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Tiedan, etta joskus lahitulevaisuudessa oviin vaihdetaan lukot, ikkunat nau-
lataan kiinni, naapurit etsivat eksyneita, hellasta hipyy salaper éisesti nap-
puloita ja uuni lakkaa toimimasta. TV toimii silloinkin, mutta siina onkin suu-
rin piirtein kaikki, miké talossa el muutu. Ei riita, ettd autonavaimeni havia-
vat — autokin haviaad! Ei enda kahdenkeskista aikaa pojantyttarieni kanssa.
Mukavat ihmiset, joita en tunne, tulevat luokseni eivatka tee muuta kuin istu-
vat |dhellani ja katsovat minua. He tarjoavat apuaan, mutta en keksi, miten
he voisivat auttaa minua. Min& naen, kuulen, tunnen, kdvelen ja puhun viela
silloinkin. Pukeudun ja riisuudun itse. Kylpyhuoneessa kaynti ei tuota on-

gelmia. Miksi he sitten norkoil evat koko ajan ympéarillani?

-Richard Taylor 2008-
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THVISTELMA

Tama hankkei stettu opi nnaytetyo tehtiin P& j &-Hameen dementi ahoidon kehitté
mi skeskus Pé&éskyn toimeksiannosta. Hankkeen tarkoituksenaoli lisétd péij&hé
maél & sten etenevaéd mui stisai rautta sai rastavien henkil 6iden omai shoitajinatoimi-
vien tietdmyst& muistisairaiden ravitsemuksesta ja arki kuntoutuksesta. Hankkeen
tuotoksena syntyi kaksi opastadueellatoimivien muistihoitgjien kdyttoon. Muis-
tihoitg at voivat hyodynt&& oppaita ohjatessaan etenevad mui stisai rautta sairasta-
viajaheidén omaishoitajiaan.

henkil6n ravitsemuksen erityispiirteitd. Oppaassa esitelld8n myds Lahden kau-
pungin ravitsemusterapeutin laatimaesimerkki yhden vuorokaiden aterioista,
mistaomai shoitgjat voivat saadatukea omaan ateriasuunnittel uun. Arkikuntou-
tusoppaassa keskitytsan etenevaa mui stisairautta sai rastavan jahdnen omai shoita
jansa arjessa sel viytymi sen tukemi seen. Esimerkkien avullaomai shoitgjat voivat

| Byt&&a oppai sta omaa arkeaan hel pottavia neuvoja Lisaksi oppaassaesitell&&n

Iké& nstituutin | aetimiakuvitettujaliikuntaohjeitaliikuntakyvyn yl 1 8pitamiseen.
Oppai den ulkondk6a suunnitel taessa huomi oitiin kohderyhmén oppaill e asettamat
erityisvaatimukset.

Hankkeemme aihe on g ankohtai nen, sillaikdantymisen myétamyos etenevia

hoidon turvin. Laatimamme oppaat ovat osd taan auttamassa omai shoitgjiatuke-
maan | 8hei sensé kotona selviytymista

Avai nsanat: muistisairaudet, omai shoitgjat, toi mintakyky, ravitsemus, terveys-
viestinta
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ABSTRACT

This Bachelor’s Thesis was made in co-operation with Péjé-Hame Devel opment
for Dementia Treatment -programme. The objective of this project was to
improve caregiver’s knowl edge of the specid features of dementiawhen it
comes to nutrition and activities of daly living among demented elderly. Inthe
project we produced two different kinds of leaflets for nurses working with
demented elderly and their caregivers.

Inthe leafl et focusing on nutrition we expla ned some particul ar features of
demented elderly’s nutrition. In the nutrition | eaflet an example was given on
how to create the med s and snacks for one day. The example was planned by a
licensed dietician. In the other leaflet focusing on activities of daily living we
presented the way the caregiver could support his or her demented spouse in
their daily living a home settings. By the given exampl es the caregiver may find
ways to make their days easier. Also some activating exercises were shown with
picturesto follow. Inthe process of planning and producing the | e&flets the
target group, i.e. elderly people, was taken into consideration.

Our project istopica as the populaion ages and the number of elderly with
dementiawill keep increasing more in the near future. It is hoped that the number
of elderly inlong term care fecilities e.g. hospita s and hed thcare centers could
be decreased. Most of the elderly popul ation with dementia could be taken care
of inother facilities by their caregivers. Definition of this Finnish policy is
explained to be financially lighter burden for the society. It is dso more human
for the elderly and their caregivers, too.

Key words: dementia, caregiver, activities of daly living, nutrition, heath com-
muni cation
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1 JOHDANTO

Jonakin péivand mei statul ee vanhoja Joku mei sté saattaa sai rastua di abetekseen
jatoiselle voi tullaharmiamuistisai rauden muodossa. Entéjos juuri mindsairas-
tun etenevadn mui sti sai rauteen, kuka minuasitten hoitaa? Laitetaanko minut lai-

toshoitoon vai saisinko kuitenkin asua kotona omaishoitg an turvin? Kotonakoh-
tasimme arjenilot jasurut yhdessélaheiseni kanssa. Vaill&unohtaisin syodaja
toisinaan olisin menossa kesavaattel ssata vipakkaseen, mutta onneksi omai shoi-

tganatoimivaldheiseni olisi huol ehtimassa minusta. H&n mahdollistaisi minulle

rauksia, kuten muistisairauksia. Samanaikaisesti pitkaai kai slaitoksissaon pulaa
tydntekijoista ja potil aspa koista (Nérdnen, Savilahti & Vainio 2003, 5, 29-30.)
Toisad ta, muistisairaat asuisivet mielell&an kotonaan - muttaonko heillasiihen
mahdollisuus? Silyyko heidén toimintakykynsariittéavan hyvand? Paj é-Hameen
aueellatoimii hanke, joka varautuu muistisai rauksi en tuomaan haasteeseen. Péi -
jét-Hameen dementi ahoi don kehi ttami skeskus P&&skyn toi minnan tarkoituksena
on yl1 &pitéa mui sti sai rai den toi mintakykya entista pi dempéén, jotta he selviytyisi-
vat omassa kodi ssaan mahdol li simman kauan (Terveyden jahyvinvoinnin laitos
2009).

Taman hankkei stetun opi nnaytetydn toi meksi antgja on Kehittami skeskus Péésky,
jolle laadimme etenevéa mui stisai rautta sairastavien omai shoitaille suunnatut
ravitsemus- ja arkikuntoutusoppaat. Oppaeat tulevat Pajé-Hameen dueellatoimi-
vien muistihoitgjien tyovdineiksi heidan ohjatessaan muistisairaitajaheidan 1 &
heisigéan. Oppaat on laadittu enna taehk&i seva & otteel la. Mit& paremmin etenevéa
mui sti sai rautta sai rastavan arjessa sel viytymista tuetaan, sité pidempédn han pys-
tyy asumaan kotona. Omai shoitgjapystyy osa taan turvaamaan muistisairautta

sairastavan arkea oi keanlai sellaravitsemuksellaja arkikuntoutuksel la. Tarkoituk-
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senaei ole, ettéd omai shoitg a tekee asioita muistisairaan puol esta, vaan tukee ja

kannustaa | dhei st&én kayttamadn jdjell & ol evia voimavaroj aan.

Taman hankkeen tarkoituksenaon lisét& muistisairaiden i hmisten omai shoitajien
tietémysta mui sti sai raan arkikuntoutuksesta jaravitsemuksesta. Tavoitteenaon
tarjotaomaishoitgjille suunnattua ohjausmateriaalia néisté aheistajaantaa am-
mattilaisille konkreettisiatydka uja hei dan tydhdnsa mui stisairai den kanssa. Ra-
portissa esittel emme yl ei simpi & etenevia mui stisai rauksia sek& niiden ravitse-
mukseen ja arki kuntoutukseen tuomia haasteita. Kéasittelemme myds omaishoita-
juuttajasen tukemista Lisaksi paneudumme siihen, kuinka tehdédn |aadukas opas

terveysviestinnan vdineeksi.

Kirjallisuudessa kaytet&an erilai sta termi stda kuvaamaan etenevad mui stisai rautta
Uusimmi ssa | 8htei ssé suosi taan pa&osi n sangpari a eteneva mui sti sairaus, mutta
dementia Tassa rgportissa kytdmme sanoja muistisairaus jaeteneva muistisaira
us tarkoittamaan etenevaa muistisairautta. Dementia-sanaa emme k&yta etenevan
mui sti sai rauden synonyyming, muttase esiintyy tekstissailmaisemassadyllisten
toimintojen jaa votoimintojen heikentymisen alheuttamaactilaa, jokargjoittaa
sosiadista selviytymista (Huttunen 2009).



2 KUN MUISTI PETTAA

Kun térméasin tohtori Alzheimeriin aivoissani ensimmaisia kertoja, han hai-
rits mnua satunnaisesti. Han tyhjensi sielta taalta huoneen, joka oli taynna
muistoja, ja sai pari ovea jumittumaan, mutta keksin keinot selviytya hanen
tempuistaan. Myohemmin hanesta tuli oikea maanvaiva. Toisinaan han se-
koitti ajatteluprosessejani. En kyennyt selvittdméan asioita samalla tavalla
kuin ennen h&nen tapaamistaan. Nyt han on ainainen seuralaiseni. (Taylor
2008, 109.)

2.1  Muistisairaden méérajamuistisairauksien aheuttamat kustannukset

892 068 eli 18hes viidennes kokonai svéestosta. (Tilastokeskus 2009a) Vuoteen
2040 mennessé 65-vuoti a den osuuden arvioi daan nousevan 27 prosenttiinja
vuoteen 2060 mennessajopa 29 prosenttiin kokonaisvaestosta. Tal6in el dke-
seen verrattuna. (Tilastokeskus 2009b.) Ennustei den mukaan myds 75 vuotta
tayttaneiden médrayli kaksinkertai stuu, mutta suhteellisesti suurin kasvu on 85

uksien esiintyvyys nousee merkittavasti. (Voutilanen 2008, 36.)

Taman péivan Suomessajokaviides tyoikanen jajokakolmas yli 65-vuotias kér-
sii jonkinlaisistamuistioireista. Noin 35 000 henkil 64 sairastaa lievad muistisai -
rauttajanoin 85 000 henkil 6& vahi ntéan keskival keaa mui stisairautta. Joka vuosi
ilmaantuu vahintéan 13 000 uutta vai keampaa mui sti sai raustapausta. (Ka&ypa hoito
-suositus 2010.) Taulukossa 1 on esitetty kokonai svaeston méaraja vahintaan

keskival keaamuistisalrautta sairastavien i hmisten maara (d) vuonna 2007 sekéa



2007 2007 d 2012 2012 d 2020 2020d
0-64 | 4422 224 4 376 558 4 270 736
65-74 | 462 795 18 512 568 876 22 755 720 478 28 819
7584 | 313 920 34 531 328 612 36 147 401 847 44 203
>85 97 958 34 285 122 163 42 757 153 711 BENES
Yht. | 5296897 | 87328 5 396 209 101 659 5546 772 126 821

TAULUKKO 1. Véesto 2007, véestdennusteet 2012 ja2020 seka niihin suhteu-

(Voutilainen 2008, 36).

Suomen véesto ik&antyy jasairastaa, joten se tarvitsee entista enemman sosiadi-
jaterveydenhuollon pa veluita Dementiaan johtavat mui stisairaudet ovet kustan-
nuksiltaan merkitt&vimpi&, koska potilaitaon pajon jahe tarvitsevat usein sairau-
den loppuvai heessalaitoshoitoa (Suhonen ym. 2008, 9.) Suurin osa kustannuk-
sistasyntyy pitkaai kai sen ympérivuorokauti sen hoidon tarpeesta. Suomessa

mui sti sai rauksi en kokonai skustannukset ovat yli neljamiljardiaeuroavuodessa,
josta pitk&ai kai shoito a heuttaajopa80 prosenttia Yht& muistisai rasta kohden
ovat noin 36 300 euroa Vastaavesti kotona asuvan mui stisai raan kustannukset
ova noin 14 500 euroa (Eloniemi-Sulkava, Sormunen & Topo 2008, 9.)

2.2 Yleisimméa etenevat muistisairaudet

Mui stisai rauksi ssa on kyse oireyhtymastd, ei itsendi sesta sairaudesta. Muistin
heikkenemisen lisdksi siihen liittyy lagiempi henkisen toi minnan jamuiden avo-
toimintojen heikentyminen henkil 6n a empaan tasoon verrattuna. Tamérgoittaa
mui stisairaan itsendi sta sosiadlistajaammatil lista sel viytymisté Oireet kehitty-
vat kuitenkin pikkuhiljaa, vahitt&in usei den kuukausien kuluessa. Oireyhtyman
aheuttganavoi ollauseitasyitajatoisistaan poikkeavia avomuutoksia Muisti-
sairaus voi esiintyaohimenevang, etenevandta pysyvana Ohimenevan muistihai-

keet. Useimmillamuisti palautuu ennalleen sairauden tai vamman hoidon myotéa.
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Muistih&ri6 voi ollamyds ensimméinen oire etenevasta muistisairaudesta. (Er-
kinjuntti & Huovinen 2008, 47-55.)

Etenevi ss& mui sti sai rauksi ssa tapahtuu dyllisten toimintojen heikentymista, jon-
kaoireitaovat muistihériot. Esimerkiksi uuden oppiminen voi vaikeutua. Siihen
voi myos liittyadysfasiaaeli kielellisiahérioita sekd apraksiaaeli tahdonaaisten
liikkeiden hairiota (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 54-55.) Havai ntotoimintojen
t&, vai kka nakdhava nnon jdsentaminen on normaaia Toiminnan ohjaamisen héi-
ri6i ssa sairastuneel | e tuottaa vai keuksia muun muassa suunnitelmalinen toimin-
ta, kokonai suuksien jésentaminen seka abstrakti gattelu. (Erkinjuntti, Alhainen,
Rinne & Huovinen 2007d.)

Eteneviin muistisairauksiin ei ole parantavaal &8kehoitoa, muttajoissakin sarau-
den muodoi ssa niiden etenemi sté voi daan hidastaa muun muassa | 88kkeill & (Er-
kinjuntti ym. 2007d). L&&kehoito riippuu muistisairauden laadusta. Se kuitenkin
lopetetaan, mikdi myontei sté hoitovastettael ssavuteta puolen vuoden aikanata
jos |&kkeesta el ol e enda hyotya pitkd le edennytta muistisairauttasairastava le.
Etenevi ss& mui sti sai rauksi ssa kéytetdan myos |&8kkeettomia hoitomuotoja Sai-
rauden mukanaan tuomia k&ytosoireita hoi detaan 188kkeil 1§ kun oireet rasittavat
huomattavasti mui stisairastajaovat voimakkaitasekésilloin, kun oireet heikenté
vat omatoimisuuttata aheuttavet vaaratilanteita. (Kivela & Raha2007, 55-56,
61.)

Tassaraportissaesitelladn yleisimmét etenevét muistisairaudet eli Alzheimerin
tauti, avoverenkiertoperanen eli vaskul aarinen dementia, Lewyn keppd e -tauti ja
otsa ohkoragppeumista johtuvat muistisairaudet. Parkinsonin tauti ei varsina sesti
kuulu eteneviin muistisairauksiin, mutta kognitiivisiaoireita esiintyy jopa60
prosentillaParkinsonin tautiin sairastunei sta (K&ypa hoito -suositus 2006b). T&

man vuoksi t&ssa raportissakésitell &n myds Parkinsonin tautia



Muistisairaudet
100
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Alzheimerin  Vaskulaarinen Lewynkappale- Otsalohko- Muut5 %
tauti65%  demential5%  tautil0%  rappeumat5 %

KUVIO 1. Etenevien muistisai rauksien keskimééra set prosenttiosuudet (Soini-
nen 2009).

2.2.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on yleisin eteneva muistisairaus. Se on aivojen hermoverkos-
ton eteneva rappeuttami ssairaus, j 0ssa hermosol ut tuhoutuvat. Sairauden kesto
voi vai hdellaviidestavuodestayli 20 vuoteen. (Erkinjuntti & Huovinen 2008,
62.) 18n myo6ta Alzheimerin taudin esiintyvyys nousee. 65-vuotiai stavain kaksi
prosenttia sairastaa Al zheimerin tautia, muttayli 85-vuotiallasarauttaon jo 25
prosentilla (Hartikainen & Lénnroos 2008, 87-88.)

Kivipelto (2002, 28, 117-118) tutki Alzheimerin taudin ehkai stévissaja hoidet-
tiedossa perimméi sia syitéa sen puhkeami seen. Tutkimuksessaesille tulleitariski-
tekijoitaovat keski-ian kohonnut systolinen verenpai ne jakorkeat kolesteroliar-
vot sekaerityisesti néden kahden yhdistel mé Tutkimuksessakdy myos ilmi, etta
estrogeeni korvaushoitoa vai hdevuosi en ai kana kéyttaneill & naisillaon pienempi

riski sairastua Alzhei merin tautiin tai muuhun mui stisairauteen.

Alzheimerin taudin ensioireet ovat kognitiivisia (vrt. otsalohkodementiat), eten-
kin muistin heikkenemiseen liittyvia (Lindau 2002). Monimutkai sissa kotit6issa

voi ilmetéa va keuksiajatyodtehtévien sujumattomuus al heuttaa epavarmuutta. Sai-



rastuneellavoi ollavaikeuksiaympériston hahmottamisessajahén voi eksya
etenkin vieraassaympéristdssd. Nama arjen va keudet saattavat aheuttaaihmis-
suhtei sta vetdytymistd, masennustajajopa vanoharha suuttata aggressiivisuutta
Sairauden keskiva heessa mui stin ongel mat |agjenevat jaongelmiailmenee myos
toi mintakyvyssa Hahmotus- jareakti okyvyn heikkenemisen vuoksi gokortistaon
luovuttava viimei st&an téssa val heessa. Loppuval heessa tuttujenkaan i hmisten
tunnistaminen el endgd onnistu. Omaisille on vaikeaa, ettei sairastunut engatunne
|&heisi&én, ei edes puolisoaan tai |apsiaan. (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne & Huo-
vinen 2007b.)

2.2.2 Aivoverenkiertohdrioistdjohtuvamuistisairaus

Aivoverenkiertohéritstéjohtuvamuistisairaus eli vaskulaarinen dementiaon
toiseksi yleisin etenevamuistisairaus. Sen esiintyvyys lisaéntyy 85. ik&vuoteen
saakka. (Hartikainen & Lonnroos 2008, 91.) Vaskul aarisen dementian taustalla ei
ole erillisidsairauksiavaan erilaisiaoireyhtymi& Oireyhtymien taustalaon puo-
lestaan joukko erilaisiaavoverenkiertohéiriditajaa vomuutoksia Aivoveren-
kiertoh&iridistajohtuvat muistisairaudet jaotel laan kortikadiseen ja subkortikaa:
li seen vaskul aari seen dementiaan seka niin sanottuun kriittisen a ueen avoinfark-
tin a heuttamaan dementiaan. Kortikaa i sessa muodossa avojen péavatimojen
haaroi hin muodostuu tukoksia K ohdi stuessaan tiedon jamui stin kannaltatéarkei -
siin dueisiin aheuttavat ne etenevad muistisairautta. Subkortikaali sessa muodos-
saavojen syvien osien pienet vatimot ahtautuvat jatukkeutuvat. Verisuonisaira
uksien vaaratekijét jakorkeaikalisddvét riskié sairastuavaskul aariseen dementi-

aan. (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne & Huovinen 2007a.)

Sarastuneellavoi ilmeté va keuksi a mui stami sessa, tarkkaava suudessa jakiel el -
lisissatoiminnoissa Arkiasiat eivé hoidu, koska kokona suuksien j&sentaminen
on hanka aa, késitteellinen gattel u vaikeutuu ja suunnitel mallisuudessailmenee

ongelmia Jaykkyys jamotorisen toiminnan heikkous a heuttavat muun muassa

kavel yvaikeuksia Kavely muuttuu usein haara-asennoltaan | evedhkoksi ja aske-
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leistatulee lyhyitd kopottama Kéaveleminen el ole samallatava la automastti sta

kuin ennen ja pelkkaliikkeelle léhteminen on hankaaa. (Erkinjuntti ym. 2007a.)

2.2.3 Lewynkappde -tauti

Lewyn kappal e -tauti on kolmanneksi yleisin etenevamuistisairaus (Erkinjuntti,

saanut nimensa aivojen kuorikerroksen & ueella havaittavien pienten, Lewyn kap-
paeiksi kutsuttavien, muutosten mukaan. Yli puolellasairastuneistaon myos

Alzheimerin taudille tyypillisiaavomuutoksia (Erkinjuntti ym. 2007c.)

Lewyn kappal e -taudin oireitaovat dyllisen toimintakyvyn heikentyminen, eten-
kin tarkkaavuuden javireystilan vai htel ut. Oireitail menee varsinkin vasyneeng,
jolloin muun muassalooginen g attelu vaikeutuu. Taméan vuoksi esimerkiksi pu-
heeseen vastaaminen vie alkaa. Ajan myotalauseet vahenevé ja sanat katoavat.
Muitatyypillisiaoireitaovat nékoharhat jalyhytkestoiset tgyunnanmenetyskohta
ukset. Oppimiskyky jal8himuisti séalyvéat paremmin kuin Alzheimerin taudissa
Lihasten jaykkyyden lisd&ntyminen ja k&vel yhéiri 6t vai keuttavet arkiel &man suju-
vuutta (Erkinjuntti ym. 2007c.)

2.2.4 Otsdohkorappeumistajohtuvat muistisai raudet

Otsal ohkorappeumat eli frontotemporaaliset degeneraatiot ovat neljanneksi ylei-
sin eteneva mui stisairaus. Otsal ohkorappeuman oireyhtymi& ovat otsa ohkode-
mentig, eteneva af asiaja semanttinen dementia. Semantti sessa dementi assa sano-
jen merkityksen héviaminen on keskeista Sairaus dkaahyvin hitaasti, yleensajo
45-65-wuotiaana. (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne & Huovinen 2007e.) Otsa ohko-
rappeumi sta j ohtuvi ssa mui sti sai rauksi ssa sai rauden kesto on samaa |l uokkaa kuin
Alzheimerin taudissa Sairaus on perinndllinen jasen esiintywyys on korkeimmil-

laan 60-70 vuoden igssa. (Hartikainen & Lonnroos 2008, 98.)



Ensimméi set otsa ohkor appeumi sta johtuvien mui stisai rauksi en oireet ndkyvét
kayttaytymisessa. Estottomuus on merkittavin kayttéytymisen muutos jase on
liitettdvi ss& oi keanpuol ei sen otsa ohkon surkastumi seen. Kielellisten toiminto-
jen huononeminen taas on yl ei sint vasemmanpuol ei sen otsa ohkon surkastumi-
sessa (Lindau 2002.) Otsa ohkoragppeumistajohtuvien muistisairauksien oireet
ilmenevét asteittain etenevana persoond lisuuden jakayttaytymi sen muutoksena,
esimerkiksi gpatiana, arvostel ukyvyttomyytend jaestottomuutena. Jo akuvai-
heessa sairastunut voi esimerkiksi yhtakkiaruvetariisuutumaan julkisellapakala
tal tehda sopi mattomia ehdotuksia. Arkea hanka oittaa my6s mahdol linen hyper-
ordismi eli tavaroiden tunkeminen suuhun. Sairastuneellavoi liséksi ilmeté pu-
heh&iriGitd, jotkajohtavat |opulta puhumattomuuteen. Sen sijaan muistitoiminnot
jahahmotuskyky séilyvét paremmin kuin esimerkiksi Alzheimerin taudissa (Er-
kinjuntti ym. 2007e.)

2.2.5 Parkinsonin tauiti

Parkinsonin tautiasairastaanoin yksi tai keksi ihmistatuhannestajayli 70-
vuotiaistasairastuneitaon jo yksi tai kaksi sadasta. Suomessa arvioidaan olevan
noin9 000 - 10 000 Parkinsonin tautia sa rastavaaihmistd (Kuopio 2008.) Par-
kinsonin taudissatietyt avojen hermosol ut hévidvét, jonka seurauksena dopamii-
nin eli vaittg &aneen tuotanto véhenee (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne & Huovinen
2007f). Parkinsonin tautia 10 vuotta sairastaneill e kehittyy dementiaa vahi ntéén
75 prosentissatapauksista (Aarsland & Kurz 2009). Alyllisten toimintojen heik-
kenemista esiintyy usein jo Parkinsonin taudin diagnosointiva heessajaoireet
sekéldydokset muistuttavat Alzheimerin taudin piirteit (Robottom & Weiner
2009). Parkinsonin taudin Kaypé hoito-suosituksessa (2006b) todetaan, etté Par-
kinsonin tautiin liittyva dementia poi kkeaa kuitenkin monessa suhteessa Al -
zheimerin taudin dementiasta. Muistiva keudet ovat erilaisiajavahd sempidkuin
Alzheimerin taudissa (wrt. Sabbagh ym. 2009).

Parkinsonin taudin oireet ovat yksil6llisidjasairaus diagnosoidaan yleensa 50-

70-vuotiaana Sairauteen ei ole parantavaa hoitoa, muttaoireitalievittaval &&ke-
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hoito on kehittynyt viime vuosina Liikuntajafysikaaliset hoitomuodot pitévét
yllasekafyysista etté henkisté suorituskykya (Erkinjuntti ym. 2007f, Erkinjuntti
& Huovinen 2008, 97.) Parkinsonin taudin oireitaovet tasgpa non heikkeneminen
seka péi vitté siatoimintojavai keuttavat |iikehairiot, kuten vapina, liikkeiden hi-
siitd kuukausien tai vuosien kul uessa saman puol ei seen d arag aan, toisen puolen
ragoihin jajoskus jopada eukaan jakieleen. Vapinaaesiintyy yleensélevossa
Kielenjanielun lihasten hidas ja kankea toimiminen voi muuttaa puhetta hiljai -
semmaksi, epéasel vemmaksi javivahteettomammaksi. Sormien kdmpelyys a heut-
taa kirjoitusva keuksiajangpittamisen hanka oitumista. Kasvojen lihasten hitaus
Saa salrastuneen nayttadmadn ilmeettomatajaeri tunnetil ojakuvaavailmehdinta

on a empaavaha sempéa. (Kuopio 2008.)
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3 OMAISHOITAJAN ARKI ETENEVAA MUISTISAIRAUTTA
SAIRASTAVAN KANSSA

Hoitajani elavat aina tata paivaa huomista peldten. Jos mna teen tandan
niin ja niin - ajan vaaran laakarin vastaanotolle, unohdan kayttaa koiraa
lenkill&, unohdan sulkea tai lukita ulko-oven - eiko ole vain ajan kysymys,
milloin eksyn enké |6yd& kotiin, unohdan etté lapsenlapsi on mukanani kave-
lyll& tai jatan |&htiessani keittolevyn paalle? He elavat ja kantavat huolta
huomisesta. Min& elan ja kannan huolta tasta paivasta! (Taylor 2008, 216.)

3.1 Muistisairaan omai shoitajanatoimiminen

Omai shoitagjamahdol i staa mui sti sai raan kotona asumi sen sairauden edetessékin,
koska mui stisai raus tuo mukanaan erilai siaongelmiajahaasteitaarjestaselviy-
tymiseen. Ajan myo6té sairastuneen toimintakyky heikkenee, joten hénen on as-
teittain luovuttava totutuistarool eistajavastuista. Useimmat muistisairaat ha ua-
vat kuitenkin tehdé samoja asioita kuin ennen sairastumistaan. Tutut arjen rutiinit
jakotiympéristé mahdollistavat omanndkdi sen el &mén jatkumisen. Ne tuovat sai-

rastuneelle myds turvalisuuden tunnetta. (Heimonen & Virkola2008, 26-28.)

Laki omaishoidon tuesta (937/2005, 2 8) mé&iittel ee, ettda omai shoitgjaon hoi-
dettavan omainen tai muu hoidettavale | 8heinen henkil 8, jokaon tehnyt omais-
hoitosopi muksen. Varsinai sen omai shoitg uuden ja tavanomai sen, vastavuoroisen
auttamisen valinen rgjaon kuitenkin héilyva Omai sen auttami sessa jahoitami-
sessaeli niin sanotussa epavirallisessa hoi dossatérkein motiivi on l&heinen suh-
de, jokaei ole syntynyt hoidon tarpeen perusteella, vaan on olemassasiitariip-
pumatta. (Sosiadi- jaTerveysministerio 2006, 15.) Monet eiva miellaitsedan
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heimo, Pitkd&& Tilvis 2003, 1949). Erityisesti ik&antyneiden pariskuntien koh-
dallasairastunutta hoitavat puolisot eivét pidaitseddn omaishoitajina, vaan he
kokevat hoitamisen olevan luonnollinen asia. He mieltévét usein anoastaan kun-
nallista omai shoidon tukea saavet henkil 6t virdlisiksi omaishoitgjiksi. (Ssaren-
heimo 2005, 37.)

3.2 Omaishoitgan rooli muistisairaan kanssa

Mui stisairaan hoitaminen on joskus raskasta L &hei sen terveydentila heikkenee
hitaasti jahdnen persoonansavoi muuttuavieraaksi. Liséksi sairaudellaon usein
huono ennuste. Erityisen raskasta on muistisai rauden diagnosointiva heessa, mut-
tamy0s sarauden edetessa il maantuvat psykoottiset oireet, uniongel mat ja muut
k&ytosoireet kuormittavat omaishoitgia (Hyvarinenym. 2003, 1950.) Omais-
hoitgaksi siirtyminen voi tapahtuamyds hitassti jahuomaamattomasti, erityisesti
hoitami sesta kasautuu vahitellen toisen harteille. Kodin tehtévien ja vastuiden
uudel | eenj &rjestaminen voi merkita radi kaalia muutosta perheen keskinéisissa
vata javastuusuhteissa (Saarenheimo 2005, 28-30.)

L&hei sestéa huol ehtiminen voi véhitellen sitoaomaishoitag an kotiin, jolloin omat
harrastukset j&8vét ja sosiadinen elamakarsii. Sairastuneen jahénen omaishoita-
jansaelaman el tulisi ollavain selviytymista péi vastatoi seen, vaan myos arjen
iloja, hyvinvointiajaelamanl aetua. (Heimonen & Virkola 2008, 27.) Usein omai-
vai kkakin toisenla sena (Sulkava 2009, 30). Omaishoitg aajasarastunuttatulisi
aktivoida osal li stumaan kodin ulkopuolisiin harrastuksiin javertai sryhmien toi-
mintaan, jolloin he saavat henkistatukea selviytymiseen. Myos sukulaiset jayst&d
vét voivat jakaa hoitovastuuta. (Huhtaméki-Kuoppda& Koivisto 2006, 552.)
Omaishoitgjat jaksavat, kun saavat tyydytystd omista ta doistaan jatunnustusta
tyolleen. He saavat voimia, kun tuntevat henkisté kasvua, itsekunnioitustajarak-
kauden tuntei den syvenemisté |l ahei seen. (Hyvéarinen ym. 2003, 1950-1951.)



13

Mui sti sai rauden edetessa sai rastuneen mahdol li suudet selviytyd kotonaovat si-
doksi ssa omai shoitg an kykyyn tukea hént& Ohjaus janeuvonta auttavat ymmér-
tama&an muistisairauteen liittyvidoireitajaarkiel@mén vaikeuksia. (Pirttila2004,
18.) Jossakin sairauden va heessa tul ee hetki, jolloin on pakko pohtia antagko
kotiympéristo sairastuneelle ja hdnen omaishoitajaleen mahdol lisuuden viela
tehdaniitaasioita, joita he hd uavat tehdajakykenevét tekeméan (Heimonen &
Virkola2008, 28). Omaishoitotilanne voi k&ydaniin raskaaksi, ettd molempien
koi vien ratkai sujen tekeminen ja sel viytyminen on hel pompaa, kun on miettinyt ja
vamistellut asiaa etukéeen. (Jarnstedt, Kavolainen, Lagkso & Sdanko-Vuorela
2009, 132-133))

3.3 Omaishoidon tukeminen

satutkimuksissaarviot vai htelevat suuresti. Omaishoitgjat jaLaheiset -liitto arvi-
oi, ettd Suomessaon noin 280 000 omai shoitg aa (Sd anko-Vuorela, Mami,
Vierros & Kavolainen 2009, 5). Virdlisellaomai shoidon tuella hoidettavia ol
kuitenkin vuonna 2009 a noastaan vgjaa 36 000 henkil 6& Hei sta vahintédn 65
vuottatéyttaneita oli noin kaksi kolmannesta. On huomionarvoista, ettéa noin puo-
let omai shoidon tuesta sopimuksen tehnei sta hoitgjistaon 65 vuotta téyttaneita
(SOTKAnet 2010.)

Stakesin vuonna 2006 tekeman tutki muksen mukaan 43 prosenttia vahi ntéan 70-
vuoti ai stakotona asuvista naisistaja 28 prosenttiamiehisté sal gpua paivittaisissa
toiminnoissaan. Suurin osaheista sa anoastaan epavirdlistaapua. Kuudesosa sa
anoastaan virallistagpuajapieni osapddlekké sté gpua Naiset saivat epaviralis-
tagpuaeniten | gpsiltajaheidan puolisoiltaan, kun taas miehet saivat sitaeniten

puolisoltaan. (Blomgren, Martikanen, Martelin & Koskinen 2006, 11.)
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Omaishoitgjdlaon mahdollisuus saada arjen tueksi erilaisia sosiaditurvan etuuk-
siajaavustuksia. Laki omai shoidon tuesta (937/2005) edisté&& omai shoidon to-
teuttamista turvaama lariittavét sosiadi- jaterveydenhuollon pa vel ut sekéhoi-
don jatkuvuuden. Tuki muotoi hin kuul uu muun muassa hoitopakkio. 1.1.2007
astui voimaan laki omai shoidon tuestaannetun lain 4 ja6 8:n muuttamisesta
(950/2006). Sen mukaan omai shoitg dlaon oikeus pitda vapasta vahi ntédn kolme
vuorokautta ka enterikuukautta kohti, mik&8li hén on yht& aksoisesti tai vah&isin
keskeytyksin sidottu hoitoon ympérivuorokautisesti tai jatkuvasti pévittain.

Stakesin vuonna 2006 tekeman sel vityksen mukaan kol me nelj&sté omaishoidon
tukea saavasta omai shoitg astaon naisiajanoin puol et tukea saavi sta hoitaa puo-
lisoitaan. Yli puolet omai shoidon tukea saavista on el &kkeel |4, vain viidennes kay
kokopaéi vétyossa. Pitk&akainen fyysinen sairaustal vammaoli hoidon tarvetta

a heuttava syy kolmasosa lahoidettavista Joka nelj&nnessa tapauksessa hoidon
tarpeen a heutti vanhuuteen liittyva fyysisen toimintakyvyn heikkeneminen ja
jokaviides hoidon tarvetta a heuttavatekijaoli dementia (Voutilanen, Kattainen
& Heinola2007, 28-29, 32-33.)

sitovaaja vaetivaa ty6tédn ilman omai shoidon tukeen kuul uvaa hoitopa kkiota. He
sadttavat hakea anoastaan erilai sia omai shoitotil anteita hel pottaviasosiadi- ja
terveyspa veluja (STM 2006, 16.) Omaishoitgat, jotka hoitavat Alzheimerin
tautia sairastavial dheisidan, saavat usein riittamétontatukea yhtei skunnatatai
tuki voi puuttua kokonaan. Tuki muotojen hakemi sta vai keuttaa se, ettd omaishoi-
tgat ovat usein vanhojajasarata Lisdksi sosiadihuoltomme rakenne on hga

nainen javai keaselkoinen. (Raivio 2007, 78.)

3.4 Puoliso muistisairaan omaishoitg ana

Puolison muistisairaus heijastuu myds parisuhteeseen, jossa tgpahtuu v stamétta
muutoksia My06s yhtei set tul eval suudensuunnitel mat muuttuvat. Puolison haas-

teenaon tukea sai rastunutta omatoi mi suuden séi l yttéami sessa ja samanai kai sesti
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huol ehtia omastajaksamisesta. Mikdi hoitava puoliso onidkés, hénellavoi itsel-
lisimman pitkdle, eiké | gpsiltakaan hennota pyytéé epua. (Heimonen & Virkola
2008, 26-27.) Puolisoiden yhteisen arjen sujuminen on parisuhteen |8htokohta
Sen edellytyksené on hoivan antami nen ja saami nen. Avun tarkoituksena on tukea
puolison selviytymistd, el osoittaa hdanen avuttomuuttaan. Omai shoitgajoutuu
tasapai noilemaan sopivan jaliialisen auttamisen vélill& Parisuhteen aemmasta
merkityksesta pyritaénkin pitamaan kiinni, jottasuhde el muuttuisi pelkéksi hoi-
vasuhteeksi. M ahdollisuus parisuhteen yll&pitoon on dementoivan sairauden koh-
dallavaikeaa, koska puolison kyky tasavertai seen vuorovai kutukseen heikkenee
gan myo6ta (Mikkola2009, 100-106, 192-193.)

Taman péivan i &kka den nékokul masta katsoen kotity6t ovat usein "naisten toitd’,
joten omaishoitgaksi siirtyvien miesten kohdallatapahtuu usein selkeéaroolin
va htumi nen. Toisaalta naisten siirtyessaomaishoitgjaksi heille siirtyy perheen
ta oudellisten asioiden hoitaminen, jokayleensé on ol lut miesten vastuulla. (Sse-
renheimo 2005, 28-30.) Téhan tul okseen on paétynyt myos Kirsi (2004, 65),
jokaon tutkinut mui stisai rasta puolisoaan hoitavien nai sten jamiesten hoitoko-
kemuksia. Kirsin (2004, 63, 75) mukaan psyykkisesti raskainta on hoitaa mui sti-
sairasta puolisoasilloin, kun on kokenut parisuhteenristiriitaiseksi jaepétyydyt-
taveéksi ennen puolison sairastumista. Useimmat omai shoitg gpuolisot korostavat
enemman mui sti sai raan puol i sonsa hyvi nvoi nni sta huol ehtimi sen tarkeytta kuin
omia henkil 6kohtai sia menetyksi&an. Mikkolan (2009, 81) tutkimuksessa kuiten-
kin kuvataan omai shoitgjan arkielamé normaaliksi, vaikkamuistisairaus tuo sii-

hen muutoksi a verrattuna mui den i k&toverei den el amaan.

Kirsin (2004, 59-61, 68-71) tutkimuksessa kay ilmi, etté sukupuolten vélillaon
erojaomai shoitgjanatoimimisessa. Miehille puolison sairauden dkuva heessa
hoito on usein haastavaaja pa kitsevaa, mutta sairauden edetessa ndma tunteet
heikkenevét. Hoito akaayha enemman kohdi stua potil aaseen itseensé kuin ko-
dinhoitoon. Naisille taas muistisairaan puolison omai shoitg aksi joutuminen ei

merkitse niink&én pajon uuden tehtévan jaroolin omaksumistakuin miehille.
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Pyykdn, Bacmannin ja Hentisen tutkimuksessa (2001, 266-267) kuvataan muisti-
sai rai den puolisoi den omai shoitaji natoi mivien kokemuksia koti hoidon tilantei s-
tajaheidan selviytymisestéan niissi. N&issatil antei ssana set kokevat ahdistusta,

suruajavihaa. Miehet taas kokevat puolisonsaauttamisen stressaaveksi.
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4 ARKIKUNTOUTUS OSANA ETENEVAA MUISTISAIRAUTTA
SAIRASTAVAN ARKEA

Minusta tul ee keskustelussa han. Mina havian olemattomiin! IThmiset puhuvat
minulle kovemmalla tai hiljaisemmalla &anella, ikaan kuin olisin joko kuuro
tai kuoleman kielissa.. Sinun ei tarvitse yksinkertaistaa puhettasi, jos haluat
saada sanomasi perille. Sinun el tarvitse alkaa laatia lapsellisia piirroksia.
Snun ei tarvitse hidastaa vauhtia. Sinun ei tarvitse jatkuvasti toistaa itsesi.
Snun tulee kysya minulta, ymmarranko. Sinun pitdé tehda muutakin kuin
toistaa itseési. Jos en ymmartanyt sitd ensimméaiselld kerralla, miten kuvitte-
let minun ymméartavan sen toisella tai kolmannella kerralla, varsinkin jos
kaytat samoja sanoja ja puhut vain painokkaammin ja kovemmalla &énella!?
(Taylor 2008, 219.)

4.1 Muistisarauden aheuttamat toi mintakyvyn muutokset

Luonnolliset vanhenemismuutokset tgpahtuvat suhteellisen hitaesti jaasteittain.
Iké&&ntymi sen mukanaan tuomia muutoksi a ovat muun muassa kaatui | uta pumus,
mielia an muutokset ja hei kentynyt omatoi misuus. Nopeasti tapahtuvat toiminta
kyvyn muutokset ovat tavalisesti merkkeja sairauksi staja hoitamattominane

voi vat johtaa noi dankeh&én, jossa vanhenemiseen liittyva muutokset ndyttavét
korostuvan (Eloranta& Punkanen 2008, 9-14.) Etenevad muistisarauttasairasta-
valatoimintojen madréjasuoritustapa muuttuvat. Lisaksi toimintaympéristo
niukkenee. (Ta venheimo-Pesu 2009, 61.) Toimintakykya tukevafyysinen ympé
risté on toiminnd lisuuden kanndtatarked Suoriutumista edistaviatekijoita ovat
esimerkiksi sosiaalinen vuorovaikutus, turvalisuus jaosa listuminen askareisiin.
(Leminen 2009, 41, 47.)

Liikuntakyvyn menetys on yksi keskeisi sta laitoshoitoon joutumisen syista

Mui stisa rauden edetessa sairastuneen kyky halita omaa asentoaan jatasapa no-
aan heikkenee. Etenevi ssd mui stisai rauksi ssa esiintyy jaykkyyttd, joka vahentaa
li hasten kimmoi suutta. Mui stisairauteen liittyva a oitekywyttomyys ja gpatiajoh-
tavet liikunnan véhenemiseen, joka puol estaan johtaa |ihaskunnon heikkenemi-

seen jayleiskunnon laskuun. (Kayhty & Ahvo 2001b, 35, 37.) Lewyn kappae —
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tautiin liittyy jo varhai svaiheessa liikkeiden hidastuminen, kmpel 6ityminen ja
jahmeys. Verenkiertopera sessa mui stisai raudessa esiintyy tasgpanon hdlinta:
ongel mia, kévelymuutoksiaja hdvausoireita. Alzheimerin taudissaliikunna liset
ongelmat ilmaantuvat myShemmin, muttalahes kaikille sairastuneille ilmaantuu

jossakin vai heessa kével yvai keuksia (Heimonen & Voutilainen 2004, 16.)

4.2 Muistisairaan toimintakyvyn tukeminen arkikuntoutuksen avulla

Mui stisai raan tul ee saada tuntea ol evansa arvostettu yksil6né, jonka ol emassa
olollajatoiminnalaon merkitys. Va kka sairaus hei kentéa vahitel len toi mintaky-
kyd, muistisairadlaon kuitenkin jdjell& voimavarojajakykyjd, jotkaovat 1ahto-
kohtana arkikuntoutuksessa. Se, miten onnistuneesti muistisairaan ihmisen voi-
mavarat jatoi mintakyvyn séilyneet aueet tunnistetaan jakuinkaniitatuetaan, on
el@&manl aadun kannaltamerkityksellista (Heimonen & Voutilainen 2006, 63.)
Muistisairaan puolestaei tulisi tehdaasioita, jotkahén itse viela osaajakykenee
tekema&an (Semi 2001, 55).

Laheisten avulla kotonatoteutettava kuntouttava hoito eli arkikuntoutus on muis-
tisal raan j okapéi va sta toi mintaa, jokayll &pitéa ja parantaa hdnen toi mintakykyéan
(Kéyhty & Ahvo 20013, 23). Sairauden akuva heessa mui stisairas pystyy péé
séantoisesti huol ehtimaan asi oi staan jamyohemmissékin vaiheissatulisi sairas-
tuneelle antaa mahdol lisuus tehda valintoja arjen tilantei ssa. Téma edistéa hanen
turva lisuuden séilyminen. El&mén jatkuvuuttavoi tukea kannustamal la mui stisai-
rastajahénen | 8hei stédn el amadn mahdollisimman entisen kd tai stael&méa (Vuo-
ri & Heimonen 2007, 22, 46-62.)

Pitkien jamoni mutkai sten lausei den ymmartami nen vai keutuu sairauden myo6té,
jotenldheisen olisi syytakayttéa selkeitajalyhyitalauseita Myds kehonkielen
on hyvatukeakielellistaviestintdd Kysymysten tulisi ollavastausva htoehtoja

lastaleipéahadua? . (Helkda& Sulkava2001, 32.) Etenevdamuistisairautta
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sairastavan arjen toimintojen tulisi ollaoikean tasoisia: liian hel ppo toimintaei
tarjoariittavasti haasteita, kun taas liian vaikeat teht&vét tuottavet hel posti epéaon-
ni stumi sen ja sel viytyméttomyyden tunnetta (Heimonen & Voutilanen 2006, 16-
17). Muistisairas voi osallistua pai vaa kai seen toimintaan harjoittamal lakédentai -
tojaan esimerkiksi lihapullia pyorittamdl g, leipomalla, aitaamad aamalata piha
toill& Tapahtumien ei tarvitse ollasuuriatuottaskseen iloa sairastuneelle. (Erkin-
juntti & Huovinen 2008, 188.)

Kuntoutuksellaon merkitysté viel & sairauden vai keassakin vai heessa, koskasilla
pystytédn tukemaan vuorovai kutustaitojajafyysista toi mintakykya (Erkinjuntti,
Heimonen & Huovinen 2006, 46). Liikunta vaikuttaa lihaksi ston jaluuston kun-
toon parantavasti. Tarvittaessafysioterapeutti voi |agtiajaohjatatavoitteellista
kuntoutusta, jossa voidaan yksil Ollisesti paneutua sairastuneen erityisongelmiin
janiiden enndtaehk& syyn. (Kéyhty & Ahvo 2001b, 37, 39.) Toimintaterapeutit
pystyvé neuvomaan | dhei si & ohjaamaan sairastunutta arkipévan askareissa He
osaavat my06s arvioida, voi daanko kotona selviytymista hel pottaagpuvdineillata
kodi nmuutostoilla (Heimonen & Voutilanen 2004, 17.)

4.3 Muistisairaan toimintakyvyn tukeminen apuvéineiden avulla

Apuvdineill & voidaan tukeajayll &pitéa mui stisairaan toimintakykya Paitsi ettdne
auttavet sairastatukemalaitsend syyttajatuomalaturvalisuutta, ne myos hel-
pottavat omaisten jahoitoon osalistuvien tyota (Hurnasti ym. 2008, 13.) Apuvéa
lineitavaittaessatulisi huomioidakokonaistilanteen lisdksi my6s muistisairaan
jahanen omai shoitgjansayksildlliset tarpeet. Pavitta stoimintoihin liittyvét apu-
vaineet ovat liikkumista hel pottavien gpuvalineiden ohellatérkeimpid omatoimi-
suuttaliséévia apuvdineita. Parhaimmillaan apuvdineet vahvistavat muistisairaan
omiatoimintaedel lytyksi§, tukevat arjen jatkumista seka edistavét turval lisuutta
(Vdvanne, Petg&vaara& Koivuniemi 2010, 457-458, 465.) Lisdksi apuvdineet
hel pottavat |iikkumista seka aktivoivat kayttg dansa suoriutumiseen jaosdlistu-
mi seen. Eteneva muistisairaus voi kuitenkin myos rg oittaa apuva i nei den kéyton

mahdollisuuksia (Kruus-Niemel&2009, 70,75.) Niiden kéyttamisen tuleekin olla
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mahdollisimman sel ke&&ja hel ppoa (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne & Soininen
2001, 494).

Kotonaselviytymisen tueksi on saatavillaerilaisia muistutus- java vontg &rjes-
telmi& On kuitenkin muistettava, etté ne voivat enemman hdmment&&a muistisai -
rastakuin hel pottaa arkea. (Salminen 2003, 214.) Arjessa selviytymista hel potta-
viakeinojaovat muun muassa kdyttoa ohjaavillamerkinnéillavarustettu kahvin-
keitin, erilaiset ruokailuahel pottavat apuvalineet sekaturvakatkaisijat liedessa
Erilaisiamuistuttgiaovet esimerkiksi 188keannostelija, muistilaput seké puhelin,
jossaon pikavaintandppé met. Liikkumiseen jasen turvalisuuteen liittyvid apu-
vaineitd ovat muun muassa hd ytin ulko-ovella, tukikahvat seka vérinauha lamer-
kitty lavuaari. (Hurnasti ym. 2008, 19.) Wc:ssa kdyminen voi tuottaa vaikeuksia
yol1& jolloin vuoteen viereen voi asettaawc-tuolin tai sdngynlaitaan virtsapullon
(Saminen 2003, 221).

4.4 Muistisarauden vai kutukset seksuadi suuteen

Muistisa raan arkeen kuul uu myos seksuad i suus, joka kasi ttéd sukupuolisuuden
jasukupuolisen kanssak&ymisen lisaksi hellyyden, tunteiden jakiintymyksenil-
mai semi sen. Etenevan mui sti sai rauden myota tuntei den ilmai seminen vai keutuu
jaseksuaali nen kanssak&yminen ja sen merkitys parisuhteessa muuttuvet. Hellyys
jakiintymys korostuvat usein, muttamuistisairaalavoi ilmetd myds sopimatonta
seksuadli sta kayttaytymista, kuten luvatonta koskettelua, jokavoi haritaarkiel &

mé&&. Syy sopimattomaan seksuaal i seen kayttaytymiseen voi ollamyos yksinker-

niemi-Sulkava 2006, 584-587.)



21
HeikurajaKinnunen (2000, 68-72) tutkivat omai shoitgien seksuadisuutta pa-
risuhteessa, jossa hoi dettavana on etenevas mui stisai rautta sai rastava puoliso.
Tutki mus osoittaa parisuhteen ja seksuaal i suuden muuttuvan puolison muistisai-
rauden edetessd. Omai shoitgan seksuaalisuus toteutuu joko ulkopuolisessa suh-
teessa, puolison | dhei syyden kokemisenata muodostuen puolisoiden yhteisista
pieni sta hellyyden hetkista arjessa. Omaishoitgjan rooli vaikuttaa sairastuneen
puolison miehisyyteen jana seuteen, joten on tarked& mahdol listaa seksuaa i suu-
desta puhumi nen. H&md & nen ja El oniemi-Sulkava (2006, 587) toteavat, etta
omaishoitajillaon tarve saadatietoajatukea parisuhteeseen seké seksuaal i suu-
teen. Joskus omai shoita at voivat tarvitaulkopuolistatukea, kuten hoitgjaatai

|88kari 8, selviytydkseen pari suhteessa tapahtuvi sta negeatiivisi sta muutoksista.
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5 RAVITSEMUS OSANA ETENEVAA MUISTISAIRAUTTA SAIRASTAVAN
ARKEA

Alaka unohda reseptivapaita | aakkeita: E-vitamiini, C-vitamiini, B-vitamiinit
yhdesta sataan, kalaéljy ja var sinainen tehopakkaus, monivitamiini- ja mine-
raalipilleri (Taylor 2008, 121).

5.1 Muistisairaan ravitsemushoito

Hyvd laravitsemustilalavoidaan yll &pitéa i kdantynei den terveyttd, toi mintakykya
jaelamanl aatua. Se myOs nopeuttaa sairauksi sta toi pumista Ikéantymisen jaeri-
laisten sairauksien myo6taravitsemustilavoi heikentyé jaa heuttaa ravitsemuson-
gelmia (Suominen ym. 2010, 8.) Etenevédt muistisairaudet ovet yksi ravitsemusti-
|aa heikentavistatekijoista Muistisairas voi saada ravinnostaan energiaajoko
sopivasti tai liitkaa, mutta karsiasuojaravinteiden puutteesta. Tad |l 6in puhutaan
virheravitsemuksesta. Vahé nen energian japrotelinien saanti taes Saattaajohtaa
airavitsemukseen. (Pitk&l & Suominen, Soini, Muurinen & Strandberg 2005,
5265-5266.) Ravitsemushoidon tavoitteena on sairauden oireiden parantaminen
jauusien sairauksien kehittymisen tai oireiden pahenemisen estaminen (Kauppi-
nen 2009, 23).

Mui stisai raan ravitsemuksen haasteet riippuvat sarauden va keusasteesta seké
sairastuneen sen hetkisesta ravitsemustilasta (Latinen 2004, 8). Hyvaravitse-
mustila tukee mui stisai raan toi mintakykyéa ja parantaa kotona asumisen mahdol|i-
yleistyy sarauksien jaavwun tarpeen kasvaessa. (Suominen ym. 2010, 8, 12, 19.)
M ui sti sai rauden edetessa ravitsemushoi dossa siirrytaén virheravitsemuksen kor-
jaamisen kauttadiravitsemuksen ehké syyn jahoitoon. Ravitsemushoidon tavoit-
teet on goittain hyvatarkistaa yhdessa asi antuntijan, esimerkiksi ravitsemus-
suunnittelijan, kanssa. Hyvan ravitsemustilan turvaaminen edellytt&g, etta muisti-
saraalajahédnen l&heisill&8n on riittévét tiedot jataidot toteuttaa hyvéaravitse-
mushoitoa (Laitinen 2004, 8.)
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Omai shoitgjien tietoa muisti sairaan ravitsemuksesta voi daan |isdta moniammeatil -
lisellayhtei stydllajaomaishoitaille suunnatuillaravitsemuskoul utuksilla
(Amella, Grant & Mulloy 2008; Arvanitakis, Coppens, Doughan & Van Gossum
2009). Vdtion ravitsemusneuvottel ukunnan | aati massa Ravi tsemussuosi tukset
ravintoai nei den, kui dun ja nesteen saannin turvaami sta seké D-vitamiinilisén kéy-
ton varmistamistakaikillayli 60-vuotiailla Tarkegksi koetaan myos igkké den
omai shoitajien tukeminen ruokai lun j &rjestamisessalaheisilleen. (Suominen ym.
2010, 10-11.)

5.2 Muistisairauden tuomat ravitsemusriskit

Mui stisai raan ravitsemustil aan vai kuttavat useat syyt. Liian rgoittavaerityisruo-
kavaio saattaa hel kent&& muistisai raan ruokaha ua. Myos sosiadliset tekijét, kuten
koyhyys jaeristyneisyys, vaikuttavat ravitsemukseen. Yksin j&aminen on riski

mui stisairaan hyva le ravitsemustilalle jaruokai lun sosiadinen luonne saattaa
muuttua esimerkiksi leskeyden myota. Talldin riski ravitsemusongel miin voi
kasvaa. Muistisairauden lisaksi ravitsemustil aa voivat heikentd& monil&akitys (yh-
deksan | &8kettata enemman), kivut, toisen henkil 6n avun tarve syddessa seka
masennus. Myds runsas alkoholin k&ytto sasttaalisété ravitsemusongel mia
(Suominenym. 2010, 24, 37-38, 44-45.)

Mui stisai raan ravitsemustila hei kkenee muistisai rauteen liittyvan laithtumisen ja
syomi skayttaytymi sen muutosten myota Jo etenevan mui stisarauden adkuvai -
heessavoi esiintyaruokailuun liittyviavakeuksia Kognitiivisen tilan heikkene-
misen vuoksi sairastunut saattaa unohtaa sydda, eikd han ainatunnistandlan tun-
netta. Sairastuneellavoi ilmetamyos ahmintaajaylisyomista. (Latinen 2004, 9.)
Pienipainoisuus tai nopeala htuminen ovat muistisairaalaanamerkki airavit-
semusriskista Painoajasen vaihteluatulisi seurata sadnndllisesti, jotta unkaaviin
ravitsemusongel miin voitaisiin puuttuajo aika sessava heessa. Etenkin Al-
zheimerin tautiasairastavat henkil 6t laihtuvat usein jo taudin dkuvaheessa. (Pit-
kda& Makela2000, 1345, 1348.)
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Véhai setkin ravitsemushéiri 6t voivat dtistaa muistisai raan suun kudosten muu-
toksille. Suun dueen tulehdukset jasieni-infektiot saattavat helkent&&a suun lima-
ka vojen kuntoa. Sopimaton hammasproteesi jaaristavasuu saavet muistisairaan
va ttdméan puremista vaativiaruokia Liian hel posti purtava ruoka vahentdé kui-
tenkin entisestédn syljen eritystajaliséé purentavaikeuksia Lameasitruuname-
hu, kasvikset jahedelmét edistévét syljeneritystd. Apunavoidaan kadyttda myos
ksylitolipurukumiajasyljen eritystalisiéviaimeskel ytabl etteja (Suominen
2008, 37-38, 41.) Ikéantyminen jalaskehoito huonontavat kykya erotellamakuja
Etenkin suol ai sen, karvaan ja happaman maun ai stiminen heikkenee. (Suominen
2008, 34.)

5.3 Ruokahdun jahyvan ravitsemustilan yll dpitdminen

Ruokaha uun voi daan vai kuttaa monin tavoin. Ruoan térkeimmét ominai suudet
ovat sen hyvamaku seka rakenne, joka va kuttaa niel emiseen. Myos suun kunnolla
on merkitystaruokailussa, sillakovata sitkearuokaon vaikeaapurrajanielléa

tel 6. Ohuet nesteet, kuten vesi jamehut, saettavet aheuttaa nielemisongelmia
muistisairalle. (Suominen & Kivistd 2007, 5, 24.) Esimerkiksi Parkinsonin tau-
din Kéypahoito -suosituksessa (2006b) mainitaan, etta Parkinsonin tautiin liitty-
va nielemisrefleksin hidastuminen vaikeuttaa nielemistéa Nesteitd, esimerkiksi

maitoajamehua, voidaan kuitenkin sakeuttaa janiiden koostumusta muuttaa hel -

perhe-eléaméan osdlistumisen. Ruokailuun liittyvill& psykologisillajasosiadisil-
latekij6ill& voidaan va kuttaa mui sti sai raan ravitsemustilaan ja.el @mén laatuun.
Yhdessaruokailu antaa mui stisairad | e tunteen yhtei soon kuulumisesta. (Mékela
2005, 6-7.) Voinnin javoimavarojen mukaan sairastunut pyritéén ottamaan mu-

kaan ruoanva mi stukseen, pdydan kattami seen ja mui hin hanelle luontaisiin ko-
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dint6ihin. Ruokailutilanne on hyvarauhoittaaesimerkiksi sulkemalaradio ja

televisio ruokailun gaksi. (Sormunen, Topo,Vuori & Virkola2005, 7-8.)

vuuteen, sopivaan annoskokoon seka tarj oilulémpétilaan. Parhaiten muistisairad -
le maistuvat mieliruoat japerinteiset, | gpsuudestatutut maut. (Suominen & Ki-
vistd 2007, 5.) Vakkaruokailutilanteet muuttavat muotoaan mui stisairauden
my0ta, kokevat muistisairai den omai shoitgat ruokail uhetkien kuitenkin tukevan
perheen sosiadisiakontakteja (Keller, Edward & Cook 2006).

Omaishoitgian el ainatarvitse jaksaaitse tehda monipuolistaruokaa, vaan tarjolla
on muitakin mahdollisuuksiaruokailun j&rjestamiseksi. Kotiruokailun tukena

voi daan kéytt&a kaupasta ostettavia va misruokia, pakasteitajasdlykkeita Useis-
sa pal vel utd oi ssa on mahdol lista k&yda ruokail emassa esimerkiksi | ounasai kaan.
Pal vel uta oi sta on my6s mahdol i sta ostaa aterioitamukaan kotona nautittaviksi.
(Suominen ym. 2010, 25.) Kotona asuvan mui stisai raan hyvaaravitsemustil aa

voi daan yl18pitéd myos ateriapa vel uiden avulla. Jopa 41 prosentille séanndllisen
lusta. Mui stisairaan ottami nen mukaan aterioi den suunnittel uun parantaa Suomi-

sen (2009a) mukaan sairastuneen ravitsemustilaa

5.4 Energiajaproteiini osanamuistisairaan ravitsemushoitoa

Suomessajonkin verran (ks. Suominen, Laine, Routasal o, Pitkd& & Ré&sénen
2004; Suominen 2007) jatutkimustul okset ovet yhtenevi 8 vastaavien kansai nvé:
listen tutkimusten kanssa (ks. Lanmes & Akner 2006; Orsitto ym. 2008). Tutki-
muksista k&y ilmi, ettd suurin osalaitoshoi dossa ol evi staik&éntynei std mui stisai -
rastakérsii virhe- jadiravitsemuksesta. Etenevad muistisairautta sairastavan
kohdd latulee huolehtiaerityisesti riittavasta energian saannista, sillaruoanriit-
t&va energi gpitoi suus tukee osa taan muistisai raan hyvinvointiajahyvéaravitse-
mustilaa (Suominenym. 2010, 16-17.)
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Mui stisairaan ravitsemustilan huonontuessa my6s proteiinien saanti huononee.
huomiota. Riittévan proteiinin saannin on havaittu nopeuttavan sairauksista toi-
pumi sta seka vahentévan kuolleisuutta. (Suominen 2009b, 24.) Jos muistisairas ei
saariittavasti energiaamuustaravinnosta, kayttéd elimisto proteiingjaenergian
|&hteena (Latinen 2004, 10). Proteiinidiravitsemus johtaalihaskatoon jalihas-
ten surkastumi seen jalihasten hei kkenemisen mydta muistisairaan litkkuminen
véhenee jatoimintakyky | askee (Pitkdaym. 2005, 5265-5266). Proteiiniasaa
daan parhaiten kananmunasta, lihasta, ka astajamaitotuotteista Hyviaproteiinin
|&hteité ovat myos pa kokasvit, esimerkiksi soijgpavut jaherneet, sekaerilaiset
siemenet japahkinét. (Haglund, Huupponen, Ventola& Haka aLahtinen, 2007,
48.)

Taydennysravi ntova mistei den ja energiatihedn ruoan kytto voi ollatarpeen osa

muistisairas niista kuitenkin riittévésti energiaa. (Suominen & Kivisto 2007, 12-
13.) Tutkimusten mukaan ravitsemustil aa voi daan parantaa yhdistel emd | & annos-
kooltaan pienempiarunsasenergisiajaproteiiniasisdtaviaaerioita, vdipadoja
sekatdydennysravintova misteita (ks. Barton, Beigg, MacDondd & Allison,
2000; Suominen, Laine, Routasd o, Pitkd && Résénen 2004; Suominen 2007).

5.5 Muistisairaiden lonkkamurtumien ehké sy kalsiumillajaD-vitamiinilla

Raivion (2007, 24) mukaan eteneva mui stisairaus on yksi lonkkamurtumiin joh-
tavatekija Kaatumistapaturmien riskialisd& muun muassa heikko tasapai no. k&
vuosien 60-80 valill&lonkkamurtumien riski kasvea 13-kertai sesti jalonkkamur-
tumapotilaista vataosaon yli 80-vuotiaitanaisia. Jopa80 prosentillalonkkamur-
tumapotilaista on tausta laravitsemusongel mia (Pitkd 4 & Makela2000, 1347).
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Lonkkamurtumien ehkéi sy on ensiarvoisen tarke&s, sillanoin viidennes kotona
omatoi misesti asuvista henkil 6istéjoutuu pitkéai kai seen laitoshoitoon lonkka:
murtumien vuoksi. Moni puolinen ravinto ja sédnnollinen liikunta auttavat yl18pi-

tam&an luuston kuntoa. (Simonen ym. 2009, 7-8.)

Ravinnosta saatavan kal siumin imeytyminen heikkenee i8n myo6té Riittavakal -
siumin jaD-vitamiinin saanti hidastaaluukatoaeli osteoporoosia (Aro 2008.)
Ka siumi a saadaan maitotal oustuotteista. Esimerkiksi kolme lasillistatéysmaitoa
japari siivuarasvai stajuustoaturvaavet riittévan ka siumin saannin. Mikdi maito-
tuotteet eivat kuulu muistisairaan ruokavaioon, sitétul ee tdydent&a kal siumva -

misteella. Riittéva vuorokausiannos on 1000 milligrammaa. (R& sénen 2009.)

D-vitamiini lis&& ka siuminimeytymista ja parantaanén lihasvoimaajatasapai -
noa. Suositeltava péivittdnen D-vitamiiniannos on 20 mikrogrammaa vuorokau-
dessakaikille yli 60-vuotiaille henkil6ille. Hel poiten tarvittava annos saadaan D-
vitamiiniva mistei sta, monivitamiiniva mistei staja ka anmaksadlj ykapsel ei sta
(Suominenym. 2010, 43-44.) Kesékuukausi na D-vitamiiniamuodostuu iholla
auringon ultraviol ettiva on vaikutuksesta. Lis8ksi D-vitamiinia saadaan muun mu-
assa kananmunasta, rasvai sesta kd astajaravintorasvoista (Kaypéahoito -suositus
2006a.)

5.6 Kuitujanestetasapano muistisairaan ravitsemuksessa

Mui stisai raan ruokavaliossa kuidun merkitys on térkea Riittéava kuidun saanti
edistda ruoansul atustaja ehké see ummetusta. Esimerkiksi er&ét Parkinsonin tau-
din | 88kkeet saattavet |isdtd ummetusta pumusta (Mustgoki 2009a) Ravintokui-
tua saadaan hel posti erilaisistaviljatuotteista, kuten leivastd, puurostajaleseista
Muitakuidun ldhteitd ovat esimerkiksi tuoreet kasvikset, juurekset, marjat jahe-
delmét. (Mustgoki 2009b.) Mikdi ruokavaliossakaytetdan kuitulisidta kuitu-
vamisteita, tulee myos riittévésté nesteensaanni sta huol ehtia (Suominen ym.
2010, 47).
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Ik&&ntymi sen my6ta kehon vesi pitoi suus pienenee jajuomista séétel evajanon-
Gille. Myos joillakin |&8kkeillavoi ollata pumustalisété nesteiden tarvetta enti-
sestéén. Nestevgaus voi syntyd muistisairaillanopeasti jajohtaa mata aan veren-
pai neeseen liséten samd lakaatumisriskia (Suominen ym. 2010, 41-42.) Nestei-
den riittava nautti mi nen estéd kehon kuivumi sta seka hel pottaa suoliston jamunu-
asten toimintaa (Haglund ym. 2007, 145).

Ruoastajajuomastapitdsi saadanoin kaksi litraa nesteité vuorokaudessa. Mita
kuivempaa ruoka on jamitéa enemman henkil 6 hikoilee, sitaenemman tulisi kiin-
esimerkiksi poyddle varattu lasi jamehukannu muistuttavat juomisesta. Hyva
tgpa on nauttialasillinen juomaa anal&8kkei den oton yhteydessé (Suominen
2008, 46-48.) Juominen kannattaa g oittaa péi vasa kaan, jotta yollisiawe-
kayntej & saadaan vahennettya (Haglund ym. 2007, 145). Yli 60-vuotiai den henki-
| 6i den kaatumatapaturmistajopa 34 prosenttia tapahtuu we-kayntien yhteydessa
Kaatumista edeltéviin oireisiin on liittynyt virtsanpidatyksen kywyttomyytta, vé
symysta, huimaustajasekavuutta. (Nurmi 2000, 73, 75.)
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6 OPASLAADUKKAAN TERVEYSVIESTINNAN VALINEENA

Al zheimer -tyyppisen dementian diagnoosilla on syvallinen psykol oginen vai-
kutus 99,999 prosenttiin niista, jotka kuulevat diagnoosin joko itsedan tai
|&heistaan koskevana. Eipa ihme, etté viestinta ja ymmértaminen ovat par-
hai mmillaankin vaikeita meidan valillamme. Al4 luovuta. Al tee kaikkea si-
nun tavallasi. Al4 sati itseasi siita, ettet ole taydellinen. Yritamme kasitella
tata vanhaa prosessia aivan uudessa ja jatkuvasti muuttuvassa ymparistossa.
" Kenen syy seon?” on vaara kysymys. Oikea kysymys on: ” Miten voimme
muuttaa prosessia nykyoloihin sopivaksi?” (Taylor 2008, 209.)

6.1 Terveysviestintaterveyden edistamisen muotona

Terveyden edistaminen on lagakésite, joten sen yksiselitteinen méérittely ei ole
helppoa Savolan ja Koskinen-Ollongvistin (2005, 9) mukaan terveyden edistéa
minen on "arvoi hin perustuvaa tavoitteel listajavaineellistatoimintaaihmisen

terveyden jahyvinvoinnin aikaansaami seksi ja sairauksi en ehké semiseksi.”

Terveysviestinta on yksi terveyden edistamisen muoto. Maalman terveysjérjesto
terveystietoa, jonkaavulla pidetéén yll&jul kista keskustel ua merkittévista terve-
yskysymyksista. (Torkkola2002, 5.) Torkkolan (2008, 81-89) mukaan WHO:n

kaikki viestintg, jossa kéasitel|&8n terveyttajasairautta sekaniiden tutkimistaja
hoitoa Viestintdvoi ollakeskinds-, kohde- tai joukkoviestintéd Terveydenhoi-
toalan ammattilaisille terveysviestintd on ennen kai kkea sairauden hoidon jater-

veyden edi stémi sen gpuvaline.
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6.2 Kirjdlinen potilasohjaus

Kirjalliset potilasohjeet seka potilaille jaheidan | dheisilleen suunnatut oppaet
ovat kohdevi estinnén kei noin tgpahtuvaaterveysviestintéd Y mmarrettévéaja poti-
laat huomioon ottava kirjalinen ohjaus on téna pa vanatérkea osa hyvaé hoitoa

Y htei skunnal li sten ja kul ttuuri sten muutosten myo6té potil aat hal uavet tietda
enemman sairauksistajaniiden hoidosta. Heilta myOs odotetaan vamiuttaitse-
hoitoon. Hoitoai kojen lyhentymi sen my6téa suulliseen potil asohjaukseen onvain
vahadn aikaajasen vuoksi on tullut tarve kehitta kirjalisia potilasohjeitajaoppa-
ta Kirjaliset ohjeet toimivat myo6s suullisen ohjauksen tukena. (Torkkola, Heik-
kinen & Tiainen 2002, 7-8.)

Hyvérisen (2005, 1769-1772) mukaan hyvassé potil asohj eessa, kuten oppaassa,
asiat etenevét loogisesti jane liittyvét luontevasti toisiinsa. Asiat voi kertoaesi-
merkiksi térkeysj&rjestyksesss, aika &rjestyksessata ahepiireittéin. Otsikot sel-
keyttavét ohjettajavdiotsikot auttavat tekstin hahmottamisessa. Luettel oillavoi
jaksottaaohjetta, muttaniiden ei tulisi ollaliian pitkia Tekstin tulee ollakertalu-
kemisellaymmarrettavéd ja siinéd kannattaa kdyttda yl ei skielen sanoja. Kirjoitus-
virheet jahuolimattomasti tehty teksti hanka oittavat potilasohjeen ymmértamis-
ta Hyvapotilasohje, esimerkiksi hyvin tehty opas, kannustaa omaan toi mintaan.
Lisgksi Torkkola (2009, 11-12) muistuttaa, etta potilasohjeet tulisi ainakirjoit-
taalukijan ndkdkulmasta. Mika8li ohje on kirjoitettu liikaal8&ketieteelli sesté n&
kdkulmasta, sasttaaolla, ettei lukijaymmaérralukemaansa Vakeajavieras teksti
g aa potilaan etsiméan tietoamuuata. Halinnollisesta nékokul masta katsoen taas
olennaistaei ole potilaan tiedon tarpeen tyydyttaminen, vaan hanen ké&yttaytymi-
sensa ohjeistaminen. Potilasohje tai opas voi joskus jopad kaa kehotuksellalu-

keaohje.

6.3 Laadukkaan oppaan | aatiminen

Terveysaineistollatarkoitetaan terveysa heisiakirjalisiata audiovisuadisiatuot-
teitajahavantovdineitg, kuten tdman hankkeen tuotoksena syntyneité arkikun-

toutus- jaravitsemusoppaita. Terveysaineisto vahvistaajahavannollistaa késitel -
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tavda a hetta. Se voi myos toimiamuistin tukenajaaktivoidakuulijsansata [uki-
jaansa osdlistumaan oman terveytensital sairautensahoitoon. (Parkkunen, Ver-
tio & Koskinen-Ollongvist 2001, 3.)

Henkil 6lt& henkil 6l1e viesti minen on tehokkai nta viestintdg, muttase el kuiten-
kaan ole ainamahdollista Oikean viestintévéineen avull a voi daan vai kuttaa vies-
tinnan tehokkuuteen, ymmérrettavyyteen ja oikea-akai suuteen. Pai netui ssa tuot-
tei ssa, kuten oppai ssa, voidaan esittéitiivistetysti tietoa hd utustaaheestajavas-
taanottgavoi rauhassakerratatietoa seka hal utessaan pa ata aheeseen. (Parkku-
nen ym. 2001, 8-9.)

6.3.1 Oppaan sisdtoon jakieliasuun liittyvét laatukriteerit

Terveyden edistami sen keskus on laatinut hyvan terveysaineiston |aatukriteerit
(liite 1), jotka ovat muotoutuneet tutki muksen ja k&ytannon kokemuksen kautta
Néitalaatukriteereité voi daan sovel taa suoraan myos laadukkai den oppai den te-
kemiseen. Laatukriteerit liittyvét sis8ltoon, kieliasuun, ulkoasuun ja kokonal suu-
teen. Hyvadn oppaaseen vaadi taan kaikkien laatukriteereiden t&yttyminen. (Park-
kunen ym. 2001, 9-10.) Ravitsemus- ja arkikuntoutusoppai den | aati mi sessa so-

vellettiin hyvan terveysai neiston |l astukriteereité

Hyvan oppaan sisdltoon liittyy kolme laatukriteeria konkreettinen terveystavoite,
oikeajavirheettn tieto seké sopivaméératietoa Konkreettinen terveystavoite
ohjaasisdlon muodostumistajatarkentaasita Vastaanottgan pitéasi pystyahah-
mottamaan hel posti, mihin terveysasiaan tai -ongel maan aineisto liittyy seké
oppaassa ilmoitetaan, kenelle se on suunnattu jamikasen tarkoitus on. Sentulisi
vastata néihin kysymyksiin: mita, miksi, miten, milloin ja missa. (Kyngés ym.
2007, 126.) Laatukriteerien mukaan oppaan sisd tdman tiedon taytyy ollavirhee-

ym. 2001, 11-13))
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Oppaan kieliasuun liittyy yksi laatukriteeri: sen aneiston tulee olla hel ppol ukuis-
ta. Hel ppojen késittei den kayttami nen edesauttaa asioiden ymmartamista, asiayh-

teyksien muodostumistaja asioiden muistamista. Liiantiivis jaasigpitoinen teks-

2001, 13-14.) Tekstin virkerakenteita tulee vaihdellaja pitkét luettel ot kannattaa
pilkkoaosiin. Lukijalle on helpointa, jos hénelle tuttu tieto on virkkeen alussaja
uusi tieto lopussa. Passiivin japotentiadin kadyttoa kannattaa va ttéd. Ohjeiden
tulee ollangpakoita, mutta kohteliaita. (Uimonen 2003, 84-95.)

Toisinaan oppaan aneisto on hyvaesittda selkokiel ella Selkokeskuksen mééri-
telman mukaan selkokieli on sisdlldltéén, sanastoltaan jarakenteeltaan yleiskielta
|uettavampaa jaymmarrettévampda. Se on suunnattu ihmisille, joillaon vaikeuk-
siayleiskielen lukemisessaja/ta ymmartamisessi. Selkokielisessa tekstissa kay-
tetédn lyhyitg, tuttujajayleisid sanoja sekélyhyitd helppojalauseita Selkokie-
lesta hyotyvét useat eri véestoryhmét. Niihin kuuluvat muun muassa vanhukset,
erityisesti muistisairauttasairastavet jahyviniakkaét henkil6t. (Leskela& Virta
nen 2006, 7-10, Selkokieli 1999.)

6.3.2 Oppaan ulkoasuun jakokonaisuuteen liittyvét |aatukriteerit

Terveyden edi stami sen keskuksen mukaan | saadukkaan terveysaineiston, tassi ta-
pauksessa oppai den, ulkoasuun liittyy kolme kriteeri& siséllon tulee ollaselke-
asti esillg, sentulee ollahel posti hahmoteltavissajalisaksi kuvituksen tulee tu-
keatekstia Oppaan ulkoasun selkeyteen vaikuttavat tekstin sijoittelu sekatekstin
jataustan kontrasti. Olennai sten asi oi den korostaminen on hy6dyllistg, koska
tall 6in ne erottuvat muusta tekstista. Suositeltavimmeat korostuskeinot ovat liha
vointi jakirjasinkoon suurentaminen. (Parkkunen ym. 2001, 15-17.) Itkonen
(2007, 72) méarittel ee, ettatekstin ulkoasun tarkein tehtéva on saattaa teksti

miellyttéavadn ja hel ppol ukui seen muotoon. Parkkunen ym. (2001, 17-18) totea



33
vat, etta hyva kuvitus tukee tekstin sanomaajaantaalisétietoatekstissa kasitel té-
vastd asiasta. Kuvat vaikuttavat myos oppai den aineiston ylei seen kii nnostavuu-
Kuvat kannattaa sijoittaa oppaassa a na samaan kohtaan, esimerkiksi oikeaan tai

vasempaan reunaan.

Hyvan oppaan kokonai suuteen liittyvialaatukriteerejdon nelj& kohderyhméon
selkegsti méritelty jargattu riittévan suppeaksi, kohderyhman kulttuuriaon kun-
nioitettu, aineisto luo hyvan tunnelman sek&lisaksi aineiston tulee her&tt&s huo-
miota. Oppaan anei ston suunnittel uvai heessa kannattaa tehda kartoitus kohde-
ryhmén tiedoista, taidoista, asenteistajauskomuksista. Nan on helpompi rgata
aneiston tavoitteita, sisdttajaasioiden esitystapaa. Aineiston soveltuvuutta
keavat oppaat jauudet, innovetiiviset ideat heréttavét yleensa mielenkiintoa
My®6s oppai den tunnel mavai kuttaa l ukijan reaktioon, esimerkiksi syyllistavater-

veysvaistus mordisoi jaahdistaaihmisia (Parkkunen ym. 2001, 18-21.)

6.4 Oppaan hyvaluettavuus

Tekstin ulkoasu eli typografiavai kuttaa oppaan hyvéan |uettavuuteen. Olennaista
onvditakirjantyyppi eli fontti, jossakirjamet erottuvat selkegsti toisistaan.
(Itkonen 2006, 72-74.) Kirjantyypin valinta va kuttaa myds kirjainkoon valin-
taan. Esimerkiksi Arial-fontin teksti on huomattavasti isompaa kuin samankokoi-
nen Times New Romanin teksti. (Torkkolaym. 2002, 59.) Hyvén kirjainkoon
valintaan vai kuttaa esimerkiksi se, minkaiké&sille lukijoille teksti on tarkoitettu
(Itkonen 2006, 74). Nakodvammai sten keskusliitto (2009) suosittel eekin, etta
kaiken ikdisille tarkoitetussa tekstissa kaytetédn kirjasinkokoa 12—-14. Mikdi
oppaan kohderyhma kuitenkin koostuu p&éasi assa hei kkondkoi si stg, suositeltavin
kirjasinkoko on 16. Itkosen (2006, 74-75) mukaan kirjanten tunnistami sen hel -
pottamiseksi kannattaa valttdé tarpeetontaversaalien eli suuraskkosten kayttoa.
Gemenoillaeli pienaskkosillaladottu teksti on huomattavasti el oisampaakirjain-

ten suuren muotovai htelun vuoksi. Pienaakkoset sééstavat myos tilaa
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Oppaan tekstid on hel ppo lukea, mikdi tekstin jataustan kontrasti on hyva. vVa-
koisellataustalasuositellaan kaytettavaksi mustaa, tummanvihreddta tumman-
sinistavarid Kuviotaustat heikentévét luettavuutta. (Parkkunen ym. 2001, 16.)
Kappal eiden tekstirivit suljetaan tasapal staksi, oikean reunan liehuksi, vasemman
reunan liehuksi tai keskitetyksi pa staksi. Tasapal sta on yleisin muoto, muttaka-
pei ssa pd stoi ssa oi kean reunan liehu on suositeltava va htoehto. Sindkaikki sa-
navait ovet vakioitajariville sattumanvaraisesti kertyvatyhjatilajdarivinlop-
puun. Vasemman reunan liehuatul ee kéytt&a vain lyhyissa teksteissg, esimerkiksi
johdantokappd eissa. Keskitetty pa sta soveltuu esimerkiksi muutaman rivin mit-
taisiin kutsui hin. (Itkonen 2006, 80-81.)

Pitkét ja monimutkai set |auseet heikent&vét oppaan tekstin luettavuutta. Lukiessa
silmaseuraatekstirivid5-10 merkkiaeli yhdesté kahteen sanaa kerrdlaan. Ym-
ym. 2001, 13.) Parhaanarivin pituutena pidet&éan yleensavait mukaan lukien 55-
60 merkkiarivilla(Itkonen 2006, 76-77). Torkkolaym. (2002, 58) esittavétkin,
ettatekstin voi jakaa useampaan pa staan. Kaksi pa staaon yleensatoimivin rat-
kaisu. Suuret rivinvalit tekevét oppaan tekstistailmavaajaluettavaa. Myos kir-
jasinkoko vakuttaarivinvdin vaintaan: mitasuurempi kirjasinkoko on, sité suu-

rempi on myos rivinvali.
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7 OPPAIDEN TYOSTAMISPROSESSIN KUVAUS

Sit4, mitd emmetiedd, voisi kirjoittaa enemman kirjoja kuin siita, mita tie-
damme! Tassa siis olen ja yritdn saada selkoa siitéa ja minusta. Minulla ei ole
mahdollisuutta tutkia enempaa kuin yhta koehenkil 68. En voi pysayttaa ete-
nemista ja keskittya yhteen vaiheeseen. Katson itseani parhaassakin tapauk-
sessa rikkonaisen ja samentuneen lasin |api. Hoitajani katsovat minua ” co-
kispullon” ja muiden suodattimien |&pi. Kysymme toisiltamme, ” miksi ndin”
ja”entd se”, ja vastaamme toisillemme: ” No minulla on ollut se kokemus,
etta...” . Kysymme |&akarilta, emmeka saa kahdelta 1&aakariltd samaa vastaus-
ta. Jotkut eivat vastaa ollenkaan, vaan vaihtavat puheenaihetta ja lisa&avat
|&dkeannostamme. (Taylor 2008, 98-99.)

7.1 Oppaden tekemisen tarkoitus, tavoite sekatoimeksiantga

Tekemiemme oppai den tarkoituksenaoli lisété Péj&t-Hameen dueellaasuvien
etenevéa mui sti sai rautta sai rastavien henkil 6iden omai shoitgjien tietdmysta muis-
tisairaiden ravitsemukseen jaarkikuntoutukseen liittyvi st keskei sisté asi oi sta
Oppaat tehtiin hankkeenayhtei styossa Péij é-Hameen dementiahoidon kehi tté

mi skeskus Pééskyn kanssa. Hankkeemme tarve voitiin perustellaikdantyvan vaes-
ton jaetenevien muisti sairauksi en li séantymi sel | & seké nii den mukanaan tuomilla
den edi stdmi sen tul ee tukea hei dén itsendi std el @amdansa omassa kodi ssaan ja tu-
tussa sosiaali sessa ympéristossa. On tarkedd, ettd toi mintakyvyn laskuun kiinnite-
té8n huomi ota mahdollisimman varhai n janédn ehkai st&an toi mintakywyn vg aus-
ten syntymista (Voutilainen & Heinola2006, 69.) Taman hankkeen tavoitteena
oli kehittd&ja parantaa omai shoitaille suunnattua ohjaustal heisen sairastuessa

jaarjen muutoksen edessa seké antaa muistihoitgjille ja asiantuntijahoitaale

Taman hankkei stetun opi nndytetyon toimeksiantgaoli P j&-Hameen dementia
hoidon kehittami skeskus Péésky. P&ésky on hanke, jonka tarkoituksenaon eri
toimijoiden yhtei styon avul la varautua mui sti sai rauksi en tuomaan haasteeseen.

Sen toimintapiiriin kuuluvat kaikki Péjé-Hameen sosiadi- jaterveyspiirin 15
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kuntaa. P&&skyn toi mi nnan tarkoituksena on yl1 8pit&& mui stisai raan toi mintakykya
entista pidempéén, jolloin han selviytyy omassa kodi ssaan mahdol li simman pit-
kadn. Paéskyn toimintamuuttui syksyl1&2009 osaksi |agjempaa seudullista Vai-
Suomen Ik&kaste-hanketta. 1k&kaste-hankkeen kokonai stavoitteena on jatkuvasti
kehittyvajaosaava vanhustenhuolto, jossaiké hmisten terveyttéjatoi mintakykya
edi stetdan seka enna taehkai stéan ongelmia. (Thl 2009.)

7.2 Oppai den kohderyhman tarpeiden kartoittaminen

Oppai den kohderyhméoli etenevad mui stisai rautta sairastavien henkil 6iden
omaishoitgat. Opaskohtai sesti kohderyhmiavielatarkennettiin siten, ettaravit-
semusoppaassa asi oita késitel tiin kohta a sen hyvékuntoi sen muistisai raan

omai shoi tajana toi mivan henkil 6n nékdkulmasta. Arkikuntoutusta késittelevan
oppaan sisalto | aadittiin g atellen omai shoitgjaa, jonkaldheisellaon jo muistisai-
rauden a heuttamaa toi mintakyvyn a enemista

Vuoden 2009 kevéd la osd listuimme kahteen Etel & Suomessa sija tsevan demen-
keskivai keaa etenevad mui sti sai rautta sai rastavien omai shoitgjille. Hasstattelim-
me omai shoitgjiajadementiayhdi styksen edustgiakartoi ttasksemme kdyt&nnon
kokemuksen pohjata nousseita ongel matilanteita, jotkaliittyivat muistisairaan
ravitsemukseen ja arjesta selviytymiseen. Olimme toimittaneet omai shoitgille
etukéteen taytettavksi kyselylomakkeen (liite 2), jossaoli ravitsemukseen ja
arkikuntoutukseen liittyvia monivaintakysymyksia Lomakkeessaoli lisaksi yksi
avoin kysymys, jonkatarkoitus oli tuodaesiin positiivisiakokemuksiajajosta
mahdol lisesti saisi |ainauksen oppaisiin. Yhdestétoistajaetustakyselylomakkees-
ta pa autettiin kymmenen.

K&ytimme taustakartoitusai nei stoa al noastaan suunnitellessamme oppai den sisd -
t64, joten andyysin tuloksia esitel | &8n tassé raportissavan lyhyesti. Omaishoita-
jatgpaami sissa tehtyjen ryhmahaastattel ui den ja pa autettuj en kysel ylomakkei den

tul osten mukaan omai shoitaat olivet padosin tyytyva sid téman hetkiseen tilan-
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teeseensa. Kakillaomaishoitgien |aheisillaoli toimintakykyajdjella Sitahuo-
limatta omai shoitajat tekivét | ahei stensé puol esta askareita, joihin [&heiset olisi-
vat itsekin kyenneet. Omai shoitajien mielestaldheisten ravitsemustilajaruokai -
[utilanteet olivat pd&osin kunnossa, mutta he kai pasi vat |isétietoa muistisairautta

sai rastavan henkil 6n ravitsemuksen erityispiirtei sta

7.3 Oppai den tydstami sen etenemi sprosessi

Marraskuussa vuonna 2008 saimme Pé&askylta opi nndytetydmme toi meksiannon.
Passky -projektin muistihoitsjaehdotti, ettalastisimme heille kolme opasta, jot-
kaolisivat suunnattu etenevad mui stisai rautta sairastavien omaishoitgjille. Oppai-
den aheet olisivat ravitsemus, arkikuntoutus seka sosiadinen elaméa Oppaiden
tarvettavoitiin perustellasillg, ettakyseisistd aheistael 10ytynyt selkeésti muis-
tisairaiden omaishoitgille suunnattujaoppata Ongelmallistaoli myds, etta ole-
toisad tavain tiettya muistihériota Aiheen gankohta suus, tytel amd 8htoisyys ja
konkreettinen merkitys motivoivat hankkeemme tekemista Hakalan (2004, 29-
35) mukaan opinndytetyon tulisi ollahyddynnettévi ssd ja yhteydessa tydel amaan.
Lisgksi tyon aheentulisi ollagankohtainen jatérked Kehittamishankkeen myota

syntyvan tuotoksen tul ee vastata k&ytannon tarpeeseen (Heikkilaym. 2008, 109).

Aloitimme hankkeen tydstdmi sen vuoden 2009 hel mikuussa Hankkeen d oitus-
pa averiin osallistuivet toimeksi antgan edustainamuistihoitajajageriatri.
Olimme arvioineet kolmen oppaan laatimisen liian suureksi tehtévéksi, joten so-
vimme, etta valitsemme annetui sta a hei stakaksi meitaeniten kiinnostavaa eli
ravitsemuksen jaarkikuntoutuksen. Pa averissakavimme | &pi toimeksiantgjan
odotukset oppai den suhteen jateimme a ustavan suunnitel man niiden sisd | 6sta
P&&dyimme siihen, ettd me | aadimme oppaat, mutta saamme toi meksi antgj an
edustgiltatarvittaessa asi antuntija-gpua tekstisi sa | 6n tuottami sessa. Tama hanke
el vaatinut erillistarahoitusta, mutta sovimme, ettéd mahdollisista oppaan graefi-
seen suunnitteluun tai pai nattamiseen liittyvi sté kustannuksi sta vastaa toi meksi an-

tga



38

7.3.1 Oppaiden ulkoasun jateoriaosan rakentuminen

Hankkeen d oituspa averissa kévimme | 8pi toimeksiantg an toiveet oppa den teks-
tisisall 0st&, oppai den koosta ja ulkoasusta kuvituksi neen. Sovimme, etta tekstisi-
sdlto esitetdan lyhyesti ja selkeasti, koskaterveysaineiston tulee olla hel ppol u-
noja, sillapitkét java keasel koiset |auserakenteet heikentavét tekstin luettavuutta
Jos kohderyhmévoi samai stua tekstisisaltoon, sen on hel pompi ymmértééja
hahmottaa esitetyt asiat. (Parkkunen ym. 2001, 13-14.) Huomioimme kohde-
ryhman myos valitessamme kirjasinkooksi 14. N&kdvammai sten keskusliiton
(2009) suosituksen mukaan kaikenikéisille tarkoitetussatekstissaolisi hyvakayt-
téa kirjasinkokoa 12—14. Suuren kirjasinkoon k&ytdsta hyotyvét myos ikééntyneet
(Parkkunenym. 2001, 15).

P&&dyimme siihen, ettd oppaet olisivat A5-kokoiset, jolloin ne olisivat hel posti
séilytettdviajamukaan otettavia. Oppa ssamahdollisesti k&ytettavan kuvituksen
tulisi muodostua asiayhteyteen sopivistava okuvistata piirroskuvista. Kuvituk-
sellavoidaan vai kuttaa terveysai nei stoa | ukevan asentei siin jatunteisiin. Kuvitus
sellaon kuitenkin vahdi sempi merkitys kuin terveysai neiston |uettavuudel la. Op-
pai den suunnittel ussatulisi huomioidamyos se, ettéa ne soveltuisivat kaytettavek-
si seké sahkoi sessa etté pai netussa muodossa. Va miissaterveysai nei stossa voi-
daan toi meksi antg an toi vomuksesta kéyttéd myos toimeksiantgjan logoa (Vilkka
& Airaksinen 2003, 53). Toimeksiantgjamme toivoi, etta Péaskyn logo nékyisi

val miissa oppai ssa

Oppai den suunnittel ussa kdytimme gpuna Terveyden edi stdmi sen keskuksen hy-

van terveysaineiston laatukriteereja (liite 1), sillaniiden noudattaminen mahdol -
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li staa hyvien oppai den syntymisen (Parkkunen ym. 2001, 9-10). Oppaistaraken-
nettiin mahdol li simman samankal tai set. M ol empien oppai den etu- jatakakannet
seka ensimmainen sivu ovat | 8hes samanlai set varitysté|ukuun ottamatta. Lisaksi
oppaden vdiotsikoiksi vaittiinlorujen jalaulujen pétki& Oppaiden tekstisisdto
perustuu tdman raportin teoreetti seen osuuteen. Tavoitteenaoli, etta oppaista
[Oytyvét térkeimmét ravitsemukseen jaarkikuntoutukseen liittyvét seikat lyhyesti
janapakasti . Ravitsemusoppaassa esitel | &8n Lahden kaupungin erdén ravitsemus-
terapeutin laatimayhden péi van ateriasuositus ja arkikuntoutusta késittel evassa

oppaassa esitel |&8n k& nstituutin kuvitettujajumppaohjeita.

Oppai den sisdtog, ulkoasuajakokoa pohtiessamme vertasimme erilaisiavadmiita
oppaita seka arvioimme niiden yleisilmettd, toimivuuttajaluettavuutta Visuadi-
seen suunnittel uun saimme gpua L ahden ammattikorkeakoul un tekniikan aan
visuaalisen suunnittel un opettg altajaopiskelijoilta Toimitimme heille oppaiden
tekstisisallOn jaraporttimme terveysaineiston laatukriteereita kasittel evan osuu-
den. Kerroimme myds omat jatoi meksi antgjamme toiveet ulkoasun suhteen.
Suunnittelun | 8htékohtanaoli 16yt&&a oppaille kohderyhma&mme puhuttel eva ul -
koasu jatyyli. Toivoimme myGs oppai ssa ol evien |uetel mien innovatiivista uudel -

|eenmuotoilua

7.3.2 Tiedonhaku oppai den teoriaosaa varten

Taman raportin tiedonhaussa kaytettiin moni puolisia menetelmi& Tiedonhaussa
on keskeista mistajamilla statietoa haetaan. Usein voi olla, ettéd dan tutkimus-
tietoael ole kaytettavmissata sen lastu el oleriittavan hyva (Elomaa & Mikkola
2008, 13, 17.) Hankkeen teoreetti seen anekseen liittyvéatutkimustietoaoli tar-
jollapéadosin runsassti seké suomen etté englannin kielell& Joidenkin véitdskirjo-
jen jatieteellisten artikkel eiden kohdalla samme késiimme ainoastaan tiivistel -
mi&, koskaaneistot olivat salaisiata ne eivét olleet jostakin muusta syysta kéy-
tettévissa. Rg asimme tiedonhaun 2000-1uvullajulkai stuihin 1&htei siin saadak-

semme mahdol lisimman uutta tutkittuati etoa
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K&ytimme l&htelnd uusimpiakirjoja, vatoskirjojasekadan lehtid, kuten Hoito-
tiedettdajaMemoa. Kirjoistavaitsimme niitg, joiden kirjoittgat olivat arvostettu-
jaasiantuntijoitaadla Ragasimme oppikirjat pois raporttimme tiedonhankinnas-
sa, koska niiden tieto vanhenee nopeasti. K&ytimme mahdollisimman uusial&h-
teitd, sillamonelladadlatutkimustieto muuttuu nopeasti. Liséksi uusimpiin tut-
kimuksiin sisdltyy jo aiempien tutkimusten tietoa, mink&vuoksi kannattaa k&yttaa
mahdollisimman tuoreitalahteita (Vilkka& Airaksinen 2003, 72-73.) K&ytimme
tiedonhanki nnassa apuna myos Lahden tiedekirjaston pa vel uja seka kaukol ainoja
Lisgksi tiedonhanki nnassa k&ytettiin apuna kaytettyjen |dhtei den | 8hdel uettel oja
Osdllistuimme erilaisiin koul utuspéiviin jaseminaarei hin, joista saimme asian-
tuntijati etoa oppai den siséll6n rakentamiseen. Tila suuksissal&karit jaravitse-
suudessa puheenvuoron kayttivét etenevaa mui stisairautta sairastavahenkild ja
hénen omai shoitg anaan toi miva puolisonsa. Saimme kuulla muun muassa tunte-
muksista, joitasairaus oli heisséaheuttanut seké kokemuksia sai rauden tuomista

muutoksi sta arki péi vaan.

Hankkeessa kaytettavien tietojen oikeellisuuden jaluotettavuuden varmistaminen
tulee kuvata (Vilkka & Airaksinen 2003, 53). Vditsimme tiedonhaussa suomen-
kielisiksi hakusanoiksi muun muassa terveysviestinnan, muistisairaudet, ravitse-
muksen, kuntoutuksen ja omai shoitguuden. Linda-tietokannasta (yliopistokirjas-
tojen yhtei stietokanta) teimme hakujakirjalisen raporttimme suomenkielisilla
avainsanoilla, kuten terveysviestintéjatoi mintakyky. K&ytimme myos muitatie-
donhakukantoja, esimerkiksi Masto-ai neistotietokannan Artoa (uusien kotimais-
ten artikkel eiden viitetietokanta) jaNelli& (kansallinen kirjastojen tiedonhakuj & -
jestelmd). Terveysportin kautta haimme K&ypéa hoito -suosituksiaja katsausartik-
keleita, jotkakoskivat muistisairauksiata ikédntyneiden jamuistisairaiden ravit-

semusta ja arkikuntoutusta

Engl anni nki el si& hakusanojamme olivat rehabilitation, activities of daily living,
dementia, caregiving janutrition. Medline-tietokannasta etsimme hankkeeseen

liittyvi& englanninkielisi&tutkimuksiajaartikkel eita PubMed-kayttolii ttyman
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kautta hakusanoilla nutrition, dementiajarehabilitation. Liséks k&ytimme
Science Direct -tietokantaa etsiessémme englanninkielisidlehtiartikkel eita. Kay-

timme seka koko teksti -hakua ettatutkimus- jaartikkelitiivistelmi&
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8 HANKKEEN ARVIOINTI

Miten voin tehda taman aamulla ” oikein” ja iltapaivalla” vaarin” ? Miksi

mui stan yksityiskohtia, joita kukaan muu ei muista, ja unohdan tarkeita asioi-
ta, jotka ovat kaikkien tiedossa? Maailmassa on yha suurempi joukko ammat-
tilaisia, jotka selittavat yha tarkemmin, miksi Alzheimerin tautia sairastavat
tekevat niin kuin me teemme (ehk& muutamassa pienessa tutkimuksessa), mut-
ta elvat onnistu lahesk&an hyvin ennustamaan, mita teemme tul evaisuudessa
ja missa oloissa. He osaavat ennustaa joitakin kayttaytymistapaoja, mutta ne
koskevat yleensa taudin myohaisessa vaiheessa olevia ihmisig, jotka ovat

pi kemminkin fyysi sen hei kkenemisen kuin psykologian armoilla. (Taylor

2008, 97.)

8.1 Hankkeen tavoitteen arviointi

Taman hankkeen l&htokohtana oli tydel &mén eli toimeksiantggamme tarve saada

kohderyhmd lemme suunnatut oppaet. Hankkeemme aihe oli gankohtainen, silla

man vuoksi tavoitteenaon, ettd yhauseampi muistisairas parjaisi kotona mahdol-
[isimman pitk&&n omai shoidon turvin. Hankkeemme edesauttaa osa taan kotona
asumi sta kehittémal | & mui sti sairai den omai shoitajille suunnattua ohjausta. Tavoi-
te omai shoitajien ohjaamisen kehittamisestaja parantami sestatoteutui, sillara
vitsemus- jaarkikuntoutusoppaat tulivat muistihoitgjien ohjauskayttoon konk-
reettisiksi tyoka uiksi. Ohjaustilanteessa oppaat auttavet asioiden mieleen pana

mi sessajatiedon omaksumi sessa

Oppeaet tehtiin yhtei stydssa toi meksiantgjamme kanssa. N& n varmi stimme oppai -
den tekstisisd6n luotettavuuden ja hankkeemme tavoittei den toteutumi sen hank-
keen kohderyhméa gatellen. Vilkan ja Airaksisen (2003, 155) mukaan hankkeen

onni stumi sen arvioi mi sessa on térkei nté pohtiatavoittei den saavuttamista
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8.2 Oppadenaviointi esitestauksesta saadun pa autteen pohjdta

aneistoavoi saadun pa autteen pohjdta muokata kohderyhman toivei den mukai-
sesti (Parkkunen ym. 2001, 19). Olimme esitestanneet oppai den tekstisisd|6n
eradn etel asuoma a sen dementi ayhdi styksen kahdellatydntekijallajayhdel 1&
omai shoitajaryhman j&senel 1& Tekstisisdto koettiin tarpeelliseksi jahyodylli-
seksi. Omai shoitgjan mukaan térkeintd oli oppai sta saatu oivalus, ettei |&heisen

puolestatule tehdaliikaa

Pyysimme oppai sta suullista pa autetta myds kahdel ta hankkeen ulkopuoliselta
posti luettavaa. Lukijat kokivet, ettd asiat esitettiin oppa ssa myonteiseen jakan-
nustavaan sévyyn. Esitestauksi sta saadun pal autteen mukaan olimme onni stuneet
oppai den tekstisisal|6n | aatimi sessa hyvin. Saimme positiivista pa autetta myods
tietyista rakenteel lisi sta seikoi sta, muun muassa | uetel mamuodossa esitetyista
vinkei sté seka otsikoina kaytetyistalorujen jalaulujen pétkista Esitestauksen
mukaan onni stuimme tavoitteessamme, jonka mukaan oppaistaolisi konkreettista

hyotyalukijoilleen.

8.3 Oppai den kaytettévyyden jarakenteen arviointi

Arvioimme taman hankkeen tuotoksena syntyneiden oppaiden sisdt64, kieli- ja
ul koasua seka kokonai suutta Terveyden edi stami sen keskuksen hyvan terveysai-
neiston laatukriteereiden (liite 1) pohjata Oppal den raskaversiot ovat taman
rgportinliitteena(liite 3, liite 4).

Kirjaliset oppaat ovet oikeaviestintavdine niiden kohderyhméaja kéytettavyytta
voi rauhassakerratatietoa seké ha utessaan pa ata a heeseen (Parkkunen ym.
2001, 9). Oppai den k&yttaminen janiiden tul ostami nen pyrittiin tekem&an mah-
dollisimman helpoiksi. Muistihoitgat |0ytavét oppaet intranetista, josta he voivet
tul ostaa ne asiakkailleen. Ké&ytettavyytta edesautettiin tekemal | & oppai sta A5-
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kokoiset. Nan niiden mukaan ottaminen, kuljettaminen ja sélyttéminen on vaiva

tonta. A5-kokoista opastaon myds hel ppo lukea

Painotuotteen koko vaikuttaatypografian valintaan (Vilkka& Airaksinen 2003,
52). Pienen kokonsavuoksi oppaisiin ei voitu sisd lytta&a kovin pajon tekstig,
koska kohderyhma huomioiden oppaisiin piti vaita suurehko kirjainkoko 14.
Oppai den tekstisisdto on toimeksi antg an toivei den mukai nen. Laadimme oppai -
den etu- jatakakansien tekstei sté sekd ensimmai sesta teksti sivusta hyvin saman-
kataiset. Lisaksi yhtenevé senatekijand oppaissaolivat loru- ta laulupétkasta
muodostetut véiotsikot seké oppal den keskiaukeamatajalopustalGytyvét luette-
lot jaohjeistukset. Kaytettavyyden jarakenteen osdta oppaat ovat tarkoituksen

mukai set.

8.4 Oppaidensisdlon, kieliasun, ulkoasun ja kokonai suuden arviointi

Arviomme oppai den siséll 6st4, kieliasusta ja kokonal suudesta seké oppai den raa
kaversioiden ulkoasusta pohjautuvat Terveyden edistéami sen keskuksen hyvan ter-
veysai nei ston | aetukriteereihin. Hyvan terveysaineiston sisa toon liittyvien laatu-
kriteerien mukaan aneistollatulee ollakonkreettinen terveystavoite. Lisdksi sen
tul ee sisdltd4 sopivamééraoikeaajavirheetontatietoa (Parkkunen ym. 2001,
11-12.) Oppeaet tehtiin yhtei stydssa toimeksi antggamme kanssajandin varmis-
timme oppai den tekstisisd 1 6n [uotettavuuden. Emme kédyttaneet oppai ssal&hde-
viitteitd muutamaa poi kkeusta | ukuun ottamatta. Oppai den tekstisisato pohjautuu
opi nndytetydn teoriaosuuteen jasiind kdytetyt | 8hteet mainitaan raporttimme
|8hdel uettel ossa. VilkkajaAiraksinen (2003, 72, 78) toteavat, ettdl&hdeviitteet
tulee merkitatarkasti. Epésel vét ta vaillinaiset viittaukset ovat plagiointia Lah-
teen auktoriteettiavoi daan arvioidal&hdeviittei den jaléhdel uettel oiden perus-
teellaniin, ettamikai joku tekij&niissa toistuu, hanella on todenndkoisesti myos
auktoriteettiaadlaan.

Lahdimme rakentamaan oppai den si sd toa periaatteel | a, jonka mukaan hyvassa

kirjallisessa ohjei stuksessa vastataan kysymyksiin "mitg miksi, miten, milloin ja
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missd’ (Kyngas ym. 2007, 126). Tavoitteenamme oli kertoaoppaissaasiat |astu-
tiivisesti. Toimeksiantgien edustgien osallistuminen oppai den tekstisisalon
muokkaami seen takasi toi meksi antgan toivei den mukai set oppaet. Oppai den si-
sdll0n osdtatavoite téyttyi laatukriteereiden osdta, muttaryhman omakéadenjaki
el mielestamme nakynyt riittavasti valmiissatuotoksessa. Taméajohtui siitg, etta

toimeksi antgjien toiveet poikkesivat joiltakin osin omistamme.

Hyvan terveysai nei ston kieliasuun liittyvan | aatukriteerin mukaan aneiston tulee
olla hel ppol ukuista, joten t&makin tavoite tayttyi. Lisaksi tdman laatukriteerin
mukaan vai kel den késittei den ja moni mutkai sten | auserakentei den kéytto heiken-
téa luettavuutta. (Parkkunen ym. 2001, 13.) Pyrimme tekemé&én tekstista hel ppo-
me moni mutkai sialauserakenteita, mutta tekstin el @yyden sélymisen vuoksi

vai htelimme hiukan lauseiden rakenteita. Oppai den | ukijakunta koostuu p&éosin
jen jayleisten sanojen kayttamisesta (Selkokieli 1999) puolusti pa kkaansa
Myos Torkkola (2009, 12) korostaa, ettalukijael anaymmarraliian | 8&ketie-

teellisesti kirjoitettuatekstia

neiston ulkoasulle. Kriteereiden mukaan terveysaineiston sisd | 6n tulee ol lasel -
keasti esillajahelposti hahmoteltavissa. Lisaksi kuvituksen tulee tukeatekstia
(Parkkunen ym. 2001, 15-17.) Toimeksiantgjatoivoi, ettéd oppaat olisivat ulko-
asultaan samannékai set, kuin olisivat samaasarjaa Lahden ammattikorkeakoulun
tekniikan dan visuadisen suunnittel un opiskelijat ideoivat kaksitoistaerilaista
opasversiota. Opiskelijoiden suunnittelemat versiot eiva miellyttaneet toimek-
siantg aa, joten lopullisen ulkoasun suunnitteli oppilaitoksen opettaja. Han huo-
mioi oppai den ulkoasun suunnittel ussa kohderyhman hyvin. Torkkolan ym.
(2008, 58) mukaan tekstin jakaminen kahteen pa staan on yleensatoimivin rat-
kai su, mutta oppai den pienen koon ja suurehkon fontin vuoksi niiden tekstiaei

jaettu useampaan pal staan. Korostami nen, kuten lihavointi, on hyva keino erottaa
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olennai set asiat muustatekstista (Parkkunen ym. 2001, 17). Emme kayttaneet
oppai ssamme korostusta, koska oppaamme eivé sisdlaniin pajoatekstig, etta
korostuksestaolisi hyGtya Nakovammaisten keskusliiton (2009) suositusten
mukaisesti k&ytimme kirjasinkokoa 14.

Ulkoasun selkeyteen vai kuttavet tekstin sijoittel u sek&tekstin jataustan kontrasti
(Parkkunen ym. 2001, 15-17). Itkonen (2007, 72) mé&irittel ee, ettatekstin ulko-
asun térkei n tehtéva on saattaateksti miellyttévéan ja hel ppol ukui seen muotoon.
Parkkusen ym. (2001, 17-18) mukaan hyva kuvitus tukee tekstin sanomaajaantaa
liséti etoateksti ssé késitel tévasta asiasta. Kuvat vai kuttavat myos aineiston ylei-
seen kiinnostavuuteen. Kuvat kannattaa sijoittaa a nei stossa a na samaan kohtaan,
esimerkiksi oikeaan tai vasempaan reunaan. Oppai ssamme ei ol e kéytetty varsi-
nai sia kuvituskuvia, vaan ne on korvattu oppai den sivujen d areunassa samala
kohdd lakulkeval laaaltomai sellakuvioinnilla Laatukriteereiden ulkoasull e aset-
tamistatavoittei statayttyivét siséllon selkeyteen jahahmoteltavuuteen liittyvét
seikat. Laatukriteerei den mukai nen teksti & tukeva kuvitus puuttuu oppai sta, mutta

adtokuviointi el avoittaa ulkoasua

Lopuksi arvioimme oppai ta hyvan terveysai neiston kokonai suuteen liittyvien laa
tukriteerien pohjata Niiden mukaan terveysaineiston kohderyhma tulee mééri-
tellaselkessti jargatariittévan suppeaksi (Parkkunen ym. 2001, 18-19). Ravit-
semus- ja arkikuntoutusoppai den kohderyhmén rgaus oli selkeédjariittévén sup-
pea, joten oppaitaoli hel ppo |&hted tekeméan sen pohjdta Kohderyhm&huomioi-
tiin tekstisisd8ll 6n | aatimisessa siten, etté ol etimme omai shoitgjien hoidettavina
olevillamuistisairaillaolevan viel & toimintakykyajdjell & kohta ai sesti. Teke-
mamme kartoituksen pohjata saatoimme huomioida kohderyhméan monin eri
tavoin usei ssa oppal den rakentami sen vai heissa. L aatukriteerei den mukaan terve-
ym. 2001, 19-20). Hyvan tunnel man onni stuimme luomaan oppai den mydntei sel -
lasawyll g kevedlaotteellajaotsikoinnilla Loru- jalauluotsikot herattavét |uki-

jan huomion, koskane ovat tuttuja suurelle osalle i&kka mmistaihmisista
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9 POHDINTA

Kun pitsiverhon kudos paksunee, kun tuuli puhaltaa pois tuoreimmatkin
muistot, ihmisillé ei ole aikaa selittdd minulle aina uudestaan asioita, joita
en ymmarra. He vasyvat sanomaan minulle samoja asioita kerran toisensa
jalkeen. He eivat voi luottaa siihen, etta muistaisin yksinkertaisimpiakaan
ohjeita. Keskusteluni katkeaa sanoihin ” olen unohtanut” ja pitkiin taukoihin,
joiden aikana etsin oikeita sanoja. (Taylor 2008, 213.)

9.1 Hankkeen eettiset nd&kokul mat

S na pa vana kun mei sta tul ee vanhoja, anakin yksi meista sairastuu johonkin

mui stisairauteen. Olisi eettisesti oikein, ettd saisimme siindvaheessaitse vaita
hoitomuotomme. Toi sad tatul evai suudessavoi kdyda myos niin, etta paéédymme
itse jonkun | &heisemme omai shoitajaksi. Sinava heessatarvitsemme kaiken
mahdollisen tuen jakannustuksen, jonka muun muassayhtei skuntata erilaiset

jarjestét voivat meille tarjota

Téta hanketta tehdessé on huomioi tu monia eettisia nékokulmia. Olemme katso-
neet asioita eettiseltd kanna ta prosessin d kumetreiltd a naraportin va mistumi-
seen saskka Hirsjarven, Remeksen ja Sgavaaran (24-25, 2007) mukaan jo tutki-
musai heen valinta on eettinen ratka su. On esimerkiksi pohdittava, voiko vaita
aheen, jokael ole merkitykseltéan térked, muttaolisi helposti toteutettavissa
Va kohdistuuko vaintakenties muodi nmukai seen aiheeseen tai yhteiskunndli-

syntyi jotakin konkreettistajakéayttokel poista

Hankkeellemme el tarvittu tutkimuslupag, sillakadyttdmamme omaishoitgille
suunnatut kyselyt toimivet vain hankkeen tuotosten taustakartoituksena, eivétka
laedullisenata madrd lisenatutkimusmenetel mané. Kehittdmishankkeisiin osal-
listuvilta henkil 6iltéa on kuitenkin saatava suostumus seka kehittami stoi mintaan

ettd siihen mahdollisesti liittyviin tutkimuksiin osalistumisesta Ihmisillatulee
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myds ha utessaan olla mahdollisuus kieltéytya osdli stumasta tutki muksiin.
(Heikkilaym. 2008, 45.) Myds Kuula (2006, 87) painottaa, ettd vapaaehtoisuus
sestaan on voimassa koko tutkimuksen gan. Kaikki omaishoitajien tapaamisiin
tulleet henkil 6t olivat hal ukkaita osdlistumaan taustakartoi tukseemme. Saimme
suostumuksen sahkopostin valityksell & proj ektityontekijoilta He olivat kertoneet
omai shoitaille hankkeestamme seka sen tavoitteestajatarkoituksesta Ker-
roimme heille itse paikan padlasiitd, mihin heidén vastauksi aan kéytetdan, silla
Kuulan (2006, 99) mukaan tutkittaville tulee antaa tietoa tutki musai nei ston kay-
tosta

Emme mi ssé&én vai heessaidentifioineet kyselyyn vastanneita henkil 6it&, joten
tapaami si ssa tehdyi ssa ryhmahaastattel ui ssaryhman kokoonpanostaei tehty

mui stiinpanoj a e vatka ryhman jasenten nimet ol l eet tiedossamme. Tuhosimme
taytetyt kysel ykaavakkeet niiden anaysoinnin jd keen. Heikkilan ym. (2008, 45)
mukaan kehi ttdmi stoi mintaan osal listuvien ihmisten henkil 6tietojael saapd]jas-
taa hankkeen tai tutkimuksen miss&én vaiheessa. Myos Kuula (2006, 87) muistut-
tag, ettd henkil tietoja sisdtévéa materiadiatul ee kasitella huol el lisesti niin,

ettei tutkittavien yksityisyyden suoja vaarannu.

Toimeksiantgjamme esitti oppal den raakaversioiden va mistumisen jdkeen toi-
veen, etta ravitsemusoppaaseen liitettédisiin yhden pévan aeriasuositus jaarki-
kuntoutusoppaaseen kuvitetut jumppaohj eet. Toi meksiantgjamme ehdotuksesta
otimme yhteyttatahoihin, mistatarvittavat lisdmateriaalit olisi mahdollista ssada
Ravitsemusoppaassa k&ytimme Lahden kaupungin er&an ravitsemusterapeutin

| aati maayhden péi van ateriasuositusta. Saimme hanel té suullisen luvan materiaa-
lin kayttami seen. Myos 1k&i nstituuti n yhteyshenkil 6lt& saimme suullisen luvan
kaytt&a arki kuntoutusoppaassa hei dan kotisivuiltaan | 6ytyvia kuvitettuja jumppa
ohjeita. Kummassakin oppaassa otimme huomioon lanatun materiadin tekijan-
oi keudet ja mai nitsimme kayttamamme | dhteet asiayhteydessa Heikkilan ym.

(2008, 50) mukaan tekijanoikeudet suojaavaet muun muassakirjalisiatuotoksiaja
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tekijanoikeus kuuluu sille, jokaon kyseisen teoksen luonut. Raporttimme |8hde-
viittauksi ssa huomioimme myos suulliset 1&hteet eli |uennoilta ssamamme suul -
lisen
tiedon. Myds ammettila sten kokemuspohjastata niin sanottua hiljaistatietoa
voidaan kéytt&atietol ahteend (Heikkildaym. 2008,44.) Lanteiden viittausti edot
ovat eettisyydeltédn térkeitalukijale, jokavoi ndinl6yt&a hel pommin akuperéis-
| 8hteet hal utessaan. Viittaukset on tehtéva kaikista kéytetyistalahteista (Kuula
2006, 69.)

Laadimme oppaet hoitg an nakokul masta, joten niissanakyy hoitotydn nakokul -
ma Vatimme liian |&8ketieteellista kieltd, silla oppa den kohderyhmatarvitsee
ennen kai kkea konkreettista hoitotyon tietoa, jotavoi hyddyntéd arjessa Emme
kayttaneet oppaissaliian ankaraakieltd, mutta pyrimme kuitenkin tekemaén oh-
jeistariittavan ngpakat ja selkedt. Nan otimme eetti syyden huomioon myds kie-

lellisyydessa

9.2 Hankkeen merkitys jajatkohankkeiden aiheita

Mui stisairaiden omaishoitgjien tulisi saadaenemman tietoa mui stisairaan hoita-
misesta sekasiihen liittyvasta arki kuntoutuksesta jaravitsemuksesta Nan

omai shoitajavoisi osataan edesauttaa sitd, etté muistisai raan toi mintakyky sélyy
kaan kaikki omai shoitgat eivét ana osaa hyodyntéd muistisairaan omiavoi mava
rojatal tiedd muistisairaan ravitsemuksen erityispiirtei sta. Oppa den avullapy-
rimme liséamé&an tétati etoutta ja saattamaan sitd myos kaytantoon. N&n hank-

keellamme on merkitystd omai shoitgjien jamuistisairai den arkiel &méssa

Pelkk&suullinentieto el ainariitakaikissatilanteissa, vaan sen tueksi tarvitaan
my0s kirjalistatietoa Oppaamme tarjoavat asiantuntijan tarkastamaakirjalista
tietoaravitsemuksesta ja arki kuntoutuksesta tukien ndin muistihoitajien antamaa
suullistatietoa. Oppaiden sisdtoalahestyttiin positiivisessa hengessaja ulko-

asulla haettiin vakavasta a heesta huolimatta kepeytté sekd toivoasiita, ettd muis-
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tisai rausdiagnoosi sta huolimatta el @mévoi jatkua mahdollisimman normaaina
Olimme tyytyvéisi§ etta saimme tehda hankkeen, josta on konkreettista hyGtya
Toimeksi antg a lemme antamamme | upatarvittaessa péi vittda oppai den tekstia
varmistaa sen, etta oppai tavoi daan hytdyntéd myos jatkossajaniiden tieto pysyy
gantasdla

Toimeksi antgjamme toivoo saavansa kol mannen samantyylisen oppaan, jossa
késiteltédi siin sosiadi suuttajavuorovai kutusta muistisairaan arjessa. Oppaan Voisi
toteuttaa tdméan hankkeen jatkohankkeena. Lis&ksi jatkotutki muskohteina voisivet
ollanyt toteutettujen oppai den hyodynnettévyys joko muistihoitgjien tyossata

omai shoitgjien nékokul masta katsoen.
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LITTEET

LIITE 1: Terveyden edistami sen keskuksen hyvan terveysaineiston laatukriteerit.

Hyvan ter veysaineiston laatukriteerit:

Ssalto:
1. konkreettinen terveystavoite
2. oikeaajavirheetonta tietoa
3. sopivamaaratietoa
Kieliasu:
4. helppolukuinen

Ul koasu:

5. sisélto selkedsti esilla
6. helposti hahmoteltavissa

7. kuvitus tukee tekstia

Kokonai suus:

8. kohderyhma on selkedsti maaritelty
9. kohderyhman kulttuuria on kunnioitettu
10. heréattd4 huomiota

11. luo hyvan tunnelman



LIITE 2: Kyselylomake omaishoitgjille.

Arvoisaomaishoitga, 30.3.2009

Opiskelemme sairaanhoitgiksi Lahden Ammattikorkeakoul ussa Sosiadi- jater-
veysal an oppilaitoksella Teemme opinndytetyon, johon liittyy kaksi muistisaira-
utta sai rastavien omai shoitgjille suunnattua opaskirjasta Péj &-Hameen Demen-
tiahoi don kehittami syksikon hankkeen k&ytt6on. Oppaat kasittel evét ravitsemusta
jaarkikuntoutusta. T&man lomakkeen avulla kartoitamme omai shoitagien omia
kokemuksia edell& mainituista a heista. Pyydamme Teitavastaamaan dlaoleviin
kysymyksiin. Vastauksienne avulla saamme arvokastatietoa, jonka pohjdta

voi mme tehd& oppai sta mahdol lisimman kéytanndnl dheisia

Lukekaaystava lisesti kysymys jakakki sen vastausva htoehdot. Vaitkaa sopivin
vastausvai htoehto jaympyr6ikéa sen edessa ol evakirjan. Toivomme Teidan vas-

taavan myos avoi miin kysymyksiin omin sanoin.

1. L &heiseni kavel ee kotona
a) itsend sesti
b) tarvitsee auttgan jalta apuvaineen
C) avustettuna, vaikkaparjdisi itsendsesti ta apuvdlineen avulla

d) ei lainkaan

2. Laheiseni suoriutuu kodin askar el sta (r uoan val mistaminen, siivoami-
nen, kahvin keitto yms.)

a) itsend sesti

b) ohjattunajavavottuna

C) patistettuna

d) ei lainkaan, vaikkaon yritetty patistaa

d) el lainkaan, koskaei ole yritetty patistaa



3. Laheiseni kdy wc:ssa
a) itsendisesti ilman muistuttamista
b) itsendi sesti, kun muistutetaan
€) minun kanssani niin, etta neuvon ja ohjaan hanta
d) téysin avustettuna

e) laheiseni el kdy wc:ssa

4. L &heiseni suoriutuu paivittéisistarutiineista (pukeminen, syéminen,
henkil 6kohtai nen hygi eniayms.)

a) itsendisesti, muttatarvitsee neuvomistajaohjausta

b) awstettuna

c) ei lankaan, koskaei kykene

d) ei lainkaan, vaikkakykenisi

5. L&hei seni nukkuu
a) riittvan younen jakorkeintaan yhden pévaunen
b) useitapétkiasekayollaettapéavala

c) pieniatorkku-uniasilloin taloin

6. Yleensaldheiseni paivittéinen pagateria
a) toimitetaan ateriapa velun toimesta
b) va mistetaan kotonaitse

C) ostetaan kaupasta va misruokanajalammitetédn kotona

7.Minullaon tietoa muistisairautta sairastavan henkil 6n r avitsemuksen
erityispiirteista(esim. lisaravinteiden kayttd, ruoan soseuttaminen niel e-
mi svai keuksi en vuoksi)

a) runsassti

b) jonkin verran

C) el lainkaan



8. Mielestani |dheiseni ruokahalu jaruokavalio
a) on riittévajamonipuolinen
b) on niukka, muttamonipuolinen
C) on riittéva muttayksipuolinen

d) on niukkajayksipuolinen

9. L&heisellani on saanndllinen ruokailurytmi

a kylla
b) ei

10. Laheiseni ruokail uhetket ovat
a rauhdlisia

b) rauhattomia miksi?

11. Miké&on miel esténne kai kkei n par asta | dhel senne omahoi tajana toi mi-
mi sessa?




Lammin kiitos vastauksestanne!
TuijaPaakki, ElinaPeltola, AnninaRinne jaTeija Saminen

LIITE 3: Ravitsemusoppaan | dhes vamis vedos.

Ravitsemusopas
etenevad muistisairautta
sairastavan omaishoitajalle




Opas sinulle, jonka Laheiselld
on eteneva muistisairaus

Etenevien muustsairanksien oireisin koalua

mus tivalkeuksien lisaksi heitkentyminen muillalan
wimintakyvyn osa-alieilla. [Ldheisesi toimintakvvyn
heikentymista voidaan hidastaa monin keinoin,
esimerkiksi kannusramalla hane omatoimisuureen
arkiaskareissa. Tavoitteena on, etta laheisesi voi asua
korona mahdollisimman pitkaan,

Tihin oppaaseen on koot tetoa ravitsernuksesta ja sen
merki rvksestd muistsairaan hyvinvoinnille,
Adkikunroutusta kisitrelevista oppaasta lovdir netoa
toimintakyvyn yllipiimisestd, Tovomme, ettd loydit
oppaista juuri teidin arkeanne helpotravia vinkkejd.

"Parfddwminen pdivdctd toiveen.
30 aviolfittovwoden jalkeen
&f vodsi st Fehdd Eain boitaa bawet. "
- Omaichoitaia Pafdt-Hdwreestd -




Kéyhtyy saap, muttei Laihtuul

Erenevi muistisairaus saarraa vaikurraa laheisesi
ravitsemustilaan. Hyvin ravitsemuksen i
toimintakvky siilyy parempana ja mieli vidkedmpina,
Hywvian ravitsemustlan vllapitimista vorvat vaikeurtaa
esimerkiksi yvksipuolinen rooka, runsas alkoholin kiyrd
sekd sairauteen mahdollizest limyvd masennus
mielialan vathtehat

Muistisairaureen voi liiryd mokailun ja nielemisen
vaikeuksia Joskus esiinryy ahmimista ja ylensyomised,
murea tavallisempaa on maokailun unohtuminen,
ravinnon vksipuolisuus ja painon laskeminen, Seuraa
liheisesi painoa punnitsemalla hinet sainndllisest.

Hyvi ruoka on naunnnon lihde, ja vhteisista
ruckailuhetkistd liheisten kanssa kannartaa pirdi kinni ja
tehda nistd mukavia.




Ei oo Laheskaan niin nalaka,
ko valilla syopi

Saannolliser ruokailnajar rorvaavar riitdvin usein
tapahtuvan aterioinnin ja ryemitavar paivan kullaa,
Miellyreavar ruokailuhetket ja yvhdessa syGminen
vildpiravir liheisesi hyvia mvitsemustilaa ja parantavat
elimanlaama,

Pyseyt mkernaan lihe sesi itsenaisyyi ja itsemntoa, kun
aurat hinra ruokailussa vain tarpeen mukaan. Niin met
toimintakyvyn ja mielenvitkeyden sailymised, On tirkeds,
etta laheisesi saa osallisma kailkkeen, mihin kvkenee. Han
vol aurtaa esimerkiksi povdin kartamisessa, perunoiden
knorimisessa tal astioiden pesemisessi.




Vatsa huokaa,
tuokaa ruokaa

Ruokahalia voidaan houkurdla momn tavoin, Tadkemed
on rucan hyvd maku ja sopiva rakenne Myos rucan
herkullinen moksu ja ulkoniksd herdndvie mokahalun,
Suosikaa turmija makuja, katen liha- ja kalakeitroa,
Lhapullia tai laatikkormokia, Voitte myds paistaa vhd essa
pullaa - kaupan pakastealraasta saa hyvia

raakapakasteita - keittdd kahvit var pyGraveead iltapalaksi
pannukakun.

Ruokaa el aina tarvitse valmistaa itse. Trse valmisteran
rucan ohella voi kaverid kaupan valmisruokia,
Avertapalvelu sekd mvintoloiden ja palvelutalojen
tarjoamat lounaat ovat hyvid vaihroehtoja kodrooalle,




Kermaa ja voita
ei mikaan voita

Monipuolinen ruckavalio yvllapidi ldheises vleiskuntoa
ja toimintakykyi, Tarkeintd on booleha riimdvise
energian ja proteiinien saannista. Ruoan enerplan midrad
vol helpost lisaed kavetdmalld rucanvalmistuksessa
enemman rasvaa ja suosimalla rasvaisempia
maitoruotteita Voitte lisitd puuron, rilsin ja penunan
sekaan margariinia, voita tai rypsioljyd. Jalkrookiin voitte
lizsdrd sokeria, kermaa rai vathreen vaoksi
vaniljakasnketra Paivikahvin kanssa maistuvat
letvonnaiset.

Rucan rittivistd energlamiiristi tulee huolehoa

Vihin sydville vilipalar ja iltapalat ovar tirkeiti,




Proteiinien riteivi saand vildpiti lihaskuntoa ja
ehkiisee toimintakyvyn heikkenemisti. Protelinia saa
parhaiten liha- ja maitototteista, esimerkiksi
tiyslihaletkkeleistd ) juustoista ja vilised, Hyvid
proteiininkihteitd ovat myos kala ja kananmuna. Ruoan
energia- ja proteiinimainid voilisird myos kdveeimalli
apteekista saaravia tiydennysravintovalmisteita,

Seuraavalla aukeamalla on esimerkki yhden piwin
aterioista ja vinkkejd siitd, miten ruoan energiamairii
voi lisdrd Ohjeet on laarimir Lahden kaupungin
ravitssemusterapeutti San Riisinen.




Esimerkki yhden
paivan aterioista

Aamupala
- puuroon mairoa, 1kl marpaninia tai voita
sokeroim mehulkeitto tal marasose

leipaviipale, rellustl rasvaa ja lihaleitkkelettd,
jaustoa tal kananmunaa

kahwvi tai tee, johon sokeria rai hunajaa ja kermaa
Lounas

- perunasose, johon on lisiry kermaa, margariinia
tal voita
lihapullia, joiden raikinaan on hsdrry oljvi
kermapohjaista tal masvasuurustertua kastketta
salaard ja Gljvkasoke
leipaviipale, reilust rasvaa
lasi kewyt- tai tiysmaitoa tai AB-piimas

sokeroim marjakiisseli, kermavaaheoa




Paiviikahvi
- kahw tai ree, johon sokena rai hunajaa ja kermaa

- karjalanpiirakka ja munavoita tai leivonnainen ja
hillea val vaniljakasrikerra

Paivillinen
- keite kermaan tehryna
- lasi kevyt- tal tiysmairoa tai AB-piimaa
- lempiviipale, reilusn rasvaa
hedelmarahkaa, jadrelta tai suklaapaloja
Iltapala

- leipaviipale, reflust rasvaa ja juustoa tal
maksamaklkaraa

- jogurt, viili rai jopuminkalainen kamravalmiste
tee, sokena tal hunajaa ja kemmaa
Mydhiisiltapala

- mitd mieli tekee




Leivon, leivon leipasia

Monipuolinen ravinto, kuitjen is#iminen muokaan ja
riittdvi nesteiden nauriminen helpottavat suoliston
toimintaa ja ehkdisevit ummemsta. Parhaiten kuima saa
puuroista, leseista ja tivsjyvalervastd. Esimerkiksi 3-4
palasta ruisleipda viyteia puolet parvittdises i kuidun
tarpeesta, Kuima saa myis kasvikunnan motteista, kuten
hedelmistd, marjoista ja kasviksista,

Vesi on viisasten juoma

Juominen vol vihentyi esimerkiksi janon tunteen
heikkenemisen tal nielemisvaikenksien vuoksi. Liian
vihidinen juominen saartaa atheutraa elimiseon
kurrumista. Juomia on hyvi naarda 3-8 lasillista paivissa.
Voitte pitad vesi- tal mehukannua ja lasia esilld
juomisesta muismrramassa Juominen kannatraa ajoirraa
piivasaikaan, jorra viltyveian vollisiled we-kivoneil.




OLi miten oli,
mutta puuro illaks

Ruoan rakenne vaikuttaa nidemiseen. Voit helpottaa
laheisesi mokailua munramalla ruoan rakennerra
esimerkiksi soseurtamalla kardieaa ronkaa tai
sakeurramalla ohuira nesteitd

Esimerkkeji helpost nieleivisti rooista
- sulava ruoka, esimerkiksi jaEreld
- pehmed, kiineed raoka, esimerkiksi puuro
- sosekeito i kisseli

- paksuhkot jpomat, estmerkiksi piima

Esimerkkeja vaikeasn meltavised moisea
- ohuet nesteet, esimerkiksi vesi ja mehu
- murumaiset moat, esimerkiksi leipa

- sithedr ruoar, esimerlaks: kokoliha




Ei niin pahhaa,
ettei jottain hyvvaakinl

D-vitamniini on tirked vitamiing sekd luuston entd vleisen
hyvinvoinnin kannalra. Sité tarvitean, jota moasea
saarava kalsom imeywvisi. D-viramiinia syntyy tholla
auringon valon vailkumksesea ja ravinnosta sitd saa
kalasta, kananmunasta, maidosta ja rasvoista. Suositelma
parvitinen D-vitamiiniannos on vihingian )
mikrogrammaa,

Kalsinm yhdessd D-viramiinin kanssa ehkaisee
osteoporoosia. Rittavin miirin kalsiumia saa
estmerkikst kolmesta lasillisesta maitomotreita ja lisaksi
kolmesta viipalees ta juustoa, Mikili liheisesi el kiyved
maitomorteita, kalsiimin ja D-vitamiinin saannin vl
turvata kalsum- ja Devitamiinivalmisteilla. Suositedm
parvittdinen kalkkimiaari on vihintian 1000
milligrammaa




Puhtaat hampaat, terve suu,
hammaspeikko Lannistuu

Terve sun ja hyvir hampaar tal hammasproteesit auteavar
hyvan mavirsemustilan sdilvrrdmisessd. Suu voi kaivaa
sairauden, lakkeiden ral ikdinrymisen myoi,
Tarvitracssa apteckista on saaravilla tableteja
syljenerityksen lisidmiseksl. Suun kaivauteen autraa
myos riittdva veden juominen.

Suun kunnosta huolehominen ja saannolliset kavonie
hammasliikirilli ehkiisevit tehokkaasn hampaiden
retkiintymistd ja suun mlehduksia, Tarjoudu aurtamaan
lahersras, mikal hanen volmansa tal taltonsa evat nie
suun pubdistamiseen,




Ruokailutilanteisiin
Liitty via vinkkejs

Ruckailkaa vhdessa poydin ddressd, Nive liheiselles:
esimerkkia.
Huolehnkas ruokalinlan vitheyisyvdestd ja siisteydesti

Yhmaarimen haly voi hamrea Halutessanne voi tie
kuunnella rauhallista musnkkaa

Tanoilkaa rucka kauniist asetelruna, pitikad arerian osat
erilld#n ja kauniist esilli.

Syokdd maukasta ja monipuolista mokaa, pirikas silloin
till Gin herkurelupaivia,

Laskkeira e1 kannata sekoirtaa koko ruoka-annokseen.
Ohrakaa kiyeoon sopivat ruokaihivilineet, esimerkiksi
mkeva muki
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snnsentatta sen pyy Satiim”
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LIITE 4: Arkikuntoutusoppaan | 8hes vamis vedos.

Arkikuntoutusopas
etenevaa muistisairautta
sairastavan omaishoitajalle




Opas sinulle, jonka Laheiselld
on eteneva muistisairaus.

Etenevien muistisairauksien oireisiin kuulun
muistivaikeuksien lisiksi heikentyminen muillakin
toimintakyvyn osa-alueilla. Liheisesi toimintakyvyn
heikentymistd voidaan hidastaa monin keinoin,
esimerkiksi kannustamalla hinti omatoimisuuteen
arkiaskareissa. Tavoitteena on, ettd laheisesi voi asua
kotona mahdollisimman pitkiin.

Tihin oppaaseen on koottu tietoa piivittiisten
toimintojen yllipitimisesti ja merkityksesti muistisairaan
hyvinvoinnille. Ravitsemusta kiisittelevisti oppaasta
loydat tietoa ravitsemukseen littyvisti asioista.
Toivomme, etti ldydit oppaista juuri teidin arkeanne
helpottavia vinkkeji.

“Pdriaaminen paivasta toiseen,
50 avipliittomoden jalkeen
ef voisi munta fehds Euin boitaa banet.”
- Omaishoitaja Pdijat-Hameestd -




Ei pid auttaa avuttomaksi

Etenevi muistsairans vatkuttaa libeises: tommntakykyyn,
Arjen askareet eiviit ehli suju yhti mallikkaast ja
nopeasti kuin ennen. Liheisellisi on kuitenkin jiljella
paljon taitoja, joita kannattaa yviEpitid ja tukea. Tuet
liheisesi itsendisyytti ja itsetuntoa parhaiten, kun autat
hinti arkiaskareissa vain tarpeen mukaan. Niin
huomioit myas liheisesi omanarvontunteen.

Vuorovaikutuksen tulisi olla selkedi. Jutellessasi Hheisesi
kanssa sinun kannattaa kiyttdd lyhyiti ja selkeitd lauseita
sekd Eheisellesi tuttuja sanoja. On hyvi myds kiyteid
kysymyksid, jotka rajoittavat vastausvathtoehtoja. On
parempi kysyd "Otatko tummaa vai vaaleaa leipdi?” kain
"Minkilaista leipid haluaisit syodaz”




Pue péélle housut ja paita, reinot

tai ainot jalkaan laita

Liheisesi saattaa marvita apua pukeutumisessa.
Esimerkiksi vaatteiden valinta ja niiden oikeassa
jirjestyksessa pukeminen voivat tuottaa vaikeuksia,

Vaatteiden tulee olla helpost Ioydettivissd ta ne voi
laittaa valmiiksi esille pukemisjirjestykseen. Helpotusta
vod tuoda yvhden vaatekappaleen kerrallaan esille
laittaminen. Vaatekaapista kannatma karsia pois hiat
vaatteet ja kausivaatteet on hyvi pitii esilli
vuodenaikojen mukaan.

Entisten tottumusten sdilyttiminen on pukeutumisessa
tirkedd. Esimerkiksi rintaliivit, farkut tai solmio on hyvi
pukea kuten ennenkin.




Helga-neidin kanssa kylvyssa

Pesutilanteessa on aluksi hyvil vain kehotella ja
muistutella. Jos liheises el selviydy itseniisest
peseytymisesti, voit avustas hinti. Saunassa kannattaa
yllipitad tuttuja ratiineja, esimerkiksi vihtomista tai
saunaoluen ja -makkaran nanttimista.

Liheisesi liytid helpommin werhen, kun se on selviist
merkitty. Yoksi kannattaa jattid we:n valo péille ja owvi
raclleen. Lavuaann ylpuoldle voi lainnmitii vihjeeksi
lapun " Muista pesti kiidet™ tai kuvan kisienpesusta
Piivirytmiin voi sisillyttii sddnndlliset we-kiynnit
esimerkiksi ennen @i jilkeen ruokailun ja nukkumaan
MENNEssi.




Pyorita, hyorita pellavapaata

Safinndllinen likunta ylEipitid ja parantaa lihasvoimas ja
tasapainoa seka vihentii kaatumisia. Hyva fyysinen
kunto ja hikuntakyky parantavat arjessa parjaimisti
tuoden hyvii mielta ja itseluottamusta. Riittavi likunta
saattaa myds vihentid levottomuutta ja muita
kiytosoireita. Sama kivelylenkki samaan aikaan tutussa
ympitistossi saattaa onnistua lheiseltisi yksinkin, mutta
vhdessi ulkoilu virkistii molempia.

Liikkumisen apuvilineet parantavat tasapainoa ja
varmistavat kiivelyd. Fysioterapeutit ovat otkeita
henkiliti auttamaan ja opastamaan hikkumisessa ja
apuvilineiden kiytdssid, Ota hethin rohkeasti yhteytti,




L&ahatan ja Lakanhdyn

Liheisesi vol kotona toteuttaa monia toimintakykyd
yllapitivid harjoitteita arkiaskareiden suorittamisen
lisiksi. Pieni jumppahetki aloittaa piivin reippaasti ja
pitid nivelet notkeina, Voitte hyddyntid arkiliikuntaa
esimerkiksi Kivelemilld portaat hissin stjaan,
Imuroidessa ja muissa kodinhoitotdissd likuntaa tulee
huomaamatta.

Seuraavilla sivulla esitellifin Tk sttuutin suunnitrelema
jumppaochjelma. Jumpatkaa yvhdessi omien
voimavarojenne mukaan, Toistakaa hikkeet useita
kertoyja, esimerkiksi jokainen hanjoite 10 -15 kertaa.
Muistakaa hengittid ravhallisests,

Lisii jumppaohijeita 1oyditte Ikiinstituutin www-sivuilta

O
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Kotivoimisteluohjelma

Keinahda pakaralta
miselle "valssin™

tahtiin.

Ojenna jalka
suoraksi eteen nilkka
koukussa. Pida siini

hetki. Tee sama
toisella jalalla.

(Ota tukea tuolin
selkinojasta. Vie
toinen jalka suoraan

taakse ja nosta sitd
latzasta polvi
sunrana. Tee sama
toisella jalalla.




Vuodevoimistelua

MNopsta suorana
oleva jalka ylos ja
laske se sitten

hitaast alas. Tee
sama toisella jalalla,

Kierri ja kohota
ylivartaloa vunroin
vasemmalle ja

oikealle.

Vie kiisi pdin
ylipuolelle tyynylle
ja tuo se hitaast

takaisin. Tee sama

toisella kidells.




Neitosista ken on kaunein,
pojista ken tyylikkain

Kauneudenhoito on osa arkea. Kampaamalla puolisosi
hiuksia voitte nauttia kiireettimaisti vhdessiolon
hetkesti. Hemmottelua arkeen tuovat myis kiynti
kampaajalla, parturissa tai jalkahoitajalla.

Monen naisen arkipdividin kualuo kasvojen hoito ja
meikkaos. Vaikka lheisesi toimintakyky olisi jo
heikentynyt, voiteiden, puuterin ja huulipunan
laitaminen saattaa onnistua helpost woden mielihyvid
ja lisiten itsetuntoa.

Parran ajaminen onnistuu yleensi helpoimmin
sihkiparranajokoneells. Joillekin partahdylin Kiyad on
kuitenkin tutumpaa, jolloin voitte yllipitii vanhaa
totuttua tapaa.




Joka ilta, kun lamppu sammuu

Unella on tirked merkitys psyvkkisen virkeyden
yldpitdjind. Rittivd youni vaihtelee yksilillisest
atkussilla 6,5 tunnista 8 tuntiin. Piivirytmin siilymiseen
vol vatkuttaa muun muassa oleskelemalla péivisatkaan
kirkkaassa valossa ja likkomalla aktiivisest. Lyhyt 1015
minuutin lepiiminen iltapdivalld virkistid seld sinua ettd
lihetstisi eikd kuitenkaan sekoita vuorokausirytmid,

Ennen nukkumaan menoa on hyva tehdi dltarutinit
totutussa jirjestyksessi. Nukkumaan menoa voidaan
pithkittid, jotta unta fittdisi aamuouon saakka. Makuuhuone
kannattaa pitdd Gisin hljaisena ja himédrinid, Hiljainen,
rauhallinen musiikk, kirja tai leht saattaa helpottaa

uneen paisyi.




Tahdon sinulle olla
hyvin helld

Voit osoittaa Ehewsellest vilittimistisi hinti
koskettamalla, pitimilli kidesti ti hieromalla hartioita,

Seksuaalisen tyydyttiméittdmyyden tunteet saattavat tulla
esille kiytosoireina. Mielenkiinto saattaa kadota
kokonaan tai herdith voimakkaana vuosienkin jilkeen.
Joskus puolison seksuaalinen kytos on hiintsevi, ja
tillom asiasta pitdd keskustella, Yrttikia loytid vhteistd
tekemista ja nauttikaa toistenne Hheisyydesta. Mikili asia
el ratkea omin avain, kifintylii lbkinn puoleen.

Mista tunnet sa ystavan

Pitilkii yllia sosiaalista ebimid osallistumalla harrastuksiin
kuten ennenkin ja tapaamalla ystavid yksin tai vhdessi.
Hemmotelkaa itseinne esimerkiksi saunomalla, Eesikii
arjesta huumona, se auttaa jaksamaan.




Pida itsestasi huolta

Kun huolehdit itsestisi, jaksat hoitaa Bheistisi
paremmin, Myds vertaistuld auttaa jaksamaan,
Omaishoitajuus voi kiydi joskus niin raskaaksi, ettd
molempien hyvinvoinnin kannalta on mietittivi muita
tapoja pirjestdd lihetsest hoito, Kun tulee tarve pyytii
apua, pyyda sitd rohkeasti lapsiltasi tai muilta liheisiltisi.
Voit myds ottaa vhteytti kunnan kotthoitoon tai
omaishoidon ohjaajaan.

Omaishoidontukea saavilla omaishoitajilla on lain
mukaan oikeus kolmeen vapaapiivain kuukaudessa.
Vapaapivid vol myos keritd, jolloin liheisesi vol viettid
silloin tilloin esimerkiksi yvhden vikon muualla hoidossa.
Tarkempia tietoja saat oman patkkakunnan
sostmabiviranomadsilta.




Arjen sujumiseen
Litty via vinkkeja:

Opetelkaa arkirutiineja het sairauden alkuvaiheessa.
Merkitkii seinikalenteriin menot ja tapahtumat
selkeyttimidin arjen kulkua,

Sailyttikidd tavaroita “omilla paikoillaan™.

Oveen vor kainniteid lapun, jossa lukee "Muista avaimet™
tat "Laita ovi lukkoon™,

Laita Kheisesi lompakkoon ja kisilaukkuun seki rakin
taskuun selked muistifappu, jossa on omaisen
yvhteystedot.

Mattojen poistaminen ja liesivahti, yovalo seki muut
turva- ja apuvilineet lisddvat turvallisuutta,

Liikeannostelija eli ns. dosetti auttaa Bikkeiden
Muistamisessa ja ottamisessa.




Muistiinpanoja
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