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1. PROJEKTIN TARKOITUS JA TAVOITTEET
Projektin tarkoituksena on kehittää toimintamalli kotona tapahtuvasta lyhytaikaisesta hoitojaksosta kuntouttavalla työotteella, joka mahdollistaa dementoituvan henkilön selviytymistä kotihoidossa mahdollisimman pitkään ja hänen omaisensa jaksamista toimia omaishoitajana uupumatta. Toimintamallin suunnitteleminen ja toteuttaminen tapahtuu seutukunnallisena yhteistyönä.
Tavoitteellisesti toteutetuilla tukitoimilla voidaan tukea sairastuneen kotona asumista ja viivästyttää laitoshoitoon joutumista.  Tehostettu ohjaus omais-/läheisryhmien kanssa varsinkin sairauden alkuvaiheessa siirtää laitoshoidon alkamista lähes vuodella.  Puolet keskivaikeaa tai vaikeaa dementoivaa sairautta sairastavista elää kotona. Dementia on pitkäaikaisen laitoshoidon suurin aiheuttaja.  Sairastuneet haluavat asua kotona ja myös omaiset toivovat tätä, jos on riittävästi tukea saatavilla.   Kuntouttava lyhytaikaishoito on keskeinen keino viivästyttää pitkäaikaishoidon tarvetta.  Painopiste on siirtynyt laitoshoidon kehittämisestä kohti kotihoitoa. Sairauden yksilölliset vaikutukset ovat laaja-alaiset, minkä vuoksi sairastuneen ja omaisen tukemisen kokonaisuudessa on huomioitava sairauden erityispiirteet ja etenevä luonne sekä erilaiset tarpeet sairauden eri vaiheissa.  

Kotihoitoisuutta uhkaavia tekijöitä ovat sairauden aiheuttamat muutokset ja hoito-ongelmat, kuten (yöllinen) levottomuus, fyysisen toimintakyvyn heikkeneminen, muu (akuutti) sairaus.  Omaishoitajan kannalta väsyminen näiden hoito-ongelmien vuoksi, vastuu, oma terveydentila, hoidon sitovuus ja ristikkäiset paineet ennustavat kotihoidon päättymistä. Myös sosiaali- ja terveydenhuoltojärjestelmä voi toiminnallaan aiheuttaa riskejä esim. epäonnistuneen lyhytaikaishoidon, tiedon puutteen, palvelujärjestelmien suunnittelun ei dementoituvien tarpeista ja palvelujen vaikean saatavuuden vuoksi.  

Kuntoutuksen varhainen aloittaminen, oikea-aikaisuus ja tarkka kohdentaminen, asiakaslähtöisyys sekä läheisten mukana olo ovat dementoituvan ihmisen kuntoutuksen peruspiirteitä.  Jatkuvuuden periaatteen kannalta kuntoutuksen pitäisi olla yhteydessä yksilöllisen avohoidon kokonaisuuteen. 

Toimintakyvyllä tarkoitetaan ihmisen kykyä selviytyä itsenäisesti arkisessa elämässään, työssään, vapaa-aikanaan ja muissa tavanomaisissa tehtävissään. Dementoivien sairauksien kohdalla toimintakykyä tarkastellaan dementoituneen kognitiivisena, sosiaalisena ja fyysisenä ominaisuutena ja sairastavan henkilön toimintakyky ja selviytyminen päivittäisessä elämässä onkin usean eri tekijän summa. Dementoiva sairaus, muut sairaudet ja toiminnanvajavuudet, ympäristö, sosiaalinen tilanne ja minäkuvassa tapahtuvat muutokset vaikuttavat siihen, kuinka dementoituva henkilö selviytyy tai kokee selviytyvänsä.

Kuntouttavalla hoitotyöllä, kuntoutumista tukevalla työtavalla tarkoitetaan kaikkien hoitoon osallistuvien sekä työntekijöiden että omaishoitajan toteuttamaa toimintakykyä ylläpitävää tai kohentavaa sekä kotiselviytymistä että omaisten jaksamista tukevaa moniammatillista toimintaa.

2. TUOTOKSET
2.1 Kotona kauemmin, P-K:n dementia-asiantuntija- ja tukiverkostomalli 

· verkostoyhteistyömalli

· lyhytaikainen kuntouttava hoitotyö kotona

Yhdistyksen toiminta tapahtuu koko Pohjois-Karjalan alueella. Toiminta on jatkunut samansuuntaisena, mutta hieman erilailla kohdentuen kunkin projektin aikana.  Toiminta on laajentunut Joensuu-keskeisyydestä seutukunnalliseksi toiminnaksi. 

Yhdistys tekee yhteistyötä kuntien päättäjien ja toimijoiden, yksityisten palveluntuottajien, kolmannen sektorin toimijoiden, ammatillista koulutusta tuottavien ja vapaaehtoistyöntekijöiden kanssa. Verkostoyhteistyö on vakiintunut osaksi arkea. 

2.1.1 Verkostoyhteistyömalli
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 Kuvio1 Pohjois-Karjalan alueella toimii yhteistyöverkosto.

Olemme käytettävissä kuntien, yksityisten palveluntuottajien ja muiden yhdistysten toiminnassa, joissa kehitetään dementoituvien ihmisten ja heidän läheistensä palveluja. Tarjoamme toiminnanohjausta ja koulutusta, jossa jalkautetaan Kotona kauemmin -projektin toimintamallia esimerkiksi työyhteisössä. Voimme olla mukana myös suunnittelemassa ja käynnistämässä ryhmätoimintaa sairastuneille ja omaisille tai muussa kuntoutumista tukevassa toiminnassa.  

Toiminta sisältää neuvontaa ja ohjausta sairastuneille, omaisille ja työntekijöille.  

2.1.2 Lyhytaikainen kuntouttava hoitotyö kotona asumisen tukena
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kuvio 2 Kotona kauemmin

Kehittämishankkeissa luotu Kotona kauemmin – toimintamalli on saanut kohdennetun Raha-automaattiyhdistyksen rahoituksen. 

Se sisältää 

· valmennus-, vertais- ja ryhmätoimintaa perheille dementoivan sairauden varhaisvaiheessa.

· kuntoutumisen tuen mallin dementoituvan ihmisen perheen tueksi kotihoitoa uhkaavassa tilanteessa (akuutti erityistukea vaativa tilanne).

· yhdistystoiminnassa kohdennettua ammatillista toimintaa, joka tukee vapaaehtoistyötä. 

Pohjois-Karjalan Dementiayhdistys ry on perustettu vuonna 1989 ja se toimii koko Pohjois-Karjalan maakunnan alueella. Yhdistyksellä on tällä hetkellä yli 400 jäsentä ja toiminta-ajatus ja linjaukset myötäilevät Suomen Alzheimer-keskusliiton yleislinjauksia. Yhdistys on hallinnoinut Dementianeuvonta-, Yhdyshenkilöverkosto- ja Kotona kauemmin -projektit. 

Pohjois-Karjalan Dementiayhdistys ry on Raha-automaattiyhdistyksen rahoittamien kehittämis-hankkeiden kautta saanut vakaan aseman yhteistyöverkostossa ja toiminnassa.  Yhdistys ei tuota ostopalveluja. Toiminnan vakiinnuttaminen on Raha-automaattiyhdistyksen avustuksen varassa. Yhteistyöverkostossa toimivilta kunnilta ei oleteta rahoitusta, vaan olemassa olevien resurssien hyödyntämistä.

Projektien myötä on syntynyt verkostoja kotiin vietävien palvelujen tuottajien kanssa. Asiakkaille annetaan tieto mahdollisista palveluista ja hän valitsee itselleen sopivan. Näin toimijat ovat tiedon ja tuen verkostossa. He ovat oppineet hyödyntämään yhdistyksen asiantuntijuutta yleisellä tasolla tai asiakkaan suostumuksella esim. palvelun alkaessa.  Näin saadaan ohjattua perheet tarvitsemansa avun piiriin. Mitä toimivampi yhteys yhdistyksen toimijoilla on perheisiin, sitä vahvempi ja toimivampi myös verkosto on. 

Yhdistys on ollut yhä enemmän esillä ennalta ehkäisevässä työssä.  Tätä tarvetta on enemmän kuin mitä on pystytty vapaaehtoistyönä ja projektien osana toteuttamaan. 

Näin on saatu luotua pohja vapaaehtoisten aktiiviseen toimintaan. Vapaaehtoinen voi olla esim. yhden perheen tukihenkilö. Tällainen toiminta vaatii työntekijälle jatkuvan tuen jaksamisen turvaamiseksi. Vapaaehtoiset ovat erittäin arvokkaita toimijoita, usein perheessä, jossa sairastuminen vaikeuttaa paljon arkea.

Yhdistyksen perustoiminnasta kohdennettua Kotona kauemmin toimintaa ei tulla toteuttamaan kunnallisesti, yksityisesti tai ostopalveluina. Tällä hetkellä yhdistyksen tavoite on vakauttaa tämä toiminta. Kunnan ja yksityisen palveluntuottajan toiminnassa ja kehittämishankkeissa nousee esiin tarve yhteistyöhön yhdistyksen kanssa. Tarpeeseen vastataan tarjoamalla asiantuntijuutta ja toiminnanohjausta. Yhteistoiminnalla saadaan toteutettua hyvää palvelua. 

	Toimintamallit

Yhdyshenkilöverkostoprojektin tuloksena on

· muistihoitajat

· yhteistyöverkosto

13 kunnassa on nimetty muistihoitaja. Kolmessa kunnassa työ on kokopäiväinen. Kahdessa kunnassa ei ole muistihoitajaa. 

Yhdyshenkilöverkostoprojektin aikana luotiin yhteistyöverkosto Pohjois-Karjalan alueelle.  Verkoston toiminta on vahvistunut Kotona kauemmin –projektin myötä. Toimiva verkosto on olemassa.  

 Kotona kauemmin projektin tuloksena on

· kotona kauemmin -toimintamalli vertais- ja ryhmätoimintaan dementoivan sairauden varhaisvaiheessa perheille.

· kuntoutumisen tuen malli dementoituvan ihmisen perheen tueksi kotihoitoa uhkaavassa tilanteessa (akuutti erityistukea vaativa tilanne).

·  Muistikortti, jonka avulla tieto valmennus- ja ryhmätoimintaan osallistumisesta, sairauden seurannasta, lääkehoidosta ja etuuksista kulkee dementoituvan ihmisen mukana sairauden edetessä tuki- ja hoitoverkoston muuttuessa. 

Ammatillinen toiminta on muodostunut osaksi yhdistyksen toimintaa. Ammatillinen toiminta tukee vapaaehtoistyötä. 

Vertaistoiminnan keinoin toteutetaan edellä mainittua.
	Uhkatekijät, jos toiminta ei vakiinnu.

Ajatus oli, että yhdyshenkilöverkostoprojektin kouluttamat muistihoitajat ja myöhemmin toiminnan aloittaneet muistihoitajat toimisivat verkostoyhteistyössä olemalla vuorotellen vastuussa tapaamisista ja tiedon kulusta.  Kotona kauemmin -projektin aikana huomattiin, että muistihoitajien resurssit eivät riitä tämän toteuttamiseen.  Kokemus on, että muistihoitajat tarvitsevat verkoston tukea.  Jos verkoston toimintaan ei saada tukea, niin muistihoitajat työskentelevät yksin, uupuvat eivätkä saa uutta tietoa. Suuntaus muistihoitajatyön resurssien lisäämiseen kunnissa ei saa vahvistusta koko seutukunnallisesta kehittämisestä ja saattaa heikentää nykyisiäkin toimintaedellytyksiä. Ellei sairastuneitten perheitä saada hoitopolulle, niin mahdollisuudet kuntoutumisen tukemiseen menetetään.  Koti- ja laitoshoito eivät missään kykene olemassa olevilla toimintamalleilla riittävän hyvin hoitamaan dementoituvaa ihmistä ja hänen perhettään systemaattisesti ja oikea-aikaisesti.  Ohjaus, neuvonta ja tuki vaikuttavat merkittävästi siihen miten kauan perhe selviytyy omassa arjessaan. 

Vain vakiinnuttamalla yhdistyksen toiminnasta Kotona kauemmin -toiminta, voidaan malleja toteuttaa jatkossa.  Toiminta ei ole nyt eikä jatkossakaan kunnan perustoimintaa eikä sitä tuoteta yksityisesti. Toimintamalleilla on merkittävä vaikutus, että perhe selviää kotona kauemmin. Toiminnasta on merkittävä inhimillinen hyöty perheille ja kunnan toimijoille sekä taloudellinen hyöty yhteiskunnalle.  

Yhteistyöverkostossa uusi tieto ja hyvät hoitokäytännöt jalkautuvat koko maakuntaan. Samantasoisuus, laadukkuus ja vaikuttavuus eivät toteudu ilman yhdistyksen toimintaa. Vertaistoiminta on laajempaa kehittämistyötä kuin koulutus. 

	Visio

Valtakunnallinen dementia-asiantuntija- ja tukipalvelumalli toteutuu Pohjois-Karjalassa nimellä Kotona kauemmin.  Toiminta tapahtuu verkostoyhteistyössä, koska kehittämistyö on muodostanut toimivan verkoston koko maakunnan alueelle. Seutukunnallinen toiminta ei toteudu paikallisen keskuksen mallilla, vaan kunnissa yhteistyöverkoston erilaisia vahvuuksia yhdistämällä. Muistihoitajat ovat maakunnallisen verkoston perusta.

Toiminta on 

· vertais- ja valmennustyötä ensitieto- ja ryhmätoiminnoissa 

· perheen akuuttitilanteen helpottamista toiminnanohjauksen ja vertaistoiminnan keinoin

· ammatillista asiantuntijuuteen perustuvaa toimintaa verkostoyhteistyössä.

· vapaaehtoistoiminnan tukemista

· kehittämistyön jatkuvuutta
	Dementoivaa sairautta sairastavalle ja hänen läheiselleen voidaan tuottaa palveluja, jotka 
· vastaavat heidän tarpeisiinsa

· auttavat perheitä selviytymään kotona kauemmin

· tuotetaan hyödyntäen kehittämishankkeiden kautta saatua ja kehittyvään asiantuntijuuteen pohjautuvaa erityisosaamista 

· on tuotettu yhteistyössä yhteistoimijaverkoston kanssa ottaen huomioon perhe kokonaisuutena




Työntekijät ja yhdistyksen organisaatio

Pohjois-Karjalan Dementiayhdistys ry on toiminut 16 vuotta vapaaehtoistoimijoiden vastuulla.  Raha-automaattiyhdistyksen hankkeet on toteutettu huolellisesti ja niistä on saatu hyviä tuloksia.  Toiminta on kehittynyt ammatillisemmaksi. Kuitenkin kaiken toiminnan lähtökohtana ovat dementoituvien ihmisten ja heidän läheistensä tarpeet ja se, että toimitaan lähellä ihmisiä.  

Eriytettyjen tehtäväkuvauksien lisäksi kaikki toiminta pohjautuu kuten muukin yhdistystoiminta yhteisiin arvoihin ja perustehtäviin. Toiminnan tulee olla joustavaa ja helposti saavutettavaa. Ammatillinen toiminta tukee ja mahdollistaa vapaaehtoistyötä. Vertaistoiminta kuvaa hyvin koko toiminnan luonnetta. 

Toiminnanjohtaja:

· vastaa hallituksen hänelle delegoimista vastuualueista

· vastaa toiminnan ja talouden suunnittelusta ja toteutuksesta

· organisoi ja koordinoi toiminnan maakunnan alueella, toimintakalenteri/seuranta

· lähi/päivittäisjohtaminen, toiminnalliset, taloudelliset ja hallinnolliset päätökset

· kehittämistyö

· verkottuminen, yhteistyö kuntien, eri järjestöjen ja yksityisten toimijoiden kanssa

· työ- ja suunnitteluryhmät

· yhdistyksen kehittämisprojektien suunnittelu ja mahdollistaminen 

· tiedottaminen, viestintä 

· koulutus

· vastaa vertais- ja vapaaehtoistoiminnasta ja työllistämisestä

· vastaa oppimisympäristöstä ja tuo esiin koulutustarpeita

· toiminnan arviointi ja oppiva organisaatio

Vertaisvalmentaja:

· maakunnallisen muistihoitajatoiminnan koordinointi ja kehittäminen 

· verkostoitumisen edistäminen  

· koulutustilaisuuksien ja yhteistyötapaamisten järjestäminen

· ennaltaehkäisevän työn sekä muistisairauksien varhaisen toteamisen tukeminen kunnissa 

· ohjaa yksilöllisten palvelusuunnitelmien laatimista (uusi tieto ja toimintamallit) kunnallisten muistihoitajien ja perusterveydenhuollon henkilöstön tai muiden palvelun tuottajien toiminnan avuksi

· auttaa perheen kriisitilanteissa vertaistoiminnan keinoin

· kuntien, yksityisten ja järjestöjen kanssa yhteistyössä (koulutuksellinen) omaistyö, valmennuskurssit ja vertaisryhmät eri sairauden vaiheissa kuntoutumisen tueksi 

· ohjaa mainitulla tavalla toimien näyttöön ja hyviin käytäntöihin perustuvaa hoitotyötä ja samantasoisuutta koko alueella. 

Muistihoitajan ja vertaisvalmentajan työnkuva eroaa selkeästi toisistaan.

Muistihoitajan tehtäviin kunnissa kuuluu (muistihoitajatapaaminen 2004): 

· asiakastyö, muistitestit, seuranta, ohjaus ja neuvonta, tavoitettavissa oleminen, kotikäynnit ja vastaanotot, yhteistyö omaisten kanssa, suunnitteluryhmässä yhtenä asiantuntijana, oma kouluttautuminen ja kuntouttavan kotihoitojakson suunnittelu ja toteuttaminen.

Toiminnan toteuttamisstrategia ja työsuunnitelma
Seutukunnallinen toiminnan kehittäminen on välttämätöntä jo pitkien välimatkojen vuoksi.  Kuntien asukkaiden ikärakenne pääsääntöisesti on erittäin ikääntynyttä, mikä vaikuttaa myös osaltaan kunnan palvelurakenteisiin. 

Dementoivaa sairautta sairastavan ja hänen perheensä riski syrjäytyä on suuri.    

Pohjois-Karjalassa kuntien etäisyydet toisistaan ovat 50-100km, välimatkat ovat pitkät eikä liikkumista naapurikunnassa perinteisesti ole ollut kaikilla alueilla. Valmennuskurssit ja ryhmät tulee järjestää osittain tämä huomioon ottaen.  Syrjäytymisen yksi syy ja se, että tavoitetaan niin vähän sairastuneita ja heidän perheitään, on liian hankalaksi koetut kulkuyhteydet. Osittain toiminnat voidaan keskittää, mutta toisaalta on tarvetta viedä ne kyliin, lähelle ihmisiä.  

Ennalta ehkäisy ja varhainen tunnistaminen:

Kunnissa järjestetään lääkärin ja/tai vertaisvalmentajan tilaisuuksia, joissa tietoa ennalta ehkäisystä, varhaisesta tunnistamisesta ja hoitopoluista. Toiminta linkittyy kunnan muistihoitajan tekemiin muistitesteihin ja neuvontaan.

Yleisötilaisuuksia järjestetään yhteistyössä toisten järjestöjen kanssa tai heidän tapaamisissaan.  Näin tavoitetaan aktiivisia ikääntyviä ihmisiä, joille voidaan jakaa tietoa ja keinoja huomata muutoksia läheisissään.  Omaiset tunnistavat sairauden tuomia muutoksia useita vuosia (neljä vuotta) ennen kuin hakeudutaan tutkimuksiin. Mitä aikaisemmin perhe saa tietää, mikä sairaus aiheuttaa muutoksia, sitä paremmin heitä voidaan tukea sairauden edetessä. 

Keski-ikäisille ja työyhteisöille tarjotaan ennalta ehkäisevää näkökulmaa sekä asiakastyössä dementoituvien kohtaamiseen keinoja.  Koululaiset ja opiskelijat eri oppilaitoksista sekä koulutustasoilta, voivat saada harjoittelun myötä kiinnostuksen dementiatyöhön tai ryhmät myönteisen mielikuvan. 

Valmennusryhmät:

Ensitietotoimintaa järjestää Pohjois-Karjalan sairaanhoitopiiri kaksi kertaa vuodessa, jolloin tavoitetaan noin 60 - 70 perhettä.  Myös joitakin sairastuneita osallistuu päivään. Yksityisissä  tutkimuksissa olleet voivat osallistua, kun saavat kunnasta lähetteen.  Yhdistys osallistuu päivään varatulla esiintymisajalla, jolloin jaetaan tietoa toiminnasta ja tuetaan omaisten jaksamista sekä tuodaan käytännön kokemuksia ja näkökulmaa päivään. 

Alueelliset ensitietopäivät yhteistyössä kuntien muistihoitajien ja toimijoiden kanssa on todettu hyväksi käytännöksi.  Kunnat antavat päivään eri ammattiryhmien esim. sosiaalityöntekijän työpanosta ja jos kunnalla on sopivat tilat, myös niiden käyttö järjestyy. Tilojen ja osittain luennoitsijoiden suhteen tarvitaan rahoitusta päivän järjestämiseen. Yhteistyötahoina kuntien lisäksi 

toimivat järjestöt ja yksityiset palvelun tuottajat.   Yksityisissä tutkimuksissa käyville yhdistyksen verkostotoiminnan kautta voidaan järjestää ensitietopäivät. 

Sairastuneitten ja omaisten yhteistä kurssimuotoista ensitietotoimintaa seutukunnallisesti on kokeiltu ja yhtenä mallina se on hyvin toimiva. Kunnan muistihoitajan kanssa toteutetaan ryhmä, johon osallistuu sekä sairastunut että omainen/läheinen

· kunnasta mukana ovat mm. fysioterapeutti ja sosiaalityöntekijä 

· asiantuntijalääkäri 

· 4x esim. Liperi/Outokumpu osallistujia 20

· valmennuskurssien ja erityisen tuen tarve jatkossa, linkittyy muistihoitajan työhön

Maakunnassa on järjestöjen, seurakuntien ja yksityisten tiloja, joissa voidaan järjestää kursseja sairastuneille ja omaisille.  Kohdennetut kurssit sairauden eri vaiheessa tukevat perheen kotihoitoisuutta.  Varhaisvaiheen lisäksi kursseja tulee kohdentaa esim. uupumisen ehkäisemiseksi, erityistä kuntoutumisen tukea tarvitseville esim. perhetilanteen vuoksi tai syrjäytymisen ehkäisemiseksi.  Jatkossa myös yksin asuvat, alle 70-vuotiaat, miehet ja muut täsmentyneet ryhmät tarvitsevat kursseja.  

Sairastuneitten ja omaisten ryhmät toteutetaan sairauden varhaisvaiheessa:
Dementoituvien ihmisten ryhmätoiminnassa on tarkoitus dementoituvan ihmisen kuntoutumisen tukeminen.  Omaiset saavat tietoa, tukea ja ohjausta selviytyä arjessa. 
Yhteistyöverkostossa jokaisella toimijalla on tärkeä tehtävänsä, kun tuotetaan hyviä palveluja

Vertaistoiminnan keinoin tuodaan uutta tietoa ja hoitokäytäntöjä kaikille yhteistyöverkostossa oleville.  Yhtä tärkeää on olemassa olevien hyvien käytäntöjen tukeminen.  Elämme jatkuvissa muutoksissa, jolloin on tärkeää säilyttää langan pää jossain käsissä.  Tärkeää on tarttua myös uusiin tilaisuuksiin ja viedä kehitystä eteenpäin.  Yhteistyöllä tuotetaan hyviä palveluja dementoituvan perheelle.  Päällekkäinen toiminta vähenee, kun tunnetaan verkostoyhteistyökumppanit.  Vapaaehtoistyötä tuetaan koko yhteistyöverkostossa eikä vain omana toimintana.  

Akuutissa kotihoitoa uhkaavassa tilanteessa, jossa muistihoitaja/hoitotiimi yhdessä perheen kanssa ei koe selviytyvänsä ilman ulkopuolista tukea, konsultoidaan vertaisvalmentajaa.  Hoitovastuu on tiimillä.  Vertaisvalmentaja toimii vertaistoiminnan muodoin.  Jos omainen tai sairastunut kokee kotihoidon uhatuksi tilanteessa, jossa ei ole olemassa tukiverkostoa, sellainen luodaan.  

Muistikortin käyttöä varmistetaan aktiivisesti toimien.  Muistikortin avulla tieto valmennus- ja ryhmätoimintaan osallistumisesta, sairauden seurannasta, lääkehoidosta ja etuuksista kulkee dementoituvan ihmisen mukana sairauden edetessä tuki- ja hoitoverkoston muuttuessa. Sitä käyttämällä vältetään päällekkäistä työtä.  Kortti ohjaa myös seuraamaan kuntoutumisen tuen toteutumista. Sen avulla voidaan välttää esim. epäsopivien lääkkeiden käyttöä. Kortti on kotona eikä osa sairauskertomusta. Se ei korvaa eikä ole päällekkäinen hoito- ja palvelusopimuksien tiedon keruun kanssa.

2.2 Kuntoutumista tukevien työtapojen –malli

· Voimavarojen vahvistumisen painopistealueet dementoituvan ihmisen kuntoutumisessa

· Vuorovaikutteinen toimintamalli

 – käyttäytymisen muutokset, ymmärtämisen mahdollisuudet

2.2.1 Voimavarojen vahvistumisen painopistealueet
· Hyvä elämänlaatu

· Eheä aikuinen identiteetti

· Kehon hahmottamisen tukeminen

· Tieto dementoivasta sairaudesta, hoidosta ja kuntoutuksesta

· Muistikuntoutus

· Säilyneiden voimavarojen hyödyntäminen

· Kunnon kohottaminen

· Sosiaalinen vuorovaikutus

(Sirkka-Liisa Heimosen raportti: Sopeutumisvalmennus dementoituville ja heidän omaisilleen -kuvaus käytännöistä ja kehitetyistä malleista.  Alzheimer-keskusliiton julkaisusarja 2/2001. Voimavarasuuntautuneen yhteisökuntoutuksen lähtökohtia soveltaen.)
Voimavarojen painopistealueiden avulla on helpompi suunnistaa alueille, joissa tarvitaan tukea.

Perheen toimintatavat eivät ehdi muuttua yhtä nopeasti kuin sairaus vaatisi. Esim. perheenpäästä tulee huolenpitoa tarvitseva tai esim. vaimo olettaa, että asiat sujuvat yhtä nopeasti kuin ennenkin.  Sairastunut joutuu ponnistelemaan kaikessa hieman kauemmin ja muu perhe elää totutulla tempollaan. Harvoin on perhe, jossa on eletty täysin sopusointuinen yhteinen elämä ja jaetaan arki yhdessä tehden.  Perheeseen kohdistuu vaateita, joita ei voida muuttaa.  Perheessä voi olla lapsia, työ, sairauksia, alkoholismia, hyväksi käyttöä tai mitä tahansa kuten muissakin perheissä. Voimavarojen painopistealueiden avulla on helpompi suunnistaa alueille, joissa tarvitaan tukea.  Tavoitteena on ollut muutos.  Fyysiseen toimintakykyyn on toimivia ennen – jälkeen mittareita. Omaisten kanssa voidaan tehdä ajankäytön, mielialan tms. mittareita, mutta ne kuvaavat vain osioita voimavaroista tietyssä tilanteessa.  Tästä syystä on päädytty kokemuksellisiin kuvauksiin, jotka kertovat enemmän yksilön kokemasta. Jokainen sairastunut ja hänen lähipiirinsä ovat yksilöllisiä ja tilanteet ovat ainutkertaisia heille. Samansuuntaisten käyttäytymisen muutosten takana oli yhteisiä piirteitä ja sitä kautta esimerkit voivat olla sovellettavissa. Toisaalta nämä voimavarojen alueet löytyvät meistä jokaisesta. Asettumalla sairastuneen, omaisen tai työntekijän ”selän taakse” katsomaan tilannetta, voi kenties tavoittaa jotakin hänen maailmastaan.  

Osallisena oleminen näissä kotihoidon uhkatilanteissa toi esille sen, että tarvitaan lisää välineitä 

voimavarojen tukemiseen. 

Kuinka voidaan tukea miehisyytensä kadottanutta ihmistä. Kuinka tukea perhettä, jossa parisuhde on kuormittunut, kun sovitut yhteiselämän pelisäännöt eivät enää onnistu. Kuinka tukea perhettä, jossa perheen pää ei enää pysty huolehtimaan asioista. Mistä löytää voimavaroja, kun lapsi joutuu huolehtimaan vanhemmastaan. Monella oli kokemuksia lapsuudesta, jossa vanhempi ei ollut pystynyt olemaan lapsensa tukena. Osaltaan tässä näkyy historian kuormittava ajanjakso. 

2.2.2 Vuorovaikutteinen toimintamalli

Voimavarojen tukemisen tarve on usein rajallinen. Ilmenee jokin käyttäytymisen muutos tai on tiedon tarvetta jostain asiasta. Malli voi auttaa nopeasti hahmottamaan, onko erityistä tuen tarvetta tai kotihoidon uhkia.  Sitä voi käyttää vain siinä laajuudessa kuin missä osalliset ovat.  Jos itse liikkuisi soveltamisen tasolla, mutta perhe on tiedon murusilla, niin voidaan liikkua vain perheen tasolla ja lähteä siitä kohti muutosta. Vertais- ja valmennustoiminnassa käytetään voimavarojen painopistealueita kokonaisuutena.  Työntekijä tai työyhteisö voi etsiä voimavarojaan tämän mallin avulla. 
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kuva 2. Voimavarat itsessäni jossakin tilanteessa

Voimavarat kuntoutumisen tukena -mallissa dementoituva ihminen, hänen läheisensä ja ammatti-ihmiset ovat samanarvoisia toimijoita vuorovaikutussuhteessa.  Samanaikaisesti käsitellään toimintaa dementoituvan ihmisen, läheisten ja ammatti-ihmisten näkökulmasta. Jokaisella tilanteessa mukana olevalla on omat voimavaransa.  Jokainen on tässä tilanteessa jollakin tasolla kohti mahdollista muutosta. Kuvassa voidaan nähdä sairastuneen, omaisen tai ammatti-ihmisen yksilöllinen polku kohti muutosta.  

Tieto on tietoa dementoivista sairauksista, oireista, hoitokäytännöistä, palvelurakenteista tms. Tämä on kivijalka, jolle voimavarat voivat rakentua.  Tieto pitää olla sairastuneella, perheellä ja auttajilla.

Kun tiedon taso on riittävä, niin aina ei tarvita ammatti-ihmistä voimavaroja tukemaan.  Perhe itse lähiverkostossaan löytää omat voimavaransa.  Kaikille ei tule kotihoitoisuutta uhkaavia tilanteita tai ne ovat niin lieviä, että tieto auttaa perhettä jatkamaan.   

Sellaisiakin tilanteita on, ettei tietoa ole juuri lainkaan. Tietäminen voi sisältää myös kohdentamatonta ohjausta ja neuvontaa.  Tietäminen voi olla sitä, että sanotaan ja kuvataan tilannetta, ongelmaa, käyttäytymistä, mutta ei tehdä asioille mitään. Vuorovaikutteinen toiminta on vähäistä.  Tämä tuottaa voimakkaan keinottomuuden kokemuksen kaikille. Tällä tasolla liikkuminen ei edesauta kotihoitoisuuden jatkumista. 

Tunnistamisen tasolla perhe tai auttajat pystyvät arvioimaan tilannetta ja löytämään asioita, joihin pitäisi puuttua, sekä keinoja, että kotihoitoisuus jatkuisi pitempään.  Tällä tasolla tunnistetaan kotihoidon uhkatilanteet ja perheet, jotka tarvitsevat erityistä tukea. Esim. muistihoitaja tunnistaa perheen, jossa tarvitaan vertaistoimintaa. Toiminta on vuorovaikutteista ja aktiivista.  Jos voimavarojen tukemiseen tarvitaan lisää ammattiapua, kannatellaan perhe avun piiriin. Sairastunut ja omaiset sekä auttajat tuovat tarpeitaan esille. Ammatti-ihmisiltä tämä taso vaatii erityisosaamista. 

Soveltamisen tasolla yhdistyy teoria ja käytäntö. Kokemuksen kautta avautuu mahdollisuus muutokseen. Voimavarojen painopistealueissa tapahtuu eheytymistä ja uudelleen järjestäytymistä. 

Tällekään tasolle ei välttämättä tarvita ammattiapua. Ammatti-ihminen ei voi toimia tällä tasolla käymättä itse muutokseen johtavia kokemuksia läpi. 

3. PROJEKTIN TOIMINTA

Projektiasiakkaat ovat olleet 

· myös alle 65-vuotiaita

· yksin asuvia

· ihmisiä, joiden käyttäytymisen muuttuminen on omaiselle, läheisille tai hoitoon osallistuville aiheuttanut kuormittumista ja toisaalta sairastuneen riski joutua laitoshoitoon on ollut suuri

· perheestä, jossa hoitava omainen on uupunut hoitovastuuseen, omainen ei välttämättä esim. asu yhdessä sairastuneen kanssa, mutta jostakin syystä kuormittuu tavallista enemmän

· tilanteessa, jossa on monta toimijaa ja eri hoitolinjoja

· kotiutumistilanteessa tai muussa muutostilanteessa

· ”muistihoitajan asiakkaita”, koska kunnassa ei ole muistihoitajaa (yksittäisiä käyntejä)

· fyysiseen toimintakykyyn erityistä tukea/ohjausta tarvitsevia (esim. Lewyn kappale –tauti)

Projektin aikana laskettiin, että toiminnan piirissä samanaikaisesti oli noin 100 perhettä.  Kaikki eivät olleet projektiasiakkaita, vaan verkostojen kautta projektityöntekijöiden seurannassa.  35 asiakkaasta kirjattiin tapausselosteet, joiden sisällöistä analysoitiin kuntoutumista tukevia toimintatapoja. Interventiot (väliintulot, puuttumiset) on kuvattu tapausselosteina ja esimerkein tilanteista.  

Projekti toteutettiin tilanteissa, jossa kotihoitoisuus oli uhattuna. Asiakkaita onnistuttiin auttamaan niin, että kotona selviytyminen on jatkunut ainakin yli vuoden ja osalla jatkuu yhä edelleen.  Asiakkaat ovat selviytyneet tuetussa kotihoidossa, vuorohoito- ja hoitokotipalveluin. Projektin aikana on pidetty vuodeosastollinen dementoituvia ihmisiä kotihoidon piirissä. Kotihoitoisuus ei ole mikään itseisarvo. Dementoituva ihminen voi olla toimintakykyisempi jossain muussa paikassa kuin kotonaan.  Kotona voi olla kuormitustekijöitä, joihin ei voida vaikuttaa. Onnistunut kotihoito sisältää aina hyvin yhteen toimivan ryhmän.  

Toisena toimintavuotena projektista tehtiin ulkopuolinen arviointi.  Arviointia kysyttiin myös yhteistyökumppaneilta ja toiminnassa mukana olleilta. Parhaita palautteita on tilanne, jossa omainen 

on ollut todella kuormittunut ja tuen tarpeessa. Hän ei enää koe tarvitsevansa auttajaa, kun hän löysi omat voimavaransa selviytyä eteenpäin. Omaiset ovat kokeneet tärkeänä sen, että on ollut henkilö, johon ottaa yhteyttä. On ollut luottamus, että asiat hoituvat ja tuki on saatavilla. Pienikin, säännöllinen kontakti on tuonut suuren avun. 

Osallistuva toimintatapa antoi mahdollisuuden konkreettiseen yhteistyöhön ja yhdessä tekeminen taas lujitti yhteistyöverkostoa. Erilaisia mittareita ja materiaalia on jaettu valtavasti.  Tietoa on jaettu ja toiminnan ohjausta tehty laajassa yhteistyöverkostossa.  Esim. mittarikoulutuksien myötä on annettu mahdollisuus vaikka jonkin kunnan kaikille kotihoidon työntekijöille perehtyä niihin.   Tämä työ jatkuu edelleen.  Parhaiten on voitu olla yhteistyössä mukana yksittäisen työntekijän tai työyhteisön kehittymisessä. Kaikki toiminta on lähtenyt tarpeista, joihin vastaamiseen on etsitty keinoja.  Projektissa on rakennettu vankkaa tietoa toiminnan perustaksi, heittäydytty osalliseksi tilanteisiin ja sitä kautta etsitty toimintamalleja. Valmiita ratkaisuja on yritetty välttää. 

Tässä projektissa on toimittu arkipäivän tilanteissa osallisina ja havainnoimalla.  Toiminnan pohjana ei ole ollut yhtä hoitotyön teoriaa, eikä ole oletettu, että saadaan joku tietty lopputulos.  Tietoa on etsitty ensin mahdollisimman laaja-alaisesti muualtakin kuin dementiaan liittyvän hoitotyön alueelta. Tiedosta on valittu nopeasti käyttöön menetelmiä ja sovellettu niitä kokeilemalla ja kokemalla. Tavoite on ollut ymmärtää tapahtumia ja ilmiöitä arjessa. Projektin aikana on tehty yhteistyötä niin, että yhteistyöverkosto on osaltaan vaikuttanut osallisuudellaan ja palautteellaan mallien työstämiseen, muokkaukseen ja kehittymiseen. 

Opiskelija: ”Minun ohjeistamiseni ei ollut koskaan käskemistä, vaan yhdessä pohtimista, siitä miten toimin. Virheiden sattuessa niistä ei nostettu meteliä, vaan ne keskusteltiin kunnolla läpi ja tutkailtiin, mikä meni pieleen. Sain antaa paljon omia vinkkejä ja niitä myös toteutettiin kokeilumielessä.  Tunsin kuuluvani työyhteisöön.”

Tällainen mallintaminen ei voi onnistua ilman yhteistyökumppaneita, jotka ovat olleet mukana toiminnassa ja ottaneet meidät työyhteisöihin, kuntiin, koteihin ja muihin toimintaympäristöihin yhdessä etsimään keinoja kuntoutumisen tueksi. Yhteistyö muistihoitajien kanssa ja muistihoitajaseminaarit ovat olleet merkittävä osa sille, että projektissa on päästy eteenpäin. Yhteistyöverkostossa toimii asiantuntijalääkäreitä, joita on kiittäminen siitä, että saadaan jatkuvasti uusinta tietoa.  Tämä tiedonsaantiverkosto on erittäin tärkeä, kun tehdään kehittämistyötä. Alzheimer-keskusliitto ja valtakunnallinen kehittämistyö on antanut suuntaa toiminnalle ja yhteistyö auttaa jäsentämään paikallista toimintaa osaksi dementiatyön kokonaisuutta.   Verkostokumppanit, jotka eivät tee dementiatyötä, ovat antaneet uusia näkökulmia sovellettavaksi kehittämistyöhön. 

Yhdistyksen hallituksen asiantuntijuus, konsultointimahdollisuus ja asioiden jakaminen on ollut monessa yhteydessä tarpeellista. 

Koska tavoite on ymmärtävä oppiminen, niin projektityöntekijöiden käymät koulutukset ovat olleet harkittuja ja kohdennettuja. Työssä on tullut esiin asioita, joihin on pitänyt lähteä etsimään vastauksia. Koulutukset ovat antaneet myös uusia suuntia ja avanneet uusia verkostoja. Jotkut asiakkaat saivat projektin aikana monenlaista tukea.  Esim. koulutuksiin liittyvissä harjoittelutapauksissa voitiin antaa erityistä ja pitkäkestoistakin auttamista.  Terapeuttisten menetelmien tällainen toteuttaminen ei olisi onnistunut ilman koulutukseen liittyvää ohjausta.  Ryhmänohjauksen, validaation, rentoutuksen ja psykoterapian menetelmistä saa paljon työvälineitä.  Terapeuttiset menetelmät ja esim. aistikanavien huomioon ottaminen ja sitä kautta uusien hoitokäytäntöjen syntyminen ovat varmaan tulevaisuudessa mielenkiintoisia kehittyviä alueita.  Syntyi vaikuttavia kokemuksia, kun sai nähdä, mitä terapeuttiset menetelmät voivat avata ja millaisia muutoksia voi tapahtua, esimerkiksi silloinkin, kun ihmisellä on todettu keskivaikea dementia.  Osa tästä materiaalista on jätettävä työstämättä, koska se on liian intiimiä tai ihmiset voivat olla tunnistettavissa. 

3.1 Esille nousseita tarpeita kuntien dementiapalvelujen järjestämisessä 

Dementoituvien ihmisten ryhmätoiminnassa on ensisijainen tarkoitus dementoituvan ihmisen kuntoutumisen tukeminen. Tästä syystä ryhmiä tulisikin olla sairauden eri vaiheissa oleville.

Pohjois-Karjalassa on 2850 henkilöä, joilla on keskivaikea tai vaikea dementia. Puolet heistä, lähes 1500 ihmistä on kotihoidossa. Päivätoimintaa on edelleen kovin vähän kunnissa. Dementoituville suunnattua päivätoimintaa on kuitenkin joissain kunnissa ja sen merkitys kotihoidon jatkumiselle on ollut merkittävä.  Esimerkiksi muistihoitaja arvioi dementoituvan ihmisen päivätoiminnan tarpeen. Päivätoiminta on osa kotihoidon kokonaisuutta. Päivätoiminta kohdennetaan siihen vaiheeseen, kun kotihoidon käyntien lisäksi tarvitaan enemmän tukea, mutta vuorohoito ei ole ajankohtaista. Vaihtuvuutta asiakkaissa on sekä takaisin kotihoidon tuen piiriin että vuorohoitoon.  Aika, mikä ollaan päivätoiminnassa, lähtee dementoituvan ihmisen tarpeesta. 

Dementoituvien ihmisten päivätoimintaryhmä eroaa kuntoutumista tukevasta ryhmätoiminnasta. Päivätoiminnan pääasiallinen tarkoitus on antaa hoitavalle omaiselle hengähdysaikaa raskaasta hoitotyöstä ja antaa virikkeitä dementoituvan elämään. Päivätoimintaan yleensä liittyy saunominen / peseytyminen ja muu hygieniasta huolehtiminen sekä ateriointi. Yhdessäolo ja toisten tapaaminen sekä fyysisestä kunnosta huolehtiminen ovat myös tärkeitä asioita päivätoiminnassa. Kun dementoituva ihminen aloittaa päivätoimintaryhmässä, hänellä ei ole tietoa siitä kuinka kauan hän toiminnassa jatkaa. Yleensä käyntejä jatketaan kunnes sairaus on edennyt niin pitkälle, ettei dementoituva ihminen enää kykene päivätoimintaryhmään tulemaan. 

Päivätoimintaa ei pystytä kaikille tarjoamaan eikä se ole kaikille tarpeenkaan. Esim. joensuulaisia perheitä on yli 300, Pyhäselässä noin 40 ja Liperissä 85 perhettä, joissa on keskivaikeaa tai vaikeaa dementiaa sairastava.  Jos ajatellaan, että päivätoimintaa olisi perheille, joissa kotihoitoisuus on uhattuna, niin esim. Joensuussa hyvään alkuun päästäisiin jo kahdella päivätoimintapäivällä (=16-20 ihmistä) projektin aikaisten kokemusten mukaan.  Samassa suhteessa pienemmissä kunnissa tämä tarkoittaa tarvetta järjestää päivätoimintaa neljälle - kahdeksalle ihmiselle. Jos päiväkeskuspäivän hinta on noin 50€, niin vuodessa hintaa kertyisi noin 15 000€ / kuusi henkilöä. Kuuden ihmisen laitoshoito vuodessa maksaa 6x30 000€.  Yhden ihmisen laitoshoidon kustannuksilla maksetaan 12 ihmiselle kerran viikossa päivätoiminta.  Koska kuntalaisilla on kovin monenlaisia tarpeita, niin ehkä ratkaisu voisi löytyä toimintatapoja muuttamalla. Tutkimusten mukaan dementoituville kohdennettu päivätoiminta siirtää laitoshoidon tarvetta.  Päivätoiminnan 

tarpeen arvioijana muistihoitaja voi olla avainhenkilö.  Myös toiminnan suunnittelussa ja arvioinnissa tarvitaan muistihoitajaa, että kuntouttava työtapa toteutuu. 

Projektista saatujen kokemusten mukaan kuntouttavan päivätoiminnan ja vuorohoidon tarpeeseen voitaisiin vastata kunnan koon mukaan jo muutamillakin paikoilla, jos toiminta kohdennettaisiin perheille, joissa kotihoitoisuus on uhattuna.  Suurimmissakin kunnissa esim. 5-10 kuntouttavaa vuorohoitopaikkaa olisi erittäin hyvä. Toiminnan joustavuus ja nopea puuttuminen tilanteeseen mahdollistaa kotihoidon jatkumisen.  Toisaalta tilanteet muuttuvat ja oikea-aikaisesti oikeille ihmisille suunnattuna toiminta myös vaikuttaa siihen, että jatkossa selviydytään esim. niin, ettei tarvitakaan pysyvää laitoshoitoa. Suurin osa perheistä selviytyy ilman kuntouttavaa päivätoimintaa ja vuorohoitomahdollisuutta, vaikka heillekin näistä olisi apua.  Kunnan, yksityisten ja kolmannen sektorin toimijoiden yhteistyöllä löydetään perheet, jotka ovat erityisen tuen tarpeessa. Yhteistyöverkostosta voi löytää myös erityisosaamista. Tarpeista lähtevä toiminta tuo tuloksia.  Muuttuvat tarpeet sairauden eri vaiheissa pitäisi olla pohjana sille, mitä palveluja perhe käyttää.  Jatkossa, kun yhdistys voi tuottaa vertais-, valmennus- ja ryhmätoimintaa, niin toivoisi, että voisimme olla yhdessä rakentamassa kuntoutumisen polkua. Kuntoutumista tukevien työtapojen juurtuminen toimintakulttuureihin on tulevaisuudessa tärkeää.  Siinä työssä projektin tuotokset toivottavasti toimivat työkaluina. Malli, jossa vertaistoiminnan ja toiminnanohjauksen keinoin on toimittu työyhteisöissä, on projektin aikana vaikuttanut toimivalta tavalta saada muutos alkuun kohti kuntouttavaa hoitotyötä.  

Yllättävän usein kotihoito päättyy, koska omainen tai lähiympäristö ei enää kykene sietämään tilannetta. Dementoituvan ihmisen lähiympäristö kuormittuu ja ahdistuu. Omainen tarvitsee tukea tässä päätöksessään, joka on yhtä oikeutettu kuin mikä tahansa muu. Yhtä hyvin työntekijä saattaa kuormittua tilanteessa, jossa koetaan keinottomuutta. Toimitaan kuormittumisen mielialassa ja kotihoito päättyy, vaikka olisi voinut pienin tukitoimin jatkua.  Hoitotyössä ei ole koulutuksen kautta kovin paljon välineitä käsitellä kuormittumista.  Ammatillisuus tuo rajoja, mutta tunteet jokainen kokee itsessään.  Vuorovaikutteisuus tarkoittaa myös sitä, että tunnistaa tunteita ja kykenee irrottautumaan niistä.  Arkipäivään tarvitaan helppoja välineitä jaksamisen tueksi yhtä hyvin omaiselle kuin työntekijöille.  Se voi olla vaikka hetkeksi pysähtyminen hengittämään muutaman kerran syvään.  Kuinka usein ajatukset vievät huoleen, mitä jäi tekemättä ja mitä vielä on tehtävä.  

Omainen:” Kun kysytään oikealla tavalla, mitä kuuluu, niin oli hämmentävää kokea, voiko joku välittää.” 

Luottamus on kaikkein tärkeintä. Omainen on koko ajan mukana mitä tahansa tehdään ja tapahtuu. Ei vain puhuta, vaan myös toimitaan. Pienet teot ovat tärkeitä. 

Muistihoitaja: ”Jos dementiayhdistystä ei olisi muistihoitajien tukena ja turvana, niin moni asia olisi jäänyt ajatuksen tasolle.”  

Ihmisillä on suurin tarve saada oikea-aikaista, kohdennettua ja systemaattista tietoa.  Kotihoitoisuutta uhkaa kuitenkin myös käyttäytymisen muutokset. Usein ollaan tilanteessa, jossa kuvataan, että dementoituva ihminen on tullut aggressiiviseksi.  Aggressiivinen käyttäytyminen johtuu kovin erilaisista muutoksista tai vaikeuksista kohdata sairauden aiheuttamaa muutosta. Ihmisillä on erilaisia käsityksiä siitä, mitä on aggressiivisuus. Pelkästä sanasta ei voi tulkita, mitä toinen tarkoittaa.

4. MIKSI DEMENTOITUVAT OVAT ERITYISRYHMÄ, MITÄ PITÄÄ HUOMIOIDA? 

Dementoituvat ihmiset eivät itse kykene puolustamaan oikeuksiaan, eivätkä heidän omaisensa jaksa niitä vaatia. Koska dementiapotilaiden lukumäärä kasvaa jatkuvasti, on heidän oikeuksien puolustaminen erityisen tärkeää. (Dementoituneen oikeudet, Omaisen oikeudet –kirjaset.) 

Mikä on kallista? 

Yhteiskunnalle kallein dementoituva ihminen on diagnosoimaton dementiapotilas, seuraavaksi kallein on diagnosoitu, mutta hoitamaton ja halvin on diagnosoitu ja hoidon piirissä oleva potilas.

Miksi?

Koska oheissairauksien hoito on kalliimpaa, vaikeampi sairauden vaihe on kallein ja tulee nopeammin, laitoshoito on kallista ja sinne joudutaan varhemmin

Haaste, koska. 

· Väestön ikärakenne muuttuu 

· Muistihäiriöiden, dementian ja dementoivien sairauksien yhteys liittyy ikääntymiseen

· Diagnostiikan ja hoidon mahdollisuudet kehittyvät

· Ennakoivan ohjauksen ja neuvonnan tarve kasvaa ja mahdollisuudet kehittyvät

· Ennaltaehkäisyn mahdollisuudet kehittyvät

· Toimivia hoitoketjuja tarvitaan

	kunta
	 sairastuu /vuosi
	keskivaikea/vaikea dementoiva sairaus 

	Joensuu
	110 - 150
	700

	Pyhäselkä
	13 - 17
	84

	Juuka
	21 - 28
	133

	Kitee
	29 - 38
	184

	Rääkkylä
	12 - 15
	70

	Tohmajärvi
	17 - 20
	100

	Lieksa
	49 - 65
	310

	Kontiolahti
	20 -26
	126

	Ilomantsi
	29 - 32
	154

	Eno
	22 - 28
	136

	Nurmes
	30 - 39
	189

	Outokumpu
	24 - 32
	148

	Liperi
	25 - 36
	174

	Polvijärvi
	17 - 22
	105

	Valtimo
	9 - 13
	62

	
	yht. 440 - 577
	yht. 2742        (2850)


väestöennuste vv 1998-2005 vuosi 2003, (65-v. 9,5%:lla  (Suomessa 7.8%) keskivaikea tai vaikea dementoiva sairaus, Alzheimerin tauti (65-vuotiailla 1,5 – 2%:lla/vuosi.

Stakes: 7%:lla ( 84-vuotiaista

             35%:lla ( 85-vuotiaista on keskivaikea tai vaikea dementoiva sairaus.

Kuinka monta henkilöä?

Merkittävä muistin heikentyminen 


(=lievä kognitiivinen heikentyminen)
120 000

Keskivaikea ja vaikea dementia 

  80 000

Lievä dementia


  30 000

Alzheimerin taudin kustannukset euroina:

kokonaiskustannus

n. 170 000€

lievä vs. vaikea 

n.  4 200€ vs. 17 000€/v 

1 MMSE piste vaikeampi

n. 1 000 €

laitoshoito


85 % kaikesta

diagnostiset tutkimukset

1-2 %

(Ernst ja Hay 1994, Schulenburg 1998, Wimo 1998)

Taudinmääritystä vaativia muistipulmia on yli 230 000 suomalaisella, mutta yli 50 % dementiapotilaista ei saa koskaan tietää, mikä sairaus oireet aiheuttaa.  Lievässä sairauden vaiheessa olevista ihmisistä tunnistamatta jää peräti 90 %.  Asianmukaista lääkehoitoa saa vain noin 15 % Alzheimerin tautia sairastavista.  

Miksi on tärkeää saada tietää nimi sairaudelleen?

· Eri muistisairauksilla on toisistaan poikkeavia 

vaaratekijöitä

aivomuutoksia

oireita

· Eri sairaudet etenevät eri lailla

· niillä on erilainen 

ennuste

oheisoireet

oheissairaudet


[image: image4]
Taulukossa esitetty dementian ikäryhmittäinen vallitsevuus 

Varhainen taudinmääritys, syitä ja hyötyjä:

Parannettavien tilojen hoitaminen, eli pyrkimys tilan kohentamiseen ja häiriön etenemisen estämiseen

Tilan etenemisen hidastaminen eli taudin lievemmän vaiheen keston pidentäminen

Antaa neuvontaa ja tukea oikeaan aikaan

Kohdentaa oikein valituille potilaille oireenmukainen lääkehoito

Edesauttaa potilaan selviytymistä kotihoidossa mahdollisimman pitkään ⇒ Laitoshoidon lykkääminen

Antaa potilaalle mahdollisuuden oikeaan hoitoon ja oman tahdon toteutumiseen

Antaa omaiselle mahdollisuuden ymmärtää, tukea ja hoitaa potilasta

Antaa palvelujärjestelmille mahdollisuuden suunnitteluun ja ennakointiin




(Kari Alhainen luennot)

5. TIETO DEMENTOIVASTA SAIRAUDESTA, HOIDOSTA JA KUNTOUTUKSESTA

5.1 Oikea aikainen, ennakoiva ohjaus ja neuvonta sairauden eri vaiheissa

Suomessa arvioidaan olevan noin 100 000 – 110 000 dementiapotilasta. Näistä noin 

70 000 – 80 000 potee keskivaikeaa tai vaikeaa dementiaa ja lievää dementiaa sairastavia arvellaan olevan noin 30 000. Yleisin dementiaa aiheuttava sairaus on Alzheimerin tauti (60 – 70 %). Dementiapotilaiden lukumäärä lisääntyy nopeasti väestön ikääntyessä. Vuonna 2010 potilaita arvellaan olevan Suomessa jo 130 000 – 140 000. Varhaisella diagnostiikalla ja oikea-aikaisilla hoito- ja tukitoimenpiteillä voidaan näiden sairauksien potilaille, omaisille ja yhteiskunnalle aiheuttamaa taakkaa huomattavasti vähentää. (Alhainen 2001, 21 – 22.)

Dementiaan liittyy muistihäiriön lisäksi henkisten toimintojen ja muiden korkeampien aivotoimintojen heikentymistä henkilön aiempaan tasoon verrattuna. Toimintojen heikentyminen rajoittaa henkilön itsenäistä ammatillista ja sosiaalista selviytymistä. Dementia voi olla etenevä, ohimenevä tai pysyvä tila. Kun puhutaan dementiasta, tarkoitetaan siis oireyhtymää, ei erillistä sairautta. (Erkinjuntti 2001, 89.)

Yleisimmät dementoivat sairaudet ovat Alzheimerin tauti, vaskulaarinen dementia, Lewyn kappale–tauti sekä frontotemporaalidementiat. (Alhainen 2001, 28.)

5.1.1 Alzheimerin tauti
Alzheimerin tauti on hitaasti etenevä aivoja rappeuttava sairaus. Alzheimerin taudin oireet lisääntyvät taudin edetessä. Varhaisessa vaiheessa, jo ennen dementiaa, asiakokonaisuuksien oppiminen ja uusien asioiden mieleen palauttaminen on vaikeaa. Jo taudin alkuvaiheessa harrastukset ja tapahtumien seuraaminen vähenevät ja ilmaantuu stressioireita, uupumusta ja alavireisyyttä. (Alhainen 2001, 30.)

Alzheimerin taudin lievässä vaiheessa (lievä dementia) ilmaantuu kielellisiä vaikeuksia, kuten sananhakua. Keskittymisvaikeudet, aloitekyvyn ja suunnitelmallisuuden heikentyminen vaikeuttavat selviytymistä monimutkaisemmissa päivittäisissä toiminnoissa. Orientaatio alkaa heikentyä ja masentuneisuus sekä ärtyneisyys ovat yleisiä. Osalla potilaista voi esiintyä voimakasta epäluuloisuutta ja paranoidista ajattelua. Potilas saattaa luopua harrastuksistaan ja pyrkiä eristäytymään. (Pirttilä, 6)

Alzheimerin taudin keskivaikeassa vaiheessa (keskivaikea dementia) on jo huomattavia muistivaikeuksia ja taipumuksia toistuvaan kyselyyn. Toiminnan suunnittelu ja ohjaus hidastuvat, puhe, kätevyys ja hahmottaminen heikkenevät. Sairaudentunto on jo selvästi heikentynyt ja persoonallisuus usein selvästi muuttunut. Potilas tarvitsee päivittäin apua arkielämän askareissa, mutta selviää henkilökohtaisista toimista vielä yksin. Aloitekyky on edelleen selvästi heikentynyt ja yhä useammin potilaalla alkaa esiintyä harhaluuloja ja –näkyjä sekä unihäiriöitä. (Alhainen 2001, 30 – 31.)

Alzheimerin taudin vaikeassa vaiheessa (vaikea dementia) potilas on menettänyt sairauden tuntonsa ja hänen liikuntakykynsä on huonontunut. Hänellä esiintyy yleensä runsaasti käytösoireita ja hän on menettänyt kyvyn huolehtia itsestään. Suurin osa Alzheimerin taudin vaikeassa vaiheessa olevista potilaista ei enää selviä kotihoidossa runsaankaan avun turvin. (Alhainen 2001, 31.)

5.1.2 Vaskulaarinen dementia
Kaikista dementiapotilaista 15 – 20 % sairastaa vaskulaarista dementiaa. Se on toiseksi tavallisin dementoitumisen syy. Vaskulaarinen dementia johtuu tavallisimmin joko aivoveritulpasta eli aivoinfarktista tai aivojen pienimpien tyvi- ja keskiosien verisuonten tukkeutumisesta. Muita syitä ovat aivoverenvuodot, aivoverisuonten tulehdukset ja erilaiset syyt, jotka johtavat aivojen heikentyneeseen verenkiertoon (mm. hyytymishäiriöt, liian matala verenpaine). Myös yksittäinen aivoverisuonitukos, muisti- ja älyllisten toimintojen kannalta tärkeällä alueella, voi johtaa dementoitumiseen. Lisäksi on olemassa harvinaisia perinnöllisiä sairauksia, jotka vaurioittavat aivoverenkiertoa ja voivat edetessään aiheuttaa dementoitumista. (Alhainen 2001, 32.)

Vaskulaariset dementiat ovat monimuotoisia, eikä niillä ole yhtenäistä ja tietyssä järjestyksessä etenevää oirekuvaa. Oireet riippuvat siitä, missä kohdassa aivoja verenkiertohäiriö on. Esim. aivoinfarktin aiheuttamassa dementiassa neurologisia oireita voivat olla toispuolihalvaus, näkökenttäpuutokset, puhumisen tai ymmärtämisen vaikeudet ja hahmotushäiriöt. Pienten verisuonten tukkeutuessa dementian oireita ovat mm. yleinen hitaus ja jähmeys, puheen puuroutuminen sekä kävelyvaikeudet. Muistin ongelmia tulee kaikille, mutta ei yleensä yhtä vaikeina kuin Alzheimerin taudissa. Osa älyllisistä toiminnoista saattaa säilyä pitkään, osa taas voi olla vaikeasti heikentyneitä jo sairauden alkuvaiheessa. Vaskulaarisen dementian tunnusomainen piirre on oman toiminnan ohjaamisen häiriö. (Erkinjuntti, Juva & Sulkava, 4.)

Vaskulaarisen dementian alku on usein selkeästi määriteltävissä. Yleensä sairaus etenee portaittain, tilanne voi olla pitkään tasainen ja vointi jopa kohenee ja välillä tulee äkillisiä pahenemisvaiheita sekä sekavuustiloja. Vaskulaarista dementiaa sairastavat ovat yleensä pitempään selvillä toimintakykynsä puutteista ja heikkouksista kuin Alzheimerin tautia sairastavat. Tästä syystä he saatavat olla ahdistuneita ja masentuneita. Potilaat voivat myös olla tunne-elämältään yliherkkiä (esim. pakkoitku). (Erkinjuntti ym., 4 – 5.)

5.1.3 Lewyn kappale-tauti
Kolmanneksi yleisin dementiaa aiheuttavista sairauksista on Lewyn kappale –tauti. Sitä sairastaa 5 - 10 % kaikista dementiapotilaista. Syytä Lewyn kappale –taudin puhkeamiseen ei tiedetä. Tauti on saanut nimensä hermosolujen sisällä olevista Lewyn kappaleista, joita todetaan erityisesti aivokuoren hermosoluissa. Tauti etenee jonkin verran nopeammin kuin Alzheimerin tauti. Sen oireet voivat joskus olla hyvin samankaltaisia kuin Alzheimerin taudissa, mutta Lewyn kappale–tauti pystytään diagnosoimaan siihen liittyvien erityispiirteiden avulla. (Alhainen 2001, 33.) 

Lewyn kappale–taudissa esiintyy Parkinsonin taudin kaltaisia oireita (jäykkyys, hitaus, kasvojen ilmeettömyys, askelten lyheneminen, eteenpäin kaatumistaipumus ja lepovapina). Ne ovat usein kuitenkin paljon lievempiä kuin Parkinsonin taudissa. Osalla potilaista on alusta alkaen myös muistihäiriö. Tyypillistä on, että potilaan oireet ja vireystila voivat vaihdella nopeasti. Lewyn kappale–tautia sairastavilla potilailla on usein harhoja, tavallisimmin todentuntuisia yksityiskohtaisia ja värikkäitä näköharhoja. Taudin alkuvaiheessa potilas pystyy erottamaan harhat todellisuudesta, myöhemmin hän pitää harhoja todellisina ja voi ahdistua niiden näkemisestä. Potilailla voi esiintyä myös kaatuilua, pyörtymisiä tai muita äkillisiä tajunnanmenetyksiä. Lisäksi äkkipikaisuus on melko tavallinen piirre. (Alhainen 2001, 33. Sulkava, 4 – 6.)

5.1.4 Frontaalinen eli otsalohkodementia
Frontaalisiksi eli otsalohkodementioiksi kutsutaan dementoivia sairauksia, jotka vaurioittavat aivojen otsa- eli frontaalilohkoja. Kaikista dementiaa sairastavista frontaalidementiaa sairastaa vain muutama prosentti. Frontaalinen dementia alkaa tavallisimmin keski-iässä ja valta-osa tapauksista on perinnöllisiä. (Alhainen 2001, 34 – 35.)

Ensimmäiset oireet liittyvät usein käyttäytymisen ja persoonallisuuden muutoksiin, eivät niinkään kognitiivisiin toimintoihin. Alkavaa frontaalista dementiaa sairastavalla on usein kohtalaisen hyvä lähimuisti, mutta arvostelukyky ja toiminnan suunnitelmallisuus heikkenevät. Tyypillisiä piirteitä potilaalla, jolla todetaan frontaalidementia ovat aloitekyvyttömyys ja apaattisuus, toisaalta estottomuus ja ärsykesidonnaisuus. Toiminnan ohjauksen vaikeudet ja itsestä huolehtimisen heikentyminen liittyvät myös frontaalidementioihin. Sairastuneet eivät yleensä miellä itseään sairaaksi tai käyttäytymistään poikkeavaksi. He ovat tyytyväisiä itseensä ja elämäänsä. Masennus on heillä kohtalaisen harvinaista. (Juva, 4 – 6.)

5.1.5 Dementoivien sairauksien tutkiminen
Muistihäiriöpotilasta tutkittaessa potilaan haastattelu kannattaa tehdä omaisen tai jonkun muun läheisen läsnä ollessa, joka voi tarvittaessa täydentää tai korjata potilaan kertomia asioita. Omaisen läsnäoloon tarvitaan potilaan suostuminen. Potilaan haastattelussa olisi selvitettävä potilaan aiempi älyllisen toiminnan taso (koulutus, työhistoria, harrastukset), potilaan kasvuun ja kehitykseen sekä aiempaan terveydentilaan liittyvät asiat sekä tiedot mahdollisista pään vammoista, lääkityksestä, elämäntavoista ja sosiaalisesta toimintakyvystä.  Myös tiedot sukulaisten sairastamista neurologisista sairauksista ja varsinkin muistihäiriöistä ovat tärkeitä. Lisäksi on selvitettävä millaiseksi potilas kokee mielialansa ja onko hänellä masennukseen viittaavia oireita. Haastattelun tarkoituksena on saada tietoa kognitiivisten häiriöiden luonteesta ja kehittymisestä, sillä eri sairauksilla on oma tyypillinen taudinkulkunsa. Potilaan haastattelun lisäksi omaisen haastattelu erikseen olisi tarpeellista. Tällöin voi tulla esille ongelmia joista omainen ei halua puhua potilaan läsnä ollessa (Pirttilä 2001, 330 – 331.)

Muistitoimintojen ja älyllisen toimintakyvyn arvioinnissa käytetään apuna lyhyitä testejä, esim. MMSE –testi tai CERAD –tehtäväsarja. MMSE (eli Mini - Mental State Examination) on yleisimmin käytetty ensivaiheen seulontamenetelmä perusterveydenhuollossa. Se sisältää kysymyksiä orientoitumisesta aikaan ja paikkaan sekä lyhyitä muistia, keskittymistä ja hahmottamista arvioivia tehtäviä. Tällä testillä saadaan karkea käsitys potilaan mahdollisesta älyllisen toimintakyvyn heikkenemisestä. Tarkempi testi on CERAD –testistö (Consortium to Establish a Registry for Alzheimer´s Disease), jolla arvioidaan  sekä välitöntä että viivästettyä muistia, nimeämistä, hahmottamista sekä toiminnan ohjausta ja sujuvuutta. MMSE on osa tätä tehtäväsarjaa. CERAD -testillä pystytään terveyskeskuksessa arvioimaan onko potilaalla tarvetta jatkotutkimuksiin, seurantatutkimukseen myöhemmin tai jos muistihäiriötä aiheuttava sairaus ei ole todennäköinen.  CERAD –tehtäväsarjaa käyttävät terveyskeskuksissa yleensä psykologit, mutta myös muuta terveydenhuollon henkilökuntaa on mahdollista kouluttaa testin tekemiseen. (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 100 – 112.)

Koulutuksen CERAD – testin tekemiseen ovat saaneet esimerkiksi muistihoitajat, jotka toimivat kuntien perusterveydenhuollossa. Muistihoitajat ovat dementoiviin sairauksiin erikoistuneita hoitajia, joiden puoleen asiakas voi kääntyä niin sairautta epäiltäessä kuin diagnoosin saatuaan. 

Edellä mainittujen tutkimuksen lisäksi perusterveydenhuollossa voidaan tehdä laboratoriotutkimukset. Niiden tarkoituksena on varmistaa ettei muistihäiriön taustalla ole jokin hoidettavissa oleva syy, esim. B12-vitamiiini puutos. Peruslaboratoriotutkimuksiin kuuluvat perusverenkuva (PVK), kalium (K), natrium (Na), Kalsium (Ca), verensokeri, munuaisten toiminnan kuvaaja kreatiini (Krea), eräs maksan entsyymi (ALAT), kilpirauhasen toimintaa säätelevä hormoni tyreotropiini (TSH) sekä B12-vitamiini. Lisäksi voidaan tehdä lisämäärityksiä: lasko, kolesteroli, HIV-vasta-aineet, borreliavasta-aineet, virtsan raskasmetallit sekä lääkeseulonta.  (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 136.)

Jos edellä mainituissa tutkimuksissa huomataan tarvetta jatkotutkimuksiin, on neurologisten tutkimusten tekeminen alaan erikoistuneen erikoislääkärin tehtävä. Neurologisessa somaattisessa tutkimuksessa selvitetään sellaisten neurologisten häiriöiden olemassaolo joilla on erotusdiagnostista merkitystä. Erityisesti huomio kiinnitetään näköön, kuuloon, paikallislöydöksiin (toispuoleiset kömpelyysoireet, tuntohäiriöt, näkökenttä puutokset, artikulaation epäselvyys jne.), ekstrapyramidaalihäiriöihin (jähmeys, hidasliikkeisyys jne.) ja primitiiviheijasteisiin. Edellä mainittujen lisäksi tehdään yleistutkimus jossa kiinnitetään huomio verenkiertoelimistön toimintaan ja ravitsemustilaan. Lisäksi kuunnellaan sydän ja keuhkot, mitataan verenpaine ja pulssi sekä tehdään ortostaattinen koe. (Pirttilä 2001, 335.)

Neuropsykologinen tutkimus tehdään yleensä lievissä tapauksissa. Siitä on apua kun tarvitaan työkykyisyys- tai kuntoutusarviointia, kun on erotusdiagnostisia ongelmia, kun tarvitaan oikeustoimikelpoisuuden arviointia tai kun on kyse alkavasta dementiasta erityisesti nuorilla potilailla. Neuropsykologisissa tutkimuksissa tutkitaan mm. oppimista, muistista palauttamista, häiriötekijöiden vaikutusta, kielellistä päättelykykyä, toiminnan ohjausta, visuaalista hahmottamista, psykomotoriikkaa, lukemista, kirjoittamista ja laskemista. Lisäksi neuropsykologiseen tutkimukseen kuuluu potilaan ja omaisen haastattelu. (Erkinjuntti & Huovinen 2001,137 –138.)

Aivojen kuvantaminen on osa muistihäiriöpotilaan perustutkimusta. Aivojen magneettikuvaus on ensisijainen kuvantamismenetelmä  muistihäiriöiden varhaisessa vaiheessa. Se onkin korvaamassa tietokonetomografian herkkyytensä ja tarkkuutensa vuoksi. Magneettikuva kuvaa tarkemmin muistin kannalta tärkeitä ohimolohkon sisäpinnan rakenteita. Magneettikuvausta ei voida tehdä henkilölle, jolla on sydämentahdistin, insuliinipumppu tai välikorvaimplantti. Yksistään aivojen kuvantamisella ei voida tehdä diagnoosia vaan muihin tietoihin yhdistettynä löydöksistä saa suuntaa antavaa erotusdiagnostista apua. (Partanen, Mäntylä, Erkinjuntti & Rinne 2001, 385 – 390.)

5.1.6 Lääkehoito dementoivissa sairauksissa
Frontaalisessa eli otsalohkodementiassa ja Lewyn kappale –taudissa ei millään lääkkeellä ole toistaiseksi voitu osoittaa taudin kulkua hidastavaa tai sen ilmaantumista lykkäävää vaikutusta. Vaskulaarisen dementian etenemistä hidastavia lääkehoitoja ei myöskään tunneta, mutta yleisten vaskulaaristen vaaratekijöiden hoidolla lienee tautiprosessin etenemistä hidastava vaikutus. (Alhainen 2001, 475 – 480.) 

Keskeinen tavoite Alzheimerin taudin lääkehoidossa on hidastaa tilan etenemistä ja pidentää taudin lievempien vaiheiden kestoa. On osoitettu, että parhaimmillaan lääkehoito kohentaa Alzheimerin tautia sairastavan potilaan älyllistä suorituskykyä yli vuoden ajaksi hoidon aloittamisen jälkeen. Samanaikaisesti on voitu todeta myös potilaan päivittäisen toimintakyvyn kohenevan. Lisäksi lääkkeet siirtävät sairauteen liittyvien vakavien käytösoireiden ilmaantumista ja lievittävät jo olemassa olevia käytösoireita. Potilaan toimintakyvyn paranemisen myötä myös läheisen hoitotaakka kevenee. Useassa tutkimuksessa on pystytty osoittamaan, että sitä parempi ja pitkäkestoisempi teho lääkkeistä saadaan, mitä varhaisemmassa taudin vaiheessa ne aloitetaan. (Erkinjuntti, Koivisto 2001, 52.) 

Alzheimerin taudin lääkehoidossa voidaan käyttää ns. koliiniesteraasin estäjiä. Kaikki koliiniesteraasin estäjät lisäävät synapsiraossa olevan vapaan asetyylikoliinin määrää vähentämällä sen hajoamista ja tehostavat siksi asetyylikoliinivälitteistä hermotoimintaa. Näistä lääkkeistä kliinisessä käytössä ovat donepetsiili (kauppanimi Aricept), rivastigmiini (Exelon) ja galantamiini (Reminyl). (Alhainen 2001, 452 – 453.) 

Alzheimerin taudin lääkkeisiin kuuluu myös memantiini (kauppanimi Ebixa). Vaikutustavaltaan lääke on erilainen kuin kolme edellä mainittua. Memantiini estää NMDA-reseptorien jatkuvan aktivaation, vähentää taustakohinaa estämällä liiallisen kalsiumin sisäänvirtauksen neuroniin ja parantaa signaalin havaitsemista ja näin ollen sallii oppimisen ja muistijäljen muodostumisen. Ebixa on ainoa valmiste jolla on indikaationa myös vaikean Alzheimerin taudin hoito, muilla em. lääkkeillä vain lievän ja keskivaikean Alzheimerin taudin hoito. (Ebixa - esite, 2003)

5.1.7 Hoitopolku diagnoosin jälkeen
Kun joku perheenjäsenistä sairastuu dementoivaan sairauteen, hoito etenee kunkin ihmisen perhetilanteen mukaan. Kotona saattaa olla puoliso – aviomies tai vaimo – jolloin sairauden oireet alkavat ilmetä hiljalleen kotona arkielämässä. Jossakin vaiheessa elämä ei enää sujukaan kuten ennen, vaan toisesta puolisosta on tullut hoidettava ja toisesta hoitaja. Moni potilas haluaa asua kotona mahdollisimman pitkään, koska tuttu ympäristö tuntuu turvalliselta. Kotona asumista onkin tuettava niin kauan kuin asiat sujuvat ja omaisten voimat riittävät. Sairauden edetessä huolet ja avun tarve kuitenkin kasvavat. (Huovinen, 7 – 9.) 

Kunnan muistihoitaja on henkilö, jolta saa yksilöllistä tietoa, ohjausta ja neuvontaa mieltä askarruttavissa kysymyksissä. Hänen puoleensa voi kääntyä sairauden kaikissa vaiheissa. Tukea ja ohjausta saa myös valtakunnallisesta neuvontapalvelusta (p.0800 – 1 – 36912) tai oman alueen dementiayhdistyksestä. Dementiayhdistykset järjestävät sairastuneille ja heidän omaisilleen sopeutumisvalmennuskursseja, vertaistukitoimintaa jne. (Perenna 2002 – 2003.)

Dementiapotilaiden ja heidän omaistensa ensitietokurssien järjestäminen on yksi tapa auttaa perheitä, joissa joku perheenjäsen sairastaa dementoivaa sairautta. Ensitietokurssien tavoitteena on, että dementiapotilaat ja heidän omaisensa saavat perustiedot dementiaoireiden takana olevasta sairaudesta, potilaan hoidosta ja tarjolla olevista palveluista. (Karppi 2001, 38.)

Dementoituvien henkilöiden päivätoiminta on kotihoidon tukemisen muoto ja aika usein sen avulla voidaan pitkittää kotona asumista. Pelkkä päivätoiminta ei tosin yksinään ole riittävän tehokasta ja vaikuttavaa, tarvitaan myös toimivaa yhteistyötä omaisten ja avohuollon ammattihenkilöstön kanssa. Parhaimmillaan toimivalla avohoidon yhteistyöllä voidaan tarjota omaiselle omaa aikaa ja vapaata raskaasta hoitotyöstä. (Rosendahl 2001, 89.)

Kotipalveluilla tuetaan dementoituvan henkilön kotihoitoa ja kotona selviytymistä. Ne ovat sosiaalihuoltolain mukaisia palveluja, joilla tarkoitetaan asumiseen, henkilökohtaiseen hoivaan ja huolenpitoon sekä muuhun tavanomaiseen elämään kuuluvien tehtävien suorittamista ja niissä avustamista. Kotipalvelua on kodinhoitajan tai kotiavustajan antama kodissa tapahtuva dementoituvan henkilön ja perheen työapu, henkilökohtainen huolenpito ja tukeminen. (Mäki – Petäjä – Leinonen 2003, 8.)

Lisänä voi olla tukipalveluita kuten ateria-, vaatehuolto-, kylvetys-, siivous-, kuljetus-, saattaja- ja sosiaalista kanssakäymistä edistävät palvelut sekä yöpartio. Kotipalveluista peritään maksu asiakasmaksulain ja -asetuksen perusteella. (Mäki – Petäjä – Leinonen 2003, 8.)

Kotisairaanhoito on tarkoitettu kotona tapahtuvia sairaanhoidollisia toimenpiteitä varten. (Lammi 2003, 2.)

Osa omaishoitajista ei halua dementoituvan perheenjäsenen joutuvan lyhytaikaishoitoon laitokseen omaishoitajan loman ajaksi. Kotilomitushoitoa on tarjolla eri paikkakunnilla vaihtelevasti. Kotilomitushoitoa toteutetaan omaishoitajan toiveiden mukaan. (Karhu 2001, 61 – 65.) 

5.1.8 Lakisääteiset sosiaaliturvaetuudet
Dementoituneella henkilöllä ja häntä hoitavalla omaisella on mahdollisuus saada sosiaalisia etuuksia osakseen. Etuudet on erikseen haettava ja niitä voi hakea Kelalta, oman kotikunnan sosiaalitoimistosta tai verottajalta.

Kansaneläkelaitoksen myöntämiä etuuksia

Eläkkeensaajan hoitotuen avulla pyritään tukemaan henkilön kotona asumista ja siellä tapahtuvaa hoitoa, sekä korvaamaan eläkkeensaajalle sairaudesta tai vammaisuudesta aiheutuvia erityiskustannuksia. Hoitotuen saaminen edellyttää, että toimintakyky on alentunut yhtäjaksoisesti vähintään yhden vuoden ajan. Hoitotuki on verotonta tuloa ja sitä maksetaan kolmiportaisena: hoitotuki, korotettu hoitotuki ja erityishoitotuki. Tuen hakemista varten tarvitaan lääkäriltä C-lausunto. (Lammi 2003, 1.)

Alzheimerin tautiin määrättäville lääkkeille saa korvausta tekemällä Kelalle hakemuksen ja hankkimalla siihen liitteeksi lääkärin B-lausunnon. Peruskorvattavista lääkkeistä  korvataan 50 % omavastuun ylittävältä osalta ja erityiskorvattavista lääkkeistä korvataan 100 % tai 75 % omavastuun ylittävältä osalta.  Lisäksi sairasvakuutus korvaa osan sairaanhoitokuluista: lääkärinpalkkioista, tutkimuksesta ja hoidosta sekä hammashoidosta. Myös sairasmatkoihin ja niihin liittyviin yöpymisiin voi hakea korvausta Kelalta.(Lammi 2003, 1.)

Lisäksi Kela maksaa työikäisille sairastuneille työkyvyttömyyseläkettä ja Kelalta voi hakea myös tukea kuntoutukseen ja sopeutumisvalmennukseen. (Huhtamäki - Kuoppala & Koivisto 2001, 520.) (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 195.)

Kotikunnan myöntämiä etuuksia

Omaishoidon tuki on hoitajalle maksettava rahallinen korvaus kotona asuvan sairaan henkilön hoidosta. Tuki on harkinnanvarainen etuus ja perustuu kunnan määrärahoihin. Tuesta maksetaan veroa. (Lammi 2003, 2.)

Asunnon muutostyöt parantavat dementiapotilaan asumisoloja. Niihin kuuluvat esimerkiksi asuntojen varustamis-, korjaus- ja muutostyöt. Kysymykseen voivat tulla kylpyhuoneen muutostyöt ja sen varustaminen erilaisilla apuvälineillä, ovien leventäminen sekä teknisten apuvälineiden ja turvalaitteiden, kuten esimerkiksi erikoislieden asentaminen. Asunnon muutostöitä korvataan joko sosiaalihuoltolain tai vammaispalvelulain nojalla. Dementoituva voi myös saada lainaksi oman kuntansa terveyskeskuksesta liikkumisen apuvälineitä (rollaattori, keppi) tai kulunvalvontaan liittyviä laitteita. (Mäki – Petäjä – Leinonen 2003, 9.) (Huhtamäki - Kuoppala & Koivisto 2001, 520.)

Kuljetustukea dementoituneelle voidaan myöntää, jos selviytyminen erilaisista arjen toiminnoista tuottaa erityisiä vaikeuksia. Kuljetustuen hakemista varten tarvitaan lääkärintodistus ja tukea haetaan kunnan sosiaalitoimistosta. (Mäki – Petäjä – Leinonen 2003, 9.)

Toimeentulotuki on viimesijainen etuus silloin, kun henkilön tai perheen tulot ja varallisuus eivät riitä tarpeenmukaiseen toimeentuloon tai välttämättömiin elinkustannuksiin. (Lammi 2003, 2.)

Muita yhteiskunnan tarjoamia tukimuotoja

Asiakasmaksukatto on  potilaskohtainen ja tarkoittaa sitä, että potilaan maksettua 590e/v (v.2004) julkisen terveydenhuollon asiakasmaksuja hän voi hakea vapaakorttia joka oikeuttaa maksuttomaan avohoitoon ja alennettuun lyhytaikaisen vuodeosastohoidon maksuun. Vapaakortti on voimassa aina kuluvan kalenterivuoden loppuun. (Lammi 2003, 2.)

Asiakasmaksu pitkäaikaisessa laitoshoidossa peritään sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetun lain (asiakasmaksulaki) mukaan. Hoitomaksu määräytyy henkilön maksukyvyn mukaan ja se voi olla enintään 80 prosenttia hoidossa olevan kuukausituloista. Jos hoidossa olevan puolison tulot ovat kotiin jääneen puolison tuloja suuremmat heidän tulonsa lasketaan yhteen laitoshoidon maksuja määriteltäessä. Tämän tarkoituksena on turvata kotona asuvan puolison ja alaikäisten lasten toimeentulo niissä tilanteissa, kun yksi perheenjäsen on pitkäaikaisessa laitoshoidossa. (P-K:n dementiayhdistyksen www-sivut.)

Veronmaksukyvyn alenemisvähennys on verotuksessa huomioonotettava vähennys. Veroilmoitukseen kannattaa maininta asiasta tehdä jos hoidettavan vaikeahoitoisuuteen liittyen menot nousevat kohtuuttomiksi tai omainen joutuu lähes päivittäin matkustamaan toiselle paikkakunnalle sairastunutta omaistaan hoitamaan. Vähennys on tuloista riippuvainen ja harkinnanvarainen. (Mäki – Petäjä – Leinonen 2003, 11.)

Invalidivähennystä verotuksessa voidaan hakea jos sairaus on pitkäaikainen ja se aiheuttaa pysyvän haitan. Vähennystä haetaan lääkärin B-lausunnolla. (Lammi 2003, 4.)

5.1.9 Ajokyky
Ihmisen mielenterveyden, elämänlaadun ja myös yhteiskunnan kannalta on tärkeätä että hän pystyy elämään itsenäisesti ja tyydyttämään liikkumistarpeensa mahdollisimman pitkään. (Partinen 2001, 539.)

Dementoivaa sairautta sairastavan henkilön ajotaito voi säilyä pitkään, mutta ongelmia liikenteessä voi tuottaa heikentynyt havaintokyky ja reaktioiden hitaus. Autolla ajamisesta luopumisesta tulee puhua hyvissä ajoin, sillä varsinkin miehille ajokortista luopuminen näyttää olevan vaikea paikka. (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 192 – 193.)

Hoitavan lääkärin on otettava kantaa potilaan ajolupaan todetessaan sairauden, joka vaikuttaa huonontavasti ajokykyyn. Lääkäri voi antaa ajokiellon ja se kirjataan sairaskertomukseen. Lääkärillä on ilmoitusvelvollisuus potilaan heikentyneestä ajokyvystä. Ilmoitus tehdään ajokorttiviranomaiselle, joka tarvittaessa pyytää perusteelliset selvitykset ennen päätöksen tekemistä.  

5.1.10 Siviilioikeudellinen asema
Kun puhutaan oikeudellisesta toimintakyvystä, tarkoitetaan henkilön kykyä tehdä päätöksiä, joilla on oikeudellista merkitystä. Esimerkkinä mainittakoon kyky testamentin tai sopimuksen tekemiseen tai lahjan antamiseen. Dementiapotilaan oikeudellinen toimintakyky heikkenee samanaikaisesti hänen fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen toimintakykynsä kanssa. Tarkkaa oikeudellisen toimintakyvyn menettämisen hetkeä on mahdotonta esittää, koska dementoivan sairauden eteneminen on yksilöllistä. Sen voidaan kuitenkin katsoa liittyvän sairauden siihen vaiheeseen, jossa dementiapotilas ei enää kykene oikeudelliseen tahdonmuodostukseen, hän ei ymmärrä kysymyksessä olevaa oikeudellista asiaa ja sen merkitystä. (Mäki – Petäjä - Leinonen 2001, 524 – 525.)

Oikeustoimikelpoisuudella tarkoitetaan henkilön kykyä antaa ja vastaanottaa oikeustoimiksi määriteltyjä tahdonilmaisuja. Oikeustoimikelpoinen henkilö voi siis itse sitovasti määrätä oikeuksistaan sekä tehdä kauppoja, lahjoittaa omaisuuttaan tai ottaa velkaa. Sitovan oikeustoimen edellytys on, että henkilö on oikeustoimikelpoinen. Mikäli henkilöltä puuttuu kyky oikeudellisesti pätevään tahdonmuodostukseen, hän on oikeustoimikelvoton eli vajaavaltainen. Tällaisen henkilön oikeustoimikelpoisuuteen voidaan puuttua joko etukäteen (määräämällä edunvalvoja) tai jälkikäteen (julistamalla tehty oikeustoimi pätemättömäksi). (Mäki – Petäjä – Leinonen 2001, 525 – 526.)

Dementoituvan henkilön asioita voidaan yleensä melko pitkälle hoitaa valtuutusten nojalla. Pätevä valtuutus edellyttää, että valtuuttaja ymmärtää antamansa valtuutuksen merkityksen ja sisällön. Valtuutusta voidaan käyttää esimerkiksi pankki- ja postiasioiden hoidossa sekä useimpien viranomaisten kanssa asioitaessa. Olisikin syytä selvittää dementoituvan henkilön käyttämän pankin ja postin käytäntöjä siitä, miten asiat heidän kanssaan jatkossa hoidetaan. Valtakirja on usein riittävä. (Mäki – Petäjä – Leinonen 2003, 12.) 

Täysi-ikäiselle henkilölle voidaan määrätä edunvalvoja, mikäli henkilö sairauden tai henkisen toiminnan häiriintymisen vuoksi on kykenemätön valvomaan etuaan tai huolehtimaan itseään tai varallisuuttaan koskevista asioista, jotka vaativat hoitoa. Mikäli dementoituneelle määrätään edunvalvoja, dementoitunut säilyttää oikeustoimikelpoisuutensa edunvalvojan rinnalla. Edunvalvojamääräys rajoittaa kuitenkin dementoituneen itsenäistä oikeutta mm. pankkitilien käyttöön. Jos pelkkä edunvalvojamääräys ei ole riittävä turvamaan dementoituneen etua, hänen toimintakelpoisuuttaan voidaan rajoittaa. Toimintakelpoisuuden rajoitus voi kohdistua joko henkilön kelpoisuuteen määrätä tietystä omaisuudestaan tai hänen koko oikeustoimikelpoisuuteensa. (Mäki – Petäjä – Leinonen 2001, 526.)

Edunvalvojan määrää tehtäväänsä yleensä tuomioistuin. Maistraatti voi antaa edunvalvojamääräyksen siinä tapauksessa, että päämies itse hakee edunvalvojan määräämistä ja pyytää, että tietty henkilö määrätään hänen etujaan valvomaan. Tuolloin edellytetään, että päämies kykenee ymmärtämään asian merkityksen. (Mäki – Petäjä – Leinonen 2003, 13.)

Tuomioistuimessa hakemuksen voivat tehdä päämiehen ohella maistraatti, päämiehen edunvalvoja tai päämiehen läheinen kuten vanhempi, aviopuoliso tai lapsi. Myös jokainen, joka tietää edunvalvonnan tarpeessa olevasta henkilöstä, voi ilmoittaa asiasta maistraatille salassapitosäännösten tätä estämättä. (Mäki – Petäjä – Leinonen 2003, 13 – 14.) 

5.1.11 Hoitotahto
Irma Pahlmanin (2000) mukaan hoitotahto tarkoittaa henkilön kirjallista tai suullista tahdonilmaisua tulevan hoitonsa tai hoitolinjansa suhteen. Hoitotahto tulee voimaan tilanteessa, jossa potilas ei itse enää ole kelpoinen tai kykenevä ilmaisemaan hoitoaan koskevaa tahtoaan lääkärille. Potilaslain mukaan kelpoisella, itsemääräämisoikeuttaan käyttävällä potilaalla on oikeus kieltäytyä kaikesta hänelle suunnitellusta ja jo aloitetusta hoidosta. Potilaslain mukainen kelpoisuus jatkuu vielä senkin jälkeen, kun hän on menettänyt oikeustoimikelpoisuutensa. Potilaalla on aina oikeus peruuttaa hoitotahdon ilmaisunsa joko suullisesti tai kirjallisesti tai antaa uusi hoitotahto, jolla kumotaan aikaisempi tahdon ilmaisu. 

Hoitotahtolomake löytyy www.alzheimer.fi. Dementiahoitoyhdistyksen sivuilta tai oppaasta vaikea dementia (Lundbeck) löytyy elämänlaatutestamentti, www.dementiahoitoyhdistys.fi. 

5.2 Dementoituvan ihmisen mukana kulkeva seurantakortti (Muistikortti)

Muistikortin avulla tieto valmennus- ja ryhmätoimintaan osallistumisesta, sairauden seurannasta, lääkehoidosta ja etuuksista kulkee dementoituvan ihmisen mukana sairauden edetessä tuki- ja hoitoverkoston muuttuessa. Sitä käyttämällä vältetään päällekkäistä työtä.  Kortti ohjaa myös seuraamaan kuntoutumisen tuen toteutumista. Sen avulla voidaan välttää esim. epäsopivien lääkkeiden käyttöä. Kortti on kotona eikä osa sairauskertomusta. Se ei korvaa eikä ole päällekkäinen hoito- ja palvelusopimuksien tiedon keruun kanssa.

5.3 Muistihoitajaverkosto

Pohjois-Karjalan dementiayhdistyksen yhdyshenkilöverkostoprojektin aikana koulutettiin kuntiin muistihoitajia ja Pohjois-Karjalan ammattikorkeakoulun dementoituvan potilaan hoitotyön erikoistumisopintojen kautta on saatu maakuntaan erityisosaamista.  Lähes kaikissa kunnissa toimii muistihoitaja jollakin työpanoksella ja useissa kunnissa toiminta on hiljalleen saamassa lisää työaikaa. Kokopäiväinen muistihoitaja toimii Liperissä, Lieksassa ja Joensuussa.  Muualla kuntien tilanne on erilainen ja toiminta paljolti esim. kotisairaanhoidon työn osana, mikä mahdollistaa lähinnä muistitestit ja hoitoon ohjaamisen.

Muistihoitajan työ on asiakastyötä, joka parhaimmillaan toteutuu tukemisena ja ohjaamisena siihen saakka kunnes hoitovastuu siirtyy esim. kotihoitoon. 
Kotihoidon päättymisen uhat muistihoitajien näkemänä

· käyttäytymisen muuttuminen

· harhat

· kotoa lähtö, eksyminen

· huolittelematon ulkomuoto

· syömiseen liittyvät ongelmat

· hoitavan puolison käytös (varauksellinen ilmapiiri)

Tutkimuksen mukaan:

· Yksin ja/tai kaukana palveluista asuvat

· Sairaalahoito/muu sairaus/kotiutuminen

· Hoitavan omaisen uupuminen, kunnon heikkeneminen

· Käyttäytymisen muutokset

· Toimintakyvyn muutosten vastaamattomuus/keinottomuus

Yhdellä muistihoitajalla voi olla asiakkaana 50-60 perhettä

Laitoshoidon tarpeeseen ei ole osoitettu olevan vaikutusta

· yksilöllisellä palvelujen arvioinnilla ja räätälöinnillä

· kohdentamattomalla toiminnalla 

· lyhytaikaishoidolla, joka toteutetaan sairaalassa tai vanhainkodissa yleisellä osastolla

5.4 Itsehoivataitoja tukeva tieto

Lievässä dementoitumisen vaiheessa: 

· toimintakyvyn ylläpitäminen

· oppia asioita ja toimintatapoja, joista on apua arkipäivässä

· heikkenevien kykyjen huomioiminen

· vertaistuki

· ensitieto ja sopeutumisvalmennus

· tietoa, tukea, neuvontaa, ohjausta

· toimintakykyä tukevien välineiden tarpeen selvittely, neuvonta ja hankinta

· kodin turvallisuus ja muutostyöt

Keskivaikeassa dementoitumisen vaiheessa:

· toimintakykyä ylläpitävä toiminta

· ryhmät

· kotihoidon kokonaisuus

· tietoa, tukea, neuvontaa, ohjausta

· toimintakykyä tukevien välineiden tarpeen selvittely, neuvonta ja hankinta

· kodin turvallisuus ja muutostyöt

Vaikeassa dementoitumisen vaiheessa:

· vuorovaikutustaitojen ylläpito

· liikuntakyvyn ylläpito

· kotihoidon kokonaisuus

· henkilökohtainen avustaminen

· tietoa, tukea, neuvontaa, ohjausta

· toimintakykyä tukevien välineiden tarpeen selvittely, neuvonta ja hankinta

· kodin turvallisuus ja muutostyöt

Omainen/läheinen asiakkaana: 

· kotihoidon kokonaisuus

· suhde hoitavana omaisena 

· tuki

· ohjaus ja neuvonta

· uupumista aiheuttaviin tekijöihin vaikuttaminen: 

· käytösoireet, kriisitilanteet, tiedonpuute

· tietoa, tukea, neuvontaa, ohjausta

· toimintakykyä tukevien välineiden tarpeen selvittely, neuvonta, hankinta

· kodin turvallisuus ja muutostyöt

5.5 Käyttäytymisen ymmärtäminen
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Dementoituvan käytösoireiden tunnistaminen

Mitä ovat käytösoireet?

· yhteisesti hyväksytyistä säännöistä, moraalisista tai muista normeista poikkeavaa käyttäytymistä; muita loukkaavaa, häiritsevää tai vahingoittavaa

· liiallisen aktiivista tai passiivista käyttäytymistä

· epätarkoituksenmukainen käytös

Miten käytösoireet vaikuttavat elämiseen?

· heikentävät elämänlaatua

· vaikuttavat kotihoidon onnistumiseen, omaishoitajan jaksamiseen ja lopulta johtavat laitoshoitoon

· hoitoyhteisöissä aiheuttavat hämmennystä ja pelkoa muissa potilaissa ja vaikuttavat henkilöstön jaksamiseen

· johtavat pahimmillaan toimintakykyä heikentävän lääkityksen aloittamiseen

Dementoivien sairauksien aiheuttamien käytösoireiden taustaa

· useita tekijöitä; persoonallisuus, elinympäristö sekä elimistössä tapahtuneet muutokset

· tärkein selittävä tekijä on potilaan sairastama dementoiva sairaus ja sen vaikeusaste

Dementoiva sairaus ja käytösoire

· vaskulaarisissa dementioissa masennus, unihäiriöt, ahdistuneisuus ja toiminnan hidastuminen

· frontaalisissa dementioissa varhaiset persoonallisuuden muutokset ja sairaudentunnottomuus ja sosiaalisten taitojen menetys, pakko-oireet ja sopimaton leikkimielisyys

· Alzheimerin taudissa psykologiset oireet, kuten masennus ja ahdistus tavallisia taudin alkuvaiheessa ja käyttäytymisen oireet taudin vaikeassa vaiheessa

· Lewyn kappale –taudissa yksityiskohtaiset näköharhat ja harhaluulot sekä aggressiivisuus ovat tavallisia

Dementoiviin sairauksiin liittyviä psykologisia ja käyttäytymisen oireita

· psykologisia oireita

· masennus

· ahdistuneisuus 

· unihäiriöt

· aistiharhat ja harhaluulot

· virhetulkinnat

· käyttäytymisen oireita

· fyysinen aggressiivisuus

· levottomuus ja kuljeskelu

· estoton käyttäytyminen 

· huutelu

· pakko-oireet

· toisto-oireet ja tavaroiden keräily

· katastrofireaktiot

· sundowning

Muita käytöshäiriöiden taustalla olevia tekijöitä

· fyysiset syyt; infektiot (VTI) ja muut sairaudet, kuivuminen, virtsaamisvaikeudet, ummetus, kipu, näön ja kuulon heikkeneminen, matala verenpaine sekä lääkitys

· ympäristöön liittyvät syyt; outo ympäristö, ympäristön melu ja rauhattomuus sekä ympäristöstä tulevat muut ärsykkeet

· sosiaaliset syyt; oman reviirin vaarantuminen, vuorovaikutuskonfliktit (kiire, välinpitämättömyys)

Oireiden selvittäminen, havainnointi ja hoitokeinoja

Oireiden selvittäminen lähtee

· potilaan taustan tuntemisesta; omaisen haastattelu ja potilaan elämänkulun selvittäminen

· toimintakykyä ja sairauden vaikeusastetta mittaavista tutkimuksista (MMSE, CDR, ADCS-ADL)

· laboratoriokokeista; esim. PVK + T, Na/k, Krea, S-Alb ja B 12-vitamiini

· lääkityksen tarkistamisesta; yhteisvaikutus, käänteisvaikutus

· käytöshäiriötilanteiden dokumentoinnista ja arvioinnista ja raportoinnista hoitotiimille

Oireiden havainnointi ja hoitokeinoja

· somaattisten syiden hoitaminen ja poissulku

· tavoite; lääkkeetön hoito ensisijainen hoitomuoto käytösoireisiin

· masennus; ilmenee ruokahaluttomuutena, syrjään vetäytymisenä, eristäytymisenä ja toimintakyvyn heikentymisenä – perussyyn selvittäminen – elämänkulun tunteminen ja ratkaisujen löytäminen potilaan / asukkaan omasta kokemasta

· ahdistuneisuus / levottomuus; ilmenee usein kuljeskeluna, vaelteluna ja lyhytjännitteisyytenä – tilannehavainnointi – mitä ja milloin – taustalla mahdollisesti somaattinen oire (kipu, verenpaineen vaihtelu ym.) – annetaan mahdollisuus toimia, luodaan turvallinen ympäristö, läsnä ja lähellä olo

· unihäiriöt; ilmenevät kääntyneenä vuorokausirytminä – lääkityksen tarkastaminen haitta-, päällekkäis- tai sivuvaikutusten kartoittamiseksi, selvitetään onko taustalla fyysinen syy – mielekkään toiminnan ja puuhastelun lisääminen päivään – normaali väsyminen – HUOM! yöllinen heräily; verenpaineen tarkistus?

· aistiharhat ja harhaluulot; ilmenevät esim. näköharhoina (esineet, ihmiset) – tilannehavainnointi – mitä ja milloin – luodaan turvallinen ilmapiiri – potilaan oman reviirin ja yksityisyyden turvaaminen – lääkityksen tarkistaminen ja perussyyn mukaisen lääkityksen aloittaminen tarvittaessa

· virhetulkinnat; ilmenevät tilanteiden tai esineiden virheellisenä tulkintana – johtuvat joskus heikentyneestä näkökyvystä tai kuulosta – tarkistaminen! – tärkeää ettei syyllistetä tai aseteta noloon asemaan – avustetaan hahmottamisessa, havainnoissa tarjoamalla vaihtoehtoista ratkaisua

· aggressiivisuus; normaali psykologinen reaktio, joka dementoituvalla voi kuitenkin johtaa ylireagointiin heikentyneen itsekontrollin vuoksi – ilmenee sanallisena tai jopa fyysisenä väkivaltana ja voi liittyä joihinkin tilanteisiin kuten peseytyminen – taustalla voi olla somaattinen tekijä kuten esim. kipu – huumorin käyttö voi laukaista tilanteen – kohdataan potilas rauhallisesti, niin ettei hän koe itseään uhatuksi

· estoton käyttäytyminen; voi ilmetä pukeutumisena,  riisuuntumisena tai seksuaalisuuden korostumisena – riisuuntumistilanteessa ohjataan pois tilanteesta niin, että potilaan omanarvontunne säilyy, ei syyllistetä – sallitaan luovat ratkaisut esim. kerrospukeutuminen – tarvittaessa käytetään vaatteita, joiden pois ottamiseen tarvitaan apua – seksuaalisuuden ilmaisut sallitaan, kuitenkin huomioidaan ettei hyväksikäyttöä

· katastrofireaktiot; tarkoittaa reaktiota, joka tilanteeseen nähden ilmenee liiallisen voimakkaana – taustalla tilanteen hallitsemattomuus (vaikeus hahmottaa ja ymmärtää tilannetta), pelko, turhautuminen – tilanteen haltuun ottaminen edellyttää luottamusta ja turvallisuutta herättävää lähestymistä, myötäelämistä – kuunnellaan potilasta

6. KEHON HAHMOTTAMISEN TUKEMINEN

· lähiaistit saavat aikaan tuntemuksen omasta kehosta, hahmottavat oman kehon kokemisen

· lähiaistit ovat kosketus-, tunto-, tasapaino-, asento- ja liikeaistit

· kehotietoisuus on perusta ihmisen minäkäsitykselle

· kehotietoisuuden kautta ihminen kokee olevansa olemassa

Ikääntyminen luonnollisesti vaikuttaa siihen, että aistitoiminnot heikkenevät.  Kivun ja lämpötilan aistiminen heikkenee.  Kun kosketus- ja tuntoaisti eivät toimi kuten aiemmin, se aiheuttaa ylireagointia.  Ihminen kokee kosketuksen kipuna, epämukavuutena.  Vaikeus voi ilmetä haluttomuutena pesuille, kun suihkun paine tuntuu liian kovalle. Haluttomuutta voi olla jonkin esineen koskemiseen tai ruokailuun.  Esim. dementoituva leikkailee alusasujen saumat ja housujen vyötärön, koska kaikki vaatteet tuntuvat kireille, epämukaville, vaikka vaikuttavat olevan oikeaa kokoa.  

Dementoituva voi vahvistaa aistimuksiaan esim. pitämällä jotakin jatkuvasti käsissään, haromalla hiuksiaan, koskettelemalla suun seutua, raapimalla tai lyömällä.  Kerrospukeutuminenkin voi olla pyrkimystä vahvistaa aistimuksia.  

Yliherkkää kosketus- ja tuntoaistia voi harjoittaa hyvällä koskettamisella ja ihminen tarvitsee koskettamista voidakseen hyvin.   

Asennon aistimuksien muuttuminen heikkenee ikääntyessä ja sitä yritetään korvata näköaistilla.

Esineitten nostelu, uinti, kävely, hypyt ja pyöräily ovat hyväksi. Liikunnan tulee olla lyhytkestoista ja sitä pitää seurata riittävä lepo. 

60-vuotiaalla Alzheimerin tautia sairastavalla naisella on kävelyn vaikeutta, kömpelyyttä, askel ei nouse ja tasapaino on heikko niin, että kaatumisia tapahtuu.  Liikkeet eivät lähde itsestään, mutta rytmittäminen ja auttajan kehon liikkeen hyväksi käyttö auttaa. Lihasvoiman hallinta on heikkoa, tulee tilanteita, jolloin hän puristaa, nipistää, läpsii tai tarttuu auttajaan liian kovasti. Hänelle tyypillistä on, että hän katselee koko ajan ympärilleen ”kuin linnun poika”.  Hän pureskelee hampaitaan ja narskuttelee niitä. Ennen kuin liikkuminen heikkeni enemmän, hän oli kova hypähtelemään ja pyrähti lenkin talon ympäri, kun tilanne tuntui vaikealle. Kiivaita tunnepurkauksia ilmeni. 

Voimallinen liikkuminen, harjoitukset olisivat olleet hänelle hyviä, mutta hän ei lähtenyt mukaan. Vointi heikkeni puolessa vuodessa rajusti.

Tasapaino- ja liikeaisteissa ikääntyessä tapahtuu reaktioiden hidastumista.  Nopeat liikkeet, ylipäänsä liikkuminen on epämieluista.  Putoamisen tunne ja pelko siitä tulee herkästi. Kaikkien ikääntyvien kannattaa harjoittaa näitä aisteja. Vähintään pitää käännellä päätään ja harjoittaa tuolilta ylösnousua. Keinuminen tekee hyvää. Ihminen itse keinuessaan, päätään ravistaessaan yrittää ärsyttää näitä aistimuksia.     
Dementoituva ei välttämättä kuule ympäristön ääniä samoin kuin terveenä.  Äänien suunta, kovuus ja etäisyys eivät hahmotu.  Näössä suuntien, etäisyyksien, syvyyden, muotojen hahmottaminen voi vaikeutua.  Dementoituessa hajuaisti heikkenee, joskus varhaisessa vaiheessa ja se puolestaan vaikuttaa makuaistiin.  Makean maistaminen säilyy pitempään. 

Aistien yhteistoimintojen häiriintyessä saattaa tulla vaikeuksia siirtyä toiminnasta, paikasta tai henkilöstä toiseen. Käyttäytymisen muutoksena voi ilmetä voimakkaita tunnepurkauksia. Keskittymiskyky voi olla heikennyt. Hermostumisen jälkeen rauhoittuminen vie pitkän aikaa.  Puuttuvaa, viivästynyttä tai vajavaista reagointia voi ilmetä kipuun, valoon, hajuun tai ääneen.  Aistiviestit eivät kulje kuin terveenä.

Dementoituvien ryhmään tuli mies, joka tarvitsi jatkuvan avun keskittymisen ylläpitoon. Osallistuessaan toimintaa hän hypähteli, loikki ja istui mielellään kiikkutuolissa.  Hän puhui jatkuvasti kuinka hyvä urheilija hän on ja näytti toistuvasti urheiluliikkeitä. Tehdessä pöydänreunalla vaakaa, hän aiheutti vaaratilanteen itselleen ja muille. Kuulo oli heikennyt ja hän sai kuulolaitteen. Kuntosaliharjoittelu onnistui hyvin, mutta ryhmässä muu toimiminen oli vaikeaa.  Hän hyötyy kuitenkin toiminnasta, vaikka tällaisessa ryhmässä voitiin hänen tarpeisiinsa vastata rajoitetusti.  Hän siirtyi Kuurojen palvelusäätiön pitämään ryhmään, jossa toiminta onnistuu paremmin.  

7. MUISTIKUNTOUTUS

7.1. Muisti

Ympäristössämme on paljon informaatiota, joka saapuu aistiemme välityksellä aistimuistiin. Aistimuistin vastaanottokyky on hyvin laaja, mutta asiat pysyvät siellä vain hyvin lyhyen ajan, sekunnin osista muutamaan sekuntiin. Suurin osa aistimuistiimme saapuvasta informaatiosta poistuu välittömästä. Esimerkiksi luentotilanteessa aistimuistiin saapuu paljon informaatiota, näemme piirtoheitinkalvon, luennoitsijan, vieruskaverin; kuulemme puheen, kolahduksia, yskähdyksiä; tunnemme vaatteiden painon päällä, penkin jolla istumme jne. Suurin osa kuitenkin poistuu. 

Kun asia pitää muistaa pidempään täytyy se saada työmuistiin (kutsutaan myös lyhytkestoiseksi muistiksi). Työmuistiin asia voi siirtyä automaattisesti (esim. kivulias pisto, kova ääni jne.) tai tarkkaavaisuuden ohjaamana (luentotilanteessa luennoitsijan puhe). Työmuistin vastaanottokyky on rajallinen ja siellä voidaan käsitellä vain tietty määrä informaatiota kerrallaan – pääosin siis se mihin tarkkaavaisuus on kiinnitetty. Asia säilyy työmuistissa, jos sitä käsitellään tai toistetaan, muuten se poistuu. Työmuistilla on rajallinen kapasiteetti, noin 5-7 yksikköä (esim. numeroa tai kauppalistan asiaa). Jos siellä tarvitsee pitää enemmän tietoa, täytyy se luokitella. Jotta asia voitaisiin muistaa myöhemminkin täytyy se saada siirrettyä säilömuistiin (toinen nimi: pitkäkestoinen muisti). Tässä on tärkeää asian käsittely, asiat eivät automaattisesti

siirry vaan niitä täytyy prosessoida, liittää aiemmin opittuun jne. jotta ne voitaisiin pysyvästi painaa mieleen. Kun asiaa myöhemmin taas tarvitaan, haetaan se säilömuistista työmuistiin ja saadaan näin käyttöön.

1. Mieleen painaminen (asia siirretään työmuistista pitkäkestoiseen muistiin)

2. Mielessä säilyttäminen (asia säilytetään pitkäkestoisessa muistissa)

3. Mieleen palautus (asia palautetaan pitkäkestoisesta muistista työmuistiin, jonka jälkeen se on

käytettävissä).

Esimerkki: Olet soittamassa TV:n korjaajalle ja etsit numeron puhelinluettelosta ja toistat sitä mielessäsi. Tässä vaiheessa numero on siirtynyt aistimuistin läpi työmuistiin, koska olet kiinnittänyt

siihen huomiosi ja tarkkaavaisuutesi. Nyt joku kysyy sinulta, paljonko kello on. Mitä tapahtuu?

Numero on hukkunut koska sitä ei ollut painettu säilömuistiin. Tämä johtuu siitä että asia ei voi

työmuistissa pysyä koska sinne tuli uusi asia, kellonaika. Jos numero on sellainen, että tarvitset sitä

myöhemminkin, tulee se tallettaa säilömuistiin käyttämällä erilaisia menetelmiä: esim. tuleeko näppäilystä joku kuvio? Onko numerossa syntymävuosia tai talon numeroa?

Muistin jaottelu

Muistia voidaan jaotella usealla tavalla:

· Aistien mukaan – nähty, kuultu, haistettu jne.

· Kielellinen – ei kielellinen (=visuaalinen)

· Keston mukaan - aistimuisti, lyhytkestoinen eli työmuisti, pitkäkestoinen muisti 

· Vaiheiden mukaan – mieleen painaminen, mielessä säilyttäminen, mieleen palautus 

· Metamuisti - metamuistilla tarkoitetaan käsitystä omasta muistista, tietoisuutta omista hyvistä ja heikoista ominaisuuksista 

· Toimintatavan mukaan - muistaminen voi olla tahatonta, esimerkiksi muistamme asioita, joihin on liittynyt suuri tunnekokemus, vaikka emme niitä erityisesti yritä muistaa. Jos olemme meinanneet jäädä auton alle, muistamme sen varmasti. Yleensä muistaminen on tahdonalaista, eli yritämme muistaa jonkun asian.

Taitomuisti: ”tiedän miten” eli muistamista miten joku asia tehdään. Myös opitut taidot ovat taitomuistissa. Taitomuistiin liittyvät asiat vaativat ensin paljon ponnistelua, mutta opittuina

tulevat automaattisemmiksi. Esimerkiksi uiminen, pianonsoitto.

Ilmaisumuisti: ”tiedän että”. Ilmaisumuisti jaetaan yleensä tapahtumamuistiin ja tietomuistiin.

Tapahtumamuisti: omien henkilöhistoriaan liittyvien asioiden muistaminen ja tietyssä paikassa tiettyyn aikaan koettujen tapahtumien muistaminen. Esimerkiksi: missä ja milloin

menin naimisiin tai ystäväni eilen kertoma tarina.

Tietomuisti: Ei-henkilökohtainen tieto, käsitteet. Varsinkin yleistieto ja sanavarasto. Esimerkiksi: Pariisi on Ranskan pääkaupunki ja tiedän, mitä tarkoittaa jänishousu.

Kyse on tapahtumamuistista esim. jos itse on ollut stadionilla seuraamassa Olympialaisia tai vuosiin 1986 tai 1997 on osunut vaikka lapsenlapsen syntymä. Monet muistavat myös, missä itse olivat kun kuulivat edellä mainittuja uutisia. Vaikeuksia on taitomuistissa vain harvoin, eli opitut taidot eivät juuri unohdu. Ne saattavat tuntua unohtuneilta, mutta lyhyesti kerrattuna ovat yleensä nopeasti palautettavissa käyttöön. Nämä taidot ovat siis tallessa säilömuistissa, mutta eivät sillä hetkellä mieleen palautettavissa. Kertauksella ne saadaan aktivoitua uudestaan ja palautettua työmuistiin ja käyttöön. Myös tietomuisti heikkenee melko vähän, terveeseen ikääntymiseen liittyen eivät aiemmin opitut asiat juurikaan unohdu, mutta niiden käyttöön saaminen saattaa olla hitaampaa. Pääosin vaikeudet tulevat esille uusien tietojen ja tapahtumisen muistamisessa eli tapahtumamuistissa.
(Alzheimer keskusliitto: muistijumppamateriaali)
7.2. Kognitiiviset muutokset ja niihin kohdennetut toimenpiteet

Kuten edellä on kuvattu, ihmisen muistitoiminnot ovat laaja ja monitahoinen kokonaisuus.  Vaikka dementoiva sairaus vaikuttaa muistitoimintoihin, niin kukaan ei ole muistamaton.  ”Minkä nuorena oppii, sen vanhana taitaa”, pätee dementoituvan ihmisen kohdalla. Kun ei muista, mitä lusikalla tehdään, kuitenkin kun autetaan liike alkuun, niin syöminen sujuu. Meidän arkisessa kanssakäymisessä vuorovaikutus perustuu paljon puheeseen, osaamiseen ja tietämiseen emmekä välttämättä tiedosta itsessämmekään kaikkia muistin alueita.  

Pitää tutustua dementoituvan ihmisen ”kieleen”, joka tulee hänen säilyneiden muistitoimintojensa kautta.  Kun on etsitty keinoja löytää dementoituvan ihmisen säilyneitä muistitoimintoja, niin on ollut hämmästyttävää, mitä oikein tapahtuu.  Toiminnallisilla menetelmillä tapahtuu aktivoituminen.  Esimerkiksi ryhmässä lauletaan ja muistetaan sanat ja sävelet. Tämän lisäksi usein, muttei aina, tapahtuu jotakin.  Jollekin voi tulla mieleen vaikkapa elämän varrelta asia, josta voi nyt puhua. Vetäjä voi ottaa oikeastaan minkä tahansa ajankohtaisen tai yleisen asian keskusteluun ja vaikka ryhmäläisillä on erilaisia vaikeuksia jollain muistamisen alueella, niin kaikkineen keskustelu sujuu kuin sairautta ei olisikaan.  Ryhmänvetäjän tai yksittäisen dementoituvan ihmisen kanssa yhteyden pitää molemmin puolin toimia tällä yhteisellä kielellä. Virittäytyminen on haavoittuva tilanne ja vaatii keskittymisen vain siihen, häiriöt ympäristöstä vaikuttavat herkästi. 

Toisaalta esim. perheessä ei uskalleta keskustella yhdessä vaikeutuneesta tilanteesta. Alzheimerin tautia sairastava nainen herkästi suuttuu ja loukkaantuu eikä suostu oikein mihinkään. Mies ei uskalla puhua asioista. Keskityn vain naisen kanssa puhumiseen ja virittäydyn hänen kokemusmaailmaansa. Puhumisen lisäksi käytän vuorovaikutuksen monia ulottuvuuksia. Kun puhun miehelle, en liiku vaan yritän viestiä ainoastaan tasaisella puheella. Nainen ei reagoi tähän. 

7.2.1. Muistiharjoittelu
Heikentyneeseen muistiin kohdennetuilla harjoituksilla ei ole osoitettu muistin paranemista, mutta on keinoja, joilla voidaan hyödyntää säilyneitä kykyjä ja oppia uusia toimintatapoja. Kuntoutumisen tavoite ei ole heikentyneen muistin palauttaminen, vaan vaikeuksien lieventyminen, omatoimisuuden ja itsenäisyyden tunteen lisääminen.

Liite1: Muistijumppa

8. HYVÄ ELÄMÄNLAATU
8.1. Menneisyys voimavarana osana elämäntarinaa 

Se mitä muistan on minulle totta

Jokainen tarinani on totta

Tarinani voi muuttua

Mitä kohtaan tänään, koen eilisen kautta


Eilisen kohtaamisen kautta saan voimavarat elää tätä päivää

8.1.1. Kukaan ei ole muistamaton
Episodisen eli tapahtumamuistin avulla muistamme menneisyytemme tapahtumia, ja semanttisen eli merkitysmuistin avulla luomme laajan mielleyhtymien ja käsitteiden verkoston, johon tietomme maailmasta perustuvat. Proseduraalinen eli taitomuisti mahdollistaa uusien tietojen ja taitojen oppimisen. (Schacter 1996, 149.)

Mistään ei voinut päätellä, että 50-vuotiaassa Frederikissä olisi jotakin erikoista. Pian kuitenkin saattoi huomata, että Frederikin muistissa oli jotakin pahasti vialla. Kun hänelle näytettiin sanoja tai kuvia, hän ei muistanut niitä jälkeenpäin. Kun häneltä kysyttiin, mitä hän oli tehnyt edellisenä päivänä, hän katsoi kysyjää ymmällään. Näiden muistivaikeuksien valossa ei hämmästyttänyt lainkaan, että Frederik oli jättänyt työnsä ja eli hiljaista elämää vaimonsa kanssa. Hänen lääkärinsä uskoivat, että hänellä oli Alzheimerin taudin alkuvaihe. (Schacter 1996, 149.)

Frederik oli pelannut golfia aktiivisesti kolmekymmentä vuotta. Hän kertoi yhä pelaavansa golfia silloin tällöin, vaikka ei muistanut yhtään viimeaikaista käyntiä golfkentällä. Miltä mahtaa näyttää sellaisen miehen peli, joka kärsi vakavasta muistihäiriöstä? Episodista muistia tarvitaan, kun pitää muistaa, minne pallo pitäisi lyödä ja kuinka monta lyöntiä on lyöty kullakin reiällä. Käsitteet bar, birdie sekä rauta-10 olisivat merkityksettömiä ilman semanttista muistia. Niin olisivat myös pelin strategiat ja säännöt. Ilman proseduraalista muistia ei voi käyttää hyväksi pelin eri vaiheissa opittuja taitoja, kuten avauslyöntiä ja puttausta. (Schacter 1996, 150.)

Pelattiin kaksi kierrosta, ensimmäinen Frederikille tutulla radalla ja toinen radalla, joka oli hänelle uusi. Frederik ei koskaan ollut huipputason pelaaja, mutta hän oli aina pitänyt pelissä puolensa. Niin hän teki kummallakin kierroksella. Vaikutti siltä, että hänen golfin pelaamiseen liittyvä proseduaalinen muistinsa, jonka hän oli hankkinut useiden vuosien aikana, oli vahingoittumaton. Myös semanttinen muisti näytti myös melko virheettömältä. Kummallakin pelikierroksella mukana oli nauhuri ja joka kerran, kun Frederik käytti golfin slangia, tallennettiin nauhalle termi ja tapa, jolla hän sitä käytti. Hänen golfsanastonsa oli täydellinen. Hän puhui luontevasti birdiestä, doglegistä ja finessilyönneistä. Hän muisti erinomaisesti myös golfin strategiat ja säännöt: hän tiesi, että pelaaja, jonka pallo on kauimpana reiästä, lyö ensin. Hän myös valitsi säännönmukaisesti tilanteeseen sopivan mailan. Puttauksessa hän arvioi parhaansa mukaan viheriön kaltevuuden. Frederik käytti peliin liittyvää semanttista muistiaan ainakin päällisin puolin kuin kuka tahansa kokenut pelaaja. 

Puolella rei’istä pelaajakaveri löin ensin ja Frederik toisena, jotta hän saattoi välittömästi etsiä pallonsa. Lopuilla rei’istä Frederik löi ensin. Näin kului hieman aikaa, ennen kuin hän saattoi ryhtyä etsimään palloaan. Ensimmäisessä tapauksessa Frederik useimmiten löysi pallonsa, mutta viiveen jälkeen hän ei juuri koskaan löytänyt sitä. Niin kauan kuin hän saattoi säilyttää tiiauksensa lyhytkestoisessa muistissaan, hän yleensä muisti pallon sijainnin. Kuitenkin sekä ajan kuluminen että pelikaverin lyönnin katselemisen aiheuttama häiriö riittivät eliminoimaan pallon sijainnin hänen työmuististaan. Hän ei myöskään voinut hyödyntää pitkäkestoista episodista muistiaan. Kävellessä kultakin viheriöltä seuraavalle tiiauspaikalle pelikaveri pyysi Frederikiä muistelemaan edellisen reiän lyöntejä. Näin testattiin jälleen hänen episodista muistiaan. Useimmiten hän ei muistanut yhtään lyöntiä. (Schacter 1996,150 – 151.)

Daniel L. Schacter on viime vuosikymmenten aikana pohtinut sitä, että onko mahdollista käyttää aiemmin hankittuja tietoja tiedostamatta sitä, että on kyse niiden muistamisesta. Hän on tehnyt työtovereidensa kanssa kokeita, joissa on tutkittu implisiittiseksi muistiksi kutsuttua ilmiötä. (Schacter 1996, 178.)

M muisti lähiaikojen kokemuksensa heikosti tai ei lainkaan. Hänelle kerrottiin, että hänelle yritetään opettaa joitakin kiinnostavia pikkutietoja. Häneltä kyseltiin satunnaisia tietoja, jotka oli poimittu tietosanakirjoista ja vastaavista lähteistä. Esimerkiksi kysyttiin, että missä pelattiin ensimmäinen baseball-ottelu ja kenen hallussa on kättelyn maailmanennätys. Kun M ei tiennyt oikeaa vastausta – mikä tapahtui usein – se kerrottiin hänelle. Hän selvästi piti kyselyleikistä. 

Pidettiin kahdenkymmenen minuutin tauko, M:llä oli jäljellä enää hämärä muistikuva siitä, että häntä oli testattu. Hän ei muistanut pikkutietoja. Kun häneltä kysyttiin, missä ensimmäinen baseball-ottelu pelattiin, hän kuitenkin vastasi epäröimättä: ”Hobokenissa”, ja kun kysyttiin kättelyn maailmanennätystä, hän arveli sen olevan Theodore Rooseveltilla. Hän sanoi yleensä, ettei hänellä ollut mitään käsitystä siitä, mistä oli tiedon kuullut – vastaus vain ”tuntui järkevältä” – joskin hän toisinaan arveli kuulleensa sen siskoltaan. (Schacter 1996, 182 – 183.)

Lähiaikojen kokemukset, joita monet amnesiapotilaat eivät tietoisesti muista, vaikuttavat heihin. Schacterin ja hänen kollegansa Peter Grafin mukaan tarvittiin uusia sanoja käsittelemään havaintoja, joita he itse ja muut olivat kokeissansa tehneet. He päätyivät jakoon, joka parhaiten näytti kuvastavan heidän haluamaansa eroa: implisiittinen (tiedostamaton) ja eksplisiittinen (tietoinen) muisti. Kun muistihäiriöpotilailla esiintyi harjaantumista tai he oppivat taidon, he muistivat implisiittisesti lähiajan kokemuksen piirteen, vaikka heillä ei ollut kokemuksesta eksplisiittistä mielikuvaa. (Schacter 1996, 188.)

Jokaista outoa ajatusta, yllättävä tuntemusta tai kummallista käytöstä ei voi selittää tietoisesti unohtamamme tapauksen implisiittisen vaikutuksen avulla. Voi olla vaarallista tulkita tunteita ja käyttäytymistä osoitukseksi implisiittisen muistin toiminnasta, sillä monet muutkin asiat voivat määrätä ajatteluamme ja tunteitamme. Näistä sudenkuopista huolimatta implisiittisen muistin näkymätön vaikutus on tärkeä osa muistin tarinaa. (Schacter 1996, 209 – 210.)

Lähde; Katoavat jäljet (Schacter, D.L. Muisti. Aivot, mieli ja menneisyys.)

"Ihminen rakentaa elämästään talon, jonka jokainen huone on täynnä muistoja. Alzheimerin taudissa ihmiseltä häviävät ensin avaimet näihin muistojen huoneisiin ja lopulta osa näistä huoneista tyhjenee kokonaan. Eletystä elämästä syntyy särkynyt mosaiikki, josta jotkut palat ovat hävinneet"

.. elämäntarkastelu auttaa oman elämän hahmottamisessa, auttaa

hyväksymään ylä- ja alamäet ja voi toimia kuntouttavana keinona.

Muistot luovat siltaa sukupolvien välille.

Muisteleminen on merkitystä luovaa ja parantavaa toimintaa, siis paljon

enemmän kuin pakoa menneisyyteen.  Muistelu luo jatkuvuutta ja

auttaa ihmistä ylläpitämään itsearvostusta.  Muistaminen on myös

uuden luomista; emme jälkeenpäin voi tietää tarkalleen mitä aikoinaan

tapahtui ja mitä eri ihmiset ajattelivat ja kokivat silloin. Kertoja muokkaa

tarinaansa uudelleen joka kerta, kun hän puhuu.  Menneisyydestä

löytyy uusia asioita ja kertoja tekee yhteenvetoja, jotka toimivat ehkä

lähtökohtana seuraavalle tarinalle.  Muisteleminen ei ole vain vanhojen

mielikuvien kertausta, vaan jatkuvaa luomista. Se on oikeastaan oman

minuuden rakentamista, matka menneisyyteen, joka antaa voimia

tulevaisuuden kohtaamiseen.

(Dunderfelt)

8.1.2. Elämänkulku 

Kun puhutaan elämänkaarikäsitteestä, niin tarkoitetaan, että ihmisen kehitys jatkuu koko elämän ajan. Jokainen elämä on yksilöllinen kokonaisuus, vaikka on olemassa tiettyjä ihmisen kehitykseen kuuluvia lainalaisuuksia (syntymä – kuolema). (Mäkisalo 2001, 6) 

On hyvä näin hoitajana todella huomata se asia, että vanhus ei ole ”vain vanhus”, vaan että hän on ihminen, jolla on takanaan paljon elettyä elämää ja tämä eletty elämä vaikuttaa sekä nykyhetkeen että siihen, mitä on edessä. Ne ihmiset, jotka nyt ovat vanhoja, ovat aikoinaan olleet lapsia, nuoria ja aikuisia, ihan samalla tavalla kuin kuka tahansa meistä.  

Jos esimerkiksi dementoituva ihminen menee hoitojaksolle johonkin laitokseen, niin hän tuo mukanaan sinne oman persoonallisuutensa, omat tapansa ja tottumuksensa, kuten myös henkilökohtaiset ihmissuhteensa. Ei ole olemassa yhtä ainoaa tapaa lähestyä tai hoitaa dementoituvaa ihmistä, vaan ymmärtääkseen häntä on haluttava tutustua häneen ja hänen elämäntarinaansa. 

Persoonallisuus voidaan määritellä yksilön tavaksi reagoida elämäntapahtumiin. Persoonallisuus viittaa sisäiseen luonteeseen (temperamenttiin) sekä ulkoiseen käyttäytymiseen, jotka erottavat yksilön muista ihmisistä. Kehityspsykologian alueellakin on kiinnostuttu minästä ei pelkästään rakenteena vaan prosessina, joka reagoi ja muuttuu kehitystehtävien ja haasteiden mukana. (Ruth 1995, 440 – 442)

Vanhuudessa, kuten muissakin elämänvaiheissa yksilöllä on tarve kokea itsensä rakastavaksi ja hyväksi. Jos yksilö ei voi toteuttaa toivomaansa sosiaalista roolia, hän alkaa etsiä muita rooleja, jotka kohentavat hänen itsetuntoaan. Näin aikaisemmin työhön liittyneet roolit voidaan korvata muilla, esimerkiksi harrastus- tai perherooleilla. (Ruth 1995, 443)

Aivan yleisesti ajatellen yksilö tarvitsee roolia ja tehtävää. Se luo tarkoituksen tunnetta elämään ja on keskeinen osa identiteettiä. Rooli voi tulla todella monesta lähteestä; työstä, tehtävästä, vastuusta, asemasta, suhteista, lahjakkuudesta, omaperäisyydestä, syntyperästä jne. Tekeminen, tehtävään sijoittuminen ja rooli ovat ihmisen sisäiselle tasapainolle ja mielenterveydelle usein ensisijaisia. Roolin puuttuminen aktivoi monesti muita vaikeuksia. (Turunen 1990, 62 – 63)

Otetaanpa tähän esimerkiksi dementoituvien ihmisten vertaisryhmätoiminta. Kutsuimme kokoon lievästi sairastuneiden ryhmän, joka toimi tietyn ajan. Ryhmässä oli seitsemän sairastunutta, kaksi miestä ja viisi naista. Yksi naisista oli ollut aikaisemminkin ryhmätoiminnassa mukana. Kun sitten aloitimme tämän uuden ryhmän, oli tällä naishenkilöllä vaikeuksia olla ryhmässä. Häntä paleli tai tuli wc-tarvetta, kylmä vaivasi jopa niin paljon, että piti lähteä kesken ryhmästä pois. Eräässä ryhmätapaamisessa hän kiitti kauniisti kaikkia ryhmäläisiä seurasta ja ilmoitti lopettavansa ryhmässä käynnit. 

Kun sitä asiaa sitten mietimme, niin varmasti oli muitakin tekijöitä häiritsemässä uuteen ryhmään sopeutumista (lääkitystä myös  tarkistettiin muista syistä), mutta osaltaan vaikuttamassa saattoi olla se asia, että kyseessä oli entinen luokanopettaja, joka oli tottunut edellisessä ryhmässä olemaan sellaisessa roolissa, että aloitti usein laulut, ”kun te opettajat osaatte sen niin hyvin” tai häneltä kysyttiin aina sananlaskuja ym. hänelle vahvoja asioita. Tässä uudessa ryhmässä hänellä ei sellaista roolia ollut. Kun tämä asia tuli huomioiduksi ja hänelle löytyi vastaavanlainen rooli uudestakin ryhmästä, niin ryhmätilanteista tuli hänelle jälleen mieluisia. 

Muistelu avaa yhden mahdollisen ymmärrystä lisäävän väylän sekä menneeseen että nykyiseen, koska muistot ovat aina myös osa nykyisyyttä. Mennyt ja nykyisyys vertautuvat väistämättömästi keskenään ja tämä tavallaan pakottaa muistelijan kommentoiman niitä suhteessa toisiinsa ja löytämään tasapainon niiden välisestä erilaisuudesta. Ikääntyessä tällainen muistelu lisääntyy ja voi olla hyvinkin merkityksellistä nimenomaan nykyhetken haltuun ottamiseksi: kun nykyhetkeä arvioidaan suhteessa entiseen, voidaan samalla häivyttää ainakin osa siitä epävarmuudesta, jota nykyisyys kaikkine uusine asioineen aiheuttaa. (Korkiakangas 2002, 183)

Paitsi se, että muistelee ihmisen kanssa jotakin menneisyyden asioita, voi sieltä löytää myös mielekkään tekemisen. 

Alzheimerin tautia sairastava mies asui vaimonsa kanssa haja-asutusalueella, todella kaukana keskustan kaupoista ja palveluista. Vaimo oli erittäin hyvin oivaltanut ”maalaisjärkensä” avulla, että mies tarvitsee tekemistä. Mies oli ikänsä tehnyt metsätöitä ja polttopuita kotiin. Kun syksy taas saapui ja mies kävi monta kertaa päivässä järjestelemässä liiterin polttopuita erilaisiin pinoihin, niin vaimo keksi, että hän tilaa puukuorman ja näin mies pääsi myös pilkkomaan puita. Moottorisahaa vaimo ei enää uskaltanut antaa miehen käsiin, mutta kirveellä työ sujui todella hyvin. Vaati varmasti rohkeutta myös vaimolta, että uskalsi vielä kokeilla sujuuko puiden pilkkominen mieheltä. Ja oli myös mielenkiintoista huomata, että tämä mies, jolla ei yleensä lähimuistia ollut monessakaan asiassa, niin hän muisti loistavasti vielä seuraavalla viikollakin kertoa, että puut oli tuotu Venäjän puolelta!

Elämäntarinan tunteminen auttaa hoitotyöntekijää tiedostamaan mielenkiintoisia keskustelunaiheita. Harrastuksista, työstä, ystävistä keskustelu voi tuntua hyvältä ja tuoda hyviä muistoja mieleen. Silloinkin kun ihminen ei pysty enää keskustelemaan itse, voi tutuista asioista ja henkilöistä kuuleminen tuntua hyvältä. (Mäkisalo 2001, 41)

8.1.3 Miten suhtautua dementoituneeseen:
Lievä dementia: 

· realiteettiterapia ja orientoiminen tähän hetkeen

· muistiharjoituksia

· paljon myönteistä palautetta ja itsetunnon tukemista

· menneiden muistelua

· kannustusta toteuttamaan unelmiaan ja tekemään asioita, joista on haaveillut

Keskivaikea dementia:

· orientoimista kannattaa ensin yrittää

· jos onnistuu, tuetaan todellisuutta

· jos ei onnistu, kohdataan ihminen hänen omassa todellisuudessaan ja pyritään vastaamaan hänen tarpeisiinsa

· paljon hyvän olon kokemuksia (tunnettava elämäntarina)

Vaikea dementia:

· ihmisen kohtaaminen hänen omassa todellisuudessaan

· pyritään selvittämään mitä elämänvaihetta ihminen mielikuvissaan elää ja pyritään vastaamaan hänen tarpeisiinsa

· paljon hyvän olon kokemuksia (tunnettava elämäntarina) (Mäkisalo 2001, 42)

Vaimo hoiti 74-vuotiasta Alzheimerin tautia sairastavaa miestään kotona.  Hän oli väsynyt ja kaipasi vapaata hoitovastuusta,  mutta mies ei suostunut lähtemään vuorohoitoon. Kotisairaanhoidosta tuli viestiä, että mies on aggressiivinen. Miehen kanssa keskustelussa hän kertoikin ensimmäisenä, että ”sinne palvelutalo X:ään pitäisi mennä, mutta en lähde”. ”Miksi eivät ota minua sairaalaan?” Keskustellessamme selvisi, että palvelutalo X:ää oli asiakkaan nuoruudessa kutsuttu ”köyhäintaloksi, sinne viedään kuolemaan”. Sairaala taas tarkoitti hänelle paikallista vuodeosastoa, jossa hän oli aikaisemmin kokenut olonsa turvalliseksi. 

Kotisairaanhoidon kanssa tulimme siihen tulokseen, että miehelle kannattaa jatkossa yrittää vuorohoitoa nimenomaan ”sairaalaan”, koska se tuolla paikkakunnalla oli täysin mahdollista. Hoitajien kannalta miehen ”vaatimus” saada olla sairaalassa tuntui käsittämättömältä, olihan palvelutalo X:ssä paljon rauhallisempaa ja mahdollisuus ainakin jonkinlaiseen päivätoimintaan silloin tällöin. 

Tiedänkin tarinan jatkuvan siten, että mies kuitenkin vietiin palvelutaloon, hän lähti sinne mielellään, koska ajatteli pääsevänsä ”sairaalaan”. Tuolla jaksolla ei ollut mitään ongelmia, mutta kotiin päästyään mies oli erittäin vihainen siitä, että hänet oli kuitenkin viety palvelutaloon. 

Tässä tapauksessa miehen MiniMental pisteet olivat 12 ja kuitenkin hän tiesi olleensa muualla kuin missä oli ensin luvattu. 

8.2 Elämänkriisit
Henkilökohtaiset elämänkriisit vaikuttavat eri ihmisiin eri tavalla. Elämänkriisit ovat satunnaisia tapahtumia, joista osan voi ennustaa (esimerkiksi lapsen syntymä) ja osa kriiseistä taas on ennustamattomia (esimerkiksi läheisen kuolema onnettomuudessa). (Mäkisalo 2001, 6)

Cullbergin kriisiteoriassa kuvataan kriisin vaiheet näin:

1. Shokkivaihe, joka kestää yleensä vai joitakin tunteja tai vuorokausia. Tapahtunut pyritään kieltämään, sitä ei uskota. Ihminen saattaa ulospäin olla hyvin tyyni ja rauhallinen, tai sitten hän käyttäytyy poikkeavasti, esimerkiksi nauraa, huutaa tai itkee. Olotilaa leimaavat voimattomuuden, tuskaisuuden ja paniikin tunteet, ja tilanne koetaan usein ylivoimaiseksi. Mikään asiallinen tieto ei tunnu menevän perille, esimerkiksi potilaan saamat ohjeet, kuinka hänen tulisi hoitaa itseään, jäävät kuulematta. (Roti, Ihanus 1997,66)

Tässä vaiheessa auttajan roolissa ei ole tärkeintä puhuminen, vaan lähellä oleminen ja kärsivän ihmisen aito kohtaaminen. Surevan on annettava surra. Jokaisella ihmisellä on oma aikataulunsa vaikeiden asioiden ja tunteiden käsittelyssä. Aikataulua ei voi määritellä tai tietää ulkoapäin. Hoitotyöntekijän tehtävä on kulkea surevan ihmisen rinnalla ja tehdä tilaa surulle. (Mäkisalo 2001, 7)

2. Reaktiovaihe, joka kestää joitakin viikkoja tai kuukausia. Tällöin ihminen ilmentää erilaisia voimakkaitakin tunteita, kuten surua, vihaa, ahdistuneisuutta, pettymystä tai apatiaa. Suojautumiskeinot voimistuvat. Ihminen saattaa kysellä kaiken tapahtuneen tarkoitusta, erilaiset miksi -kysymykset ovat tällöin tavallisia. Vähitellen tapahtunut on uskottava todeksi. Voi ilmetä syyllisyydentunteita ja toisten syyttelyä tapahtuneen johdosta. Itsekeskeisyys leimaa helposti toimintaa. Myös menneisyyteen takerrutaan, muistellaan, miten hyvin asiat olivat ennen kriisiä.  (Roti, Ihanus 1997,66-67)

Vihan tunnustaminen ja läpikäyminen on tärkeää, koska se mahdollistaa eteenpäin pääsemisen. Tukahdutettu ja peitelty viha estää ihmisenä kasvun ja voi katkeroittaa ihmistä. Auttajan on hyvä muistaa, että sivullisen mielestä aiheeton vihanilmaus voi olla osoitus keskeneräisestä kriisistä. Parhaiten tässä kriisin vaiheessa olevaa ihmistä autetaan ja tuetaan pysymällä hänen lähellään kielteisistä tunteenpurkauksista huolimatta. (Mäkisalo 2001, 7)

72-vuotias Alzheimerin tautia sairastava mies, jonka sairaus on todettu pari vuotta sitten. Hänen oireensa alkoivat jo muutamaa vuotta aikaisemmin, persoonallisuuden piirteiden muutoksilla ja mustasukkaisuudella vaimon menemisistä. Lopulta mies suostui lähtemään lääkäriin, sai diagnoosin ja asianmukaisen lääkityksen sairauteensa. Vaikuttaa siltä, että kotitilanne on melko hyvä muuten, mutta vaimo kertoo miehen itkevän usein. ”Ei Viljo ole itkenyt koskaan aikaisemmin, en tiedä miten lohduttaa.” 

Kun menin erään kerran tähän perheeseen ja kysyin mieheltä, mitä hänelle kuuluu, hän vastasi, että ”ei kovin hyvää”. Jatkaessamme keskustelua, hän kertoi, että ”kun on tämä sairaus, joka ei parane, vaikka kuinka lääkkeitä söisi, vaan lievittyy”. Hän myös kertoi, että on” vaikeata hyväksyä krooninen sairaus”. 

Toisella kerralla ollessani käymässä tämän samaisen miehen luona, hän kertoi, että on välillä niin huonoja päiviä. Niin huonoja päiviä, että ei huvita tehdä yhtään mitään. Keskustellessamme kysyin häneltä, että kuinka paljon niitä huonoja päiviä on, onko enemmän kuin hyviä päiviä. Hän mietti kauan ja sanoi sitten, että ”kyllä niitä huonoja päiviä on vain silloin tällöin, mutta kun ne painuvat niin hyvin mieleen, että välillä tuntuu kuin niitä olisi paljonkin”. 

3. Korjaamisvaiheessa sopeutuminen alkaa. Se kestää yleensä joitakin kuukausia. Itsekeskeisyys vähenee, oivalletaan, että muillakin on vaikeaa. Surua ei enää kielletä tai torjuta. Usein pohditaan omia elämänarvoja ja asetetaan niitä uudenlaiseen tärkeysjärjestykseen. Samoin pohditaan erilaisia ratkaisuvaihtoehtoja ja haetaan malleja sukulaisilta ja tuttavilta. Haetaan tietoa ja tukea. (Roti, Ihanus 1997, 67)

Ihminen haluaa puhua kipeästä asiasta, menetyksestään ja omista tunteistaan. Hän haluaa myös mahdollisimman paljon tietoa ja informaatiota. Tässä kriisin vaiheessa ihminen tarvitsee aktiivista kuulijaa ja keskustelukumppania. Hän on halukas vaihtamaan kokemuksia ja kuulemaan erilaisia näkökulmia ja vaihtoehtoja. Tämä vaihe on otollista aikaa esimerkiksi potilaan tai omaisen ohjaukseen ja neuvontaan. (Mäkisalo 2001, 8)

Pysähtyy väkisinkin miettimään sitä tosiasiaa, että milloin potilaalle ja hänen omaiselleen annetaan tietoa sairaudesta. Ei voi olla niin, että he diagnoosin saatuaan saavat esitteet kotiin mukaansa ja tietoa sen verran, kun sitä vastaanottoajan puitteissa ennätetään siinä hetkessä antamaan. Tuskin tässä tilanteessa annettu tieto jää monellekaan mieleen. Diagnoosin ehkä muistaa, mutta tiedostaako paljon muuta? 

Tämäkin asia puoltaa sitä, että täytyisi olla joku rinnalla kulkija, joka olisi riittävän lähellä potilasta ja hänen omaistaan, jolta saisi tietoa ja neuvoja / ohjausta silloin kun se perheen tilanteeseen sopii. 

4. Uudelleen suuntautumisen vaihetta leimaa muuttuminen ja itseluottamuksen palautuminen. Ihminen hyväksyy tapahtuneen ja kokee sen osaksi elämäänsä. Tapahtumat saattavat tulla myöhemmin mieleen ja tuntua kipeältä, mutta kipeitä tunteita voidaan avoimesti käsitellä. (Roti, Ihanus 1997, 67)

8.3. Elämänstrategia

Kriisien kohtaamisen kautta ihmiselle muodostuu myös tietynlainen elämänstrategia. Reijo Peuhunen ja Kari Lahtela (1982) tunnistavat viisi erilaista elämänstrategiaa:

1. Luopuva elämänstrategia tarkoittaa sitä, että ihminen kokee ristiriidat ja kriisit elämässään ylivoimaisiksi. Ihminen kokee tai on oppinut ajattelemaan, että hänen tietonsa, kykynsä ja taitonsa riitä mihinkään, eikä hän selviydy elämässään eteen tulevista vaikeuksista.

2. Välttävä eli defensiivinen elämänstrategia syntyy jos tavoitteet jäävät elämässä jatkuvasti toteutumatta. Keskeiseksi asiaksi elämässä tulee oman nykyisen aseman ja turvallisuuden säilyttäminen. Ihminen välttelee muutoksia ja uusia sosiaalisia suhteita, koska niihin sisältyy aina epäonnistumisen riski.

3. Sopeutuvassa elämänstrategiassa on kysymys joko aktiivisesta tai passiivisesta sopeutumisesta. Aktiivinen sopeutuminen on myönteinen asia, jossa ihminen pyrkii tietoisesti sopeutumaan mielekkäällä tavalla ympäristön vaatimuksiin, mutta ei kuitenkaan luovu kaikista itselleen tärkeistä asioista ympäristön vaatimuksesta. Passiivinen sopeutuminen on ajautumista ympäristön vaatimusten vietäväksi, jolloin ihminen kadottaa tai mitätöi itselleen merkitykselliset ja tärkeät asiat ja elää toisten antamilla ehdoilla. 

4. Jäykkä ekspansiivinen elämänstrategia merkitsee jatkuvaa suoriutumistarvetta, itsetunnon pönkitystä, kilpailevaa elämänasennetta ja pyrkimystä koko ajan parempaan menestykseen. Tällaisen elämänstrategian omaava ihminen ei koskaan ole tyytyväinen, koska hänellä on aina tarve saada enemmän ja parempaa. 

5. Luovan ekspansiivisen elämänstrategian omaavalla henkilöllä on kyky moniulotteiseen ajatteluun ja useiden ratkaisumallien etsintään. Hänelle on kehittynyt hyvä itsetunto ja hän on tasapainossa itsensä ja elämänsä suhteen. Hän haluaa oppia uutta ja laajentaa maailmankuvaansa. (Mäkisalo 2001, 9)

Hoitajana on hyvä tiedostaa se, että ihmisillä on erilaisia elämänstrategioita. On varmasti mahdotonta tunnistaa ensitapaamisella kohtaamastaan ihmisestä, miten hän on elämänsä varrella erilaisiin kriisitilanteisiin suhtautunut. Tässä todennäköisesti auttaa se, että tutustuu ihmiseen, kyselee häneltä aidosti hänen elämänsä tapahtumista ja myös se, että kuuntelee mitä läheiset kertovat. 

Yksilöllisten tapahtumien ja elämänkriisien lisäksi yhteiskunnan historiallinen kehitys vaikuttaa jokaisen meidän elämäämme. Ilman historian tuntemista ei voi ymmärtää aikaisempien sukupolvien kokemusmaailmaa ja käsityksiä tästä päivästä. (Mäkisalo 2001, 10) 

Keskustelussa erään kerran dementoituvan ihmisen kanssa sota-ajoista, hän kertoi, että koska heidän perheensä asui maalla, niin ei heillä ollut ruoasta puutetta sota-aikana. Olin itse automaattisesti olettanut niin, että kaikilla oli vähän ruokaa, mutta eihän se todella varmasti näin ollut kaikkien kohdalla. Kaupungeissa asuvat ihmiset saattoivatkin olla paljon huonommassa asemassa ruoan suhteen, koska maalla kasvoi aina jotakin pihamaalla tai metsissä. 

8.4. Elämäntapa

Elämäntavalla tarkoitetaan J.P. Roosin (1987) mukaan säännönmukaisia, merkitseviä toimintoja tai valintoja, jotka täyttävät ihmisten jokapäiväisen elämän; työn, asumisen, perhe-elämän jne. Elämäntapa on kokonaisuus, tietty järjestelmä, vastakohtana järjestäytymättömälle, ristiriitaiselle elämälle. Elämäntavan voidaan sanoa olevan myös yksilön tai perheen elämänvaiheiden, elämäntoiminnan, arkielämän ja näiden välisen vuorovaikutuksen kokonaisuus. (Mäkisalo 2001, 11)

Elämäntarinassa jokaisella vaiheella ja asialla on oma paikkansa ja jokaista vaihetta tarvitaan, jotta elämästä tulisi täydellinen. (Mäkisalo 2001, 19)

Elämäntarina-ajattelusta saa hyvän lähtökohdan myös niihin tilanteisiin, kun kotihoito ei jostakin syystä enää onnistu. Esimerkiksi tilanne, että omainen ei enää jaksa hoitaa dementoituvaa läheistään kotona. Sairastunut olisi monen mielestä kuitenkin vielä pitkäänkin kotikuntoinen. Tuo tilanne tulee tietysti käydä huolellisesti läpi, mikäli siihen on mahdollisuus. Mutta tässä vaiheessa ei enää voi valita sairastuneelle uudelleen sellaista läheistä, joka jaksaisi pidempään, vaan sairastuneen ja hänen omaisensa elämäntarinaan tulee todennäköisesti kohta, jossa siirrytään laitoshoitoon. Siihen voi tietenkin hoitajana vaikuttaa, että auttaa heitä etsimään paikka, jossa sairastuneella on mahdollisimman hyvä olla. Mutta täytyy hyväksyä oma rajallisuutensa, ei voi muuttaa heidän elämäntarinaansa oman mielipiteensä mukaiseksi. 

Luopuminen

Kuoleman lähestyessä dementoitunut ihminen tarvitsee hyvää ja yksilöllistä perushoitoa, missä kunnioitetaan ihmisyyttä ja elämänlaatua. Kuolevan dementoituneen saattohoito voidaan järjestää kotona erilaisten tukipalveluiden turvin tai laitoshoidossa. Kuolevan dementoituneen hoito kotona on omaisille usein erittäin raskasta ja vaatii ympärivuorokautista sitoutumista sekä tarpeellisia tukipalveluita. Kuoleman jälkeen omaiselle olisi annettava mahdollisuus keskustella ammatti-ihmisen kanssa ja käydä läpi kaikki omaista painamaan jääneet kuolemaan liittyvät tapahtumat. (Dementiamaailma 1999, 39)

Ihmisen elämäntarinaan kuuluu myös väistämättä kuolema, ennemmin tai myöhemmin. On varmasti tärkeää, että dementoitunut ihminen tuntee olonsa turvalliseksi ollessaan vuodepotilas ja lähellä kuolemaa. Se, että dementoituva palaa sairautensa edetessä yhä lähemmäksi lapsuuttaan, tekee hänet riippuvaiseksi perustarpeidensa tyydyttymisestä. Kuoleman lähestyessä olemme kaikki samalla viivalla, riippumatta siitä, onko kyseessä dementoitunut vai syöpäpotilas. Kuolevaa potilasta tulisi aina hoitaa niin, kuten haluaisi itseänsäkin tuossa tilanteessa hoidettavan. 

8.5 Ehyt ja turvallinen hyvän oloinen tässä ja nyt kokemus ydintilana 

8.5.1 Vuorovaikutus 

Vuorovaikutuksessa kommunikoidaan ajatusten, tunteiden ja käyttäytymisen kielellä.  Siinä eri osapuolet heijastavat itsestään koko psyykkistä olemustaan.  Siinä on mukana vuorovaikutussuhteessa olevien arvot, kokemukset, uskomukset ja niihin liittyvät tunteet, joita ihmiset lähettävät toisilleen.  Vuorovaikutussuhteessa olevat ovat mukana tilanteessa toistensa mielen sisältöön vaikuttaen.  Kieli, ajattelu, ihmisyyden keskeiset piirteet voivat kuvastua vuorovaikutustilanteessa ennalta arvaamattomin muodoin ja yhdistelmin, käsittämättömän monikerroksisena, tenhovoimaisena ja kommunikaatiomahdollisuuksiemme taiturimaisuutta osoittaen. (Ymmärrä, tule ymmärretyksi; Suomen dementiahoitoyhdistys)

Empaattiseen läsnäoloon liittyy myös tietoa.  Toisen todellisuus, kokemukset ja käyttäytyminen ovat usein vaikeasti ymmärrettäviä ja haastavaa toimintaa. Empatiaan kuuluu tietoisuus omista reaktioista, toisen ihmisen arvostus ja tarpeiden ymmärrys.  Oma jaksaminen on edellytys toimivalle yhteistyölle toisten kanssa ja ammatilliselle kehittymiselle vaativissa vuorovaikutussuhteissa.

Nykyinen neurofysiologinen/-biologinen ihmiskäsitys perustuu empiiriseen ajatteluun, jossa vertailu ja erottelu ovat auttaneet tunnistamaan erilaisia dementoivia prosesseja, sairauksia ja uusi tieto on antanut mahdollisuuksia kehittyviin hoitokäytäntöihin. Laajasti ajatellen neurobiologia antaa mahdollisuuden yhdistää monia eri tieteen aloja ja esim. voidaan tarkastella ilmiöitä solutasolla ja toisaalta psykiatrian tuottaman tiedon kokonaisuutena. Kuitenkin instrumenttien käyttö säätelee, jäsentää ja järjestelee sitä, mitä puolia ihmisestä saadaan näkyväksi, mutta jättää yhteyden rajatuksi. Ihmisestä tulee enemmän hoitamisen kohde, joka kohdataan oikeassa olevan tietämisen valossa, tietäen, mikä potilaalle on parasta.  Olemme alttiita tiedostamattamme turvautumaan tekniikkaan ja teorioihin vaikeutuneissa hoitosuhteissa. Oirekuvien takana on aina paljon enemmän. Dementoituminen kehitysilmiönä ja ihmisen muuntuvuus antavat toisenlaisen näkökulman ja yrityksen tavoittaa itseään ilmaiseva ihminen ja kuulla häntä.  Tämä voi avata polkuja dementoituvan ihmisen käyttäytymisen muutosten kohtaamiseen ja kuntoutumisen tukemiseen.

Empaattisuus tarkoittaa kykyä asettua tarkastelemaan toisen kokemusta siten, että säilyttää siihen välimatkan. Empatialla tarkoitetaan kykyä asettua toisen ihmisen tilanteeseen, tunnistaa hänen tunneilmaisunsa ja tunteiden merkitykset ja kykyä olla kokemuksellisesti läsnä toisen ihmisen todellisuudessa.  Se ei kuitenkaan tarkoita samaistumista, joten se edellyttää oman identiteetin säilymistä empatiaprosessin eri vaiheissa.  Myös kyky irrottautua toisen kokemusmaailmasta on tärkeä prosessi jaksamisen kannalta. Työntekijä voi tunnistaa potilaan tunnetilan ja sen itsessä herättämän vastatunteen, mikä vaikuttaa vuorovaikutukseen, mutta samalla työntekijä säilyttää havainnoivan asenteen. Tavallaan hän on kahdessa paikassa yhtä aikaa. Levollinen havainnointi, peloton levollisuus on paras tapa kohdata asiakkaan tunnetiloja tai epämielekkäitä suojaavia toimintatapoja. 

Hänen toiminnassaan on tapana hakeutua kipujen vuoksi lääkäriin ja tutkimuksiin.  Hän myös takertuu hyväksymiinsä auttajiin ja toisaalta auttajat herkästi kokevat hänet vaativana ja valikoivana, kun hänelle ei ole sama kuka käy.  Puheessa on jatkuvasti tuo vaativuus saada ihminen lähelle ja yksinäisyyden kokemus, joka työntää lähelle tulijaa pois. Hän saattaa puhua hyvinkin arvostelevasti.

Hänen avuttomuutensa näkyy vaativuutena ja auttaja joutuu myös kohtaamaan avuttomuuden tunteen eikä vastaus ole aina huolen pitämistä ja auttamista, vaan ahdistumista, laimin lyöntiä, kontrolloimista, alistamista jne. 

Kun hän tukee toista ja kiittää, hän myös kontrolloi toisia, esim. sanoo kuinka auttajan tulee tehdä ja olla.  Hän on määräilevä. 

Kuvat ovat olleet keino avata polut muistoihin, siinä määrin, kun hän itse voi muistaa. Muistojen kautta eletään myös tätä päivää, kokemuksia.  Kuvat ovat syntyneet aiheen itse tuottaen ja kertoen, mitä itse on halunnut. 

Tavoite on, että auttaja voi olla lähellä aikuisena, joka ei vaadi ja kestää minätilojen vaihtelut. 

Hän voi oppia toimintatapoja, jotka ovat vähemmän kärsimystä tuottavia. Hän voi oppia sallimaan ihmisiä lähelleen.  Dementoituvanakin hän voi käydä läpi elämän varren vaikeita kokemuksia, eheytyä.  

Tunnepuolet voivat tulla lähemmäksi, integroitua, mikä avaa muutoksen mahdollisuuden.  

Kuvien kielellä voi nähdä muutosta, kun suru voi alkaa tulla esiin. 

Kognitiivis-analyyttisen terapian menetelmät, terapeuttinen ote työssä, toimii varsin hyvin dementoituvan ihmisen kohtaamisessa varsinkin, jos käytetään jotakin esim. taideterapeuttista menettelytapaa apuna avata portteja.  
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 Hyvä ja paha. Puku on riisuttu. Lehmä katsoo.
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 Tää mies ei ole kiva, yritää kyllä (puree hampaita, jäykkää hymyä), se itkee, mut tää ei välitä, ei edes katso. Se yrittää olla kiva, sydämiä tässä rinnassa, mut ei se ole. 

Näitten pitäisi olla toisin päin, tää voisi katsoa tuota, se vaan itkee.

Kun menet dementoituvan ihmisen lähelle, kohtaa ihminen älä sairautta.

Luo kohtaamiselle selkeä alku ja loppu.  

Dementoituva nainen ihmettelee, että hänen luonaan käy monta kertaa päivässä joku katsomassa jääkaappia. Hänellä ei ole mielikuvaa, että joku kävisi häntä auttamassa. 

Keskivaikeasti dementoitunut yksin asuva nainen yrittää toistuvasti estää auttajan tuloa.  Käyttäydyn kuin menisin vieraisille, esim. suljin puhelimen ja viestitin tuttuutta. ”Hei, kiva, kun olit kotona, voinko tulla käväisemään. Mulla ei kyllä ole paljon aikaa, mutta vähäksi aikaa.” Jätän työkassin eteiseen, kättelen ja sanon nimeni. Jatkossa käydessä kuvaan, että onkin jonkin aikaa, kun viimeksi nähtiin. 

Sairastumisten vuoksi henkilöt, jotka normaalisti huolehtivat, että dementoituva rouva ottaa lääkkeet, ovat estyneet. Lääkkeiden antamiseen jäi aikaa vain lyhyt väli muiden töiden lomassa. Keskityn ovella ilahtuneeseen jälleennäkemiseen, vaikka hän ei muista minua, niin minä muistan hänet. ”Onneksi pääsin tulemaan, pitkästä aikaa ehdin piipahtamaan.” Olenko vielä tutun oloinen?” Riisun ulkovaatteet, mutta en istu, vaan katselin kaunista ja siistiä kotia. Löydämme lääkkeet, ”tässä onkin sinun lääkkeet, minä voin hakea lasin vettä niiden kanssa.” Pahoittelen, etten voi nyt jäädä pitempään vieraisille, mutta oli kuitenkin mukava tavata.

Jokainen uusi kohtaaminen on yhteinen alku. Toisen suhtautumista ei voi tietää ennalta. 

Auttajana voit kuulla vain ne asiat, jotka pystyt ottamaan vastaan.  Kun kohtaat dementoituvan ja hänen perheensä, älä yritä ohjata näytelmää vaan mene siihen mukaan.  Mitä vähemmän kannat ennakko-odotuksia, sitä enemmän tulee esille.  

Tarkastele omia arvojasi ja tapojasi toimia erilaissa tilanteissa.  Mieti kuinka paljon oma käyttäytymisesi vaikuttaa toisiin, kuten sanonnassa: Niin metsä vastaa kuin sinne huudetaan. Älä pelästy omia tunteitasi.  Opettele tunnistamaan erilaisia tunteita. Mieti tunnettasi. Johtuuko se omasta suhtautumisestasi asiaan tai tilanteeseen.  Tunnetko toisen tunteita itsessäsi?

Vuorovaikutus on vain hetken asia. Aikaa ei kulu toimivaan vuorovaikutukseen yhtään enemmän kuin epäonnistuneeseen. Päätä teetkö vuorovaikutteista työtä vai suoritatko erilaisia tehtäviä. Suurin osa valinnoista tapahtuu omien korvien välissä.  

Vuorovaikutteisessa toiminnassa kukaan ei ole yksin. 

8.6. Lähestymistapoja

8.6.1Validoiva lähestymistapa 
Sana tulee englannin kielen sanasta valid, joka tarkoittaa arvonsa mukainen, voimassa oleva. Sopivaa suomenkielistä sanaa ei ole löytynyt, joten validaatio on vakiintunut käytössä. (validate=vahvistaa, laillistaa)

Validaatio tarkoittaa vanhojen muistihäiriöisten ihmisten käyttäytymisen ja tunteiden tunnustamista ja hyväksymistä. Se on vuorovaikutusta tunteiden tasolla. Se on eräänlainen prosessi, joka vähitellen, harjoittelemalla aukeaa. Vuorovaikutustilanteissa meidän tulisi muistaa aina ”tyhjentää” itsemme ennen kuin kohtaamme vanhuksen, olla vain häntä varten.

Validaatiomenetelmän kehitti vuosina 1963-1980 amerikkalainen gerontologi ja sosiaalityöntekijä Naomi Fail. Hän työskenteli muistihäiriöisten vanhusten parissa ja toteutti työssään pääasiassa realiteettiterapiaa, jolloin hän vähitellen huomasi, että sillä ei saavuteta tuloksia. Hän oivalsi, että työntekijän täytyy seurata vanhuksen ajatusten kulkua, sen sijaan, että vanhuksen on mukauduttava hänen todellisuuteensa. Realiteettiterapia perustuu uskomukseen, että vanhukset hyötyvät nykytodellisuuden tajuamisesta. Se hyödyntää kuitenkin vain lievästi muistihäiriöisiä, jotka haluavat pysyä tässä päivässä.

Validaatiomenetelmä hyväksyy vanhukset juuri sellaisina kuin he ovat. Menetelmällä, joka sisältää erilaisia tekniikoita, autetaan muistihäiriöisiä vanhuksia saavuttamaan omat päämääränsä, ei meidän työntekijöiden tai läheisten päämääriä. Näitä tekniikoita käytetään sekä yksilö että ryhmämenetelminä. Ryhmävalidaatiossa tavoitteena on rakentaa sosiaalisia kontakteja, antaa ryhmässä rooleja eli tehtäviä ja näin kohottaa omanarvon tunnetta. Ryhmässä keskustellaan jostakin aiheesta, vaikeistakin. Ryhmä antaa energiaa ajatusten ilmaisemiseen.

Dementoitumisen myötä ihmisen ulkopuolinen maailma hämärtyy. Tapahtuu fyysistä rappeutumista ja johdonmukaisuutta vaativa toiminta sekä ajattelukyky hidastuvat. Ihminen alkaa ikään kuin katsella sisäänpäin eletyn elämänsä tapahtumia. Minuuttien seuraamisen sijasta ihminen seuraa muistoja. Nykyisyys ja menneisyys sekoittuvat. Hoitajan tulee unohtaa nimet, luvut jne, niillä ei ole merkitystä validaatiossa. Älä kysele faktatietoa, vaan miltä tuntuu, millaista… Aina, kun tulee asia mistä saa otteen, kysy tunnepuolen kysymys. Rohkaistu kysymään vaikeitakin asioita. Tunnetko itsesi surulliseksi, kun ei ole enää sitä työtä….tuntuiko pahalta, kun vietiin vanhainkotiin… Tunteet säilyvät ja jopa vahvistuvat, vaikka älyllinen suorituskyky heikkenee. Tunteet ovat myös aina totta, ne eivät vanhene. Kohtaaminen tapahtuu, kun vanhuksen viestiin liittyvä tunne tulee kuulluksi. Validaation käyttö on mahdollista missä vain. Ainoa vaatimus on turvallinen ympäristö ja yksityisyyden kunnioittaminen. Täytyy olla kahdenkeskinen vuorovaikutus, joka perustuu luottamukseen.

Validaatiossa kunnioitetaan sairastuneen tunteita, hyväksytään ne, kuunnellaan aidosti ja vastataan samalla tunteella. Hädissään kotiin lähtöä tekevälle ihmiselle ei todistella tosiasioita nykyisestä elämäntilanteesta, vaan kuunnellaan, mitä hän viestittää. Hän voi olla peloissaan, koska ei ymmärrä sairauttaan eikä sitä miksi hän on vanhainkodilla ja mitä hänelle on tapahtunut. Tässä tilanteessa hoitaja voi ilmaista tämän tunteen sanoin ja keskustella kodista ja koti-ikävästä. Silloin tulee se kokemus, että hänestä välitetään ja häntä ymmärretään ja kuunnellaan. Näin on mahdollista päästä tilanteeseen, että hän hyväksyy hoitopaikassa olemisen.

Dementoituvalla vanhuksella, kuten kaikilla korkeaan ikään ehtineillä vanhuksilla on tarve tehdä elämästään inventaario, tilinpäätös. Hänen tapansa suoriutua tästä on käsitellä menneisyyden tapahtumia elämällä ne uudelleen mielikuvien kautta.

Mielikuvat perustuvat muistoille ja toiveajattelulle. Varhain koetut tunneperäiset muistot korvaavat järkiperäisen ajattelun. Lääketiede puhuu harhoista, validaatio taas mielikuvista.

Kun nämä muistot saavat oikeutuksensa ja niitä vahvistetaan saa vanha ihminen säilyttää arvokkuutensa sekä kokea elämässään vielä olevan merkitystä.

Toisille arvostava käyttäytyminen on luonnollista, empaattinen ihminen osaa kohdata ihmisen hyvin luontevasti, mutta hoitomenetelmänä validaatio vaatii käytännön harjoittelua ja opiskelua. Tärkeitä asioita ovat myös katsekontakti sekä ilmeiden ja eleiden tulkitseminen. Yksinkertaisesti validaatio perustuu toisen kunnioittavaan kohtaamiseen, arvostavaan, toista kuuntelevaan asenteeseen.

Vuorovaikutukseen kuuluu tärkeänä osana kommunikointi, sanoin, ilmein, elein. Elekieli eli meidän käyttäytymisemme on yhtä tärkeää kuin puhuminenkin. Monta kertaa kehon kieli on paljon kuvaavampaa, kertovampaa ja selkeämpää kuin sanat. Dementoituva ei välttämättä ole huonokuuloinen, mutta hän on osittain menettänyt kykynsä ymmärtää puhuttua kieltä ja hänen on vaikea ilmaista itseään. Hän käyttää usein hokemia itsensä ilmaisemiseen.

Dementoituvan ihmisen käyttäytyminen ja puhe ovat hyvin symbolisia. Monet esineet ja ihmiset nykyhetkessä symboloivat jotakin menneestä ajasta. Hoitajan ei pitäisi korjailla eikä yrittää muuttaa sairastuneen puheita. Meidän tulisi vahvistaa heidän olemassaoloaan ja hyväksyä heidät juuri sellaisina kuin he ovat.

Validaation tavoitteet

Omanarvontunteen palauttaminen

Stressin vähentäminen

Saavuttaa tunne oman olemassaolon oikeutuksesta

Menneisyyden selvittämättömien ristiriitojen ratkaisun löytäminen

Rauhoittavien lääkkeiden käytön vähentäminen

Sanallisen ja sanattoman kommunikaation lisääntyminen

”Sikiövaiheeseen” vajoamisen estäminen

Liikuntakyvyn ja fyysisen hyvinvoinnin lisääntyminen

Sairauden eteneminen jaotellaan disorientaation vaiheilla.

Ensimmäinen vaihe Malorientaatio, orientoitunut, mutta ei onnellinen. Vanhus on vielä aikaan ja paikkaan suuntautunut. Muistaa asioita tarkastikin, mutta on onneton ja ahdistunut. Olemuskin on jännittynyt, katse yleensä kohdistunut ja liikkeet määrätietoiset. Kaikella tavalla hän pyrkii hallitsemaan tilannettaan ja yleensä korostaa hyvää muistiaan. 

Tässä vaiheessa olevalle on vaikea puhua suoraan tunteista, koska hän kieltää varsinkin kaikki negatiiviset tunteet. Pahan olon hän ilmaisee yleensä jollakin tarinalla tai moittimalla ja syyttelemällä. Ryhmään ei pidä sijoittaa, koska hän saattaa olla ilkeä niille, joilla sairaus on jo edennyt pidemmälle. Muistamattomuus on pelottavan lähellä häntä.  Malorientaatiovaiheessa oleva muistaa hänelle annetut lupaukset, joten ne on pidettävä.

Muistelu on yksi validaatiotekniikoista, mutta validaatio ei saa rajoittua pelkästään muisteluun. Muistihäiriöinen vanhus ahdistuu, jos hänet kohdataan pelkästään muistellen. Erityisesti faktoihin perustuva muistelu on ahdistavaa. Käytä tunnealueen muistelua. Muistelu saattaa palauttaa tuttuja selviytymiskeinoja.

Tee vanhuksen kertomuksesta yhteenvetoja ja muotoile kertomusta uudelleen. Kysy äärimmäisyyskysymyksiä, onko se pahinta onko se parasta….Älä koskaan kysy miksi, vaan kuka, mitä, missä, milloin. Käytä ensisijaista aistia ja keskitä oma energiasi.

Alkuvaiheessa voidaan auttaa vanhusta luomaan mielikuva vastakohdasta, esim: millaista oli silloin, kun mies eli.

Ajan ja paikan tajun hämärtymisen vaihe. Älyllinen, looginen ajattelukyky häviää. Vanhuksen ajantaju hämärtyy, puhe hidastuu, olemus lysähtää kasaan ja katse harhailee. Vanhus palaa menneisyyteen ja kaipaa äitiään, joka tulee hänen mielikuvissaan eläväksi. Hoitaja voi sanoa, kaipaat äitiäsi, tuntuisi varmaan hyvältä, jos äiti olisi lähellä. Suora tunteisiin liittyvä sanoitus helpottaa vanhuksen oloa. Validoivan hoidon tavoite on hidastaa tai estää muistihäiriöisen siirtyminen seuraavaan vaiheeseen. Loppuvaiheessa vanhus ei tunnista omaisiaan.

Näkökenttä on usein kaventunut, joten vanhusta on lähestyttävä suoraan edestä. Kosketa arvostavasti, niin voit päästä näkymättömän suoja-alueen sisäpuolelle. Käytä aitoa suoraa ja pitkitettyä katsekontaktia samalta tasolta. Kun puhut niin käytä selkeää, matalaa, lämmintä ääntä ja kosketa ja katso silmiin samanaikaisesti. virittäydy samalle aaltopituudelle tunnetiloja tarkkailemalla ja pyri ilmaisemaan vanhuksen tunnetila tunteella.

Toistuvien liikkeiden vaihe. Toistuvat liikkeet korvaavat puheen. Yleensä levoton, ei pysy paikallaan. Satunnaisesti puhuu, kun menee luokse.

Koskettaminen on hyvin tärkeää ja merkityksellistä. Sanoita vanhuksen tunnetila. Vanhus ilmaisee rakkauden tarpeensa usein taittelemalla, maiskuttelemalla, keinuttelemalla ja huulia maiskuttelemalla. Tarve ilmaista tunteita ilmenee usein huutamisena, kiroiluna, takomisena tai itkuna. Musiikista on paljon hyötyä. Laula tuttuja kulloisiakin tunteita vastaavia lauluja. Peilaaminen l. peesaaminen: myötäile liikkeitä, hengitysrytmiä, äänensävyä jne.

Sikiövaihe, täydellinen vetäytyminen sisäänpäin. Viimeinen vaihe, jota validaation avulla pyritään ehkäisemän. Nimi kuvaa asentoa, johon vanhus vähitellen käpertyy. Joskus hän saattaa yllättäen sanoa sanan tai antaa katsekontaktin. Vanhus on lähes täysin kääntynyt sisäänpäin ja häntä on vaikea tavoittaa. Liikkuu ikään kuin pysyäkseen hengissä.

Tavoitteena saada katsekontakti, ilmettä kasvoihin, tunnetason reaktio: laulua, hymyä, itkua. fyysinen reaktio: käsien liikettä, jalkojen liikettä jne. Käytä kosketusta, koeta katsekontaktia. Äänensävyn tulee olla aito ja arvostava. Yritä löytää vanhuksen käyttäytymisen ja tarpeen välinen yhteys. Käytä musiikkia hyväksesi.

Validaation periaatteet

Käyttäytymiseen ja kehittymiseen  liittyviä periaatteita + psykologiset periaatteet.

Kun tunteita kuunnellaan arvostavasti, validoidaan, ne helpottuvat. Kun tunteet kielletään, ne vahvistuvat ja voivat myrkyttää sisintä. Varhaiset, vakiintuneet muistot pysyvät ja kun lähimuisti pettää, varhaiset muistot palaavat. Voimme kaikki nähdä ja kuulla sielun silmillä.

Ihmisellä on monta tietoisuuden tasoa. Kun nykyisyys käy tuskalliseksi, jotkut vanhukset selviytyvät kääntymällä sisäänpäin ja aktivoimalla menneisyyden.

Samankaltaiset tunteet vetävät toisiaan puoleensa.

Validaatio liitetään vahvasti Erik Erikssonin elämänkaariteoriaan, jonka mukaan jokaisella elämänvaiheella on oma kehitystehtävänsä, joka on tärkeää käydä läpi ajallaan. jos tunteet työnnetään syrjään, tämä läpikäymätön vaihe jää odottamaan vuoroaan ja siihen liittyy matkan varrella samankaltaisia kokemuksia ja tunteita. 

Hoitajien tulisi nähdä käyttäytymisen ja tarpeen välinen yhteys, koska perustarpeet säilyvät sairastumisesta huolimatta. Kaikilla on tarve tuntea olevansa turvassa ja rakastettu, tarve olla hyödyllinen, työtätekevä ja aktiivinen, tarve ilmaista tunteita ja tulla kuulluksi.

8.6.2 Draaman menetelmiä
Draaman menetelmillä autetaan ihmisiä kokemaan, kuvaamaan ja puhumaan asioista. On helpompi ilmaista itseään jonkin välineen avulla. Menetelmät koetaan usein mukavana ja esimerkiksi ryhmän alussa saadaan ryhmäytyminen alkamaan nopeammin ja ihmiset rentoutumaan. Jos käytetään draaman menetelmiä, pitää olla ainakin perustaidot ryhmänohjaamisesta. Draaman menetelmiä voidaan käyttää, mutta psykodraaman ohjaamisen tarvitaan koulutus. Menetelmienkin käyttö voi tuoda esiin voimakkaita muistoja, tunteita ja reaktioita, jotka ohjaajan tulee kyetä käsitellä.  Vaikka menetelmät tuntuvat keveiltä, niiden syvyys on kuitenkin pohjaton. Menetelmän käyttö ilman kouluttautumista ei ole terapiaa ja ohjaajan on kyettävä pitämään toiminta yleisesti käsiteltävällä tasolla. 

Ryhmässä käytetään postikortteja, joista valitaan kuva, joka jollain tavalla koskettaa. Aapo valitsee kirkon kuvan. Hän purskahtaa itkuun. Hän saa ensimmäisenä kertoa tarinansa. ”Isä otti aina yhden meistä mukaan kirkkoon kerrallaan. Mie laskin kalenterista, että nyt on minun vuoro päästä joulukirkkoon. Mie niin odotin kovasti aamulla lähtöä. Isä otti sisaren ja sanoi, että hän lähtee mukaan. Mie huusin, että on minun vuoro. Ei isä kuunnellut. Ne meni rekeen ja mie yritin, että ota mukaan!  Mie roikuin reessä, mutta isä hakkasi sormille, että tipuin. Isä teki niin väärin. Isä oli kylällä: kyllä meiltä saa, mutta kotona se oli koin kontio.” Aapo itkee. 

”Onpa todella surullinen tapahtuma, koit varmasti kauhean pettymyksen.” 

Anna tunteelle tilaa, älä lohduta pois tai selitä hyväksi. Anna muiden ryhmäläisten reagoida. Älä lähde kuitenkaan syvemmälle tapahtumaan. Kun olet antanut tarinalle tilan, siirry eteenpäin. 

Liite2: Tutustumisharjoitukset

8.6.3 Rentoutuminen
Rentoutuminen on prosessi, joka tuottaa kokonaisvaltaisen mielihyvän tunteen. Jokainen rentoutuu yksilöllisesti, ainutkertaisesti ja jokaisella rentoutumiskerralla eri lailla. Lihasrentoutukset eli jännityksen ja rentouden kokeminen, hieronnat, koskettaminen, liikunta, harrastukset ovat hyviä rentoutumisen keinoja.  Kielellisen rentoutumisen muotoja ovat mielikuvamatkat, keho – mieli rentoutuminen, pikarentoutuminen, hengitysrentoutuminen ja tarinarentoutuminen.

Rentoutumiseen ei tarvita erityistä ympäristöä tai asentoa ja lyhytkin rentoutuminen on hyväksi.  Usein istualtaan rentoutuminen on helpointa. 

Hengityksen avulla voit rentoutua, kun istut tai lepäät mahdollisimman mukavassa asennossa ja kuuntelet omaa hengitystäsi.  Hengitys kulkee vapaasti, löytää rytmin. Hengitä niin, että hengitys lähtee pari sormenmittaa navan alapuolelta, vatsa pullistuu. Hengitys nousee kylkikaareen, rintalastan kohdalle ja ihan keuhkojen yläosaan.  Uloshengitys alkaa ylhäältä ja vatsa painuu alas lopuksi. Jos rentoutat hengityksen seisten, ota ensin tasapainoinen seisomisasento. Keinu eteen ja taakse ja sivuille kunnes jalkapohjat ”liimautuvat” maahan. 

Pikarentoutus sopii hyvin dementoituville.  Ota mahdollisimman mukava asento. Keskity katselemaan mitä näet ympärilläsi, katsele lähelle ja kauas, värejä ja muotoja yms. Voit sulkea silmäsi kevyesti, jos niin haluat. Keskity kuuntelemaan, mitä ääniä kuulet läheltä ja kaukaa, omaa hengitystä tms. Tunnustele, miltä kehossasi tuntuu juuri nyt.  Ajattele joku sinulle miellyttävä paikka, mielipaikkasi, joka voi olla ennestään tuttu tai voi nyt ajatella sen. Katsele siellä ympärillesi.  Kuuntele äänet ja tunnustele olosi.  Hengitä muutaman kerran syvään virkistävää ilmaa ja palaa tilanteeseen, jossa aloit rentoutua.  Kun ohjaat tätä rentoutumista, laske rauhallisesti viiteen aina ennen siirtymistä seuraavaan aistiin. Ennen mielikuviin menemistä, laske kymmeneen.  Lopussa ennen virkistymistä anna vähintään puoli minuuttia aikaa hiljaisuudelle. 

Voit käyttää rentoutumiseen tarinoita, satuja tai musiikkia. Musiikissa liian tunnetut tai sanomalliset kappaleet eivät ole hyviä.  

Dementoituvien ryhmässä harjoiteltiin pikarentoutumista aina ruokailun jälkeen ennen iltapäivän ohjelmaa. ”Nyt meillä on hetki rentoutumiselle, saat olla hetken aikaa ihan rauhassa, sinun ei tarvitse tehdä mitään.  Ota niin hyvä asento kuin siinä on mahdollista ja hengitä.. ” Kaikki jaksavat olla paikallaan ja keskittyä omaan olemiseensa, osa kertoo tuntemuksestaan, kun rentoutuu.  Pian alkoi olla mielessä, että rentoutuminen kuuluu päivän ohjelmaan, sitä opittiin odottamaan ja hetki tuotti mielihyvää. Vähitellen mukaan otettiin pitempiä mielikuvamatkoja ja tarinoita.  Kerran, kun ryhmäpäivä oli lyhyempi ja ehdotettiin lyhyttä rentoutumista, sitä ei haluttu, vaan oli totuttu parinkymmenen minuutin rentoutumishetkeen. 

Vaikeasti dementoitunut rouva, joka ei paljon ota kontaktia, kuunteli tarinarentoutusta.  Ulospäin oli vaikea nähdä nukkuuko hän vai onko hän rentoutunut. Tarinan lopussa hän totesi heti: ”Niin!” Hieno hetki, kun jostain syystä tarina kosketti häntä ja hän pystyi seuraamaan pitkän tarinan kokonaan. 

8.6.4 Taide- ja tarinaterapian menetelmiä


Kuvataideterapialla tarkoitetaan psykoterapian muotoa, jossa kuvan ja tarinan muodostuksen kautta ihminen saa omaan kehitykseensä täydentymistä ja korjaantumisen mahdollisuuden. Taideterapia ei siis pyri ”tavanomaiseen” kuvataiteen tekemiseen. Taideterapiassa kyse on tutkimusmatkasta kokemukseen esim. kuvan avulla. Kielellisesti emme voi tavoittaa yhtä laaja-alaisesti kokemuksellisia asioita tai tapahtumia. Kun sanat eivät löydy tai kun tuntuu mahdottomalta välittää vaikeita kokemuksiaan, saattaa kuva tai jokin muu nonverbaalinen ilmaisu olla mahdollinen. Kaikki lapset osaavat piirtää ja tehdä kuvia. Näin ollen myös kaikki aikuiset osaavat. Taideterapia lähtee siis juuri tästä oivalluksesta: kuvasta tulee se yhteinen kieli, joka mahdollistaa vuoropuhelun, sen dialogin, joka mahdollistaa vaikeiden kokemusten jakamista jonkun muun kanssa. Tällä tavalla hankalat tunteet ja kokemukset löytävät kanavan toiselle ihmiselle ja siten paha ja kivulias menettää ainakin osan pahuudestaan ja kivuliaisuudestaan. 
Taideterapia antaa jokaiselle mahdollisuuden löytää itsensä ja luottaa omiin kykyihinsä. Taideterapiassa jokaisen on löydettävä omat ovensa ja avattava tie tuntemattomaan maailmaan, sillä kukaan ei voi tehdä sitä toisen puolesta. Rohkaiseminen taiteelliseen ilmaisuun lisää luovia kykyjä, luovaa ajattelutapaa, sekä muovaa asenteita. Taideterapia auttaa vapautumaan paineista ja se lisää keskittymiskykyä ja sitä kautta mm. itsetunto vahvistuu. 


Tukea antavassa taideterapiassa tärkeää on, että terapeutilla itsellään on suhde kuvaan. Jokaisella on itsessään se laajuus, miten suhtautuu kuvaan. Kuvantekijällä täytyy siis olla jonkinlainen suhde kuvalliseen ilmaisuun ja sen tulee olla hänelle luonnollinen tapa ilmaista itseään. Kuvissa olevat asiat eivät aina ole sitä miltä ne näyttävät; terapeutille tutut symbolit voivat esiintyä kuvassa vailla mitään merkitystä. Vuorovaikutus suhteessa on tärkeää oppia ymmärtämään asiakkaan tarjoamaa kuvakieltä; ei tulkitsemaan tyhjiin vaan niin, että kuvat saavat rauhassa toimia tekijälle sisäisen ja ulkoisen kohtaamispaikkana. 


Kuvatulkinta on alue, joka vaatii koulutusta ja kokemusta ja sen suhteen tulee olla varovainen, koska tulkinta saattaa jäädä pysyvästi potilaan mieleen ja muuttua hänelle todeksi. Asiakas voi kuvistaan oivaltaen löytää tulkinnan, jolla on hänelle suurempi merkitys kun millään terapeutin tarjoamalla tulkinnalla. Oivaltaminen ei ole vai rationaalista ymmärtämistä, vaan koko persoonallisuutta liikuttava asia. Taideterapiaprosessi parhaimmillaan johtaa ulkoisen ja sisäisen prosessin integraatioon, mikä voi tapahtua lähes huomaamattomalla tavalla. 


Puheen ja kuvan lisäksi ihminen tarvitsee usein ”oven avaajia”; tarinoita, runoja ja musiikkia 
Tarinoiden kieli on tunteiden äidinkieli. Symbolien kieli, sadut, tarinat, unet ovat totta koskettaessaan tunnetasolla, aidon läsnäolon tasolla. Ne puhuttelevat tulkitsematta. Rytmi, lorut, laulut auttavat ihmisen ulos yksityisestä maailmastaan, vapauttavat muistoja, avaavat ovia, keskustelun pohjaksi. Rytmi ja toisto ovat olleet muistin apuna kautta aikojen.  
Myös kuva on symbolista puhetta, silta ihmisten välillä.

 
Dementoituvien viikoittain kokoontuvassa ryhmässä, on luettu vanhoja satuja: Punahilkka, Tittelintuure, Kolme kultaista hiusta ym. Tarinat ovat synnyttäneet myös kuvaa. Tittelintuure sadun ja keskustelujen jälkeen päivän jatkuessa musiikin kuuntelulla hoksasi ryhmässä oleva entinen opettaja, että edessämme on tyhjä pöytä, mitä siihen? Se oli tilaisuus, johon tarttua, koska kuvan tekemisen pitää ryhmässä lähteä vapaasti ja mielekkäästi. Kenenkään ei ole pakko, mutta värit ja paperi ovat mahdollisuus. Ryhmäläisistä eräs 70-vuotisas rouva, jonka puhuminen on loppunut lähes kokonaan varsinkin kotona (vaikka puheen tuottamisessa ei sinänsä ole ongelmia), alkoi heti piirtää. 
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-   Punahilkka parka, susi ahdisteli.. ei päässyt pakoon. Pelkään susia. 
-   Pääsihän punahilkka pois.. muut ryhmäläiset kertovat toisiaan täydentäen punahilkkasadun. Vetäjä ei sano mitään, antaa ryhmäläisten tukea ja keskustella. Hetkessä muista tuli aikuisia, jotka kertovat satua pelokkaalle, hämmentyneelle ihmiselle, etsivät ratkaisuja.  Kaikki kuuntelivat, ottivat vastaan puheen, eivät mitenkään paheksuneet, kieltäneet tai torjuneet. Millaisen sillan tuo satu loi toiseen satuun ja tarinan omaan elämään? Ryhmäläisten herkkyys ja kyky vastata toisen ahdistavaan ja pelottavaan kokemukseen, on uskomatonta ja kuvannee kuinka ei- älyllinen lähestymistapa ja symbolikielen ymmärtäminen avaa aivan erilaisia mahdollisuuksia dementoituville ihmisille.

Tarinoissa, runoissa, musiikissa ja kaikissa näissä menetelmissä on tärkeää, että otetaan huomioon niiden historiallinen aika suhteessa kuulijoihin.  Näitten käytössä pitää miettiä, mitä hakee menetelmän käytöllä.  Jos näitä käytetään kuntoutumisen tukemiseen, ne pitää olla osana kokonaisuutta, teemaa.  Joskus liikutaan syvällisissä asioissa ja muistoissa, jolloin pitää varautua käsittelemään esille tulevat monenlaiset tunnetilat. Esim. Kaunis on luoksesi kaipuu –kappale nostaa tämän ajan ikääntyville usein pinnalle voimakkaita muistoja.  Toisaalta voidaan tavoitella mukavaa, hyvää oloa ja kevyttä tekemistä esim. levyraatia pitämällä.  

Vaikeasti dementoitunut nainen ei puhu niin, että puhetta voi ymmärtää.  Hän osaa kuitenkin laulaa laulut alusta loppuun täysin oikein kauniilla äänellä.  

Mies on pitkäaikaishoidossa ja häneen saa kontaktin ainoastaan laulun avulla. Hän osaa laulaa virret edelleen. 

9. EHEÄ AIKUINEN IDENTITEETTI



9.1 Ilo, toivo, onnistumisen elämykset

Henkiseen kasvuun keskeisesti vaikuttava tekijä on toivo.  Toivo on sidoksissa tunteisiin ja tiedostamiseen. Toivon mieliala kulkee luottamuksen vanavedessä eikä luottamus säily ilman toivoa. Toivo on myönteinen tunne, jossa on mukana luottamusta, jännityksen lieventymistä ja rentoutumista. Toivova ihminen kokee oman ihmisarvonsa tulleen huomioiduksi ja voi vastaanottaa muilta kunkin kykyjen mukaista huolien jakamista.  Toivoon sisältyy tunne sisäisistä voimavaroista ja mahdollisuuksien olemassa olosta, mikä tekee mahdolliseksi osallistua aktiivisesti oman elämän vaihtoehtojen etsimiseen päämäärätietoisesti.  Elämällä on suunta, punainen lanka. Toivon luomiseen liittyy mielikuvitus, kyky kuvitella vielä toteutumaton mutta realistinen mahdollisuus.  

Epätoivoon liittyy tunne mahdottomuudesta, kaikki on liikaa ja turhaa, jolloin ihminen voi passivoitua ja kokea ettei omaa voimavaroja muuhun kuin luovuttamiseen.  Ulkoiset tekijät voivat vaikuttaa siihen, miten voi toteuttaa itseään, vapauteen toteuttaa itseään niillä taipumuksilla, mitä kullakin on. Kun ihminen voi toimia niillä voimavaroilla, joita hänellä on, hänen itsetuntonsa vahvistuu.

Elämänhallinnan kokemus tarkoittaa, että eteen tulevat asiat ovat mielekkäitä, ymmärrettäviä ja haasteellisia, jolloin voi kokea elämän turvallisena. Sosiaalisten roolien säilyminen on tärkeintä ikääntyvien ihmisten mielestä, mikä vaikuttaa hyvinvointiin. 

9.2. Ihmisen kehitystehtävät ja mielen tarpeet

· perusturvallisuus kehittyy tai ei kehity varhaisessa vauvaiässä

· usko autonomiaan on suuri, mutta kyvyt saattavat olla heikenneet, jolloin esille nousee jääräpäisyys, häpeä epäonnistumisesta, piilottelu

· aloitteellisuutta voi tukea toiveita kuulemalla, huomaamattomalla auttamisella. Aloitteellisuutta voi olla tai ei ole ollenkaan tai voi olla liikaakin

· mahdollisuus ahkeruuteen oikeissa töissä tai näennäistöissä

· identiteetti, minuuden tunne lapsesta vanhaksi tuntuu samankaltaiselta vaikka monet asiat muuttuvat

· ihmisillä on omanlainen kyky olla lähellä toista, mikä muodostuu kokemusten ja niistä syntyneiden muistojen kautta.  Koskettaminen ja sen vastaanottaminen on yksilöllinen kokemus

· läheisyyden tarve voi ilmetä vaikkapa takertumisena

· ihmisellä on omanlainen kyky pitää huolta itsestään ja toisista

· huolenpitämisen tarve voi ilmetä vaikkapa hätäilynä tai hätääntymisenä

· dementoituvana voi olla ensi kertaa mahdollisuus saada riittävän hyvä ihmissuhde

· vanhenemisen viisaus merkitsee, että hyväksyn elämäni sellaisena kuin se on, jätän jälkeni sukupolvien ketjuun 

· jos ei käy onnistuneesti vanhenemaan, niin voi kokea, että kaikki oli turhaa, epäonnistuin ja kuoleman lopullisuus kauhistuttaa

· vanhuudessa on mahdollisuus korjaaviin kokemuksiin

Kun ihmiselle tulee dementoiva sairaus, hänen elämässään tulee tarpeelliseksi käydä läpi vanhenemisen kehitystehtävä. Riippumatta siitä, minkä ikäisenä sairastuu. Tarve käydä elämäänsä läpi on sen ihmisen sisällä, joka on tässä elämäntilanteessa. Sekä dementoivan sairauden että vanhuuden kehitystehtävän myötä on yhä vaikeampi ylläpitää ”suojamuureja”. Myös dementoituvalla ihmisellä on oikeus käydä kehitystehtävä läpi. Helposti ajatellaan, että tämä voidaan jotenkin sivuuttaa. Tältä kannalta ajatellen esimerkiksi käyttäytymisen muutokset voivat olla haparoivaa yritystä käydä läpi vanhuuden kehitystehtävää. Suurin osa dementoituvista varmasti pystyy käymään tämän läpi läheistensä kanssa, mutta joillakin ihmisillä voi olla ainoa mahdollisuus saada ammatillista apua. Hoitaja voi olla riittävän hyvä ihmissuhde auttamaan dementoituvaa ihmistä. 

9.3 Ne puolet ihmisessä kehittyvät, joiden annetaan kehittyä

· Mitä olen oppinut elämässä?

· vastausta ei etsitä työstä, tehtävistä tai metaforana

· Kuinka kerron elämästäni, kerronnan sävyt: tyytyväisyys, piilevä katkeruus, elämä haasteena, elämän raskaus..

· Elämäni on ollut kuin_______________

· menestystarina, synnyin kultalusikka suussa, kävi onnellisesti, kun/sain.., ei tullut minusta.. näin kuvaten saadaan esille ihmisen kokemukset ja hänen niille antamansa merkitykset

· itsensä tarpeelliseksi kokeminen ennustaa elinvoimaa eteenpäin 

10. SOSIAALINEN VUOROVAIKUTUS 

Dementoituvan ihmisen kannalta turvallisuustietoisuus ja kyky toimia haasteellisessa tilanteessa

· Sosiaaliset taidot

· Osallistuminen

Perheen sisäiset voimavarat

· Jokainen perhe on oman elämänsä paras asiantuntija

· Perheroolien muutokset

Perheen kuuleminen

· Kokonaisvaltainen viestintä, kyky kokea ja ilmaista tunteita

· Vuorovaikutteisuus 

 10.1 Vuorovaikutteisen työskentelytavan työvälineitä 

Tuki ja ohjaus ovat olleet paljon tilanteiden selittämistä, ymmärrettäväksi tekemistä, miksi tapahtuu jotakin. Kysymykseen annetaan vastausvaihtoehtoja, tuetaan ajatuksia, jotka yleensä ovat samankaltaisissa tilanteissa vieneet parempaan suuntaan.  

Vuorovaikutteisissa menetelmissä kohdataan ihminen kuvaamalla suhteellisen suoraan se, mitä näkyy ja kuuluu.  Ei pidä mennä sinne, missä ihminen ei vielä ole, vaan liikkua alueella, johon itsehavainnointi antaa myöten.  Auttaja voi puhua vain siitä, mistä autettava voi puhua.  Tämä vaatii kuulemista entistäkin tarkemmin.  Väärin ajoitettu ja tunnistamattomalla alueella liikkuva ohjaus, aiheuttaa lisäkuormitusta eikä tue jaksamista.  Ihmettelemme, ettei ohjaus mene perille, tieto ei tavoita.  Tavoitteena on, että ihminen itse alkaa paremmin havainnoida itseään ja tilannetta. 

Menetelmien käyttö sallii jokaisen olla omanlainen yksilö vuorovaikutussuhteessa.  Samanlaiset tapahtumat ovat yksilöllisiä kokemuksia, jolloin jokaisella on omat toimintatavat.  Yhteyteen asettuminen on askel uuteen, paljon haastavampaa kuin asettua asiantuntijuuteen. 

Miten monella tavalla avuttomuuteen voidaan vastata. Luonteva vastaus olisi yleensä apu ja huolenpito. Ihmisten elämässä vastaukset heidän avuttomuuteensa ovat usein toisenlaisia. 

avuton - apu ja huolen pito

avuton - kontrolloi

avuton - lyö laimin

avuton - ahdistuu, suuttuu

avuton - syyttää, vaatii

avuton - nöyryyttää, ivaa

Kun ihminen kokee avuttomuutta, hän voi siis tulla kontrolloivaksi, ahdistuu, tulee vaativaksi, kukin meistä yksilöllisesti omasta asetelmastamme käsin. Ihminen yrittää välttää joutumasta vaikeaksi kokemaansa avuttomuuden kokemiseen. Kun kohtaamme toisen ihmisen, saattaa hänessä herätä näitä samanlaisia asetelmia. 

Esim. kun olen avuton, ahdistun ja kohtaamani ihminen alkaa kontrolloida minua, tilannetta. Alan yhä enemmän yrittää välttää avuttomuuden kokemista, kun tilanteesta tulee sietämätön. 

Avuttomana en saa apua ja huolenpitoa. Toisen ei ole helppo esim. ivaamiseni takaa ymmärtää, että olenkin avuton. 

Toimintatavan käsitteen avulla pyritään kuvaamaan toimintaa, joka ei jousta olosuhteiden mukana ja joka usein tuottaa kärsimyksiä henkilölle itselleen tai hänen lähipiirilleen.  Vaikka emme tiedä yksityiskohtia ihmisen elämänhistoriasta tai perhetaustasta, voimme asettua kuulemaan ja tutkimaan olettamuksia toimintatavoista yhdessä hänen kanssaan.

 10.2 Psykoedukatiivinen kurssi, depressiokoulu

Depressiokoulu soveltuu kuormittavassa elämäntilanteissa eläville ihmisille (esim. omaishoitajat). Tärkeimpänä harjoiteltavana asiana on omaan mielialaan vaikuttaminen. Tavoitteena on että kurssilainen oppii uusia käyttäytymistaitoja ja tapoja ajatella itsestään.  

Tätä nykyä kurssia kutsutaan nimellä Coping With Depression, CWD. Suomen malli on julkaistu nimellä Depressiokoulu (Koffert ja Kuusi, Mielenterveysseura 2002). Eri puolilla maata on käytössä eri nimiä esim. Jossakin on ilo, Elämän iloa etsimässä, Uupumisesta voimaantumiseen, Hyvän elämän eväät, Mieli maasta, Hyvän mielen ryhmä.

Menetelmää kutsutaan kurssiksi, koska se on koulutuksellinen / psykoedukatiivinen, harjoitellaan uusia taitoja. Teoriapohjana on kognitiivinen käyttäytymisterapia ja sosiaalisen oppimisen teoria (Bandura 1977). Keskeisenä ajatuksena kurssilla on malli siitä, kuinka ajatukset, toiminta ja tunteet vaikuttavat toisiinsa. Masennukseen ja uupumukseen liittyy kielteisiä ja vääristyneitä ajatuksia, joihin pyritään vaikuttamaan opettelemalla ajatuksiin ja tiedonkäsittelyyn liittyviä taitoja. 

Kurssin keskeisiä osa-alueita kognitiivisten taitojen lisäksi ovat sosiaaliset taidot, miellyttävien asioiden tekeminen ja rentoutuminen (ahdistuksen lievittäminen).

Kurssilaisten kanssa harjoitellaan myös itsehavainnointia, erilaisia ongelmanratkaisukeinoja, tavoitteiden asettamista ja oman elämän suunnittelua. Kurssi perustuu työkalupakki-idealle, eli harjoitellaan selviytymiskeinoja (coping), joista kurssilaiset voivat valita itselleen sopivimmat. Vertaistuella on merkittävä rooli toiminnassa. 

Tapaamisten teemat Depressiokoulussa:

Mitä on masennus ja uupumus?

Miten tekeminen vaikuttaa mielialaan – mitä ovat miellyttävät toiminnot?

Kuinka ajatukset vaikuttavat mielialaan – voisinko ajatella toisin?

Kuinka ajatusten kanssa työskennellään?

Ongelmien ratkaisu ja tavoitteiden saavuttaminen.

Toiset ihmiset ja sinä

Yhteyksien luominen toisiin ihmisiin
Tulevaisuudensuunnitelma ja masennusta ehkäisevät toimet
Mistä oma työkalupakkisi koostuu?

Tämän kurssin työkaluvalikoimaan kuuluvat:

· toiminnan, ajatusten ja mielialan välisen kytkeytymisen tunnistaminen ja ymmärtäminen

· mielialojen päivittäinen muistiin kirjaaminen ja hyvien hetkien huomaaminen

· riittävän miellyttävän tekemisen varmistaminen

· ongelmien ratkaisu

· myönteisten ja kielteisten ajatusten tunnistaminen 

· kielteisesti vaikuttavien ajatusten muuttaminen eri tekniikoilla

· myönteisten ajatusten mielessä pitäminen

· itsensä palkitseminen

· huolenpito omasta sosiaalisesta verkostosta

· rentoutumisen käyttäminen jännityksen poistajana

· terveyttä edistävät elämäntavat

10.3 Vertais- ja valmennustoiminta

10.3.1 Ryhmätyön keinot


Dementoituvien ihmisten ryhmätoiminta

Yhtenä dementoituvien ihmisten kuntoutumisen tuen keinona on ryhmätoiminta. Ryhmiä pitäisi järjestää sairauden eri vaiheissa oleville, varhaisvaiheen ryhmistä kuntouttavaan päivätoimintaan. Ryhmän jäsenten tulisi olla suunnilleen dementoitumisen samassa vaiheessa, jotta vertaistuki on mahdollista ja jokainen voi kokea ryhmän toiminnan mielekkääksi ja saada siitä iloa. Mitä yhdenmukaisempi ryhmä on, sitä toimivampi siitä tulee ja kanssakäyminen toisten kanssa on helpompaa. 

Ryhmätoiminnan tavoitteena on dementoituvan ihmisen olemassa olevien ja piilevien voimavarojen tukeminen sekä tietojen ja taitojen ylläpitäminen. Ryhmätoiminnan avulla voidaan harjaannuttaa esimerkiksi keskittymiskykyä, aisteja, muistia sekä kielellisiä kykyjä. Ryhmässä järjestettävällä toiminnalla on lisäksi tärkeä tehtävä sosiaalisten kontaktien ja vuorovaikutussuhteiden luomisessa. Yhdessä toimiminen tukee dementoituvien ihmisten yhteenkuuluvuuden ja turvallisuuden tunnetta. Lisäksi oikein järjestetty ryhmätoiminta tarjoaa dementoituville ihmisille onnistumisen elämyksiä vahvistaen samalla hänen itsetuntoaan ja myönteistä minäkuvaa.

Dementoituvien ryhmä ei saa olla liian suuri, sopiva ryhmän koko on 6 – 10 henkilöä, koska dementoituvilla ihmisillä on sairaudestaan johtuvia vaikeuksia keskittymiskyvyssä ja tarkkaavaisuudessa. Pienissä ryhmissä ei niin helposti synny häiriötekijöitä, kun kaikki jäsenet saavat huomiota osakseen. 

Ryhmässä tulisi olla vähintään kaksi ohjaajaa, jotta toinen voi tarvittaessa toimia apuhenkilönä esimerkiksi ryhmän jäsenen rauhoittamisessa tai avustamisessa, usein jopa kädestä pitäen. Kahden ohjaajan ryhmässä vastuu on molemmilla ohjaajilla, he täydentävät toisiaan ja persoonalliset ominaisuudet monipuolistavat ryhmän toimintaa, lisäksi on vetovastuun vuorottelumahdollisuus sekä mahdollisuus ryhmän jakamiseen eri toimintoihin. Ryhmän ohjaajien tulisi olla dementoituvien ihmisten voimavarojen käytön mahdollistajia. Ohjaajalta vaaditaan kykyä mennä samalle aaltopituudelle, jotta pääsee mukaan ryhmäläisen ajatusmaailmaan. Ihminen, jolla on dementoiva sairaus, elää vahvasti tunteissaan, joten vuorovaikutustilanteiden tulisi olla lämpimiä ja hyväksyviä. Tilanteet saattavat muuttua yhtäkkiä, joten ohjaajalta vaaditaan tilanteen hallintakykyä.  Dementoituvien ryhmän ohjaajalta vaaditaan sekavuuden ja muun vaikean käyttäytymisen sietokykyä, voimavarakeskeistä asennetta ja aitoa kiinnostusta dementoituvien ihmisten hoitoon. Suuri merkitys ryhmän onnistumiselle on ohjaajan omalla ”virityksellä”. Aina kannattaa kuunnella omaa intuitiotaan, siten syntyvät parhaat yhdessäolonhetket. 

Dementoituvien ihmisten ryhmätoiminnassa ohjaajan täytyy olla erityisen tietoinen omista vuorovaikutustaidoistaan ja tarvittaessa niitä on syytä kehittää, jotta vuorovaikutus olisi ammatillista.  Vaikka ihmisinä olemmekin tasa-arvoisia, vastuu vuorovaikutuksesta on aina ammatti-ihmisellä, tämän asian hyväksyminen on edellytys vuorovaikutusammattitaidon kehittymiselle. Vuorovaikutuksessa kommunikoidaan ajatusten, tunteiden ja käyttäytymisen kielellä. Alle 10 % kommunikaatioista puhetta, muu on tiedostamatonta oheisviestintää, joiden tulkinta riippuu täysin vastapuolen kokemuksista. Ammatti-ihmisen on oltava perillä siitä vaikeudesta mikä toisen ihmisen viestien ymmärtämiseen liittyy, yhtä hyvin kuin siitä, kuinka todennäköistä on tulla itse ymmärretyksi väärin. Nämä on huomioitava varsinkin kun työskennellään dementoituvien kanssa, joilla sairaus itsessään heikentää kykyä tasavertaiseen vuorovaikutukseen. Vuorovaikutuksessa dementoituvan kanssa on tärkeintä pitää oma kanava auki, sen sulkeminen tuhoaa tulevan vuorovaikutuksen mahdollisuuden. On myös opittava kuuntelemaan keskittyneesti huomioiden toisen ihmisen lähtökohdat ja osattava tarkistaa mitä luulee ymmärtäneensä

Vinkkejä vuorovaikutukseen dementoituvien ihmisten kanssa

· käytä kosketusta, suoraa katsekontaktia ja dementoituvan ihmisen omaa nimeä kiinnittääksesi hänen huomion

· keskustele samalla tasolla, esim. molemmat istuvat

· puhu selkeästi ja aikuisena aikuiselle

· käytä yksinkertaisia lauseita ja sanoja jotka ovat tuttuja dementoituvalle

· sano yksi asia kerrallaan 

· hyödynnä eri aistikanavia, huomioi eri sairauksien erityispiirteet. Jollekin liiallinen elehtiminen vie huomion pois puheesta, kun taas toinen kaipaa yksinkertaisten sanojen lisäksi voimakkaat ilmeet, eleet tai ”viittomat”

· ole tietoinen sanattomasta viestinnästä sekä itsesi mutta erityisesti dementoituvan kohdalla

· poista vuorovaikutusta häiritseviä tekijöitä, muut äänet esim. radiosta ja tv:stä sekä ympäristön tapahtumat minimiin

· muuta vuorovaikutuksen rytmi dementoituvan tahtiin sopivaksi, älä hoputa ja kiirehdi omia tai dementoituvan sanomisia

Dementoituvien ihmisten ryhmiin jäsenet yleensä kutsutaan ja omaiset, läheiset tai esim. kotihoidon henkilökunta huolehtivat, että ryhmäläinen tulee ajallaan kokoontumisiin. Mikäli ryhmän jäsen asuu yksin, hänen lähtö ryhmään on varmistettava joko puhelinsoitolla tai niin, että taksi menee hänet hakemaan sovittuun aikaan. Ilman tällaista varmistusta ryhmään lähteminen ei dementoituvalla ihmisellä välttämättä onnistu. 

Ryhmätilan tulisi olla kunnossa ryhmän alkaessa, jolloin ryhmäläiset pääsevät aina samannäköiseen tilaan. Tämä auttaa ryhmän jäseniä hahmottamaan, mistä ryhmästä on kysymys. Ryhmäprosessin mahdollistamiseksi dementoituvien ryhmässä tarvitaan kokoontumisia vähintään kerran viikossa puolen vuoden ajan. Aloitus- ja lopetusrituaalit auttavat hahmottamaan ryhmän alkamisen ja päättymisen.

Turvallinen ilmapiiri on yksi toiminnan perusteista. Ryhmään tulisi saada luotua tunne siitä, että tämä on ”meidän juttu” jolloin ryhmään tullaan mielellään seuraavallakin kerralla. Ryhmän tunnelma on saatava rauhalliseksi, koskaan ei saa olla kiireen tuntua.

Dementoituvien ryhmä kulkee saman ryhmäprosessin kuin mikä tahansa ryhmä, mutta lähimuistin ollessa heikko ohjaajan tulee aktiivisemmin kannatella ryhmäprosessia ja tuoda sitä yhteiseen tietoisuuteen. Ohjaaja on se joka muistaa kunkin ryhmän jäsenen ”matkan vaiheen” kuntoutumisessa ja varmistaa sen jatkuvuuden auttamalla eteenpäin, ellei dementoituva sitä itse muista. 

Dementoituvien ryhmätoiminnan ensisijaisena tarkoituksena on sairauden eri vaiheissa olla yksi kuntoutumisen tuen keino. Mikäli ryhmätoiminta onnistuu, dementoituva voi paremmin ja omainenkin jaksaa paremmin, jolloin kotihoidon jatkuminen onnistuu.

Dementoituvien ihmisten ryhmätoiminnan ja päivätoiminnan ero

Dementoituvien ihmisten päivätoimintaryhmä eroaa kuntoutumista tukevasta ryhmätoiminnasta. Päivätoiminnan pääasiallinen tarkoitus on antaa hoitavalle omaiselle hengähdysaikaa raskaasta hoitotyöstä ja antaa virikkeitä dementoituvan elämään. Päivätoimintaan yleensä liittyy saunominen / peseytyminen ja muu hygieniasta huolehtiminen sekä ateriointi. Yhdessäolo ja toisten tapaaminen sekä fyysisestä kunnosta huolehtiminen ovat myös tärkeitä asioita päivätoiminnassa.  Kun dementoituva ihminen aloittaa päivätoimintaryhmässä, hänellä ei ole tietoa siitä kuinka kauan hän toiminnassa jatkaa. Yleensä käyntejä jatketaan kunnes sairaus on edennyt niin pitkälle, ettei dementoituva ihminen enää kykene päivätoimintaryhmään tulemaan. 

Dementoituvien ihmisten ryhmätoiminnassa on ensisijainen tarkoitus dementoituvan ihmisen kuntoutumisen tukeminen. Tästä syystä ryhmiä tulisikin olla sairauden eri vaiheissa oleville. Ryhmätoiminta on teemallista ja sen aiheet nousevat esiin ryhmästä joko suoraan keskustelujen avulla tai epäsuorasti muiden viestien kautta. Teemoja voi olla esim. suhde läheisiin, merkittävä asia elämässäni, muistamisen vaikeus, pelot, masennus, mitä haluan elämältäni, lääkekielteisyys, toivo, hyvä mieli jne. Ryhmän tavoitteet tulevat kuntoutumisen polulta ja ryhmän jäsenet sopivat niistä yhdessä ohjaaja avustamana kuhunkin teemaan liittyen. Ryhmää aloittaessa sen jäsenille tehdään selväksi ryhmän kesto, jotta he tietävät jo alusta alkaen että ryhmän kesto on rajallinen, yleensä 8-10 tapaamista on sopiva määrä.

Dementoituvien ihmisten ryhmätoiminnan runko

1. Tutustuminen ja virittäytyminen

Kun ryhmä kokoontuu ensimmäisen kerran, tilanteeseen tullaan monenlaisista lähtökohdista ja erilaisissa tunnetiloissa, mahdollisesti ihmetellään mihin ollaan tultu, mikä on kaiken tämän tarkoitus, olenko lainkaan oikeassa paikassa ja missä on minun paikkani ryhmässä. Kaikenlaisessa ryhmätoiminnassa tutustuminen ja virittäytyminen ovat tärkeitä ryhmäprosessin osia, joita ei voi sivuuttaa. 

Ensimmäinen asia ryhmään virittäytymisessä on ryhmäläisten vastaanottaminen. Ryhmään saapuva dementoituva ihminen saattaa vielä ovellakin empiä ryhmään tuloa.  Tuolloin ryhmän ohjaajan avoin ja ystävällinen, mutta myös rohkea ja tukeva suhtautuminen on tärkeää. Jokainen ryhmään saapuva tervehditään ovella henkilökohtaisesti ja häntä ohjataan riisumaan päällysvaatteensa sekä tarvittaessa saatetaan omalle paikalle. Tärkeää on, että jokainen ryhmän jäsen tuntee olevansa tervetullut ja tulevansa turvalliseen paikkaan, jossa ei tarvitse pelätä epäonnistumista tai nolatuksi tulemista. 

Avoimissa ryhmissä (ryhmässä johon uusia jäseniä voi tulla joka kokoontumiseen), tutustumiseen on jokaisella kerralla varattava kunnolla aikaa. Jos ryhmän ydinjoukko pysyy samana, kerrataan lyhyesti ryhmäläisten nimet ja kuulumiset; mitä on tapahtunut ja mitkä ovat tunnelmat edellisen tapaamisen jälkeen. Vaikka ohjaajalla olisi runsaasti tietoa ja taitoa, ryhmän jäsenten täytyy ”lämmetä” ryhmän toimintaan. Hyvin lämmenneet ryhmäläiset ottavat aktiivisesti osaa ryhmän toimintaan, ovat tärkeitä toisilleen sekä kykenevät luomaan uusia ajatuksia ja uutta toimintaa.

Tutustumisharjoituksia

· erilaiset kuvat

· värit

· lempiruoka, lempieläin, harrastukseni

· millainen mielialani on nyt (adjektiiveja korteissa)

· pallo tai lankakerä kiertämään

Aiheeseen virittäytyminen

· päivän lehden lukeminen

· ajankohtaiseen päivään liittyvää taustatietoa (vappu, joulu, pääsiäinen, aprillipäivä tms.) ks. liite1

· musiikkia johdattamaan tiettyyn aiheeseen

2. Toiminta

Toiminnalliset menetelmät dementoituvien ryhmätoiminnassa ovat vain välineitä teemojen käsittelyyn ja niiden valinnan pitää tukea kuntoutumista.

Muistelu on elämän jäsentämistä, uudelleen ymmärtämistä ja eletyn kokonaisuuden rakentamista. Muistelu voi auttaa ymmärtämään elämää uudella tavalla ja uudesta näkökulmasta. Muistellessa ihminen rakentaa todellisuuttaan kulloisenkin muistelutilanteen mukaan, jolloin eri aikoina kerrottuihin tarinoihin voi liittyä erilaisia ulottuvuuksia. Muistelu luo mahdollisuuden ymmärtää oman elämän merkitystä, myös kielteisten kokemusten merkitystä. Muisteleminen edistää iäkkäiden ihmisten sopeutumista vanhenemiseen ja sillä on myös tiedon välittämisen rooli. Muistelu aktivoi muistia toimimaan. Mitä useammin asioita muistelee, sitä paremmin ne pysyvät mielessä. Muistelua voidaan tarkastella iäkkään ihmisen elämänhallintaa tukevana voimavarana. Eletty elämä on ollut elämisen arvoista ja muistot siitä kantavat parhaimmillaan elämässä eteenpäin.

Vanhat kaskut, sanonnat ja erilaiset murre-jutut, ovat hyviä tunnelman kohottajia. Huumorin avulla voidaan rentoutua ja yleensäkin tulisi löytää asioita, jotka tuottavat dementoituvalle ihmiselle naurua ja hyvää mieltä.

Tietokilpailut ja visailut koskettavat yleensä pienenpää osaa ryhmästä. Kuitenkin ryhmästä aina löytyy joku, joka tietää vastaukset ja saa näin onnistumisen tunteen. Tietokilpailut ovat oivallinen muistinvirkistäjä ja ohjaajalle mainiota ”ajantäytettä”.

Musiikki on yksi käytetyimmistä toiminnan muodoista dementoituvien ihmisten kuntoutumisessa. Musiikin avulla voidaan vaikuttaa sekä yksilön että ryhmän aktivointiin, mutta myös ihmisen persoonallisuuden tukemiseen. Moni rakas laulu voi koskettaa ihmistä aivan viime tietoisuuteen saakka. Tuttu laulu tuo esille kokemuksia, joita voidaan eri tavoin jakaa joko laulaen tai musiikin aikana tai sen jälkeen keskustellen. Musiikin avulla dementoituvaa ihmistä voidaan auttaa jäsentämään oman, usein kaoottisen mielenä ainesta. 

Dementoituvien ihmisten ryhmätoiminnassa askartelutilanteissa ryhmänohjaajalla on tärkeä ja vastuullinen rooli. Hänen on pystyttävä luomaan mielekäs työtilanne, jonka lopputulos on myös tekijälle arvokas. Kaikki ryhmän jäsenet eivät välttämättä kykene kädentöihin, joten ryhmänohjaajan on huolehdittava siitä, että kenenkään ei tarvitse pelätä epäonnistumista. Ohjaajalta vaaditaan luovuutta etsiä uusia ratkaisuja menetettyjen kykyjen ja taitojen tilalle. 

· muistelu (vanhat lehdet, historian tapahtumat, vanhat esineet, tuoksut, musiikki, valokuvat, kirjat, vanhat kaskut ja murrejutut)

· pelit (yhdyssana- ja tavu-pelit, ”sananlasku-lotto”, tietokilpailut, bingo)

· piirtäminen, maalaaminen, muovailu (sadusta, haaveesta, muistosta, tässä ja nyt –tilanteesta)

· musiikki ja laulaminen

· keskustelu

· sadut (Punahilkka, Prinsessa Ruusunen, Hannu ja Kerttu, Ruma ankanpoikanen, Tulitikkutyttö yms. vanhoja satuja)

· vierailijat (asiantuntijat kertomaan esim. turvallisuudesta, liikunnasta, ravinnosta, dementoivista sairauksista jne.)

· retket (taidenäyttelyt, tori, nähtävyydet)

3. Liikunta

Dementoivien sairauksien edetessä heikkenee kyky hallita asentoa ja tasapainoa. Kävely muuttuu epävarmaksi, Dementoituva ihminen horjahtelee, kompastelee ja törmäilee. Liikkumattomuus ja kehon vähäinen käyttö johtaa lihasheikkouteen ja yleiskunnon laskuun, kun taas hyvä liikuntakyky mahdollistaa paremmat edellytykset säilyttää itsenäisyytensä, aloitekykynsä ja omanarvontunteensa. Liikuntakyvyn ylläpitämiseksi tarvitaan säännöllistä liikkumisen tukemista ja monipuolisia liikuntavaihtoehtoja.  Yleisen hyvinvoinnin ja toimintakyvyn lisäksi liikunta helpottaa psyykkistä stressiä, jota dementoituvalle ihmiselle voi aiheuttaa vieraantuminen omasta kehosta. 

Liikunnan tavoitteena on ylläpitää mahdollisuuksia itsenäiseen liikkumiseen sekä löytää sellaisia toimintoja, jotka mahdollistavat onnistumisen, hallinnan tunteen ja tuottavat dementoituvalle ihmiselle iloa ja levollisuutta.

Jos ryhmässä on henkilöitä jotka eivät ole koskaan pitäneet liikunnasta, voi heidän kanssaan tehdä esimerkiksi kävelylenkkejä ulkona ja näin ylläpitää liikuntakykyä.

· tasapaino – ja kävelykoulu 

· jumppa esim. erilaisten mielikuvien avulla (sahaaminen, ikkunoiden pesu, kirnuaminen, kahvimyllyllä jauhaminen, omenoiden poimiminen, soutaminen yms.)

· tarrapainojumppa 

· lihasvoiman kasvattaminen kuntosalilla 

4. Ruokailu

Ruoalla on monia tunnemerkityksiä. Jo ihmisen ensimmäiset mielihyvän ja tyydytyksen tunteet varhaisessa lapsuudessa liittyvät ruokaan. Näillä kokemuksilla on merkitystä myös dementoituvalle ihmiselle. Kuntouttavassa hoidossa dementoituva ihminen osallistuu itse mahdollisimman paljon ruokailuun liittyviin toimiin. Hän saa hyödyntää jäljellä olevia voimavarojaan esimerkiksi juomien kaatamisessa, perunoiden kuorimisessa ja leipien voitelussa. Itsenäistä ruokailua tuetaan niin pitkälle kuin mahdollista. Kun huomataan, että jokin toiminto ei dementoituvalta ihmiseltä enää itsenäisesti onnistu, autetaan häntä siinä toiminnossa hienotunteisesti ja huomaamattomasti. Kannattaa muistaa, että ruoka on elämän nautinto ja monelle ihmiselle päivän kohokohta. 

Ryhmän ruokailutilanteissa ohjaajan rooli on jälleen tärkeä. Hänen on oltava esimerkkinä, näyttämässä mallia sekä osattava hakeutua ryhmän keskelle paikkoihin (jonossa ja ruokapöydässä), joissa voi hienovaraisesti ohjata ja tarvittaessa avustaa ryhmäläisiä. Myös ruokailutilanteissa avustetaan vain tarvittava määrä, jos dementoituva ihminen itse pystyy hakemaan ruokansa, kannustetaan häntä tekemään niin, vaikka se veisi enemmän aikaa kuin puolesta tehtynä. 

Ohjaajan tulee syödä samassa pöydässä ja samaa ruokaa muun ryhmän kanssa, sillä ravinto ja yhteys muihin ihmisiin ovat perustarpeita, jotka saman pöydän ääressä ruokailtaessa tyydytetään. Samassa pöydässä yhtä aikaa ruokailtaessa ohjaaja ja ryhmän muut jäsenet ovat myös konkreettisesti samalla tasolla. Keskustelu ruokailun yhteydessä saattaa olla hyvinkin vilkasta, mutta hiljainen ateriointi on jaettu yhteinen kokemus, johon varsinkin yksin asuvilla on vain harvoin mahdollisuus. 

5. Rentoutuminen

Dementoituva ihminen kärsii usein voimakkaista lihasjännityksistä, jotka aiheuttavat kipua ja särkyä. Dementoituvan hyvään hoitoon kuuluukin rentoutuminen, jotta lihasjännitysten aiheuttama kipu ei kahlitsisi psyykkisiä voimavaroja. Rentoutumisesta kannattaa aluksi keskustella ryhmän kanssa, mitä se on ja mikä on sen tarkoitus. On hyvä myös kysellä mitä ryhmäläisten mielestä on rentoutuminen ja kuinka he ovat tottuneet rentoutumaan. Rentoutumista on ensimmäisillä kerroilla hyvä harjoitella lyhyillä rentoutumishetkillä, myös erilaisia rentoutumisen keinoja kannatta kokeille, jotta löytyy kullekin ryhmälle ”sopivin tapa” rentoutua.

· mielikuvamatkat

· rentouttava musiikki ja esim. hartiahieronta

6. Aivojumppa / Muistijumppa

Dementoivan sairauden myötä ihmisellä ilmenee puutteita kehonkuvassa, toimintakyvyssä ja liikkumisessa. Sairauden edetessä tarvitaan monipuolista kokonaisvaltaista kuntoutusta – siis myös aivojen kuntoutusta. Aivojumpassa käytettään hyväksi tunne- ja kehomuistia, jotka aktivoivat suorittamaan korkeampia aivotoimintojakin vaativia tehtäviä. Käsillä tehtävät harjoitteet parantavat asento- ja liikeaistia, kehittävät avaruudellista hahmottamista sekä keskittymiskykyä. Aivojumppa on turvallista ja harjoitustilanteet on helppo järjestää vaikka ruokapöydän ääressä ja jokainen voi osallistua niihin pelkäämättä loukkaavansa itseään. Ryhmässä tehtävät harjoitukset toimivat myös sosiaalisena kuntoutusmuotona. 

· kädet aisteja avaamassa 

Kaiken tekemisen keskellä on tärkeää muistaa rauhoittua dementoituvan ihmisen vierelle ja keskustella hänen kanssaan myös kahden kesken. Tavoitteellinen vuorovaikutus edellyttää antautumista dementoituvan ihmisen ehdoille. On tärkeää, että jokaista kuunnellaan ja jokainen saa tuntea olevansa arvokas ja tärkeä ihminen. Jokaisesta jäljellä olevasta päivästä tulisi voida nauttia hyvillä mielin. 

Ryhmätoiminnan tavoitteet
Kohdennettu intensiivinen voimavaroja vahvistava kuntoutumisen tuki

Vertaistuen löytyminen

· yhdessä olemme enemmän kuin yksilöinä

· ryhmä on tila, jossa tulemme kuulluksi ja ymmärretyksi

· mahdollisuus eheytymiseen ja jaksamiseen

57-vuotias J tuli ensimmäisen kerran ryhmään. Hän kertoi kuinka vaikeaa on saada sanotuksi, mitä tarkoittaa ja kuinka herra Alzheimer on vienyt muistin ja hän yrittää sitoa itseään ja totella puolisoaan, ettei tee mitään tyhmää. Ruokajonossa, kun E yritti selittää jotakin J:lle löytämättä sanoja, J totesi: ”Mul on just toi sama.” Sitten he katselivat toisiaan ja nyökkäilivät ja tulivat tutuiksi.

Jäljellä olevien taitojen harjoittaminen ja tukeminen

· mahdollisuus hyödyntää taitomuistia, terveyttä

· vetäjänä avaat portit mahdollisuuksien maailmaan, opettele tuntemaan ryhmäläiset ja anna tilaisuus yllättää sinut

· älä tee puolesta, anna tekemiselle tilaa

U on nopea ruokailija. Hän malttaa odottaa, kun toiset ovat ruokailleet. Sitten hän kokoaa kaikkien ruokailuvälineet ja siistii pöydän.  

V on menossa pöytään, eikä tunnista ryhmäläisiä joukosta. Ohjaaja: ”T meni näköjään tuonne istuman, mennäänkö samaan pöytään?”

Ryhmässä tehdään tasapinokoulua. Y ei yleensä itse syö tai juo. Harjoituksen jälkeen pöydällä on tarjolla mehua ja pullaa. Aina tasapainokoulun jälkeen hän menee itse ja ottaa juomista ja pullan.

Lähihoitaja jatko-opinnoissaan: ”Jos olisin vetänyt ryhmää, olisin luullut, että koko ajan pitää olla jotain, mutta täällä on tosi rauhallista eikä vaan tehtävästä toiseen. Ihan pitää itsen opetella, ettei koko ajan tarvitse tehdä jotain. Ovatko nämä ihmiset tosiaan dementoituvia? Ei yhtään sitä huomaa tässä.”

Uusien asioiden oppiminen

· heikentyneeseen muistiin kohdennetuilla harjoituksilla ei ole osoitettu muistin paranemista, mutta on keinoja, joilla voidaan hyödyntää säilyneitä kykyjä ja oppia uusia toimintatapoja, taitoja.

· kuntoutumisen tavoite ei ole heikentyneen muistin palauttamien, vaan vaikeuksien lieventyminen, omatoimisuuden ja itsenäisyyden tunteen lisääminen

· rytmi, toisto, rutiini (muistijumppa)

Hoitokodissa pitkälle dementoitunut nainen tarvitsee ruokailussa apua. Aina ruokailun jälkeen hoitaja auttaa hänet liikkeelle ja laittaa lasin hänen käteensä. Yhdessä viedään lasi keittiöön. Samalla tulee liikuntaa ja wc-asiat hoituvat sen jälkeen paremmin. Kun tätä on toistettu pari kuukautta, nainen ottaa itse lasin käteensä. 

Sosiaalisten taitojen ja roolien säilyminen

· vuorovaikutustaidot

Kuunnellaan musiikkia, ohjaaja hiljentää ääntä, kun alkaa syntyä keskustelua. Opettaja-L:” Oi, miten komealta näytit, kun käännyit tuonne.” Ohjaajalla oli ryhmä hyvin toiminnassa ja tämä välittyi L:lle, mikä herätti omat muistonsa. Ryhmäläisistä osa piirteli musiikkia kuunnellessa. L lähti kulkemaan katsomassa ja kehumassa kuvia, ”ohjaamassa oppilaita”, kuten hän sanoi.

Kun lasketaan, paljonko yhteensä ryhmäläisten ruokailu tulee maksamaan, ohjaaja sanoo henkilöiden määrän ja aterian hinnan ja alkaa pohtia, paljonko se tekee. H laskee aina sujuvasti päässä laskien. Tätä ihmetellään ja ihaillaan yhdessä.

Kotoa lähtemisen taidon oppiminen

Varhaisemmassa sairauden vaiheessa osallistuminen ryhmään auttaa saamaan kannattelevan kokemuksen, kun kanssakäyminen sairaudesta huolimatta toisten kanssa onnistuu.  Jatkossa lähtemisiin yhdistyy onnistumisen kokemukset.  Sairastunut voi tarvita toisen ihmisen, omaisen tai auttajan, joka palauttaa lähtemiskokemuksen mieleen.  Tuttuuden tunne auttaa lähtemään.  Joskus omaiselle voi olla vaikeaa antaa sairastuneelle mahdollisuus osallistua, jos se ei ole ollut aiemmin tapana. ”Meidän äiti on aina viihtynyt ihan kotona.” 

”Ei Mikko nyt lähde, tuolla hän ärhentelee nytkin, jää nyt väliin.” Kysyn puhelimessa Mikolta itseltään: ” Kohta alkaa ryhmä, pääsethän tulemaan?” ”Totta kai tulen.”

Lepohetki hoitavalle omaiselle

Kunnan dementoituville suunnatun päivätoiminnan tarve nousee esiin, kun ajatellaan kuntoutumisen tukemista sairauden myöhäisemmässä vaiheessa.  

”On uskomatonta, mikä merkitys jaksamiselle on kerran viikossakin kokoontuva ryhmä, joka oli viikon kohokohta.  Se kyllä muistettiin. Kun ryhmää ei ole, heti huomaa kuinka isän vointi heikkenee.  Olen ihan väsynyt, kun tuntuu, että pitää yrittää keksiä virikkeitä kotona ja käydä ihan päivittäin.” 

Eräs Omaisryhmämalli 

Omaisryhmä kokoontuu 10x2 tuntia.  Ryhmässä käydään läpi tiettyjä teemoja, jotka ovat osittain yhteneviä sairastuneitten ryhmään. Tässä omaisryhmämallissa ei käytetä asiantuntijaluentoja, vaan ryhmäprosessin mahdollisuuksia.  

Omaisryhmän teemat, työskentelymuodot ja arviointimallia:

	Kerta/päivä/

teema/ ota

huomioon                                        
	Tutustuminen 

Yhteiset sopimukset (vaitiolo, vapaaehtoisuus, toiveet..)

	Työskentelymuodot


	Yhteen tuleminen

Vapaasti oman tilanteen kertominen toisille, kysymyksiä ja kokemusten jakamista

Miten edetään, millaisia asioita toiveena

Lopetus

	Arviointia ja tunnelmia    

               
	Esille tuli: huolehtiminen, sitoutuminen, väsyminen, paetako koko tilanteesta/uusi elämä, oma aika/sen puute, muutokset myös sairastuneen käyttäytyminen, miten toiset selviää, omat taudit/tilanteet ja elämä, hermot eivät kestä, miten uskaltaa jättää toisen hoidettavaksi/tyhjyyden kokemus, palvelut: koetut tarpeet/tarjonta/vaikeudet, ajan käyttö.  Oppiminen miten selvitä helpoiten, ennakoiden vaikeita tilanteita, miten purkautuu vaikea tilanne: itku, kiroilu, kiukun purkaminen toiselle.

Oikeastaan jokainen kertoi/kuvasi sairastunutta läheistään, itseään tässä suhteessa, joissakin vilahti muu perhe, ystävät.  Oma itse on jäänyt taka-alalle, huomio sairastuneessa ja minä itse kadoksissa.  Onko siis tavoite ymmärtää sairastunutta, sopeutua ja saada tarpeellisia palveluja?  Tämä toive ensin nousee ryhmässä.  Onko tavoite löytää uudelleen itsenä, selviytymistarina (tai alku sille), saada vahvistusta voimavaroilleen ja kuntoutua, jolloin jaksaa taas elää (kotihoitoa) sairastuneen kanssa. 



	Kerta/päivä/

teema/ ota

huomioon                                        
	Virittäytyminen/rentoutus

Tutustuminen, turvallisuus 

Yhteiset sopimukset: luottamuksellisuus, tasavertaisuus/kaikille aikaa ja tilaa, ei pakkoa puhua, ilmoita ellet tule. 

Tavoitteet

	Työskentelymuodot


	Yhteen tuleminen 

Rentoutus-cd

Jäikö jotain mielen päälle, mitä tuli esille, tavoitteet 

Sairauden tuomat muutokset arjessa, kohdennettua neuvontaa ahdistusta aiheuttaviin asioihin, tietoa sairaudesta.

Mittarit: reikäleipä/ajan käyttö, stressin tunnusmerkkejä, jaksamisjana

 

	Arviointia ja tunnelmia    

               
	Rentoutushetki alussa kaikista tarpeellinen ja hyvä kokemus, joka kerta alkuun jatkossa.

Tavoitteiden selkeyttämistä: ...  Eli todentuu se, että tarvitaan kohdennettua ja intensiivistä ohjausta ja neuvontaa, millä vasta merkitystä, yleisohjaus ja neuvonta eivät avaudu, ymmärtäminen vaatii keskustelua.  Tuli esille, että tuotetut palvelut eivät kaikille vastaa koettuja palvelujen tarpeita.  Omaisryhmissä kuvataan vaikeutta saada tarpeelliseksi koettuja palveluja ja jopa tulee tilanteita, jolloin koetaan saadut palvelut epäoikeudenmukaiseksi ...  Omaiset kuvaavat, että palvelujen tuottaja olettaa palvelun tarvitsijan osaavan kysyä tarvittavat tiedot, osaavan hankkia tarvitsemansa palvelut. Omaiset kokevat joutuvansa kohtuuttomasti etsimään apua ja käyttämään aikaansa asioitten selvittelyyn. Kotihoitoisuuden jatkumisen mahdollistamiseksi omaiset tarvitsevat kohdennettua, yksilöllistä ohjausta ja neuvontaa ja intensiivistä tukea.  Omaiset kuvaavat, että tietoa kyllä saa, mutta kokevat, että vasta keskustelemalla ja kohdennetuilla tukimuodoilla voi sada ymmärrystä ja apua tilanteeseensa.  
Kotiin nuo mittarit ja kysymys: kuinka sinä voit juuri nyt? Vapaus tehdä enemmän tai olla vastaamatta. 


Omaisryhmän muita teemoja ja työskentelymuotoja:

Virittäytyminen/rentoutus

Tunnelmat?

”Kevyempi” aihe.  Värit, hahmotus, aistit ja ympäristö.

 Yhteen tuleminen 

Rentoutus-cd: värirentoutus

Jäikö jotain mielen päälle, mitä tuli esille  

Atsalea-vitsejä dementoituvan arjesta

Virittäytyminen/rentoutus

Tunnelmat?

Palvelujen tarve, saatavuus, omaishoitajan verkostokartta 

Yhteen tuleminen 

Rentoutus-cd:  rentouden aalloilla

Jäikö jotain mielen päälle, mitä tuli esille  

Tietoa ja kokemuksia, käytännön esimerkkejä ja tilanteita, tarpeita

Virittäytyminen/rentoutus

Tunnelmat?

Menneisyys voimavarana, eheä aikuinen identiteetti: elämänhallinnan kokemus, sosiaaliset roolit, toivo/ilo ja uupuminen.

Elämäntarina 

Yhteen tuleminen 

Rentoutus-cd:  hyvän mielen, mielikuvien rentoutus

Jäikö jotain mielen päälle, mitä tuli esille  

Käsitteet, konkretisointi ja kokemukset niistä

Kesätauolle mukaan elämäni polku-tehtävä: jokaiselle oma aika kertoa itsestä muille, jotain polultaan 

Muita teemoja: Suhde läheisiin: ketkä ovat lähelläni ja ketkä ovat läheisiä, vaikkei lähellä

ystävyys ja välittäminen, luopuminen, saan olla tällainen.

Läheiset suhteet lapsiin: lapsuusmuistot, lapsuuden kotini, roolit, asemat perheessä, naisen/miehen asema, suhde lapsiin, sukupuu, elämäntarina, kaipuu 

Muistamisen vaikeus: mitä se on, miten voisi auttaa, huolenpito, terveys ja sairaus, mitä minä haluan
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11. SÄILYNEIDEN VOIMAVAROJEN HYÖDYNTÄMINEN

· päivittäistoimintojen hyödyntäminen itsenäisen ja omatoimisen selviytymisen vahvistumiseksi

· auttamissopimus lähtee asiakkaan tarpeista

· kannustava itsenäisyyden hallinnan ja kelpoisuuden tunnetta tukeva tarvittaessa huomaamaton ja aktivoiva oirehallintaa parantava avustaminen

M oli talven aloitekyvytön, kahvin keitto oli ainoa hyvä hetki. Kesällä kukkapenkkien laitosta alkoi kohentuminen ja marjojen kypsyessä hän oli virkeä ja aloitteen tekijä marjojen keruussa, mehustuksessa ym. ja olemiseen tuli muutakin arjen puuhastelua mukaan. 

K on lumitöissä, menee sitten autoonsa (joka jätetty pihalle tätä varten, mutta akku poistettuna) istumaan hetkeksi ja sitten kävelee hakemaan postin. Hän lukee sanomalehdestä joitakin hänessä ihmetystä herättäviä asioita, toistaa niitä vielä muutaman kerran. ”Pitäisikö keitellä kahvit, osaatko sinä”? Keittelen kahvia ja keskustelemme luetusta. Kysyy: ”milloinka se emäntä tulee takaisin?” Kerron että sitten iltapäivällä. Sanoo, että pitää lähteä pihamaalle puusavottaan. Hakee käsisahan ja kirveen ja alkaa pilkkoa puita. Työ sujuu erittäin hyvin. Kerron meneväni laittamaan hellan tulille ja perunat kiehumaan, K vielä varmistaa, että onhan tarpeeksi hellapuita sisällä. K tulee puunhakkuusta ja lukee lehdet uudelleen. Pöydän kattaminen virittää ruokailuun. K:lla on todella hyvä ruokahalu, eikä mikään ihme, kun on niin paljon ulkotöissä. 

Ruokailun merkitys dementoituvalle ihmiselle 

Koska ruoka, ateriat ja syöminen ovat hyvin keskeinen osa ihmisten elämää, ovat ne tärkeitä myös dementoituneille ihmisille. Heidän on saatava ravintoa, joka ylläpitää heidän elämänvoimaansa, toisaalta hyvän ravitsemuksen ohella ei saa unohtaa muita ruokailuun liittyviä sisältöjä. Ateria on sosiaalinen tapahtuma, jossa ruoka jaetaan toisten ihmisten kanssa. Aterioiminen muiden kanssa kertoo tiettyyn yhteisöön kuulumisesta, esimerkiksi jouluateria.

Huolella ja ajatuksella valmistettu ateria voi toimia dementoituneiden ihmisten muistin ”kutittelijana”, joka virkistää sekä mieltä että kehoa. Ateriat ovat elämämme kelloja ja kalentereita. Ne rytmittävät sekä yksittäistä päivää (aamupala – lounas – päivällinen – kahvit ja välipalat) että kokonaista vuotta (syntymäpäivät – joulu – ensimmäiset uudet perunat – ensimmäiset mansikat). Osallistuminen ruuanvalmistukseen, pöydän kattamiseen ja korjaamiseen sekä yhteisen aterian nauttiminen toisten seurassa voivat olla kiinnikkeitä arkeen ja merkkejä yhteisöön kuulumisesta. Varsinkin iäkkäämmille naisille ruokahuolto on ollut keskeinen osa elämää ja hyvän ruuanlaittajan maine tärkeä. 

Syöminen on taito, joka säilyy pitkään dementian etenemisestä huolimatta. Itsenäisen syömisen salliminen niin pitkään kuin mahdollista on jäljellä olevan omatoimisuuden tukemista parhaimmillaan. Silloin, kun ruokailuun annetaan riittävästi aikaa, dementoitunut voi käyttää omia taitojaan, vaikka ruokailu sujuisikin hitaasti. Ruuan jäähtyminen, astioiden tiskiin saaminen tai ruokakärryjen keittiöön palauttaminen ei saa olla syöttämisen syy. Luonnollisesti tärkeää on huolehtia, että dementoitunut saa tarpeeksi ravintoa. Hyvästä ruuasta kiireettömästi nauttiminen on elämänilo, jota kannattaa vaalia.

Jos dementoinutta joudutaan syöttämään, on tärkeää ottaa huomioon hänen oma tahtinsa. Syöttämistilanteen tulisi olla rauhallinen, yhteinen hetki sekä dementoituvalle että hänen auttajalleen. Ruokailutilanne on dementoituvalle luonnollinen, tasaveroinen ja häntä arvostava vuorovaikutustilanne silloin, kun häntä syötetään samalta tasolta ja mielellään katsekontaktissa. 

Yksin asuva mies on laihtunut ja hänellä on ummetusta. Ateriapalvelu tuo ruuat ja kotihoito huolehtii aamupalan ja tekee illaksi leipiä ja muuta itse otettavaa välipalaa. Pöydällä on paljon kupeissa keksejä, naposteltavaa ja hedelmiä. Ruokaa jäi syömättä valmiista ateriasta, tarjolle laitetut ruuat eivät mene.  Pöydällä oli ruskea kerniliina ja astiat olivat myös tummia. 

Pöytä tyhjennettiin. Käyttöön otettiin vaaleat lautaset. Ateria laitettiin aina yhdelle lautaselle ja keskusteltiin, mitä ruokana on. Kotihoito lisäsi iltapäivään toisen käynnin ja ateriapalvelun ruoka-annosta lisättiin. Hedelmiä ja välipaloja laitettiin ja tarjoiltiin yksi kerrallaan olohuoneeseen, missä mies yleensä yksin ollessa oli. Myös juomista laitettiin lasiin.

Yksin asuvan naisen jääkapissa oli jatkuvasti vanhentunutta ruokaa. Vatsavaivoja oli usein.  Hän ajatteli itse selviävänsä hyvin ruoka-asioista eikä tykännyt, että kaappeja katsotaan.  Hänelle aloitettiin ateriapalvelu, jolloin hän alkoi syödä heti ruuan tultua. Tämä rytmitti muutenkin hänen päiväänsä. Käynneillä alettiin tehdä hänelle tarjoilulautaselle valmiita leipiä.  Päälle laitettiin paljon kasviksia ja leipien kauneuteen kiinnitettiin huomiota. Pian käynnillä, kun leipiä alettiin tehdä, niitä olikin valmiina ja nainen kertoi, että oli jo tehnyt leivät. Hän jatkoi valmiiden leipien tekemistä ja söi ne hyvillä mielin. Jääkaapin tyhjennykseen oli vähemmän tarvetta ja se hoidettiin huomaamattomasti samalla kuin katsottiin, mitä leivänpäällisiä pitää kaupasta hankkia.  Nainen saattoi ihmetellä, mitä tuossa on pois menossa roskiin, mutta vastaus, että minä vien lähtiessä nuo roskat riitti vastukseksi. 

Yksin asuvasta rouvasta tuli viestiä, että hän ei syö koskaan ateriapalvelun viemää ruokaan, vaan heittää kaikki aina avaamattomana roskiin. Tilanne oli hankala ja rouvaa pidettiin kiukuttelijana, jolle ei kelvannut mikään ruoka. 

Asiaa alettiin selvitellä ja rouvan luona oltiin muutamana päivänä. Rouvalla oli hyvät ruokahalut, hän söi aina lautasen tyhjäksi. Hän ei vain ollut ymmärtänyt sitä, että pahvirasiassa oli ruokaa. Ateriapalvelusta olisi pitänyt tarjoilla ruoka aina lautaselta.

12. KUNNON KOHOTTAMINEN

Liikunta vilkastuttaa verenkiertoa, antaa mielihyvän ja onnistumisen kokemuksia sekä muistisairailla se osaltaan mahdollistaa parhaan toimintakyvyn.  Myös kehon hahmottamisen paraneminen esim. tasapainon koheneminen vaikuttaa ihmisen arkisessa ympäristössä toimimiseen. Siten dementoituvan ihmisen fyysisen toimintakyvyn kohentuminen näkyy laajemminkin hänen selviytymisessään.  Esim. Lewyn kappale –tautia sairastavista osa saa fysioterapiaa.  Joissain kunnissa on esim. koko kotihoidon henkilöstö koulutettu tasapainojumpan ohjaamiseen.  Edelleen suurin osa dementoituvista ihmisistä jää vaille systemaattisesta ohjauksesta liikunnan merkityksestä sairauteensa. Eri sairauksissa ja eri ihmisillä taudinkuvansa vuoksi on erilaisia tarpeita fyysisen kunnon tukemisen suhteen. 

12.1 Kävely- ja tasapainokoulu

Dementoituneen ihmisen tasapainoon ja kävelyyn vaikuttavia tekijöitä:

· tasapainoa säätelevän järjestelmän heikkeneminen

· lihasheikkous

· nivelten liikeratojen rajoitukset

· kipu

· suojareaktioiden puutteellisuus

· aistien heikkeneminen

· asennon vaihtumisesta johtuva verenpaineen lasku

· aineenvaihdunnan hidastuminen

· lääkkeet

· mieliala

Tavoite:

· luottamusta ja turvallisuutta herättävässä ilmapiirissä mahdollistaa dementoituneelle kokemus oman kehon hallinnasta

· rohkaista liikkumiseen 

( vahvistaa itseluottamusta ja oman elämän hallintaa - elämäntasapainoa

Voidaan järjestää (olosuhteista riippuen liikuntasaliin, dementiayksikköön tai yksityiseen kotiin) missä vain, käytä hyödyksi:

· raput

· luiskat

· ahtaat ja kapeat käytävät

· kaiteelliset seinät

· erilaiset maastot

· ylä- ja alamäet

· laatoitukset

· asfaltti- ja hiekkapinnat

· nurmi

· epätasaiset metsäpolut

Ensimmäisellä kerralla tutustuminen tiloihin

Ohjaajan tehtävänä on:

· kertoa ja antaa kokemuksia tilasta ja kuinka siellä toimitaan

· luoda aistimista stimuloimalla harjoituksilla turvallinen olotila(helpompi liikkua

· esim. "kerro mitä näet ympärilläsi" "kerro mitä kuulet ympärilläsi"

· havainnoida osallistujien sen hetkistä kuntoa

· tarkkailla tuleeko liikkeitä suorittaessa kipua, voimattomuutta tai koordinaation puutetta

· huomio motivaatiota, yleistä tunnelmaa 

· tarpeen mukaan innostaa tai rauhoittaa ryhmää

· antaa toiminnalle selkeä loppu

· kerrata mitä on tehty

· mitä on tapahtunut

· kysellä osallistujien tuntoja ja tunnelmia

· mehuhetki/ yhteislaulu

Huomioitavia seikkoja:

· samassa tilassa muita( vaikea keskittyä

· liian suuri tila ( pelko, haluttomuus liikkua

· peilit( voi hämmentää, luulla toiseksi ihmiseksi

· puunväriset välineet (vaikeampi erottaa puulattialta kuin kirkkaan väriset

· ruudutus, huono valaistus tai varjot(voi tuntua syvennyksiltä, joita pitää varoa tai kiertää
KÄYTÄ LONKKAHOUSUJA

Dementoituneen fyysistä toimintakykyä arvioitaessa huomioitavia asioita:

· asennon ja tasapainon hallinta: lihasten, nivelten ja hermoston toiminta

· kestävyys: sydämen ja verenkiertoelimistön toiminta

· hienomotoriikka

· aistit

Ryhmätoiminnan ohjaus:

· Aloitus, lämmittelyvaihe

· Varsinainen toiminta

· Lopetus

Liite3: Tasapainokoulu

13. KUNTOUTUMISTA TUKEVIA TYÖTAPOJA
Älä määrittele käyttäytymistä teoreettisen termin kautta, vaan kuvaa ihmisen käyttäytymistä; mikä edelsi käyttäytymisen muutosta, mitä tapahtui, ketä oli läsnä, miten tapahtuma eteni, kuka sanoi mitä ja kenelle, kuka teki mitä, mitä tapahtuneesta seurasi, mitä tunteita sairastunut ilmaisee ja mitä tunteita sinulle tuli. Kuvaile mitä näet, älä etsi vastausta kysymykseen miksi, vaan mitä ja miten. Kun et etsi vastausta miksi kysymykseen, et myöskään syyllistä ketään. Yhtä oikeaa ratkaisua ei ole olemassakaan.  Keinoja hyviin ratkaisuihin on kuitenkin olemassa paljon, mutta ne on löydettävä jokaisessa kohtaamisessa.  

13.1 Kuvauksia kotihoitoa uhkaavista tilanteista, kohtaamisia ja niissä kokeiltuja ratkaisuja(() 

HARHOJEN KOKEMINEN

82-vuotias Aada asuu puolisonsa kanssa. Hän on alkanut kokea lähelleen naisen, joka varastaa tavarat ja repii vaatteista päivittäin. Varsinkin nukkumaan käydessä Aada on ollut kovin pelokas ja kokee naisen tulevan viereensä ja kieltävän, ettei itse saisi olla huoneessaan. Aada saattaa vaellella öisin asunnossa ja on pelokas. Mies laittanut vuoteeseen, minkä kokee nyt repimisenä ja kertoo, että olivat sitten peloissaan kokemansa naisen kanssa.  Puhuu aika usein monikossa. Myös toiseen huoneeseen meno yksin ahdistaa kovasti, pelkää niin, että ääneen purkaa ahdistustaan. On alakuloinen ja itkee herkästi.  Osallistuu keskusteluun ja tietää itsekin sairautensa ja yrittää selvittää asioitaan.  Aada on alkanut makailla vuoteellaan päivisin ja valvoa öisin.

( Mikä on maisema, jonka Aada näkee? 

Katso ympäristöä, tutki ja selvitä miltä maailma näyttää Aadan silmin. Miten hän hahmottaa     ympäristöään. Mitä hän kertoo, miten käyttäytyy siinä. Ole pelottomasti läsnä ja kuuntele. Tunnistaako ihminen harhan, pystyykö hän puhumaan siitä? 

Aada puhuu harhoistaan, ahdistunut niistä, pelokas, eikä voi uskoa, ettei kotona olisi vieras varasteleva nainen, joka nykii vaateista.  ”En voi laskea irti ajatuksesta”, hän sanoo. Kierrettiin koti keskustelun jälkeen yhdessä. Aada liimautui kainaloon. Tarvitsi vakuuttelua ja rauhallisuuden siirtoa ettei ketään tule.  Sovittiin, että kahteen päivään ei tule kuviteltua naista.   Hetkellisesti Aada rentoutui ja ahdistus helpotti. Nukkui paremmin kaksi yötä.  Toisen kerran tapasimme kahden päivän kuluttua.  

( KEHON HAHMOTTAMISEN TUKEMINEN

Oman kehon hahmottaminen on lähiaistien aikaansaama tuntemus omasta kehosta. Ihminen voi kokea olevansa olemassa ja kehotietoisuus on perusta ihmisen minäkäsitykselle. Etsi kullekin ihmiselle sopivimmat lähestymistavat. Käytä kosketus- ja tuntoaistia, tasapaino-, asento- ja liikeaistia erityisesti. Näkö, maku, haju ja kuuloaistit, kaukoaistit, heikentyvät normaalistikin ikääntymisen myötä. 

Kun Aada makailee vuoteellaan, sivelen hänen hartioitaan, selkää, käsivarsia ja jalkoja. Hiljainen taustamusiikki rauhoittaa. Käymme lenkillä ulkona ja voimistelemme tuoli- ja muistijumppaa. Hoidamme kauneutta ja valitsemme yhdessä vaatteita. Teemme mielikuvarentoutumista. Käymme läpi valokuvakansioiden kanssa elämän tapahtumia. 

( EHEÄ AIKUINEN IDENTITEETTI JA HYVÄ ELÄMÄNLAATU

Aadalla ja hänen miehellään on 55 vuotta yhteistä elämää takana. Puolisojen välillä on lämpöä ja läheisyyttä ollut aina. Molemmat ovat olleet aktiivisia, harrastavia ja asioistaan tarkasti huolta pitäviä ihmisiä. Nyt Aada on henkisesti ja ihan fyysisesti ripustautunut mieheensä, erossa olo ahdistaa. Aadan kyky huolehtia ulkonäöstään, hygieniasta ja asioistaan muutenkin on heikennyt. Mies kertoo, että voi huolehtia kaikista asioista ja kodin hoidosta, mutta vaimon puhtaudesta ja varsinkin intiimihygieniasta huolehtiminen tuntuu pahalle. Välillä kuvaa tilannetta, että asettaa Aadan vuoteelleen eikä halua häntä lähelleen.  Aadan pelästyminen näissä tilanteissa aiheuttaa syyllisyyden tunteita. Mies kuvaa kuormittumista, kun olisi asioita hoidettava ja Aada ripustautuu häneen. Kotihoidosta sovittiin käynnit päivittäin huolehtimaan puhtaudesta. Aada tuli mukaan ryhmään, joka kokoontui kerran viikossa. Muutamia kertoja kotona oli avustaja päivän Aadan kanssa, että mies sai hoitaa asioitaan tai harrastaa. Mies pystyi taas nauttimaan hyvistä hetkistä Aadan kanssa, kun vetäytyi mahdollisimman paljon pois puhtaudesta huolehtimisesta ja sai hengähdystaukoja. Hän kertoi tavatessa paljon muistoja yhteisestä ajasta ja kykeni taas näkemään Aadan vaimonaan ja ottamaan hänet lähelleen, mikä rauhoitti Aadaan aina. 

Aadalla oli hyvä lääkärisuhde ja sitä kautta päädyttiin kokeilemaan lääkehoitoa harhaisuuteen, mikä aiheutti edelleen ajoittain kuormittavia hetkiä. Lääkehoidosta tuli kuitenkin vaikeita sivuvaikutuksia; liikkuminen vaikeutui, liman eritys lisääntyi, yleisvointi ja ulosteen pidätyskyky heikkeni. Lääkityksen muutoksenkin jälkeen Aadan toimintakyky jäi heikommaksi, jaksaminen on lyhytaikaisempaa ja hän makailee vuoteellaan ja toistelee tiettyjä sanoja, omaa puhettaan. Ajoittain on kuitenkin hyviä hetkiä. Ahdistuneisuus on hiljalleen jäänyt pois ja hän pystyi jopa olemaan lyhyen hetken yksin kotona. Mies kokee, että pärjäävät nyt. Hänelle on ollut tärkeää, että joku on käynyt kotona, että apu saatiin sinne eikä tarvittu sairaalahoitoa. Yhden kanssa asioitten järjestäminen on ollut helpottavaa. 

Kolme n. kuuden tunnin käyntipäivää muutaman päivän välein Aadan luona helpotti perhettä vaikeimmassa tilanteessa. Ryhmässä olo (10 vkoa) mahdollisti seurannan ja miehen kanssa tilanteen arvioinnin sekä tarvittaessa nopean avun. 10 kk kuluttua tapahtui arviointikäynti.  1,5 vuoden kuluttua alkoi vuorohoitojaksot. Mies soitti muutaman kerran vuorohoitojakoihin saakka muutostilanteissa ajatuksilleen tukea ja kuvaa tunnetta, että pärjäävät kyllä, kun ovat saaneet tarvitsemansa avut. 

ONKO KYSEESSÄ HARHA VAI MIELIKUVA?

Nainen ei halua katsella valokuviaan, vaan ahdistuu ja suuttuu. Hän ei nimeä ketään kuvista. Hän puhuu usein ylpeänä komeasta tuuheatukkaisesta pojastaan. Kun naapuri kyselee, että eikö ala olla pojalla jo aika kalju pää kuten isällään, nainen loukkaantuu. Tunnistaa kuitenkin tavatessa tämän lähes kaljun poikansa vaivatta. Usein tärkeät ihmiset ovat sisäistyneet mielikuvaksi esim. liikkeistä, puheesta, kosketuksesta. 

Kun löydät näitä väyliä, niin hoitajana voit sisäistyä tutuksi. Tuttuuden tunne aktivoi voimavaroja ja hyvää oloa. Nainen pysähtyy kuuntelemaan keskustelua, jossa hoitaja esittelee itsensä. Ilahtuu ja tulee heti lähelle kättelemään, mekin olemme tuttuja. Eksyneen oloinen liikkuminen muuttui samalla seurustelevaksi aikuiseksi.

Nainen kertoo, että asunnossa on aina välillä nuori tyttö hänen yöpaita päällään. Nainen ihmettelee kovasti, kuka tyttö on. Eteisen peilin poistamisen jälkeen, hän ei enää nähnyt tyttöä. 

Jos ihminen tulkitsee väärin ympäristöään, niin voit kokeilla selitystä, että asia on hänelle totta, mutta ei tapahdu oikeasti. Ihminen kuulee öisin ovikellon soivan ja uskoo jonkun kiusaavan. Kerrostalon ulko-ovi on kuitenkin lukossa. ”Joskus tämä sinun tautisi aiheuttaa hankaluutta, että vaikka kuulossasi ei ole vikaa, niin kuulet asioita, joita ei oikeastaan kuulu. Tiedäthän, että ovi on aina lukittu eikä kukaan voi tulla ovellesi.”

Joskus muistikuva voi olla hyvin voimakas, voit nähdä muistojen silmin.  Ryhmässä lauloimme eikä laulukirjoja ollut kuin yksi. Paljon musiikkia ja laulamista harrastanut nainen ”seurasi” nuotteja ja sanoja pöydällä edessään olevasta liinasta, jossa oli kahdella värillä ruutuja.  Silmien liikkeestä ymmärsi, että hän todella katsoi ja näki laulukirjan. 

85-vuotias rouva oli joutunut osastolle sekavuusoireiden takia, häiritsevien äänien takia tuli lopulta unettomaksi, soitteli isännöitsijälle, syytteli naapureita ym. Osastolla oli ollut edelleen hoitajien mielestä harhainen, joten olivat aloittaneet lääkkeeksi Risperdalin . Kotiutusvaiheessa annostus oli ½ + 1. Äänien aiheuttajaksi selvisi yllättäen viallinen laite taloyhtiössä, joka saatiin korjatuksi toisena kotiutuspäivänä. Äänien aiheuttama unettomuus oli tehnyt tehtävänsä: sekavuus ja harhaisuus ja lopulta naapurivihamielisyys. 

Nainen tulee pikku jouluun ja kertoo kodistaan ja kuinka sieltä tuli.  ”Talvi ei ole vielä tullut, lampikaan ei ole jäätynyt.”  Naapurin mies korjaa: ”Eihän siellä vanhainkodilla mitään lampea ole, siellähän sinä olet, monesti olen nähnyt.” ”En koskaan ole ollut vanhainkodilla, kotoanihan olen tullut.” Keskustelusta tulee väittelyä.  ”Niin, varmaan kotipihassa on lampi avoinna, eikö olekin?”, hoitaja suuntaa kysymyksen naapurin miehelle? 

Mielikuvat eivät ole harhoja vaan muistojen maisemaa tai väärin tulkittua ympäristöä. Kohtaa mielikuvat toisin kuin harhat.

MASENNUS JA ALAKULO

72-vuotias Erkki asuu vaimonsa kanssa omakotitalossa. Vaimo kuvaa, että kotityöt eivät enää suju.   Erkki ei vaimon mielestä pysty ymmärtämään, että vaimo tarvitsee apua, vaan loukkaantuu ja kokee holhoamiseksi, kun vaimo pyytää apua ja ohjaa. Erkille tullut kaipuuta esim. lähteä matkalle, muuttaa yksin asumaan, ulkopuoliseen suhteeseen ja kuolemaan. Erkki puhuu näistä ja yrittää toteuttaa ajatuksiaan mm. tilannut ja maksanut matkan.  Vaimo on estänyt suunnitelmien toteutumisen.  Välit kiristyneet ja poika otti yhteyttä, että vanhemmat tarvitsevat apua.

Erkki kuvaa geriatrisella depressioasteikolla toivottomuutta, ajatuksien pyörimistä tietyissä asioissa ja niiden vaikeuttavat esim. unen saantia. Hän kokee levotonta oloa ja arvottomuuden tunnetta. On itkuinen ja sanoo olevansa masentunut. 

Vaimo (SCB) kertoo, että hänellä on huoli autolla ajosta, jatkuva kysely kuormittaa, askareitten itselle kasaantuminen ja kodinhoito tuntuvat raskaalle. Virheiden peittely, huolehtiminen, kiittämättömyys, piilotettujen tavaroitten etsiminen, eksymisen pelko ja loukkaava käytös kuormittavat.  

Erkki tuli mukaan sairastuneitten ryhmään. Siellä tuo esille eripuraa vaimon kanssa.  Kertoo asioistaan erittäin harvoin ja puhuu vähätellen ja naureskellen.  Ryhmässä tuettiin miesten roolia miehenä.  Kun hän sai positiivista huomiota, hän kertoi, että mielialakin on parempi.  Hän voi kokea, että pystyy ja onnistuu.  

Vaimo kokee perheen tarvitsemat avut aivan muuksi kuin mitä esim. kunnan palvelut voivat tarjota.  Hänellä on valtava tarve saada palveluja, mutta ne eivät saisi maksaa.  Vaimo pystyy tuomaan esille vain omia tarpeitaan.  Vaimo kuvaa vuosikymmenien ajan olleita perheongelmia.  Vaimo tuli mukaan omaisryhmään, jossa ei kuitenkaan keskustele asioista syvemmin. Lyhytaikaisesti kuitenkin koki ryhmän hyvänä.  Vaimon tueksi paras keino oli, että hän sai kokea jonkin olevan juuri häntä varten.  Hänelle soitettiin aina välillä ja kotiin järjestettiin kodinhoidon opiskelija.  Keskusteluissa pysyttiin siinä, mitä hän toi esille.  

( EHEÄ AIKUINEN IDENTITETTI JA SOSIAALINEN VUOROVAIKUTUS

Molemmille erikseen pystyttiin järjestämään hyviä hetkiä.  Erkki sai kokea olevansa pystyvä, arvokas ja mies.  Konkreettinen lähteminen muuttui mielikuviksi, kun hän kertoi liikunnan ja matkailun harrastuksistaan ja toiset ihastelivat.  Kotona hän oli rauhallisempi eikä lähdössä.  Vaimo oppi hieman kuinka saa miehensä kotitöihin esim. antamalla haravan käteen, mutta edelleen koki vaikeana, kun tehtävät eivät onnistuneet hyvin.  Erkillä alkoi kahden vuoden kuluttua vuorohoito.  Erkin kannalta olisi ollut hyvä, jos kunnassa olisi ollut tarjolla päivätoimintaa, jolloin häntä olisi voitu tukea edelleen.  

Masentuminen voi olla luonnollista seurausta kuormittaviin asioihin.  Perheen tapahtumat ja toimintatavat voivat olla kovin monisävyisiä.  Vain niihin asioihin voi puuttua, jotka perhe tiedostaa ja tunnistaa.  Kuitenkin masennusoireeseen voidaan ja täytyy vaikuttaa.   Oireen takaa on löydettävä perheen tarina ja sitä kautta määritellään, mitä tehdään.  Tukemalla identiteettiä ja vahvistamalla sosiaalista vuorovaikutusta saatiin Erkin elämä siedettävämmäksi.  Vaimo koki voimistuvansa, kun häntä tuettiin pienillä konkreettisilla teoilla. 

Nainen on ollut koko elämänsä aktiivinen harrastaja ja toisten tukija.  Alzheimerin taudin myötä pelko osallistua on lisääntynyt.  ”En voi mennä tilaisuuteen, kun pelkään, että en osaa takaisin pöytään, kun haen kahvia.”  Nainen on itkuinen, kun puhuu tästä, kokee, ettei mikään enää onnistu. Hänen ystävänsä käytiin läpi ja löytyi muutama ihminen, joille hän kertoi sairaudestaan ja jotka ottavat hänet toimintoihin mukaan ja auttavat tarvittaessa.  Hänelle järjestettiin kyyti kuntoryhmään, jossa vetäjä auttaa tarvittaessa.  Vaikka aktiviteetti on paljon vähentynyt, niin se on riittävää, koska se kokemuksellisesti merkittävää ja turvallista.  Tässäkin nainen oli masentunut, kun koki, ettei onnistu.  Pelkkä tapahtumien lisääminen ei ole ratkaisu, vaan turvallisuuden kokemus on merkittävää identiteetin ja vuorovaikutuksen tukemisessa. 

VIHAN PURKAUKSIEN KOHTAAMINEN

Menen Heikin luokse, tarkoituksena on tänään viedä hänet sovitulle hoitojaksolle dementiaosastolle. Vaimo on ovella melko kireän oloinen. Tervehdin Heikkiä ja vaihdamme kuulumisia. Sitten kerron, että hän saa taas kyydin minulta sinne hoitojaksolle. Mies sanoo, ettei aio sinne lähteä. Vaimo puuttuu heti terävästi asiaan ja sanoo, että sinähän menet, koska minä en muuten jaksa. Koetamme puhumalla tätä asiaa selvittää, mutta puolisot riitelevät keskenään sanallisesti. Puolin ja toisin syyttelevät tekemisistä ja tekemättä jättämisistä. Soitan dementiaosastolle ja kerron, mikä on tilanne, tulemme myöhässä. 

Tilanne on sillä välin sisällä kärjistynyt niin, että Heikki etsii itsellensä veistä, aikoo tappaa itsensä ”viekää sitten minut kuolleena pois”. Sovimme vaimon kanssa, että rauhoitetaan tilanne ja keitetään kahvit. Mies vielä kovin tunnekuohussa, mutta rauhoittuu sitten pikkuhiljaa, kun saamme jotakin syötävää ja juotavaa. Ruokailun jälkeen kaikki ovat rauhallisia, mies sanoo, että ”jatketaan vain tätä elämää niin kuin ennen”.

( VOIMAVAROJEN ETSIMINEN

Alamme sitten keskustella mukavista asioista, ohjaan keskustelua koko ajan tähän suuntaan, puhumme miehen vahvoista puolista ja hyvistä asioista. Ohjaan keskustelua myös pariskunnan yhteisiin hyviin vuosiin, jolloin heidän välinen yhteys taas löytyy. Mies ja vaimo ovat samalla puolella ja itse olen vain sivuroolissa.  

Sitten keskustelemme siitä, minkä verran he apua kotiin tarvitsevat. Johdatan keskustelua kunnan suuntaan ja siihen, että pitäisi käydä sopimassa se, miten tuota apua tarvittaisiin. Ehdotan, että lähdemme kaikki sinne kuntaan yhdessä, niin että kaikkia meitä kuullaan. Se sopii sekä miehelle että vaimolle. Lähdemme siis porukalla ja otamme miehen pakatun laukun mukaan. 

Matkalla juttelemme lisää iloisista asioista, Heikki kertoo omasta työhistoriastaan ja minä kyselen vain lisää. Kun olemme sitten tuon hoito-osaston edessä (siellä sijaitsee myös vanhusten kotipalvelutoimistot ym. kunnan vanhusten palvelut), Heikki kysyy vain, että mihinkäs asti sitä kävellään, näytän kädelläni, että tuonne vain ja tarkistaa vielä, että onhan se vaimo mukana. Heikki tunnistaa paikan ja tietää minne on menossa, eikä osastolle meno ole mitenkään vaikeaa. Sisällä tulee ystävällinen hoitaja vastaan, joka sanoo, että tervetuloa, mukavaa kun tulit. Vaimo juttelee hoitajien kanssa ja on tyytyväinen, että saimme miehen hoitoon. 

Tässä perheessä mies on ollut aina asioista päättävä ja huolehtiva. Alzheimerin tauti pakotti perheen muutokseen. Tarvittiin ulkopuolista apua vuoden ajan, kerran kuussa, noin kaksi tuntia kerrallaan, jotta pystyttiin tukemaan tämän muutoksen tapahtumista. Vuoden kuluttua vaimo pystyi itse ottamaan vastuulleen miehen hoitojaksolle viemisen. Perhe löysi neutraalin tavan kotoa lähtemiseen. Vaimo puhuu puhelimessa miehen kuullen, ikään kuin saisi tiedon jostakin tärkeästä menosta. Sitten hän sanoo miehelleen, että tuon menon ajaksi miehen täytyy mennä hoitojaksolle. Vaimo jaksaa hoitaa miestään, kun vuorohoito onnistuu kerran kuussa. 

Kotihoito on jatkunut kaksi yli kaksi vuotta siitä tilanteesta, jolloin kunnan kotipalvelunohjaaja herätti kysymyksen siitä, onnistuuko kotihoito. Ensimmäisen vuoden ajan perhe sai projektityöntekijän kotikäynnin kerran kuussa. Käynti kesti koko työpäivän. Kunnan kotihoito ei pysty vastaamaan näin pitkäaikaiseen tarpeeseen. Perheellä olisi periaatteessa ollut mahdollista ostaa palvelua kotiin, mutta syrjäseudulla sitä ei ole tarjolla. Vuorohoito, viikko kerran kuussa, on jatkunut nyt vuoden. Tällä hetkellä vaimo vaikuttaa vahvalta, eikä kotihoito ole uhattuna. 

( EHEÄ AIKUINEN IDENTITEETTI 

61-vuotias neiti, Iines, ei ole koskaan puhunut sairauksistaan tai vaikeuksistaan kenellekään läheiselle. Hän kiihtyy: ”Olenko muka dementti, väittikö Iida niin!!” Ei mitään hankaluutta puhu, ei mitään apuja halua, ei halua keskustella asioistaan ja ihmettelee miksi tulen ja yrittää kiertää, ettei tarvitsisi, mutta kuitenkin antaa käydä luonaan. Hän sanoo yksiselitteisesti aina: ”En minä tarvitse, väittääkö joku etten osaa/pärjää, onko joku sanonut, että tarvitsisin, mistä ystävä voi tietää? Hän ärsyyntyy asioista puhumisesta huutamaan, ettei tykkää että holhotaan. Polkee jalkaa ja lähtee ulos, mutta palaa pian ja unohtanut asian.  Ärsyyntyy, jos hänelle osoittaa ymmärrystä ja sanoo, että tarkoitus on, että annetaan mahdollisuus päättää omista asioista ja oikeus sanoa ajatuksensa ja olla vihainen.  Ymmärrys tuplaa kiukustumisen.  Tilanteessa löytyy huumoria, kun sanon, että sisua on kuin pienessä kylässä – tällainen kommentti mieluista ja alkaa pehmetä ja voida olla tilanteessa. ”Asia vain hoidettava” –tyyli hyvä. Et pääse minnekään, jos menet nyt, on kaikki uudelleen täällä edessä ja helpointa hoitaa vain juuri nyt.. Kuuntelee.  Itse antaa jotenkin periksi, ajatukset kääntyvät mieluisiin puheenaiheisiin. 

Iineksellä oli mahdollisuus ostaa yksityistä apua kotiin.  Yksi ihminen hiljalleen tuli tutuksi ja huomaamattomasti, mutta päättäväisesti kodin- ja puhtauden hoito tehtiin autettuna. Apulainen kertoo esim. laittavansa leikkelelautasen valmiiksi, jolloin Iines tiukkaa, että sinäkö teit, mutta jättää siihen kun vain toteaa, että niin sinun se on. Käyvät lenkillä ja Iines osallistuu usein tekemisiin, kun näkee toisen tekevän. Apulainen tai ystävä käy päivittäin ja Iines tarvitsee kaikissa toimissa apua ja seurantaa, muttei lähde yksin ulos ja voi olla kotona tunteja ja yön ilman apua.  Apulaista tuetaan olemaan neutraali ja etsimään mukavia hetkiä, kun tiedetään muutamia asioita, joista Iines pitää. Päivittäin harjoitellaan koskettamista myös muuten kuin auttamistilanteissa ja Iines antaa lopulta halata hartioista.  

Vuosi menee ilman suuria hankaluuksia kunnes kävelyn ja tasapainon vaikeudet lisääntyvät harjoituksesta huolimatta.  Hoitamisen tarve lähellä lisääntyy.  Näissä tilanteissa alkaa nipistellä tai lyödä. Kielto: ”Et saa satuttaa minua.” Tätä toistetaan tilanteissa ja muuten jatketaan hyvää koskettamista. Sama apulainen on tullut tutuksi ja hänelle on perehdytetty sijainen.

Iines istuu ja katselee koko ajan ympärilleen, mutta keho ei ole liikkeissä mukana ja kävelystä on tullut erittäin vaikeaa.  Auttamistilanteissa alkaa tarrautua käsivarteen ja auttajalla lopulta pehmusteet suojana.  Kehon hahmottamista on haettava koskettamalla, mutta sanoo välillä itsekin: ”Pakko nipistää, en halua satuttaa.”  Iines pystyy olemaan auttamistilanteessa kuitenkin ahdistumatta kuten alussa, vaikka tilanne ei ole mieluinen, se on siedettävä. Apulaiset eivät ahdistu ja heille ovat hyvät ja onnistumisen hetket merkittävämpiä kuin kiukkuilu.   

Aina ei ole helppoa olla autettuna.  Sairastuminen ei muuta elämän varrella opittuja tapoja.  Kuitenkin sairastumisen myötä ihminen joutuu tilanteisiin, että joku tulee lähelle ja auttaa.  Ellei ole aikaa harjoitella uudenlaista lähellä oloa, voi vain kuvitella millaisia vihan purkauksia auttamistilanteet voivat aiheuttaa.  Aika näyttää, tulevatko Iinekselle tilanteet helpommaksi, mutta edes tähän siedettävään oloon, tarvittiin vuoden harjoittelu. Kehon hahmottamisen vaikeus voi toisaalta tehdä sen, että esimerkiksi antamalla käteen jotakin, ei tarvitse nipistää tai tarrautua. 

Iines muutti palvelutaloon asuintalossa tapahtuneen remontin takia hieman yli kahden vuoden kuluttua siitä kun hän tuli projektiin mukaan. Hoitava lääkäri, omaiset ja ystävä olivat alussa keinottomia, kun Iines ei suostunut ottamaan keneltäkään mitään apua, vaikka asioitten ja hänen itsensä hoito ei ilmiselvästi enää onnistunut. 

Neiti Justiina on 90-vuotias.  Hänelle on tullut avun vastaanottaminen yhä vaikeammaksi ja vaihtelevaksi.  Vankasti tuo esille, että itse kyllä tekee.  Loukkaantuneisuutta kokee, kun kummallista, että tullaan hänen kotiinsa tekemään mitä/eikä koe tarvetta. Ruokailu, lääkkeet ja pesut onnistuvat tai eivät. Voi tulla väliin niin ettei saa laitettua esille esim. ruokaa että siitä itsenäisesti sitten ottaisi tai lääkkeitten otto katkeaa.  Esim. hänellä oli ulostetta jalassa, mutta itse ei hahmottanut ollenkaan sitä.  Ei tietenkään tarvinnut pesuapua, ei auttanut tarjous, että voisi hoitaa jalkoja, kun kokee, että itse hoitaa; ei onnistunut mikään konsti. Keskustelu oikeastaan näissä tilanteissa vain vahvistaa vaikeutta.  Ajatus ei kuitenkaan ihan kevyesti käänny muuhun. Yksityinen kotihoito auttaa. Päivittäisessä auttamisessa kuormitusta, koska tilanteet, jolloin pitäisi auttaa eikä anna mahdollisuutta aiheuttavat hoitajille arvoristiriitaa.  Justiina on sanallisesti kipakka ja loukkaava sekä pui nyrkkiään karkottaessaan kotiin tunkeutujat. 

Sovitaan auttajien kesken yhdessä, miten toimitaan tilanteessa, jolloin ei anna auttaa.  Milloin on kuitenkin ”pakko pestä”? Onko joku hoitajista, jonka kanssa useammin onnistuu pesulle meno?  Onnistuuko paremmin jos on yksi tai kaksi hoitajaa? Onko paras ajankohta auttaa aamu, päivä vai ilta? Toimivatko jotkut viestit, että pesupäivä- muoviessu tms. (työhistoria).   
Tiimi päätti keskittää hoitamiset tietyille hoitajille.  Jos joskus muita kävijöitä, he antavat vain huomaamattomasti lääkkeet ja ruuat. Aamukäynti muutettiin lyhyeksi ja vain aamupalan ja lääkkeiden tarjoamiseksi. Päivällä varattiin pitempi aika käyntiin ja auttamiset tapahtuivat silloin.  Käyntiin luotiin selkeä alku ja loppu.  Istahdetaan ensin juttelemaan, kun tiedetään asiat, jotka tuottavat mielihyvää.  Näin pienten muutosten avulla Justiina saattoi taas ottaa apua vastaan. 

SAIRAUS UUVUTTAA

Kaukolla on sydän- ja verisuonisairautta sekä vaskulaarinen dementia.  Hän oli heikenneen sydäntilanteen ja yleiskunnon vuoksi osastohoidossa. Kaukon hoitaminen ei terveyskeskusosastolla onnistu, koska hän on jatkuvasti liikkeellä ja koskettelee hoitovälineitä. Hänelle aloitettiin Risperdal-lääkitys. Vaimo haluaa hoitaa kotona. Hän pelkää, kun kokee Kaukon aggressiiviseksi hoitotilanteissa tai kun hän joutuu estämään tavaroitten kanniskelua (tv).  Kaukolla on tullut sekavuutta ja vireystilan muutoksia lääkityksen aikana. Vaimo on opetellut heräämään ja laittaa kellon soimaan yöllä yhdeltä vahtiakseen milloin wc-tarve. Vaimo valvoo aamuyöt ja on erittäin uupuneen oloinen.  Kauko on kuitenkin vain pari kertaa virtsannut lattialle.  Vaimo pelkää, että Kauko kuolee sekavuustilanteissa, koska tajunnan taso on heikko.  

( TIETOA DEMENTOIVASTA SAIRAUDESTA, HOIDOSTA JA KUNTOUTUKSESTA

Lääkäri tarkisti Kaukon lääkehoidon ja aloitti muistilääkkeen.  Vaimon kanssa käytiin läpi matalan verenpaineen kotihoitokeinoja: kohoasento nukkuessa, riittävä juominen, hidas ylösnousu, riittävästi suolaa ruuassa, reilu iltapala ja ehkäpä iltakahvi. Vaimon kanssa keskusteltiin aggressiivisuudesta, jota esiintyy tilanteissa, kun Kauko on liian väsynyt tai verenpaine laskee.  Kun Kauko on sekavampi, vaimo menee lähelle ja yrittää estellä tekemisiä tai ohjata sopivampaan tekemiseen. Vaimo oppii, ettei puutu, jos tekeminen ei ole todella vaarallista, vaan antaisi Kaukon kulkea kotona.  Vaimoa ohjattiin toimimaan Kaukon voinnin mukaan.  Päivittäiset askareet tehdään, kun Kauko on virkeä.  Vaimo ei yritä saada Kaukoa liikkeelle kesken levon. Vaimolle annettiin vinkkejä, kuinka ohjata valoilla, verhoilla ja ovia auki tai kiinni pitämällä Kaukon kulkua. Vaimoa ohjattiin olemaan heräämättä yöllä, jos mahdollista ja Kaukolle kokeiltiin ranteeseen kilikelloja, jotka pitävät ääntä, jos lähtee liikkeelle. Vaimo keksi kuitenkin ratkaisun, että sitoi rihman omasta kädestään Kaukon käteen, joka kiristyi ja herätti, jos Kauko lähti liikkeelle.  Pian kun vaimo vähensi etukäteen huolehtimista, niin Kaukokin rauhoittui ja esim. nukkui läpi yön.   

Perheessä alkoi käydä yhdistyksen lähiavustaja, jonka kanssa Kauko teki pitkiä ulkoilulenkkejä ja hänelle mieluisia asioita.  Pikku hiljaa lääkehoito saatiin tasapainoon, oireet jatkuivat vaikeina yli kuukauden. Kauko on rauhallinen, nukkuu hyvin ja vaimonkin unen tarve paremmin turvattu.  Ei hankalia tilanteita. Kauko puhuu ja ilmaisee paremmin itseään.  Vaimo on tyytyväinen saamaansa tukeen kunnan muistihoitajalta, kun turva on lähellä. Jatkossa jouduttiin samankaltaisiin tilanteisiin, mutta muistihoitajan nopealla puuttumisella, tilanne saatiin pian hallintaan. Vaimo jaksaa nyt hoitaa.  Kauko oli lomapäivähoidossa osastolla, jossa ihmetelleet, mikä muutos miehessä tapahtunut, kun ei ongelmia siellä.  Nyt Kaukon uskaltaa jättää yksinkin lyhyeksi aikaa.  

Kunta on tehnyt perhettä tukevan hyvän päätöksen ja antaa perheelle mahdollisuuden palveluseteillä ostaa säännöllisesti apua kotiin yksityiseltä palveluntuottajalta samalla mallilla kuin alussa lähiavustajatoiminta oli.  Muistihoitaja on ollut avainasemassa kotihoitoisuuden jatkumisessa jo parin vuoden ajan. 

TIETOA TARVITAAN

Edunvalvoja otti yhteyttä, koska oli neuvoton tilanteessa, jossa yksin asuva mies kontrolloimatta käytti rahoja ”hyväntekeväisyyteen” ja peleihin.  Jatkuvasti oli riitaa, koska mies ei nähnyt toimissaan mitään itseään haittaavaa. Epäilys taloudellisesta hyväksi käytöstä oli myös. Mies oli ollut tutkimuksissa ja hänelle oli tehty sekamuotoisen dementian diagnoosi ja oli aloitettu muistilääke, jota hän ei säännöllisesti syönyt. Miehen käyttäytyminen lyhyessä tapaamisessa oli tulkittavissa normaaliksi. Kotona kuitenkin jo ensimmäisellä tapaamisella huomio kiinnittyi jatkuvaan yli-iloisuuteen ja asioitten naureskeluun sekä kivojen tarinoiden sepittelyyn. Mies muisti asioita hyvin, mutta tapahtumien arviointi ja toiminnan suunnittelu sekä tekojen seurauksien arviointi oli heikkoa. Liikkumisessa tuli vaikutelmaa kehon hahmottamisen vaikeutumisesta. Rahaa oli kadonnut kymmeniä tuhansia euroja, mutta miehestä se oli huvittavaa ja aiheutti vain syytöksiä, etteikö hän saisi tehdä rahoillaan, mitä haluaa. Kaikki rahat, mitä hän sai, hän kulutti saman tien. Miehelle tehtiin muistitestit ja hänen kanssaan käytiin uudelleen lääkärillä. Tämä lääkäri diagnostisoi harvinaisemman dementoivan sairauden, frontaalisen dementian muodon. Muistilääke lopetettiin ja tilalle tuli toiminnan ohjausta ja vireyttä tasoittava lääke. Parin viikon päästä mies halusi puhua edunvalvojalle, kun projektityöntekijän käydessä asioista keskusteltiin. Hän pyyteli anteeksi toimintaansa ja suuttumisiaan sekä kuvasi, miten ihmeissään itsekin on.  Hän muisti, miten oli toiminut ja pystyi nyt arvioimaan toimintansa haitallisuuden. 1,5 vuotta tapahtumien jälkeen, mies asuu edelleen kotona ilman tukipalveluja. 
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LIITE :

Tutustumisharjoitukset

Rento asento

Istutaan piirissä. Ohjaaja ottaa mieleisensä rennon asennon tuolissa ja sanoo ”tämä on Kallen (oma nimi) rento asento”. Kaikki ottavat saman asennon ja toistavat yhdessä ääneen ”tämä on Kallen (ohjaajan nimi) rento asento.  Seuraava ringissä olija jatkaa ja harjoitus etenee samaan tapaan, kunnes kaikki ovat esittäneet rennon asentonsa.

Mitä näen sinussa

Jokainen vuorollaan kertoo, mitä näkee toisessa. Esim. silmälasit tai muu konkreettinen asia. 

Lankakerä

Kierrä lanka vasemman etusormen ympärille ja heitä lankakerä kenelle haluat. Ennalta voidaan sopia, mihin kysymykseen lankakerän saaja vastaa. Tai heittäjä voi esittää uuden kysymyksen. Kysymys voi olla mikä tahansa, esim. mitä sinulle kuuluu. Lankakerä muodostaa verkon, kun jokainen pyöräyttää langan etusormensa ympärille ennen heittoa seuraavalle.

Samankaltaisen idean voi toteuttaa vaikkapa pehmeällä pallolla. 

Näin puheenvuorojen järjestys ei ole ennalta määrätty. Verkostoituminen ilmenee enemmän tai vähemmän konkreettisena.

Aistiharjoitukset

Keskitytään yhteen aistiin kerrallaan. 

Kuuntele ääniä läheltä ja kaukaa

Suljetaan silmät.  Keskitytään kuuntelemaan mitä ääniä kuuluu. Läheltä, huoneesta, huoneen ulkopuolelta. Annetaan ihmisten kuunnella rauhassa ja lopuksi tilanteen mukaan ohjataan keskustelua kokemuksista.

Äänimaisema

Jakaudutaan pienryhmiin.  Ryhmälle annetaan tehtäväksi tuottaa ääntä jostakin toiminnasta esim. hampaiden pesu, siivoaminen, halonhakkuu.

Muut arvaavat mistä äänestä on kyse (ryhmän tehtävä on hyvä olla vaikka lapulla)

Kuulo – muistipeli (sovellettu)

Valmistelu: tyhjiä purkkeja joihin on laitettu esim. riisiä, hiekkaa, kiviä, makaroneja, vettä, helmiä, kolikoita…2 kpl lajiaan.  

Jokainen osallistuja saa yhden purkin. Ohjaaja varmistaa, että jokaiselle purkille löytyy pari.  Osallistujat levittyvät tilaan ja etsivät parinsa kuuntelemalla ja vertailemalla purkkien ääniä.

Katsele, mitä näet

Mitä näet, kun katsot lähelle. Mitä näet, kun katsot kauas. Valoja, varjoja, muotoja. Jälkeenpäin keskustellaan yhdessä mitä on nähty.  

Muistiharjoitus

Tarkastellaan jotakin näkymää (kuva, järjestetty asetelma jne). 

Näkymä poistetaan.  Keskustellaan siitä mitä nähtiin. Katsotaan vielä yhdessä näkymää uudestaan.

Haju- ja makunäytteet

Käytetään apuna etukäteen valmistettuja haju- tai makunäytteitä. Purkkeja joista voi haistella mausteita, kahvia, sitruunaa, teetä jne.  Käytetään huiveja joilla voidaan peittää silmät.  Istutaan ringissä jossa näytteet kiertävät kädestä käteen. 

 Tunnustelu 

Järjestetään tunnustelupusseja, jotka sisältävät erilaisia materiaaleja. Tunnistettava tavarat.

Luonnon materiaaleja: käpyjä, neulasia, kaarnaa, puiden lehtiä.

Muut materiaalit: kangaspaloja, styroksi, metalli, puu, kivi, vaahtomuovi, villa…

Pantomiimi

Käytetään hyväksi lappusia, joihin kirjoitettu tehtävä. Voidaan käyttää myös kuvaa joka kertoo tehtävän esim. tiskaaminen, balettitanssija, puun sahaaminen jne. Osallistujille jaetaan laput ja he esittävät pantomiimina tehtävän, muut arvaavat.

LIITE : Muistijumppa

Kädet aisteja avaamassa

Tuoksu

· käsien rasvaaminen + hierominen

Äänet

· taputus yhteen

· taputus pöytään

· sormenpäillä pöydänpinnan naputtaminen

· käsien hankaus yhteen

· käsien hankaaminen pöydän pintaan (laulu; ”kehrää, kehrää tyttönen”)

Rytmi

· sormet pöydän reunalla – työnnä kädet pöydän keskelle (molemmat yhtä aikaa, vuorotellen) sano; ”keskelle – reunalle”, ”vaihto – vaihto”

· kädet nyrkkiin, lyö pöytään (yhtä aikaa, vuorotellen), laske; 1-10, 10-1

Keskittyminen

· kädet nyrkkiin pöydällä – avataan sormet haralleen – takaisin nyrkkiin (yhtä aikaa, vuorotellen) sano; ”auki – nyrkkiin”, tammikuu – joulukuu, joulukuu – tammikuu

· kämmenet pöydän pintaan – kämmenet ylös (yhtä aikaa, vuorotellen)

· etusormet pöydän reunaan – nyrkissä keskelle pöytää

Ääni

· kyynärpäät pöydän reunaan – lyödään nyrkeillä pöytää, lyödään kämmenellä pöytää (sano; ”mustan kissan paksut posket”, ”ärrän kierrän orren ympäri”)

Värit

· valkeat hanskat kädessä – pöydän pintaa vasten sormet haralleen ja yhteen

· valkeat hanskat kädessä – toinen käsi nostetaan ylös pöydän pinnasta – vaihto, molemmat kädet nostetaan – jokainen osallistuja vuorotellen (”pikku aalto”)

Hahmottaminen

· peukalot ja etusormet yhteen pöydän pinnalla – kolmio – venytetään sormia – ”timantti”

· kädet nyrkissä pöydällä – nostetaan ”timantti” silmien eteen

· toinen kämmen pöytää vasten, toinen ylöspäin – vaihdetaan

· vuorotellen jokainen sormi napsautetaan peukalon kanssa yhteen 

·  keinunta kädet yhdessä (laulu; arvon mekin ansaitsemme”)

Lopuksi käsien, sormien ravistelua ja kaikkien kädet pöydän keskelle päällekkäin!

LIITE : Tasapainokoulu

Tasapainokoulu

Alkuverryttely:

· tuolilla istuen

· lämmitellään ylä- ja alaraajojen lihaksia 

· käydään läpi nivelten liikeratoja

· herkistetään tasapainoaisteja

· nostetaan sykettä

· tehdään hengitysharjoituksia

ALKUVERYTTELY ON TUNNELMAN LUOMISTA JA ME-HENGEN LATAUSTA!

TRAMPOLIINI

· olemus kevenee

· välilevyissä verenkierto paranee

PALLON HEITTO

· koriin heitto kehittää silmä-käsikoordinaatiota

VANNEKÄVELY

· tasapainoa ja rytmiä jokapäiväiseen elämään

LATTIATIKAPUUT

· aistit tarkkana- hahmota, rytmitä ja nosta jalkaa

Kolmikanavatekniikka:

· katse

· kosketus

· liikkeen näyttö

HUUMORI PITÄÄ VIREYTTÄ YLLÄ JA PELASTAA MONISSA TILANTEISSA!

Loppuverryttely:

· venyttelyt

· rentoutuminen

· rauhoittuminen

Tasapainotestejä:

· Tinettin tasapaino- ja liikuntatesti

· Get up and go- testi

· Kymmenen metrin kävelytesti

· Bergin tasapainotesti

Voimakävely, Rytmikävely, Puomikävely, Pujottelu, Kuntosaliharjoittelu
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Edellä olevat tarinat ovat todellisia, mutta Erkki, Aada, Kauko ja muut henkilöt ovat kuitenkin luotuja tätä varten. Tarinat on yhdistelty niiltä osin, kun ihmisillä tapahtui samankaltaisia asioita. Kenenkään todellisen projektiasiakkaan tarinaa ei ole tässä todellisesti kuvattu.  
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MISTÄ SUUNNASTA OLEN TULOSSA?


Olenko menossa voimaantumisen vai uupumuksen suuntaan? Työntääkö joku sinua?      





OTA ASKEL HYVINVOINNIN SUUNTAAN


	Voitko ottaa sen?	


OTA ASKEL SUUNTAAN, JOHON OLET MENOSSA


	Voitko olla siinä?





TÄMÄNHETKINEN


JAKSAMINEN


KOKONAISHYVIN-VOINTI





Haluan luovuttaa, asiat tuntuvat mahdottomilta, en voi elää kuten haluaisin, en jaksa nauraa, nukun huonosti, olen väsynyt ja uupunut, olen huolestunut jatkuvasti, tuntuu epävarmalta





Jaksan iloita ja toivoa, voin nauttia hetkestä, oloni on turvallinen, huomenna on uusi päivä ja uusi mahdollisuus,


elän omaa elämääni,


kaikkeen en voi vaikuttaa mutta tiedän selviytyväni
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hoitokoteja, palvelukeskuksia, paikallinen projekti

hoitokoti, paikallinen projekti ___ 

hoitokoteja, yksityisiä palveluntuottajia, paikallisia projekteja, yhdistyksiä

palvelukeskus

muistihoitaja toimii muualla paitsi Juuassa ja   Kontiolahdessa



infoverkostossa

Rääkkylä, Ilomantsi, 

Polvijärvi, Juuka





kohdennettua toimintaa

Lieksa, Valtimo, Nurmes,

Tohmajärvi



aktiiviset kunnat, tuovat esille tarpeita, toiminnallista yhteistyötä

Kitee, Pyhäselkä, Joensuu, Liperi, Outokumpu, Kontiolahti, Eno

kotona kauemmin








