LAPIN AMK '

Lapland University of Applied Sciences

OMAISTEN TOIVEITA JA TARPEITA LITTYEN OHJAUK-
SEEN SEKA NEUVONTAAN ASIAKKAAN MUISTIN HEI-
KENTYESSA

Oulun geriatrian poliklinikalle suunnattu tutkimus

Méakinen Pirita

Opinnaytetyo
Pohjoinen hyvinvointi ja palvelut
Osallisuus ja toimintakyky
Geronomi (AMK)

2020



LAPIN AM |(1 Opinnaytetyon tiivistelma

Lapland University of Applied Sciences

Vanhustyon koulutus
Geronomi (AMK)

Tekija Pirita Makinen Vuosi 2020
Ohjaaja Anne Jokelainen

Toimeksiantaja Oulun geriatrian poliklinikka

Tydn nimi Omaisten toiveita ja tarpeita littyen ohjaukseen seka

neuvontaan asiakkaan muistin heikentyessa
Sivu- ja liitesivumaara 19+3

Tama opinnaytetyo toteutettiin laadullisena tutkimuksena ja tutkimusaineisto ana-
lysoitiin sisdllonanalyysia apuna kayttaen. Tutkimuksen tarkoituksena oli teema-
haastattelun avulla selvittdd omaisten toiveita ja tarpeita liittyen ohjaukseen seka
neuvontaan asiakkaan muistin heikentyessa. Tassa tydssa pyrittin myos saa-
maan omaisilta kehittamisideoita ohjaukseen ja neuvontaan liittyen. Tyon tavoit-
teena oli tuottaa tietoa ohjauksen ja neuvonnan tarpeesta. Edellytyksena oli, etta
Oulun geriatrian poliklinikka voisi hyodyntad saamaansa tietoa ja nain kehittéa
toimintaansa.

Tutkimustehtavia olivat: Mita tarpeita ja toiveita omaisilla on ohjauksen ja neu-
vonnan suhteen? Miten riittdvaa ohjaus ja neuvonta on talla hetkella? Ja mita
kehitettavaa on ohjauksessa ja neuvonnassa? Haastatteluihin osallistui yhteensa
kuusi omaista, jotka olivat tulleet l&heistensa tueksi muistitutkimuksiin Oulun ge-
riatrian poliklinikalle.

Tama tutkimus toi esiin sen mita omaiset odottavat ohjaukselta ja neuvonnalta
muistitutkimusten alkuvaiheessa. Tutkimustulokset osoittivat, ettd ohjausta ja
neuvontaa muistiin liittyen odotettiin enemman silloin kun siihen oli selkea tarve
kuten l&heisen saatua diagnoosin. Ohjaus ja neuvonta kotona, tutussa ymparis-
téssa nahtiin hyvana asiana, samoin luennot muistisairauksiin ja muistiin liittyen
ammattilaisten toimesta koettiin tarpeellisiksi. lltavastaanoton tarve nousi myods
yhdeksi kehittamiskohteeksi.
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This thesis has been implemented as a qualitative research and the research
material was analyzed by using content analysis. The main objective of the re-
search was to find out the relatives’ wishes and needs for guidance and counse-
ling services as their loved one’s memory deteriorates. The research material
was collected by using theme interviews.

The aim of the thesis was to get ideas from relatives in order to develop the
guidance and counselling services. The goal was to produce information based
on the needs of the guidance and counselling services. The prerequisite was that
the Geriatric clinic of Oulu could then utilize the results of the research and thus
develop their services.

The research questions of this atudy are: What needs and wishes the relatives
have for guidance and counselling services? What is the current level of guidance
and counselling services? What needs to be improved in guidance and counsel-
ling? A total of six relatives participated in the theme interviews. These people
came to the Geriatric clinic of Oulu together with their loved ones.

This research resulted in highlighting the relatives’ expectations for guidance and
counselling services in the early stages of the memory disorders of their loved
ones. The results of the thesis showed that the relatives expected more guidance
and counselling when there was a clear need for it, especially directly after the
loved one’s diagnosis. Guidance and counselling at home, in a familiar environ-
ment, was considered as a positive factor. Professional lectures regarding me-
mory disorders, and memory in general, were considered necessary. The need
for an evening guidance reception became one of the development areas.
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1 JOHDANTO

Muistisairaiden maaréa Suomessa kasvaa nopeasti vaestdn ikaantyessa ja voi-
daankin puhua kansansairaudesta. Tama on monella tapaa sosiaalinen seka so-
siaali- ja vanhuspoliittinen kysymys, mutta myo6s |adketieteellinen ongelma. He-
raa kysymys miten muistisairaiden hoito toteutetaan? Muistisairaudet koskettavat

my0Os sairastuneen laheisia ja lahiymparistod. (Jyrkama 2013, 87.)

Ohjauksen ja neuvonnan tarve korostuu kun muisti heikentyy. Omaisten ajatuksia
ja toiveita on tarkeda tuoda esiin, silla he huomaavat usein ensimmaisina laheis-
tensa muistin ongelmat. Toimeksianto opinnaytetyéhon tuli Oulun geriatrian poli-
klinikalta, jonne asiakkaat tulevat muistitutkimuksiin usein yhdesséd omaistensa
kanssa. Asiakkaat kayvat poliklinikalla myds muistikontrollissa. Oulun geriatrian
poliklinikalla tyoskentelevat laakari (geriatri), muistihoitaja ja muistikoordinaattori.
Toimeksiantaja kiinnostui aiheesta, silla toiminnan kehittdminen yha enemman
asiakaslahtdisempaan suuntaan on toivottavaa ja nykypaivad. Muistitutkimuk-
sissa omaiset ovat myds aina tarkeassa roolissa, koska he kertovat arvokasta
tietoa tutkittavan toimintakyvysta ja terveydentilasta. Aihe kiinnosti minua, silla
tydskentelen ikaihmisten parissa ja opiskelen myds muistihoitajaksi. Geriatrian
poliklinikka oli minulle tuttu ennestaan, koska olin siella harjoittelussa kevaalla
2018.

Tama opinnaytetyd on laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus, jonka tarkoitus oli
selvittda ja kartoittaa omaisten toiveita ja tarpeita liittyen ohjaukseen seka neu-
vontaan asiakkaan muistin heikentyessa. Tassa tydssa pyrittiin saamaan omai-
silta kehittdmisideoita ohjaukseen ja neuvontaan liittyen. Tydssa nostettiin esille
myo6s laakehoito omaisten néakdkulmasta, silla toimeksiantajaa kiinnosti aihe.
Tyon tavoitteena oli tuottaa tietoa ohjauksen ja neuvonnan tarpeesta. Lahtokoh-
tana oli, etta toimeksiantaja voisi hyoédyntad saamaansa tietoa ja nain kehittaa

toimintaansa.



2 OHJAUS JA NEUVONTA

2.1 Ohjaus asiakastydssa

Ohjaus on auttamismenetelmé, jonka tavoitteena on tiedon lisdédminen asiakkaan
toimintakyvysta ja sairaudesta peilaten hanen elamantilanteeseensa. Pyritaan li-
saamaan esimerkiksi asiakkaan omia voimavaroja ja valmiuksia oman tervey-
tensa vahvistamiseksi tai hoitaessaan sairauttaan. Se on aktiivista vuorovaiku-
tusta, mika sisaltda neuvontaa, tiedon antamista ja opetusta. Ohjaus on vuoro-
vaikutuksena ammatillista, strukturoitua ja tavoitteellista, seka eettista ja kohteel-
lista. Ohjaaja pyrkii ymmartaméaan asiakasta, huomioiden hoidon tarpeet keskus-
telua eteenpdin viedessaan. Ohjaus perustuu vahvaan kliiniseen kokemukseen
ohjauksesta hoitotydssa tai tutkittuun tietoon. Oikeanlainen ohjaus vahentaa sai-
rauteen liittyvia hoitokaynteja ja sairaudesta aiheutuvia kustannuksia seka l&a&k-
keiden kayttoa. Lisdksi se vaikuttaa hoidon laatuun ja asiakastyytyvaisyyteen.
Riittdva ohjaus ja tieto vahentavat epavarmuutta ja lisdavat turvallisuuden tun-
netta. (Koivisto 2019.)

2.2 Ohjaus muistisairaan ihmisen kohdalla

Muistisairaalle inmiselle tulee kertoa asiat selkeésti, rehellisesti ja arvostaen seka
olla tilanteessa lasné. Muistisairas aistii herkasti ilmapiirin ja hanta ohjaavan hen-
kilon tunteet. Ohjaajan rauhallisuus, kiireettomyys ja lamminhenkisyys lisaavéat
luottamusta. Vaikka laheinen olisi vastaanotolla mukana, asioista puhutaan ensin
sairastuneen kanssa. Laheisen lasnéolo alusta alkaen on kaikille osapuolille hyo-
dyksi, silla muistisairas ei valttamatta ole itse huomannut oireita, joihin laheinen
tai ammattilainen ovat kiinnittaneet huomiota. Sairaus vaikuttaa myos laheisen
elamaan. (Monkare 2017, 40-44.)

Ohjauksessa tulee kiinnittdd huomiota asiakkaan kohtaamiseen, ajan antami-
seen ja kunnioittamiseen. On hyva pohtia, miten kaytettavisséa olevan ajan jarjes-
taa ohjattavan kannalta parhaiten. Ohjaaja viestii valittamista olemalla lasna ti-
lanteessa ja kuuntelemalla asiakasta. Ohjaus on parhaimmillaan osapuolten va-
listd vuoropuhelua, jossa tavoitellaan lopputulosta ja paatoksia. (Onnismaa 2007,
38-44.)



2.3 Ohjausvelvollisuus

Terveydenhuoltolain mukaan kuntien tulee jarjestaa vanhuselakkeen saajille ter-
veyttd, hyvinvointia ja toimintakykya edistavia neuvontapalveluja. Myds vanhus-
palvelulaki velvoittaa kunnan palvelujen siséltavan kattavaa ohjausta liittyen esi-
merkiksi terveyteen ja toimintakykyyn, sek& sosiaalihuoltoon. Lain mukaan kun-
nan tulee huolehtia turvallista ladkehoitoa, monialaista kuntoutusta ja sairaanhoi-
toa koskevasta ohjauksesta. Liséksi ohjausta tulee saada kunnassa tarjolla ole-
vien palvelujen kayttéon, jotka edistavat toimintakykya ja itsendista suoriutu-
mista. (Uusitalo 2013, 45.)

2.4 Neuvonta asiakastydssa

Neuvonta on lyhytkestoisempaa kuin ohjaus. Neuvontaa voi antaa myos puheli-
mitse tai verkon valitykselld. Neuvonnassa vastataan asiakkaan kysymyksiin ja
toimitaan asiantuntijana. (Suomen palveluohjausyhdistys ry 2020.) Terveysneu-
vonnassa kasitelladn esimerkiksi terveytta edistavia ja sairautta ehkaisevia kysy-
myksia (Terveyskirjasto 2019). Neuvontaa voi saada vaikkapa muistiin, liikuntaan

ja ravitsemukseen liittyen (THL 2019).



3 MUISTIN TUKEMINEN

3.1 Muistitutkimukset

Muistisairaus on tiedonkasittelyn alueita, kuten muistia ja kielellisia toimintoja hei-
kentéava sairaus (Virjonen 2013, 222). Vuosittain noin 14 500 henkild6& sairastuu
muistisairauteen Suomessa ja diagnosoimatta jaa merkittava osa (THL 2019).
Muistioireiden syy tulee aina selvittaa. Laakarin tekema tutkimus ja haastattelu,
muistikyselyt ja -testit, laboratoriotutkimukset, seka aivojen kuvantaminen kuulu-
vat muistitutkimuksiin. Tutkimukset ja hoidon seuranta taytyy keskittd&d esimer-
kiksi alueellisiin muistipoliklinikoihin. Jos viitteita etenevéasta muistisairaudesta to-
detaan eikd diagnoosia voida heti tehda, tulee potilasta seurata 6—12 kuukauden
valein. (Alhainen, Eloniemi-Sulkava & Suhonen 2008;63, 9-22.)

CERAD-tehtavasarja (The Consortium to Establish a Registry for Alzheimer’s Di-
sease) on yksi ammattilaisten kayttdma seulontamenetelma ikaantyneille, joka
mittaa kognitiivista suorituskykya ja sopii erityisesti Alzheimerin taudin tunnista-
miseen (CERAD 2019). Lisaksi toinen merkittava tehtavasarja alyllisen toiminta-
kyvyn arviointiin on MMSE eli Mini Mental State Examination. MMSE:t& kaytetaan
seulontaan ja alyllisen toimintakyvyn muutoksen arviointiin, seka pitkalla aikava-
lilla seurannassa. (Virjonen 2013, 225.) Muistikysely laheisille on myds kehitetty
muistiongelmien peruskartoitukseen. Kyselyn ja CERAD-tehtavasarjan yhteis-
kayttd on tehokas tapa kartoittaa muistiongelmista karsivan asiakkaan tilannetta.
(Alhainen, Erkinjuntti, Huovinen & Rinne 2006, 67-68.)

3.2 Muistisairaudet

Yleisin etenevad muistisairaus on Alzheimerin tauti. Se jaotellaan kolmeen eri
muotoon, joita ovat tyypillinen, epatyypillinen ja sekatyyppinen. Tyypillinen tauti
alkaa l&ahimuistin ja uuden oppimisen hairidlla, kun taas epéatyypillisessd muo-
dossa ongelmia on puheen ja toiminnan ohjauksessa, sekd hahmottamisessa.
Muu rappeuttava aivo- tai aivoverenkiertosairausoireisto vaikuttaa sekatyyppi-
seen oirekuvaan. Taudin yleisyys kasvaa ian myoéta. Laakehoidon aloittamista
tulee aina harkita, sen tavoitteena on toimintakyvyn yllapito. Ravitsemustilan ar-

viointi ja sen tukeminen on tarkedd myos toimintakyvyn yllapitamisen kannalta.



Muita muistisairauksia ovat aivoverenkiertosairaus, otsa-ohimolohkorappeumat,
Lewyn kappale -tauti ja Parkinsonin taudin muistisairaus. (Hallikainen 2013, 226-
233.)

3.3 Muistisairauksien ennaltaehkaisy

Muistisairauksien ennaltaehkaisyéa on aivojen aktiivinen kayttaminen lapi elaman,
kuten erilaiset kognitiiviset harjoitukset ja kouluttautuminen. Sosiaalinen kanssa-
kayminen ja paan suojaaminen kolhuilta edistavat myds hyvaa aivoterveytta. Sai-
rastumisen riskitekijoitd ovat esimerkiksi keski-idn korkea diabetes, verenpaine
ja kolesteroli. Vaestoa tulisi informoida muistihuoltoon liittyvista asioista ammat-
tilaisten taholta, jotta ihmiset kykenisivéat tekemaan terveytta edistavia valintoja ja
hakeutumaan ajoissa tutkimuksiin. (Uusitalo 2013, 37-43.) On hyva tiedostaa,
ettd normaaliin ikdantymiseen voi kuulua viikkonpaivan unohtaminen hetkeksi, tai

jonkun sanan unohtaminen keskustelun yhteydesséa (NIA 2018).

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen koordinoimassa FINGER-tutkimushank-
keessa (1.1.2009-31.12.2024) paatarkoitus on selvittdd, voidaanko monipuoli-
sella elintapaohjelmalla ehkaisté ikaantyneiden muisti- ja ajattelutoimintojen heik-
kenemista. Tutkimuksessa selvitetdan myds elintapaintervention vaikutusta esi-
merkiksi osallistujien toimintakykyyn, masennusoireisiin, elaménlaatuun, terveys-
palveluiden tarpeeseen seka sydéan- ja verisuonitautien riskitekijoihin. Tutkimuk-
sen osallistujat ovat olleet 60-77-vuotiaita tutkimuksen aloittaessaan ja heidat on
koottu Kansanterveyslaitoksen vaestotutkimuksiin aiemmin osallistuneista henki-
|6ista, joiden riski sairastua muistisairauksiin on kasvanut. Kaikkinensa tutkimuk-

sessa on noin 1 200 osallistujaa. (THL 2019.)

Tutkimusta tehdaan kuudella eri paikkakunnalla: Kuopiossa, Oulussa, Seingjo-
ella, Turussa, Helsingissa ja Vantaalla. Miia Kivipelto, tunnettu professori ja de-
mentiatutkija johtaa tata tutkimushanketta. FINGER-tutkimus osoitti, etta ikaanty-
neiden riski muistihairidihin pienenee ja muisti- ja ajattelutoiminta sailyvéat, kun he
muuttavat elintapojaan terveellisemmiksi. THL on laatinut toimintamallin tulosten
pohjalta. Sitd voi kayttdd apuna tunnistamaan muistisairauden riskissa olevat ja
tukemaan muistitoimintojen sailymista kattavalla elintapaohjelmalla. Muistisai-

rauden riskitesti sisaltyy toimintamalliin. (THL 2019.)
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Sosiaali- ja terveysministerion asettamassa tyoryhmasséa on valmisteltu Kansal-
linen muistiohjelma 2012—-2020 (Tavoitteena muistiystavallinen Suomi). Tarkoi-
tus on tukea kuntia ja kuntayhtymia varautumaan muistisairaiden ihmisten maa-
ran kasvuun seka hoito- ja palvelujarjestelman kehittamiseen. Ohjelma on suun-
nattu kuntien ja kuntayhtymien johtajille ja paatoksentekijoille. Kansallisen muis-
tiohjelman tavoitteena on aivoterveyden edistaminen ja oikeat asenteet aivoter-
veyteen, muistisairauksien hoitoon seka kuntoutukseen. Tavoitteena on myods hy-
van elamanlaadun varmistaminen oikea-aikaisten tuen, kuntoutuksen, hoidon ja
palvelujen turvin muistisairaille inmisille ja heidan laheisilleen. Liséksi tavoitteisiin

kuuluu osaamisen ja kattavan tutkimustiedon vahvistaminen. (STM 2012.)
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUMINEN

4.1 Tutkimustehtavat

Tutkimustehtavét ovat seuraavat:

1. Mita tarpeita ja toiveita omaisilla on ohjauksen ja neuvonnan suhteen?
2. Miten riittdvaa ohjaus ja neuvonta on talla hetkella?

3. Mita kehitettavaa on ohjauksessa ja neuvonnassa?

4.2 Tutkimusmenetelma ja aineistonkeruu

Opinnaytetydn menetelméana kaytettiin laadullista eli kvalitatiivista tutkimusta.
Laadullinen tutkimusmenetelma soveltuu kaytettavaksi silloin kun tutkimus on ko-
konaisvaltaista tiedonhankintaa ja ihminen on tiedonkeruun keskipiste. Tutkija
pyrkii paljastamaan odottamattomia seikkoja, ja lahtokohtana on aineiston yksi-
tyiskohtainen ja monitahoinen tarkastelu. Metodina suositaan esimerkiksi teema-
tai rynméahaastattelua. Kohdejoukko valitaan tarkoituksenmukaisesti ja tutkimus-
suunnitelma muovautuu aina tutkimuksen edetessa. Liséksi tapauksia kéasitellaéan
ainutlaatuisina ja aineistoa tulkitaan sen mukaisesti. (Hirsjarvi, Remes & Saja-
vaara 2018, 164.)

Muistitutkimuksiin tulleiden asiakkaiden omaiset haastateltiin tammikuussa 2020
Oulun geriatrian poliklinikalla. Haastattelu eteni teemahaastattelurungon (Liite 1)
avulla. Poliklinikalla kaytiin useampana eri paivana, silla joinakin péaivina aineis-
toa kertyi vain yhdeltd omaiselta. Muistihoitaja tiedotti omaisia tutkimuksesta vas-
taanottokaynnin yhteydessa hetkea ennen haastattelua, silla etukateen puheli-
mitse tiedottaminen ei onnistunut. Nain omaiset ehtivat kuitenkin hieman valmis-
tautua haastatteluun. Kun omaiset olivat hetken jutelleet muistihoitajan kanssa,
heille kerrottiin tarkemmin misté on kyse ja tutkija esitteli samalla itsensa. Omai-
sille naytettiin saate (Liite 2), jonka he saivat lukea ja sitten allekirjoitettiin suos-
tumukset (Liite 3). Tutkijalla oli oma tydhuone, jossa h&n sai rauhassa haastatella
omaiset. Tavoitteena oli saada tutkimukseen yhteensa viisi osallistujaa ja tavoite

toteutui. Lopulta yksilbhaastattelu toteutettin kuudelle omaiselle ja jokainen
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haastattelu &anitettiin &&ninauhurilla, jonka jalkeen aineisto litteroitiin eli kirjoitet-
tiin puhtaaksi tekstimuotoon. Litteroitua aineistoa kertyi kahdeksan sivua. Haas-

tattelu kesti keskiméarin 15 minuuttia.

Metodina kaytettiin teemahaastattelua. Se on avoimen- ja lomakehaastattelun
valimuoto, jossa haastattelun aihepiirit eli teema-alueet ovat tiedossa, mutta ky-
symyksilla ei ole tarkkaa jarjestysta tai muotoa (Hirsjarvi ym. 2018, 208). Tyon
lopussa on haastattelurunko (Liite 1). Haastattelu sopii parhaiten taméan tutkimus-
tehtavan selvittdamiseksi, silla puhuminen on omaisille huomattavasti helpompaa
kuin kyselyyn vastaaminen. Haastattelu antaa mahdollisuuden syventaa ja sel-
ventaa saatavia vastauksia. Voidaan esittaa lisdkysymyksia ja pyytaa perusteluja
esitetyille mielipiteille. Haastateltavat saavat myos tilaisuuden kertoa aiheesta
laajasti. (Hirsjarvi ym. 2018, 205.)

4.3 Sisélldonanalyysi analyysimenetelména

Analyysimenetelmana kaytettiin aineistolahtoista sisallénanalyysia. Siina pyri-
tdan luomaan teoreettinen kokonaisuus tutkimusaineistosta, eli aineisto ohjaa
analyysin tekemisté (Sarajarvi & Tuomi 2018, 108). Analyysi tehtiin teemoittelua
hyodyntaen, silla taman tutkimuksen kannalta se oli jarkevinta vahaisen aineiston
takia. Teemahaastattelusta on luontevaa nostaa esille teemoja, jotka ovat olen-
naisia tutkimustehtavien kannalta (Eskola & Suoranta 1998, 175-176). Teemoit-
telu on laadullisen aineiston pilkkomista ja ryhmittely& erilaisten aihepiirien mu-
kaan (Sarajarvi & Tuomi 2018, 105). Koodaus ja kvantifiointi voivat auttaa tee-
mojen muodostamisessa, seka kertomusten tai kuvausten tarkempi sisallon erit-
tely. Teemojen kasittelyn yhteydessa tutkimusraportissa esitetdan usein sitaat-
teja, nama ovat esimerkiksi todisteena lukijalle siitd etta tutkijalla on ollut jokin

aineisto. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Litteroinnin jalkeen aineistoa pilkottiin osiin ja sitd ryhmiteltiin, jotta ylim&arainen
saatiin karsittua pois. Apuna kaytettiin varikoodausta. Tutkimustehtavat kulkivat
rinnalla koko analyysin ajan ja aineistoa peilattiin niihin. Teemoiksi nousivat oh-
jauksen ja neuvonnan saaminen, ladkehoito omaisten ndkdkulmasta ja kehitta-
mistarpeet. Tutkimustuloksia verrattiin teoreettiseen viitekehykseen ja aikaisem-

piin tutkimuksiin. Aineistosta nostettiin esiin tutkimustuloksia kuvaavia sitaatteja.
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Esimerkki teemoittelusta:

1. "Me léheiset ollaan péaivélla tdissé ja kaikki nama ajat on paivalla niin on tosi
hankala jarjestaa, tulee sitten toista poissaoloja ja muuta niin nd&ma menee ristiin.
lltaisin ja viikonloppuisin ollaan kaytettavissa. Mieluummin etta oisko iltavastaan-

ottoja?”
2. Pelkistetty ilmaus: ajatus iltavastaanotosta.

3. Pelkistetyn ilmauksen ryhmittely: iltavastaanoton tarve - muodostui teema ke-

hittamistarpeet.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Taustatiedot

Haastatteluun osallistuneet omaiset olivat idltéan 63—71-vuotiaita. Haastatelta-
vista 51-vuotias oli nuorin ja vanhin 76-vuotias osallistuja. Yksi omainen oli
omaishoitaja muun syyn kuin muistin takia. Muistisairauden diagnoosia ei ollut
viela kenellakaan laheisella, jotka olivat tulleet tutkimuksiin yhdessa omaistensa

kanssa ja tama vaikutti tutkimustuloksiin.

5.2 Ohjauksen ja neuvonnan saaminen

Omaiset toivoivat etté ohjausta ja neuvontaa annettaisiin siina vaiheessa jos la-
heiselld todettaisiin muistisairaus, tai sitten kun tilanteessa tulisi totaalinen lasku.
Ohjausta toivottiin keskustelun muodossa kasvotusten. Ohjausta toivottiin sekéa
kotona muistihoitajan toimesta etta laékarin vastaanotolla. Tarvetta ohjaukselle
ennen diagnoosia ei koettu. Yksi omainen kaipasi l&heiselleen ns. tukihenkiloa,

jonka kanssa voisi joskus keskustella mielté painavista asioista.

"Akkia ajattelisin etta siin& vaiheessa kun se muistisairaus todetaan ja riippuen
siitd minkalainen muistisairaus diagnosoidaan. Paljon nykyisin on tietoa muisti-
sairauksista nain yleisesti, mutta téllaisella henkilétasolla ja yksilon kohdalla olisi
tarkedd.”

2

"Hén voisi joskus kdydé vaikka jossakin keskustelemassa omasta tilanteestaan.’

”...Se on iédn tuomaa. Aitid ei saa endé sellaisiin muistiyhdistyksiin, ei paivétoi-
mintaan. Oikeaa hoitoa se haluaa kylla. Ei oikein voi tukea kun se ei itse ota

mitaan vastaan.”

Ohjausta haluttiin pelkastaan laheiselle, mutta myo6s niin ettd omainen olisi oh-
jaustilanteessa mukana. Tama perusteltiin silla, ettd sairastunut voi unohtaa jo-

takin oleellista tai sairastunut tarvitsee tukea. Osa omaisista koki myds ryhman-
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ohjaustilanteet hyvana asiana vertaistuen kannalta. Osa omaisista korosti lahei-
sen reaktion ja yhteistydhalun merkitysta ohjaustilanteessa, ohjausta toivottiin ti-

lanteen mukaan.

”...etté onko siitd hybtyd, ettd muistaako sitten asioita mité siind on kéyty lapi.

Joku omainen olisi hyvaé siina.”

"Se riippuu tietysti siité, ettd miten hén itse siihen reagoisi, etté sekin taytyisi huo-

mioida.”

5.3 L&aakehoito omaisten ndkdkulmasta

Laakehoidosta omaiset olivat sitd mielta, ettd se on hyva asia silloin jos muut
ladkkeettbmat menetelmaét eivat toimi. Yksi omainen oli sita mielta, ettéa ika taytyy
huomioida laakitysta suunniteltaessa, silla ladkitys ei valttamatta enéa tehoa toi-
votulla tavalla. Yksi omainen oli vahvasti ladkityksen kannalla. Yhdella omaisella
ei ollut tietoa muistisairauden hoidosta talla hetkella, joten han ei osannut vastata
siihen mika olisi tehokkain hoitomuoto. Yksi omainen oli siskonsa tapauksessa
hyvaksi havainnut l&&kehoidon. Ja toinen omainen oli kuullut myodnteisesta vai-

kutuksesta laékehoidon aloittamisen jalkeen.

”... se on hyvéa asia. Mitd aikaisemmassa vaiheessa niin sen parempi.”

*Jos aitin tapausta tdssa niin minun mielesta ei valttamatta tarttis mitaan laak-
keitd. En oikein ole niitten kannalla ja otetaan taas se ikd huomioon, saavute-
taanko mitdan tulosta. Voi olla ettéd paa menee entistd enemman pokkiin, en tiia

onko jarkevaa enada.”

"Se on varmasti monellekin tarpeellinen, olen kuullut ettd ihminen on piristynyt

ainakin efttei ole niin masentunut.”

5.4 Kehittamistarpeet

Omaiset eivat osanneet sanoa kehittamistarpeita suoranaisesti, silla ohjaukselle

ja neuvonnalle ei koettu télla hetkella suurta tarvetta. Kokemukset ohjauksesta ja
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neuvonnasta olivat myds melko vahaiset kaikilla haastateltavilla. litavastaanoton
kannalla oli kuitenkin yksi omainen, koska oman ty6ajan ulkopuolella paasisi pa-
remmin laheisen mukaan vastaanotolle. Luennot muistisairauksiin ja muistiin liit-
tyen ammattilaisten toimesta koettiin tarpeellisiksi. Yksi omainen oli sitd mielta,

ettd muistihoitaja voisi kertoa vastaanottokaynnilla muistisairauksista.

“Sanotaan mitd meillad tdsséa on ollut, niin ei minulla ole mitddn mita voisin kai-

vata.”

”...lltaisin ja viikonloppuisin ollaan kaytettavissa. Mieluummin etta oisko iltavas-

taanottoja?”

"Tietoa varmasti kaipais ja sité etté sais diagnoosin, ettd mista se johtuu.”

Muistihoitajan kotikayntia pidettiin hyvana asiana. Yksi omainen oli sitd mielta
ettd kotikaynti on parempi vaihtoehto kuin poliklinikkakaynti. Omaiset ajattelivat,
ettd kotiymparistolla on suuri merkitys, kun saa olla tutussa ymparistossa. Omai-
set kertoivat etta kotona on helpompi tuoda asiat esiin ja mahdolliset ongelmat

nakyviksi.

”...Kun se taas outo paikka, se on jo semmonen vahan jannittava asia niin ei

vélttdmétta osaa oleelliseen keskittya.”

"Ei kai siind mittda, eiha se haittaa, seha on péinvastoin. Ainahan se koti on koti
ja sitéd suhtautuu niinku eri tavalla. Ois ihan hieno homma jos niitaki lisattais talla

saralla.”

*Joo se ois varmaan tosi hyva. Koska kotihan on se ymparistd missa ne ongelmat

nékyy ja missé hén kuitenki elég 24/7.”



17

6 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Useimmissa tutkimusetiikkaa koskevissa sopimuksissa ja saannoissa painote-
taan naita tarkeita kysymyksia: Millaista on hyva tutkimus? Mita tutkitaan eli miten
valitaan tutkimusaiheet? Onko tiedonjano hyvaksyttavaa? Millaisia tutkimustulok-
sia tutkija saa tavoitella ja mitka ovat keinot, joita tutkija saa kayttaa? Eras mer-
kittava hyvan tutkimuksen kriteeri on tutkimuksen siséainen johdonmukaisuus ja
lahdekriittisyys. Tutkijan on tiedettava mita tekee ja huolehdittava siitd, etta tutki-

mussuunnitelma on laadukas. (Sarajarvi & Tuomi 2018, 148-149.)

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan mukaan tieteelliseen kaytant6én kuuluu esi-
merkiksi, etté tutkija kunnioittaa muiden tutkijoiden tekemia t6ita ja saavutuksia,
sekd antaa omassa tutkimuksessaan ja sen tuloksia julkaistessaan niille kuulu-
van arvon ja merkityksen. Tutkijan taytyy lisdksi soveltaa eettisesti kestavia ja
tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arvioin-
timenetelmid. Myos tiedeyhteistn tunnustamia toimintatapoja kuten yleista huo-
lellisuutta ja tarkkuutta tutkimustydssa, seka tulosten arvioinnissa ja esittami-
sessa olisi syyta noudattaa. (Sarajarvi & Tuomi 2018, 150.)

Tutkijan tulee kunnioittaa tutkittavien itsemaaraamisoikeutta ja ihmisarvoa. Li-
saksi tutkija kunnioittaa aineetonta ja aineellista kulttuuriperintva seka luonnon
monimuotoisuutta. Tutkija toteuttaa tutkimuksensa niin ettei siitd aiheudu haittaa
tutkittavina oleville ihmisille, tai muille tutkimuskohteille. Tutkijan tulee my6s huo-
lehtia tietoon perustuvasta, kirjallisesta suostumuksesta osallistua tutkimukseen.
Tutkittavalla henkil6lla on oikeus milloin tahansa keskeyttaa osallistumisensa tai
peruuttaa suostumuksensa osallistua tutkimukseen syyta siihen ilmoittamatta. Li-
saksi tutkittavalla henkil6lla on oikeus saada tietoa ylipaataan tutkimuksen sisal-
|6sta kirjallisessa muodossa, henkilttietojen kasittelysta ja siitéd, mita tutkimuk-
seen osallistuminen oikein tarkoittaa ja mita tehdaan tutkimusaineiston kasitte-
lylle ja sailyttamiselle. (TENK 2019, 7-9.)

Luotettavuuteen vaikuttavat tutkijan virhevalinnat ja aineiston tulkinta. Siksi tutki-
jan on hyva pyytaa vahvistus aineiston aitoudesta ja tulkinnan oikeellisuudesta
tutkittavilta. Vertaisarviointia tulisi hyddyntaa, eli ulkopuolisten olisi hyva tarkistaa
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ryhmittely ja tulkinta. Taytyy myds varoa, ettei aineisto ala toistamaan itsedan, el
kiinnittdd huomiota tutkimuskysymyksiin ja lahteisiin. (Kananen 2015, 352-357.)

Tasséa tutkimuksessa haastateltiin asiakkaiden omaiset. Nain saatiin luotettavam-
paa tietoa, kuin etta olisi haastateltu muistitutkimuksiin tulleita asiakkaita. Hyvin
todennakoista oli, ettd omaiset jaksoivat keskittya paremmin haastatteluun kuin
muistitutkimuksiin tulevat asiakkaat. Eettisyyteen liittyen haastatteluun osallistu-
neilta pyydettiin tutkimus- ja nauhoituslupa ja kerrottiin mista on kyse. Omaisilta
ei mydskaan kysytty henkilttietoja, tai mitaéan sellaisia tietoja, joista haastatelta-
vat olisi voitu tunnistaa. Haastateltaville kerrottiin, ettd osallistuminen on taysin
vapaaehtoista. Aaninauhurin toimivuus testattiin etukateen ja vaihdettiin siihen
uudet patterit, jotta virta ei loppuisi kesken nauhoituksen. Aaninauhuria pidettiin
muiden ulottumattomissa ja aaninauhat havitettiin heti asianmukaisesti kun ai-
neisto oli litteroitu. Rajatussa aiheessa pysyttiin ja luotettavia lahteita kaytettiin.
Teemahaastattelurunko kaytiin |api etukateen ja testattiin sen toimivuus, seka ky-
symysten selkeys. On kuitenkin pieni mahdollisuus, ettd omaiset eivéat ole ym-
martaneet kysymyksia taysin oikein tai tutkija on tulkinnut vastaukset vaarin.
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7 JOHTOPAATOKSET

Tutkimustulokset osoittivat, ettd ohjausta ja neuvontaa muistiin liittyen odotettiin
enemman silloin kun siihen oli selkeéa tarve kuten laheisen diagnoosin jalkeen.
Tulosten perusteella todettiin, ettd ohjaus ja neuvonta kotona, tutussa ympaéris-
tosséa nahtiin hyvana asiana. Yhdeksi kehittdmiskohteeksi nousi iltavastaanotto.
Tama tutkimus toi esiin sen mitad omaiset odottavat ohjaukselta ja neuvonnalta
muistitutkimusten alkuvaiheessa, vaikka se ei ollut tutkijan alkuperainen suunni-
telma. Tutkija olisi halunnut selvittdd enemman sitd, miten omaiset kokevat oh-
jauksen ja neuvonnan muistiin liittyen, kun laheisella on selkeé&sti muisti heiken-
tynyt. Se voisi olla hyva jatkotutkimuksen aihe. Jatkotutkimusta tai hanketta voisi
miettia myds iltavastaanoton kannalta. Mythaisemmat vastaanottoajat voisivat
helpottaa omaisten arkea, mutta myos esimerkiksi vahentaa kiireettomia, tai Kii-

reellisidkin jonoja laakarin ja muistihoitajan vastaanotolle.

Uusitalon (2013) mukaan vaestoa tulisi informoida muistihuoltoon liittyvista asi-
oista ammattilaisten taholta, jotta ihmiset kykenisivat tekemaan terveytta edista-
vid valintoja. Omaiset kaipasivat tietoa ja luentoja muistiin ja muistisairauksiin liit-
tyen, mutta miten ohjausta ja neuvontaa jarjestetaan asiakkaalle ja omaiselle yh-
teisesti, jos omainen asuu kaukana? Tutkijalla herasi ajatus etaohjauksesta esi-
merkiksi jaetulla videoyhteydella. Kuten Koivisto (2019) my6s mainitsi, riittdva oh-
jaus ja tieto vahentavat epavarmuutta ja lisaavat turvallisuuden tunnetta. Muisti-
hoitajan kotikaynti koettiin erittain hyvana asiana, joten muistihoitajien ja muisti-

koordinaattoreiden kysynta varmasti kasvaa lahivuosina.

Hallikaisen (2013) mukaan laakehoidon aloittamista tulee aina harkita, silla sen
tavoitteena on toimintakyvyn yllapito. Vaikutti myos silta ettd omaiset kokivat |&a-
kehoidon suurimmaksi osaksi hyvana asiana. Ladkehoito heratti kuitenkin ajatuk-

sia, silla siita ei ollut niin paljon tietamysta tai havaintoja lahipiirissa.
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8 POHDINTA

Eettisyyden ja luotettavuuden varmistamiseksi muistitutkimuksiin tulleita asiak-
kaita ei haastateltu. Tietosuojasyista tutkija ei voinut kartoittaa etukateen omais-
ten tilannetta, tai heidan laheistensa tilannetta, eli tutkija ei voinut vaikuttaa tutki-
muksen kohderyhman valintaan. Muistisairauden diagnoosia ei ollut kenellakaan
laheiselld, jotka olivat tulleet muistitutkimuksiin. Naméa edella mainitut asiat tietysti
osaltaan vaikuttivat tutkimustuloksiin. Omaiset eivat myodskaan saaneet valtta-
matta tarpeeksi aikaa valmistautua haastatteluun, silla haastattelusta ei voitu il-
moittaa etukéateen. Jatkotutkimuksia ajatellen voisi olla mielenkiintoista haasta-

tella omaisia, joiden laheisilla on jo todettu jokin muistisairaus.

Prosessi eteni laatimani aikataulusuunnitelman mukaisesti. Opinnaytetyon suun-
nitelman tydstamisen aloitin loppuvuodesta 2019 ja se hyvaksyttiin joulukuussa,
sen jalkeen anoin heti tutkimusluvan Oulun kaupungilta ja sekin hyvaksyttiin en-
nen vuoden vaihdetta. Haastattelut toteutin jo vuoden 2020 alussa, eli prosessi
eteni nopeasti. Olin opintovapaalla ja tein muutenkin vdhemman t6ita, jotta pys-
tyin keskittymaan opinnaytetyon tekemiseen. Otin kuitenkin valilla etaisyytta tyo-
hon, jotta sain tarkastella sité uusin silmin ja sain uusia ideoita. Sisallonanalyysin
koin haasteellisena, silla se oli monivaiheinen ja aineistoa oli siihen nahden niu-
kasti. Taytyy kuitenkin huomioida se, etta luotettavuus on voinut karsia mikali olen
tulkinnut omaisten ajatuksia vaarin, tai omaiset eivat ole taysin ymmartaneet ky-
symyksiani. Tyon tekeminen tuntui kuitenkin palkitsevalta. Oma kiinnostukseni
muistiasioihin ja tyotaustani ikdihmisten parissa lisési innokkuutta syventya ai-
heeseen. Lopulta tyon tarkoitus ja tavoite toteutuivat, vaikka omaisten kokemuk-
set ohjauksesta ja neuvonnasta jaivat vahaisiksi. Toimeksiantajani voi toivotta-

vasti hyodyntaa tata tyota kehittdessaan toimintaansa.
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Liite 1. Teemahaastattelun runko

TEEMAHAASTATTELUN RUNKO

Taustatiedot:

- Ikanne?
- Millainen muistisairauden diagnoosi laheisellasi on (jos se on todettu)?

- Oletteko virallisesti omaishoitaja?

Omaisen rooli:

- Mita toiveita ja tarpeita teilla on laheisenne muistin tukemiseksi?
- Mitd odotuksia teilla on laheisenne muistin tukemiseksi?

- Mita mielta olette laakkeettomasté hoidosta?

- Mitd mielta olette ladkehoidosta ylipaataan?

Ohjauksen ja neuvonnan saaminen:

- Mitd mielté olette yksil6ohjauksesta?

- Mitd mielté olette ryhmé&ohjauksesta?

- Millaista ohjausta ja neuvontaa muistin tukemiseen liittyen olette saaneet?
- Millaista ohjausta ja neuvontaa muistisairauksiin liittyen olette saaneet?

- Kenelta tai milta taholta olette saaneet ohjausta ja neuvontaa?

- Minkalaista ohjausta ja neuvontaa toivoisitte? Miksi?

- Minkalaisia kehittamisajatuksia teilla tulee mieleen?

- Mita mielta olette muistihoitajan kotikaynneista?
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Liite 2. Saate

SAATE
pvm.kk.v

Arvoisa omainen

Pyydan Teita ystavallisesti osallistumaan tutkimukseen, jossa selvitetdan omais-
ten toiveita ja tarpeita liittyen ohjaukseen sek& neuvontaan asiakkaan muistin
heikentyessa. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa ohjauksen ja neuvonnan
tarpeesta. Tutkimuksen tuloksia voidaan hyodyntdd kehitettdessa ohjausta ja

neuvontaa Oulun geriatrian poliklinikalla.

Pyydan saada haastatella Teitd ja nauhoittaa keskustelumme &aninauhalle. Va-
raattehan hieman aikaa haastatteluun. Ennen tutkimuksen aloittamista pyydan
Teilta kirjallisen suostumuksen tutkimukseen osallistumisesta. Tutkimukseen
osallistuminen on vapaaehtoista ja Teilla on oikeus kieltdytyd tutkimuksesta,
syyta siihen ilmoittamatta. Haastattelussa antamanne vastaukset ovat luottamuk-
sellisia. Niita kaytetaan vain tutkimustarkoituksessa ja olen sitoutunut havitta-
maan haastatteluaineiston heti tutkimuksen valmistuttua. Tuloksia esitettdessa
haastateltavien henkildllisyys sailyy salassa. Tutkimus julkaistaan Lapin ammat-
tikorkeakoulun opinnaytetyona arviolta huhtikuussa 2020.

Mikali Teilla on kysyttavaa tai haluatte lisatietoja, vastaan mielellani.

Ystavallisesti
Pirita Makinen
Geronomiopiskelija, LAPIN AMK
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Liite 3. Suostumus

SUOSTUMUS

TUTKIMUS: OMAISTEN TOIVEITA JA TARPEITA OHJAUKSEEN JA NEU-
VONTAAN LIITTYEN ASIAKKAAN MUISTIN HEIKENTYESSA — OULUN GE-
RIATRIAN POLIKLINIKALLE SUUNNATTU TUTKIMUS

Olen saanut seka kirjallista etta suullista tietoa tutkimuksesta, joka selvittda
omaisten toiveita ja tarpeita ohjaukseen ja neuvontaan liittyen asiakkaan muistin
heikentyessa. Minulla on ollut mahdollisuus esittaa tutkimuksesta tutkijalle kysy-
myksia. Ymmarran, etta tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja etta mi-
nulla on oikeus kieltaytya siitd milloin tahansa syyta ilmoittamatta. Ymmarréan
myo0s, etta tiedot kasitelladn luottamuksellisesti.

Oulussa . .2020

Suostun osallistumaan tutkimukseen: Suostumuksen vastaanottaja:

haastateltavan allekirjoitus tutkijan allekirjoitus



