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memory loss diseases. Because of the aging of the population in Finland and an increasing incidence of memory
loss diseases the rehabilitation for people with memory loss diseases is becoming a challenge for the health care
system. At the same time the resources in the public health care are becoming more limited and the people with
memory loss diseases are supported to live in their own homes for as long as possible. In this work we study the
means used in occupational therapy to support and maintain the management of everyday life in the lives of the
people with memory loss diseases and their family caregivers. Our goal is to study if the occupational therapists’
professional skill can be used to support the maintenance of the functional ability of the people suffering from
memory loss diseases.

This study was done as a qualitative study. We interviewed three occupational therapists who work in the third
sector in the rehabilitation of people with memory loss diseases. Our partner organization was the Alzheimer Socie-
ty of Finland. As a theoretical framework in this work we used the Model of Human Occupation (MOHO). We pre-
sent international studies from the area of our subject and the general principles of the rehabilitation of the people
with memory loss diseases to give a background to our interviews.

The conclusion of our work is that the approach used in occupational therapy is feasible in the rehabilitation of the
people with memory loss diseases. The evidence we found in the studies and in the experiences of the therapists
we interviewed show that the occupational therapists professional skill is a resource that could be used better in
the rehabilitation of the people with memory loss diseases now and in the future.

Keywords
occupational therapy, occupational therapists, memory disorders, Alzheimer’s disease




SISALTO

S [ |5 N 5
2 MUISTISAIRAUDET JA MUISTISAIRAIDEN KUNTOUTUS SUOMESSA ......cccoiiiiiiniiiinirnnneeis 7
3 MUISTISAIRAUDET JA TOIMINTATERAPIA ...t 10
3.1 Menetelmia kokoavat metatutkimukset...........ooviimririn 10
3.2 MUISEEIU 1ottt 12
3.3 Laheiset ja sosiaalinen ympPariStO ......ccuuuriiieiiiiieiiriiiiin s cerrrsss s s s e s s s s s e e r e e rnnn 12
G S I U P 13
O T AV 1=t IR 4] 0= L (o S U 13
3.6 MUSITKKI ... e 14
4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET.....ccuiiiiiiiiirnieiin s ssi s 16
5 TUTKIMUKSEN VIITEKEHYS ....uiiiiiiiiiiciiisis s s s s saa s saa s saa s sannssenns 17
6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN ...ccuuiiiiiiiiiiirin s s s s r s 19
6.1 Laadullinen tULKIMUS ...ceviiiiiiiii i 19
6.2 Aineiston analySOINTIEAPA ...uuvueuir i e s nne 19
7 TUTKIMUSTULOKSET ..cevuiiiiiieiisiissss e s s s sna s san s saan s 21
7.1 Tydnkuva ja tytssa kaytetyt menetelmat.........oooiiiiiiii 21
7.2 Asiakkaat ja sairauden @St .....ccuuiiiiiiiii i 22
7.3  LAhEISet Ja OMAISEE ..cuuuiiiiiii i 24
7.4 Yhteistyd ja yhteydenpito muun terveydenhuollon Kanssa ..........c.oooviimiiniininnnnccinii e 25
8 T =T =) 1= o = =0 T PP 26
7.6 Kokemuksia toimintaterapian vaikuttavuudesta.........cceveiiiiieeeinissin s cseseresssn e 27
7.7 Tyohon liittyvat elamykset ja tUNTEEL.....uuuii i e e e enees 29
728 T V1= T LT 30
8 JOHTOPAATOKSET ...eecueeiueeetteeteeteeteeteesteesseesseesseessesasessseesasesssesnsesnsesseeseesseesseessessseenns 32
LS N = ] | 1\ [ 34
LAHTEET JA TUOTETUT AINEISTOT ..ccveiiiieeiteeesueeesteeesseeesseeesseessseesssessssessssessnsessnsessasessnsessnns 37

LIITE 1: HAASTATTELUTEEMAT ..euviiiiiii i 41



5(41)

1 JOHDANTO

Euroopassa tapahtuva vaeston ikdaantyminen, joka Suomessa nakyy hyvin vahvasti, lisdd muistisai-
raiden maaraa. Ihmiset elavat vanhemmiksi kuin aiemmat sukupolvet, joten myds muistisairaudet li-
saantyvat. Alle 65-vuotiailla sairaus on harvinainen ja 85-vuotiaista sitd sairastaa jo 15-20 % ika-
ryhmasta (Hallikainen 2014a, 264). Vahenevien resurssien ja lisdantyvan asiakaskunnan ristiriita on
suuri ja siksi halusimme tutkia, voisiko toimintaterapia ja toimintaterapeutit tuoda lisdarvoa muisti-

sairaiden kuntoutukseen.

Eteneva muistisairaus on haastava kuntoutuksen kannalta sen takia, etta sairauden oireet ja tuen
tarve lisdantyvat vuosi vuodelta. Kuntoutuksen tavoitteena ei voi olla edistyminen, vaan jaljella ole-
vien voimavarojen kayttoon ottaminen ja uinuvien taitojen herdtteleminen. Tavallisen arjen, harras-
tusten ja ihmissuhteiden ylldpitdminen ja aktiivinen eldmanasenne sairaudesta huolimatta on huo-
mattava osa kuntoutusta. (Hallikainen, Moénkare, Nukari ja Forder 2014, 8.) Muistisairaan kuntoutus
on prosessi, jolla pyritdan parantamaan asiakkaan mahdollisuuksia elda ja osallistua omilla edellytyk-
silldan tai tuettuna omaan eldamaansa ja auttaa hantd toteuttamaan itsedan sairauden aiheuttamista
rajoitteista huolimatta. (Pirttila 2004, 11-12.) Toimintaterapian asiakaslahtdinen ndaktkulma ottaa
huomioon asiakkaan tahdon, tottumukset, suorituskyvyn ja pyrkii liséamaan asiakkaan osallisuutta ja
elamanhallintaa (Kielhofner 2008b, 12). Ammattihenkildiden vuorovaikutus, asiakkaan kohtaaminen
ja rinnalla kulkeminen ovat kuntouttavan hoidon olennaisia osia. Muistisairaan elamanlaatuun ja
toimintakykyyn ne voivat vaikuttaa merkittavasti. (Hallikainen, Ménkare, Nukari ja Forder 2014, 8.)
Toimintaterapeuteilla on jo koulutuksessa ja ajattelutavassa sisdanrakennettuna asiakaslahtoisyys,
toiminnan soveltaminen, analysointi ja porrastaminen (Hautala, Hdmaldinen, Makela ja Rusi-
Pyykkénen 2011, 89-100, 139-152). My®és fyysisen ympariston muokkaus ja apuvdlineiden suositte-
leminen elaman helpottamiseksi kuuluvat toimintaterapeutin osaamiseen (Hautala, Hdmaldinen, Ma-
keld ja Rusi-Pyykkdnen 2011, 149-151). Osallisuuden ja itsemaaraamisoikeuden sadilyttdminen niin

pitkadn kuin mahdollista ovat sisdlla toimintaterapeuttisessa ajattelussa (Kielhofner 2008b, 18-20).

Pyrkimyksena on tehda nakyvaksi se, miten toimintaterapeuttien ammattitaitoa voidaan kayttad, kun
halutaan edistda muistisairaiden itsemadra@misoikeutta, omatoimisuutta sekd hyvaa elamanlaatua
sairaudesta huolimatta. Tarkoitus on myds tuoda esiin hyvia tyokaytantdja ja kehittdd omaa amma-

tillista osaamista.

Aihetta lahestytadn kuntoutuksen periaatteisiin ja kansainvélisen tutkimustietoon liittyvien lukujen
kautta. Omassa tutkimuksessamme haastattelimme kolmea toimintaterapeuttia, jotka kuvailivat ko-
kemuksiaan muistisairaiden asiakkaiden parissa tehtavdsta toimintaterapiasta. Ndin aiheesta tuli
esiin erilaisia ndkemyksia ja kokemuksia, seka riittavasti aineistoa tutkimuksen toteuttamiseksi. Sa-
malla saamme kuvan siitd, millaisia keinoja toimintaterapiassa kdytetadn, millaisia tuloksia on saatu

ja millaisia ongelmia terapiassa on kohdattu.

Viitekehyksend tydssamme toimii Gary Kielhofnerin kehittdma Model Of Human Occupation (MOHO)

eli Inhimillisen toiminnan malli. Mallin pohjalta syntyva moniulotteinen kuva toiminnan eri ulottu-
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vuuksista ja merkityksestd ihmisen eldmdssa ohjaa tyéhon kuuluvaa toimintaterapeuteille esitettdvaa

kysymyssarjaa ja koko opinnaytetyéta.

Yhteistyokumppanina opinndytetydssa on Muistiliitto, jolle tuotetaan tarpeellista tietoa
toimintaterapeuttien roolista muistisairauksien kuntoutuksessa. Muistisairaan oman toimintakyvyn ja
itsemaaradamisoikeuden tukeminen on Muistiliitolle erityisen tarkea ja ajankohtainen aihe, kun itse-
maaraamisoikeutta koskevaa lakiesitysta aloitettiin valmistella vuonna 2014. Tata tyota kirjoitettaes-
sa itsemadraamisoikeuslaki ei ollut tullut viela voimaan, vaan se odottaa perustuslakivaliokunnan
lausuntoa ja sen myéta uuden eduskunnan kasittelyd. Yhteistydkumppani uskoo, etta toimintatera-
peuttinen lahestymistapa on tahdn aiheeseen erinomainen, kun paapaino ei ole puolesta tekemiselld
tai asiantuntijalahtdisilla tavoitteilla, vaan arkeen suuntautuvalla kullekin sairastuneelle yksilollisesti
mielekkaalla toiminnalla (Harma 2014). Sopivat haastateltavat I6ytyivat valtakunnallisen Muistiliiton
kautta.

Kaikilla kolmella tekijalla on erilaisia kokemuksia muistisairaista. Yhdelld meista on kiinnostus toimia
toimintaterapeuttina ikadntyneiden kanssa, toisella on kokemuksia muistisairaudesta ldhipiirissa ja

kolmannella kokemuksia asiasta tuli ensimmaisesta asiakastydn harjoittelusta.
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2 MUISTISAIRAUDET JA MUISTISAIRAIDEN KUNTOUTUS SUOMESSA

Muistisairaiden maara lisdantyy Suomessa vaeston ikadntyessa. Talla hetkella lasketaan Suomessa
130 000 henkildlla olevan dementiatasoinen oireisto ja 14 000:n lasketaan sairastuvan vuosittain.
Muistisairaista 60 % asuu kotona ja kotona asuvista muistisairaista yli puolet asuu yksin. Kotihoidon
asiakkaista 60 %:lla on merkittava kognition alenema. Laitoksissa eli terveyskeskuksen vuodeosas-
toilla, sairaaloissa ja tehostetun palveluasumisen piirissa asuvilla muistisairauksia on 80-90 %:lla
asukkaista. (Lonnroos 2014-03-13.) Yhteiskunta pyrkii tukemaan kotona asumista, jotta muistisairas
ihminen voisi asua kotona mahdollisimman pitkdan. Jokainen kotona vietetty vuosi vahentaa yhteis-
kunnalle tulevia kustannuksia. (Sosiaali- ja terveysministerié 2012, 7.) Muistisairauksiin liittyvat ko-
konaiskustannukset ovat télla hetkelld 5-6 miljardia euroa vuosittain. Laitoshoidon hinta on keski-
maarin 2,5 kertaa enemman kotihoitoon verrattuna. (L6nnroos 2014-03-13.) Kansallisessa muistioh-
jelmassa pyritdan varautumaan siihen, etta muistisairauksien lisadntyessa ne asettavat suuria haas-
teita koko kansanterveyttd ja -taloutta ajatellen. Muistisairauden todenndkdisyys kasvaa ian myo6ta,
mutta muistisairaudet koskettavat myds tydikaista vaestéa. Kun ikadntyneen vdestdn maara kasvaa,
kasvaa myo6s ymparivuorokautisen hoidon tarve. Sairauksien aiheuttamaa kustannusten nousua voi-
daan vahentaa riittdvan ajoissa tehtdvien diagnoosien ja kuntoutuksen avulla. Terveydenhuollon
asiakas, joka sairastaa muistisairautta, mutta jolla ei ole diagnoosia on yhteiskunnalle kallis asiakas.
Muistisairas kuluttaa terveys- ja sosiaalipalveluja epatarkoituksenmukaisesti, jos han ei saa sita pal-

velua, jota hén tarvitsee. (Sosiaali- ja terveysministerié 2012, 7-12).

Muistioireiden syyt voidaan jakaa kahteen luokkaan. Oireet voivat johtua pysyvien sairauksien tai
vammojen jalkitilasta tai taustalla voi olla eteneva muistisairaus. Pysyvat jalkitilat voivat liittya aivo-
vammaan, aivoverenkiertosairauteen, aivotulehduksiin, B1-vitamiinin puutokseen, aivoihin kohdistu-
neeseen leikkaukseen, aivoihin kohdistuneeseen sadehoitoon tai alkoholin aiheuttamaan aivovauri-
oon. Etenevia muistisairauksia ovat Alzheimerin tauti, aivoverenkiertoon liittyva vaskulaarinen kogni-
tiivinen heikentymd, Lewyn kappale -tauti, Parkinsonin taudin muistisairaus ja otsa- ohimolohkorap-
peumat. (Hallikainen 2014b, 13.)

Kaikista dementoivaa sairautta sairastavista 70 %:Ila on Alzheimerin tauti. Sairaus voi ilmetd yksin
tai toisen aivosairauden kanssa yhdessa. Tallin puhutaan Alzheimerin taudin sekamuodosta. Alle
65-vuotiailla sairaus on harvinainen ja 85-vuotiaista sité sairastaa jo 15-20 % ikdryhmasta. Tauti

kestad keskimaarin 12 vuotta. (Hallikainen 2014a, 264.)

Kuntoutus on aina tavoitteellista toimintaa. Kuntoutuksen tavoitteena muistisairaan kohdalla voidaan
pitda toimintakyvyn yllapitdmistd ja parantamista, sekd elamanlaadun ja eldmanhallinnan lisddmista.
Sairauden aiheuttamat toimintakyvyn muutokset jokaisella sairastuneella ovat yksil6llisid ja niihin
vaikuttavat oma persoona, eldmantilanne, sairaustyyppi, oirekuva seka sairauden vaikeusaste. Kun-
toutuksen menetelmat on aina valittava yksil6llisesti yhdessa kuntoutujan ja hdnen omaistensa
kanssa. Muistisairaan kuntoutus on prosessi, jolla pyritdan parantamaan asiakkaan mahdollisuuksia
elaa ja osallistua omilla edellytyksilldan tai tuettuna omaan eldmaansa ja auttaa hanta toteuttamaan

itseddn sairauden aiheuttamista rajoitteista huolimatta. (Pirttild 2004, 11-12.) Sosiaali- ja terveysmi-



8 (41)

nisterid on julkaissut raportin “Kansallinen muistiohjelma 2012-2020 - Tavoitteena muistiystavallinen
Suomi”. Ohjelma auttaa kuntia varautumaan kansanterveydelliseen ja -taloudelliseen haasteeseen,
joka aiheutuu kun muistisairaiden ihmisten maara kasvaa. Se sitouttaa hoito- ja palvelujarjestelman
kehittamiseen, joka on eettiseltd, sosiaaliselta ja taloudelliselta kannalta kestava. Muistiohjelman
tehnyt tyéryhma linjasi kansallisen ohjelman tavoitteeksi rakentaa yhteisvastuullisesti muistiystaval-
linen Suomi, jolla on nelja tavoitetta. Ensimmainen tavoite on aivoterveyden edistdminen kaikilla yh-
teiskunnan alueilla. Toinen tavoite on muuttaa muistisairauksiin ja sairastuneisiin ihmisiin liittyvat
asenteet myonteisimmiksi muistisairauksien hoitoa ja kuntoutusta kohtaan. Téhdn tavoitteeseen si-
saltyy myos se, etta muistisairaiden perus- ja itsemadaraamisoikeuksien toteutuminen on turvattu hy-
vin. Koska muistisairauksiin liittyy edelleen kielteinen leima, syrjinta on heikentdnyt muistisairautta
sairastavien ihmisten hyvinvointia. Kolmas tavoite on muistisairaiden ihmisten ja heidan laheistensa
elamanlaadun yllapito niin, ettd he oikea-aikaisesti saavat tukea, hoitoa, kuntoutusta ja niitd palvelu-
ja, joita he kulloinkin tarvitsevat. Perustana palveluille on asiakkaiden tilanteen arviointi, jossa ote-
taan huomioon toimintakyky ja kuntoutus, seka sairauden laadukas hoito myds silloin kun kyse on
saattohoidosta. Neljantena tavoitteena on kattavan tutkimustiedon ja osaamisen vahvistaminen niin,
ettd muistisairaiden parissa tyoskentelevilla ammattilaiset osaavat tukea muistisairaan identiteettia
ja hyvaa elamaa sairaudesta huolimatta elamén loppuun asti. Tavoitteena on, ettéd ammattihenkilds-
td tukee omaisia ja hallitsee keskeiset muistisairaan oikeusturvaan liittyvat kysymykset. Muistiysta-
vallinen Suomi tarkoittaa sitd, etta oireiden varhainen tunnistaminen ja laajemminkin aivoterveyden
edistaminen nostetaan selkedsti esille. Tavoitteena on riittavan hoidon ja kuntoutuksen tarjoaminen
muistisairaille, niin etta he eivat jaa ilman asianmukaista apua. (Sosiaali- ja terveysministerié 2012,
9-16).

Muistisairaiden kuntoutus tarkoittaa niita toimia, jotka kokonaisvaltaisesti tukevat liikunta-, toiminta-
kykyd ja omatoimisuutta arjessa. Fyysinen, henkinen ja sosiaalinen aktiivisuus pitaa ylla toimintaky-
kya. (Atula 2015.) Muistisairas on oman eldmansa asiantuntija ja hanta arvostetaan ja haneen suh-
taudutaan tasa-arvoisesti kaikissa sairauden vaiheissa (Hallikainen, Ménkare, Nukari ja Forder 2014,
8). Muistisairaan kuntoutuksen tavoitteena on aktiivisen elamdntavan omaksuminen ja sailyttami-
nen, psykologisen ja tiedollisen elédménhallinnan lisddminen, jaljelld olevien taitojen kaytto ja yllapi-
to, korvaavien taitojen harjoitteleminen ja ympariston muokkaaminen muistisairaan tarpeita vastaa-
vaksi. (Atula 2015.)

Kuntoutussuunnitelma terveydenhuollossa on osa hoitosuunnitelmaa ja sen tekevat hoitaja ja l1adka-
ri. My@s sairastunut ja hdnen laheisensa osallistuvat suunnitelman tekemiseen. Kuntoutuksen yhdes-
sa suunnitellut tavoitteet kirjataan sairauskertomuksen sisdlle kuntoutussuunnitelmana. Suunnitelma
on aina asiakkaalle suunniteltu ja sitd muokataan sairauden edetessa. (Atula 2015.) Terveydenhuol-
lon kuntoutussuunnitelma tulee olla sairastuneen ja hdnen valitsemansa laheisen kaytdssa niin, etta
he ovat tietoisia tavoitteista, toteuttamisesta ja kuntoutumisen mittaamisesta. (Hallikainen, Ménka-
re, Nukari ja Forder 2014, 10.) Toimintakykya ylldpitaa aktiivisuus ja omatoimisuus kaikissa sairau-
den vaiheissa. Kotiymparistén muokkauksella voidaan parantaa selviytymisté sairauden edetessa.
Tassa yhteydessa toimintaterapeutin ohjauksesta voi olla hydtya. Erilaisissa ryhmissa ja yhteisdissa

toimiminen esimerkiksi liikunnan tai harrastusten my6ta on térkea osa sellaista arkea, joka pitaa
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muistisairaan aktiivisena ja toimintakykyisend. Kotiin jaaminen ja passivoituminen aiheuttavat hel-
posti masennusta. Tiedon saaminen sairaudesta auttaa seka sairastunutta ettd hanen laheisiaan sai-
rauden tuomiin muutoksiin valmistautumisessa. Kuntoutuksen parissa tyéskentelevien tehtavana on
kertoa sairaudesta selkedsti ja mahdollisimman pian diagnoosin jalkeen. Sopeutumisvalmennuskurs-
seihin osallistuminen antaa myds vertaisryhman tuen, joita useimmat sairastuneet ja heidan lahei-
sensa pitavat tarkeana. Vertaistuki on merkittédva osa myods muistiyhdistysten jarjestamassa toimin-

nassa sairastuneille ja heidan omaisilleen. (Atula 2015.)

Muistisairauksien kuntoutuksen toimijoita Suomessa ovat kunnat, jotka vastaavat kuntalaisten lagka-
ripalveluista ja hoito- ja kuntoutussuunnitelmista, paikalliset muisti- ja dementiayhdistykset, jotka
jarjestéavat mm. padiva-, kerho- ja vertaisryhmatoimintaa sairastuneille ja heidén omaisilleen ja Kan-
saneldkelaitos, joka jarjestda sopeutumisvalmennuskursseja, omaisten kuntoutuskursseja ja yksil6lli-
sia kuntoutusjaksoja. Nama kaikki voivat pitaa sisalladn fysioterapiaa, toimintaterapiaa, puheterapi-

aa, paivakuntoutusta tai psykologista tukea kuntoutujan tarpeen mukaan. (Muistiliitto 2015.)

Opinnaytetytssa nostetaan esiin toimintaterapian mahdollisuudet olla vaikuttava osa muistisairaiden
kuntoutusta. Kuntoutuminen on tavoitteellista toimintaa ja sita ohjaavat periaatteet tukevat onnis-
tumista. Aktiivinen arki ja kuntouttava hoito yllapitavat muistisairaan toimintakykya ja parantavat
merkittavasti heiddn ja heidan laheistensa eldmanlaatua. (Hallikainen, Monkare, Nukari ja Forder
2014, 7-8.) Dementoituvan ihmisen kuntouttavan hoidon tavoite on hyva arki. Toimintaterapeutti
kayttda oman alansa teoreettista tietoa soveltaen sita kaytannon tilanteisiin ja tarttuen arjen paivit-
taisiin toiminnallisiin tilanteisiin. Toimintaterapeuttien roolin tulisi vahvistua ennaltaehkdisevassa
dementiatydssa ja varhaisen havaitsemisen alueella moniammatillisen tiimin jasenena (Pikkarainen
2004, 45). Toimintaterapeutteja on vahan muistisairaiden kuntoutuksen moniammatillisissa ty6ryh-

missa Suomessa (Laatikainen 2009, 17).
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3 MUISTISAIRAUDET JA TOIMINTATERAPIA

Toimintaterapian merkityksesta muistisairaiden kuntoutuksessa on maailmanlaajuisesti julkaistu pal-
jon tutkimusta. Tutkimusten maaran kasvettua on julkaistu myds useita aihetta kasittelevia kirjalli-
suuskatsauksia ja metatutkimuksia. Tassa luvussa esittelemme tiivistetysti seka laajempia tutkimuk-

sia etta tiettyihin toimintaterapiassa kaytettyihin interventiomenetelmiin liittyvia tutkimuksia.

3.1 Menetelmia kokoavat metatutkimukset

Laajassa kirjallisuuskatsauksessa, joka kasitteli 166 artikkelia, tutkijat hahmottivat haravoimistaan
tutkimuksista esiin kuusi aihepiirid: toiminnallisuuden eri alueet (ADL, IADL, vapaa-aika, sosiaalinen
ymparistd), havainnointi (musiikki, kehotietoisuus, kaytannén harjoittelu), ymparistén muokkaus,
toimintojen muokkaus, kaatumisen ehkaisy ja omaishoitajaan kohdistuvat interventiot. Suurimmat
maarat vahvimpaan nayton piiriin sijoittuvista artikkeleista (94 tutkimusta) liittyivat aiheisiin omais-
hoitajaan kohdistuvat interventiot (31), ympariston muokkaus (25) ja havainnointi (10). Vahvaa
ndyttéa nousi esiin niiden interventiomenetelmien puolesta, joissa omaishoitajaa ohjeistettiin ADL-
taitojen, ongelmaratkaisun, tehtavien yksinkertaistamisen, kommunikoinnin ja yksinkertaisten kodin
muutostéiden alueilla. Ymparistdn muokkauksen kohdalla vahvin naytto liittyi interventioihin, joissa
korostuivat erilaiset kompensatoriset menetelmat kuten vihjeiden antaminen ja eri tavoin porrastetut
ohjeistukset. Havainnointiin liittyen tutkijat I6ysivét hyvaa ndyttéa niiden interventioiden tehokkuu-
desta, joissa menetelmat pitivat sisalladn musiikkia, kehotietoisuuden lisdamista, liikkuvuuden tuke-
mista ja funktionaalisia harjoitteita. Vaikka muihin aihepiireihin liittyvia artikkeleita oli edelld mainit-
tuja vahemman, 16ytyi niistdkin joitakin vahvaa nayttoa sisdlténeita tutkimuksia. Vahvaa ndytt6a oli
esimerkiksi kaatumisen ehkaisyn yhteydessa kaytettyjen monipuolisten interventioiden hyddyllisyy-
destd. Naihin interventioihin sisaltyi fyysisten esteiden poistamista, halytyslaitteiden kayttéa, harjoit-

teluun rohkaisemista ja ympariston muutostdita. (Arbesman ja Lieberman 2011, 494-495.)

Saksassa tehdyssa metatutkimuksessa arvioitiin englannin- ja saksankielisia tutkimuksia aikavalilta
2007-2012. Tutkimusten aiheeksi rajattiin toimintaterapian vaikuttavuus keskivaikeassa tai vaikeas-
sa dementiassa. Lopulliseen katsaukseen hyvaksyttiin 11 |adketieteellistd tutkimusta, joista viisi oli
luonteeltaan katsauksia ja kuusi RCT-tason tutkimuksia. Tutkimukseen hyvaksyttiin myds kolme hoi-
don taloudellisuuteen keskittyvaa tutkimusta. Hyvaksyttyjen tutkimusten nayton tasoa voidaan pitda
vahvana, vaikka tutkimukset erosivatkin paljon toisistaan metodologisesti. Keskeisena tuloksena oli,
ettd toimintaterapeuttiset interventiot paransivat potilaiden elamanlaatua keskivaikeassa muistisai-
raudessa, mutta pitkalle edenneessa sairaudessa vaikutus oli vahdinen. Laheisten ohjaus seka poti-
laiden strukturoitu aktivointi (fyysinen harjoittelu, kontaktiryhmét, saénnéllinen yhteydenpito) vai-
kuttivat positiivisesti muistisairaisiin. Hoidon taloudellisuuteen keskittyneista tutkimuksista kaksi tuki
toimintaterapian kayttéa kustannustehokkaana menetelmand. Yhdessa tutkimuksessa toimintatera-

pia viivastytti laitoshoitoon siirtymista jopa 1,5 vuodella. (Korczak, Habermann ja Braz 2013, 1-3.)

Kymmenen tutkimusta kattaneessa katsauksessa syvennyttiin tutkimuksiin, joiden interventiomene-
telmissa keskeista oli toiminnan asettamien vaatimusten muokkaaminen. Sisaltéjen puolesta nama

interventiot liikkuivat itsesta huolehtimisen ja vapaa-ajan alueilla. Tutkimuksista seitseméssa oli nay-
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ton vahvuus luokkaa yksi. Tutkimuksista 16ytyi nelja aluetta, joissa toimintaterapian vaikuttavuus
muistisairauksien kuntoutuksessa korostui. Toimintaterapeuttinen kuntoutus tulee ensinnakin raata-
16ida asiakkaan kykyjen ja intressien mukaiseksi. Tahdn kuuluu toiminnan soveltaminen muistisai-
raan sen hetkisiin kognitiivisiin ja fyysisiin kykyihin. Toiseksi vihjeiden, joita ohjauksessa annetaan
tehtavan loppuun saattamiseksi tulee olla lyhyita ja vihjeen tulee tarjota selkea suunta toiminnalle.
Vihjeet, joita terapeutti tai omaiset antavat toiminnan aikana, ovat tarkeitd tapoja muokata toimin-
nan asettamia vaatimuksia. Myods vihjeet tulee muokata asiakkaan kognitiivista tasoa vastaaviksi.
Kolmanneksi ymparistdn muokkauksen ja kaytettyjen apuvalineiden tulee olla muistisairautta sairas-
tavalle yksil6llisesti suunniteltuja ja tarpeen mukaisia. Neljanneksi omaisten koulutus ja mukanaolo
kuntoutuksessa on tarkead, jotta raataldity kuntoutus voi yllapitaa jaljella olevaa toimintakykya. Kun
omaisia on koulutettu pilkkomaan toiminta pienemmiksi paloiksi ja tarjoamaan sopivia vihjeitéd muis-
tisairaalle, asiakkaat eivat ainoastaan osallistu itsendaisemmin mielekkdaseen toimintaan, vaan he
myds kokevat eldmansa laadun paremmaksi ja ovat tyytyvaisempia. Téama vahentda omaisten
kuormaa, koska sairastuneella on mahdollisuus osallistua toimintaan ja kanssakayminen on positiivi-

sempaa, menestyksellisempaa ja merkityksellista. (Padilla 2011a, 528-529.)

Nayttédn perustuvan tutkimuksen katsauksessa vuodelta 2011 kdytiin 1api 26 tutkimusta, joiden
keskeinen tutkimuskysymys liittyi toimintaterapeuttisten interventioiden vaikutukseen luoda, muoka-
ta ja yllapitad ADL- ja IADL- taitoja seka pitda ylla vapaa-aikaan ja sosiaaliseen osallistumiseen liitty-
vid aktiviteetteja. Tehtyjen interventioiden kautta lahestyttiin myés laajemmin eldmanlaatuun, hy-
vinvointiin ja tyytyvaisyyteen sisaltyvia kysymyksia sekd muistisairaan etta omaishoitajan nakdkul-
masta. Analysoiduista tutkimuksista seitseman oli naytén vahvuudeltaan tasoa yksi ja yksi tasoa
kaksi. Nama naytoéiltdan vahvimmat tutkimukset kasittelivat IADL-taitoja (kolme tutkimusta) vapaa-
aikaa (kaksi tutkimusta) ja sosiaalista osallistumista (kolme tutkimusta).

IADL -taitoihin liittyvat interventiot vaikuttavat lapikaytyjen tutkimuksien pohjalta lupaavilta. Par-
haimmat tulokset talta alueella liittyivat sydmiseen ja ruokailuun liittyviin interventioihin. Toimivilta
vaikuttivat kotona tapahtuvat interventiot omaishoitajan ollessa mukana. Tama piti paikkansa erito-
ten tapauksissa joissa sairaus ei ollut viela edennyt kovin pitkalle. Vapaa-aikaan liittyvista interventi-
oista myds pitkaaikaishoidossa tapahtuvat ja sosiaalista vuorovaikutusta korostavat interventiot
ndyttaytyivat vaikutuksiltaan lupaavina. Sosiaaliseen osallistumiseen sinansa liittyvat interventiot
vaikuttivat niin ikédan tehokkailta eritoten muistisairauden varhaisimmissa vaiheissa. ADL -taitoihin
liittyva ndytto jaa siis tassa tutkimuksessa heikommaksi (Letts ym. 2011, 498-502).

Toisaalta yksittaisen italialaisen tutkimuksen (n=34, joista 20:lla Alzheimer ja 14:11& vaskulaarinen
dementia) perusteella toimintaterapeuttisella interventiolla voitaisiin vaikuttaa positiivisesti my6s
ADL- taitoihin. Tutkimukseen sisaltyi 40 paivda kestanyt terapiajakso, jolla toimintaterapeuttisin me-
netelmin keskityttiin jokapaivaisiin toimintoihin kuten peseytyminen, kampaaminen, parranajo, pu-
keutuminen, wc-asiointi ja sydminen. Intervention vaikutusta arviointiin ennen ja jalkeen Ronchi
Brief Evaluation Battery -mittarilla. Potilaiden kyky hoitaa itsendisesti harjoitettuja ADL-toimia parani
huomattavasti molemmissa asiakasryhmissa. Erona oli kuitenkin se, ettd vaskulaarista dementiaa
sairastaneiden kohdalla muutokset nakyivat viela selkeammin. (Baldelli, Boiardi, Ferrari, Bianchi ja
Bianchi 2007, 45-48.)
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3.2 Muistelu

Erilaisten muistelutekniikoiden kayttd on yleista muistisairaiden kanssa tehtavissa interventioissa.
Muistisairaille tyypillistd on kaukaisempien asioiden parempi muistaminen lahimuistiin verrattuna.
Menneisyyteen liittyvien asioiden muistelu tuo yleensa mielihyvaa asiakkaille ja oman henkil6histori-
an lapikdyminen vahvistaa myds muistisairaiden kokemusta omasta identiteetistadn. Muistelu on
luonteeltaan vuorovaikutteista ja tarjoaa hoitajille ja terapeuteille mahdollisuuden tutustua parem-
min asiakkaidensa henkil6historiaan ja mielenkiinnon kohteisiin. Muisteluun liittyva ilmapiiri on usein
luonteeltaan rentoa ja viihdyttdvaa seka asiakkaan etta terapeutin nakdkulmasta, mika osaltaan on
ollut yksi syy muistelun suosioon. Paitsi yksiléterapioihin sopii muistelu hyvin myds erilaisten ryhma-
toimintojen osaksi. (Baillon ym. 2005, 367-368.)

Muistisairaiden parissa tydskennelleet ovat nostaneet myds esiin erilaisia taideterapioita sivuavia
luovia muistelumenetelmid, joiden kdyttaminen on koettu hedelmalliseksi (Hohenthal-Antin 2013,
23-24). Japanissa toteutetussa tutkimuksessa (RCS) muisteluun liitettiin toiminnallinen elementti:
tutkittavien naisten interventioryhmassa (n=17, kontrolliryhma n=19) harjoiteltiin kahta perinteiseen
japanilaiseen ruuanlaittoon sisaltyvaa toimintoa ja samaan aikaan kaytiin keskusteluja, joissa keski-
tyttiin samaisiin toimintoihin liittyvaén laajempaan muisteluun. Interventio jatkui kuuden viikon ajan
ja tapahtuneita muutoksia mitattiin MMSE, MOSES ja CSDD mittareiden avulla seka valokuvaamalla
ruuanlaiton tuloksia. Tuloksissa havaittiin masennuksen vahenemista ja interventioryhmassa 88 %
kohdalla tapahtui tehdysséa toiminnossa merkittévda muutosta parempaan. Toiminnan tasossa ha-
vaittiin nousua jopa kahden pitkalle edenneen muistisairaan kohdalla. (Toshimichi, Kayano, Eri ja
Takeshi 2014, 15-18.) Laajemminkin muistelun positiivisiin vaikutuksiin on liitetty masennuksen va-
henemistd, tyytyvaisyyden ja itsetunnon kohoamista seka kognition tason ja toimintojen hidastunut-
ta heikkenemista. Kaiken kaikkiaan empiirinen naytté muistelun hyddyllisyydesta on kuitenkin viela

hajanaista ja riittamatonta. (Baillon ym. 2005, 368.)

3.3 Laheiset ja sosiaalinen ymparisté

Useissa interventiomalleissa pyritadan huomioimaan myds muistisairaan laheisen, usein omaishoitaja-
na toimivan lahisukulaisen tarkeys merkittdvana osana muistisairaan elamantilannetta. Katsaukses-
sa, joka sisalsi 43, artikkelia tutkittiin tukea antavien ja informatiivisten strategioiden vaikutusta
omaishoitajan jaksamiseen. Artikkeleista suurin osa (35) kuului ndytén vahvuuden osalta luokkaan
1. Katsauksessa selvisi, etta interventiot, jotka sijoittuivat potilaan kotiymparistéon ja joissa omais-
hoitaja ja potilas olivat yhdessé mukana, olivat tehokkaampia kuin pelkastdan potilaaseen kohdistu-
vat interventiot. Tarkedksi tekijéksi osoittautui myds intervention ajankohta: tietty interventio oli vai-
kuttava tietyssa sairauden vaiheessa.

Toimiviksi interventiotavoiksi osoittautuivat ongelmatilanteiden ratkaisu -strategiat, teknisten taito-
jen ja apuvalineiden kaytdn harjoittaminen ja interventiot joissa luodaan yhteyksia tarjolla oleviin
yhteiskunnallisiin palveluihin. (Thinnes ja Padilla 2011, 542-545.) Yksittdisessa tutkimuksessa
(n=40) johon muistisairaiden lisdksi osallistuivat heidan omaishoitajansa suoritettiin kolmiosainen
toimintaterapeuttinen interventio. Siihen sisdltyi fyysisen ymparistén muokkausta, omaishoitajan oh-
jeistusta esimerkiksi aikataulujen luomisesta ja toimintojen porrastamisesta seka ohjeistusta, jossa

syvennettiin omaishoitajan tietémysta ympariston tarjoamista tukitavoista. Tutkimuksessa arvioin-
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timittareina kaytdssa olivat AIF (Assesment of Instrumental Function), Zarit Burden Interview, AAL-
AD (the Affect and Activity Limitation-Alzheimer's Disease Assessment) ja PSMS (the Physical Self-
Maintenance Scale). Tehtyjen arviointien perusteella havaittiin, ettd omaishoitajat kokivat interventi-
on jalkeen oman taakkansa keventyneen huomattavasti ja muistisairaat puolestaan kokivat elaman-
laatunsa parantuneen. (Dooley ja Hinojosa 2004, 563-564.)

Omaishoitajana toimimisella voi tutkitusti olla haitallisia psykologisia ja fyysisia seuraamuksia. Hoito-
tyon raskaus voi aiheuttaa masennusta, ahdistusta, fyysista uupumusta, kohonnutta verenpainetta
seka vdhentaa itsestd huolehtimista. (Hwang, Rivas, Fremming, Rivas ja Crane 2009, 250-251.)
Tutkimuksissa on havaittu myds omaishoitajien kohdalla alttiutta sosiaaliseen eristédytymiseen ja
vanhojen ystavyyssuhteiden katkeamiseen. Usein omaishoitaja jaa pois tydelamasta ja vahentaa
samalla osallistumista itselle tarkeisiin toimiin. (Hwang ym. 2009, 252—-254.) Onkin tarkeaa, etta
omaishoitajille suunnatuissa interventioissa huomioidaan hoitajan elaman kokonaistilanne ja aute-
taan hanta léytamaan tasapaino hoitamisen ja muun elamén valille. Kdytannossa téma voi tarkoittaa
esimerkiksi ajankayttoodn ja stressinhallintaan liittyvid harjoitteita seka tapojen ja roolien uudelleen
muokkausta. (Hwang ym. 2009, 263.)

Muistisairaan liikuntakyvyn heikkeneminen on yksi tarkeimmisté syista lisaédntyneen hoidontarpeen
tai laitoshoitoon siirtymisen taustalla. Liikkkumisen vaheneminen lisaa erilaisia toiminnan vaikeuksia ja
kasvattaa omaishoitajan tyotaakkaa entisestédan. Muistisairauksiin liittyy usein laihtumista ja lihaska-
toa, jotka vaikeuttavat kehon hallintaa ja altistavat kaatumisille. (Pitkdld ja Raivio 2010, 44.) Laa-
jassa metatutkimuksessa haettiin nayttda liikunnan vaikutuksesta ADL -taitojen tukijana. Tutkimuk-
sessa siiviloityi esiin kuusi tutkimusta (n=446), joiden ndytdn vahvuus vaihteli luokasta 1B luokkaan
2B. Tutkimuksissa kaytetyt interventiot pitivat sisallddn mm. kdvelya seka voima-, tasapaino - ja kes-
tavyysharijoitteita. Interventioiden tehokkuuden mittareina kaytettiin Katz Index ja Barthel Index -
mittareita. Kaikissa tutkimuksissa nousi esiin merkittava muutos parempaan tutkittujen ADL -
taidoissa. Tutkimuksista nelja sisalsi myds kysymyksen interventioiden vaikutuksesta kognitioon ja
mielialaan. Mittareina naissa tutkimuksissa olivat MMSE-mittari ja Cornell Scale of Depression. Mit-
tausten perusteella liikunnalla oli positiivinen vaikutus seka kognitioon ettd mielialaan. (Rao, Chou,
Bursley, Smulofsky ja Jezequel 2014, 52-54.) On myds kehitetty menetelmia, joissa korostetaan
muistisairaan oikeutta luonnossa liikkumiseen ja luonnossa liikkumisen terapeuttista voimaa (Clark
2014, 336-337).

Fyysinen ymparisto

Oman kokonaisuutensa muodostavat fyysisen ymparistdn merkitykseen ja sen muokkaukseen perus-
tuvat interventiomenetelmat. Katsauksessa, joka kattoi 34 tutkimusta, nousi esiin 25 naytoltaan
vahvimpaan luokkaan kuulunutta tutkimusta. Interventiomenetelmat pitivat sisallaan ympariston
muutostoitd (esimerkiksi visuaalisten opasteiden ja vihjeiden laatimista, esineiden nimeamisia ja ku-
vallisten tunnisteiden laatimista), erilaisten moniaistillisten lahestymistapojen kayttamista (esimer-
kiksi Snoezelen -menetelma) seka ymparistdn danimaailman muokkausta (taustamusiikin ja luon-

nondanien kdyttdéa), aromaterapiaa ja kirkasvalohoitoa (Padilla 2011b, 516-519).
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Yleisesti ottaen naytté naiden menetelmien vaikuttavuudesta on viela ristiriitaista. Jotkin interventiot
vaikuttivat kuitenkin muita toimivimmilta. Kuvallisten henkilokorttien avulla muistisairaat I0ysivat pa-
remmin oman huoneensa ja ympariston visuaalisten muutosten avulla saatiin vahennettya potilaiden
vaeltelua ei-toivottuihin tiloihin. Vaelteluhalua sindnsa ei kuitenkaan saatu ndin vahennettya. Luon-
nonadnien ja taustamusiikin kaytté naytti puolestaan jonkin verran vahentavan levottomuutta, arty-
neisyytta ja vaelteluhalua: parhaimman tuloksen naytti antavan potilaiden itsensa valitsema tausta-
musiikki. (Padilla 2011b, 516-519.) Aromaterapian ja Snoezelen -menetelman avulla saatiin myds

rauhattomuutta vahennettya, mutta vain vahan ja lyhytaikaisesti (Padilla 2011b, 514).

3.6  Musiikki

Musiikin terapeuttinen voima muistisairaiden kuntoutuksessa on ollut monien tutkimusten kohteena.
Tutkimuksissa on eritelty esimerkiksi musiikin ahdistuneisuutta véahentavaa vaikutusta, kognitiivisia
taitoja ja episodimuistia tukevaa vaikutusta ja masennusta vahentavaa voimaa. On myds tehty ha-
vaintoja siitd, etta musiikin vastaanottamisen ja tunnistamisen kyvyt sailyvat suhteellisen pitkalle
muistisairauden edetessa. Tutkimuksia on kuitenkin yhdistanyt se, ettd niissé havaittu terapeuttinen
vaikutus ei ole ollut kovinkaan pitkdkestoista. (Sarkamé ym. 2014, 634-636.)

Pidempiaikaista terapeuttista vaikutusta havaittiin kuitenkin suomalaisessa tutkimuksessa (RCS), jo-
hon osallistui 89 muistisairaan ja hdnen hoitajansa muodostamaa paria (hoitajissa 59 perheenjasen-
ta ja 30 sairaanhoitajaa) seka kontrolliryhma. Musiikkitoimintaan osallistuneet muistisairaat ja heidan
hoitajansa jaettiin kahteen ryhmadn, joista toisessa keskityttiin laulamiseen ja jossain maarin mu-
siikkiliikuntaan ja toisessa musiikin kuunteluun 10 viikon ajan puolitoista tuntia viikossa. Kuunteluti-
lanteisiin sisaltyi myds kuunneltuun musiikkiin liittyvia keskusteluja. Molempiin ryhmiin osallistujille
annettiin myds jonkin verran aiheeseen liittyvia kotitehtavia ja osallistujia rohkaistiin jatkamaan teh-
tya toimintaa myos kotona interventiojakson jalkeen. (Sarkamo ym. 2014, 638—640.)
Muistisairaiden kognitiivisia kykyja, mielialaa ja eldmanlaatua seka hoitajien psykologista hyvinvoin-
tia arvioitiin kolmesti: ennen interventioita, 3 kuukautta alkuhetkesté ja 6 kuukautta viimeisen inter-
vention jalkeen. Arviointivalineind toimivat CBS- (Cornell-Brown Scale for Quality of life in Demen-
tia), GHQ- (General Health Questionnaire), QOL-AD- (Quality of Life in Alzheimer’s disease) seka
ZBI- (Zarit Burden Interview) mittarit. Kognitioon, orientaatioon, muistitoimintoihin, sanalliseen op-
pimiseen ja taitoihin, tilan hahmottamiseen ja tarkkaavaisuuteen liittyvia seikkoja arvioitiin laajan
neuropsykologisen testipatteriston avulla. (Sarkdamd ym. 2014, 636—-638.)

Useissa mitatuissa osatekijoissa havaittiin intervention positiivisia vaikutuksia muistisairaille viela
kolmannellakin arviointikerralla. Kognition osalta pitkaaikaisvaikutusta havaittiin orientaation kohdal-
la ja lyhytkestoisempaa vaikutusta yleisen kognition ja tarkkaavaisuuden alueilla. Kaukaisten ja hen-
kildkohtaisten muistojen herattdmisessa eritoten lauluryhman kohdalla nakyi pitkaaikaisempaa vai-
kutusta. Lauluryhmaan kuuluneilla my6s lyhytaikainen positiivinen vaikutus nousi esiin lyhytkestoi-
sen- ja tydmuistin kohdalla. (Sarkamé ym. 2014, 642—646.)

Musiikin kuunteluun suuntautuneessa ryhmadssa positiiviset vaikutukset eritoten elamanlaatuun liitty-
en tulivat esiin myds pidemmallad aikajanteelld, kun taas musiikillisesti aktiivisessa ryhmassa korostui
hetkellisempi mielialan kohoaminen. Muistisairaiden perheenjasenet kokivat hoitotyéhon liittyvan

taakan keventyneen niin ikaan vield kolmannellakin mittauskerralla. Selkeimmin tdma tuli esiin laulu-
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ryhmaan kuuluneilla perheenjasenilla. (Sarkamd ym. 2014, 642—-646.) Tutkimuksen keskeisena 16y-
tona voidaan pitaa havaintoa, etta pidempikestoinen musiikkiin liittyva terapeuttinen vaikutus on
mahdollista silloin, kun mukaan toimintaan sitoutuvat myés muistisairaan perheenjasenet ja hoitajat
(Sarkamo ym. 2014, 646-647).
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Tutkimuksen tarkoituksena on tutkia toimintaterapian merkitystd muistisairaiden kuntoutuksessa.
Haastateltavien toimintaterapeuttien kokemusten kautta pyritdan selvittémaan voidaanko toimintate-
rapiaa hyédyntaa muistisairaiden kuntoutuksessa niin, etta terapialla téhdatdaan muistisairaan poti-

laan hyvaan eldmanlaatuun ja itsemaaradamisoikeuden sailymiseen mahdollisimman pitkdan.

Tavoitteena on muistisairaiden maaran lisddntyessa tuoda esille toimintaterapian antamia
mahdollisuuksia muistisairaiden kuntoutuksessa. Samalla tuodaan nakyvaksi vahan kaytetty voima-
vara, toimintaterapeuttien ammattitaito, jonka esille tuominen toivotaan lisdavan toimintaterapeut-
tien maaraa kuntoutuksessa ja kuntoutusryhmissa. Tutkimuksella tuodaan esiin hyddyllista tietoa et-

sittdessa ratkaisuja vaikeaan kansanterveydelliseen ongelmaan.



5

17 (41)

TUTKIMUKSEN VIITEKEHYS

Opinnaytetyotn viitekehyksena toimii Gary Kielhofnerin Inhimillisen toiminnan malli (Model Of Human
Occupation, MOHO). Asiakaslahtdisyys, holistisuus, arkielamaan perustuvuus ja toimintakeskeisyys
luovat pohjan télle inhimillisyyteen pohjautuvalle teorialle (Kielhofner 2008a, 2-5). Nama lahtdkoh-
dat ohjaavat usein myds muistisairaiden kuntouttamisen parissa tydskentelevien toimintaterapeut-
tien ty6td. Jo 80-luvun lopulla MOHOa on suositeltu toimintaterapeuteille muistisairaiden kuntoutta-
misen viitekehykseksi (Oakley 1987, 38—-39).

Inhimillisen toiminnan mallissa kdytettdvat peruskasitteet nakyvat niin tutkimuksemme haastattelu-
teemoissa kuin myds haastateltujen toimintaterapeuttien asenteissa. Ihmisen toiminnallista suoriu-
tumista eldamdssaan ja mukautumista erilaisiin tehtaviin ja tilanteisiin havainnollistaa Inhimillisen

toiminnan mallin kdyttama kaaviokuva (Kuvio 1.) toiminnallisen sopeutumisen prosessista.

TOIMINNALLISEN MUKAUTUMISEN PROSESSI

Toiminnallinen
Tahto identiteetti
Tottumus Suoriutuminen
Suorituskyky

Toiminnallinen

Osallistuminen mukautuminen
:51‘;%*? Taidot Toiminnallinen
patevyys
YMPARISTO

Kuvio 1. Kielhofnerin Inhimillisen toiminnan mallin MOHO:n pohjalta mukailtu toiminnallisen sitou-
tumisen prosessi (The Process of Occupational Adaptation) (Kielhofner 2008¢c, 108)

Thmisen toimintaa ohjaavat hanen tahtonsa, tottumuksensa ja suorituskykynsa. Han tarvitsee, oppii
ja yllapitda taitoja, joiden myo6ta han pystyy suoriutumaan erilaisista asioista ja tehtavista. Han osal-
listuu toimintaan ja eldmaan erilaisissa ymparistdissa. Nuo ymparistdt ovat seka fyysisia, psyykkisia
ettd sosiaalisia ja asettavat ihmiselle toistuvasti erilaisia toiminnallisia haasteita. Tassa prosessissa
ihmiselle muodostuu toiminnallinen identiteetti - millaiseksi toimijaksi han itsensa kokee, seka toi-
minnallinen patevyys - miten osaavaksi han itsensa kokee. (Hautala, Hdmaldinen, Makela ja Rusi-
Pyykoénen 2011, 234-248.)

Muistisairaan eldamaa ja ilmaisukykya vaikeuttavat vahitellen kognitiivisten kykyjen ja omatoimisuu-
den heikentyminen seka kaytdshairiot (Hallikainen 2014b, 45). Ihmisen tahdon ymmartaminen on

merkittdvaa suunniteltaessa vaikuttavaa kuntoutusta muistisairaille. Muistisairaan verbaalinen kyky
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ilmaista omaa tahtoaan ja motivaatiotaan paivittdisia toimia kohtaan heikkenee huomattavasti muis-
tisairauden edetessa. Muistisairaan heikentyvan kommunikointikyvyn myo6ta erityisesti sosiaalisen
ymparistdn merkitys korostuu, kun muistisairas ei pysty enda yhta hyvin ilmaisemaan tahtoaan. Te-
rapeutin ymmarrys tahdon merkityksesta voi johtaa hoidon ja kuntoutuksen paranemiseen tdman
asiakasryhman kohdalla. (Raber, Teitelman, Watts ja Kielhofner 2010, 498, 505). Koska perinteiset
arviointimenetelmat tai asiakkaan tekema itsearviointi eivat valttamatta sovi talle asiakasryhmadlle,
voivat toimintaterapeutit arvioida asiakkaan tahtoa hienovireisen havainnoinnin avulla. (Teitelman,
Raber ja Watts 2010, 330-331).
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tutkimukseen haastateltiin kolmea toimintaterapeuttia. Haastateltaviin otettiin yhteyttd sahkdpostilla
sen jalkeen, kun he olivat ilmoittaneet halukkuutensa haastateltaviksi Muistiliiton tekeman tieduste-
lun myota. Haastattelut toteutettiin niin, etta kaksi opiskelijaa teki yhden haastattelun. Nain jokaisel-
la opiskelijalla oli prosessissa seka padhaastattelijan rooli ettad lasna olevan, tarkkailevan kak-
koshaastattelijan rooli. Haastattelut tehtiin haastateltavien tyopaikoilla ja jokainen haastatteluista
kyettiin jarjestdmdan niin, ettd haastattelutila oli rauhallinen ja tilanne kiireeton. Haastattelut kesti-
vat jokainen noin 1,5 tuntia, joten jokaiselle opinndyteyén tekijdlle oli puolitoista tuntia litteroitavaa

tekstia, josta tuli yhteensa 44 sivua tekstia.

Kun jokainen oli litteroinut oman haastattelunsa, palattiin alkuperaisiin kysymyksiin (Liite 1), joiden
pohjalta haastattelut tehtiin. Haastattelut purettiin niin, ettd jokaiseen aiheeseen kerattiin litteroidus-
ta tekstista aihepiiriin liittyvat asiat. Aihealueita muokattiin niin, etta aiheita lisattiin tarpeen mukaan,

mita haastatteluista nousi.

6.1 Laadullinen tutkimus

Laadullisessa tutkimuksessa tutkija pyrkii ymmartamaan ilmiota. Haastattelija kysyy asioita haasta-
teltavalta ja pyrkii hahmottamaan hanen nakdkulmaansa teemasta. Haastattelijan on pystyttava kir-
joittamaan sellainen tutkimusraportti, jonka toinen ihminen pystyy ymmartamaan. Aineiston analy-
sointitapa on harkittava ennalta, jolloin sité voi kdyttéda pohjana haastatteluille ja suunnitella purka-

minen niiden mukaan. (Tuomi ja Sarajarvi 2012, 68-70.)

Puolistrukturoidussa haastattelussa korostuu haastateltavien tulkinta asioista, mitd merkityksia he
antavat aiheille ja miten merkitykset syntyvat vuorovaikutuksessa. (Tuomi ja Sarajérvi 2012, 75.)
Teemahaastattelun kdyttaminen sopii téhan tutkimukseen, koska aiheesta 16ytyy toistaiseksi vain
vahan suomalaista tutkimusta ja halusimme saada mahdollisuuden tehda lisdkysymyksia aiheen sy-
ventamiseksi. Nain saamme hyddynnettya haastattelun edun, joka saadaan valittaessa ihmisia, joilla
on eniten tuoretta tietoa kyseessé olevasta aiheesta (Tuomi ja Sarajarvi 2012, 74). Haastattelujen
avulla haettiin syvempaa tietoa terapeuttien kokemuksista. Saatua tietoa tarkennettiin haastatteluis-
sa lisakysymyksilld. Metodologisesti puolistrukturoidussa haastattelussa korostuu haastateltavien tul-
kinta asioista, mitéd merkityksia he antavat aiheille ja miten merkitykset syntyvat vuorovaikutuksessa
(Tuomi ja Sarajarvi 2012, 75).

6.2 Aineiston analysointitapa

Aineisto purettiin sisdllonanalyysin avulla ja ndin paastiin koostamaan haastatteluista saatua tietoa.
Aineiston analysointitapa on harkittava ennalta, jolloin sita voi kdyttda pohjana haastatteluille ja
suunnitella purkaminen niiden mukaan (Tuomi ja Sarajarvi 2012, 68—70). Aineistolahtdisen sisal-
I6nanalyysin avulla voi aloittaa analyysin tekemisen jo haastattelutilanteessa, jolloin esiin nousevia
havaintoja voi tarkentaa saman haastattelun aikana (Hirsjérvi ja Hurme 2001, 136). Teimme haas-
tattelut pareittain, jolloin oli parempi mahdollisuus tarkentaa saatuja vastauksia tai esittaa tarvittavia

lisakysymyksia aiheisiin liittyen. Puolistrukturoitu teemahaastattelu antaa tédhén hyvan mahdollisuu-
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den. Oleellista analyysin purkamisessa on kasittelyyn ja analyysiin ryhtyminen mahdollisimman pian
haastattelun jalkeen, jolloin aineisto on tuore, inspiroiva ja jos se tarvitsee taydentamista tai selven-
tamistd (Hirsjérvi ja Hurme 2001, 135).

Seuraavassa kaaviossa (Kuvio 2.) esittelemme esimerkking ja tiivistetysti haastateltavien vastauksia

ja sitd, miten esille nousseet asiat on luokiteltu Tulevaisuus-teeman alle.

Kuvio 2. Esimerkki haastateltavien vastauksista tehdysta luokittelusta “Tulevaisuus”-teeman alle.
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TUTKIMUSTULOKSET

Tyonkuva ja tydssa kaytetyt menetelmat

Tassa luvussa esittelemme lyhyesti haastateltujen terapeuttien tydnkuvien eri osa-alueita ja heidan
muistisairaiden parissa tekemassa tydssa kayttamiaan menetelmia. Esittelemme myds tarkemmin

terapeuttien tekemaan hanketyohon sisaltyvia piirteita ja kokemuksia.

Haastateltavien terapiatyo on padosin ryhmatoiminnan ohjausta. Kotikdynteja yksittdisten muistisai-
raiden luo he tekevat jonkin verran. Kotikdyntien erityisena tarkoituksena on arvioida asiakkaan sel-

viytymista jokapaivaisissa toimissa.

Haastateltujen tydnkuvaan kuuluu my6s muuta kuin suoranainen terapiaty® muistisairaiden kanssa.
Muistisairaiden omaisille ja l3heisille jarjestetdan omia tapaamisia vertaistuen merkeissa tai he ta-
paavat vapaamuotoisesti, silloin kun muistisairas ldheinen on mukana ryhmatoiminnassa. Terapeutit
keskustelevat laheisten ja omaisten kanssa usein ryhmatapaamisten alussa ja lopussa tai ovat hei-
dan kanssaan puhelinyhteydessa. Myds yhteisty6 terveysalan muiden toimijoiden kanssa on osa te-
rapeuttien tydnkuvaa. Yhteisty6tahoina heilld ovat palveluohjausyksikdn tyontekijat, kotihoidon pa-
rissa toimivat hoitajat ja kolmannen sektorin terveysalan yhdistykset. Kaikki yhteistydkumppanit ei-
vat kuitenkaan tule terveysalan siséltd, vaan kontakteja luodaan myds laajemmin vanhusten parissa

liikkuviin toimijoihin, esim. eldkeldisjarjestoihin.

Haastatteluista selviad, etta terapiatyossa kaytettyjen menetelmien kirjo on suuri. Esille nousevat Li-
festyle Matters/Redisign menetelman kaytt6, Instrumental Enrichment -menetelma, kasi/silma -
koordinaatioon keskittyva terapia, erilaiset kadentaito - ja askarteluryhmat, ruuanlaitto, muistelutoi-
minnan erilaiset muodot, liikunta (ulkoilu, kuntosalikdynnit, jumppa), keskusteluryhmat, taide- ja
musiikkiryhmat, puutarharyhmat ja aivojumppa. Jo olemassa olevien menetelmien kayttdon liittyen
haastateltavat korostavat menetelman soveltamista kulloisenkin tilanteen mukaan. Haastateltavat
ovat myds jonkin verran kehittaneet itse omia, uusia tydmenetelmia tyostéan saamiensa kokemus-
ten pohjalta. Yhta ndista menetelmista on tydstetty jo niin pitkalle, etta se on levinnyt laajempaan

kayttoon ja sité on esitelty alan kansainvélisessé konferenssissa.

Kolmesta haastattelusta terapeutista kaksi tydskenteli hankety®ssa. Hanketyota tekevien haastatel-
tavien tydnkuvaan kuuluu laajalti erilaisia tehtdvia hankkeen suunnittelusta, mainonnasta ja rahoi-
tuksen jarjestamisesta aina tilojen varaamiseen ja raportointiin saakka. Nama ty6tehtévat koetaan
toisaalta vaativiksi ja rasittaviksi, mutta toisaalta niitd keventda se, ettd ndama tehtavat siséltyvat
ajallisesti omaan lokeroonsa. Kdynnissa olevassa hankkeessa painottuu sen vaatima paperityd kah-
teen ajanjaksoon, joista toinen on syksylla ja toinen kevaalla. Terapeuttien kokemukseen hanketyos-
ta tuo oman vérinsa hanketyohon liittyvd madraaikaisuus: hankkeen lahetessa loppuaan tulisi kyetd
viemaan paattyva hanke loppuun, mutta samalla miettia jo tulevaisuuteen liittyvia haasteita ja esim.
uuden hankkeen suunnittelua. Hanketydhon liittyvan vapauden tyon suunnittelussa ja toteutuksessa
haastateltavat kokevat positiivisena asiana. Hanketydssa on mahdollista myés se, etta terapeutin tyd

suuntautuu enemman vapaaehtoisten tukihenkildiden kouluttamiseen eika suoraan terapiatyéhon
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muistisairaiden parissa. Keskeisena sisaltona tassa koulutuksessa on muistisairaan asiakkaan koh-

taamiseen liittyvat aiheet.

Haastateltujen toimintaterapeuttien laheisimpien tybétovereiden ammatillinen tausta vaihtelee sosio-
nomista, erikoissairaanhoitajasta ja fysioterapeutista aina lakimieheen saakka. Tydssa onnistumisen
kannalta sujuva yhteisty6 lahimpien ty6tovereiden kanssa nousee haastatteluissa esiin tarkeana
asiana. Haastatellut tekevat ty6tadn padosin yhdessa tydparin kanssa. Ty6toverin mukanaolo on
my0s tarked osa arkista toimintaa silloin, kun muistisairaista koostuvan ryhman kanssa liikutaan ul-

kona kaupungilla ja on huolehdittava ryhman yhdessa pysymisesta ja turvallisuudesta.

Yksi haastatelluista toimintaterapeuteista on vetamassa kehittdmishanketta, jossa kehitetaan arvi-
ointimittaria muistisairaan koetun elamdnlaadun arvioimiseksi. Arviointimittari on nyt koekdytdssa
ympdri Suomea ja sen on tarkoitus olla valmis syksylla 2015. Mittaria testataan kotihoidossa ja kun
se on valmis, sita voivat kayttad muutkin kuin toimintaterapeutit. Arviointimenetelmaa voidaan kayt-
tada esimerkiksi muistiyhdistysten ryhmissa, jossa arvioidaan toiminnan vaikuttavuutta muistisairaan

koettuun elamanlaatuun.

7.2 Asiakkaat ja sairauden aste

Asiakkaiden ohjautuminen palveluiden pariin vaihtelee riippuen jarjestetyn toiminnan luonteesta ja
yhteistyotahoista. Heidan ohjautumisessaan toimintaterapeuttien palveluihin erottuu kuusi toisiaan
sivuavaa vaylaa: asiakkaiden suorat yhteydenotot, omaisten tekemat yhteydenotot niin sairastuneen
kuin itsensa avuksi, eri viranomaistahojen kautta tulevat suosittelut, kaupungin ldhetteet, yhdistys-
ten kautta (esim. omaishoitajayhdistys tai sairauskohtainen yhdistys), tiedottamisen kautta, “puska-
radion” valityksella tai erilaisten tapahtumien kautta (esim. puhujana tai esittelijana kaupungin jar-

jestamadssa ensitietopdivassa).

Haastatteluiden perusteella yhdistysten tarjoamat palvelut esittaytyvat muistisairaille ja heidan
omaisilleen muistiyhdistysten tyontekijéiden yhteisesti tekemana palveluna. Haastateltujen mielesta

moniammatillisen tydn rinnalla toimintaterapialla on selkea rooli.

Muistisairaiden palveluiden parissa asiakkaat ovat hyvin eri-ikdisia. Toimintaterapeuttien kohtaamien
muistisairaiden idt olivat valilld 40-90 vuotta ja ndissa kolmessa haastattelussa eniten mainintoja tuli
70-85-vuotiaista. Haastateltavat nostivat erikseen esille my6s entistd nuoremmat muistisairaat, joilta
on tullut enenevassa maarin yhteydenottoja. Nuorempien muistisairaiden kohdalla terapeutit totesi-
vat heidan kaipaavan rinnalleen ikdistdan vertaistukea ja heidén kohdallaan muisteluty6 on erilaista
heidan ollessa enemman kiinni tdssa pdivassa - nykyajassa. Sukupolvien erilaisuus nakyy asiakkaissa

selvasti. Miesten ja naisten maara vaihtelee eri paikoissa ja tarjotuissa palveluissa.

Sairauden asteesta kysyttdessa haastatellut toimintaterapeutit kertovat asiakkaiden olevan lievan tai
keskivaikean vaiheen muistisairaita. Taman kolmiportaisen luokittelun (lieva, keskivaikea, vaikea)

kahdessa ensimmaisessa vaiheessa sairastunut pystyy heidan mukaansa viela osallistumaan keskus-
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teluun ja ryhmatoimintaan. Kaytannossa sairaus on useimmiten jatkunut jo pitkdan ennen kuin
diagnoosin tai tutkimusten tarve tulee esiin. Harva juuri diagnoosin saanut tuntee tarvetta ryhma-
toiminnalle, jos sairaus on hyvin alkuvaiheessa. Aina palveluiden parissa olevasta muistisairaasta ei
diagnoosia tai sairauden astetta kuitenkaan tiedetd, koska yhdistyksen toiminnassa mukana olemi-
seen ei tata tietoa vaadita. Diagnoosia ei sinalladn pideta tarkeana toimintaterapeuttien keskuudes-
sa, koska asiakas halutaan kohdata tavallisena ihmisend, ei diagnoosin kautta. Toimintaterapeutteja
kiinnostaa se, kuinka sairaus vaikuttaa kunkin asiakkaan arjen toimintakykyyn ja kuinka toimintaky-

vyn ylldpitdmista voidaan edistaa.

Yhteista kaikissa haastatteluissa oli se, ettd jokainen haastatelluista terapeuteista nosti esiin toiveen,
ettd muistisairaat tavoitettaisiin jatkossa viela aikaisemmin - heti diagnoosin saamisen jalkeen. Var-
haisella tuella halutaan estda sairastuneen passivoitumista, joka nopeuttaa muistisairauden etene-
mistd. Yhdessa haastattelussa mainittiin esimerkkina kaupungin kerran vuodessa jéarjestama ensitie-
topdiva muistisairaille. Nain harvoin tehtdva tiedottaminen saattaa pahimmillaan viivastyttaa tiedon

saamista lahes vuodella, joka on muistisairaalle pitka aika.

“..Ja se on just nimenomaan se aika, jolloin thminen et sais passivoitua sinne kotia, vaan ettd
sen pitdis pitdd yhteyttd ystdviin. Se pitdis jatkaa niissd harrastuksissa ja olla niinkun aktii-

vinen toimija, niin sillon sille sairaudelle pistettdis niitd kapuloita rattaisiin.”

Asiakkaiden sairauden asteen vaikutusta toimintaterapeuttien tydhon ei missaan haastattelussa eri-
tyisesti korostettu, joten terapeuttien kokemukseen tyéstaan silla ei ole suurta merkitysta. Tera-
peutit totesivat asian vaikuttavan mm. ohjaamis- ja puhetyyliin, jolla muistisairasta ohjataan. Toi-
mintaterapeuttien kokemusten mukaan ohjauksen on oltava niin hienovaraista kuin jamakkaakin ti-
lanteesta riippuen. Hallinnantunteen katoamisen seurauksena asiakas saattaa olla “rajaton” tai vuo-
rovaikutustaitojen heikentyessa liian puhelias. Vastauksissa mainittiin myds, ettd vaikeuksiaan peit-
televan ja salailevan asiakkaan kanssa on oltava my6s valppaana. Esimerkiksi ulkona liikkuessa asi-
akkaan hahmottamisvaikeus voi harhauttaa hanet seuraamaan vahingossa tuntematonta ohikulkijaa.
Terapeutit kertoivat, ettd toiminnallisissa ryhmissa saattaa olla toimintakyvyltdan hyvin erilaisessa
vaiheessa olevia asiakkaita ja tuolloin ohjaajan kyky huomioida asiakkaiden erilaisuutta joutuu koe-
tukselle. Yksi haastatelluista kertoi musiikkiryhmdn olevan positiivinen poikkeus, jossa sairauden as-

te ei rajoita osallistumista niin paljon kuin muussa toiminnassa.

Toimintaterapeuttien kokemukset asiakkaiden mukanaolosta vaihtelee mdardaikaisen ryhman (esim.
10 kertaa) kestosta useiden vuosien toiminnassa mukana olemiseen. Osallistumiseen vaikuttavana
asiana sairauden asteen ohella oli myds omaisten aktiivisuus ja mahdollisuudet asiakkaan kyyditse-

miseen paikalle.

Muistisairaille vertaistuen saaminen on toimintaterapeuttien kertoman mukaan hyvin merkittava osa
toimintaan osallistumisessa. Kaikki haastatellut terapeutit kertoivat asiakkaiden helpottuneisuudesta,
kun heilla on ollut mahdollisuus tunnustaa muistisairautensa muille ja kertoa my®s omista haasteis-

taan ja tilanteistaan.
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“..ja sen oon kylld huomannu, ettd se on kylld tosi ihana ja miten se on niille thmisille tosi hel-
pottavaa kun ne voi siind péyddn ddressd oikeesti sanoa et heilld on muistisairaus. Sitdhdn ei,
kun sitd et pddllepdin ndy mitenkddn, sitdhdn halutaan usein niinku peitelld ja salailla, than
viimiseen asti kdyttdd hurjasti energiaa ja kaikkee mahollista sithen. Niin se on ollu niinku
kylla tosi mukava seurata miten ne thmiset niinku pystyy vapaasti keskusteleen stitd ja niistd

omista haasteistaan...”

Laheiset ja omaiset

Kaikki haastatellut terapeutit korostavat muistisairaan Iaheisten ja omaisten antaman tuen merkitys-
ta muistisairaan hyvinvoinnille. Laheisen jaksamisessa ja toimintakyvyssa tapahtuvat muutokset vai-
kuttavat suoraan my6s muistisairaan toimintakykyyn. Omaisten ja laheisten jaksamiseen liittyva
huoli nousee esiin toimintaterapeuttien haastatteluissa. Laheisten tukemisen tarkeys nayttaytyy heil-
le suoraan suunnatussa toiminnassa, joita ovat esim. kuukausittain tai puolivuosittain jarjestettavat
omaisten illat tai muistisairaiden lapsille kohdistettu ryhma. Naissa tapaamisissa mahdollistuu laheis-

ten toisilleen antama vertaistuki, jonka merkitysté haastateltavat korostavat:

“...omaiset omaisten illoissa keskustelee just siitd omasta vinkkelistd ei ne niinkdcdn pohdi sitd
ettd miten se sairastunu kokee ne asiat vaan se on just se paikka missd ne puhuu niistd omista

tuntemuksista...”

Kontakteja laheisten kanssa pidetaan ylla myds osana arkista toimintaa esimerkiksi ryhmatapaamis-
ten alussa ja lopussa tai toimiston asiakaskahvilan yhteydessa. Ryhmatapaamiset mahdollistavat
my®6s laheisten vapaamuotoisen yhteydenpidon tarjoamalla heille omaa aikaa vaikkapa yhteiseen

kaupungilla kayntiin.

Haastateltavat kokevat ldheisilta saatavan tiedon téarkedksi asiakkaisiin tutustuttaessa. Lisdksi laheis-
ten rooli korostuu muutostilanteissa. Keskustelut lIdheisten kanssa ovat térkeita silloin, kun muistisai-
raan tilassa tapahtuu muutoksia ja esimerkiksi tehtya kuntoutussuunnitelmaa tulee tarkistaa. Lahei-
siltd saatavan tiedon merkitys korostuu my®s silloin, jos asiakas jaa tulematta sovittuihin tapaami-
siin. Terapeutilta saatava tuki ja tieto ovat laheisille tarkeita tilanteissa, joissa haetaan muutoksia

asiakkaan saamiin tukipalveluihin.

Terapeutit kokevat oman roolinsa laheisten suhteen myos térkedana oikean ja perustellun informaati-
on jakajana muistisairauksiin liittyvissa asioissa. Laheisten kasitykset muistisairauksista saattavat pe-
rustua julkisuudessa kaytyihin keskusteluihin, internetin keskustelupalstojen sisaltihin tai tuttavilta
ja sukulaisilta kuultuihin kertomuksiin. Tdman usein vaaristyneen informaation sijaan terapeutit tar-
joavat tutkittua tietoa. Kaikki muistisairaiden laheisille tarkoitettu julkaistu materiaali ei saa terapeut-

tien hyvaksyntaa:

“...kaikki petkot poimitaan ja sitd md aina sanon, et jos md annan jonkun oppaan, niin kan-
nattaa lukea vihdn kriittisesti. Ja sit on joitain oppaita mitd md oon ite lukenu, niin md en

tkind antais kenellekddn omaiselle sitd.”
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HanketyGssa ldheisilta saatu palaute on osa hanketyon raportointiprosessia. Laheisiltd ja omaisilta
saama palaute voi olla savyltadn myos vahvasti kriittistd. Yksi haastatelluista korostaa tietyn “paksu-
nahkaisuuden” tarkeytta palautteen vastaanotossa. Terapeutit huomauttavat myos siita, ettei kaikilla
muistisairailla ole omaista tai ldheistd, joka toimisi heidan tukenaan. Néama muistisairaat jaavat hel-

pommin tarjolla olevien palveluiden ulkopuolelle.

7.4  Yhteisty0 ja yhteydenpito muun terveydenhuollon kanssa

Kaikissa kolmessa paikassa toimintaterapeutit pyrkivat aktiivisesti yhteistydhon terveydenhuollon eri
sektoreiden tyontekijoiden kanssa. Toimintaterapeutit eivat kaipaa oikeutta tietda kaikkea mahdollis-
ta asiakkaan terveydentilasta vaan sitd, etta kotona asuvat muistisairaat paasisivat niiden palvelujen
piiriin, jotka heille kuuluvat niin kunnissa kuin kolmannella sektorilla. Kun muistisairaus vaikuttaa niin
aloite- kuin toimintakykyyn ja todennakdistd on, etta kotona asuvia muistisairaita on paljon, jotka

eivat ole sen enempaa muistitutkimusten kuin kuntoutuksenkaan piirissa.

Kuntasektorin tyontekijéiden vaihtuvuus on yhdella paikkakunnalla osoittautunut haasteeksi yhteis-
tydlle. Niin kauan kuin kehittdmistyd niin kunnassa kuin kolmannella sektorilla ei ole juurtunut toi-

mintatavaksi, tydntekijéiden muutos vaikuttaa yhteistydhon. Kun yhteistyd on molemmin puolin jat-
kuvaa ja toimintatavat on Idydetty, niin yhteisty®é on luontevaa ja tyontekijan vaihdos ei samalla ta-

valla vaikuta organisaatioiden yhteistyohon.

Toimintaterapeutti voi my6s saattaa asiakkaan hanelle kuuluvien palvelujen piiriin. Toisinaan asiakas
tai omainen on loytanyt muistiliiton projektin tai ryhmatoiminnan ja ottaa yhteytta suoraan muis-
tiyhdistykseen. Tydntekija voi télldin sopia kunnan kanssa esimerkiksi maksusitoumuksesta ryhmaan
ja ndin saattaa asiakkaan myds kunnan palvelujen piiriin. Toimintaterapeutti voi myds soittaa asiak-
kaalle ajan muistitutkimuksiin, jos asiakkaalla on korkea kynnys soittaa esimerkiksi muistihoitajalle.

Yhdessa kunnassa myos yhteisia kotikdynteja kunnan toimijoiden kanssa on suunniteltu.

Toimintaterapeuttien mielestéd muistisairausosaamista tarvitaan liséa kaikilla terveysalan sektoreilla.

Lahihoitajien, jotka ovat suurin tydntekijaryhma kotihoidossa, osaaminen muistisairauksien kohdalla
nahdaan hyvin vaihtelevana muistisairauksien tunnistamisen ja huomioimisen osalta. Mitd enemman
julkisen sektorin toimijalla on muistisairausosaamista, sen paremmin yhteisty6é sujuu. Muistihoitajien

ammattitaitoa ja osaamista arvostetaan korkealle haastateltujen keskuudessa.

Koska asiakkaat ovat kotona asuvia muistisairaita ihmisia toimintaterapeutit kaipaavat tiiviista yh-

teytta kotihoidon tydntekijdiden kanssa. Yhteistyon toivotaan tuottavan parempaa tietoa myos asi-
akkaan arjessa selviytymisesta esimerkiksi tilanteessa, jossa ei ole omaista kertomassa arjesta eika
sairastunut itse pysty kertomaan arjen sujumisesta. Asiakkaan luvalla tyontekija voi ottaa yhteytta
kotihoitoon tai palveluohjausyksikkdén. Terapeuttien kokemuksen mukaan yleensa asiakkaalta saa

luvan yhteydenottoon.
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Ryhmista tiedottamisessa terveydenhuollon yhteistyékumppanit nahdaan haastateltavien nakdkul-
masta tarkeina. Projektit tiedottavat jatkuvasti olemassaolostaan ja yhteistyémahdollisuuksista niin

kunnille, kuin toisille kolmannen sektorin toimijoille, joiden kanssa tehdaan paljon yhteisty6ta.

Pahimmillaan vahainen muistisairausosaaminen, kunnan jaykka organisaatiokulttuuri ja tydntekijoi-
den joustamattomuus voivat johtaa siihen, ettd vaikka muistisairaalle olisi kuntoutusta saatavana
kolmannelta sektorilta, se ei toteudu. Esimerkiksi salassapitosaddodkset voidaan tulkita niin ohitta-
mattomiksi, etta terveydenhuollosta ei yhteys toimi suuntaan eika toiseen. Muistisairauden edetessa
puhelimessa asioiden selvittdminen ei onnistu samalla tavalla kuin terveen ihmisen kanssa ja esi-
merkiksi luvan pyytaminen tietojen antamiseen toimintaterapeutille puhelimessa ei enaa onnistu.
Korvaavien toimintatapojen puuttuessa saattaa kdyda niin, etta asiakas jaa ilman palvelua, johon
han todennakdisesti olisi valmis ja joka auttaisi seka hdnen, ettd hanta auttavien tahojen kokonaisti-

lannetta.

7.5 Itsemaaraamisoikeus

Haastateltujen toimintaterapeuttien kokemukset itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta olivat vaih-
televia. Kaikille haastatelluille oli tarkeaa tukea asiakkaan mahdollisuuksia vaikuttaa omaan ela-
maansa ja kunnioittaa itsemadraamisoikeuden toteutumista mahdollisimman pitkalle. Sana “mahdol-
lisuus” painottuu useaan kertaan haastatteluissa itsemaaraamisoikeudesta puhuttaessa. Kokemuksia
eri asioiden mahdollistamisesta asiakkaiden eldmassa olivat mahdollisuudet kunnioittavaan kanssa-
kdaymiseen ja kohtaamiseen, mahdollisuudet vaikuttaa ryhmatoimintaan yhteiselld suunnittelulla ja
mahdollisuudet osallistua itseaan kiinnostavaan toimintaan.

Negatiivisina kokemuksina toimintaterapeutit puhuivat asiakkaiden “yli kdvelemisesta” ja “ohittami-
sesta” paatdksenteossa erityisesti julkisen terveydenhuollon puolella. Myés liiallinen suojeleminen
ndyttaytyi vastauksissa kielteisena asiana. Tama tulee esille silloin, jos omainen tai jokin organisaa-
tio sanelee asioita asiakkaan puolesta tai ihminen ylisuojellaan omaan kotiinsa eristyksiin muista ih-

misista.

“niin se on sitten sddli jos jollakin lailla suojellaan se ihminen sinne omaan maokkiin ettd se
suojellaan sinne tavallaan than eristyksiin muista thmisistd niin se ei tunnu oikeelta... mutta

ethdn nuo helppoja asioita oo ratkaista”

Toimintaterapeuttien tekemia havaintoja on myos se, ettd sairastunut tulee joskus itse kaventaneek-
si omaa itsemadraamisoikeuttaan antaessaan puolison paattda asioita puolestaan silloin, kun se it-
sesta alkaa tuntua liian tydlaaltd. Yhdessa haastattelussa mainittiin myds se, etteivat omaiset osaa
ajatella itsemaaraamisoikeuden merkitysta ja painoarvoa omien laheisen sairauteen liittyvien tuntei-
den lapikdymisen vuoksi. Omainen on muistisairaan rinnalla vasynyt ja kuormittunut ja tarvitsee

apua valilla itsekin.

Edunvalvontaan ja hoitotahtoon liittyvista asioista toimintaterapeuteilla oli vaihtelevia kokemuksia.
Kaikille vastaajille yhteista oli se, etta he pitivat nditd asioita tarkeina ja etta niista pitdisi tuoda asi-

akkaille tietoutta enemman. Vaihtelua vastauksissa sen sijaan oli siind, miten rohkeasti edunvalvonta
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ja hoitotahto otettiin asiakkaiden kanssa puheeksi. Tydnkuvasta ja yhteistydkumppaneista riippuen
nama asiat tuotiin esiin rohkeasti tai vain tarpeen tullen. Vahvimmin aiheet tuotiin esille hankkeessa,
jossa moniammatilliseen tiimiin kuuluu myds lakimies. Hankkeen parissa kokoaikaisesti tydskentele-
va lakimies on taysin asiakkaiden kaytettavissa ja vastaamassa nimenomaisesti edunvalvontaa ja

hoitotahtoa koskeviin kysymyksiin.

Vuonna 2014 esiteltiin sosiaali- ja terveysministerién valmistelema itsemaaraamisoikeuslaki ja lain oli
tarkoitus tulla voimaan marraskuussa 2014. Laissa tullee olemaan paljon tarkennuksia aiempaan la-
kiin ndhden ja tdamadn ennakoitiin aiheuttavan muutoksia erityisesti hoitotydhdn. Haastatelluilta toi-
mintaterapeuteilta kysyttiin, ovatko tulevan lain mahdolliset muutokset nakyneet jo jollain tavoin
heidan tytssaan. Asiasta oltiin kysyttdessa tietoisia, mutta kaikille vastaajille yhteista oli se, ettd na-
ma lain tarkennukset eivat olleet ainakaan toistaiseksi vaikuttaneet heidan tydéhonsa. Lain sisallosta
eivat mydskaan muistisairaiden omaiset olleet vield erityisemmin kyselleet, mutta haastateltavat oli-
vat epavarmoja siitd, miten tarkat ja hoitoty6ta uudella tavalla rajoittavat lakipykalat pystytdan ot-

tamaan hoitotydssa huomioon.

7.6  Kokemuksia toimintaterapian vaikuttavuudesta

Haastateltavien mielesta toimintaterapian merkitys muistisairaiden kuntoutuksessa on ihmisen aktii-
visen toimijuuden yllapitédmista sairaudesta huolimatta. Asiakas tulee kohdatuksi taysivaltaisena ai-
kuisena ja omana itsendan. Muistisairauden edetessa seka aloitekyky etta toimintakyky hiipuvat ja
toimintakyvyn heikentyminen vaikuttaa suoraan sairastuneen itsetuntoon. Ryhmatoiminta kannustaa
vuorovaikutukseen ja myds aloitekyky voi palautua ryhmdssa. Toiminnalla ja keskusteluilla vahviste-

taan jaljelld olevia voimavaroja ja osaamista, joka asiakkaalla usein pitkdn elaman aikana on kerty-

nyt.

“Ehkd siind, ettd asiakas kokee, ettd tdmd on hdnelle tdrked paikka ja ettd tddlld on sellainen
sosiaalinen ympdristoé missd hdn viithtyy ja nauttii ja mikd palvelee tdlld hetkelld tdssd eld-
mdnvaiheessa, ettd jotenkin se ettd asiakas tulee kohdatuksi niin kuin aikuisena, itsenddn ja
tammaésend omine vahvuuksineen, ettd tunne siitd, ettd on voinut ehkd jollain tavoin kanna-

tella ehkd sitd itsetuntoakin ja sekd kokemusta itsestd, ettd se vahvistuisi.”

Omaisten ohjaaminen katsotaan toimintaterapeuttien keskuudessa tarkedksi. Omainen vertaa muis-
tisairaan kuntoa usein siihen, mita sairastunut oli terveend. Toimintaterapeutti katsoo jdljella olevia
voimavaroja ja nakee moneen asiaan vield pystyvan ihmisen. Ohjaamalla omaista muokkaamaan
toimintoja niin, ettd muistisairas padsee mukaan arjen tekemisiin, parannetaan omaisen ja muistisai-

raan vuorovaikutusta ja vahvistetaan osallisuutta ja itsetuntoa.

Muistisairaiden parissa tehtdvan tydn menetelmiin liittyen nousee haastatteluissa esiin kokemus sii-
ta, etta hyvinkin erilaiset menetelmat voivat olla kayttdkelpoisia, kunhan menetelman kayttd sovelle-
taan asiakkaiden asettamien vaatimusten ja rajoitusten mukaiseksi. Mikdan menetelma ei siis lahto-
kohtaisesti ole toista parempi, vaan kyse on enemman siita miten menetelmaa kdytetdan. Lifestyle

Matters ja Lifestyle Redesign Program mainitaan kahdessa haastattelussa ja niiden kayttd on mo-
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lempien toimintaterapeuttien mukaan todettu tehokkaaksi interventioksi. Vaikka haastateltavat ko-
rostavat erilaisten menetelmien toimivuutta nousee musiikin merkitys korostuneesti esiin yhdessa

haastattelussa:

“...improvisaatioryhmad oli aivan huippu... ostopalveluna otettiin sithen semimonen muusikko
Jja md olin siind apuohjaajana ja siind oli kolme miestd jotka ovat musiikin ammattilaisia
mutta ovat joutuneet luopumaan siitd muistisairauden takia.. soittamisesta... en tiedd olisiko
Jjoutuneet luopumaan mutta olivat luopuneet ja meilld oli sitten viime kevddnd semmonen im-
provisaatioryhmad ja se oli niin loistava... sanokaa mulle ettei saa puhua ndistd atheista koska
md voin puhua niistd vaikka kuinka paljon.. siis musiikki on niin huippu juttu se on vaan niin

huippu juttu et siitd oikeesti vois puhua paljon...”

Kaikissa haastatteluissa liikkunnan merkityksen todetaan olevan suuri muistisairaiden kuntoutuksessa,
mutta toimintaterapeuteille se on enemmankin valine jonkin muun saavuttamiseksi. Kun lihasvoima
ja tasapaino paranevat toiminta esimerkiksi kotona on helpompaa. Kaikkien haastateltavien tydyh-
teistissa liikunta on suuressa roolissa kuntoutuksessa, mutta toimintaterapeutit toteavat, etta liikkun-
ta ei yksin riitd. Liikuntakyky mahdollistaa osallistumisen ryhmaan, mielekkdiden asioiden tekemisen

ja muun toimintakyvyn.

Haastateltujen mukaan muistisairauksien kuntoutuksessa terapia lahtee aina liikkkeelle asiakkaan tar-

peista ja mielenkiinnon kohteista.

“No varmaan yks ydin on se mielekds toiminta, mikd sille ihmiselle on mielekdstd. Et sitd
kautta me pddstddn eteenpdin. Et jos md menen thmisen kotiin ja sanon, ettd keskustellaan
sun muistisairaudesta - niin ei kylla keskustella, eikd pddstd mihinkddn. Mutta sitten jos mul-
la esimerkiks yks asiakas on autoalalla ollu aikaisemmin, jos me otetaan hdnen valokuva-
albumit ja kdydddn sitd hdnen tarinaa mitd hdn on saanu aikaseks, ja minkdlaisia autoja ja
ndin. Ja me saadaan paljon parempi keskustelu siind ja hdn on se asiantuntija siind. Sit hdn
pystyy sieltd aina jossain sivulauseessa tuomaan vdhdn ilmi sitd, ettd miten hdn itse kokee

sen nykytilanteen.”

Ryhmatoiminnoissa uudelle asiakkaalle pyritdan 16ytdmaan ryhma, jossa on samoista asioista kiin-
nostuneita ihmisia. Toiminnat suunnitellaan ryhmaldisten mielenkiinnon kohteiden mukaisesti ja
ryhmat ovat aina vapaaehtoisia. Ryhmassa vaikuttava asia toimintaterapeuttien havaintojen mukaan
on se, ettd ihmiset huomaavat, ettéd he eivat ole sairautensa kanssa yksin. Usein muistisairautta ha-
lutaan salailla ja peitelld viimeiseen asti ja on silminndhden helpottavaa, kun sairastunut voi sanoa
daneen, etta hanelld on muistisairaus. Sen jdlkeen kun asia on sanottu daneen, sairaudesta voidaan

vapaasti keskustella ja jakaa sairauden tuomia haasteita ja kokemuksia.

Omaisille tehdyissa palautekyselyissa on noussut esiin se, ettd ryhmatapaamisen jalkeen asiakkaan
hyva mieli ndkyy kotonakin. Ryhmapaivina asiakkaan oma aktiivisuus lisadntyy, vaikka han ei endaa
muistaisi, ettd han oli ryhmassd. Ryhman tunnelma onkin merkittava asia, koska vaikka lyhytkestoi-
nen muisti ei enda toimi, tunnemuisti toimii. Mikali toiminta ryhmassa on ollut mielekdsta tai ryhman

tunnelma on hyva, kantaa ryhma myds asiakkaan arkeen.
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Ty6hon liittyvat elamykset ja tunteet

Haastatellut kokevat palkitsevana tydhon sisaltyvat mahdollisuudet luoda itse omaa tydnkuvaansa ja
kehittaa ja soveltaa valittuja tydmenetelmid. Ndin tydo mahdollistaa omien voimavarojen tdayden kay-
ton ja oman osaamisensa rajojen hakemisen. Palkitsevana koetaan myds tydhon sisdltyva (ammatil-
linen) ldheisyys asiakkaiden kanssa. Parhaimmillaan asiakassuhteet ovat pitkia ja asiakkaat tulevat

tutuiksi ja laheisiksi. Kohtaamiset asiakkaiden ja heidan laheistensa kanssa kanssa ja pienetkin toi-

mintakyvyssa nakyvat muutokset parempaan vahvistavat tunnetta oman tyén merkityksesta. Palkit-
sevana haastateltavat mainitsevat myos tunteen, joka syntyy hyvin toimivasta yhteistydsta ldheisim-

pien tyotovereiden kanssa.

Muistisairaisiin asiakkaisiin liittyen nousee haastatteluissa esiin havainto asiakkaiden erityisesta herk-

kyydestd ja haavoittuvuudesta:

“... Jotenkin se kokemus stitd, ettd semmoinen herkkyys ja tunteet on jotenkin ldsnd siind ryh-
madssd ja ehkd joskus olen kuullut jonkun asiakkaan sanovan, ettd sairaus on myos herkistd-
nyt heiddn omien sanojensa mukaan... voisko sanoa, ettd voivat olla vihdn semmoisia suojat-

tomampia jossain mddrin tietyissd tilanteissa...”

Tama herkkyys tuo mukanaan vaatimuksen terapeutin riittévan herkasta ja tarkasti havainnoivasta
tyOotteesta. Havainto liittyy laajempaan kokemukseen siitd, etta terapeutti tekee ty6étdan kokonais-
valtaisesti omaa persoonaansa kayttden. Haastateltavat korostavat aidon Iasndolon merkitystéd muis-

tisairaan kohtaamisessa.

Vaajaamatta etenevina sairauksina muistisairaudet synnyttavét Iaheisissé hataa ja tuskaa, jonka
kohtaaminen varittad myos terapeuttien kokemusta omasta tyostdan. Myos asiakkaiden kuoleman-
tapauksiin liittyvia tunteita joutuvat terapeutit kdymaan lapi. Raskaita tunteita synnyttavat myos aja-
tukset muistisairaiden tilanteesta laajemmin Suomessa ja ajatukset muistisairaille tarjottavan hoidon
puutteista. Haastateltavat kokevat, etteivat muistisairaiden parissa tyéskentelevat aina riittavasti

tunne tai ymmarra sairauksien mukanaan tuomia haasteita.

“...havahtuu semmoisiin juttuihin, ettd muistisairaalle tulee vaikka ruoka vaikka jostain yksi-
tyiseltd palveluntuottajalta, ja sitten niille, ne vatkka muuttaa, niin ne ldhettdd kirjeen tdlle
thmiselle, ettd olemme muuttaneet ... jos sen pitdd itse soittaa ja jatkaa sitd tilausta, niin ei-
hdn se thminen pysty... jos on yksin asuva, niin sit voikin yhtdkkid olla et se on ollu monta
vitkkoo sielld ilman ruokaa, kun et vaan oo niinku ajateltu, ettd ei niitd kirjeitd voi kaikille la-

hettad.”

Ty6 muistisairaiden ryhman ohjaajana koetaan raskaaksi silloin, jos ryhmatapaamiset ovat koko ty6-
paivan mittaisia. Aiemmin jo mainittua tydn vaatimaa herkkyytta ja hienotunteisuutta on haastavaa

pitda ylla pitkan tapaamiskerran ajan.
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Haastateltavat toivovat, etta oikeaa tietoa muistisairauksista saataisiin levitettya yhteiskunnassa laa-
jemmin eri tahoille. Haastateltavat kokevat myos artymysta liittyen sellaisiin tulevaisuudenkuviin,
joissa erilaisten teknologisten ratkaisujen avulla voitaisiin korvata hoitoalan ammattilaisen tarjoama
kontakti.

Muistisairauksiin liittyvaa vakivaltaista kayttaytymista eivat haastateltavat ole omalla kohdalla koh-
danneet, vaikka ovatkin tietoisia siitd, etta vakivaltaisuutta voi esiintya. Ryhmatilanteissa he ovat
jonkin verran havainneet ryhman sisalla kohonnutta artyneisyytta ja kiukkuisuutta. Haastateltavista
yksi on kokenut seksuaalisviritteista sovinnaistapojen ylittdmistd, mutta sanoo olevansa tietoinen
taman kaytoksen liittymisestd muistisairauksiin. Han haluaa korostaa, ettei muistisairasta saisi syyl-

listda taudinkuvaan liittyvista kayttaytymisen muutoksista.

Saamansa tydnohjauksen haastateltavat kokevat paaosin tarkedksi tukea antavaksi tekijaksi omaa
jaksamistaan ajatellen. Saadun ohjauksen taso ei ole kuitenkaan kaikkien kohdalla vastannut siihen
asetettuja odotuksia ja toiveita. Tarkeana tuen muotona nousevat esiin mahdollisuudet keskustella

tyohon liittyvista tilanteista toisten toimintaterapeuttien kanssa.

Toimintaterapeuttien haastatteluissa nousi kolme kaikille yhteista asiaa liittyen tydhén muistisairaut-
ta sairastavien parissa: Kohtaaminen, lasnaolo ja pienista asioista iloitseminen. Oli interventiomene-

telma mika tahansa sen keskitssa on aina kohtaaminen.

“Ja varmaan tdarkeintd on se kohtaaminen. Milla tavalla kohtaat asiakkaan, niin valilla tun-
tuu, ettd monenlaisia menetelmid voi kdyttdd, mutta niissd on aina ldsnd se kohtaaminen kui-

tenkin.”

7.8 Tulevaisuus

Haastatteluja analysoitaessa esiin nousi tulevaisuus-teema, jota ei ollut etukateen suunniteltu. Aihet-
ta sivuttiin eri tavoilla kaikissa haastatteluissa ja haastateltavat toivat esille useita asioita tulevaisuu-
teen liittyen joko suunnitelmina, toiveina tai erilaisina pohdintoina.

Tulevaisuutta haastatellut toimintaterapeutit pohtivat yleisesti viitaten muistisairaiden maaréan jatku-
vaan kasvamiseen ja huoleen siita, miten jatkossa muistisairaiden hoito, kuntoutus ja kotona asumi-

sen tukeminen pystytaan toteuttamaan.

“Ja silleen niinku than mielenkiintoinen kenttd sindnsd kanssa ettd asiakkaat et tuu loppu-
maan. ..ja niitd, sitten niitd kotona asumista tdytyy pystyd tukemaan, koska ei ole mitddn
paikkaa missd mihin ndmd ihmiset voitaisiin laittaa tai muutenkin siis, sehdn on nykymallia

ettd kotona...”

Haastateltavat korostavat kuntien muistitiimien tarkeytta ja sitd, etta niita pitdisi olla nykyista
enemman. Myds vaihtoehtoisesti mainitaan miten suuri hyéty olisi kotihoidossa tydskentelevista toi-
mintaterapeuteista, jotka paasisivat kotihoidon mukana suoraan ihmisen koteihin ndkemaan miten

arki sujuu ja tuomaan sinne oman osaamisensa mukanaan. Muistisairaiden tavoittaminen mahdollis-
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tuisi talla tavoin varhaisemmin ja silloin oltaisiin suoraan “toimintaterapian ytimessd, koska siinéhdn on

se koti ja arki ja se ihminen kaikkine tarinoineen. Niin menneisyys, nykyisyys ja tulevaisuus.”

Haastatteluissa nousi esiin myods toive saada toimintaterapeuteille parempaa nakyvyytta ja esilldoloa
julkisuudessa toimenkuvan avaamiseksi, jotta kaupungitkin tydnantajina tietdisivat paremmin toimin-
taterapeuttien tyonkuvan ja sen kautta tydn tuoman molemminpuolisen hyddyn niin muistisairaille

kuin kunnillekin. Tata tiedon levittamista toivotaan vield enemman niin liiton, koulujen kuin erilaisten

tapahtumienkin kautta tulevaksi.

Yhtena tulevaisuuden toiveena esitetdan myos se, ettd muistisairaille suunnitellut ja suunnatut pal-
velut ottaisivat paremmin huomioon myds nuoremmat asiakkaat, joiden eldmaa muistisairaus vai-
keuttaa. Naiden nuorempien asiakkaiden elamantilanne seka sosiaalinen etta fyysinen elinymparisto
on useimmiten hyvin erilainen verrattuna yli 65-vuotiaaseen elakeikdiseen muistisairaaseen. Paris-
kunnista puhuttiin haastatteluissa myds useaan kertaan ja tulevaisuuteen liittyen yhdella haastatel-
tavalla oli suunnitteilla pariskunnille suunnattu hanke, jota oli suunniteltu jo pitkaan. Samaan hank-
keeseen nivoutui tulevaisuuden osalta my6s vapaaehtoistytn yllapitdminen, vapaaehtoistydntekijoi-
den kouluttaminen ja sitouttaminen suunniteltuun hankkeeseen, jonka toteutuminen on haettavan
projektirahan varassa.

Yhteista kaikille haastatteluille on se, ettd varhaisessa muistisairauden vaiheessa olevia haluttaisiin
tavoittaa jatkossa paremmin. Tulevaisuuden toiveet ja suunnitelmat heidan tavoittamisekseen ovat
suoraan kotihoidossa tydskentely tai kotihoidon kanssa tehtdva yhteistyd, jota on ainakin yhden
haastatellun ty6paikkakunnalla yritetty kdynnistda. Yhteisesti toivottiin myds sitd, ettd tietoa muisti-
sairauksista saataisiin levitettyd entista tehokkaammin, jotta tieto muistisairauksista ja niiden kun-

toutuksesta lisdantyisi, jolloin sairastuneet saataisiin varhaisemmin heille sopivien palvelujen piiriin.

“Niin, ehkad sit... jos me saadaan yleisesti sitd tietoo niinku levitettyd, ettd jos se sit jossain
kohtaa ndayttdytyy, ettd ihmiset sit hoksais varhaisemmassa vatheessa hakeutua tutkimuksiin

kun puhutaan niin sanotusti terveillekin.”
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8  JOHTOPAATOKSET

Haastateltavat tuovat monin tavoin esille kokemuksensa toimintaterapeuttisen lahestymistavan hy-
vasta toimivuudesta muistisairaiden kuntoutuksessa. Selvimmin nama kokemukset nousevat esille
toimintaterapian vaikuttavuutta kasittelevan kysymyksen vastauksissa (kappale 6.6) ja samaan

suuntaan menevia johtopaatoksia voi vetad myos haastattelun muista osioista.

Haastatteluissa esiin nousseet ajatukset toimintaterapian vaikuttavuudesta saavat tukea kansainvali-
sissa tutkimuksissa saaduista tutkimustuloksista. Haastateltavat korostavat muistisairaan laheisten
osallistumisen ja sitoutumisen tarkeytta seka toisaalta hoitavien tahojen oikean informoinnin merki-
tysta. Naiden tekijoéiden merkitys nousee esiin myds tutkimustulosten valossa. Muistisairaan ldheisen
tukemisen tarkeys korostuu seka tutkimustuloksissa etté haastatteluissa. Toimintaterapiassa keskei-
set ajatukset toiminnan asettamien vaatimusten ja kdytettyjen menetelmien muokkaamisesta asiak-
kaan toimintakykya vastaaviksi ovat mukana niin ikdan seka haastateltujen Iahtdkohdissa kuin kan-
sainvalisissa tutkimuksissa saaduissa tuloksissa. Tutkimuksissa esille tullut menetelmien kirjo on mo-
nipuolisesti esilla myds haastateltujen terapeuttien valitsemissa toimintamenetelmissa. Liikunnan ja
musiikin terapeuttiseksi koettu vaikutus saa selkeda tukea tyéssamme esitellyistd tutkimustuloksista.
Tutkimuksissa esille tullut naytto ja haastateltujen kokemukset vahvistavat ajatusta siita, etta toi-
mintaterapeuttien ammatillinen osaaminen on voimavara, jota voitaisiin jo nyt ja tulevaisuudessa

kayttda paremmin hyddyksi muistisairaiden kuntoutuksessa.

Haastattelujen perusteella toimintaterapeuttien tyd vastaa Sosiaali- ja terveysministerion Kansallisen
muistiohjelman tavoitteita. Muistiliitto organisaationa edistaa aivoterveyden edistémista ja haastatte-
luissa tulee esiin se, etta erityisesti projekteissa pyritadn kertomaan muistiasioista yleisesti. Nain tie-
toisuus muistisairauksista lisaantyy niidenkin kohdalla, joita asia ei henkilokohtaisesti kosketa. Asen-
teisiin muistisairaita kohtaan vaikutetaan myds arjen tasolla muun muassa niin, ettd ryhmissa liiku-
taan kaupungilla kuten muutkin ihmiset. Samalla tuetaan muistisairasta asiakasta niissa asioissa,
joissa han tarvitsee tukea. Toimintaterapian ldhtkohta tulee téssa hyvin esiin. Kaupan kassalla toi-
mintaterapeutti ei hoida maksutilannetta asiakkaan puolesta, vaan tarvittaessa tukee ja auttaa asia-
kasta. Han sdilyttaa itsemaaraamisoikeutensa ja samalla toimintaterapeutti ja asiakas nayttavat esi-

merkkid ja muokkaavat asenteita muistisairaita kohtaan.

Toimintaterapeuttien tyd on samassa linjassa myds silloin kun tavoitteena on hyvan elaménlaadun
varmistaminen muistisairaille ja heidan omaisilleen. Muistiliiton toiminnassa mukana olevat ovat jo
palvelujen piirissa ja tarvittaessa tukea voidaan lisata, kun tilanne muuttuu. Koska muistisairauden
keskimdaaradinen kesto on noin 12 vuotta, ovat asiakkuudet usein pitkid. Jos asiakas on tullut toimin-
taan mukaan sairauden alkuvaiheessa, hdnen asiakkuutensa esimerkiksi paivatoimintaryhmassa voi
kestad vuosia. Sairastamisvuosiin nahden projektien kestot ovat lyhyiltd, mutta niilla pyritaankin va-

kiinnuttamaan toimintaa organisaation sisalla.

Tutkimustiedon kerdamisessa on projekteilla merkittdva tehtdva. Nain haetaan innovatiivisia toimin-

tamalleja, joilla pyritdan parantamaan muistisairaiden elamanlaatua, eldmanhallintaa ja itsemaaraa-
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misoikeutta. Projekteihin liittyy myds kokeileminen mallien toimivuudesta. Yhdessa projektissa oli
palkattu tydntekijaksi lakimies, joka antaa neuvontaa edunvalvontavaltuutuksen tai hoitotestamentin

teossa. Yhteiset kotikdaynnit kunnan tyontekijan ja toimintaterapeutin kanssa olivat myos kehitteilla.

Kaypahoitosuosituksessa madaritelldan, ettd muistisairaiden kuntoutus tarkoittaa niita toimia, jotka
kokonaisvaltaisesti tukevat liikunta-, toimintakykya ja omatoimisuutta arjessa. Toimintaterapeuttien
tyonkuvat vastaavat juuri kdypahoitosuosituksen maaritelmaa muistisairaiden kuntoutuksesta. Muis-
tisairaan kuntoutuksessa tarkeitd ovat sairastuneen omat toimintatavat ja niiden taustalla olevat ar-
vot. Nain kuntoutus muokkautuu sairastuneen oman toimintakyvyn ja toivomusten mukaiseksi. Kay-
pahoitosuosituksessa mainitaan toimintaterapia vain asunnonmuutostéiden kohdalla, mutta juuri
toimintaterapeuttinen lahestymistapa antaa erittdin hyvat vélineet muistisairaan kuntoutuksen suun-
nitteluun ja toteutukseen. Toiminnan analyysi mahdollistaa tehtavien pilkkomisen niin, ettd sairastu-

nut ei joudu luopumaan mielekkaista asioista, vaan niiden tekemista voidaan helpottaa.

Inhimillisen toiminnan malli (MOHO) nékyy haastateltujen toimintaterapeuttien ty6ssa ja puheessa
hyvin kattavasti tutkimustuloksia tarkasteltaessa. Ihmisen tahto, tottumus ja suorituskyky nakyvat
lahtdékohtana, kun terapeutti I[ahestyy asiakkaitaan ja koettaa 16ytaa keinoja kommunikoinnin, sosi-
aalisten tarpeiden ja itsemaaraamisoikeuden toteuttamiseksi ja yllapitamiseksi. Asiakkaita kuullaan
ja seurataan monin eri tavoin ja heidan yksil6llisille ominaisuuksilleen ja haluilleen pyritaan 16yta-

maan toteuttamismahdollisuudet niin ryhma- kuin yksilétapaamisissa.

Asiakkaiden ymparistdsta huomioidaan psyykkiset, fyysiset ja sosiaaliset tasot ja niiden toimivuuteen
ja yllapitémiseen tahdatadn kokonaisuutena. Esimerkiksi kotikaynti muistisairaan luona auttaa ym-
martamaan ja tukemaan hénta yksildna perhesuhteiden, kaytéanndllisyyden ja mielenterveytta tuke-
vien ei tukevien seikkojen osalta. Kdynnin perusteella toimintaterapeutti voi huomioida laaja-alaisesti
asiakkaaseensa vaikuttavia asioita ja ehdottaa tai tehda muutoksia ymparistdssa. Laheisten ja
omaisten huomioiminen on myos tarked osa MOHO:n ympadristokasitysta. Asiakkaan ja laheisen
suhde vaikuttaa asiakkaan hyvinvointiin. Tydssamme esitellyt tutkimukset antavat nayttoa siita, etta
muistisairaan laheisen fyysinen ja psyykkinen hyvinvointi seké sosiaalisten suhteiden yllapito heiken-

tyvat. Talla on tietenkin oma vaikutuksensa myds asiakkaan hyvinvointiin.
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9 POHDINTA

Tyon alussa maariteltiin, etta opinnaytetydmme tarkoituksena on toimintaterapeuttien kokemusten
antaman tiedon avulla tutkia miten toimintaterapiaa voidaan hyddyntaa muistisairaiden kuntoutuk-
sessa. Tavoitteeksi asetettiin toimintaterapian antamien mahdollisuuksien esiintuomisen. Toimintate-
rapeuttien ammattitaitoa voitaisiin hyddyntda vahvemmin muistisairaiden kuntoutuksessa. Muistisai-
raiden maaran kasvaessa tama tavoite on erityisen tarkea. Asetetun tavoitteen etta tyon tarkoituk-
sen suhteen koettiin onnistuneen tassa tydssa. Toimintaterapeuttisella lahestymistavalla on annetta-
vaa muistisairaiden kuntoutuksessa niin asiakaslahtoisen lahestymistavan kuin menetelmienkin suh-

teen.

Haastateltavat toimivat kaikki kolmannen sektorin tydtehtdvissd. Haastattelujen purkamisen ja tyon
kirjoittamisen yhteydessa pohdittiin kolmannen sektorin roolia terveydenhuollossa. Tulisiko Suomes-
sa selventda naiden toimijoiden roolia terveydenhuollon kokonaisuudessa? Onko vaarana, etta kol-
mannen sektorin parissa tehtava ty6 jaa nakymattdmaksi julkisen ja yksityisen terveydenhuollon na-
kokulmista? Naiden pohdintojen taustalla toimivat haastateltavien ajatukset siita, kuinka hyvin tai
huonosti he talla hetkelld kokevat yhteistyon toimivan julkisten palvelujen kanssa. Pohdittiin myds si-
ta, kuinka paljon tamén kentan sisalla tehdaan paallekkaista tyota. Eri puolella Suomea toimivat
toimijat saattavat tehda toisistaan tietamatta projekteja, jotka voisivat hy6tya paremmasta tiedot-
tamisesta Muistiliiton ja laajemmin kolmannen sektorin sisdlld. Tiedonvalityksen tarkeys heratti kes-
kustelua ja pohdittiin millaisia etuja erilaisista tiedotusfoorumeista olisi yksittdisten yhdistysten tai

kokonaisten jarjesttjen valilla.

Tutkimuksessa haastateltiin kolmea henkila, jolloin myds tulokset ovat kolmen henkilén kokemuk-
siin rajautuvia. Tama on yleinen tilanne, kun tehdaan laadullista tutkimusta. Muistisairaiden parissa
eri tahoilla tydskentelevien toimintaterapeuttien haastatteleminen voisi tuoda laajempaa nakemysta
ja erilaisia nakdkulmia tarkasteltavaksi. Tydssa ei tule esiin, kuinka toimintaterapia voisi tuoda lisaar-

voa laitoksissa, kuten vanhusten palvelutaloissa tai muissa palvelutaloissa asuville muistisairaille.

Mydskaan siita, mitd toimintaterapeutilla olisi antaa muistisairaiden kotona asuville asiakkaille kotona
asumisen helpottamiseksi, ei tama tutkimus anna kattavaa kuvaa. Vain yksi haastateltu tekee koti-
kaynteja asiakkaiden luona, mutta sekin on erittdin pieni osa hdanen ty6taan. Useamman henkilon
haastatteleminen télld kertaa olisi kuitenkin paisuttanut ty6ta yli resurssien. Uuden opinndytetydn
aihe voisi olla se, kuinka toimintaterapeutti ja toimintaterapia voi edistda muistisairaan asiakkaan ko-
tona selviamista ja asiakkaan omatoimisuutta ja ndin myos helpottaa kotihoidon tyéntekijéille aiheu-

tuvaa kuormaa ja samalla yllapitéda asiakkaan omanarvontuntoa ja toiminnallista patevyytta.

TyOn edetessa huomattiin aiheen laajuus. Pohdittiin sitd, etta aiheen tarkempi rajaaminen olisi sel-
keyttényt ty6td kokonaisuutena. Aiheen selkeampi rajaaminen esimerkiksi omaisten ja léheisten roo-
leihin toimintaterapeuttien kannalta voisi olla hyva tapa tarkentaa tyota jatkossa. Toisaalta nyt kady-
tetty melko laaja kysymyksenasettelu on tuonut mukanaan monipuolisuutta: se mikd on ehka sy-

vyydessa menetetty, on toisaalta saavutettu laajuudessa.
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Pohdittiin myos sitd, olisiko hyddyllista tehda tutkimus siitd, mika toimintaterapeuttien merkitys on
talla hetkelld Suomessa muistisairaiden kuntoutuksessa. Tutkimukseen voitaisiin liittdd mukaan myds
ajallinen ulottuvuus, jonka avulla voitaisiin seurata tilanteessa mahdollisesti tapahtuvia muutoksia.
Tallainen tutkimus toimisi my6s hyvana rakennetta antavana taustana uusille, selkeasti laadullisille

tutkimuksille.

Tarkastelimme tutkimustydhon liittyvia eettisia kysymyksia huolellisesti jo tutkimussuunnitelmaa teh-
tdessa. Hirsjarvi ja Hurme (2001, 19-20) muistuttavat, ettd eettisyyttd koskevat ratkaisut tulevat

esille kaikissa tutkimustydn vaiheissa. Tutkimuksen tarkoitus, suunnitelma, haastattelutilanteet, litte-
rointi, analyysi, todentaminen ja raportointi ovat kaikki eettisten nakékohtien kautta pohdittavia ty6-

vaiheita.

Tutkimusta suunniteltaessa eettisyyden huomioiminen ja ylldpitéminen on valttamaténta tydn laadun
ylldpitamiseksi. Tutkimusta tehdessa tulee mm. huomioida tutkimuksen kohteena olevat henkil6t,
tyoyhteisot ja yhteistydkumppanit. (Krause ja Kiikkala 1996, 64-65.) Tutkimuksessa haastateltavat
toimintaterapeutit saivat tutustua heille esitettaviin kysymyksiin etukateen ja halutessaan kieltaytya
haastattelusta. Kun haastattelusisaltdja purettiin ja analysoitiin, pyrittiin saatu tieto esittdmaan niin,
etteivat haastatellut henkilot ole vastausten perusteella tunnistettavissa. Tassa onnistuttiin hyvin hy-
vin, koska kaytetyt lainaukset ovat sellaisia, joista ei murteen eika sisallon perusteella voi paatella

haastateltavaa henkiloa.

Haastatteluteemoijen ja -aineiston luotettavuuteen vaikuttavat mm. niin haastateltavat henkil6t kuin
tutkijoiden suunnittelemat haastatteluteemat ja - kysymykset, jotka eivat saa olla liian kapea-alaisia.
(Paunonen ja Vehvildinen-Julkunen 1997, 216-217.) Toimintaterapiaopiskelijoiden ndkdkulmasta ai-
hetta lahestyttiin kriittisesti pohtien ja kenenkaan taloudellista etua ajamatta. Tutkimus- ettd haas-
tattelukysymykset pyrittiin asettamaan siten, etté niissa ei esiintynyt ennakkoasenteellisuutta, joh-

dattelevuutta tai kapeakatseisuutta ja téssa koettiin onnistuneen hyvin.

Taustalle valitun kirjallisuuden valinnassa pyrittiin hakemaan mahdollisimman luotettavaa lahdekir-
jallisuutta. Tarjolla olevan tutkimuksen laajuudesta ja tutkimuksen korkeasta tasosta oltiin positiivi-
sesti yllattyneita. Aiheeseen liittyva tutkimus liikkuu kansainvalisesti meta-tutkimuksen tasolla, mika

omalta osaltaan kertoo jo tehdyn kansainvalisen tutkimuksen laajuudesta.

Tyon tekeminen on tukenut monin tavoin ammatillista kehittymista. Haastattelujen myéta saatiin
hyvé nakékulma kolmannen sektorin toimintaan yleisemmin seka lisaksi tarkempi nakékulma kol-
manteen sektoriin toimintaterapeutin tydpaikkana. Omat tiedot muistisairaan kuntoutuksesta ja toi-
mintaterapeuttien tytssa kayttamistd menetelmista syventyivat. Haastattelujen saatiin hyva kuva ar-
kisista haasteista, ongelmatilanteista ja onnistumisista, joita haastateltavat ovat tydssaén kokeneet:
ndiden asioiden lapikdyminen ja pohtiminen ovat omalta osaltaan antaneet lisda rakennuspalikoita,

kun rakennetaan kunkin opinndytetyon tekijan omaa ammatti-identiteettia.
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Opinnaytety6prosessin aikana pohdittiin rakenteellisia yhtaldisyyksia tutkimuksen tekemisen ja toi-
mintaterapeutin arkityon valilla. Toimintaterapia-arviointi vastaa muodoltaan tutkimuksen tekemista.
Ensin valitaan mittarit, eli arviointimenetelmat asiakaslahtoisesti asiakkaan tarpeen mukaan. Sitten
tavataan asiakas ja kdytetadn arviointimittareita ja tehdaan kokonaiskuva asiakkaasta. Tapaamisten
jalkeen lasketaan arviointimittareiden pisteita, asiakkaalle ja laheisille tehtyjen kyselyjen tuloksia,
luetaan palautteita toisilta terapeuteilta ja otetaan selvaa asiakkaan mahdollisesta diagnoosista ja
kaikista naista tiedoista luodaan synteesi asiakkaan taidoista ja osallistumisesta tai siita mita kulloin-
kin halutaan tietda. Tassa vaiheessa toteutuu tiedonkeruu ja analyysi. Tutkimusaineistoon suhtaudu-
taan kriittisesti niin kyselyihin, arviointimenetelmaan, kuin terapeutin omaan toimintaan. Lausunnon
kirjoittaminen vastaa rinnastuksessa tutkimuksen kirjoittamista. Nain ollen opinndytety6n kirjoitta-

misprosessi auttaa jasentamaan tietoa myos toimintaterapeutin tydssa.
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LIITE 1: HAASTATTELUTEEMAT

Tybnkuva

Mita teet tyOksesi?

Tilat?

Rahoitus, tyon jatkuvuus

Yksin vai parina?

Millaisia menetelmia kaytat, mista peraisin (Muistiliitto/oma koulutus/itse kehitelty?)
Millaisia kokemuksia menetelmista on kertynyt?

Minkdlaiset menetelmat ovat toimineet, minkalaiset ei, miksi?

Miten asiakkaiden sairauden aste vaikuttaa tyéhon?

Asiakkaat

Mité kautta asiakkaat, joiden kanssa tydskentelet ohjautuvat muistiyhdistyksen palvelujen pariin?
Asiakkaat, millaisia?

Sairauden aste?

Miten pitkdan asiakkaat ovat palveluiden parissa?

Perheen/léheisten rooli tyotési ajatellen

Perheenjasenet (samassa taloudessa asuvat)
Puoliso

Lapset

Naapuri tai ystava

Mahdollinen yhteisty6/yhteydenpito terveydenhuollon kanssa

e Onko sita?

e Onko tulossa?

e Onko herattényt keskustelua?

e Tulevatko asiakkaat sopivassa sairauden vaiheessa?

Kokemukset toimintaterapian vaikuttavuudesta kokonaisuudessaan muistisairaiden kuntouttamisessa
e Mitd annettavaa juuri toimintaterapialla on muistisairautta sairastavan kuntoutuksessa?
Itsemaaraamisoikeus

e Miten koet laajemmin itsemddraamisoikeuden toteutuvan muistisairaiden kohdalla (IADL, asiointi...)
e Edunvalvonta-asiat; nouseeko asia esille?

Omat kokemukset tydstd, elamykset, tunteet

Mika palkitsee

Mika on raskasta

Vakivallan uhka

Jaksaminen, tuki, tydnohjaus
Mitad haluaisit muuttaa

Mitd sellaista haluaisit kertoa, mitda emme ole kysyneet?



