oli aivan kuten ennenkin tai vain hieman kdrsimdttomdmpi ja
komentelevampi. Vaimo pyysi apua kotisairaanhoidosta ja kotipalvelusta mutta tdmdkin
oli lopetettava, koska mies ei halunnut vieraita naisia taloon sotkemaan jdrjestystd... Ja
vaimokin vdsyi kertomaan asioita aina alusta alkaen uudelle hoitajalle.... Vaimon oli
erittdin vaikea puhua asiasta kenellekddn. Lapset eivdt uskoneet tilannetta ja eihdn sitd
nyt vieraammille......... Sitten vaimo ndki lehdestd ilmoituksen dementiayhdistyksen

kotihoidon tukikokeilusta. Aluksi mies vastustusti titdkin apua, mutta kun huomasi, ettd



110

hoitaja olikin jatkuvasti sama, alkoi pikku-hiljaa vaatia kaiken nimikkohoitajan huomion -
kerrankin joku oli vain hdntd varten........ ndin kului viikkoja.......Nimikkohoitajan
keskustellessa hoidettavan kanssa hoitava puoliso sai omassa rauhassaan tehdd kotitoitd
ja kdydd asioilla. Vihdoin mies saatiin suostuteltua kahden pdivin lomalle.....
ensimmdinen lyhythoitojakso. Sen aikana nimikkohoitaja kivi tapaamassa hoitavaa omais-
ta ja he laativat yhdessd jatkohoitosuunnitelman, jossa muutaman pdivdn vapaan

saamiseksi hoitavalle omaiselle kdytettdisiin apuna lyhythoitojaksoja...........

Neljas esimerkkitapauksistani osoittaa hoitavan omaisen hoitavan dementoituvaa ldheistdin

oman terveytensid menettdmisen uhallakin.
Meiddn onnemme oli se, ettd saimme vanhempieni avuksi dementiayhdistyksen nimik-
kohoitajan, joka kavi kaksi kertaa viikossa vanhempieni luona. Isdni oli (73v) COPD-
potilas ja lisiksi dementoitunut icin myotd. Aitini oli myds hyvin monisairas, mutta
kuolemaansa saakka hoiti isddni kotona erilaisten tukitoimien avulla. Merkittdvind tukena
kotiavun ja kotisairaanhoidon ohella olivat dementiayhdistyksen nimikkohoi-tajan kdynnit,
joiden aikana didillani oli mahdollisuus keskustella hoitajan kanssa. Ndamd kdynnit
rikastuttivat ditini eldmdd ja antoivat voimia puolison “hoitotyohon”. Yhdessi
nimikkohoitajan kansa tehdyt kotiaskareet kuten silitys ja kaappien siivous ym. toivat
didille helpotusta arjen rutiineihin. Nimikkohoitajan kdyntien ansiosta didilld oli myos
mahdollisuus silloin tilloin poistua kodista esim. kauppareissuille isdn jdddessd tur-
vallisesti hoitajan seuraan.
Nimikkohoitajan kdynnit olivat myos poikkeus kotiavun ja kotisairaanhoidon pikaisiin koti-
kdynteihin. Oli hyvd, ettd hoitajalla oli enemmdn aikaa vanhemmilleni kdyntien yh-
teydessd. Arvokas asia oli myos se , kun hdn osallistui ditimme hautajaisiin ja auttoi meitd

omaisia isdn hoidossa. dementoituneen isin tytir

Viides esimerkkitarinoistani kuvaa sitd kuinka sisukkaasti izkkéét aviomiehet yrittévit hoitaa
vaimonsa kotona ja mihin kaikkeen kerran annettu avioliittolupaus néyttd4 kantavan. Valilld
sen kerran annetun lupauksen kestévyys tuntuu todella uskomattomalta. Kyseessi on idkés
lapseton pariskunta, jolla on takanaan yli puolen vuosisadan yhteiseldma.

“ Vaimo on melko vaikea hoidettava, karkailee, ei osaa kotiin, on etsittdvd. Usein joku
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tuttava tuo kotiin tai poliisi, monen tunnin etsinndn jdlkeen. Olen itse etsinyt useita tun-
teja, ellen ole loytinyt , olen ilmoittanut poliisille. En tiedd mikd on hdnen sairautensa
vaikeusaste. Han ei kylld osaa sanoa kellon aikaa, kun kysyn, eikd varmaan ymmadrrd mitd
kysyn, epdilen tunteeko hdin minuakaan aina.......... sotkee vaatekaapit ym. Havittelee ta-
varat, vaatteensa ja avaimet, jos jadvdt hetkeksikddn poyddalle.....ne katoaa. On saunaan,
suihkuun, pesulle vietivd melkein vdkisin, ei hin puheella lihde......... hdn sanoo jo

kdyneensd pesulla.... ei pysty tekemddn mitddn.... ei edes astioita tiskaamaan.

Olen hoitanut héntd noin kuusi vuotta ja vuoden -92 jilkeen pessyt ja pukenut
hdnet......... itse ei osaa. Kaikki kotityot hoidan itse, ruuanlaiton, pyykinpesun, siivouk-
sen....ei hdn edes yritd ottaa osaa mihinkddn. Kun itse kdyn hoidossa esim. hieronta.... on
hdnet saatava jonkun sukulaisen tai tutta\.)an luo, ei hantd yksin voi jattda hetkeksikddn
tai varmasti katoaa......... Kun minulla itselld on kovia selkd ja hartiasdrkyjd, joudun aina-
kin pari kertaa vuodessa ottamaan hoitokuurin.....kun asumme vanhassa omakotitalossa
on tdssdkin aina piha ym. toitd niin kesdlld kuin talvellakin..... jotta nyt aloitettu apu pari

kertaa viikossa on todella tervetullutta..........

Ja tarina jatkuu tilanteesta noin vuosi myShemmin, jolloin aviomies ei vieldkéin ollut valmis

luovuttamaan, nimikkohoitajan pitk&aikaisen suostuttelun jélkeen hdn viimein myontyi

kokeilemaan vaimolle lyhythoitojaksoa. Ilmeisesti hivelidisyyssyistd aviomies ei pitkén ai-

kaan pystynyt kertomaan vaimonsa hoitoon liittyvid todellisia vaikeuksia vaan antoi lapun,
jossa oli viesti.... oheisena yksi kuvaus vaimon hygienian hoitoon liittyneistd pulmista.

“Tdssdpd taas yhden viikonlopun tilanne tdstd meiddn eldmdstd....Lauantaiana TT:n

vaatteet likoon klo 3 aamulla.... sitten pesukoneeseen. lltapdivilld kun olin pihatoissd

kukkasia istuttamassa hdn oli tehnyt “kakan” makuukamarin lattialle..., sotkenut vaatteita,

ikkunan, peilin ja nostanut ulostetta késin singyn alle.... osa oli laitettu vaatekaappiin,

Jjossa oli lakanat ja tyynyliinat ym. vaatteet..... ensin pesin hdnet... sitten vaatteet..... ja

sama ruljanssi sunnuntaina... Maanataina aloitin tyot klo 4, vaatteet likoon, keitin kahvit,

herdtin hdnet juomaan ja VC:hen... hin kavi nukkumaan, itse menin ulos, kdrrdsin kuivat

puut kuuriin ja ladoin pinoon.... Huomasin ennen 8, ettd TT liikkui makuuhuoneessa, tulin

katsomaan ja kun avasin ulko-oven, tunsin hajusta, ettd taas......, ettd tdllaista on meiddn
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eldma ollut jo pitkddn....Olen ollut 15-vuotiaasta alkaen tyossd ja nyt olen kohta 73 v........

Nimikkohoitajan kysyessd mik4 sai miehen jatkuvasti yrittdméin, vastauksena oli, ettd sitd
vaan haluaisi olla yhdessd mahdollisimman pitkaén, kun on oltu jo 51 vuotta.....Miehen
saatua viimein “kirjeen vilitykselld” kerrottua nimikkohoitajalle néist4 hoidettavan péivit-
tiishygieniaan liittyvistd pulmista he laativat yhdessd toimintasuunnitelman, jonka avulla oli
mahdollista ennaltachkiistd timénkaltaisten katastrofien syntymistd. Vasta runsas puoli
vuotta myShemmin aviomies oli valmis luovuttamaan vaimonsa muiden hoitoon. Nimikko-
hoitajan suostuttelun jidlkeen mies lopulta taipui siihen, ettd hoidettava oli kotihoidon vii-
meisen puolen vuoden aikana suunnitelmallisesti jaksohoidossa: kaksi viikkoa hoidossa ja
kaksi viikkoa kotona, jolloin nimikkohoitaja kévi kahtena tai kolmena péivind vilkkossa olen
vihintdn puoli paivid kerrallaan. Mydhemmin aviomies kertoi hoidettavan isénkin sairas-

taneen Alzheimerin tautia.

4.3.4 Reppu tiynni rakkautta - rakkaudesta vai rahasta

Nimikkohoitajien timén kotihoidon tukikokeilun alkuvaiheessa suorittaman omaishoitajien
haastattelun mukaan néytti siltd, ettd omaiset hoitivat dementoituvaa ldheistdén ldhinnd
rakkaudesta, velvollisuudesta, vastavuoroisuudesta, pitkén yhdessi eletyn elimén perusteella
tai siksi ettei ollut tarjolla muutakaan hyvdd vaihtoehtoa. Haastatellessani nimikkohoitajat
vuosi kokeilutoiminnan pasttymisen jilkeen jokainen heisté oli sitd mieltd, ettd omaishoi-
tajien motivaatio huolehtia liheisestééin oli ainakin kolmiulotteinen. Osa omaisista oli néytta-
nyt hoitaneen dementoituvaa liheistddn todella reppu tdynnd rakkautta, léheisyydelld ja
lammo1lE kannustaen ja myotielden. Nimikkohoitajien mukaan lihes kolme vuotta jatkunut
varsin tiivis toiminta yhteensd 84 eri hoidettavan ja 84 omaishoitajan kanssa oli osoittanut
osan omaisista, myds puoliso-omaishoitajista hoitavan liheistédéin velvollisuudesta ja ainakin

osittain myds rahasta.
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Nimikkohoitajien kokemukseen perustuvien k&sitysten mukaan merkittdvin ifikkéiden
puolisohoitajien ldheisensd kotona hoitamiseen vaikuttanut tekijé oli ollut pitka yhdessi elet-
ty ja monet karikot ohitettu yhteinen eliméntaival ja etenkin naispuolisten omaisten kohdalla
osittain myos taloudelliset syyt, koska ndissi tilanteissa perheen paén siirtyminen pysyvésti
kodin ulkopuoliseen hoitoon olisi merkinnyt puolison eldkkeestd 80 % kuluvan hoidosta
aiheutuvien kustannusten kattamiseen. Lukuisien ifkkdiden tuttava-avioparien kokemuksien
mukaan hoitava omainen oli saanut késityksen, etti timi ennen pitka4 saattaisi merkitd ko-
dinvaihtoa my6s hénelle - tillaisen ohjeen ammatti-ihmiset olivat tarjonneet ratkaisuksi, kun
omaiset olivat selitténeet laitoshoitoon siirtyneen puolison hoitomaksujen aiheuttavan heille

taloudellisia vaikeuksia.

Nimikkohoitajien kenttéityomerkintdjen mukaan ifkk#4t puoliso-omaishoitajat olivat toisaal-
ta olleet my0s erittdin ylpeitd, ettd he kykenivdt huolehtimaan ldheisestddn ilman sosiaa-
liapua. Nimikkohoitajien mukaan tilanne joissakin tapauksissa oli ollut varsin ristiriitainen
koska sek# hoidettavan etti hoitavan omaisen liidkekulut olivat olleet melko suuret, mutta
omaishoitajat olivat kuitenkin hyvin pitkéd4n vastustaneet KELA:n hoitotuen tai kunnallisen
omaishoidontuen anomista - he olivat niyttineet kokevan ettei heidédn ollut soveliasta ottaa

rahakorvausta ldheisensd hoitamisesta, koska sehdn kuului avioliiton velvotteisiin....

Nimikkohoitajien kuvausten mukaan niyttds, ettd monet hoitavista omaisista sekéd puolisois-
ta ettd tytar- ja poikaomaishoitajista olivat kokeneet varsin kiusalliseksi kuvata hoidettavansa
hoidon-, hoivan- ja avuntarve intiimeimpi# yksityiskohtia my6ten laatiessaan hoitokorvaus-
anomuksia. Etenkin moni aviopuolisoista niyttis kokeneen puolisonsa hoitamisen heille
kuuluvana velvollisuutena, josta ei heidin kisityksensd mukaan olisi ollut soveliasta ottaa
rahaa. Toisaalta moni ifkds omaishoitaja néyttid kokeneen néyryyttdavand turvautumisen so-
siaaliluukulle. Tlmeisesti lid#kiri oli jossakin vaiheessa puhunut hoitavalle omaiselle néisté
yhteiskunnan tarjoamista taloudellisista eduista, mutta asia oli omaishoitajalta jaznyt unoh-
duksiin. Nimikkohoitajien ottaessa asian ensi kertaa puheeksi monet omaisista eivdt olleet

kuulleetkaan ndiistd eduista.... MyShemmin sitten paljastui, ettd hoitavien omaisten oli ollut
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erittdin vaikea erottaa Kelan hoitotukea ja kunnallista omaishoidon tukea. Talld kotihoidon
tukikokeilulla autettujen hoitavien omaisten joukossa oli myds useita, joiden kohdalla omais-
hoidontukianomus oli hylitty, koska hoidettava kotikdynnin tehneen sairaanhoitajan

mielestd oli vield niin hyvdkuntoinen

Vaikka omaishoitajien - niin puolisojen kuin muidenkin dementoitunutta ldheistd4n hoita-
neiden omaisten - oli nimikkohoitajien saaman késityksen mukaan toisaalta ollut vaikea suh-
tautua luontevasti dementoituneen liheisen hoidosta tarjolla oleviin taloudellisiin etuihin,
useimmat olivat olleet sitd mieltd ettd esim. omaishoidon tuki oli lhinni kiltteysraha, josta
verotuksen jilkeen olisi jasinyt vain muutama kolikko, eikd suinkaan korvaus heidén teke-
mistidfin ympérivuorokautisesta tyostd. Useat omaishoitajista olisivatkin mieluummin olleet
valmiita ottamaan korvauksen ilmaispalveluina esim. hoitajan kotiin tai maksuttoman lyhyt-

hoitojakson, jotta he itse olisivat saaneet vapaata.

Lukiessani toistuvasti nimikkohoitajien kenttityomerkint6jd sekid hoitavien omaisten
palautteita vahvistui kisitykseni, etti dementoituvaa liheistdsin hoitavat omaiset tekevit tyo-
tddn ennen kaikkea suurella syddmelld luopuen vihitellen omista toiveistaan, harrastuk-
sistaan ja jopa oman terveytensi kustannuksella. Yhden hoitotilanteen kohdalla kotiin jdiinyt
isk4s puoliso kuoli vajaa kaksi viikkoa sen jilkeen, kun hinen keskivaikeasti dementoitunut
vaimonsa oli siirtynyt pysyvéishoitoon. Kyseinen aviopari oli eldnyt jalat yhteisen poyddn

alla 61 vuotta.

4.3.5 Oma tupa oma lupa - koti dementoituvan henkilon

paras hoitopaikka

Tamén dementoituvien henkiloiden kotihoidon tukikokeilun yhteydessi nimikkohoitajilla
oli toistuvan suunnitelmallisen Eisniiolon avulla erinomainen mahdollisuus havainnoida oman

kodin merkitystd dementoituvan henkilén péivittdisen selviytymisen tukena. Tyontekijoiden
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kenttityomerkintéjen mukaan omassa kodissa tapahtuvalla hoidolla ja hoivalla néyttéisi
olevan erittdin monipuolinen merkitys dementoituvalle hoidettavalle mutta myds hoitavalle

omaiselle. (vrt. Kuikka ym. 1991 ja Lappalainen 1998).

Nimikkohoitajien kokemuksiin perustuvien kisityksien perusteella koti fyysisend ymparisto-
nd ndyttdd merkitsevin dementoituvalle henkilblle tuttua ja turvallista aluetta, jossa hin usein
vaistonvaraisen tunnemuistin avulla 16ytaa péivittdisen elimén kannalta tarpeelliset ja viltta-
miéttomiét paikat (oma vuode, keittié, WC, vaatekaappi jne.). Kotiin liittyva eletty elimén-
historia, hoitavan omaisen kanssa koetut ilot ja surut, kodin tunnelma, tutut kalusteet ja eri-
laiset muistia tukevat esineet nAyttiisivit yhdessd kunkin yksil6llisen pdivarytmin, rutiinien,
kanssa muodostavan dementoituvalle henkillle tietynlaisen turvallisuuden tunnetta ylla-
pitdvén kehikon, joka monen hoidettavan kohdalla niytti olleen myds kyseisen henkilon

minuuden, identiteetin tukipilari - kerran puoliso, isd, diti...... sairaudesta huolimatta aina

puoliso, diti, isd.....

Dementiaoireita aiheuttavan sairauden etenemisen my6té véhitellen kehittyvan avuntarpeen
lisdéntyessé seké hoidettavan ettd hoitavan omaisen oli lopulta kuitenkin ollut pakko myon-
t44 ja sopeutua siihen, etti he tarvitsevat ulkopuolista apua. Nimikkohoitajien havaintojen
mukaan ulkopuolisen avun pyytdmisen kynnys, jopa omilta lapsilta tai muilta ldheisilta,
néyttdd olleen useille tilld kotihoidon tukikokeilulla tavoitetuista asiakkaista seki sairas-
tuneille itselleen ettd heitd hoitaville omaisille erittdin vaikeasti ylitettdvd ja hyvaksyttava
asia. Tilanteen myontdminen ndyttd4 nimikkohoitajien merkint6jen ja yhteistyopalaveri-
muistioiden mukaan tapahtuneen vasta pitkdaikaisen pohdinnan seurauksena, erdsnlaisena
alistumisena. Niimikkohoitajien kisitys ndyttézkin olevan, ettd hyvin usein silloin kun omai-
nen pyytéd apua, avun jérjestédmiselld on kiire. Mikili dementoituva ja hoitava omainen ko-
kevat ensimmiisen kerran apua pyytdessddn tulleensa torjutuiksi tai ettd heiddn avun-
tarvettaan vahitelldén, saattaa kumpikin vetdytyy kuoreensa ja seuraava avunpyynto tulee
vasta tilanteessa jolloin ainakin hoidettava tarvitsee pikaisesti jo pysyvén hoitopaikan -

usein myds idkas hoitava omainen. Taméi havainto palautti mieleeni vuosientakaisen tilanteen
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osastotydssd, jolloin sairaalapastorimme neuvoi meitd ldhestymdan vaikeasti sairaan henki-
lon omaista yhtd varoen kuin kulkisimme lasinsirpaleita tdynnd olevalla hiekkarannalla

kuunnellen erittdin tarkkaavaisesti mitd omainen todella sanoo.

Nimikkohoitajien kokemuksiin perustuva kisitys ndyttii olevan, ettd ulkopuolisen avun,
auttajan hyviksyminen omaan kotiin on monelle izkkazlle henkilSlle ddrimméisen vaikea asia
“ettd joku vieras nainen tulisi minun keittiéoni, minun kaapeilleni, kayttdisi minun

kattiloitani ja menisi jopa makuu- tai kylpyhuoneeseeni kaikkein yksityisimmdlle alu-

eelleni......, auttaisi minun vaimoani tai miestini pesuissa ja pukemisessa......kylld minun

on ollut sitd niin vaikea hyviksyi........ mutta ei kai tdssd sitten muukaan auta, kun itsekddn

>3

en kykene ja tdstd itse rakentamasta kodista me ei kylld ainakaan vield ldheta.........

Nimikkohoitajien kenttitydmerkint6jen mukaan oma koti, tutut tavarat, tuttu ymparistd
mahdollistivat sen, ettd hoidettava seki hoitava omainen “viimeiseen saakka yrittivit ja
monesti my0s olivat kyenneetkin peittdmééin kaikkein “kipeimmdn avuntarvealueensa.......
Nimikkohoitajan tutustuessa hoidettavaansa ja hoitavaan omaiseen véhitellen yhd paremmin
tuli muutamissa asiakastilanteissa esille myos se, kuinka koti suljettuna, omana reviirind,
dementoituvan hoitopaikkana saattoi mahdollistaa hoitavalle omaiselle hoidettavansa ole-
massa olevien péivittéisten taitojen jatkuvan vahittelyn tai hoidettavan pitimisen perdkama-
riasukkaana poissa muiden silmistd tai vastaavasti hoidettavan sanallisen tai fyysisen agg-
ressiivisuuden hoitavaa omaista kohtaan. Kdytidnndssd tdmai oli saattanut ilmetéd erilaisina
jopa hyvinkin voimakkaina rajoitteina mihin dementoituva hoidettava omassa kodissaan sai

menné ja mité tehda.

Mitéd pidemmille dementiaoireita aiheuttava sairaus eteni sitd merkittavammaksi néyttaa
vdhitellen muodostuneen sanattoman vuorovaikutuksen merkitys, katse, koskettaminen
pelkka vierelld olo, turvallisuuden tunteen ylldpitdminen, hoidettavan kokema hyvé olo (kts.
Pietild ja Tervo 1996). Nimikkohoitajien toiminnassa tdmé kenttétyomerkintdjen ja hoitavien

omaisten palautteiden mukaan ilmeni esim. kds kynkkdd kdvelemisend, vierekkdin tai kdsi-
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kddessd istumisena, hyrdilynd pesu- ja pukemistilanteissa

Nimikohoitajien kenttityomerkintsjen ja yhteistyopalavereissa kertoman mukaan kodin
myon-teinen merkitys dementoituvien henkildiden hoitopaikkana korostui myds siind, ettd
noudattamalla jarjestelméllisesti ja toistuvasti seki jopa pikkutarkasti hoidettavien vuosien
kuluessa omaksumia tapoja, rituaaleja, péivittdisten tehtévien suorittamisessa, minimoitui
tarve asettaa kieltoja tai rajoittaa hoidettavan toimintoja. Néin juupds - eipds konflikti-
tilanteet vihenivit, mika taas ndytti vaikuttavan mydnteisesti omaisen selviytymiseen itsek-

seen hoidettavan léheisensd kanssa iltaisin, 6isin ja viikonloppuisin.

Niind péivind, kun dementoituva henkil6 oli oikeasti visynyt kivelystd, haravoimisesta tai
muista oikeista, aikuisen ihmisen askareista maistui ruoka paremmin ja myds uni. Varsin
merkittava tekija konfliktitilanteiden vihiisyyteen nayttiisi olevan tehtévien suorittamiseen
dementoituvalle annetun ajan pituus. Ristiriitatilanteita hoidettavan kanssa muodostui selke-
4sti vdhemmin, kun hinelle oli mahdollista antaa riittédvésti aikaa yrittdd suorittaa tehtdvia
yhé uudelleen ja uudelleen (esim. pukeutuminen tai riisuuntuminen yksi vaatekappale ker-
rallaan, ruokailu yksi ruokalaji kerrallaan, hampaiden pesu ja parranajo vaikka toistuvasti
jne.). Nimikkohoitajillekin ndmé hitaasti etenevdt tilanteet ndyttavat muodostuneen merkit-
taviksi oppimistilanteiksi ja samalla he voivat ohjata hoitavaa omaista ymmértdméin yha
paremmin dementoituvan ldheisensi jiljelld olevaa toimintakykya sekd oivaltamaan uusia

kompensointikeinoja.

Nimikkohoitajien kokemuksiin perustuvien késitysten mukaan ndyttd4 olevan erittdin tér-
kedd, ettd dementoituva hoidettava saai olla isdntd ja emdntd talossaan. Toisaalta hoitavilla
omaisilla osoittautui olevan paljon vuosien mittaan kertynytti erittdin arvokasta kokemus-
tietoa, kuinka sairastuneen kanssa tuli toimia. Jos yhtd polkua ei pddssyt eteenpdin, kannatti
perddntyd ja kokeilla toista...... Toisaalta hoitavilla omaisilla ndytti monella olevan taito

ohittaa pienet kommellukset huumorilla ja ettd vikisin ei kannattanut edes yrittda.

“Vaimon selittdessd nimikkohoitajalle, ettd heilld oli kaikki paikat tddlld vield hieman se-
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kaisin, kun he olivat vast’ikddn muuttaneet nykyiseen asuntoonsa...... saattoi hoitava
omainen kuin vaivihkaa sanoa, ettd totta, eivdithdn he ole asuneet tdssd huoneistossa kuin

runsaat 30 vuotta......!"

“ Joskus saattaa olla useita pdivid, etten saa hdntd en sitten millddn suihkuun, mutta
vikisin ei kannata yrittdd, koska se saa vain nyrkit heilumaan..... ei auta muu kuin vaihella
vaipat ja yrittdd vaivihkaa suorittaa valttamdton pesu kosteaa, lampimdssd vedessd

kasteltua pyyhettd kayttden....”

Nimikkohoitajien tukikokeiluun perustuvien késitysten mukaan omaishoitajien kokema
vaikeus pyyt44 ja vastaanottaa apua saattaa selittyd osittain silld, ettd meiddn suomalaisten
tapoihin kuuluu vaieta vaikeuksista, ja pestd likapyykki omassa kodissa.... toisaalta hoita-
minen ja hoiva on perinteisesti ollut etenkin naisten muiden téiden ohessa suorittamaa tyota.
Tama kotihoidon tukikokeilu osoittaa kuitenkin varsin selkedsti etenkin myds idkkiiden
miesten hoitavan ja hoivaavan dementoitunutta puolisoaan, suorittaen varsin vaikeitakin
fyysisid ja psyykkisid hoito- ja hoivatehtivid. Tietynlainen rutiinien toistuvuus paivittdisten
tehtdvien suorittamisessa néyttis olleen dementoitunutta liheistddn hoitaville omaisille myds
keino selviytyad paivésti toiseen.

“Herddn aamulla yleensd viimeistddn kello kuusi ja pukeuduttuani teen

ensimmdiseksi puolen tunnin kéivelylenkin, silld tieddn vaimoni nukkuvan ainakin

puoli seitsemddn.... ndin on ollut ainakin tdhdn asti....” aviomies 82 v

Yksil6llisten rutiinien merkitys nousi nimikkohoitajien kokemuksiin perustuvien késitysten
mukaan esille esim. hoidettavan mennessi lyhythoitopaikalle, jolloin hoitoyksikon laitos-
mainen rutiini varsin usein ndytti romuttaneen hoidettavien omassa kodissaan noudattamat
tavat ja tottumukset. Nimikkohoitajien kisitys ndyttadkin olevan, ettd ehka juuri tdimé yh-
dessd vieraan hoitoympéristén, vieraiden henkildiden ja yotd pdivad kuuluvien ehkd de-
mentoituvaa henkilod pelottavien d4nien kanssa oli aiheuttanut ainakin osan hoidettavien
osastohoidossa ilmenneestd levottomuudesta aiheuttaen turvattomuutta ja pelko, joka

puolestaan saattoi johtaa jopa hoidettavan aggressiivisena koettuun kiyttdytymiseen.
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Perinteisestihin suomalainen mies ei siedd, ettd héintd komennellaan, saati ettd sen tekee

nuorempi ja vieras naisihminen , johan sitd nyt miehinen mies vahemmdstdkin hermostuu.....

Nimikkohoitajien kokemuksiin perustuvien kisitysten mukaan kodin merkitys dementoituvan
henkilén parhaana hoitopaikkana ndytta télld tukikokeilulla autettujen asiakkaiden kohdalla
korostuneen myds siind, ettd kotona hoidettavan tutuksi ja turvalliseksi kokemassa fyysi-
sessd ympéristossid sekd omaisen ettéd nimikkohoitajan oli ollut helpompi jarjestelld hoidetta-
valle hyvid hetkid esim. muistelun tai pienten herkkuhetkien avulla. Kaiken kaikkiaan valmis-
tuvan ruuan tai uunissa kypsyvén pullan tuoksu ndyttii lisidvan hoidettavan tyytyvéisyyttd

el.. ss e é.

Nimikkohoitajien kisityksen mukaan dementoituvilla hoidettavilla esiintynyt erilainen ei-
toivottu kéyttdytyminenkin oli hoidettavan omassa kodissa aiheuttanut vihemman hdmmen-
nystd ja ollut vihdisempi turvallisuusriski kuin lyhythoitopaikassa. Hoidettavan asiaton pu-
keutuminen, d4nekKyys, kiroilu tai ruuan kanssa sotkeminen héiritsi kotona vain hoitavaa
omaista ja mahdollisesti muita dementoituvan hoitoon osallistuvia ldheisid, kun taas ly-
hythoitojaksolla edelld mainitut asiat saattoivat aiheuttaa himmennystd myds muissa hoi-

dettavissa, mahdollisesti heiddn omaisissaan ja henkilokunnassa.

Kunkin asiakassuhteen kohdalla intervention alkuvaiheessa vain aniharva omaishoitajista ol
kayttanyt Iyhythoitojaksoa Idheisensd kotihoidon tukena saadakseen vililld itse levété ja jak-
saakseen sitten taas paremmin hoitaa. Monen hoitavan omaisen kohdalla nimikkohoitajat
ndyttdvit saaneen puhua jopa kuukausia siitd, ettd omaisella on oikeus ja jopa velvollisuus
hoitaa itsedfin jaksaakseen hoitaa ldheistdiin. Tdhidn nimikkohoitajat nikivit omaisen tarvit-

sevan vililld pidemmén - muutaman pdivén tai viikkon vapaan.

Vihitellen nimikkohoitajat saivat joitakin omaisia suostutelluksi kokeilemaan ndité lyhythoi-
tojaksoja ja useimpien hoidettavien kohdalla kotihoito tukikokeilun loppupuolella etenikin

siten, ettd alkuun hoidettava oli lyhythoitojaksolla silloin t4lldin esim. pari kertaa vuodessa
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ja dementoivan sairauden aiheuttaessa ongelmia yhi enemmin ja hoidon muuttuessa sekd
fyysisesti ettd psyykkisesti yhi haasteellisemmaksi ja sosiaalisesti yha sitovammaksi, monet
hoitavat omaiset olivat valmiita liséaméin myds lyhythoitojaksojen médras. Viahitellen ndma
jaksot muuttuivat suunnitelmallisesti toteutetuksi jaksohoidoksi ennen hoidettavan siirty-
misté pitkdaikaishoitoon dementiakotiin, vanhainkotiin tai terveyskeskuksen vuodeosastolle.
Yhteispalaverimuistioiden ja kenttatydmerkintdjen mukaan nimikkohoitajat néyttavit teh-
neen melko paljon ty6td (puhelinneuvotteluja ja tapaamisia uudestaan ja uudestaan) sen
puolesta, ettd dementoituva henkild olisi eri kerroilla pagssyt hoitoon samaan, véhitellen tu-
tuksi tulevaan paikkaan, seki myds sen puolesta ettd lyhythoitopaikkojen henkilokunta olisi
saanut mahdollisimman hyvit tiedot kunkin hoidettavan jiljelld olevasta toimintakyvysta,
tavoista ja tottumuksista (tiedon vilitystd omaiselta lyhythoitopaikan hoitajille ja péin-

vastoin).

Lyhythoitojaksojen kiyttémahdollisuus vaihteli kuntakohtaisesti palvelurakenteen mukaan.
Joustavimmillaan hoidettavalla oli mahdollisuus olla lyhytaikaishoidossa kulloisenkin tarpeen
mukaan muutamasta péivistd jopa kolmeen viikkoon. Yleensd nimikkohoitajat ndyttéavat
sopineen hoitojaksosta ensin hoitavan omaisen ja sitten joko kunnan SAS-ryhmén tai
lyhythoitojaksoista vastaavan sosiaalitydntekijan kanssa. Suurimpien kuntien kohdalla saman
hoitopaikan saaminen toistuvasti oli osoittautunut joskus erittdin vaikeaksi. Vanhainkodit
ndyttdvit nimikkohoitajien kokemuksen mukaan joustaneen enemmén kuin terveyskeskusten

vuodeosastot.

Nimikkohoitajat yrittivit asiakaskohtaisen tarpeen mukaan helpottaa hoidettavan sopeu-
tumista lyhythoitojaksolle kdymalld tapaamassa hoidettavaansa jakson aikana autellen ruo-
kailuissa ja ulkoilussa, koska muutoin hoidettavat eivit henkilokunnan niukkuudesta johtuen
olisi padsseet jakson aikana lainkaan ulos. Mikali hoidettavalle oli tullut jakson aikana tut-
kimuské&yntejd esim.erikoissairaanhoitoon, ndyttidi nimikkohoitaja toimineen saattajana, jos
omaisella ei ollut mahdollisuutta esim. tydesteiden tai huonokuntoisuutensa takia olla mu-

kana.
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Toisaalta nimikkohoitajien kdynnit osastolla osoittautuivat tarpeellisiksi my6s sikéli, ettd kun

omainen tiesi tutun ihmisen kiyvin katsomassa heidén liheistdén, he itse ndyttivit pystyvin

helpommin irtaantua hoitovastuusta. Muutamia kertoja osaston henkilokunta kutsui

nimikko-hoitajan paikalle rauhoittamaan hoidettavaa, koska tdmi teki koko ajan kotiin-

1aht64 osastolta.

“ Osastonhoitaja ihmetteli miksi kdyn heilld, kun ZZ vaikuttaa niin rauhalliselta ja jirke-
Vdltd...... seuraavana pdivindg minut hélytettiin apuun koska ZZ oli lihtenyt hoitopaikasta
Jja mennyt poliislaitokselle pyytimddn apua, sanoi haluavansa olla yon putkassa eikd
hoitopaikassa.... Kotiin pddstyddn ZZ ilmoitti ettei endd koskaan mene sinne......

nimikkohoitaja 1

“ Vaimon mennessd tyopaikan koulutukseen saimme GG:lle lyhythoito jakson. Jakson
aikana GG oli ollut hyvin hermostunut ja hoitajat olivat peldnneet hintd. Hoitopaikan
henkilosto viestikin, ettd olisi hyvd saada GG:lle seuraava lyhythoitojakso jonnekin
muualle, koska he eivdt selviydy hinen kanssaan......... se vain ihmetytti, ettd kuinka am-
matti-ihmiset kuvittelevat vaimon selviytyvin GG:n kanssa yksin, jos ammatti-ihmiset eivdt
selviydy edes neljdd pdivdd...., kukin ammattihoitaja kahdeksaa tuntia kerrallaan.......2?”

nimikkohoitaja 1

“Viimein saimme YY:n suostumaan viikoksi “‘lomapaikalle”, jotta tytir saisi levitd. YY
kavi tyttdren kanssa jopa etukdteen tutustumassa paikkaan. Vanhainkodin johtaja oli
esitellyt heille paikkoja kertoen minkdlaista toimintaa heilli oli sekd toivottnut YY:n
tervetulleeksi lomalle heille. Tytdr lupasi viedd ditinsd hoitoon, mutta soitti iltapdivélld
ettei hdn saanut ditid ldhtemddn minnekddn......lupasin kdydd hoitamassa asian tyosti
pddsyni jilkeen....... Menin YY:n luo ja kerroin minne ja miksi olisimme menossa, kaikki
sujui ihan hyvin. Vanhainkodin johtaja oli meiti vastassa kun menimme...... ja kaikki
vaikutti hyvalta, kun ldksin pois....Seuraavana pdivind iltapdivdlld kyseisen osaston hoi-
taja soitti ja kertoi YY:n olevan erittiin levoton, dkdiinen ja jopa aggressiivinen, osaston
hoitajan kertoman mukaan pyorinyt huoneessaan kuin poranterd ja ottanut huone-
foverinkin kdsittelyyn puristellen kdsivarresta..... Osaston vastaava hoitaja soitti ja pyysi,

ettd tulisin katsomaan ja veisin YY:N kotiin, koska he eivit selviydy hinen kans-
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saan......timd oli YY:n ensimmdinen lyhythoitojakso ja pddtin, ettd nyt ei kylld isketd

hanskoja naulaan, vaan otetaan hdrkdd sarvista......YY rauhoittui , kun menin. Juttelin

hdnelle kertoen missd hdn oli ja miksi..... seuraavana pdivdnd YY siirrettiin yhden hengen
huoneeseen ja tilanne rauhottui heti ..... hénhdn oli usean vuosikymmenen ajan asunut
Yksin......Loppupdivit tdstd lyhythoitojaksosta sujuivat paremmin. Kdvin pdivittdin
lupaukseni mukaisesti tapaamassa héntd ja yhdessd laskimme montako lomapdivid
kulloinkin vield oli jaljelld........ mydohemmin YY oli useita kertoja lyhythoidossa samassa

paikassa........ nimikkohoitaja 1

Nimikkohoitajien kenttityémerkintGjen mukaan joillakin dementoituvilla oli ollut todella
paljon vaikeuksia sopeutua lyhythoitojaksolle, he niyttiavit pelanneen toisia hoidettavia,
vieraita hoitajia ja hoitoyhteiséssid kuuluvia outoja d4nid. Niiden hoidettavien, jotka pitké4n
olivat asuneet yksin néyttad olleen vaikea sopeutua asumaan toisen ihmisen kanssa ja taas
vastaavasti, niille jotka olivat tottuneet asumaan puolison tai muun laheisen kanssa ndyttad

muodostuneen kihtemisen pakko heti, jos jiivit hetkeksikédn yksin, siten ettd ketdén ei ole

nakyvilla.

Dementoituvaa ldheistisin hoitavilla omaisilla nayttds olleen mydnteisid seka kielteisid koke-
muksia ldheisensd lyhythoitojaksoista. Omaihoitajien kokemuksiin perustuvien késitysten
mukaan monen hoidettavan oli vaikea sopeutua lyhythoitojaksolle, koska sielld ei ollut mi-
tédn tekemistd. Tilanteen seurauksena hoidettava teki jatkuvasti 1dht64 kotiin ja saattoi olla
hyvinkin hermostunut jopa aggressiivinen. Muutaman hoidettavan kohdalla aggressiivisuus

oli johtanut siirtoon psykogeriatriselle osastolle.

Hoitava omainen niytt44 ahdistuneen nihdess#in oman ldheisensi vaikeudet sopeutua lyhyt-
aikaishoitoon ja kuinka hoidettava ik4voi kotiin. Niissé tilanteissa omainen ei kyennyt ren-
toutumaan. Muutamia omaisia niyttdd nimikkohoitajien kertoman ja kenttdmerkintdjen
mukaan ahdistaneen my6s se, ettd Kysyessdin hoidettavansa vointia lyhythoitopaikan hoitaja
oli sanonut

“ei tdnne mitddn kummempaa kuulu, kuitenkin vield samana pdivdnd naapuri saattoi tulla
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kertomaan kuinka se meidin mies/vaimo/diti/isd oli touhuillut osastolla sitd sun titd
hdiriten toisia hoidettavia.......” “Kun mind olen nyt eldnyt mieheni rinnalla tdtd sairautta
Jjo yli viisi vuotta niin kylld kai mind sen tieddn mitd kaikkea hdn touhuaa, en usko ettd
sielld osastolla tilanne olisi mitenkddn erilainen....... miksi sitd ei voi suoraan kertoa
kuinka vaikea héan on sielldkin...... se helpottaisi, kun kuulisi ettd muillakin on vaikeuksia

hdnen kanssaan eikd vain minulla.......... “vaimo 76 v

Nimikkohoitajien mukaan kotona hoidettavien dementoituvien henkildiden lyhythoito-
Jjaksojen sisdltd ndyttdd hyvin usein olleen pelkkéi olemista, siitéd oli puuttunut hoidettavan
toimintakykyé tukeva kuntouttava suhtautuminen (ulkoilu, muistelu ja erilainen virike-
toiminta). Useimmiten ammattihenkilGstd néytti pitdvin niitd jaksoja ainoastaan omaisen
mahdollisuutena lepoon ja lomaan. Nimikkohoitajien kokemuksiin perustuvien késitysten
mukaan lyhyt- | ja jaksohoito n#yttdisi kuitenkin olevan yksi erittdin tarpeellinen, jopa
valttdméton dementoituvien hoidettavien kotihoidon tukimuoto, jotta omainen saa vélilld
levidtd, nukkua edes muutaman yon hyvin ja kerdti voimia vastaisten hoitopéivien varalle.
Kullekin hoidettavalle tulisi vain laatia lyhythoitojaksollekin yksilsllinen, hoidettavan jaljelld

olevia taitoja tukeva hoitosuunnitelma.

Muutamien hoidettavien kohdalla nimikkohoitaja ja hoitava omainen olivat onnistuneet
laatimaan lyhythoitojaksoista vastaavan henkilén kanssa puolen vuoden hoitosuunnitelman.
Témé suunnitelmallisuus néyttéisi nimikkohoitajien mukaan tukevan todella paljon hoitavien
omaisten jaksamista - heilld oli ollut mahdollisuus suunnitella myds omaa eliméansa esim.
lasten luo matkustamista ym. sen mukaan milloin liheinen oli kotihoidossa, milloin taas

osastohoidossa.

Nimikkohoitajien muistiinpanojen mukaan erityisilld dementiaosastoilla lyhythoidossa olleet
hoidettavat olivat kotiutuessaan levollisempi kuin tavallisella sekaosastolla ollut henkils.
Nimikkohoitajat olivat my6s sitd mielti, ettid ne hoitajat, jotka itse olivat hakeutuneet tyohon

dementiaosastolle ja ndyttivdt nauttivat tyostddn dementiapotilaiden kanssa osasivat ja
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jaksoivat antaa dementoituville hoidettavilleen todellisia mahdollisuuksia toimia - jérjestéden
pdivittéisid askareita siten, ettd hoidettavilla oli ollut mahdollisuus osallistua niihin ja yh-
teisssé oli ollut tarjolla my6s erilaista aikuiselle sopivaa askartelua, musiikki- ja muiste-

luhetkié ja ulkoilua.

Nimikkohoitajien kenttétydmerkintSjen mukaan dementoituvaa lheistdén hoitavat omaiset
olivat kokeneet erittédin vaikeana lyhythoitojaksojen aikana tehdyt ladkemuutokset, yleensé
liséiykset, joista ei ollut keskusteltu heiddn kanssaan. Ladkemuutoksen seurauksena heiddn
lahei-sensé usein oli ollut tdysin jalaton. Nimikkohoitajien mukaan omaiset olivat kylld ym-
mirtédneet, ettd heidin liheisensi oli ollut tavallista levottomampi uudessa, vieraassa ympa-
ristdsséd, mutta eivit sitd ettd henkil6kunnan késiparien vihyyden takia heille oli laitettu
vaippa, lisatty laskityst4 ja rajoitettu liikkkumista laittamalla hinet tuntikausiksi geriatriseen
tuoliin. Léhes jokaisen hoidettavan kohdalla vaipan kdyttoon siirtyminen oli tapahtunut juu-

ri lyhythoitojakson yhteydessi ja asiasta kerrottiin omaiselle jilkikdteen..

Omaiset olivat perustelleet nimikkohoitajille lihes péivittiisid hoitopaikassa kéyntejdén silld,
ettd muutoin heidén liheisensi olisi saattanut olla vuoteessa koko pdivén tai ainakin omassa
huoneessaan. Omaiset olivat kokeneet ongelmallisena my6s sen, ettd hoidettava oli saman
jakson aikana joutunut jopa useita kertoja vaihtamaan huonetta, jolloin tdmi tietysti oli ollut
entistd enemmiéin eksyksissé, tdysin pallo hukassa.... Epdonnistuneet hoitokokemukset oli-

vat lisinneet omaisen “kiinnikasvamista” hoidettavaansa péin vastoin kuin oli ollut tarkoitus.

Nimikkohoitajien mukaan omaisia seké heité itsedinkin oli joidenkin asiakkaiden kohdalla
thmetyttényt hoidettavan nilkiisyys hidnen palattuaan lyhythoitojaksolta. Nimikkohoitajat
olivat epdilleet asian johtuneen hoidettavan koti-ikdvisti, jolla kenties oli ollut vaikutusta
hoidettavan ruokahaluun. Vieraillessaan itse hoidettaviensa luona, he totesivat asiaan mah-
dollisesti vaikuttavan myos sen, etti vieraassa, “hilind4” tdynni olevassa paikassa tdmi ei
ollut pystynyt keskittyméan ruokailuun ja yhteis6n hoitajat eivit ehké olleet ymmérténeet

ettd hoidettava olisi tarvinnut syttéapua. Yksi syy oli mahdollisesti ollut myds tarjolla ol-
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leiden ruokien outous. Erillisissi dementiayksikoissi, joissa henkilokunta valmisti ruuan osit-
tain paikan pailli ja leipoi usein, jo ruuan valmistuessa yksikk6on levinnyt tuoksu néytti
heritelleen hoidettavien ruokahalua ja tietylld tavalla lisinneen myds levollisuutta. Nimik-
kohoitajat tulkitisivat tdmén siten, ettd tutut tuoksut toivat hoidettaville kodikkaan turval-
lisuuden tunteen. Témin tukikokeilun avulla autetuista vahintdin keskivaikeasti demen-
toituneista henkil6istéd viisi joutui siirtyméin pysyviishoitoon jakson aikana tapahtuneen
toimintakyvyn heikkenemisen takia.

Nimikkohoitajien merkintjen mukaan dementoituvaa Idheistddn hoitavat omaiset olisivat
toivoneet saavansa enemmén tietoa ja ohjausta liittyen liheisensé lyhythoitojaksoihin. Kes-
kusteltuamme asiasta yhteispalaverissa pafidyimme siihen, etti tiedottamisen parantamiseksi.
nimikkohoitajat ehdottavat omaisille ja lyhythoitopaikan henkildstolle reissuvihkon kaytt6on-
ottoa, johon kirjoitettaisiin terveisid ja kysymyksid puolin ja toisi. Yksittdisissi tapauksissa,
etenkin pienten yksikkéjen kohdalla niin tapahtuikin. Sen sijaan isojen osastojen henkildsto

ei kokenut asiaa tarpeelliseksi.

Muutamien asiakkaiden kohdalla nimikkohoitaja kivi tapaamassa hoitavaa omaista
hoidettavan ollessa Iyhythoitojaksolla. Tdmi osoittautuikin tarpeelliseksi. Omaiset kertoivat
suoraan etteivit he ilenneet puhua asioista rehellisesti silloin kun hoidettava oli paikalla.
Niéiden tapaamisten yhteydessd omaiset halusivat kertoa muistakin huolenaiheistaan, jotka
yleensi liittyivit muiden sukulaisten suhtautumiseen heidén perhetilannettaan kohtaan, kuin-
ka esim. sisaret saattoivat pitdd vaimoa syypaind michen dementoitumiseen. Toisaalta ndimé
keskustelut néyttivit toteen vanhan suomalaisen sananlaskun mihin se kinostaa, siihen se
kinostaa... silld useiden tilld kotihoidon tukikokeilulla tavoitettujen hoitavien omaisten
kohdalla lzheisen dementoitumisen liséksi néytti huolta aiheuttavan omaisen oma tai jonkun
muun lheisen sairaus, lasten ty6ttomyys tai perheongelmat, sairaus tai lapsenlapsen vakava

sairaus.

Téamén tutkimuksen projektityontekij6itten kenttidtyomerkintjen mukaan monen hoidetta-
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van selviytyminen péivittdisestd eldmistd kotona ja Iyhythoitojaksolla olikin ollut kovin
erilaista. Seuraavassa nimikkohoitajan kuvaus 83-vuotiaan vaikeasti dementoituneen miehen
toiminta-kyvyn eroista kotona ja lyhythoitojaksolla
“ Eihdn han sielld osastolla saanut edes vaatteita pddlleen, kun ei loytdnyt niitd kaapista,
kotona pukeutuminen onnistui kun annoin yhden vaatekappaleen kerrallaan ja oli sitd
aikaa kdyttdd tihan pukemiseen....yrittdd uudelleen ja uudelleen....”
? “Sama tilanne se vihdn oli sen ruokailun kanssa, kdydessdni katsomassa sielld
osastolla hdn ei tahtonut millddn pystya keskittymddn siihen syomiseen, kun sieltd huoneen
ulkopuolelta kuului kaikenalaisia ddnid ja se poytd ja tuolikin ilmeisesti olivat niin
erilaiset kuin kotona, ei siitd ruokailusta tahtonut tulla mitddn, vaikka yritin leppoisasti

Jjutellen ohjata.... nimikkohoitaja 1

Nimikkohoitajien merkintdjen mukaan hoidettava sai kotona pukeutua kuten tahtoi, kun taas
laitoksessa hénet yleensd puettiin helppohoitoiseen oloasuun ja useimmiten lyhythoito-
jaksoilla hoidettavan oli ollut sopeuduttava pesujen ja ruokailunkin suhteen laitoksen aika-
tauluun ja odottamaan omaa vuoroaan. Kenttityomerkint6jen ja yhteispalavereissa kiytyjen
keskustelujen mukaan oma koti oli ndyttéinyt olevan dementoituvan paras hoitopaikka myés
sikdli, ettd sielld dementoituva henkil6 ja hoitava omainen saivat el oman aikataulunsa
mukaan - olla illan virkkuja tai aamun torkkuja, kun sen sijaan lyhythoitojaksolla
hoidettavien oli ollut opittava talon tavoille, mentdvd nukkumaan ja herittivi toisten
hoidettavien tapojen ja henkilokunnan tydvuorojen mukaan.

“ Hanelle kun on koko ikinsd ollut tirkedd pitdid suoria housuja ja kauluspaitaa, ei hdn

vieldkddn viihdy oloasussa....” vaimo 84 v

“ Hdn kun on koko ikdnsd tottunut nousemaan aamulla jo 4-5 aikaan navettaan niin
tottakai hdn herdsi lyhythoitojaksollakin samaan aikaan, ei siihen auttanut uni-eikd
rauhoittavat lddkkeet - se oli tietysti kiusallista niin huonekaverien kuin hoitajienkin

kannalta...... ” vaimo 78 v.

Verbrugge ja Jette (1994) muistuttavatkin ympéristdolosuhteiden merkityksestd kuvatessaan
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yleensdkin ikddntyvin henkilon toiminnan vajavuuden kehittymistd ja painottavat ettd
toimintakyvyn puute ei aina vilttamitti ole pelkistiin henkilokohtainen ominaisuus vaan
saattaa olla ero ympériston vaatimusten ja henkilon omien kykyjen vélilld. Nimikkohoitajien
kokemuksiin perustuvien késitysten mukaan sama niyttéisi pitdvén paikkansa myos talld

tukikokeilulla tavoitettujen dementoituvien hoidettavien kohdalla.

Koti nédyttdd merkinneen dementoituville hoidettaville myos mahdollisuutta eldd taysipai-
noista eldmé, saada ja antaa hellyyttd. Tosin muutamien asiakkaiden kohdalla hoitavaa
omaista niiyttdd himmentineen ja jopa ahdistaneenkin, kun he eivit oikein tienneet kuinka
suhtautua sairaan liheisensé hellyyden tarpeeseen ja -osoituksiin. Vaikeimpia ndmi tilanteet
ndyttavit nimikkohoitajien havaintojen mukaan olleen niille hoitaville omaisille, jotka olivat

epdilleet tunsiko dementoituva ldheinen heit4 edes kaikin ajoin puolisokseen.

Nimikkohoitajien merkint6jen mukaan koti niyttd4 dementoituvalle ja hoitavalle omaiselle
olevan suuressa méérin myos eletty ja koettu tila, johon liittyvit vuosikymmenien yhteis-
eldmén muistot, ilot, surut, saavutukset ja menetykset (vrt.Tedre 1999).

2

“Kun me on yhdessd tdmd talo rakennettu ja niin monesta vaikeudesta selviydytty......

vaimo 72 v.

Télld kotihoidon tukikokeilulla autetuille idkkiille ihmisille oma, itse rakennettu koti ndyttaa
nimikkohoitajien havaintojen mukaan merkinneen myés “eldméntyotd”, ollen nidkyva osoitus
siitd mitd oli saatu aikaan. Toinen suuressa méirin omaan kotiin Littyva “statussymboli”
ndyttdd tilla kotihoidon tukikokeilulla autetuille keskivaikeasti dementoituneille, etenkin
miehille, olleen ajokortti ja oma auto. Tosin omaisten nimikkohoitajille kertomat hoidettavan
autoiluun liittyneet vaaratilanteet tuntuvat aivan uskomattomilta. Otankin nimi demen-
toituvan henkil6n autoiluun Littyvit pulmatilanteet tissi esille esimerkkeind siit4, ettd koti-

hoitoon saattaa liittyd myos riskeji.

Nimikkohoitajien kokemuksiin perustuvan kisityksen mukaan auton merkitys niille jo kes-
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kivaikeasti dementoituneille miehille olikin ndyttinyt olevan huomattavan monitahoinen.
Mabhdollisuus ajaa omalla autolla nidyttd4d merkinneen omatoimisuuden ja itsemadradmis-
oikeuden lis#ksi tietynlaista sosiaalista saavutusta ja olleen myds erddnlainen miehisyyden
mitta. Sen lisaksi autoilu merkitsi monelle kokeiluun osallistuvalle iékkééille avioparille mah-
dollisuutta liikkua paikasta toiseen, ennen kaikkea mahdollisuutta paéstd hoitamaan asioita
tai kdyda mokilld. Tdmin vihintiin keskivaikeasti dementoituneiden kotihoidon tukiko-
keilun tavoittamista naispuolisista hoidettavilla yhdelldkién ei ollut ajokorttia. Sen sijaan
erittéiin moni dementoituvan miehen vaimo néyttdd nimikkohoitajien kertoman mukaan vuo-
sikausia toimineen kakkoskuskina, ohjaten autoa-ajanutta puolisoaan kertoen milloin lii-
kennevalo vaihtui, ndyttden kddelld kumpaan suuntaan piti kddntyd ja antaen muutenkin
koko ajan ajo-ohyjeita...... Yleensd dementoituvan hoidettavan autoilu oli paéttynyt lukuisien
riitojen jilkeen ja monesti “viimeinen pisara” hoitavalle omaiselle/muille omaisille oli ollut
jokin vahaltapiti-tilanne, esim. se, ettd hoidettava ei endd osannut peruuttaa tai peruutti lu-
mipenkkaan eikd padssyt pois. Yhden tilld kotihoidon tuella autetun hoidettavan hoitava
vaimo, koki useita kauhutilanteita miehen sydksyessi yks kaks liikkenteeseen. Nédiden tilan-

teiden selvittdmiseen oli tarvittu jopa virkavallan apua.

Nimikkohoitajien kokemuksiin perustuvien kisitysten mukaan parhaita dementoituvan hen-
kilon autoilun lopettamiseen vaikutaneita keinoja olivat olleet hoitavan lddkérin demen-
toituvalle antama méiréys suorittaa ajokoe ennen ldkérintodistuksen kirjoittamista ajo-
kortin uusintaa varten tai se, ettd nimikkohoitaja yhdessi sairastuneen ja hoitavan omaisen
kanssa oli istunut pdydin diressi laskien paljonko auton ylldpitdmisestéd aiheutui vuosittain
kuluja. Etenkin iskkaiden asiakkaiden naytti olleen erittédin vaikea sopeutua ajatukseen taksin
kaytostd, kun se ei kerta kaikkiaan kuulunut heidén totuttuihin tapoihinsa koska se oli

enemménkin niitd herrojen metkuja.

Otin tdmédn dementoituvien autoiluun Littyvin kysymyksen esille syystid, ettd muutaman
kerran nimikkohoitajatoiminnan yhteydessd dementoituvan henkilon sisukkaasti jatkama

autoilu oli aiheuttanut todella hiuksia nostattavia vaaratilanteita.
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Nimikkohoitajien kenttitydomerkintdjen mukaan dementoituvien henkiliden kotihoitoon
saattaa liittyd my6s muita riskejd. Joidenkin hoitavien omaisten kohdalla dementoituvasta
laheisestd huolehtimisen jatkuminen vuodesta toiseen oli johtanut liialliseen alkoholin kayt-
to0n aiheuttaen toistuvia vaaratilanteita myos hoidettavalle. Moni hoitavista omaisista oli
kertonutkin tarvitsevansa paukun silloin télléin, mutta vain yhden omaisen kohdalla atko-
holinkayttd oli ollut todella ongelmallista. Nimikkohoitajan havaittua tilanteen yritimme aut-
taa omaista jarjestaméilli hinelle suunnitelmallisesti muutamien péivien lepojaksoja hankkien
hoidettavalle lyhytaikaishoitopaikan.

Hyvin monen télli interventiolla autetun keskivaikeasti ja vaikeasti dementoituneen henkilén
kohdalla oma koti, tuttuna ympéristoni oli osoittautunut paikaksi, jossa hoidettava tarvitsi
huomattavasti vadhemmiin rauhoittavaa lddkitystd. T#hin lienee vaikuttanut ainakin se, etté
kotona hénelld oli mahdollisuus olla oma itsensé ja toimia totuttujen tapojensa mukaan, mah-
dollisuus liikkua tai olla liikkumatta, joustaa nukkumaanmeno-ja herddmis- sekd ruo-
kailuajoissa ja jos jonakin yond ei nukuttanut ja vdhin kupsehtikin, ei se hdirinnyt muita,
kuin hoitavaa omaista. Nimikkohoitajien kdynnit mahdollistivat sen, ettd hoitava omainen

sai valvotun yon jilkeen péivilldi mahdollisuuden lepoon.

Nimikkohoitajien kenttétydmerkint6jen mukaan erittdin monet omaishoitajat olivat olleetkin
hyvin pahoillaan ldheiselleen lyhythoitojaksolla lisdtyn tai muutetun (vahvennetun) l4a-
kityksen takia. Muutama omaisista oli kdynyt aiheesta lifkérin kanssa hyvin tiukkasanaisen
keskustelun. Osalle ndistd omaisista l4skéri oli antanut ohjeeksi viahentds lazkitystd sitten

kotioloissa.

Nimikkohoitajien havaintojen mukaan oma koti osoittautui ammattihenkiléstonkin mieli-
piteissd dementoituvan henkilon parhaaksi hoitopaikaksi, silld useaan otteeseen ammat-
tihoitajat olivat esittdneet hoitaville omaisille ettd olisi hyvd mikéli ndmé selviytyisivét hoi-

dettavansa kanssa kotona, kun heilli sielld osastolla hoidettava oli ollut niin levoton tai jopa
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aggressiivinen. Tdm4 aiheutti sen, etti hoitavat omaiset eivit olleet kovinkaan innokkaita
kokeilemaan uudelleen lyhythoitojaksoa kotihoidon tukena. Toisaalta tdmé osoittaa, ettd
omaiset, etenkin aviopuolisot, myds idkkdat miehet selviytyvit ja hoitavat kotona jopa niin

vaikeasti sairaita ldheisidn, joiden hoitamisen osa ammattihenkildstdstikin kokee vaikeana.

Muutamien tilld interventiolla autettujen asiakkaiden kohdalla lyhythoitojérjetely onnistui
erit-tdin hyvin hoitoyksikon henkilokunnan, omaishoitajan ja nimikkohoitajan yhteistyoné.
Nissd tilanteissa suunnitelmallisesti toistetut hoitojaksot ndyttévit todella olleen nimikko-
hoitajatoiminnan rinnalla dementiapotilaiden kotihoitomahdollisuuksia yllapitédva tuki. Sa-
malla ndmé lyhythoitojaksot nimikkohoitajien havaintojen mukaan olivat valmentaneet
hoitavaa omaista terveeseen itsekkyyteen, huolehtimaan itsestéén, omasta jaksamisestaan
sekd pikkuhiljaa sopeuttaneet omaista liheisen hoito- ja hoivatehtévisti luopumiseen ja toi-
mineet tavallaan saattaen-vaihtojaksoina, jolloin dementoituneen hoidettavan lopullinen
siirtyminen kotihoidosta pitkéaikaishoitoon niytti tapahtuvan seké hoidettavan ettéd hoitavan

omaisen kohdalla kivuttomammin.

Tamin dementiapotilaiden kotihoidon tukikokeilun projektityontekijoitten kokemuksiin
perustuva késitys nidyttddkin olevan, ettd dementoituvien henkididen kohdalla lyhyt-
hoitojaksot tulisi aloittaa jo hyvin varhaisessa vaiheessa aluksi esim. parin péivén lomina,
liséiten vihitellen jakson pituutta ja toistuvuutta. Nimikkohoitajien kisitysten mukaan demen-
toituvien henkildiden lyhythoitojaksot tulisi mahdollisuuksien mukaan jérjestéd aina samassa
paikassa, jolloin hoidettava ja hoitava omainen vihitellen tutustuisivat hoitoympéristdon ja
yksikdn hoitajiin ja toisaalta henkilokunta tutustuisi hoidettavaan seki hoitavaan omaiseen.
Niin toteutettuina lyhythoitojaksot olivat tarjonneet hoitavalle omaiselle todellisen mah-
dollisuuden lepoon ja voimaantumiseen dementoituneen liheisen seuraavaa kotihoitojaksoa
ajatellen. Lyhythoitojaksoja kiyttdvien hoidettavien kohdalla nousi esiin kodin ja laitoksen
eroja dementoituvan henkilén hoitoympéristéni. Niiden erojen esiin nostaminen ei tarkoita
ettd nimikkohoitajat olisivat pitineet hoidettavan kotia ainoana hyvini hoitopaikkana, pdin

vastoin he joissakin tilanteissa ndyttdvit kannustaneen ja tukeneen hoitavaa omaista péi-
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toksessd luopua dementoituvan liheisensd hoitamisesta.

Taulukko 14 Tutkimuksen esiin nostamia kodin ja laitoksen eroja dementoituvan henkilon

hoitopaikkana

koti

laitos

pienehké alue, pihapiiri myds tuttu, helpompi
hahmottaa “olen tdssd”.Runsaasti likkkumista ja

toimintaa helpottavia rasteja

outo, usein sokkeloinen, monesti vain sisitilat tu-
levat tutuiksi. Vaikeampi hahmottaa “punaista tip-

144" olen tiissd,omahuonekin vieras

isdntd / emédntd omalla maallaan; toiminta tapah-

tuu perheen ehdoilla

hoidettava “vierailija”, toiminta yhteisén ja organi-

saation ehdoilla

vuosien takaiset tutut tavat, tottumukset

toiminta pitkilti tyontekijéiden tydvuorojen ja

yhteis6n aikatauluttamaa

yksi tai vain muutama liheinen auttajana

useita hoitajia, jotka vield vaihtuvat eri péivini ja

vuorokauden aikoina

oman kodin diinet, valot, tuoksut tekstiilit lisddvit

turvallisuuden tunnetta

vieraat dfnet, valot,tuoksut himmentavit, joskus

jopa pelottavat

oma tuttu poyti, tuoli, vuode ym.

vieraat kalusteet, jopa vuode ja tyyny

oma ruokakulttuuri

laitosruoka, nyky#én yha useammin suurkeittidista

hoitavalla omaisella vain yksi huomionkohde,
kaytettdvissd aikaa hoidettavan tarpeiden huomioi-

miseen

hoitajilla vastuu kaikkien hoidettavien “hyvista”,
huomiota jaettava mahdollisimman tasaisesti eri

hoidettavien kesken

mahdollinen d4nekkyys, rauhattomuus,

y6valvominen haittaa hoitavaa omaista

mahdollinen dinekkyys, rauhattomuus, y6valvo-

minen saattaa haitata muita yhteiséssi asuvia

ldheiset helpommin kdymain

laheisten ehki vaikeampi vierailla, esim. kulkuyh-

teydet/idkkait sukulaiset

luontainen aidon ldsndolon ympérists

perustettu lyhyttd tai pidempiaikaista “vierailua

varten”

>

menneisyys, nykyisyys, tulevaisuus, “koko elim#’

nykyisyys - dementoituvan henkil6n vaikea

tiedostaa misti tulossa mihin menossa

kaikki tilat yhteisid

hoidettavien ja henkilokunnan tilat erilliset,

henkilokunnan tiloihin hoidettavilta paisy kielletty

yksityisyys

yhteisollisyys
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Verratessani kotia ja laitosta hoitopaikkana koti ndyttdisi luontaisemmin tarjoavan myds
ulkopuoliselle tyontekijille ympéristdn ja olosuhteet aidolle ldsndololle, vastavuoroisuudelle,
rohkeudelle toimia hoidettavan ja hoitavan omaisen puolestapuhujana, rakkaudelle tyéhon,
esteettisyydelle eli mahdollisuuksille 16yt44 selkeyttd kaaoksen keskelle ja hetkittdisyydelle,
mahdollisuuksille rakentaa hoidettavan ja hoitavien omaisten kanssa hyvien hetkien

helminauhaa tai onnistumisten aarrearkkua (caring-késitteen osa-aluet).

Toisaalta meneminen toisen ihmisen kotiin, toisen ihmisen yksityisalueelle nayttad edellytté-
vin ammattihenkilolti hienotunteisuutta ja tahtoa seké kykyd kunnioittaa asiakkaansa yksi-
tyisyyttd. Hoidettavan kotona ammattihoitaja useimmiten toimii yksin oman ammattinsa
edustajana. Laitoksessa toiminta ndytt4i tapahtuvan enemmén organisaation ehdoilla ja
useimmiten ldsné on useita hoitajia samanaikaisesti, joten hoitaja tarvittaessa voi vélittd-

mésti tukeutua toiseen ammattitoveriin.

4.3.6 Kotihoidon péittymiseen vaikuttaneita tekijoita

Talld tukikokeilulla tavoitetuista 84 hoidettavasta kotihoidon pédttymisen syy 42 demen-
toitu-van henkilon kohdalla oli laitoshoitoon siirtyminen. Syyni pitkédaikaishoidon tarpeeseen
oli useimmiten hoidettavan kunnon heikkeneminen, omaisen uupuminen tai molemmat. 21
dementoituvan hoidettavan kohdalla laitoshoitoon siirtymisen aiheutti kunnon heikke-
neminen tai kotona tapahtunut tapaturma ja sen seurauksena tullut vamma esim. lonk-
kamurtuma. Kolmen hoidettavan laitoshoitoon siirtymisen syyn4 oli hoitavan omaisen tay-
dellinen uupuminen. Kaksi ndistd tapauksista oli heti kokeilun alkuvaiheessa, joissa kum-
massakin nimikkohoitajan kenttdtyomerkintdjen mukaan kyseessd oli idkis, itsekin hyvin
sairas vaimo, joka ilmeisesti oli yliyrittdnyt jo pitkdd. Kolmas tapaus oli tytér, joka murtui
tidydellisesti, kun &idille ei pystytty jarjestiméin muutaman pdivin lyhythoitojaksoa -
tyttérelld oli samanaikaisesti erittdin vaikea tilanne omassa elimissidin. Muita laitoshoidon

tarpeeseen vaikuttaneita tekij6iti olivat kolmen hoitavan omaisen vakava sairaus ja kolmessa
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tapauksessa hoitavan omaisen &killinen kuolema.

Yhdessi tapauksessa hoitosuhde péittyi perheen tyttdren muutettua puolisonsa suisidin
jélkeen kotiin ja yhdess# hoitosuhde lopetettiin yli puolen vuoden yrittdmisen jélkeen hoidet-
tavan tdydellisen sairauden tunnottomuuden, jatkuvan vastustamisen takia. Apua yritettiin
antaa néin pitk#in sen takia, ettd hoitava omainen (aviomies) ja toisella paikkakunnalla oleva

tytédr toivoivat avun onnistuvan, kun dementoituva #iti tutustuisi hoitajaan.

Hoitosuhteista 12 péittyi hoidettavan kuolemaan. Néistd yksi oli lyhytaikaisessa osas-
tohoidossa osastolla tapahtunut suisidi ja yksi osastolla tapahtuneen tapaturman seu-
rauksena. Kahdessa tapauksessa hoidettavan kuolinsyyné oli sydp4, molemmissa tapauksissa
tutkimukset oli aloitettu nimikkohoitajan useaan otteeseen esittdmén vaatimuksen jélkeen.
Yksi hoidettaviksi otetuista asiakkaista ehti kuolla jouduttuaan sairaalaan juuri ennen avun
aloittamista. Ensimmiisen kerran nimikkohoitaja joutui vastakkain hoidettavan muutamassa
péivissd tapahtuneen heikkenemisen ja sitid seuranneen kuoleman kanssa vajaa puoli vuotta
avun aloittamisen jilkeen.Kahden hoidettavan kohdalla nimikkohoitaja otti yhteytta laskériin
hoidettavan kuumeilun takia ja sai heid4t osastohoitoon. Kuumeilun syyksi osittoittautui
pneumonia, joka varsin nopeasti johti hoidettavan kuolemaan. Naissd molemmissa tilanteissa
nimikkohoitaja toimi hoitavan omaisen tukena kdyden vililli omaisen toivomuksesta, hidnen
puolestaan katsomassa hoidettavaa ja tavaten omaista, kuunnellen ja keskustellen.
Nimikkohoitajien kenttéitydmerkintojen mukaan hoitavat omaiset olivat d4rimméisen kii-
tollisia téstd nimikkohoitajien tuesta. Toisessa tilanteessa nimikkohoitaja hoitavan omaisen

toiveesta halytti paikalle my6s muulla paikkakunnalla asuvat lapset.

Toisen syopéin sairastuneen kohdalla hoidettavan saaminen tutkimuksiin kdynnistyi nimik-
kohoitajan havaittua miehen keltaisuuden ja visymyksen tdmén palattua lyhythoitojaksolta.
Nimikkohoitaja yritti saada hoidettavan oman lidkérin vastaanotolle, onnistumatta, koska
hoidettava oli juuri ollut lyhythoitojaksolla. Koska tilanne ndytti huolestuttavalta veivét

aviovaimo ja nimikkohoitaja miehen illalla keskussairaalan pdivystykseen, jota kautta hén
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passikin tutkimuksiin. Tutkimuksiin padsystd hoidettavan kuolemaan kului aikaa vain n. 1%

kuukautta.

Toisen syOpéén sairastuneen kohdalla nimikkohoitaja pyysi ensin apua kotisairaanhoitajalta,
jonka mielest tilanteessa ei ollut mit4zin poikkeavaa. Nimikkohoitajan sinnikkyyden takia
XY paidsi terveyskeskuslddkarille ja sitd kautta tutkimuksiin keskussairaalaan, jossa
suoritettujen tutkimusten tuloksena loydettiin pahanlaatuinen keuhkokasvain. Tésté alkoi
vajaa puoli vuotta kestédnyt sairaala-koti-sairaala-koti-sairaalajakso, jonka aikana nimikko-
hoitajan kenttétydmerkint6jen mukaan hoitavan omaisen oli ollut erittdin vaikea saada tietoja
miehensi voinnista. Vaikka tilanne oli ollut tiedossa, hoidettavaa ei voinut vied4 voinnin hei-
kentysessd suoraan keskussairaalaan, vaan joka kerta oli ollut kierrettdvd omalidfkérin
kautta. Kaiken kaikkiaan tiedottaminen oli epdonnistunut, myds siind vaiheessa kun hoi-
dettavaa oltiin siirtdméssd hoitoon omalle paikkakunnalle, tieto siirrosta tuli sattumalta

vierailulle menneen pojan vilityksell4.

Tadmén tapauksen yhteydessi puolison vakava sairaus avasi hoitavan omaisen puhetulvan.
Hin halusi ehdottomasti kertoa nimikkohoitajalle asioita joita ei ollut pystynyt puhumaan
edes omille lapsilleen. Nimikkohoitajan kirjallisten merkintjen mukaan myos lasten mielesta
nimikkohoitajan henkinen tuki #idille iséin saattohoitovaiheen aikana oli ollut erittdin merkit-
tavd. Hoitosuhde péasttyi nimikkohoitajan tekeméfin viimeiseen kotikdyntiin, vaimon toivo-

muksesta hautajaisten jilkeen, jolloin he katselivat yhdessé hautajaiskuvia.

Muutama asiakkaista tuli tdmén kotihoidon tuen piiriin kokeilun loppuvaiheessa, viimeisen
puolen vuoden kuluessa. Kotihoidon tukikokeilun pésttyessd nimikkohoitaja-apua saaneista
asiakkaista jai edelleen kotihoitoon 28 hoidettavaa, joista yhdeksin eli 10.7 % oli ollut mu-
kana koko kokeilun ajan. Tukikokeilun Idhestyessd loppuaan nimikkohoitajat kévivét kukin
omalla paikkakunnallaan lukuisia neuvotteluja julkisen sosiaali-ja terveydenhuollon edus-
tavien kanssa siitd kuinka asiakkaiden hoito tulevaisuudessa jirjestyisi tavoitteena turvata

avun jatkuvuus.
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4.3.7 Dementoituvaa liheistdin hoitavilta omaisilta saatua kirjallista

palautetta

Osa nimikkohoitaja-apua saaneista omaisista (27.5 %) antoi kirjallista palautetta toiminnasta,
osa omaisista oli niin idkkiit4, ettd he eivit pystyneet kirjoittamaan, mutta soittivat ja pu-
huivat varsin pitkdin kuinka kiitollisia he olivat saamastaan avusta. Niiden omaishoitajien
kohdalla, joissa hoitosuhde jii erittéin Iyhyeksi, alle yhden kuukauden, emme katsoneet edes
aiheelliseksi pyytta palautetta. Muutamissa tapauksissa hoitosuhteen paéttymisen syy taas
oli ollut hoitavan omaisen kuolema. Seuraavassa esimerkkejd hoitavien omaisten palautteista
“Kuluneen vuoden 1998-1999 aikana olen saanut meille osoitetulta hoitajalta kaiken-
laista apua. Kyseiset ajat ovat olleet myds dementoituneelle miehelleni,nyt 61 v positiivisia
tapaa-misia ja virkistystd. Meille osoitettu hoitaja on paneutunut asiaamme koko

syddmellddn. Hdn on ihminen paikallaan- kiitos!” vaimo-omaishoitaja

“Tdamd hoitokokeilu on erinomainen. Se on tukenut ja auttanut jaksamaan. En tiedd miten
olisin selvinnyt yksin. Toivoisin, ettd tdmd jatkuisi, kun ditini, nyt 59 v tarvitsee jo
enemmdn apua kuin aikaisemmin ja varsinkin seuraa, ettd on vierelld joku tuttu ja

turvallinen. Oma aikani ei riitd vaikka kuinka haluaisi ja tahtoisi...” tytdromaishoitaja

“Mielestdni olemme olleet tosi onnekkaita, kun pddsimme mukaan projektiin ja ellei tdtd
projektia olisi ollut ditini 83 v tuskin olisi endd kotihoidossa vaan jossain laitoksessa, van-
hainkodissa tai pahimmassa tapauksessa tylsind makaamassa vuodeosastolla. Yksin en
olisi pysytynyt ja jaksanut hoitaa héntd, jarjestelld kaikkia asioita ja kantaa vastuuta sekd
kaikkia niitd huolia, joita muistihdiriét, toimintakyvyn lasku sekd ikddntyminen ja yleinen

rapistuminen on tuonut tullessaan..”. tytiromaishoitaja

“Meille osoitetun hoitajan suhtautuminen muistihdiridiseen hoidokkiinsa on ollut am-
mattitaitoista ja he ovat tulleet loistavasti toimeen keskenddn. Nyt kun projekti loppuu,
olemme todella pulassa. Kaupungin kotipalvelulla ei ole tarjota kuin pikaiset kdynnit vilt-

tdmdtiomien tarpeiden tyydyttamiseksi eli lddkkeiden oton valvonta ja ruuan lammitys; ei
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ulkoiluttamista ja liikuntakyvyn ylldpitivdd toimintaa, ei seurustelua, ei yhteistd asioilla
Jja kaupassa kdyntid, ei lddkdrissd kdyttamistd eli ei juuri mitddn mitd dementiayhdistyksen

3’

tyontekiji on yhdessd hoidokkinsa kanssa tehnyt.....”.  poikaomaishoitaja

“Mielestdni juuri tdmmdistd toimintaa pitdisi lisdtd ja tukea. Tdmd on muistihdiridistd
kdrsiville paras tapa lykdtd yhteiskunnallekin kalliimmaksi tulevaan laitoshoitoon joutu-
mista ja samalla kevenee hoitovastuussa olevan omaisen taakka ja huolet melkoisesti...”.

tytdromaishoitaja

“Parhaimmat kiitokset kaikesta! Minun kohdalla ainakin nimikkohoitaja-avustaja oli
loistava juttu, pystyi jérjestamddn omia asioita. Oli kiva jdrjestelld omia menoja, kun tiesi
didilla , 81 v olevan seuraa. Varmaan didistikin oli mukavaa, vaikkei hin endd illalla
muistanut kenenkddn kdyneen. Jos satut kdymdcdn didin nykyisessd hoitopaikassa kdyhdn

morjensta-massa ditid..”. poika omaishoitaja

Omaisilta tullut palaute osoitti mySs sen kuinka kiitollisia toisella paikkakunnalla asuvat

lapset olivat tdiméntapaisesta toiminnasta.
“ Nimikkohoitajan toivomuksesta kerron tdssd huomioitani ditini XZ::n ja hoitajan
Yhteistyostd. Meille osoitettu hoitaja on kdynyt dementoituneen ditini, 77 v, luona kahtena
pdivdnd viikossa puolentoista vuoden ajan. Hdn oli aina iloisesti vastaanotettu ja kasvot
olivat didille tutut, vaikka nimi olikin hukassa. Aidillé aivan silmdt loistivat, hén tiesi, ettd
tdmdi tulija oli hinen ikioma vieraansa. Hoitaja luki didille pdivin lehdet ja didin kanssa
he tuumivat ja ihmettelivit, mitd taaskin oli tapahtunut. Hoitajasta huomasi, ettd hdn
tykkdsi vanhoista ihmisistd ja oli aivan oikealla alalla tdssd tydssddn, hdn teki tyotddin
syddmelld. Han oli minulle ja sisarelleni oikea lahja, kun kumpikin asumme toisella
paikkakunnalla ja isdni hoitaa ditid tddlld. Kdydessdni ditini luona minulla oli mah-
dollisuus ndhdad tditd yhteistyitd: valokuvien katselua ja muistelua, kukahan se tuo
olikaan.... Puhelimessa saimme tietdd, mitd nyt kuuluu didille. Sairaalassa kdynnitkddn
eivdt jddneet vdliin, sinnekin mennessd olivat hoitajan kasvot didille tutut.
Huomasin, ettd dementoituneelle tutuksi tullut ihminen on erittéin suuri turva. Hoitajan

tulo oli aina iloinen asia. Tdllaiset hoitajat ovat hyvin tarpeellisia. Heiddn tyonsd on
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arvokasta. Monen vanhuksen onni olisi saada tdllainen ystavd. Hoitajan tultua kdymdan
isd sai kaydad hoitamassa tarpeelliset asiat, kun ditid ei voinut yksin jattda....

Kun diti nyt kuntonsa huonontuessa muutti ryhmdkotiin, on hoitaja sielldkin kdynyt katso-
massa, vaikka se ei endd kuulu hénen tyohonsd. Aidille tdmdn hoitajan kasvot ovat olleet
tutut vieldkin, silld ilmehdn sen kertoo. Kun didin muutto tuli tietoon, oli sisareni
ensimmdisid lausuttuja ajatuksia, ettd nyt diti menettdd tdmdn nimikkohoita-jan

kaynnit...”. toisella paikkakunnalla asuva tytir

“Haluan muutamalla lauseella kiittid dementiayhdistystd saamastani tuesta. Erikoisesti
kiitos hoitajalle, joka oli tukihenkilomme. Hinen henkinen tukensa oli hyvin tirked
mieheni vakavan sairauden paljastuessa. Hoitajamme oli hyvd kuuntelija, hdan lohdutti,
antoi neuvoja.....Olin usein hyvin vdsynyt ja masentunut, mutta se aamupdivd viikossa toi
piristystd ja vaihtelua, kun sai keskustella niin sairaudesta jos muistakin asioista. Mikd
tdrkeintd, hin osasi ottaa huomioon potilaan, mieheni, jonka luottamuksen hén saavutti
tdysin, joka minusta oli hyvin téirked.

Tdllaisia tukihenkiloitd tarvittaisiin enemmdn, ettd kaikki jotka joutuvat tekemisiin tamdin
vaikean taudin kanssa saisivat tukea ja apua. Olen hyvin kiitollinen ajasta, siitd avusta ja
tuesta jonka saimme hoitajalta, ne pdivit olivat hyvin antoisia miehelleni sekd mi-

nulle......” avun alkuvaiheessa torjuvasti suhtautunut vaimo-omaishoitaja

“Syddmellinen kiitokseni suurenmoisesta avusta, jota mieheni sai sairastaessaan
alzheimerin tautia. Vain siksi, ettd hanelld oli oma hoitaja, selvisimme kotona pdivittdin.
llman hénen ammattitaitoista apuaan ja tukeaan emme olisi pérjinneet. Apu oli erittdin
tdrkedd omaisen jaksamiselle ja hoidettavan hyvinvoinnille. Tdstd syystd siitd pitdisi saada

pysyvdd toimin taa tulevaisuudessakin.....” vaimo- omaishoitaja

“Huomasin lehdestd ilmoituksen kotona omaisiaan hoitaville perheenjdsenillejirjestetystd
tilaisuudesta. Se kiinnosti, koska olin jo pitkddn hoitanut miestini, enkd ollut siihen men-
nessd saanut mistddn minkddnlaista apua. Sielld selvisi, ettd Raha-automaattiyhdistykselld
oli muutama dementiahoitaja, joita sai muutaman tunnin viikossa helpottamaan kotona

hoitavien asemaa. Meille se oli suuri apu ja helpotus. Sain lihted kaikessa rauhassa
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asioille eikd olla aina sydansyrjdllddn, mitd sielld kotona tapahtuu.....

Sitd pdivdd odotettiin, kun hoitaja tulee, niin potilas, mieheni 69v kuin mind omais-
hoitajakin. Meille se oli tarpeellinen se muutama tuntikin. Toivon, ettd tdllaista toimintaa
Jjatkettaisiin, silld monellekin se pieni apu on hyvin tarpeellinen. Tdlld tavalla kuitenkin
annetaan demen-tiaa sairastavalle inhimilliset olosuhteet ja sddstetddn yhteiskunnan
varoja laitospaikoissa. Itse en olisi jaksanut miestdni hoitaa ilman hoitajan tuomaa

helpotusta.....”. vaimo-omaishoitaja

“Dementiahoitajalle suuret kiitokset ditini luona kdymisistd ja olemisesta kaksi kertaa vii-
kossa. Koen asian hyédylliseksi, koska olemme pdivit tyossd.Dementoitunut vanhus
tarvitsee kokopdivdistd hoitajaa, vieldpd yolldkin. Hoitaja oli napakka asioita hoitamaan,
Jjoita itse ldhiomaisena en pystynyt. Alkuaikoina kévivit yhdessd kaupassa, yksin ei olisi
selvinnyt pdivittdisistd kauppa-asioista. Syomisessd oli suurena apuna, vaikka ei tarvinnut
syottdd, mutta oli siind vahtimassa ettd han soi ja samalla lddkkeet tuli otettua. Puke-
misessa ditini tarvitsi apua, koska sdd ja vaatetus ei sopinut yhteen........ hoitaja sovit-
telijana sai puhuttua asiat parhain pdin..... Aitini, 81v, puhe oli jonkun verran sekavaa, kun
hoitaja rupesi kdymddn didin luona, alkuun ei oikein kdsittinyt mitd tarkoitti mikdkin asia,
mutta kun oppi tuntemaan, niin kylld se siitd lahti sujumaan..... lllalla ditini kavi hyvilld
mielin nukkumaan, kun tiesi, ettd hoitaja tulee aamulla. Aitini ollessa ryhmdkodissa han
vieraili myos sielld ja vanhainkodilla myos. Koen hyvdnd asiana, ettd on tdllainen yh-

distys, mistd voi hakea apua.....” tytiromaishoitaja

alaistaa (asianomaiselle + omaisille) Opettaminen tdrkedd hoidon alkuvaiheessa jo!!!
Samat toistuvat opit (pdivittdisten toimintojen harj.) sdilyvdt pitempddn omatoimisina,
mitd sitten myohemmin voi ohjata suusanallisesti, mallioppimisella ja myohemmin
ohjaamalla esim. késin ym. konstein. Erittdin merkittdvd tuki hoidettavan itsetunnolle!!!
Ilman tukea omaiset olisivat mahdollisesti aiemmin jo luovuttaneet tai ainakin herkemmin
Ja montakin kertaa??? - tai sitten ei???? Hyvd, kun ei ollut liikaa passaamista!

Sama luotettava , turvallinen hoitaja luo asiakkaaseen, 75 v itseluottamusta uskoa itseensd

Jjayrittdmisen halua. Monet hoitajat viikossa ja lyhyelld kdynnilld eivdt millddn voi saada
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vastaavaa aikaiseksi. Ei ole ndtisti sanottu, mutta tuntuu kuin pienet seurannat olisivat
kontrolleja onko asiakas vield hengissi!!! Reagaintiimme jaksamisessa nékyvdt selvisti,
1": viikon takainen kuolemantapaus sed kaksi pdivdd sitten ollut hautaustilaisuus suvussa,
hoitajan=omahoitajien yhteydenpito oli jatkuvaa, sddnnéllistd, puhuimme samoilla

linjoilla.... poika- ja minidomaishoitaja

“Dementiahoitajan kdynneistd appivanhempieni luona on ollut suurta hyétyd ja apua. Hiin
huolehti molempien saunottamisesta sekd dementoituneen ditini, (73 v ulkoilusta. Myés
siivouksessa isdni sai hdneltd tarvitsemaansa apua. Ehkd kuitenkin suurin apu oli siind,
ettd isd sai sddnnollisesti keskustella jonkun kanssa vaimostaan ja hdnen taudistaan.
Sddnnollisesti tapahtunut puhelu hoitajan kanssa antoi paljon lisdd tietoa sekd ehkd auttoi
isdd ymmdrtdmdadn ditic paremmin. Tamd hoitajan kdyminen appivanhempieni luona on

ollut suureksi avuksi ja varmaan muillekin. minii, hoitava omainen

“Saamani hoitoapu Alzheimer-yhdistykseltd on ollut ensiarvoisen tirkedd. Hoitaja on ollut
henkilo, jonka huomaan olen voinut turvallisin mielin jdttid sairaan mieheni, toivon
hartaas-ti, ettei hinen ja meiddn vilinen hoitosuhde lakkaa. Olen huomannut kuinka
tirkedd on, ettd sama tutuksi tullut henkilo hoitaa sairasta puolisoa, johon hén voi luottaa
Ja tuntuu turvalliselta. Miehellini on pitkille edennyt Alzheimerin tauti, joten demen-

tiahoitajan apu on ollut kotona pdrjidmisen edellytys.... vaimo-omaishoitaja

“ Syddmellinen kiitokseni suurenmoisesta avusta, jota mieheni sai sairastaessaan Alz-
heimerin tautia. Vain siksi, ettd hdnelld oli oma hoitaja selvisimme tddlld kotona pdi-
vittdin. llman hoitajan ammattitaitoista apua ja tukea emme olisi pdrjinneet. Apu oli
erittdin tdrkedd omaisen jaksamiselle ja hoidettavan hyvinvoinnille - timdn kaltaisesta

pitdisi tulla pysyvdd toimintaa.....” aviovaimo, jonka mies kuoli projektin aikana

“Tdmd projekti, joka oli suunnattu dementoituneen ja hoitavan omaisen tueksi, siti ei voi
sanoin kuvata mitd kaikkea se on meillekin merkinnyt ndind 2% vuoden aikana, josta
olemme saaneet osamme. Ensinndkin hoitaja on ollut ihana ihminen, jonka hoiviin on huo-

letta voinut omaisensa jdttid, ja vaikka se jatkuisikin maksullisena omahoitaja-apuna
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emme siitd luopuisi. Apu on ollut todella tarpeen, muuten en jaksaisi itsekddn henki-

sesti......” puoliso-omaishoitaja

“ Omalta kohdaltani haluan kiittdd, ettd on luotu tillainen jdrjestelmd, ettd omaisen
avuksi tulee henkil, vaikka muutamaksi tunniksi parikin kertaa viikossa. Olen pddssyt
mindkin kdymddn, kun hoitaja on tullut vaimon luo, uimahallissa, sotainvaliitien vesi-
voimistelussa ja siind on ehtinyt aina ennen vesivoimistelua uimaan 300m matkan.
Toisella vapaalla olen voinut kdydd kuntosalilla tai hoitamassa asioita. Olin avo-
kuntoutuksessa viime syksynd 15 kertaa - kahdesti viikossa, jolloin olin sopinut ettd tamd
hoitaja tulee vaimon luo. Témdn hoitajan apu on ollut meille hyvin tarpeellinen, héinen
kdyntinsd on ollut joka kerta pdivin kohokohta, niin vaimolle kuin minullekin, se on
auttanut jaksamaan.

Kun ndin vaimon iloisen ilmeen, kun hoitaja tulee, hdn rientdd eteiseen vastaan, varmaan
hoitajakin tuntee, ettd hdn on odotettu vieras. Vaimo viihtyy hinen seurassaan hyvin, aina

kun hoitaja lihtee pois vaimo muistuttaa, ettd muista tulla uudestaan....... ” aviomies

Edelld kuvatut omaishoitajien kirjoitukset kuvaavat yksittdisten asiakkaiden - hoidettavien
sekd omaisten - kokemusta saamastaan avusta, sekd konkreettisesta ettd henkisesti.
Kirjoitukset kuvaavat sitd hyvanolon tunnetta, kun dementoituneella ja hoitavalla omaisella
on joku ulkopuolinen joka vilittdi, joku, jolla on aikaa juuri heitd varten. Omaisen koke-

muksissa kuvastuu myds mahdollisuus antaa aikaa itselleen, hoitaa omaa kuntoaan.

4.4 Asiakkaiden jakautuminen nimkkohoitajakohtaisesti
4.4.1 Nimikkohoitajakohtainen analyysi

Eteld-Karjalan Dementiayhdistys ry:n Ray:n rahoituksella toteuttama dementoituvien henki-
16iden ja heitd hoitavien omaisten tukikokeilu tavoitti lappeenrantalaisia asiakkaita 34, imat-

ralaisia 35 ja joutsenolaisia 15. Lappeenrannassa ja Imatralla nimikkohoitajia, oli kaksi,
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Joutsenossa yksi. Intervention alkuvaiheessa toimintaperiaatteeksi oli médritelty, ettd kukin
hoidon piiriin otettut asiakas saa nimikkohoitaja-apua niin kauan kunnes hoidettava siirtyy
pysyviésti laitoshoitoon tai projekti paittyy. Tamén lihes kolme vuotta kestdneen kokei-
lutoiminnan aikana asiakkaat néyttdvit jakautuneen viiden nimikkohoitajan kesken melko
tasaisesti. Lappeenrannassa ja Imatralla, jossa nimikkohoitajia toimi kaksi, osoitin uuden
asiakkaan aina sille kyseisen kunnan alueella toimivalle nimikkohoitajalle, jolla ndytti seu-
raavaksi olevan mahdollisuus ottaa uusi asiakas. Pohdimme asiakkaiden jakautumista
yhteispalavereissa.

Astakasméiréd nimikkohoitajakohtaisesti:

Péivi 17 Virve 17 Lappeenranta
Arja 18 Minna 17 Imatra
Marja 15 Joutseno

Keskiméiriinen interventioaika oli 13.5 kk (0.5-35 kk, pilottikokeilussa mukana olleiden
pilottijakso huomioiden). Arjan hoidettavista kahdeksan oli naisia ja kymmenen miehid,
joista Alzheimerin tautia sairasti yhdeksin, vaskulaarista dementiaa kuusi, Parkinsonin tautia
yksi ja kahden hoidettavan kohdalla dementian syy oli omaisen kertoman mukaan “vain

dementia”.

Ndistd Arjan hoidettavista oli vaikeasti dementoituneita kuusi ja keskivaikeasti 12. Keski-
médrdiseksi hoitoajaksi muodostui 12,8kk (2vk-2v2kk). Arjan asiakkaiden kohdalla ei ollut
yhtéin koko projektin ajan apua saaneita perheité. Pitk&daikaisin hoitosuhde muodostui avun
aloitusvaiheessa keskivaikeasti dementoituneen isin ja hénté hoitavan tyttdren kanssa. Inter-
vention kuluessa isdn dementiaoireita aiheuttava sairaus, Alzheimerin tauti, eteni vaikea-
asteiseksi ja lopulta tytdr oli valmis myontdméin isén tarvitsevan pysyvédn hoitopaikan.
Vilivaiheen muodosti nimikkohoitaja-avun ja lyhythoitojaksojen turvin tuettu kotihoito. Lo-
pullinen syy laitoshoidon tarpeeseen oli hoidettavan pneumonia, jonka seurauksena
hoidettava joutui terveyskeskuksen vuodeosastolle ja kuoli sielld sairastettuaan pari kuu-

kautta.
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Kahden asiakkaan kohdalla hoitosuhde péittyi hoidettavan kuolemaan (sy6pd ja aivoin-
farkti). Yhden autettavista saatua pysyvén hoitopaikan hénen kotiin ja4nyt idkés puolisonsa
kuoli kahden viikon sisdén. Projektin péittyessd Arjan autettaviin kuuluneista hoidettavista
jai kotihoitoon kolme ja apu jatkui heidin kohdallaan ldhes samanmuotoisena Imatran

kaupungin palkattua kyseisen tyontekijin méaérdaikaisesti (ad.31.1.2000).

Minnan hoidettavista naisia oli 10 ja miehid 7. Heistd 10 sairasti Alzheimerin tautia, vasku-
laarista dementiaa yksi ja kuuden hoidettavan dementiaoireiden aiheuttajaa ei ollut tarkem-
min médritelty. Minnan hoidettavista kesivaikeasti dementoituneita oli 11 ja vaikeasti kuusi.
Keskiméérdinen hoitoaika oli 11.9 kk (3 vk-32 kk). Asiakkaista kaksi sai nimikkohoitaja-
apua koko projektin ajan. Projektin péittyessd Minnan asiakkaista jdi kotiin kuusi siirtyen

Imatran kaupungin palkkaaman nimikkohoitajan autettaviksi.

Marjan autettavista miehis oli 13 ja naisia vain kaksi. Autettavista Alzheimerin tautia sairasti
kuusi, vaskulaarista dementiaa kolme, Parkinsonin tautia, joka todettiin hoitosuhteen kes-
tiessd, yksi ja tarkemmin méfritteleméitontd dementiaa viisi. Marjan hoidettavista keski-
vaikeasti dementoituneita oli 12 ja vaikeasti kolme. Keskimédériinen hoitoaika oli 14.9 kk.
Asiakassuhteista kaksi jatkui koko projektin ajan. Yhden hoidettavan kohdalla hoitosuhde
pédttyi hoidettavan kuolemaan kolme kuukautta ennen projektin. Marjan autettaviin kuului
yksi palveluasunnossa asunut pariskunta, joista vaimo oli vaikeasti dementoitunut ja hoitava
puoliso keskivaikeasti. Kyseisen pariskunnan kotihoito onnistui kotipalvelun ja nimikko-
hoitajan seki omaisten yhteisty6ni ja loppuvaiheessa kéyttiden apuna vaimon kohdalla myds
lyhytaikaisjaksoja. Toinen koko projektin ajan nimikkohoitaja-apua saaneista asiakkaista oli
mies, joka syksylli -96 kotiutettiin terveyskeskuksesta nimenomaan nimikkohoitajaprojektin
turvin, alkuvaiheessa ajatuksena kiyttds myos lyhyhoitojaksoja kotihoidon tukena. Vélilla
lyhythoitojaksoista luovuttiin, ottaen ne avuksi taas projektin loppuvaiheessa. Hoidettavista
yksi joutui laitoshoitoon kaksi kuukautta ennen projektin pa4ttymistd hoitavan omaisen kuo-
leman takia. Projektin péittyessi autettavista jdi kotihoitoon kuusi asiakasta, joiden kohdalla
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laadittiin hoitosuunnitelma turvaten kunkin hoidettavan kohdalla kotipalvelun ja jaksohoidon
mahdollisuus.

Péivin hoidettavista naisia oli 10 ja miehid 7, heistd Alzheimerin tautia sairasti 12 vasku-
laarista dementiaa ja Parkinsonin tautia kumpaakin 2 sekd “vain dementiaa” yksi henkild.
Hoidettavista oli keskivaikeasti dementoituneita 14 ja vaikesti dementoituneita kolme
Keskimésridinen hoitoaika oli 14.2 kk. Koko projektin ajan kesténeité hoitosuhteita oli kaksi.
Yksi 19 kk kestényt hoitosuhde muodostui asiakkaan kanssa, jonka poika projektin alkaessa
otti &itinsé dementiakodista takaisin kotihoitoon ja auttamisjirjestelma luotiin omaisen, koti-
palvelun tydntekijoiden ja nimikkohoitajan yhteistyoni. Yhden hoidettavan hoitava omainen
oli itsekin niin huonokuntoinen, etti tarvitsi apua ldhes kaikessa. Kotihoito onnistui 1%2
vuoden ajan hoitavan tyttdren ja nimikkohoitajan tiiviin yhteistyon ansiosta. Kotihoidon
loppuvaiheessa yhteisty6kuvioon liitettiin myds kotipalvelun apu. Tdmén yli 50 vuotta avi-
ossa olleen pariskunnan kohdalla kokeiltiin kertaalleen kotihoidon tukena myds lyhyt-
hoitojaksoa, jolloin molemmat seki hoidettava etti hoitava puoliso olivat samanaikaisesti
hoidossa, samassa yksikossd, jopa samassa huoneessa. Hoitavan puolison tyttdrelleen ja ni-
mikkohoitajalle kertoman mukaan jakso oli ollut turha, koska puoliso oli kokenut, ettd ha-

nen oli ollut huolehdittava vaimostaan ldhes yhtd paljon kuin kotonakin.

Projektin pasttyessd hoidettavista viisi jii edelleen kotihoitoon. Heidén kohdallaan jatkoapu
suunniteltiin tapahtuvaksi ldhinni lyhythoitojaksoja kéyttden.

Virven hoidettavista naisia oli yhdeksin ja miehid kahdeksan, heistd Alzheimerin tautia
sairasti yhdeksén henkil64, vaskulaarista dementiaa neljd, Parkinsonin tautia yksi ja kolmella
hoidettavalla oli diagnoosina vain dementia. Hoidettavista keskivaikeasti dementoituneita
oli 13 ja vaikeasti nelja henkilod. Keskimérdinen hoitoaika oli 14 kk. Neljd hoidettavista oli
saanut nimikkohoitaja-apua jo pilottikokeilun aikana. My6s Virven asiakkaisiin kuului yksi
aviopari, jonka kotihoito mahdollistui hoitavan tyttiren, kotipalvelun tydntekijéiden ja
nimikkohoitajan yhteisty6ni. Télle pariskunnalle, molemmille, tarvittiin pysyvéishoito saman-
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aikaisesti hoitava puolison, aviomiehen, murruttua. Hoidettavien omaishoitajista yksi kuoli
akillisesti, joka aiheutti hoidettavan pitk#aikaishototarpeen. Yhden asiakkaan kohdalla apu
lopetettiin pitkdaikaisen yrittdmisen jilkeen hoidettavan jatkuvan vastustuksen takia. Han
ei suostunut ldhtemaén pihasta mihink&4n nimikkohoitajan kanssa, eikd pééstényt hoitavaa
puolisoaan hetkeksikédn silmistdéin. Yksi hoidettavista tarvitsi pysyvén hoitopaikan lih-
dettyéiin toistuvasti lyhythihaisissa talvipakkaseen - pysyvéispaikka jirjestyi vasta nimikko-
hoitajan ja projektivastaavan lukuisien vaatimusten jilkeen. Yhden hoidettavan kohdalla ko-
tihoitokeskuksen henkilstdei koko intervention aikana ymmértényt nimikkohoitaja-avun
tarpeellisuutta, kun hoidettava aina heididn kdydessdin kiyttdytyi niin asiallisesti.......
Projektin loppuvaiheessa nimikkohoitajan keskusteltua hoitavan oamisen pyynnostd SAS-
ryhmin tyontekijoiden kanssa hin pitkdn perustelun jilkeen sai hoidettavalle pysyviis-
hoitopaikan. Virven hoidettavista projektin pdittyessid kotihoitoon jii kolme henkilod. Yh-
den hoidettavan hoitava omainen oli sitd mieltd, ettd nimikkohoitajan olisi tullut jatkaa

auttamista projektin paattymisen jélkeenkin - vapaaehtoistyoné.

Taulukko 15 Hoidettavien jakautuminen nimikkohoitajakohtaisesti: méiri, suku-

puoli, keskimééirdinen hoitoaika ja dementiaoireita aiheuttava sairaus

hoitaja | hoidettavien | N | M | keskim. Ah- vask.de | Parkins | Dementia
mAArsd hoitoaika | tauti
Péivi 171 10 {7 14.2 kk 12 2 2 1
Virve 171 918 14.0 kk 9 4 1 3
Marja 2|13 14.9 kk 6 3 1 5
Arja 18] 8|10 12.8 kk 9 6 1 2
Minna 171 10 |7 11.9 kk 10 1 6
yhteensd 84 139 |45 13,5 kk 46 16 5 17

Talli Eteld-Karjalan Dementiayhdistys ry:n toteuttamalla kotihoidon avulla ja tuella autettiin,

yhdeksia vihintdan keskivaikeasti dementoitunutta henkil54 ja héntd hoitavaa omaista koko
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kokeilutoiminnan ajan eli 2 vuotta 8 kk. Hoitosuhteista 16 jatkui yli kaksi vuotta, 29 yli 1%
vuotta, 40 yli vuoden ja 62 yli puoli vuotta. 17 asiakkaan kohdalla hoito-ja auttamissuhdetta
ei ehditty varsinaisesti saada edes alkuun hoidettavan joutuessa pysyvisti laitoshoitoon tai
kuol-lessa. Hoidettavien ja hoitavien omaisten auttamisjaksojen pituudet vaihtelivat kah-
desta viikosta 32 % kuukauteen. Viisi nimikkohoitaja-apua saaneista 84 asiakkaasta oli ollut
mukana jo pilottikokeilussa, niisté toinen ns. erillistapaus, jossa vaikea-asteista Alzheimerin
tautia sairastava mies on yhi edelleen kotihoidossa kunnan palkkaaman nimikkohoitajan tur-

vin.

4.4.2 Auttajaksi hyviksyminen, auttajana toimiminen ja

hoitosuhteesta irtautuminen

Nimikkohoitajien apu sai sek asiakkaiden, ettd kokeiluun osallistuvien kuntien taholta p4a-
osin erittdin myonteisen vastaanoton. Yksi hoitotyon esimiehisti katsoi olevan jopa edes-
vastuutonta antaa néin paljon apua ja tukea yhdelle asiakkaalle. Sen sijaan hén hyviksyi sen,
ettd yhden hoidettavan kotona voi pistdytyd pdivittdin jopa 5-6 eri tyontekijad. Kyseinen
hoitotydn esimies ei muissakaan tilanteissa esim. suhtautumisessaan Kelan rahoituksella jér-
jestettéviin hoitavien omaisten sopeutumisvalmennus - ja kuntoutuskursseihin, ndyttanyt
ymmértivin omaisten auttamista ja tukemista osana kotona tapahtuvaa hoitotyotd. Asiak-
kaiden (hoidettava ja hoitava omainen ) kohdalla kaksi hoidettavista vastusti apua ja niisté

toisen kohdalla auttaminen keskeytettiin puolen vuoden yrittdmisen jilkeen.

Intervention saamaa myonteistd vastaanottoa arvioitaessa on muistettava, ettd projektin ajan
apu oli asiakkaille maksutonta. Yhdistys oli tuen suunnitteluvaiheessa paitynyt tdhén rat-
kaisuun syystd, ettd kyseessi oli kokeilu, jonka yhteydessa etenkin hoitavien omaisten oli
méadrd olla aktiiveja toimijoita.Oletuksena oli ettd ainakin osa autettavista kayttiisi

nimikkohoitaja avun ohella my6s julkisen sektorin maksullisia palveluja, kotipalvelua tai
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lyhytaikaishoitoa.

Nimikkohoitajien kenttityomerkintGjen ja yhteispalavereissa kertoman palautteen seké
ensimmiisen puolen vuoden jilkeen kirjoittamien kokemusten mukaan todellinen tutus-
tuminen asiakkaisiin oli tapahtunut odotettua hitaammin, vaikka vastaanotto pinnallisesti oli-
kin mydnteinen - joidenkin asiakkaiden kohdalla todellisen hyviksymisen saaminen oli saat-
tanut kestd jopa kuukausia. Nimikkohoitajien kokemuksiin perustuva késitys ndyttdd olleen,
ettd aivan kuin asiakkaat kaikesta tiedottamisesta huolimatta eivit olisi uskaltaneet luottaa
sithen, ettd sama auttaja tulee lupauksensa mukaan toistuvasti. Toisaalta tuen alkuvaiheessa
osa hoitavaista omaisista ilmiselvisti ei luottanut sithen, ettd nimikkohoitaja todella huo-

lehtisi hinen ldheisestdin hinen ollessaan asioilla.

Véhitellen hoitosuhteen jatkuessa ja luottamuksen kasvaessa timéi ongelma poistui ja enem-
ménkin pulmia aiheutti se, ettd osa hoitavista omaisista olisi ominut nimikkohoitajan vain
itseddn varten. Nimikkohoitajien palautteen mukaan valtaosalla hoitavista omaisista naytt4a
olleen pohjaton puhumisen tarve ja nyt, kun heilld kerrankin oli paikalla henkild, joka oli am-
mattihenkil6, mutta tavallaan paljon liheisempi ja jolla tuntui olevan aikaa juuri heitd varten.
Muutamat omaisista halusivat puhua, puhua ja puhua yhé uudelleen ja uudelleen kaikesta
siitd mitd dementiaoireita aiheuttava sairaus oli aiheuttanut heidin liheiselleen ja myos
heidén omaan eliméiinsi seki siitd kuinka vaikea heidin oli ollut saada omia liheisidén, lap-
siaan ja muita sukulaisia, ymmértimézn ettd kaikki ei ollut hyvin, vaikka sairastunut néyttikin

niin terveeltd ja hyvinvoivalta.........

Monia hoitavista omaisista ndytti ihmetyttineen myés se, ettd nimikkohoitaja tarttui kaksin
kdsin tyohon.....ruuanlaittoon, pikkusiivoukseen ja vaatehuoltoonkin sekd tarjoutui avuksi
asioiden hoitamisessa..... Nimikkohoitajien kenttidtydmerkintdjen mukaan moni omaista
ndyttdd tutustumisen jilkeen alkaneen vihitellen kyselld nimikkohoitajalta erilaisia pikku
vinkkejd selviytydkseen liheisensd hoidosta helpommin avun vélipdivini sekd iltaisin ja vii-

konloppuisin.
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Luottamuksen kasvaessa omaishoitajat niyttdvit jittineen hoidettavansa yhi enemmin ja
enemmiin kahden kesken nimikkohoitajan kanssa ja kiyttineen tdmén paikallaoloajan omien
asioidensa hoitoon tai hengihdystaukona. Nimikkohoitaja apu ndyttdd mahdollistaneen
omaisen kohdalla jo unohtuneen harrastuksen aloittamisen uudelleen esim. kuorolaulu,
veteraanitapaamiset, lenkkeily, maalausharrastus ym. seki omasta terveydesti ja ulkond6sté

huolehtimisen.

Nimikkohoitajien mukaan useiden omaishoitajien oli tutustumisen jilkeen ndyttéanyt vihi-
tellen olevan yha helpompi puhua epamiellyttivistikin asioista tutun ammatti-ihmisen kanssa,
Jjopa ns. vaietuista asioista kuten hoidettavan aggressiivisuus, kun hoidettava ei tunne puo-
lisoaan tai lapsiaan, sukupuoliasioihin liittyvistd pulmatilanteista sekd omista varsin risti-
riitaisistakin tunteistaan esim. viha, rakkaus, epiusko, pelko, huoli huomisesta jne. Hoitavan
omaisen ndyttdd olleen helpompi puhua tutuksi tulleen ammattihenkilon, ammattiystavén,

kuin oman perheen jidsenten kanssa.

Muutamat omaisista olisivat halunneet vield kiinteimmén hoitosuhteen nimikkohoitajan
kanssa. Tdmén vuoksi paddyimme yhteisen pohdinnan tuloksena siihen, ettd nimikkohoitajan
on syytd pitdd raja ty6ajan ja oman ajan vililld ja vain erittdin harkiten, poikkeus-
tapauksessa, antaa hoitavalle omaiselle mahdollisuus ottaa yhteyttd puhelimitse my6s vii-
konloppuna. Toisaalta jokainen nimikkohoitajista néyttd4 joustaneen tydaikansa suhteen
melko paljon ja omaisen toivoessa lupautuneen yksittdistilanteissa myds kokopéiviko-

tolaiseksi.

Nimikkohoitajien mukaan monet hoitavista omaisista olivat harmitelleet sité, ettd he olivat
saaneet timén tapaista apua vasta ldheisensi sairauden myohéisessd vaiheessa. Ne hoitavista
omaisista, joiden kohdalla interventio paittyi hoidettavan kuolemaan, omainen néyttis ha-
lunneen jakaa surunsa nimikkohoitajan kanssa. Projektin péitosvaiheessa monet omais-

hoitajista harmittelivat hoitosuhteen paéttymistd, mutta toisaalta vain muutama heisti olisi
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ollut valmis kéyttimézn palvelua tdysin maksullisena - vaikka joillakin olisi sithen mité to-

dennikdsisimmin ollut taloudellinen mahdollisuuskin.

Haastatellessani jokaisen nimikkohoitajan yksitellen vuosi projektin paéttymisen jilkeen

kaksi viidesti kertoi heilld olleen irtautumisvaikeuksia yhdestd asiakassuhteesta.

4.4.2 Nimikkohoitajien kokemuksiin perustuvia Kisityksii

interventiomallin toimivuudesta

Téamai kotihoidon tukiprojektin interventiomallin toimivuuden arviointi perustuu viiden pro-
jektityontekijaksi palkatun hoitoalan ammattilaisen kenttétyomerkintéjen, yhteispalaveri-
muistioiden ja vuosi projektin péttymisen jilkeen suorittamieni nauhoitettujen haastattelujen
aineiston sisillon erittelyyn. Jokaisen projektityontekijin kokemuksen mukaan projekti oli
saanut hyvén vastaanoton. Nimikkohoitaja-apua saavat perheet ndyttévit monin eri tavoin
viestittineet, etti heitid on kohdannut todellinen lottovoitto, voiko olla tottakaan, ettd auttaja
on aina sama hoitaja. Paria poikkeusta lukuun ottamatta yhteisty6 hoidettavien seké hoita-
vien omaisten kanssa sujui alkututustumisen jilkeen erittdin hyvin, luottamuksen kasvaessa
koko ajan. Muutaman asiakkaan kohdalla nimikkohoitajat oli otettu jopa kuin perheen-

jaseniksi, miki ei kuitenkaan ollut pelkistd4in my6nteinen asia.

Projektin alkuvaiheessa suunniteltu keskiméirin kuusi asiakasta (= hoidettava ja hoitava
omainen) samanaikaisesti nimikkohoitajaa kohti osoittautui melko onnistuneeksi ratkaisuksi.
Jokaisella tyontekijalld oli lisdksi yksilollinen vastuu tybajan - keskimédrin 114h 45
min/kolme viikkoa - tarkoituksenmukaisesta kiytost4 ja niinpd poikkeustilanteissa autettavia
perheitd tyontekijai kohden olikin ollut vaihtelevasti 6-8. Tédhén vaikutti osittain asiakkaiden
(hoidettava ja hoitava omainen) erilainen avun ja tuen tarve ja osittain hoidettavien lyhyt-
hoitojaksojen kéyttd. Projektin alkuvaiheessa ja kaksi ensimméistd toimintavuotta nimik-

kohoitaja-apua saaneet asiakkaat valittiin satunnaistaen. Osittain pilottikokeilun kokemusten
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- jolloin asiakasvalinta oli perustunut tarveharkintaan - osittain kokeilutoiminnasta saatujen
kokemuksien perusteella péitettiin kolmannen toimintavuoden alkaessa siirtyd asiakas-
valinnassa tarveharkintaan. Tdhin vaikutti my6s kokeiluun osallistuvien kuntien erilainen
toiminta dementiapotilaiden hoidon kehittdmiseksi. Ratkaisu tuntui sekd pro-jektityon-
tekijoistd ettd tutkijasta onnistuneelta. Ainoa ristiriita oli se, ettd erittdin kipedsti avun
tarpeessa olevia asiakkaita olisi ollut huomattavasti enemmén kuin pystyimme projektin puit-

teissa auttamaan.

Projektin suunnitteluvaiheessa puolivuosittain toistettavaa asiakasseurantaa ja projekti-
tyontekijbitten jaksamisen seurantaa varten valittujen testien méfra osoittautui nimikko-
hoitajien palautteen mukaan kdytinndssi erittdin tysllistdviksi. Hoidettavien osalta etenkin
muistitoimintaa kartoittavien testien suorittaminen osoittautui hankalaksi myds sikli, ettéd
osa hoidettavasti hermostui heti, kun projektityéntekija vihinkin viittasi testien tekemiseen
tai alkoi kyselld asioita. Lisiksi nimikkohoitajat havaitsivat muutamien omaisten preppaavan
lzheisidén ennen testausajankohtaa, jotta tulos olisi mahdollisimman myonteinen. Hoidet-
tavista kymmenen oli menettényt siind méérin puhekykyéin, ettei MMSE- testin suorit-
taminen ollut edes mahdollista. Nimikkohoitajien kenttityomerkintojen mukaan muita
MMSE-testin osalta vastaan tulleita pulmia olivat mm. tehtéva 16, joka kisittdd paperin
taittamisen - tulos osoittautui olevan aivan erilainen riippuen siitd lukiko nimikkohoitaja teh-
tédvén yhtd perad vai vaihe vaiheelta. Vihennyslaskutehtédvé néytti olevan helppo niille asi-
akkaille, jotka aikaisemmin eliméssdznkin olivat suorittaneet paljon paissilaskua, toisille se
oli erittdin hankala. Sanoin oli lauseen muodostamisen kanssa. TAmén testin tuloksissa ko-
rostui hoidettavan aikaisemman elimintehtidvin koulutuksen merkitys. Toisaalta arkipédivin
toiminnoissa k&vi ilmi, ettd henkils, joka sai MMSE-testissé erittdin pienen pisteméiran
saattoi kuitenkin yhd edelleen selviytyd monista péivittdiseen eldméén liittyvistd asioista,
kunhan hénelle annettiin riittéivisti aikaa tehtdvien suorittamiseen rauhallisessa ympéristossa
ja tehtévit annettiin yksi kerrallaan. Joidenkin hoidettavien kohdalla tulos oli tdysin péin-
vastainen, testissd hyvénkin pisteméirin saanut ei osannutkaan pukeutua (sukat samaan

jalkaan, paita housuiksi, kengét vairiin jalkoihin jne.) tai selviytyd monista piivittdiseen
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elamddn liittyvistd tehtdvistd. Tdhdn tutkimukseen osallistuneiden hoidettavien kohdalla
CDR-testi osoittautui huomattavasti kiyttokelpoisemmaksi hoidettavan kognitiivisen tot-
mintakyvyn seurannassa. Hoidettavien pdivittdisen selviytymisen seurantaan valituista
testeistd (Nosger ja IADL/ Huhtasuo) nimikkohoitajat olivat kokemuksiensa perusteella sitéd
mieltd, ettd eri kysymykset ja niihin annetut vastausvaihtoehdot sinélldéin eivét antaneet riit-
tavin perusteellista kuvaa hoidettavien hoidon ja hoivan tarpeesta, koska varsin moni hoi-
dettavista selviytyi kyseisist4 asioista, mutta tarvitsi kaikessa toiminnassaan kokoaikaisen
ohjaajan ja perddnkatsojan. Nimikkohoitajien késityksien mukaan testien tuloksiin vaikutti
my0s vuorokauden aika seki se milli tavoin hoidettava oli nukkunut edellisen yon ja kuinka

péivé kaiken kaikkiaan oli lihtenyt kéyntiin.

Hoitavien omaisten jaksamisen seurantaan valituista testeistd ( Beckin-, GHQ-, ja CES-D-
testit) poistimme Beckin testin heti kokeilun alkuvaiheessa, koska sen kysymyksissi esiinty-
neen hoitavan omaisen mahdollisia itsetuhoajatuksia siséltdvit osiot tuntuivat nimikkohoi-
tajista sekd minusta tutkijana liian uskaliailta esitt44 omaisille, joista hyvin moni néytti olevan

kovin uupunut ldhes vaipumassa epétoivoon liheisensi sairauden takia.

Nimikkohoitajien kokemuksiin perustuvien kisitysten mukaan kokeiluun osallistuvien
kuntien sosiaali- ja terveydenhuoltohenkilosto tiesi kokeilutoiminnasta yllattavan véhén,
kaikesta tiedottamisesta huolimatta. Ne yksittdiset kotihoitokeskusten tydntekijit, terveys-
keskusliakdrit ja lyhythoitoa tarjoavien yksikkojen tydntekijit, joiden kanssa nimikkohoitajat
olivat yhteistyossd henkil6kohtaisesti tiesivit kokeilusta ja valtaosin heilld tuntui olleen siitd
varsin mydnteinen késitys. Tosin nimikkohoitajat olivat kohdanneet myos niitéd tyontekijoité,
Jotka olivat suunnattomasti ihmetelleet kuinka ammattikoulutettu hoitaja voi tehdd jotain

tuon tapaisia tyotd....

Projektin loppuvaiheessa nimikkohoitajat haastattelivat kokeiluun osallistuvien kuntien
useita sosiaali-ja terveystoimen viranhaltijoita kysellen heiddn kisityksidén siitd kuinka

dementoituvien hoito tulisi jarjestd. Kaikki haastatellut olivat olleet sitd mieltd, sairauden
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mahdollisimman varhainen diagnosointi, asiakkaiden tutkimuksiin ohjaaminen ja hoito seké
hoitavien omaisten tukeminen ovat erittiin tirkeits asioita, mutta etenkin terveyskeskuslas-
kérit olivat kyseenalaistaneet sen, kuinka saada resurssit riittdméin tdhén toimintaan. Lahes
kaikki haastateltavat olivat myds sitd mielts, ettd dementoituva ja hoitava omainen tulisi
diagnoosin varmistumisen jilkeen ohjata lidkdrin mdcdrdykselld valvotun kotisairaanhoidon
piiriin, mik&li hoitava omainen siihen suinkin suostuu. Haastellut terveyskeskusldakarit olivat
my®0s sitd mieltd, ettd sairastuneen tilanne ja todellinen avuntarve tulisi vastaanottoa huo-
mattavasti paremmin esille kotikdynnin yhteydessd, mutta tdmé oli suuresti aikaresurs-
sikysymys (Hamiéldinen M. 1999). Useimmat niistd haastatelluista terveyskeskusladkéreistéd
eivit olleet tulleet ajatelleeksi, ettd dementoituva hoidettava tarvitsisi lyhythoitojaksolla
suunnitelmallisesti toteutettua kuntoutusta, heidén ajatuksensa oli ollut, ettéd jakso on vain

hoitavan omaisen loma (emt.).

Témin tukikokeilun projektityontekijit ndyttivit olleen lihes kolme vuotisen eri pituisia ja
varsin erilaisia haasteita siséltineen kokemuksensa perusteella sitd mieltd, ettd kyseinen
toimintamalli soveltuisi erittdin hyvin dementiapotilaiden kotihoidon tukitoimintaan. Nimik-
kohoitajien kokemuksiin perustuvien késitysten mukaan dementoituvan sekéd hoitavan
omaisen auttaminen ja tukeminen tulisi kuitenkin aloittaa jo huomattavasti aikaisemmassa
vaiheessa, mieluiten heti sairauden toteamisen jilkeen. Dementoituvan henkilon sairauden
alkuvaiheessa apua tulisi olla tarjolla esim. puoli paivii kerran kuukaudessa ja tallsin apu
kasittdisi ennen kaikkea seki sairastuneen ettéd hoitavan omaisen ohjausta ja neuvontaa.
Seuraavaksi avunsaantimahdollisuus vosi lisdfintya siten, etti sité olisi tarjolla hoidettavan
ja hoitavan omaisen yksil6llisen tarpeen mukaan %-1' péivdian kuukaudessa, joka mah-
dollistaisi hoitavalle omaiselle vapaapiivin. Vihitellen avun tulisi kisittéisi hoidettavien ja
hoitavien omaisten yksilllisen tarpeen mukaan myos enemméin konkreettista hoitoa ja hoi-
vaa. Dementoituvan sairauden, hoidon ja hoivan tarpeen lisdfintyessd apua ja tukea tulisi vé-
hitellen lisétd periaatteella “askel edelld”, jotta olisi mahdollista ennaltaehkaistd hoitavan
omaisen uupuminen. Nimikkohoitajien kokemuksien mukaan dementoituvan henkil6n koti-

hoidon ylldpitdmisen kantavin peruskivi on huolehtiminen hoitavan omaisen jaksamisesta
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hyvinvoinnista ja tyytyviisyydestd eldméin. Nimikkohoitajat ndkivit tdméntapaisen toimin-
nan merkityksen erityisesti hoidettavan sek# hoitavan omaisen turvallisuuden tunteen ylla-
pitdjand. Nimikkohoitajat nédkivét toteutetun interventiomallin mahdollisuutena reaaliseen
toivon ylldpitdmiseen, johon caring-kisitteen osa-alueiden mukainen toiminta, etenkin

ammattihoitajan aito ldsn4olo voisi tarjota mahdollisuuden.
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5 POHDINTA

Tadmé tutkimus on osa koko Eteld-Karjalan Dementiayhdistys ry:n aloitteesta toteutettua
kotona hoidettavien keskivaikeasti ja vaikeasti dementoituneiden ja heitd hoitavien omaisten
tukikokeilua, Tdssd Rinnalla kulkien - vierelld kokien lisensiaatin tySksi tarkoitetussa hoita-
misen ja hoivan nikdkulmasta toteutetussa gerontologian ja kansanterveystieteiden alaan
kuuluvassa tutkimusraportissa olen analysoinut ja kuvannut tutkimusaineistoa, joka perustuu
kolmevuotiseen suunnitelmallisesti toteutettuun keskivaikeasti ja vaikeasti dementoituneiden
henkiléiden kotihoidon ja heitd hoitavien omaisten tukikokeiluun. Tukitoiminta, jota edelsi
palvelutarvekartoitus, toteutettiin kolmen asukasluvultaan suurimman Eteld-Karjalan sai-
raanhoitopiiriin kuuluvan kunnan alueella ajalla 9/1996-5/1999. Tyontekijoiden palkkaa-
misen toimintaa varten mahdollisti Raha-automaattiyhdistys ry:n méirdaikainen projekti-

rahoitus.

Tukikokeilun tarkoituksena oli saada arkipdivin kdytdnnon tilanteisiin perustuvaa tietoa de-
mentoituvien henkildiden ja heitd hoitavien omaisten eliméist4, avun ja tuen tarpeesta, saada
eviitid dementoituvan ja hoitavan omaisen kohtaamista ja kotihoitoa tukevien toi-menpitei-
den suunnittelua varten. Tukikokeilussa ei ole ollut kyse ruudin uudelleen keksimisesti.
Tarkoituksena oli 16yt44 uusia ndkokulmia ja keinoja ohjata eri tilanteissa dementoituvien
ja heitd hoitavien omaisten kanssa toimivia henkiloitd, ammattihoitajia, vapaaehtoistyon-
tekijoitd, opiskelijoita sekd dementoituvan henkilon ja hoitavan omaisen muita ldheisid. Tamé
Eteli-Karjalan Dementiayhdistys ry:n aloitteesta toteutettu kotihoidon tukitoiminta tarjosi
seuruumahdollisuuden 84 kotona hoidettavan keskivaikeasti ja vaikeasti dementoituneen ja
hoitavan omaisen eliméin, mahdollisuuden kuoria sipulia pintaa syvemmalle. Pitkén seuruu-
ajan tavoitteena oli varmistaa keréttivin aineiston luotettavuutta ja aineistoa analysoimalla

esiin nousevien ilmididen toistuvuutta.

Tavoitteenani oli listitéd tutkimuksen validiteettia ja reabiliteettia kdyttdmélld aineistotriangu-

laatiota (nimikkohoitajien kenttityomerkinnit, puolivuosittain kirjoittamat esseet, tyonteki-
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joiden puolivuosittain toistamat testit, yhteistyopalaveri muistiot ja omaishoitajilta saatu kir-
jallinen palaute). Toisaalta Gronforsin (1982) mukaan laadullisessa tutkimuksessa tutki-
muksen validiutta on mahdollista osoittaa my6s kuvaamalla tutkimusprosessi mahdolli-
simman yksityiskohtaisesti. T#ss# tutkimuksessa olen yrittédnyt kuvata mahdollisimman hyvin
aineiston perustana olevan kotihoidon tukitoiminnan suunnittelua, kokeilutoiminnan toteu-
tusta ja omaishoitajien kokemuksia, tilannekuvauksia dementoituvan ldheisensé hoitamiseen
liittyvisté haasteista ja hyvistd hetkistd sekd kotihoidon pééttymiseen vaikuttaneita tekijoista.
Lisiksi olen havainnollistanut tilanteita suorilla lainauksilla jittden pois asiakkaiden nimet

ja muut mahdollisesti paljastavat yksityiskohdat.

5.1 Palvelutarveintervention toteutuminen

Téssd kotihoidon tukikokeilussa projektityontekijit, viisi nimikkohoitajaa, toimivat havain-
noitsijoina, tutkimusaineiston kerd#jind seki hoidettavien ja hoitavien omaisten sosiaalisena
tukena. Sosiaalinen tuki toteutui nimikkohoitajien konkreettisena apuna asiakkaiden, de-
mentoituva henkilo ja hoitava omainen, piivittdiseen eldméain liittyneissé tilanteissa huomi-
oiden autettavien yksilolliset tarpeet, eliméntavat ja tottumukset seka hoidettavan sairaus
ja hoitavan omaisen fyysisen seki henkisen jaksamisen. Toiminnan tavoitteena oli autettavien
hyvi eldmi ja dementoituvan henkilén kotihoitomahdollisuuksien ylldpitaminen. Nimikko-
hoitajien toiminnassa niyttd4 toteutuneen hoitotieteeseen perustuvan caring-kisitteen eri

osa-alueet.

Toimintamallin mahdollistama aikaresurssi 3-4 tuntia/kdyntikerta nayttds nimikkohoitajien
mukaan olleen sekd mahdollisuus ettd velvoite aitoon ldsniolemiseen hoidettavan ja hoitavan
omaisen yksilollisten tarpeiden havainnointiin ja kuulemiseen. Hyvén hoitosuhteen aikaan-
saaminen ndyttdd nimikkohoitajien kenttityomerkintdjen mukaan edellyttineen asiakkaan
eldménhistorian, yksil6llisten tapojen ja tottumusten tuntemista, hoidettavan ja hoitavan

omaisen aitoa kuulemista, hoitajan kiinnostusta hoidettavaansa ja hinen sairauttaan seké
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jéljelld olevia taitojaan kohtaan, aitoa lisnéoloa, rinnalla kulkemista, taitoa viestitt44 sanalli-
sesti ja sanattomasti mind olen nyt sinua varten, dementoivasta sairaudesta huolimatta sind

olet ainutlaatuinen, arvokas ihminen.

Vastavuoroisen luottamuksellisen asiakassuhteen aikaansaaminen ndyttdi edellytténeen ni-
mikkohoitajilta todellista fyysisti ja henkistd hoidettavan ja hoitavan omaisen kulloisessakin
tilanteessa lidsniioloa, dementian aitheuttamien haasteiden kohtaamista. Dementoituvan hen-
kilon sairauden edetessd, dementiasumun yhi tihentyessd, heikentéessé sairastuneen toimin-
takykyd ja aiheuttaessa yhi lisdéintyvissd méérin hoidon ja hoivan tarvetta , saman véhitellen
tutuksi tulleen nimikkohoitajan pelkk jatkuvan ldsnidolon merkitys ndyttdd kasvaneen, lisdn-
neen hoidettavan sekd omaisen kokemaa turvallisuutta seki tyontekijan mahdollisuuksia
luoda jérjestelmillisyyttd hoidettavan sekid hoitavan omaisen eldmé#n, kts. carin-
kisite:esteettisyys. Tilanteiden hetkittiisyys, keskivaikeasti ja vaikeasti dementoituneen hoi-
dettavan siirtyminen ajatusmaailmassaan ja sen seurauksena usein mygs toiminnassaan ajasta
ja paikasta toiseen niytti asettaneen nimikkohoitajien toiminnalle jatkuvia haasteita, tehden
kulloisestakin auttamistilanteesta tietylld tavalla ennalta arvaamattoman. Nimikkohoitajien
toiminta keskivaikeasti ja vaikeasti dementoituneiden seké heitd hoitavien omaisten puolesta-
puhujina, asianajajina nayttad edellyttdneen tyontekijoiltd sekéd rohkeutta ettd rakkautta tyoté

ja asiakkaita kohtaan.
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aito lasndoleminen: -
kuunteleminen, yhteistyd,

ei voi vetdytyéd
kiireen taakse

hetkittiisyys: 4W vastavuoroisuu

edellytys, kyky siirtys tuottaa asiakkaille
hoidettavan rinnalla ajasta ja hyvid hetkid, kyky kok®
tilanteesta toiseen itse onnistumisen iloa

esteettisyys: 4
; mm. taito 16ytid vaikeasti £

§8 dementoituneenkin vahva4
’ taito '

rakkaus:
sitoutuminen tydohoén

Kuvio 12 Caring-kiisitteen osa-alueiden toteutuminen dementoituvien kotihoidon

tukitoiminnassa

Tutkimusraportin laatimista varten pyysin tai nimikkohoitajat pyysivét jokaisen hoitosuhteen
alkuvaiheessa asiakkailta kirjallisen luvan tukitoiminnan yhteydessi keréttyjen asiakastietojen
kayttamiseksi tutkimusaineistona. Lis#ksi olin saanut tutkimusluvan Eteld-Karjalan keskus-
sairaalan eettiseltd toimikunnalta ja tutkimukseen osallistuvien kuntien johtavilta sosiaali-
ja/tai terveystoimen viranhaltijoilta ja mahdollista potilaspapereihin tutustumista varten myos

Sosiaali-ja terveysministeritlti.

KenttatydomerkintSjen ja puolivuosittain toistettujen testien lisdksi nimikkohoitajat kertoivat
havainnoistaan ja kokemuksistaan tutkijan, pitdmissd yhteisissd palavereissa, tiimipalave-

reissa, saaden ndiden palaverien yhteydessi toisiltaan ja projektivastaavalta tukea ja ohjausta.
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Lisiksi nimikkohoitajilla oli tarvittaessa milloin vain (myds iltaisin ja viikonloppuisin) mah-
dollisuus puhelimitse saada ohjausta ja neuvoja projektivastaavalta. On huomattava, etti

tutkija sekd projektityontekijit ovat terveydenhuoltoalan ammattilaisia, siis salassapitovel-

vollisia.

5.2  Aineiston luotettavuus

Osa tutkimuksen aineistosta perustuu varsin pitkiin lihes kolme vuotta kesténeisiin
asiakassuhteisiin, joten lienee perusteltua olettaa, ettd sekd hoidettava ettd hoitava omainen
tottuivat aineiston kerédjani toimineen nimikkohoitajan Eisnédoloon. Toisaalta nimikkohoita-
jien ldsniiolon vaikutusta havainnointitilanteissa on vaikea, jopa mahdoton arvioida. Hoidet-
tava ja hoitava omainen ovat toistuvista seurantakerroista huolimatta saattaneet toimia ni-
mikkohoitajan paikalla ollessa tavalla, jota he odottivat ammattihoitajan haluavan nghda.
Vuorokauden 24 tunnista kolme-nelja tuntia késittdva seuranta- ja yhteistoiminta-aika on
kuitenkin vain pieni osa. Tdssé tutkimuksessa on huomattava, etti kirjaajina toimineet nimik-
kohoitajat tapasivat osan tutkittavistaan useita kymmenié jopa satoja kertoja viipyen tilan-
teissa kulloinkin vihintédn 3-4 tuntia kerrallaan. Koska pisimmiéit aktiiviset hoitoajat olivat
2 v 8 kk ja hoitaja saattoi olla auttamassa jopa kaksi kertaa viikossa neljd tuntia kerrallaan
tarkoittaa tdmé ettd yhden autettavan kohdalla seurantaan kiytettyd aikaa kertyi enimmillidsin
jopa yli 1000 tuntia (n.1030 h). On siis varsin todenn#kdistd ettd asiakastilanteiden havain-
not on tehty perusteellisesti. Tutkimusaineistoa kertyi ennakko-oletukseni mukaan erittdin

runsaasti, jopa niin paljon, ettd sen késittely on ajoittain ollut eritt4in tydlasta.

Kotihoidon tukitoiminnan yhteydessi nimikkohoitajat kirjasivat havaintonsa tyopdivin pat-
teeksi ldhes paivittdin.(kts. Gronfors 1982). Nimikkohoitajién havainnointi on saattanut olla
subjektiivista toimintaa, johon on voinut vaikuttaa havainnoitsijoiden ennakko-odotukset.
Néin he mahdollisesti ovat suunnanneet havaintojensa teon siten, ettid osa hoidettavaan ja

hoitavaan omaiseen seké heidén viliseensd vuorovaikutukseen liittyvistd merkittdvistakin
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hoitavaan omaiseen seki heidin viliseensd vuorovaikutukseen liittyvistd merkittévistikin

asioista on saattanut jiid4d huomaamatta. (Eskola ja Suoranta 1998).

Mikali tutkimus haluttaisiin, toistaa olisi 16ydettdvd mahdollisimman samanlaiset asiakkaat
(hoidettava ja hoitava omainen), projektityontekijit ja samanlaisen palvelujirjestelmén omaa-
vat kunnat. Ottaen huomioon dementiapotilaiden hoidossa viime vuosina tapahtuneen kehi-
tyksen tismilleen samankaltaisten olosuhteiden aikaan saaminen lienee mahdotonta. Tahén
vaikuttaa ennen kaikkea se, etti uutta tutkittua tietoa on nykyiselldin kiytettdavissd huomat-
tavasti enemmiin kuin vuonna 1996. Samoin nyKyiselldZin on saatavissa erittdin runsaasti sekd
hoidettaville ettd hoitaville omaisille tarkoitettuja opaslehtisid, liite 12. Lisdksi yleinen de-
mentiatietous on eri tasolla kuin vuonna 1996 (erilaiset lehtikirjoistukset, aihetta késittelevd
kirjallisuus, radio- ja tv-ohjelmat, eri puolella Suomea Raha-automaattiyhdistys ry:n rahoi-
tuksella toteutettu dementianeuvonta). Tamai vaikuttaa ennen kaikkea muistiongelmista kar-
sivien henkil6iden tutkimuksiin- ja hoitoon hakeutumiseen ja siihen, ettd esim. Alzheimerin
taudin varhaisemman diagnosoinnin takia sairauden hoito tdsmalidkkeilld (Aricept, Exelon
ja Reminyl) on mahdollista aloittaa aiemmin ja nédin yrittdd vaikuttaa myos kemiallisesti sai-

rastuneen toimintakyvyn séilymiseen ja tukea pidempéin kotihoitomahdollisuuksia.

5.3  Tutkijan subjektiiviset kihtokohdat

Padosin laadullisin menetelmin keritty aineisto on aina tutkijakohtaista eli tutkimusaineistoa
on syyta tarkastella tutkijan subjektiivisista lahtokohdista. Téssé tutkimuksessa on huomioi-
tava aineiston kerddjien, nimikkohoitajien, seké tutkijan terveydenhuollon ammatillinen
tausta, koulutus ja tySkokemus. Tdmin liséksi on huomattava nimikkohoitajien ja tutkijan
tyoskennelleen pitkédsn nhﬁenomaan dementiapotilaiden ja heitd hoitavien omaisten kanssa.
Toisaalta aikaisemman tyokokemuksen dementiapotilaiden kanssa voinee katsoa osaltaan

olevan jopa edellytys ymmartaa hoidettavien ja hoitavien omaisten kéyttaytymista ja kayt-
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tamai kieltd.

Tutkijana olen ollut erittdin syvélld mukana tutkimuskohteina olleiden perheiden eldméntilan-
teissa. Tdstd johtuen aineiston kisittely on ollut aika-ajoin erittdin raskasta.Lukiessani toistu-
vasti eri nimikkohoitajien kenttédtyomerkint6jd, omaishoitajien haastatteluja ja omaisten kir-
jeitd olen voinut ja joutunut toistuvasti eldytyméiin niiden ihmisten aika-ajoin erittéin vai-
keisiin eldménvaiheisiin. Olen joutunut timén aineiston kanssa tyoskennellesséni toteamaan,
ettd muistin ja kognitiivisen toimintakyvyn heiketessé ei auta viriketoiminta eiké lddkehoidot
vaan ennen kaikkea tosiasioiden hyviksyminen, tilanteeseen asennoituminen ja pyrkimys
yllipitds hoidettavan jéljelld olevia taitoja ja ohjata seké tukea hoitavaa omaista hdnen haas-
teellisessa tehtivisséddn. Toisinaan olen jopa fyysiseni kipuna aistinut sen sanoinkuvaamat-
toman sitkeyden ja periksi antamattomuuden, jota dementoituvaa ldheistdén hoitavat omaiset
- etenkin itsekin monisairaat ja idkk&at aviopuolisot - ovat osittaneet yrittdessdén jatkaa vihi-
tellen yhd enemmén hoitoa ja hoivaa tarvitsevan ldheisensi kotihoitoa. Kun yhteiskunnas-
samme kysytédin keitd ne sankarit ovat, olisi mielesténi tdmin tutkimuksen tulosten pohjalta
nykyistéd paljon useammin syyt4 muistaa idkkiité ja varsinkin dementoituvia ldheisidén péi-
vistéd toiseen hoitavia omaisia - muutenkin kuin juhlapuheissa. Valitettavasti en ole vield
tdhdn mennessi 16ytényt keinoa kuinka kuvata ndiden hoito-ja hoivatilanteiden tunnelmia,
iloja ja suruja, sitd kuinka pienistd onnistumisista ja onnenmurusista hoitava omainen saa
voimaa jaksaa eteenpdin siten, ettd paitdjit todella ymmirtéisivét ndiden omaisten tyon ar-

VOIL.

Oma thmiskésitykseni, pitkdaikainen tySkokemukseni pitkdaikaissairaiden ja vanhusten pa-
rissa, 4%z vuotinen toimintani dementianeuvojana Etel4-Karjalan sairaanhoitopiiriin kuuluvien
kuntien alueellla ja gerontologian ja kansanterveystieteen opintoni Jyviskyladn yliopistossa
Terveystieteiden laitokselia ovat ohjanneet toimintaani valitessani tutkimukseni aiheen, ke-
hittdesséni toimintamallin puoli pdiva4 perheessd - yhdessd ei puolesta, mééritellessini

tutkimustehtévit, valitessani aineiston keruumenetelmét seké analyysitavan.
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Ammattitraditioni tissd tydssi tarkoittaa ensisijaisesti hoitotieteen ja terveysgerontologian
mukaista orientaatiota, tavoitetta saada tutkittua tietoa, joka auttaisi edistiméén dementoi-
tuvien henkildiden kotihoitomahdollisuuksia ja hoitavien omaisten mahdollisuuksia hoitaa
ja hoivata ldheistéin siten, ettid liheisen dementiaoireita aiheuttavan sairauden haitoista ja
vihitellen lis#fintyvistd rajoitteista huolimatta seki sairastuneella etté hoitavalla omaisella
olisi mahdollisuus yksildlliseen, hyviin eliméin ja asua omassa kodissaan mahdollisimman

pitkasn.

Gronforsin (1982) mukaan subjektiivisen tiedon merkittivyyteen vaikuttaa aina aika, paikka,
sosiaalinen tilanne, kieli ja kisiteltidvin aiheen intiimiys. Tédssi tutkimuksessa jokainen asia-
kastilanne osoittautui ainutkertaiseksi. Sithen vaikuttavia tekijoitd olivat mm. hoidettavan
ikd ja sukupuoli, dementiaoireita aiheuttava sairaus, dementia-aste, kaytettévissi olevat
kommunikointikeinot (sanallinen ja sanaton viestinté, kosketus esim. kédskynkkaé-kévely)
dementioireita aiheuttavan sairauden kesto, hoidettavalle mairatty ladkitys, dementoituvan
henkilon mahdolliset muut sairaudet, hoitavan omaisen ik ja terveys, hoitosuhteen kesto,
hoitavan omaisen sukulaisuussuhde hoidettavaan, omaisen asuminen hoidettavansa kanssa,
hoidettavan ja omaisen sopeutuminen tilanteeseen, muiden lidheisten osallistuminen demen-
toituvan henkilén hoitoon seki hoidettavan ja hoitavan omaisen kéytettivissd olevat muut

kuntakohtaisesti hyvinkin erilaiset palvelut.

5.4 Tutkimuksen esiin nostamia seikkoja

Tami tukikokeilu vahvisti aikaisempien aihetta késittelevien tutkimustulosten ja kdytdnnon
kokemuksen pohjalta muodostamaani ennakko kisitystd dementoituvien henkiléiden koti-
hoidon tukemiseen Liittyvisti haasteista, ennen kaikkea késitysténi siité, ettd hoitavan omai-
sen hyvinvointi ja jaksaminen on yksi dementoituvan liheisen kotihoidon onnistumisen
perusasioita. Tutkimus osoitti myos tutkittavan ilmitn, liheisen dementoitumisen, arkaluon-

teisuuden; sen kuinka voimakkaasti hoitava omainen usein viimeiseen saakka haluaa suojata



161

hoidettavansa degeneroivan vihitellen etenevin sairauden riisumaa ihmiskuvaa osaavana

puolisona, &itin4, isdni.

Tutkimus osoitti dementiaoireita aiheuttavien sairauksien riisuvan sairastuneen péivittdisessé
eldmissd selviytymiseen vaadittavia taitoja hyvin yksilollisesti. Vaikka dementoituvien asiak-
kaiden (84) sairauden etenemisessi, hoidon ja hoivan tarpeessa on havaittavissa yhteisidkin
piirteitd, osoittautui jokainen asiakastilanne olevan kuitenkin erilainen. Perusteellisen tutustu-
misen jilkeen nimikkohoitajat havaitsivat jokaisesta, erittdin vaikeasti dementoituneestakin
hoidettavasta jonkin jiljelld olevan taidon, esim. halu likkkua ja ulkoilla, soitto-, laulu-,
késityd-, runonlausuntataito. Tdmén taidon esiinnostaminen ndytti tuottavan hoidettavalle
ja myds hoitavalle omaiselle onnistumisen hetkid. Mm. Alenin ym. (1997) mukaan esim.
liikunta onkin erityisen tirke#i juuri pitk#daikaissairauksia sairastaville, koska sairaus sindl-
la4n helposti passivoi ihmisti. Tassé tutkimuksessa nimikkohoitajien merkintdjen mukaan
hoidettavan kanssa rauhallisesti suoritetut, usein melko pitkétkin ulkoilulenkit néyttivét tuot-
taneen iloa hoidettavalle ja vaikuttaneen monin tavoin myénteisesti hdnen péivé- ja yoryt-
miinsd (ruokailu, nukkuminen, yleinen levollisuus jne). Rantamaan ym. (1997) mukaan séédn-
nollisells litkunnalla on voitu osoittaa jopa olevan mahdoliista parantaa hoidettavien fyysisti
kuntoa ja yllépitda toimintakykya. Toisaalta nimikkohoitajan ulkoillessa hoidettavan kanssa,
vaikka vain istuen rinnakkain pihakeinussa, hoitava omainen sai kipeésti kaipaamansa
hengghdystauon, aikaa itselleen. Tdmén tutkimuksen mukaan yhdessd nimikkohoitajan kans-
sa suoritettu ulkoilu néytti rytmittdvin sekd dementoituvan henkilon ettd hoitavan omaisen

pdivi- ja viikkorytmid.

Nimikkohoitajien kenttatyomerkinttjen pohjalta muodostin kuvioita, joiden avulla tarkoituk-
senani on ilmaista dementoituvan henkilén kotihoidon onnistumiseen vaikuttavia tekijoité,
suunnittelemani intervention keskeisimmiit sosiaalisen tuen mukaiset toiminot hoidettavan,
vihintdin keskivaikeasti dementoituneen henkilon, kanssa seki ldheistdéin hoitavan omaisen

kanssa.
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dementoituvan
kotihoitoon

Kuvio 8 Hoito- ja hoivatilanteisiin vaikuttavia tekijoita
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Kuvio 9 Nimikkohoitajan apu ja tuki dementoituvalle kotona hoidettavalle
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Kuvio 10 Nimikkohoitajan apu ja tuki liheistiéin hoitavalle omaiselle

Myé6s dementoituvaa ldheistdsin hoitavien omaisten (84) tiedon-, avun- ja tuentarve
osoittautui nimikkohoitajien merkintjen mukaan olevan erittdin yksilollinen, niin ikdén
asiakas-, aika- paikka ja tilannesidonnainen esim. oliko omainen saanut nukkua y6ll4, oliko
hoidettavalla esiintynyt hairickayttdytymistd, minkilaista palautetta hoitava omainen oli
saanut muilta liheisilts ja ammattihenkildstoltd, kuinka dementoituvan laheisen lyhythoito-
jakso oli onnistunut jne . Nimikkohoitajien mukaan dementoituvaa ldheistdasn hoitavien
omaisten ilonaiheita ndyttévit olleen pitkd, jopa yli 60 vuotta, yhdessd eletty elimé, hoi-
dettavan pienikin kiitollisuuden osoitus siit4, ettd sai olla kotona ja toisaalta my0s se, ettd
hoitava omainen voi kokea olevansa tarpeellinen, tirked ihminen hoidettavalleen. Varsinkin
viime mainittu n#ytti4 antavan merkityksen monen iskkéasn laheistddn hoitavan omaisen

eldamalle.

Omaiset ndyttivit toisaalta kokeneen erittiin vaikeana sidottuna olemisen, eli sen ettd mité
pidemmiille Iiheisen dementoiva sairaus eteni, sitd enemméin hoidettava ja hoitava omainen

jéividt yksin ja niin omaisen mahdollisuudet omaan aikaan rajoittui rajoittumistaan. Hoidet-
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tavan puhe- ja ajattelukyvyn heiketessi omaishoitajalla ei ndyttényt paivikausiin olleen edes
juttukaveria, yhtésn ainoaa ihmistd, jolle olisi voinut puhua, jonka kanssa vaihtaa ajatuksia,
joka olisi ymmértinyt mistd on kyse, “eihdn tdtd kaikkea voi puhua edes lapsille, ei ne
kuitenkaan usko eivdtkd ymmadrrd... ”. Nimikkohoitaja-apu néyttidkin tuoneen helpotusta
ensisijaisesti juuri tihén asiaan. Nimikkohoitajasta omainen néyttd4 saaneen tdysijdrkisen
keskustelukumppanin, joka oli ammatti-ihminen, mutta tutuksi tultuaan paljon enemmdn

kuin ammattiauttaja, ehkd ammattiystdava.

Hoitavia omaisia niyttd4 uuvuttaneen huomattavasti enemmén hoidettavan kdyttiytymisen
muuttuminen (jatkuva levottomuus, touhuaminen, epiluuloisuus, hermostuneisuus, kyvytts-
myys tuntea omia liheisidzin, puolisoaan, lapsiaan, ruualla sotkeminen, puhetyylin muuttu-
minen) kuin pelkkd muistamattomuus. Haastatellessani nimikkohoitajat vuosi kotihoidon
tukikokeilun p#ittymisen jilkeen, jokainen pohti sitd kuinka vaikea hoitavan omaisen oli
ollut siirtds ldheisen sairaudesta saamaansa tietoa ja ohjausta oivalluksiksi arkipdivin
tilanteissa. Tutkimus osoitti, ettd nimikkohoitajien jutellessa omainen saattoi monisanaisesti
kuvata kuinka hiin ymmirtii# hoidettavan poikkeavan kiyttdytymisen johtuvan nimenomaan
tistd dementiasairaudesta, mutta kun hoidettava kirota pardytteli oikein reippaasti, sama
omainen kuitenkin tuskaantuneena ihmetteli mistd kummasta tdmé puhetyylin muuttuminen

saattoi johtua.

Omainen ndyttdi kokeneen vaikeana eri vaatimusten ristipaineen, halu hoitaa ja toisaalta ei
end4 jaksaisi. Tyossdkdyvit omaiset, puolisot, tytér- ja poikaomaishoitajat, nayttavit nimik-
kohoitajien mukaan kokeneen ristiriitaa my&s eri tahojen velvoitteiden ( tyd, oma perhe, de-
mentoituvan Eiheisen vihitellen lisdzintyva hoidon-, hoivan- ja avuntarve) vililla. Tyonteki-
joiden mukaan mySs ammattihenkiloston (ladkéri, ammattihoitaja) esittimét dementoituvan
henkilon hoitoa késittévit viestit niyttévit olleen keskenizin varsin ristiriitaisia: “kylld teiddn
tulee hoitaa ldheisenne/ ette te mitenkdidn voi hoitaa kotona ndin vaikeasti sairasta henkil-
od”. Tutkimusaineisto nostaa pohdittavaksi kysymyksen myds siitd kuinka vaikeasti sairasta

ihmistd yhteiskunta voi edellyttii ikk#an omaisen hoitavan (89 vuotias puoliso, 93 vuotias
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diti jne.) tai kuinka vaikeasti sairaat idkkadt henkil6t (hoitava omainen kokenut useita
aivohalvauksia, hoidettava keskivaikeasti dementoitunut jne.) yhteiskunta voi jattda asumaan

keskeniin.

Tutkimus osoitti ainakin niiden kokeiluun osallistuneiden eteld-karjalaisten kuntien alueella
monen miehen ottaneen tySeliménjilkeiseksi eldiméantehtivikseen dementoituvan vaimonsa
hoitamisen ja hoitavan kotona erittiin vaikeasti dementoitunutta, paljon perushoitoa tarvit-
sevaa puolisoaan. Lukiessani nimikkohoitajien kenttityomerkintoji kerta toisensa jilkeen
minulle vihitellen hahmottui mielikuva, etts kaikkein sisukkaimmat omaishoitajat olivat juuri
ne, joilla itselldzinkin oli jokin tai useitakin sairauksia, kun ei itsekddn ole terve, ymmadrtdd
ehkd paremmin toisenkin vajavuutta. Monet puolisot nayttavétkin toimineen erittdin pit-
kaan ja sisukkaasti periaatteella kaveria ei jdtetd. Tutkimustulosten mukaan dementoitunutta
laheistdéin hoitavat puolisot ndyttdvdt kotihoitovaiheen aikana pikkuhiljaa liukuneen
erddnlaiseen kotileskeyteen. Puoliso oli fyysisesti siind rinnalla, mutta kuitenkin péivé péi-
viltd, viikko viikolta, kuukausi kuukaudelta ja vuosi vuodelta yhd enemméan omassa maail-
massaan. Hoitava puoliso ndyttdd kaytannéllisesti katsoen olleen tdysin yksin ja kuitenkin
avioliiton sitein sidottuna hoidettavaansa. Kotihoidon jatkuessa tai dementoituvan liheisen
siirryttyd pitkdaikaishoitoon yhi useampi kotileski tai laitosleski néyttdakin joutuvan kysy-
méin itseltddn mit4 hén saa ja voi tehdd omalla eldmilldin liheisen kenties vuosia jatkuvan

taydellisen avuttomuuden tai laitoshoidon aikana.

Tutkimus osoitti dementoituvaa liheistésin hoitavien omaisten selviytyneen erilaisten perhe-
kohtaiset rutiinien, asioiden yksinkertaistamisen, epéjérjestyksen (tuolit kumoon illalla) sietd-
misen, omien harrastusten kotiin siirtdmisen (puutarhaty6t, késityot, lukeminen, musiikin
kuuntelu, tv:n katsominen, ristisanatehtiivit, uskonnollinen eliménasenne, omatekoiset apu-
keinot ja joillakin alkoholi) avulla. Nimikkohoitaja-avun turvin omainen sai suunnitelmal-
lisesti toistuen omaa aikaa, mahdollisuuden osallistua myds kodin ulkopuolisiin harrastuksiin,
kuoroharjoitukset, uimahallissa, punttisalilla, ostoksilla ja mokilld kdynti jne., tai mahdol-

lisuuden hoitaa terveyttiin, kidyda rauhallisesti asioilla, rakentaa uudelleen sosiaalisia suh-
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teita. Samalla tavoin kuin hoidettavien auttamisesta muodostin nimikkohoitajien merkintdjen

pohjalta kuvion, jonka avulla kuvaan toiminnan kehittdmisehdotuksia.
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Kuvio 11 Nimikkohoitajien esittiimis toimintamallin kehittimisehdotuksia

Tukikokeilun yhteydessd nimikkohoitajien tekemeien havaintojen mukaan dementoituvien
henkiléiden ja hoitavien omaisten ohjaaminen ja auttaminen olisi aloitettava nykyistd var-
haisemmassa vaiheessa, mahdollisimman pian dementiaoireita atheuttavan sairauden alussa.
Nimikkohoitajien kokemuksiin perustuvien kisityksien mukaan omaishoitajia olisi koko ajan
tuettava eldméin ja rakentamaan omaa eldméizinsi samalla kun he hoitavat ja hoivaavat de-
mentoituvaa ldheistdfin. Omaisen ohjaaminen ja tukeminen terveeseen itsekkyyteen kannus-
taisi hantéd kdyttdmiin olemassa olevia palveluja riittdvan ajoissa ja siten ehké olisi mah-

dollista jatkaa dementoituvan ldheisen kotihoidon kokonaisaikaa.

Tutkimuksen mukaan néytté4 ettd dementoituvan henkilon ja hiantd hoitavan omaisen, kum-
mankin, eldméin tulisi olla mahdollisimman tavallisen eldmén kaltaista vaikka dementoiva

sairaus tuo sairastuneen paivittdiseen eliméi#n laaja-alaisen toimintakyvyn heikkenemisen ja
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vahitellen lisdéntyvia ongelmia. Tilanteesta selviytydkseen sairastunut henkil6 tarvitsee ldhei-
siddn tai hoitotyon ammattilaisia - mieluiten yhden vihitellen tutuksi tulevan hoitajan ja

hoitava omainen tietoa, tukea ja kdytdnnon apua.

Nimikkohoitajat niyttévit kokeneen tydnsd mielenkiintoisena ja haastavana, mutta ajoittain
henkisesti haasteellisena. Nimikkohoitajien puoli vuosittain kirjoittamiensa esseiden ja vuosi
kokeilun péittymisen jilkeen suorittamieni haastattelujen mukaan heiddn kokemuksiin pe-
rustuva kisityksensi ndyttda olleen, ettd dementoituvien kotihoidon yksi suurimpia haas-
teita on tyon henkinen vaativuus, haaste jaksaa joka kerta olla aidosti ldsné kuulla ja kuun-
nella sekd hoidettavaa etti hoitavaa omaista. Tyontekijit olivat kokeneet toimintamallin mu-
kaisen tydtavan pdfosin fyysisesti melko kevyeksi - vililld toki oli ollut myds fyysisesti
vaativia jaksoja - tyon yksindisyys ja sen henkinen vaativuus oli kuitenkin osoittautunut
asiaksi, jonka takia he olivat kokeneet tarvitsevansa ohjausta ja tukea. Mit4 vaikeammin de-
mentoituneen henkilon auttamisesta oli ollut kyse, sitd enemmén néytt4dd korostuneen hoi-
dettavan ja hoitavan omaisen rinnalla oleminen, lisniolo ja sitd vihemmiille oli jddnyt var-

sinainen toimenpidekeskeinen tyo.

Nimikkohoitajat niyttivit kokeneen yhteiset mi4riajoin toistuneet palaverit tarpeellisina,
mutta aika-ajoin niiden antama tuki oli tuntunut riittimattomélti. Jokainen nimikkohoitajista
osallistui perehdytyksen lisiksi projektin kuluessa ainakin kolmasti johonkin dementiapotilai-
den kotihoitoa kisittelevizn koulutukseen, jolloin heilld oli mahdollisuus uusintaa dementia-
tietouttaan ja keskustella eripuolella Suomea dementiaty6td tekevien ammattilaisten kanssa.
Tilannesokeutumisen ehkisemiseksi nimikkohoitajat ndkivit erittdin tarpeellisina vertaistu-
en, mahdollisuuden keskustella keskenaiin asiakassuhteisiin liittyvistd haasteellisista tilan-
teista. Tama nimikkohoitajien pitkdaikainen intensiivinen tydskentely samojen asiakkaiden
kanssa ja pidetyt yhteispalaverit on auttanut myds minua tutkijana ymmaértiméan miksi niin
usein omaisten ja ammattihenkitiden (ldgkérit, hoitajat ym.) ndkemykset dementoituvan
hoidettavan ja hoitavan omaisen avun ja tuentarpeesta saattavat olla hyvinkin erilaisia ja jos-

kus jopa vastakkaisia. Vasta pitkiaikaiset asiakassuhteet niyttivit paljastaneen kuinka kau-



168

an dementoituva henkils ja usein omainenkin saattavat vastaanotolla ja ammattihenkiléiden
suorittamien kotikdyntien yhteydessdkin silyttiid vieraskoreuden. Kotikdynnilldkin, kun
ammattihenkil6 usein viipyy “tapahtuma-paikalla” vain lyhyen aikaa ja useimmiten hénen tu-
loonsa on varauduttu “siistimélld paikat ja kattamalla parhaat ruusukupit poytdén” - ei
tyontekijalld ole minké4nlaisia mahdollisuuksia tehdi havaintoja normaaleissa olosuhteissa.
Tukikokeilu osoitti, ettd omainen pelitessiin liheisensé tarkastuskdynnin jalkeistd reaktiota
voi vilttdd tietoisesti hyvinkin pitkdén vaikeiden asioiden esille ottamista. Liséksi on huomat-
tava, etti dementoituvan liheisen hoitoon liittyvit ongelmat saattavat vaihdella eri péivina
ja eri vuorokauden aikoina, joskus hyvinkin paljon. Dementoituvaa lgheistdsin hoitavan
omaisen avautuminen niyttid edellyttdvén luottamuksellista vuorovaikutussuhdetta omaisen
ja tyontekijan vililld ja toisaalta tyontekijiltd ammattitaitoa ja rohkeutta toimia tarvittaessa

asiakkaidensa, hoidettava ja hoitava omainen, asioiden eteenpdin viestittdjana.

Vuosi kokeilutoiminnan lopettamisen jélkeen suorittamani nimikkohoitajien haastattelujen
mukaan tdmé suunnitelmallisesti toistunut yhteistyé kotona hoidettavien dementoituvien
henkildiden ja heitd hoitavien omaisten kanssa néyttd4 tarjonneen mahdollisuuden aitoon lds-
nioloon ja molemminpuoliseen vuorovaikutukseen joka taas ndyttas mahdollistaneen sen,
ettéd tyontekijé vahitellen oli oppinut yhi paremmin ymmértadméin dementoituvan hoidetta-

vansa ja hoitavan omaisen elimii dementiaoireita aiheuttavan sairauden varjossa.

Nimikkohoitajien kokemuksen mukaan asiakasméiras olisi mahdollista lisétd ottamalla mu-
kaan myo6s lievemmin dementoituneita, joiden avun ja ohjauksen tarve alkuvaiheessa olisi
ehkd vain kerran kuukaudessa, my6hemmin kahdesti kuukaudessa, sitten viikoittain ja vai-

keimmassa vaiheessa kaksi kolme kertaa viikossa.

Téamén tukikokeilun yhteydessd nimikkohoitajat kartoittivat toistuvasti puolen vuoden vilein
sekd hoidettavien etti hoitavien omaisten tilannetta useiden testien avulla, lite tyopdivakirja.
Jo ensimmdisten testauskertojen jalkeen nimikkohoitajat viestittivit, ettd heidan késityksensé

mukaan testilomakkeiden antama tieto ei liheskdiin aina vastannut arkitodellisuutta. Nimik-
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kohoitajien mukaan seké hoidettavien ettd hoitavien omaisten testituloksiin ndytti vaikutta-
neen ajankohta (aamupiivé/iltapiivd), jolloin testaus suoritettiin seké edellisen yon ja jopa
muutaman edellisen vuorokauden tapahtumat, seki hoidettavan ettd hoitavan omaisen sen-

hetkinen fyysinen kunto ja mielenvire.

My6hemmin kévi ilmi, ettd esim. MMSE testin kohdalla muutama omaisista preppasi liheis-
tddn useiden péivien ajan ennen testausta tietdessdin testausajankohdan olevan lahelld, jotta
puoliso ei vaikuttaisi niin dementoituneelta”. Toisaalta ilmeni toistuvasti, ettd muutamat
hoi-dettavista hermostuivat heti, kun havaitsivat vihdnkiin olevan kyse johonkin testauk-
seen liittyvidsti asiasta. Useiden dementoituvien kohdalla sanallinen viestinti oli osoittau-
tunut olevan niin heikkoa, ettd se esti testien oikeaoppisen suorittamisen. Lisiksi nimikko-
hoitajien merkintdjen mukaan hoidettavien testituloksiin ndyttdd vaikuttaneen myds eri

asioiden suorittamiseen annettu aika.

Monien omaisten testilomakemerkintdjen mukaan heididn oma tilanteensa néytti myoskin
paljon paremmalta kuin mit4 nimikkohoitajien merkinndista kévi ilmi. IImeisesti kyse oli
samasta asiasta, johon nimikkohoitajat ndyttidvit tGrminneet auttaessaan ja ohjatessaan
omaisia tdyttdmiin KELAn hoitotukianomuksia - “eihdn sitd nyt ilked kaikkea vieraille
kertoa...” Keskustelimme useita kertoja yhteistydpalavereissa testilomakkeiden kaytosta
ja osin nédiden keskustelujen tuloksena laadin eri lomakkeiden pohjalta “pitkéaikaisseu-

rantalomakkeet” kts. nimkkohoitajien ty6péivikirja.

Katseltuani useita kertoja niit4 testituloksia minulle muodostui mielikuva, ettd monet lomak-
keissa esitetyt kysymykset ja vastausvaihtoehdot ovat tietylli tavalla kuin katekismuksen
kasky. Jotta lomakkeiden avulla olisi ollut mahdollista saada enemmiéin ja luotettavampaa
tietoa, olisi jokaisen kysymyksen alle ollut syyti laittaa mitd se on ja muutama tyhji rivi, joil-
le omainen tai nimikkohoitaja olisivat voineet sanallisesti kuvata kyseisen toiminnan muut-
tumista. T&td raporttia varten suorittamani testilomakkeiden tarkastelu jéi kuitenkin melko

pintapuoliseksi, ldhinni silmdilyasteelle.
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5.5 Tukikokeilun vaikutuksia

Tamaé ajalla 9/1996-5/1999 toteutettu kotihoidon tukikokeilu osoitti kokeiluun osallistunei-
den kuntien ottaneen kiitollisuudella vastaan yhdistyksen tuottaman kunnille ilmaisen lisare-
surssin dementiapotilaiden kotihoitoon. Kokeiluun osallistuneista kunnista ainoastaan Imatra
oli kokeilun loppuvaiheessa valmis jatkamaan toimintamallin toteutusta projektin paéttyessi
ja Imatrakin vain miéraaikaisesti vuoden 1999 loppuun. Sittemmin yksi projektityonteki-
JOistéd on saanut Imatran kaupungilta vakinaisen viran ja yhteni valintaan vaikuttaneena teki-
Jand, saamani tiedon, mukaan on ollut juuri tdssd projektissa hankittu vankka dementia-

hoidon ty6kokemus.

Suunnittelemani toimintamalli on kuitenkin vaikuttanut dementoituvien kotihoidon tukitoi-
mintakokeiluihin eripuolilla maatamme. Kertoessamme tysllisyysvaroin toteutetusta oma-
hoitajakokeilusta ja kdynnistymisvaiheessa olleesta projektitoiminnastamme dementianeu-
vojien koulutuspéivilld syyskuussa 1996, sai mm. Jyviskyldn seudun dementiyhdistys idean
kehittdd oman kotimiesprojektinsa, jossa dementiaperheet saavat koulutetun kotimiehen
muutamaksi péivéksi tai vikkoksi mahdollistamaan omaisen vapaapiivid. Tdmén lisdksi mm.
Parikkalan, Hameenlinnan ja Seindjoen dementiayhdistykset ovat konsultoineet minua ko.
toimintamallin johdosta ja Parikkalan Auringonkukkaprojektin kdynnistyessi kdvin ohjaa-
massa projektityontekijdd. Olen esitellyt tutkimusaineistoni perustana ollutta interventio-
mallia timén lisdksi mm. 13. Kansainvilisessd Alzheimer-konferenssissa, Helsingissd syys-

kuussa 1997 ja III Gerontologian péivilli Tampereella tammikuussa 1998.

Tutkimusraportin laatimisen vahvistama késitykseni on, ettd viestdn yleinen asennoituminen
dementiaan on nykyiselldzn hyvin samankaltainen kuin asennoituminen syopiin 1960-luvun
lopulla - siitd on eritt4in vaikea puhua. Lisdntyvit mahdollisuudet hidastaa sairauden - edes
Alzheimerin taudin etenemisté - tasmiladkitykselld ja tietoisuus tdsmiliddkityksen mahdolli-
suuksista vaikuttanevat vihitellen myG6s asenteisiin siten, etti sairaudesta tulee hyvdksytympi,

Yksi muiden sairauksien joukossa. Hoitavan omaisen lisiksi ndyttiisi olevan térked ottaa
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mahdollisimman varhaisessa vatheessa hoitorinkiin mukaan kaikki ldheiset (lapset, sisarukset,
lapsenlapset) ja kehittd hoitoa perhekeskeiseen suuntaan, timé ehk4 vihentéisi védrinkasi-

tyksid hoidettavan eri liheisten kesken.

Nimikkohoitajien tyopdivakirjamerkinnGissi nidyttdad korostuvan myds se, ettd ensimméinen
lyhythoitojakso esim. viikkonloppu, tulisi aloittaa riittdvin varhaisessa vaiheessa seki se, ettd
nykyistd huolellisemmin tulisi miettid yksildllisesti kullekin hoidettavalle soveltuva hoito-
paikka ja hoitojakson pituus. Nykyiselldsn sairauden alku-ja loppuvaiheessa olevat demen-
toituvat nayttivit kohtaavat samoissa hoitopaikoissa ja vastasairastuneille ja heitéd hoitaville

omaisille tima3 ilmiselvisti atheuttaa ahdistusta.

Dementiaoireita aiheuttavasta sairaudesta ndytt44 muodostuneen pelottava ehkad myds sen
vuoksi, ettd sairastunut henkilé hyvin helposti leimautuu tyhméksi, tietiméattoméksi tai on-
gelmalliseksi. Tamén tutkimuksen mukaan niyttai siltd, ettei hintd useinkaan kuunnella ja
oteta tosissaan, hinelti ei kysytd asioita suoraan vaan mieluummin kysymykset osoitetaan

hoitavalle omaiselle tai ammattihoitajalle.

Yksi dementoituvien asiakkaiden kotihoitoa tukevista tulevaisuuden haasteista ndyttiisi
olevan lyhytaikais- ja jaksohoidon jirjestdminen nykyistd suunnitelmallisemmin ja tiedon-
kulun parantaminen hoitavan omaisen ja ammattihenkiloston vililld csin. jonkinlaisen
viestivihon avulla. Tami mahdollistaisi myds omaisen kantapésinkauttaopitun tiedon nykyisté
parcmman ja tasavertaisen hyddyntdmisen. Téllainen asennemuutos edellyttdd ammattihoi-
tajien ja hoitavien omaisten yhteistyon tiivistimisté, toinen toisensa osaamiscn arvostamista,
yhteisen kiclen 16ytamistd scki hoitavien omaisten cttd ammattihenkildston suunnitelmallista

ja jatkuvaa kouluttamista ja ohjausta.
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6.  JOHTOPAATOKSET
1 Tamén kotihoidon tukikokeilun yhteydessd keritly aincisto antoi monipuo-
lisen mahdollisuuden kuvata kotona hoidettavan keskivaikeasti ja vaikeasti
dementoituncen henkilon (84) ja hoitavan omaisen (84) clamédd, nimikko-
hoitajicn toimintaa hoidettavien ja hoitavien omaisten sosiaalisena tukena,
omaishoitajicn kokemuksia totcutctusta tukitoiminnasta sckd nimikkohoi-

tajien kokemuksia toimintamallista

2

Suunnittelemani toimintamallin avulla osoittautui olevan mahdollista tukea
keskivaikeasti ja vaikeasti dementoituneiden kotihoitomahdollisuuksia usei-
den asiakkaiden kohdalla jopa tilanteissa, joissa hoidettava terveyskeskus-
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kotihoidossa sdilyneen asiakkaan (dementoituva hoidettava ja hoitava omainen) tilanteiden
yhtaldisyyksii ja eroja sekd dementoituvan henkilon muiden ldheisten (lasten, sisarusten ym.)

osallistumista ja osallistumattomuutta dementoituvan ldheisen hoitoon.

Loppuyhteenvetona téstd tutkimuksen teosta voisi todeta tuntemattoman ajattelijan sanoin
“Eldmad piirtdd joka pdivd. Jokaisesta pdivdstd jdd jdlki, niin tdmdn opinndytetyon tekemi-
sessdkin. Jokainen pdivd kertoo eletystd eldmdstd. Jotkut ovat kuin pastellitoitd, puhtaita,
pehmeitd ja sdvykkditd. Toiset taas tuhruisia, likaisia kuin epdonnistuneet akvarellit. Jou-
kosta loytyy myés niitd, joiden vdrit ovat voimakkaan kirkkaita, valoisia ja vahvoja ja vedot
niissd ovat mddrdtietoisen selkeitd. Joukkoon kuuluvat nekin pdivien teokset, jotka ovat
kuin pelkkdad hiilipiirrosta, mustalla ja harmaalla tehtyjd. Kun nditd kaikkia on opetellut
huolella, hyvalld tai huonolla menestykselld, mutta kuitenkin mielessd halu oppia, niin
lopputuloksena on mitd monipuolisin ja rikkain eldmdnndyttely”. Tamén tutkimusraportin
laatinen on laajentanut kisityksiini mahdollisuuksista tukea kotona hoidettavia keskivaike-

asti ja vaikeasti dementoituneita henkil6ita ja hoitavia omaisia.



174

Lihteet:

Albert S.M.. Cognition of caregiving tasks; multidimensional scaling of the caregiver task domain.
Gerontologist 31 (6): 726-734, 1991.

Alhainen K. Dementoivien sairauksien tunnistaminen ja diagnostiikka. Teoksessa Dementoituvan
hoitopolku. Heimonen Sl. ja Voutilainen P. (toim.) 28-36, 2001.

Alen M., Kukkonen-Harjula K., Kallinen M. Ikdintyvien terveyden ja toimintakyvyn arviointi
sekd liikkuntaneuvonnan periaatteet. Teoksessa Ikd4ntyminen ja liikkunta. Era P. (toim.)
Liikunnan ja kansanterveyden julkaisuja 108. Kopijyva Oy, Jyvaskyld. 63-74, 1997.

Alzheimer keskusliitto ry. Dementoituneen oikeudet. 1995

Bailie V., Norbeck J., Barnes L. Stress, Social Support and Psychological Distress of Family
Caregivers of Elderly. Nursing Research. Volume 37, No:4 July/August 217-222, 1988.

Beach D. L Gerontological Caregiving. Analysis of Family Experience. Journal of Gerontological
Nursing December, 35-41, 1993.

Boykin A. ja Schoenhofer S. Nursing as Caring. A Model for Transforming Practice. National
League for Nursing Prsess. New York. 1993.

Boykin A. ja Winland-Brown J. The Dark Side of Caring. Challenges of Caregiving. Journal of
Gerontological Nursing May, 13-18, 1995. '

Brock A.M. ja O’Sullivan P. A study to determine what variables predict institutionalization of
elderly people. Journal of Advanced Nursing 10:533-537, 1985.

Brown P.J., Holmes A.B., Mitchell R.A. Australian Caregivers of family Members with dementia.
Journal of Gerontological Nursing Volume 17, No:1, 25-29, 1991.

Buber M. Mini ja Sind. WSOY, Juva.1993.

Burns A. Treatment by physical methods: medication. Curr. Opin. Psychiatry 5: 567-570, 1992a.

Bickman G. Turvattomuudesta suomalaisessa yhteiskunnassa. Kirjassa Jaakkola R., Karisto A.,
Roos P. (toim.) Sosiaalipolitiikka, historiallinen kehitys ja yhteiskunnan muutos. Juhlakirja
Heikki Variksen tayttidessd 80 vuotta 25.10.1981. Weiling G66s, Espoo. 220-234, 1981.

Cantor M.H. Strain among caregivers: A Study of experience in the US. Gerontologist 23:
(6), 597-604, 1983.



175

Cassel J. The contribution of the Social Environment to Host Recistence Am. J. Epid. 104:
107-123, 1976.

Chenoweth B. ja Spencer B. Dementia. The Experienceof Family Caregivers.Gerontologist.
Volume 26, No: 3, 267-272, 1986.

Cohen C.A., Gold D.P., Shulman K.I., Wortley J.T., McDonald G. ja Wargon M. Factors
determining the decision to institutionalize dementing individuals: Aprospective study. The
Gerontologist. Volume 33, No:6, 1993.

Cohen, S ja Syme S-L. Issues in the Study and Application of social Support. Teoksessa S.Cohen
ja S-L.Syme (toim.) Social Support and Health. Orlando: Academic press, 3-22, 1985.

Cossette S., Lewesgue L., Laurin L. Informal and Formal Support of Demented Relative: Do
Gender Make a Difference? Research in Nursing and Health 18, 437-451, 1995.

Deimling G.T ja Bass D.M. Symptoms of mental impairment among elderly adults and their
effects on family caregivers. Journal of Gerontology 41:407-414, 1986.

Eagles J.M., Craig A., Rawlinson F., Restall D.B. Beattie J.A.G ja Besson J.A.O. The Psycho-
logical Well-being of Supporters of the Demented Elderly. British Journal of Psychiatry
150: 293-298, 1987.

Eloniemi U., Ruotsalainen V., Sivenius J., Pitkdnen K., Sulkava R. Dementiapotilaan kotihoidon
tukeminen - tutkimuksen viliraportti. Kuopion yliopisto, Geriatria. Suomen Aivotutki-

mus- ja kuntoutuskeskus Neuron. Sarja Dementiapotilaiden hoidon kehittdminen, julkaisu
No:1. 1996.

Eriksson K. Theories of Caring as Health. Kirjassa Gaut A., Boykin A.Caring as Healing. Rene-
wal Through Hope. National Leagure for Nursing Press, New York. 1994.

Erkinjuntti T. ja Sulkava R. Muistihiiriot ja dementia. Teoksessa geriatria. Tilvis ja Sourander
(toim.). Duodecim, 1992.

Eskola J., Suoranta J. Johdatus laadulliseen tutkimukseen. Gummerus Kirjapaino Oy. 69-138,
1998.

Eteld-Karjalan sairaanhoitopiirin kuntayhtymén vuosikertomus 1995.
Fabiszewski K.J. Caring for the Alzheimer’s patient. Gerontology 6: 53-66, 1987.

Fitting M., Rabins P., Lucas J.M., Eastham J. Caregivers for Dementia Patients: A Comparison of
Husbands and Wifes. The Gerontologist. Volume 26, No:3, 249-252, 1986.



176

Fortinsky R.H. ja Hathaway T.J. Information and service needs among active and former family.
caregivers of persons with Alzheimer’s disease. The Gerontologist 30: 604-609, 1990.

Fry S. Etiikka hoitotyossi. Eettisen paitoksenteon opas. Kansainvilinen sairaanhoitajaliitto.
Tammer-Paino Oy, Tampere. 55-61, 1997.

Gannon M.S., Lyons R.A., Wrigley M. Psychological distress in carers ofdementia suffers. Irish
Medical Journal 83 (4):144-145, 1990.

George L.K. ja Gwyther L.P. Caregiver well-being: a multidimensional examination of family
caregivers of demented adults. The Gerontologist 26 (3):253-259, 1986.

Gothoni R. Omaiset loppuun palaneita ihmisii vai kdyttiméton voimavara. Sosiaali- ja
terveysministerion julkaisuja 4. Valtion painatuskeskus. Helsinki.1991.

Grafstrom M. The experience of burden in the care of elderly persons with dementia.
Department of clinical neuroscience and family medicine. Section of geriatric medicine.
Karolinska institute. Stockholm. Viitoskirja. 1994

Grafstrom M. ja Winblad B. Family Burden in the Care of the Demented and Nondemented
Elderly - A Longitudinal Study. Alzheimer Disease and Assosiate Disorder. Raven Press, .
LLtd. New York . Volume 19, No:2, 78-86, 1995

Gronfors M. Kvalitatiiviset kenttdtyomenetelmét. Juva. WSOY.92-133, 1982.

Hankela S. Intraoperatiivinen hoitoty6 leikkauspotilaan kokemana. Hoitotieteenlaitos, Tampereen
yliopisto. Tampere. Lisensiaatintys. 1994.

Hammel M., Gold D.P., Anders D., Reis M., Dastoor D., Grauer H ja Bergman H. Predictors and
consequences of aggressive behavior by community-based dementia patients. The Geron-
tologist 30 (2):206-211, 1990.

Harris P.B. The Misunderstood Caregiver? A gualitative Sudy of the Male Caregivers of
Alzheimer’s Disease Victims. The Gerontologist. Volume 34, No:1, 1551-1556, 1993.

Haverinen R. Palvelusitoumukset ja hyvinvointivaltion palvelujirjestelmin kiénne. Helsingin
yliopisto. Valtiotieteellinen tiedekunta. Sosiaalipolitiikan laitos. Gummeruksen kirjapaino
Oy. Jyvaskyld. Stakes, Tutkimuksia 106, 21, 2000.

Hegyvary S.T. Yksilovastuinen hoitotyd. Kirjayhtymd Vaasa Oy, Vaasa.17-18, 1987.

Helin S. Idkkiiden henkildiden toimintakyvyn heikkeneminen ja sen kompensaatioprosessi.



177
Jyvaskyldn yliopisto. Jyviskyldn yliopistopaino ja E-R-Paino Ky. Viitoskirja. 2000.

Heinola R. Vanhusten hoitoon osallistuvien omaisten tukerhinen. Vanhusty6n keskusliiton
omaisprojektin véliraportti vv. 1994-1999. Ituja vanhustyhon. Raportti 2, 1996.

Heinonen S., Lauri S., Lehti T., M#ki-Kerttula A. Hoitotyon kirjaamisen laadullinen arviointi
Turun yliopistollisessa keskussairaalassa. Turku. Hoitoyon julkaisusarja A:22, 1993.

Hentinen M. Hoitoty6n teoreettisia ldhestymistapoja - adaptaatioldhestymistapa. Hoitotieteen
peruskurssi. Avointa korkeakouluopetusta. 37-43, 1983.

Hervonen P. Dementoituneen vanhuksen hoitajan ongelmat kotihoidossa. Tampereen yliopisto.
Kansanterveystieteen laitos. Pro gradu-tutkielma. 1986.

Hervonen A., Pohjolainen P. Gerontologian ja geriatrian perusteet Laketieteellinen oppimateriaa-
likustantamo. Tampere. 273-274, 1991.

Hinrischen G.A., Niederehe G. Dementia Management Strategies and Male caregivers of Family
members of Older Patients. The Gerontologist. Volume 33, No:1, 95-102, 1994.

Hirsjéarvi S., Remes P., Sajavaara P. Tutki ja kirjoita. Kirjayhtymé Oy. Helsinki. 1997.

Hirsjéarvi S., Hurme H. Tutkimushaastattelu. Teemahaastattelun teoria ja kaytintd Helsinki.
Yliopistopaino. 148-149, 2000.

Huhtinen A., Noppari E., Sillanaukee T., Virta M. IThmisen hoitamisen kiehtovuus. Lihtokohtia
kohtaamiseen dialogisessa yhteistyotilassa Studia. Kirjayhtyma. Tammer-Paino Oy,
Tampere. 56-57, 1996.

Isola A. ja Voutilainen P. Vanhusten pitkdaikaishoidon ulkopuolinen tarkastus.Helsingin
kaupungin terveysvirasto. Helsinki.1998.

Jalas A., Kangas R., Karpov 1., Kohopii M., Koponen L., Langstedt K. Hoitotydn johtamisen
ndkokulma. Hygieia. Kirjayhtymi. Tammer-Paino Oy, Tampere. 57, 1992.

Janesick V.J. The dance of qualitative resarch design, metaphor, methodolarty and meaning. Te-
oksessa N.K.Denzin jaY.S.Linciln (toim.) Handbook of qualitative research., Thousland
Oaks. Ca:Sage. 209-219, 1994.

Jeste D.V. ja Krull A. J. Behavioral problems assciated with dementia:diagnosis and treatment.
Geriatrics 46:28-34, 1991.

Juva K., Sulkava R., Erkinjuntti T., Valvanne J. ja Tilvis R. The demented elderly in the city of



178

Helsinki: functional capacity and placement. Journal of the American Geriatrics Society.
40, 1992.

Juva K. Dementia in the city of Helsinki. Prevalence, prognosis and functional capacity
of patients. Helsingin yliopisto. Neurologian ja muistitutkimuksen yksikko. Helsinki.
Viitoskirja. 1994,

Jylhd M., Méki O., Salonen P., Hervonen A. 25 tunnin vuorokausi, omaisten kokemuksia eli-
méstd dementiapotilaan kanssa. Stakes. Raportteja.1996.

Karpov 1., Kehd H., Molsd A., Parviainen T. Johdonmukainen terveyden ja sairaanhoito Kirjayh-
tymé, Tammer-Paino Oy. Tampere. 69- 94, 1992.

Kauppinen S., Nikiforov O., Viramo P., Karjalainen T., Frey H., Nenonen M., Nylander O. De-
mentia Suomessa 1995. Tilastoraportti 6. Stakes.1999.

Kiikkala I., Munnukka T., Astedt-Kurki P. Yksilévastuisen hoitotyon tutkimus Suomessa. Te-
oksessa Hoitotydn vuosikirja 1993. Niemeld T., Parviainen T., Sorvettula M. ja Willman
H. Hygieia. Kirjayhtymi. Tammer-Paino Oy. Tampere.1992.

Kiikkala I., Munnukka T. Thmisen auttamisen Iiht6kohtia. Teoksessa Thmisen auttamisen ldhto-
kohtia. Kiikkala I, Munnukka T. (toim.)Hygieija. Kirjayhtymé Oy, Helsinki.1995.

Kitwood T. The dialectics of Dementia: With Particular Reference to Alzheimer Disease, Ageing
and Society. Volume 10, Part 2.1990 b.

Kitwood T. ja Bredin K. Towards a Theory of Dementia Care: Personhood and Well-being.
Ageing and Society 12/1992.

Kitwood T. Towards a Theory of Dementia Care: The interpersonal Process. Ageing and Society
13/1993 a

Kitwood T. Editoria, Person and Process in Dementia. International Journal of Geriatric
Psychiatry. Volume 8, 1993 b.

Kiveld S-L. Vanhuksen masennus.Teoksessa Tilvis.R ja Sourander L. Geriatria. Gummerus,
Jyvaskyld.151-160, 1993.

Knopman D.S., Sawyer-DeMaris S. Practical approach to managing behavioral problems in
dementia patienta. Geriatrics 45, 27-30, 1990.

Kortteinen M. Kunnian kenttd. Suomalainen palkkatyd kulttuurisena muotona. Hanki ja j44.
Karisto Oy, Himeenlinna. 373, 1992.



179

Koskinen S., Aalto L., Hakonen S., Piivirinta E. Vanhusty6. Vanhustyon keskusliitto. Gummerus
Kirjapaino OY, Jyviskyld.1998.

Krause K. Sairaanhoitajien ammatillisuus ja yksilovastuinen hoitotys. Sairaanhoitajalehti 6: 10-12,
1994.

Kuikka P., Pulliainen V. ja Hanninen R. Neuropsykologian perusteet. WSOY. 255, 1991.

Kukkola O., Pulkkinen R. Hoitotyon nykytilanne. Yksilévastuisen hoitotydn toteutuminen vuode-
osastolla 10. Terveydenhuollon opettajan koulutusohjelma. Yhteiskuntaieteellinen tiede-
kunta. Kuopion yliopisto. Pro gradu-tutkielma. 1991.

Kumpusalo E. Sosiaalinen tuki, huolenpito ja terveys. Sosiaali- ja terveyshallitus. Valtion paina-
tuskeskus. Helsinki. Raportteja 8, 1991.

Kunnallisen Sosiaali-ja terveydenhuollon tavoitteet. Valtakunnallinen suunnitelma sosiaali-ja ter-
veydenhuollon jarjestdmisestd vuosina 1998-2001.STM.

Kuosa K. Sairaanhoitajan johtajuus - muutos kohti yksilévastuista hoitoty6td. Teoksessa Leisti S.,
Salo S. (toim.) Muutos ja johtajuus. Ndkokulmia terveydenhuollon murrokseen, Suomen
Kuntaliitto. 207-209, 1996.

Laaksonen K. Erilaiset toimintamallit hoitotyon kiytdnndssi. Teoksessa Potilaskeskeinen hoito-
ty6. Askel eteenpdin. Laaksonen K. ja Voutilainen P. (toim.). Hygieija. Kirjayhtyma. Gum-
merus Kirjapaino Oy. Jyvéskyld. 77, 1994.

Laasasenaho M-L. Dementoituneen potilaan toimintakyky ja selviytyminen kotihoidossa. Tampe-
reen yliopisto. Ladketieteellinen tiedekunta. Lisensiaatintys. 1991.

Lanara V. Heroism as a Nursing Value. A Philosophical Perspective. Vassiliki A. Lanara,
Athens.1991.

Lappalainen T. Auttamistyd kotona. Tampere. Tammer-Paino Oy. 1998.

Laukkanen P. Idkkéiden henkildiden selviytyminen péivittdisissd toiminnoissa. Studies in Sport,
Physical Education and Health 56. Jyviskyldn yliopisto. Jyvaskyld. Jyvaskyldan
yliopistopaino ja ER-Paino Ky, Lievestuore. Viitoskirja. 1998.

Lehtonen A. Vanhusten sairaanhoidon tulevaisuus - onko hoitotakuuta? Geron 50-vuotisjuhla-
numero. Pitkil4 K. ja Saarela M. (toim.). 1998.

Leino-Kilpi H. ja Luotolinna-Lybeck H. Yksilovastuinen hoitotyd. Henkilokunnan edellytysten



180

arviointia. Pro Nursing ry. Julkaisusarja C:1. Kirjapaino Pika Oy .Turku. 18-19, 1991.

Liukkonen A. Dementoituneen vanhuksen hoidon opas. Sdsiaali—ja terveyshallitus. Vapk-kustan-
nus. Oppaita 7. 1991.

Liukkonen A. Dementoituneen potilaan perushoito laitoksessa. Turun yliopiston ulkaisuja. Sarja
C. Turku. Viitoskirja.1991.

Loukonen E-L. Onko omaishoitajalla omaa aikaa? Minkilaiset vapaa-ajan mahdollisuudet ovat
henkiloilld, jotka hoitavat dementiaa sairastavaa liheistdzn. Turun yliopisto. Taloustieteen
ja sosiaalipolitiikan laitos. Pro gradu-tutkielma. 1995.

Luotolinna-Lybeck H. Yksilovastuinen hoitotys. Hoitohenkilokunnan edellytyksien arviointia.
Hoitotiede. Volume 3, No:3, 96-102, 1991.

Lahtokohtia valtakunnalliseksi suositukseksi idkkididen henkildiden ja palvelujen seké niiden
laadun kehittdmiseksi. STM. Helmikuu 2001.

Mc Fall S. ja Miller B.H. Caregiver burden and nursing home admission of frail elderly persons.
Journal of Gerontology 47 (2):73-79, 1992.

Maletta G.J. Treatment of behavioral symptomatology of Alzheimer’s disease, with emphasis on
aggression:current clinical approaches. Int. Psychogeriatrics 4, suppl. 1:117-130, 1992.

Marchi-Jones S., Murphy J.F., Rouseau P. Caring for the Caregivers. Journal of Gerontological
Nursing. August, 7-13, 1996.

Marck P. Therapeutic reciprocity: A caring phenomenon. Advances in Nursing Science
13:49-59, 1990.

Marriner-Tomey A. Hoitotyon teoreetikot ja heidén ty6nsi. Sairaanhoitajien koulutuss#itio.
Vammalan kirjapaino oy, Vammala.163-164, 1994.

Mayeroff M. On caring. Harper ja Row. New York.1971.

Metso J. Kotisairaanhoidon mahdollisuudet ja rajoitukset. Lappeenrannan vanhustutkimus. Hel-
singin yliopisto. Yleislddketieteen ja perusterveydenhuollon laitos. Helsinki. Viitoskirja.
1989.

Mittelman M.S, Ferris S.H., Steinberg G., Shulman E., Mackell J.A, Ambider A&Cohen J. An
intervention that delays institutionalization of Alzheimer’s disease patients: Treatment of
spouse-caregivers. The Gerontologist. Volume 33, No:6, 1993.



181

Mohide A., Pringle D.M., Streiner D.L., Gibert J.R., Muir G. ja Tew M. A Randomized Trial of
Family Caregiver Support in the Home Management of Dementia, Journal of American
Geriatrics Society 38: 446-454, 1990.

Molander G. Askel lyhenee, maa kutsuu. Yli 80-vuotiaitten kuolema eletyn elimén varjossa.
Suomen mielenterveysseura. SMS-julkaisut. Helsinki. Viitoskirja. 240, 1999.

Motenko A. The Frustrations, Gratifications and Well-being of Dementia Caregivers. The
Gerontologist. Volume 29 No:2,166-172, 1989.

Munnukka T. Tehtévien hoidosta yksilovastuiseen hoitotyohon. Viitoskirja. Acta Universitatis
Tamperensis. Ser A, Volume 375.Tampereen yliopisto. Tampere. Viit6skirja. 1993.

Murtola E. Tehtévien hoidosta yksilévastuiseen hoitoty6hon. Tampereen yliopisto. Hoitotieteen
laitos. Vammalan kirjapaino oy, Vammala. Viitoskirja. 1993.

Mustonen M-L. ja Niskanen S-L. Vanhuksen omaishoitajana toimiminen. Kajaanilaisten omais-
hoitajien haastattelututkimus. Kuopion yliopisto, Yhteiskuntatieteellinen tiedekunta.
Kuopio. Pro gradu-tutkielma. 1993.

Mikinen E. (toim.) , Niinist6 L., Salminen P., Karjalainen P. Kotihoito. 3. Uudistettu painos.
WSOY. Porvoo.1997.

Maikisalo M. Valmistuvien sairaanhoitaja- ja perushoitajaopiskelijoiden kisityksid dementoi-
tuneen potilaan hyviéstd hoidosta ja hoidon oppimisesta. Kuopion yliopisto.Hoitotie-
teenlaitos. Pro gradu-tutkielma. 1992.

Mikisalo M. Tiimity6skentely ja yhteistoiminnallisuus kehittdmisty6ssid. Teoksesa Me teimme sen
- hoitotydntekijd oman tyonsi tutkijana ja kehittdjand. Studia. Kirjayhtymd OY. Helsin-
ki.1999.

Nikander P. Silméys diskurssianalyysiin ja elimikertatutkimukseen. Gerontologia 5 (4), 270-276,
1991.

Nolan M., Grant G. Addressing the Needs of informal Carers: a nagleated area of nursing
practice. Journal of Advanced Nursing 14, 950-961, 1989

Okkonen T. ja Ruotsalainen E Rakkaus hoitamisessa... ennen kaikkea sitd rakkautta... ja niiti
alttiuven kenkid. Hoitotieteenlaitos. Kuopion yliopisto. Kuopio. Pro gradu-tutkielma.
1994.

Omaistoimikunnan mietint. Komiteamietinté 6. Valtion painatuskeskus. Helsinki.1986.



182

Pajukoski M. Omaishoitoselvitys (selvitysmiesraportti). Tyoryhmamulstlo 1993:(6) 2-5 Helsinki:
Sosiaali-ja terveysministerié. 1993.

Parse R. Caring from a human science perspective. Kirjassa LeiningerM. Caring: An Essen-tial
Human Need. Proseedings of the Three National Caring Conferences. Thorofore, NJ,
Charles B. Slack, Inc.1981.

Parse R. A dialogue between Gail Mitchell and Dr.Parse on true presence. Illuminations. The
Newsletter of the International Consortium of Parse Scholars. Volume 3, N:03.1993..

Parse R. Illuminations. The Human Becoming theory in practise and research National League
for Nursing Press. New York. 1-7, 81-83, 1995.

Pearson A. Primary Nursing. Nursing in the Burdorf and Oxford Nursing Developments Units.
Chapman and Hall. London New York. 1988.

Perild M-L. Muutos yksilévastuiseen hoitotydhon; vaikutukset hoitohenkilokunnan toi-mintaan ja
potilas-hoitaja-vuorovaikutukseen. Hoitotieteen ja terveydenhuollon hallinnon laitos.
Yhteiskuntatieteellinen tiedekunta. Kuopion yliopisto. Lisensiaatintyd. 1989.

Pietild A-M ja Tervo A. “Positiivisella asenteellahan sitd taytyy yrittdas”.. Idkkéiden kotona
selviytymistd edlstav1a tekijoitd ja ndkemyksid tulevaisuudesta. Gerontologia 1, 27-36,
1996.

Pratt C., Schmall V. ja Wright S. Ethical Concerns of Family Caregivers to Dementia Patients. .
The Gerontological Society America. The Gerontologist 5:632-638, 1987.

Puolakka H. Caring kisitteend. Teoksessa ihmisen auttamisen lahtékohtia. Munnukka T., Kiikkala
I. (toim.) Hygieia. Kirjayhtyma, Helsinki 1995.

Quayhagen M. ja Quayhagen M.P. Alzheimer’s Stress. Coping with the Caregiver Role. The
Gerontologist. Volume 28, No:3, 391-396, 1988.

Rauhala U. Holistinen ihmiskisitys. Sosiaalilddketieteen aikakausilehti 25: 190-201, 1988.

Raitanen A. Vanhuus kotona. Ymparivuorokautisen kotipalveluprojektin ja vuorohoitokokeilun
loppuraportti. Vanhustyon keskusliiton monistesarja 1, 1994.

Rantamaa P., Pohjolainen P. Ik&4ntyvien liifkunta - mitd se on.Teoksessa Ikaintyminen ja liikunta.
Era P. (toim.). Kopijyvé Oy. Jyviskyld Litkunnan ja kansanterveyden julkaisuja 108, 183-
195 1997.

Reponen H. Vanhuksen omaishoitajan tehtéva ja hdnen saamansa sosiaalinen tuki. Kuopion



183

yliopisto, Hoitotieteen laitos, Kuopio. Pro gradu-tutkielma. 1993.

Rissanen S. Omaishoito ja hoivayritykset vanhusten huolenpidon ratkaisuina. Kuopion yliopiston
julkaisuja E. Yhteiskuntatieteenlaitos. Kuopion yliopisto. Viitoskirja. 73, 1999.

Routasalo P. Touch in the nursing care of elderly Patient. Turun yliopisto. Kirjapaino Pika Oy.
Turku. 62, 1997.

Roy S.C. Adaptation Model. Teokseaa Clements 1., Roberts F. (eds.) Family Health. A theoretical
approach to nursing care. John Wiley ja Sons. USA.1983.

Ruth J-E ja Eloniemi U. Dementoituneen vanhuksen hoito. WSOY, Juva.1987.
Saarenheimo M. Omaeldmikerrallinen muisti ja eldimékerta. Gerontologia 5(4), 265-269, 1991

Sarvimiki A. ja Stenboc-Hult B. Caring. An introduction to health care from a human
perspective. Foundation for nursing education.Cummerus Printing. Jyvéskyld. 116-117,
1992.

Schaeffer C., Coine J.C. ja Lazarus R.S. The Health-related Functions of Social Support. Journal
of Brhavioral Medicine 4:381-406, 1981.

Semple S.J. Conflicht in Alzheimer’s Caregiving families: Its Dimensions and Concequences. The
Gerontologist. Volume 32, No: 5, 648-655, 1992.

Siivonen S. Kotilomituspalvelu omaishoitajan ja dementoituneen liheisen kotihoidon tukena.
Jyviskylédn yliopisto. Gerontologian ja kansanterveyden pro gradu-tutkielma. 2000.

Simula J. Dementoituneen vanhuksen hoito kotona omaisen kokemana. Turun yliopisto, Hoito-
tieteen laitos. Pro gradu-tutkielma. 1992.

Sipild J. Kotihoidon tuki ja ratkaisuja ja ongelmia.Teoksessa Sipild J. (toim.) Rakkaudesta, velvol-
lisuudesta ja rahasta. Kotihoidon tuki ja sen merkitys eri osapuolille. Helsinki. Sosiaali-
turvan keskusliitto. 9-24, 1994.

Siltala P. Depressio kokemisen ja kehittymisen kriisind vanhuudessa. Teoksessa Experiencing
Ageing. Kokemuksellinen vanheneminen. Att Uppleva Aldrandet. Ober P., Pohjolainen P.,
Ruoppila I.(toim.). Helsingin yliopistokirjapaino. 188, 1995.

Sosiaali-ja terveydenhuollon tavoiteohjelma vuosille 2000-2003. STM. Julkaisuja 1999:16.

Steenvorden M.A.G.A., Van Der Pas F.G.E.M ja de Boer N.G.J Family care of the older elderly.
Casebook of initiatives. European Foundation for the Improvement of Living and Working



184
Conditions, Ireland.1993.
Sulkava R., Erkinjuntti T. Vanheneminen ja dementia. Duodecim 101: 1841-1846, 1985.

Sulkava R., Erkinjuntti T., Palo J. Dementia. Tutkimus ja hoito. Sosiaali-ja terveysministerio.
Helsinki. Sitra.1989.

Sulkava R., Eloniemi U., Erkinjuntti T., Hervonen A. Dementia. Opas omaisille ja sosiaali- ja
terveydenhuollon henkildstélle. Kirja Yhtyma. Helsinki. 1994.

Suomen Légkérilehti Erillispainos No2, 1996.

Suonsivu K. Yksilovastuinen hoitoty$ psykiatrisessa sairaalassa omahoitajien kokemuksellisena
toimintana. Li#ketieteellinen tiedekunta. Hoitotieteen laitos, Tampereen yliopisto. Lisen-
siaatintyd. 1993.

Suutama T. Coping with Life Events in Old Age. Jyviskylin yliopisto. Jyvaskyld. Viit6skirja.
1995

Syrjdld L., Ahonen S., Syrjéldinen E., Saari S. Laadullisen tutkimuksen ty6tapoja 10, Kir-
jayhtymi OY. Kirjapaino West-Point Oy, Rauma. 1994.

Tedre S. Vanhusten kotipalvelu- julkista apua yksityiseldmén alueella. Gerontologia 2, 133-140,
1993.

Tedre S. Hoivan sanattomat sopimukset. Joensuun yliopiston yhteiskuntatieteellisié julkaisuja.
Joensuun yliopistopaino. Viitdskirja 1999.

Thoits P. Multipleidentities and psychosocial well-being: a reformulation and test of the social
isolation hypotehesis. Am.soc.rev.48, 174-187, 1982.

Torstam L. Demograafinen pommi ja omaisten antaman hoidon uudet vaatimukset. Gerontologia
1, 53-63, 1992.

Uudenmaan ja Kymen ldénien palvelurakenne selvitys 1993. Sosiaali-ja terveysministerién
tyoryhmémuistio 8.

Vaarama M. Vanhusten palvelujen tavoitteet ja todellisuus. Stakes. Raportteja 48, 1992.

Vaarama M., Hakkarainen A., Laaksonen S. Vanhusbarometri 1998. Sosiaali- ja terveysministe-
ri0, Helsinki 1999.

Vaarama M. ja Hurskainen R. Hyviin vanhuuteen 1990-2000 luvuilla. Toimintaohjelma.1993.



185

Vanhuspolitiikkkaa vuoteen 2001. Suomen vanhuspoliittinen tavoite- ja strategiatoimikunnan mie-
tints. Komiteamietintd 1, 1996.

Verbrugge I.M. ja Jette A.M. The disablement process.Social Science and Medicine 38 (1), 1994.

Verha J. Varsinais-Suomen dementiaprojekti 1994-1997. Tietotaidosta toimivaan dementla-palve-
lujen verkostoon. Alzheimer-keskusliitto. Raportti 1, 1999.

Viitakoski K. Omaishoitajien kokemuksiin perustuvia kisityksid dementoituneen ldheisen hoidos-
ta. Jyviskylin yliopisto, Terveystieteiden laitos. Pro gradu-tutkielma. 1995.

Viitasalo V. ja Takala J. Vanhusten ja vammaisten kotihoito edullista yhteiskunnalle - onko
hintana ldheisen vapaus. Kuopion yliopisto, Kuopio. 1992

Williamson G.M. ja Schulz R. Coping with Spesific Stressors in Alzheimer’s Disease Care-giving.
The Gerontologist. Volume 33, No:6, 747-755, 1993.

Wilson H.S. Family Caregiving for a Relative With Dementia. Coping with Negative Choi-ces.
Nursing Research. March/April. Volume 38, No:2, 94-98, 1989.

Viramo P. Dementia - perusterveydenhuollon ja omaisten nikokulma. Acta Universitatis
Ouluensis D Medica 322. Oulun yliopisto. Oulu. Viit6skirja. 1994.

Viramo P. Muistihdiriot ja dementia. Teoksessa Heimonen S., Voutilainen P. (toim.) De-
mentoituva hoitotyon asiakkaana. Helsinki Kirjayhtyma Oy .1997.

Wright L.K. The Impact of Alzheimer’s Disease on the Marital Relationship. The Gerontologist.
Volume 31, No:2, 224-237, 1991.

Wright L.K Alzheimer’s Disease Afficted Spouses Who Remain at home: Can Human Dialectics
Explain the Findings. Soc.Sci.Med. Printed in Great Britain Volume38, No:8, 1037-1046.

1994.

Wauest J., Erikson P.K, Stern P.N Becoming Stangers:the Changing Family Caregiving Relation-
ship in Alzheimer’s Disease. Journal of Advanced Nursing 20, 437-443, 1994.

‘Vilipakka R., Yubal A. Omaishoitaja ja sosiaalinen tuki. Haastattelututkimus Jyvéskyldn maalais-
kunnassa yli 65-vuotiaista omaistaan hoitavista omaishoitajista. Jyviskylan yliopisto, Ter-
veystieteiden laitos, Jyviskyld. Pro gradu-tutkielma 1997.



186
JULKAISEMATTOMAT LAHTEET

Hdmadaldinen M. Kuinka autamme omaishoitajaa jaksamaan. Projektityo. Dementiahoidon
Jjatkolinja. Eteld-Karjalan Kesdyliopisto, Imatran yksikko. 1999.

Paajanen A. ja Tiira E. Omahoitaja dementoituneen ja hdntd hoitavan omaisen tukena. Tutki-
elma. Eteld-Karjalan Ammattiopisto, Terveys- ja sosiaalialan toimiala. Aikuiskoulutus-
Jjaosto. 1996.

Viitakoski K. Dementiapotilaan ja hoitavan omaisen tukeminen. Dementianeuvonta. Eteld-
Karjalan sairaanhoitopiiriin kuuluvien kuntien alueella 18.7.1994-31.1.1999.2000.



Liitteet



00/8 1ysoyvnt vlivy

168 £5¢8 168l | 989LL | LObL | IGLEL |Ob2L | ZLeLl |ovLL | 86901 | 266 | eces BSUIYA
G G 44 L0z |8l 0LL |0C /8l |02 68l |/l 29l BEUIR|A
6l LL) 9/ PLL |19 L9 |29 18 | ¥9 ¥6S | LS L€S Plewnn
6l 18) 144 60V | €€ 60€ |82 09 | /2 €SC | ¥ 822 lwa
Zl A 65 288 | ¥ L0S | 8S S | €5 o6y | LY Lvp ojedielineg
R4 £8¢ VL 899 | Gb SZv | e ARN A 66C | 0¢ G82 Lieesjedie}
6 09¢ €6 .98 |¢€L 89 | L G99 |99 €L9 | S L0S nyejoyony
82 29z €l ¥89 | 9g 125 | GS pLS | €S 86y | Gb zey Inefiney
812 Zr0e SOy | 8vev |[0LE | 09¥E |00 | .08C |¥8C |9S9Z |ivz | 905z eijew
96 G69 VL |S29L |ZZL  |9ELL |66 626 | S6 788 | 8. 0. ouasjnop
Ly L68E bl8 | CLOL | GLS | TlES |€8y | ELSy |ZGv |ozeyr |86c | GLic | 3ueiusaddeq
Juswisg QISOBA || usweQ | QIsseA | usweq | QiseeA | usweg | QisseA usiag | QISeeA | uswse(g | 0QiseeA 1N
0€07-6661 soinnpy 0€07 0207 0102 002 6661 I

ulisisIsnuusgisaeA ulasieyinf uoy uejeliey-g|slg jeanisniad jnan
6661-1 UlBRIUUNY 0E0T - 666 18IBEW USPIBUN}I0JUSWISP 11SESYIBA/ISEDMNBAINSSY B UQISOBA UBBIJONA-G/ I|A

I S| IdIIdOLIOHNVVHIVS NVIVIrdvYM-Y1313



LITE 2

z-——o.Q(;:__"N.')Q © ¢ IEEEE——

Kalmar Julkilausuma

S.paivini kesikuuta 1999, YK:n ikdihmisten vuonna
Pohjoismaiden hallitusten ja Pohjoismaiden neuvoston on otettava

huomioon dementoivista sairauksista aiheutuvat vakavat ongelmat

1. Dementia on kansanterveydellinen ongelma. Dementia on oire parantumattomasta
kroonisesta sairaudesta, joka aiheuttaa toimintakyvyttomyytti. Tima on otettava vaka-
vana yhteiskunnallisena haasteena Pohjoismaissa ja muussa kansainvilisessi yhteistyossi

2. Dementoivat sairaudet johtavat vaikeaan toimintakyvyttémyyteen. Pohjoismaiden on
yhdessi luotava ohjelma, jolla varmistetaan dementoituvien hyvi eliimi sairaudesta
huolim atta niin fyysiselld, psyykkiselli, sosiaalisella kuin eksistentiaalisellakin tasolla

3. Dementia on oire aivosairaudesta, joka vaatii varhaisesa vaiheessa tehdyn dignoosin ja
hoidon

4. Sosiaali- ja terveysalan amm attihenkiléston koulutuksesta tulee laatia oma koulutus-ja
kehittimissuunnitelma, koska hoitotyon henkildston koulutuksessa on suuria puutteita
dementian asiantuntemukseen liittyen

5. Dementoituvien hoidossa on oltava riittivisti koulutettua henkilokuntaa, joka
m ahdollistaa hyvin hoidon

6. Dementoituneita hoitavien liheisten on saatava tietoa ja tukea vaikeassa omaistydssé

7. Uusista tehokkaista liikkeisti on kansantaloudellista hydtysi. Niiden liikkeiden
kiyttoonottoa ei saa lyhytnikdisen siidstimisen varjolla jarruttaa. Dementoituville on

B2 as se

myds taattava mahdollisuus riittiviin liikehoitoon
8. Dementiaan liittyviai tietoa ja valistusta on lisdttiva

9, Pohjoismaiden on panostettava enemmin sellaiseen tutkimukseen, jossa selvitetiin
sairauden syitd ja hoidon keinojen kehittimisti

10. Dementoitunciden ja heidin liheistensd edunvalvontaa on lisdttivi

Pohjoismaiden Alzheimer-ja Dementiajirjestot
Islanti, Norja, Ruotsi, Suomi ja Ahvenanmaa seki Tanska

= ¢ ® @ © ¢ 3w



Liite 3
Jokaisella dementoituneella on oikeus
(David Troxell 1994)

* saada tietdd, mikd sairaus aiheuttaa hdanelle dementiaoireen
* saada asianmukaista lddketieteellistd hoitoa sairauteensa

* sdilyttdd toimintakykynsd suunnitelmallisen ja yksilollisen avun
turvin niin pitkddn kuin mahdollista -

* tulla kohdelluksi aikuisena
* tuntea, ettd hdnet otetaan vakavasti

* olla ilman rauhoittavaa lddkitystd aina, kun se vain on mahdollista

* asua tutussa turvallisessa ympdristossd, jossa hdnen erityis-
tarpeensa otetaan huomioon

* olla sellaisten ihmisten seurassa, jotka tuntevat hdnen eldmdn-
kulkunsa ja tottumuksensa

* kayda sadnnollisesti kodin tai hoitoyhteisoon ulkopuolella

* saada ohjausta mielekkddseen, aikuisen mind-kuvaa tukevaan
foimintaan joka pdivd

* kosketukseen: halauksiin, hyvdilyihin, toisen ihmisen ldheisyyteen

* hoitoon, jota toteuttaa ammattitaitoinen dementoituneen hoitoon
perehtynyt henkilokunta

Racja Victakooki 9196



Liite 4

Omaishoitajien oikeudet (Steenvoorden ym. 1993)
* omaisten keskeinen asema hoidon toteuttamisessa tulee tunnustaa

* omaisilla on oikeus toteuttaa omia tarpeitaan
* omaisilla on oikeus tukipalveluihin kotihoiton tueksi

* omaisilla on oikeus saada liheiselleen jaksottaista hoitoa, jotta he voivar
kerdta itselleen voimavaroja

* omaisilla on oikeus henkiseen tukeen

*  omaishoitajana toimivalla on oikeus riittdvidn taloudelliseen
korvaukseen

* omaisilla on oikeus sddnnélliseen tarpeiden uudelleenarviointiin sekd
omalla ettd hoitamansa liheisen kohdalla

* omaisilla on oikeus saada riittivisti tietoa liheisensd sairaudesta,
hoitomahdollisuuksista, sosiaalisista etuuksista ja omaisena eldimisestd

* omaisilla on oikeus odottaa hoitovastuun jakautumista ja hoitoon
sitoutumista myos muilta liheisiltd ihmisiltd

* omaisilla on oikeus ohjaukseen ja neuvontaan liheisensd sai-rauden eri
vaiheissa sekd surutydssd

* omaisilla on oikeus omien voimavarojen kehittimiseen ja uudistamiseen

* omaisilla on oikeus saada tavoitteellinen, selked, tilanteeseen soveltuva
palvelu- ja tukisuunnitelma

* omaisilla on oikeus osallistua liheisensd sairautta koskevien palvelujen
suunnitteluun ja osallistua omaisille tarkoitettujen tukimuotojen kehittdi-

miseen

* omaisilla on oikeus jatkuvaan tukeen ja tiedonsaantiin

Kayja Viitakoski 9/96



Liite 5
Pilottikokeilun siséiltokuvaus
Pilottityntekijoiden mielestd heidén antamansa apu péivittaisissi toiminnoissa oli tukenut kes-
kivaikeasti/ vaikeasti dementoitunutta henkil64 selviytyméén kotona. Ilman t4td apua suuri osa

hoidettavista olisi ollut pysyvén laitoshoidon tarpeessa.

Asiat, joita pilottiomahoitajat olivat tehneet:
- kaupassa kdynti yhdessd dementoituvan hoidettavan kanssa,
- ruuan laittaminen yhdessi hoidettavan tai omaishoitajan kanssa

- pukeutumisessa auttaminen
- ulkoilu yhdessd
- lisikkeiden jako annostelijaan ja huolehtiminen siitd, ettéd lddkkeet tuli otettua ohjeen mukaan
- auttaminen henkilokohtaisen hygienian hoidossa
- pyykinpesu, vaatteiden kuivamaan ripustaminen yhdessé
Pilottityontekijéiden kertoman mukaan auttaminen oli onnistunut paremmin, kun hoidettava
oppi tuntemaan hoitajansa ja heidén mielestdin tutuksi tuleminen lisdsi hoidettavien turval-
lisuuden tunnetta
“ alkuun se oli sitd, ettd kukas sie oot, ennen kuin tutustuttiin. Sitten varmaan
jo alkoi ddni olla tuttu ja sen ihan aisti ja tunsi, ettd auteftavat tunsivat ja
luottivat.....
Tyontekijéiden mielestd auttaminen ei ldheskédén aina ollut tarkoittanut tekemisté, vaan se oli
ollut yhdess#oloa, jossa seurustelu, keskustelu ja kuuntelu koettiin tirkednd. Dementoituvat
asiakkaat juttelivat mielellifin monista hyvin erilaisista asioista omahoitajiensa kanssa.
“ keitetddn kahvit ja jutellaan siind. Yleensdkin keskustelu, se oli heille
hirmu tdrkedd, ettd kun ei ole mitddn kiirettd kenelldkdan....”
Pilottihoitajien mielestd auttaminen oli ollut my6s liikkuntakyvysta huolehtimista. Hoidettavien
ulkoilu oli hoitajien mielest4 jadnyt liian védhiiseksi, jopa niin véhiiseksi, ettd heidén litkunta-
kykynsi oli saattanut heiketd. Syyksi pilottihoitajat kuvasivat taluttajan, rinnalla kulkijoiden
puutteen, eksymisen pelon ja liikenteen vilkkauden tai jopa sairauden hépe&misen.

“Ei ollut kiynyt ulkona ainakaan vuoteen, vaikka kodinhoitaja oli kdynyt



Pilottityontekijoiden kuvaus dementoituvaa Liheistifin hoitavien

omaisten tukemisesta ja auttamisesta

Tyontekijéiden kertoman mukaan dementoituvaa iheistéin hoitavat omaiset olivat olleet taus-
taltaan hyvin erilaisia. Hoitava omainen saattoi olla itsekin iéikés puoliso tai tytdr/poika, joka oli
perheellinen ja itse vield tydelimissid. Muutamissa tapauksissa hoitavan omaisen oma tervey-
dentila oli ollut erittdin huono. Osa omaisista oli asunut eri paikkakunnalla ja hoitanut Iihei-

sensi asioita sieltd kisin “etdiomaisena”.

Pilottiomahoitajien kuvauksen mukaan hoitavien omaisten ty6taakka oli ollut raskas ja sitova.
Kaikissa tapauksissa omaishoitajat olivat kertoneet tuntevansa viasymysti ja ulkopuolisen hen-
kilon tuen tarvetta
“ Monta kertaa omaiset yrittdvit vihonviimeiseen saakka. Sen olen huomannut,
ettd ei voi muuta, kuin ihailla sellaista sitkeyttd, miten he ovat valmiit tekemdiiin
kaikkensa oman liheisensd puolesta, ettd tdlld olisi mahdollisimman hyvd hoi-
fo...”
“ Omainen sai purkaa mitd oli syddamelld, tuntui, ettd olin henkisend tukena
enempi kuin mitd olin tekemdssd sielld. Jos omainen on rauhallinen ja
hdtdilemditon, se varmasti vaikuttaa myas itse dementoituvaan henkiloon......
“Jokainen tiesi voimiensa ehtyvdn, ei jaksa endd hoitaa sitd toista. Kuitenkin
monet olivat eldneet kauan yhdessd, se luopuminen ja sen tuska ndkyi jo
omaisissa. Pelko liheisen joutumisesta laitokseen toi tuskaa...”
“ Oli perhe ja pienid lapsia, sekin oli rankkaa, kun kaikki kotityét ja se
vanhuskin vaatii aikaa paljon. Jos se jonkun toisen kontolle jdd, niin siind on
niin paljon, ettd ei riitd ettd vain kdydddn kaupassa..... vaan tdytyy hoitaa
kaikki asiat mitd ihmiselld on... ja kenelle hin niitd sitten ilmoittaa, kun sille
kuka on sen ldhin omainen..... "
Pilottihoitajat kertoivat olleensa omaisille etenkin kuuntelijoita ja henkisen tuen antajia.
“ Se on monelle varsinkin, jos on itselld sairauksia, niin aika raskaana kokevat

hoitamisen. Tuntuu, ettd moni on itku kurkussa ollut aluksi. Se on monelle

henkireikd ettd sielld kdy joku jolle jutella....”



rohkeutta kohdata erilaisia tilanteita, erilaisia tunteita. Heiddn mielest4éin dementiapotilaiden ja
hoitavien omaisten kanssa tydskentely edellytti riittdvén pitkad, luottamuksellista vuorovai-
kutussuhdetta. Luottamuksellinen hoitosuhde oli pilottihoitajien kokemuksiin perustuvien kisi-
tyksien mukaan ollut mahdollista luoda silloin, kun hoidettava, hoitaja ja hinen omaisensa ovat
tulleet tutuiksi. Kulloinkin hoitoon kiytettdvin ajan pituus (3-4 tuntia/kerta) ja saman henkilén
kdyminen potilaan ja hoitavan omaisen luona oli heidén mielestéén perusedellytys tutuksi tu-

lemiselle.

Tyon hyvind puolina tyollisyysvaroin palkatut hoitajat olivat kokeneet kiireettomyyden, jousta-
vuuden ja mahdollisuuden kuunnella hoidettavia ja heid4in omaisiaan. Osa heista oli kokenut
yksintehtivissd tyossd vastuun dementiapotilaiden hoidosta raskaana, mutta joidenkin mielesté

vastuu oli ollut enemmiinkin haaste.

Tyo6llisyysvaroin palkatut hoitajat olivat kertoneet saaneensa tukea dementianeuvojalta, mutta
heidéin ja dementianeuvojan yhteispalaverien jirjestdminen oli koettu vaikeasti toteutettavaksi.
Yhteispalavereja oli kylld pidetty tySllisyystyOntekijan, kotisairaanhoitajan ja dementianeuvojan
kesken. Pilottihoitajat olivat kokeneet tyonsé tirkeénd, mutta joidenkin kohdalla motivaatio oli
laskenut jakson lopulla ja syyksi he olivat kertoneet sen etteivit he vilttamittd olleet kokeneet
pystyneensé toteuttamaan kaikkia heididn mielestédsin sairaanhoitajan tyohén kuuluvia tehtévia.
Toisaalta pilottihoitajat pitivit tirkednd toistuvia mahdollisuuksia dementiatiedon piivitti-

miseen, koska tutkimus tuo jatkuvasti aiheeseen Littyvad uutta tutkittua tietoa.

Tyollisyysvaroin palkatut tyontekijat olivat kokeneet kotona hoidettavien véhintéin keskivai-
keasti dementoituneiden ja heit4 hoitavien omaisten auttamisen ja tukemisen olleen merkittivi
ammatillisen kasvun paikka. Jokaiselta em. tyontekijiltd saamani palautteen mukaan jakso oli
“avannut heidédn silménsd” ymmértdméin kuinka moninaisista asioista dementia-asiakkaiden

hoidossa ja hoivassa saattaa olla kyse.



Liite 6
Lappeenrannan seudun
Dementiayhdistys ry.
EKKS, Valto Kikekinkatu 14 C
53130 Lappeenranta
- p. 05-611 5884 t. 040-587 2451
fax 05-611 5541

Hyvi omainen,
joka hoidatte kotona liheisténne, jolla muistamattomuus ja siihen liittyvd avuntarpeen lisdéintyminen oleellise:

haittaa pdivittdisistd toimista selviytymisti

Vuonna 1989 perustetun Lappeenrannan seudun Dementiayhdistys ry:n toiminnan yhteni tarkoituksena «
edistdd ja kehittds vaikeista muistibdiridistd ja dementiaoireista kérsivien hoitomahdollisuuksia, erityise:
kotihoitomahdollisuuksia.

Vuonna 1994 aloitettiin yhdistyksen aloitteesta Raha-automaattiyhdistyksen tuella ja yhteistyossé Eteld-Karjal:
sairaanhoitopiirin kanssa kolme vuotinen Dementoituneen ja hoitavan omaisen tukeminer
dementianeuvonta-projekti. Nyt Raha-automaattiyhdistys on my0Ontényt yhdistyksellemme avustus
kolmevuotisen Omahoitaja dementoituneen ja hoitavan omaisen tukena kokeilun toteuttamista varte
Kokeilu, jonka tavoitteena on hoidettavan kotihoitomahdollisuuksien ylliipitiminen, hoitavan omaisc
tukeminen, aloitetaan syyskuussa 1996.

Omahoitajakokeilu toteutetaan kolmen Eteld-Karjalan asukasluvultaan suurimman kunnan Lappeenranta, Imat
ja Joutseno alueella. Saadaksemme luotettavan kuvan kotona hoidettavien dementiapotilaiden méiréstd
avuntarpeesta, ldhestyn Teitd oman kotikuntanne kotisairaanhoidon tydntekijin kautta toivoen, ettd haluaisit
olla mukana kehittdmissd dementiapotilaiden hoitoa. Kaikki mahdollisesti titd tutkimusta, jonka ohjaajar
toimii professori Eino Heikkinen Jyviskylin yliopistosta, varten antamanne tiedot ovat lnottamuksellisi:
eiki henkilollisyytenne milléifin tavoin paljastu tutkimuksesta laadittavan raportoinnin yhteydessa.

Mikili haluatte, voitte ottaa minuun yhteyttd, vastaan mielelldni kysymyksiinne. Mikéli suostutte mukasz
tutkimukseen otan Teihin yhteyttd elokuussa.

yhteistyoterveisin Kaija Viitakoski
esh., dementianeuvoja, THM

Suostun sithen, ettd hoitamani liheiseen ja minuun liittyvid tietoja saa kayttdi Omahoitaja dementoituneen j
hoitavan omaisen tukena kokeiluun liittyviin tutkimustyéhon




Lappeenrannan seudun Paikkakunta Liite 7

Dementiayhdistys ry. Tietojen antaja
- EKKS, Valto Kikeldnkatu 4C '
53130 Lappeenranta
p. 953-611 5884 (Luottamuksellisia)

KOTONA HOIDETTAVIEN KESKIVAIKEASTI/VAIKEASTI DEMENTOITUNEIDEN MAAFR
KARTOITUS OMAHOITAJA DEMENTOITUNEEN JA HOITAVAN OMAISEN TUKENA KOKEIL

TOTEUTTAMISEKSI

1. Hoidettavan tiedot

Nimi sos.tunnus

Osoite puh.
Diagnoosi

Dementian vaikeusaste: lievd () keskivaikea ( ) vaikea ( | )
Omalagkéri puh
Palvelujen kiyttd (nykyisin):

Kotisairaanhoito (valvottu) x vk/kk ei-valvottu ( )
Kotipalvelu x pv/ vk/ kk

Piivikeskus x vk/ kk Péivdsairaala x vk/kk
Lyhytaikainen laitoshoito/jaksohoito ~ kylla ( ) ei( )

Muut tukipalvelut

ateriapalvelu x/vk saunapalvelu xvk/kk

Hoitavan omaisen tiedot

Nimi puh

sukulaisuussuhde: puoliso ( ) tytir( ) poika( ) muu

Osoite

Ika terveydentila hyvi () huono () erittdin huono ( ) (Kv/96)




Dementialddkityksen lopettamisen vaikutukset

Dementoitumisaste: lievd () keskivaikea ( ) vaikea ()
MMSE CDR

Pdivittdinen avuntarve - hoidon sitovuus

Nimikkohoitaja-avun aloitus nimikkohoitaja-avun pééttyminen
padttymisen syy:

Muu palvelujen kéiyftﬁ:

valvottu kotisairaanhoito x vik /kk eivalvottu
kotipalvelu x pv /vik / kk péivikeskus
péivésairaala

lyhytaikaishoito jaksohoito

Muut tukipalvelut:

ateriapalvelu x vik saunapalvelu
Taloudellinen tuki:

Kelan hoitotuki omaishoidontuki
Siirtyminen pysyvéishoitoon pysyvéishoidonsyy

Muuta:

Viitakoski Kaija -97



Lappeenrannan seudun
Dementiayhdistys ry
EKKS, Valto Kakelan katu 14 C,6krs

53130 Lappeenranta
p.953 - 611 5884

Tyoénhakijan nimi

LNnre g
TYOHAASTATTELU
Omahoitaja dementoituneen
ja hoitavan omaisen tukena

Ammatti, ' Sos.tunnus
koulutus

Osoite

puh. numero

Perhetilanne

Onko auto kaytettavissa

Tyokokemus yleensa

Dementiapotilaiden hoitokokemus

Nykyinen tyotilanne

Eroaako mielestasi dementiapotilaiden hoitaminen muusta pitk&aikaissairaiden/

ikédantyneiden hoitamisesta
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Lappeenrannan seudun
Dementiayhdistys ry.
Nimikkohoitaja dementoitunee;
ja hoitavan omaisen tukena

9/1996-9/1999

Katja Vitakooks



Eliméinkaaritietoja

Lapsuus:  Liheisenne syntymipaikka, vanhempien ja sisarusten nimet seki sisarusten nykyinen asuinpz

Avioliitto, perhe, lapset, lapsenlapset ym.

Hoidettavan omia tapoja ja tottumuksia, esim. “illan virkku, aamun torkku”, harrastul
eliminkatsomus ja arvomaailma

Ruokailu- ja vaatetottumukset

Merkittivid ihmissuhteita eliméin varrelta (myds lemmikkieldimet)

Tyoeldimai ja siihen liittyvit tapahtumat (ilot, surut)




Eliméinkaaritietoja Tédsmennetty loma

Nimi Sos.turvatunnus

Puhuttelunimi ja -tapa (sinuttelu, teitittely):

Syntymipaikka, vanhempien nimet ja ammatit, sisarusten nimet ja asuinpaikat:

Puolison nimi ja ammatti, lasten nimet ja asuinpaikat:

Muu lihiomainen/liheinen

Asuminen: omakotitalo kerrostalo rivitalo

Aikaisemmat asuinpaikkakunnat:

Lapsuuteen ja nuoruuteen liittyviit merkittivit tapahtumat

Tyoeliima ja siihen liittyviit merkittavit tapahtumat

Thmissuhteita eliimiin varrelta (esim. ystivit), yhteydenpito kiheisiin

Kaija Viitakoski -98



Lappeenrannan seudun Hoito- ja palvelusuunnitelma

Dementiayhdistys ry ja
seurantalomake
Asiakas:
Henkilotunnus
Osoite

1. Lihiomainen

2. Liahiomainen

Kﬁytettéivisséi olevat palvelut: hoitavan omaisen antama apu tuntia/viikko

—
_imikkohoitajan antama apu tuntia/viikko

muut palvelut

piivimiiri | toiminta hoidettavan | toiminta hoitavan omaisen nimikkohoitajien
kanssa kanssa 'kokemuksia
suunniteltu tot. | suunniteltu tot.




Lo MINI-MENTAL STATE EXAMINATION
-m W
Potilas Syntymaiaika
Tutkija Paivimairi

Seuraavassa on pienid muistiin ja dlyllisiin toimintoihin liictyvid kysymyksii ja tehtivii:

Viirin Oikein

1. Miki vuosi nyt on?

2. Miki vuodenaika nyt on?
(talvi=joulu,tammi,helmi
kevdt=maalis,huhti,touko
kesi=kesi, heini,elo

syksy=syys,loka,marras;aina +/- 1 vko)

3. Monesko piivi tindin on? (+/- Ipv) —

) 4. Miki viikonpiivi tiniin on?
5. Miki kuukausi nyt on?
6. Missd maassa olemme?
7. Missi lddnissi olemme?
8. Mikii on timin paikkakunnan nimi? -
9. Mikii on timi paikka, jossa olemme?

10. Monennessako kerroksessa olemme?

11. Seuraavassa pyydin teiti painamaan
mieleenne kolme sanaa. Kun olen
sanonut ne, toistakaa perissini.
(Kaksi vaihtoehtoista sarjaa.)

PAITA-RUSKEA-VILKAS
RUUSU-PALLO-AVAIN

PAITA RUUSU
RUSKEA PALLO
VILKAS AVAIN

. (Merkitiin ensimmiiselld kerralla muistetut sanar.
Jos ensimmiisessi toistossa tulee virheitd, sanoja
kerrataan, kurmes kaikki kolme sanaa on opittu.

Toistoja —— Enint 5 kertaa.)

12. Nyt pyydiin teiti vihentimiin 100:sta 7 ja

..... .

0

0

<

0

0
(Sairaalan/terveyskeskuksen nimi, kotiosoite) -

0
0
0

saamastanne jiinnoksesti 7 ja edelleen

vihentimidzn 7, kunnes pyydin teiti lopettaman.
9

(Kysymys voidaan toistaa kerran, jos sitd ei heti ymmiir-
retd. Jos henkil6 tekee vililld virheen, mutta jatkaa siici
oikein vihentien 7 virheellisesti luvusta, tulee v

SO OO O

1

1

—

[ T Y

Viidrin  Oikein

13. Mitki olivat ne kolme sanaa, jotka pyysin
teitid painamaan mieleenne.
(Sanojen jirjestyksells ei ole merkitysti.)

PAITA RUUSU 0
RUSKEA PALLO 0
VILKAS AVAIN 0
14. Nyt kysyn teilti kahden esineen nimei.
a) Miki €imd on? ~niytetiin rannekelloa 0
b) Mikii timi on? —niytetdin lyijykynii 0

15. Nyt luen teille Jauseen. Pyydin teiti toistamaan

sen perdssini:

EI MITAAN MUTTIA EIKA JOSSITTELUA
(Annetaan piste vain, jos lause on tiysin oikein.
Lausetta ei saa toistaa.)

16. Seuraavaksi annan teille paperin ja pyydin
teitii tekemiidn sille jotain.
(Paperi asetetaan pdydille tutkittavan eteen.)

Ottakaa paperi vasempaan Kiiteenne. Taittakaa se

keskelti kahtia ja asettakaa polvienne piiille.
(Ohjeita ja lausetta ei saa toistaa eiki henkilsi
saa auttaa)

Ottaa paperin vasempaan kiteen
Taittaa sen
Asettaa paperin polville

17. Naytin teille tekstin - SULKEKAA SILMANNE -

Pyydin teiti lukemaan sen 4iineen ja
noudattamaan sen ohjetta.

(Annetaan piste vain, jos seki lukee tekstin ettd
sulkee silminsi.)

18. Kirjoittakaa kokonainen lyhyt lause
mielenne mukaan.
(Yksi piste, jos lause on ymmirrettivi ja siini
on ainakin subjekti ja predikaatti. Kirjoitus-
vitheet eivit vaikuta.)

19. Voisitteko piirtdi timin kuvion alapuolelle
samanlaisen kuvion. (kiintépuolella)

(Annetaan piste, jos kaikki sivut ja kulmat ovar
tallella ja leikkauspinta on nelikulmainen.)

MMSE-TESTIN PISTEMAARA /30

0

0
0
0

0

0

0

—



Kooste Mini Mental State Examination
pistemdiiri/30

asiakas | nimi  -.9/96: | 10196 | 12/96 | 4/97 | 10/97 | 4/98 | 10198 | 4/99.| 8/99 | huiom. 1
numero | | K
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Potilasnumero -- -- -- Paivamairi

Clinical Dementia Rating (CDR)

" 1. Muisti:

CDR 0

CDR 0.5

CDR

CDR
CDR

1

2
3

Ei muistin huonontumista tai pientd muistamattomuutta toisinaan

Lievid, jatkuvaa muistamattomuutta, tapahtumien osittaista muistamista; “hyvinlaati
muistamattomuutta

Kohtalaista muistin huonontumista, selvempinid koskien viimeaikaisia tapahtumia, vaik
jokapdivdisiin toimintoihin

Vaikea muistin huonontuminen, vain hyvin opittu aines siilyy, uusi aines unohtuu pian
Vaikea muistin huonontuminen, vain pirstaleita sdilynyt

2. Orientaatio:

CDR
CDR

CDR
CDR

0
1

2
3

Téysin orientoitunut
Jonkin verran vaikeuksia aikasuhteissa, tutkimustilanteessa orientoitunut aikaan, paikkas:

henkil66n, mutta voi olla maantieteellistd desorientaatiota
Yleensé desorientoitunut aikaan ja usein paikkaan
Orientoitunut vain henkil66n

3. Arvostelukyky ja ongelmien ratkaisu:

CDR
CDR
CDR
CDR

CDR

0
0.5
1
2

3

Ratkaisee jokapdiviiset ongelmat hyvin; arvostelukyky hyvin smlynyt

Vain epdvarmaa huonontumista ratkaistaessa ongelmia, yhtélidisyyksié, eroja

Kohtalaisia vaikeuksia kiisiteltéiessd monimutkaisia ongelmia, sosiaalinen arvostelukyky yleer
gilynyt

Vaikeaa huonontumista kisiteltiessd ongelmia, yhtildisyyksid, eroja; sosiaalinen arvosteluk
yleensi heikentynyt

Arvostelukyvyt6n ja kyvyton ratkaisemaan ongehmia

4. Yhteisolliset toiminnat:

CDR

CDR

CDR

CDR

0

0.5
1

2

Itsenidinen toiminta tavallisella tasolla tyGelimissé, ostosten teossa, taloudellisten ja raha-asioi
hoidossa vapaaehtoisissa ja sosiaalisissa ryhmissa

Enintiin epdvarmaa tai lievdid huonontumista em. toiminnoissa

Kyvyton toimimaan itsendisesti em. toiminnoissa, joskin saattaa silti olla mukana joissakin,
edelleen vaikuttaa normaalista satunnaisesta tarkkailijasta

Ei itseniistd toimintaa kodin ulkopuolella

5. Koti ja harrastukset:

CDR
CDR

CDR

CDR
CDR

0
0.5

1

(9%

Eliiminen kotona, harrastukset ja dlyllinen mielenkiinto/harrastukset hyvin saﬂyneet
Eliminen kotona, harrastukset ja dlyllinen mielenkiinto/harrastus korkeintaan lievésti heikenty

Lievaid, mutta selvéi huonontumista toiminnoissa kotona, luopunut vaikeimmista askarei:

luopunut moniutkaisemmista harras-  tuksista ja toiminnoista
Vain yksinkertaisimmat askareet sujuvat, hyvin rajatut kiinnostuksen kohteet, huonosti keskitt:

Ei merkittdvii toimintaa kotona oman huoneen ulkopuolella



| CDR O

CDR-LUOKITUS/OMAHOITAJAKOKEILU

CDR 0.5

CDR 1

| cor 2

Muisti

CDR 32

| orientaa- |
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Yhteissdl- |

Koti ja
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tukset
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NURSES’ OBSERVATION SCALE FOR GERIATRIC PATIENTS= NOSGER

Ohje: Tarkoituksenamme on selvittdd miten ldheisenne on voinut viimeisen kahden viikon aikana. Tis.

Teidén tulisi omiin havaintoihinne perustuen luokitella alla olevat 30 viittiméis. Lukekaa jokainen
merkitks rastilla se “ruutu”, mikd mielestidnne parhaiten vastaa ldheisenne kiytdstd ja toimintaa

numero aika .

Aina_Lihes aina Usein Joskus Ei koskasa

1. Ajaa partansa tai ehostaa kasvonsa, kampaa hiuksensa ilman apua

2.Seuraa suosikkiohjelmiaan televisiosta

3. Kertoo olevansa alakuloinen

4. On levoton y6lla

5. On kiinnostunut siitdi, miti hiinen ympiéirilléifin tapahtuun

<5 .

6. Pyrkii pitimifin itsensd siistind

7. Ulosteen pidityskyky normaali

8. Muistaa keskustelun aiheen keskeytyksen jilkeen '

9. Huolehtii pienisti ostoksista (esim. lehden/maitolitran ostamisesta)

10. Kertoo tuntevansa itsensé huonoksi ja arvottomaksi

11. Harrastaa jotakin mielibarrastustaan

12. Keskuste‘luss_a toistaa samaa asiaa yhi uudelleen

13. Niyttdi surnlliselta ja itkuiselta

14. On puhdas ja huoliteltu

15. Karkailee

16. Muistaa Eiheisten ystivien nimet

17. Auttaa muita sikili kuin fyysisesti kykenee

3

18. Menee ulos epiasiallisesti pukeutuneena’

19. Pystyy l6ytimain tiensi tutussa ympiristossi

20. Tuntuu riitaisalta ja drtyisiltd, kun hinelle tehdiin kysymyksid

21. Ottaa kentaktin ympirilld oleviin ihmisiin

22. Muistaa vaatteidensa ja tavaroidensa sijainnin

23. On aggressiivinen puheissaan tai kitytoksessiin

24. Virtsanpidityskyky normaali

25. Nayttad hyvintualiselta

26. Pitdd yhteytta ystiviin tai perheeseen

27. Sekoittaa ihmiset keskendin

28. HNoitsee vierailuista ja juhlista

29. On ystivillinen ja myonteinen keskustellessaan perheenjisenten
tai ystivien kanssa

30 Kiayttiaytyy omapiisesti eikil seuraa ohjeita tai sifintoja

Kaija Viitakoski 9/96



OMAHOITAJA-TUTKIMUS/NOSGER
ASIAKASNUMERO

Ajaa partansa tai ehostaa kasvonsa,
kampaa hiuksensa ilman apua

Seuraa suosikkiohjelmiaan radiosta
tai televisiosta

Kertoo olevansa alakuloinen

On levoton y6lla

On kiinnostunut siitd, mita
hdnen ymparill&an tapahtuu
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OMAHOITAJA-TUTKIMUS /NOSGAR
ASIAKASNUMERO

13. Nayttdd surulliselta tai itkuiselta

14. On puhdas ja huoliteltu

15. Karkailee

16. Muistaa ldheisten ysté@vien nimet

17. Auttaa muita sik&li kuin fyysisesti
kykenee

18. Menee ulos epdasiallisesti
pukeutuneena

19. Pystyy loyté@m&&n tiensa
tutussa ymparistdssa

PV

PV

pv

pv

pv

pVv

pVv
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OMAHOITAJA-TUTKIMUS/NOSGER
ASIAKASNUMERO

27. Sekoittaa ihmiset keskendan

28. Iloitsee vierailuista ja juhlista

29. On yst&dvdllinen ja mydnteinen
keskustellessaan perheenjasenten
tai ystavien kanssa

30. Kayttdytyy omaperdisesti eika
seuraa ohjeita tai s&&ntdja

.pv

pv

pv
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Aina

NN

L8hes aina
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Usein
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Potilasnumero --- -=- ---

Piiviimiird —

PAIVITTAISET TOIMINNOT
(Huhtasuon terveysaseman malli)

Seuraavassa tiedustellaan liheisenne selviytymistd paivittdisissa toiminnoissa. Merkitkid rasti (X) kunkin kysym:
i vastaavan vaihtoehdon kohdalle. ' )

osalta timin hetkistd toimintaky

g
RAPEA

R R

selvidd
vaikeuksitta

jonkin ver-
ran vaikeuk-
sia

paljon

vaikeuksia

ei pysty ilman
toisen
henkilon apua

ei pysty
autettuna-
kaan

omainen
auttaa tay-
sin

W,cfgdifﬁﬁ' R

T eriy ey
Sy6minen

v ':;)és_,eytym.

vuoteeseen
meno ja pois
‘tulo

pukeutum.

sisdlld
liikkkuminen

ulkona .
liikkuminen

portaissa
liikkuminen

varp.kynsien
leikk.

lidkkeiden
ann. / otto

puhelimen
kaytto

ruuan valm.

taloustyd k.

raha-asijoi-
den hoito

pyykin pesu

julk kulkuv.
kaytto

kaupassa
kdynti

taloustyd r.
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Pukeutuminen

Siséalla lilkkkuminen

T

Ulkona litkkuminen

Portaissa liikkuminen

Varpaiden kynsien
leikkaaminen



uishe)
BelJNE Usujelwo

ueeyeunyajne
AisAd 19

ende
uoIniuay ussjoy
uewy AysAd 19

- BISHN3YeA
uofjed

BISHHNayleA
ueliaA upjuof

BlHSHNOYIRA
eeIAloS

wa | ] ]|

Pyykin pesu

ARRRRR

Julk.kulkuv. kaytto

Kaupassa kaynti

Taloustyo r.



Potilasnumero - — -

. Paivimasra -- -- -

Ympirsi sopiva vaihtoehto

1.

OMAISHOITAJAN HAASTATTELULOMAKE
haastattelija:  a) omahoitaja
b) dementianeuvoja

Sukupuoli a) nainen
b) mies
Syntyméaika -- -- ----
Siviilisdity a) naimaton b) avoliitossa  ¢) avioliitossa
d) eronnut e) leski
Oletteko a) puoliso b) tytir/poika c¢) minid/vivy
d) muu sukulainen, miké
Muutamia kysymyksia 1dheisenne sairaudesta
a) hoitamanne liheisen iki b) kauvanko olette toiminut omaishoitajana
Millainen on oma fyysinen (ruumiillinen) terveytenne
0. Ei oireita
1. Ei merkittivii haittaa, vaikkakin oireita
2. Vihiinen haitta
3. Kohtalainen haitta, tarvitsen apua
4. Kohtalainen haitta, tarvitsen jatkuvaa apua
5. Vaikea haitta, tarvitsen jatkuvaa apua
Onko ldheisenne hoitaminen vaikuttanut omaan terveyteenne
a)ei b) kylla, --> milld tavoin
Kaytitteks ladkkeitd? a) en , b) kylia
jos, mihin tarkoitukseen
Saatteko tukea ldheisenne hoitoon
a) muilta sukulaisilta, kenelti
b) naapurilta ¢) muulta tuttavalta d) kotisairaanhoitajalta

e) kodinhoitajalta

g) en lainkaan

f) joltain muulta taholta, misti




|

POTILASNUMERO |

PAIVAMAARA

évHQétesti
(General Health Questionnair

Esitamme joukon kysymyksia, joiden neljasté vastausvaihtoehdosta pyydamme Teita valitser
sen, mika tuntuu sopivan parhaiten juuri Teidén kohdallenne. o .
Rengastakaa vastauksen edessa oleva numero.

1.

Olettekd{yiime aikoinajpystynyt keskittymaan téihinne?
0 paremmin kuin tavallisesti

1 yhta hyvin kuin tavallisesti

2 huonommin kuin tavallisesti

3 paljon huonommin kuin tavallisesti

Ofletteko viime aikoina valvonut paljon huolien vuoksi
0 en oltenkaan

1 en enempaa kuin tavallisesti

2 jonkin verran -enemman kuin tavallisesti

3 paljon enemman kuin tavallisesti

Onko Teista viime aikoina tuntunut silta, etta mukanaolonne asioiden hoidossa
0 tavallista hyodyllisempaa

1 yhta hyodyllista kuin tavallisesti

2 vahemman hyddyilisempaa kuin tavallisesti

3 paljon vahemman hyddyllista kuin tavallisesti

Oletteko viime aikoina tuntenut kykenevanne paattamaan asioista
0 paremmin kuin tavallisesti :

1 yhtad hyvin kuin tavallisesti

2 huonommin kuin tavallisesti

3 paljon huonommin kuin tavallisesti

Oletteko viime aikoina tuntenut olevanne jatkuvasti rasituksen alaisena
0 en ollenkaan

1 en enempaa kuin tavallisesti

2 jonkin verran enemman kuin tavallisesti

3 paljon enemman kuin tavallisesti

Onko Teista viime aikoina tuntunut silta, ettette voisi selviytya vaikeuksistanne
0 el ollenkaan

1 ei enempaa kuin tavallisesti

2 jonkin verran enemman kuin tavallisesti

3 paljon enemman kuin tavallisesti

Oletteko viime aikoina kyennyt nauttimaan tavallisista paivittaisista toimistanne
0 enemman kuin tavallisesti

1 yhta paljon kuin tavallisesti

2 vahemman kuin tavallisesti

3 paljon vahemman kuin tavallisesti



- Kehittelemini pitkdaikaisseurs

OMAHOITAJAKOKEH.U/GHQ~testi
ASIAKASNUMERO: (G_eneral Health Questionnaire) -

Esitamme joukon kysymyksia, joiden neljasta vastausvaihtoehdosta pyydamme
Teita valitsemaan sen, mika tuntuu sopivan parhaiten juuri Teidan kohdallenne.

Rengastakaa vastauksen edessa oleva numero.
PAIVAMAARA:

1. Oletteko (viime aikoina) pystynyt
keskittymaan téihinne?

Paremmin kuin tavallisesti 0 0 0 0 0 0
Yhta hyvin kuin tavallisesti 1 1 1 1 11
Huonommin kuin tavallisesti 2 2 2 2 2 2
Paljon huonommin kuin tavaliisesti 3 3 3 3 3 3
2. Oletteko viime aikoina valvonut paljon
huolien vuoksi? '
En ollenkaan . 0 0 9 -0 0 -0
En enempaa kuin tavallisesti 1 1 1 1 1 1
Jonkin verran enemman kuin tavallisesti 2 2 2 2 2. 2
Paljon enemman kuin tavallisesti 3 3 .3 -8 3 3
3. Onko Teista viime aikoina tuntunut silta,
ettd mukanaolonne asioiden hoidossa on?
Tavallista hyddyllisempaa 0 0] 0 0 0 0
Yhta hyodyllista kuin tavallisesti 1 1 1 1 1 1
Vahemman hyodyllisempaa kuin tavallisesti 2 2 2 2 2 2
Paljon vahemman hyddyllista kuin tavallisesti 3 3 3 3 3 3
4. Oletteko viime aikoina tuntenut kykevevanne
paattamaan asioista? '
Paremmin kuin tavallisesti 0 0 0 0 0 0
Yhta hyvin kuin tavallisesti 1 1 1 1 1 1
Huonommin kuin tavallisesti 2 2 2 2 2 2
Paljon huonommin kuin tavallisesti 3 3 3 3 3 3
5. Oletteko viime aikoina tuntenut olevanne
jatkuvasti rasituksen alaisena?
En ollenkaan 0 0 0 0 0 0
En enempaa kuin tavallisesti 1 1 1 1 1 1
“Jonkin verran enemman kuin tavallisesti 2 2 2 2 2 2
Paljon enemman kuin tavallisesti 3 3 3 3 3 3
6. Onko Teista viime aikoina tuntunut silta,
ettette voisi selviytya vaikeuksistanne?
Ei ollenkaan 0 0 0 0 0 0
Ei enempaa kuin tavallisesti 1 1 1 1 1 1
Jonkin verran enemman kuin tavallisesti 2 2 2 2 2 2
3 3 3 3 3 3

Paljon enemman kuin tavallisesti

WN =0 WN =00 WN =0 WN -~ WN -~

WN - O



CENTER FOR EPIDEMIOLOGICAL DEPRESSION SCALE = CES-D
Omahoitajakokeilu

Asiakasnumero Piaivimairi

Laittakaa rasti ruautuun, joka parhaiten kuvaa sitii, kuinka usein viimeksi kuluneen viikon aikana
tunsitte searaavalla tavalla - KITTOS VASTAUKSISTANNE!

barvoin tai | joskus melko -Eihes koko
ei koskaan usein ajan

1. Olin levoton asioista, joista en yleensia
huolestu

2. Minun ei tehnyt mieli syédi, ruokaha-
luni oli huono

3. Tunsin itseni alakuloiseksi perheeni,
ystiivieni tuesta huolimatta

4. Minusta tuntui, ettd olin aivan yhti
hyvi ihminen kuin muutkin

5. Minulla oli vaikeuksia keskittya
tekemisiini

6. Tunsin itseni masentuneeksi

| 7. Kaikki mit# tein tuntui vaivalloiselta

8. Tulevaisuus tuntui toiveikkaalta

9. Minusta tuntui, etti olin epéonnistu-
nut ekimiisséini '

10. Pelkiisin monia asioita

| 11. Nuk_uin levottomasti-

12. Olin onnellinen

13. Puhuin véihemms‘in kuin tavallisesti

14. Tunsin itseni yksindiseksi

15. Ihmiset olivat epédystivillisia

16. Nautin elimistini

17. Minulla oli itkukohtauksia

18. Olin surullinen

19. Tuntui kuin ihmiset eiviit olisi piti-
neet minusta

20. En saanut itsedini kunnolla kiiyntiin




- Kehittelemini pitkdaikaisseurant:

CES-D : : .
Center for Epidemiological Studies Depresion Scale
LAITTAKAA RASTI RUUTUUN, JOKA PARHAITEN KUVAA SITA KUINKA USEIN
VIIMEKSI KULUNEEN VIIKON AIKANA TUNSITTE SEURAAVALLA TAVALLA -

N

By

AINA
LAHES
AINA

0lin levoton asioista, joista

USEIN

JOSKUS

" EI KOSKAAN

en yleensd@ huolestu

Minun ei tehnyt mieli sytdi:

ruokahaluni oli huono

Tunsin itseni alakuloiseksi
perheeni ja yst&vieni tuesta

huolimatta

Minusta tuntui, ettd olin aivan

vhtd hyv& ihminen kuin muutkin

Minulla oli wvaikeuksia

keskittyd tekemisiini

s—



AINA -

YU R

LAHES
AINA
JOSKUS
EI KOSKAAN

USEIN

Olin onnellinen

Puhuin wvédhemmdn kuin

tavallisesti

Tunsin itseni yksindiseksi

Ihmiset olivat

epdystavallisia

Nautin eldmastd

Minulla oli itkukohtauksia




Lappeenrannan seudun
Dementiayhdistys ry

EKKS, Valto Kiikeliinkatu 14 C
53130 Lappeenranta

p. 05-6115884

Tydpiivikirja

Tilikausi

/

Tydntekijin nimi

ammattinimike

sijoituskohde

piiviys tyossi oloaika
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piiviys ja allekirjoitus




Lappeenrannan seudun KOULUTUS-JA TYONOHJAUSSEURANT

Dementiayhdistys ry : OMAHOITAJAKOKEILU

TYONTEKIJA:
PAIVA- | TUNTIA | KOULUTUKSEN/ KOULUTUKSEN | KOULUTTAJA
MAARA TYONOHJAUKSEN ATHE | JARJESTAJA /TYONOCHIJAA.

JA




Lappeenrannan seudun Nimikkohoitajien kokemuksia

Dementiayhdistys ry. tyOstadn
Piaivimairi

Tyontekija

Esseiden aiheet:

1. Kisityksidni ja esimerkkeji siitii kuinka nimikkohoitajatoiminta vaikuttaa kotona hoidettavan
keskivaikeasti/vaikeasti dementoituneen henkilon piivittiiseen selviytymiseen ja toimintakyvyn

yllipitimiseen

2. Kisityksiiini ja esimerkkeji siiti kuinka nimikkohoitajatoiminta vaikuttaa hoitavan omaisen

jaksamiseen

3. Kokemuksiani nimikkohoitajatoiminnasta ja toimintatavan kehittimisehdotuksia



TYOTERVEYSLAITOS
SUOMEN TEOLLISUUSLAAKETIETEEN YHDISTYS

Tyostressikysely

SUPPEA LOMAKE

Vastaaminen lomakkeeseen

Tilld lomakkeella voit kertoa tydstisi, sen kuormit-
tavuudesta ja terveydestisi tyGterveyshenkiloseolle.
Lomakkeella hankitaan tietoja, joita tarvitaan tyon
ja tyoyhteison kehittaimisessd.

Mieti vastauksia rauhassa. Lomake auttaa sinua
muistamaan kaikki tarkedt asiat. Jos johonkin kysy-
mykseen on vaikea vastata, voit keskustella siitd
ty6terveysasemalla. Voit my6s keskustella henkils-
kohraisista asioistasi lisdd tyGterveysasemalla.

L ]

LOMAKKEEN TAYTTAMINEN

Y mpyrot se vaihtoehto, joka parhaiten kuvaa Si-
nun mielipidectast. Kuvittele vastausvaihtoehdot
asteikoksi, joka kasvaa tai vihenee.

Esimerkiksi:

Kuinka voit?

erittain hyvin 1
melko hyvin 2)
en hyvin mutta en huonostikaan 3
melko huonosti 4
erittain huonosti 5

Lisdd tietoja tdstd kyselystd saat tyGterveyshenki-
16stolea.

1. Yksilon tausta (T)

2. Saatelevat tekijat S

Vastaaja

T1. Ika T2. Sukupuoli

mies 1
nainen 2

vuotta

T3. Peruskoulutus

kansakoulu
peruskoulu
keskikoulu
ylioppilastutkinto

AWN =

T4. Ammatillinen koulutus

tyollisyysammattikurssi 1
(vahintaan 4 kuukautta)
muu ammatilinen kurssi

. (vdhintaan 4 kuukautia)
ammatillinen koulu
ammatillinen opisto
korkeakoulu
el mitaan edella mainituista

N

DO A W

T5. Ammatti ja tydtehtava L

T6. Tyopaikka ja osasto I

S1. Voitko vaikuttaa itsedsi koskeviin asioihin
tyopaikallasi?

hyvin paljon 1
metko paljon 2
jonkin verran 3
hyvin vahan 4
en lainkaan 5

S4. Onko lahipiirissasi ihminen, jonka kanssa
voit keskustella avoimesti henkilokohtaisista
asioistasi ja ongelmistasi?

ei 1
kylla 2
en osaa sanoa 3

S5. Saatko tarvitessasi tukea ja apua
esimieheltasi?

erittain paljon
metko paljon
jonkin verran
metko vahan
erttain vahan

QA WN —

S6. Minkalaiset ovat tyotovereiden valit
tyopaikallasi?

o

tyOlovereita ei ole

erittain hyvat 1
kohtalaisen hyvat 2
ei hyvat mutta el huonotkaan 3
hiukan ongelmailiset 4
huonot (kireat, kaunaiset tims.) 5
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~ Kehitteleméini pitkidaikaisseurantals

TYOTERVEYSLAITOS
SUOMEN TEOLLISSUUSLAAKETIETEEN YHDISTYS

TYOSTRESSIKYSELY
SUPPEA LOMAKE

Vastaaminen lomakkeeseen

Télia lomakkeella voit kertoa ty0stasi, sen kuormittavuudesta ja
terveydestasi tyoterveyshenkilGstélle. Lomakkeella hankitaan tietoja,
joita tarvitaan ty6n ja tydyhteisén kehittdmisessa.

Mieti vastauksia rauhassa. Lomake auttaa sinua muistamaan kaikki tarkeat
asiat. Jos johonkin kysymykseen on vaikea vastata, voit keskustella siita
tybterveysasemalla. Voit myds keskustella henkilokohtaisista asioistasi

liséa tybterveysasemalla.

LOMAKKEEN TAYTTAMINEN
Ympyréi se vaihtoehto, joka parhaiten kuvaa Sinun mielipidettési. Kuvnttele
vastausvaihtoehdot asteikoksi, joka kasvaa tai vahenee,

Esimerkki:

Kuinka voit?

erittdin hyvin

melko hyvin

en hyvin mutta en Kuonostikaan
melko huonosti .
erittdin huonosti

b N =

Lisda tietoja tasta kyselysta saat ty6terveyshenkilostolta.

1. YKSILON TAUSTA (T)

Vastaaja

T1. lka vuotta

T2. Sukupuoli mies
nainen

N —

T3. Peruskoulutus T5. Ammatii ja ty6tehtava
kansakoulu

. peruskoulu
keskikoulu
ylioppilastutkinto

PWN =

T4. Ammatillinen koulutus T6. Tyopaikka ja osasto
tydllisyysammattikurssi ' 1
(vdhintadn 4 kuukautta)

muu ammatillinen kurssi
(vahintdan 4 kuukautta)
ammatillinen koulu

O H W

ammatillinen opisto
ei mitaan edella
mainitusta

(=]

kv



Y13. Onko tydsi henkisesti rasittavaa?

ei lainkaan toed 1 1t oF 1t
melko kevytia 2 2 2 2 2 2 2
jonkin verran rasittavaa 3 3 3 3 3 3 3
melko rasittavaa 4 4 4 4 4 4 4
hyvin rasittavaa 5 5 5§ 5 5 5 5
Y14. Onko tydsi ruumiillisesti rasittavaa?

ei: lainkaan: it 1 1 1 1 1 1
melko kevytia 2 2 2 2 2 2 2
jonkin verran- rasittavaa 3 3 3.3 3:8 8
melko rasittavaa 444 444 4

5.5 5 5 5§ 5 5

hyvin rasittavaa

" 4:STRESSI JATYYTYVA

ST5. Kuinka tyytyvainen olet elamassi nykyisin?

erittain tyytyvainen i1 i i1 i i
melko tyytyvainen 2 2 2 2 2 2 2
en tyytyvainen mutta

en tyytymatonkaan 3 3 3 3 3 3 3
melko tyytyméaton 4 4 4 4 4 4 4
erittain tyytymaton 5 5 5 5 5 5 5

kv



LIITE 10

N:o 318

Asetus
omaishoidon tuesta-

Annettu Helsingissd 2 pdivand huhtikuuta 1993

Sosiaali- ja terveysministerin esiltelysti siidctdin 17 pdivind syyskuuta 1982 annctun
sosiaalihuoltefain (710/82) 27 b §:n nojalla, scllaisena kuin sc on 18 pidivdni joulukuuta 1992

annetussa laissa (1365/92):

1§
Sopzmuksen sisdlto

Omaishoidon tuesta hoitajan ja kunnan
vililli laadittavassa sopimuksessa tulec sopia:

1) hoitajalle maksettavasta hoitopalkkiosta
ja sen suorittamisesta;

2) hoitopalkkion maksamisesta hmdon kes-
keytymisen ajalta;

3) hoitajalle jarjestettavista vapaasta

4) hoidon arvioidusta kestosta;

5) sopimuksen irtisanomisesta; seka

6) muista hoitoa koskevista seikoista.

Sopimusta tarkistetaan hoidon kestoa tai
sisiltéa koskevien muutosten vuoksi, tai jos
sithen muutoin on aihetta.

28
Hoito- ja palvelusuunmtelma

Omaishoidon tuesta Jaaditaan yhdessi hoi-
dettavan ja hoitajan kanssa hoito— ja palve-
lusuunnitelma, jonka tulee sisiltid hoitajan
antaman hoidon lisiksi sen turvaamiseksi
vilttimattomat muut palvelut sekd niiden
miira ja sisilt. Hoito~ ja palvelusuunnitelma
liitetidn tukea koskevaan sopimukscen.

Muilla palveluilla tarkoitetaan kotisairaan-
hoitoa, kotipalveluja sckd muita hoidettavan
kannalta vilttimitiomiia sosiaali- ja ter—
veydenhuollon palveluja. Hoito— ja palve-
lusuunnitelmasta tulee ilmetd, miten hoidetta~

van hoito suunnitellaan jarjestettdviksi hoita—
jan vapaan tai muun poissaolon aikana.

3§

Sopimuksen irtisanominen

JoHei sopimuksessa olc toisin sovittu, kunta
voi irtisanoa sopunuksen pdittymidn aikai-
sintaan irtisanomista seuraavan kahden ja
hoitaja irtisanomista scuraavan yhden kuu-
kauden kuluttua.

Jos sopimus siihen otctun chdon mukaan
lakkaa vain silloin, kun se irtisanotaan ticttyi
aikamiirdi conen sopimuskauden padttymista,
cikd sopimusta ole irtisanottu, sopimukscn on
katsottava sopimuskauden jilkcen olevan
voimassa toistaiseksi.

Irtisanomisajasta riippumatta sopimus paat—
tyy sen kuukauden lopussa, jonka aikana hoito
hoidettavan terveydentilan muutoksista johtuen
kdy tarpcettomaksi tai hdnet siirretidn pitkiai—
kaiseen laitoshoitoon. Hoidon keskeytymisesta
lyhytaikaisen laitoshoidon ajalta on soviltava
erikseen.

4§
Sopimuksen purku

Riippumatta siitd, mitd sopimuksen ir-
tisanomisajasta on soviltu, sopijapuoclet voivat
purkaa sopimuksen valittimaisti, jos sopimuk—
scn jatkaminen vaarantaa hoidettavan turval-



LIITE11

- DEMENTIAOPPAITA
* oppaita sairastuneelle
Ensitieto-opas Alzheimerin tautia sairastavalle ladketehdas Bayer
Miten se nyt olikaan - tietoa muistihdiridisti ldadketehdas Pfizer
Tunnista oireet ajoissa ladketehdas Pfizer

Parempaa péivdd Sinulle jolla on dementoiva

sairaus lagketehdas Novartis
Exelon-opas Alzheimer-potilaalle
Y ja hiinen omaiselleen lasketehdas Novartis
2
Dementoituneen oikeudet ladketehdas Novartis
Muisti - Alzheimer-keskusliiton jdsenlehti
. oppaita dementoituvan omaiselle
Alzheimerin tauti: omaisen opas ladketehdas Parke-Davis
. Arkieldmii dementian kanssa
Tietoa Alzheimerpotilaan liheisille ladketehdas Pfizer
. Parempaa péivdd dementoituvan omaiselle lddketehdas Novartis
. Parempaa péivad dementoituneen omaiselle liddketehdas Novartis

. Lihelld - lehti omaishoitajille ja ldheisille = Omaishoitajat ja liheiset ry

. oppaita ammattihenkil6stolle

Kauemmin kotona lagketehdas Pfizer

Parempaa pédivad ladketehdas Novartis



1)

2)

VUOSILEIKKI

Ma olen tammikuu.

Mua moni kammoksuu,

kun olen ankara.

Ma syntynyt olen Lapin tunturilla;
mua huurrekehdossa

puhuri tuuti Gilld myrskyisilld.
Kun varmistuin,

niin yllen' pu'in

ma vaipan valkoisen,

Jja jdisin kengin

ma kuljin Suomen saloillen;
kun sielld hengin,

puut hohdon saivat hopeisen.
Saavuin suoden

uuden vuoden:

ystivyyden lampimyytti etsikdad,
niin ei kammoksuta talven
hanki, jda.

Olen helmikuu heled,
lumiteiden taivaltaja,
kulkusin kylid kuljen,
suksin nuojun nietoksissa.
Jdiset kynttilit kuletan

-asuntonne akkunahan,

vasaralla vaskisella
kartanoita kolkuttelen,
Joista kilvan kiiriskellen
uhrisauhut syoksdahtivit
luontoni lepytykseksi. —
Paha on olla pakkaissddssi
syddn hyyssd, rinta jidssd;
mutta raitis, kithkoton,
vapaa talven lapsi on.



)

6)

7)

8)

Kesdkuu,

suvetar nuori, hymysuu!

Mi savelten helke ja virien loiste
on kedolla, ilmassa, aalloilla!
Nyt iloitse, lapsi, et koskaan toiste
sa aikaa nde, niin armasta.

Kun koulust' on lupa,

tee nurmelle tupa

Jja kummulta katsele synnyinmaata,
kuva kaunis sen sieluhus paina,
sitd palvele aina;

se on onnesi, josta et luopua saata.

Heindkuu, heledt pdiviit,
aholla makeat marjat,
toukopellot tihkimdssa,
heindtalkoita taloissa.
Ahdin aarteita ajavat
kalamiehet kaislikossa,
lahden vettd vilpoisata
kahlailevat karjalaumat.
Hien hersyvit pisarat
ovat tyossd otsallanne,

_ niitd te nureksi ette,

niiss’ on vihme virvoittava
toivotulle touollenne.

Kun ehtinyt on elokuu,

niin kesdn toiveet toteutuu;
sen onnen, min voi saavuttaa,
nyt omaksensa kaikki saa.

Ja kukin tihki kultainen
tyon hedelmd on, tiedin sen,
mut taivaan siunauksetta

se ndin el voinut versoa.



12) Vaan joulukuu viittaa jo valoon uuteen.
Ei mieltd valpasta toivottomuuteen
voi syksyt syostd;
sen eteen syttyvi valkeus yostd.
Tand aikana loisti se tihti,
min johdolla paimenet lihti
valon valtian seimellen,

Jja Pohjolan hangilta hohde
Jo nousee taivasta kohden;
se enne on kevdinen.

Tulet joulun sytyttikidtte!
Ndd talven synkedt sddt te
pian jillehen voitatte;

pyhd kuusenne vihannoikoon
ja hymni helkkyvi soikoon
ajanvaiheiden Herralle!

~



	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

