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Opinnaytety6 tarkastelee omaishoidettavan muistisairaan ihmisen mielialaa 16 viikon kun-
touttavan paivatoimintajakson aikana, seka pyrkii loytamaan paivatoiminnan kayttéoén so-
pivan mittarin jolla asiakkaan mielialaa voisi luotettavasti mitata. Tydelamén yhteistyo-
kumppanina oli Vantaan kaupungin vanhus- ja vammaispalveluiden ennaltaehkéiseviin
avopalveluihin kuuluva kuntouttava paivatoiminta.

Opinnaytety6ta varten haastateltiin viittd omaishoitajaa. Omaishoitajat vastasivat havainto-
jensa perusteella sekd mielialamittareiden kysymyksiin etta kyselylomakkeiden kysymyk-
siin. Haastattelut ajoittuivat omaishoidettavan neljan kuukauden pituisen paivatoimintajak-
son alkuun ja loppuun. Kaksi omaishoitopariskuntaa jai pois tutkimusjakson aikana.

Opinnaytetyssa tarkastellaan omaishoitajan henkilékohtaisia kokemuksia omaishoidetta-
van mielialan muutoksista, sekd omaishoidettavan mielialan merkitysta yhteiselle arjelle.
Sen lisaksi omaishoitajat arvioivat havaintojensa mukaan omaishoidettavan mielialaa kah-
della elaménlaatu- ja mielialamittarilla mitattuna (Cornell-Brown Scale for Depression and
Quality of Life in Dementia ja Quality of Life in Late-Stage Dementia). Opinnaytetydn taus-
talla on teoriaa muistisairauksista, omaishoidosta, kuntouttavasta paivatoiminnasta seka
elaméanlaadusta ja mielen hyvinvoinnista.

Aineisto kasiteltiin tapaustutkimuksena ja analysoitiin kayttden laadullista sisallonanalyy-
sid. Lisaksi arvioitiin valittujen mittareiden soveltuvuutta omaishoitajan kaytt6één. Omaishoi-
tajien mukaan paivatoiminta oli piristanyt omaishoidettavia. Mittausten perusteella havain-
noitujen omaishoidettavien elamanlaatu ja mieliala olivat kuitenkin laskeneet jakson aika-
na. Paivatoiminnan lisdksi muita mielialaan vaikuttavia tekijoitd ei kartoitettu. Tuloksissa
tuli myos esiin, ettd omaishoitajat kokivat paivatoiminnan tukevan omaa tyotaan.

Mittareista Cornell-Brown Scale for Depression and Quality of Life in Dementia (CBS) vai-
kutti tulosten perusteella sopivan paivatoiminnan asiakkaan havainnointiin omaishoitajan
tekemana. Omaishoitajat ymmarsivat kysymykset padsaantoisesti hyvin ja vastaamiseen
kaytetty aika vaihteli 12—15 minuutin valilla.

Avainsanat muistisairaus, omaishoidettava, omaishoitaja, péaivatoiminta,
mieliala, elamanlaatu
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The purpose of this thesis was to study how 16 weeks of rehabilitative day care affects the
mood of patients with memory disorders. In addition a suitable test to measure the partici-
pants’ mood was sought after. The collaborator in this project was the city of Vantaa
Health Care Services Preventative Work of the Elderly and Disabled.

| interviewed five family caregivers for this thesis. Based on their perceptions, they filled
out the tests and questionnaire on two occasions: before and after the patients’ four-month
day care period. Two of the five caregivers dropped out before the second interview was
able to take place.

The three main aspects include: the measure of changes in patients’ mood with two differ-
ent tests, to interview the caregivers about the changes in the patients' mood, and to find
out how the patient's mood affects their everyday life. The tests that were used included
the Cornell-Brown Scale for Depression and Quality of Life in Dementia (CBS) and Quality
of Life in Late-Stage Dementia (QUALID). The theoretical reference is based on dementia,
family caregiving, day care centre designed for people with dementia, and the quality of life
and mental wellbeing.

The results are introduced as a case. | carried out this thesis using qualitative research
methods and compiled the material through theme based questionnaires and two different
tests for measuring the quality of life and mood. One purpose of this thesis was to find out
how the caregivers find the tests. According to the results the Cornell-Brown Scale for De-
pression and Quality of Life in Dementia (CBS) seemed to work quite well in their use. The
questions were understood well and it took 12—15 minutes to fill out the test.

The results of the tests showed that with all the participants the quality of life had de-
creased, and the symptoms of depression had increased. Despite that, the family caregiv-
ers felt that participating in the rehabilitative day care had made the patients livelier. The
significance of the day care centre for the caregivers themselves was also one of the
themes they pointed out. The caregivers felt that the day care center supported them in
their work.

Keywords dementia, caregiver, day care, mood, depression

£
e —

i
Metropolia



Siséallys

1 Johdanto 1
2 Opinnaytetyon tavoite, tausta ja tutkimuskysymykset 3
3 Teoreettiset lahtokohdat 5

3.1 Muistisairaudet
3.1.1 Muistisairaan ihmisen tunne-elaman ja kayttaytymisen muutokset 6

3.1.2 Muistisairaan ihmisen kuntoutuksen paapiirteita 8

3.2 Omaishoitajuus 10

3.3 Kuntouttava péaivatoiminta 11
3.3.1 Kuntouttavan paivatoiminnan tavoitteet ja sisalto 11

3.3.2 Kuntouttavan péaivatoiminnan tutkimus 12

3.4 Elamanlaatu ja mielen hyvinvointi 15

3.5 Mieliala 17

3.6 Mielialan ja kayttaytymisen muutosten mittaaminen 19

4  Opinnaytetyon toteutus 21
4.1 Kyselylomake 21

4.2 Mittareiden valinta 21

4.3 Tutkittavien valinta 22

4.4 Aineiston kerdaaminen ja analysointi 23

5 Tulokset 26
5.1 Taustatiedot 26

5.2 Omaishoidettavan mieliala paivatoimintajakson aikana 27

5.3 Omaishoidettavan mielialan vaikutus paivittaisten toimien sujumiseen 27

5.4 Ulkoilun, luonnon ja elinympariston merkitys omaishoidettavan mielen
hyvinvoinnille 28

5.5 Omaishoidettavan mielialan vaikutus omaishoitajan arkeen ja jaksamiseen 29

5.6 Omaishoitajan kuormittuneisuuden tunne 30

5.7 Omaishoidon sitovuus ja paivatoiminnan merkitys omaishoitajalle 30

5.8 Mittaustulokset ja mittareiden kayttoon liittyvat havainnot 31

6 Johtopaatokset 35

6.1 Omaishoidettavan mieliala péaivatoimintajakson aikana ja sen vaikutus
paivittaisten toimien sujumiseen 35

y =
e ——

.

Metropolia



6.2 Ulkoilu, luonto ja elinymparistd mielen hyvinvoinnin [&hteina 37
6.3 Omaishoidettavan mielialan vaikutus omaishoitajan kuormittuneisuuden

tunteeseen 37
6.4 Sitovuuden tunne ja paivatoiminnan merkitys omaishoitajalle 38
6.5 Haastattelujen ja mittaustulosten yhteenveto 39
6.6 Mittareiden kayttoon liittyvat havainnot 40
7 Pohdinta 42
7.1 Eettisyys 42
7.2 Luotettavuus ja kaytdnnodn havaintoja toteutuksesta 43
7.3 Kuntouttava paivatoiminta on mahdollisuus 46
7.4 Jatkotutkimusaiheita 48
7.5 Mielen hyvinvointi on arvo 49
Lahteet 50
Liitteet

Liite 1. Osallistumispyynt6 tutkimukseen/omaishoidettava

Liite 2. Suostumus tutkimukseen/omaishoidettava

Liite 3. Osallistumispyynto tutkimukseen/omaishoitaja

Liite 4. Suostumus tutkimukseen/omaishoitaja

Liite 5. Taustatietolomake/omaishoidettava

Liite 6. Taustatietolomake/omaishoitaja

Liite 7. Kyselylomake/omaishoitaja (1. mittauskerta)

Liite 8. Kyselylomake/omaishoitaja (2. mittauskerta)

Liite 9. Cornell-Brown Scale for Depression and Quality of Life in Dementia (CBS)
Liite 10. Quality of Life in Late-Stage Dementia

y =
e ——

/l\7/l:tropolia



1 Johdanto

Mielen hyvinvointi on mielekkdaksi koetun eldamén perusta. Perima ja tapa reagoida
asioihin ovat aina yksiléllisia ja niiden ohella elaméntapahtumat, elinympérist6 ja sosi-
aaliset tekijat vaikuttavat siihen, millaiseksi mielen hyvinvointi kulloinkin koetaan ja mil-
laiseksi se elamén saatossa muovautuu. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014; Saa-
renheimo 2012: 42.) Mielen hyvinvointi on myos tarked osa elamanlaatua, johon kuuluu
ajatus tunne-elaman tasapainosta seka psyykkisesta, sosiaalisesta ja fyysisesta toimin-
takyvysté (Vaarama — Siljander — Luoma — Merilainen 2010: 128).

Tassa opinnaytetydssa perehdytaan viiden muistisairaan, omaishoidossa olevan ikaan-
tyneen mielen hyvinvointiin tarkastelemalla mielialan muutoksia kuntouttavan péaivatoi-
mintajakson aikana. Aihe on merkityksellinen, silla Suomessa jo kansanterveydelliseksi
haasteeksi katsotut etenevat muistisairaudet ovat vakava riski sairastuneen ihmisen
mielen hyvinvoinnille (Hallikainen — Nukari 2014: 15). Muistikuntoutujan mieliala vaikut-
taa voimakkaasti toimintakykyyn, ja tunne-elaméan muutokset kuten masennus, ahdis-
tuneisuus ja apatia nopeuttavat muistisairauden etenemista (Vataja 2014: 47). Tutki-
musten mukaan muistikuntoutujien tunne-elaman ja kayttaytymisen muutokset rasitta-
vat my6s omaishoitajia ja ovat suurin syy omaishoitajien uupumiseen ja omaishoidon

paattymiseen (Eloniemi-Sulkava 2008: 4).

Gerontologisessa kuntoutuksessa mielialan merkitys elamanlaadulle ja hyvinvoinnille
on jaanyt hiukan taka-alalle fyysisen toimintakyvyn ollessa nakyvammin esilla kuntou-
tuksessa ja laatuindikaattoreissa (Saarenheimo 2010: 7; Eloniemi-Sulkava 2013: 4).
Erityisesti muistikuntoutujien mielialan tutkimus on ollut toistaiseksi vahaista. Etenevi-
en muistisairauksien luonne tekee kuntoutuksen vaikutusten mittaamisen vaikeaksi,
silla asiakkaan tilanne huononee kuntoutuksesta huolimatta. Mittaamista hankaloittaa
myds se, ettd muistisairauden liséksi ikaantyneella voi olla samanaikaisesti muita toi-
mintakykyyn vaikuttavia sairauksia tai muuttuvia elaméntilanteita (Pitkéala — Laakkonen
2015: 498). Mielialasta huolehtiminen on kuitenkin elaménlaadun ohella my6s kansan-

taloudellinen sijoitus (Saarenheimo 2010; Teperi — Vuorenkoski 2005).

Omaishoitajat ja omaishoitajien jaksaminen ovat keskeisessa asemassa kun tarkastel-
laan muistikuntoutujien kotona asumisen onnistumista. Tutkimusten mukaan omais-

hoidettavien tunne-elaman ja kayttaytymisen muutokset kuormittavat omaishoitajia



eniten ja siten ne vaikuttavat suoraan myos omaishoitajien jaksamiseen (Vataja 2014:
47). Tarkoituksenmukaisella ja vaikuttavalla kuntoutuksella on mahdollista helpottaa
muistikuntoutujan mielialan muutoksia, ja samalla pidentdd kotona asumisen aikaa.
Siihen tahtdaavat myos tuore vanhuspalvelulaki ja laatusuositus hyvan ikaantymisen
turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi (Laki ikdantyneen véestdn toimintakyvyn
tukemisesta seké idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista 980/2012; Sosiaali- ja terve-

ysministerit — Kuntaliitto 2013: 33).

Kuntoutusmenetelmia ja niiden vaikuttavuutta tuleekin tutkia lisda seka kuntoutujan etta
kustannusten nakokulmasta. N&in on mahdollista kehittdd kuntoutusmenetelmia, jotka
vastaavat mahdollisimman hyvin kaikkien osapuolien tarpeita ja joiden vaikutukset voi-

daan havaita myds pitkalla aikavalilla.

Yksi mielen hyvinvointia ja mielialaa tukevista palveluista on kuntouttava paivatoiminta,
jonka tavoitteena on edistaa muistikuntoutujan psyykkista, sosiaalista ja fyysista toimin-
takykya (Turunen 2008: 71). Toistaiseksi puuttuvien yhteisten laatukriteerien takia kun-
touttava paivatoiminta on kuitenkin jonkin verran jasentyméatonta toimintaa, ja sen vai-
kuttavuuden tutkiminen on ollut vahdista. Erityisesti asiakkaiden mielialan mittaaminen
on jaanyt katveeseen. Onkin mahdollista, ettei mielialan merkitysta toimintakyvylle ja
sita kautta sosiaali- ja terveydenhuollon kustannuksille ole viel& riittdvasti ymmarretty.
Syy vahaiseen tutkimukseen voi myds olla paivatoiminnan kayttéén sopivan, mielialaa

kartoittavan mittarin puuttuminen.



2 Opinnaytetyon tavoite, tausta ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetydn tavoitteena on selvittaa, millaisia muutoksia omaishoidettavan muistisai-
raan ikdantyneen mielialassa voi havaita kuntouttavan paivatoimintajakson aikana.
Tavoitteena on myos selvittdd, miten omaishoidettavan mieliala vaikuttaa omaishoita-
jan kanssa elettdvan arjen sujumiseen ja omaishoitajan jaksamiseen. Taman ohella
pyritdéén arvioimaan kahden eri mielialaa ja elamanlaatua mittaavan mittarin Cornell-
Brown Scale for Depression and Quality of Life in Dementia (CBS) (Ready — Ott — Gra-
ce — Fernandez 2003) ja Quality of Life in Late-Stage Dementia (QUALID) (Weiner ym.
2000), soveltuvuutta paivatoiminnan asiakkaiden mielialan havainnointiin omaishoitajan

toimiessa havainnoijana.

Opinnaytetyon aiheen taustalla on aito kiinnostus muistisairaiden ihmisten kuntoutuk-
seen ja psyykkisen hyvinvoinnin tukemiseen. Vaikuttavien menetelmien ja palvelujen
kehittamiseksi toiminnan tuloksia on pystyttava seuraamaan ja mittaamaan. Muistisai-
rauden edetessa tulee vaihe, jossa ihminen ei enda pysty itse ajattelemaan omaa
psyykkista tilaansa eikd kertomaan siita. Silloin tarvitaan havainnoijaksi ihminen, joka
viettaa riittavasti aikaa muistikuntoutujan kanssa ja pystyy luotettavasti arvioimaan han-

ta.

Omaishoitajat viettavat muistisairaan laheisensa kanssa suuren osan ajastaan. Ajatus
yhteistyon kehittamisestd omaishoitajien ja paivatoiminnan tyontekijoiden kesken oli
taustalla, kun opinnadytetyohon valittiin havainnoijiksi juuri omaishoitajat. Onnistunut
omaishoito on yksi muistisairaan ihmisen kotona asumisen tukipilareista, jolloin myés
omaishoitajan mieliala ja jaksaminen nousevat keskiton. Kuntouttava paivatoiminta
toimii niin ikd&dn omaishoitajien tukena, joten oli luonnollista tarkastella muistisairaan

ihmisen mielialan merkitysta myds omaishoitajan nakékulmasta.

Niin omaisilla kuin kuntouttavan paivatoiminnan tyontekijoillakin voi olla omakohtaisia
kokemuksia siitd, ettd muistikuntoutujat ovat piristyneet paivatoimintajakson aikana,
mutta vaikutusten osoittaminen on ollut hankalaa tilanteeseen soveltuvan mittarin puut-
tuessa. Mielialan tukeminen on kuitenkin yksi kuntouttavan paivatoiminnan tavoitteista,
jonka takia sen todentamiseen ja toiminnan laadun arviointiin tarvitaan kayttokelpoinen
tyokalu (Turunen 2008: 71; Laki ikaantyneen véaestdn toimintakyvyn tukemisesta seka

idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista 980/2012 8§).



Tilaisuus muistikuntoutujan mielialaa kartoittavan mittarin etsimiseen tarjoutui syksylla
2014 Vantaan kaupungin kuntouttavassa paivatoiminnassa. Paivatoiminta kuuluu Van-
taan kaupungin ennaltaehkaiseviin avopalveluihin, joiden yhtena tehtdvana on jarjestaa
vantaalaisille muistisairaille, omaishoidettaville seka syrjaytymisvaarassa oleville

ikaihmisille kuntouttavaa paivatoimintaa ja huolehtia sen kehittamisesta (Vantaa 2013).

Vantaa on osa padkaupunkiseudun GeroMetro — ikdihmisten palvelujen kehittamisver-
kostoa. GeroMetron ensimmainen yhteinen kehittdmisteema on muistisairaan ikaihmi-
sen kotona asumisen tukeminen, ja siina muun muassa paivatoiminnan kehittaminen ja
vaikuttavuuden osoittaminen. Vantaa on nimennyt tavoitteekseen muistisairaiden kun-
touttavan paivatoiminnan vaikuttavuuden osoittamisen, johon liittyy mielialaa kartoitta-

van mittarin I6ytaminen ja kayttéonotto paivatoimintayksikoissa. (Socca n.d.)

Opinnaytetyon tutkimuskysymykset ovat:

1. Millaisia muutoksia omaishoitajat havaitsevat omaishoidettavan mielialassa péaiva-

toimintajakson aikana?

2. Miten omaishoitajat kokevat omaishoidettavan mielialan vaikuttavan yhteisen arjen

sujumiseen ja omaan jaksamiseensa?

3. Miten valitut mittarit voisivat soveltua kuntouttavan paivatoiminnan kayttdén omais-

hoitajan toimiessa omaishoidettavan havainnoijana?



3 Teoreettiset lahtokohdat

3.1 Muistisairaudet

Etenevistd muistisairauksista yleisin on Alzheimerin tauti, joita on 65-70 prosenttia
annetuista muistisairausdiagnooseista. Muut tavallisimmat muistisairaudet ovat Lewyn
kappaletauti, otsa- ohimolohkorappeumat ja vaskulaarinen kognitiivinen heikentyma.
Nama sairaudet kattavat 95 prosenttia kaikista diagnooseista. (Viramo — Sulkava 2010:
28, 31.) Muistisairauksien ilmaantuvuus kasvaa vaeston ik&antyessa: 85-vuotiaden
ikdryhméassa muistisairaus on 15 kertaa tavallisempi kuin 60-vuotiailla, ja se on ylei-
sempi kuin esimerkiksi diabetes, rintasytpa tai aivoinfarkti (Paajanen — Remes 2015:
30; Viramo — Sulkava 2015: 35).

Vuonna 2013 Suomessa oli 93 000 keskivaikeaa tai vaikeaa muistisairautta sairasta-
vaa ihmista. Pitkdaikaishoidossa olevista ikdantyneista 75 prosentilla on jokin muistisai-
raus. (Viramo — Sulkava 2015: 35.) Luvut ovat suuria, joten tulevaisuudessa muistisai-
rauksien ennaltaehkaisylla ja hoidolla on inhimillisten tekijéiden lisaksi yha suurempi

taloudellinen merkitys koko yhteiskunnalle.

Pirttilan (2010) mukaan muistisairauksille on yhteista, etta ne vaajaamattomasti heiken-
tavat sairastuneen muistia ja tiedonkasittelykykyd, vaikuttavat mielialaan seka emotio-
naaliseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn (Pirttila 2010: 342-343). Muistisairauksia ei
nykyisilla hoitokeinoilla pystytd parantamaan, vaan hoito ja kuntoutus tahtéaavat sairau-
den etenemisen hidastamiseen seka elaménlaadun ja toimintakyvyn yllapitamiseen.
Hoidossa korostetaan kokonaisvaltaisuutta. Siina otetaan huomioon mielialan, kayttay-
tymisen muutosten ja oheissairauksien hoito, vaaratekijéiden minimointi sek& potilaan
kuntoutus, ohjaus ja tuki. (Erkinjuntti 2011: 55.)

Yleisimman dementiaa aiheuttavan sairauden, Alzheimerin taudin, kuvataan etenevan
kolmessa vaiheessa. Sen kaikkiin vaiheisiin liittyy tunne-eldamén ja kayttaytymisen
muutoksia, jotka lisdantyvat sairauden edetessa. Lievaan vaiheeseen liittyy usein ah-
distusta, masennusta, apatiaa ja artyisyytta. lnminen voi lopettaa harrastuksensa, jat-
taa sosiaalisen kanssakaymisen ja eristaytya. (Erkinjuntti 2010.) Tietoisuus siita, etta
toimintakyky tulee romahtamaan ja etta rakkaista harrastuksista tai tydsta joutuu luo-

pumaan, on tavattoman raskasta. Pelko taysin autettavaksi tulemisesta, yksin jaami-



sesta tai laitokseen joutumisesta on aiheellista ja ymmarrettavaa. Keskivaikeassa vai-
heessa kognitiivinen toimintakyky on yha heikompi ja tunne-eldméan muutoksista ma-
sennus, pelkotilat ja apatia lisdantyvat. Alzheimerin taudin vaikeassa vaiheessa muisti
toimii end& harvoin ja puheen tuotto ja ymmartdminen on hyvin satunnaista. Tunne-
elaman ja kayttaytymisen muutoksia voi olla paljon, ja niita on lahes kaikilla sairastu-
neilla. (Erkinjuntti 2010.)

Muistisairausdiagnoosi mullistaa ihmisen elaman. Se voi olla helpottava tieto, joka an-
taa selityksen arkipdivan ongelmille, mutta tieto parantumattomasta sairaudesta voi
my6s lamauttaa ja ahdistaa. Joskus ihminen voi kokonaan kieltda muistiongelmat ja
sairauden olemassaolon. (Monkére 2014a: 70). Muistisairaus koskee myoés laheisié:
puolisoa, lapsia ja ystavida. Se romuttaa tulevaisuuden suunnitelmia ja unelmia, toisin
sanoen se tulee muuttamaan elamaa monin tavoin. (Monkare 2014c: 70, 160-161.)
Muistamisen ja hahmottamisen hankaluudet sekd puheen ymmartamisen ja tuottami-
sen ongelmat vaikeuttavat arkea. Identiteetin hajoamisen pelko, tunne kaaoksesta ja
elamanhallinnan menetyksestad luovat pelkoa ja turvattomuutta (Eloniemi-Sulkava
2013: 13).

3.1.1 Muistisairaan ihmisen tunne-elaman ja kayttaytymisen muutokset

Kaikkiin muistisairauksiin liittyy tunne-elaman ja kayttdytymisen muutoksia ja niitd on
lahes jokaisella muistisairautta sairastavalla ihmiselld (Koponen — Vataja 2015: 474).
Tieto etenevastd muistisairaudesta voi olla jarkytys. Erityisesti alkuvaiheessa voivat
suru, hapea ja syyllisyydentunnot sairaudesta laskea mielialaa. (M6nkare 2014b: 78—
79.) Tavallisimpia muutoksia ovat mielialan muutokset kuten masennus, apatia, levot-
tomuus ja ahdistuneisuus. Naiden lisaksi esiintyy uni-valverytmin héairiéita, persoonalli-
suuden muuttumista, psykoottisia oireita, syomishairioita seké seksuaalisia kaytosoirei-
ta. (Vataja 2010: 91.) Vatajan (2014) mukaan omaishoitajat kokevat kaikkein raskaim-
pina masennuksen, ahdistuneisuuden, aggressiivisuuden seka seksuaalisen kayttay-

tymisen muutokset (Vataja 2014: 47).

Muistisairauksiin liittyvat tunne-elaman ja kayttaytymisen muutokset ovat yksi merkityk-
sellisimmista tekijoistd muistisairaan ihmisen elaménlaadussa. Masennusoireet ovat
yleisimpia tunne-elaméan muutoksia, ja omaishoidettavan masennus voi painaa myds

omaishoitajaa. Kayttaytymisen muutokset vaikuttavat suoraan omaishoitajien jaksami-



seen ja kuormittuneisuuden tunteeseen, ja sita kautta nopeuttavat omaishoidon péaat-

tymista ja laitoshoitoon siirtymista. (Vataja 2014: 47.)

Muistisairailla vanhuksilla on huomattavasti enemman masennusoireita kuin muilla
samanikaisilla vanhuksilla. Muistisairauteen yhdistynyt masennus vaikuttaa nopeasti ja
merkittavasti sairastuneen kognitioon ja sosiaalisiin taitoihin, jonka takia kuntoutus pi-
taa aloittaa viiveetta. (Kivela — Raiha 2010: 232.) Masennus, ahdistuneisuus ja apatia
lisddvat myods muistisairaan ihmisen toiminnanohjauksen ja keskittymisen vaikeuksia
(Vataja 2014: 47).

Muistisairauden edetessd asioiden ymmartdminen ja toisaalta itsensa ymmarretyksi
tekeminen vaikeutuu. Eloniemi-Sulkavan (2008) mukaan vuorovaikutusongelmat ovat
yksi kayttdytymisen muutoksia synnyttavista tekijoistd. Rauhallinen, onnistunut vuoro-
vaikutus ja kohtaaminen ovat hoitamisen ja hoivaamisen perusta, oli sitten kyse omais-
hoitajista tai hoitohenkilokunnasta. Tamé&nkaltaisen terapeuttisen vuorovaikutuksen
tulisi olla l&asné kaikessa muistisairaan ihmisen kanssa tehtévissa asioissa. (Eloniemi-
Sulkava 2008: 20.)

Eloniemi-Sulkavan (2008) mukaan kayttaytymisen muutosten hoitamisella on monella
tavalla suuri merkitys muistisairaan ihmisen laheisille. Omaishoitaja saattaa uupua va-
hitellen muutosten vaikeuttaessa arkielamaa ja ne ovatkin suurin syy kotoa laitokseen
siirtymiselle. Laitoshoidossa asiakkaiden tunne-elaman ja kayttdytymisen muutokset
rasittavat hoitohenkildkuntaa ja vaikuttavat osaston toimintaan. Ne voivat johtaa esi-
merkiksi liialliseen rauhoittavien ladkkeiden kayttoon. Kaiken kaikkiaan tunne-elaman ja
kayttaytymisen muutokset nostavat muistisairaiden ihmisten hoidon kokonaiskustan-
nuksia. (Eloniemi-Sulkava 2008: 4.)

Kayttaytymisen muutokset eli haasteellinen kayttdytyminen on haaste nimenomaan
ympaéristolle, joka kokee sen raskaana. Muistisairaalle ihmiselle itselleen se on keino
tuoda esiin tarpeitaan ja tunteitaan tai esimerkiksi kipua. Kayttdytymisen muutoksia ei
voi ajatella vain hankalana asiana, joka pitaa poistaa, vaan muutosten takaa pitaé etsia
syyt, joihin puuttumalla muistisairaan vanhuksen oloa voidaan helpottaa. (Eloniemi-
Sulkava — Savikko 2011: 18.)

Kayttaytymisen muutoksia voidaan hoitaa ladkkeilld, huolehtimalla mahdollisimman

hyvin muistisairaan ihmisen tarpeista ja kayttamalla erilaisia l1adkkeettomia psykososi-



aalisia menetelmia (Koponen — Vataja 2015: 474—486). Erittain tarkedd on myos kiinnit-
tdd huomiota onnistuneeseen vuorovaikutukseen ja kohtaamiseen, jotta muistisairas
ihminen voi tuntea tulleensa ymmarretyksi (Eloniemi-Sulkava 2008: 20). Hyvia tuloksia
on saatu muun muassa muisteluterapiasta, likunnasta, musiikkiterapiasta ja muista
luovista terapioista. Kirkasvalohoidosta ja aromaterapiasta on myds saatu rohkaisevia
kokemuksia. Vaihtoehtoiset terapiamuodot eivat sulje toisiaan pois, vaan niita tulee

kayttaa tilanteen mukaan tukemaan toisiaan. (Koponen — Vataja 2015: 474.)

Saari ja Pirkola (2010) katsovat, ettéa ahdistus- ja mielialaoireet heikentavat elamanlaa-
tua niin merkittavasti, ettd niiden hoitoon pitdisi yleisesti ottaen kiinnittaa paljon enem-
man huomiota (Saarni — Pirkola 2010). Vataja (2014) toteaa, etta tunne-elaman ja kayt-
taytymisen muutosten, erityisesti masennuksen ja ahdistuneisuuden, olennaisin haitta
ovat niiden vaikutukset sekd omaishoidettavan ettéd omaishoitajan elaménlaatuun. Mie-
lialan muutosten, kuten masennuksen ja ahdistuneisuuden, hoitoon ja kuntoutukseen
tulisi kiinnittaa erityisesti huomiota, silla kaikista kayttaytymisen muutoksista ne heiken-
tavat eniten muistisairaan ihmisen ja hanen omaishoitajansa elaménlaatua. Kognitiivi-
silla vaikeuksilla, kuten esimerkiksi muistamiseen liittyvilla vaikeuksilla, ei ole niin suur-
ta vaikutusta elaménlaatuun kuin kayttaytymisen muutoksilla. Sen liséksi erityisesti

masennus nopeuttaa muistisairauden etenemista. (Vataja 2014: 47.)

3.1.2 Muistisairaan ihmisen kuntoutuksen paapiirteita

Kuntoutuksen tavoitteena on yllapitaa sairastuneen ihmisen psyykkista, sosiaalista ja
fyysista toimintakykya mahdollisimman pitkdan ja siten tukea itsenéisyytta ja hyvinvoin-
tia (Pitkala — Laakkonen 2015: 497-498, 500). Toimintakyky laskee muistisairauden
edetessa joka tapauksessa, mutta jatkuvan ja riittdvan kuntoutuksen avulla voidaan
toimintakykya tukea ja kotona asumisen aikaa pidentdd. Asianmukainen kuntoutus on
aloitettava mahdollisimman nopeasti diagnoosin saamisen jalkeen, jolloin sairauden
etenemista parhaiten pystytaan hillitsemaan (Hallikainen 2014: 33). Kuntoutuksen ta-
voitteita maaritellessa on muistettava ottaa huomioon, ettd ikdihmisella saattaa olla
useita muitakin toimintakykyyn vaikuttavia sairauksia, jotka vaikuttavat kuntoutuksen
tuloksiin (Pitkala — Laakkonen 2015: 498).

Viime vuosina on vuonna 2013 voimaan tulleen vanhuspalvelulain lisaksi tehty useita
suosituksia, selvityksia ja kehittamisohjelmia, joissa rohkaistaan kuntia ja muita toimijoi-

ta sijoittamaan monimuotoisiin, ikdihmisten kotona asumista tukeviin palveluihin. Kan-



sallisessa muistiohjelmassa todetaan, ettd oikea-aikaisella tuella, kuntoutuksella, hoi-
dolla ja palveluilla varmistetaan muistisairaiden ihmisten ja heidan perheidensa mah-
dollisimman hyva elaméanlaatu (Sosiaali- ja terveysministerio 2012). Kaste-ohjelma
2012-2015 on sosiaali- ja terveydenhuollon kansallinen kehittdmisohjelma, jonka ta-
voitteena on muun muassa parantaa riskiryhmien mahdollisuutta osallisuuteen, hyvin-
vointiin ja terveyteen seka uudistaa ikdihmisten palvelujen rakennetta ja sisaltéa (Sosi-
aali- ja terveysministerit n.d.). Edella mainittujen liséksi laatusuositus hyvéan ikaantymi-
sen turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi tarjoaa kunnille suuntaviivoja palvelui-

den suunnitteluun ja toteutukseen (Sosiaali- ja terveysministerié — Kuntaliitto 2013).

Perustuslain edessa kaikki inmiset ovat yhdenvertaisia (Suomen perustuslaki 1999/731
8 6). Yhdenvertaisuuslaissa mainitaan erityisesti, ettd viranomainen ei saa syrjia ihmi-
sid asettamalla heitd eriarvoiseen asemaan terveydentilan ja vammaisuuden takia (Yh-
denvertaisuuslaki 1325/2014 8§ 8). Nikumaan (n.d.) mukaan muistisairaiden ihmisten
kohdalla lain henki ei kuitenkaan aina toteudu. Nain on erityisesti kuntoutuspalvelujen
ja vammaispalvelulain tulkinnassa, jossa liian usein tormatdan muistisairautta vahatte-
levdan suhtautumiseen. (Nikumaa n.d.) Tama johtaa tilanteeseen, jossa muistikuntou-

tuja voi jaada ilman hanelle kuuluvia palveluja.

Kehittamisohjelmien ja lakien hyvasta tarkoituksesta huolimatta hoidon ja kuntoutuksen
toteutuminen ei ole aivan mutkatonta. Elisa Virkola (2014) on vaitdskirjassaan tutkinut
muistisairaan ihmisen arkieldmaa ja toimijuutta. Virkola toteaa palvelujarjestelman toi-
mivan edelleen puutteellisesti. Diagnoosin saamisen ja laakehoidon aloittamisen jal-
keen tukiprosessi nayttaa katkeavan, ja saannoéllinen seuranta, kuntoutus ja psy-
kososiaalinen tuki jaavat uupumaan. Vaikuttaa myos siltd, ettéa kuntien tarjoamat palve-
lut eivat vastaa sairastuneen tarpeisiin. (Virkola 2014: 23.) Palveluita on mietitty siis

ehka enemman jarjestelman kuin asiakkaan tarpeiden nakoékulmasta.

Kuntien valilla voi olla suurta vaihtelua seka tarjolla olevassa kuntoutuksessa etté asia-
kaskriteereissd. Vanhuspalvelulaki velvoittaa kunnat jarjestamééan palveluita, mutta ei
maadrittele sen tarkemmin niiden siséltéd. On siis tdysin kuntakohtakohtaista, kuinka
paljon ja millaista kuntoutusta on tarjolla. Kirea rahatilanne ja muistisairaiden vanhus-
ten kasvava méara asettaa kunnat vaikeaan tilanteeseen, jossa nayttad olevan pakko
tavalla tai toisella rajata kuntoutusta saavien maaréad. Tama voi kaytannossa tarkoittaa,
ettd esimerkiksi muistisairas asiakas paasee saanndlliseen kuntoutukseen vasta siina

vaiheessa, kun toimintakyky on ehtinyt jo merkittavasti laskea.
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3.2 Omaishoitajuus

Omaishoitajat ja laheiset -liitto ry maérittelee omaishoitajan olevan henkild, joka huo-
lehtii perheenjdsenestaan tai muusta laheisestaan, joka sairauden, vamman tai muun
erityisen hoivan tarpeen takia ei yksin selviydy arkielamastéd (Omaishoitajat ja l&heiset -
liitto ry n.d.). Laissa omaishoidon tuesta maaritelladn omaishoitajaksi henkild, joka on
tehnyt toimeksiantosopimuksen laheisensda omaishoidosta kunnan kanssa (Laki
omaishoidon tuesta 937/2005).

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos arvioi vuonna 2012 Suomessa olleen noin 350 000
omaishoitotilannetta. Merkittavin osa hoidettavista oli 75—84-vuotiaita ja omaishoitajista
noin puolet oli 65-84-vuotiaita. Toisiksi suurin syy omaishoitotilanteelle oli hoidettavan
muistisairaus. (Siljander 2012.) Kansanelékelaitoksen mukaan vuonna 2014 omaishoi-
don tukea maksettiin 43 000 omaishoitajalle ja silla saastettiin yhteiskunnan menoja
noin 1.3 miljardia euroa (Kela 2014). Kyse on siis sosiaali- ja terveyspalvelujen kustan-

nusten kannalta erittain merkittavasta, jopa valttamattomasta tyosta.

Vuonna 2012 58 prosenttia kaikista omaishoitajista oli hoidettavan puoliso (Siljander
2012). Tama tieto avaa mielenkiintoisen ja merkityksellisen ndkymé&n muistisairauden
vaikutuksista parisuhteeseen. Kun parisuhde liukuu vahitellen hoivasuhteeksi, muuttuu
omaishoitaja tasavertaisesta puolisosta vastuunkantajaksi. Tilanteeseen voi liittya
hammennystd, surua ja katkeruuttakin. (Monkéare 2014d: 162-163.) Puolison muistisai-
rauden edetessa arki muuttuu ajan mittaan yha sitovammaksi ja samalla henkisesti

raskaammaksi (Lotvonen — Rosenvall — Monkare 2014: 217).

Papastavroun ym. (2011) tutkimuksessa tuli esiin, ettd omaishoitajat kokevat stressin ja
masennusoireiden lisdantyvan merkittavasti hoidettavan tunne-elamén ja kayttaytymi-
sen muutosten lisdantyessa (Papastavrou ym. 2011: 706—707). Craig ym. (2005) saivat
samansuuntaisia tuloksia: omaishoitajien kuormittuneisuus johtuu lahinna omaishoidet-
tavan kayttaytymisen muutoksista. Omaishoidettavan avuntarve paivittaisissa toimin-

noissa sen sijaan ei samassa maarin kuormittanut omaishoitajaa. (Craig ym. 2005.)

Ruotsissa vuonna 2011 julkaistussa tutkimuksessa havaittiin, ettd omaishoitajan tyyty-
vaisyys on voimakkaasti suhteessa omaishoidettavan mielialaan. Tassakin tutkimuk-
sessa havaittiin, ettd omaishoitajan kuormittumisen suurin syy oli hoidettavan kayttay-

tymisen muutokset. Mitd kauemmin omaishoitajuus kesti, sitd selvemmin hoidettavan
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mieliala oli yhteydessd omaishoitajan tyytyvaisyyteen ja kuormittumisen tunteeseen.
(Holst — Edberg 2011.) Myds Vataja (2014) kuvailee omaishoidettavan masentuneen
mielialan vaikuttavan voimakkaasti omaishoitajaan, minka takia omaishoitaja tarvitsee

tukea valttaékseen itse masennuksen (Vataja 2014: 50).

Omaishoidettavan masentunut mieliala ja vaikeudet paivittaisten toimien sujumisessa
voivat kuormittaa omaishoitajaa ja vaikeuttavat jokapaivaista jaksamista (Helo 2014:
135). Jos omaishoitajan fyysiset ja psyykkiset voimavarat alkavat huveta, tarvitaan ul-
kopuolista psykososiaalista tukea. Sita tarjoavat erilaiset asiaan perehtyneet ammatti-
henkil6t ja vertaistukiryhmét. (Ménkare 2014e: 215.) Joissakin kunnissa, kuten Vantaal-
la, kuntouttavan pdaivatoiminnan tehtéviin kuuluu myés tukea omaishoitajia tyéssaan
(Vantaa n.d.). Tuki voi olla esimerkiksi erilaista neuvontaa, tietoa ja ohjausta (Turunen
2008: 72).

Omaishoidettavan tunne-elamén ja kayttaytymisen muutokset, jotka kuormittavat
omaishoitajia, ovat suurin syy omaishoidon paattymiselle ja hoidettavan laitokseen siir-
tymiselle (Eloniemi-Sulkava 2008: 4). Kun samaan aikaan tiedetééan, etta ilman omais-
hoitajia olisi muistisairaiden ihmisten pelk&stéén laitoshoitoon kaytettavd summa vuo-
sittain jopa 2,8 miljardia euroa nykyista korkeampi, voidaan ymmartaa, kuinka suuri ja
monitahoinen merkitys on muistisairaiden ihmisten mielen hyvinvoinnin tukemisella
(Kehusmaa 2014).

3.3 Kuntouttava paivatoiminta

3.3.1 Kuntouttavan paivatoiminnan tavoitteet ja sisalto

Kuntouttava paivatoiminta on ikaantyville tarkoitettua, kotona asumista tukevaa palve-
lua, jota jarjestavat niin kunnat kuin yksityinenkin sektori. Kuntouttavalla paivatoiminnal-
la on monia tavoitteita. Yleisella tasolla sen tehtdvana on tukea muistisairaan kotona
asumista. Sen avulla pyritdén pitamaan ylla muistisairaan ikdihmisen omatoimisuutta ja
toimintakykyd, tai ainakin hidastaa niiden laskua. Kotona asumista tuetaan vahvista-
malla asiakkaan psyykkistd, sosiaalista ja fyysista toimintakykya seké toimimalla koti-
hoidon tukipalveluna. (Turunen 2008: 71.) Sairauksiin ja toimintakykyyn vaikuttamisen
lisdksi on tarke&aa ottaa huomioon péaivatoiminnan rooli sosiaalisen hyvinvoinnin tukena,

yksindisyyden ja syrjaytymisen ehkaisijana (Suvanto 2014). Kuntouttavalle paivatoi-
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minnalle ei ole toistaiseksi asetettu valtakunnallisia laatukriteereja (Turunen 2008: 72).
Se tarkoittaa, etta kaytannéssa kuntouttavan paivatoiminnan sisalto, viikoittaisten kayn-

tikertojen maara ja jaksojen pituus voivat vaihdella paljonkin eri jarjestajien valilla.

Kuntouttava paivatoiminta on ryhmatoimintaa, jolla jo itsesséaan on suotuisia vaikutuk-
sia mielialaan. Saarenheimon ja Pietilan (2011) mukaan laadukas, hyvin suunniteltu
ryhmatoiminta voi vahentdaa masentuneisuuden ja ahdistuneisuuden tunteita, tukea
kokemusta elaménhallinnasta ja luoda toiveikkuutta tulevaisuuden suhteen (Saaren-
heimo — Pietila 2011: 8). Myds Suvannon (2014) tutkimuksessa paivatoiminnan asiak-
kaat kokivat juuri ryhmaan kuulumisen voimauttavaksi kokemukseksi (Suvanto 2014
53). Vaikka yhtenaista virallista suositusta kuntouttavan paivatoiminnan sisallésta ei
ole, muodostuu se kaytanndssa menetelmistd, joiden tiedetddn joko tutkimuksen tai
kaytdnnén kokemuksen perusteella hyddyttavan asiakkaita. Liikunta, muistelu, laulu,
musiikki, erilaiset pelit ja kasilla tekeminen siséltyvat esimerkiksi Vantaan kaupungin
kuntouttavaan paivatoimintaan (Vantaa 2016).

Omaishoitajille kuntouttava paivatoiminta tarjoaa mahdollisuuden viikoittaiseen vapaa-
hetkeen ja antaa tarvittaessa tukea ja neuvoja. Paivatoiminnan henkilokunta osaa aut-
taa niin omaishoidettavaan kuin omaishoitajuuteenkin liittyvissd ongelmissa. Neuvoa
voi kysya esimerkiksi arkipéivan sujumiseen liittyvissé asioissa, kuten omaishoidetta-
van pukeutuminen tai peseytyminen, mutta myos erilaisten tukien hakemiseen liittyvis-
sa kysymyksissa. (Turunen 2008: 71.) Paivatoiminta antaa voimaa omaishoitoperheille:
mielen voimavaroja ei tarvitse kayttaa huolehtimiseen, vaan voi luottaa siihen, etta pai-

vatoiminnan henkildkunta tukee ja auttaa tarvittaessa.

Paivatoimintayksikkd voi tarjota myds muita palveluja kuten haavanhoitoa, naytteiden
ottoa tai esimerkiksi diabeteksen hoitotasapainon seurantaa. N&ain pystytaan valtta-
maan palvelujen paallekkaisyyksia ja yksinkertaistamaan hoiva- ja kuntoutusprosessia
niin asiakkaan kuin organisaationkin nakékulmasta. Parhaimmillaan paivatoiminta va-
hentdd asiakkaiden palveluntarvetta, silla pitkdaikainen ja saanndéllinen kontakti hoito-
henkilokuntaan rakentaa luottamusta ja luo pohjan henkilékohtaisille ja joustaville pal-

veluratkaisuille. (Turunen 2008: 72.)

3.3.2 Kuntouttavan paivatoiminnan tutkimus
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Luotettavaa ja korkealaatuista tutkimustietoa kuntouttavasta paivatoiminnasta on Suo-
messa edelleen melko vahan, eika laadukkaita kansainvalisid tutkimuksiakaan ole
montaa. Ylempia ammattikorkeakouluopinndytetditd on viime vuosina tehty esimerkiksi
muistisairaan fyysisen toimintakyvyn kartoituksesta RAVA-mittarilla (Hyyti&d 2013) ja

tulevaisuuden paivatoimintamallista (Saarinen 2012).

Sini Suvanto (2014) on tehnyt pro gradu-tydn kuntouttavan paivatoiminnan merkityk-
sesta sosiaalisen hyvinvoinnin ja kotona asumisen tukena. Suvannon mukaan ryhmaan
kuuluminen ja ryhméssa toimiminen oli osallistujia voimauttavaa. Han havaitsi, etta
asiakkaat kokivat paivatoiminnan tarkeéksi henkireidksi, joka antoi tarkoituksellisuutta

elamaan, piristi mielialaa ja sosiaalisti vanhuksia. (Suvanto 2014: 53.)

Helsingin kaupunki kartoitti kuntouttavan paivatoiminnan asiakastyytyvaisyytta ja asi-
akkaiden elamanlaatua vuonna 2010. Tulokset osoittivat, ettd asiakkaat olivat melko
tyytyvdisia palveluun. Eldmanlaatua mitattiin QUALID -elamanlaatumittarilla, joka osoitti
asiakkaiden elamanlaadun olevan hyva. (Saila — Nevalainen — Jarnstrom — Soini
2010.)

Anita Tollen (2013) on koonnut neliosaisen tutkimuksen ikdantyneiden paivatoiminnas-
ta. Tutkimuksen osa-alueissa tarkastellaan ruotsalaisten vanhusten kokemuksia arki-
elamasta, vanhusten odotuksia paivatoiminnan suhteen, arkielaman mahdollisia muu-
toksia paivatoimintajakson jalkeen sekd paivatoiminnan tavoitteita ja niiden saavutta-
mista. Tutkittavat henkilot eivat olleet muistisairaita, vaan heilla oli lahinna fyysista toi-
mintakykya laskevia sairauksia. (Tollen 2013.) Tutkimus kuvaa kuitenkin laajasti ja mo-
nesta nakokulmasta ikdantyneille tarkoitettua paivatoimintaa. Tuloksissa selvisi, etta
sosiaalisuuteen ja liikuntaan innostaminen kantoi myos paivatoimintajakson jalkeen, ja
erityisesti kavelyharrastus oli jaanyt asiakkaiden elamaan. Jotkut asiakkaat olivat koke-
neet jatetyksi tulemisen tunteita paivatoiminnan paatyttya, mutta suurimmalla osalla
tutkituista asiakkaista paivatoimintajakso oli merkittdvasti parantanut hyvinvoinnin tun-

netta ja toimintakykya. (Tollen 2013.)

Luotettavaa tietoa paivatoiminnan vaikutuksista erityisesti psyykkiseen hyvinvointiin on
melko vahan. Yksi vanhimmista Suomessa tehdyista tutkimuksista lienee Petteri Vira-
mon (1998) Vanhustydn keskusliitolle tekema tutkimus paivakuntoutuksen ja viriketoi-
minnan vaikutuksesta ikdantyneen toimintakykyyn ja terveyteen. Raportissaan Viramo

toteaa, ettd vuoden seurannassa liikunnalla, viriketoiminnalla ja sosiaalista toimintaky-
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kya tukevilla menetelmilla pystyttiin vahentamé&én osallistuneiden masennusoireita ja

kohentamaan psyykkista toimintakykya (Viramo 1998: 43).

Hollannissa vuonna 2004 tehtiin tutkimus paivatoiminnan vaikutuksista muistisairaiden
asiakkaiden tunne-elamaén ja kayttaytymisen muutoksiin. Tutkimuksessa vertailtiin
kahta tutkimusryhmaa: toisessa tutkimusryhmassa muistikuntoutuja kavi yksin paiva-
toiminnassa, toisessa tutkimusryhmassa muistikuntoutuja osallistui paivatoimintaan ja
samaan aikaan omaishoitaja sai yksildllistéa tukea. Tulokset osoittivat, ettd seitseman
kuukauden tutkimusjakson jalkeen siind ryhmassa jossa omaishoitaja sai myds tukea,
olivat erityisesti muistikuntoutujan masennusoireet helpottaneet. Sen lisdksi muistikun-
toutujan aktiivisuus oli jonkin verran noussut ja epasosiaalinen kayttaytyminen vahen-

tynyt. (Droes — Meiland — Schmitz — van Tilburg 2004.)

Norjassa alkoi vuonna 2015 kaksivuotinen tutkimus péivatoiminnan vaikutuksista muis-
tikuntoutujiin ja heidan omaishoitajiinsa. Muistikuntoutujilta tutkitaan kahden vuoden
ajan kognitiota, masennusta, parjaamista, elamanlaatua, toimintakykyéa (ADL), tunne-
elaman ja kayttaytymisen muutoksia ja kuoleman ajankohtaa. Omaishoitajilta mitataan
masentuneisuutta, parjaamista ja kuormittumisen tunnetta. Kolmas tarkastelun kohde
on muistikuntoutujan laitokseen joutuminen, sairaalajaksot ja terveys- ja sosiaalipalve-
luiden kayttd. Tutkimuksen tuloksia voidaan odottaa vuoden 2017 aikana. (Engedal
2015; Songdalen 2013.)

Vaikka kuntouttavan paivatoiminnan vaikutuksista mielialaan ei juuri 16ydy tutkimustie-
toa, l6ytyy tietoa sitakin enemman paivatoiminnassa yleisesti kaytettavistd menetelmis-
t4. Suomessa on viime vuosina valmistunut esimerkiksi likunnan seka laulun ja musii-
kin alalta korkealaatuista tutkimusta. Pitkala ym. (2013) tutkivat liikunnallisen kuntou-
tuksen vaikutusta Alzheimerin tautia sairastaviin ihmisten toimintakykyyn. Tulokset
osoittivat, ettd saanndllisesti kotona annettu liikuntaohjaus hidasti merkittavasti fyysisen
toimintakyvyn laskua. Paivatoiminnassa toteutettu ryhmamuotoinen liikkunta ei tilastolli-
sesti vaikuttanut fyysiseen toimintakykyyn, sen sijaan paivatoimintaryhmaldisten kayt-
taytymisen muutokset ja mielialan vaihtelut vahenivat puolen vuoden seurannassa.
(Pitkala ym. 2013b: 2.)

Sarkamon ym. (2011) toteuttamassa Muistaakseni laulan -tutkimuksessa tutkittiin lau-
lun ja musiikin kaytt6a muistisairaiden ihmisten mielialan, elamanlaadun ja kognitiivisen

toimintakyvyn tukemisessa. Liséksi tutkittiin, voidaanko musiikilla vaikuttaa omaishoita-
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jien ja laheisten hyvinvointiin ja jaksamiseen. Ryhmaét jaettiin lauluvalmennus- ja elé-
mankaarimusiikkiryhnmaéan. Tulosten mukaan muistikuntoutujien mieliala ja ymparistoon
orientoituminen paranivat verrokkirynmaan verrattuna, liséksi lauluvalmennusryhméassa

myds omaishoitajien psyykkinen kuormitus vaheni. (Sarkamo ym. 2011.)

MyOs psykososiaalisten menetelmien vaikutuksesta mielialaan on saatu rohkaisevia
tutkimustuloksia. MielenMuutos -tutkimus- ja kehittdmishankkeessa kehitettiin mene-
telmaa masennuksesta karsivien ikaihmisten psykososiaaliseen tukemiseen. Hoitoko-
konaisuuteen kuului palveluohjausta ja yksiléterapiaa, sen lisaksi ryhmamuotoista psy-
kososiaalista toimintaa kuten liikuntaryhmid, lauluryhmia ja taideryhmia. Psykososiaali-
nen ja sosiokulttuurinen ryhméatoiminta nousivat keskeiseen osaan masennuksen hoi-
dossa. (Saarenheimo — Pietila 2011.) Liikunta, laulu ja taidetydskentely ovat myds kun-

touttavassa paivatoiminnassa yleisesti kaytettyja menetelmia.

3.4 Elamanlaatu ja mielen hyvinvointi

Oikeus hyvaén elaménlaatuun ja mielen hyvinvointiin kuuluu kaikille ihmisille, my6s
muistisairaille. Vuonna 2012 julkaistussa uudessa Kansallisessa muistiohjelmassa yh-
deksi neljasta paatavoitteesta onkin nimetty "hyvan elamanlaadun varmistaminen muis-
tisairaille ihmisille ja heidan l&heisilleen oikea-aikaisten tuen, hoidon, kuntoutuksen ja

palvelujen turvin” (Sosiaali- ja terveysministerié 2012: 8).

Elaménlaatu on sateenvarjomainen kasite, joka sisaltda ihmisen yksilollisen kokemuk-
sen psyykkisesta ja fyysisesta terveydesta, itsemaaraamisoikeudesta, sosiaalisista
suhteista, henkilokohtaisista uskomuksista ja naiden tekijoiden suhteesta ymparistoon
(Luoma ym. 2013). Vaarama kumppaneineen (2010) toteaa, etta vaikka elaméalaadusta
ei ole olemassa mitaan yhteisesti hyvaksyttya maaritelmaa, kaikkia maaritelmia nayt-
taisi kuitenkin yhdistavan hyvin samankaltaiset osa-alueet: psyykkinen, kognitiivinen ja
emotionaalinen hyvinvointi, sosiaaliset suhteet, terveys ja toimintakyky, kuva omasta

itsesta seka elinymparistod (Vaarama — Siljander — Luoma — Merilainen 2010: 128).

Mielen hyvinvointi ja psyykkinen hyvinvointi ovat hyvin laheisia kasitteita ja niita kayte-
taan paljon myds rinnakkain (Fried 2013: 9). Ihminen on kokonaisuus, jossa hyvinvoin-
nin eri osa-alueet kietoutuvat toisiinsa. Psyykkinen, sosiaalinen ja fyysinen toimintakyky

vaikuttavat toisiinsa ja yhdessa antavat tunteen hyvinvoinnista. Tama ilmenee esimer-



16

kiksi monissa liikunnan ja psyykkisen hyvinvoinnin yhteyksia kartoittavissa tutkimuksis-
sa. (Saarenheimo 2013: 374.)

Koko ihmisian ajan lapsuudesta aina vanhuuteen asti rakentuva mielen hyvinvointi on
monen eri tekijan kokonaisuus. Se on sekoitus geneettisid ominaisuuksia, sosiaalista
kasvuymparistbéa ja elamantapahtumia. (Saarenheimo 2012: 42.) Ikéinstituutin Van-
huuden Mieli -projektissa kuvaillaan mielen hyvinvoinnin koostuvan kolmesta osasta:
psyykkisesta hyvinvoinnista, mielen voimavaroista seka eldman tarkoituksellisuudesta
(Heimonen — Fried 2015: 33). Samaan tapaan kuvaa Saarenheimo (2010) mielen hy-
vinvointia. Han toteaa, etta siihen liittyy tunne riittdvan hyvasta ja tasaisesta mielialasta,
kokemus merkityksellisesta elaméasta, itsensa toteuttamisesta ja elaman hallinnan tun-
teesta. Mielen hyvinvointi ei ole suoraan riippuvainen esimerkiksi sairauksista, vaan
ihmisellda voi olla kokemus mielen hyvinvoinnista vaikka hén sairastaisikin. (Saaren-
heimo 2010: 2.)

Riitta Rasanen (2011) esittaa vaitoskirjassaan, etta mielen tasapaino ja elaméanhallin-
nan tunne maarittdvat osaltaan yksilon kokemusta elamanlaadusta. Ikaihmisen mielen
hyvinvointia edistda elinympariston, tilanteiden ja merkityksien hallitseminen. Rasanen
toteaa myds mielialan ja hyvien ihmissuhteiden olevan tarkeitd mielen tasapainolle.
(Rasénen 2011: 76.) Saarenheimo (2012) kuvailee mielen hyvinvointia prosessiksi,
jonka tarkoitus on turvata psyykkinen tasapaino elamasséa eteen tulevien kriisien tai

suurten muutosten aikana (Saarenheimo 2012: 13).

Carol Ryff (1989) maarittelee psyykkisen hyvinvoinnin sisaltavan kuusi eri ulottuvuutta:
itsensa hyvaksyminen, positiiviset ja vastavuoroiset suhteet toisiin ihmisiin, arjen hallin-
ta, autonomia, elaman tarkoituksen l6ytdminen ja kokemus henkilékohtaisesta kasvus-
ta seka omien kykyjen ja mahdollisuuksien toteuttaminen (Ryff 1989: 1071). On tarke-
aa pitdd mielessa, ettd myos muistisairaalla inmisella on oikeus ja edellytykset kokea

psyykkista hyvinvointia Ryffin méaarittelemilla elamanalueilla.

Psyykkinen hyvinvointi on yksi tarked osa-alue kokonaisvaltaisesti elamanlaatua tar-
kastelevissa tutkimuksissa. Kaytannon tydssa tilanne vaikuttaisi kuitenkin olevan toi-
nen. Terveydenhuollon asiakkaita arvioidaan usein lahinna fyysisen toimintakyvyn mit-
tareilla, jolloin yksi merkittdva alue, psyykkinen hyvinvointi ja mielenterveys ja niiden
vaikutus toimintakykyyn, jaa helposti huomioimatta. (Saarenheimo 2010: 7.) Muistisai-

raiden asiakkaiden kohdalla tilanne lienee viela huonompi, koska muistisairaan ihmisen
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kanssa vuorovaikutus vaatii sellaista aikaa ja taitoa, jota terveydenhuollossa ei aina
[6ydy. Kun muistisairaalta ihmiselta kysytdan mielialaa koskevia ajatuksia, voi myos
olla, ettei h&n kognitiivisten vaikeuksien takia kykene enda tarkastelemaan omaa tilan-

nettaan tai tulevaisuuttaan selkeasti.

Saarenheimon (2012) mukaan mielen hyvinvoinnin kasvualusta on geneettisen peri-
man ohella menneissad elamantapahtumissa ja sosiaalisessa ymparistdssa (Saaren-
heimo 2012: 42). Samoista aineksista rakentuvat myds mielen hyvinvointia tukevat
voimavarat. Logoterapian isan, Victor Franklinin, mukaan elaman kokeminen tarkoituk-
selliseksi on perustavanlaatuinen voimavara, jonka varaan koko mielen hyvinvointi
pohjaa (Laine — Heimonen 2011: 87). Logoterapeuttisen ajattelutavan mukaan ihmisen
elaman varrella keratyt kokemukset, suoritetut tehtavat, kestetyt vaikeudet ja kohdatut
rakkaudet ovat ihmisen mielessa sailossa koko eldamén ajan. Naista lahteista [6ytyvat
voimavarat ja selviytymiskeinot kuten koherenssin tunne, kimmoisuus ja toivo. (Laine —
Heimonen 2011: 21; Heimonen — Fried 2015: 33.) Readin mukaan mielen hyvinvointia
tukevaa tarkoituksellisuuden tunnetta voidaan vahvistaa esimerkiksi muistelulla, mie-

lekkailla harrastuksilla ja muulla toiminnalla (Read 2010: 231, 237).

3.5 Mieliala

Eteneviin muistisairauksiin liittyy mielialan muutoksia kuten masennusta, ahdistunei-
suutta ja apatiaa (Vataja 2014: 47). Mielialan voi ajatella kuvastavan ulospain ihmisen
psyykkisen hyvinvoinnin tilaa. Mieliala on ikd&n kuin mittari, joka reagoi hitaasti olosuh-
teissa tapahtuneisiin muutoksiin, ja silla tarkoitetaankin pitkdaikaista tunnetilaa. Juuri
pitkakestoisuus erottaa mielialan normaaleista elamaan kuuluvista, vaihtelevista tunne-
tiloista. Ajoittainen huolestuneisuus tai artyneisyys on inmiselle tavallista, ja voimavaro-
jen avulla psyyke pyrkii palaamaan takaisin tasapainoiseen tilaan. (Saarenheimo 2013:
379.) Pitkakestoisessa hairiintyneessa mielialassa, oli se sitten alavireisyytta tai liiallista

aktiivisuutta, ihmisen voimavarat eivat silla hetkella riitd korjaamaan tilannetta.

Mielialaan voi vaikuttaa ja sitd voi tutkitusti tukea monin tavoin. Hairididen ennaltaeh-
kaisy on tehokasta ja suositeltavaa: liikunta, mielekds tekeminen, sosiaalisuus, laadu-
kas ravinto ja riittdva uni ovat mielialan tukemisen kulmakivia. Saarenheimo (2013)
korostaa my6s sosiaalista aspektia toteamalla, ettd osallistuminen ja osallisuuden ko-

kemus ovat erittain tarkeita tekijoitd hyvan ja tasaisen mielialan turvaamisessa. Saa-
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renheimo ottaa esimerkiksi likunnan yhdessa muiden kanssa. (Saarenheimo 2013:
374.)

Ikdéntyneiden ihmisten masentuneen mielialan hoitoa on tutkittu, ja muun muassa Mie-
lenMuuutos -hankkeessa kehitetylla psykososiaalisella ryhmatoimintamallilla saatiin
merkittavia tuloksia aikaan (Saarenheimo — Pietila 2011). Myds HyvaMieli -hankkeessa
paamaarana oli edistaa iakkaiden ihmisten mielen hyvinvointia ja psykososiaalista toi-
mintakykya. Tuloksista ilmeni, etta tutkittavien mieliala oli parantunut tutkimusjakson
aikana. Se tuli esiin esimerkiksi aktiivisempana osallistumisena kodin ulkopuolisiin har-
rastuksiin. (Leinonen 2010: 27.)

Pitkala ja Laakkonen (2015) katsovat, etta hyvin suunniteltu sosiaalinen toiminta tuot-
taa hyvaa mieltd, ja on tehokasta harjoittelua myds aivojen tiedonkasittelylle. He totea-
vat myos, etta tana paivana monista ladkkeettémisté kuntoutusmuodoista on laadukas-
ta ja selkedd nayttda, ja ettéd niita tulisikin tehokkaammin kayttaa hoidossa. (Pitkala-
Laakkonen 2015: 498, 495.)

Luonnossa ja rakennetussa viherymparistossa liikkuminen tai oleskelu vahvistaa mie-
len hyvinvointia ja nostaa mielialaa. Tutkimusten mukaan masennus, ahdistuneisuus ja
levottomuus helpottuvat viherymparistdssd, ja luonnossa liikkuminen voi vahvistaa
ikdantyneiden ihmisten olemassaolon kokemusta. Luonto tarjoaa mahdollisuuden lii-
kuntaan, voi inspiroida muisteluun ja luonnossa oleskelun tiedetaan lievittdvan kivun

tunteita ja parantavan unta. (Ojala — Tyrvainen 2015.)

Rappen (2013) mukaan ymparistd antaa mahdollisuuden psyykkiseen itsesaatelyyn.
Luonnossa on mahdollista kokea ilmavirta, aanet, valo ja tuoksut ja se aktivoi toimin-
nallisuutta. Viheralueilla likkuminen kohentaa mielialaa, parantaa kaytdsta, rauhoittaa
ja toisaalta myos virkistéaa. (Rappe 2013.) Rappe ja Kivela (2005) tutkivat pitkdaikais-
hoidossa olevien ikdantyneiden masennusta. Tutkimuksessa selvisi, etta puutarhassa
oleskelu tai vain parvekkeelta puutarhan katselu oli vanhuksille merkityksellista. Yli
puolet tutkimukseen osallistuneista kertoivat mielialansa ja keskittymiskykynsa paran-
tuneen. He kokivat myds mielensa rauhoittuvan ja terveydentilansa kohentuvan. (Rap-
pe — Kiveld 2005.) My6s Réasasen (2011) mukaan elinympéaristo vaikuttaa ikdantyneen

ihmisen mielen tasapainoon Raséanen (2011: 76).
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3.6 Mielialan ja kayttaytymisen muutosten mittaaminen

Mieliala on yksi psyykkisen toimintakyvyn ja hyvinvoinnin osatekijoistd. Vatajan (2014)
mukaan muistisairaan ihmisen kayttaytymisen muutoksiin liittyvien mielialaoireiden
hoito on kaikkein tehokkain tapa parantaa muistikuntoutujan ja omaishoitajan elaman-
laatua. Vataja toteaa myos, ettd muistisairaan ihmisen psyykkisen hyvinvoinnin ha-
vainnointi ja mittaaminen kuuluu terveydenhuollon henkilokunnan perustehtaviin, silla
kayttaytymisen muutosten hoidolla kunnat voivat saavuttaa merkittavia sdastoja. (Vata-
ja 2014: 58.)

Ikd&ntyneen masentuneen mielialan mittaamiseen on kaytdssa toimivia mittareita kuten
myoOhdisian depressioseula GDS-15. Mittari sisaltdd 15 kysymysta, ja tutkittava itse
vastaa kysymyksiin. Kokonaispisteet voivat vaihdella 0-15 valilla. Yli kuuden pisteen

tulos viittaa masentuneisuuteen. (Suomen muistiasiantuntijat ry n.d.)

Cornellin masennusasteikko — dementiaoireisten muistisairaiden ihmisten depression
mittari, on suunniteltu erityisesti muistisairaan ihmisen mielialaa kartoittamaan. Mittari
on tarkoitettu sellaisille ikaantyneille, joiden muistisairaus ei ole viela edennyt pitkélle ja
jotka kykenevat siten itse arvioimaan omaa elamantilannettaan. Cornellin masennusas-
teikossa on 15 osa-aluetta ja 19 kysymystd. Kokonaispisteet voivat vaihdella 0—38 valil-
l&. Masennus on todennékdinen, jos pisteet nousevat yli kahdeksan pisteen. (Suomen

muistiasiantuntijat ry n.d.)

Mielialaan liittyvida kysymyksia 16ytyy myos kayttaytymisen muutoksia kartoittavasta
Neuropsychiatric Inventory -mittarista (NPI). NPI on erittéin perusteellinen, laaja ja luo-
tettava mittari jossa on 15 eri aihealuetta jotka sisaltavat kysymyksia seka mielialan
etta kayttadytymisen muutoksista. NPI perustuu havainnointiin, jonka tekee joku tutkitta-
vaa riittavan laheltd seuraava ihminen. Sita suositellaan taytettavaksi niin, ettei havain-
noitava ole paikalla. Pisteet voivat vaihdella 10 ja 120 valilla ja ne kertovat oireiden

yleisyyden lisaksi niiden vaikeusasteen. (Suomen muistiasiantuntijat ry n.d.)

Quality of Life in Late-Stage Dementia eli dementoituneen elamanlaatumittari (QUA-
LID) on tarkoitettu mittamaan elamanlaatua muistisairauden keskivaikeassa tai vaike-
assa vaiheessa. QUALID sisadltaa 11 kysymysta vastausvaihtoehtoineen. Mieliala on
osa elamanlaatua, joten kysymykset liittyvat seka mielialaan ettd muihin elamanlaadus-

ta kertoviin tekijoihin, kuten kivun tuntemukset, ruokahalu ja uni. Pistemaara voi vaih-
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della 11-55 pisteen vélilla. Mita pienemmaéan pistemaaran havainnoitava saa, sitd pa-
rempaa elamanlaatua se kuvaa. QUALID perustuu tutkittavan hyvin tuntevan ihmisen

havainnointiin. (Weiner ym. 2000.)

Cornell-Brown Scale for Depression and Quality of Life in Dementia (CBS) mittaa ma-
sennusoireita ja elaménlaatua. Se on seka havainnointiin etta tutkittavan omiin vasta-
uksiin perustuva mittari, joka sisaltaa kysymyksia mielialasta ja mielialasta kertovista
muista asioista kuten ruokahalusta ja unesta. CBS sisaltaa 19 kysymysta vaihtoehtoi-
neen. Se eroaa yleisemmin kaytetysta Cornellin masennusasteikosta siten, etta vasta-
usvaihtoehtoja on laajennettu kasittdamaan myoés positiivinen ulottuvuus. Pisteytys arvi-
oidaan —2— +2 - asteikolla, ja kokonaispistemé&ara voi vaihdella —38:n ja +38:n vilill&.
Mita korkeamman pistemaaran havainnoitava saa, sitd parempaa elaméalaatua se ku-
vaa. CBS:n vahvuudeksi mainitaan, etta mittarin luotettavuus kasvaa, kun sek& omais-
hoitaja etté hoidettava antavat arvionsa, ja tuloksista lasketaan keskiarvo. (The Cornell-
Brown Scale for Quality of Life in Dementia Manual for Administration.) Mittari on eng-
lanninkielinen eik& silla toistaiseksi ole virallista suomennosta. Psykologian dosentti
Teppo Sarkamoé on tehnyt mittarista suomennoksen Muistaakseni Laulan -tutkimusta
varten (Sarkamo 2014).
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4 Opinnaytetyon toteutus

4.1 Kyselylomake

Omaishoitajille suunniteltiin omat puolistrukturoidut kyselylomakkeet (lite 7 ja liite 8),
joita kaytettiin haastattelun tapaan. Menetelma antoi mahdollisuuden tarkentaa tai selit-
tad kysymyksia, jos vastaaja ei ymmartanyt niité (Valli 2010: 111). Kysymysten teemat
koskivat omaishoidettavan mielialaa ja omaishoitajan omaa jaksamista. Tarkoituksena
oli saada omaishoitajien kokemuksista mittareiden tuloksia tdydentavaa ja selittavaa
tietoa. Vastauksia pyydettiin kirjallisesti tai suullisesti, ja kirjallisia vastauksia varten oli

tilaa kunkin kysymyksen alla.

Kyselylomakkeen ajatuksena oli, etta tiedonantaja itse tayttaisi kyselylomakkeen tai
antaisi suullisen vastauksen, jonka tutkija kirjaisi. Kaikille vastaajille esiteltin samat
kysymykset samassa jarjestyksessa. Puolistrukturoidut kysymykset sopivat sellaisiin
tilanteisiin, joissa halutaan saada tietoa ennalta paatetyista asioista, kuten tassa tut-
kielmassa. Oli siis tarkoitus, ettei haastateltavalle annettu kovin suuria vapauksia vas-
taamisen suhteen, jotta vastauksista ei tulisi aiheiltaan liian laajoja. (Saaranen-

Kauppinen — Puushiekka 2006a.)

Molempia haastattelukertoja varten tehtiin oma kyselylomake. Molemmissa lomakkeis-
sa oli yksi taustakysymys, jonka avulla haluttiin saada selville, oliko omaishoidettavan
elamassa tapahtunut sellaisia asioita, jotka olisivat voineet erityisesti vaikuttaa hanen
mielialaansa. Muilla kysymyksilla haluttin saada selville omaishoitajien subjektiivisia
kokemuksia ja tulkintoja siitd, millaisia muutoksia paivatoimintajakson aikana oli havait-
tavissa omaishoidettavan mielialassa ja paivittaisten toimien sujumisessa. Taman li-
saksi haluttiin tietoa siita, kuinka paivatoiminta oli mahdollisesti vaikuttanut omaishoita-

jan omaan jaksamiseen ja hoidettavan kanssa elettavaan yhteiseen arkeen.

4.2 Mittareiden valinta

Mittareiden valitsemiseen vaikuttivat seuraavat asiat: mittarin tuli mitata muistisairaiden
ihmisten mielialaa, perustua havainnointiin ja olla suomenkielinen. Haastateltavat ha-
vainnoijat eivat olleet koulutettuja mittareiden kayttdon — siksi kysymysten tuli olla sel-

keitd ja helposti ymmarrettavid. Kysymysten maaran ja mittarin tayttamiseen kaytetta-
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van ajan tuli olla kohtuullinen. Paivatoiminnassa omaishoitajaa haastattelisi paivatoi-

minnan tyontekija, jolloin tayttdmiseen kaytettavalla ajalla on merkitysta.

Pelkastdan mielialaa tai masentuneisuutta mittaavia, havainnointiin perustuvia, suo-
menkielisid mittareita esimerkiksi TOIMIA-tietokannassa ei tdman opinnaytetyon teke-
misen hetkella ollut (TOIMIA 2014a). Soveltuvien mittareiden I6ytamiseksi tietoa etsit-
tiin niin Suomessa kuin ulkomaillakin tehdyista tutkimuksista. Puhtaasti mielialaa mitta-
vien mittareiden liséksi erilaisissa elamdalaatumittareissa on kysymyksia mielialasta,

jolloin osa niista soveltui myds taméan opinnaytetydn kayttotarkoitukseen.

Sisdltonsa ja suomalaisissa tutkimuksissa saatujen hyvien kokemusten perusteella
tutkielmaan valittiin mittareiksi Quality of Life in Late-Stage Dementia (QUALID) (Wei-
ner ym. 2000) ja Cornell-Brown Scale for Depression and Quality of life (CBS) (Ready
— Ott — Grace — Fernandez 2002). Molemmat ovat mittareita, jotka siséltavat tata opin-
naytetyota varten riittdvasti mielialan tutkimisen kannalta olennaisia kysymyksia. QUA-
LID-mittaria on kaytetty esimerkiksi Helsingin kaupungin sosiaaliviraston tutkimuksessa
asiakkaiden tyytyvaisyydesta péaivatoimintaan (Saila ym. 2010), ja CBS -mittaria on
kaytetty Miina Sillanpdan Saation rahoittamassa Muistaakseni laulan -tutkimuksessa
(Sarkdmo ym. 2011).

Lupa QUALID-mittarin kayttoon tassa opinnaytetydssa on saatu professori Marja Vaa-
ramalta (Luoma 2014). CBS on Suomessa vahemman kaytetty, silla siitd ei ole virallis-
ta suomennosta. Tassd opinndytetydssa on kaytetty tutkijatohtori Teppo Sarkdmon

tekemaa kdannosta, ja hanelta on saatu lupa kayttaa sita (Sarkamo 2014).

Kun halutaan tietoa iakkaan ihmisen mielialasta, tulee kiinnittda huomiota mittarin ky-
symyksiin. lakkaalla ihmiselld saattaa olla paljon fyysisia vaivoja tai kipuja, jolloin niita
koskevat kysymykset saattavat painottaa tulosta liikaa, ja osoittaa ihmisen olevan ma-
sentuneempi kuin tosiasiassa onkaan (Heikkinen 2007: 138). Sekd QUALID etta CBS
sisaltavat kysymyksia fyysisista oireista, mutta kokonaisuudessaan kysymykset painot-
tuvat mielialaan. Mittareista QUALID puhtaana elamanlaatumittarina siséltda suhteessa
kuitenkin enemman kysymyksid, joiden vastauksiin fyysiset kokemukset voivat vaikut-

taa.

4.3 Tutkittavien valinta
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Tutkittavat valittiin siten, etta he joko olivat juuri aloittamassa myonnettyé paivatoimin-
tajaksoa tai olivat osallistuneet vasta 1-2 kertaa paivatoimintaan. Tutkittavan tuli sai-
rastaa muistisairautta ja olla omaishoidossa. Taman liséksi oli tarkoitus, ettd asiakkaan
muistisairaus olisi niin pitkalla, ettei han olisi itsendisesti pystynyt vastaamaan kysy-
myksiin mielialastaan. Tama tarkoittaa kaytannossa keskivaikeaa muistisairautta, jossa
MMSE-testin (Mini-Mental State Examination) (TOIMIA 2014b) tulos on 10-22 pistetta
(Erkinjuntti 2010).

Omaishoitajien tuli myos tayttaa valittujen mittareiden asettamat kriteerit, tassa tapauk-
sessa riittdva maara omaishoidettavan havainnointia joka viikko. Kuntouttavan paiva-
toiminnan henkilokunta valitsi asiakkaistaan ehdot tayttavat pariskunnat, joille tutkija
sitten soitti ja kysyi halukkuutta haastatteluihin. Viisi pariskuntaa antoi suostumuksen-

sa.

4.4 Aineiston keraaminen ja analysointi

Haastattelut toteutettiin helmikuun ja toukokuun 2015 vélisena aikana. Tutkimusjakson
pituuteen vaikutti asiakkaille mydnnetyn paivatoimintajakson pituus, joka oli nelja kuu-
kautta. Taman lisaksi jakson pituuteen vaikutti tutkinto-ohjelmassa opinnaytetyota var-
ten annettu aikataulu. Kaytdnntssa asiakkaiden terveydentilan muutoksista johtuen
tutkimusjaksojen pituudet hiukan vaihtelivat. Kaikkien haastattelujen valilla oli kuitenkin

keskimaarin 16 viikkoa.

Aineisto kerattiin kahdessa osassa. Ensimmainen haastattelu tehtiin heti asiakkaan
aloitettua paivatoimintajakson ja toinen haastattelu tehtiin noin 16 viikkoa myéhemmin.
Nelja pariskuntaa halusi tavata kotonaan, yksi omaishoitaja halusi tavata paivatoimin-
nan tiloissa ja antaa haastattelun yksin. lakkaita ihmisia haastatellessa on otettava
huomioon mahdolliset vaikeudet kognitiivisessa ja fyysisessa suoriutumisessa. Haas-
tattelijan on myds varmistuttava siita, ettd haastateltava ymmartad kysymykset tarkoite-
tulla tavalla. (Lumme — Sandt 2005: 127; Ruusuvuori — Tiittula 2005: 30.) Tata tutkiel-
maa varten keratyssa aineistossa tarvittaessa selvennettiin niin mittareiden kuin kysely-

lomakkeenkin kysymyksia.

Eri haastattelutilanteet erosivat hiukan toisistaan. Ensimmaisessa tapaamisessa kai-
kissa kotona tehdyissa haastatteluissa oli lasnd sek& omaishoidettava etté -hoitaja.

Paivatoiminnan tiloissa tehdyssa haastattelussa oli paikalla ainoastaan omaishoitaja.
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Jalkimmaisella haastattelukierroksella toisessa kotona tehdyssa haastattelussa oli pai-
kalla ainoastaan omaishoitaja. Paivatoiminnan tiloissa tehdyssa haastattelussa omais-

hoitaja oli jalleen yksin.

Ensimmaisella haastattelukerralla omaishoitajalle ja -hoidettavalle selvitettiin tutkimus-
lupa-asiat, tutkimuksen kulku (liite 1 ja 3) ja haastatteluun liittyvat tehtavat. Tutkimuslu-
vat allekirjoitettiin ja taustatietolomakkeet taytettiin (liitteet 2, 4, 5, 6). Tutkija esitteli
mittarilomakkeet omaishoitajalle, jonka jalkeen omaishoitaja vastasi CBS- ja QUALID-
lomakkeiden kysymyksiin (liitteet 9 jal0). Taman jalkeen tutkija antoi luettavaksi kirjalli-
set kysymykset ja pyysi vastaamaan niihin joko kirjallisesti tai suullisesti (lite 7). Mitta-
reiden tayton ja kirjallisiin kysymyksiin vastaamisen jalkeen keskusteltiin vapaasti ky-
symyksista ja niiden mieleen tuomista asioista. Keskusteluja ei hauhoitettu, vaan tutkija

teki keskusteluista kirjalliset muistiinpanot.

Jalkimmaisella haastattelukerralla toimittin mittareiden ja kyselylomakkeen kanssa
kuten ensimmaisellakin kerralla. Ensimmaiseksi omaishoitaja vastasi mittareiden ky-
symyksiin (liitteet 9 ja 10) ja sen jalkeen kirjallisiin kysymyksiin (liite 8). Kuten ensim-
maisesséakin haastattelussa, lopussa keskusteltiin laajasti kysymysten aiheista. Talla-

kaan kertaa keskusteluja ei nauhoitettu, vaan tutkija teki niista kirjalliset muistiinpanot.

Aineistoa on kasitelty ja esitelty tapaustutkimuksen ajatuksella. Tapaustutkimuksessa
voidaan kayttaa erilaisia aineistoja ja menetelmia, ja siina tarkastellaan pientd joukkoa
tai vain yhta tapausta (Laine — Bamberg — Jokinen 2007: 9). Opinnaytety6ta varten
haastateltiin viittd omaishoitajaa, jolloin saaduista tuloksista ei voi tehda mitaan yleis-

tyksia.

Puolistrukturoidun kyselylomakkeen kirjalliset vastaukset oli tarkoitus analysoida kayt-
tamalla laadullista sisallonanalyysia. Siséllonanalyysissa pyritddn samaan aikaan tut-
kittavasta ilmiosta, tassa opinnadytetytéssa omaishoidettavien mielialasta, tiivistetty ja
yleinen kuvaus (Tuomi — Sarajarvi 2009: 103). Kirjallista materiaalia tuli kuitenkin yllat-
tden niin lyhytsanaisesti, ettei sitd ollut mahdollista analysoida suunnitellulla tavalla ja
suunnitellussa mittakaavassa. Kirjalliset vastaukset yhdistettiin keskusteluissa saatuun
tietoon ja aineisto koottiin yhteen Word-dokumentille. Siita eroteltin maalamalla eri
vareilla sellaiset aihepiirit, jotka antoivat vastauksia tutkimuskysymyksiin. Aihepiireista

muodostettiin edelleen teemoja, joista osa liittyi Iaheisesti puolistrukturoidun haastatte-
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lulomakkeen kysymyksiin, osa tuli niiden ulkopuolelta. Teemojen tarkempi koodaus ei

ollut mahdollista, koska materiaalia oli niin niukasti.

Teemoittelun avulla tuli esiin sekd omaishoidettavien mielialaan liittyvia ettd omaishoi-
tajille merkityksellisia asioita. Laadullisesta aineistosta voi 16ytdd myds ennalta odotta-
mattomia teemoja, kuten taméankin opinnadytetydn aineistosta tuli selvasti esille (Saara-
nen-Kauppinen — Puusniekka 2006b). Omaishoitajien vastauksista l6ytyi yhteisia aihei-
ta joista ei kysytty suoraan, mutta jotka kuitenkin liittyivat niin hoidettavien kuin omais-

hoitajien elaméaan ja olivat siten myds elamanlaadusta kertovia tekijoita

Mittareita arvioitiin sek& kayttdjan ettd tutkittavan nakokulmasta. Kaytbn sujuvuutta
arvioitiin mittaamalla omaishoitajalta tayttamiseen kulunut aika ja tarkkailemalla minka
verran omaishoitajat tarvitsivat apua esimerkiksi kysymysten ymmartamisessa. Eri mit-
tareiden tuloksia verrattiin toisiinsa jokaisen tutkittavan kohdalla siten, ettd katsottiin
ovatko tulokset keskenaan samansuuntaisia. Sen jalkeen tarkasteltiin millaisia muutok-
sia mielialassa oli nahtavissa ensimmaisen ja toisen mittauksen kesken. Tuloksia ver-
rattiin myds jokaisen tutkittavan omaishoitajan henkilokohtaiseen nakemykseen omais-

hoidettavan mielialasta.
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5 Tulokset

5.1 Taustatiedot

Ensimmaiseen haastattelukertaan osallistui viisi omaishoitajaa. Kaksi omaishoitajaa jai
kevaan aikana pois tutkimuksesta. Yksi omaishoidettava oli lopettanut paivatoiminnan
neljan kerran jalkeen, koska han oli kokenut paivatoimintaan lahtemisen ahdistavaksi.
Toinen tutkimuksesta pois jaanyt oli omaishoitaja, joka koki senhetkisen tilanteensa
niin raskaaksi, ettei enda jaksanut osallistua toiseen haastatteluun. Omaishoitaja halusi
kuitenkin puhelimitse kertoa omaishoidettavan kuulumisia. Jalkimmaiseen, noin kuu-

dentoista viikon kuluttua tehtyyn haastatteluun osallistui kolme omaishoitajaa.

Kirjallisissa vastauksissa ja haastattelujen materiaalissa oli nahtavissa selkeita yhteisia
teemoja, vaikka aineistoa oli vdhan. Osa merkityksellisiksi koetuista teemoista tuli
haastattelukysymysten ulkopuolelta ja ne taydensivat kuvaa omaishoidettavan ja
omaishoitajan elamanlaadun, mielen hyvinvoinnin ja mielialan kannalta tarkeiksi koe-

tuista asioista.

Kuvioon 1. on koottu omaishoidettavien taustatiedot ja paivatoimintakéayntien lukumaa-
ra havainnointijakson aikana. Taustatiedoissa ei omaishoitajien mukaan ilmennyt sel-
laisia elamantapahtumia, jotka olisivat vaikuttaneet omaishoidettavien mielialaan paiva-
toimintajakson aikana. Omaishoitajat olivat ialtdan 72-82 -vuotiaita, ja kaikki olivat

naimisissa omaishoidettavan kanssa.

Ik&djakauma 72-83 vuotta
Muistisairaus Alzheimerin tauti
MMSE 19-23 pistetta
Omaishoidon kesto 4-7 vuotta
Paivatoimintakerrat 11-17

16 viikon aikana

Paivatoiminta 1 x viikossa

Kuvio 1. Omaishoidettavien taustatiedot. (Leena Lahteenoja-Berg 2016)
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5.2 Omaishoidettavan mieliala paivatoimintajakson aikana

Omaishoitajien puheesta tuli esiin, ettd paivatoiminnan odotettiin vaikuttavan omais-

hoidettavan mielen hyvinvointiin. Tama odotus toteutui.

Paallimmaisena oli kokemus siita millainen omaishoidettavan mieliala oli, kun han pa-
lasi kotiin paivatoiminnasta. Yhta omaishoitajaa lukuun ottamatta kaikki kertoivat
omaishoidettavan tulleen hyvalla mielella kotiin paivatoiminnasta. Omaishoidettavien
kuvailtiin nauttineen paivasta, olevan hyvalla tuulella ja piristyneita. Talla havainnolla oli
selvéasti merkitystd omaishoitajille. Omaishoitajat tuntuivat kantavan suurta vastuuta
omaishoidettavan mielen hyvinvoinnista ja omaishoidettavan hyva mieli toi hyvan mie-

len my6s omaishoitajille.

"Vasynyt tullessaan, mutta tyytyvainen".

"YKksi paiva vaihtelua, on hyvalla tuulella kun tulee kotiin".

Arvioidessaan omaishoidettavien mielialaa koko paivatoimintajakson ajalta, omaishoi-
tajat kuvailivat omaishoidettavien mielialan parantuneen. Omaishoidettavien kuvailtiin
olevan esimerkiksi pirtedmpié ja valoisampia. Haastatteluissa tuli myds esiin, ettd pai-
vatoiminnassa laulun, musiikin ja pelien koettiin erityisesti ilahduttaneen omaishoidet-

tavia.

"On ollut valoisampi”.

"Pirteampi, mieliala on parempi".

5.3 Omaishoidettavan mielialan vaikutus paivittiisten toimien sujumiseen

Paivittaiset toimet kuten pukeutuminen, sydminen ja peseytyminen ovat osa jokaista
paivaa. Niiden vaikutusta yksittdiseen paivaan ei omaishoitajien puheessa yleensa

eritelty, vaan ne sulautuivat yhdessaolon kokonaisuuteen.

Omaishoitajat pohtivat kysymysta melko yleisella tasolla. Omaishoidettavan mielialalla
oli kuitenkin jonkin verran vaikutusta paivittdisten toimien sujumiseen. Useimmiten
omaishoitajat totesivat yksinkertaisesti, etta paivittaiset toimet sujuivat silloin hyvin, kun

omaishoidettava on hyvalla tuulella. Omaishoidettavan hyvéantuulisuus ja hyva miel
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liitettiin siihen, ettd omaishoidettava jaksoi yrittda itse selviytyad esimerkiksi pukeutumi-

sesta.

"Selva ero. Niin kauan kun on hyvalla tuulella, asiat sujuvat".

"Sujuu hyvin kun on hyvalla tuulella”.

5.4 Ulkoilun, luonnon ja elinympariston merkitys omaishoidettavan mielen hyvinvoin-
nille

Kaikki omaishoitajat ottivat puheeksi ulkoilun, luonnon tai elinymparistén merkityksen
omaishoidettavien mielialalle. Ulos piti paastd mieluiten joka pdaiva, eika huono saa,
kuten sade tai liukkaus, ollut este ulkoilulle. Omaishoitajat kertoivat kdyvansa kavelylla
omaishoidettavan kanssa ja kaksi omaishoidettavaa saattoi lahted my6s itsenéisesti

ulos. Paivittdinen kavely oli henkireikd, se rauhoitti omaishoidettavaa.

Ulkoilussa korostui turvallisuus. Ympariston turvallisuus teki mahdolliseksi omaishoidet-
tavien itsendisenkin ulkoilun, joka oli omaishoitajille osoitus toistaiseksi sailyneesta
toimintakyvysta. Turvallisessa pihapiirisséd oleskelulla koettiin olevan suotuisia vaiku-
tuksia omaishoidettavan mielialaan. Omaishoitajat kuvailivat esimerkiksi, etta kesamo-
killa ja omakotitalon pihalla omaishoidettavalla oli mahdollisuus liikkua itsenaisesti ja
tehda tuttuja pihatéitéd. Sen katsottiin rauhoittavan omaishoidettavaa, parantavan mieli-
alaa ja tuottavan iloa ja hyvaa mieltd. Jos turvallista mahdollisuutta ulkoiluun ei ollut,
parvekkeella oleskelu, tai pelkastaan ikkunan lapi kauniin maiseman katselu toi hyvaa

mielta.

Ulkotila antoi mahdollisuuden mielekkdaseen toimintaan, ja ulkoilu ja pihaty6t olivatkin
merkityksellisid omaishoidettavan mielen hyvinvoinnin kannalta. Omaishoidettavat ko-
kivat mielihyvaa siita, etta pystyivat tekemaan itselleen tarkeita ja tyydytysta tuovia asi-
oita. Uhkana omaishoitajat nakivat lahinna omaishoidettavan fyysisen toimintakyvyn

laskemisen.
"Iso piha jossa kummallekin tekemista".
Omaishoitajat olivat panneet merkille elinympariston vaikutuksen omaishoidettavan

mielen hyvinvoinnille. Yksi pariskunta oli muuttanut kerrostalosta omakotitaloon, jotta

omaishoidettava paasisi itsenaisesti ulkoilemaan. Kaksi pariskuntaa odotti kesamokille
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paésya, ja yksi omaishoitaja kertoi haaveilevansa aidasta rivitaloyhtion pihaa rajaa-
maan. Kaikkiin toimiin ja toiveisiin liittyi ajatus ja kokemus siitd, ettd omaishoidettavan
mieliala on parempi, kun hén paasee halutessaan ulos. Liikkumisen vapaudella oli suu-

ri merkitys omaishoidettavan mielialalle.

"Lahdetaan heti toukokuussa mokille".

Omakotitaloon muuttanut omaishoitaja totesi myds kodin tilan vaikuttavan omaishoidet-
tavan mielen hyvinvointiin. Omakotitalossa kumpikin sai omaa tilaa, ja se rauhoitti il-
mapiirid. Mokkiasumisessa tuli myds esiin asumisen valjyyden rauhoittava vaikutus.
Yksi omaishoitajista toisaalta koki, etta suuri asunto teki myés mahdolliseksi omais-

hoidettavan eristaytymisen. Se ahdisti omaishoitajaa.

5.5 Omaishoidettavan mielialan vaikutus omaishoitajan arkeen ja jaksamiseen

Omaishoitajat tunsivat omaishoidettavan mielialan vaikuttavan itseensd. Kaikkein
useimmin omaishoitajat kuvailivat asiaa sanalla raskas. Jos omaishoidettava oli huo-
nolla tuulella tai alavireinen, omaishoitaja tunsi myos alavireisyytta. Raskas tai alavirei-
nen mieliala vaikutti selvasti omaishoitajien jaksamisen kokemukseen. Myds omais-
hoidettavan sulkeutuneisuus koettiin ahdistavana. Téssa tilanteessa omaishoitaja jai

parisuhteessa yksin, vaikka puoliso oli fyysisesti paikalla.

"Vaikuttaa, on yksinaista ja raskasta kun vaimo ei halua puhua".
"Mielialan vaihtelut vaikuttavat minun mielialaan negatiivisesti".

"Omaa mielialaa on valilla vaikea pitaa korkealla".

Omaishoitajat katsoivat omaishoidettavan mielialaa myds valoisammasta nakdékulmas-
ta. Haastatteluissa tuli esiin, ettd omaishoitajat kokivat arjen sujuvan yleensa hyvin

silloin kun omaishoidettava oli hyvélla mielella.

"Kumminkin pain vaikuttaa, eli hyvalla mielella on kummankin hyva olla”.

"Molemmille iloa kun on hyva mieli".

Omaishoidettavan hyva mieliala teki yhteisen arjen sujuvaksi ja omaishoitajat kokivat

jaksavansa ja selviytyvansa tydssaan. Arjen sujuminen antoi voimaa omaishoitajille.



30

5.6 Omaishoitajan kuormittuneisuuden tunne

Omaishoitajien kuormittuneisuuden tunteeseen liittyi huoli omaishoidettavien jokapai-
vaisesta terveydesta ja hyvinvoinnista. Muistisairauden lisdksi somaattiset sairaudet ja
fyysisen kunnon lasku lisdsivat hoivan tarvetta. Ongelmat nékyivat omaishoidettavan
alavireisyytena, jonka omaishoitajat kokivat erittéin raskaana. Sen lisdksi esimerkiksi

la&karikayntien jarjestaminen ja toteuttaminen koettiin tyolaaksi.

Kuormittuneisuuden tunne liittyi myds tulevaisuuden pohtimiseen. Tilanteeseen liittyi
omaishoitajien ahdistuneisuutta sek& huolta omasta terveydesta, silla oma terveys ol
edellytys omaishoitajana jatkamiselle. Tulevaisuutta peléttiin ja se nahtiin jossain maa-
rin synkkana, koska etenevan muistisairauden ajateltiin lopulta johtavan omaishoidet-
tavan laitokseen joutumiseen. Haastatteluissa tuli myds esiin eraan omaishoitajan suru
siitd, etteivat suunnitelmat yhteisista elakepaivista toteutuneetkaan puolison sairastut-
tua muistisairauteen. Pettymys lisdsi kuormittuneisuuden tunnetta ja vei ilon tulevai-

suuden suunnittelusta.

Joissain haastatteluissa tulevaisuuteen liittyi ajatus toivosta, joka helpotti kuormittunei-
suuden tunnetta. Toivoa antoi omaishoidettavan hyvat paivat, jolloin yhteinen elama
sujui hyvin ja tuntui hyvaltd. Omaishoitajat kokivat, ettei koko elamé ole vain paivasta
toiseen selviamistd, vaan nautinnollisia ja iloisiakin hetkia oli odotettavissa. Yhteinen
huumori kevensi omaishoitajien kuormaa, niissa tilanteissa sai entisenlaisen kosketuk-

sen puolisoon.

5.7 Omaishoidon sitovuus ja paivatoiminnan merkitys omaishoitajalle

Omaishoidon sitovuus rasitti omaishoitajia. Sitovuus koettiin monella eri tasolla. Kay-
tanntssd se tuli esiin vaikeuksina 10ytdd aikaa juoksevien asioiden hoitoon, koska
omaishoidettavaa ei voinut jattaa yksin. Aikaa ja tilaisuutta omille harrastuksille tai ys-
tavien tapaamiselle oli hankala jarjestaa ja se aiheutti surua. Omaishoitajat kokivat, etta
omaa aikaa pitaisi olla enemman, jotta voisi irrottaa ajatukset hetkeksi arjesta, levata ja

saada voimia.

"On ollut helpompi lahtea ostoksille".
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Omaishoidon sitovuus oli myds psyykkista. Se liittyi vastuuseen omaishoidettavien hy-
vinvoinnista ja siitd, ettd omaishoidettava oli oma pitkaaikainen puoliso. Katsottiin, etta
oli itsestddn selvaa, ettd puolisosta huolehdittiin. Yhteinen elama jarjestettiin omais-
hoidettavien tarpeiden mukaan, ja omaishoitajien tarpeet tulivat vasta sen jalkeen.
Omaishoitotilanteen sitovuuden takia omaishoitajat luopuivat monista itselleen tarkeista

asioista, tai eivat enaa jaksaneet innostua niista.

"Joskus tuntuu raskaalta. Pitaisi saada enemmaéan omaakin aikaa".

Sitovuuden tunne liittyi myds fyysiseen laheisyyteen. Pariskunnat viettivat ylivoimaisesti
suurimman ajan vuorokaudesta yhdessa. Se korosti sitovuuden tunnetta, erityisesti jos
asunto oli pieni. Omaa aikaa eika tilaa voinut ottaa, omaishoidettava oli aina lasné.
Omaishoitajat kokivat kesamokilla ja omakotitalossa asumisen helpottavan oloaan.
Fyysinen tila antoi mahdollisuuden vetaytya hetkeksi yksin tai omiin toihin, omais-
hoidettavan ollessa kuitenkin turvallisesti jossain l&hettyvill&.

Omaishoidettavan paivatoiminnalla oli suuri rooli sitovuuden tunteen helpottamisessa.
Omaishoitajat saivat sdanndllisesti omaa aikaa. Se kaytettiin muun muassa juoksevien
asioiden hoitoon, ystavien tapaamiseen ja lepaamiseen. Paivatoiminta helpotti omais-
hoitajien taakan tunnetta, kun yhtena paivana viikossa pystyi toteuttamaan itselleen

tarkeita asioita.

Sitovuus liittyi my6s yksinaisyyden kokemuksiin. Yksinaisyys kumpusi siita, ettd omais-
hoitajat kokivat olevansa omaishoitotilanteessa psyykkisesti yksin. Omaishoitajat kuvai-
livat olonsa helpottuvan, kun péaivatoiminnan henkildkunnan kanssa saattoi vaihtaa
kuulumisia ja jakaa vastuuta omaishoidettavan hyvinvoinnista. Vain yksi haastateltava
mainitsi saavansa apua pariskunnan yhteisilté lapsilta, muuten paivatoiminta oli ainoa

saannollinen kontakti jossa sai pyytaa ja oli mahdollista saada psyykkista tukea.

5.8 Mittaustulokset ja mittareiden kayttdon liittyvat havainnot

Kokonaispisteiden perusteella kaikkien kolmen kahdesti arvioidun omaishoidettavan
mieliala ja elamanlaatu olivat laskeneet havainnointiaikana (taulukko 1 ja 2). Tulos on
havaittavissa kummallakin mittarilla: QUALID-pisteet olivat nousseet ja CBS-pisteet

olivat laskeneet. Taulukoista voi nahda, ettd kummallakin mittarilla mitattuna tulokset
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olivat muuttuneet hyvin samansuuntaisesti. Erityisesti tutkittavalla D kumpikin mittari
nayttdd melko suuren laskun mielialassa ja elamanlaadussa. Taulukoiden mukaan
kummallakin tutkimuksesta pois jaéneelld asiakkaalla oli ensimittauksessa matalimmat

arvot.

Taulukoissa 1. ja 2. esitetddn mittausten tulokset kokonaispistemaarina. Henkilét A ja B

olivat mukana vain ensimmaisessa mittauksessa.

Quality in Life in Late-Stage
Dementia
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Taulukko 1. Omaishoidettavien mielialan muutokset 16 viikon havainnointijakson aikana mitat-

tuna QUALID -elaménlaatumittarilla. (Leena Lahteenoja-Berg 2016)
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Taulukko 2. Omaishoidettavien mielialan muutokset 16 viikon havainnointijakson aikana mitat-

tuna Cornell-Brown -mieliala- ja elamanlaatumittarilla. (Leena Lahteenoja-Berg 2016)

Omaishoidettavien mittaustulokset

Tutkittava A

Mittaus 1. QUALID 27 pistetta ja CBS —8 pistetta

Mittaus 2. ei tulosta

Tutkittava A:n alkutilanne mittausten perusteella osoittaa mielialan ja eldamanlaadun
olevan keskimaaraista matalammalla (QUALID 27 JA CBS -8). Han oli osallistunut ko-
ko 16 viikon ajan paivatoimintaan, mutta omaishoitaja ei halunnut tehda mittauksia ja
haastattelua uudestaan, joten mahdolliset muutokset mielialassa ja elaménlaadussa

eivat ole tiedossa.

Tutkittava B

Mittaus 1. QUALID 21 ja CBS -9 pistetta

Mittaus 2. ei tulosta

Tutkittava B:n alkutilanne osoittaa mielialan ja elaméanlaadun olevan keskimaaraista
matalammalla (QUALID 21 ja CBS -9). Han osallistui paivatoimintaan nelja kertaa.
Omaishoitaja kertoi omaishoidettavan ahdistuneen paivatoimintaan lahddstéd, eikd ko-

kenut kuntoutuskertojen parantaneen omaishoidettavan mielialaa.

Tutkittava C

Mittaus 1. QUALID 19 ja CBS 7 pistetta
Mittaus 2. QUALID 23 ja CBS 3 pistetta

Tutkittava C:n alkupisteet kertovat melko hyvasta mielialasta ja elaménlaadusta. Ha-
vainnointijakson lopussa pisteet osoittavat tilanteen jonkin verran huonontuneen
(QUALID 19-> 23 JA CBS 7 -> 3). Omaishoitaja kertoi kuitenkin jalkimmaisessa haas-
tattelussa omaishoidettavan olevan nyt pirtedmpi ja hdnen mielialansa olevan parempi

kuin havainnointijakson alussa.
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Tutkittava D

Mittaus 1. QUALID 16 ja CBS 23 pistetta
Mittaus 2. QUALID 24 ja CBS 11 pistetta

Tutkittava D:n tulokset ensimmaisessa mittauksessa nayttivat mielialan ja elamanlaa-
dun olevan hyva. Toisen mittauksen perusteella mieliala ja elamanlaatu olivat neljan
kuukauden aikana laskeneet huomattavasti. (QUALID 16 -> 24 JA CBS 23 ->11).

Tutkittava E

Mittaus 1. QUALID 16 ja CBS 18 pistetta
Mittaus 2. QUALID 18 ja CBS 14 pistetta

Tutkittava E:n alkutilanne oli mittausten mukaan varsin hyva. Havainnointijakson lopulla
tulokset osoittavat pientd laskua mielialassa ja elaméanlaadussa, mutta kaiken kaikki-
aan tilanne oli pysynyt hyvana (QUALID 15 -> 18 JA CBS 18 -> 14).

Omaishoitajia havainnoitiin kun he vastasivat mittareiden kysymyksiin. Tarkoituksena
oli saada selville, kuinka paljon aikaa kunkin mittarin tayttdmiseen kuluu, ja kuinka pal-
jon omaishoitajat tarvitsivat apua kysymysten ymmartamisessa. Molempien mittareiden
tayttamiseen kulunut aika oli lahes sama: seka QUALID- ettd CBS-lomakkeiden tayt-
tamiseen kului kaikilta viidelta havainnoijalta keskimaarin 12—-15 minuuttia, joka vastaa
esimerkiksi CBS:n ohjeissa annettua arviota 10—20 minuuttia (The Cornell-Brown Scale

for Quality of Life in Dementia Manual for Administration).

Mittareiden kysymykset ymmarrettiin kokonaisuudessaan kohtalaisen hyvin, kuitenkin
niin, ettd QUALID-lomakkeen kysymysten ymmartamisessa omaishoitajat tarvitsivat
jonkin verran enemman tukea. Havainnoinnin perusteella CBS:n kysymykset koettiin
mielekkd&mmiksi ja helpommin ymmarrettaviksi: niita piti selventdd ja selittdd niita

omaishoitajille vdhemman.
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6 Johtopdaatokset

6.1 Omaishoidettavan mieliala péaivatoimintajakson aikana ja sen vaikutus paivittais-
ten toimien sujumiseen

Kyselylomakkeen kysymyksissa pyydettiin pohtimaan noin 16 viikon mittaista paivatoi-
mintajaksoa kokonaisuudessaan. Vaikka taustiedoissa raportoitiin vain vahan sellaisia
erityisia tapahtumia jakson aikana, jotka olisivat voineet vaikuttaa omaishoidettavan
mielialaan, ehtii tuossa ajassa kuitenkin tapahtua paljon yleisessa terveydentilassa ja

toimintakyvyssa.

Osa muistisairauksista on etenevid, ja esimerkiksi Alzheimerin taudin luonteeseen kuu-
luu sen eteneminen vaiheesta toiseen hyvin yksiléllisesti. Sairauden edetessa myos
kayttaytymisen muutokset lisdéntyvat, ja omaishoidettavan mieliala saattaa laskea kun-
toutuksesta huolimatta. (Erkinjuntti 2010.) Se voi lisata omaishoitajan kuormittuneisuu-
den tunnetta, ja kuten Karlawishin ym. (2001) tuloksissa n&htiin, se voi vaikuttaa
omaishoitajan arvioon omaishoidettavastaan (Karlawish ym. 2001). Omaishoitajien
terveydentilaa tai muita elamaan liittyvia tekijoita ei kysytty taustatiedoissa, joten niissa

tapahtuneet muutokset ovat myds saattaneet vaikuttaa vastauksiin.

Haastattelujen perusteella nelja viidesta omaishoidettavasta oli viihtynyt paivatoimin-
nassa ja he olivat palanneet kotiin tyytyvaisind. Paivan koettiin olevan jossain maarin
fyysisesti raskas, jolloin fyysisella kunnolla oli merkitysta sille, kuinka usein omais-
hoidettava oli jaksanut paivatoimintaan osallistua. Kukaan omaishoitajista ei sanonut,
ettd omaishoidettavan mieliala olisi laskenut havainnointiaikana. Yksi omaishoidettava
oli lopettanut paivatoiminnan neljan kaynnin jalkeen koska koki sinne lahtemisen
omaishoitajan mukaan ahdistavaksi. Muistisairaan ihmisen mielipiteitd, kokemuksia ja
tunteita tulee kunnioittaa. Kuntouttava paivatoiminta ei palvele kaikkia ihmisia samalla

tavalla, siksi pitdé olla myo6s vaihtoehtoja.

Mittaustuloksia (taulukko 1 ja 2) vertailemalla voi havaita, ettd arvot ovat muuttuneet
jokaisen tutkittavan kohdalla hyvin samansuuntaisesti, vaikka mittareiden sisaltamat
kysymykset jonkin verran poikkesivat toisistaan. QUALID on tarkoitettu keskivaikeaa ja
vaikeaa muistisairautta sairastavien havainnointiin ja CBS taas enemman keskivaikeaa

muistisairautta sairastaville ja heitéd havainnoiville ihmisille. Huonoimmat pisteet kum-
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mankin mittarin mukaan oli tutkittavilla A ja B, joista kumpikaan ei enaa osallistunut
toiseen mittaukseen. Tutkittava A jatkoi paivatoimintaa neljan kuukauden jakson jal-
keenkin, josta saattaisi paatelld, ettd omaishoitaja katsoi kuntoutuksen olevan hyddyl-

listé ja mielek&std omaishoidettavalle.

Mittareiden tulosten ja haastattelun valilla oleva ristiriita voisi mahdollisesti selittya silla,
ettd mittareiden kysymykset ovat varsin yksityiskohtaisesti omaishoidettavan tilannetta
kartoittavia. Kun omaishoitaja arvioi yksitellen tiettyja piirteitd omaishoidettavassaan,
saattaa olla, ettd niitd pohtii eri tavalla — ehka syvemmin — kuin ajatellessaan tilannetta

kokonaisuutena.

Tulokset ovat mielenkiintoisia, koska omaishoitajien subjektiiviset kokemukset kertoivat
toista kuin mittaustulokset: omaishoidettavat olivat yhtad lukuun ottamatta viihtyneet
paivatoiminnassa ja kotiutuneet sielta hyvantuulisina ja piristyneind. Tama voisi kertoa
Siitd, ettd intervention vaikutus mielialaan saattoi olla lyhytkestoinen. Lahimuisti on sai-
rauden keskivaikeassa vaiheessa vahingoittunut jo niin, ettei muistisairas ihminen ky-
kene muistelemaan péivan aikana tapahtuneita hyvad mielta tuottavia asioita (Erkin-
juntti 2010). Vaikka mieliala nayttaisi paranevan vain hetkellisesti paivatoimintaan osal-
listumisen jalkeen, on silla merkitystd sairastuneen ihmisen mielen hyvinvoinnille ja
elamanlaadulle. On myds mahdollista, ettd paivatoiminnan sisalté ei ole ollut riittavan
vaikuttavaa kannatellakseen asiakkaan mielialaa pitemmalla aikavalilla. Menetelmia ja
niiden kaytannon toteutusta seké kuntoutuksen aloittamisen ajankohtaa ja kestoa kan-

nattaakin tarkastella kriittisesti parhaan mahdollisen tuloksen saavuttamiseksi.

On vaikea sanoa mistd mielialan lasku johtui tai milla sen laskua olisi voinut tehok-
kaammin ehkaistd. Opinnaytetydssa ei tutkittu paivatoiminnan lisaksi muita omais-
hoidettavan mielialaan mahdollisesti vaikuttaneita tekijéita. Paivatoiminnan osalta on
mahdollista, etta paivatoiminnan sisalto ja toteutus eivat ole olleet tarpeeksi kuntoutta-
via tai etta yksi osallistumiskerta viikossa ei riittanyt ehkaisemaan muistikuntoutujan
mielialan laskua. Sen lisaksi kuntoutuksen aloittamisen ajankohdalla on merkitysta:
sairauden lilan aikaisessa tai vastaavasti liian myohaisessa vaiheessa aloitettu kuntou-

tus ei ole tehokasta (Halminen 2014).

Paivittisten toimien sujumiseen omaishoidettavan mielialan koettiin jossain méaérin
vaikuttavan. Mielialan muutokset, kuten masennus, voivat vaikuttaa toiminnanohjak-
seen ja sita kautta toimintakykyyn (Vataja 2014: 47). Haastateltavat eivat kuitenkaan

yksildineet miten tai mihin asioihin erityisesti omaishoidettavan mieliala olisi vaikutta-
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nut. Sen sijaan yleisella tasolla he kokivat, ettd mieliala vaikuttaa jonkin verran ja etta

asiat sujuvat silloin hyvin, kun kummallakin on hyva mieli.

6.2 Ulkoilu, luonto ja elinympéaristdé mielen hyvinvoinnin lahteina

Saanndllisella ulkoilulla, elinympariston turvallisuudella ja luonnon kauneudella oli mer-
kitystd omaishoidettavan mielen hyvinvoinnille. Omaishoidettavan mielialan koettiin
olevan parempi silloin, kun pariskunta paasi ulkoilemaan, l&ahinnd kavelemaan, saan-
nodllisesti. TAmé& havainto on yhtenainen Rappen tutkimuksen kanssa, jossa viherympa-
ristéssa liikkumisen todettiin parantavan mielialaa (Rappe 2013). Yhden omaishoidet-
tavan liikuntakyky oli huonontunut merkittavasti havainnointijakson aikana, eika kavely
rollaattorin avullakaan oikein onnistunut. Han nautti erityisesti kotinsa ikkunoista avau-
tuvasta maisemasta ja parvekkeella oleskelusta. Luonnon katselun hyvaa tekeva vai-
kutus mielialalle tuli esiin my6s Rappen ja Kivelan (2005) tutkimuksessa (Rappe — Ki-
vela 2005).

Elinympariston kuvailussa luonnonlaheisyytté arvostettiin ja kaivattiin. Keskusteluissa
tuli myds esiin asumismuoto: kerrostalosta haluttiin omakotitaloon tai kesamakille tilan,
likkumisen vapauden ja mielekk&dan tekemisen takia. Omaishoidettavat nauttivat itse-
naisestd ulkona oleskelusta, johon esimerkiksi kesdmokkiolosuhteissa kahdella omais-
hoidettavalla oli mahdollisuus. Omaishoitajat puolestaan kokivat helpottavana sen, etta
kummallakin oli tilaa omille puuhilleen, eikd omaishoidettavaa tarvinnut seurata niin
tarkasti kuin kotioloissa. Yksi omaishoidettava kaveli itsendisesti koiran kanssa lenkke-
ja. Se kertoi, ettd asuinymparistd oli omaishoidettavalle turvallinen. Hurnastin, Topon ja
Monkareen mukaan tutussa ymparistossa itsenaisesti likkuminen tukee muistikuntou-

tujan hyvaa mieltd (Hurnasti — Topo — Monkére 2014: 147).

6.3 Omaishoidettavan mielialan vaikutus omaishoitajan kuormittuneisuuden tuntee-
seen

Haastattelutilanteet olivat ainutlaatuisia, eika niita ollut mahdollista toistaa. Huomattu-
aan, ettei haastattelutilanteessa kirjoittaminen eik& oikein suoraan kysymyksiin vas-
taaminenkaan ollut omaishoitajille luonteva tapa vastata, haastattelija joutui lennosta
muuttamaan suunnitelmia ja tekem&an muistiinpanot keskusteluista haastattelujen jal-

keen. Puolistrukturoidut kysymykset toimivat kuitenkin hyvin keskustelun pohjana. Jo-
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kainen keskustelu laajeni nopeasti haastattelijan alkuperaisten aiheiden ulkopuolelle
koskettaen omaishoitopariskunnan arkea monesta nakdkulmasta. Samalla keskustelun
painotus siirtyi jokaisessa tapaamisessa nopeasti omaishoitajan omaan mielialaan ja

jaksamiseen, ja omaishoidettavan mielialan pohtiminen jai selvasti taka-alalle.

Omaishoitoperheessa tiivis yhdessaolo tarkoittaa my6s toisen tunnetilojen kokemista
lahelta. Vaikka muistisairas ihminen ei ymmartaisi ymparillaén tapahtuvia asioita, pys-
tyy han herkasti kokemaan ja tulkitsemaan toisen tunteita (Muistiliitto 2014). Tassa
valossa voi pohtia, missa maarin omaishoitaja heijastaa omia tunnetilojaan omais-
hoidettavaan ja kuinka herkasti omaishoidettava reagoi niihin. Hyva mieli vapaapaivan
jalkeen tai artymys raskaan viikon jalkeen voi vaikuttaa omaishoitajan arvioon omais-
hoidettavan mielialasta, kuten Karlawish kumppaneineen tutkimuksessaan havaitsi
(Karlawish ym. 2001).

Nelja viidestd omaishoitajasta koki tyon olevan kuormittavaa ja omaishoidettavan mie-
lialan vaikuttavan omaan jaksamiseensa. Omaa mielialaa oli vaikea pitaa korkealla, jos
omaishoidettava oli alamaissa. Jos taas omaishoidettava oli hyvalla mielella, tuntui,
etta kaytannon asiat sujuvat ja omaishoitaja jaksoi paremmin tehda tyotaén. Tama tu-
los on samassa linjassa Holstin ja Edbergin (2011) tutkimuksen kanssa, jossa todettiin
omaishoidettavan mielialan selvasti olevan yhteydessa omaishoitajan kuormittuneisuu-
den kokemuksiin (Holst — Edberg 2011).

Kertomuksista sai kuvan, ettei palvelujarjestelma aina kohtaa omaishoitajan tarpeita,
jolloin esimerkiksi omaishoitajan mielialan merkitys omaishoitopariskunnan yhteisen
arjen sujumisessa voi jaada tunnistamatta. Hollantilaisen tutkimuksen mukaan omais-
hoidettavan mieliala oli noussut paivatoimintajakson aikana enemman kuin vertailu-
ryhman, kun omaishoitaja oli myds saanut paivatoiminnasta tukea (Drbes ym. 2004).
Nayttaisi siis siltd, ettd muistisairasta asiakasta l&ahinn& olevaa ihmista kannattaisi tu-

kea seka hanen itsensa etta hoidettavan mielen hyvinvoinnin parantamiseksi.

6.4 Sitovuuden tunne ja paivatoiminnan merkitys omaishoitajalle

Omaishoitajan ja omaishoidettavan elamét ovat tiukasti kietoutuneet toisiinsa siten, etta
psyykkisen vuorovaikutuksen ohella pariskunnat ovat fyysisesti samassa tilassa suu-
rimman osan ajastaan. Riippuvuussuhde on kiinted, silla omaishoitaja ei voi poistua

paikalta ilman, ettéd on varmistanut puolisonsa turvallisuuden. Yleensa siihen tarvitaan
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toisen ihmisen apua. Kun omaishoidettava aloittaa paivatoiminnan, omaishoitaja saa
noin 6—7 tuntia aikaa viikossa omiin tarpeisiinsa. Kaikki haastatellut omaishoitajat toivat
esiin, ettd omaa aikaa oli kaiken kaikkiaan ollut liilan vahan, ja etta siihen paivatoiminta
oli tuonut helpotusta. Omaishoitajan oma mieliala oli parantunut kun han oli saanut

harrastaa, hoitaa asioita, nahda ystavia ja levata.

Vain yksi omaishoitaja kertoi saavansa apua laheisiltdédn, muiden omaishoitajien va-
paahetket olivat riippuvaisia kunnan palveluista. Taméa tarkoittaa, ettd esimerkiksi
saanndllinen viikoittainen harrastaminen voi olla mahdotonta. Harrastaminen ja ystavi-
en tapaaminen olisi kuitenkin erittédin térkedd omaishoitajan mielen hyvinvoinnille
(Monkéare 2014d: 162). Yksi omaishoitaja kuvaili paivatoiminnan olevan kumppani: joku
jonka kanssa oli mahdollista pohtia omaishoidettavan hyvinvointia ja saada itse psyyk-

kista tukea.

Helpotusta sitovuuden tunteeseen oli tuonut esimerkiksi omakotitaloasuminen. Talo
tarjosi omaishoitajalle mahdollisuuden vetaytyd hetkeksi omiin oloihinsa. Samoin ke-
samokilla oleskelun kerrottiin tuovan valjyytta suhteeseen. Tyon sitovuus oli selvasti
yksi isoimmista omaishoitajien jaksamiseen ja kuormittuneisuuden tunteeseen vaikut-
tavista asioista. Tassa opinnaytetytssa haastateltujen omaishoitajien kertomuksista sai
kuvan, ettd omaishoitajat oli tyytyvaisid saatuaan omaa aikaa ja hetkeksi jaettua vas-

tuuta hoitohenkilokunnan kanssa.

6.5 Haastattelujen ja mittaustulosten yhteenveto

Taulukoista 1 ja 2 (s. 36) voi havaita, etta kaikkien kolmen kahteen mittaukseen osallis-
tuneen omaishoidettavan mieliala ja elamanlaatu olivat laskeneet 16 viikon paivatoi-

mintajakson aikana.

Vain ensimmaiseen mittaukseen osallistuneiden tutkittavien A ja B lahtotilanne oli tut-
kittavista huonoin: tulokset kertoivat mielialan ja elamanlaadun olevan selvasti matalal-
la. Haastattelussa naiden tutkittavien omaishoitajat vaikuttivat kaikkein kuormittuneim-

milta. He kokivat elaméantilanteensa hyvin raskaaksi ja tulevaisuuden synkaksi.

Tutkittavien C ja E mittaustulokset osoittavat pienta laskua mielialassa ja elamanlaa-
dussa. Tutkittava C:n omaishoitaja kertoi olevansa jonkin verran kuormittunut, mutta

puheessa oli kuitenkin optimistinen savy. Tutkittava E:n, jolla oli tutkituista parhaimmat
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seka lahto- ettd loppupisteet, omaishoitaja koki kaiken kaikkiaan jaksavansa hyvin ar-

jessa ja tunsi yhteisen elaman sujuvan hyvin.

Toisessa mittauksessa erityisesti tutkittava D:n tilanne oli huonontunut selvasti. Kun
vertaa tutkittava D:n toisen mittauksen tuloksia omaishoitajan raportoimaan kuormittu-
neisuuden tunteeseen voi havaita, etta tutkittava D:n omaishoitaja koki tilanteensa erit-
tain raskaaksi. Han karsi yksindisyyden tunteista ja oli huolissaan omasta terveydes-

taan.

Taulukoissa (taulukot 1 ja 2) kiinnittdd huomiota henkildiden C ja D toisen mittauksen
tulokset. Vaikka QUALID-pisteet ovat nousseet henkildiden A ja B tasolle, eivét pisteet
CBS -taulukossa ole kuitenkaan laskeneet nollan alapuolelle kuten A:lla ja B:lla. Ero voi

johtua esimerkiksi mittareiden erilaisesta rakenteesta ja pisteytystavasta.

Haastattelujen ja mittaustulosten perusteella voi havaita, ettd omaishoidettavien mieli-
alalla ja koetulla elaméanlaadulla ja omaishoitajien kuormittuneisuuden ja jaksamisen
kokemuksilla nayttaisi olevan yhteys. Tulos on samansuuntainen kuin Holstin ja Edber-
gin (2011) tutkimuksessa, jossa havaittiin, ettd omaishoidettavan mieliala oli yhteydes-
sa omaishoitajan kuormittuneisuuden tunteeseen (Holst — Edberg 2011). Samoin Vata-
ja (2014) toi esiin, ettd omaishoidettavan masentunut mieliala vaikuttaa my6s omais-

hoitajan mielialaan (Vataja 2014: 50).

6.6 Mittareiden kayttoon liittyvat havainnot

Omaishoitaja tai laheinen ihminen havainnoijana ei ole aivan ongelmaton asetelma.
Karlawish kumppaneineen (2001) totesi tutkimuksessaan, ettd Alzheimerin tautia sai-
rastavien henkildiden omaishoitajat arvioivat hoidettavansa eldménlaadun sitd huo-
nommaksi, mitad kuormittuneempia ja masentuneempia he itse olivat (Karlawish — Ca-
sarett — Klocinski — Clark 2001). Tama on hyva pitaa mielessa, kun tehdaan johtopaa-

toksia taman opinnaytetydn aineiston tuloksista.

Sekd CBS- ettd QUALID-mittareissa on tarkoituksena, etta havainnoija merkitsee ha-
vaintonsa lomakkeeseen (liite 9 ja 10). Tassa opinnaytetydssa havainnoijat eivat olleet
koulutettuja mittareiden kayttamiseen, vaan saivat tarvittaessa pyytdd apua epaselvis-
sa kohdissa. Havainnoijien kokemattomuus on saattanut vaikuttaa vastausten luotetta-

vuuteen.
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Kummassakin mittarissa oli kysymyksia fyysisista tuntemuksista. Heikkisen (2007) mu-
kaan mielialamittareissa esimerkiksi kipuun liittyvat kysymykset saattavat vaikuttaa
luotettavuuteen, silla mahdollisten kipujen takia tutkittava tulkitaan masentuneemmaksi
kuin todellisuudessa on (Heikkinen 2007: 138). Mittareita valitessa ja vastauksia tar-

kastellessa kannattaa kiinnittdd huomiota tdhan seikkaan.

Havaintojen perusteella seka QUALID:n ettd CBS:n tayttdmiseen kulunut aika oli koh-
tuullinen, vaihteluvali oli 12—15 minuuttia. Paivatoiminnassa on tarkead, ettéd haastatte-
lut toteutuisivat melko nopeasti ja sujuvasti, koska haastateltavia on paljon. Haastatte-
luun kuluva aika voi olla jopa lyhyempi paivatoiminnassa kuin mitd tadssé opinnayte-

tyossa oli, koska ajan kuluessa henkilokunta harjaantuu tehtavaansa.

Eroja syntyi mittareiden kysymysten ymmartadmisessa. CBS:n kysymykset koettiin mel-
ko selkeiksi, niita piti selittdd harvemmin kuin QUALID:n kysymyksia ja kysymykset
vastasivat paremmin omaishoidettavien sairauden vaihetta (MMSE 19-23 pistettd).
CBS sisaltdd myos suhteessa enemman suoraan mielialaan liittyvia kysymyksia kuin
QUALID.

QUALID on kehitetty keskivaikean ja vaikean muistisairauden aikaisen elaméanlaadun
mittaamiseen, eikd siis aivan vastannut tdssa tutkielmassa mukana olleiden omais-
hoidettavien tilannetta niin hyvin kuin CBS. QUALID:n vastausvaihtoehtojen ymmarta-
misessé oli havaittavissa epavarmuutta. QUALID on selvasti vaativampi havainnoijan
kannalta ja vaatisi perehdyttamisen mittarin kayttdon. Havaintojen perusteella CBS

saattaisi sopia kuntouttavan paivatoiminnan kayttoon.
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7 Pohdinta

7.1 Eettisyys

Opinnaytety6ta varten haastateltin Vantaan kaupungin myontamalla tutkimusluvalla
viittd omaishoitoperhettd, joissa omaishoidettavat sairastivat Alzheimerin taudin keski-
vaikeaa vaihetta. Ensimmaisessa tapaamisessa tutkimuksen tarkoitus ja kulku selvitet-
tiin osallistujille ja pyrittiin varmistamaan, ettd he ymmarsivat tutkimuksen tarkoituksen
ja oman osuutensa siina. Omaishoidettavilta ja omaishoitajilta pyydettiin kirjallinen
suostumus tutkimukseen osallistumiseen. Topon (2006) mukaan keskivaikeaa muisti-
sairautta sairastava ihminen ymmartaa suostumuksen tarkoituksen, mutta suostumus
on saatava kirjallisena myds omaiselta (Topo 2006: 26). Tutkimuseettisen neuvottelu-
kunnan ohjeissa tarkennetaan asiaa toteamalla, etta tutkittaville pitda kuvata tarkasti
tutkimuksen aihe ja kertoa mita osallistuminen kaytdnnossa tarkoittaa ja kuinka paljon
siihen tulee varata aikaa (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012—-2014). Opinnayte-
tyota toteutettaessa on otettu nama asiat huomioon seka tutkimussuostumusta pyyta-

essa etta tutkimuksen aikana.

Tutkittavan ihmisen mielipidetta ja ymmartamista on tulkittava myds tutkimustilanteessa
(Topo 2006: 26). Kaikissa haastattelutilanteissa pyrittiin varmistamaan, ettd omais-
hoidettava ja omaishoitaja ymmarsivat mahdollisimman hyvin haastattelun tarkoituk-
sen. Koska omaishoidettava oli havainnoinnin kohde, kaytettiin aikaa erityisesti siihen,
ettd hdn mahdollisimman hyvin ymmarsi opinnaytetyon tarkoituksen ja oman osuuten-
sa siina. Tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista ja se oli mahdollista keskeyttaa
ilmoittamalla siita tutkijalle. Kaksi omaishoitajaa ilmoitti jaavansa pois toisesta haastat-

telusta.

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeiden mukaan tutkimukseen osallistuneiden
itsemaaraamisoikeutta ja yksityisyyden tietosuojaa kunnioitettiin. Haastattelutilanteissa
kiinnitettiin erityisesti huomiota kunnioittavaan ja arvostavaan asenteeseen omaishoi-
toperheitéd kohtaan. Omaishoitajat saivat valita haastattelun ajankohdan ja paikan.
Opiskelija pyrki haastattelujen aikana kohtamaan omaishoidettavat ja haastateltavat
omaishoitajat kiireettdmasti ja arvostavasti. Omaishoitajilla oli vapaus kertoa juuri heille

merkityksellisista asioista ja heilla oli myds mahdollisuus olla vastaamatta kysymyksiin.
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Yksityisyydesta ja tietosuojasta huolehdittiin mahdollisimman tarkasti. Opinnéytetyohon
kuuluviin kysymyslomakkeisiin vastattiin nimettomasti eika tunnistettavia tietoja, kuten
nimia tai osoitteita, kirjattu niihin. Omaishoidettavien ja omaishoitajien nimet tulivat vain
tutkimussuostumukseen. Kysely- ja mittarilomakkeet numeroitiin vastaajan mukaan.
Aineisto on sailytetty siten, etta kukaan ulkopuolinen ei ole paassyt tutustumaan aineis-
toon. Tyon valmistuttua aineisto havitetaan asianmukaisella tavalla. Opinnaytetytssa
julkaistaan tilastoja ja haastatteluista suoria aineisto-otteita. Ne on muokattu siten, ettei
henkildiden tunnistaminen ole mahdollista. Opiskelija on vaitiolovelvollinen kaikista
tunnistetiedoista ja tutkittavien kanssa kaydyista keskusteluista. Haastattelumateriaalis-
ta on kaytetty ty6hon vain sitd osaa, joka koski tutkimuksen aihetta. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2012-2014.)

7.2 Luotettavuus ja kaytdnnon havaintoja toteutuksesta

Opinnaytety6n luotettavuuden vahvistamiseksi valittiin kayttdon mahdollisimman huo-
lellisesti sellaiset menetelmat, joiden avulla saataisiin tietoa juuri siita ilmiostéa, mita oli
tarkoitus tutkia. Aineistoa kerattiin omaishoitajaa haastattelemalla ja kansainvalisesti
luotettaviksi todetuilla mittareilla. Opiskelija arvioi luotettavuutta koko prosessin ajan,
muun muassa havainnoimalla menetelmien sopivuutta kulloiseenkin tilanteeseen. N&in
tapahtui esimerkiksi kun haastattelutilanteissa selvisi, etté vastausten kirjoittaminen ei
ollut omaishoitajille luonteva tapa vastata. Saadakseen kerrotun aineiston talteen,
opiskelija joutui nopeasti muuttamaan suunnitelmaa ja tekeméaan haastatteluista muis-

tiinpanot jalkikateen.

Laadullisessa tutkimuksessa tutkija on valtettava omia tulkintoja ja yritettdva ymmartaa
tutkittavien nakokulmia (Jarvenpdd 2006). Haastattelutilanteissa ja aineiston ana-
lysoinnissa opiskelija on pyrkinyt olemaan mahdollisimman objektiivinen ja tarkastele-
maan tilannetta ilman ennakko-odotuksia (Eskola — Suoranta 2005: 211-212). Jotta
lukija saisi tarkan kuvan tutkimusprosessista, se on dokumentoitu mahdollisimman yk-

sityiskohtaisesti ja avoimesti.

Haastattelutilanteen suunnittelu ja toteutus vaativat harkintaa ja perehtymista. Suunni-
telmassa taytyy ottaa huomioon useita seikkoja, kuten aika, paikka, osallistujat, osallis-
tujien kyvyt ja haastattelun sisalté (Hirsjarvi — Hurme 2004: 73—74). Taman opinnayte-
tyon aineisto kerattiin jokaiselta haastateltavalta kahden samansisaltdisen tapaamisen

aikana. Kaytanto kuitenkin osoitti, ettd kahden eri mittarin kysymyksiin vastaaminen ja
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sen jalkeen Kirjallisiin kysymyksiin vastaaminen saattoi kuitenkin olla lilan rankkaa yh-
delle haastattelukerralle. Kirjallisiin kysymyksiin keskittyminen vaikutti olevan kaikille
omaishoitajille hiukan hankalaa. Haastattelutekniikka ja tapa olla vuorovaikutuksessa
toisen ihmisen kanssa muovaavat haastatteluja, ja tdssa opinnaytetydssa haastattelijan
kokemattomuus on siten saattanut vaikuttaa aineiston maaraan ja sisaltoon (Ruusu-
vuori — Tiittula 2005: 22-56).

Haastateltavana oli alun perin viisi omaishoitajaa. Pieni otos on haavoittuvainen, joka
tassakin opinnaytetyossa tuli esiin. Kaksi omaishoitajaa halusi kevaan aikana jaada
pois, jolloin jalkimmaiseen haastatteluun osallistui kolme omaishoitajaa. Toinen pois-
jaaneistd omaishoitajista ei jaksanut enda tavata haastattelijaa, mutta halusi kuitenkin
puhelimitse kertoa omaishoidettavasta. Kaikissa haastatteluissa keskustelun osuus
kesti vahintdan tunnin, pisimillaan kaksi tuntia. Omaishoitajilla oli selvasti tarve saada
puhua elamantilanteestaan. Huoli omaishoidettavan hyvinvoinnista ja tulevaisuudesta
oli valtava, samoin huoli omasta jaksamisesta. Omaishoitajat ndyttivat kantavan suurta

vastuuta.

Keskustelut muistuttivat hetkittain terapeuttista keskustelua (Hirsjarvi - Hurme 2004:
102). Tutkija kohtasi omaishoitajan kiireettomasti ja oli kiinnostunut juuri hanen ajatuk-
sistaan ja kokemuksistaan. Tassa tilanteessa oli luonnollista, ettd haastateltava purki
sydantaan ja puhui myds asioista, jotka eivat kuuluneet etukateen suunniteltuihin pu-
heenaiheisiin. Opiskelija antoi omaishoitajan puhua, mutta johdatteli hanta kuitenkin
varovasti takaisin tutkielman aihepiiriin. Opinnaytetydn aihe saattoi vaikuttaa siihen,
miten omaishoitajat kuvailivat omaishoidettavan mielialaa ja omaa tilannettaan. Kaikki
omaishoitajat pitivat kuntouttavaa pdivatoimintaa erinomaisena ja valttdAmattdmana
palveluna, jonka takia saattoi nousta tarve tavalla tai toisella korostaa sen tarkeytta.
Tasta kertoi esimerkiksi joissain keskusteluissa esiin tullut huoli paivatoiminnan epa-

maaraisesta asemasta kunnan palveluissa.

Haastattelutilanteet olivat keskendan erilaisia. Osa haastatteluista tehtiin omaishoito-
perheen kotona, osa paivatoiminnan tiloissa. Osassa tapaamisista omaishoidettava oli
mukana ja osassa omaishoitaja oli yksin. Tapaamiset, joissa omaishoidettava oli l&sna,
erosivat haastatteluista, joissa omaishoitaja oli yksin. Niissd haastatteluissa, joissa
kummatkin olivat paikalla, saattoi haastattelija aistia jonkinlaista pidattyvyytta, kun pu-
huttiin omaishoidettavan mielialasta. Puhumisen tapa ja kielenkayttdé ovat riippuvaisia

kulloisestakin tilanteesta (Saaranen-Kauppinen — Puusniekka 2006). Omaishoidettavan
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lasndolo on siis saattanut vaikuttaa siihen, milla tavoin ja miten paljon omaishoitajat
kertoivat asioita. Yhteisen elaméntilanteen ja omaishoitajan oman mielialan pohtiminen
vaikutti sen sijaan olevan ongelmatonta tassa tilanteessa. Yksin ollessaan omaishoita-
jat puhuivat vapautuneemmin ja pitempaédn omaishoidettavasta, mutta puhe kaantyi
myds kasittelemaan omaishoitajan omaa mielialaa, jaksamista ja kokemuksia. Omais-
hoitajien vastauksien tulkinnassa taytyy ottaa huomioon my6s omaishoitajan oma tilan-
ne. Karlawishin ym. (2001) mukaan omaishoitajan kuormittuneisuuden tunne kasvaa
sitd mukaa, kun omaishoidettavan tilanne huononee ja se saattaa vaikuttaa omaishoi-

tajan arvioihin ja havaintoihin omaishoidettavasta (Karlawish ym. 2001).

Taustatiedoissa kysyttiin tapahtumista, jotka omaishoitajan mukaan olisivat voineet
vaikuttaa omaishoidettavan mielialaan ennen paivatoimintajaksoa tai sen aikana. Sen
sijaan omaishoitajien omaan mielialaan mahdollisesti vaikuttaneita asioita ei kartoitettu.
Omaan tai toisen mielialaan vaikuttavien asioiden havainnointi ja kokeminen on hyvin
subjektiivista eivatk&d havainnot ja niiden tulkinnat ndin ollen valttamatta kata kaikkia
tapahtuneita asioita.

Kyselylomake tuotti hyvin lyhyita vastauksia. T&han lienee monia syita. Kirjallisesti vas-
taamiseen tarvitaan kysymysten ymmartamisen ja keskittymisrauhan liséksi taitoa, ky-
kya ja halua vastata kirjallisesti. Kirjoittaminen ei ole valttamatta kaikille luonteva tapa
vastata. Kirjallisten vastausten pyytamiseen liittyy siis aina riski siitd, ettei vastaaja
syysta tai toisesta halua tai kykene vastaamaan kirjallisesti (Tuomi — Sarajarvi 2009:
74). Vaikka omaishoitajilla oli mahdollisuus vastata myos suullisesti, pysyivat vastauk-

set melko lyhyina.

Kyselylomakkeen kysymykset saattoivat olla lian monimutkaista kielta tai epaselvasti
ilmaistuja, silla osa vastauksista ei liittynyt lainkaan kysymykseen (Valli 2010: 104). On
my6s mahdollista, ettd vastattuaan juuri strukturoituihin mittarilomakkeisiin, jai vastaa-
jalle lyhyesti asian ilmaiseminen ikdan kuin "paalle”. Olisikin mielenkiintoista tietaa,
olisiko vastauksia tullut enemman, jos kirjalliset kysymykset olisi esitetty ensin, ja vasta
sen jalkeen olisi ollut vuorossa mittareiden tayttaminen. Kirjallisiin kysymyksiin vastaa-
minen olisi saattanut myds sujua paremmin, jos omaishoitaja olisi tayttanyt ne rauhas-
sa omalla ajallaan, eikd haastattelijan lasnd ollessa. Omaishoitajilla oli mahdollisuus
kirjoittaa vastaukset omalla ajallaan, mutta kukaan ei halunnut sitd mahdollisuutta kayt-
tad. Etukateen suunnitellun haastatteluosuuden jalkeen omaishoidettavat kuitenkin

kertoivat mielellaén yhteisesta elamasta omaishoidettavan kanssa. Tasta saattoi paa-
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telld, ettd kyseista aihetta olisi ollut hedelmallisempaa lahestya esimerkiksi nauhoitet-
tuna teemahaastatteluna, jolloin analysoitava aineisto olisi ollut runsaampi ja monipuo-

lisempi ja siten myo6s luotettavampi.

Havainnointiaika, 16 viikkoa, perustui omaishoidettaville mydnnetyn paivatoimintajak-
son pituuteen. Aikavali lienee pitkdaikaisen mielialan mittaamiseen verrattain lyhyt,
mutta opinnaytety6ta rajaavat sita varten annetut aikatavoitteet, joiden sisalla pitempi

havainnointijakso ei ollut mahdollinen.

7.3 Kuntouttava paivatoiminta on mahdollisuus

Muistisairauksien hoitoon omaishoito mukaan luettuna kuluu talla hetkella noin 1,5-2,5
miljardia euroa vuodessa ja taman hetkisten ennusteiden perusteella summa nousee
tulevaisuudessa (Martikainen — Viramo 2015: 44). Sairauden hoidon kustannukset
nousevat mita pitemmalle sairaus etenee. Varhaisella toteamisella ja oikea-aikaisella
hoidolla ja kuntoutuksella on mahdollista hillitA menoja ja lisdtad sairastuneen ihmisen

elamanlaatua. (Martikainen — Viramo 2015: 47.)

Kuntouttava paivatoiminta voi olla yksi hyva ja monipuolinen vaihtoehto. Konsepti sisal-
tdd paljon mahdollisuuksia seké yksilon kuntoutuksen etta palvelujarjestelmén tulok-
sekkaan toiminnan nakokulmasta. Nykyisellaan paivatoiminnan jarjestaminen on kirja-
vaa ja sen sisaltd voi vaihdella paljonkin eri yksikéiden kesken, jolloin laatu ei valtta-
mattd vastaa tavoitteita. Vaikuttavien menetelmien ohella voisi ennakkoluulottomasti
kokeilla, milla kaikilla tavoilla paivatoimintayksikko voisi olla hyodyksi jarjestelman sisal-

1.

Omaishoidon palveluiden ndkdkulmasta perinteista paivien rakennetta voisi esimerkiksi
muuttaa siten, ettd omaishoidettavan voisi tuoda vain osaksi paivaa tai illaksi silloin
talléin. Yha useammassa paivatoimintayksikdssa kannattaisi pohtia suihkun, haavan-
hoidon, naytteiden oton tai esimerkiksi toimintaterapian toteuttamista paivan aikana.
Tama helpottaisi omaishoitajan tydkuormaa, ja samalla omaishoitaja saastyisi mahdol-
lisesti hankaluuksia tuottavalta kuljettamiselta eri paikkoihin. Kunkin kunnan tilanteen
mukaan raataloity, laajennettu toiminta voisi lisata resursseja toisaalle, esimerkiksi ko-
tihoitoon, ja koko palvelujarjestelma saattaisi toimia taloudellisemmin, vaikuttavammin

ja ihmisia paremmin palvellen.
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Muistisairaan ihmisen mielen hyvinvointi on ratkaiseva tekija kotona asumisen onnis-
tumisessa, koska se vaikuttaa niin voimakkaasti omaishoitajan jaksamiseen (Holst —
Edberg 2011; Vataja 2014: 50). Droesin ym. tulosten valossa voisi kannattaa kokeilla
kuntouttavan paivatoiminnan palvelujen laajentamista siten, ettd omaishoitajille tarjot-
taisiin omia psykososiaalista tukea antavia ryhmia samaan aikaan, kun omaishoidetta-
va on péaivatoiminnassa. Tutkimuksessa omaishoitajien psyykkinen hyvinvointi parani,
ja samalla omaishoidettavien tunne-elaman ja kayttaytymisen muutokset vahenivat

selvasti. (Droes — Meiland — Schmitz — van Tilburg 2004.)

Kunnat punnitsevat tarkasti, millaiseen kuntoutukseen kannattaa ja on varaa sijoittaa.
Menetelmista tarvitaan tutkimustietoa, jonka perusteella vaikuttavuuden ja kustannus-
ten suhdetta voidaan Kkriittisesti tarkastella. TAman opinndytetyon tarkoitus oli tutkia
muistikuntoutujan mielialaa paivatoimintajakson aikana ja I0ytda siihen tarkoitukseen
sopiva mittari. Opinnaytetydssa kokeiltu, havainnointiin kehitetty mieliala- ja elaméalaa-
tumittari Cornell-Brown Scale for Depression and Quality of Life (CBS) osoittautui kayt-
tokelpoiseksi, kun haluttiin tietoa sellaisesta muistisairaasta asiakkaasta, joka ei enda
itse kykene arvioimaan omaa tilannettaan. Paivatoiminnan henkildkunnan voisi ajatella

kayttavan sita haastatelleessaan omaishoitajia.

Kuntouttava paivatoiminta on talla hetkella mielenkiintoisessa tilanteessa. Monet kun-
nat jarjestavat sitd, ja se mainitaan toimintakykya tukevana palveluna alan kirjallisuu-
dessa (Turunen 2008: 71; Pitk&la — Laakkonen 2015: 505). Suomen muistiasiantuntijat
ry on vuonna 2014 kirjoittanut kannanoton paivatoiminnan puolesta. Siina viitataan
erityisesti yksin asuvien muistisairaiden vanhusten haavoittuvaan tilanteeseen, mutta
sen ohella myds jokaisen muistisairaan ihmisen yksilolliseen tukemiseen ja elamanlaa-
dun parantamiseen, omaishoitajien ja kotihoidon tukeen, seka yhteiskunnallisesti mer-
kittavaan laitoshoidon viivastyttdmiseen. Kannanotossa katsotaan myds, ettd kuntout-
tava paivatoiminta on kunnille mahdollisuus toteuttaa velvollisuuttaan ja turvata kunta-

laisten oikeus kuntoutukseen. (Mé&kisalo-Ropponen — Okkonen: 2014.)

Kuntouttavaa paivatoimintaa siis suositellaan jarjestettavaksi, mutta toisaalta sen vai-
kuttavuudesta on ristiriitaisia tuloksia, eika sille ole asetettu valtakunnallisia laatukritee-
rejd. Vaikuttaakin silta, etta kaytanndssa paivatoiminnasta on monin tavoin hyvia ko-
kemuksia, mutta koska virallinen status toistaiseksi puuttuu, eivat kunnat ehka ole riit-
tavasti tutkineet ja huomioineet sen kaikkia mahdollisuuksia. Paivatoiminta on muisti-
sairaiden asiakkaiden kuntoutusmahdollisuus jota kannattaa tutkia ja joka kannattaa

hyddyntaa.
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Réasanen (2011) toteaa vaitoskirjassaan hoivapalveluista, ettd vaikuttavuutta on arvioi-
tava ja etta vaikuttavuutta on verrattava myds kustannuksiin. Toimintakyvyn sailymista
ja toisaalta myds sen heikkenemisen hidastamista tulee pitd& hyvana tuloksena. R&sa-
nen nostaa edellisten ohella esiin mielen hyvinvoinnille tarkean sosiaalisen toimintaky-
vyn ja psykososiaaliset aspektit toimintakyvyn arvioinnissa. (Rasanen 2011: 179.) Ti-

lanne vaikuttaisi olevan samankaltainen, kun pohtii muistisairaiden kuntoutusta.

Naista seikoista huolimatta kuntouttavan paivatoiminnan tutkimus ja kehittdminen on
toistaiseksi ollut vahaista. Sille tulisi maaritella valtakunnalliset laatukriteerit ja sen vai-
kuttavuutta tulisi seurata tarkasti. Kaytannon ongelmiin, kuten suuriin kuljetuskustan-
nuksiin, tulisi I0ytaa sellainen ratkaisu, etteivat ne muodostu kunnille kynnyskysymyk-
siksi. Vapautuvia resursseja voisi kayttaa tarjoamalla paivatoimintaa suuremmalle jou-
kolle asiakkaita tai tarjoamalla sitd useammin yksittaisille, enemman kuntoutusta tarvit-
seville asiakkaille. Kuntouttavan paivatoiminnan erityislaatu on sen joustavuudessa ja
elamanmydnteisissa tyotavoissa, joiden avulla on mahdollista positiivisella tavalla tu-

kea muistisairaan ihmisen voimavaroja. Mielekas tekeminen tuo hyvan mielen.

7.4 Jatkotutkimusaiheita

Jatkotutkimuksissa olisi mielenkiintoista tarkastella asiakkaiden mielialaa paljon lyhy-
emmalla aikavalilla, esimerkiksi paivatoiminnan aikana ja sen jalkeisena vuorokautena.
Tallaiseen tutkimukseen voisi soveltua esimerkiksi syksylla 2015 esitelty Muistisairaan
Ihmisen Koetun Elamanlaadun seka psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn arvioinnin
ja seurannan tyévaline MIKE (Eteld-Pohjanmaan muistiyhdistys ry n 2016; Oulun Seu-
dun Muistiyhdistys ry 2016). MIKE on otettu koekayttoon Vantaan Simonkyl&n paiva-
toiminnassa talvella 2015-2016, ja yhdessd CBS:n kanssa olisikin mahdollista saada

hyvin kattava kuva erikuntoisten asiakkaiden tilanteesta.

Syvempaa tarkastelua kaipaisi myos itse kuntouttava paivatoiminta. Onko se tarpeelli-
nen palvelu ja mihin sité erityisesti tarvitaan? Mik& paivatoiminnassa maksaa ja kuinka
kustannuksia voisi hillitd? Mitk& olisivat hedelmallisia yhteistydkumppaneita ja millainen
olisi yhteistydsta kumpuava synergia? Miten paivatoiminta suunnitellaan vaikuttavaksi,
ja millaista osaamista se vaatii henkilékunnalta? Kuntouttavaa paivatoimintaa on kai-

ken kaikkiaan tutkittu vield niin vahan, etta kaikki siihen liittyva tieto on tervetullutta.
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7.5 Mielen hyvinvointi on arvo

Ihmisen mielialan voi ajatella olevan vain marginaalinen juonne eldmanlaadun koko-
naisuudessa. Gerontologisessa kuntoutusjarjestelméassa se katoaa jonnekin kognitiivis-
ten taitojen ja fyysisen toimintakyvyn tukemisen taakse. Sosiaali- ja terveydenhuollossa
hoito ja kuntoutus nayttaisivat painottuvan sitd enemman fyysisen toimintakyvyn tuke-
miseen, mita idkkddmmasta henkilostda on kyse (Saarenheimo 2010: 7). Vaikuttaakin
silta, ettéa mielen hyvinvoinnin merkitysta erityisesti muistisairaan ihmisen toimintakyvyl-

le ja elamanlaadulle ei ole taysin tiedostettu.

Halminen (2015) toteaa, ettd gerontologisessa kuntoutuksessa on erityisen tarke&é
kiinnittdd huomiota psyykkisen, sosiaalisen, hengellisen ja kognitiivisen toimintakyvyn
tukemiseen, silla ne luovat pohjan fyysiselle toimintakyvylle. Halminen katsoo myos,
etta rauhallinen ja laadukas kohtaaminen on tapa, jonka avulla saadaan selville muisti-
kuntoutujan todelliset tarpeet. (Halminen 2015: 8, 13.) Mielialasta huolehtiminen ei kui-
tenkaan koske ainoastaan muistisairasta ihmista, vaan sen ohella myds omaishoitajaa,

kuten tdmankin opinnaytetydn tuloksissa tuli esiin.

Olisiko niin, ettd aikamme tehokas ajankayttd vastaanotoilla ja taloudellinen tulosvas-
tuu yksikdissd on muovannut suomalaista kuntoutusjarjestelmaa siten, ettd siihen on
helpompi istuttaa selkeita fyysiseen toimintakyvyn liittyvia toimintoja kuin aikaa vaativaa
mielen hyvinvoinnin mittausta ja palveluja? Muistikuntoutujan mielen hyvinvoinnin arvi-
oiminen vaatii juuri Halmisen ja Eloniemi-Sulkavan peraaméaé laadukasta ja rauhallista

kohtaamista, ja se taas vaatii henkilokunnalta tietoa, taitoa ja aikaa, jota ei aina I0ydy.

Muistisairaiden ihmisten kuntoutuksen ja omaishoitoperheiden parissa tytskentelemi-
nen on geronomin osaamisen ydinaluetta. Kokonaisuutta tarkastellen se on esimerkiksi
vaikuttavuuden tutkimista ja palveluiden kehittamista seka vaestéryhman eettisista ja
oikeudellisista tarpeista huolehtimista. Yksil6tasolla se on pysahtymista jokaisen ihmi-
sen aarelle kuuntelemaan. Hyva mieli on hyvinvoinnin kivijalka ja vaikuttavan vanhus-

tydn tavoite.
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Osallistumispyyntd tutkimukseen/omaishoidettava

Osallistumispyyntd tutkimukseen
Arvoisa kuntouttavan paivatoiminnan asiakas

Opiskelen Metropolia Ammattikorkeakoulussa, ja teen sinne opinnaytetyota. Tutkiel-
mani aihe on kuntouttavan péaivatoiminnan vaikutus muistisairaan omaishoidettavan
mielialaan. Tarkoitukseni on tutkia omaishoitajien havaintojen perusteella paivatoimin-
nan vaikutusta omaishoidettavan mielialaan. Samalla kartoitan omaishoidettavan mieli-
alan vaikutusta omaishoitajan jaksamiseen.

Tutkielman aineisto keratdan helmikuun ja kesakuun 2015 valisena aikana, ja kestaa
siis neljd kuukautta. Tutkimuksessa omaishoitajaanne pyydetdan vastaamaan lomake-
kyselyyn, jossa pyydetddn havainnoimaan teidan mielialaanne paivatoimintajakson
aikana.

Kyselylomake taytetdan kahdessa ajankohdassa: kun aloitatte paivatoiminnan ja nelja
kuukautta aloittamisesta. Kaikki antamanne vastaukset ja tiedot kasitelladn luottamuk-
sellisesti. Kyselyyn ja lomakkeisiin vastataan nimettémana, ja keratty aineisto kasitel-
l&&n ja sailytetddn siten, etteivat henkilokohtaiset tietonne tule kenenkd&n muun kuin
tutkijan tietoon. Henkilékohtaiset tietonne eivat tule mydskaan esiin valmiissa tutkimuk-
sessa.

Teidan ei tarvitse vastata kysymyksiin jos ette halua. Voitte my6és misséa vaiheessa ta-
hansa perua suostumuksenne tutkimukseen ilmoittamalla siitd tutkielman tekijalle tai
omaishoitajallenne.

Kuntouttavan paivatoiminnan asiakkaiden havainnot ja kokemukset ovat ensiarvoisen
tarkeitd. Niiden avulla on mahdollista kehittdd palvelua vielédkin paremmin vastaamaan
asiakkaiden tarvetta.

Tutkimukseen osallistuminen on Teille taysin vapaaehtoista.

Jos Teille tulee mieleenne kysymyksia tutkimusta koskien, voitte mielelladn ottaa yhte-
ytté tutkimuksen tekijaan.

Ystavallisesti

Leena Lahteenoja-Berg
geronomiopiskelija

Metropolia Ammattikorkeakoulu
p. 040 XXX XXXX
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Suostumus tutkimukseen/omaishoidettava

(tutkija tayttda: tunnistenumero )

Suostumus tutkimukseen

Tutkija on kertonut minulle tutkimuksesta, ja olen ymmartanyt tutkimuksen tarkoituksen
ja menetelméat. Suostun osallistumaan tutkimukseen.

Minun ei tarvitse vastata kysymyksiin jos en halua. Voin missa vaiheessa tahansa pe-
rua suostumukseni ilmoittamalla siita tutkielman tekijélle tai omaishoitajalleni.

paikka paivays allekirjoitus ja nimen selvennys

puhelin.

Jos Teille tulee mieleen kysymyksia tutkimusta koskien, voitte mielellaén ottaa yhteytta
tutkimuksen tekijaan.

Ystavallisesti

Leena Lahteenoja-Berg
geronomiopiskelija

Metropolia Ammattikorkeakoulu
p. 040 XXX XXXX
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Osallistumispyynto tutkimukseen/omaishoitaja

Opiskelen Metropolia Ammattikorkeakoulussa, ja teen sinne opinnaytetyota. Tutkiel-
mani aihe on kuntouttavan paivatoiminnan vaikutus muistisairaan omaishoidettavan
mielialaan. Tarkoitukseni on tutkia omaishoitajien havaintojen perusteella paivatoimin-
nan vaikutusta omaishoidettavan mielialaan.

Tutkielman aineisto kerataan helmikuun ja kesakuun 2015 valisena aikana, ja kestaa
siis nelja kuukautta. Tutkimuksessa Teitad pyydetaan tayttamaan kyselylomakkeet kah-
dessa ajankohdassa: kun omaishoidettava aloittaa paivatoiminnan ja nelja kuukautta
aloittamisesta.

Kaikki tutkimukseen antamanne vastaukset ja tiedot kasitelladn luottamuksellisesti.
Kyselyyn ja lomakkeisiin vastataan nimettdmana, ja keratty aineisto kasitellaan ja saily-
tetdan siten, etteivat henkilékohtaiset tietonne tule kenenkdaédn muun kuin tutkijan tie-
toon. Henkilokohtaiset tietonne eivét tule mydskaan esiin valmiissa tutkimuksessa.

Voitte halutessanne olla vastaamatta kysymyksiin, tai missa vaiheessa tahansa perua
suostumuksenne ilmoittamalla siitéa tutkielman tekijalle.

Kuntouttavan paivatoiminnan asiakkaiden havainnot ja kokemukset ovat ensiarvoisen
tarkeitd. Niiden avulla on mahdollista kehittda palvelua vielakin paremmin vastaamaan
asiakkaiden tarvetta.

Tutkimukseen osallistuminen on Teille taysin vapaaehtoista.

Ystavallisesti

Leena Lahteenoja-Berg
geronomiopiskelija

Metropolia Ammattikorkeakoulu
p. 040 XXX XXXX
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Suostumus tutkimukseen/omaishoitaja

(tutkija tayttda: tunnistenumero )

Suostumus tutkimukseen

Olen ymmartanyt tutkimuksen tarkoituksen ja sen menetelmat, ja suostun osallistu-
maan tutkimukseen. Voin missa vaiheessa tahansa perua suostumukseni ilmoittamalla
siitd tutkielman tekijalle.

paikka paivays allekirjoitus ja nimen selvennys

puhelin:

Jos Teille tulee mieleen kysymyksia tutkimusta koskien, voitte mielellaan ottaa yhteytta
tutkimuksen tekijaan.

Ystavallisesti

Leena Lahteenoja-Berg
geronomiopiskelija

Metropolia Ammattikorkeakoulu
puhelin: 040 XXX XXXX



Taustatietolomake/omaishoidettava

(tutkija tayttad: tunnistenumero )

Syntymavuosi

Sukupuoli  mies nainen

Mitd muistisairautta omaishoidettava sairastaa?

Onko omaishoidettavalla muuta muistiin vaikuttavaa sairautta? Mika?"

Omaishoidettavan viimeisin MMSE-tulos

Onko omaishoidettavalla todettu masennusta viimeisen vuoden aikana?

Miten kuvailisitte omaishoidettavan omaa kokemusta terveydentilastaan?

Omaishoidettava kay nyt paivatoiminnassa kertaa viikossa

Myo6nnetyn jakson pituus
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Taustatietolomake/omaishoitaja

(tutkija tayttda: tunnistenumero )

syntymavuosi

sukupuoli: nainen mies

Mika on suhteenne omaishoidettavaan?

puoliso

tytar

poika

muu sukulainen
muu laheinen

Millaiseksi kuvailisitte omaa terveydentilaanne talla hetkella?

Kuinka kauan omaishoitajuutenne on kestéanyt?

vuotta kuukautta

Asumismuoto

asun yhdessa hoidettavan kanssa
asun muualla
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Kyselylomake/omaishoitaja (1. mittauskerta)

(tutkija tayttda: tunnistenumero , paivamaara )

Kirjallinen vastaus

Onko omaishoidettavan elaméssa tapahtunut viimeisen kahden kuukauden aikana
sellaisia asioita, jotka ovat merkittavasti vaikuttaneet hanen mielialaansa? (Esimerkiksi

omaisen kuolema, muutto toiseen asuntoon, sairastuminen tms.) Jos on, mita?

Miten kuvailisitte omaishoidettavan mielialan vaikuttavan paivittaisten toimien sujumi-
seen kotona? (esimerkiksi peseytyminen, ruokailu, pukeutuminen, keskusteluun osal-

listuminen, joku muu?)

Miten kuvalilisitte omaishoidettavan mielialan vaikutuksia omaan arkeenne ja jaksami-

seenne omaishoitajana?

Halutessanne voitte jatkaa vastauksia toiselle puolelle paperia
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Kyselylomake/omaishoitaja (2. mittauskerta)

(tutkija tayttda: tunnistenumero , paivamaara )

Kirjallinen vastaus

Kuinka monta kertaa omaishoidettava osallistui paivatoimintaan jakson aikana?

Onko omaishoidettavan elaméassa tapahtunut paivatoimintajakson aikana jotain asioita,

jotka ovat merkittdvasti vaikuttaneet hanen mielialaansa? (Esimerkiksi omaisen kuole-

ma, muutto toiseen asuntoon, sairastuminen tms.) Jos on, mita?

Kun ajattelette omaishoidettavan neljan kuukauden pituista paivatoimintajaksoa koko-

naisuutena, miten kuvailisitte sen vaikuttaneen omaishoidettavan mielialaan?

Kun ajattelette omaishoidettavan neljan kuukauden pituista paivatoimintajaksoa koko-
naisuutena, miten kuvalilisitte sen vaikuttaneen omaishoidettavan paivittaisten toimien
sujumiseen kotona (esimerkiksi peseytyminen, ruokailu, pukeutuminen, keskusteluun

osallistuminen, joku muu)?

Miten kuvailisitte omaishoidettavan mielialan vaikuttaneen omaan arkeenne ja jaksami-

seenne paivatoimintajakson aikana?

Tarvittaessa voitte jatkaa vastauksia toiselle puolelle paperia
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Cornell-Brown Scale for Depression and Quality of Life in Dementia (CBS)

Cornell-Brown Scale for Depression and Quality of Life in Dementia (CBS)

Potilaan lomake

Tunnistenumero: Paivamaara Arviointikerta 1. 2. 3.
Kayta dementiapotilaan elaménlaadun arvioinnissa seuraavaa pisteytysasteikkoa:

-2 = vakava tai jatkuva
-1 = lieva tai satunnainen
0 = ei esiinny

a = ei voida arvioida

+1 = hieman tai ajoittain
+2 = paljon tai jatkuvasti

Pisteytyksen tulee pohjautua oireisiin ja 16ydoksiin, jotka ovat esiintyneet haastattelua
edeltéaneen viikon aikana.

Pisteytysta ei tehda niista oireista, jotka johtuvat fyysisesta kyvyttdmyydesta tai sairau-
desta.

Mielialaan liittyvat oireet

1. Ahdistuneisuus -2 -1 0/a +1 +2 Rauhallisuus
vaikuttaa ahdistuneelta, vaikuttaa rauhalliselta, turvattu,
hautoo asioita, huolestunut ei huolia

2. Surullisuus -2 -1 0/a +1 +2 lloisuus
vaikuttaa surulliselta, vaikuttaa iloiselta, iloinen aani,
surullinen &ani, itkuinen hymyilee, nauraa

3. Ei reagoi miellyttaviin -2 -1 0/a +1 +2 Nauttii miellyttavista
tapahtumiin tapahtumista

4. Artyisyys -2 -1 0/a +1 +2 Suvaitsevaisuus
arsyyntyy helposti, tyytyy vahaan,
akkipikainen lempealuonteinen

Vaaristyneet mielikuvat

5. Itsetuhoisuus -2 -1 0/a +1 +2 Elamé&n arvostaminen

ei koe elamaéansa elamisen kokee elamansa elamisen
arvoiseksi, itsemurha-ajatuksia arvoiseksi, ei itsemurha-ajatuksia,
tai itsemurhayritys suunnittelee tulevaisuutta

6. Itsetunnon menetys -2 -1 0/a +1 +2 Omanarvontunne
moitiskelee itsedén, huono kokee ylpeyttd, kokee
omanarvontunne, epaonnistumisen saavuttaneensa jotain, arvostaa



tunteita itsedan

7. Pessimismi -2 -1 O/a +1 +2 Optimismi
odottaa pahinta odottaa parasta

8. Mielialan mukaiset -2 -1 0/a +1 +2 Turvattu olo
harhaluulot talouden tai terveyden suhteen,
koyhyydesta, sairaudesta kokee etta asiat on itsella
tai menetyksesta paremmin kuin monilla muilla

Kayttaytymisen oireet

9. Levottomuus -2 -1 0/a +1 +2 Tyyneys
vaikuttaa kiihtyneeltd, levollinen, ei vaikuta
vaantelee kasiaan, repii hiuksiaan kiihtyneelta

10. Hidastuminen -2 -1 O/a +1 +2 Nopeus
hitaat liikkeet, hidas puhe, nopeat liikkkeet, nopea puhe,
hitaat reaktiot nopeat reaktiot

11. Tyytyméattomyys -2 -1 O/a +1 +2 Tyytyvaisyys
terveydentilaan terveydentilaan
valittaa useista ruumiillisista oireista tyytyvainen useista
(pisteytys 0, jos vain vatsavaivoja) ruumiintoiminnoista

12. Mielenkiinnon menetys -2 -1 0/a +1 +2 Innostuneisuus
osallistuu véhemman tavallisiin osallistuu tavallisiin

toimintoihinsa (pisteytetaan vain, jos toimintoihinsa kuten ennenkin
muutos tapahtunut alle kuukauden aikana) tai enemman

Ruumiilliset oireet

13. Ruokahaluttomuus -2 -1 0/a +1 +2 Ruokahalu
sy0 tavallista vahemman kiinnostunut syémisesta,
nauttii sydmisesta

14. Laihtuminen -2 -1 0/a +1 +2 Tyytyvaisyys painoon
(pisteytys -2, jos paino pudonnut
yli 2 kg kuukauden aikana)

15. Energian puute -2 -1 0/a +1 +2 Energisyys

uupuu helposti, ei jaksa ei vasy helposti, jaksaa

yllapitaa aktiviteetteja (pisteytetaan vain, yllapitaa aktiviteetteja
jos muutos tapahtunut alle kuukaudessa)

Vuorokauden rytmiin liittyvat oireet

16. Mielialan vaihtelu -2 -1 0/a +1 +2 Mielialan vaihtelu
mielialaoireet pahempia reippaampi ja iloisempi aamulla
aamuisin kuin illalla

17. Nukahtamisvaikeus -2 -1 0/a +1 +2 Nukahtaa helposti
nukahtaa myéhemmin nukahtaa tavalliseen aikaan
kuin tavallisesti
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18. Heraa usein unen -2 -1 0/a +1 +2 Nukkuu levollisesti lapi yon
aikana tai nukahtaa helposti uudelleen
jos on yovirtsaisuutta

19. Heraaminen aamulla -2 -1 0/a +1 +2 Herdaminen aamulla

aikaisemmin kuin heraa virkeana, valmiina
tavallisesti paivaan

Pisteet yhteensa
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Quality of Life in Late-Stage Dementia
DEMENTOITUNEIDEN ELAMANLAATUMITTARI QUALID
TAUSTATIEDOT
Tunnistenumero
Kyselyn tayttopaivamaara (pv) (k) (vv)
Mittauskerta 1 2 3
Lomakkeen tayttajan suhde asiakkaaseen:
sukulainen 1
ystava 12
vastuuhoitaja/omahoitaja 13
osastonhoitaja []4
muu [ 15
Miten hyvin lomakkeen tayttaja tuntee asiakkaan:
Tuntee hyvin; huolehtii paivittaisesta hoidosta [1
Tuntee melko hyvin; hoitaa melko usein []2

Ei kovin hyvin; huolehtii vain ladkityksesta. Vain vahan tekemisissa asiakkaan kanssa.

[ 13

Lomakkeen tayttaja on tavannut asiakasta vahintdédn 3 paivana viimeisen viikon aika-

na.

Kylla 1
Ei (12



QUALID-Mittari

A. Asiakas hymyilee:

spontaanisti kerran tai useammin paivittain

spontaanisti harvemmin kuin kerran paivassa

ainoastaan vastauksena ulkoiseen arsykkeeseen; ainakin kerran
paivassa

ainoastaan vastauksena ulkoiseen arsykkeeseen; harvemmin kuin
kerran paivassa

harvoin, jos koskaan

B. Asiakas vaikuttaa surulliselta:

harvoin tai ei koskaan

ainoastaan vastauksena ulkoiseen arsykkeeseen; harvemmin kuin
kerran péaivassa

ainoastaan vastauksena ulkoiseen &rsykkeeseen; ainakin kerran
paivassa

ilman selvaa syyta harvemmin kuin kerran péaivassa

ilman selvaa syyta ainakin kerran paivassa

C. Asiakas itkee:

harvoin tai ei koskaan

ainoastaan vastauksena ulkoiseen arsykkeeseen; harvemmin kuin
kerran paivassa

ainoastaan vastauksena ulkoiseen arsykkeeseen; ainakin kerran
paivassa

ilman selvaa syyta harvemmin kuin kerran paivassa

ilman selvaa syyta ainakin kerran paivassa
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[1
(12

[13

[ 14

15

[1

[]2

[ 13

[ ]4

15

[1

(]2

[13

[ 14
15

D. Asiakkaan ilmeet kertovat levottomuudesta, hdn vaikuttaa olevan onneton tai hanel-

& nayttda olevan kipuja (Asiakas nayttdd huolestuneelta, irvistelee, on kulmat kurtus-

sa):
harvoin tai ei koskaan

harvemmin kuin kerran paivassa

(1
]2
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ainakin kerran péivassa 13
lahes puolet paivasta g
suurimman osan paivasta []5

E. Asiakkaalla nayttaa olevan fyysisesti epamukava olo (kiemurtelee, vaantelehtii, vaih-

taa jatkuvasti asentoa):

harvoin tai ei koskaan []1
harvemmin kuin kerran paivassa [ ]2
ainakin kerran paivassa []3
lahes puolet paivésta (14
suurimman osan paivasta [ 15

F. Asiakas sanoo asioita tai aantelee tavalla, joka vaikuttaa johtuvan tyytymattomyy-
destd, onnettomasta tai epamukavasta olosta (valittaa, vaikeroi, huutaa):

harvoin tai ei koskaan []1
ainoastaan vastauksena ulkoiseen &rsykkeeseen; harvemmin kuin

kerran paivassa 12

ainoastaan vastauksena ulkoiseen &rsykkeeseen; ainakin kerran

paivassa 13
ilman selvaa syyta harvemmin kuin kerran péivassa (4
ilman selvaa syyta ainakin kerran paivassa 15

G. Asiakas on helposti artyva tai aggressiivinen (suuttuu, kiroilee, tonii tai pyrkii vahin-
goittamaan toisia):

harvoin tai ei koskaan (1
ainoastaan vastauksena ulkoiseen arsykkeeseen; harvemmin

kuin kerran paivassa [ ]2

ainoastaan vastauksena ulkoiseen arsykkeeseen; ainakin kerran

paivassa []3
ilman selvaa syyta harvemmin kuin kerran paivassa L4
ilman selvaa syytéa ainakin kerran paivassa 15

H. Asiakas nauttii sydomisesta:
useimmilla aterioilla ja valipaloilla (1

kahdesti paivassa []2
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ainakin kerran péivassa 13
harvemmin kuin kerran paivassa g
harvoin tai ei koskaan L5
I. Asiakas nauttii koskettamisesta:

lahes aina; tekee lahes aina aloitteen kosketukseen [1
yli puolet ajasta; tekee joskus aloitteen kosketukseen 12
puolet ajasta; ei tee aloitetta, muttei vastusta koskettamista 13
alle puolet ajasta; vastustaa usein tai toistuvasti koskettamista (14
harvoin tai ei koskaan; vastustaa lahes aina koskettamista [ 15

J. Asiakas nauttii muiden seurassa olemisesta tai kanssakdaymisesta muiden kanssa:
l&hes aina; tekee lahes aina aloitteen kanssakaymiseen

muiden kanssa []1
yli puolet ajasta; tekee joskus aloitteen kanssakaymiseen

muiden kanssa []2
puolet ajasta; ei tee aloitetta, muttei mydskaan vastusta

kanssakaymista muiden kanssa 13
alle puolet ajasta; vastustaa usein tai toistuvasti kanssakaymista

muiden kanssa [l4
harvoin tai ei koskaan; vastustaa lahes aina kanssakaymista

muiden kanssa 15

K. Asiakas vaikuttaa emotionaalisesti rauhalliselta ja oloonsa tyytyvaiselta:

suurimman osan paivasta (1
enemman kuin puolet paivasta 12
puolet paivasta 13
vahemman kuin puolet paivasta (14

harvoin tai ei koskaan [ ]5



