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JOHDANTO

Koska muistisairaudet lisdantyvat jatkuvasti, on my6s muistiystavallisen ympériston,
palvelujen ja tekojen tarve kasvussa. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (2020)
mukaan muistisairaita on noin 200 000 ja vuosittain muistisairauteen sairastuu arvi-
olta 14 500 ihmista. Muistisairaudet yleistyvat vaeston ikdantyessa. Muistisairaudet
ovatkin kansantauti. Tasta saimme ajatuksen selvittaa, millaisia kokemuksia muis-
tisairailla seké heidan laheisilladn on muistisairauden kanssa elamisesta muistiys-
tavallisyyden nakokulmasta, ja mitéa he toivoisivat kehitettavan. Muistisairaudet ovat
aina kiinnostaneet meité ja muistisairaiden ihmisten parissa tydskentely on molem-

pien sydanta lahella.

Teoriaosuuteen kokosimme lyhyesti tietoa yleisimmista etenevistd muistisairauk-
sista ja niiden oireista seka muistisairauden kanssa elamisesta. Avaamme muistiys-
tavallisyytta kasitteené ja kerromme myos joistakin hankkeista ja ohjelmista, joilla
pyritdan lisddmaan muistiystavallisyyttd Suomessa.

Tutkimuksen toteutimme teemahaastatteluilla, joihin osallistui Etela-Pohjanmaan
alueelta seka muistisairaiden omaisia etta yksi muistisairautta sairastava. Kaikki
omaiset olivat muistisairaan puolisoita. Kysyimme haastatteluissa muun muassa,
kuinka muistisairaus nayttaytyy oireineen, millaisia muistisairaan itsenaista parjaa-
mista tukevia tai hankaloittavia asioita ymparistosta l0ytyy, kuinka muistisairas tulisi
kohdata ja millaisia kokemuksia kohtaamisesta ja vuorovaikutuksesta oli ollut,
kuinka kotona tuettiin muistisairaan itsenaista parjaamista ja minkalaisia asioita toi-
vottiin ymparistoon muistisairaiden henkildiden selviytymisen tueksi. Haastattelu-

runko loytyy opinnéaytetyon lopusta (liite 1).



1 MUISTISAIRAUDET JA NIIDEN KANSSA ELAMINEN

Muistisairaudella tarkoitetaan neurologista sairautta, joka aiheuttaa muistin ja mui-
den tiedonkasittelyn osa-alueiden heikentymista (Erkinjuntti, Remes, Rinne & Soi-
ninen 2015, 20). Etenevat muistisairaudet rappeuttavat aivoja, jolloin toimintakyky
heikkenee laaja-alaisesti. Etenevia muistisairauksia on mahdollista hidastaa laaki-
tyksella ja lievittda oireita, mutta parantavaa tai sairauden etenemista pysayttavaa
hoitoa ei talla hetkella ole (Muistiliitto 2017). Riskitekijoihin vaikuttamalla voidaan
kuitenkin muistisairauteen sairastumista todennakdisesti vahentaa (Terveyden- ja
hyvinvoinnin laitos 2019). Muistisairauksille altistavia riskitekijoita ovat esimerkiksi
alkoholin liikakaytto, tupakointi, diabetes, lihavuus, korkea verenpaine seka korkea
kolesteroli. Liséaksi myds korkea iké on riskitekija, silla muistisairautta esiintyy eniten
idkkailla ihmisilla. Muistisairauksia voidaan ehkaista terveellisilla ravitsemuksella, lii-
kunnalla, koulutuksella sek& esimerkiksi sosiaalisella aktiivisuudella, mutta joihinkin
muistisairauksiin riskitekijan& on myo6s geeniperima. (Erkinjuntti ym. 2015, 437.)

1.1 Yleisimmat etenevét muistisairaudet

Alzheimerin tauti on yleisin aivoja rappeuttava tauti. Tauti luokitellaan lievaan, kes-
kivaikeaan seka vaikeaan tautimuotoon. Tyypillisimmat ensioireet ilmenevat lahi-
muistissa. Oireet iimenevat nimimuistin huononemisena, huonona ongelmanratkai-
sukykyna seka hahmotushairidind. (Terveyskirjasto 2018.) Alzheimerin tautia voi-
daan ehkaista riskitekijoihin vaikuttamalla, mutta riskid voi lisata voi myds perinndl-
liset geenitekijat (Erkinjuntti ym. 2015, 437).

Verisuoniperainen muistisairaus on toisiksi yleisin eteneva muistisairaus. Verisuoni-
peraisen muistisairauden aiheuttaa yleisimmin suurten aivoverisuonien tauti, pie-

nien aivoverisuonien tauti tai aivoinfarkti, joka on tapahtunut tiedonkasittelyn kan-



nalta kriittisella aivoalueella. (Erkinjuntti ym. 2015, 137.) Oireina voi olla lieva muis-
tihairioé, puhehairiot, kompelyys ja kavelyvaikeudet sekd hahmottamisvaikeudet
(Muistiliitto 10.2.2017).

Otsa-ohimolohkorappeuma eli frontotemporaalinen dementia ei ole pelkastaan yksi
muistisairaus, vaan muistisairauksiin kuuluva oireyhtyma. Sairaus johtaa nimensa
mukaisesti aivojen otsa- ja ohimolohkojen rappeutumiseen. Tyypillisimmin otsa-ohi-
molohkorappeumaan sairastuvat tyoikaiset ja sairaus on periytyvaa. (Kaypahoito
2016.) Otsalohkodementia on oireyhtymista yleisin ja siin& esiintyy persoonallisuu-
den seka kayttaytymisen muutoksia (Erkinjuntti ym. 2015, 172). Muita otsa-ohimo-
lohkorappeuman oireita ovat sanojen loytamisen vaikeus seka sanojen merkityksen

ymmartamisen vaikeus (Muistiliitto 10.2.2017).

Lewyn kappale -tauti on vaikeasti tunnistettava muistisairaus. Lewyn kappale- tau-
dissa aivomuutokset tulevat aivokuorelle. Alkuvaiheessa sairautta esiintyy muun
muassa hitautta, jaykkyytta seka vapinaa. Tautiin liittyy myds autonomisen hermos-
ton hairidita kuten pyortymiskohtauksia tai kohtausmaisia tajunnanhairiéita ilman
etta oireet liittyisivat sydanperaisiin tai epileptisiin hairidihin. Muita oireita Lewyn
kappale- taudissa ovat muun muassa vireystilan muutokset, keskittymishairitt sekéa
toiminnanohjauksen hairiot. Paivittdinen poikkeava vasymys on myds yleista tau-
dissa. Lahipiirin tunnistaminen hankaloituu sekd harhaluuloisuutta saattaa esiintya.
(Hallikainen, Immonen, Ménkare & Pihlakari 2019, 344.)

1.2 Muistisairaus jokapaivaisessa elamassa

Muistisairauden kanssa voi elaa hyvaa elamaa, vaikka se lisaakin haasteita arkeen.
Useimmilla ihmisilla on elaméassadan omanlainen arkirytminsa, johon liittyvat tavan-
omaiset rutiinit kuten pukeutuminen, hampaiden harjaaminen, ruokailut ja niin edel-
leen. Muistisairaan arjessa vastaavanlaisten toimintojen sujuminen vaatii yleensa

enemman lahiomaisen huolenpitoa kuin yleensa. (Harmé & Grané toim. 2010, 158).
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Oireet seka sairauden eteneminen ovat yksil6llisia ja itse sairauden tyypista riippu-
via. Varhaisessa vaiheessa ongelmat ja haasteet saattavat liittya muistamiseen, uu-
sien asioiden oppimiseen ja mielialassa voidaan huomata muutoksia. Muistisairas
voi myos kokea, ettei arki enda suju samalla tavalla kuin aikaisemmin. Oireet vah-
vistuvat hiljalleen sairauden edetessa ja sairastunut alkaa tarvita enemman apua
esimerkiksi hygieniasta ja terveydestd huolehtimisessa seka ainakin ajoittain
muissa paivittaisissa toiminnoissa. Keskivaikeassa vaiheessa fyysinen toimintakyky
seka persoonallisuus ja sosiaalinen toimintakyky voivat olla viela ennallaan. Vaike-
assa vaiheessa muistisairas henkilo tarvitsee apua jo lahes kaikissa toiminnoissa,
eikd puheentuotto tai sen ymmartaminen enaa onnistu niin hyvin kuin aiemmin.
Tassa vaiheessa on usein myds ympariston, ihmisten ja esineiden seka ajan hah-

mottamisen ongelmia. (Muistiliitto 2019.)

Muistisairaan hyva arki koostuu paasaantoisesti muistisairaalle itselleen mieluisista
asioista. Toimintakykya voidaan tukea tavallisella aktiivisella arkielamalla, terveelli-
silla elamantavoilla seka yllapitamalla perhe- ja ystavyyssuhteita. (Terveyskirjasto
2019.) Aktiivinen arki yllapitad myos tiedonkasittelytaitoja, ja aktiivinen toimijuus
edesauttaa muistisairaan itsemaaraamisoikeuden sailymista seka sairastuneen it-
setuntoa. Turvallisen arjen tukemiseen on erilaisia kodin ja liikkumisen turvallisuutta
seka hahmottamista edesauttavia apuvélineitd ja keinoja. Esimerkiksi yksin liikku-
essa puhelimen mukana pitamisestéa olisi hyva tehda tapa jo ennen omatoimista
lenkkeilya, ja omaisen numero on hyva pitaa lenkkeillessd mukana. (Hallikainen ym.
2019, 156, 158-159.)

1.3 Muistisairas terveyspalveluiden kayttajana

Muistisairaan vastaanottokdynti on suunniteltava tarkasti huomioon ottaen muisti-
sairauden eri vaiheet. Kiireeton kohtaaminen seka ennalta annetut hoito-ohjeet ovat
tarkeitd. Muistisairaan kohtaamisessa on pyrittéava kiireettomyyteen seka noudatet-
tava lempedd ja kunnioittavaa asennetta. Vastaanotolla saattaja haastatellaan

yleensa erikseen. (Hallikainen ym. 2019, 292.)
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Ajanvarauksessa on huomioitava riittava aika seka ohjattava ottamaan kaynnille tul-
taessa voimassa oleva laakelista mukaan. Vastaanotolle tultaessa ohjeet annetaan
seka kirjallisesti ettd suullisesti. Saapumista helpottavat myds selkeé kartta vas-
taanoton sijainnista seka tiedot julkisen liikenteen palveluista. Seuraavasta kayn-
nista sovitaan, soitetaanko esimerkiksi muistutussoitto saattajalle. Saattaja tuo tur-
vallisuuden tunnetta seka liikkumiseen vastaanoton, kodin tai hoitopaikan valilla etta
itse hoito- tai tutkimustilanteessa. Saattaja kertoo muistisairaalle toimenpiteestd, ta-
pahtumista seka ymparistosta ymmarrettavassd muodossa. Han rohkaisee muisti-
sairasta kertomaan omat mielipiteensa eika kerro asioita muistisairaan puolesta
kuin tarvittaessa. Saattaja my6s rauhoittaa muistisairasta esimerkiksi odotustilan-
teessa ja talloin pois lahtemisen tarve vahenee. Saattajan mukanaoloon vastaan-
otolla on aina oltava muistisairaan suostumus. Saattajan tehtdvana on kertoa muis-
tisairauden tuomista vaikutuksista hoitotilanteeseen ja kerrottava siita henkilékun-
nalle. Laakehoitoon, hoitotahtoon seka kotioloihin liittyvista asioista on myds hyva

kertoa hoitotilanteessa. (Hallikainen ym. 2019, 292.)

Tietynlainen ymparistd voi aiheuttaa levottomuutta ja aggressiivisuutta, silla kyky
tehda havaintoja ja ymmartaa kasilla olevaa tilannetta on muistisairaalla puutteelli-
nen. On muistettava, ettd muistisairas ei aiheuta hairiéta tai vaivaa lahiymparistoon
tahallisesti. Vastaanottotilojen olisi oltava rauhallisia, selkeita ja viihtyisia. Aanekéas
seka levoton ymparisto lisaa muistisairaan pelokkuutta ja levottomuutta. Rauhalli-
nen ymparisto puolestaan taas auttaa keskittymaan tapahtumassa olevaan asiaan.
Ympariston luoma ilmapiiri heijastuu herkasti muistisairaan kayttaytymiseen. Odo-
tustilassa on hyva olla pienta tarjottavaa, katseltavaa seké lukemista. Henkilokun-
nan tulee olla nakyvissa, jotta tarvittaessa voi pyytaa neuvoa seka keskustella hei-
dan kanssaan. (Hallikainen ym. 2019, 293.)

Saattajan puuttuessa odotus- tai seurantatilojen valinnassa on otettava huomioon
ohjeiden vastainen poistumisen riski. Muistisairasta ei tule jattdd odottamaan vas-
taanottoa ilman valvontaa, toki muistisairauden vaikeus huomioiden. (Hallikainen
ym. 2019, 293.)



12

2 MUISTIYSTAVALLISYYS

Muistiystavallisyyden tarkoituksena ja tavoitteena on rakentaa yhteiskunta sel-
laiseksi, jossa muistisairauteen sairastuneet henkil6t voivat elaa yhta arvokasta ela-
maa kuin ennen muistisairauttakin ja jossa saadaan asianmukaista hoitoa, huolen-
pitoa ja kuntoutusta. Tama on my6s Suomessa Kansallisen muistiohjelman 2012-
luiden suunnittelijoihin niin, etta muistisairauteen sairastuneet otettaisiin entista pa-
remmin huomioon. (Hallikainen ym. 2014, 23—-24.) Muistiystavallisyys voi kuitenkin
olla my6s kenen tahansa ihmisen tekema pienikin muistiystavallinen teko, esimer-
kiksi odottaa kassajonossa rauhassa, kun muistisairas ihminen maksaa ostoksensa
hiukan muita hitaammin, auttaa eksynyt muistisairas henkilé6 maaranpaahansa tai
vaikkapa kayda kahvilla oman muistisairaan laheisensa kanssa ja piristaa nain ta-

man paivaa.

Muistiystavallisyys tarvitsee toteutuakseen ihmisten ymmarrysta seka tietoutta
muistisairauksista. Muistiystavallinen ymparistd mahdollistaa muistisairaan henkilon
osallistumisen lahialueensa elamaan, jonka puolestaan mahdollistaa esteetdn ja
asenteiltaan suvaitsevainen ymparistd (Rappe, Kotilainen, Rajaniemi, Topo, 2018,
27).

Muistiystavallisyys on siis tekojen lisaksi myos ymparistoon liittyvaa, kun rakenne-
taan, muokataan ja luodaan uutta muistisairaiden ihmisten sairauden edellyttamat
asiat huomioiden. Muistisairaudet voivat aiheuttaa muun muassa tilan seka asioi-
den ja esineiden hahmottamisen ongelmia, vaikeuksia tunnistaa paikkoja ja muistaa
minne olikaan menossa. Ympariston ja palvelujen esteettomyys ja selkeys ovat-
kin tarkedssa osassa muistiystavallista ymparistod. Taman lisdksi muistisairaan ih-
misen kohtaaminen on suuressa roolissa. Vaikka ymparist6 sinallaan tukisikin muis-
tisairaan omatoimisuutta, vaaditaan myos kanssaihmisiltda ymmarrysta seka erilai-
suuden hyvaksymista. Tallainen ymparistd luodaan kiireettomyydella seké verbaa-
lilla ja nonverbaalilla viestinnalla, esimerkiksi rauhallisella puheella, kevyelld koske-
tuksella ja hymylla. (Muistiliitto 2017.) Etelda-Pohjanmaan Muistiyhdistys on listannut
nettisivuillaan Eteld-Pohjanmaan alueen muisti- ja ikaystavalliset yritykset, jotka
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ovat suorittaneet Muistiyhdistyksen koulutuskokonaisuuden. Tasta kerrotaan tar-

kemmin luvussa 3.

2.1 Fyysinen ymparisto

Muistiystavallinen ymparisto on selkea ja turvallinen, ja se tukee muistisairaan hen-
kilon selviytymista paivittaisessa elaméassa. Yksi oleellinen seikka on esteettomyys
niin kotona, julkisissa sisatiloissa kuin ulkonakin. (Hallikainen ym. 2019, 158-159.)
Niin kuin tydssa jo on mainittu, muistisairaus voi aiheuttaa ongelmia ja rajoitteita
nakoon, kuuloon, havaitsemiseen ja hahmottamiseen seka muihin motorisiin toimin-
toihin. Ympariston esteettomyys tukee sairastuneen omatoimisuutta, joka puoles-
taan tukee fyysista ja psyykkista jaksamista ja tata kautta sosiaalisia suhteita (kuvio
1). Konkreettisia esimerkkeja haastavasta fyysisesta ymparistosta voisivat olla kyn-
nykset ja portaat, lattian varien vaihtuminen ja matot, peilit sekd ympariston halyi-
syys ja kovadanisyys. Lattian varien vaihtuminen seka matot saattavat nayttaa
muistisairaasta siltd, ettd edessa on pudotus. Peilit voivat taas aiheuttaa pelkoa ja
ahdistusta, silla muistisairas ei valttaméatta enéa tunnista kasvojaan (Suomen muis-
tiasiantuntijat 2017, 42). Tutussa ymparistossa muistisairas saattaa pystya kulke-
maan eksymatta pitkaankin, mutta uudet ymparistét ovat haastavampia. Kuitenkin
muistisairaanakin voi oppia uutta, jos ymparisté on salliva (Rappe ym. 2018, 35).

2.2 Muisti- ja ikaystavallinen ymparistoé kotona ja julkisella paikalla

Asuinympaériston kotona on oltava viihtyisa ja miellyttavia tunteita tuova. Tuttu asuin-
ymparistd luo osallisuutta (Rappe ym. 2018, 4). Kotona asumisessa huomioitavia
asioita ovat muun muassa hyva valaistus, tukikahvojen ja -pintojen riittavyys ja ettei

sisatiloihin kantaudu liikaa metelia.
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Euroopan Unionin kolmivuotisessa Act on dementia -hankkeen tutkimuksessa, Evi-
dence review of dementia friendly communities (2017) todetaan, ettd muistiystaval-
lisyyden perusarvoihin kuuluu, ettd turvataan jokaisen muistisairaan oikeus paasta

jokapdivaisessa elaméassaan tarvittaviin julkisiin tiloihin esimerkiksi asioimaan.

Julkisissa tiloissa huomioitavia asioita muistisairaan asioidessa esimerkiksi kau-
passa ovat hyvat senioriparkit ulkona, selkeat nayttavasti esilla olevat aukioloajat.
Liikuntarajoitteisille matalat ostosvanut helpottavat asioimista kaupassa, seka riitta-
vat lepopaikat myymalan sisalla edesauttavat muistisairaan likkumista. Tuotteiden
looginen sijoittelu seké selkeat opasteet ja suurennuslasit helpottavat tuotteiden lu-
kua. Selkeat varilliset ovenkahvat kylmékaapeissa selkeyttavat ostosten tekemista.
Mahdollinen vaikuttaminen tuotteisiin, pakkaus ja kantoapu, tuotteiden kotiin tilaa-
minen esimerkiksi kotihoidon tydntekijoiden tai lAheisen avulla edesauttaa muisti-

sairaan asiointia (Muisti- ja ikaystavallinen yritys -opas 2017-2019.)

Yhteisollisyyden li- Esteeton ympa-
sddntyessa esteet- ristd edesauttaa
tomyys ja sallivuus asioimista.
asuinymparistdssa

korostuu.

Arkiliikunta auttaa

yllapitamaan fyy-

sista ja psyykkista
Osallistuminen vah- jaksamista.

vistaa lahiyhteis6on
kuulumista ja yh-
teenkuuluvuuden
tunne lisdantyy.

Toimintakyvyn vah-
vistuessa muistisairas
kykenee osallistu-
Osallistuminen luo maan kauempanakin
lisda sosiaalisia tapahtuvaan toimin-
kontakteja ja osal- taan.
lisuus vahvistuu.

Kuvio 1. Muisti- ja ikaystavallisen asuinympariston keha (Rappe ym. 2018, 25)
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2.3 Sosiaalinen ymparisto

Ihmissuhteet ja sosiaalinen verkosto muodostavat sosiaalisen ympariston. Siihen
voi kuulua esimerkiksi perhe, sukulaiset ja ystavat. Fyysinen ymparistd mahdollistaa
sosiaalisen kanssakaymisen luomalla sille puitteet, joten sosiaalista ja fyysista ym-

paristba ei voi taysin erottaa toisistaan. (Kulmala 2019.)

Sosiaaliset suhteet ovat tarkeita niin sairastuneelle kuin l&heiselle. Muistisairauteen
liittyy aloitekyvyn heikkenemista seka vetaytymista tutuista harrastuksista ja ihmis-
suhteista. Sosiaalisen elaman yllapitdminen kotona ja sen ulkopuolella seké harras-
tustoimintaan rohkaiseminen on talloin tarkeaa. Harrastukset luovat turvallisuuden
seka tuttuuden tunnetta seka rytmittdvat muistisairaan arkea. Sosiaaliset suhteet
sekd harrastukset vaikuttavat myonteisesti muistisairaan sairauteen sopeutumi-
seen, mielialaan seka elamanlaatuun. Liikkumisen tukeminen kodin ulkopuolella on
sairauden edetesséa tarkeaa. Muistisairauden edetessa itsendinen harrastaminen ei
ole enaa mahdollista. Muistisairauteen sairastunutta voidaan tukea erilaisilla jarjes-
tétoiminnoilla, paivatoiminnalla tai erilaisilla osallisuutta tukevilla ryhméatoiminnoilla.
Muistisairaan aiempi sosiaalinen elama vaikuttaa oleellisesti sairastuneen mythem-

paan sosiaaliseen aktiivisuuteen. (Hallikainen ym. 2019, 167.)

2.2.1 Kohtaaminen ja vuorovaikutus

Shih-Yin Lin toteaa Washingtonin yliopiston tutkimuksessaan 'Dementia-friendly
communities’ and being dementia friendly in healthcare settings (2017), etta nyky-
yhteiskunnassa muistisairaus nahdaan esimerkiksi kyvyttomyytena ja ettei inmisten

valinen tasa-arvo toteudu.

Muistisairas tulee kohdata aikuisena seka ainutlaatuisena ihnmisen& huomioiden ha-
nen eldmanhistoriansa. Keinoja muistisairaan kohtaamiseen ovat kiireettomyys, ar-
vostava lasnéaolo, iimeet ja eleet seka aito kuunteleminen ja vastavuoroinen keskus-

teleminen. Muistiystavalliseen kohtaamiseen tarvitaan ymmarrysta ja erilaisuuden
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hyvaksymista. (Muistiliitto 2017.) Muistisairaan kohtaamisessa seké vuorovaikutuk-
sessa rauhallisuus on tarke&a, silla sita kautta muistisairaaseen saa paremman kes-
kusteluyhteyden kuin kiireessa tehdyssa kanssakaymisessa. Vuorovaikutustaidot
ovat jokaisella kehittyneet yksil6llisesti oman elamén aikana. Taten l&heiset tuntevat
muistisairaan maailman ennen sairastumista parhaiten. Tunteet eivat ndy sairauden
edetessa paallepain kuten ennen, ja nain ollen vanha tapa ilmaista tunteita voi jat-

kossa olla erilainen. (Vainikainen 2016, 85.)

Muistisairaan kyky olla vuorovaikutuksessa seké vastavuoroisuus heikkenee sai-
rauden edetessa. Tama tarkoittaa sitd, ettd muistisairas ei valttdmatta kiinnostu sa-
moin puhekumppanistaan kuin ennen ja asettuminen toisen asemaan vaikeutuu.
Muistisairaana kyky tunnistaa eleita ja ilmeité sailyy pitkdan, mutta vastavuoroisesti
hanen oma ilmeidensé ilmaiseminen vahenee. Esimerkiksi hymyjen maaran vahyys
ei kerro, etteikd muistisairas haluaisi olla vuorovaikutuksessa muiden ihmisten
kanssa. (Vainikainen 2016, 85.)

Viestinta tukee kommunikointia muistisairaan kanssa. Se voi olla joko sanatonta tai
sanallista tai molempia samaan aikaan. Sanatonta viestintdd ovat muun muassa
katse, ilmeet ja eleet, kehon liikkeet (esimerkiksi paan tai olkapaiden asennot), kos-
kettaminen, lahestyminen ja etéisyyden pitaminen, aanen voimakkuus, puheen no-
peus ja sen jaksotus, ddnen savy, vari, laatu seka rytmi. Sanaton viestinta on usein
sanallista viestintaa hallitsevampaa, silla viestinndssa sanallisen viestinnan osuus

on kymmenen prosenttia. (Kan & Pohjola 2012, 68-69.)
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3 TOIMINTA MUISTIYSTAVALLISYYDEN LISAAMISEKSI

3.1 Kansallinen muistiohjelma 2012-2020

Kansallinen muistiohjelma on Sosiaali- ja terveysministeribn asettaman tyoryh-
man valmistelema, joka linjasi sen tukeutumaan neljaan kivijalkaan. Naita ovat ai-
voterveyden edistdminen, oikeat asenteet aivoterveyteen sekd muistisairauksien
hoitoon ja kuntoutukseen, hyvan elaménlaadun varmistaminen muistisairaille ihmi-
sille ja heidan laheisilleen oikea-aikaisen tuen, hoidon, kuntoutuksen ja palvelujen
turvin seka kattavan tutkimustiedon ja osaamisen varmistaminen. Muistiohjelman
tavoitteena on myds, ettéd vuoteen 2020 mennessa muistisairauksiin ja sairastunei-
siin ihmisiin liittyvat asenteet ovat muuttuneet myonteisemmiksi ja etta muistisairai-
den ihmisten perus- ja itsemaaraamisoikeuden toteutuminen on turvattu hy-
vin. Muistiohjelmalla halutaan tukea kuntia ja kuntayhtymia varautumaan muistisai-
raiden ihmisten maaran kasvuun, silla se on merkittava kansanterveydellinen ja -
taloudellinen tekija. Kansallinen muistiohjelma on tarkoitettu kuntien ja kuntayhty-
mien johtajille seka paattdjille, jotka paatoksilladn edistavat aivoterveytta seka vas-
taavat muistisairaiden hoidosta, tuesta seké palveluista. (Sosiaali- ja terveysminis-
terig 2012, 2-5.)

Muistiystavallisella Suomella tarkoitetaan vakavaa suhtautumista aivoterveyden
edistamiseen seka muistioireiden varhaiseen tunnistamiseen. Muistisairauteen sai-
rastuneilla on oikeus asianmukaiseen hoitoon ja huolenpitoon, seka kuntoutukseen.
Muistisairauteen sairastuneella on oikeus arvokkaaseen elamaan ja heita ei jateta

ilman tarvittavia tukitoimenpiteitd. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012, 2-5.)

3.2 Muistikummitoiminta

Muistikummitoiminta perustuu Englannista |&htoisin olevaan liikkeeseen nimelta De-

mentia Friends. Tama liike on maailmanlaajuinen ja sen tarkoituksena on muuttaa
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muistisairauksiin liittyvia mielikuvia ja kasityksia seka pyyhkia pois niihin liittyvat lei-
mat. Nain ihmisten ajatuksia, puheita ja toimintaa muuttamalla muistiystavallisem-
maksi voidaan tukea muistisairaita ihmisia. Muistikummeja on maailmassa jo yli 18
miljoonaa ja 56 eri maassa. Suomessa muistikummitoiminta on Muistiliiton organi-
soimaa ja muistikummeja on nyt marraskuussa 2020 jo yli 14 000. (Muistikummit,
[viitattu 31.10.2020].)

Yksi muistiystavallinen teko kerrallaan rakennamme yhdessa Suo-
mesta muistiystavallisen maan, jossa jokaisen meista on hyva ja turval-
lista elda. (Muistikummit)

Muistiyhdistykset jarjestavat muistikummilahettilaskoulutuksia. Muistikummiléahetti-
l&s on siis koulutuksen kaynyt vapaaehtoinen, joka voi pitdd muistikummituokioita.
Jokaisesta tuokioon osallistuneesta tulee muistikummi. Tuokioihin voi osallistua
kuka tahansa, joka on kiinnostunut muistisairauksista ja muistisairaan ihmisen ar-
jesta, ja haluaa oppia, kuinka muistisairas ihminen kohdataan arvostavasti ja lampi-
masti. Tuokioissa kaydaan lapi viisi tarkeaa asia, jotka jokaisen on hyva ymmartaa
muistisairauksista. (Muistikummit, [viitattu 31.10.2020].)

3.3 Muisti- ja ikaystavallinen Eteld-Pohjanmaa -hanke

Tama hanke on Etela-Pohjanmaan Muistiyhdistyksen hanke, joka toteutettiin
STEAnN avustuksella. Hanke paattyi 2020 vuoden kevaalla ja se sai Vuoden vanhus-
teko 2020 -palkinnon. Hankkeessa pyrittiin 16ytamaan yrityksia, jotka ovat kiinnos-
tuneita muisti- ja ikaystavallisen palvelun konseptista, ja jotka haluaisivat kehittaa
toimintaansa taman mukaan. Yrityksia saatiin mukaan lahes 150. (Muistiyhdistys
2020.)

Toimintamalli on nimeltd&n Muisti- ja ikaystavallinen yritys - Toimintamalli yritysten
muisti- ja ikaystavallisyyden kehittamiseksi. Sen tavoitteena on, etta lahiympéariston
palvelujen turvin muistisairaat seka ikdihmiset voivat eldd omassa lahiymparistos-
saan turvallisesti ja kauemmin kotona. Toimintamallin perusideana on kouluttaa yri-

tyksia ja niiden henkilokuntaa kohtaamaan ikdantyneita ja muistisairaita asiakkaita
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haasteellisissa asiakaspalvelutilanteissa ja huomioimaan heidat tarkeina asiak-
kaina. Nain yrityksia valmennetaan ottamaan huomioon muistisairaiden ja ikaanty-
neiden asiakkaiden tukemisen yhteisvastuullisena osa-alueena. (Innokylan Toimi-
tus 2020.)
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4 ETELA-POHJANMAAN MUISTIYHDISTYS RY

Etelda-Pohjanmaan Muistiyhdistys on yksi Muistiliiton jasenyhdistyksista. Se on pe-
rustettu vuonna 1987 ja sen tarkoituksena on tydskennella etenevien muistisairauk-
sien ja niiden vaikeiden oireiden haittavaikutusten vahentamiseksi ja ennaltaehkéi-
semiseksi seka valvoa muistisairautta sairastavien henkildiden etuja. Lisaksi yhdis-

tys toimii my6s muistisairaiden omaisten yhdyselimena.

Yhdistyksella on my6s hanke- ja vapaaehtoistoimintaa, ja edella mainittu muistikum-
mitoiminta on téllaista. Paattyneitd hankkeita ovat esimerkiksi TOM — Tietoa omai-
sille ja kehitysvammaisille muistisairauksista seka edella mainittu Muisti- ja ik&ysta-
vallinen Etela-Pohjanmaa. Talla hetkella kédynnissa on Kortteleihin kulttuuria -hanke.
Hankkeet ovat STEAN rahoittamia. (Muistiyhdistys 2020.)

Opinnaytetyo tehtiin yhteistydssa Etela-Pohjanmaan Muistiyhdistyksen kanssa. La-
hetimme haastattelun kutsukirjeen yhteyshenkilillemme, jotka jakoivat sitd seka
séhkdisené etta paperiversiona yhdistyksen eri ryhmissa ja yhdistyksen toimin-

nassa mukana oleville ihmisille.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tutkia muistisairautta sairastavien henkildiden seka

heidan laheistensa, esimerkiksi omaishoitajien kokemuksia muistiystavallisyydesta.
Tutkimuskysymykset olivat

1. Millaisia kokemuksia muistisairailla ja heidan laheisillaan on muistiystavalli-

sesta ymparistosta?
2. Kuinka ymparistda voisi kehittaa muistiystavallisemmaksi?

Teimme sisallonanalyysin kayttamalla teemoittelua. Haastattelimme yhteensa seit-
semaa henkiloa. Kaksi haastatteluista oli puhelinhaastattelua, yksi oli haastattelu
Teamsin valityksella ja kolme oli kasvotusten. Haastateltavista viisi oli muistisairai-
den puolisoita, jotka toimivat omaishoitajina, ja yhdella oli itselladn muistisairaus.
Muistisairaan haastattelussa my6s taman puoliso oli paikalla. Osalla perheista
muistisairauteen oli sairastuttu vasta parin vuoden sisélla ja osalla muistisairaus oli
diagnosoitu jo yli kymmenen vuotta sitten. Siten osalle eldam& muistisairauden

kanssa oli uusi asia.

Nauhoitimme haastattelut, jonka jalkeen litteroimme ne omiksi tiedostoiksi. Puh-
taaksi kirjoittamisen jalkeen varikoodasimme paakohdat eri aihealueittain.

5.1 Laadullinen tutkimus

Toteutimme opinndytetydmme laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimuksena. Laa-
dullisessa tutkimuksessa pyritddn ymmartamaan kokonaisvaltaisesti tutkimuksen
kohteen laatua, ominaisuuksia ja merkityksia (Jyvaskylan yliopiston Koppa 2015).
Silla tutkitaan ja pyritédn ymmartdmaan ilmidita sosiaalisessa ympéaristossa, ja sen
avulla voidaan parantaa, kehittdd tai uudistaa tutkittavaa kohdetta (Pitkaranta
2014).
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Tarkoituksenamme oli hankkia haastateltavien omakohtaisia kokemuksia ja mielipi-
teitd, joten laadullinen tutkimus oli tdhén paras vaihtoehto. Laadullisen tutkimuksen
yleisimpi& aineiston keruumenetelmia ovat muun muassa haastattelu, kysely ja ha-

vainnointi (Tuomi & Sarajarvi 2018).

5.2 Aineiston hankinta

Toteutimme aineiston keruun teemahaastattelulla, jolla saimme primaariaineiston.
Teemahaastattelu koostuu nimensa mukaisesti kahdesta eri sanasta "teema” ja
"haastattelu”. Teema-osiossa vastataan laaja-alaisesti kysymyksiin, johin lyhyesti
vastaaminen ei ole mahdollista. Haastattelu-osiossa haastattelut kdydaan kasvo-
tusten haastateltavan ja haastattelijan valilla keskustellen. Haastateltavan ja haas-
tattelijan valilla syntyneen kontaktin tarkoituksena on ilmi6on liittyvista aiheista
nousta esiin uusia keskustelun aiheita. Parhaimmillaan teemahaastattelu sopii sil-
loin, kun ilmi6ta ei tunneta. Teemahaastattelu voidaan toteuttaa yksil6- tai ryhméa-
haastatteluna. Yksilohaastattelu toteutetaan nimensa mukaan yhden haastatelta-

van kanssa. (Kananen 2015, 148.)

Tutkimukselle asetetaan aina tutkimuskysymys, joita voi olla yksi tai useampi. Niilla
ohjataan tutkimuksen jasentymista. Haastattelukysymykset eivat ole tismalleen sa-
moja kuin tutkimuskysymykset. Haastatteluissa saatu kokemusperainen tieto ei ole
viela tutkimustietoa, vaan tutkimustulokset saadaan, kun tutkija analysoi hankittua

aineistoaan. (Hyvarinen, Nikander & Ruusuvuori 2017.)

Haastattelut ruokkivat lisdkysymyksia, ja kysymykset tarkentuvat haastattelukerto-
jen myota. Tutkimusten edetessa analysointi vaiheessa esille nousee tarkentavaa
tietoa vaativia kysymyksia. Teemahaastattelussa tallentamiseen kaytetadn digitaa-
lista tallenninta, jolloin tutkijan ty6 helpottuu haastattelussa tapahtuvan kirjoittami-
sen osalta. Tallentamisen jalkeen tutkimustulokset kirjoitetaan puhtaaksi (Kananen
2015, 150-152.)
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5.3 Tutkimuksen luotettavuus ja etiikka

Suoritimme tutkimuksemme hyvien tieteellisten kaytantdjen mukaisesti, joka tekee
tutkimuksestamme luotettavan ja eettisen. Lahtokohtia tdh&n ovat, ettd tutkimuk-
sessa noudatetaan rehellisyytta, yleista huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimuksen jo-
kaisessa vaiheessa. Tutkimuksessa kaytetaan tutkimuksen kriteerien mukaisia eet-
tisesti kestavia aineistonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmiad. Tutkimuksessa
kaytetaan luotettavia lahteita ja niihin on viitattu asianmukaisesti. (Kananen 2015,
125.)

Teimme Eteld-Pohjanmaan Muistiyhdistyksen kanssa kirjallisen sopimuksen opin-
naytetyosta. Haastateltavilta saimme suullisen luvan haastatteluun ja selvitimme
kaikille haastattelutilanteissa, ettéd vastaukset kasitelladn nimettomina, aanitallen-
teet ja litterointitiedostot havitetaan asianmukaisesti ja etta aina voi ilmoittaa, jos ei
haluakaan haastattelua kaytettavan opinnaytetydossa. Haastateltavat ottivat kutsu-
kirjeen perusteella itse yhteytta joko meihin tai yhteyshenkildihimme. Haastateltavat
saivat itse valita haastattelupaikan ja -tavan. Osa halusi tehda haastattelun etana ja

osa taas koki luontevammaksi ja mukavammaksi olla kasvotusten.

Kyselimme teemahaastattelulle ominaisella tavalla esiin nousseita tarkentavia ky-

symyksi&, mutta emme johdatelleet.

5.4 Aineiston analysointi

Laadullisen tutkimuksen aineiston kasittelyvaiheisiin kuuluvat litterointi, aineistojen
yhteismitallistaminen, aineistoon perehtyminen lukemalla, aineiston luokittelu ja tii-
vistaminen sek& aineiston tulkinta (Kananen 2015, 160). Olimme nauhoittaneet
haastattelut haastateltavien suostumuksella ja litteroimme ne jalkikateen sanasta
sanaan omiksi tiedostoikseen. Kanasen (2015) mukaan aineiston hahmottamiseen
ohje on sen toistuva lukeminen. Aineiston purkamisen jalkeen aloitimme analysoi-

misen muun muassa kayttamalla eri vareja, joilla merkitsimme tiedostoon eri tee-
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moihin liittyvat vastaukset. Ryhdyimme mahdollisimman pian analysoimaan haas-
tatteluja, silla Hirsjarvi ja Hurme (2015) toteavatkin aineiston olevan talloin viela

tuore. Haastattelu ja sen tunnelma ovat paremmin viel&d muistissa.

Laajemmat aineistot vaativat pilkkomista ja tiivistamista oleellisten seikkojen esiin
saamiseksi ja kokonaisuuden hahmottamiseksi. Useat eri haastateltavien eri sanoin
ilmaistut vastaukset voivat tarkoittaa yhta ja samaa asiaa, jolloin edellytetaan vas-
tausten sisaltdjen muuttamista samaa tarkoittaviksi kasitteiksi. (Kananen 2015,
129-130.) Teemoittelimme vastauksia samoihin aihealueisiin, joita olivat ympéaristo
ja sen esteellisyys tai esteettémyys, kohtaaminen ja vuorovaikutus, tiedonsaanti ja

kehittdminen. Kokoavat teemat ovat nahtavilla taulukossa 1.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Tassa luvussa analysoimme tutkimuksessa saatuja tuloksia ja esiin nousseita ko-
konaisuuksia. Avaamme tuloksia omin sanoin ja kaytdmme suoria lainauksia kasi-
teltaviin aiheisiin liittyen. Haastateltavien nimia ei tyossdmme tule julki, joten merkit-
semme haastateltavat koodein H1, H2 ja niin edelleen. Tuloksista teemoittelimme
kokoaviksi teemoiksi seuraavat:

Pinnallista tietoa Ei tdma muistisairaus tartu

¢ Tiedonsaanti e Ystavapiiri kaventunut e Opasteiden koko,
riittavaa e Covid-19-pandemian selkeys, varit
e Tieto pinnallista vaikutus * Nopea toiminta
e Kokemuspohjainen e Katteettomat lupaukset kassoilla
tieto kylailysta e Tuotteiden
* Vaaditaan omaa e Ystdvien vanheneminen ja samanndkaisyys
aktiivisuutta sairaudet e |hmispaljous
e Kaukana asuvat laheiset ® Ympariston
ja sukulaiset aanekkyys
e Henkilokunnan ja
asiakkaiden

suhtautuminen
muistisairaaseen

Monet konstit kotona Kohdattaisiin aikuisena

e Liikkumisen ® Potilaan kohtaaminen e Hapea
apuvalineet aktiivisena toimijana e Ennakkoluulot
o Kyltit e Aikuiselle ihmiselle * Negatiivisen leiman
e Muistitaulut puhuminen pyyhkiminen pois
 Muistisairaan * Huumori  Kokemustyd
sanallinen ohjaaminen ¢ Rauhallisuus
e Saanndllinen
pdivarytmi

Taulukko 1. Kokoavat teemat tuloksista
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6.1 Pinnallista tietoa

Tutkimukseen osallistuneiden muistisairaiden sairauden vaikeus, oireet seka toi-
mintakyky vaihtelivat. Kaikki kokivat, etta muistisairaudesta ja sen kanssa elami-
sesta oli saatu riittavasti tietoa. Muistisairauksiin liittyvaa tietoa ja toimintaa on ollut
osalle hyvinkin paljon tarjolla. Osa koki kuitenkin, ettd muistisairausdiagnoosin
my6té tarjottu tieto oli liian pinnallista ja sitd joutui myds itse aktiivisesti hakemaan.
Tiedonhaussa hyddynnettiin Internetin verkkosivuja ja videoita, joissa sairastuneet

jakoivat omia kokemuksiaan ja asiantuntijat tutkimustietoa.

Kylla niista tulee nii hirveesti sita tietoa ja sitd mahdollisuutta osallistua
kaikenlaisiin tilaisuuksiin, ettd en ma ainakaan jaksa niitéa. (H5)

.. kylla sieltakin tietoa sai, mutta se oli sellaasta pinnallista. (H2)

.. el kukaan sano suoraan etté se johtaa kuolemaan ja joskus hyvinkin
pian, pitdéd vain hoitaa yksin kaikki ja valilla tulee itku kun ajattelee etta
rakas vaimo joka on ollut minun kanssa 50 vuotta ja tehty kaikkea yh-
dessa lahtee pois luotani niin miten mina sitten jaksan olla taalla. (H3)

Moni pyrki aktiivisesti osallistumaan muistisairaille ja omaisille tarkoitettuun toimin-
taan. Osalla oli entuudestaan muistisairautta sairastavia sukulaisia tai tuttavia,
minka vuoksi kokemusta ja tietoa oli jo valmiiksi. Kuitenkin omalla kohdalla muisti-

sairauden koettiin muuttavan koko elaman.

.. mutta sitten kun se tuloo omalle kohdalle talladnen muistisairaus ja
sen kanssa elethaan niin kylla se niin muuttaa elamén ja ajatukset ja
maailman ja kaikki. (H2)

6.2 Ei tdma muistisairaus tartu

Suurin osa haastateltavista koki, ettéa ystavapiiri oli muistisairauden myota kaventu-
nut enemman tai vdhemman. Osa ei osannut sanoa syyta tdhén, mutta osa kertoi,
ettd esimerkiksi iakkaat ystavat sairastuvat ja menehtyvat. Osalla myo6s lapset ja

muut sukulaiset asuivat kaukana. Lisédksi tamanhetkinen koronaviruspandemia oli
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usean kokemuksen mukaan ainakin osasyyna ystavapiirin kaventumiseen. Muisti-
sairauden suhteen eras haastateltu omainen sanoi “et kun eihédn tdma tartu” poh-
tiessaan, miksi pitkaikaiset harrastuskaverit eivat olleet juurikaan pitaneet yhteytta,
saati kylailleet muistisairauteen sairastuneen luona. Osa haastatelluista oli kuitenkin
saanut uusia ystavia muistisairaille suunnatun toiminnan kautta ja myos vertaistuki
koettiin tarkedksi. Moni toivoi ystavia ja vanhoja tuttavia kdymaan useammin tai etta
muistisairas henkilo saisi jotakin kautta esimerkiksi lenkkikaverin. Joitakin ik&via ko-
kemuksiakin oli, kuten tuttavien lunastamattomia lupauksia tapaamisista ja kylai-
lyistd seka toive muistisairaan henkilon vanhalta tydkaveriporukalta, ettei tdméa
muistisairas henkild enaa osallistuisi yhteisiin avantouintihetkiin, silla oli koettu, etta

muistisairasta jouduttiin sielld liikaa vahtimaan.

6.3 Kunnon opasteet ja hitaat kassat

Julkisissa paikoissa liikkuminen koettiin muistisairaalle hankalaksi.

Pitaa olla kylla viela aika hyvakuntoonen mun mielesté joka tuolla yksin
liikkuu. (H5)

Lahes kaikissa haastatteluissa mainittiin opasteiden ja kylttien tarkeys ja niité toivot-
tiin enemman. Liséksi monet kyltit koettiin hankalaksi ymmartaa myos ei-muistisai-
raan ihmisen. Esimerkiksi WC-kyltit, joissa karki yléspain oleva kolmio kuvasti nais-
ten vessaa ja karki alaspdain oli taas miesten vessan merkki. Kylteissa ja opasteissa
toivottiin kaytettavan riittdvan suuria ja selkeitd kuvia tai teksteja seka eri vareja.
Talldin muistisairaiden lisdksi my6s muut, joilla on hahmottamisen tai ndén ongel-
mia ymmartavat ja nakevat helpommin kuvien, symbolien ja tekstien tarkoituksen.
Eraan maan lentokenttad kehuttiin, silla sielld lattiaan on merkitty eri varein viivat,
jotka johtavat tiettyihin paikkoihin. Nain muistisairas oli oikean vérista viivaa seuraa-
malla 16ytanyt helposti haluttuun paikkaan. WC-tiloissa on ollut myoés ajoittain han-
kaluuksia esimerkiksi modernien vesihanojen kanssa, joista ei selkeasti ole erotta-

nut, mista pitdd painaa veden saamiseksi vai onko jossakin liikkeentunnistin.
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Etenkin isoissa kaupoissa asioiminen koettiin muistisairaalle vaikeaksi ihmispaljou-
den ja tilojen suuruuden vuoksi. Nykyaan asioiden halutaan tapahtuvan mahdolli-
simman nopeasti ja kauppoihin on tullut pikakassoja. Muistisairas haastateltava toi-

VoI, ettd my0Os painvastaisia kassoja tulisi.

Jotkut toivoo justiin nopeeta kassaa nii ma, ikaihmiset ja meikalainen
toivoo enemman hidasta kassaa. Ettei tartte niin nopeesti toimia. (H6)

Myds ympariston danekkyys koettiin hankaloittavana tekijana, silla keskittyminen
esimerkiksi ruokaostosten tekoon tai muuhun ké&silla olevaan asiaan oli haastavaa.
Aanekkyytta aiheutti seka asiakkaat etta esimerkiksi ostoskeskuksissa ja kaupoissa
soiva musiikki. Oikean tuotteen valitseminen oli ollut valilla vaikeaa, silla esimerkiksi
ladkepakkaukset ja monet muut tuotteet vaikkapa ruokakaupassa voivat olla hyvin-
kin samannéakdisia keskenaan ja aseteltu vierekkain. Tahan toivottiin selkeampaa

erottelua.

On tullu myés kerran miltei pestya hampaat 6tokkakarkotteella, kun
tuubi oli aivan samannakénen kun hammastahnatuubi. (H6)

Henkilokunnan koettiin suhtautuvan muistisairaaseen asiakkaaseen hyvin ja ym-
martavasti esimerkiksi kassalla hitaan maksamisen aikana. Erityisesti apteekkien
henkilokunnan koettiin ymmartavan hyvin muistisairauden mukanaan tuomia asioi-
misen haasteita, silla heidan tietonsa sairauksista ja myos laakityksista oli ajanta-
saista. My0s taksikuskeja kehuttiin kovasti. Mikali muistisairauteen liittyi ulospain
nakyvia oireita esimerkiksi kayttaytymisessa, osa omaisista oli huomannut joidenkin
asiakkaiden katsovan pitkaan. Osa omaisista oli sopivan hetken tullen selittanyt
puolisonsa/omaisensa olevan muistisairas, jolloin ainakin eras kaupan asiakas oli
pyytanyt anteeksi. Suurin osa haastatelluista ei kuitenkaan ollut kokenut mitaan
epéaasiallista tai negatiivista kaytosta tai suhtautumista muistisairaaseen henkiléon.
Koettiin, etta erilaisuus hyvaksytaan. Kuitenkaan muistisairaus ei osan kohdalla na-

kynyt mitenkaan.
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6.4 Monet konstit kotona

Osalla kotona parjaamisen tueksi oli kehitelty erilaisia keinoja. Liikkumisen apuvali-
neitd oli hankittu ja muistin tueksi oli itse tehty kyltteja. Varikkaissa kylteissa luki
esimerkiksi astianpesukone ja pyykkikone. Ne laitettiin seinalle aina tarvittaessa
muistuttamaan, ettd vaikkapa pyykinpesukone oli paalla, jotta muistisairas henkild
ei unohtaisi ja lahtisi kotoa jattden koneita yksin paalle ja toisaalta, jotta kotona ol-
lessaankin muistaisi kdyda sammuttamassa koneen ja laittamassa pyykit kuivu-
maan. Turvallisuutta lisasi myds ajastetut hella ja uuni sek& kahvinkeitin, jotka sam-
muivat itsestaan tietyn ajan loppuessa. Kotona hyédynnettiin myos valotaulua ja
tussitaulua, joihin sai kirjoittaa yl6s asioita ja menoja. Tussitaulu esitetdédn kuvassa
1. Muistisairaita henkildita pyrittiin ohjaamaan sanallisesti ja aina tarvittaessa autet-
tiin. Omainen saattoi muualla kdydessaan jattdd muistisairaalle lappuja ja soitella
talle varmistaakseen, ettd kaikki oli hyvin. Saannoéllisen paivarytmin ja rutiineiden
koettiin olevan avuksi ja niista poikkeaminen esimerkiksi vieraiden kylaillessa saat-

toi aiheuttaa hermostuneisuutta tai muita mielialan muutoksia muistisairaassa.

Etta vaikka on mukava kun ne tulee, mutta kylla se aiheuttaa vahan
sellasta, etta niiku ois vaha eksyny. .. kaikki talladnen niiku tuo poik-
keusta siihen arkipaivan rutiiniin niin se hetken aikaa menee ku se sitte
taas palautuu. Vahan niiku olis kireampi ja sellanen, ei aivan osaa hoi-
taa tallasia vessas kaynteja ja muita asioita sitte. (H5)

.. ku jos ma lahden parturiin tai joku semmonen muu akillinen, johon
ma... jos mendo lyhyt aika m& meen yksin. Ma paan semmosen A4
plakaatin keskelle poytaa mihin mé kirjotan missd mé oon. Etta se on
niiku ainut konsti. (H1)



30

Kuva 1. Tussitaulu toimii muistisairaan kalenterina

6.5 Kohdattaisiin aikuisena

Muistisairaan kohtaamisesta oli paljon positiivisia kokemuksia. Esimerkiksi [adkéarei-
den ja hoitohenkilokunnan koettiin puhuvan muistisairaalle itselleen taté koskevasta
hoidosta ja muista asioista sen sijaan, ettd puhuttaisiin vain omaiselle. Tatéa jalkim-

maistakin oli koettu, mutta huomattavasti vahemman. Nain muistisairas henkild saa
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itse osallistua omaan hoitoonsa ja siita paattamiseen. Ajoittain muistisairas henkild
oli pyytanyt kertomaan jonkin asian suoraan omaiselle, silla muistisairas itse unoh-

taisi sen.

Er&as omainen kommentoi neurologin luona kayntia varten saamaansa muistisairaan
toimintakykya ja toiminnanohjausta kartoittavaa esitietokyselyd sanoen osan kysy-

myksista olevan hankalia vastata:

Sitten kysytaan niin etta peseekd han itse pyykkinsa vai vain pikkupyy-
kin. Ja sitten nain, tekeek® han itsenaisesti viela raskaimpia tdita kuten
ikkunanpesua ja mattojen pudistelua. .. Ma sanoin et tés on talos eletty
yli sata vuotta eika taal oo ikaan miehet pessy lasia sen enempi ku pik-
kupyykkiakaan. (H2)

Kysymyksiksi toivottiin jotakin perinteisiin miesten toihin liittyvaa.

Seka muistisairaan ettda omaisten mielestd muistisairas henkilo tulisi kohdata aikui-
sena ihmisené ja puhua talle sen mukaan. Lisédksi huumoria pidettiin tarkeana ja
usein mainittiin rauhallisuus. Esimerkiksi muistisairaan aamu- tai iltatoimien sén-
gyssa tekemisen aikana muistisairasta joudutaan kaantamaan kyljelta toiselle. Tal-
|6in yksi haastatelluista omaisista oli usein havainnut, etta hoitajat olivat kertoneet
muistisairaalle kdantavansa taman nyt aivan liian nopeasti. Muistisairas ei talloin
ollut ehtinyt viela ymmartaa asiaa ja oli saikahtanyt akillistd kddntamista putoamisen
pelossa. Muuten kotihoidon tydskentelya, ammattitaitoa ja asiakkaan kohtaamista
kehuttiin ja kiiteltiin.

Ma oon nyt niin onnellinen tasta kotihoidosta, se on kymppi plussa,
enemman ku kymppi plussa. (H2)

6.6 Stigma - me ei kuuluta joukkoon

Muistisairauksilla koettiin yha olevan jonkinlainen stigma yhteiskunnassa, jonka
vuoksi sairautta hvetdan. Tahan toivottiin muutosta ja oltiin myds itse valmiita an-
tamaan kasvot muistisairaudelle kokemustydn kautta, jotta negatiivista leimaa saa-
taisiin haivytettyd. Osa kuitenkin kertoi, etta hyvin monella, joiden kanssa muistisai-

rauksista oli keskusteltu, oli joku muistisairas laheinen tai sukulainen. Siten asiaa ei
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pidetty mitenkaan kummallisena, etenkaan jos diagnoosina oli Alzheimerin tauti.
Siita ihmisilla koettiin olevan enemman tietoa kuin muista muistisairauksista. Ver-
taistukiryhmat koettiin tarkeiksi, silla siella sai keskustella muiden samassa tilan-

teessa olevien kanssa.

.. ja siel ei tartte ainakaa ajatella etta meita seurattas tai ettd me ollaan
jotenki, ettei kuuluta joukkoon tai poiketaan muista ku kaikil siel on joku
sairaus. (H5)

Myds erilaisiin ennakkoluuloihin oli tormatty. Esimerkiksi tydikaisena muistisairau-
teen sairastunut oli kuullut, ettd kotihoidon asiakkaaksi tultuaan tyontekijat olivat

pohtineet asiakkuuden syyta:

.. ett’ kukakohan se tammonen ett’ on juonu ittensa niiku aivot pihalle?
(H6)

Myds ladkarikaynnilla laékari oli kutsunut huoneeseen lisda hoitajia paikalle, kun oli
kuullut potilaan olevan muistisairas. Haastateltava uskoi laakarin varautuneen nain
mahdollisiin kaytosoireisiin. Erd&n hoitopaikan henkilokunnan &&nekkyys oli myos
koettu ikdvana omaisen tunteman ahdistuksen vuoksi. Liséaksi tdman muistisairas
puoliso hermostuu melusta. Toisaalta kuitenkin pidettiin luonnollisena asiana, etta

hoitajat nauravat ja juttelevat keskendan.

Omia asioita, no miksei, se on ihan luonnollista, mutta niin jos ihmisella
on hermo pinnassa niin jollakin lailla... Omainen voi olla hyvinkin ahdis-
tunut siind kun ei tieda miké on ja miké vaivaa. (H2)

6.7 Muistiystavalliset teot

Haastateltu muistisairas henkilo oli tyytyvainen hanelle osoitettuihin muistiystavalli-
siin tekoihin. Esimerkiksi hanelle oli eras yritys lahjoittanut uuden polkupyoran rikki
menneen tilalle, silla pyoraily oli talle tarked harrastus. Han oli myds itse tehnyt
muistiystavallisia tekoja muun muassa auttamalla toista muistisairasta kaupassa.
Osa haastatelluista kertoi tuttujen valilla kayneen kavelylenkilla muistisairaan

kanssa tai muuten vain tapaamassa tata.
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7 JOHTOPAATOKSET

Tassa luvussa kasittelemme tutkimuskysymystemme pohjalta saatuja johtopaatok-
sid. Tutkimuksessa pyrimme saamaan selville kokemuksia muistiystavallisyydesta
seka fyysisesta ettéd sosiaalisesta ymparistosta ja kuinka ympéaristoad voisi kehittaa
muistiystavallisemmaksi. Pohdimme saatuja tuloksia aiheeseen liittyviin tutkimuk-
siin peilaten. Suomalaisia tutkimuksia muistiystavallisyydesta I6ytyi huonosti, mutta

englanninkielisia muistiystavallisia yhteisoja koskevia tutkimuksia l6ysimme joitakin.

Niin kuin Muistiliiton (2020) Muistiystavallisen ympariston pikaoppaassakin tode-
taan, muistiystavallinen ymparistd sopii meille kaikille. Uusi tai epaselva ymparisto
voi olla haasteellinen kenelle tahansa, mutta muistisairauden mukanaan tuomat esi-
merkiksi hahmottamisen, keskittymisen ja likkumisen ongelmat yhdessa tallaisen

ympariston kanssa heikentavat muistisairaan itsenaista selviytymista.

7.1 Muistiystavalliset kokemukset

Muistiystavallisyytta pidettiin tdrkednd muistisairauksien stigman poistamiseksi ja

yleisesti asenteiden ja suhtautumisen muuttumiseksi positiivisempaan suuntaan.

Haastatteluissa saimme enemman vastauksia vuorovaikutukseen ja kohtaamiseen
liittyviin kysymyksiin kuin fyysiseen ymparistoon. Euroopan Unionin kolmivuotisessa
Act on dementia -hankkeen tutkimuksessa, Evidence review of dementia friendly
communities (2017), tutkittavien haastatteluista k&y ilmi selke&sti, etta muistiysta-
vallisid yhteisoja luodessa fyysista ymparistod tarkeammassa asemassa ovat inmis-
ten asenteet ja kayttaytyminen. Naista saimmekin paljon hyvid kokemuksia, mutta
my0s joitakin huonoja. Esimerkiksi terveyspalveluita kaytettdesséd muistisairas ko-
ettiin kohdattavan aktiivisena omasta elamastaan paattavana yksilona. Lin Shih-Yin
(2017) Washingtonin yliopistosta on tehnyt tutkimuksen aiheenaan 'Dementia-frien-

dly communities’ and being dementia friendly in healthcare settings, jossa on myos
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aiheena muistiystavalliset yhteisot. Tutkimuksessaan han mainitsee muistiystavalli-
sen yhteisbn maaritelman heijastavan yhteiskunnassa vallitsevaa ajatusta muisti-
sairaudesta esimerkiksi kyvyttomyytena. Han mainitsee myos muistiystavallisyyden
terveydenhuollossa tarkoittavan esimerkiksi muistisairaan henkilon ottamista hoito-
keskusteluun ja paatoksentekoon, riittavien ja tarkoituksenmukaisten palvelujen tar-
joamista seka yksilokeskeista hoitoa. Nama kohdat toteutuvat opinnaytetyon tutki-
muksessa tekemiemme haastatteluiden perusteella. Osa omaisista koki tarvitse-
vansa oman jaksamisensa tueksi jotakin palvelua, mutta muistisairailla koettiin paa-
asiassa olevan asianmukaiset palvelut kaytossaan. Tosin esimerkiksi kavelykaveria

tai muuta seuranpitajaa olisi kaivattu enemman.

Muistisairauksien stigman poistamiseksi muistisairas haastateltava kertoi teke-
vansa jo tyota. Taméan poistamiseksi ja asenteiden muuttamiseksi on kehitetty Muis-
tiliiton ja Muistiyhdistysten organisoima muistikummitoiminta, josta kerroimme tar-
kemmin luvussa 3.2. Muistikummitoiminnan tarkeimpia sanomia ovatkin esimer-
kiksi, ettéd muistisairaus ei kuulu luonnolliseen vanhenemiseen ja ettd muistisairau-

den kanssa voi elaa hyvaa elaméaa.

7.2 Kehittdminen

Ymparistd koettiin etenkin yksin kulkevalle muistisairaalle haasteelliseksi ja jopa
vaaralliseksi esimerkiksi liikenteen suhteen, mutta moni koki silti vaikeaksi sanoa,
kuinka ymparistba voisi kehittaa. Usein mainittiin opasteet ja etenkin niiden pienuus,
varittomyys ja epéselkeys, jotka vaikeuttivat opasteiden nakemista ja niiden ymmar-
tamista. Tahan toivottiin kehitysta. Kehitysta toivottiin myos toimintakykyéa ja toimin-
nan ohjausta kartoittavaan neurologin esitietokyselyyn. Kysymysten kohdentaminen

erityisesti miesten nakékulmaan toivottiin parannusta.

Ammattihenkildkunnalla suhtautuminen muistisairaaseen oli paasaantoisesti hyvaa,
mutta poikkeuksiakin oli. Asenteet tydikaisia muistisairaita kohtaan oli osittain ika-
vid, liittyen vuorovaikutukseen ja kommunikaatioon. Kohtaamisissa saatettiin kayt-
taa liiallista &dnenvoimakkuutta hoitotilanteissa tai turhaan selkokielta, jolloin muis-

tisairas hanen omien sanojensa mukaan koki, ettd hanta pidettiin tyhména. Puheen
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ymmartaminen selkokielella oli my6s hdnen sanojensa mukaan vaikeaa, silla hdnen
lahimuistinsa oli huono. Kotihoito koettiin tarkeaksi. Kehitettavaa kotihoidossa oli

mm. kayntien pituus, seka lilan usein vaihtuva henkildkunta.
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POHDINTA

Alun perin tarkoituksenamme oli tehda opinnéaytety6 hieman toisesta aiheesta, jossa
aineistoa olisi keratty ryhmatuokioita pitamalla. Aloitimme tuon opinnaytetyon teke-
misen jo kevaalla 2020. Covid-19- eli koronaviruspandemian vuoksi paatimme, etta
aihe on vaihdettava, silla rynmé&tuokioiden pitaminen olisi lisdnnyt viruksen leviami-
sen riskia. Halusimme kuitenkin pitaytyd muistiystavallisyydessa, joten teoriaosuu-
den osalta emme joutuneet aloittamaan aivan alusta. Muistiystavallisyys on aiheena
kiinnostanut meitd molempia, silla se on tarkea asia muistisairauksien lisdantyessa.
Aiheen vaihtuminen aiheutti hieman kiirettd syksyn aikana, jotta saimme tyon val-

miiksi ajoissa.

Toteutimme opinnaytetydmme haastattelut syys-lokakuussa 2020, joten niiden ana-
lysoimiseen jai melko vahan aikaa. Koimme kuitenkin saaneemme kaiken oleellisen
tutkimustuloksiin. Syksyn aikana opinnaytety6n tekeminen sujui tasaiseen tahtiin, ja
molemmat antoivat oman panoksensa tyohon. Olimme molemmat tyytyvaisia paa-
tokseemme tehda tyd parina, silla pystyimme jakamaan ajatuksiamme ja ideoi-

tamme toisillemme seké& pohtimaan asioita eri ndkdkulmista.

Koska puolet haastatteluista toteutettiin etana, paatimme kysya ainoastaan suulli-
sen suostumuksen tutkimukseen osallistumisesta. Koimme taman riittavan, silla
osallistujat ilmoittivat itse suostumuksensa ottamalla yhteytta meihin tai yhteyshen-
kilihin. Kerroimme myds kaikille haastattelun alussa, ettd suostumuksen voi perua

missé vaiheessa tahansa ja ettei kukaan esiinny ty6ssa tunnistettavana henkilona.

Suurin osa haastateltavista oli muistisairaiden henkildiden l&heisia ja vain yksi itse
muistisairas, joten pohdimme, kuinka paljon tamé& vaikutti tutkimuksen tuloksiin.
Vastaukset eivat kuitenkaan poikenneet paljon muista vastauksista ja koimmekin
saavamme kattavasti lisda tietoa muistisairaan omien kokemusten ja ndkokulman

kautta.

Jokainen haastattelu poiki uusia tarkentavia kysymyksia joko haastattelun aikana

tai litterointivaiheessa, joita kysyimme aina seuraavissa haastatteluissa. Osa haas-
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tateltavista pyysikin meita kysymaan tarkemmin. Pohdimme, olisiko kehittamiside-
oiden saamiseksi pitanyt kysyd enemman tarkentavia kysymyksia, silla moni tuntui

kokevan vaikeaksi keksia, mita pitaisi kehittaa.

Pohdimme suomalaisten tutkimusten vahaisyytta muistiystavallisyydesta. Muistisai-
raudet ovat kuitenkin jo kansantauti ja siihen sairastuu joka vuosi enemman ihmisia.
Jo pelkastaan tama aihe olisi hyva jatkotutkimusaihe. Lisaksi mietimme jatkotutki-

musaiheeksi muistiystavallisyytta yritysten ja palvelujen nakokulmasta.

Tahan tybhén emme ehtineet saada Kansallisen muistiohjelman 2012-2020 tulok-

sia, silla raportti ei ole viela valmistunut.
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Liite 1 Haastattelurunko

Haastattelurunko

1. Kuinka pitk&dan te olette / omaisesi on sairastanut muistisairautta?

2. Millaisia oireita muistisairauteen liittyy?

3. Koetko, ettéd olet saanut riittdvasti tietoa muistisairauksista ja niiden
kanssa elamisesta? Onko lahipiirill&, ystavilla, sukulaisilla tietoa muistisai-
rauksista / muistisairauden kanssa elamisesta?

4. Mita palveluja/tukipalveluja kotiin? Kodin ulkopuolella? (Kotihoito, vertais-
tukiryhmat, paivatoiminta jne.)
¢ Millaisia kokemuksia esim. kotihoidon tydntekijdista, laakareista jne? Am-
mattitaito muistisairauksiin liittyen, kohtaaminen, vuorovaikutus

5. A) Kuinka usein asioit muistisairaan omaisesi kanssa mm. Kaupassa, ap-
teekissa, sukulaisissa, ystavien luona, bussilla, taksilla?

B) Kuinka muistisairaus on huomioitu julkisissa tiloissa vai onko lainkaan?
Kokemuksia muistiystavallisesta ymparistosta?

o Selkeys, opasteet, esteettémyys, ympariston aénekkyys/hiljaisuus, lattian
varit tai matot

C) Millaisia onnistuneita / haastavia tilanteita on ollut esimerkiksi asiakas-
palvelijan ym. tyontekijoiden / ammattilaisten kanssa?

D) Miten muut ihmiset / asiakkaat ovat mahdollisesti suhtautuneet muis-
tisairaaseen? Hyvaksytaanko erilaisuus?
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Muistiystavallinen kohtaaminen: kuinka Sinut / omaisesi tulisi kohdata,
millaista vuorovaikutuksen tulisi olla? Onko kohtaamisesta / vuorovaiku-
tuksesta hyvia tai huonoja kokemuksia?

Mitka asiat ovat hyvin muistisairauksien hoidon suhteen Suomessa?

Mitka huonosti? Mita pitaisi kehittaa, muuttaa?

e Esimerkiksi hoito ja kuntoutus, palvelujen muistiystavallisyys, asiakaspal-
velu, kohtaaminen

. Onko teilla keinoja kotona tukea muistisairaan itsendista parjaamista?
Millaisia?
e Apuvélineet, rutiinit, opasteet yms.

Millaiset asiat / keinot tukisivat juuri Sinun / [&heisesi itsendista selviyty-
mista?

e Kotona / julkisella paikalla

e Millainen ymparisto?

¢ Millainen vuorovaikutus?
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Liite 2 Kutsukirje

23.9.2020

Kutsu haastatteluun opinnaytetyota varten

Olemme neljannen vuoden geronomiopiskelijoita Seingjoen ammattikorkeakou-
lusta. Teemme opinnaytetyota yhteistydssa Etela-Pohjanmaan muistiyhdistyksen
kanssa liittyen muistiystavallisyyteen Suomessa.

Muistiystavallisyys tarkoittaa muistisairaan tarpeiden ja haasteiden huomioimista ar-
kielamassa. Muistiystavallinen ymparistd on selkeé ja tukee muistisairaan itsenaista
selviytymista. Se rakentuu palveluista, jotka ovat myos muistisairaiden helposti kay-
tettavissa. Muistiystavallisyys on myoés ymmartamista ja erilaisuuden hyvaksymista.

Tarkoituksenamme on haastatella muistisairaita sek& heidan omaisiaan. Haastatte-
lussa keraamme kokemuksia muistiystavallisyydesta esimerkiksi kaupoissa, kirjas-
tossa, terveyskeskuksessa, linja-autossa ja muissa julkisissa paikoissa ja omassa
kodissa niin ymparistén kuin ihmisten kohtaamisenkin nakékulmasta, seka muisti-
sairauksiin ja muistisairaisiin henkiloihin liittyvista asenteista.

Haastattelut tehdaan aina nimettomina.

Olemme erittain kiitollisia, mikali haluatte osallistua haastatteluun!

Jenna-Riina Heleva ja Mari Niemi
Puh. 040 7424950 / 040 729 4661

jenna-riina.heleva@seamk.fi / mari.niemi@seamk.fi
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