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1 JOHDANTO

Muistisairauksia ilmenee kaikenikaisillda, mutta erityisesti vanhuksilla. Dementia ja
siithen liittyvat kaytoshairiot johtuvat muista sairauksista kuten esimerkiksi
Alzheimerin tai Parkinsonin taudista, joista Alzheimer on Kkaikista yleisin.
Dementian oireet voidaan jakaa alku-, keski- sek& loppuvaiheen oireistoon,
sairauden edetessa ilmenee erilaisia kaytdsoireita ja muutoksia ihmisen
luonteessa. Omaiset huomaavat yleensa ensimmaisena oudon kaytoksen, johon
liittyy epévakaisuutta. Suurin  0sa muistisairaista siirtyy tehostettuun
palveluasumiseen kaytdsoireiden pahentumisen wvuoksi. Tama ympariston
muuttuminen saattaa entisestdan pahentaa kaytoshairioita, joka voi olla omaisille

raskas kokemus. (Huang 2016)

Projekti lahti liikkeelle Kallinrannan toiveesta saada opas asukkaidensa omaisille.
Projektissa tuotoksemme on opas muistisairaan omaisille tehostetun
palveluasumisen yksikk6on, Palvelukoti Kallinrantaan. Suurin osa asukkaista
sairastaa Alzheimerin tautia, dementiaa tai muuta vanhuuden mukanaan tuomaa

muistinongelmaa.

Muistisairas ja hanen omaisensa tarvitsevat tietoa, tukea ja ohjausta koko ajan.
Omaisia voidaan tukea neuvonnalla ja ohjauksella kertomalla sairauden
mukanaan tuomista muutoksista. Muistisairaan siirtyessa tehostettuun
palveluasumiseen, omaiset ovat kuvailleet tiedon puutetta erittain raskaaksi.
Keskeinen osa hoitoa on oikein kohdennettu ja oikea-aikainen neuvonta.
(Eloranta & Punkanen 2008, 127) Muistisairaita kohtaa useissa paikoissa, joten
kaikki projektityota tehdess& opittu tieto on hyddyksi tulevaisuudessa

muistisairautta sairastavia idkkaita ja heidan omaisia kohdatessa.

Projektin tarkoituksena oli laatia opas omaiselle, siitd mihin omaiset tarvitsevat
ohjausta ja tukea kohdatessaan muistisairautta sairastava omainen. Oppaan
tavoitteena oli tukea omaisia muistisairaan kohtaamisessa ja heidan roolissaan
muistisairaan eldessd palvelukodissa. Opas on laadittu omaisten tarpeita
vastaavaksi, antamalla informaatiota sairaudesta ja muistisairaan seka omaisen

eldmaa helpottavista keinoista. Opas tarjoaa tietoa muistisairauksista keskittyen



pitkélle edennyttd muistisairautta sairastavan henkilon oireisiin. Annamme
omaisille tietoa ja valmiutta kohdata muistisairas sairauden eri vaiheissa. Opas
julkaistiin A5- kokoisena vihkosena. Lisaksise julkaistiin myos séhkoisena, jolloin

tarpeen tullen opasta voi tulostaa lisaa.



2 OMAINEN PALVELUKODISSA ASUVAN MUISTISAIRAAN HOIDOSSA

2.1 Pitkalle edennyt muistisairaus

Omainen on tarkedssa roolissa muistisairaan hoidossa ja hanen tukemisessa.
Kuitenkin syysta tai toisesta, muistisairaan kohtaaminen ei ole aina helppoa.
Vaikeus kohtaamiseen syntyy etenkin muistisairauden taustalla olevien
kaytoshairioiden wvuoksi. Omainen voi omalla toiminnallaan helpottaa
muistisairaan kohtaamista. (Hallikainen ym. 2014, 87,134.) Muistisairauteen
liittyy sairaudentunnottomuus eikd han itse kykene nédkem&an tapahtuneita
muutoksia persoonassaan (Hallikainen ym. 2014, 70). Sairauden edetessa
tilanteiden tulkitseminen vaikeutuu, ja muistisairas voi reagoida arsykkeisiin
voimakkaammin. Mielesta saattaa hiipua aikaisemmin opitut sosiaaliset normit ja
asioiden ilmaisu muuttuu. Muistisairas ei itse valttamatta pysty muokkaamaan
toimintaansa, mutta hoitohenkildkunta ja omaiset voivat omalla kaytoksellaan

helpottaa muistisairaan elaméaé. (Hallikainen ym. 2014, 86-87.)

Kaytosoireiden taustalla on eteneva aivoja rappeuttava sairaus. Muistisairas ei
tee asioita tahallaan vaarin. Kaytésoire on ihmisen elaméanhallintakeino, hanelle
mielekkaaltad tuntuva sopeutumispyrkimys tilanteeseen. Taman ajattelutavan
ymmartdminen avaa keinoja tukea muistisairasta ja loytaa ratkaisuja hankalissa
tilanteissa. (Kelo, Launiemi, Takaluoma & Tiikkainen 2015, 221; Voutilainen &
Tiikkainen 2009, 233; Hallikainen ym. 2014, 87.) Muistisairas on kohdattava
ihmisend, joka tarkoittaa, ettd hanta katsotaan silmiin ja puhutaan kuin aikuiselle
seka arvostetaan hanta keskustelukumppanina. Han kaipaa ihmistad eli kohtaa
hanet aikuisena ja normaalina ihmisena. Hanen kohtaamiselleen on annettava
aikaa ja hetkesta on luotava kiireeton, silld hdn aistii hAmmastyttavan tarkasti
kiireen tunnun ja pakottamisen. Tama johtuu muistisairaan herkistyneesta
kywysta aistia tilanteiden ja ympariston tunnelmia. (Muistiliitto 3.10.2016;
Hartikainen & Lénnroos 2008, 102, 124.)

2.2 Kaytoksessa tapahtuvat muutokset

Kaytosoireet eli kayttdytymisen muutokset heikentdvat muistisairaan seké

omaisten elamanlaatua. Oireiden vuoksi muistisairasta on vaikea jattaa yksin.



Kaytdsoireilla tarkoitetaan psyykkisia oireita, jotka ilmenevét sairauden edetessa.
Niitd ilmenee muistisairauden eri vaiheissa ja yli 90% karsii niistd, jossakin
vaiheessa muistisairautta. (Hallikainen ym. 2014, 46.) Kayttaytymisen
muutoksista osa saattaa liittya henkilon persoonaan niin syvasti, ettei niiden
muuttaminen hoidolla onnistu. Esimerkiksi hyvin epdasosiaalisen henkilon
muistisairauteen liittyy useammin vaikeaa levottomuutta ja aggressiivisuutta
verrattuna esimerkiksi henkiloon, joka ennen muistisairauden puhkeamista oli
sosiaalisiin tilanteisiin hakeutuva. (Hallikainen ym. 2014, 48.) Kéaytésoireiden
vuoksi oman elaman hallinta ja elamassa tarvittavat taidot heikkenevat
(Voutilainen & Tiikkainen 2009, 235).

Masennus voi olla ikdantyvalla oire muistisairaudesta. Tama oire johtuu yleensa
siitd, ettd muistisairas tiedostaa muistissaan tapahtuvat muutokset, mutta ei
ymmarrad niitd. Tastd johtuen han voi olla surulinen ja huolissaan tulevasta.
Sairastuneen suoriutuminen arjen haasteista on jatkuvasti haastavampaa, jolloin
jatkuva pinnistely vie hanen voimavarojaan. Tuen ja ohjauksen puute voi myos
aiheuttaa masennuksen, jos sairastunut ei saa lahipiirista tukea eiké hanta ohjata
ammattinenkilon luokse. (Hallikainen ym. 2014, 49-50; Kelo ym. 2015, 223)

Apatiaa esiintyy lahes kaikilla muistisairailla jossain vaiheessa sairautta. Se voi
iimeta esimerkiksi mielenkiinnon ja motivaation menettdmisend aikaisemmin
mielihyvdd tuottaneisiin toimintoihin. Han voi istua vain paikallaan, olla helposti
artyvd eikd juuri puhu spontaanisti. Tama kaytoshairié voi tuntua erityisen
raskaalta omaisille, koska haneltd ei saa juurikaan vastakaikua omalle
tunnetilalle. Apaattinen muistisairas ei kuitenkaan koe mielipahaa, vaikka
omaiselta siltd saattaa tuntua. (Hallikainen ym. 2014, 51.) Joskus apatiaan voi
liittya myds puheen tuottamisen ongelmat, jolloin tarkedd ettd puhe héanelle
yksinkertaistetaan ja annetaan aikaa seka ollaan rauhallisia. On myos tarkeda
panostaa sanattomaan viestintdan, kuten ilmeisiin ja eleisiin sek& pieniin
kosketuksiin, jotka vastaavat sopivalla tavalla muistisairaan kulloiseenkin
tunnekokemukseen. Omana itsendan kohtaaminen muistisairaan kanssa seka
lasna oleminen on tarkeda. (Kelo ym. 2015, 220; Hartikainen & Lénnroos 2008,
104-105.)



Ahdistuneisuus nakyy yleensa pelokkuutena tai kiukkuisuutena ja muistisairas
saattaa pohtia huolestuttavia ja/tai pelottavia asioita jatkuvasti (Erkinjuntti,
Alhainen, Rinne & Soininen 2006, 93). Tyypillisesti ahdistuneisuus oireita ilmenee
sairastuneelle odottelu tilanteissa tai kun omainen on lahdéssa hanen luotaan.
Sairastuneella voi olla myds paniikkihdirion kaltaisia ahdistuneisuuspuuskia,
joihin ei ole selvaa syyta. (Erkinjuntti ym. 2010, 94.) Tall6in voi yrittda keksia jotain
mielekasta puuhastelua, joka purkaa energiaa mukavalla tavalla odottelun ajaksi
tai silloin kun omainen on lahddssd. Jos omainen poistuu mielekkdan
puuhastelun lomassa, sairastunut keskittyy luultavammin ennemmin tekemiseen
kuin siihen, ettd omainen on lahdossa.

Mielekkaalle puuhastelulle tulisi aina pyrkia antamaan mahdollisuus. (Hartikainen
& Lonnroos 2008,104.) Liikunnan merkitys on suuri ahdistuneisuuden ja

masennuksen tunteiden ehkaisyyn (Kelo ym. 2015, 218).

Aggressiivinen  kaytds neutraaleissa asioissa voi herattda pelkoa.
Aggressiivisuuden takana saattaa olla suru tai kipua, jota asiakas ei pysty sanoin
iimaisemaan. Talldin muistisairas ilmaisee asian huutona, potkimisena,
tonimisend, sylkemisena tai esineiden rikkomisella. (Hallikainen ym. 2014, 54;
Kelo ym. 2015, 222.) Aggressiivisuus voi johtua myods itsensa maaradmisen
menettAmisesta ja/tai reviirin rikkomisesta. Epd&arvostava suhtautuminen,
autonomian sivuuttava kanssakayminen, hoitajan tiedonpuute tai vasymys voivat
olla laukaisevia tekijoitd aggressiiviseen kayttaytymiseen. Fyysinen huono olo
kuten matala verenpaine, kipu, ummetus tai huono ravitsemustila voivat myos
aiheuttaa jatkuvaa aggressiivista kayttaytymista. (Kelo ym. 2015, 222))
Harhaluuloista  johtuva aggressiivisuus on vakavaa ja pahimmillaan
hengenvaarallista, kun sairastunut puolustautuu kuvittelemaansa uhkaa vastaan
(Erkinjuntti ym. 2010, 94).

Huutamisella muistisairas yrittdéa kertoa, ettd han kaipaa turvaa ja tunnetta siita,
ettd kaikki on hyvin. Hahmottamisen vaikeus, kipu, turvattomuus, syyllisyyden
kokemukset, meluisa ymparisto, virikkeiden puute seké turvallisten kontaktien
puuttuminen voivat aiheuttaa sairastuneella huutamista. Sairastunut ei aina ole
tAssd hetkessa ja saattaa esimerkiksi huutaa aitiaan tai han voi tehda kiivasta

lahtéa "kotiin". Talla han voi viestittdd myos tarpeelliseksi kokemisen
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tunteenpuutteesta. Tallbin aideista voi puhua yleisesti tai aitiin liittyvista erilaisista
tunteista ymmartaen, ettd taustalla on turvattomuuden tunne. Kotiin lahtemisen
apuna voi kayttad4 ymparivuorokautisesti  tapahtuvia  ymparistd- ja
vuorovaikutuskeinoja kuten ulkoilua tai vaikka lehdenlukua yhdessd. Nama
lieventavat lahdontarvetta seka siihen liittyvaa ahdistusta ja muistisairaan
maailman kaoottisuutta. (Hartikainen & Lonnroos 2008, 105; Voutilainen &
Tiikkainen 2009, 234)

Levottomuus muistisairaalla voi johtua tekemisen puutteesta, turhautumisesta,
keskittymisen puutteesta, hahmottamisen vaikeudesta, ohjauksen vaikeudesta,
huonosta olosta, kivusta tai surusta. Ulkoisia levottomuutta aiheuttavia arsykkeita
ovat levoton- tai virikkeetbn ymparistd seka hoitajan vasymys. Muistisairas voi
kokea jonkin tilanteen ylivoimaisena, jolloin hdn menettaa hallintakykynsa ja
reagoi siihen itku-, huuto- tai aggressiivisuus kohtauksella. Téatd kutsutaan
katastrofireaktioksi. (Kelo ym. 2015, 223; Erkinjuntti, Rinne & Soininen 2010,
9394)

Psykoottiset oireet ovat muistisairauden oireita. Psykoottinen henkild ei usein
erota sisdistd maailmaa ulkomaailmasta. Naitd oireita ovat harhaluulot ja
aistiharhat kuten nako- ja kuuloharhat. (Hallikainen ym. 2014, 53)
Hahmottamisen hairid aiheuttaa sitd, ettd televisiosta tai peilistd saattavat
kurkistella oudot kasvot. Sairastunut saattaa kuvitella televisiossa nakyvat
ihmiset todellisiksi ihmisiksi ja ei tunnista omaa kotia kodikseen. Ahdistavat
kasvot voi peittaa pyyhkeella, mutta jos esimerkiksi sairastunut juttelee
positiivisesti itsensd kanssa, sita ei ole tarpeen estad. Kasvojen tunnistamisen
vaikeutuessa omainen voi helpottaa kohtaamista muistelemalla, koskettamalla ja
kayttdamalla yhteisia elaméanvarrelta tuttuja ilmaisuja, joihin vaikuttaa myds tuttu
aani. (Hartikainen & Loénnroos 2008, 105; Muistiliitto 30.9.2014; Voutilainen &
Tiikkainen 2009, 233-234; Erkinjuntti ym. 2010, 94.) Harhaluulot kohdistuvat
usein laheisiin tavaran varastamisen pelkona tai omaan terveyteen (Hallikainen
ym. 2014, 53). Kaytosoireita tulee hoitaa, kun ne rasittavat potilasta tai
vaikeuttavat vuorovaikutusta tai toimintakykya (Kaypahoito 21.9.2016). Etenkin

jos muistisairaan harhat hairitsevat tai ahdistavat hanta, on tarkeaa puuttua niihin
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ja kertoa miten asiat oikeasti ovat. Kuitenkin jos harhat eivat haittaa tai aiheuta

muille vaaraa, ei ole tarpeen lahtea niitd korjaamaan. (Muistiliitto 30.9.2014.)

Uni- ja valverytmin hairiintyminen on yleinen oire muistisairaalla. Sairastunut ei
niinkdan karsi unettomuudesta vaan wvuorokausirytmin  muuttumisesta.
(Erkinjuntti ym. 2010, 95.) Muistisairaan aivot tulkitsevat vaarin ympariston
signaalit esimerkiksi keskikesalla tai keskitalvella. Tall6in on tarkeaa, etta illan
tultua ympaéaristd rauhoitetaan ja pimennetdan seka aamulla luodaan tarpeeksi
valoista ymparistd. Paivisin voi keksia riittavasti tekemista, jotta unihormoni voi
alkaa kehittymaan, iltaa kohden. (Kelo ym. 2015, 223.)

Kaytbsoireita esiintyy erityisesti pitkéalle edenneesséd sairaudessa, mutta
muistisairaalla on kuitenkin sailyneitd alylisen toiminnan alueita, joita tulisi
hyodyntdd. Tunneviestinta, musiikillinen taju ja sosiaaliset taidot sailyvat muistia
ja kielellisia kykyja pidempaan. (Hallikainen ym. 2014, 123-124.) Kaytosoireen
esiintymista voidaan siis ehkaista liikkumisella, toiminnallisuuden tukemisella ja
arvostavilla ihmissuhteilla (Hartikainen & Lénnroos 2008, 123). Muistisairaan
elamaan kuuluu hyvid ja huonoja péivia ja on tarkedé opetella hyvaksymaan, jos
han ei joka paivad muista omaista tai jaksa keskittya yhdessaoloon (Muistiliitto
3.10.2016). On erityisen tarkedd kuunnella muistisairasta, silld hanella on
sanottavaa, tarpeita, tunteita ja ajatuksia vaikka ne tulevat ulos hitaasti,
epaselvasti tai epadjohdonmukaisesti silloinkin, kun hén ei pysty sanallisesti niita
endd ilmaisemaan (Muistiliitto 30.9.2014). Naiden asioiden kunnioittaminen on
myo6s hyvan hoidon edellytys ja niiden toteuttaminen saattaa lieventaa
kaytosoireita (Hartikainen & Lonnroos 2008, 121).

2.3 Ympariston vaihtumisen aiheuttamat muutokset muistisairaassa

Laheisen siirtyminen tehostettuun palveluasumiseen herattdd laheisessd monia
tunteita. Entiseen ei tulisi kuitenkaan takertua ja muutoksiin sopeutuminen
edellyttad omaiselta irti paastamista, pitamalla yhteiset muistot ja onnelliset
kokemukset ennen ja jalkeen sairauden. (Hanninen & Pajunen 2006, 24;
Hallikainen ym. 2014, 211.) Muistisairas ei kykene vastaamaan tunteisiin samalla

tavalla kuin ennen. Laheisten omien voimavarojen vaihdellessa, vaihtuvat myos
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tunteet (Hallikainen ym. 2014, 45, 135). Laitoshoitoon siirtyessa muistisairaan

levottomuus saattaa lisaantya (Erkinjuntti ym. 2006, 93).

Muistisairaus muuttaa maailmaa pirstaleiseksi, pelottavaksi, turvattomaksi ja
epavarmaksi (Muistiliitto 30.9.2014; Voutilainen & Tiikkainen 2009, 235).
Vanhojen valokuvien ja huonekalujen awulla voidaan tukea muistisairaan
persoonallisuutta ja turvallisuuden tunnetta (Erkinjuntti, Rinne & Soininen 2010,
490). Muutokset, jotka johtuvat ympéariston muutoksesta, eivét kuitenkaan aina
aiheuta ongelmia ja kaytdoshairiot voivat lieventyd tai havitd. Kaytoshairidihin
vaikuttaa ymparistd, jossa muistisairas elaa. (Hallikainen ym. 2014, 210.)
Turvallisuus ja orientaation tukeminen saadaan aikaan luomalla rutiineja.
Toistuvat ja tutut asiat, ajat seka tavat tyynnyttavat ja helpottavat arkea. Ne myos
lisdavat hallinnan kokemusta ja tuovat turvallisuutta. Myds vieraammatkin ihmiset
kuten uudet hoitajat voivat tuntua tutummalta, kun he opettelevat muistisairaan
kieltd ja tapoja. Luotettavuus ja viestinta ovat tarkeitd elementtejd muistisairaan
hyvinvoinnin tukemisessa. (Hartikainen & Lonnroos 2008, 103; Muistiliitto
30.9.2014.)

2.4 Muistisairaan palliatiivinen hoito ja saattohoito

Kallinrannan hoitajien mukaan muistisairaan saattohoito toteutetaan niin
sanottuna hiljaisena saattohoitona. Tama tarkoittaa sitd, ettd kuoleman
lahestymisestd ja kuolemasta puhutaan avoimesti omaisille seka asukkaalle.
Asukkaan muistamattomuuden wvuoksi kuitenkaan lahestyvdd kuolemaa ei

korosteta tarpeettomasti.

Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon tavoite on taata muistisairaalle
mahdollisimman hyva elamén loppuvaihe, kun tavoitteena ei ole enda elinajan
pidentaminen (Voutilainen & LOoppdnen 2016). Muistisairaus johtaa heikentaa
hitaasti toimintakykya ja johtaa kuolemaan (Hartikainen & Lénnroos 2008, 121;
Voutilainen & Tiikkainen 2009, 235). Muistisairaalla kuoleman lahestyminen on
enemmankin hiipuva kuin kivulias ja raju. Tarpeet elaméan viime hetkilla ovat
kuitenkin omanlaisiaan, jotka tulee huomioida.” (Muistilito 15.11.2016.)

Palliatiivinen hoito sek& saattohoito ovat oikeanlaista kohtaamista ja tarpeiden
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seka toiveiden herkkda kuulemista laheisiltd ja muistisairaalta. Muistisairaalla
ihmiselld on oikeus laadukkaaseen elaméaéan ja olon helpottamiseen kuoleman
lahestyessa. Saattohoito paatds ehkaisee myos tuloksettoman ja invasiivisen
hoidon, rajujen toimenpiteiden seka kaiken sellaisen hoidon tekemisen, jonka

tavoitteena ei ole elaméan laadun parantaminen. (Kelo ym. 2015, 257.)

Hoitotiede-lehdessa julkaistussa tutkimuksessa tutkittiin saattohoidon laatua
Terhokodissa ja siihen yhteydessd olevia tekijoitda omaisten arvioimana.
Tavoitteena tutkimuksessa on tuottaa tutkittua tietoa saattohoidon laadusta ja
kehittdd omaisten arviointien perusteella saattohoitoa. Tutkimus vastaa
kysymykseen mitd on hyvd saattohoito pyytdmalla omaisia arvioimaan
Terhokodin saattohoidon laadukkuutta. Tutkimuksessa ilmapiiria, potilaiden
fyysisita tarpeista huolehtimista, mahdollisuudesta osallistua hoitoon, tiedon
antamista ja kuolemasta keskustelua pidettiin tarke&ana. Kuoleman kohtaamista
pidettiin haastavimpana, mutta tutkimuksen mukaan pelkoa kuolemaa tai
kuollutta ihmista kohtaan voidaan vahentdd antamalla omaisille mahdollisuus olla
mukana saattohoidossa ja aktiivisesti osallistua loppuvaiheen hoitoon. Tulosten
perusteella annettujen suositusten mukaan, jokaisen saattohoitopotilaan
yksilolliset tarpeet on kartoitettava ja yksilollinen hoito edellyttda jatkuvaa
arviointia. Fyysinen hoitoymparistd vaatii yhden hengen huoneita, jotta ei
tapahtuisi yhtéloa, jossa elama ja kuolema ovat samassa tilassa. Potilaan
kuolemaan liittyva hoito ja omaisten huomiointi nostettiin laatuvaatimukseksi.
Tutkimuksen mukaan henkilokunnan osaaminen ja riittdvwyys on hyvan
saattohoidon edellytys ja jatkuva haaste. (Anttonen, Nikkonen & Kvist 2009,
4553)

Omaisten awvulla sairastuneen oma tahto saadaan esiin, silloin kun héan ei itse
enaa pysty tahtoaan kertomaan. Omaiset ovat tarkeitd tietopankkeja
muistisairaan eldmanhistoriasta, persoonasta, elintavoista ja tottumuksista.
(Kalliomaa 2012)

Kivunhoito saattohoidossa on ensiarvoisen tarkeaa, joten omainen hoitajan
ohella on tarkedssa roolissa muistisairaan kivun arvioinnissa. Kyky kertoa kivusta

usein haviaa muistin ja puhekywyn heikentymisen wvuoksi. Esimerkiksi
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muistisairaan levottomuuden ja kiihtymyksen taustalla voi olla kipua ja fyysista
huonovointisuutta. (Kéaypahoito 28.11.2012; Voutilainen & Tiikainen, 2009, 235.)
Kallinrannan tiimivastaavien mukaan kivun hoidon toteuttaminen Kallinrannassa
riippuu hyvin pitkélle hoitajan ja omaisen herkkyydestd tunnistaa muistisairaan

asukkaan kipu.

Hoitotiede-lehdessd tehdyssa tutkimuksessa on tutkittu kansainvalisia
Kipumittareita  vaikeaa  dementiaa  sairastavien  kivun  arvioinnissa.
Tutkimustuloksissa esiteltiin 4 erilaista kansainvalistd mittaria: PAINAD — Pain
Assessment in Advanced Dementia, PADE — Pain Assessment in the Dementing,
DS-DAT — Discomfort Scale in Dementia of the Alzheumer's Type ja Abbey.
Tutkimuksessa PAINAD-mittari osoittautui lupaavimmaksi,
helppokayttdisimmaksi ja luotettavimmaksi  mittariksi.  Mittari ~ perustuu
kayttdytymismuutosten strukturoituun havainnointiin. Sen tarkoituksena on mitata
kipua vaikeaa dementiaa sairastavalla vanhuksella, joka ei pysty
kommunikoimaan selvasti. Kipumittari siséltdd viisi osa-aluetta, joita ovat
hengitys, negatiivinen aantely, kasvojen ilmeet, kehon kieli ja lohduttaminen.
Kukin osa-alue pisteytetdan nollasta kahteen, jolloin kipupistemaara voi vaihdella
0-10 valilla. (Maatta & Kankkunen 2009, 283-293)
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0 pistetta 1 piste 2 pistetta tulos
Hengitys Normaali aantelystd [Hengitys ajoittain |Hengitys aanekasta
riippumatta. Lyhyt \vaivalloista. Pitka |tai
hyperventilaatiojakso. |hyperventilaatiojakso. | vajvalloista.
Cheyne-
Stokes - hengitysta
Negatiivinen Ei negatiivista Satunnaista Rauhatonta
aantely aantelya. \vaikerointia tai huutelua. Aanekéasta

woihketta. Valittavaa [vaikerointia tai
tai moittivaa, hiljaista |wihketta. Itkua

puhetta.
IImeet Hymyton tai Surullinen, pelokas, |Inistaa
iimeeton. tuima.
Elekieli Ei tarvetta Kired. Ahdistunutta  [Jaykka. Kéadet
lohduttamiseen. kéwelyd. Levotonta nyrkisséa. Polvet
likehdintaa. koukussa. Pois
vetamista tai
tyontamista.
Riuhtomista.
Lohduttaminen |Lewollinen. IAani tai kosketus Lohduttamine,
kaantaa huomion huomion pois
muualle tai kaantédminen tai
tyynnyttaa. tyynnyttaminen ei
onnistu.

Pisteet yhteensa:

Pain Assessment in Advanced Dementia (PAINAD) -mittari potilaan kivun mittaukseen

pitkalle edenneessad dementiassa.

Hoitajan tehtédvana oikein toteutetussa ja laadukkaassa palliatiivisessa hoidossa
on tukea muistisairaan ohella hanen omaisiaan koko hoitoprosessin ajan seka
myo6s kuoleman jalkeen (Voutilainen & Lopponen 2016). Omaisilla on oikeus
tiedolliseen, henkiseen, hengelliseen ja psykososiaaliseen tukeen seka niiden
tarpeen kartoitukseen. Omaisilla on oikeus siihen, etta heita kuunnellaan ja heidat
kohdataan. Heille on myGs annettava riittavasti tietoa kuolevan voinnista ja
hoidosta sek& mahdollisista muutoksista. Omaisille on annettava mahdollisuus
olla mukana laheisenséa hoidossa ja siihen liittyvid ratkaisuja tehdessa, jos he
haluavat. Halusivat he sita tai eivat, he tarvitsevat silti paljon ohjausta, tukea ja
neuvontaa. Mita lahemmaksi kuoleman hetki tulee sitd suuremmaksi omaisten
tuen tarve kasvaa. (Kelo ym. 2015, 271-272.) Palliatiivisessa hoidossa tehtyjen

yksildllisten linjausten selke& informointi suuntaavat hoitoon osallistuvien tyota,
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vahentavat omaisten ahdistusta ja lisd&vat muistisairaan elamén- ja kuoleman

laatua (Voutilainen & L6éppdnen 2016).

2.5 Luopuminen

Tieto sairaudesta synnyttdd melkein vaistamatta suru- ja luopumisprosessin,
jota koemme kuoleman seurauksena. Sairastumiseen liittyva suru liittyy
nimenomaan luopumiseen. Merkittava ja varsin yleinen luopumisen osa-alue on
tulevaisuudesta ja unelmista luopuminen, jota harvemmin tulemme ajatelleeksi
tai ymmartaneeksi. Laheisen sairastumisen myota koko tulevaisuus tulee
uudelleen arvioitavaksi. Elaman suunnista, joita on suunniteltu tai joista
unelmoitu, joudutaan luopumaan. Unelmien luopumisessa on kyse jonkin
merkittdvan menettdmisesta ja se on enemman kuin pelkkd muutos tai pettymys
elamassa. Unelmista luopumiseen liittyy myos kivulias kokemus siitd, etta joutuu
luopumaan myos osasta itseddn. Menettaen kuva, joka on rakennettu
ajatuksiimme itsestamme ja tulevaisuudestamme. T&ata ulkopuolinen einae eiké
pysty ymmartdmaan. lhmisten kokemukset ja reaktiot ovat hyvin yksilollisia, ja
niihin vaikuttavat lukuisat erilaiset osatekijat. Inminen, jonka omainen on
sairastunut muistisairauteen voi yleisella tasolla ymmartad, mitd sama sairaus
voi toiselle ihmiselle merkitd, mutta ei kuitenkaan kykene asettumaan toisen

ihmisen maailmaan. (Hanninen & Pajunen 2006, 22-24, 35)

Lahestyvddn kuolemaan liittyy suru ja kaipaus ihmisen menettdmisesta. Laheiset
valmistautuvat luopumaan yhdestd sairastuneesta omaisestaan ja sairastunut
valmistautuu luopumaan jokaisesta hanelle rakkaasta ihmisestd (Hanninen &
Pajunen 2006, 25.) Lahestyvaan kuolemaan valmistautuminen on vaativa ja
raskas prosessi kaikille, silloin kaikki voi tuntua mahdolliselta ja mahdottomalta
yhtd aikaa. Vaikka tilanne on raskas olisi tarkeaa kasitella laheisen kuolemaa ja

opetella puhumaan siita osana elaméa. (Hanninen & Pajunen 2006,140-141)

Kivun ja karsimyksen kokemus ovat yksildllisia ja niihin vaikuttavat monet asiat.
Vireystilalla ja wvoimakkaalla vasymyksella tai masentuneisuudella ja
ahdistuksella, on ihmisen kipukynnystda madaltava vaikutus. Ennakko

oletuksemme, asennoitumisemme ja pelkomme tulevaan, edessa olevaa
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tilannetta kohtaan vaikuttavat merkittavasti myos fyysiseen hyvinvointimme ja
karsimyksen kokemukseemme. Ihminen voi ennakoiden valmistautua
kohtaamaan odotettavissa olevat kivut ja tuskat. Jos odotus tulevasta on hyvin
ahdistava ja tuskainen, on todenndkdista, ettda henkilon kokemus on myds

samansuuntainen kuoleman lahestyessa. (Hanninen & Pajunen 2006, 37)

Joskus laheiset ja ystavat eivat koskaan vieraile eivatka pida yhteytta, mutta
tilanne voi olla myds pdainvastainen. Omaiset voivat Kkilpailla keskenadn
sairastuneen huomiosta. Kyse voi olla heraamisestd, jolloin on ymmarretty, etta
laheisen kuolema saattaa tulla piankin. Omaisten olisi parasta yhdessa
neuvotella ja sopia laheisen hoitamisesta ja mahdollisesta vuorottelusta, jottei
tapahtuisi ylilydnteja ja aiheutettaisi mielipahaa toiselle. Saattohoidossa olevalle
sairastuneen hoidolle riittdéa ty6td useammallekin. Voi olla, ettd oman
vanhemman tai aviopuolison saattohoitoon osallistuminen on elamén hienoimpia
kokemuksia. (Hanninen & Pajunen 2006, 65-66)

Sosiaalinen tuki on erittain tarkedéa sairastuneen sopeutumisessa tilanteeseen.
Hyvatahtoinen laheinen voi kuitenkin olla haitaksi omaisensa hyvin voinnille.
Voimakkaassa auttamisenhalussa tehdaan helposti ylilyonteja, vaikka tulisi pitaa
huolta siité, ettei huolehtiminen muutu hossottamiseksi. Sairautta ei tule
vahatellda, silla potilas voi kokea sen rasittavana, vaikka omainen hyvaa
tarkoittaen pyrkii poistamaan laheisensa mielipahaa. (Hanninen & Pajunen 2006,
66-67)

2.6 Palvelukoti Kallinranta

Keminmaan Palvelukoti Kallinranta on tehostetun palveluasumisen yksikkd, jossa
on 43 asukaspaikkaa. Palvelukoti jakaantuu neljd&dn eri moduuliin, joissa
asukkailla on 1-2 hengen asuinhuoneet seka yhteinen keittio ja oleskelutila.

(Keminmaa)

Palvelukodin toiminta-ajatus on taata asukkaalle arvokas elamé&, hyva olo ja
mahdollisimman pitkddn sailyvad toimintakyky. Palvelukodissa asukas saa

tarvitsemansa perushoidon oli han sitten ohjattava tai vuodepotilas. (Kauppila,
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Miettunen & Rytkbnen, 27-26.) Kallinrannan tiimivastaavien mukaan, Kallinranta
on kodinomainen yksikko ja usein asukkaan viimeinen paikka, jossa han asuu.
Tasta syystd Kallinrannassa on panostettu palliativiseen hoitoon ja

saattohoitoon, joihin henkilokuntaa on koulutettu.

Tiimivastaavien kertomana, Kallinrannan palvelukodin potilaista suurin osa
sairastaa Alzheimerin tautia, dementiaa tai muuta vanhuuden tuomaa muistin
ongelmaa. Muistisairaan omaisille ei ole tehty paljon oppaita ja spesifisti
Kallinrannalle suunnattua opasta ei ole. Sosiaali-, terveys- ja liikunta-alalla
erilaiset muistisairaudet ovat merkittava aihe, silla jokaisessa ndissd ammateissa
hoitajat, geronomit, sosionomit, liikunnanohjaajat tulevat kohtaamaan

muistihairioisia ihmisia seka heidan omaisiaan.

Omainen saattaa tuntea itsensa enemman hoivaajan rooliin, mutta héan silti on
edelleen laheinen, jolla on oikeus kokea tilanteet laheisen roolissa eikéa
ammattihenkilond. L&heinen saattaa pohtia kannattaako hanen kayda
katsomassa muistisairasta, joka ei valttamatta edes muista tapaamista.
Yhdesséolo ja myonteinen, levollinen tapaaminen tuottaa kuitenkin hyvaa mielta
ja iloa muistisairaalle, vaikka han ei valttamatta tilannetta kauan muistaisikaan.
(Hallikainen, Monkare, Nukari & Forder 2014, 165-166)
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3 PROJEKTIRAPORTTI

3.1 Projektin tarkoitus ja tavoite

Projekti-sanan synonyymina kaytetddn sanaa hanke, johon liittyy usein suuri
joukko ihmisia ja budjetin sek&a aikataulun laatiminen (Ruuska 2007, 18).
Projektiin liittyy suunnittelu, péatdksenteko, ohjaaminen, valvonta ja ihmisten
johtaminen. Projektin hallinnan kannalta tarkedd on tiedostaa asetetut
laatukriteerit ja tavoitteet, ja hallinta voidaan jakaa ohjausprosessiin ja
toteutusprosessiin.  (Ruuska 2007, 30.) Projektiin  kuuluu valmistelu- ja
suunnitteluvaihe. Suunnitteluvaiheessa tulee selvittdd kaytettavat tyomenetelméat
ja suunnitella projektille aikataulu. Projektisuunnitelmassa tulee lukea keinot,

joilla tavoitteet saavutetaan ja miten ne on saavutettu. (Pelin 2004, 85.)

Tutkimuksella/opinnaytety6lla on aina jokin tarkoitus. Neljan piirteen perusteella
voidaan luonnehtia tutkimuksen tarkoitusta, tutkimus voi olla kartoittava, selittava,
kuvaileva tai ennustava. Kartoittava etsii uusia nakokulmia, selittava etsii
tilanteelle selitysté, kuvaileva esittdd kuvauksia henkildista ja ennustava esittda
toimintoja, jotka ovat seurausta ilmidsta. Tutkimuksessa voi olla useampi
tarkoitus ja ne voivat muuttua tyon aikana. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2015,
137-138)

Tavoite ilmaisee mitd hyotyd opinndytetydstd on ja se auttaa opiskelijaa
ammatillisessa kasvussa. Tavoitteesta tulisi selvita kenelle ja minkélaista tietoa
opinndyte antaa. Kvalitatiivisella tutkimusotteella tehdessa tavoitteena on
tutkimuskohteen ymmarrys. (Hirsjarvi ym.2015, 181.) Projektin tarkoituksena oli
laatia opas omaiselle, siitdA mihin omaiset tarvitsevat ohjausta ja tukea
kohdatessaan muistisairautta sairastava omainen. Hankimme tietoa mita omaiset
haluavat tietad ja minkd he kokevat vaikeaksi muistisairaan laheisensa
kohtaamisessa ja miten me voimme auttaa siind. Opas on tehty mahdollisimman
selkedksi ja helposti luettavaksi. Oppaan tavoitteena on tukea omaisia
muistisairaan kohtaamisessa ja heidan roolissaan muistisairaan elaessa
palvelukodissa. Opas on tarkoitettu etenkin omaisten tukemiseen, mutta siita
hyotyvat myos tyontekijat. Tyontekijat saavat tietoa siitd minkédlaista tukea

omainen tai omaiset kaipaavat tyontekijoilta.
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3.2 Projektin toteuttaminen

Projekti lahti liikkeelle syksylla 2015, jolloin p&atimme opinnaytetydmme
aiheeksemme tehda opas muistisairaan omaiselle. Alkuperainen tarkoitus oli
tehda projektityd, joka perustuu maarallisesta laadulliseksi muuttuvaan
tutkimukseen. Projektin tavoitteen ja tarkoituksen kannalta paras ratkaisu oli
tehda projekti, jossa on kaytetty laadullista tiedonkeruumenetelmad, koska aihe

on hyvin henkildkohtainen ja kysymyksiin ei ole kylla ja ei-vastauksia.

Tapasimme Kallinrannassa maaliskuussa 2016 Keminmaan hoiva- ja hoitotydn
johtajan, jolle esittelimme alustavan tutkimussuunnitelmamme Kkirjallisesti seka
suulisesti. Sovimme hanen kanssaan, ettd toimeksiantosopimus ja
tutkimuslupahakemus toimitetaan Keminmaan perusturvajohtajalle

hyvaksyttavaksi tutkimussuunnitelman valmistuessa.

Palasimme takaisin Kallinrantaan maaliskuussa 2017 keskustelemaan tulevasta
oppaasta ja teoreettisesta viitekehyksesta. Lasnd keskustelussa olivat hoiva —ja
hoitotydnjohtaja seka kaksi tiimivastaavaa sairaanhoitajaa. Meilla oli keskustelua
varten valmiina runko niistéa aiheista, joista halusimme saada tietoa. Saimme
aikaan monipuolisen keskustelun ja paljon informaatiota siitd, miten lAhdemme
rakentamaan teoreettista viitekehysta. Teoreettinen viitekehys luotiin taysin niihin
asioihin pohjautuen, mita keskustelussa tuli ilmi ja ndin ollen viitekehys on spesifi

Kallinrantaan.

Aiheen rajasimme koskevan vain pitkalle edennyttda muistisairautta, koska
Kallinrannassa suurimmalla osalla asukkaista muistisairaus ei ole enaa
alkuvaiheessa. Emme myotskaan perehdy oppaassa muistisairauksien syntyyn,
koska se ei ole oleellista tietoa oppaan kannalta. Olemme rajanneet aiheemme
omaisiin, joten oppaassa keskityimme etsimdan omaista tukevia ja ohjaavia
menetelmia teoriatietoa kayttden keskittyen muistisairaan laheisen kohtaamista
helpottaviin menetelmiin. Vaikka tyd on rajattu vain omaisiin, se vaikuttaa silti

moniin. Omaisen kautta opas vaikuttaa muistisairaan elamaan seka
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tyontekijoihin, jotka voivat oppaan kautta tutustua keinoihin tukea ja ohjata
omaista. Esittelimme tiimivastaaville tulevan teemahaastattelun rungon ja idean
sen toteutuksesta ryhmahaastatteluna.

Lopullinen  tutkimussuunnitelmamme hyvaksyttiin toukokuussa 2017
ohjaaviemme opettajien toimesta. Sovimme tapaamisen Keminmaan
Perusturvajohtajan ~ kanssa  toukokuussa, jolloin  esitteimme héanelle
tutkimussuunnitelmamme sekda toimitimme  hanen allekirjoitettavaksi

toimeksiantosopimuksen (Liite 1) seka tutkimuslupahakemuksen (Liite 2)

Teemahaastattelu on projektitbissd kaytetyin aineistonkeruu tapa. Se on
puolistrukturoitu haastattelu, jossa keskitytdan tiettyinin teemoihin ja aiheisiin,
joista keskustellaan ja aiheista saadaan nain syvallisempaa tietoa. (Hirsjarvi &
Hurme 2001, 36.) Teemahaastattelu on puolistrukturoitu, koska aihepiirit ovat
tiedossa, mutta siitd puuttuu haastatteluille tavanomainen kysymyksen tarkka
muoto (Kankkunen,Vehvilainen-Julkunen2009,97). Osallistujia
teemahaastatteluun voidaan etsia jo olemassa olevien kontaktien awulla eli
lumipallotekniikalla. Ryhméhaastatteluna toteutuvassa
teemahaastattelussa  valinta toteutetaan  harkinnanvaraisena  otoksena.
Tutkittavat valitaan siis tutkijan asettamien kriteereiden perusteella. (KvaliMOTV,

6.2. Aineiston maara ja tutkittavat.)

Tiimivastaavat olivat kontaktejamme ja he auttoivat  meita
osallistujien etsimisessd. Asettamamme kriteerit olivat: Osallistujan
omainen on pitkdaikainen asukas Kallinrannassa; Osallistujan omainen

sairastaa pitkdlle edennyttd muistisairautta; Osallistuja on taysin vapaaehtoinen
osallistumaan haastatteluun; Osallistuja on enemman tai vahemman aktiivisesti

mukana omaisensa elamassa.

Teemahaastattelun toteutimme toukokuussa 2017, johon osallistui kolme omaista
ja se toteutettiin ryhmahaastatteluna. Toteutimme teemahaastattelun kolmelle
omaiselle ryhméhaastatteluna, jolloin Kankkusen ja Vehvildainen-Julkusen (2003,
95) mukaan on etuna se, ettd toinen osallistuja saattaa muistaa joitakin

kokemuksiaan toisen osallistujan kertoman perusteella. Osallistujat olivat kaikki
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omaisia, joiden omainen asusti Palvelukoti Kallinrannassa ja sairasti pitkélle
edennyttd muistisairautta eli he edustivat samaa ryhmaa. Haastattelutilanteessa
toinen meistd toimi haastattelijana ja toinen havainnoitsijana. Haastatteluun
meilla oli valmiina teemahaastattelun runko. Haastattelu ei edennyt rungon
mukaan mutta kaikista teemoista keskusteltiin. Saimme arvokasta ja suuntaa

antavaa tietoa, siihen mita lahdemme oppaaseen tuottamaan.

Suuntaa antava tieto riittdd usein projekti tyossd ja tastd syysta puhtaaksi
kirjoitaminen ei tarvitse olla yhtd tadsmallistd kuin tutkimuksellisessa
opinnaytetydossa. Litteroinnissa keskitytdan sisallon tuottamisessa tarvittuun
tietoon. (Vilkka & Airaksinen,2003, 63-64.) Aineisto litteroitiin heindkuussa 2017
ja sitd kaytetadn lahteena oppaan kokoamisessa, silla projektissa laadullisella
tutkimusmenetelmalla kerattya aineistoa ei ole valttamatonta analysoida, kuten
Vilkka & Airaksinen, ohjeistavat. (2003, 64)

Elokuussa 2017 aloitimme oppaan kokoamisen. Lahdimme kasittelemaan asiaa
sen kannalta, ettd miten saamme oppaasta puhuttelevan ja lahelle tulevan.
Saimme koottua oppaasta selkeén, johdonmukaisen ja heréttelevan aineiston.
Opas aseteltiin Microsoft Word —ohjelmalla A5-kokoiseksi vihkoseksi. Opas on
tarkoitettu jaettavaksi omaisille paperiversiona, Kallinrannan toiveen mukaan.
Lisdksise on myos saatavilla nettiversiona. Oppaan kuvituksen suunnitteli ja piirsi
ystdvdmme Joni Lampela, joka antoi meille kuvat kayttéon opasta varten. Kuvat

suunniteltiin oppaan aiheiden mukaan.

Projektiraportin  tydstdminen on tapahtunut koko prosessin ajan. Hyva
suunnitelma oli edellytyksena hyvan projektiraportin aikaan saamiseksi. Raporttia
olemme muokanneet aina tarpeen tullen ja lisanneet teoreettistatietoa.
Projektiraportissa teoreettisentiedon lisdksi méaaritellaan myods tydn tavoite ja
tarkoitus seka kuvaus prosessista. Kaikki oppaassa esitetyt asiat esiintyvat myos

projektiraportissa. Raportti valmistui lokakuussa 2017.

3.3 Oppaan ja prosessin arviointi

Kokonaisuuden arviointi on osa oppimisprosessia.
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Ensimmainen arvioitava kohde on projektin idea ja lukijan tulisi heti ndhda, mita
projektissa lahdettiin tekeméaéan ja mitka tavoitteet asetettiin. On hyva pohtia,
mitka tavoitteet jaivat saawvuttamatta ja miksi, silla projektissa voi tulla eteen
asioita mitka eivat menneet niin kuin alussa ajatteli. (Vilkka & Airaksinen 2003,
154-155)

Koko prosessin ajan olemme arvioineet omaa tekemistimme ja kehitelleet meille
toimivia tyotapoja, jotta projekti valmistuisi. Olemme samalla oppineet uusia
oppimistapoja, joilla sisaistamme paremmin lukemamme. Projektin idea oli
alussa tehda opas, jossa kasiteltaisiin aiheita mistd muistisairaus on peréaisin ja
sen patologiaa seka muistisairauksien kaytosoireita. Kuitenkin muistisairauksien
patologisuus jatettiin kokonaan pois, silla totesimme, ettei se tieto palvelisi
kohderyhméaa. Kayttsoireista oleva tieto taas palvelee kohderyhmaamme, silla
ne ovat nakyvia muutoksia muistisairaassa. Lisasimme myOds ympariston
vaikutuksista sekd saattohoidosta tietoa, silla myds nama asiat ovat lasna
muistisairaan kanssa elaessa. Saattohoito-osuus on lisétty myos siksi, koska
Kallinranta on usein asukkaan viimeinen asuinpaikka. Tarkoitus ja tavoite on
kuitenkin sailynyt alusta loppuun asti muuttumattomana. Kohderyhmé&na on ollut
omaiset alusta saakka ja olemme keskittyneet tuottamaan oppaan, joka palvelee

heita ja heidan tarpeitaan.

Sairaanhoitajan tydssa itsensa kehittaminen seké arvioiminen ja uuden tutkitun
tiedon hankkiminen on tarke&a, koska uutta tietoa tulee jatkuvasti lisad. Projektia
tehdessa olemme jatkuvasti arvioineet lahteidemme luotettavuutta ja oppineet

tieteellisen tekstin kirjoittamista seka lukemista.

Projektin arvioinnissa olisi hyva keratd palaute kohderyhmalta arvioinnin
subjektiivisuuden valttamiseksi. Palautteessa olisi hyva kysya oppaan
toimivuudesta ja kaytettavyydesta sekad tyon visuaalisesta ilmeestd ja
luotettavuudesta. (Vilkka & Airaksinen 2003, 157.) Arvioinnissa keskeista on
myos toteutustavan arviointi, joka tarkoittaa keinoja, joilla tavoitteet on saavutettu
ja miten aineisto on keratty (Vilkka & Airaksinen. 2003, 158-160).
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Onnistuimme luomaan rennon tunnelman haastattelussa saamalla aikaan
keskustelevan ilmapiirin. Keskustelu veti itse itseddn meidan ohjatessa
keskustelun suuntaa lisakysymyksilla aiheen karatessa. Haastattelu kesti noin
kaksi tuntia. Haastattelemamme omaiset kokivat ryhmahaastattelun positiivisena

kokemuksena, koska he saivat jakaa omia tuntemuksia ja kokemuksiaan.
Samalla he kuulivat muiden omaisten kokemuksia, vertaistuen muodossa.

Oppaan tulee olla houkutteleva Iukijalle ja sen tulee alkaa johdannolla.
Johdannosta tulee selvitd, kenelle opas on tarkoitettu, jotta lukija ymmartad onko
teksti tarkoitettu juuri hanelle (Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 35-36).
Oppaan voi tehdé luonteeltaan ké&skevaksi huolimatta siita, ettd ohjeet eivat ole
varsinaisesti kaskymuodossa. Tekstin rakenteesta eli huom. kéaytosta,
passiivimuodosta ja tekstin laatikoinnista syntyy kaskymdainen vaikutelma.
(Torkkola ym. 2002, 37-38.) Oppaan tarked osa ovat kuvat, koska ne lisdavat
oppaan luettavuutta ja mielenkiintoa. Kuvien tekijalta on kuitenkin kysyttava lupa
lisattdessa niitéd oppaaseen. (Torkkola ym. 2002, 40.) Tekstin oppaassa tulee olla
yleiskieltd ja ammattisanaston kayttoa tulee valttaa. Tekstin tulee olla
mahdollisimman ymmarrettavassd muodossa lukijalle. (Torkkola ym. 2002, 39-
40.)

Lahetimme lokakuussa 2017 oppaan arvioitavaksi Kallinrannan tiimivastaaville,

koska omaisille esittely ei onnistunut aikataulutusongelmien  vuoksi.
Tiimivastaavat kavivat erikseen lapi opasta ja sen jalkeen vield yhdessa.
Tiimivastaavat antoivat meille oppaasta kirjallisen arvion. Arvioon vastattiin
hienosadatamalla opasta. Kehitettavaksi annettiin muutamien lauseiden ilmaisun
muuttamista ja asioiden ilmaisu jarjestamistd. Palaute oli hyvdad oppaan
selkeyden ja helppolukuisuuden osalta hyvaa. Kehuja tuli myos tavasta, esittda

muistisairaan kaytosoireet, muistisairaan nakemyksena.

Oppaassa on ensimmaisena lukijalle avaus, jossa kerrotaan ketka ovat oppaan
tehneet, kenelle se on tarkoitettu ja miksi opas on tehty. Opas on selke& ja
helppolukuinen. Siind on kaytetty selkedd yleiskielta, valttden epéselvien
iimaisujen kayttdd. Erityispiirteend oppaassa on, etta kaytdsoireet on kuvattu
muistisairaan nakokulmasta eikéd ulkopuolisen nakdkulmasta. Oppaaseen lisatyt

kuvat tekevat siita miellyttdvamman lukea ja lisdéavat sen luotettavuutta seké
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yleisilmeeseen kéaytettiin raikasta varitystd. Aiheet etenevat johdonmukaisesti
kaytosoireista luopumiseen ja saattohoitoon. Uskomme oppaasta olevan apua
omaisille  sekd tyontekijdille, koska opas on tehty pohjautuen
teemahaastattelussa esille tulleille aihepiireille eli niihin, joissa omaiset kokevat

tarvitsevansa lisda tukea.

Prosessissa erityisen haastavaa oli aikatauluttaminen, jotta projekti etenisi ja
tydostaminen sopisi molempien aikatauluihin. Alkuperdinen aikataulumme el
pitdnyt vaan viivastyi molempien tydkiireiden takia, mutta yritimme tehd& projektia
aina kun pystyimme. Pyrimme jakamaan aiheet selkeasti ja asettamaan
aikarajoja, jolloin jokin aihe tulisi olla kirjoitettuna. Yhteydenpito Kallinrantaan
sujui  moitteettomasti ja saimme sovittua tapaamiset ilman suurempia

aikataulutusongelmia.

3.4 Luotettavuus ja eettisyys

Tutkimusetiikan periaatteena ja tutkimuksen oikeutuksen lahtbkohtana on sen
hyodyllisyys (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2010, 176-177). Luotettavuus
tarkoittaa, ettd tutkimustulokset ovat totuudenmukaisia. Riittavan tarkka
dokumentointi on totuudellisuuden arvioinnin lahtokohtana, jotta muut paasevét
samaan lopputulokseen. (Kananen 2015, 353.) Laadulisen aineiston
luotettavuuden voi yksinkertaisimmin varmistaa luetuttamalla aineisto niilld, jota
se koskee. Aineistosta tehdyt tulkinnat voidaan todeta luotettaviksi lukijan
vahvistaessa niiden loytyvdn aineistosta eivatkd ne ole tutkijan itse keksimia.
(Kananen 2015. 354.)

Projektityomme aineisto on koottu laadullista tutkimusmenetelmaa hyoédyntaen.
Olemme aidosti kiinnostuneita projektimme aiheesta ja koemme sen tarkeaksi
uuden informaation ja omaisten auttamisen takia. Perehdyimme tunnollisesti
aiheeseemme, jotta hankkimamme ja valitAmamme tieto on luotettavaa.
Projektistamme on tarkoitus hydtya tutkitavamme henkilot eli omaiset seka myos

vastaisuudessa, Kallinrannan uudet omaiset.



26

Emme kyenneet aikataulutusongelmien vuoksi luetuttamaan aineistoa niilla, jota
se koskee. Todettakoon talloin, ettei luotettavuus tdssd kohtaa toteudu
parhaimmalla mahdollisella tavalla. Kuitenkin voidaan olettaa, ettd koska
litterointi ja litteroinnista saatu aineisto on toteutettu tismalleen, kuten

haastattelussa on kaynyt ilmi, luotettavuutta kuitenkin on.

Muihin tiedonkeruumuotoihin verrattuna haastattelun etuna on, ettd saatuja
vastauksia voidaan syventad ja selventdd lisakysymyksilla. Haastattelu tilanne
voidaan kokea myds uhkaavaksi tai pelottavaksi, joka voi vaikuttaa
haastateltavan vastausten todenmukaisuuteen. Luotettavuutta  saattaa
heikentdd my0s sosiaalisesti suotavien vastausten antaminen. (Hirsjarvi ym.
205206)

Haastattelun alussa huomio Kiinnittyi omaisten pidattaytymiseen eika syvallista
keskustelua saatu heti aikaiseksi.Keskustelun edetessé kuitenkin huomattavissa
oli rynmé&n rentoutuminen tilanteeseen ja omien mietteiden esille tuominen
rohkeammin. Rohkeuden lisdantyminen seka ei niinkddn vain sosiaalisesti

suotavien vastausten antaminen lisaa haastattelumme vastausten luotettavuutta.

Tyossdmme arvioimme kayttamiemme lahteiden luotettavuutta suhtautumalla
nithin  kriittisesti. Olemme kayttdneet useita eri lahteitd, jotka sopivat
tuotoksemme teoreettiseen viitekehykseen, lahteiden tukiessa toisiaan. Teimme
teoreettisen viitekehyksen kayttden tukena haastattelusta saamaamme
materiaalia, jotta opas on kohdistettu omaisille spesifisti. Projektin
raporttiosuudessa kaytimme Lapin ammattikorkeakoulun opinnaytetybohjeita.
Merkitsimme kaikki lahteet lahdeviitemallia kayttden ja tekstin alkuperan voi

tarkistaa lahteista.

Tutkijoiden taytyy kunnioittaa tutkittavien tietoiseen suostumukseen perustuvaa
osallistumista tutkimukseen. Heidan tulee myds maaritellda mahdolliset
negatiiviset seuraukset tutkimukseen osallistumisesta. Tutkijan tehtdvana on
estdd ja minimoida mahdolliset haitat ja edistaa kaikkien tutkittavien hyvaa.
Tutkittavien on oltava saman arvoisia suhteessa tutkimuksen hyotyihin ja

haittoihin. (Kankkunen ym. 2010, 176.) Kaikilla haastateltavilamme omainen
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asuu Palvelukoti Kallinrannassa, ja koska suurin osa karsii jonkin asteisista

muistiongelmista, omaiset ovat samanarvoisia projektia tehdessamme.

Meidan oli huomioitava myos, ettd Kallinranta on vaitiolovelvollinen omaisiin ja
asukkaisiin liittyvissd asioissa, joten he eivat voi luowuttaa meille tietoja.
Antamiemme kriteerien perusteella tiimivastaavat kutsuivat laatimallamme
kutsukirjeella (Liite 3) omaiset haastatteluun. Omaisten tullessa vapaaehtoisesti
haastatteluun, vaitiolovelvollisuus ei ole rikkoontunut. Ennen haastattelua viela
varmistimme vapaaehtoisen suostumuksen haastatteluun antamalla omaisille
allekirjoitettavaksi haastatteluun suostumuslomake. Lomakkeessa mainittiin viela
erikseen, ettd omainen saa koska tahansa lopettaa haastattelun kesken.
Haastattelussa vakuutimme osallistujille suojelevamme heidan anonyymiyttaan
siten, ettd haastattelun litteroinnista ei pysty tunnistamaan heidan
henkilollisyyttdan.  Suostumuslomakkeet  (Liite 4) osallistumiseen seka

haastattelun nauhoitus jaivat vain meille eika niita luovuteta yleisén nahtavaksi.

Tutkijat varmistavat eettisyyden jokaisessa tutkimuksen vaiheessa seka
raportoivat mahdolliset, oletetut ja havaitut tieteelliset virheet asianmukaiselle
tutkimustoiminnan valvojalle. Tutkijat sailyttdvat kompetenssinsa suhteessa
projektin aiheeseen, muihin ammatillisiin ja yhteisollisiin  seikkoihin, jotka
vaikuttavat hoitotydn tutkimukseen sek&d yhteiseen hyvaan. (Kankkunen ym.
2010, 176.) Eettisyyteen kiinnitetdan huomiota aineistonkeruun yhteydesséa
varmistaen haastateltavien kunnioituksen. Eettisyys tarkoittaa hoitotieteessa
tieteellisen tutkimuksen vapautta, tieteen eettisyyttd seké tulosten soveltamista
kaytantoon. (Eriksson ym. 2013, 25-27.)

Ennen haastattelua kutsukirje toimitettiin haastateltaville omaisille, jotta eettisyys
toteutuu. Kutsukirjeessa kerroimme projektin tarkoituksen ja tavoitteet seka

haastateltavien anonyymina pysymisen koko prosessin ajan.

Emme swyllisty vilpin harjoittamiseen eika tutkimuksemme tuota kohtuutonta
vahinkoa. Tutkimuksemme ei loukkaa ihmisarvoa eikd kenenkdan ihmisen tai
ihmisrynhmén moraalista arvoa. Hankkimaamme tietoa kaytetddn eettisten

vaatimusten mukaisesti. Meitd on kaksi tutkiiga ja arvostamme toisiamme
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kollegiaalisesti eli suhtaudumme toisiimme arvostavasti, emmeka vahattelevasti,
kuten Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen ohjeistavat. (2010, 172)
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4 POHDINTA

Opinnaytetydssa olisi hyva olla siséistettynd arvio omasta ammatillisesta
kasvusta, koska tyossa on tarkoitus nayttaa kykya
teoriatiedon ja ammatillisen taidon yhdistimiseen tavalla, jotta siita olisi hyotya
alan ammattilaisille. Se harjoittaa tekijdidensa ajanhallintaa, joka on koettu

suurimmaksi ongelmaksi tyota tehdessa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 158-160)

Halusimme molemmat tehda projektitydn ja oppaan hyodyllisesta aiheesta.
Pohdimme minkéalaisen oppaan haluaisimme tehd& ja missa olisi tarve oppaalle.
Idea tuli Kallinrannan tiimivastaavalta, koska heilla ei ole aiheesta opasta ja sille
koettiin olevan tarvetta.

Opinnaytetyon tekeminen on ollut pitk& ja haastava prosessi, mutta antoisa,
johon on liittynyt onnistumisen kokemuksia. Projektiraporttia ja opasta toisen
kanssa tehdessa molempien on otettava vastuu omasta toiminnastaan ja tehda
sovitut asiat, jotta tyd valmistuu ajallaan. Opimme projektin aikana
karsivallisyytta, joustavuutta ja organisaatiokykya, koska oppaan tekeminen oli
monivaiheinen prosessi tiedon keraamisesta haastatteluun ja itse oppaan

tekoon. Naita piirteitd voi hyddyntaa tydskennellessd sairaanhoitajan tehtavissa.

Projekti oli hyvin aikaa vieva, opimme ajanhallintaa ja paineensietokykya
yrittaessa jarjestdd aikaa projektiraportin ja oppaan kirjoittamiseen tyon ja
koulunkaynnin ohella. Opimme projektin aikana tieteellisen tekstin etsimista ja
kirjoittamista. Opimme my0s tekstin kasittelyd Microsoft Word-ohjelmalla, mikéa

osoittautui haasteelliseksi etenkin opasta tehdessa.

Opasta suunnitellessa  tarkeimpind piirteind  pidimme selkeyttd ja
helppolukuisuutta. Tarkoituksena  on, ettd opas on Kallinrantaan spesifi, jonka
vuoksi pidimme teemahaastattelun omaisille. Kysyimme nakokulmia myos
Kallinrannan tiimivastaavilta ja heidan odotuksia oppaalta saadaksemme

ammattihenkilon nakdkulmaa aiheeseen.
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Kallinrannan tiimivastaavalta tuli pyyntd, voisimmeko menna jakamaan opasta ja
vastaamaan mahdollisiin  kysymyksiin  Kallinrannan asukkaille ja heidéan
omaisilleen jarjestettavdan puurojuhlaan. Menemme siis joulukuussa 2017

nayttamaan kasvomme ja mahdollisesti kertomaan omaisille oppaasta.

Loppuun voi todeta, "Vaikeuksien kautta voittoon", silla sitd projekti on ollut.
Lopputulemana kuitenkin on mahtava tunne siitd, ettd olemme tuottaneet
tarkoituksen ja tavoitteidensa mukaisen projektitydn. Tastd voimme olla ylpeita ja
hyilla mielin antaa Oppaan muistisairaan omaiselle, toimeksiantajamme

Keminmaan Palvelukoti Kallinrannan kayttoon.

Jatkoehdotuksena opasta hyddyntden omaisille voisi jarjestdéa omaisten illan,
jossa keskustellaan oppaan aiheista ja omista tuntemuksista. Haastattelemamme
omaiset kokivat ryhmahaastattelun positiivisena kokemuksena, koska he saivat
jakaa omia tuntemuksia ja kokemuksiaan. Samalla he kuulivat muiden omaisten
kokemuksia, vertaistuen muodossa. Tall6in samankaltainen positiivinen kokemus

voisi syntyd omaisten illasta.
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OPINNAYTETYON TOIMEKSIANTOSOPIMUS

Tama sopimus soveltuu kaytettavaksi ainoastaan sellaisten opinnaytetdiden yhteydessa,

joita ei toteuteta ammattikorkeakoulun ulkopuolisen rahoituksen hankkeessa.

Toimeksiantaja

zimi (esim. yritys)
k= Ve M

Yhteystiedot (yhteyshenkild, puhelin, sahkoposti)
Gle. Nedsdfol

Q“L\  rr~dspdo—ind @ ‘L&f’\'z\”\cc ./\'

Tty
Tyén aihe 7
Opas muistisairaan omaisille Kallinrantaan

Tekija Nimi Opiskelijanumero
Roosa Rautio A1401487
Janika Vuokila A1401502
Katuosoite Postinumero Postitoimipaikka
Vaylatie 12 B 18 94400 Keminmaa
Valtakatu 16 as 16 94100 Kemi
Puhelin Sahkopostiosoite
0408481750 roosa.rautio@edu.lapinamk.fi
0404150216 janika.vuokila@edu.lapinamk.fi
Suoritettava tutkinto Ryhmatunnus

Sairaanhoitaja AMK K702T14S

Lapin AMK Yhteyshenkilon nimi (ohjaaja) Tehtavanimike
Tuula Ahokumpu Lehtori
Toimipaikka ja osoite
Meripuistokatu 26 94100 Kemi
Puhelin Sahkopostiosoite
+358408417981 tuula.ahokumpu@lapinamk.fi
Toimeksiantosopimuksen ehdot

Ohjaus Ohjaava opettaja valvoo ty6td ammattikorkeakoulun puolesta ja antaa tyon edellyttamia ohjeita ja neuvoja.
Ammattikorkeakoulu ja opettaja eivat ole konsulttivastuussa tydsta.

Dok inti Ammattik llun opinnaytety6t ovat julkisia. Tydsté laaditaan ammattikorkeakoulun opinnéyteohjeen
mukainen kirjallinen esitys, josta toimitetaan yksi kansitettu kappale ammattikorkeakoulun kirjastoon tai

julkaistaan sahkoisessa muodossa Theseus-verkkokirjastossa. Ty arkistoidaan oppilaitoksella seka
I ttuna ettéd sar a muodossa.

Oikeudet Opinnaytetyon tekijanoikeudet kuuluvat tekijélle. Toi 1taja saa rinr 1 kayttooikeuden
opinndytetydn tuloksiin opinndytetyon valmi 1a. A ikorkeakoululla on jatkuvasti voimassa oleva oikeus
kéyttaa tuloksia omassa opetus- ja TKI-toiminnassaan. Sopijapuolilla on mahdollisuus sopia muista
opinnéytetydn tuloksia koskevista oikeuksista kuitenkin niin, etté tdman sopimuskohdan nojalla
ammattikorkeakoulun saamat oikeuden sdilyvat voimassa.

Keksinnot Jos tekija on osallisena keksintddn, joka patentoidaan, mainitaan hanet yhtena keksijdista. Mahdollisesta
keksintokorvauksesta sovitaan erikseen noudattaen ammattikorkeakoulun tai toi iantajan keksintdohjeen
linjauksia. Opinnaytetydn tai sen osan julkaiseminen tai hyodyntéminen ei saa vaarantaa sen tai sen osan
suojaamista patentilla tai hyddyllisyysmallilla.

Vastuut Opinnaytetydn tulos toimitetaan sellaisena kuin se on. Tekija tai ammattikorkeakoulu eivat anna tulokselle
takuuta eivétka vastaa sen soveltuvuudesta toimeksiantajan tarpeisiin. Sopijapuolet ovat vastuussa toisilleen

opimusrikkomuksen aih ista valittdmista vahingoista. Vastuun syntyminen edellyttaa tahallaan tai
torkealld huolir iudella aih pi ikkomusta.
| Lisaksi sovitaan

Sal Ohjaavilla opettajilla ja opinnaytetydn tekijéilld on salassapitovelvollisuus tyon aikana esille tulleisiin
luottamuksellisiin asioihin. Toi iantajan tulee i etta julkaistava opinnaytetyo ei siséllé salassa
pidettavaa aineistoa. Tarvi kaytetaan toi iantajan erillista sal i i ta.

Tata sopimusta on laadittu kolme (3) samansisaltéista kappaletta, yksi (1) kullekin sopimuksen osapuolelle.

Sopimus perustuu ammattikorkeakoulun hyvaksymaan opinndytetyésuunnitel 1 ja se astuu voimaan
allekirjoitushetkella.
Paikka ja paivimaara Allekirjoitus

Toimeksiantaja

. fo.57-12

’é;n_\ J\,L:S\\

Tekija

K n maa (0517

Lapin AMK

Meovsin K.5.2077

Creias Wwﬁéﬁ
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OPINNAYTETYON TUTKIMUSLUPAHAKEMUS

Opinndytetyésuunnitelman tiivistelméa

Tutkinto, johon (Sairaanhoitaja AMK

tutkimus

sisdltyy

Opinndytetyon [Roosa Rautio & Janika Vuokila

tekijat

tekija(t)

Opinnaytetyon (Opas muistisairaan omaiselle Kallinrantaan

nimi

Opinndytetyén [Palvleukoti Kallinrannasta ilmaistiin tarve oppaalle, joka kohdistuisi

tausta muistisairaan omaiselle. Kallinranta on erityinen yksikkd siind suhteessa, ettd

melkein jokaisella asukkaalla on jonkin asteisia muistiongelmia. Spesifid opasta
muistisairaan omaiselle Kallinrantaan ei ole, joten koimme my®os itse tirkedksi
sellaisen tekemisen.

Opinnaytetyon
tavoite,
tarkoitus ja
mahdolliset
tutkimus-
ongelmat

Tarkoituksena on laatia opas omaiselle, siitd mihin omaiset tarvitsevat ohjausta ja tukea
kohdatessaan muistisairautta sairastava laheinen. Oppaan tavoitteena on tukea omaisia
muistisairaan kohtaamisessa ja heidén roolissaan muistisairaan asuessa Palvleukoti
Kallinrannassa.

Opinnaytetyon

Tutkimussuunnitelman tydstiminen Kevit 2017 ja hyviksyminen 2.4.2017.

a!:s:avla Haastatteluiden toteutus toukokuussa 2017. Oppaan sekd raportin tyostdminen
by touko-kesikuussa 2017. Oppaan ja raportin esittiminen syksylld 2017.
Tarvittaessa  |Rahoitusta ei tarvita, koska opas tehdédn sihkdisend versiona. Yhden kappaleen
opinndytetyon |]ostamme koulun koneelta.

rahoitus,

rahoittajat ja

budjetti

Paivays ja Paikka ja paivamaara Allekirjoitus

allekirjoitus =

(/7%2;;2 R 2L\

0,51 2017

mLiilteené hyvéksytty opinndytetydsuunnitelma (tarvittaessa)
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Hakijan /
hakijoiden
henkilotiedot

Nimi
Roosa Rautio
Janika Vuokila

Henkilétunnus

141195-2660
130294-2189

myontaminen

E Tutkimuslupa mydnnetaan

Katuosoite Postinumero  |Postitoimipaikka
Viylatie 12 B 18 94400 Keminmaa
Valtakatu 16 as 16 94199 Kemi
Puhelin Sahkopostiosoite
0408481750 roosa.rautio@edu.lapinamk fi
0404150216 janika.vuokila@edu.lapinamk fi
Tutkimuslaitos, oppilaitos tai muu Hakijan tehtava/virka-asema
yhteiso
Lapin AMK, Kemin kampus Sairaanhoitaja opiskelija
Opinnaytetyon |Nimi Oppiarvo ja ammatti
ohjanja{t) Tuula Ahokumpu Lehtori
Kaisa Holma
Toimipaikka ja osoite
Lapin AMK, Meripuistokatu 26 94100 Kemi
Puhelin Sahkopostiosoite
0408417981 tuula.ahokumpu@lapinamk.fi
0405152653 kaisa.holma@lapinamk fi
Toimeksiantaja |Toimeksiantaja
q — S A //7b.}/a - [~ @Su s elvakah
Yhteystiedot ! ! [
zo\l gt e i
Péivays ja Paikka ja paivamaara Allekirjoitus
allekirjoitus
VETRA \’é_e._ el Ve i)
Luvan

|:] Tutkimuslupa evéataan

Perustelut

Paivays ja
allekirjoitus

Myontamisen

Paikka ja paivamaara

05 /3

Allekirjoitus

Myontamisen ehdot

tiedottaminen

luvan mydntaminen koskee []

ehdot
Hakijan tulee toimittaa valmis raportti ja tarvittaessa tutkimuksen tulokset suullisesti
Hakija vastaa kustannuksista itse, ellei toisin sovita
[:] Muu ehto
Paatoksestd || Jopinnaytetydn hakijalle/ hakijoille [ Johjaaville opettajille ] yksikéille, jota

jokin muu, kuka?
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KUTSUKIRJE

Hei arvoisa omainen,

teidat on kutsuttu teemahaastatteluun, joka pidetdan 16.5.2017 klo 18.00 ja paikkana on

Keminmaan Palvelukoti Kallinranta (Paivatoiminnan kirjasto).

Olemme sairaanhoitaja opiskelijoita Lapin ammattikorkeakoulusta ja teemme
opinnaytetydta, minké tuotoksena on Opas muistisairaan omaiselle Kallinrantaan. Oppaan
tavoitteena valmistuessaan on antaa tietoa ja tukea omaiselle, jonka laheinen on
muistisairas. Oppaan laatimiseen tarvitsemme kuitenkin teidan apuanne, silla te olette

parhaimpia asiantuntijoita olemalla muistisairaan omainen.

Teemahaastattelu tarkoittaa sellaista haastattelua, jossa ei ole varsinaisia kysymyksia
vaan meilld on teemat, jotka ohjaavat keskustelua. Teemahaastattelun ideana on myos se,
ettd haastattelussa ei ole kylla tai ei vastauksia vaan tarkoituksena on saada aikaan
keskustelua. Teemat kasittelevat aiheita muistisairaudet, laitoshoito, kohtaaminen, ohjaus
ja neuvonta. Teemahaastatteluun on valittu kolme muistisairaan omaista ja haastattelu
toteutuu ryhmana. Tietoa minké haastattelusta saamme, kaytetaan vain
opinndytetydtdmme varten ja sen perusteella ei voi tunnistaa henkilollisyyttanne.
Haastattelu nauhoitetaan ja haastattelua tullaan kayttamaéan lahteend oppaassa, mutta

henkildllisyyttanne siita ei saa selville.

Vilpittémasti toivomme, etté osallistuisitte haastatteluun, sillé se on edellytyksend oppaan
valmistumiselle ja sen sijoittamiselle Palvelukoti Kallinrantaan. Jos sinulla heraa jotain
kysyttavaa olethan yhteydessa meihin.

Suuret kiitokset jo etukateen!

Ystavallisin terveisin,

Roosa Rautio, roosa.rautio@edu.lapinamk.fi, puh. 0408481750
Janika Vuokila, janika.vuokila@edu.lapinamk.fi, puh. 0404150216
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KIRJALLINEN SUOSTUMUS HAASTATTELUUN

SUOSTUMUS

Suostun vapaachtoisesti osallistumaan Roosa Raution ja Janika Vuokilan suorittamaan
teemahaastatteluun, jonka aiheena on muistisairaan liheisen kohtaaminen. Minua on informoitu
siité, ettd luovuttamiani tietoja kisitelldén luottamuksellisesti eiké niistd voi tunnistaa

henkildllisyyttini.

Voin keskeyttdd osallistumiseni missd vaiheessa tahansa.

Annan suostumukseni haastatteluun ja sen nauhoittamiseen.

Aika ja Paikka

Allekirjoitus ja Nimen selvennys

Lisétietoja projektista:
Roosa Rautio, roosa.rautio@edu.lapinamk.fi, puh. 0408481750
Janika Vuokila, janika.vuokila@edu.lapinamk.fi, puh. 0404150216
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Omaisen siityminen Kallinrantaan

"Siirtyminen tuli todella &kki&, tilanteessa vain yhtakkia oltiin. Siityminen oli kova paikka
vanhemmilleni ja minulle mutta olin my&s helpottunut koska tiesin, etta he ovat turvassa. Oli
pelottava asia kun toinen vanhemmistani haahuilee eika valttamatta 16yda takaisin kotiin.
Aina kun puhelin soi pelkasin, ettd mita nyt on sattunut.”

"Hain itse intervallijaksoa puolisolleni, jolloin laakari puuttui asiaan kertoakseen, etta
puolisoni ei voi paasta enaa kotiin. Olisin kaivannut asian kasittelemista. Tilanne ei aluksi
selkiytynyt kuin vasta sitten kun tilanne oli niin paha, ettei kolmisinkaan pystytty hoitamaan
hanta ja tuntui ettei kauppaankaan uskaltanut pystynyt lahtea, jollei joku olla vahtimassa.
Sitten kun paatos tuli, etta puolisoni siirtyy, Kallinrantaan tuntui, etta pystyin nukkumaankin
rauhassa. Vaikea paikka oli se, kun toinen pitaa tuolista kiinni ja sanoo ettei Iahde mihinkaan,
jolloin meidan piti ambulanssi soittaa hakemaan.”

"Puolisoni sanoi minulle, ettd ethén vie koskaan minua Kallinrantaan. Siind minulla oli
ristiriita, kun laakari sanoi, etta nyt on se aika, jolloin kotona ei voi enaa asua. Se tuli akkia,
silla olin ajatellut, etta kylla min& hénet loppuun asti hoidan kotona mutten pystynytkaan. Se

oli kova paikka meille molemmille.”

Muistisairaudet

"ltse olen hankkinut netista tietoa ja oppaita ei tarjottu muistisairauksista.”

"Itse olen hankkinut tietoa ja opin asiat kantapaan kautta.”

"Kallinrannan paivatoiminnassa ohjaajat antoivat lehtisia muistisairauksista mutta tietoa ei
ole koskaan ollut liikaa.”

"Puolisollani on Parkinsonin tauti, johon ei aina lity dementiaa mutta puolisollani on.
Parkinsonin tautiin sain todella hyvia ohjeita mutta kylkijaisina tulleeseen dementiaan en

saanut.”

Kaytéshairiot

"Kaytoshairioita on ollut vuosien mittaan kuten levotonta kotiin lahtemista. Puolisoni on
mennyt herkemmaksi ja joskus jopa minullekin suuttunut. Han oli mustasukkainen varsinkin

kotona viela ollessaan, jos kavi vieraita. Tallin minun aikani oli pois hanelta mutta taalla
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ollessa sité ei ole enaa ollut.”

Puolisoni kohdalla olen huomannut persoonan muutoksia, vaikka sanottiin ettei niita tule.”
"\fanhemmalleni on tullut &kkipikaisuutta varsinkin silloin kun han vasyy. Hanesté tulee myés
lapsellinen ja tuntuu kuin han olisi pikkulapsi ja se liittyy selvasti siihen vasymiseen. Toinen
vanhemmistani oli my&s todella herkka ja tuntui, ettei mitaén voinut sanoa, kun han alkoi jo
itkemaan”

"En ole koskaan saanut esitietoa kaytéshairidista.”

"Olisin oikeasti toivonut kunnolla tietoa muistisairauksista, silla kerroin kerran laakarille
netista lukemastani asiasta ja kysyin, etta onko tallaista odotettavissa ja hén sanoi minulle,
ettd ei kannata menna netista selailemaan. Olisi ollut hyvé saada jotain konkreettista
paperilla.”

"Useasti kay silla tavalla, ettd yhtakkia vain ollaan tilanteessa ja ihmetellaan mita tassa

tapahtuu ja miten tdhan pitaisi suhtautua.”

Muistisairaan ymparisto

"Kylla laitos on aina laitos mutta on tdméa kodikkaampi.”

"Aikaisemmin kun, kaytin puolisoani kotona. Han pisti hanttiin, kun piti lahtea takaisin mutta
sité ei ole enaa tapahtunut.”

"Olen kayttanyt vanhempaani paljon kotona mutta iltasella han alkaa kyselemaan, etta joko
sina veisit jo minut takaisin. Olen sanonut hanelle, etta voithan sina yoksikin jaada mutta
han sanoo haluavansa omaan sénkyyn nukkumaan. Kallinranta on muuttunut hénelle
kodiksi.”

"En ole uskaltanut vieda puolisoani kotona kayméaén koska siina voi kaydé niin, etta han
pistaa hanttiin kun on aika lahteé lakaisin.”

"Juhlapgivind todella panostetaan téhan ymparistéon kuten vappuna, jouluna tai

paasidisena, mika on hyva.”

Kohtaaminen

"Olisin kaivannut enemman tietoa muistisairaan ihmisen kanssa olemisesta.”

"ertaistuki on tarkeaa, silla muut tietavat mista puhutaan ja saa jakaa samoja kokemuksia
ja tunteita.”

"Minusta tuntuu, ettd muistisairas kaipaa laheisyytta.”

"Kayn melkein, joka paiva systtamassa puolisoni ja se on meidén seurustelun muotomme.”

"Ei ole vaikeaa kohdata muistisairasta omaistani. Siihen on vain jotenkin tottunut ja on




42

Liite 5 (3)

oppinut ottamaan asiat huumorilla.”

"Minulle kerrottiin, ettei kannata alkaa vaittdmaan vastaan muistisairaan kanssa vaan
menna mukaan siihen niin padsemme paljon pidemmalle.”

"Alussa oli vaikeaa tottua asiaan mutta sitten piti vain todella, ettéd kun han ei muista han ei
muista. Valilla olin silleen, ettd ootko tosissas mutta en en&én koska siihen on oppinut
suhtautumaan.”

"Vaikein asia on ollut kun, toinen vanhemmistani kuoli ja minun piti kertoa se toiselle
muistisairaalle vanhemmalleni. Olisin halunnut, etté joku olisi tullut minun kanssa siihen tai

edes kysynyt haluanko, etté joku tulee kanssani, olisin halunnut.”

Hoitoon osallistuminen

"Hoitajat antavat informaatiota mitd on ollut paivan aikana tai tapahtunut muutoksia.
Nyky&an uskaltaa kysyakin.”

"Olen kokenut, ettd minua kuullaan vanhempani hoitoa koskevissa asioissa ja valilla menen
|aakarin kierrolle mukaan. Tiedon kulun on huomannut paranevan huomattavasti.”

”Aluksi koin pienia térméayksia henkildkunnan kanssa.”

"Talon tavoille oppiminen oli aluksi vaikeaa mutta nyt tuntuu, etta hoitajat ovat kuin kavereita.”
"Pidettiin sellainen keskustelu, jossa puhuttiin kuolemasta ja siité, etté elvytetaanko vaiko ei
ja missa kuolee.”

"\Juodeosastolla otettiin puheeksi kuolema ja la&kari kysyi, etta elvytetaankd vaiko ei ja
sanoin, ettd turhaa on ihmista, silla asialla kiusata eli ei elvytetd ja annetaan héanelle se
vapaus, ettd saa kuolla.”

"Olen tarvinnut pitkan kasvuajan siihen, ettd luopuminenkin joskus tulee, silléd minulle
kerrottiin, ettd tama ei parane vaan se pahenee. Kanssani on puhuttu kuolemasta ja

puolisoltani on otettu sormuskin jo pois valmiiksi, kun se aika koittaa.”

Henkilokunta

"Tuntuu, ettd tinne on nykyaan mukava tulla ja hoitajat ovat muuttuneet ldmpimimmaksi ja
kohtaavat ihmisena.”
"Nykyaan aina kun tulee omaisen kanssa kotoa niin, joku hoitaja tulee aina kysymaan, miten

meni.”




