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Opinndytetyon tarkoituksena oli tuottaa tietoa muistisairaan ja hinen omaisensa yksilol-
lisen tuen tarpeeseen sekd auttaa muistihoitajia vastaamaan asiakkaidensa laaja-alaisiin
kysymyksiin. Tutkimuksen tavoite oli myds pyrkid kehittiméédn tydeldamééd. Tutkimus-
kysymyksié olivat, mink&laista tukea ja tietoa muistisairaan ja hidnen omaisensa tulisi
saada muistihoitajalta sekd miten muistineuvola toimintaa tulisi kehittaa.

Tutkimus on laadullinen eli kvalitatiivinen. Aineistoa keréttiin muistisairailta ja heiddn
omaisiltaan ryhméhaastatteluna, kdyttden teemahaastattelua.

Haastatteluista nousivat esille muistisairaan ja hdnen omaisensa ohjauksen ja tuen
tarpeet muistihoitajalta, mikd koettiin tirkedksi. Muistisairaan perhettd ja heidén
arkeaan haluttiin seurattavan ja tuettavan eri keinoin. Moni omainen koki toimivansa
sairastuneen kanssa yksin, eikd tiennyt, minne ottaa yhteyttd, kun apua tarvitsee.
Omaisen jaksaminen tulee ottaa huomioon koko yhteistyon ajan. Yksin arjessa
selviytyminen muistisairaan kanssa koettiin myds haasteelliseksi ilman tukiverkostoa.
Kotona piarjddminen on pitkdlti kiinni samassa taloudessa asuvasta henkilostd seké
kodin turvallisuudesta. Etenevdn muistisairauden haasteet ja kognitiiviset vaikeudet
vaativat alan ammattilaisia ohjaamaan ja neuvomaan muistisairasta ja hdnen omaistaan
oikeus- ja sosiaaliturvan kysymyksissd. Muistihoitajan tapaamisia haluttiin lisdd, niitd
toivottiin  tehtdvdn sairastuneen kotona, arjen keskelld. Omaisten toive oli
kuntoutussuunnitelman laatiminen muistisairaalle, koska sen koettiin olevan
puutteellinen tai sitd ei oltu tehty lainkaan. Kasvotusten saatu tieto koettiin paremmaksi,
kuin paperilla annettava ohjaus tai tiedotus.

Asiasanat; muistisairaat, omaiset, muistihoitaja, asiakaslidhtoisyys, osallisuus



ABSTRACT

Anne-Maarit Niskanen & Sisko Seppinen. People with memory disorders and their relatives
need memory attendant for support and guidance. 55p., 3 appendices. Language: Finnish.
Pieksdmaéki, Spring 2016.

Diaconia University of Applied Sciences, Degree Programme in Social Services, Degree:
Bachelor of Social Services.

The purpose of this study was to produce information for people with memory illness and their
relatives for individualized support, as well as the need to help the memory managers to respond
to cross-cutting issues of their customers. The objective of this study was to try to develop the
world of work. Research questions were what kind of support and information the people with
memory illness and their relatives should receive with the memory attendant, as well as how to
develop memory clinic activities. The study is qualitative. The data was collected from people
with memory illness and their relatives in group interviews, using a theme interview.

From the interviews arose people with memory illness and their needs, guidance and support with
the memory attendant which were considered important. People with memory illness and their
family and their everyday life should by various means be tracked and subsidized. The multi-
conventional experience was acting with the sick alone, and they did not know whom to contact
when you need help. Coping of the caregiver must be taken into account throughout the
cooperation. Being alone in every-day life with the survival of memory of the sick was also seen
as a challenge without the support network. Coping at home is largely about living in the same
household as a person as well as home security. The challenges of progressive memory diseases
and cognitive difficulties require professionals to guide and advise their patients and a family
member on issues of justice and social security. The memory manager meetings were to be added
as well. With meetings it was hoped that the task of the sick would be to stay at home, in the midst
of everyday conventional aspiration, and it was the rehabilitation plan for the people with memory
illness. This drawing was felt to be incomplete or not done at all. The information obtained face
to face with the was considered better than the control provided on paper or control information.

Keywords, memory ill relative, the memory attendant, customer orientation, involvement
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1 JOHDANTO

SenioriKaste-hankkeen Kainuun osakokonaisuus oli tarjonnut Diakonia-ammattikorkea-
koululle opinndytetydn aihetta; Muistihoitajien tyokalupakki, johon mielenkiintomme
herdsi. SenioriKaste-hanke on valtakunnallinen sosiaali- ja terveysministerion osarahoit-
tama hanke, jonka padpaikka on Kokkolassa. Toiminnallisiin osakokonaisuuksiin kuuluu
Kainuun liséksi Keski-Pohjanmaa, Lappi sekd Oulunkaari. Hankeen koko nimi on, Ik&ih-

misten arjen ja palvelujen parantaminen. ( SenioriKaste 2014.)

Muistihoitajan ty6 on kuormittunut, mikéd johtuu asiakkaiden lisdéntyneistd méiarista seka
tarpeista. Muistihoitajilla ei ole mahdollisuutta vastata lisdéntyneeseen kysyntddn resurs-
sien riittdméttomyyden vuoksi. Muistihoitajan tyohon liittyy paljon ohjauksellista toimin-
taa. Ohjauksen tarpeet ovat laaja-alaisia asiakkaasta riippuen. Muistihoitajan on vaikea
hallita ihmisen eldméén liittyvié aihealueita ja pystya heti antamaan tietoutta asiakasper-
heille ja asiakkaille. Arjessa selviytyminen vaikeutuu muistisairauden edetessd. Néin ol-

len myos tiedon, tuen ja palveluiden tarve sairastuneilla ja heiddn omaisillaan kasvaa.

Seniorikaste-hankkeen muistisairaan ja hdnen omaisensa ohjaus ja neuvonta kuuluu Kai-
nuun osakokonaisuus-hankkeeseen. Tamin edelld mainitun osakokonaisuuden sisélle
kuuluu tyokalupakin kehittdminen muistihoitajille. Tyokalupakin tarkoitus on tukea
muistineuvoloiden asiakasldhtdistd toimintaa. Ty6kalupakki on sdhkoinen tyokalu, josta
aithealueen kautta 16ytda tietoa eri asioista esimerkiksi, fyysinen, psyykkinen ja sosiaali-
nen hyvinvointi. Tarkemmin asiat 16ytyvét hakusanojen avulla, ja ohjelma antaa noin ar-
kin mittaisen asiatiedon mahdollisesta aiheesta. Muistihoitaja voi antaa tulostettavan ver-
sion asiakkaalle ja kdydd hidnen kanssaan ldpi askarruttavia asioita. Tydkalupakin sisél-
toon on tarkoitus koota muistihoitajien asiakkaiden usein kysytyt kysymykset vastauksi-
neen. Tavoitteena on, ettd asiakkaan tiedon ja tuen saanti oikea-aikaisesti muistihoitajalta

lisdéntyy.

Opinndytetydmme tavoitteena on kartoittaa muistihoitajan tyokalupakin aihealueet sekd
muistihoitajan tyohon liittyvid kehittdmisideoita asiakkaan nidkokulmasta. Tietoa kerét-
tiin haastattelemalla sairastuneita ja heiddn omaisiaan. Tiedon kerddmisen suoritimme

ryhmédhaastatteluina, jotka toteutimme Kajaanissa ja Kuhmossa.



Opinndytetydmme teoriaosuudessa kdymme lépi tutkimuksen kannalta keskeisimmat ki-
sitteet. Keskeiset kisitteet ovat muistisairas, omainen, muistihoitaja, asiakaslidhtoisyys,
osallisuus ja muistisairaan ja hidnen omaisensa kokonaisvaltaisen hyvinvointi. Teoria-
osuuden jilkeen kiymme tydssdmme ldpi toteutuksen, tulokset ja johtopéétokset. Lo-
puksi pohdimme opinndytetyonprosessia ja ammatillista kasvua seké jatkotutkimusmah-

dollisuuksia.



2 TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinndytetydmme tavoitteita ovat:

1 Kartoittaa muistihoitajan tyokalupakin aihealueet asiakkaan ndkokulmasta

2 Kartoittaa muistihoitajan tyohon liittyvid kehittdmisideoita

Tutkimuskysymykset ovat:

Minkélaista tukea ja tietoa muistisairaan ja omaisen tulisi saada muistihoitajalta?

Miten muistihoitajan toimintaa tulisi kehittad?

Tyokalupakin on tarkoitus tulevaisuudessa olla viline asiakkaiden moninaisten tiedon ja

tuen tarpeiden kohtaamisessa sekd muistihoitajan tyon kuormituksen vihentimisessa.



3 MUISTISAIRAS

Toimiva muisti on tdrked osa toimivaa arkea, titd hetked, menneisyytti ja tulevaa. Jokai-
sella meistd on kokemuksia muistin pettdmisestd. Toistuessaan unohtaminen ja muisti-
hiiriot herattavit kysymyksié ja huolta siitd, mistd muistin ongelmat johtuvat. Suurim-
malla osalla unohtamisen taustalla on kiirettd, visymysti ja keskittymisen — tai motivaa-
tion puutetta. Osalla ongelmat johtuvat etenevistd muistisairaudesta, johon on tarkedd
saada ajoissa asiamukaista hoitoa ja kuntoutusta. Varhainen muistipulmien selvittdminen
tehdédén yhteistyOssa siten, ettd tunnistetut muistipulmat johtavat diagnostisiin toimenpi-

teisiin ja asianmukaiseen hoitoon riippumatta asiakkaan idsti. (Sormunen & Topo 2008.)

Muistisairaus on ihmiselld esiintyvd muistamista vaikeuttava sairaus. Kun muistihéiriot
ovat jatkuvia eikd enda selviydy kunnolla itsendisesti arkipdivan toimista, kysymyksessa
saattaa olla jokin muistisairaus. Etenevit muistisairaudet liitetddn usein idkkdampaidn
Suomalaisvéestoon, mutta tosiasiassa myds tyodikdiset voivat sairastua niithin. Arvioiden
mukaan Suomessa eldd 7 000-10 000 alle 65-vuotiasta muistisairautta sairastavaa henki-

164 (Lundbeck 2015).

Muistihdiriot ja niiden taustalla olevat sairaudet voidaan nykyéén todeta hyvissd ajoin
ennen dementoitumista. Dementiasta puhutaan silloin, kun ihmiselld on jokin muu &lyl-
listd heikkenemistd kuvaava oire muistisairauden lisdksi ja oireet aiheuttavat haittaa pai-

vittdisessd eldmassé. (Eloniemi- Sulkava 2007, 7.)

Suomessa muistisairaus luetaan kansantaudiksi. Vuosittain sairastuu noin 13 000 ihmista.
Kéypa hoito suositus (2010) on arvioinut 120 000 ihmisen kognitiivisen toimintakyvyn
heikentyneen. Vaikean tai keskivaikean dementian vaiheessa on noin 80 000 ihmisti ja
lievéin dementian vaiheessa on noin 35 000 henkilda. Ikdéntyvédn vieston myotd muisti-

sairaus aiheuttaa haasteen kuntien palvelujirjestelmélle. (Grandé ym 2010, 5.)

Maailmalaajuisesti on todettu muistisairauksien lisddntyvén. Alzheimer International ker-

too raportissaan, ettd vuonna 2015 oli yli 46 miljoonaa muistisairasta. Heitd on maail-
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manlaajuisesti enemmain kuin asukkaita Espanjassa. Ennusteet kertovat, ettd muistisairai-
den mééri tulee kasvamaan vuoteen 2050 mennessi 131,5 miljoonaan. Muistisairaudella
on my0s maailmanlaajuiset taloudelliset vaikutukset. Vuonna 2018 se olisi 18. suurin ta-
lous (818 miljardia US $) ja ohittaisi tietokonefirma Applen markkina-arvossaan (US

$742). (Alzheimer’s Disease International 2015b.)

3.1 Muistisairaus

Muistisairaudella tarkoitetaan sairautta, joka heikentid sekd muistia, ettd muita tiedonké-
sittelyn alueita aivoissa, kuten kielellisid toimintoja ja ndonvaraista hahmottamista seki
toiminnanohjausta. (Erkinjuntti, Rinne & Soininen 2010, 19.) Muistisairauksia on useita
erilaisia ja eri syistd johtuvia. Yleisempid Suomessa esiintyvid muistisairauksia on esi-
merkiksi Alzheimerin tauti, levynkappaletauti, verisuoniperdinen muistisairaus, otsa-ohi-
molohko rappeutumasta johtuva muistisairaus ja periytyvit muistisairaudet. Kaikille
muistisairauksille on tyypillistd, ettd tauti alkaa hiipien ja ensimmadisid oireita ei osata

aina yhdistdd muistisairauteen. (Muistiliitto 2015c.)

Taudin alkuvaiheessa sairastanut voi el tdysin normaalia eldméad, harrastaa, pitdd ylla
ystdvyyssuhteita seké suorittaa arjen rutiineja. Tyypillisimpié ensioireita ovat uuden op-
pimisen vaikeudet ja asioiden mieleen painamisen vaikeudet. Timé saattaa ilmetd vai-
keutena muistaa uusia nimid ja sovittuja tapaamisia. Lahimuisti heikkenee ja asiat sekd

tapahtuma jarjestykset menevét sekaisin. (Muistiliitto 2015¢.)

Muistisairauden edetessd esiintyy erilaisia oireita esimerkiksi kéyttdytymishdirioita,
kompelyyttd, kiyttoesineiden hukkaamista ja kielellisid vaikeuksia. Taudin etenemiseen
kuuluu toimintakyvyn ja sairauden tunteen heikkeneminen. Sairastunut tarvitsee yha
enemman apua arjen toiminnoissa. Sairauden edetessd muutokset ovat vaikeampia lahei-
sille kuin sairastuneelle. Parantavaa hoitoa muistisairauteen ei ole, mutta monia oireita
voidaan hoitaa ladkkeilld tai ladkkeettomésti. Laheisten tiedon saanti ja henkinen tuki
ammattilaisilta ja samassa tilanteessa olevilta auttaa eldmiin sairastuneen rinnalla.

(Muistiliitto 2015c.)
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Itsemddrdaamisoikeus on jokaisella toimintakykyiselld yksilolld yhdenvertainen oikeus
paittdd itseddn koskevista asioista. Muistisairauden diagnoosi ei poista koskaan auto-
maattisesti tatd oikeutta. Muistisairas ihminen voi kyetd tekeméén itseddn tai omaisuut-
taan koskevia paatoksii. Toimintakyvyn heikentymiseen on hyvéa varautua jo ajoissa esi-
merkiksi hoitotahdon, valtuutuksen tai edunvalvonta valtuutuksen avulla. Suunnittelua
kannattaa toteuttaa jo terveend ollessa. Muistisairaan oikeusturvan toteutumisen kannalta
on tirkedd, ettd sairastuminen havaitaan mahdollisimman aikaisessa vaiheessa ja tehdddn
suunnitelmia tulevaisuuden varalle. (Nikunmaa 2011, 248-249.) Mikili muistihéiridisen
ihmisen edut saada palveluita ovat vaarassa, hinelld on oikeus saada suojaa oikeuden-
loukkauksia vastaan. Télloin tulee kysymykseen edunvalvonta ja edunvalvoja, joka on

yksi keino suojata sairastunutta vadrinkdytokseltd. (Sormunen & Topo 2008.)

3.2 Muistisairaan omainen ja hinen jaksamisensa huomioiminen

Omainen késitetddn yleenséd perheeseen kuuluvaksi jaseneksi tai lahisukulaiseksi. Suku-
lainen, ldheinen ja perhe ovat lahikésitteitd omaiselle. Nykyisen perhekésityksen mukaan
puhutaan ydinperheestd, uusioperheestd, yksinhuoltajaperheestd, yhden henkilon per-
heestd, kahden samaa sukupuolta edustavan henkilon perheestd, lapsettoman parin per-

heesti tai idkkédiden puolisoiden perheestd. (Hakala & Pajunen-Aulis 2009, 8.)

Muistisairaan kotona asuminen mahdollisimman pitkddn on mahdollista yleensi vain sa-
massa taloudessa asuvan omaisen tai ldheisen turvin. [lman kotona asuvaa laheisti kotona
asuminen ei olisi endd mahdollista, vaan sijoituspaikkana olisi hoitolaitos tai muu vas-
taava paikka. Tastd syystd muistisairasta hoitavaa henkilo4 olisi tuettava painokkaasti ja
asiantuntevammalla avulla kuin nykyisin. (Eloniemi-Sulkava ym. 2010.) Muistisairaus
on koko perheeseen vaikuttava sairaus, vaikka sairastunut selviytyisi arjen toiminnoissa
melko itsendisesti. Perheen jédsenten oma hyvinvointi on tirkedd, ja siitd tdytyy pitdd
huolta, jotta jaksaisivat tukea sairastunutta. Perheen jasenten omat harrastukset ja ystavit
jaavat helposti sivuun siiné vaiheessa, kun ldheisen toimintakyky heikkenee. Arjessa jak-
samisen kannalta on tarkedd 10yti4 aikaa my0Os omille harrastuksille ja ystdvyyssuhteiden

ylldpitdmiseen. (Terveyskirjasto 2015.)
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Muistisairaan omainen on ldsné sairastuneen jokapdivdisessd elamastd selviytymisessa.
Omaiset tekevit raskasta tyotd ldheisensd kanssa. (Sosiaali- ja terveysministerié 2008,
11.) Omainen on muistisairaan tarkein henkild, joka tuntee sairastuneen arkeen liittyvit
tottumukset sekd hoidon ja tuen tarpeen parhaiten. (Heimonen, Topo & Voutilainen 2008,
146.) Tyoikédisen muistisairaan omaisen on vaikeampi sopeutua hoitamiseen. Omainen
voi vield itsekin olla tdissd, eikd hoitajan rooli tunnu luontevalta. Parisuhde voi muuttua
tasa-arvoisesta suhteesta hoivasuhteeksi sekd seksuaalisuuden huomioiminen ja kenties
sen muuttuminen voi olla hdmmentéva tekijd. Muistisairaan perheessa voi olla vield kou-
luikéisid lapsia, joiden kehitys ja kasvaminen vaatisivat enemmén tukea ja huomiota, kuin
on mahdollista antaa tdssi tilanteessa. (Juva 2011, 154.) Tyoikdisend muistisairauteen
sairastuneella voi olla vield taloudellisia sitoumuksia esimerkiksi asuntolainaa. Samaan
aikaan voi olla fyysisesti hyviakuntoinen, mitd on vaikea hyvéksy4, ettd joutuu tydikdisend
menettimadn taitojaan nuorempana kuin oli suunnitellut. Samoin palvelujérjestelma ei
tunne tyoikdisend muistisairauteen sairastunutta. (Alzheimer’s Disease International

2015a.)

Muistisairasta hoidettaessa kotona tarvitaan hyvin erilaisia palveluita ja tukimuotoja ar-
jessa selviytymiseen. Tallaisia tukimuotoja ja palveluita ovat esimerkiksi kotiin saatavat
palvelut, pdivitoiminta, hoitotarvikkeet, apuvilineet sekd tilapdishoidon jérjestiminen.
Erilaiset helpotukset arkeen tuovat muistisairaan hoitajalle omaa aikaa, lepoa ja vapaata
sekd sujuvampaa arkea. Muistisairasta hoitava tarvitsee my0s henkisté tukea jaksamiseen

ja hyvinvointiin seké palveluohjausta ja tietoa. ( Omaishoitajat- ja ldheisetliitto ry. 2015.)
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4 MUISTISAIRAAN KOKONAISVALTAINEN HY VINVOINTI

Kokonaisvaltaiseen muistisairaan hyvinvointiin kuuluu mahdollisten muiden sairauksien
hoito, kdytos oireiden hoito, kuntoutus sekd ohjaus ja tuki niin sairastuneelle kuin hdnen
omaiselleenkin. Elimén tavoilla on merkitysté taudin kulussa, sairauden riskin pienenta-
misessd sekd sairauden puhkeamisen siirtdjand. Riskitekijoitd ovat keski-iédn korkea ve-
renpaine, diabetes, korkea kolesteroli, litkunnan puute, tupakointi ja ylipaino. Parasta sai-
rauden hoitoa ja kuntoutusta on mahdollisemman tavallinen ja vired eldmé taudin alku-
vaiheessa. (Muistiliitto 2015b.) Muistisairaan eliménlaadun arviointi on haasteellista,
koska suurin osa arviointimenetelmistd perustuu ithmisen kykyyn muistaa, lukea, kisit-
teellistdd asioita, hahmottaa ympaérist6d ja ilmaista tunteitaan sanallisesti. Ldheinen, muis-
tisairaan hyvin tunteva henkild voi arvioida sairastuneen eldménlaatua silloin kun hén ei

sithen itse kykene. (Gran6 & Pikkarainen 2011, 301.)

Muistisairauden vaikutuksia on toisiinsa kolme liittyvad tasoa, yksiloon, perheeseen ja
ystaviin sekd koko yhteiskuntaan kohdistuvat vaikutukset. Muistisairauden lyhentéessa
elamdd sen suurin vaikutus on yhteydessd eldiménlaatuun niin sairastuneen kuin hinen

perheensa ja hoitajiensa. (Alzheimer’s Disease International 2015a.)

4.1 Muistisairaan fyysinen toimintakyky ja hyvi ravitsemus

Toimintakyvylld tarkoitetaan ihmisen selviytymistd pdivittdisistd toimistaan. Omien toi-
mintojen lisdksi siithen vaikuttavat ympériston mahdollisuudet ja sosiaalinen tuki. Toi-
mintakyvyn heikkenemiseen altistaa eri muistisairaudet. Sairauden tyypilld on vaikutusta
sithen, missé vaiheessa toimintakyky alkaa heikentyd. Esimerkiksi Alzheimerin taudissa
fyysinen toimintakyky heikkenee tasaisesti ja hitaasti. Ensimmaéiset oireet ovat havaitta-
vissa jo ennen taudin diagnosoimista. Tauti altistaa lihaskadolle ja haurastumiselle. Siksi
lihaskunnon ylldpitdmisen tarkeys korostuu. Muistisairauden edetessa yleisesti litkkumis-
vaikeudet yleistyvit. Kaatumiset ja niiden vuoksi saadut vammat ovat merkittdvassa ase-
massa muistisairailla. Muistisairaalla on useita ja erilaisia riskitekijoité, jotka altistavat
kaatumisille. Kaatumisia voidaan ehkiistd erilaisilla liikunta- ja tasapainoharjoitteilla.

(Pitkdla ym. 2013, 12—13, 52-54. ) Liikunta tekee hyvaa ihmisen luustolle ja lihaksille.
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Silld on vaikutusta aineenvaihdunnan normalisoitumiseen ja ylipainon syntymiseen. (Er-

kinjuntti & Huovinen 2003, 33-34.)

Riittdva ravinnonsaanti tukee muistisairaan toimintakykya. Ravitsemuksella kokonaisuu-
tena ja laadukkaalla ruokavaliolla on todennédkdisesti osuutta aivojen ja kognitiivisen toi-
mintakyvyn sdilymisessa. (Pitkdld ym. 2013, 63.) Muistisairauksien johdosta voi ihmisen
ravitsemustila heiketd ja ravintoaineiden saanti vdhetd. Muistisairaudelle on tyypillistd
sairastuneen laihtuminen, mutta hinelld voi myos painoindeksi olla korkea. Korkea pai-
noindeksi ei kuitenkaan takaa riittdvié ravintoaineiden saantia tai ravitsemustilaa. Ruo-
kavalion huono laatu ja yksipuolisuus voi heikentda ravitsemustilaa ilman, ettd henkilon
paino laskee. Toimintakyvyn sdilymisen kannalta katsottuna painonvaihteluiden ehkéisy,
yksildllinen ravitsemushoito ja lihaskunnon ylldpito ovat muistisairaan hyvén ravitse-
muksen tavoitteita. hmisen hyva psyykkinen ja fyysinen toimintakyky ja terveys mah-
dollistavat sairastuneelle hyvén ravitsemustilan. (Suominen & Puranen i.a.) Muistisai-
rauksien osalta vaaratekijoitd ja suojaavia tekijoitd tunnistetaan ravitsemuksessa. Suojaa-
vat tekijat my0s hidastavat muisti- sairauden etenemistd. (Erkinjuntti, Heimonen, Huovi-

nen 2006, 124.)

Ravitsemusasiantuntijoiden suunnittelemia ravitsemukseen liittyvid ohjeita 16ytyy useita.
Muistin kannalta olennaisinta olisi suosia sellaisia ohjeita, joilla voidaan vaikuttaa alen-
tavasti korkeaan verenpaineeseen, veren rasvojen ja kolesterolin lisdéintymiseen, ylipai-
non muodostumiseen ja sokeriaineenvaihdunnan hairiéihin. Sydén ja aivot tarvitsevat sa-

man tyyppistd ravintoa toimiakseen. ( Erkinjuntti ym. 2006, 124-125.)

4.2 Kuntoutumisen tukeminen

Muistisairauden etenemiseen voi vaikuttaa. Kuntoutuminen tuo eldméniloa ja toivoa,
jonka sairastuminen voi viliaikaisesti tukahduttaa. Kuntoutuminen antaa sairastuneelle
tunteen, ettd arki sujuu ja eldmi on kaikesta huolimatta omannékdistd ja mukavaa. Mie-
lekds, mukava ja toiminnantéytteinen arki on parasta mahdollista kuntoutusta muistisai-
raalle. Laki potilaan asemasta ja — oikeudesta (1992) velvoittaa laatimaan sairastuneelle

kirjallisen henkilokohtaisen kuntoutussuunnitelman. Kuntoutussuunnitelman tarkoituk-
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sena on turvata kuntoutujan oikeudet tarpeita vastaaviin kuntoutuspalveluihin. Suunni-
telma ohjaa muistisairasta my0s aktiivisuuteen ja omahoitoon. Kuntoutussuunnitelma tu-
lisi laatia mahdollisimman pian diagnoosin jilkeen yhdessé sairastuneen, omaisen ja am-
mattihenkildiden kanssa. Suunnitelmaa tulee péivittad tarvittaessa sekd muistisairaan ti-

lanteen olennaisesti muuttuessa. ( Muistiliitto 2015b.)

Kuntoutuminen on muistisairaan toimintakyvyn ja selviytymisen harjoittamista seka pa-
rantamista. Kuntoutumisen tarkoituksena on, ettd sairaudestaan huolimatta voi saavuttaa
mahdollisimman suuren itsendisyyden ja omatoimisuuden. Kuntoutuksen tavoitteet tulee
asettaa aina yksilollisen tilanteen mukaan. Kuntoutusta tulee arvioida muistisairaan tilan-
teen sekd kuntoutustarpeen mukaan. Kuntoutettavan toiminnallisen kyvyn ja kaikkea toi-
mintakykyi rajoittavien tekijoiden arviointi on tirkedd. Kuntoutuksen tavoitteiden aset-
telussa tulee olla realistinen. Arvioinnissa tulee ottaa huomioon myos terveydentila, muis-
tisairauden vaihe, sekd kuinka paljon henkil6d voidaan rasittaa ja pystyyko hén yhteistoi-
mintaan kuntoutustydssd. Muistisairaan tulee pystyd olemaan aktiivinen, sill4 hin on ak-

titvinen toimija kuntoutuksen onnistumisessa. (Valvanne 2001, 343-349.)

Kuntoutuksen tavoitteena on myos heikentyneiden sosiaalisten taitojen rakentaminen.
Osalla muistisairaista puuttuvat tirkeét sosiaaliset yhteydet, koska tuttavia voi olla vihdn
ja omaiset voivat asua kaukana. Sairastuttuaan heiltd puuttuu kyky luoda uusia sosiaalisia
suhteita. Kuntoutuksessa muistisairasta on aktivoitava fyysisesti, psyykkisesti sekd sosi-
aalisesti. Téllaiseen aktivointiin toimintaterapia on paras muoto. Muistisairaan kuntou-
tusta palvelee esimerkiksi erilaiset ryhmétoiminta muodot seké kiinnostavat pelit ja mu-
sitkkiesitykset antavat aiheen oma-aloitteisiin keskusteluihin. (Sourander & Tilvis 1993,

375.)

Omaisten ja muistisairaan ldhelld olevien henkildiden tulisi osallistua kuntoutustyohon
aktiivisesti, joka on ensiarvoisen tirkedd. Kuntoutusta suorittavan tahon tulisi varata riit-
tavisti aikaa keskusteluun muistisairaan sekd hidnen omaisensa kanssa, jotta kuntoutusta

voidaan jatkaa kotona. (Sourander & Tilvis 1993, 375.)
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4.3 Sosiaalinen verkosto muistisairaan ja hdnen ldheisensé tukena

Sosiaalinen verkosto on laaja késite, ja se rakentuu ja muokkautuu yksil6llisesti. Se voi
tarkoittaa toiselle ystévid ja toiselle se laajenee sosiaaliseen mediaan asti. [hmiselle muo-
dostuneet sosiaaliset verkostot voivat muokkautua vapaaehtoisten valintojen mukaan,
mutta voivat myds olla yhteiskunnallisesti muodostettuja pakollisia suhteita. Voidaan sa-
noa, ettd sosiaaliset verkostot ovat osa ihmisen elinpiirid. Verkosto kisitteend voidaan
ajatella olevan kaikkea sitd, mikd ihmisen toiminnalle on tarpeellista. Julkisessa ja tieteel-
lisissé keskusteluissa on sosiaaliset verkostot jo huomioitu. Verkosto voidaan ajatella po-
sitilvisena voimavarana ja myos tdydentdvan julkisen sektorin toimijoita. Tieteellisesti

katsottuna verkostot ovat osana yhteiskunnan perusrakenteiden muutosta. (Marin 2003,

72-74.)

Muistisairaan tarkeimmaéksi verkostoksi voisi nimeté 1dhiverkoston. Léhiverkosto voi olla
hyvin laaja, ja siithen voi kuulua sukulaisten, ystdvien ja naapureiden lisdksi esimerkiksi
oma hoitava laédkiri. Muistisairaus diagnoosin saanut henkil6 voi tuntea hapeéé ja hdm-
mennystd. Tdma voi pienentdd jo ollutta ja toimivaa sosiaalista verkostoa. Kaikilla sai-
rastuneilla ei kuitenkaan ole 1dhisukulaisia tai ystdvid. Yksindinen ihminen voi puolestaan
kasvattaa sosiaalista verkostoaan liittymailld eri yhteiséihin ja vertaistukiryhmiin. Sosiaa-
linen verkosto voi toimia myds verkossa, jossa sairastunut voi toimia nimettomané ja
saada ndin laaja-alaistakin vertaistukea. Pitkien vilimatkojen vuoksi myds yhteydenpito
sukulaisiin ja ystaviin mahdollistuu sosiaalista mediaa hyddyntien. (Pohjavuori 2013,16—

18)

Ystévien tirkeys korostuu ikddntyessdmme, he toimivat stressin purkajina, aktivoivat ih-
mistd litkkkumaan ja toimimaan eri tilanteissa. Sairastuneelle ystidvit ovat erittdin suuri
voimavaran ldhde. Heilld on suuri vaikutus aivojen toimintaan esimerkiksi pelkéstiddn
keskusteluun mietittdvét asiat saavat muistin tekemédin toitd. Ystdvien seurassa muistisai-

raan mieliala nousee korkeammalle. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 34-35.)

Ne ihmiset, jotka toimivat sairastuneen sosiaalisessa verkostossa luovat yhdessé turva-

verkon, joka auttaa muistisairasta keskelld arjen pyoritystd. Ammattihenkilostd on osa
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muistisairaan turvaverkostoa. Se voi koostua monesta eri ammattiryhmén jésenesté. Jo-
kainen heisti tuo oman osaamisensa tukemaan muistisairaan arkea. (Erkinjuntti, Heimo-

nen & Huovinen 2006, 51-53).

4.4 Muistisairaan psyykkinen toimintakyky ja hyvinvointi

Psyykkinen toimintakyky on vaikea ajatella irrallisena, koska se on yksi osa-alue koko-
naisuutta, johon vaikuttaa my0s sosiaalinen ja fyysinen toimintakyky. Psyykkiselld toi-
mintakyvylld voidaan tarkoittaa ihmisen kykyé ottaa vastaan ja kdsitelld tietoa. Se sisaltaa
kolme psyykkisen toiminnan perusaluetta, jotka ovat; ajattelu, tunne-eldma ja toiminta.

(Suvikas, Laurell & Nordman 2011, 98-102.)

Psyykkiseen hyvinvointiin voi vaikutta moni asia. Suomalaisessa tutkimuksessa kaikki
psyykkistd hyvinvointia mittaavat tekijéit ovat olleet yhteydessé yksindisyyden kokemuk-
seen. Yksindisyyttd kirsivilld masennus on yleistd. Yhdeksi yksindisyyden syyksi ja ai-
heuttajaksi on todettu sairauden ja toimintakyvyn aleneminen. Myo0s ldheisten ja omaisten
puuttuminen vaikuttaa yksindisyyden kokemukseen. Yksindisyys voi my0s johtaa toimin-
takyvyn alenemiseen, mika puolestaan voi johtaa sosiaaliseen eristdytyneisyyteen. ( Til-

vis, Pitkild, Strandberg, Sulkava & Viitanen 2010, 414-416.)

Kéytosoireet ovat 1dsnd muistisairaan olemuksessa noin 90 prosentilla dementiapotilaista.
Esiintyvyyttd voi olla taudin kaikissa vaiheissa. Kdytdshdirididen kehittyminen on yksi-
161listd ja sithen voi vaikuttaa moni eri asia sairastuneen eldmassé. Ladkityksen sivuvai-
kutuksilla, kuin my6s hoitoympéristolla voi olla merkitysté. Sairastuneilla voi olla my6s
apatiaa, joka nidkyy vélinpitiméttomyytend, motivaation vihentymiseni ja tunne-eldmén
laantumisena. Muistisairauden edetessd myos unihdiriot lisdéntyvit. Sairastuneilla on
my0s levottomuutta ja aggressiivisuutta. Levottomuus voi nakyai kiroiluna tai jopa fyysi-
send vékivaltana. Mukana voi olla myds erilaisia harhaluuloja ja aistiharhoja. Seksuaali-
sen kédytoksen muutokset kuuluvat myds sairauden kuvaan. (Erkinjuntti & Huovinen

2003, 177-184.)
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5 PALVELUJARJESTELMA SEKA SOSIAALI- JA TERVEYSALAN AMMATTI-
HENKILOT

Palvelujirjestelmd muodostuu palveluista ja niitd tuottavista julkisen, yksityisen ja kol-
mannen sektorin toimijoista. Monet julkisen ja yksityisen sektorin toimijat tekevét jo yh-
teistyotd. Ndin yritetddn tehostaa tehtdvien hoitoa ja pyritdén vastaamaan palvelukysyn-
ndn muutoksiin. Vanhuspalvelulaki (2012) asettaa kunnille uuden haasteen suunnitella
palvelurakenteensa idkkéiden henkildiden palvelutarpeiden mukaan. Lisdksi laki sisdltdd
sekd palvelujen tarpeen selvittdmistd ja niihin vastaamista koskevat yleiset periaatteet.

(Sosiaali- ja terveysministerié 2013.)

Sosiaali ja terveydenhuollon ammattilainen edustaa tydssddn palvelujarjestelmii. Palve-
lujérjestelmén tulisi tarjota saumaton ja rakenteeltaan selked hoitoketju muistisairauden
alkuvaiheesta ldhtien. (Suhonen ym. 2008. ) Monesti muistisairauden alkuvaiheessa ole-
vat henkil6t ovat kunnallisten palvelujen, esimerkiksi kotihoidon tai padivatoiminnan ul-
kopuolella, koska palvelumuodot on kohdennettu sairausprosessissa pidemmaélld oleville
henkildille. Toisaalta monesti asiakastydssd toimivien ammattilaisten kokema ristiriita
on, ettd he kohtaavat sairastuneen ihmisen tarpeet, mutta heilld ei ole tarjota siithen palve-
lua tai tukimuotoa. Muistisairaiden ihmisten kohdalla onkin todettu, etté tarjotut palvelut

eivit vastaa koettuja tarpeita. (Raivio ym. 2006,81-83.)

Muistiasiakkaan ja hdnen ldheisensd luottamuksen saavuttamiseen ei riitd kdytdnnon
tyOssa riittdvésti aikaa. Tyontekijéiden vaihtuvuus heikentdd asiakkaiden luottamuksen
tunnetta. Suhteet ammattilaisiin jddvét usein pinnallisiksi ja lyhytkestoisiksi. Useampiin
perédkkaisiin kotikdynteihin on harvoin mahdollisuutta, ne edesauttaisivat luottamuksen

syntya ja siten arkoihin keskustelunaiheisiin padsya. (Virkola ym. 2009, 81-83.)
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5.1 Muistihoitajan tydnkuvaus

Muistihoitaja on etenevien muistisairauksien hoitoon perehtynyt terveydenhuollon hen-
kilo, joka toimii lddkdrin tyOparina muistisairauksien tunnistamisessa, taudin maarityk-

sessd, hoidossa, ohjannassa ja seurannassa. (Eloniemi- Sulkava ym. 2010).

Muistihoitajan tehtévit vaihtelevat hyvin laajasta palveluntarpeen arvioinnista, muistisai-
rauteen sairastuneen ja omaisten tukemisesta, sairaanhoidollisiin toimintakyvyn ja muis-
tin arvioimistehtdviin. He toimivat palveluntarpeen suunnittelijoina ja sopivien palvelu-
jen neuvojina. Heidén toimenkuvaansa kuuluu puhelinneuvonta, yhteistyo ladkéreiden ja
kotihoidon kanssa seki erilaisten muistitestien tekeminen sairastuneille. Kotona asuville
asiakkaille tehdddn muistiseurantaa ja vuosikontrollit. Muistihoitajat ovat useimmissa
Suomen kunnissa tiedon antajia ja muistipotilaiden tukena sairauden alkuvaiheessa ja sen

edetessa. (Pessi 2011, 38.)

Muistihoitajan tydssd korostuu asiakkaiden ja omaisten yksilollinen neuvonta ja tukemi-
nen sairauden eri vaiheissa. Hanen tulee hallita muistin eri osa-alueita mittaavien toimin-
takykytestien kaytto, palvelujarjestelmin tukimahdollisuudet ja yhteistyotaidot. Muisti-
hoitajan ty0n tavoite on muistipotilaan ja hdnen omaisensa kotona asumisen kokonaisval-
tainen tukeminen. Muistihoitajan tulee tunnistaa muistisairauksien varhaisoireet seki ko-
tona asumista vaarantavat tekijat. Hin huolehtii vaarantavien tekijoiden vihentdmisesta
yhteistydssd muiden toimijoiden kanssa. Ty0ssé tarvitaan palveluverkoston tuntemusta
sekd yhteistydtaitoja perheiden ja muistiammattilaisten kanssa. Muistihoitajan tulee tun-
tea muistisairaan potilaan kokonaisvaltaisen hoidon periaatteet. (Eloniemi- Sulkava ym.

2010.)

Muistihoitajan tyo edellyttdd humaania ihmiskésitystd, joka on ihmisen kunnioittamista,
itsemadrddmisoikeuden- ja eldiménlaadun edistimisti. Muistihoitajan ty6 edellyttdd hyvia
vuorovaikutustaitoja. Hanen tiytyy osata tulkita sairastuneen tarpeita, jonka kommuni-
kointikyky on heikentynyt. Hénen tdytyy osata ottaa huomioon ja tukea myos sairastu-

neen omaista. (Heimonen & Tervonen 2003, 66.)
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5.2 Muistihoitajan antama ohjaus ja neuvonta

Ihmiset hakeutuvat ohjaukseen saadakseen apua konkreettisen eldmin ongelman selvit-
tdmiseen (Onnismaa, Pasanen & Spangar 2004a, 23). Ohjaus on ohjaajan ja asiakkaan
vuorovaikutusta ja kommunikaatiota (Onnismaa ym. 2004b, 16). Muistihoitajan ohjauk-
sen ja neuvonnan tavoitteena on ylldpitdd, tukea ja parantaa muistisairauteen sairastuneen
ja hinen omaisensa hyvinvointia ja eldménlaatua. Neuvonnan ja ohjauksen tulee olla
koko sairauden ajan jatkuva prosessi, jonka tarkoituksena on tukea kotona asumista sekd
sairastuneen ja omaisen voimavaroja. Ohjauksen ja neuvonnan tarkoituksena on 16ytda
hinen tilanteeseensa paras mahdollinen ratkaisu, mutta se edellyttdd kokonaisvaltaista
asioiden selvittdmistd. Sairastuneen eldméntilanne otetaan huomioon yksildllisesti esi-
merkiksi huomioiden lisdsairaudet, taloudellinen tilanne, perhedynamiikka ja sosiaalinen

verkosto. (Heimonen & Tervonen 2003, 58.)

Mikéli muistihoitaja antaa diagnoosipohjaisen neuvonnan, se tulisi toteuttaa mahdolli-
simman pian sairauden méadrittdmisen jalkeen. Sairastumiseen liittyy paljon kysymyksii,
minkd vuoksi henkilokohtainen keskustelu ammattilaisen kanssa on térkedd kirjallisen
tiedon saamisen ohella. Sairastuneelle ja hinen omaiselleen annetaan tietoa jatko-ohjaus-
prosessista, kuinka palveluilla tuetaan heitd molempia sairauden edetessd. (Heimonen &

Tervonen 2003, 59)

Dementialddkkeiden vaikutus ja seuranta sekd oheisoireiden arviointi on osa muistihoita-
janty6td. Muistihoitajan tulee muistaa tydssdén konsultoida ja olla yhteydessé peruster-
veydenhuoltoon ja verkostoitua eri tahojen kanssa. Verkostoitumisesta olisi hyotyd muis-
tisairaan ja hdnen omaisensa arjen sujumisessa esimerkiksi geriatrin, neuropsykologin,
fysioterapeutin, toimintaterapeutin, sosiaalityontekijin, ravitsemusterapeutin ja kotihoi-
don kanssa. (Sormunen & Topo 2008.). Muistihoitajan tydonkuvaan kuuluu erilaisten mit-
tareiden kdyttd muistisairaan tilanteen kartoittamisessa. Téllaisia mittareita ovat esimer-
kiksi toimintakyvyn, élyllisen toimintakyvyn, péivittidisten toimintojen, mielialan ja
muistisairauden asteen mittaamiseen tarkoitetut mittarit. Hinen tehtdvinién on erilaisten
tukipalveluiden tarpeen kartoitus sekd toimiminen 14ékérin tydparina muistisairauksien

tunnistamisessa, hoidossa ja seurannassa. (Eloniemi ym. 2010.)
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5.3 Kotona asumisen tukeminen

Kodin merkitys ihmiselle on hyvin tirked. Kodissa sdilyvit muistot ja se luo turvallisen
ilmapiirin. Tdmi on otettu huomioon tdméan paivén hoidon linjauksissa. Tima tarkoittaa,
ettd kotona asumista pyritddn tukemaan kaikin mahdollisin keinon ja mahdollisimman
pitkdén. Muistisairaan saadessa toistuvia tai sddnnollisid palveluja, tulee hdnen ja mah-
dollisen omaisen kanssa yhdessé laatia hoito- ja palvelusuunnitelma. Suunnitelma on tyo-
viline, jolla kotona asumista tuetaan. Siithen tulee kirjata asiakkaan eri palvelujen- ja kun-
toutuksen tarve. Asiakkaalle laaditaan yksilolliset tavoitteet ja menetelmait niiden saavut-
tamiseksi. Suunnitelman tulee olla kattava ja sité tulee pdivittdd tarpeiden mukaan ja nii-
den muuttuessa. Suunnitelmaa péivitetdén yhdessd asiakkaan ja hdnen omaisen kanssa
sovituin viliajoin. Tima luo myos turvallisuuden tunnetta sairastuneen arkeen. (Erkin-

juntti ym. 2006, 75-76.)

Kotona asumista voidaan tukea myds erilaisten apuvilineiden ja teknologian avulla.
Muistisairaan koti ja sen ympiristd voidaan muokata sairastuneen toimintakykyi tuke-
vaksi. Kodin muutostdissa voidaan esimerkiksi lisdté kaiteita ja asentaa liuskoja ja opas-
teita. Koti kannattaa kuitenkin pitd4d mahdollisimman pitkélle entisellddn, silld tuttu ym-
péristd helpottaa muistisairaan arkea. Muistisairaan kotiin voidaan asentaa esimerkiksi
turvapuhelin ja erilaisia hdlyttimid kaatumisen varalle. Teknologian kehitys on myos
mahdollistanut paikantamisjéarjestelmén, jonka avulla kotoaan poistunut muistisairas voi-

daan 16ytdd. ( Muistiliitto 2015b.)

Asunnon muutostdiden ja apuvélineiden lisdksi kunnalla on mahdollisuus tukea kotona
asumista eri tuki- ja palvelumuotoja hyodyntien. Niitd ovat; omaishoidontuki, kuljetus-
palvelu, toimeentulotuki, kotihoito, pdivatoiminta ja jaksottaishoito. Kansanelédkelaitos
tukee my0s muistisairasta erilaisten tukien muodossa esimerkiksi korvausta ladkkeista,

hoitotuki ja erilaiset sopeutumis- ja kuntoutuskurssit. (Erkinjuntti ym. 2006, 81-87.)
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6 ASIAKASLAHTOISYYS JA OSALLISUUS

Asiakasléhtoisyydelld tarkoitetaan asiakkaan osallisuutta omiin palveluihinsa. Tadma il-
menee asiakkaan mukaan ottamista palveluiden kehittdmiseen ja hdnen mielipiteensa
kunnioittamista péétettdessd hinen palveluistaan. Asiakasldhtoisyydelld tarkoitetaan
myds hinen oikeuttaan saada tietoa hantd koskevista asioista. Palvelutarpeisiin vastaa-
mista sdddellddn vanhuspalvelulaissa (2012). Kunnat velvoitetaan selvittiméén idkk&én
henkilon palvelujen tarve kokonaisvaltaisesti. Palvelujen tarve selvitetddn yhdessa idk-
kddn henkilon ja tarvittaessa hinen omaisensa, ldheisensd tai hinelle méératyn edunval-
vojan kanssa. Asiakasldhtdisyys on aina kiinted osa asiakaspalvelua. Asiakasldahtdisyys
tarkoittaa toimintamallia, jossa asiakkaan tarpeet ja asiakkaalle koituva hydty ovat ensi-

sijaista toimintaa ohjaavia tekijoitd. (Rantanen 2013, 14.)

Asiakkaan merkitys sosiaali- ja terveyspalveluissa on laajasti tunnustettu ja teoretisoitu,
mutta asiakasldhtoisyyttd luodaan ja médritelldén hyvin helposti palveluita tuottavan or-
ganisaation tarpeista seké intresseisté kdsin. Organisaation nikokulmasta kehittimisessi
on kysymys jérjestelmistd, malleista ja systeemeistd. Asiakkaan ndkokulmasta kyse on
palvelun vastaamisesta asiakkaan yksildlliseen tarpeeseen ja saatuun palveluun liittyvistad

omista kokemuksista. (Virtanen, Suoheimo, Lamminmaki, Ahonen & Suokas 2011.)

Osallisuus liittyy yhteis6on osallistumiseen ja vaikuttamiseen seki siind osallisena ole-
miseen. Sosiaalinen osallisuus tuottaa ihmisille hyvinvointia ja terveyttd, koska osallisuus
luo mielekéstd merkitystd eldmdin. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014.) Osallisuu-
den tulisi koskettaa muistisairaan lisdksi tdimén ldheisid. Omaishoitoperheissd omaisen
kuuleminen on tirkedd. Osallisuuden kokeminen lisdd oman eldmén hallinnan ja turval-
lisuuden tunnetta. Osallisuus toteutuu yhteiskunnassa, jossa on mahdollisuus osallistua,
vaikuttaa ja toimia idkkd4na henkilond, yksilond, ja jossa voi myds vaikuttaa ikddntyneen

véeston elinoloihin. (Moisio ym. 2013, 12.)

Jokaisessa Suomen kunnassa tulee olla vanhusneuvosto, josta sdddetddn Kuntalaissa
(2015). Vanhusneuvosto on otettava mukaan suunnittelemaan vanhusten omiin elin-
oloihinsa vaikuttavien pdétdsten valmisteluun ja palveluiden kehittimiseen niiden osalta,

joita hén tarvitsee. Vanhuspalvelu laki (2012) velvoittaa, ettd tulee parantaa ikddntyneen
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vdeston mahdollisuutta osallistua elinoloihinsa vaikuttavien pédtésten valmisteluun ja
tarvitsemiensa palvelujen kehittimiseen omassa kunnassaan. Laki edellyttdd myos vah-
vistamaan idkkdén henkilon mahdollisuutta vaikuttaa hénelle jarjestettdvien sosiaali- ja
terveyspalvelujen sisiltoon ja toteuttamistapaan sekd osaltaan paattaa niitd koskevista va-

linnoista.

Jokaisella meilld Suomessa on mahdollisuus perustuslain nojalla (1999) vaikuttaa asioi-
hin ddnestdmalld kunnallis- ja eduskuntavaaleissa. Téllin voi vaikuttaa omalta osaltaan
sithen, ettd vaikuttamassa on sellainen henkild tai puolue, jolla on samanlainen ajatus
tietynlaisista asioista kuin itselld. Mahdollisuus vaikuttamiseen on myds suoraan olemalla
yhteydesséd luottamushenkildihin omassa kunnassa. Suomessa on myo6s mahdollisuus

osoittaa mieltddn ja sananvapaus kertoa oma mielipiteensd perustuslain nojalla.

Suomessa toimii eri jarjestdjd, jotka omalta osaltaan ajavat jdsenistonsd edunvalvonta asi-
oita. Muistisairaan oikeuksia ajaa Muistiliitto ry, joka on potilas- ja omaisjarjesto. Muis-
tiliitto ry toimii sddntdjensd mukaan muistisairaiden ihmisten sekd heiddn ldheistensd
kansanterveys-, potilas- ja edunvalvontajirjestond. Liiton tarkoituksena on edistda timén

kohderyhmin eldménlaadun ja hyvinvoinnin yleisid edellytyksid. ( Muistiliitto 2015, d.)
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7 AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET

7.1 Kuntien sosiaali- ja perusterveydenhuollon nikemyksid muistihéiridisille ihmisille

suunnattujen palvelujen laadusta ja saatavuudesta

Vuonna 2010 muistibarometri selvitti kuntien sosiaali- ja perusterveydenhuollon nike-
myksid muistihdiridisille ihmisille suunnattujen palvelujen laadusta ja saatavuudesta. Sa-
malla selvitettiin palveluja ohjaavia ohjelmia, strategioita ja ammattihenkiloston osaa-
mista. Muistiliiton teettiméssd muistibarometrissd (2010) kdy ilmi, ettd muistityotd oh-
jaavat ohjelmat ja strategiat ovat kunnissa yleistyneet. Strategiat olivat ottaneet hyvin
huomioon tutkimuksiin ohjaamisen, palveluasumisen, ympérivuorokautisen hoidon ja
diagnosoinnin. Vihemmaélle huomiolle oli jadnyt muistisairauksien ennaltachkiisy ja
kuntoutus. Muistihoitajien ja muistineuvoloiden méérd oli lisdéntynyt viimeisen viiden
vuoden aikana. Hoitajien ja muistineuvoloiden méérien toivotaan olevan kasvussa my0s
tulevaisuudessa, koska ikddntyvdn videston mydtd myds muistisairaudet lisddntyvit.

(Grano ym. 2010.)

Ammattihenkildston osaaminen oli arvioitu pddosin positiivisesti. Osaamisalueista par-
haimmat palautteet saivat muistisairaiden ihmisten kohtaaminen ja ldaheisten tukeminen,
sekd muistioireiden tunnistaminen. Heikoimmalle osaamisalueelle jdivat muistisairaiden
tyOikdisten erityistarpeet ja kuntoutumisen tukeminen. Barometrin mukaan muistisai-
railta ja heidédn omaistensa saamista palveluista kerdtdin harvoin tai ei ollenkaan asiakas-

palautetta. (Grano ym. 2010.)

Kunnista ja yhteistoiminta-alueista 80 % teki yhteisty6td paikallisten muistiyhdistysten
kanssa. Tarkeimmaksi yhteistydmuodoksi koettiin muistisairaille ja heidédn omaisilleen
suunnattu neuvonta ja tiedottaminen seka kehittimistyon tueksi verkostojen kokoaminen.

Henkildston kouluttaminen koettiin myos tarkedksi. (Grand ym. 2010.)
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7.2 Muistisairaan omaisten toiveet ja sosiaalisen tuen tarpeet Kainuun maakunta-kuntayh-

tymén muistineuvoloissa

Kainuun muistiyhdistykselle vuonna 2009 tehdyssa opinndytety0ssé on tarkasteltu muis-
tineuvoloiden palveluita kdyttdvien muistisairaiden omaisten toiveita ja sosiaalisen tuen
tarpeita. Méadarillisié kyselyité tehtiin yhteensé 21 kappaletta. Tuloksista voi saada suuntaa
antavia viitteitd muistihoitajien asiakkaiden tuen tarpeista. Mééritellyisté aiheista omaiset
kokivat saaneensa hyvin/paljon tietoa Muistiyhdistyksestd ja sen toiminnasta, omaishoi-
dontuesta, kotihoidosta, ensitiedosta ja Kelan ladkekorvauksista. Puolestaan jonkin ver-
ran tai viahén tietoa tunnuttiin saavan, saadun hoidon, palveluiden ja kuntoutuksen suun-
nittelusta, kuntouttavasta toiminnasta, henkisestd tuesta, kotona asumisen tukitoimista
pois lukien kotihoito, etuuksista (ei omaishoidontuki), sekd kunnallisista ja yksityisistd
palveluista. Tuloksia tarkasteltaessa on huomioitavaa vastausten pieni otanta. (Koskela-

Leinonen & Tuhkanen 2009.)

7.3 Kokemuksia ty6ikdisend muistisairauteen sairastumisesta

Lampelan vuonna 2013 julkaisussa pro gradu tutkimuksessa on tavoitteena tuottaa tyo-
ikdisend etenevddn muistisairauteen sairastuneiden ithmisten arjesta tietoa, sekd maarittaa

sairastuneiden sosiaalista kuntoutusta sairauden lievdssi vaiheessa. ( Lampela 2013, 5).

Tutkimuksessa asiakkaat kuvasivat arjen muuttuvuutta ja sen tuomia haasteita. Haasta-
teltavat toivat vihin ilmi tarvitsemiaan palveluita tai tuen tarpeita. Puolestaan tietoa kai-
vattiin sairaudesta ja sen etenemisestd ja toivottiin heille suunnattujen palveluiden keskit-
tamistd. Tiedon jakaminen ja neuvonta koettiin erittdin tirkeéksi, silld tima tukee heidén
identiteettidén. Tieto sairaudesta ja sen tuomista haasteista lisési haastateltavien kykya

ennakoida tulevia muutoksia. (Lampela 2013, 38-42.)
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7.4 Eldma ei padty muistisairauden diagnoosiin

Henna Nikunmaan 2013 julkaistussa Regular and StructuredSupport of Memory Patient
seurantatutkimuksessa selvitettiin vasta muistisairauden diagnoosin saaneilta ja heiddn
omaisiltaan kokemuksia ensimmaéisen vuoden ajalta. Tutkimuksen tarkoituksena oli kar-
toittaa muistisairaan ja heidén ldheistensi kokemuksia diagnoosin lisdksi tuen ja kuntou-
tuksen tarpeesta, sekd muistisairauden vaikutuksesta arkeen, mielialaan ja voimavaroihin.
Tutkimus toteutettiin vuosina 2010 — 2012 vilisend aikana ja sithen osallistui 290 vasta
diagnoosin saanutta ja 290 ldheistd. Osallistuneet henkil6t asuivat ympéri Suomea. (Ni-

kunmaa 2013, 3-5.)

Seuranatatutkimukseen osallistuneiden muistisairaiden yleisin diagnoosi oli Alzheimerin
tauti (98 %). Seurantatutkimus toteutettiin kyselylomakkeilla. Kyselyt toteutettiin nelja
kertaa vuoden sisélld. Muistisairaalle ja omaiselle oli omat laajat kyselylomakkeet. Vas-

tausprosentit vaihtelivat 82—66 % seurantavaiheiden mukaan.( Nikunmaa 2013, 3—10.)

Tutkimuksessa selvitettiin, mink&laista ja missd muodossa ensitieto muistisairaudesta ja
sen hoidosta on annettu. Molemmat vastaajaryhmat nimesiviat ammattihenkil6iltd saadun
suullisen tiedon tarkeimméksi tiedonsaantikanavaksi. Toiseksi tirkeimpénd nousi tiedon
antaminen ammattihenkil6ltd kirjallisesti. Kolmen kuukauden jéilkeen diagnosoinnista
vastaajilta kysyttiin, minkélaista tietoa he ovat tarvinneet. Vastaajien mielestd tiedon-
saanti muistisairauden oireista ja sen etenemisestd on tdrkeintd. My0s tietoa kaivattiin
erilaisista tuista, palveluista, muistisairaan hoidosta ja kuntoutuksesta. Arjesta selviyty-

misté tulisi antaa myds tiedollisesti tukea. (Nikunmaa 2013, 15-17.)

Tutkimustuloksen mukaan kuntoutuksen osalta nousi selkeitd kehittdmishaasteita. Noin
puolet muistisairaista ja omaisista eivit olleet saaneet minkédénlaista tietoa kuntoutuk-
sesta. Kuntoutussuunnitelman laatiminen ei myoskédédn ole ollut keskitssd. Léheisisti
81 % kertoo, ettei kuntoutussuunnitelmaa ole tehty vaikka diagnoosin saamisesta on ku-
lunut vuosi. Puolen vuoden jédlkeen diagnoosista sopeutumisvalmennukseen tai varhais-
kuntoutuskurssille osallistuneita oli alle viisi prosenttia. Eldménlaatua ja toimintakykya
tukevina asioina vastaajat pitivit arjen askareita, liikkuntaa ja ystdvien tapaamista. (Nikun-

maa 2013, 18-26.)
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8 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

8.1 SenioriKaste

Tutkimuksemme 14htokohtana oli SenioriKaste-hankkeelta saatu opinniytetyon toimek-
sianto. SenioriKaste on sosiaali- ja terveysministerion rahoittama hanke ikdihmisten arjen
ja palveluiden parantamiseksi. Pohjois-Suomen alueen Kaste-hankeen tavoitteena on ke-
hittdd ikdihmisten kotona asumista tukevia palveluja ja toimintatapoja, jotka mahdollis-
tavat ikddntyneiden kotona asumisen mahdollisimman pitkéén. Hankkeessa on kolme toi-
mintalinjaa, joita kehittdmisty0hon osallistuvat alueet painottavat omien alueellisten tar-
peidensa perusteella. Toimintalinjat ovat kotona asumisen tukeminen, ikdédntyvien arjen
siséltdjen monipuolistaminen sekd kuntouttavan toiminnan ja osaamisen kehittdminen.

(SenioriKaste 2014.)

Hankkeessa on mukana neljd toiminnallista osakokonaisuutta: Kainuu, Keski-Pohjan-
maa, Lappi ja Oulunkaari. Opinnéytetyo tehddan Kainuun osakokonaisuudelle, jonka ke-
hittdmisen yhtend tavoitteena ovat muistisairaan ja hdnen omaisensa toimintakyvyn ja

eldménlaadun parantaminen.

Opinndytetydmme on osa laajempaa kokonaisuutta, jossa hanke kehittdd muistihoitajille
tyovélineen sdhkdisend tietoaineistona. Tyonimend on muistihoitajan tydkalupakki. Pa-
kin tarkoitus on siséltdd muistisairaan ja hinen omaisensa tuen ja ohjaamisen aihealueet
sdahkoisessd muodossa. (Merja Leskinen, henkilokohtainen tiedonanto 2.2.2015.) Tydka-
lupakki vélineend tukee asiakkaan ja muistihoitajan vélistd keskustelua koskien laaja-

alaista muistisairauksiin liittyvid asioita (Seniorikaste 2015).
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8.2 Kohderyhma

Haastattelun kohderyhmiksi valikoitui Kainuun Muistiyhdistyksen Luotsitoiminnan
”Kun muisti muuttuu” ryhmaéldiset, joita on kaikissa Kainuun kunnissa (Kainuun Muisti-
yhdistys 2014.) Valitsimme Kajaanin ja Kuhmon ryhmat, koska ndin saisimme kahden

erilaisen kaupungin muistisairaan ja hinen omaisensa danen kuuluville.

Kun muisti muuttuu, ryhménjisenet ovat eri vaiheessa olevia muistisairauteen sairastu-
neita ja heiddn omaisiaan. Emme tienneet, mikd muistisairaus diagnoosi sairastuneilla
haastateltavilla oli. Se ei ollut keskiossd. Haastatteluun osallistujat olivat eri elaméntilan-
teissa olevia, joten aineistoa saatiin eri asioista ja tuen tarpeista. Haastateltavat omaiset
olivat padsdintoisesti omaishoitajia, idkkditd omaa puolisoaan hoitavia henkil6ité, yksi
osallistujista oli ditiddn hoitava tytdr. Ryhméssé oli myds tyoikédisend sairastunut ja hinen

puolisonsa.

8.3 Tutkimusmenetelmat

Tutkimuksemme on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Menetelméssi kohteena on
ihminen, tdssi opinndytety0sséd sen kohteena on muistisairas ja hdnen omaisensa, heidin
eldmin piirinsé ja sithen liittyvit merkitykset.(Hirsjérvi, Remes & Sajavaara 2009, 160—
161.). Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa tulee runsaasti ja eldménldheisyys tekee ana-
lyysivaiheen mielenkiintoiseksi ja haastavaksi. (Hirsjirvi, Remes & Sajavaara 2007,220)
Menetelmén avulla selvitetddan tutkimuskohteena ollut ilmid ja pyritddn jasentiméén se
todellisuutta hallittavaan muotoon. Tassa tutkimuksessa selvitetddn, mitd asioita muisti-

sairas ja hdnen omaisensa odottavat muistihoitajalta.

Tyoeldmén edustajan kanssa kdvimme keskustelua siitd, kuinka aineistoa kerattdisiin.
Paadyimme ryhméhaastatteluun, koska silloin tavoittaisimme mahdollisimman laajan
vastaaja kunnan. Tyodeldmén edustajilla oli kokemusta vastaavanlaisista ryhmistd ja hei-
dén mielestdin haastattelu olisi ndin ollen paras tehdd ryhméhaastatteluna. Ryhmaissa ih-
miset keskustelevat avoimemmin ja tuottavat ndin paremmin vastauksia tutkimus kysy-

myksiimme.
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Ryhmaihaastattelussa osallistujat saavat tukea toisiltaan. He voivat yhdessd muistella ja
tuottaa muistikuvia, seké rohkaista ja tukea toisiaan tuomaan eri asioita julki. Ryhma-
haastattelu voi tuottaa enemman tietoa tutkijoille haastateltavien viedessi keskustelua toi-

nen toiselle osapuolelle. (Eskola & Suoranta 1998, 95-97.)

Aineistonkeruumenetelménd on kiytetty teemahaastattelua. Haastattelututkimusta voi-
daan pitdd havainnoinnin ohella aineiston keruu perusmenetelméiné, jonka kayttd sovel-
tuu useaan eri tilanteeseen. (Metsamuuronen 2002, 199). Teemoina toimivat tutkimusky-
symykset. Teemahaastattelun avulla saadaan selville, mité joku ajattelee jostakin asiasta.
Kyseessd on erddnlainen keskustelu, joka tapahtuu tutkijan aloitteesta ja osittain tutkijan
ehdoilla. Teemahaastattelussa on aihepiiri valmiina ja teema-alue on etukéteen mééri-
telty. Menetelmasti puuttuu kuitenkin strukturoidulle haastattelulle tyypillinen kysymys-
ten tarkka muoto ja jarjestys. Haastattelijalla on tukilista késiteltidvistd asioista, ei valmiita
kysymyksid. Avoimessa keskustelussa tilanne muistuttaa normaalia keskustelu tilannetta.
Keskustellaan tietynlaisesta aiheesta ilman tarkkaa kysymysten asettelua ja rajausta. (Es-

kola & Vastamaiki 2007, 25-27.)

Laadimme teemahaastattelurungon haastattelujen tueksi (Liite 2). Siind olleita kysymyk-
sid el kysytty haastateltavilta suoraan. Runkoa oli tarkoitus kéyttdd apuna, jos keskustelu
ei ldhde ryhmassé luontevasti liikenteeseen. Haastattelut haluttiin pitdd mahdollisimman
avoimina keskusteluina, jotta haastattelujen tulokset olisivat haastateltavien omia néke-

myksid. Pyrimme olemaan johdattelematta keskustelua.

Ryhmihaastattelu teemahaastatteluna on se etuna, ettd ryhmén jdsenten vastaukset ja
kommentit vievit keskustelua eteenpéin teema-alueen mukaan. Osallistujat tarkentavat ja
kommentoivat omia puheenvuorojaan. Tavoite on saada aikaan osallistava tilanne usei-
den henkildiden kesken. Haastateltavat keskustelevat siitd, millaisia kokemuksia heilla
on sekd miten he ymmartdvét joitakin asioita ja miten he suhtautuvat erilaisiin asioihin.
(Tilastokeskus 2015.) Tutkimusmenetelmien valinta mairdytyi opinndytetyon aiheen mu-
kaan. Muistisairaiden ja heiddn omaistensa kokemuksista ja odotuksista muistihoitajan

luona kdynnista.
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8.4 Aineiston keruu

Tutkimuksen kohderyhmille ldhetettiin saatekirje (Liite 1) Kainuun Muistiyhdistyksen
ohjaajan vilitykselld huhtikuussa 2015. Saatekirjeessa kerrottiin tutkimukseen osallistu-
ville opinndytetyon tarkoituksesta, sekd haastattelujen toteutuksesta. Kirje toimi kutsuna
Kajaanin sekd Kuhmon haastattelutilanteisiin. Saatekirje oli ryhméléisilld kuukautta en-

nen haastattelua. Saatekirjeitéd ldhetettiin yhteensd 40 kappaletta.

Ensimmadiseen tilaisuuteen Kajaanissa osallistui kymmenen (10) henkild4, joista kuusi
omaista ja nelja sairastunutta. Kuhmossa osallistujia oli yhdeksédntoista (19), joista yh-
deksdn oli omaista ja kymmenen sairastunutta. Ryhméan kuului miehié ja naisia. Sairas-
tuneet olivat varhaisesta keskivaikeaan muistisairauteen sairastuneita. Yhteensad haasta-

teltavia oli 29 kappaletta joista 15 omaista ja 14 sairastunutta.

Molemmat haastattelut nauhoitimme kannettavalle tietokoneelle, lisdksi toinen kirjoitti
muistiin panoja haastattelujen aikana. Teimme muistiinpanoja nauhoituksen liséksi,
koska emme voineet luottaa vain nauhoitukseen ja sen onnistumiseen. Nidin huomioimme

myos sen, ettd nauhoitus ei onnistu tai tietokone rikkoontuu.

Naubhoitettu laadullinen tutkimusaineisto on tarkoituksen mukaista kirjoittaa puhtaaksi eli
litteroida (Hirsjérvi, Remes & Sajavaara 2009, 222). Litteroinnit onnistuivat toisen haas-
tattelun osalta paremmin, toisessa haastattelussa nauhalta kuului liikaa héiriédania. Ka-
jaanin ryhmén haastattelun pituus oli 40 minuuttia ja 57 sekuntia ja Kuhmon ryhmén 53
minuuttia ja 6 sekuntia. Yhteensd saimme kirjoitettua aineistoa 18 sivua, fonttikoko 12,

rivivali 1.5.

8.5 Aineiston analysointi

Opinndytetyon suunnitteluvaiheessa valitsimme aineiston analysointimenetelméksi tee-
moittelun, koska tarkoituksenamme oli saada haastatteluista esiin aihealueita. Aineistoa
aloimme analysoimaan lukemalla puhtaaksi kirjoitetut haastattelunauhoitteet useamman

kerran. Aineisto tulee lukea useasti l4pi, jotta se avautuisi tutkijoilleen. On tirkedd, ettd
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aineiston tunteen hyvin. (Eskola & Suoranta 1998, 152—153.) Vertasimme aineistoa muis-
tiinpanoihin haastattelutilanteista. Lihestyminen saatuun aineistoon kulkee usein temati-
soinnin kautta. Aineistosta voidaan nostaa esiin tutkimusongelmaa tarkentavaa tietoa (Es-
kola & Suoranta 1998, 175—177.) Tekstistd erottelimme tutkimusongelman kannalta olen-
naiset asiat. Tdman jdlkeen ryhmittelimme ne tutkimuskysymysten mukaan, ja etsimme

niille yhteistd nimittdjaa.

Teemoittelua auttoi etukiteen laadittu teemahaastattelurunko. Teemahaastattelurungon
tekemisesséd on kdytetty teoreettista viitekehysti, joten se soveltuu hyvin saadun tiedon
luokittelemiseen (Eskola & Suoranta 1998, 152-153.) Kiytimme lisdksi teemoittelun
apuna erivarisid muistilappuja, jotka edustivat jokainen omaa teemaa. Hyddynsimme
my0s tietotekniikkaa, jakamalla aineisto eri luokkiin ja yhdistelemilld samoihin teemoi-

hin kuuluvia asioita eri otsakkeiden alle. (Liite 3)

8.6 Eettisyyden ja luotettavuuden arviointia

Hyvé tutkimus eettisesti edellyttid, ettd tutkimusprosessin kaikissa vaiheissa noudatetaan
hyvéa tieteellistd kiytantod (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 23). Tutkimusprosessin
eettisyys merkitsee sitd, millé tapaa tutkija suhtautuu tyohdnsd, ongelmiin ja niihin hen-
kiloihin, joiden parissa tutkimusta tehdddn. Eettisten kysymysasettelujen tulee nidkyéa
opinndyteprosessin kaikissa vaiheissa. Tutkimustyoltd edellytetdén lapindkyvyytté ja re-

hellisyyttd sen joka vaiheessa. (Diakonia-ammattikorkeakoulu 2010, 11-12.)

Lahdemateriaalin valinnassa kdytimme harkintaa, toisin sanoen ldhdekritiikkid. Tutkijan
on pyrittdva kriittisyyteen ldhteitd valitessaan ja tulkitessaan. Kriittisyyteen vaikuttavat;
lahdeaineiston kirjoittajan tunnettavuus, arvostettavuus seké ldhteen tuoreus ja alkupera.
Uskottavuuteen vaikuttaa kustantajan arvovalta ja vastuu seké kuinka paikkansapitdvaa

ja puolueetonta kdytetty ldhdeaineisto on. (Hirsjirvi, Remes & Sajavaara 2009, 113).

Opinndytetyonsuunnitelman kdvimme ldpi tydeldmén edustajien kanssa, koska halu-
simme varmistaa tavoitteiden, menetelmien ja aikataulun oikeellisuuden. Talld varmis-

timme, ettd tydmme vastaa toimeksiantajan tarpeita sekd lisdd tyomme luotettavuutta.
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Toimeksiantaja varmisti, ettemme tarvitse erillistd tutkimuslupaa opinnédytetyon tekemi-

seen.

Haastateltaville laaditussa saatekirjeessd kerroimme, miksi haastattelemme ja mihin ai-
neistoa kdytetddn. Haastateltavien henkil6llisyys suojataan kdsittelemalld aineistoa siten,
ettd haastateltavaa ei voi siitd tunnistaa. Heille kerrottiin myds, ettd osallistuminen on
vapaaehtoista. Haastattelun tulokset litteroitiin totuudenmukaisesti opinnidytetyohomme
itse, osallistujia suojaten. Vastaukset tutkimuskysymyksiin saatiin suoraan sairastuneilta
ja heiddn omaisiltaan. Luotettavuutta lisdsi haastattelun nauhoitus, jonka pystyimme
kuuntelemaan myShemmin uudelleen useamman kerran. Ennen haastatteluja kysyimme

vield haastateltavilta luvan nauhoitukseen.

Ryhmén sisdinen tuki mahdollisti asioiden puhumisen suoraan ja kiertelemétti. He saivat
toisistaan tukea sanomisilleen. Haastateltavat ohjasivat itse haastattelun kulkua, mika li-
sdd luotettavuutta. Mietimme tarkkaan, ettemme ohjaisi omilla kysymyksillimme vas-
tauksia tiettyyn suuntaan. Haastattelu pidettiin mahdollisimman avoimena keskusteluna,

eikd etukiteen laadittua haastattelurunkoa néin ollen tarvittu.

Toisen nauhoituksen taustalta kuului hdiri6d4nid, joka teki osan nauhoituksesta episel-
viksi. Laadullista tutkimuksen luotettavuutta lisdé tarkka selostus toteuttamisesta opin-

ndytetyon kaikissa vaiheissa (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 227).
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9 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Haastattelu tilanteista Kajaanissa ja Kuhmossa saimme vastauksen opinndytetydmme tut-
kimuskysymyksiin. Tuloksista ilmenee muistisairaan ja hdnen omaisensa tiedon ja tuen
tarpeet, joiden tulisi 16ytyd muistihoitajan tyokalupakista sekd kehitysideoita liittyen

muistihoitajan tyohon.

Tutkimustuloksia olemme halunneet elavoittdad suorilla lainauksilla. Lainauksissa emme

ole erotelleet omaista tai sairastunutta, koska puhujasta tallenteissa ei aina saanut selvai.

9.1 Sairauteen liittyvit moninaiset tiedon tarpeet

Haastateltavat toivoivat, ettd muistihoitajan luona saisi tietoa koko pakettina. Tiedon pirs-
taleisuus koettiin huonoksi asiaksi, yhdestd paikasta saa yhden asian tietoon ja toisesta
toisen. Haastateltavilla ei ollut tietoa, kuka palveluita tuottaa ja misti niitd saa. He toivoi-
vat kokonaiskuvaa siitd, mihin palveluihin ja etuuksiin muistisairaalla ja hinen omaisel-

laan on oikeus.

Kylld mun mielestd néé palvelut pitéisi luetella, ettd miten se menee, ettd on
se muistihoitaja, omaishoitojérjestely.

Muistihoitajan tulisi kertoa muistisairaudesta, sen oireista, ladkityksestd ja kuinka tauti
etenee. Asioista pitdisi saada keskustella hoitajan kanssa rauhassa. Moni kertoi, kuinka
on tullut ylldtyksend, miten sairaus on vaikuttanut omaan ldheiseen. Samoin he toivoivat,
ettd tarkastettaisiin ld4kkeiden yhteensopivuus muiden lddkkeiden kanssa ja kerrottaisiin

mahdollisista sivuvaikutuksista.

Siind vaiheessa, kun kaikki on uutta, niin tarkeintd on mitenka tdma sairaus
kehittyy. Mité se vaatii jarjestelyja etukédteen? Ohjausta suhtautua erilaisiin
vaiheisiin. Niitd mikd milldkin; kuka on hdijy? Kuka hyvd luontoinen?
Kuka seksikds? Luonne muuttuu tdysin, mitd se on normaali eldmassi ollut.
Kaikki tdméd ois tdrkeetd siind alkuvaiheessa tietdd. Tapahtuu ylléttden,
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sielld tulee nyrkkipdytdan. Mikés se tuo vieras nainen tuolla huoneessa on?
Miten néihin pitéisi suhtautua siind vaiheessa?

Muistihoitajalta toivottiin, ettd hén kertoisi yksityiskohtaisesti muistitestisté ja sen tulok-
sista. Monellakaan haastateltavista ei ollut kdsitystd, mité pisteet tarkoittavat muistites-

tissd ja kuka testituloksista kertoo.

Hyvé asia on, ettd jos esimerkiksi kdy sielld muistitesteissi. Ni he kyll4 ti-
laavat sen ladkari ajan.

9.2 Fyysinen hyvinvointi ja ravitsemus

Sairastuneet ja omaiset kertoivat olevansa huolissaan omasta fyysisestd jaksamisesta.
Useampi ilmaisi kiinnostuksensa fyysisen kunnon ylldpitimiseen. Erds haastatelluista
kertoi saaneensa paperilla ohjeet kunnon ylldpitimiseen. Hin oli saanut erilaisia voimis-
teluohjeita, mutta katsoi, ettei hiin osannut toimia annettujen ohjeiden mukaan. Haasta-
teltava toivoi henkilokohtaista opastusta jumppaohjeisiin kotona, jota voisi noudattaa it-

sekseen.

Haastateltavat kertoivat, ettd olisivat kiinnostuneet ryhmaéliikunnasta esimerkiksi vesi-
jumpasta. Erds ryhmaéldinen kertoi, kuinka haastavaa on menné uimahalliin sairastuneen
kanssa, jossa ei ole yhteistd huonetta pukeutumiselle. Sairastunut tarvitsee apua vaattei-
den riisumisessa ja pukemisessa sekd ohjauksessa vieraassa paikassa. Tdhén toivottiin
muistihoitajalta tietoa, missd voi harrastaa litkkuntaa yhdessi sairastuneen kanssa. Alku-
vaiheessa saatavilla olevat konkreettiset harrastus ja palvelu mahdollisuudet voivat olla

kolmannen sektorin toimijoiden varassa.

Haastateltavat kertoivat tarvitsevansa tietoa ravitsemuksesta ja sen merkityksestd. Millai-
sesta ruuasta olisi apua muistisairaudessa. Mitéd ruoka-aineita tulisi valttda ja mitd lisatad
nykyiseen ruokavalioon. Samoin sen, mitkd vitamiinit ja kivenndisaineet olisivat sairas-
tuneelle hyddyksi ja auttaisivat muistisairauden hidastamisessa. Samoin he toivoivat tie-
toa ateriankorvikkeista ja lisdravinteista, koska sairastuneelle ei ruoka aina maistu ja itse

sairaus lathduttaa. Muistisairaan kokonaisvaltaisesta ravitsemuksesta oltiin huolissaan.
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9.3 Kuntoutus ja apuvilineet

Haastatteluista esiin nousi kuntoutus ja sen merkitys. Kuntoutussuunnitelmasta osa oli
kuullut ja yhdelle haastateltavista se oli my0s laadittu. Suunnitelma oli laadittu sellaiselle
henkildlle, jolla oli kotihoidon sdénnélliset palvelut. Kotihoidontydntekijad oli laatinut
kuntoutussuunnitelman. Suunnitelma ei haastateltavan mukaan palvellut sairastunutta

niin, kuin he olisivat toivoneet.

Pari vuotta meni ja se sosiaalitantta tuli, ettd mites se kuntoutussuunnitelma
onko se tehty? Mind sithen. Etkos sind sen viimeksi kirjoittanut? Ai niin joo
ja kirjoitti samat lotraukset.

Tadma herétti haastateltavissa monisanaista keskustelua. Toivomukseksi nousi kuntoutus-
suunnitelman laatiminen muistihoitajan luona. Suunnitelmaa tulisi myds seurata ja pii-

vittdd tarpeen mukaan, sekd siind tulisi olla ohjeita kuinka suunnitelmaa toteutetaan.

Kuntoutuksesta oli hyvid kokemuksia haastateltavilla. Kuntoutus koettiin hyvin tarpeel-
lisena ja tdrkednd asiana muistisairaalle ja hdnen omaiselleen. Kuntoutus tukisi heiddn
arjessa selviytymistdin. Muistihoitajan toivottiin kertovan sairastuneelle ja hdnen omai-
silleen kuntoutusmahdollisuuksista ja sopeutumisvalmennuskursseista. Muistihoitajan

tulisi kertoa myds, misté niitd haetaan ja milld edellytyksilla.

Kelan kurssit ovat hyvid. Miné kdvin itse Oulaisissa ja sielld kylld kéytiin
kaikki tarvittavat assiet lavitse. Niin apuvilineistd, ndytettiin ja opetettiin
kéyttdiminen sekd kaikki etuudet, mistd anotaan ja mihin otetaan yhteytté
aivan ruokavalioon saakka.

Haastateltavat toivoivat, ettd muistihoitaja kertoisi, mitd apuvilineitd olisi mahdollista
saada ja mistd niitd saa. Muistihoitajan tulisi kartoittaa, mitkd apuvilineet muistisairaalle
olisi sopivia. Muistihoitajan toivottiin kdyvén yhdessi fysioterapeutin kanssa kotona tar-

kastamassa apuvélinetarpeet.
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Kannattas kans huomio kiinnittdd apuvélineisiin. Niistd ei varmaan meilld
kelldédn oo tietoo, ettd minkélaisia apuvélineitd me voitas saaha ja sitéd ettéd
saahaanko me ne sieltd ilmaseks.

Haastattelussa nousi esille kodin muutosty6t. Muistisairauden myo6té litkkuminen vaikeu-
tuu. Koti ja sen ympéristd tulisi olla sairastuneen toimintakykya tukevaa sekd héntd hoi-
tavalle esteeton. Kodin muutostdiden ja muusta auttavasta teknologiasta tiedonjakaminen
kuuluisi muistihoitajalle. Muistihoitajan tulisi kartoittaa asiakkaan kotona, kuinka erilai-
silla asioille kodista saadaan turvallisempi. Arjessa toimiminen olisi turvallisessa kodissa

helpompaa.

9.4 Sosiaalinen hyvinvointi ja jaksaminen

Huolen aiheeksi nousivat sosiaaliset suhteet ja niiden ylld pitdminen, sekd turvaverkoston
rakentaminen. Muistihoitajan tulisi auttaa luomaan sairastuneen ja omaisen ympdrille tur-
vaverkosto. Sairauden myGtd moni sairastuneesta kuin omaisestakin koki, ettei pysty pi-
tdmidn ylld entisenlaisia sosiaalisia suhteita. Pitkien vdlimatkojen vuoksi myos ystivid
tai sukulaisia nikee harvoin. Muistihoitajan tulisi kertoa, kuinka sosiaalisia suhteita voi
ylldpitad esimerkiksi uuden teknologian avulla. Haastateltavat keskustelivat keskendén
vertaistuesta ja ilmaisivat, ettei kukaan yksindin jaksa vaan tarvitsee saman kohtalon

omaavia tuekseen.

Sitten puhutaan paljon ndistd turvaverkoista. Sitd, ettd mitenka se olis muis-
tineuvolan tehtdva vai kenenkd tehtdvé se ois. Kun niitdhén tullee hyvin
dkillisid tapahtumia, misté sitd sais sitten heti apua. Tddlld Kuhmossakin
poliisi on ensimmaéinen avun antaja.

Muistihoitajan tulisi ottaa huomioon omaisen jaksaminen. Kuka hoitaa muistisairasta sil-
loin, kun omainen ei endd jaksa. Muistihoitajan tulisi myos selvittdd, kuka tulee siksi
ajaksi, jos omainen on harrastamassa, kdyméssa ladkérissé tai asioilla ja mista lyhytaikai-

seen hoidon tarpeeseen saisi apua.
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Téytyy kiinnittdd omaan jaksamiseen huomiota, ja se, ettd vappaa paivét
pitdis ehottomasti pittdd, ettd jaksaa siind arjessa

Haastateltavat toivoivat muistisairaille erilaista viriketoimintaa, jossa otettaisiin huomi-
oon muistisairaus. He toivoivat viriketoiminnan auttavan sairastunutta kohtaamaan jal-
jelld olevat voimavarat sekd hyodyntdmddn niitd. Miten huomioitaisiin toiminnassa sai-
rauden tuomat erityispiirteet. Samalla se olisi muistisairaan omaa tekemista ja pois kotoa
lahtemisté. Teattereissa ja yleisissd tapahtumissa kiiyminen on hankaloitunut muistisai-
rauden edetessd. Erilaiset vapaa-aikaa tukevat palvelut tulisi muistihoitajan kartoittaa

omalta paikkakunnalta.

9.5 Muistihoitajan toiminnassa kehitettavai

Haastateltavat kertoivat, kuinka vaikeaa on 16ytda tietoa muistineuvolasta ja -hoitajasta.
He kokivat Kainuun sosiaali- ja terveyspalveluiden palveluoppaan vaikeasti luettavaksi,
sekd sen, milloin ollaan yhteydessd muistineuvolaan. Himmennysté aiheutti myos, miti
muistineuvola tarjoaa muistisairaalle ja hinen omaiselleen. Ryhmaéssé toivottiin selkokie-

listd opasta, jossa kerrottaisiin, mikd muistineuvola on ja mitd palveluita sieltd saa.

Pitési jonkunlainen tiedote olla, ettd mitd se on ja mitd se pitdd siséllaén.
Sitd on niin ku ihmeessaéan, ettd tdallako on timmonenkin. Enhdn ma viela-
kéén tiid mikd se organisaatio on. Mitd se muistineuvola pitdd sisdlladn? Ni
aivan on hepreaa ja mitd palveluja sithen kuuluu? Ois hyvé ku olis selkeem-
mat sapluunat.

Useat kokivat, ettd muistineuvolan sijainnilla on merkitystd. Useat omaishoitajat olivat
ikddntyneitd ja litkkkuminen on vaivalloista muistisairaan kanssa. Auton he toivoivat voi-
vansa jittdd ldhelle ovea ja portaita, eikd kynnyksia saisi olla. Samoin opasteiden tulisi

olla selkedsti merkittyja.
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Sairastuneelle ja hdnen omaiselleen on tarjolla tietoa kirjallisesti erilaisten esitteiden ja
yhteystietojen muodossa, mutta keskusteluapua toivottiin erityisesti sairauden alkuvai-
heessa. He kertoivat, ettd ohjeita kirjallisena tulee liikaa ja lukeminen ja asian ymmaérta-
minen on hankalaa. He toivoivat, ettd asioita kdytdisiin papereista ldpi hoitajan kanssa.
Samalla voisivat tehdé tarkentavia kysymyksid. Usein ensikdynnilld ollaan vield shokki-
vaiheessa, ja tietoa on paljon ja se on usein vaikeasti ymmarrettdvad. Hoitajalla tulisi olla

aikaa kertoa asioista sekd vastata mieltd askarruttaviin kysymyksiin.

Kaikki haastateltavat toivoivat muistihoitajalta kotikdyntid, ja samalla hén nidkisi, kuinka
kotona pérjatadn sekd sujuuko arki. Samoin hoitaja nékisi, olisiko sellaista apuvélinetta
tai kodin muutostyOn tarvetta, josta olisi apua arjensujumiseen. Kotona asioista olisi hel-
pompi keskustella kasvokkain, eikd tarvitsisi 1dhted vieraaseen ympéristoon. Kotikéyn-

nilld asioista puhuminen olisi rennompaa kuin virallisessa toimistossa.

Thanne juttuhan olisi, ettd muistihoitaja tulisi kottiin. Kyselisi miten on jak-
settu. Se olis tosi ihanaa.

Yleisesti haasteltavat kertoivat erilaisista muistinikseistd muistisairaan kanssa, joita voisi
jakaa muistihoitajan luona. Ne helpottaisivat arjen pienissa asioissa. Muistihoitajalla voisi

olla niksikansio, johon asiakkaat voisivat kirjoittaa omia niksejdan.

Avaimet talteen lenkilld, ku niitd kerran etsittiin avain ihme paikasta.
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10 TUTKIMUKSEN JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksemme haastatteluista esiin nousi muistihoitajan antaman tuen térkeys. Muisti-
hoitaja koettiin olevan ensimméinen ihminen diagnoosin jidlkeen, joka auttaa asioiden
hoitamisessa eteenpdin. Muistisairaan perhetti ja heiddn arkeaan haluttiin seurattavan ja
tuettavan eri keinoin. Moni omainen koki toimivansa sairastuneen kanssa yksin, eiki tien-
nyt minne ottaa yhteyttd kun apua tarvitsee. Omaisen jaksaminen tulee ottaa huomioon
koko yhteistyon ajan. Yksin arjessa selviytyminen muistisairaan kanssa koettiin myos

haasteelliseksi ilman tukiverkostoa.

Tutkimuksemme ensimmaisend tavoitteena oli kartoittaa muistihoitajan tydkalupakin ai-
healueet asiakkaan ndkokulmasta. Haastatteluista huomasimme, kuinka paljon ohjausta
ja tukea muistisairas ja hdnen omaisensa tarvitsevat arjen keskelld. Tutkimuksemme
osoittaa ettd, muistisairaan kotona parjadminen on pitkalti kiinni samassa taloudessa asu-
vasta henkildsté, sekd kodin turvallisuudesta. Muistisairas ei vélttdmattd parjaa yksin ko-
tonaan ja omainen mahdollistaa kotona asumisen mahdollisimman pitkdén. Vaihtoehtona
voisi olla muuten muistisairaan muuttaminen laitoshoitoon. Laitoshoidon kustannukset
ovat huomattavasti suuremmat kuin muistisairaan kotona-asumisen tukeminen. Elo-
niemi- Sulkava kirjoitti vuonna 2007 muistioireisia olevan 120 000, joista 60 % asui ko-

tona, heistd kaksi kolmasosaa asui yksin.

Huomasimme eri ldhdeaineistoja tutkiessamme, ettid haastatteluja ja kyselyitd oli tehty
aikaisemminkin melkein samasta aiheesta. Haastatteluista saamamme vastaukset olivat
samansuuntaisia, kuin aikaisemmin tehdyissa tutkimuksissa. Tukea ja ohjausta tarvitaan
arjessa selvidmiseen muistisairaan kanssa. Omaisten tiedonndlkd esimerkiksi eduista,
kuntoutuksesta, palveluista, litkkunnasta ja ravinnosta on aiheellinen, koska haastatteluista

se nousi usealta vastanneelta esiin.

Muistisairaus on yleisempi idkkdimmilld kuin tyoikdisilld ihmisilli. Omaishoitajana
muistisairaalle toimii usein oma puoliso. Voidaan ajatella puolison olevan tilldin ikdin-
tynyt henkil6. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen omaishoidontuesta tehdysséd kyse-
lyssd 2012 todetaan suurimman ikdluokan olevan 65—74 vuotiaat omaishoitajat joiden

osuus on 26 % hoitajista. Seuraavaksi suurin ryhmé on 75-84 vuotiaat 23 %:lla. Vield
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vanhemmatkin omaiset 85 vuodesta ylospdin ovat 4 %:1la omaishoitajia. (Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos 2013.) Télldin myos itse hoitaja tarvitsee sairastuneen liséksi neuvoja
ja tukemista oman terveyden ja hyvinvoinnin edistdmiseksi. Sosiaali- ja terveysturvan
tutkimuksessa (2013); muistisairaiden liikunnallisen kuntoutuksen vaikuttavuudessa kir-
joitetaan, kuinka viimeaikoina omaishoitajuutta ja sithen liittyvid haasteita on tutkittu.
Omaisten stressi, terveydentilan heikkeneminen ja kuolemanvaara on osoitettu useassa

tutkimuksessa.

Huomasimme, ettd sairauden alkuvaiheeseen on tarjolla vihanlaisesti tukea ja palveluita.
Ensisijaisesti ohjataan hakemaan palveluita, kun kotona asuminen alkaa olla haastavaa.
Palvelujirjestelma ei tunnista mydskiin kuntoutumisen mahdollisuuksia tydikdisend sai-
rastuneelle. Tdmé on todettu myds maailmanlaajuisesti Alzheimer International raportti
2015, tyo ikdisten on vaikea saada apua palvelujarjestelmédssé, joka on suunnattu idk-
kdammille muistisairaudesta kérsiville henkildille. Palvelujirjestelméd tukee parhaiten
sellaisia, jotka uskaltavat hakea tietoa, pyyttd apua ja vaatia palveluita. Mielestimme tél-
lainen jérjestelméd on epdedullinen muistisairaalle, joka on sairautensa vuoksi epitasa-
arvoinen palveluihin hakeutumisessa. Vastuu palveluihin hakeutumisesta jdé usein omai-

sen harteille.

Tutkimuksessamme ilmeni myds ettd, muistisairaan perheen taloudellinen tilanne voi olla
heikko. Eldkkeiden suuruudet eivét ole kaikilla samat ja sill ei pystytd kattamaan kaikkia
kuluja. Muistisairauden hoitaminen ja hyvén toimintakyvyn edistdmien tuovat kuluja per-
heeseen. Oikea-aikainen tuen saanti ja kohdentaminen voivat pelastaa monen perheen ta-
loudellisen tilanteen. Etenevén muistisairauden haasteet ja kognitiiviset vaikeudet vaati-
vat alan ammattilaisia ohjaamaan ja neuvomaan muistisairasta ja hinen omaistaan oikeus-
ja sosiaaliturvan kysymyksissd. Muistisairaan ihmisen tukeminen tulee aina olla hdnen
itsensé ja perheensd yksilollinen tilanne, jonka mukaan hinelle tulee tarjota oikea-aikaiset

ja joustavat sosiaaliturvan tukimuodot. (Nikumaa 2011, 187, 201.)

Omaisten toive oli kuntoutussuunnitelman laatiminen muistisairaalle. Tdmén laatiminen
koettiin olevan puutteellinen tai sité ei ollut tehty lainkaan. Vuonna 2009 tehdyssé opin-
ndytetydssd Koskelo-Leinonen & Tuhkanen tuovat esille, ettei tietoa kuntoutuksesta ole

saatu tarpeeksi. Muistiliiton teettdmissd 2010 tehdyssd muistibarometrissd selvitettiin
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kuntien sosiaali- ja perusterveydenhuollon ndkemyksid muistihairiisille ihmisille suun-
nattujen palvelujen laadusta ja saatavuudesta. Vastauksissa ilmeni myds, ettd kuntoutus
on jadnyt vihemmaélle huomiolle. Nikunmaan (2013) tutkimuksessa ilmeni samanlaisia
puutteita kuntoutussuunnitelman laatimisesta. Tutkimukseen osallistuneista 81 % oli

vield vuoden padstd diagnoosista ilman kuntoutussuunnitelmaa.

Toisena tavoitteenamme oli kartoittaa muistihoitajan ty6hon liittyvid kehittdmisideoita.

Muistihoitajan tapaamisia haluttiin liséttdvin. Tapaamisia toivottiin tehtdvdn sairastu-
neen kotona, arjen keskelld. Télloin muistihoitaja nékisi kuinka arjessa selviydytiin ja
missd asioissa konkreettisesti tarvitaan apua. Kotioloissa my0s sairastuneella ja hdnen
omaisellaan on helpompaa tuoda asioita julki luottamuksellisesti. Kotikdyntien mahdol-
lisuutta luottamuksen saavuttamisesta on kirjoittanut Virkola (2009) ja todennut sen ole-

van keino tarttua arkoihinkin asioihin.

Kasvotusten saatu tieto koettiin paremmaksi, kuin paperilla annettava ohjaus tai tiedotus.
Nikunmaan (2013) julkaistussa tutkimuksessa vastaajat olivat myds ilmoittaneet ammat-
tilaisen suullisen tiedon annon tirkeimmaiksi tiedonjakokanavaksi. Suullista ohjaamista
ja tiedottamista tulisi lisdtd. Diagnoosin saamisen jéalkeisen ensimmaisen muistihoitajalla
kdynnin aikana ilmenneet asiat yleensd unohtuu. Tapaamisten sddnnollisyyden lisdksi
muistisairaan tukeminen tulisi olla tavoitteellista. Tapaamisissa tulisi huomioida esteet-

tomyys.

Muistibarometrin (2010) mukaan muistisairailta ja heiddn omaisiltaan kerdtdan harvoin
asiakaspalautetta, koskien heiddn saamiaan palveluita. Mielestimme tdssd opinndyte-
tyOssd saimme asiakkaan ddnen kuuluvaksi ja he paisivit vaikuttamaan saamiinsa palve-

luihin.
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11 POHDINTA

Opinndytetyon aihetta oli tarjottu Diakonia ammattikorkeakoululle, johon tartuimme,
koska se oli mielestimme mielenkiintoinen. Aiheessa pddsisimme ldhelle ihmisié ja hei-
dén arjestaan nousevia ongelmia. Tama lisdsi kiinnostusta aihetta kohtaan entisestéén.
Molemmat olemme tydssdmme tavanneet muistisairaita ja heidin lédheisidin. Aihe tuntui
siltd osin tutulta ja heiddn kohtaamisensa olisi luontevaa. Mielestimme meille oli selvdi

alusta-asti, ettd teemme opinndytetyon parityoni.

Opinndytetyon tekemisestd on tehnyt mielenkiintoisen se, ettd olemme saaneet olla osal-
lisena kehittdmassa jotain uutta. Muistisairaiden mééré tulee kasvamaan vaeston ikdénty-
essd, kuten monissa tutkimuksissa on selvinnyt. Muistihoitajan tydhon kehitettiva tyoka-
lupakki on mielestimme yksi keino auttaa tyon kuormittavuuden vihentdmisessd. Muis-
tihoitajan tiedon lisddminen tyokalupakin avulla tulee auttamaan muistisairasta oikea-ai-

kaisesti.

Tyo6kalupakista tulee tulevaisuudessa oikea tyovéline muistihoitajalle. Mielestimme
olemme tekemassa tarkedd kehittdmistyoti, josta saadaan aikaan konkreettista apua muis-
tisairaalle ja hdnen ldheiselleen. Opinndytetydmme tuloksia hyddynnettiin jo opinnidyte-

ty0 prosessin aikana toisessa opinniytetydssa.

Opinndytetyossimme korostuu asiakkaiden oma &éni, mitd palveluita he haluavat muis-
tihoitajalta. Haastateltavat saivat itse kertoa, kuinka he kehittdisivdt muistihoitajan tyGta
entistd asiakasldhtdisemmaiksi. Mielestimme asiakkaan &ddnen kuulumisessa onnis-
tuimme hyvin, koska esille nousi paljon konkreettisia asioita heidén arjestaan, joka tukee
jokapdivéistd selviytymistd kotona. Samoin he olivat innostuneita siitd, kun heitd kuun-

nellaan aidosti.
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11.1 Opinndytetydn prosessi

OpinndytetyOn prosessi eteni opinndytetyon suunnitelman mukaan. Olimme laatineet ai-
kataulun, jonka mukaan tydstimme tehtdavda. Alkuvuodesta 2015 aloitimme teoriatiedon-
ja tut-kimuksien etsimisen aiheeseen liittyen sekd siithen tutustumisen. Tiedon
hakemisesta haastavaa teki tiedon runsaus aiheesta. Tietotulvaa jouduimme
rajaamaan ja etsimddn opinndytetydmme kannalta olennaiset ldhteet. Teoriatietoon
tutustuminen prosessin tdssd vaiheessa oli tirkedd, jotta osaisimme kohdentaa
kysymykset haastatteluissa oikein. Teo-riatieto auttoi ymmértdmaan sekd
havainnoimaan asiakasldhtoisyyttd haastattelu tilan-teessa. Teoriatiedosta saimme
my0s varmuutta kohdata muistisairas ja ymmértda hdnen sairauttaan ja sen tuomia

erityispiirteita.

Tammikuussa 2015 saimme sovituksi SenioriKaste-hankkeen kanssa, mitid he odottavat
toimeksiannoltaan, samalla sovimme, kuinka etenemme asian eteenpiin
viemiseksi. Otimme yhteyttd Muistiyhdistykseen ja sovimme kaksi ryhméhaastattelua.
Haastattelut pidimme toukokuussa. Esitietopaperit toimitimme ajoissa ryhmaéliisille,

jotta tietdisivit varautua haastatteluun.

Teimme koehaastattelutilanteen huhtikuussa, jotta oikea tilanne olisi varmempi meille.
Ensimmaéinen haastattelu ei kuitenkaan onnistunut toivomallamme tavalla.
Osasimme néin ollen varautua ja ottaa huomioon seuraavaan haastatteluun mennessa
mahdolliset epdonnistumiseen vaikuttavat tekijit. Toinen oikea haastattelu sujui
mielestimme var-memmin, koska olimme saaneet kokemusta ensimmaisesta

haastattelusta.

Haastattelujen jilkeen kokosimme SenioriKaste-hankkeelle heiddn pyynnostién
aihealu-eet muistisairaan ja hinen omaisensa tiedon- ja tuen tarpeista muistihoitajalta.
Aiheet poi-mimme nauhoituksesta seki kirjoittamistamme muistiinpanoista haastattelun

aikana. Ke-sin aikana litteroimme haastattelut tekstiksi.

Teoriatietoa haimme vastauksien pohjalta lisdd opinndytetybhomme, jota laadimme kir-
jalliseen muotoon. Pidimme péivikirjaa koko prosessin ajan merkkaamalla
ajatuksia, pohdintoja sekd ideoita. Paivékirja ohjasi opinndytetyon etenemista.
Ohjaavalta opetta-jalta kysyimme tarkennuksia sekd toimeksiantaja SenioriKasteelta.
Joulukuussa 2015 il-moittauduimme opinnéytetyon prosessiin saatuamme sithen luvan

ohjaavalta opettajalta.
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11.2 Ammatillinen kasvu

Aloittaessamme opinndytetyon prosessia, emme kumpikaan olleet aikaisemmin tehneet
kirjallisia tutkimuksia. Aluksi mietimme, kuinka tillainen ty0 tehtdisiin. Koulutuksen ai-
kana ajatus selkeytyi siithen, kuinka lopullinen opinndytetyd tehtdisiin. Koulutus antaa
tarkan valmennuksen, kuinka opinnédytetyon prosessi etenee. Luokkatovereilta saimme
vinkkejd opinnoissa pidemmalle edenneiltd. Teoria tiedon hankinnassa kdytimme eri
mahdollisuuksia, joka osaltaan opetti kiyttdmain monenlaista tiedonhankintaa. Tieteelli-
sen kirjoittamisen oppiminen oli yksi omista tavoitteistamme téssi opinndytetyon proses-
sissa. Haastetta kirjoittamiseen toi kahden eri kirjoitus tyylin omaavan kirjoittajan tekstin
yhteensovittaminen. Tekstin muokkaaminen oli ndin ollen haastavaa, jotta saimme siitd
selked kielistd sekd sujuvaa. Pystyimme luomaan aikataulun opinndytetyon tekemiselle
sopimalla tarkat ajankohdat, milloin tekisimme opinndytety6td yhdessd. Samalla opimme
kunnioittamaan toistemme yksityiseldmadi ja kompromissien kautta paésimme yhteisym-

mairrykseen ajankaytosta.

Tyo6eldma yhteistyd SenioriKaste-hankeen kanssa sujui mallikkaasti. Saimme erinomai-
sia neuvoja siitd, kuinka etenemme opinndytetyon eri vaiheissa. Tdmé yhteisty0 tydeld-
min kanssa valmensi meitd tekemiidn moniammatillista yhteistyotd. Teimme opinniyte-
tyOn aikana yhteisty6td myds eri toimijoiden kanssa esimerkiksi Muistiyhdistyksen, kir-
jaston, muistihoitajan sekd opettajien kanssa. Tima osaltaan opetti ottamaan selvii eriasi-
oista ja toimimaan erilaisten ndkokulmien kanssa opinndytetyohon ndhden. Eri ndkokul-
mista otimme ne asiat esille, jotka mielestimme soveltuivat meidin ajatuksiin ja tyo-

homme.

Téssd opinndytetydssd opimme kohtaamaan asiakkaita ja kuuntelemaan heitd herkilla
korvalla. Asiakkailta saimme vastaukset tutkimuskysymyksiimme. Tdméi opetti ammatil-
lisia valmiuksia kohdata muistisairaita ja heidin ldheisiddn. Havainnoimme, kuinka asia-
kasta tulisi kuunnella hdnti koskevissa asioissa enemmén. Taéma mahdollistaisi tydmene-
telmien kehittdmisen asiakasldhtdisemmaéksi ja ndin palvelisi paremmin muistisairauteen

sairastuneita ja omaisia sekd heiddn kanssaan tyoskentelevid ammattilaisia.
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11.3 Jatkotutkimus mahdollisuudet

Muistisairaiden ja heiddn omaistensa tuen- ja ohjauksen tarpeet ovat hyvin moninaisia ja
yksilollisid. Tdma luo haastetta vastata palveluiden tarpeeseen muistihoitajille. Muisti-
hoitajan tulee ty0sséén auttaa muistisairasta ja hdnen omaistaan ja etsii tietoa vastata esiin
nousseisiin tilanteisiin. Aihealueiden pohjalta on menossa toinen opinndytetyd Kajaanin
terveydenhoitajaopiskelijoiden kanssa, jotka tyOstdvét materiaalia eri aihealueista esimer-
kiksi muistisairaudet, ravitsemus ja litkunta. Tydkalupakin tulisi olla valmis 2016 vuoden

lopussa sédhkdisend. Lisdksi tyokalupakkia tulisi arvioida tietyin viliajoin.

Tyokalupakki on mielestimme hyvd apuvilinen muistihoitajalle, pakista saa vastauksia
nithin kysymyksiin miti asiakastilanteessa nousee esille. Usein annetaan pino papereita,
jotka eivit vélttimattd vastaa juuri sithen asiaan mitd muistisairas ja hinen omaisensa
tarvitsisivat asiakaskdynnilld muistihoitajan luona. Nyt asiasta saadaan tarkka tieto lyhy-
esti ja juuri asiakkaan tarpeeseen kohdistettu. Aiheesta nousee kehittimisideoita, esimer-
kiksi tulevaisuudessa aihealueiden lisdédminen sekd monipuolistaminen sdhkdiseen versi-

oon seké ohjelman paivitys.

Kuntoutus suunnitelma nousi haastatteluissa esille useaan otteeseen, mielestimme tdhén
asiaan tulisi tarttua jatkossa. Kuntoutussuunnitelman kehittdminen on myos yksi jatkotut-
kimus mahdollisuus. Kuntoutussuunnitelman tulisi palvella muistisairasta ja antaa hé-

nelle konkreettisia asioita kotona parjddmisen tueksi.
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LITTEET
(Liite 1: Saatekirje)

9 Diak

SenioriKaste

Hei!

Olemme kaksi sosionomiopiskelijaa Pieksdméden Diak:ista. Teemme opin-
ndytetyotd Seniorikasteelle muistihoitajien tyOkalupakkiin, joka kuuluu
hankkeen kokonaisuuteen “Muistisairaan ja hdnen omaisensa ohjaus ja neu-
vonta”.

”Pakin” tarkoituksena on koota yhteen muistihoitajan asiakkaiden usein ky-
sytyt kysymykset vastauksineen. Tarkoituksena on tukea muistineuvoloiden
asiakasldhtOistd toimintaa ja tavoitteena on asiakkaan oikea-aikainen tiedon
ja tuen saanti muistihoitajalta. Muistiyhdistys saa my0s arvokasta tietoa
niistd asioista, jotka askarruttavat heidin jdsenidén ja asiakkaitaan.

Teemme alustavaa tyotd haastattelemalla muistisairaita ja heidédn omaisiaan,
kartoittamalla mitd he odottavat muistihoitajilta. Téll4 tavoin pddsemme ar-
vioimaan tydkalupakin mahdollisia aihealueita asiakasnidkokulmasta lédhtien
ja asiakkaat péadsevit osallistumaan muistihoitajantoiminnan kehittdmistyo-
hon.

Osallistuminen haastatteluun on vapaaehtoista ja se toteutetaan muistiyhdis-
tyksen Luotsitoiminnan ”Kun muisti muuttuu” kerhoissa. Haastattelu toteu-
tetaan ryhméahaastatteluna ja on luottamuksellista, henkilGtiedot eivit tule
julki missdén opinnédytetyOn prosessin vaiheessa.

Teilld on mahdollisuus jdada keskustelemaan kanssamme kerhon jilkeen.
Yhteistyoterveisin:

Anne-Maarit Niskanen ja Sisko Seppédnen
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(Liite 2: Teemahaastattelurunko)

TEEMAHAASTATTELURUNKO

TEEMAHAASTATTELU

Muistihoitaja - asiakas

a) Kuinka moni teistd on kdynyt muistihoitajan luona?
b) Onko muistihoitaja kidynyt sairastuneen kotona

Fyysisen hyvinvoinnin tukeminen

a) Minkélaisia ohjeita olette saaneet fyysisen hyvinvoinnin tukemiseen
b) Minkaélaisia ohjeita Jéitte kaipaamaan

Sosiaalinen hyvinvointi

a) Saitteko tietoa sosiaalisen hyvinvoinnin merkityksesté
b) Miti se teille tarkoittaa?
c) Missé asioissa tulisi saada apua?

Psyykkinen hyvinvointi

a) Miti tietoa tdytyisi jakaa liittyen sairastuneen kiyttdytymiseen?

Mitd muita asioita tulisi muistihoitajan kanssa kayda 14pi

a) Ravitsemus

b) Palvelut

c) Tuet

d) Omaisen/ sairastuneen jaksaminen

Miten muuttaisitte muistihoitaja toimintaa ja mita tulisi tulevaisuudessa
ottaa huomioon?



(Liite 3: Analysointikaavio)

‘H\‘ MUISTISAIRAAN 1A HANEN

-

FYYSINEN
TOIMINTAKYKY JA HYVA

LAHEISENSA TUKENA

PSYYKKINEN TOIMINTAKYKY

\ KOKONAIS-

VALTAINEN
HYVINVOINTI
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