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Tama on projektimuotoinen opinnaytetyd ja se on tehty toimeksiantona Oulun Seudun Muistiyh-
distys ry:n Lahellasi-hankkeelle. Hanke on tarkoitettu elakeiassa oleville pariskunnille tukemaan
heidan parisuhdettaan silloin, kun toisella puolisoista on muistisairaus. Muistisairaus koskettaa
aina sairastuneen itsensé lisaksi myds hanen lahipiiridan, erityisesti hanen kanssaan arkea ela-
vaa puolisoa. Muistisairaus tuo monenlaisia muutoksia arkeen ja parisuhteeseen. Uudessa ela-
mantilanteessa puolisot voivat kuitenkin edelleen tarjota toisilleen iloa, arvokkuutta ja laheisyytta.
Tama parantaa molempien eldmalaatua seka kokemusta merkityksellisesta arjesta. Muistisairau-
den negatiivisia vaikutuksia parisuhteelle ja yksilon elaménlaadulle voidaan ennaltaehkaista tu-
kemalla pariskuntia muistisairauteen sopeutumisessa jo sairauden alkuvaiheessa. Samalla tue-
taan sairastuneen toimintakykya ja mahdollisesti jopa ennaltaehkaistaan sairastuneen yhteiskun-
nallisten palveluiden tarvetta seké tuetaan kotona asumista mahdollisimman pitkaan.

Projektin tavoitteena oli tehda sahkoinen opas pariskunnille, joista toisella puolisoista on todettu
muistisairaus. Oppaassa annetaan tietoa seka ohjausta siihen, miten pariskunnat voivat toimia
yhteisessa arjessa niin, ettd heidan toiminnalliset roolinsa séilyvat mahdollisimman pitkéan ja
molemmat voivat kokea osallisuutta arjen toiminnoissa. Oppaan kantavana teemana ovat merki-
tyksellisten toimintojen jatkuminen seka laheisyyden sailyttaminen arjessa. Opas on vapaasti
ladattavissa Oulun Seudun Muistiyhdistys ry:n internetsivuilla. Tiedon ja ohjauksen lisaksi opas
sisaltda toiminnallisia tehtavia, joita opasta lukevat pariskunnat voivat yhdessa tehda. Oppaan
asiasisaltd perustuu aiheeseen liittyvaan kirjallisuuteen ja tutkimuksiin, mutta sen sisallon tuotta-
misessa on kaytetty myos muistisairauden kohdanneiden pariskuntien kokemuksia ja nakemysta.
Oppaan toimintaterapeuttista nakdkulmaa oli ohjaamassa Doris Piercen Toiminnan terapeuttisen
voiman malli, jossa toiminnan terapeuttisuus syntyy sen merkityksellisyydesta yksildlle.

Tahan asti muistisairaiden kuntoutuksessa parisuhteen nakokulma on jaanyt vahalle huomiolle.
Lahipiirilla on kuitenkin merkittavéa vaikutus sairastuneen toimintakyvylle. Se voi toiminnallaan ja
asennoitumisellaan vahvistaa sairastuneen tunnetta arvokkuudesta ja osallisuudesta. Myds toi-
mintaterapiassa tulisi tulevaisuudessa ottaa enemman huomioon parisuhteen nakokulma seka
tukea puolisoita sailyttamaan merkitykselliset toiminnot ja laheisyys parisuhteessa.

Asiasanat: toimintaterapia, merkityksellinen arki, merkityksellinen toiminta, toiminnan terapeutti-
sen voiman malli.
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This thesis has been carried out as a project for Memory Association of Oulu Region and it is part
of association’s on-going project called Lahell&si. Lahellasi project is addressed for retirement-
aged couples affected by memory disorder. Its purpose is to support their spousal relationship in
a changing life situation. Memory disorder affects not only the person diagnosed but also his or
her close ones, especially the spouse who is living with him or her. It brings many changes to
couple’s daily living and their relationship. In a new life situation spouses can, nevertheless, con-
tinue providing joy, dignity and nearness for each other. This improves experienced quality of life
and occupational meaning in everyday activities for both spouses. By supporting the couple in
adjusting to living with memory disorder already at early stage, the negative impacts of disorder
for the spousal relationship and quality of life can be prevented. At the same time the perfor-
mance capacity of the person with memory disorder is supported, the need for social services is
prevented, and home-based living is prolonged.

The objective of this thesis project was to execute an electronic handbook for couples affected by
memory disorder. The handbook provides information and guides couples to run daily life in a
way that supports maintaining their occupational roles as well as participation in daily activities.
The main theme of the handbook is preserving meaningful occupations and nearness between
spouses in everyday life. The handbook can be freely downloaded on the webpage of Memory
Association of Oulu Region. In addition to information and guidance, the handbook includes oc-
cupational tasks that couples can do together. The information of the handbook is based on litera-
ture and studies concerning memory disorders and related issues. Furthermore, experiences and
viewpoints of couples affected by memory disorder have been used in creating the handbook.
The occupational therapy model used in this project was Occupation by Design — Building Thera-
peutic Power by Doris Pierce. According to the model, the therapeutic power of occupation is
generated of meaningfulness of occupation for the individual.

Until now, the aspect of spousal relationship in context of memory disorder has not gained much
attention. However, close relationships have a significant impact on the functional capacity of the
person with memory disorder. It can emphasize his or her sense of dignity and participation in
everyday life. The aspect of spousal relationships should be taken into account also in occupa-
tional therapy context and couples should be supported in maintaining meaningful activities and
nearness in their relationship.

Keywords: occupational therapy, meaning in everyday life, meaningful occupation, Occupation by
design, Doris Pierce, therapeutic power
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1 PROJEKTIN TAUSTA JATAVOITTEET

1.1 Projektin tausta

Muistisairaus koskettaa sairastuneen itsensa lisaksi hanen koko perhettaan, erityisesti puolisoa,
josta useimmiten tulee sairauden edetessé sairastuneen omaishoitaja. Muistisairaus tuo muka-
naan kriisin ja haastaa puolisoiden valisen parisuhteen sopeutumaan muutoksiin, jotka nakyvat
niin arjen toiminnoissa kuin vuorovaikutuksessakin. Sairaus tuo mukanaan muun muassa vastui-
den, roolien, kumppanuuden, seksuaalisen laheisyyden, taloudellisen hyvinvoinnin ja vapaa-ajan
menetykset (Heimonen, 2005, 31). On kuitenkin mahdollista, etta sairauden tuomiin muutoksiin
sopeudutaan ja suhde koetaan edelleen positiivisena ja merkityksellisena eika parisuhde muutu
hoitosuhteeksi lilan varhaisessa vaiheessa. Tutkimuksissa on todettu, etta kiintymys ja rakkaus
seka parisuhteen laheisyyden jatkuminen vaikuttavat onnistuneen ja palkitsevan hoitajuuden
kokemiseen. Sairauteen sopeutumisessa tarkeitd ovat myds sosiaalinen tukiverkosto, elaman
voimavaroihin keskittyminen seka empaattinen ja ymmartavainen asenne (Heimonen 2005, 30;
Pesonen 2015, 23, 29 - 31).

Muistisairauteen sairastuneen toimintakykya ja sairauteen sopeutumista tukee osallistuminen
sellaisiin toimintoihin, jotka h@n kokee itselleen merkityksellisind. Erityisesti silloin, kun ihmisen
eldmaan astuu jokin terveydellinen rajoite, kuten muistisairaus, merkityksellisiin toimintoihin osal-
listuminen on keskeinen koettuun eldamanlaatuun vaikuttava tekija. Tuttujen, merkityksellisten
toimintojen lisaksi myds sellaiset toiminnot, jotka ovat uusia, sopivasti haastavia ja itsesta lahtevia
lisd&vat koettua tyytyvaisyytta. Liséksi elamanlaatuun vahvasti vaikuttavia asioita ovat sosiaalinen

tuki, avioliitto, tyollisyys seka vapaa-ajan tyytyvaisyys. (Pierce 2003, 47 - 48.)

Sairastuneen elamanlaatua voivat tukea monet tekijat, mutta niitd myds uhkaavat monet tekijat.
Sairastuneen sosiaaliset roolit muuttuvat kun han muuttuu itsenaisesta toimijasta laheisten apua
tarvitsevaksi inmiseksi. Riippuvuus toisista saattaa aiheuttaa ristiriitaisia tuntemuksia ja tunnetta,
etta on taakkana toisille. Diagnoosin saaminen voi aiheuttaa sairastuneelle myds tunteen erilai-
suudesta, kun muiden suhtautuminen hanta kohtaan muuttuu. (Pesonen 2015, 25.) Ymparistolla
on siis merkittava vaikutus yksiloon. Ymparistd ja yksildo ovat jatkuvassa vuorovaikutuksessa,

jossa ymparistd voi tarjota tukea ja mahdollisuuksia tai vaatimuksia ja rajoitteita ihmisen toimin-



nalle. Yksilolla on tiettyja sisaistettyja rooleja, joiden kautta han toimii ja tarkastelee maailmaa.
lhminen omaksuu roolejaan osittain sosiaalisen ympariston vaikutuksesta. (Kielhofner 2008, 59 —
60.) Sairastunut voi vuorovaikutuksen kautta altistua muiden stereotyyppisille asenteille, jotka
leimaavat hanet sairauden vuoksi. Jos muut asettavat hanet nopeasti potilaan ja autettavan roo-

liin, han omaksuu tuon roolin myds itse. (Heimonen 2005, 26 - 27.)

Sairaudesta huolimatta ihmisella on edelleen tarve kokea olevansa arvostettu ja hyvaksytty seka
tulla ymmarretyksi ja kohdelluksi mahdollisimman normaalisti. Muistisairaus haastaa yksilon iden-
titeettia arvostettuna ihmisend sekd@ hanen patevyyden tunnettaan. (Pesonen 2015, 24 - 26.)
Yksilon toiminnallinen identiteetti on ihmisen historian ja toiminnallisen osallistumisen kautta muo-
toutunut kuva siitd, kuka ihminen on nyt ja millaiseksi hén toivoo tulevansa. Kun ihminen osallis-
tuu identiteettinsd mukaisiin toimintoihin han kokee toiminnallista patevyytta. Toiminnallinen pate-
vyys sisaltaa yksilon arvojen, rooliodotusten ja suoriutumisvaatimusten tayttdmisen seka velvolli-
suudet tayttavien rutiinien yllapitdmisen. Lisaksi toiminnallista patevyytta koetaan kun osallistu-
taan toimintoihin, jotka tuottava hallinnan, mielihyvan ja tyytyvaisyyden tunteen. (Kielhofner 2008,
106 — 107.)

Opinnaytetydnamme teimme oppaan, jonka tavoitteena on tukea muistisairauden kohdanneiden
pariskuntien parisuhteen hyvinvointia ja ennaltaehkaista muistisairauden tuomia negatiivisia vai-
kutuksia parisuhteelle. Yhteistydkumppaninamme toimi Oulun Seudun Muistiyhdistys ry. Yhdistys
on perustettu vuonna 1989. Sen tekemé& tyd painottuu nykyaan muistisairauksien ennaltaeh-
kéisyyn seka kuntoutukseen, mutta se tekee tyota myds muistisairauksien ja niiden haittavaiku-
tusten vahentamiseksi. Oleellista yhdistyksen toiminnassa on myds tiedon jakaminen, muistiper-
heiden tukeminen seka etujen valvonta. Yhdistys toimii niin Oulussa, kuin 10 I&hikunnassakin.
(Oulun Seudun Muistiyhdistys ry, 2016. Viitattu 12.10.2016.) Oppaan tarkoitus on antaa ohjausta
siihen, miten muistisairauden kohdanneet pariskunnat voivat toimia yhteisessa arjessaan niin,
ettd merkityksellisyyden kokemus mahdollistuisi. Siina tuodaan esiin mielekkaiden ja iloa tuottavi-
en toimintojen jatkumisen tarkeytta seka kannustetaan tiedon ja tehtavien avulla sailyttdmaan ne

osana arkea.

Tama opinnaytetydprosessi lahti kayntiin talvella 2016, kun toimintaterapeutti Maaret Merildinen
kévi kertomassa meille toimintaterapiaopiskelijoille omasta tydstaan Oulun Seudun Muistiyhdistys
ry:ssa. Merildinen kertoi my6s Lahellasi-hankkeesta, jonka kautta tarjoutuisi mielenkiintoisia aihei-

ta opinnaytetydlle. Lahellasi-hanke on yksi Stean (Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus)



rahoittamista ja Oulun Seudun Muistiyhdistys ry:n koordinoimista hankkeista ja se on tarkoitettu
elékeiassa oleville pariskunnille, joista toinen puolisoista on sairastunut hiljattain muistisairauteen.
Lahellasi -hankkeen tarkoituksena on tukea heidan parisuhdettaan niin, ett se pysyisi mahdolli-
simman pitkadan parisuhteena eikd muuttuisi hoitosuhteeksi liian varhain. Tahan pyritaan yhtei-
sen, mielekkaan tekemisen kautta sekd antamalla oikea-aikaista tietoa ja tukea. Lahellasi-
hankkeen toimintaan kuuluu myds Lahellasi-kurssi, joka on tarkoitettu pariskunnille, jotka halua-
vat syvallisemmin pohtia yhteista arkea ja elamaa. (Oulun Seudun Muistiyhdistys ry, 2018. Viitat-
tu 14.1.2018.) Emme olleet kuulleet aiemmin projekteista, joissa toiminta olisi suunnattu paris-
kunnille yhteisesti. Useimmat muistisairauden kohdanneiden perheiden tukitoimet, ryhmat ja pro-
jektit ovat suunnattuja omaishoitajille ja sairastuneille erikseen, eika niissa niinka@n panosteta
pariskuntien yhteiseen tekemiseen. Lahellasi-hanke taas kohdistuu juuri muistisairauden kohdan-
neille pariskunnille yhdessa ja korostaa yhteisten tekemisen tarkeytta. Tama tukee puolisoiden
valisen yhteyden seka rakkauden ja l&heisyyden séilymista. Hanke vaikutti kiinnostavalta ja tuo-

reelta ja siksi innostuimme aiheesta.

Muistisairautta sairastavien maaré tulee lisaantymaan kun vaestomme elinika pitenee. Kuntou-
tuksen kentalld panostetaan nykyaan arkikuntoutukseen. Arkikuntoutuksessa hyddynnetaan yksi-
I6n omia voimavaroja ja mahdollisuuksia olla aktiivinen arjessaan ja osallistua kuntoutukseensa
(FSA 2014, viitattu 1.5.2017). Kotona asuminen mahdollisimman pitkd&n on yleensa muistisai-
raan toive ja sen toteutumiseen han tarvitsee sairauden edetessa laheistensa apua. Useimman
kohdalla omaishoitaja on henkild, joka mahdollistaa omassa kodissa asumisen. Lisaksi kotona
asumista voidaan tukea erilaisilla kotona tehtavilla muutoksilla. (Eloniemi-Sulkava 2007, 8.) Talla
opinnaytetydprojektilla vastataan tdhan tarpeeseen tuomalla muistisairaille ja heidan puolisoilleen
tietoa ja antamalla ohjausta nimenomaan siihen, miten mahdollistetaan aktiivisuus ja itsenaisyys
muistisairaan arjessa mahdollisimman pitkaan. On oleellista tutkia ja selvittaa sita, milla keinoilla
ja toiminnoilla pariskuntia voidaan tukea yhteisessa arjessa, niin ettd normaali arki ja toiminnalli-
nen merkitys sailyisivat mahdollisimman pitkddn huomioon ottaen muistisairauden mukanaan
tuomat muutokset ja haasteet. Lisaksi vastavuoroisen vuorovaikutuksen tukeminen toiminnan
avulla on tarkeda, silld se on tutkimusten mukaan tarkea tekija "me"-tunteen, intiimiyden ja lahei-

syyden kokemiselle (Heimonen 2005, 31).



1.2 Projektin tavoitteet

Viliton tavoite kuvaa suunnitteilla olevan projektin konkreettista lopputulosta (Silfverberg 2016,
40). Taman opinnaytetyoprojektin valiton tavoite oli tehda sahkdinen opas pariskunnille, joista
toisella puolisoista on todettu muistisairaus. Opas antaa ohjausta siihen, miten toimia yhteisessa
arjessa niin, etta parisuhde pysyy parisuhteena eika muutu liian varhain hoitosuhteeksi. Oppaas-
sa annetaan tietoa ja ohjausta seka kannustetaan sailyttamaan merkitykselliset asiat ja laheisyys
arjen keskelld. Tarkeané osana opasta ovat toiminnalliset tehtavat, joita pariskunnat voivat tehda
yhdessa tukeakseen parisuhdettaan. Tehtavia on yhteensa 14 kappaletta. Ne ovat jokaisen kap-
paleen lopussa ja liittyvat kyseisen kappaleen teemaan. Oppaan kantavana teemana ovat pa-
risuhde ja pariskunnan yhteinen tekeminen seka roolien yllapitaminen, koska tutkimusten mukaan
naméa edesauttavat parisuhteen pysymista parisuhteena mahdollisimman pitkaan. Lisaksi tarkea-

na nakokulmana on arjen kokeminen merkityksellisena.

Projektille tulee maaritella kehitystavoite. Se on projektin toteuttamisen perusta ja sillé kuvataan
muutosta, jota hankkeella tavoitellaan. Pitkénajan kehitystavoitteen saavuttamiseen vaikuttavat
muutkin tekijat kuin projekti itse ja sen vaikutus kaynnistyy usein hitaasti. (Silfverberg 2016, 40 -
41.) Taman projektin pitkanajan tavoite on lisata tietoutta siita, millaisia vaikutuksia muistisairau-
della on parisuhteelle seka sita, miten negatiivisia vaikutuksia voi ennaltaehkaista merkityksellis-
ten toimintojen kautta seké tukemalla sairastuneen osallisuutta yhteisessa arjessa. Tavoitteena
on lisaksi kannustaa pariskuntia laheisyyden ja me-tunteen sailyttdmiseen. Tiedon ja ohjauksen
avulla edesautetaan sairastuneen toimintakyvyn yllapitamista seka tuetaan parisuhdetta ja hidas-

tetaan sen muuttumista hoitosuhteeksi.

Projektin lopullisen tuloksen kannalta tarkein ryhma maaritellaén lopulliseksi kohderyhmaksi.
Kehitysvaikutukset kanavoidaan nimenomaan talle ryhmalle. (Silfverberg 2016, 39.) Taman pro-
jektin kohderyhméa ovat muistisairauden kohdanneet pariskunnat. Varsinaisen kohderyhman li-
saksi, projektilla voi olla muitakin hyddynsaajia. Hyddynsaajana talla projektilla on my6s Oulun
Seudun Muistiyhdistys ry, joka voi hyodyntaa opasta my6s myéhemmin muiden hankkeiden yh-
teydessa. Se tulee vapaasti ladattavaksi yhdistyksen internetsivuille, jolloin siit voi hy6tya kuka

vain, jolla on tarve oppaan sisaltamalle tiedolle.



Oppimistavoitteenamme oli oppia 16ytdmaan ja hyddyntamaan tutkittua teoriatietoa tydskente-
lymme pohjaksi ja kartuttaa ammatillista osaamista muistisairauksista ja niiden vaikutuksista toi-
mintakykyyn, arkeen ja parisuhteeseen. Lisaksi tavoitteenamme oli kehittad ammatillista osaa-
mistamme toimintaterapeutteina seka kartuttaa osaamistamme toimintaterapiasta muistisairauk-
sien yhteydessa. Oppimistavoitteemme oli myds oppia suunnittelemaan ja toteuttamaan selkea ja
helppokayttéinen opas muistisairauden kohdanneille pariskunnille. Lisaksi tavoitteenamme oli

kartuttaa projektitydskentelytaitojamme seka yhteistyotaitojamme.
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2 PROJEKTIN SUUNNITTELU

21 Projekti organisaatio

Projekti organisaatioon kuuluu henkildita, joiden asiantuntijuutta tarvitaan projektin toteuttami-
sessa. Projekti on kertaluonteinen ja kun tehtava on suoritettu, projekti paatetadan. Toimivassa

projektissa vastuut ja valtuudet on jaettu eri tehtavien osalta. (Ruuska 2007,21.)

Projektiryhmalla tarkoitetaan projektissa olevia asiantuntijoita, jotka vastaavat kaytannon toteu-
tuksesta projektissa oman erityisalueensa osalta. (Ruuska 2007,150). Opinnaytetyon projekti-

ryhman muodostavat opinnaytetyontekijat Henna Hanni ja Kaisa Koistinen.

Projektille asetetaan johtoryhma, jota kutsutaan myds ohjausryhmaksi. Ohjausryhman tehtava-
na on seurata projektin etenemistd. Tahan kuuluvat muun muassa aikataulun, kustannusten ja
voimavarojen seuraaminen. (Ruuska 2007,144-145.) Opinnaytetydprojektin ohjausryhmana toi-
mivat projektiryhman jasenten lisdksi Oulun ammattikorkeakoulun lehtorit Kaija Nevalainen ja
Eliisa Niilekseld. Heidan tehtdvanaan on antaa ohjausta opinnaytetydprojektin eri vaiheissa seka
arvioida sen etenemista ja lopputulosta. Liséksi ohjausryhméan kuuluivat Oulun Seudun Muis-
tiyhdistys ry:n Lahellasi-hankkeen tyontekijat, toimintaterapeutti Maaret Merildinen ja fysiotera-
peutti Minna Kangas. He olivat tiiviisti mukana oppaan kehittdmisessa antaen neuvoja ja palautet-
ta oppaasta. Yhteistydssa heidan kanssaan opas sai lopullisen muotonsa. Oulun Seudun Muis-
tiyhdistys ry on myos projektista syntyvan tuotteen tilaaja, jonka tarpeisiin tuote on tehty. Tilaaja
méaarittelee mita se projektilta haluaa seka arvioi lopputuotteen onnistumista. (Ruuska 2007,162-
163.)

Tukiryhma koostuu henkildista, joiden puoleen projektirynma voi kaéantya esimerkiksi laadun-
varmistus asioissa (Ruuska 2007,129). Projektin tukiryhmaan kuuluu muita toimintaterapian tut-
kinto-ohjelman saman vuosikurssin opiskelijoita, jotka toimivat esimerkiksi vertaisarvioijina ja
vertaistukena. Tukiryhmaan kuuluu myds kirjaston informaatikko, jolta saimme apua tiedonhaun
vaiheessa seka graafikko, jonka palveluita on kaytetty oppaan kuvittamisessa. Laadunvarmistuk-
sessa tarkeana ryhmana olivat lahellasi -hankkeen pariskunnat, joita pyydettiin palautelomakkeel-

la arvioimaan oppaan sisaltoa ja ulkonakoa.
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Viiteryhma tuo projektin lopputuotteen sisaltéon ja toimintaan littyvaa asiantuntemusta (Ruuska
2007,129). Lahellasi-kurssin pariskunnat ovat projektin viiteryhma, koska heilta saimme tietoa
heidan merkityksellisistd arkeen kuuluvista toiminnoista. Naité tietoja kaytimme oppaan sisallon

luomisessa.

2.2 Projektin tyovaiheet

Aiheen valinta toteutui kevaalla 2016, josta opinnaytetydprojektimme Iahti kayntiin. Projektimme
ensimmainen paatehtava oli aiheeseen perehtyminen. Sen valituloksena syntyi opinnayte-
tydmme tietoperusta, jossa olemme perehtyneet eri muistisairauksiin ja nilden mukanaan tuomiin
toimintakyvyn rajoituksiin seka siihen, millaista kuntoutus on muistisairauden yhteydessa. Tieto-
perustassa perehdyimme lisaksi siihen, mitd muistisairaus tuo mukanaan parisuhteeseen. Aihee-
seen perehtymisessa ensimmaisena osatehtadvana oli opinnaytetyon ideointi, jota teimme yhdes-
sa ohjausryhméan kanssa ja jonka lopputuloksena paatimme tehda opinnéaytetydmme projektimuo-
toisena osana Léhellasi -hanketta. Kun kokonaisidea projektista oli muodostettu, 1&hdimme ra-
jaamaan aihetta yhteistydkumppanimme tarpeen, oman mielenkiintomme ja opettajilta saamam-
me ohjauksen mukaan. Aiheen rajauksen jalkeen ryhdyimme keraamaan tietoa aiheestamme ja
laadimme opinnaytetydllemme tietoperustan. Tietoperustan esittelimme ryhmamme muille opis-

kelijoille seka ohjausryhmamme opettajille.

Seuraava paatehtava oli projektisuunnitelman laatiminen, jonka valituloksena syntyi kirjallinen
suunnitelma. Suunnitelmassa nimesimme projektimme tavoitteet ja tarkoituksen seka laadimme
sille laatukriteerit, jotka on tassé opinnaytetydssa esitelty luvussa 6 (Oppaan suunnittelu ja toteu-
tus). Lisaksi projekti jaettiin eri vaiheisiin ja nimettiin siihen liittyvat tehtavat seka laadittiin projek-
tille aikataulun (ks. LIITE 1).

Kolmas paatehtava oli oppaan suunnittelu, toteutus ja viimeistely. Ensimmainen tahan liittyva
osatehtava oli oppaan sisallosta paattaminen ja luonnostelu. Oppaan sisallon suunnittelu aloitet-
tiin viitekehyksen valinnalla seka siihen perehtymiselld. Viitekehykseksi valikoitui Doris Piercen
(2003) terapeuttisen voiman malli (Occupation by Design), jossa korostuu toiminnan merkityksel-
lisyys. Tama ohjasi oppaan sisallon suunnittelua ja ideointia. Alustavaa sisallon suunnittelua ja

ideointia oli tehty jo projektin alkuvaiheista lahtien, samanaikaisesti suunnitelman laatimisen
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kanssa. Laatukriteereiden mukaisesti tarkoituksena oli tehda informatiivinen ja selkea opas, jossa
annetaan nakokulmia ja opastusta arjen merkityksellisten toimintojen ja roolien sailyttdmiseen.
Varsinainen suunnittelu kaynnistyi kuitenkin vasta sen jalkeen, kun olimme sovitusti ohjanneet
kaksi  ryhmakertaa Lahellasi-hankkeessa toteutettavaan Lahellasi-kurssiin.  Naiden  kah-
den ryhmékerran tarkoituksena oli kerata kurssiin osallistuvilta pariskunnilta heidan kokemuksi-
aan ja nakemystaan siihen, millaisia asioita oppaan tulisi sisaltda. Nain saimme tarkeaa tietoa
oppaan sisallon paattamiseksi. Sisallosta paattamisen ja luonnostelun jalkeen tapahtui oppaan
kehittdminen ja kirjoittaminen, jonka aikana pyysimme ystavilt ja ohjausryhmalta saanndllisesti
palautetta. Taman perusteella teimme muutoksia oppaaseen. Oppaan valmistuttua pyysimme

lopullisen palautteen ohjausryhmalta ja kohderyhmamme edustajilta.

Viimeisena paatehtavana oli projektin paattaminen, joka tapahtui kevaalla 2018. Projektin paat-
tamisen vaiheeseen kuului loppuraportin kirjoittaminen, jonka aloitimme kun opas oli melkein
valmis. Projektin paattamisen vaiheeseen kuului myos projektin esitteleminen julkistamisseminaa-
rissa. Julkistamisseminaari voi toteutua ammattikorkeakoulun, toimeksiantajan tai ammattialan
tilaisuudessa. Seminaarissa ty0 esitellaan yhteistyokumppaneille, vertaisarvioijille ja muille julkis-
tamistilaisuuteen mahdollisesti osallistuville opiskelijoille. (Oulun ammattikorkeakoulu 2016, 20 —
21.) Projektin tuotteena syntynyt opas esiteltiin Oulun Seudun Muistiyhdistys ry:n jarjestdmassa
Lahellasi-seminaarissa 12.4.2018. Seminaariin osallistui muistitydn ammattilaisia, ohjaava opetta-
ja seké kohderyhman edustajia. Opinnéytetyd julkaistaan ammattikorkeakoulujen julkaisuarkisto
Theseuksessa. Opinnaytetyon hyvaksymisen jalkeen kirjoitimme molemmat opinnédytetydhdmme
perustuvan kypsyysnaytteen, joka osoitti perehtyneisyyttdmme alaan seka suomen kielen taitoa
(Oulun Ammattikorkeakoulu 2016, 56).
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3 MUISTISAIRAUTEEN SAIRASTUNEEN TOIMINTAKYKY

3.1 Muistisairauden vaikutukset toimintakykyyn

Mieleen painamisen ja palauttamisen hidastuminen kuuluvat normaaliin vanhenemiseen. Arjessa
kiire ja huono keskittyminen johtavat monesti unohteluun. Pelkk& asioiden unohtelu ei ole merkki
muistisairaudesta. Muistisairaudessa uusien asioiden oppiminen ja mielessa séilyttdminen heik-
kenee. Muistisairaus johtaa epavarmuuteen, virheisiin ja laaja-alaiseen hidastumiseen. Usein
muistisairaus aiheuttaa myds poikkeuksellista uupumista ja masennusta. Etenevan muistisairau-
den merkkeja voi ndhda muuallakin kuin muistissa. Toiminnanohjauksessa saattaa tulla muutok-
sia ja se nakyy arjen toiminnoissa. Muistisairaan mieliala ja persoonallisuus saattavat muuttua,
minka omaiset yleensa huomaavat ensin. Muistisairas henkild ei valttdmatta itse tunnista naita.
(Vainikainen 2016, 21-22.)

Suomessa muistisairauksiin sairastuu vuosittain noin 14 500 ihmista. Muistisairaudet ovat kan-
santauti ja liittyvat korkeaan ikaan. Yleisimpia etenevia muistisairauksia ovat Alzheimerin tauti,
Lewyn kappale —sairaudet, seka otsaohimolohkorappeumat. lkéantyneista 20-25 % kokee karsi-
vansa muistioireista. Vain osalla on kuitenkin todettavissa oleva eteneva ja dementia asteisten
oireiden puhkeamiseen johtava tila. (Viramo & Sulkava 2015, 35-36.) Dementialla tarkoitetaan
useamman kuin yhden tiedonkasittelytoiminnan heikentymista, niin etta yksilo ei kykene selviyty-
méaan itsendisesti arjessaan ja sosiaalisissa suhteissaan. Dementia on oire, eika erillinen sairaus.
(Erkinjuntti, Remes, Rinne & Soininen 2015, 19-20.)

Muistisairauden vaikutukset inmiseen ovat yksildllisia ja niitd voidaan tarkastella erilaisina muu-
toksina. Nam& muutokset tapahtuvat aivoissa, tiedonkasittelyssa, toimintakyvyssa, psyykkisessa
kokemisessa, tunne-eldmassa, vuorovaikutuskyvyssa ja vuorovaikutussuhteissa. Eteneva muisti-
sairaus kehittyy vuosikymmenien kuluessa, joten sen varhaisien merkkien tunnistaminen on usein
haastavaa. Muistamattomuuden lisaksi ihmisen muuttunut kdyttaytyminen on ensimmaisia merk-
keja muistisairaudesta. (Aavaluoma 2005, 121-122.) Muistisairaudet eivat siis ndy vain muistin ja
muiden alyllisten toimintojen rappeutumisena. Kaytosoireet kuuluvat kaikkiin muistisairauksiin ja
jossain vaiheessa muistisairautta 90%:lla sairastuneista esiintyy kaytdshéirioita (Kaypahoito

2017, viitattu 21.3.2018). Sairastuneen persoonallisuus, suhteet omaisiin, muu terveydentila ja
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ladkitys seka tietysti ymparisto ja sairauden luonne vaikuttavat kaytdsoireiden iimaantumiseen.
(Erkinjuntti 2003, 177-179.)

Muistisairaus heikent&a ihmisen kognitiivisia toimintoja ja sité kautta tuo haasteita muistisairaan
henkilon jokapaivaiseen arkeen. Arjessa tarvittavia kognitiivisia toimintoja ovat esimerkiksi hah-
mottaminen, havainnointi ja tarkkaavuus. Hahmottamisen ja havainnoinnin ongelmat vaikuttavat
arkeen muun muassa niin, etta tavaroiden I6ytaminen voi olla vaikeaa, ajankulun seuraaminen
vaikeutuu tai kaupungilla oikeaan suuntaan kulkeminen hankaloituu. Tallaisten tilanteiden sattu-
minen saattaa olla hdmmentavaa ja jopa pelottavaa. Eksymiset saattavat johtaa myds siihen, etta
muistisairas erakoituu kotiin, koska pelkda eksymista. Kognition heikentyminen vaikuttaa myds
tietoisuuteen ja ajatteluun, talléin muistisairaiden laheisten on sopeuduttava muutoksiin ja otetta-
va nama huomioon kanssakaymisessa. Tarkkaavaisuutta tarvitaan tilanteissa, joissa tarvitaan
reagointikykya ja kykya huomioida muuttuvat olosuhteet, esimerkiksi liikenteessa. Loogisen ajat-
telun ja ajatuskulkujen seuraamisen kyky heikkenevat ja ajatukset saattavat hidastua, jopa jumit-
tua. Arjen vaikeuksista seuraa pettymyksia ja ne voivat johtaa sairastuneen vetaytymiseen ihmis-
suhteista. (Aavaluoma 2005, 122-124.)

Kognition heikkeneminen vaikuttaa my6s toiminnanohjaukseen eli kykyyn suorittaa toimintoja
johdonmukaisesti alusta loppuun. Vaativissa tilanteissa ihminen keskittyy ja suunnittelee tietoi-
sesti tekemisiaan, kun taas arjessa toimiessa toiminnanohjaus on tiedostamatonta. Vaikeudet
toiminnanohjauksessa nékyvat arjessa niin, etta sairastunut ei osaakaan edeta toiminnossa jar-
jestelmallisesti tai loogisesti ja saattaa kayttaa esineita epatarkoituksenmukaisesti. Muistisairau-
den edetessa muutokset toiminnanohjauksessa voivat olla hammentavia niin muistisairaalle itsel-
leen kuin omaisillekin. Muutokset ovat ennakoimattomia ja aiheuttavat hdmmennysta. Hammen-
nystd saattaa aiheuttaa myds se, etta sama toiminnanohjauksen ongelma ei valttdmatta tapahdu-
kaan seuraavana paivana samassa toiminnassa. (Aavaluoma 2005, 125.) Toiminnassa tama
saattaa nakya esimerkiksi niin, ettd edellisend paivana epaonnistunut kahvinkeitto onnistuukin

seuraavan paivana.

Muistisairaus vaikuttaa ihmisen vuorovaikutustaitoihin. Sairauden edetessa vaikeutuu kyky tun-
nistaa omia tunteitaan ja ilmaista niita sanallisesti. Siitd huolimatta tunteiden kokeminen ja niiden
aistiminen ymparistossa ja lahisuhteissa on mahdollista ja tarkeaa. Myds ajatusten ja mielipitei-
den ilmaisu vaikeutuu, mika voi johtaa vaarinymmarryksiin. Sairastunut tarvitsee enemman aikaa

ja myds tukea tunteiden tunnistamiseen ja sanomiseen seka ajatusten ilmaisuun. Onkin tarkeaa,
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ettd sairastuneelle annetaan mahdollisuus kokea olevansa osa keskustelua ja paatostentekoa
tukemalla erilaisissa vuorovaikutustilanteissa kuten keskusteluun osallistumisessa. Muistisairaan
vuorovaikutuksessa vaikeutuu monenlaiset taidot. Toisen osapuolen huomioiminen ja keskuste-
luiden aloittaminen oma-aloitteisesti, vuorovaikutustilanteiden seuraaminen, symbolinen ajattelu
seka sanojen ja tarinoiden tuottaminen voivat olla vaikeita. Muistisairaalla voi olla myds haasteita
arvioida mité on soveliasta sanoa aaneen. MyGs kyky siirtya asiasta toiseen ja paastaa irti mielta

vaivaavasta asiasta saattaa tuottaa hankaluuksia. (Aavaluoma 2005, 126-128.)

Muistisairauden edetessa muistaminen ja unohtaminen saavat intensiivisemman merkityksen. On
tyypillista ettd oman itsen tarkkailu lisaantyy ja tietoisuus voi parantaa suoriutumista, mutta saat-
taa myds kuormittaa ja lisata stressia. Muistitoimintojen pettessa erilaisten asioiden unohtami-
nen lisaantyy. Esimerkiksi omien aikataulujen muistaminen ja asioiden hoitaminen hairiintyy.
Unohtaminen hairitsee seka sairastuneen omaa elamaa etta niiden, jotka kuuluvat hanen ela-
maansa. Muistamattomuus voi johtaa pettymyksiin ihmissuhteissa ja niistd koetaan hapeaa ja
syyllisyytta. Omien taitojen ja aiemmin itsestdan selvien asioiden sujumattomuus aiheuttaa sai-
rastuneessa pelkoa ja avuttomuutta ja niistd puhuminen voi olla vaikeaa. Omien tunteiden ilmai-

seminen helpottaa kuitenkin oloa sairauden kaikissa vaiheissa. (Aavaluoma 2005, 127.)

3.2 Toimintaterapia muistisairauden yhteydessa

Toimintaterapian teoriatausta on monitieteellista. Perusteet ovat kuitenkin padosin toiminnantie-
teessa, jota sovelletaan toimintaterapiassa. Toimintaterapia ja toiminnantiede ovat kiinnostuneita
toimintoihin liittyvista yksilollisistd valinnoista ja toiminnan merkityksesta ihmisen terveydelle ja
hyvinvoinnille. Toiminnantiede tutkii toiminnan mahdollistavia tekijoita. Siind pyritdan osoittamaan
sita, miten ihminen selviytyy merkityksellisen toiminnan avulla omassa arjessaan. (Toimintatera-
peuttiliitto 2018, viitattu 16.3.2018)

Toimintaterapian ydin on yksilon, toiminnan ja ympariston valinen suhde. Naihin kolmeen tekijaan
vaikuttamalla pyritdéédn mahdollistamaan ihmiselle merkityksellisen arjen elaminen, silloin kun
hanen eldméantilanteeseensa tulee jokin muutos tai hanen toimintakykyynsa jokin rajoite. Toimin-
taterapeuttien keskeinen osaamisalue on toiminnan terapeuttinen kayttd. (Hautala, Hdmalainen,
Mékela & Rusi-Pyykonen 2013 10,14,30.) Terapeuttinen toiminta perustuu asiakkaan toiminnalli-

sen identiteetin ja kayttaytymisen analysointiin seka terapeutin kliiniseen ja ammatilliseen paatte-
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lyyn. Ty6ssaan toimintaterapeutti kayttda oman alan teoriaan perustuvia viitekehyksia ja tydme-
netelmia. Terapiassa etsitaan asiakkaalle mieluisat, iloa ja onnistumisia tuottavat toiminnat, joissa
otetaan huomioon hanen tapansa, tottumuksensa ja rutiininsa. (Pikkarainen 2004, 34-37.) Toi-
mintaterapiassa lahdetdén ajatuksesta, etta jokaisella on oikeus toimivaan ja merkitykselliseen
arkeen sekd@ olemaan osallinen yhteiskunnassa. Olennaista on tunnistaa ja vahvistaa yksilon
omia vahvuuksia ja hanen oma motivaationsa seka tavoitteensa ovat aina keskeisessa asemas-
sa. Toimintaterapia toteutuu aina tiiviind osana ihmisen omaa toimintaymparistdd, johon kuuluu
sosiaalinen, kulttuurinen tai fyysinen ymparistd. Toimintaterapian avulla voidaan merkittavasti
vahentaa osattomuutta ja merkityksettomyyden kokemusta. (Toimintaterapeuttiliitto 2018, viitattu
16.3.2018)

Muistisairauteen sairastuneen toimintaterapian tavoitteena on pyrkia parantamaan muisti- ja de-
mentiaoireisen ihmisen toimintakykya ja eldméanlaatua hédnen omassa elinpiirissaan. Terapiassa
otetaan huomioon myds omaishoitaja tukemalla hénenkin eldmanlaatuaan (Grand, 2008, 93.)
Muistisairauteen sairastuneelle ja hénen laheisilleen on tarkeaa kertoa, etta oleellista on elaa tata
paivaa ja mahdollisesti tulevien tilanteiden murehtiminen on turhaa. Kuntoutuksessa ei muistisai-
rauksien yhteydessa tarkoiteta kuntoutumista aiempaan toimintakykyyn, koska sairaudesta ei
parannuta. Alussa kuntoutus on paljon henkista tukemista ja vahitellen mukaan tulee enemman
kaytannon asioiden hoitamisen tukemista. Muistisairaan toimintakyvyn sédanndllinen seuraaminen
on tarkeaa, jotta voidaan puuttua ajoissa tarvittaviin asioihin, kuten ladkehoidon muutoksiin tai
ravitsemuksellisiin asioihin. (Vainikainen 2016, 49-60.) Muistisairauteen sairastuneiden toiminta-
terapiassa terapeutti voi arvioida asiakkaan selviytymista kotiymparistdsséan ja antaa neuvoja ja
ohjausta arkipaivan askareisiin. Lisaksi terapeutti voi arvioida voisiko apuvalineilld tai kodinmuu-

tostoillé helpottaa kotona selviytymista. (Pirttila 2004, 17.)

Pariskunnan ollessa kyseessé toimintaterapeuttiset interventiot suunnataan molemmille puolisoil-
le, jolloin l&htGkohta pitaisi olla molempien toiminnallinen elama ja intervention sisaltaa seka parin
yhteisia ettd omia tarpeita. Intervention pitaisi myds koskea kaikkia eldman osa-alueita ja edistaa
molempien puolisoiden toiminnallista tasapainoa levon ja toiminnan valilla. Tukemalla myds ter-
vetta puolisoa, tuetaan pariskuntaa yhdessa kun sairauden tuomat muutokset koettelevat heita
molempia. Toiminnallisen merkityksen I6ytyminen jokapaivaisissa toiminnoissa on tarkeaa. Yhtei-
nen, merkityksen sisaltdama toiminta tuo iloa, arvokkuutta ja laheisyytta pariskuntien elamaan.
(Persson & Zingmark 2006, 224,227.)
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Kaypéahoito suosituksissa mainitaan toimintaterapia yhtend muistisairauksien kuntoutusmuotona.
Kaypéahoitosuositusten mukaan erityisesti kaytdsoireiden ilmaantuessa, ladkkeettomat keinot ovat
ensisijaisia hoitokeinoja. Kaytosoireiden laakkeettomia hoitomuotoja ovat muun muassa omaisten
tukeminen ja ohjaus, hyva perushoito, tunne-elaméaa tukevat ja kognitiivisesti suuntautuneet tera-
piat, joita ovat muistelu- ja validaatiomenetelma seka merkityksellisid kokemuksia painottavat
menetelmét, kuten virikkeellisyys ja aistien aktivointi. Liséksi likunta seka luovat toiminnat, kuten
kuvataide, tanssi, musiikki ja kadentaitojen harjoittaminen, kuuluvat ladkkeettomaan kuntoutuk-
seen. (Kaypahoito 2017, viitattu 21.3.2018.)

Toimintaterapeuteilla on erityisasiantuntemusta muistisairauden kohdanneiden perheiden ohjaa-
misessa, silla heilla on ammattitaito arvioida muistisairauteen sairastuneen toimintakykya ja aut-
taa perheitd ymmartdmaan, mité sairastunut edelleen kykenee ja mita ei kykene tekemaan. Toi-
mintaterapeutti antaa tietoa sairaudesta, avustaa perheita saamaan tarvittavia palveluita ja oh-
jaavat omaishoitajia kayttamaan positiivisia ja toimivia selviytymisstrategioita sopeutuakseen
sairauden eri vaiheisiin. He opettavat myods taitoja, joilla kasitella etenevasti haastavaa kayttay-

tymista ja toiminnallista riippuvuutta. (Gitlin, Corcoran 2005, 9.)
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4 ARKI JA PARISUHDE

41  Merkityksellinen arki

lhmisen arki koostuu erilaisista paivittaisista toiminnoista. World Federation of Occupational The-
rapy (WFOT) mukaan nama toiminnot ovat niita jokapaivaisia toimintoja, joita hén tekee yksin,
perheessa tai yhteisdissa kuluttaakseen aikaansa ja saavuttaakseen merkityksellisyytta ja tarkoi-
tuksellisuutta elamééansa. Ne ovat sellaisia toimintoja, joita yksilon tarvitsee tehda, joita hén halu-
aa tehda ja joita hanen odotetaan tekevan. (WFOT 2016, viitattu 11.11.2016.) American Occupa-
tional Therapy Associationin (AOTA) mukaan toimintaterapiassa ollaan kiinnostuneita nimen-
omaan niista toiminnoista, joita ihminen tekee osallistuessaan jokapaivaiseen arkieldmaan. Kasit-
teena osallistuminen tarkoittaa sita, etta yksilo on aktiivisesti mukana niissé jokapaivaisen elaman
toiminnoissa, jotka ovat hanelle merkityksellisia. AOTA jaottelee nama ihmisen jokapaivaiset
arjen toiminnot eri toimintakokonaisuuksiin. Naita ovat itsesta huolehtiminen (ADLs - Activities of
daily living), kotielaman toiminnot (IADLs — Instrumental Activities of Daily Living), lepo ja uni,
koulutus, tyd, leikki, vapaa-aika seka sosiaalinen osallistuminen. (AOTA 2014, 4.) Terveys ja
hyvinvointi syntyvat kun ihminen pystyy tasapainoisesti, vuorottelevasti ja itsedan tyydyttavassa
suhteessa osallistumaan naihin eri toimintakokonaisuuksiin. Muistisairaus vaikuttaa kaikkiin nai-
hin arjen toimintakokonaisuuksiin, niin etta niiden suhde muuttuu ja kirjo kapenee. Ensimmaisena
sairastunut yleensa luopuu kodin ulkopuolisista harrastuksista, ja kun sairaus etenee myds koti-
eldman toiminnot ja itsesta huolehtimisen toiminnot vaikeutuvat. Lepo ja uni lisdantyvat ja muo-
dostavat yha suuremman osan elamasta. (Pikkarainen 2004, 35, 47.) Useissa tutkimuksissa on
todettu merkityksellisten ja totuttujen arjen toimintojen jatkuvuuden olevan tarkeaa muistisairau-
teen sopeutumisessa ja eldamanlaadun sailyttdmisesséa (Persson & Zingmark 2011; Heimonen
2005; Pesonen 2015).

lkdantyneiden ihmisten eldama kotona koostuu usein henkilokohtaisista péivittéisista as-
kareista, kuten ruuanlaitosta, syomisesta, nukkumisesta, peseytymisesta, pukeutumisesta,
ostoksilla kaynneista ja erilaisista sosiaalisista kontakteista. Nama péivittain toistuvat toimet
yllapitavat arkea. lk&antyneet pariskunnat tavoittelevat arjessaan jatkuvuutta. Taméa tarkoittaa
sitd, ettd kotona toimitetaan askareita, joiden valttdmattomyys ja tarpeellisuus mitataan aikai-

semman toiminnan, muistojen ja tunteiden pohjalta. Jatkuvuus haastaa my6s kysymaan,
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mika koetaan elaméssa tarkeaksi ja mistd pelkda joutuvansa luopumaan. Pariskunnille on
usein tarkedd itsendinen suoriutuminen vaikeissakin arjen tilanteissa. Siind@ apuna on
keskindinen tuki, jota he saavat toisiltaan. Yhdessa tekeminen on pariskuntien arjen hallintaa

ja voimavarojen jakamista. (Andersson 2007, 139 — 140.)

4.2 Omaishoitajuus parisuhteessa

Parisuhde on kahden ihmisen vélinen suhde, johon kuuluu molemminpuolinen emotionaalinen ja
seksuaalinen vuorovaikutus. Parisuhteen solmiminen on valinta ja se perustuu tavallisesti rakas-
tumisen ja kiintymyksen tunteisiin. Siihen kuuluu arkisten asioiden yhdesséa tekemista, tyonjakoa
ja yhteisia kokemuksia. Parisuhteessa molemmat puolisot ottavat vastuuta suhteesta ja omasta
osuudesta siind. Parisuhteessa koetaan tyypillisesti rakkauden, onnellisuuden ja mielihyvan li-
saksi pettymyksia, mielipahaa ja ristiriitoja. Naiden kasitteleminen on valttaméatonta ja se voi vaa-
tia harjoittelua ja aikaa. (Tuhkasaari 2007, 32 — 34.)

Muistisairauteen sairastuneen pariskunnan parisuhteeseen tulee usein mukaan omaishoitajuus
jossain vaiheessa sairauden etenemistd. Omaishoitaja on henkild, joka huolehtii laheisestaan,
silloin kun tdma ei itse kykene selviytymaan arkipaivan toiminnoista itsendisesti. Voidaan sanoa
olevan seka virallista ettd epavirallista omaishoitajuutta. Naméa eroavat kaytanndssa toisistaan
kuitenkin vain virallisen omaishoitosopimuksen sek& omaishoidon palkkion osalta. Omaishoitajuu-
teen ryhdytaan ensisijaisesti vanhemman, puolison tai lapsen toimesta, silld omaishoitosuhteen
taustalla on usein laheinen ihmissuhde, joka perustuu toimivaan vuorovaikutussuhteeseen seka
rakkauteen. Tunnesuhde hoidettavaan onkin syy sille, ettd omaishoitajuudelle ei néhda olevan
vaihtoehtoa. Se luo omaiselle velvollisuuden tunteen I&heisensa hoidosta. (Omaishoitajat ja Ia-
heiset -liitto ry, viitattu 16.12.2016.)

Omaishoitajaksi ryhtyminen on suuri paatos ja tuo mukanaan paljon muutoksia parisuhteelle.
Jokainen pariskunta maarittelee itse millaisia asioita parisuhteeseen kuuluu. Toisille on helpompi
hyvaksya se, ettd muistisairauden myota parisuhde on myés hoivaamista. Joillekin taas hoivan ja
seksuaalisuuden samanaikainen ilmeneminen suhteessa tuo ristiriitaisia tunteita. Toisille paris-
kunnille kodin ulkopuoliset hoivasysteemit tulevatkin osaksi elamaa piankin diagnoosin jalkeen ja

toiset asuvat tiiviisti yhdessa@ kuolemaan asti. On luonnollista, ettd omaishoitajuuspaatokseen
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vaikuttaa niin sairauden laatu ja kulku kuin parisuhteen laatu ja pariskunnan saama ulkopuolinen
tuki. (Aavaluoma 2005, 144-145.)

4.3 Muistisairauden vaikutukset parisuhteelle

Sen lisaksi, ettd muistisairaus vaikuttaa sairastuneen toimintakykyyn monin tavoin, se vaikuttaa
my0s hanen perheeseensa sekd muuhun sosiaaliseen verkostoon. Se muuttaa perheen dyna-
miikkaa seka perheen kokemuksia ja vuorovaikutusta muiden ihmisten, yhteis6jen ja yhteiskun-
nan kanssa. Muistisairauden toteaminen aiheuttaa monenlaisia ikavia tunteita, kuten shokkia,
kieltamista, pelkoa, ahdistusta, masennusta ja epavarmuutta. Sairaus vaikuttaa diagnoosin saa-
neen kuvaan itsestdan seka hanen identiteettiinsa. Lisaksi se vaikuttaa hanen sosiaalisiin roo-
leihinsa. (Pesonen 2015, 21-25.) Muistisairaus merkitsee my0s parisuhteen muuttumista seka
tulevaisuuteen liittyvien yhteisten haaveiden ja suunnitelmien kariutumista. Parisuhteella on kui-

tenkin tarkea merkitys sairauteen sopeutumisessa. (Heimonen 2005, 30 — 31.)

Pesonen (2015, 61 — 63) on tutkinut vaitdskirjassaan muistisairauteen sairastuneiden seké
omaishoitajien eldménhallinnan prosesseja diagnoosin varmistumisen jalkeen. Hanen aineisto-
lahtéinen tutkimuksensa kasittelee sita, miten sairaus vaikuttaa muistisairauden kohdanneisiin ja
millaisia keinoja heillda on mukautua muuttuneeseen eldmantilanteeseen. Tutkimuksen perusteella
johdetun teorian ydinkategoria on muistisairauden hyvaksyminen osaksi perheen elamaa. Tulok-
sissa selviaa, etta muistisairaus vaikuttaa perheeseen jo ennen sen diagnosointia ja etta se haas-
taa sairastuneen ja omaiset identiteetin ja sosiaalisten roolien uudelleen rakentamiseen. Sairas-
tuneen kohdalla tamé tarkoittaa oppimista eldmaan sairauden kanssa ja omaishoitajalle se tar-
koittaa uuteen rooliin sopeutumista. Keskeista tuloksissa oli my0s se, etta sairauden kehityskulul-
la on sekéa yksiloon, etta koko perheeseen vaikuttavia ulottuvuuksia, ja etta diagnoosin saaminen
on kaannekohta, joka muuttaa perheen elamankulkua ja pakottaa etsimaan uutta tasapainoa

elamaan.

Heimonen on niin ikaan tutkinut vaitoskirjassaan Alzheimerin taudin psykososiaalisia vaikutuksia
yksildiden elamassa. Heimosen tutkimuksessa keskitytdan sairauden vaikutuksiin silloin, kun
kyseessa on puolison sairastuminen tydikaisena. Siina tutkitaan sairauden vaikutuksia sairastu-
neeseen itseensa ja hanen puolisoonsa seka heidan parisuhteeseensa. Myés Heimonen toteaa

muistisairauden vaikuttavan parisuhteeseen jo ennen sen diagnosointia, kun sairastuneen puoli-
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son kayttaytymisessa on ilmennyt muutoksia, joihin ei ole I0ydetty selitysta tai merkitysta. Ennen
kuin selitysta oireille on saatu, puolisoiden on kuvattu tunteneen hdmmennysta, vihaa ja turhau-
tumista. (Heimonen 2005, 31.) Muistisairauden diagnosointi tuo kuitenkin seka ikavia tuntemuksia
ettd helpotusta. Se voi aiheuttaa esimerkiksi epavarmuutta, surua, taakan tunnetta seka huolta
tulevaisuudesta. Toisaalta sairauden toteaminen auttaa heitd ymmaéartamaan laheisen kayttayty-

mist& ja orientoitumaan seka mukautumaan uuteen eldmantilanteeseen. (Pesonen 2015, 23.)

Muistisairaus vaikuttaa vuorovaikutukseen sairastuneen ja hanen laheistensa vélilla, mika taas
voi aiheuttaa menettamisen tunteita ja lisata 1&heisen omaishoitajan taakan tuntua. Erityisesti
parisuhteessa, vuorovaikutuksen luonteen muuttuminen vahemman vastavuoroiseksi, muuttaa
suhdetta ja uhkaa laheisyyden ja yhtenéisyyden tunnetta. Yhteinen jakaminen, "me"-tunne seka
parisuhteeseen kuuluva intiimiys ja laheisyys hairiintyvat kun vastavuoroisuus vahenee. (Peso-
nen 2015, 31.)

Marit Persson ja Karin Zingmark ovat tutkineet muistisairauden vaikutusta parisuhteessa toiminta-
terapian nakokulmasta. Kaikki Perssonin ja Zingmarkin tutkimukseen osallistuneet kokivat ole-
vansa dramaattisten muutosten edessa perheensa kanssa. Tutkimuksessa tuodaan esiin, miten
muistisairaus diagnoosi vaikuttaa puolisoiden elamaan ja miten sen tuomiin muutoksiin sopeudu-
taan. Tutkimuksen mukaan puolisot kokevat, ettd sairaus tuo mukanaan paljon muutoksia ja nii-
den kautta myds parisuhde muuttuu. Tutkimuksessa kasitellaan myés sité, miten terveen puoli-
son oma toiminnallinen eldm& vahitellen muuttuu puolison sairauden mukana ja miten siihen
pyritaan mukautumaan. Uudet tehtavat ja muuttuneet toiminnalliset roolit tulevat osaksi elamaa.
Tutkimuksen mukaan arvot, terveys, omat mielenkiinnonkohteet seka tunneside puolisoon ovat
koetun toiminnallisen merkityksen rakennuspalikoita ja vaikuttavat siihen, mita asioita pariskunnat
priorisoivat ja miten uuteen tilanteeseen suhtaudutaan. Tutkimukseen osallistuvat kokivat, etta
yhdessa asuminen Alzheimerin tautiin sairastuneen kanssa tarkoittaa sita, ettd muutoksia on
tehtéva siihen miten suunnittelee, organisoi ja suorittaa paivittaisia toimintoja. (Persson & Zing-
mark 2006, 223-224.)

Tutkimuksessa nousee esiin myos se, ettd sairaus uhkaa merkityksellisia toimintoja. My6s tervei-
den puolisoiden toiminnot rajoittuvat sairauden my6td. Oman ajan ottaminen on hankalaa ja he
kokevat ristiriitaa sairastuneen puolison tarpeiden ja omien toiminnallisten tarpeidensa valilla. He
eivat koekaan sitd vapautta jota ovat ajatelleet kokevansa elakkeelld, vaan joutuvat eldamaan

menetysten, rittdmattomyyden tunteiden ja surun kanssa. Sairauteen kuuluvat persoonallisuuden
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muutokset tuovat tunteen siita, ettd puoliso tavallaan katoaa ja keskusteluyhteys haviaa. Mene-
tykset ja suru ovat yhteydesséd myos yksindisyyden kokemiseen parisuhteessa. Terve puoliso
joutuu ottamaan vastuun paatdsten teosta, mika koetaan raskaaksi. Terveiden puolisoiden ela-
méaéa kuvaavat myos huoli omasta jaksamisesta, taakan tunne siita, etta joutuu ottamaan vastuun
my0ds puolison toiminnoista seka vaikeus tunnistaa omia rajojaan. Vaikka oma jaksaminen huo-
lestuttaa, ulkopuolisen avun pyytdminen voidaan kokea vaikeaksi, silld muiden ihmisten suhtau-

tuminen ulkopuolisen avun pyytamiseen mietityttdd. (Persson & Zingmark 2006, 225 - 226.)

4.4 Parisuhteen sopeutuminen muistisairauteen

Laheiset pyrkivat sailyttamaan arjen mahdollisimman normaalina taatakseen laadukkaan arjen
molemmille puolisoille. Ennustamattomuus kuitenkin luonnehtii muistisairauden etenemista ja
vaikeuttaa jokapaivaisen arjen suunnittelemista niin, ettd turvallisuus ja hyvinvointi sailyvat. Pa-
risuhteessa puolison taytyy jatkuvasti arvioida milloin ollaan siiné pisteessa, ettd muistisairauteen
sairastuneen ei ole enda turvallista osallistua omatoimisesti totuttuihin toimintoihin, esimerkiksi
kaupassa kayntiin tai autolla ajamiseen. Joskus laheiset tunnistavat sairauden etenemisen vasta
siind vaiheessa, kun eteen tulee tilanne, jossa sairastuneen turvallisuus on uhattuna, esimerkiksi

eksymistilanteessa. (Gitlin, Corcoran 2005, 5.)

Parisuhteessa puolisot ovat tottuneet suhteen erilaisiin vaiheisiin. Toisessa tapahtuvia muutoksia
voi olla hankalaa ajatella muistisairauteen liittyvaksi. Muistisairauden edetessa puolisoiden on
kuitenkin opittava sietdmaan parisuhteessa ja toisessa tapahtuvia muutoksia, haasteita ja vaihte-
levia tunteita. Vaikka jarki kertookin hankaluuksien olevan sairauden mukana tuomia, niin silti
tunteet kuohahtavat. Naita jarjen ja tunteiden heilahteluita kuuluu jo sairauden alkuvaiheeseen.
(Aavaluoma 2005, 152-153.)

Jokainen ihminen kokee muistisairauden ja sen vaikutukset arkeen ja parisuhteeseen hyvin yksi-
|6llisesti. Myds niihin sopeutuminen on yksildllista ja siihen vaikuttaa muun muassa pariskunnan
historia seka kyky selviytya kriiseista. Laheisen rooli muuttuu ja hénen taytyy toisaalta pyrkia
pitdimaan ylla jatkuvuutta, toisaalta sopeutua menetykseen. Pikkuhiljaa muuttuvan arkipaivan
haasteet ja uudet roolit on hyvaksyttdva osaksi elamaa. Parisuhteen laheisyyden jatkuminen,
hoitamisen merkitys puolisolle, seka sosiaalisen tukiverkoston ja sairastuneen henkilon sairau-

teen liittyvat piirteet vaikuttavat muistisairauteen sopeutumiseen. Myds kiintymys ja rakkaus seka
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sairausprosessin hidas eteneminen ja vahaiset muutokset, on koettu positiivisesti sopeutumiseen
vaikuttavina tekijoind. Negatiivisia tuntemuksia herattdd suhteen muuttuminen, joko etd@mmaksi
tai 1ahentyneeksi. Omaishoitajan, joka useimmiten on puoliso, suhtautumisella sairauteen on
suuri merkitys, silléd se vaikuttaa siihen, miten sairastunut ihminen selviytyy sairautensa kanssa.
Han voi tasapainottaa elamaa ja auttaa sairastunutta ymmartdmaan tilannettaan. Han voi myds
toimia koossapitavana voimana rohkaisten sairastunutta itsendiseen tekemiseen ja osallistumi-
seen toimintoihin. Jos hén kykenee onnistuneesti sopeutumaan uuteen tilanteeseen, keskitty-
méaan elaman voimavaroihin, sek& omaksumaan empaattisen ja ymmartavaisen asenteen sairas-
tunutta kohtaan, silloin hoitajan roolista tulee merkityksellinen ja positiivinen kokemus. (Pesonen
2015, 23, 29 - 31; Heimonen 2005, 30, 112.)

Muistisairaus vaikuttaa puolisoiden toiminnalliseen elaméan ja arkeen. Parisuhteessa puolisoiden
toiminnalliset elamat kietoutuvat vahitellen yhteen, kun puolisot ovat sairauden edetessa enem-
man ja enemman vastuussa niin sairastuneen puolisonsa toiminnoista kuin heidan yhteisista
toiminnoistaan. Uusista tehtavista ja toiminnallisista rooleista tulee osa uutta, muistisairauden
kanssa elettavaa arkipaivaa. Selvitakseen sairauden kanssa puolisoiden on hyvaksyttava ja mu-
kauduttava uuteen tilanteeseen. Tarkeaa on kuitenkin myos kokemus siitd, ettd elama jatkuu
normaalina seké se, etta ollaan yhdessa puolison kanssa ja tehdaan asioita lasten, lastenlasten
ja ystavien kanssa. MyOs hetkessa elamisesta ja hyvista paivista nauttimisesta tulee merkityksel-
lisia. Terve puoliso voi tarjota sairastuneelle puolisolleen iloa, arvokkuutta ja laheisyytta paivittéi-
sissa toiminnoissa, mika lisaa arjen toiminnallista merkitysta. Myos terveen puolison hyvinvointia
lisda se, etta sairastunut voi hyvin, silld han voi tuntea iloa ja arvokkuutta ndhdessaan puolison
osallistuvan toimintoihin ja pitdvan hauskaa. Tarkeaa on mahdollistaa toimintoja entisten mielen-
kiintojen mukaan seké tarjota laheisyytta paivittaisten askareiden lomassa. Merkityksellisten toi-
mintojen lisaksi, rentoutumisen ja lepaamisen tarve korostuu. (Persson & Zingmark 2006, 222-
225))

Parisuhteessa etsitdan aina sopivaa tasapainoa laheisyyden ja erillisyyden vélilla. Tietoisuus
siita, etta puolison muistisairaus on eteneva ja kuolemaan johtava, saattaa lisaté puolison halua
olla toisen vierella koko ajan. Tieto siita, etta elama tulee muuttumaan ja yhdessa koetut asiat
vahenevat, on puolisoille raastavaa. (Aavaluoma 2005, 133.) Yhdessa tekemisen lisaksi erikseen
tehty toiminta on kuitenkin tarkeda. Se tarjoaa puolisoille hengahdystauon ja mahdollisuuden
ottaa etaisyytta arjesta. Saadessaan vahan henkilokohtaista tilaa ja tehdessaan toimintoja iiman

puolisoa, voi kokea pystyvansé unohtamaan hetkeksi muistisairauden ja lataamaan akkujaan.
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(Persson & Zingmark 2006, 225.) Erillisyys saattaa aiheuttaa ristiriitaa puolisoiden mielessa, silla
tieto siita, ettd yhteiset hetket vahenevét ja yhdessa jaetut asiat eivat ole enda samanlaisia kuin

ennen, voi aiheuttaa kipua. (Aavaluoma 2005, 133.)

Sairauden tuomat menetykset on helpompi kohdata kun ne jaetaan yhdessa. Muistisairauteen
sopeutuminen on suruprosessi ja pariskunnat tarvitsevat tukea, jotta voivat rakentaa yhteista
kasitysta tilanteesta ja kokemuksistaan. Jos pariskunnalla on kokemuksia yhdesséa selvidmisesta
aikaisemminkin, voi se edesauttaa selvidmiseen muistisairauden mukana tuomasta kriisista.
Vaikka toimintakyky saattaa séilya hyvana kymmenenkin vuotta diagnoosin saamisen jélkeen, on
tarkeaa pystya keskustelemaan kaikista ajatuksista, tunteista ja kysymyksista, joita sairaus herat-
taa. Tama lisaa kykya luottaa toiseen ja omiin voimavaroihin. Mita avoimemmin asioista puhu-
taan, sita luottavaisemmin puolisot voivat tuntea olonsa turvalliseksi. Turvallisuuden tunteen kaut-

ta saavutetaan myos kyky olla lahella toista. (Aavaluoma 2005, 131-132.)

Sairauden edetessa vastavuoroisuus kapenee. Terve puoliso haluaisi edelleen kokea ja tehda
asioita, mutta sairastunut ei valttamatta naista innostu. Puolison etdantyminen saattaa satuttaa,
vaikka sen ymmarretaankin johtuvan sairaudesta. Erillisyyden kokemus voi muuttua eristaytymi-
seksi ja tuoda yksinaisyyden tunteita. Terve puoliso saattaa kokea myds, ettd sairastunut takertuu
haneen, kun hanen taytyy olla koko ajan Iasnéa turvallisuuden tunteen takaamiseksi. Terve puoliso
saattaa tarvita valilla etaisyytta, jolloin sairastunut voi kokea olonsa hyljatyksi. Toisaalta taas parin
yhteenkuuluvuutta saattaa myos vahvistaa se, etta sairaus otetaan yhteisenad haasteena. (Aava-
luoma 2005, 134-135.)

Muistisairaus tuo parisuhteeseen aina kolmannen osapuolen, joka on itse muistisairaus. Tassa
asetelmassa muodostuu erilaisia liittoumia. Sairaus vaikuttaa vaistamatta kumpaankin puolisoon
ja heidan valiseen parisuhteeseen. Tilanteessa, jossa puolisot ovat liittoutuneet keskenaan, he
ovat ldytaneet kyvyn tarkastella sairautta ja kokevat sen yhteiseksi haasteeksi. Talloin kokemus
parisuhteen voimasta on suurempi kuin kokemus sairauden voimasta ja yhdessa elaminen ja
sureminen mahdollistuvat. Tilanteessa, missa sairastunut saattaa liittoutua yhteen sairautensa
kanssa, sairastuneelle puolisolle yhteinen tekeminen tai itsekseenkaan oleminen ei tuo tyydytys-
ta. Terve puoliso saattaa ajatella etta sairaus on ottanut ylivallan ja terve puoliso tuntee olonsa
ulkopuoliseksi. Tilanteessa missa terve puoliso saattaa liittoutua liiaksi sairauden kanssa, han

kohtelee sairastunutta puolisoaan enemman sairastuneena kuin puolisonaan. Tall6in terve puoli-
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so tekee arjen valinnat ja ratkaisut, joista sairastunut on ulkopuolella. Sairastunut kokee hylkaa-
misen tunteita. (Aavaluoma 2005, 143-144.)

Kun sairaus etenee, vaikuttaa se puolisoiden valiseen vuorovaikutukseen enenevassa maarin. Se
koettelee liittouman yllapitamista. Jotta puolisot voivat hyvaksya sairauden osaksi suhdettaan,
tulee heidan pystya suremaan ja luopumaan niista haaveista, jotka eivat ole mahdollisia. Jos
pariskunta taistelee muutoksia vastaan ja kieltadytyy nakemasta naitd, saattaa se ajaa heidat uu-
pumukseen ja masennukseen. Kun sairauden mukanaan tuomat realiteetit otetaan huomioon,
mahdollistuu uudenlainen suhteen rakentuminen. Talldin muistisairaus osana parisuhdetta voi-
daan vahitellen hyvaksya. (Aavaluoma 2005, 143-144.)
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5 TOIMINNAN TERAPEUTTISEN VOIMAN MALLI OHJAAMASSA OPPAAN
SISALTOA

5.1 Vetoavuus

Doris Piercen (2003, 9) terapeuttisen voiman mallin mukaan toiminnan terapeuttisuus syntyy
toiminnan vetoavuudesta (appeal), ainutlaatuisuudesta (intactness) ja tadsmallisyydesta (accura-
cy) (ks. kuvio 1). Toiminnan vetoavuus koskee yksilokohtaisia ulottuvuuksia ja sisaltaa henkilon
kokemuksen siita, kuinka toiminta vetaa ihmista puoleensa. Toiminnan vetoavuus sisaltaa tuotte-

liaisuuden (productivity), mielihyvan (pleasure) ja vahvistavuuden (restoration).

Tuotteliaisuus

lhmisellda on sisasyntyinen tarve kokea olevansa tuottelias ja haastaa itsedan. Han saa mielihy-
vaa asettaessaan itselleen tavoitteita, tydskennellessaan niiden saavuttamiseksi ja saavuttaes-
saan jotain, minka eteen on tydskennellyt. Taman vuoksi ihminen kaipaa ja hakeutuu aina sellai-
sen tekemisen pariin, joka tuottaa tallaista saavuttamisen iloa. Lisaksi lansimaiseen kulttuuriimme
kuuluu, etta tuotteliaisuudella ja tyon tekemiselld on tyypillisesti suuri arvo. Tyd, jota yksilo tekee
méaarittda osin hanen identiteettinsa ja kun han syysta tai toisesta joutuu luopumaan siita, menet-
taa han osan identiteettidan. Nain voi kayda esimerkiksi elakditymisen seurauksena. lhminen voi
kuitenkin kokea tuotteliaisuutta paitsi tehdessaan palkkatyota myos tehdessaan esimerkiksi kasi-
t6ita, huolehtiessaan kodista tai tehdessaan vapaaehtoistyota. Jos ihmisellad ei ole mahdollisuutta
toteuttaa asioita, jotka tuovat padmaaran saavuttamisen tuomaa iloa, han tuntee kyllastymista ja
ristiriitaa elamassaan. Pitkaan kestdessaan tallainen tunne johtaa tyhjyyden ja paé@maarattomyy-
den kokemukseen. (Pierce 2003, 58-65.)

Oppaan yksi tarkeimmista sanomista on, ettd ihmisen on tarkeaa sailyttaa elamassaan toimintoja
ja tehtavia, jotka tuovat tunteen tuotteliaisuudesta ja mahdollistavat tata kautta mielekkyyden ja
arvokkuuden kokemisen. Tama tapahtuu esimerkiksi osallistumalla arjen askareisiin ja jatkamalla
niiden asioiden tekemistd, joiden kautta han voi tuntea tuotteliaisuutta. lhminen kokee tuotteliai-
suutta my0s toteuttaessaan hanelle kuuluvia rooleja. Oppaassa on kannustettu muistisairasta

sailyttdman roolinsa jatkamalla niiden tehtavien tekemista, jotka ovat kuuluneet hanelle aiemmin.
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Mielen hyvinvointi osion yhteydessa on kerrottu siitd, miten ihminen kokee tuotteliaisuutta myos
kayttamalla omia kykyjaan ja haastamalla itseddn omissa harrastuksissaan. Oppaassa kerrotaan
my0s vuorovaikutuksesta ja siita, miten tarkeda on, etta sairastunut osallistuu keskusteluihin ja
paatoksentekoon, vaikka itseilmaisu olisikin vaikeutunut. Muistisairas tarvitsee enemman aikaa ja
tukea omien paatdsten tunnistamiseen ja ajatusten sanomiseen. Kuitenkin hénen mielipiteen
ilmaisua ja paatoksentekoa tulisi tukea, sen sijaan ettd paatokset tehtaisiin hanen puolestaan tai
ryhdyttaisiin puhumaan hanen puolestaan (Aavaluoma 2015, 124). Saadessaan vaikuttaa asioi-

hin ihminen kokee olevansa tuottelias ja arvostettu.

Mielihyva

Tuottavan tekemisen liséksi, ihmisella on tarve tehd& asioita, jotka tuottavat mielihyvaa. Tuotte-
liaisuuden tunteen tuovaa toimintaa tehdaan jonkin tavoitteen saavuttamiseksi tulevaisuudessa,
kun taas mielihyvaa tuottavan tekemista tehdaan tekemisen ilosta ja hetkessa. Toisaalta moneen
iloa tuovaan tekemiseen voi usein littya samaan aikaan myos tuotteliaisuus tai vahvistavuus.
(Pierce 2003, 58.) Esimerkiksi kasityot voivat olla tekemista, jotka tuottava iloa, mutta jonka pa-
rissa voi my0s rentoutua ja saada aikaan jotain hyddyllistd. Kun ihmisen elamaan on tullut etene-
va sairaus, monet tekijat elamassa vievat voimavaroja. Silloin on erityisen tarkeaa l0ytaa arkeen
niitd toimintoja, jotka antavat iloa ja mielihyvaa seka antavat lisdd voimavaroja. Kun tekeminen

antaa mielihyvaa, siihen on helppo motivoitua silloinkin, kun voimavaroja on vahemman.

Mielen hyvinvointi on nostettu oppaassa yhdeksi isoksi teemaksi. Sen alla on kasitelty paljon
asioita, jotka tuottavat ihmiselle mielihyvad. Kun jokin toiminto tuottaa mielihyvaa, ihminen moti-
voituu helposti sen tekemiseen ja silloin siita tulee helpommin tapa, jonka haluaa sailyttaa osana
arkea. Siksi motivoivien toimintojen 1dytdminen on tarkeda myos esimerkiksi toimintaterapiainter-
ventioissa. (Pierce 2003, 80.) Oppaassa omaa jaksamista kehotetaan tukemaan asioilla, jotka
tuottavat mielihyvaa, koska silloin jaksaa olla paremmin puolisonsa tukena muuttuvassa elamanti-
lanteessa. Mielihyvan kokemisesta ja harrastuksista on oppaassa oma luku, jossa kerrotaan esi-
merkiksi, kuinka pariskuntien on hyva pysahtya miettimaan niita asioita, jotka tuottavat heille mie-
lihyvaa. Liikkuminen ja lepo -luvussa kehotetaan valitsemaan sellaisia liikuntalajeja, jotka tuotta-

vat iloa ja sita kautta mielihyvaa.

Aiemmat kokemukset ja muistot vaikuttavat siihen, millaisena jonkin asian koemme ja mita tuntei-

ta se meissa herattad. Tahan perustuu tiettyjen aistimusten kautta heradvat muistot ja niiden
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synnyttdmat tunteet. (Pierce 2003, 81 — 83.) Luovassa muistelutydssa kaytetaan hyddyksi esi-
merkiksi tuoksuja, makuja, valokuvia, kosketusta ja musiikkia niin sanottuina muistinerattajina. Ne
stimuloivat aisteja ja herattavat muistoja tuoden mukanaan erilasia tunteita ja mielihyvaa seka
tarjoten aiheita keskusteluille. (Hohental-Antin 2013, 51 — 65.) Oppaassa kerrotaan yhteisten
muistojen tarkeydesta ja siita, miten niiden vaaliminen voi vahvistaa parisuhdetta ja puolisot voi-
vat tuntea mielihyvaa. Oppaassa on tietoa siitd, miten eri aistimusten, kuten tuoksujen, makujen
ja musiikin kautta pariskunta voi heratella muistoja menneisyydesta ja saada mielihyvaa niiden
synnyttamista tunteista. Yhteinen, miellyttava ruokailuhetki tuo mielihyvaa myos laheisyyden tun-
teen kautta ja voi tarjota tuttuja makueldmyksia, jotka herattavat muistoja. Dementiasairauksissa
musiikin kuuntelulla on todettu olevan kuntouttava vaikutus. Muistojen herattamisen liséksi se voi
nostaa mielialaa ja parantaa keskittymiskykya. Myos kosketus ja laheisyys synnyttavat mielihyvan
tunteita ja ovat nain tarkeita asioita, jotka on hyva séilyttaa arjessa muistisairaudesta huolimatta.
Yksi tapa olla Iahekkain on tanssiminen. Tanssi on myds keino, jonka avulla aivoille voidaan tuot-
taa paljon mielihyvaa (Vainikainen 2016, 75-77). Ajatus laheisyyden sailyttdmisesta onkin pyritty

huomioimaan lapi koko oppaan.

Vahvistavuus

Palauttaakseen ja tarjotakseen voimavaroja toiminnalla on oltava myo6s vahvistavia ominaisuuk-
sia. Nukkuminen ja sydminen ovat ihmisen perustarpeita, jotka kuuluvat sdénnalliseen fysiologi-
seen rytmiin ja ovat vahvistavia toimintoja. Ikaantyminen vaikuttaa unen laatuun, silld monet teki-
jat, kuten kipu, unettomuus ja rakon toiminta katkaisevat unta yon aikana. Hairiintynyt uni ja uni-
velkaisuus ovatkin yleisia ikaantyneiden keskuudessa. Fysiologisesti valttdmattomien perustar-
peiden lisaksi vahvistavia toimintoja ovat kaikki sellaiset rentouttavat ja elvyttavat toiminnot, joista
ihminen saa energiaa, kuten kasitdiden tekeminen, luonnossa liikkuminen tai television katsele-
minen (Pierce 2003, 98 — 103, 105 — 109). Oppaassa muistutetaan levon tarkeydesta ja siita,
miten tarkeda on sailyttdd voimavaroja tuovia asioita muuttuvassa arjessa. Oppaassa on myds
tehtéva, jossa kehotetaan hyodyntdmaan luontoa ja sen tarjoamia elvyttavia asioita. Tama voi

vahvistaa ja tuoda energiaa, mutta myos tuoda mielihyvan ja tuotteliaisuuden kokemuksia.

Unen liséksi sydminen ja juominen ovat tarkeitd vahvistavia toimintoja, jotka rytmittavat ihmisen
paivaa. Aterioinnilla on myds tarkea sosiaalinen ja kulttuurinen merkitys. Ihmisen ateriointikoke-
muksen laatu kertoo siita, millainen ihminen on toiminnallisena olentona ja millaisia toiminnallisia

tapoja hanella on. Lis&ksi ateriointikokemus vaikuttaa siihen, miten vahvistavaa ruokailu on. Kii-
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reessa suoritettu ruokailu ei valttdmattad vahvista samoin kuin kiireettdmasti ja toisen ihmisen
seurassa ruokaileminen. (Pierce 2003, 98 — 103.) Muistisairaus vaikuttaa ihmisen ruokailutottu-
muksiin monella tapaa. Nalan tunne saattaa vahentya ja sydminen unohtua. My6és hahmottami-
sen vaikeudet voivat vaikeuttaa esimerkiksi ruokailuvalineiden kayttoa. Sairastunut saattaa tarvita
runsaammin aikaa ruokailuun, jolloin laheisia voi turhauttaa ruokailuhetket ja niisté tulla epéa-
mieluisia kokemuksia (Vainikainen 2016, 94). Oppaassa muistutetaan, etta saanndllisesta ruokai-
lusta on tarkeaa pitaa kiinni, jotta toimintakyky sailyy ja arkeen saa voimia. Siina annetaan ideoita
siihen, miten hahmottamisen vaikeuksia voidaan helpottaa ymparistod muokkaamalla ja nain
tehda ruokailuhetkistda mukavampia ja vahvistavia kokemuksia. Lisaksi painotetaan ruokailun
sosiaalista merkitysta ja sita, miten yhdessa ruokaileminen tuo mielihyvaa ja vahvistaa parisuh-
detta. Oppaassa myds painotetaan sitd, kuinka rauhallisuus ja kiireettdmyys ruokailussa ovat

erityisen tarkeita silloin, kun ruokailuun tulee muistisairauden myo6té haasteita.

Yhteen toimintaan voi sisaltya useampia naita elementteja. Terapeuttisen toiminnan tulisikin olla
sopiva sekoitus naita kolmea tekijaa yksilollisten tarpeiden mukaan (Pierce 2003,118.) Toiminnan
vetoavuus on taysin subjektiivista eika kukaan toinen ihminen voi méaaritella, mika toiminta kenel-
lekin sopii tai on mielekasta. Siksi oppaan on tarkoitus tarjota kohderyhmaélle ideoita seka herat-
taa oivalluksia siihen, mita merkityksellinen toiminta kullekin oppaan lukijalle tarkoittaa ja miten
tarkeitd ne arjen keskelld ovat. Oppaan tehtavat voivat toimia pariskunnille ajatusten ja omien

ideoiden herattajina.

5.2 Ainutlaatuisuus

Toiminnan ainutlaatuisuus koskee toiminnan kontekstuaalisia ulottuvuuksia eli sitd, missa fyysi-
sessa (spatial), ajallisessa (temporal) ja sosiokulttuurisessa (sociocultural) ymparistossa toi-

minta tapahtuu.

Fyysinen ulottuvuus

Fyysinen ymparistd sisaltaa kaikki ympariston olosuhteet, kuten rakennukset, esineet, toiset ihmi-
set, aanet ja varit. Fyysinen ulottuvuus lahtee ihmisen kehosta ja mielestd, silla ymparisté koe-

taan naiden kautta. Se, millainen mielentila ihmisella on, miten han aistii ymparistéaan ja miten

likuttaa kehoaan vaikuttaa siihen, miten han toiminnan kokee. Rajoitteet likuntakyvyssa tai esi-
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merkiksi muistisairauden mukanaan tuomat havainnoinnin ja hahmottamisen vaikeudet tuovat
haasteita ymparistdssa toimimiseen ja vaikuttavat kokemukseen toiminnasta. Fyysiseen ulottu-
vuuteen kuuluu my6s ympariston sosiaalinen merkitys. Tiettyyn paikkaan liittyvat muistot ja tilan
tuttuus vaikuttavat siihen, mita ihminen ymparistdssa toimiessaan kokee ja miten toimii siina.
(Pierce 2003, 162 — 163.)

Muistisairauteen sairastuneen sosiaalisella ja fyysisella ymparistolla on tarkea merkitys osallisuu-
den mahdollistajana. Oppaassa on annettu ohjausta siihen, miten laheiset voivat toimia kannusta-
jana seka siihen, miten apuvalineilla ja kodissa tehtavilla ympariston muutoksilla voidaan mahdol-
listaa pariskuntien toimiminen yhteisessa arjessa niin, ettd molemmat voivat osallistua arjen aska-
reisiin. Apuvélineilla sek& ympariston selkeyteen ja varikontrasteihin huomiota kiinnittdmalla, voi-
daan vaikuttaa kotiymparistossa toimimiseen seka turvalliseen ulkona liikkumiseen (Eloniemi-
Sulkava 2007, 9). Oppaassa painotetaan sita, ettd naihin asioihin on hyvé panostaa jo hyvissa
ajoin, silla niiden varhainen kayttdonotto edesauttaa niihin tottumista ja tekee apuvalineiden kay-
tosta luontevaa jo ennen kun varsinainen tarve niiden kayttoon iimenee. Mita pidemmalle muisti-
sairaus etenee, sitd vaikeampaa sairastuneen on opetella uusien valineiden kayttéad. On myds
tarkeaa ettd molemmat puolisot ovat mukana hankkimassa ja suunnittelemassa kodin muutoksia,
koska silloin molemmat voivat tuntea oman kotiympariston tutuksi ja paasta vaikuttamaan hankit-
taviin ratkaisuihin. Yhdessa suunnitellut ratkaisut vahvistavat oman elaman hallintaa (Sievanen &
Sievanen 2007, 12).

Laheiset voivat tukea muistisairauteen sairastuneen toimintakykya paitsi kannustamalla osallis-
tumaan arjen askareisiin, niin myds ottamalla hanet huomioon vuorovaikutustilanteissa. Sosiaali-
nen ymparistd voi tukea muistisairauteen sairastunutta mahdollistamalla roolien mukaiset tehta-
vat ja vastuut. Tahan voidaan paasta esimerkiksi silla, etta ei tehda asioita sairastuneen puolesta,
vaan tuetaan hanta toimimaan mahdollisimman omatoimisesti. Oppaassa kerrotaan vuorovaiku-
tuksen tarkeydesta osana parisuhdetta ja miten ajatusten ja mielipiteiden vaihtaminen vahvistaa
pariskunnan yhteenkuuluvuuden tunnetta. Lisaksi siina kerrotaan siita, millaisia haasteita muisti-
sairaus tuo vuorovaikutukseen ja miten mahdollistaa sairastuneen osallisuus vuorovaikutustilan-

teissa haasteista huolimatta.

Jokaiseen toimintoon vaikuttaa siis useampia ympariston tekijoita. Toimintaterapiassa hyddynne-
taan tatd ymmarrysta ympariston vaikutuksista muokkaamalla ymparistéa ihmiselle sopivaksi ja

hyddyntdmalla ympariston tarjoamia mahdollisuuksia terapeuttisina tekijéina. (Pierce 2003, 163.)
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Luonto on yksi ymparistd, joka tarjoaa erilaisia terapeuttisia tekijoita. Lisaksi tietyt elaman histori-
asta tutut paikat voivat olla vahvoja muistojen herattjia, jotka virittdvat keskustelua seka tuovat
tunteita ja mielihyvaa. Oppaassa on tehtdva joka kehottaa pariskuntia tekemaan retken heille

merkitykselliseen, muistoja herattavaan paikkaan.

Ajallinen ulottuvuus

Jokaisella toiminnolla on my6s ajallinen ulottuvuus. Tama tarkoittaa muun muassa sitd, etté se
tapahtuu aina tietyssa ajassa ja silld on alku, keskivaihe ja loppu. Lisaksi toiminto tapahtuu aina
tietyssa tempossa ja kestaa tietyn ajan. (Pierce, 2003, 170.) Ikdantyneiden, erityisesti muistisai-
rauteen sairastuneiden, kohdalla tamé& on merkittava tekija toiminnoissa, silla asioiden tekeminen
hidastuu monesta syysta. Fyysiset rajoitteet, kuten lihasten heikentyminen tai kivut hidastavat
likkeita ja toiminnanohjauksen vaikeutuminen hidastaa toimintojen suorittamista. Muistisairauteen
sairastunut tarvitsee enemman aikaa esimerkiksi sanojen hakemiseen. Oppaassa kerrotaan,
kuinka tarkeda on antaa sairastuneelle enemman aikaa asioiden ilmaisuun seka toimintojen te-

kemiseen.

Monilla toiminnoilla on my6s tietty ajallinen rytmi eli ne toistuvat tietyin valiajoin. Naiden toiminto-
jen ensisijainen saatelija on ihmisen biologinen rytmi, johon kuuluu muun muassa vuorokausiryt-
mi sekd kuukausi- ja vuodenaikojen rytmi. Biologinen rytmi saatelee uni-valveaikaa seké kehossa
tapahtuvia kuukausittaisia ja vuosittaisia vaihteluita, kuten kehon lampdtiloja, aktiivisuustasoa
seka kuukautiskiertoa. lkaantyneilla biologinen rytmi muuttuu niin, ettd he heraavat aikaisemmin
ja menevét aikaisemmin nukkumaan. Biologisen rytmin lisaksi toiminnoilla on sosiaalinen rytmi.
Tama tarkoittaa, etta jotkin toiminnot tapahtuvat sosiaalisen ympariston muokkaamana useimmi-
ten tiettyyn aikaan. Esimerkiksi illallinen sy6daan useimmiten tiettyyn aikaan tai ystavia tavataan
aina tiettyyn aikaan. (Pierce 2003, 170 — 175.) Oppaassa kerrotaan siita, kuinka paivittéin toistu-
vat rutiinit tuovat turvallisuuden tunteen ja ovat siten tarkeitd. Rutiinit kehotetaan sailyttdmaan
osana arkea myos siksi, etta hyvin opitut, rutiininomaiset askareet voivat sailya muistissa pitkaan
muistisairaudesta huolimatta. Myds harrastukset sailyvat helpommin osana arkea kun ne sailyte-
taan rutiinina. Yhdessa oppaan tehtavista neuvotaan kirjaamaan ylos viikkokalenteriin mielihyvaa

tuottavia harrastuksia, jolloin niita tulee varmemmin tehtya.

Ajalliseen ulottuvuuteen liittyy myds ihmisen historia ja hanen eldmaansa liittyva narratiivi. lhmi-

nen jasentda tapahtumia liittdmalla niihin tarinallisen juonen, jolla on jonkinlainen paatos. Vaikka
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han ei valttamatta tietoisesti mieti juonta toiminnon aikana, juoni muodostuu jalkikateen ihmisen
muistellessa tapahtumia. Han saattaa huomata elaméaéansa liittyvia tarinallisia juonia myds tarkas-
tellessaan elamaansa pitkalla aikavalilla. Han voi esimerkiksi muistella, kuinka jokin elaman ta-
pahtuma on johtanut toiseen ja muodostunut siten merkittdvaksi osaksi hanen historiaansa. lhmi-
nen tarkastelee siis aikaa myds horisontaalisesti niin, etté silla on menneisyys, nykyhetki ja tule-
vaisuus. (Pierce 2003, 186) Parisuhteessa puolisoilla on yhteinen jaettu historia, jossa nykyisyys
muodostaa pohjan tulevaisuuden odotuksille ja ndma odotukset taas vaikuttavat nykyhetkeen.
Kun parisuhdetta kohtaa stressitekija, kuten muistisairaus, se vaikuttaa parisuhteen tulevaisuu-
den odotuksiin, miké taas aiheuttaa uudessa tilanteessa erilaisia reagointitapoja ja selviytymis-
keinojen etsimista. Muistisairaus diagnoosin saaminen merkitsee tulevaisuuden suunnitelmien ja
haaveiden mitatoitymista. (Heimonen 2005, 31, 112.) Oppaassa on haluttu tuoda esiin menneen
eldaman merkityksen loytamista yhteisten muistojen kautta, mutta tarkeana nakdkulmana on myés
elamasta nauttiminen tassa ja nyt seka toisaalta tulevaisuuteen katsominen ja muutoksiin varau-
tuminen. Oppaassa on ohjattu varautumaan tulevaisuuteen huomioimalla sairastuneen toiminta-
kyvyn lasku miettimallé etukateen erilaisten apuvalineiden seka kodin muokkaamisen tarvetta.
Naita on tarkedd miettia hyvissa ajoin, jotta muutoksiin sopeutuminen on helpompaa. Lisaksi
oppaassa on kehotettu ottamaan selvaa erilaisista etuuksista seka varautumaan tulevaisuuteen

oikeudellisen ennakoinnin kautta.

Sosiokulttuurinen ulottuvuus

Toiminnalla on aina my6s sosiaalinen ja kulttuurinen ulottuvuus. Sosiaaliseen ulottuvuuteen sisal-
tyy ihmisen identiteetti, yksin ja yhdessa tehtavien toimintojen jatkumo, ihmissuhteet seka organi-
saatiot. Kulttuuriseen ulottuvuuteen kuuluu rituaalit, kulttuurien ja elaméantapojen valiset erot seka
sukupuoli. Ihmisen identiteetti muotoutuu kun han osallistuu tai paattaa olla osallistumatta tiettyi-
hin toimintoihin. lhminen myos ilmentaa identiteettidan toiminnan kautta. Kun jokin sairaus kuten
muistisairaus, rajoittaa niité toimintoja, jotka ovat aiemmin kuuluneet hanen tehtaviinsa, han jou-
tuu muokkaamaan identiteettiaan. (Pierce 2003, 198 — 199.) Myds lisdantyva riippuvuus muista
ihmisista voi muuttaa ihmisen identiteettia itsendisesta toimijasta avun tarvitsijaksi. (Pesonen
2015, 25).

Ymparilla olevien ihmisten suhtautuminen ja kayttaytyminen voivat vaikuttaa vahvasti sairastu-
neen identiteettiin ja rooleihin. Sairastunut voi vuorovaikutuksen kautta altistua muiden stereo-

tyyppisille asenteille, jotka leimaavat hanet sairauden vuoksi. Naméa asenteet voivat sisaistya
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sairastuneen maarittelyyn itsestdan. Jos muut asettavat hanet nopeasti potilaan ja autettavan
rooliin, han omaksuu tuon roolin mydés itse. (Heimonen 2005, 26 — 27.) Oppaassa on puhuttu
rooleista ja niiden tarkeydesta identiteetin ilmentjana. Siina on kannustettu puolisoita jatkamaan
totuttuja tehtévia mahdollisimman pitkaan, jotta sairastunut ei omaksuisi itselleen potilaan identi-
teettia ja joutuisi luopumaan itselle tarkeista rooleista liian varhain. Parisuhteessa terve puoliso
ottaa helposti hoitajan roolin ja ryhtyy tekemaan asioita sairastuneen puolesta. Myds tata on op-
paassa kannustettu valttdmaan ja haluttu luoda ymmarrysta siita, miksi puolesta tekemista kan-

nattaa valttaa.

Riippuvuus toisista saattaa aiheuttaa ristiriitaisia tuntemuksia ja tunnetta, etté on taakkana toisille.
Diagnoosin saaminen saattaa aiheuttaa sairastuneelle myo6s tunteen, ettd han on erilainen kuin
muut, kun muiden suhtautuminen hantd kohtaan muuttuu. Sairastuneella on edelleen tarve tulla
nahdyksi arvostettuna ja hyvaksyttyna ihmisena, tulla ymmarretyksi ja kokea olevansa arvokas
seka tulla kohdelluksi mahdollisimman normaalisti. (Pesonen 2015, 25 - 25.) Kun muut ihmiset
suhtautuvat sairastuneeseen edelleen arvostaen ja hyvaksyen seka antamalla hénelle mahdolli-
suuden osallistua, hanen identiteettins@ arvokkaana, tuotteliaana ja osaavana ihmisena voi sai-

lya. Taté nakdkulmaa on pyritty pitamaan esilla 1api koko oppaan.

Sosiaaliset siteet voivat vaikuttaa vahvasti toiminnan kokemiseen. Sitoutuminen ihmissuhtee-
seen, kuten parisuhteeseen, tarkoittaa sitoutumista tiettyihin toiminnallisiin tapoihin. Pariskunnat
esimerkiksi syovat usein aamiaisen yhdessa, kayvat kaupassa yhdessa tai menevat yhta aikaa
nukkumaan. Jonkin toiminnon jakaminen yhdessa toisen kanssa voi tehda siitd hyvin erilaisen
kokemuksen, verrattuna siihen, etté sen tekisi yksin. (Pierce 2003, 200 — 201.) Oppaassa tarke-
assa osassa on pariskuntien yhteinen tekeminen ja laheisyyden vaaliminen sen kautta. Tama
tulee esiin my6s oppaan tehtavien kautta, jotka kaikki ovat suunniteltu yhdessa tehtaviksi. Op-
paassa kannustetaan my6s muiden sosiaalisten suhteiden yllapitamiseen ja ystavien tapaami-
seen, esimerkiksi tapaamisia jarjestamalla ja ottamalla osaa erilaisiin vertaistukiryhmiin. Sosiaa-
listen suhteiden kautta ihminen voi tuntea edelleen olevansa tarkea osa yhteis6a. Se on myds
merkittava kanava minka kautta ihminen voi kokea mielihyvaa. Muistisairauteen sairastunut hen-
kil tarvitsee laheisiaan ja ystaviaan mahdollisesti jopa enemman kuin ennen muistisairautta (Aa-
valuoma 2015, 124).
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5.3 Tasmallisyys

Toiminnan tasmallisyys koskee terapeutin tydskentelya eli sitd kuinka taitavasti han kykenee
tarjoamaan asiakkaalle toiminnallisia kokemuksia, jotka vastaavat asiakkaan tarpeita ja tavoitteita
seka saavat aikaan muutosta. Toiminnan tasmallisyyteen liittyy terapeutin suunnittelutaidot
(therapist design skill), tavoitteen asettelu (collaborative occupational generation) seké toimin-
nan soveltuvuus (precision fit of intervention to goal). Terapeutti arvioi toiminnan tasmallisyytta
koko terapiaprosessin ajan pohtien seuraavia kysymyksia: mitk& ovat niita toimintoja, jotka asi-
akkaan on tarkea kyeta jalleen tekemaan; milla tavalla asiakas tarkastelee omia menneisyyden,
nykyhetken ja tulevaisuuden toimintamallejaan; mika toiminto olisi tarkoituksenmukaisin asiak-
kaalle ja miten edistaa sen tekemista; miten toiminto on tehokkainta seka miten, missa ja kenen
kanssa asiakas tavallisesti tekisi toimintoa. (Pierce 2003, 264.) Tassa kontekstissa ei puhuta
varsinaisesta terapiainterventiosta, vaan enemmankin tiedon jakamisesta ja ohjauksesta, mitka
ovat myds osa toimintaterapeutin tyéta. Tiedon jakaminen ja ohjaus tapahtuu oppaan kautta,
jonka sisallon ja tehtavien suunnittelussa on huomioitu, miten sen osiot vastaavat mahdollisim-
man yleisesti oppaan kohderyhman tarpeita. Toiminnan tasmallisyytta ei taten voida arvioida
samoin kuin terapiaprosessissa, jossa intervention toiminnot on suunniteltu yksildllisesti. Tasta

syysta tdsmallisyyden osa-alueita ole tassa tydssa eritelty tarkemmin.

7 Appeal + Tntactness + Accuraey = Therapeuﬁd Fower

KUVIO 1. Terapeuttisen voiman malli (Pierce 2003)

35



6 OPPAAN SUUNNITTELU JA TOTEUTUS

6.1  Oppaan laatukriteerit

Opas on tuote jonka on vastattava tiettyja laatuvaatimuksia ja sille asetettuja tavoitteita. Tuotteen
laatua tarkastellaan seka sen kayttajien etta tuottajan nékokulmasta ja sen on vastattava molem-
pien tarpeisiin ja odotuksiin. (Jamsa & Manninen 2000, 127.) Halusimme luoda helposti saavutet-
tavan ja selkean oppaan. Opas julkaistaan Oulun Seudun Muistiyhdistyksen internetisivuilla, josta
se on laajasti ladattavissa ja tulostettavissa sen kohderyhmalle. Halusimme tarjota kayttgjille
helppolukuisen ja kaytanndllisen oppaan, joka sisaltaa heidan tarpeitaan vastaavaa informaatiota,
motivoi heitd ottamaan sen kayttdonsa ja jota he voivat yhdessé pariskuntana hyddyntaa arjes-
saan. Ruuskan mukaan "laatu on todettua yhdenmukaisuutta vaatimusten kanssa". Jotta tata
yhdenmukaisuutta eli tuotteen laatua, voidaan mitata, on sille asetettava tietyt laatukriteerit.
(Ruuska 2007, 234.)

Tuotteemme ensimmainen laatukriteeri on teoriaperusteisuus. Opas perustuukin Doris Piercen
toimintaterapian viitekehykseen. Terveydenhuollon kaytannon tyosséa korostetaan nayttdon pe-
rustuvaa tyotapaa. Tata peraénkuulutetaan myés toimintaterapian alalla, missa ammattieettisissa
ohjeissa seka hyvien arviointikdytantojen suosituksissa muistutetaan, etta toimintaterapian kay-
tannon tulee pohjautua aina parhaaseen saatavilla olevaan tietoon. Lisaksi ohjeissa korostetaan,
ettd toimintaterapeuttien on seurattava jatkuvasti alan kehittymista sek& soveltaa hyvaksi havait-

tuja kaytantoja tydssaan. (Suomen Toimintaterapeuttiliitto 2017, viitattu 4.4.2017.)

Oppaan ulkoasun selkeys on niin ikaan tarkea laatukriteeri, silla se edistaa tiedon vastaanotta-
mista. Tekstin taytyy aueta lukijalle ensilukemalta ja sen ydinajatuksen tulee olla selked (Jamsa &
Manninen, 2007, 56 — 57). Erityisesti kohderyhmallemme, joilla muistisairaus vaikuttaa kognitiivi-
siin toimintoihin, on tarkeaa, etta viestinta on selkeaa ja helposti ymmarrettavaa. Sanoman sel-
keyteen ja ymmarrettavyyteen voidaan vaikuttaa seka sisallon ettd kieliasun suunnittelulla. Ruus-
ka (2007, 113) on listannut kirjassaan tekstin ymmarrettavyyttd helpottavia tekijoita. Naita ovat
muun muassa lyhyiden lauseiden ja sanojen suosiminen, tavallisten ja tuttujen sanojen suosimi-
nen, asioiden ilmaiseminen konkreettisesti ja havainnollistavia esimerkkeja kayttaen seka verbien

suosiminen substantiivien sijasta. Jamsa & Mannisen (2007, 56 - 57) mukaan myos hyvé jasente-
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ly ja otsikoiden muotoilu selkeyttavat viestintaa ja helpottavat tekstin ymmarrettavyytta. Lisaksi

vareja voidaan kayttaa tehostekeinoina erottamaan ydinasiat tekstista.

Kolmantena laatukriteerind oppaassa on asiakaslahtoisyys. Toimintaterapeuttien ammattieetti-
sissa ohjeissa todetaan, etta toimintaterapeutti tydskentelee aina suunnitelmallisesti ja tavoitteel-
lisesti yhteistyossa asiakkaan ja hanen laheistensé kanssa (Suomen toimintaterapeuttiliitto 2017,
viitattu 4.4.2017). Asiakkaan oman &anen kuuleminen on myds tarkea osa hanen motivointiaan.
Pyrimme tekemaan oppaasta sellaisen, ettd se synnyttéisi pariskunnissa halun tehdéd muutoksia
omissa toimintatavoissaan. Totuttujen toimintatapojen muuttaminen ei ole helppoa ja siksi halu

muutokseen tulee perustua asiakkaan itsesta lahteviin muutostarpeisiin (Oksanen 2014, 16).

Opas on tarkoitettu informaation valitykseen sen kohderyhmalle. Siksi oppaan informatiivisuus
onkin tarked laatukriteeri. Jamsa & Mannisen (2000, 54 — 55) mukaan tietoa valittdvassa tekstis-
sa keskeisen sisallon tulisi muodostua tosiasioista, jotka kerrotaan mahdollisimman tasmallisesti,
ymmarrettavasti ja vastaanottajan tiedontarve huomioiden. Ammattilaisten laatiessa informaatiota
sisaltavaa tietoa asiakkaiden kayttoon, kirjoittajan on pyrittava elaytymaan tiedon vastaanottajan
asemaan henkilokohtaisten ja ammatillisten tiedontarpeiden sijasta. On siis kaytettava tavallisia ja
tuttuja sanoja ja valtettdva ammattisanastoa. (Jamsa & Manninen 2000, 54 - 55; Ruuska 2007,
114.)

Tuotteen vaatimuksenmukaisuus tarkoittaa sen yhdenmukaisuutta méaariteltyjen laatuvaatimusten
kanssa (Jamsa & Manninen 2000, 131). Oppaan laatuvaatimuksena on edelld mainittujen kritee-
reiden toteutuminen ja niiden mittaamisessa kaytetaan palautetta. Kerasimme palautetta oppaas-

ta [&hellasi hankkeen pariskunnilta seka ohjausryhmalta.

6.2 Oppaan luonnostelu ja kehittely

Oppaan luonnostelu aloitettiin helmikuussa 2017 tapaamalla yhdessa ohjausryhman kanssa.
Sovimme tuolloin milld keinoin oppaan siséltda ryhdytdan kerd@maan. Silloin aloitimme myds
ulkoasun suunnittelun. Oppaan sisallon luomiseen paatimme keréata viiteryhmalta tietoa siita, mita
merkityksellinen arki heille pitaa sisallaan. Tama tapahtui ohjaamalla Lahellasi-kurssin (ks. s 8)
osallistujille kaksi ryhméakertaa. Toiminnallisin keinoin ryhmalaiset pariskunnittain pohtivat ja esit-

telivat omaa merkityksellista arkeaan meille ja muille ryhmalaisille. (ks. LIITE 2 ja LIITE 3.) Taman
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perusteella kokosimme yhteenvedon pariskuntien esille tuomista asioista ja niistd muodostui op-
paan runko. Oppaan rungon ymparille ryhdyimme kerd@maan tietoperustasta teoriaa ja muok-
kaamaan sita laatukriteereiden mukaiseksi tekstiksi. Tassa vaiheessa tapasimme osaa ohjaus-
ryhméstd ja paadtimme millaiset kuvat tilaamme graafikolta. Varimaalima kuviin paatettiin ottaa
muistiyhdistyksen vareistd. Kuvat tilattiin samalta graafikolta, joka oli aiemmin kuvittanut Oulun
Seudun Muistiyhdistys ry:n Muistoista musiikiksi —oppaan, silla kuvat oivat saaneet positiivista
palautetta. Ajatuksena oli, ettd tdma opas on niin sanotusti samaa tuoteperhettd aikaisemman

oppaan kanssa.

Oppaan rungon muotouduttua alkoi varsinainen oppaan sisallon kirjoittaminen. Syntyi useita ver-
sioita. Rungon asiasisaltjen paikkoja mietittiin ja tekstid muokattiin laatukriteereiden pohjalta.
Oppaan eri versioita annettiin luettavaksi ohjausryhman jasenille seka tuttaville. Heiltd saamam-
me palautteen perusteella sisaltod muokattiin edelleen. Neljannen version kohdalla opasta paa-
tettiin ryhtya tekemaan Publisher-ohjelmalla, mika todettiin sopivaksi ohjelmaksi sen helppouden

vuoksi. Aikaisemmin luonnostelua oli tehty Word- ohjelmalla.

Oppaassa keskeisessad asemassa on toiminnalliset tehtavat, jotka on tarkoitettu pariskunnille
yhdessa tehtavaksi. Naiden kehittdminen oli mielekasta, mutta haastavaa. Tehtavat perustuvat
toimintaterapian viitekehyksiin ja menetelmiin ja niiden suunnittelussa teimme toiminnan analyy-
sia tehtavista. Kehittelyvaihe tuli paatokseen huhtikuun alussa 2018, jolloin opas lahetettiin ohja-

usryhmalle ja kohderyhmén edustajille arvioitavaksi.

6.3 Palautteen keruu ja oppaan viimeistely

Sosiaali- ja terveydenhuollossa pidetaan tarkeana, etta jokainen asiakas saa korkealaatuisen,
tieteelliseen néayttdon tai asiantuntija-arvioon pohjautuvan tuotteen. Taman vuoksi on suunnitelta-
va miksi ja miten tuotteen laatua mitataan ja seurataan. (Idanpaa-Heikkila ym. 2000, 20.) Oppaan
laadun mittaamisessa kaytettiin palautelomaketta, joka lahetettin oppaan koeversion kanssa

seka kohderyhman edustajille ettd ohjausryhmalle.
Palautteen keruun perusteella saatiin luottamus siihen, etta opas tayttaa asetetut laatukriteerit.

Jamsa & Mannisen (2001, 81, 135) mukaan laadun arvioinnin perusteella pystytaan tekemaan

vield korjaavia ja ehkaisevia toimintoja mahdollisten virheiden poistamiseksi ennen varsinaista
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tuotteen julkaisua. Ndma korjaavat ja ehkaisevat toiminnat tehdaan tuotteen viimeistelyvaihees-
sa, joka kaynnistyy kun tuote eri versioiden jalkeen valmistuu. Viimeistely tehdaan saatujen pa-
lautteiden ja koekéytdstd saatujen kokemusten pohjalta. Nain toimittiin my6s oppaan kohdalla.
Palautetta paadyttin pyytamaan niiltd kohderyhman edustajilta, jotka osallistuvat Lahellasi-
ryhmaan, silld he olivat helposti saavutettavissa ja nain palautteen saaminen lyhyelld aikavalilla

mahdollistui.

Laadimme palautelomakkeen (kts. LIITE 4.) laatukriteereiden pohjalta, jolloin varmistimme sen,
ettd opas on niiden mukainen. Teimme lomakkeen mahdollisimman selkeaksi ja lyhyeksi, jotta
siihen vastaaminen olisi vaivatonta ja n&in mahdollisimman moni pariskunta motivoituisi taytta-
méaan sen. Teimme lomakkeen seka paperisena ettd sahkoisena versiona, joista viimeksi mainittu
julkaistiin  webropol-ohjelmalla. Palautelomakkeiden lahettdmisessa saimme apua Lahellasi-
hankkeen tyontekijoiltd. He tapaavat ryhmélaisia saanndllisesti ja saivat siten palautelomakkeet
napparasti toimitettua ryhmalaisille. Vastaajille annettiin lomakkeen mukana valmiiksi maksettu
kirjekuori, jotta palautteen antaminen olisi heille mahdollisimman vaivatonta. Osalle Lahellasi-
kurssin pariskunnista opas ja palautelomake toimitettiin paperisena ja ohjausryhmalle seké osalle
kurssin pariskunnille sahkdisena. Opas palautelomakkeineen lahetettiin yhteensé kahdeksalle
pariskunnalle, joista saimme viisi taytettya lomaketta takaisin. Lisaksi yhden palautteen saimme
ohjausryhmélta. Lahellasi-hankkeen tyontekijoilta ei tdssa vaiheessa keratty palautetta, silléd he
olivat olleet prosessissa tiivisti mukana. Viimeistelty opas valmistui lopulta toukokuun 2018 alus-

Sa.
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7 PROJEKTIN ARVIOINTI

7.1 Projektin tyovaiheiden arviointi

Aiheeseen perehtyminen oli projektin ensimmainen tyovaihe ja se alkoi kesakuussa 2016. Ke-
rasimme tietoperustaa ja samalla rajasimme aihetta, seka idecimme projektia. Aiheeseen pereh-
tyminen oli alussa haastavaa, koska aihe ei ollut rajautunut ja muistisairauksista [dytyy paljon
tietoa, mutta sen linkittymisesta parisuhteeseen vahemman. Perehdyimme muistisairauksiin ja
niiden vaikutuksista toimintakykyyn. Kirjaston informaatikko auttoi meité alkuun tiedonkeruussa ja
tutkimusten 16ytamisessa seka antoi opastusta siihen, miten kayttad hakukoneita ja hakusanoja.
Loysimme kolme tutkimusta, jotka liittyivat muistisairauteen ja parisuhteeseen. Naista vain yksi oli
toimintaterapian tutkimus. Aiheen Kkirjallisuus seka Idydetyt tutkimukset olivat kuitenkin erittdin
informatiivisia ja valottivat meille nékemysta siita, millaisia vaikutuksia muistisairaudella on pa-
risuhteen nakokulmasta. Néaiden tutkimusten ja laajan kirjallisuuden avulla kokosimme opinnayte-
tyon tietoperustan ja se valmistui joulukuussa 2016. Tietoperustaa kokosimme yhtaaikaisesti

muiden opintojen lomassa ja paasaantoisesti yhdessa tydskennellen.

Toinen vaihe eli projektisuunnitelman laatiminen aloitettiin maaliskuussa 2017. Niin projekti-
muotoinen tydskentely, kuin projektisuunnitelman tekeminen oli meille kummallekin uutta. Meille
osoitettu selked runko siitd, mitd suunnitelman tulee pitaa sisallaan, auttoi tyoskentelyssa ja
saimme hyvan kasityksen projektimuotoisesta tyoskentelystd. Suunnitelmassa asetettiin projektil-
le tavoitteet. Nama tavoitteet muovautuivat projektin edetessa. Oppaan laatukriteerit maariteltiin
suunnitelmassa ja ne pysyivat samana projektin edetessa. Tydvaiheen tuloksena valmistui kirjal-

linen projektisuunnitelma toukokuussa 2017.

Varsinainen Oppaan suunnittelu, toteutus ja viimeistely kaynnistyivat toukokuun 2017 lopulla,
kun olimme ohjanneet kaksi ryhmakertaa Lahellasi-kurssilaisille. Vaikka opasta oli ideoitu ja kar-
keita suunnitelmia tehty, vasta tuolloin alkoi kehittya kuva siita, mita opas tulee sisaltamaan. Op-
paan suunnittelu ja tydstaminen veivat yllattavan paljon aikaa ja prosessi pitkittyi monesta tekijas-
ta johtuen. Itse oppaan kirjoittaminen on ollut kuitenkin projektin mielenkiintoisin vaihe. Kasitys
muistisairauden kohdanneista pariskunnista ja heidan arjestaan on kasvanut valtavasti oppaan

kirjoittamisen aikana. Opas on muotoutunut yhteistydssé Maaret Merildisen ja Minna Kankaan
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(Lahellasi-hankkeen tyontekijat) seka ohjaavien opettajien ja kohderyhmén edustajien kanssa.
Erityisesti Maaret Merildinen ja Minna Kangas ovat olleet tiiviisti mukana eri vaiheissa oppaan
luomisessa, antamalla s&anndllisesti palautetta ja tekemalla kehitysehdotuksia oppaan sisaltoon.
My0s ohjaavilta opettajilta pyysimme palautetta oppaan raakaversiosta prosessin edetessa. Hei-
dan palautteensa oli niinikdan arvokas ja muokkasi oppaan sisaltéd. Kohderyhman edustajat
olivat mukana projektin alussa, kun oppaan sisaltda suunniteltiin seké projektin lopussa, kun heil-

ta pyydettiin palautetta oppaan koeversiosta.

Palautteen saaminen prosessin edetessa on ollut tarkeaa, jotta oppaasta on tullut tarkoitustaan
vastaava ja tilaajan toiveiden mukainen. Toisaalta olemme kokeneet ajoittain ristiriitaakin, silla
jouduimme luovimaan tilaajalta saamamme palautteen seké opettajien palautteen valilla, jotka
eivat kaikilta osin kohdanneet. Lopullisessa versiossa kaytimme omaa harkintaa siina, miten hyo-
dynsimme molemmilta tahoilta saamaamme palautetta. Prosessia olisi varmasi helpottanut, mi-
kali olisimme onnistuneet sopimaan enemman yhteisia palaveriaikoja. Aikataulujen yhteensovit-
taminen olikin yksi prosessia hidastaneista tekijoista, silla myos omat ty6- ja perhekuviomme

hankaloittivat palaveriaikojen sopimista.

Oppaan tekemisessa haasteita oli sen graafisen ulkoasun muokkaamisessa, silla kummallakaan
meista ei ollut aiempaa kokemusta vastaavasta tydsta. Siihen liittyvien teknisten asioiden opettelu
oli aikaa vievaa ja tyolasta seka turhauttavaakin. Jalkikateen ajattelimme, ettd ulkoasun muokka-
us olisi mahdollisesti ollut hel[pompaa tehdé vasta, kun lopullinen teksti on taysin valmistunut. Nyt
muokkasimme tekstia ja ulkoasua yhtaaikaisesti ja kulutimme turhaa aikaa ulkoasun viillaamiseen
jo alussa. Tekstimaaran ja sivujen sovittaminen oli haasteellista. Lisaksi koimme alussa haasta-
vaksi kirjoittaa opasta arkikielelle, silla ammattikielen sanasto oli tullut opintojen myota jo luonte-
vaksi. Oppaan kirjoittamisen edetessa se kuitenkin helpottui. Laatukriteereiden mukaan, pyrimme
kuitenkin kirjoittamaan oppaan tekstin selkeasti ammattikieltd valttaen. Valmis opas julkaistiin

muistiyhdistyksen internetsivuilla toukokuussa 2018.

Projektin paattaminen alkoi helmikuussa 2018 jolloin alkoi raportin kirjoittaminen osittain yh-
taaikaisesti oppaan kirjoittamisen kanssa. Huolellisesti tehty tietoperusta ja suunnitelma joudutti
raportin kirjoittamista ja koimmekin sen oppaan kirjoittamisen jalkeen sujuvaksi vaiheeksi projek-
tissa. Tekstia tuli paljon ja kaytimme paljon aikaa sen jarkevoittdmiseen ja karsimiseen. Raportin

kirjoittamisen vaiheessa pystyimme enemman jakamaan osioita ja kirjoittamaan sité erikseen
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omien aikataulujemme mukaan. Lopullisen tekstin hiomisessa kuitenkin tydskentelimme ftiiviisti

yhdessa, jotta varmistuimme, ettd molemmilla on sama nakemys asioista.

Projektin paattamiseen kuului myds projektimme esittely. Tdma tapahtui huhtikuussa 2018 Oulun
Seudun Muistiyhdistys ry:n Lahellasi -seminaarissa, missa esittelimme koeluku vaiheessa olevan
oppaan. Esittamistilaisuudessa oli paikalla ammattilaisia ja muistisairauden kohdanneita paris-
kuntia. Saimme tilaisuudessa paljon hyvaa palautetta ja oppaastamme oltiin hyvin kiinnostuneita.

Tama oli molemmille erittain tarkeaa ja nosti itsetuntoamme projektin onnistumisen suhteen.

Viimeiset tehtavat projektin paattamisen vaiheessa olivat itsearviointi opinnaytetyéstamme, opet-
tajien palaute ja sen pohjalta tehtavat korjaukset sek& kypsyysnayte. Laadimme itsearvioinnin
Oulun ammattikorkeakoulun virallista arviointilomaketta k&yttaen ja teimme muutoksia raporttiin
viela opettajien arvioinnin pohjalta. Projektin paatdsvaiheen tuloksena syntyi valmis opinnayte-
tydprojektin raportti toukokuussa 2018. Opinnaytetyd julkaistaan opinnaytetyo tietokanta These-

uksessa.

7.2 Projektin tavoitteiden saavuttamisen arviointi

Projektin valiton tavoite oli luoda sahkdinen opas pariskunnille, joista toisella puolisoista on to-
dettu muistisairaus. Tavoitteiden mukaisesti luotiin opas, joka antaa ohjausta siihen, miten toimia
yhteisessa arjessa niin, etté parisuhde pysyy parisuhteena eikd muutu liian varhain hoitosuhteek-
si. Oppaassa annetaan tietoa ja ohjausta seka kannustetaan sailyttdmaan merkitykselliset asiat ja
laheisyys arjen keskelld. Suunnittelimme oppaaseen toimintaterapeuttisia tehtavia pariskunnille
tehtavaksi. Nain jalkikateen luettuna ja todennakdisesti tulevaisuudessa ammattitaidon kehittyes-
sa tulee viela mieleen, miten tehtavia voisi kehittaa. Onnistuimme pitdmaan oppaan punaisena
lankana parisuhteen ja pariskunnan yhteisen tekemisen seka roolien yllapitamisen. Lisaksi, on-
nistuimme siina etta nakdkulmana oppaassa on merkityksellisyyden kokeminen arjessa. Palaute-
lomakkeen teimme laatukriteereiden pohjalta ja palautteen perusteella opas saavutti hyvin néama
kaikki kriteerit. Mielestdmme myds saavutimme tavoitteen hyvin. Vaikka oppaan graafinen teke-

minen oli haastavaa, niin olemme erittain tyytyvéisia lopputulokseen.

Taman projektin pitkanajan tavoite on lisata tietoutta siitd, millaisia vaikutuksia muistisairaudella

on parisuhteelle seka sitd, miten negatiivisia vaikutuksia voi ennaltaehkaistd merkityksellisten
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toimintojen kautta seka tukemalla sairastuneen osallisuutta yhteisessa arjessa. Tavoitteena on
lisdksi kannustaa pariskuntia laheisyyden ja me-tunteen séilyttamiseen. Pitkanajan tavoitetta ei
voida varsinaisesti arvioida tassa vaiheessa, kun opas ei ole ollut kaytdssa. Oppaan koeversiosta
saadun palautteen perusteella voidaan kuitenkin todeta, etta opas heratti pariskunnissa innostuk-
sen huolehtia parisuhteestaan. Liséksi palautelomakkeen avoimista kommenteista vélittyy se,
ettd opas heratti lukijoissa ajatuksia omasta parisuhteesta ja arjesta seka loi oivalluksia omasta
suhtautumisesta muuttuneeseen elamantilanteeseen. Pitkanajan kehitystavoitetta voitaisiin arvi-

oida laajemmin esimerkiksi jonkin tulevan opinndytetyo projektin yhteydessa.

Olimme asettaneet oppimistavoitteeksemme muun muassa sen, ettd opimme I6ytamaan ja
hyddyntdmaan tutkittua teoriatietoa tyoskentelymme pohjaksi. Heti projektin alussa paasimme
oppimaan paljon tasta ja se toimi motivaationa projektin etenemiselle. Teoriatiedon ja Lahellasi -
hankkeessa mukana olon kautta olemme kartuttaneet ammatillista osaamistamme muistisairauk-
sista ja niiden vaikutuksista toimintakykyyn, arkeen ja parisuhteeseen. Pariskuntien tapaaminen
syvensi tietdmystamme ja ymmarrystdmme, jonka olimme hankkineet tutkimuksista ja kirjallisuu-
desta. Projektin lopussa tietamyksemme muistisairauden kohdanneista pariskunnista ja ymmar-
ryksemme heidan arkeaan kohtaan on selvasti kasvanut. Projektin aikana opimme myés suunnit-
telemaan ja toteuttamaan selkeén ja helppokayttisen oppaan muistisairauden kohdanneille pa-
riskunnille. Olemme oppineet ymmartamaan miten moni asia vaikuttaa oppaan kokonaisuuteen ja
miten monivaiheinen oppaan suunnittelu ja kirjoittaminen on. Vaikka turhauduimmekin valilla
oppaan graafisiin haasteisiin, niin opimme paljon oppaan siséllon ja ulkoasun sovittamisesta.
Liséksi projektin kautta olemme kartuttaneet projektitydskentelytaitojamme seka yhteistyotaito-
jamme. Olemme muun muassa oppineet sietdmaan eteen tulevia hidasteita ja organisoimaan

tydskentelyamme tehokkaammin projektin aikana.

7.3  Oppaan laatukriteerien toteutumisen arviointi

Oppaan laatukriteereiden (ks. Luku 6.1) toteutumista arvioitiin kohderyhman edustajilta ja ohja-
usryhmalta keratyn palautteen perusteella. Alla kerromme, miten oppaan laatukriteerit tayttyivat
kohderyhmalta keratyn palautteen perusteella. Ohjausryhméan palaute on kasitelty erikseen kap-

paleen lopussa.
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Tuotteemme ensimmainen laatukriteeri oli teoriaperusteisuus. Kaikki oppaan tieto perustuu
laajaan lahdekirjallisuuteen, johon kuuluu tutkimuksia ja asiantuntijoiden teoksia seka toimintate-
rapian alalta etté laajemmin sosiaali- ja terveydenhuollon alalta. Perehdyimme teoriaan jo projek-
tin alussa tietoperustaa laatiessamme, mutta haimme myos uutta tietoa jatkuvasti projektin ede-
tessa. Nain syvensimme ymmarrystamme aihetta kohtaan ja pystyimme tuottamaan oppaan, joka
pohjautuu nayttdon perustuviin tutkimuksiin ja kaytantoon. Kaytimme lahdeaineistona seka suo-
malaisia ettd ulkomaisia artikkeleita seké teoksia ja pyrimme siihen, ettd lahteet ovat mahdolli-
simman tuoreita ja tiedon lahteet luotettavia. Oppaan sisaltamien tehtavien suunnittelun pohjana
kaytimme Doris Piercen Toiminnan terapeuttisen voiman mallia seka toimintaterapian menetel-
mi&. Haimme ideoita tehtaviin myds lukemalla aiheeseen liittyvia lehtia ja internetsivuja. Oppaan
tehtavien ja tekstin suunnittelussa hyodynsimme yhteistyokumppanimme, Maaret Merildisen ja
Minna Kankaan, asiantuntijuutta ja pitkan linjan kokemusta muistisairauksiin liittyen. He antoivat
nakemyksensa ja ideoita siihen, millaisia asioita oppaan on erityisen tarkeaa sisaltda seka siinen,

millaiset tehtavat toimivat kohderyhmaamme ajatellen.

Oppaan toinen laatukriteeri, ulkoasun selkeys, oli tassa tyossa erityisen tarkeaa, silla kohde-
ryhmamme huomioiden sen tulee olla helposti hahmotettava ja ymmarrettava niin tekstin kuin
ulkoasun osalta. Ulkoasua suunnitellessamme kéytimme runsaasti aikaa erilaisiin oppaisiin tutus-
tumiseen ja haimme niista ideoita. Halusimme oppaan oleva ulkonadltdan sellainen, etta se hou-
kuttelee kohderyhmaa lukemaan sita. Tekstissa pyrimme kayttdmaan lyhyita lauseita ja tavallisia
arkikielen sanoja. Lisaksi kaytimme konkreettisia esimerkkeja havainnollistamaan sanomaamme
ja tekemaan siitd helpommin ymmarrettavan. Ulkoasun osalta kiinnitimme huomiota siihen, etta
se olisi helposti hahmotettava. Kaytanndssa tama tarkoitti sita, ettd kaytimme tekstissé suurehkoa
kirjasinkokoa ja selkeaa, mutta miellyttdvan nakoista fonttia. Lisaksi kdytimme varitehosteita, silla
vareilla voidaan helpottaa hahmottamista ja niilld on tutkitusti erilaisia psyykkisia vaikutuksia.
Oppaan tehostevareiksi valikoitui punainen ja oranssi. Punainen, oranssi ja keltainen ovat véreja,
jotka sailyvat pisimpaan ihmisen muistissa ja niiden aistiminen ei juuri muutu idn my6ta. Liséksi
punainen ja oranssi vari mielletdan lampimina, aurinkoisina ja piristavina vareina. (Sievanen &
Sievanen 2007, 21 - 22.) Otsikot ja ydinviestit erotimme muusta tekstista punaisella varilla seka
muuta tekstia suuremmalla kirjasinkoolla. Oppaan tehtavéat taas erotimme muusta tekstista kayt-
tamalla erottuvaa, oranssia varia. Lisaksi kaytimme oppaassa yksinkertaisia muotoja. Paateemo-
jen esittelyssa kaytimme laatikkomaista muotoa ja tehtavissa seka kuvissa kaytimme ympyran
muotoa. Tehostevarien, muotojen ja erilaisten kirjasinkokojen kayttamisessa pyrimme kuitenkin

sailyttamaan selkeyden minimoimalla liiallista kirjavuutta. Liséksi pyrimme pitdmaan tekstin maa-
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ran sivua kohden sopivan vahaisend. Vari ja fonttityylin sekd muotoilujen valinnoilla pyrimme
selkeyden lisaksi vaikuttamaan oppaan esteettisyyteen. Esteettisyyteen vaikutti myos kuvitus.
Kuvat tilattiin samalta graafikolta, joka oli kuvittanut Oulun Seudun Muistiyhdistys ry:n aiemmin
tehdyn oppaan. Kuvitukseen valittiin 5 teemaa, jotka sopivat oppaan siséltdon ja niiden toivottiin

olevan samantyylisia kuin aiemmassa, Muistoista Musiikiksi -menetelman oppaassa.

Palautteen mukaan ulkoasun selkeys laatukriteering tayttyy oppaassa. Palautelomakkeessa pyy-
dettiin arvioimaan ulkoasun selkeytta seuraavilla kolmella vaittdmalla: oppaan teksti on helposti
ymmarrettavaa, opas on selkean nakadinen (tekstin koko, jasentely, varit, kuvat jne.) ja oppaan
ulkon&ké houkuttelee lukemaan. Kaikki vastaajat olivat taysin samaa mielta siité, etta teksti on
helposti ynmarrettavaa ja opas on selkean nakoinen. Lisaksi kaikki vastaajat olivat samaa mielta
siita, ettd oppaan ulkondkd houkuttelee lukemaan sitd. Myods palautelomakkeen avointen kom-

menttien perusteella opas koettiin selkeaksi.

Kolmantena laatukriteerind oppaassa oli asiakaslahtoisyys. Tama tarkoittaa oppaan kohdalla
sitd, ettd olemme ottaneet viiteryhman mukaan oppaan sisallon suunnitteluun. Kuten opinnayte-
tydssa on aiemmin mainittu, viiteryhmana toimi Lahellasi-kurssiin osallistuvat pariskunnat, joille
ohjattujen ryhmakertojen perusteella lahdimme suunnittelemaan opasta. Lisaksi Lahellasi-
hankkeen tyontekijat olivat haastatelleet kurssilaiset ja kuulleet heidén toiveitaan ja tarpeitaan.
My0Os naissa haastatteluissa esiin tulleet asiat otettiin huomioon oppaan sisallon suunnitellussa.
Taté kauttaan saimme ymmarrysta siihen, millaiset asiat pariskunnat kokevat merkityksellisena
omassa arjessaan ja mihin asioihin oppaassa olisi tarkeda pureutua. Talla tavoin oppaassa saa-
tiin kohderyhman &ani kuuluviin. Nain voitiin myds tavoittaa kohderyhman aidot tarpeet ja luoda
opas sellaiseksi, etta siind on juuri heille tarkeda sisaltéda. Kohderyhman tarpeiden mukainen
sisaltd motivoi heita lukemaan opasta ja tarvittaessa tekemaan muutoksia omiin toimintatapoihin-

sa tai ajatteluunsa.

Asiakaslahtoisyys laatukriteerina tayttyy oppaassa. Tata pyydettiin palautelomakkeessa arvioi-
maan seuraavilla kahdella vaittamalla: Opas innostaa meitd huolehtimaan parisuhteemme hyvin-
voinnista ja aiomme tehda oppaan sisaltdmia tehtavia yhdessa. Neljd viidestd vastaajasta oli
ensimmaisen vaittaman kanssa taysin samaa mielta ja yksi vastaajista oli jokseenkin samaa miel-
ta. Toisen vaittdman kohdalla kaksi viidesta vastaajasta olivat vaittdmén kanssa taysin samaa

mielta ja loput olivat jokseenkin samaa mielta.
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Neljas oppaan laatukriteeri on informatiivisuus. Tama liittyy myds asiakaslahtoisyyteen, silla se
tarkoittaa sita, etta tietoa valittdvassa tekstissa otetaan huomioon vastaanottajan tiedontarve ja
valitetaan tietoa mahdollisimman tasmallisesti ja ymmarrettavasti. Asiasisallon valinnassa, py-
rimme miettimaan kohderyhmamme tarpeita ja sitd, millainen tieto on hyodyllista heidan arkensa
ja tilanteensa huomioon ottaen. Kuten edelld on mainittu kohderyhmén tiedontarve selvitettiin,
jotta oppaan asiasisaltd pystyttin luomaan mahdollisimman tasmallisesti ja vastaamaan sita,
mika on heille hyodyllista ja tarpeellista tietoa. Lisaksi oppaan tieto perustuu tutkittuun tietoon ja
asiantuntijoiden nakemykseen. Informaatio perustuu siis tosiasioihin. Informatiivisuuteen liittyy
my0s tekstin ymmarrettavyys kohderyhma huomioon ottaen. Tekstissa pyrittiin kayttdmaan arki-

kielta ja valttdmaan ammattisanastoa, mika mahdollistaa sen, etta tieto tulee ymmarretyksi.

Palautteen perusteella informatiivisuus oppaan laatukriteerind tayttyy. Informatiivisuutta pyydetiin
arvioimaan lomakkeessa seuraavilla kolmella vaittamalla: opas sisaltaad meille hyodyllista tietoa,
opas sisaltaa meille uutta tietoa ja oppaassa on sopiva maaré tietoa. Kaikki viisi vastaajaa olivat
taysin samaa mieltd ensimmaisen vaittaman kohdalla. Toisen vaittaman kohdalla kaksi viidesta
vastaajasta olivat vaittamassa taysin samaa mieltéd ja loput kolme olivat vaittamassa jokseenkin

samaa mielta. Kaikki viisi vastaajaa kokivat, etta opas sisaltda sopivan maaran tietoa.
Palautelomakkeiden avoimet kommentit koskien oppaan tekstia ja ulkoasua:

"Teksti hyvé, selked"

"Teksti on laadittu selkeédksi; esim. Hyva siséllysluettelo. Otsikot ja tarkeét asiat kappaleissa ovat
samalla vérilla; ne on helppo I6ytéé. Tehtavétekstit ovat myGs mukavasti esille omissa ympyrois-
sé&én; silloin ne Ibytyvét helposti uudelleen ja niité tulee tehdyksi."

"Jésentely hyvé, teksti selked, joten hyvé néin"

"Oppaan ulkoasua ensimméisen kerran selatessa tulee hyvélle mielelle ja kiinnostuu heti sité
lukemaan ja katselemaan, koska kuvat ovat aiheiltaan iloisia ja véritys on rauhallinen. Tekstit ovat

selkeité ja vérit helpottavat térkeiden asioiden I6ytémisessa. (Tiivistelmét)"

Palautelomakkeen avoimet kommentit koskien oppaan tehtévia ja vastaajien kokemuksia oppaan

mielekkdimmalta tuntuvasta tehtavasta:
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"Ystévien tapaaminen ja peli-illat + yhteiset musiikkimuistot ja laulaminen, yhteiset ruokailut (ed.
Olevat hyvin samanarvoisia). Vaihtoehtotehtévié on riittdvésti ja niistd on mukava valita uusia eri

vitkoille ja péiville."

"Kuvat, merkityksellinen arki. Arjessa monta hyvaé asiaa joka péiva, kun pyséhtyy miettimaan.
Lukemalla néité tekstejd pystyy ehké vaikuttamaan omaan suhtautumiseen ja hyvéksyméén

muuttuneen arjen, parisuhteen ym."

" 1. Parisuhde: Arjessa parisuhde tahtoo unohtua. 2. Monenlaiset tunteet: Pitkdssé avioliitossa
elédméntavat muokkautuvat omaan uraansa ja sité pidetéén itsestéén selvyytend, jolloin tunteiden
néyttdminen véhenee. Jos puoliso on poissa kotoa, niin heti sité kaipaa ja ikdvoi kun ei ole siind

léhella."

Muita avoimia kommentteja:

"Erittéin hyvé ja selkeé teksti ja kuvitus. Hyvin koostettu kokonaisuus. Oppaasta tunnisti asioita,

mitké oli niitd omia juttuja, mité kursseilla toi esille."

"Kiitos!"

"Kiitos upeasta oppaasta! Olisinpa saanut tdmén késiini jo aikaisemmin. Olisi helpottanut muisti-
sairauden ymmértamistd paremmin. Opas antaa monipuolisesti tietoa muistisairauden kohtaami-
sessa. PS. Jatkossa olisi hienoa, jos samantyyppinen opas tehtéisiin myés yksinéisille muistisai-

raille, joilla ei ole aina léhellé auttajaa ja ymmaértéjéa."

Kohderyhman edustajilta saamamme palautteen perusteella opas vastasi hyvin sille asetettuja
laatukriteereja. Kaikkiin kyselylomakkeen vaittamiin oli vastattu joko taysin samaa mielta tai jok-
seenkin samaa mieltd. MyGs avoimista palautteista valittyi, ettd opas on tarkoituksenmukainen ja
vastaa kohderyhman tarpeita. Hajontaa vastauksissa oli asiakaslahtdisyydessa, oppaan tehtavien
tekemista koskevassa kysymyksessa. Kysymyksenasettelu tehtavia koskevassa avoimessa ky-
symyksessa olisi voinut olla tarkemmin laadittu niin, ettd kysymyksella olisi saatu selvitettya vas-
taajien toiveita ja kehitysehdotuksia tehtavien koskien. Nyt lomakkeessa pyydettiin yleisemmin

kommentteja tehtavia koskien ja pyydettiin kommentoimaan mielekkainté tehtavaa.
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Ohjausryhma palaute kasiteltiin erikseen, silléd he antoivat palautetta asiantuntijan nakokulmasta
eivatka pystyneet vastaamaan niihin lomakkeen kysymyksiin, jotka olisivat vaatineet kokemuksel-
lista nékdkulmaa. Ohjausryhmaltd saamamme palaute oli niinikdan positiivista. He olivat taysin
samaa mieltd oppaan ulkoasua koskevissa vaittamassa. Palautteen mukaan he kokivat oppaan
my0s sisaltdvan sopivasti informaatiota. Ohjausryhmalté tuli kuitenkin jonkin verran hyvia kehitys-
ideoita, joista osaan tartuimme. Ohjausryhman palautteen perusteella lisasimme oppaaseen luet-
telon lahdekirjallisuudesta. Silla vahvistimme, etta oppaamme on teoriaperusteinen. Liséksi kor-
jasimme joitain kielisuun liittyvia seikkoja. Palautteessaan ohjausryhméa kaipasi oppaaseen
enemman tehtavia. Emme lisanneet lopulliseen versioon tehtavia, mutta oman harkintamme pe-

rusteella, paadyimme muokkaamaan yhden oppaan tehtavan sisaltda toiminnallisemmaksi.
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8 POHDINTA

Muistisairaudet tuovat mukanaan paljon haasteita, jotka vaikuttavat moneen asiaan arjessa ja sita
kautta parisuhteeseen seka pariskuntien rooleihin jokapaivaisessa elamassa. Muistisairauden
vaikutuksia parisuhteen nékokulmasta on tutkittu vain vahan. Perehdyttydmme aiheeseen ja ta-
vattuamme muistisairauden kohdanneita pariskuntia tdman projektin kautta, olemme tulleet huo-
maamaan, kuinka tarkeaa tahan nakokulmaan olisi paneutua enemman. Kuten useassa projektin
aikana esiin tulleessa lahteessa todettiin, on tarkeaa, etta sairastunut voi edelleen kokea olevan-
sa arvostettu ja hyvaksytty ja tulee kohdelluksi mahdollisimman normaalisti. Sosiaalisen ympaéris-
ton asennoitumisella ja toiminnalla on merkittdva vaikutus sairastuneen kokemukselle omasta

toimintakyvystaan seka identiteetistaan.

Erityisesti [aheisilla ihmisilla on tarkea rooli kannustajana ja sairastuneen toiminnan mahdollista-
jana, jotta han voi kokea olevansa edelleen arvokas ja osa yhteis6a. Parisuhteessa muistisairaus
koskettaa molempia puolisoita ja vaatii sopeutumista molemmilta. Sairaus tuo suhteeseen aina
kolmannen osapuolen, muistisairauden. Parisuhteella on kuitenkin tarked merkitys sairauteen
sopeutumisessa, silla se on useimmiten yksi ihmisen tarkeimmista ihmissuhteista. On tarke&a,
ettd puolisot voivat kohdata vastaantulevat haasteet yhdessa ja surra yhdessa. Lisaksi pariskun-
nat voivat tarjota toisilleen iloa, arvokkuutta ja yhdessa tekemistd jokapéivaisessa elamassa.
Taméa mahdollistaa parisuhteen laheisyyden ja rakkauden jatkumisen ja talloin parisuhde koetaan

edelleen merkityksellisena.

Pariskuntien tukeminen muistisairauteen sopeutumisessa on tarkeaa. Se, etta puolisot voivat
mahdollisimman pitkdan sailyttaa toiminnalliset roolinsa parisuhteessa ja toteuttaa niita arjessa
tottumustensa mukaan, ennaltaehkaisee parisuhteen liian varhaista muuttumista hoitosuhteeksi.
Lisaksi merkityksellisten toimintojen sailyttaminen ja eldman voimavaroihin keskittyminen auttavat
eldémanlaadun yllapitamisessa ja sairauteen sopeutumisessa. Naiden asioiden esiin tuominen on
tarkeaa, silla ne unohtuvat arjessa helposti. Toivomme oppaan herattdvan pariskunnissa oival-
luksia omasta parisuhteestaan ja asenteistaan. Toivomme myds, etta tarvittaessa opas tuo moti-
vaation tehda muutoksia omiin toimintatapoihin ja ajatusmalleihin. Ennen kaikkea haluaisimme
oppaan herattavan lukijoissa toivoa ja uskoa siihen, ettd muistisairaudesta huolimatta parisuh-
teessa voi edelleen tuntea merkityksellisyytta seka tehda molemmille iloa ja arvokkuutta tuottavia

asioita.
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Tydmme tukena kaytimme laajasti erilaisia lahteita, joiden pohjalta voimme perustella valintamme
asiasisallon ja ulkoasun suhteen. Oppaan toimintaterapeuttista nékokulmaa oli ohjaamassa Doris
Piercen Toiminnan terapeuttisen voiman malli. Malli on tarkoitettu toimintaterapeuteille syventa-
maan ymmarrysta toiminnan terapeuttisista tekijoista seka tyovalineeksi interventioiden suunnitte-
luun. Malli sopi oppaan viitekehykseksi, silla siina korostuu merkityksellisyyden kokeminen seka
mielihyvaa ja tuotteliaisuuden tunnetta tuottavien toimintojen tarkeys. Nama tekijat olivat tarkeas-
sa osassa myos oppaassa. Syvempi perehtyminen malliin oli myés tulevaa ammatillisuutta ajatel-
len erittdin antoisaa ja opettavaista. Malli on kayttokelpoinen kaikkien asiakasryhmien kanssa ja

tulee ohjaamaan ammatillista paattelydamme ja ajatteluamme.

Projektin aikana koemme asiantuntijuutemme opinnaytetyon aihetta koskien kasvaneen huimasti.
Aihe tuntui jo projektin alkumetreilta asti mielekkaalta, mutta projektin edetessa ja ymmarryksen
karttuessa, siité tuli meille molemmille entistd tarkedmpi. Tdma auttoi motivoitumaan ja antoi
energiaa projektin raskaidenkin vaiheiden lapi paasemiseksi. Haasteita projektiin on tuonut ty6n
ja perhe-eldman yhteensovittaminen projektin kanssa. Toisaalta tyon tarjoama vaihtelevuus ja
perhe antoivat myds voimavaroja. Voimavaroja saimme myds toistemme ja muiden ystavien tues-
ta. Aihe tuntui myds niin tarkealta, etta halusimme tehda hyvaa ty6ta. Opimme projektissa myos
sen, etta joskus omaan tekemisen voi jaada kiinni, jos siita tulee itselle liiankin tarkea. Silloin tyon

lopettaminen voi olla haasteellista, kun tyosté |6ytaa aina parantamisen varaa.

Toimintaterapiassa tulisi aina ottaa huomioon my6s asiakkaan laheiset. Pariskuntien ollessa ky-
seessa molempien toiminnallinen elama ja tarpeet tulisi ottaa huomioon. Talla hetkella interventi-
ot aloitetaan valitettavan usein vasta sitten, kun sairaus on edennyt niin pitkélle, etta se vaikuttaa
jo merkittavasti sairastuneen toiminnalliseen eldmaan. Kuitenkin ennaltaehkéisevalla tydlld ja
oikea-aikaisella tiedolla olisi merkittdva vaikutus sairauteen sopeutumisessa ja toimintakyvyn
yllapitdmisessa. Molemmat puolisot huomioon ottavalla ohjauksella voidaan auttaa heita tuke-
maan toinen toistaan uudessa elaméantilanteessa. Laheisyyden ja arvokkuuden kokeminen on
tarkeaa kenelle tahansa, mutta erityisesti muistisairauteen sairastuneelle. Niilla on todettu olevan
positiivisesti vaikuttavia tekijoita sairauteen sopeutumisessa. Siksi niiden vaaliminen on tarkeaa ja
siksi niita pitaisi tuoda enemman esiin myds pariskuntien ohjauksessa ja interventioita toteutetta-
essa. Kun pariskuntia tuetaan, ennaltaehkéistaan ja kevennetaan sairastuneen yhteiskunnallisten

palveluiden tarvetta ja tuetaan hanen kotona asumistaan mahdollisimman pitkaan.
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Uskomme, ettd oppaamme voisi antaa myds toimintaterapeuteille uutta nakemysta siihen, miten
ohjata muistisairauden kohdanneita ja ottaa interventioon vahvemmin mukaan parisuhteen néko-
kulma ja sen tuomat mahdollisuudet sairastuneen toimintakyvyn yllapitdmisessa. Lisaksi toivom-
me sen tuovan ymmarrysta siihen, miten tarked voimavara parisuhde voi olla ja tatd nakemysta
osattaisiin korostaa enemman toimintaterapiassa muistisairaiden ihmisten kanssa. Jatkokehitta-
misideana voisikin olla tutkia sita, kuinka paljon ja laadukkaasti toimintaterapiassa otetaan huo-
mioon puoliso seka hanen tukemisensa ja ohjaamisensa ja millaiset hyddyt télla saavutetaan.
Liséksi listutkimusta tarvitaan siihen, miten paljon toimintaterapeutteja tydskentelee ylipaataan
muistisairauden vaikutusten ennaltaehkaisevassa tyossa ja millaista yhteiskunnallista hyotya siita
syntyisi, jos enemman toimintaterapeutteja tydskentelisi ennaltachkaisevassa tyossa. Teke-
maamme oppaaseen liittyen jatkoselvitysta voisi tehda siitd, miten pitkan ajan tavoitteeseen on
paasty, kun opas on julkaistu ja ollut jaossa jonkin aikaa. Eli ovatko opasta kayttaneet pariskun-
nat kokeneet, ettd heidan ymmarryksensa muistisairauden vaikutuksia kohtaan on lisdantynyt ja

ovatko he kokeneet, etta opas on auttanut heita parisuhteensa hyvinvoinnin tukemisessa.

Olemme tydstamme erittéin ylpeita ja uskomme, etta sill voi olla suurikin merkitys pariskuntien
muistisairauteen sopeutumisessa. Tahédn mennessa saamamme palautteen perusteella opas on
tarpeellinen ja se on koettu tarkoitustaan vastaavaksi. Koko opinnaytetydprosessin onnistumisen
kannalta on ollut tarkeda, ettd olemme itse uskoneet omaan tekemiseemme ja siihen, etta tyom-
me vastaa aitoon tarpeeseen. Omaan tekemiseen luottaminen on taito, jota myds tydeldamassa

tarvitaan. Se on ammatillisuutta ja tuo tydhon mielekkyytta.
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AIKATAULU JA TEHTAVALUETTELO LITE 1

Nro Tehtavan nimi Aikataulu Toteut. Suunn. Toteut. Vilitulos
aikatalu  tunnit  tunnit
1 Aiheeseen pereh-  6/2016- 6/2016- 108h 98h Tietoperusta
tyminen 12/2016  12/2016 ja sen esitte-
leminen
1.1 Opinnaytetyon ide- 6/2016- 6/2016-
ointi 8/2016 8/2016
1.2 Aiheen rajaus 8/2016 8/2016
1.3 Tiedon keraaminen 8/2016- 8/2016-
12/2016  12/2016
1.4 Tietoperustan laati- 11/2016-  11/2016-

minen 12/2016  12/2016
2 Projektisuunnitel-  3/2017- 3/2017- 81h 56h Kirjallinen
man laatiminen 412017 412017 projektisuun-

nitelma
2.1 Tavoitteiden ja tarkoi-  3/2017- 3/2017-
tuksen nimeaminen  4/2017 412017
2.2 Projektin laatukritee- ~ 3/2017- 3/2017-
reiden nimeaminen 412017 412017
2.3 Tehtavienjavaihei-  3/2017- 3/2017-
den nimeaminen 412017 412017
24  Ty6suunnitelmanja  3/2017- 3/2017-
aikataulun laatiminen  4/2017 412017
3 Oppaan suunnittelu, 6/2017- 6/2017- 108h 200h Valmis opas
toteutus ja viimeis-  8/2017 5/2018
tely
3.1 Oppaan sisallosta 6/2017 6/2017
paattaminen ja luon-
nostelu
3.2 Oppaan kehittaminen  6/2017- 6/2017-
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3.3

4.1

4.2

4.3

4.4
4.5

4.6

ja kirjoittaminen
Palautteen keruu ja
analysointi

Oppaan viimeistely
Projektin paattami-
nen

Loppuraportin kirjoit-

taminen

Loppuraportin palau-

tus ja arviointi
Loppuraportin vii-
meistely

Projektin esittdminen
Opinnaytetyo-
projektin arviointi ja
julkaiseminen These-
ukseen

Kypsyysnayte

8/2017
712017

8/2017

8/2017-
1112017
8/2017-
10/2017
10/2017

10/2017

1112017
1112017

1112017

4/2018
4/2018

5/2018
2/2018
5/2018

2/2018-

5/2018
5/2018

5/2018

4/2018
5/2018

5/2018
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KIRJE RYHMALAISILLE LITE 2

Hei Lahellasi -ryhmalaiset!

Olemme toimintaterapiaopiskelijat Kaisa ja Henna. Teemme opinnaytetyota merkityksellisesta
arjesta muistisairauden kanssa. Ohjaamme kurssillanne kaksi ryhmakertaa, joilla kasittelemme
tatd aihetta. Tassa on teille jokaiselle parikunnalle kertakayttokamera. Pyydamme teita kuvaa-
maan omaa arkeanne yhden viikon aikana. Voitte ottaa kuvia tyypillisisté yhteisista arjen tilan-
teista. Esimerkiksi aamupalasta, kaupassa kaynnista, puutarhatdista. Kuva voi olla siis mita vain,
mita yhteiseen arkeenne kuuluu ja mita yhdessa teette. Keradmme kamerat teilta 16.5. jolloin
meilld on ensimmainen yhteinen ryhmakerta. Teetdmme kuvat ja jatkamme niiden kasittelya toi-
sella ryhmakerrallamme 30.5. Myds muut ryhmalaiset seka me tulemme nakeméaan kuvat. Otat-

tehan huomioon taman kuvia ottaessanne.

Mukavia valokuvaushetkia toivottaa,

Kaisa ja Henna
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RYHMAKERRAN TOIMINTO JA OHJEISTUS LITE 3

) 9.9.4.9.9.999999.9.9.99999999999999099999999999990999999999904

Valitkaa yhdessa ottamistanne kuvista sellaiset, jotka kuvaavat

teidan arkeanne.

- Mika on mielekasta ja tarkeaa arjessa?

- Mita tykkaatte tehda?

- Mita toimintoja haluatte sailyttaa arjessanne myaos tule-
vaisuudessa?

- Voisitteko luopua jostain toiminnosta?

- Minkalaisen haluaisitte arkipaivan olevan myos tule-

vaisuudessa?

Jos teilla ei ole kuvaa sellaisesta tilanteesta, joka on teille kui-

tenkin tarkea, voitte kirjoittaa sen post-it lapulle.

Kun olette valinneet kuvat, asetelkaa ne haluamaanne jar-
jestykseen pyykkipoikien avulla narulle. Kaymme kuvat yhdessa

lapi.

) 9.9.4.9.9.9999999.9.99999999999999099999999999999999999999901
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PALAUTELOMAKE LITE 4

Olemme tehneet oppaan pariskunnille, joista toi-
sella puolisoista on muistisairaus. Oppaan tarkoi-
tuksena on tukea parisuhteen hyvinvointia ja antaa
neuvoja siihen, miten toimia yhteisessd arjessa
niin, ettd parisuhde sailyy parisuhteena, eika

muutu lilan varhain hoitosuhteeksi.

Pyydamme teitd lukemaan opasta ja vastaamaan
sen jalkeen tdhan palautekyselyyn 19.4.2018
mennessd. Palautteen perustella teemme tarvittaessa muutoksia oppaaseen.

Palaute annetaan nimettdmana ja vastaukset kasitellaan luottamuksellisesti.

Alla on vaittamia, joihin pyyddamme teitd vastaamaan ympyréimalla vaittdman

alapuolelta sopivan vastausvaihtoehdon.

Oppaan teksti on helposti ymmarrettdvaa
1. Taysin samaa mieltd
2. Jokseenkin samaa mielta
3. Jokseenkin eri mielta

4. Taysin eri mielta

Opas on selkedn nakéinen (tekstin koko, jasentely, vérit, kuvat jne.)
1. Taysin samaa mieltd
2. Jokseenkin samaa mielta
3. Jokseenkin eri mielta

4. Taysin eri mielta
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Opas on miellyttdvan ndkéinen
1. Taysin samaa mielta
2. Jokseenkin samaa mielta
3. Jokseenkin eri mielta
4

. Taysin eri mielta

Opas innostaa meitd huolehtimaan parisuhteemme hyvinvoinnista
1. Taysin samaa mielta
2. Jokseenkin samaa mielta
3. Jokseenkin eri mielta
4

. Taysin eri mielta

Aiomme tehda oppaan sisdltdmia tehtdvia yhdessa
1. Taysin samaa mielta
2. Jokseenkin samaa mielta
3. Jokseenkin eri mielta
4

. Taysin eri mielta

Opas sisaltda meille hyodyllista tietoa
1. Taysin samaa mielta
2. Jokseenkin samaa mielta
3. Jokseenkin eri mielta
4

. Taysin eri mielta
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Opas sisaltdd meille uutta tietoa
1. Taysin samaa mielta
Jokseenkin samaa mielta

Jokseenkin eri mielt3

H Wb

Taysin eri mielta

Oppaassa on tietoa
1. Sopivasti
2. Liian vahan

3. Liikaa

Kehitysehdotuksia tai muita kommentteja koskien oppaan tekstisisaltoa.

Kehitysehdotuksia tai muita kommentteja koskien oppaan ulkoasua (varit, ku-

vat, tekstin koko jne.)
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Kommentteja koskien oppaan sisaltdmia tehtavia. Mika tehtava tuntuu mielek-

kaimmaltd tehda.

Muita kommentteja:

KITOS PALAUTTEESTANNE!
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