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TIETO SIITA HELPOTTAA”

- Omaisten kokemuksia muistikuntoutuksesta ja arjesta muistisairaan kanssa

Taman tutkimustydn toimeksiantajana toimi Varsinais-Suomen Muistiyhdistys ry. Muistikuntoutus
Tammikoti on yhdistyksen yllapitama paivakuntoutuspaikka, jonka tavoitteena on turkulaisten
muistisairaiden henkildiden kuntoutumista sekd sairastuneen ja hanen laheistensa hyvinvointia
tukeva toiminta. Asiakkaiden toimintakykya yllapidetaan ja edistetdan tutkittuun tietoon perustuvin
menetelmin. Paivatoimintaan sisaltyy toimintakyvyn eri osa-alueiden harjoittelua. Taman
tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd omaisten kokemusten kautta Tammikodissa tapahtuvan
paivakuntoutuksen sekd muistisairauden vaikutuksia muistikuntoutusasiakkaiden ja heidan
omaistensa arkeen ja hyvinvointiin seka palvelujen tarpeeseen.

Tutkimuksessa kerattiin tietoa Tammikodin asiakkaiden omaisilta. Aineistonkeruu suoritettiin
kyselylomakkeen ja puhelinhaastattelujen avulla. Tutkimusmenetelmana kaytettin seka
kvantitatiivista ettd kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa. Kvantitatiivista menetelmada edustaa
strukturoitu kyselylomake. Kvalitatiivista otetta edustavat omaisten puhelinhaastattelut, jotka
suoritettiin puolistrukturoituna teemahaastatteluna.

Tutkimuksen tuloksissa nahdaan, ettd muistisairaus vaikuttaa kokonaisvaltaisesti sairastuneen ja
omaisen arkeen ja hyvinvointiin. Muistisairaudella on vaikutuksia sairastuneen toimintakykyyn ja
mielialaan. Se aiheuttaa myds huolta laheiselle ja vaikuttaa laheisen omaan jaksamiseen.
Muistikuntoutuksella voidaan kuitenkin vaikuttaa naihin asioihin. Tutkimustulosten perusteella
nahdaan, ettd omaiset kokevat Tammikodin kuntoutuspaivien vaikuttavan positiivisesti
muistisairaan ladheisen mielialaan ja hyvinvointiin. Omaiset kokevat, ettd kuntoutuksella on
vaikutusta arjen toimintakyvyn yllapitdmiseen. Tutkimuksen tuloksissa tulee esille se, ettad
Tammikodin muistikuntoutuksen positiivinen vaikutus ei ulotu pelkastdan vain muistisairaaseen
asiakkaaseen itseensa vaan vahvasti my6s hanen lahipiiriinsa. Muistikuntoutus tarjoaa omaisille
mahdollisuuden omaan aikaan ja vahvistaa ndin omaisen jaksamista. Myés monen omaisen huoli
vahenee Tammikotikuntoutuksen ansiosta.
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- Relative caregivers experiences about dementia treatment and daily life with
demented person

The commitioner of this reseach is the local Alzheimer Society of Souhtwestern Finland.
Tammikoti is a day-care center maintained by the Alzheimer association. The activities in
Tammikoti are aiming to support the wellbeing of people with dementia who live in Turku and their
familymembers. Day-care activities in Tammikoti are training different parts of functional abilities
and the methods used in Tammikoti are based on research.

The meaning of this research is to find out how does relative caregivers of Tammikoti clients
experience the effects of dementia ilinesses and the day-care activity in Tammikoti to impact their,
and their relatives with dementia, daily life, wellbeing and to the need of services. The information
for research was collected from Tammikoti clients relative caregivers. The information was
collected by questionnaire and phone interviews. Both quantitative and qualitative research
methods were used. The structured questionnaire represents the quantitative research method
and the phone interviews were done by using qualitative research method. Phone interviews were
done as half structured theme interviews.

The results of research shows that dementia illnesses do effect to the lives and wellbeing of the
person and his/hers relatives completely. Dementia impacts to the ability to function and to the
mood of the person with dementia. It also causes concern to persons relatives and impacts to the
wellbeing of relatives. Day-care activities can have effect to these negative impacts of dementia.
According the results of research the relative caregivers of Tammikoti clients finds day-care
activities in Tammikoti to effect well to the mood and wellbeing of person with dementia. Relatives
also finds day-care activities to maintain the functional abilities of person with dementia in their
daily lives. The results of the research shows that those people with dementia aren’t the only ones
to benefit about day-care activities of Tammikoti, but his/hers relatives as well.

The day-care activities for familymember with dementia offers a possibility for relativecaregiver to
have some time of their own and that effects positively to their wellbeing. Also the worry of many
relatives reduces while their familymember with dementia is in Tammikoti and not alone in home
during days.
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dementia illnesses, elderly non-pharmacological dementia treatment, rehabilitative day-care,
relative caregivers



SISALTO

SANASTO
1 JOHDANTO

2 MUISTISAIRAUDET HYVINVOINNIN HAASTEENA
2.1 Muistisairaudet
2.2 Muistisairauksien yhteiskunnallisia vaikutuksia

2.3 Muistisairauksien vaikutuksia arjessa

3 MUISTIKUNTOUTUS
3.1 Muistisairaan kuntoutus
3.2 Kuntouttava paivatoiminta

3.3 Paivakuntoutus Tammikodissa

4 TUTKIMUSTEHTAVAT JA -MENETELMAT
4.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimustehtavat
4.2 Tutkimusmenetelmat ja aineiston keraaminen

4.3 Aineiston analysointi

5 TUTKIMUSTULOKSET
5.1 Lomaketutkimuksen tulokset

5.1.1 Muistisairaan arki omaisen kokemana

5.1.2 Tammikotikuntoutuksen vaikutus muistisairaan arkeen ja hyvinvointiin

5.1.3 Tammikotikuntoutuksen vaikutus omaisen arkeen ja hyvinvointiin

5.1.4 Omaisten kokemus palvelutarpeesta
5.2 Puhelinhaastattelujen tulokset

5.2.1 Muistisairaan arki omaisen kokemana

5.2.2 Tammikotikuntoutuksen vaikutus muistisairaan arkeen ja hyvinvointiin
5.2.3 Muistisairauden vaikutus omaisen arkeen ja jaksamiseen

5.2.4 Tammikotikuntoutuksen vaikutus omaisen arkeen ja hyvinvointiin

5.2.5 Omaisten kokemus palvelutarpeesta

6 POHDINTAA TUTKIMUKSESTA
6.1 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

6.2 Tulosten tarkastelu

11
14

17
17
20
23

26
26
28
32

36
36
36
38
43
47
47
47
50
51
54
56

59
59
62



6.3 Ehdotuksia jatkotutkimuksiin ja kehittamiseen

LAHTEET

LITTEET

Liite 1. Omaisille Iahetetty kyselylomake
Liite 2. Omaisten puhelinhaastatteluissa kaytetyt kysymykset

KUVIOT

Kuvio 1. Omaisen ndkemys muistisairaan laheisensa arkeen kuuluvista asioista.

Kuvio 2. Omaisen nakemys muistisairaan laheisensa selviytymisesta arjen
toiminnoista.
Kuvio 3. Tammikodin muistikuntoutuksen vaikutus muistisairaan mielialaan.

Kuvio 4. Muistikuntoutuspaivien vertaistuen vaikutus muistisairaan hyvinvointiin.

Kuvio 5. Muistikuntoutuspaivien sosiaalisten kontaktien vaikutus muistisairaan
hyvinvointiin.

Kuvio 6. Tammikodin ruokailujen vaikutus muistisairaan laheisen hyvinvointiin.
Kuvio 7. Tammikodin liikuntaharjoitteiden vaikutus muistisairaan hyvinvointiin.
Kuvio 8. Tammikodin ohjatun toiminnan vaikutus muistisairaan hyvinvointiin.

Kuvio 9. Tammikodin muistikuntoutuksen vaikutus omaisen huolen vahenemiseen.
Kuvio 10. Laheisen muistikuntoutuspaivien vaikutus omaisen omaan jaksamiseen ja

ajankayttoon.

67

7

37

37
39
40

41
41
42
43
44

45

Kuvio 11. Tammikodin muistikuntoutuksen vaikutus omaisen huolen lisdantymiseen. 46



SANASTO

Ikaantyneet

Omainen

Tutkimustydssa kaytamme ikdantyneistd samaa maaritel-
maa, kuin vanhuspalvelulaissa. Laki maarittelee ikdantyneen
vaeston vanhuuselakkeeseen oikeutetuksi vaestonosaksi eli
yli 63-vuotiaiksi (Laki ikdantyneen vaeston toimintakyvyn tu-
kemisesta seka iakkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista
28.12.2012/980). Muistisairaista ikdantyneistd kerrottaessa
tydssamme tarkoitetaan yli 63-vuotiaita henkildita, joilla on
Idakarin diagnosoima muistisairaus. Tahan joukkoon eivat
kuulu ne ikdantyneet, joiden mahdollista muistisairautta ei ole
diagnosoitu, eivatkd ne muistisairausdiagnoosin saaneet,

jotka ovat alle 63-vuotiaita.

Tassa tydssa kaytettyna omaisella tarkoitetaan muistisairaan
henkilon laheista perheenjasenta, joka on useimmiten sairas-

tuneen henkilén puoliso tai lapsi.



1 JOHDANTO

Tutkimustydmme toteutetaan yhdessa Varsinais-Suomen muistiyhdistys ry:n kanssa ja
tutkimuksen kohteena on muistiyhdistyksen yllapitama muistikuntoutus, jota toteutetaan
paivakuntoutuksena Tammikodin tiloissa Runosmaessa, Turussa. Tehtavanamme tutki-
mustydssa oli alun perin selvittdd Tammikodin muistikuntoutuksen, seka kuntoutusasiak-
kaiden kotihoidon valistd suhdetta ja Tammikotikuntoutuksen mahdollisia vaikutuksia
asiakkaiden muuhun palvelutarpeeseen. Tarkoitus oli perehtyd SROI-arviointimenetel-
man kayttéon, jotta saisimme tehtyd SROI-analyysin kuntoutusasiakkaiden kotihoidon
tarpeen muutoksista Tammikodin muistikuntoutuksen aikana. Lopulta emme kuitenkaan
paatyneet tekemaan SROI-analyysia vaan suuntasimme tutkimuksemme selvittdmaan
Tammikotikuntoutuksen vaikutuksia niin asiakkaiden kuin heidan omaistensakin arkeen,

elamanlaatuun ja palvelutarpeeseen.

Suomen vaestdn ikdantyessa jatkuvasti ja muistisairaiden maaran sitd mukaan kasva-
essa voidaan olettaa myos Tammikodin kaltaisten, muistikuntoutusta paivatoimintana
tarjoavien yksikoiden tarpeen ja maaran lisdantyvan, silla vanhuspalvelulaki edellyttda
kuntia painottamaan kotona asumista ja kuntoutumista tukevia toimenpiteita ikadantynei-
den palveluita suunniteltaessa (Laki ikdantyneen vaestdn toimintakyvyn tukemisesta
seka idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista 28.12.2012/980). Suomen sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen tuottajatahojen ylla on kuitenkin talla hetkella suurena epavarmuusteki-
jana tulevaisuudessa haaméttava SOTE-uudistus, jonka aiheuttamat muutokset palve-

lukentdssa ovat vasta arvailujen tasolla.

Palveluja tuottaa yha suurempi maara yksityisia tai kolmannen sektorin palveluntuottajia,
jotka ovat riippuvaisia kuntien ostopalvelusopimuksista. Myds Varsinais-Suomen muis-
tiyhdistyksen paivakuntoutus Tammikodissa on padosin Turun kaupungin sosiaali- ja ter-
veystoimen rahoittamaa. SOTE-uudistuksen ollessa vielda keskeneradinen on yksityisille
ja kolmannen sektorin palveluntuottajille ilmaantunut huolta siita, kuka tulevaisuudessa
rahoittaa heidan tuottamiaan palveluita, joten on syntynyt aikaisempaa suurempi tarve
omien palveluiden kannattavuuden todentamiselle, jotta palveluille |10ytyisi rahoittaja
myds jatkossa. Myo6s sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus STEA on alkanut kiin-

nostua entistd enemman rahoittamiensa palvelujen vaikuttavuudesta.

Edelld mainittujen seikkojen valossa my6s Varsinais-Suomen muistiyhdistys on kiinnos-

tunut oman kuntoutustydnsa arvioinnista ja haluaa teettaa tutkimuksen, jossa selvitetaan
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omaisten kokemusten kautta Tammikodissa tehtavan paivakuntoutuksen vaikutuksia
asiakkaiden ja omaisten arkeen, elaménlaatuun ja palvelujen tarpeeseen. Tutkimuk-
semme hyodyttda Varsinais-Suomen muistiyhdistyksen rahoituksen hakemista siten,
ettd tuotettu tutkimus on rahoittajatahoille osoitus paitsi kuntoutuksen vaikutuksista,
myds muistiyhdistyksen kiinnostuksesta tutkia ja arvioida tekemansa tyon laatua. Sa-
malla tutkimus tuo muistiyhdistykselle tietoa tekemastaan tydsta, jolloin tyota voidaan
arvioida paremmin ja mahdollisesti kohdentaa uudella tavalla, jos se havaitaan tutkimuk-

sen tulosten valossa tarpeelliseksi.

Tutkimuksemme kohdejoukkona ovat Tammikodissa kuntoutuksessa kayvien muistisai-
raiden henkildiden omaiset, joilta kerasimme tietoa tutkimustamme varten lomakeky-
selylla ja puhelinhaastatteluilla. Kaytimme siis tutkimuksessa seka kvantitatiivisia etta
kvalitatiivisia tutkimusmenetelmia aineiston keréamiseen. Toteutimme tutkimustyon paa-

osin kesan ja syksyn 2018 aikana.
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2 MUISTISAIRAUDET HYVINVOINNIN HAASTEENA

2.1 Muistisairaudet

Muistisairauksissa muisti ja muut tiedonkasittelyn osa-alueet kuten kielelliset toiminnot,
nakoéon perustuva hahmottaminen ja toiminnanohjaus heikentyvat. Sairastuneen oma-
toimisuus laskee ja arjessa selviytyminen vaikeutuu. Lahes jokaisella muistisairaalla
esiintyy psyykkisia oireita ja haitallisia kayttaytymisen muutoksia jossain taudin vai-
heessa. (Hallikainen ym. 2017, 226.) Kun puhutaan muistisairauksista, ne yhdistetaan
usein dementiaan. Dementia ei kuitenkaan ole erillinen sairaus vaan oiretila. Silla tarkoi-
tetaan useamman kuin yhden tiedonkasittelytoiminnan heikentymista aikaisempaan suo-
ritustasoon nahden liittyen itsendiseen selviytymiseen jokapéaivaisissa toimissa, tydssa
tai sosiaalisissa suhteissa. Tiedonkasittelyn heikentymisen taustalla on elimellinen syy.
(Erkinjuntti ym. 2015, 19.) Englanninkielisissa julkaisuissa sanalla dementia viitataan
yleisesti muistisairauksiin kokoavana termina, joka kattaa alleen kaikki muistin toimin-

taan ja kognitiivisiin taitoihin vaikuttavat sairaudet (WHO 2018).

Dementiaan syyna voi olla jokin eteneva sairaus kuten Alzheimerin tauti, pysyva jalkitila
kuten aivovamma tai joskus myos hoidolla parannettava sairaus, esimerkiksi kilpirauha-
sen vajaatoiminta. Dementiaan johtavia muistisairauksia kutsutaan eteneviksi muistisai-
rauksiksi. (Vainikainen 2016, 31-32.) Eteneviin muistisairauksiin luetaan Alzheimerin
tauti, aivoverenkiertosairauksien muistisairaus, otsaohimolohkorappeuma ja Lewyn kap-
pale —taudit. WHO:n raportin mukaan 60-70 % muistisairausdiagnooseista liittyy Al-
zheimerin tautiin (WHO 2018). Nykytietdmyksella etenevaa sairautta ei pystyta paranta-
maan vaan se johtaa vaistamattd kuolemaan. Etenevaa muistisairautta pystytaan kui-
tenkin hoitamaan ja helpottamaan sen oireita. Mitd varhemmin diagnoosi tehdaan, sen

parempia tuloksia hoidossa saadaan. (Vainikainen 2016, 31-32.)

Yleisin muistisairauksista on Alzheimerin tauti. Noin 70 prosenttia kaikista muistipoti-
laista karsii siita. Tauti kehittyy vahitellen ja etenee melko tasaisesti lievasta keskivaike-
aan ja pitkélle edenneeseen, vaikeaan tautimuotoon. Taudin eteneminen on kuitenkin
aina yksilollista. Alzheimerin taudin esiintyvyys lisdantyy ian myota. Taudin on todettu
olevan yleisempi naisilla kuin miehilla. (Muistiliitto 2017a.) Taudin perimmaista aiheutta-

jaa ei viela tunneta, mutta oireiden tiedetdan johtuvan aivoissa tapahtuvissa muutok-
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sista, joiden seurauksena muistijarjestelman toimintaan liittyvia aivoalueita ja hermoso-
luja tuhoutuu. Taudin varhaisvaihe ja tautiin liittyvat muutokset aivoissa alkavat kehittya
iimeisesti jo kymmenia vuosia ennen kuin itse sairaus voidaan todeta. Tauti alkaa
yleensa muistioireilla ja sille tyypillisia piirteitd ovat uusien asioiden oppimisen ja mie-
lessa sailyttdmisen heikentyminen. Sairaudelle tunnusomaista onkin toistuva kysely, sa-

mojen asioiden toistaminen ja paluu menneeseen. (Vainikainen 2016, 32-33.)

Aivoverenkierron muistisairaus on toiseksi yleisimpia muistisairauksia. Sita sairastaa
noin 15-20 % kaikista muistisairaista. Ryhmaan kuuluvat suurten ja pienten aivoveri-
suonten taudit seka tiedonkasittelyn eli kognition alueella sijainneen aivoinfarktin aiheut-
tamat tilat. Téman muistisairauden tarkein syy on pienten aivoverisuonten tauti. Tauti
aiheutuu aivojen syvien pienten lapaisevien verisuonten ahtautumisesta johtuvista in-
farkteista. Tyypillisia varhaisia oireita ovat tiedonkasittelyn hidastuminen ja toiminnanoh-
jauksen kuten toiminnan aloittamisen, suunnitelmallisuuden ja jarjestelmallisyyden hei-
kentyminen. Taudin edetessd nama oireet lisdantyvat ja myds tydmuisti huononee ja
hairiintyy helposti. (Vainikainen 2016, 37.) Suurten suonten tauti liittyy verisuonten sisai-
siin ja sydanperaisiin aivoinfarkteihin. Oireisiin vaikuttavat infarktin laajuus ja sijaintialue.
Yleisia oireita ovat toiminnanohjauksen seka vireystilan ja tarkkaavaisuuden hairiot.
Pienten ja suurten suonten tauteihin molempiin liittyvat myds luonteen muuttuminen,

mielialahairid ja psykomotorinen hidastuminen. (Hallikainen ym. 2017, 231.)

Lewyn kappale —tauteja on yhteensa noin 10-15 % etenevistd muistisairauksista. Ryh-
maan kuuluvat Lewyn kappale —tauti, Parkinsonin taudin muistisairaus seka Lewyn kap-
pale —taudin ja Alzheimerin taudin yhdistelma. (Erkinjuntti ym. 2015, 20.) Lewyn kappale
—tauti alkaa hitaasti noin 50-80 vuoden iassa ja on yleisempaa miehilld. Ominaispiirteita
taudille ovat tarkkaavuuden, vireyden ja tietojenkasittelytoimintojen vaihtelut, toistuvat
nakohairiot ja Parkinsonin taudin tyyppiset oireet kuten jahmeys, hitaus ja kavelyvaikeus.
Lisaksi psykoottiset hallusinaatiot ja ndkdharhat ovat yleisia. Parkinsonin taudin muisti-
sairautta potevia on Suomessa noin 3000. Sille altistavat ikd, taudin kesto ja vaikeustaso.
Parkinsonin taudin muistisairauden kriteereiksi katsotaan kaytdsoireet, tiedonkasittelyyn
littyvat oireet seka se, etta Parkinsonin taudin diagnoosi on saatu vahintaan vuosi ennen
etenevaa tiedonkasittelyn heikentymaa. Valtaosa Parkinsonin tautia sairastavista ei kui-
tenkaan dementoidu. Sairauteen voi silti liittya lievempia ja arkea heikentavia vaikutuksia

tiedonkasittelytoiminnoissa. (Vainikainen 2016, 38—40.)
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Otsa-ohimolohkorappeumia on useita eri oireyhtymia. Niiden osuus muistisairauksista
on noin 5-10 %. Tautiryhmalle on yhteista se, ettd ne vaurioittavat paaasiassa otsaloh-
koa ja ohimolohkojen etuosia. Oireet vaihtelevat vaurion paikasta riippuen. (Hallikainen
ym. 2017, 232.) Yleisin taudin muoto on otsalohkodementia. Se alkaa yleensa jo alle 65-
vuotiaana. Siihen liittyy kayttadytymisen ja persoonallisuuden muuttumista kuten esimer-
kiksi estottomuutta ja tahdittomuutta sekd arvostelu- ja aloitekyvyn puutetta. Sairastu-
neesta voi myds tulla hatainen ja malttamaton. (Erkinjuntti ym. 2015, 21.) Kaksi muuta
oireyhtymaa ovat eteneva sujumaton afasia ja semanttinen dementia. Eteneva sujuma-
ton afasia alkaa my6s nuoremmalla idlla, useimmiten alle 65-vuotiaana. Tyypillisia oireita
taudille ovat sanojen ja puheen tuottamisen vaikeudet. Lisdksi voi esiintyd lukemis- ja
kirjoittamisvaikeuksia. Semanttiselle dementialle on tyypillista, ettd puheen sisaltd ja
merkitys ovat kadonneet. Puhe on sujuvaa, mutta tyhjaa ja kuulija kokee sen tarkoituk-
settomana hopotyksena. Tauti alkaa yleisimmin alle 65-vuotiaana ja se on otsaohimo-

lohkorappeumista harvinaisin. (Vainikainen 2016, 41-43.)

Muistisairauksien tiedetdan kehittyvan useimmiten periman ja elintapojen yhteisvaiku-
tuksesta. Monilla sairauksilla on samoja riskitekijoita ja on todettu, ettd esimerkiksi monet
sydan- ja verisuonisairauksiin ja elintapoihin liittyvat riskitekijat ovat yhteydessa myds
muistisairauksiin. Muistisairauksien riskia lisdavat muun muassa korkea verenpaine, kor-
kea kolesteroli, korkea verensokeri, ylipaino ja tupakointi. Myds aivovammat ja runsas
alkoholinkayttd ovat riskitekijoitd monissa muistisairauksissa. (Terveyden ja hyvinvoin-
ninlaitos 2015.) Naihin riskitekijoihin on syyta kiinnittdd huomiota mahdollisimman var-
hain ja huolehtia niiden pysyvan suositellulla tasolla elintapa- ja Iddkehoidolla. Aivoja
suojaavat esimerkiksi liikunta, terveellinen ravitsemus ja aktiivinen elamantyyli. Omaan
ikaansa ja sukurasitukseensa ihminen ei kuitenkaan pysty vaikuttamaan. Joissakin su-
vuissa sairastumisriskit saadaan jo geeneissa. Naidenkin muistisairauksien puhkeami-
seen pystytaan vaikuttamaan ymparisto- ja elintapatekijoilla, jolloin parhaassa tapauk-
sessa taudin puhkeamista voidaan siirtda jopa vuosilla. (Vainikainen 2016, 22-23.)

2.2 Muistisairauksien yhteiskunnallisia vaikutuksia

Maailman terveysjarjesté WHO:n mukaan vuonna 2015 erilaisia muistisairauksia sairasti
noin 50 miljoonaa ihmistd koko maailmassa ja muistisairaudet olivat maailman seitse-

manneksi yleisin kuolinsyy. WHO:n arvion mukaan maailmassa diagnosoidaan noin 10
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miljoonaa muistisairautta joka vuosi ja vuoteen 2030 mennessa muistisairauksia sairas-
tavia arvioidaan olevan jo yli 82 miljoonaa. Muistisairaudet ovat myds maailmanlaajui-
sesti yksi kalleimpia sairauksia, silla muistisairaudet aiheuttavat arviolta 818 miljardin
dollarin kustannukset terveydenhuollolle vuosittain. WHO:n raportin mukaan noin 63%
muistisairautta sairastavista ihmisistd asuu matala- tai keskituloisissa maissa, kun taas
suurin osa muistisairauksien hoidon, kuntoutuksen ja tutkimuksen kustannuksista syntyy
rikkaissa lansimaissa. (WHO 2017a.)

Seurantatutkimusten perusteella dementia on tarkein syy ikdantyneiden toimintakyvyn
menetykselle. Lisaksi se on yleisin syy joutua pitkdaikaiseen laitoshoitoon. Muistisairau-
det lisdavat sairastuneen terveyspalveluiden kayttda ja pidentavat sairaalahoitojaksoja.
Tutkimuksissa on todettu, ettd terveydenhoidon kustannukset ovat suuremmat kuin
muilla saman ikaisilla. Akillinen sairastuminen voi romahduttaa kunnon nopeasti ja toi-
puminen kestdaa kauemmin. Talldin vaara jaada laitoshoitoon on muita suurempi.
(Huusko 2004, 101.)

Suomessa on vuonna 2010 laadittu sosiaali- ja terveysministerion asettamassa tydryh-
massa kansallinen muistiohjelma, jonka avulla pyritdén varautumaan muistisairauksien
kasvavaan merkitykseen yhteiskunnassa. Ohjelman tavoitteena on tukea kuntia ja kun-
tayhtymia. Muistiohjelmaan on koottu muistiystavallisen Suomen tavoitteita. Tavoitteiksi
on nostettu aivoterveyden edistaminen ja muistisairauksien ennaltaehkaisy seka oikeat
asenteet muistisairauksien hoitoon ja kuntoutukseen. Ohjelman avulla halutaan varmis-
taa muistisairaille ihmisille ja heidan Iaheisilleen hyva elamanlaatu. Siihen paastaan, kun
tuki, hoito, kuntoutus ja palvelut ovat oikea-aikaisia ja saatavilla. Lisaksi ohjelman avulla
halutaan vahvistaa kattavaa osaamista ja tutkimustietoa muistisairauksiin liittyen. (Muis-
tilitto 2018a.)

Etenevat muistisairaudet ovat kasvava ja merkittdva kansanterveydellinen ja -taloudelli-
nen haaste. Ne asettavat suuren haasteen niin terveydenhuollolle kuin muistisairaille it-
selleen ja heidan laheisilleen. Muistisairaudet alentavat merkittavasti ikdantyneen vaes-
ton toimintakykya ja taloudellinen taakka yhteiskunnalle kasvaa sairauksien vaikeusas-
teen my6ta. (Martikainen & Viramo 2015, 47.) Muistisairaudet aiheuttavat jo nyt enem-
man kustannuksia kuin sydan- ja verisuonisairaudet seka syopasairaudet yhteensa. Yh-
teiskunnalliset kustannukset ovat lahes miljardi euroa. (Neittaanmaki ym. 2017, 9.) Suo-
men vaestd ikdantyy jatkuvasti: vuonna 2016 suomalaisista 20,9% oli yli 65-vuotiaita,
kun vuonna 1990 vastaava osuus oli 13,5% (Tilastokeskus 2017). Vanhusty6n tarve siis

kasvaa koko ajan. Vaeston ikaantyessa ja elinian pidentyessd my6s muistisairaiden
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maara tulee kasvamaan koko ajan, mika tarkoittaa muistikuntoutuksen kasvavaa tar-
vetta. Talla hetkellda Suomessa arvioidaan olevan 193 000 muistisairasta ja heista 93
000 on vahintaan keskivaikeassa muistisairauden vaiheessa. Valtaosa sairastuneista on
yli 80-vuotiaita. On arvioitu, ettd muistisairauteen sairastuu vuosittain noin 14 500 hen-

kilda. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018b.)

Muistisairauksiin liittyvat mittavat kustannukset aiheutuvat sairastuneiden suuresta maa-
rasta seka erityisesti ymparivuorokautisen hoidon ja huolenpidon tarpeesta. Kokonais-
kustannuksia voidaan kuitenkin hillitd ja muistisairaiden toimintakykya ja elamanlaatua
parantaa varhaisella diagnoosilla, hoidolla ja kuntoutuksella. (Sosiaali- ja terveysminis-
terid 2012, 7.) Sairauden varhaisella toteamisella on sekd inhimillista ettd taloudellista
merkitysta. Varhainen toteaminen antaa sairastuneelle mahdollisuuden valmistautua tu-
leviin muutoksiin ja oman eldman suunnitteluun seka paatoksentekoon kuten itsemaa-
rédmiseen ja omien mielipiteiden huomioimiseen. (Heimonen & Voutilainen 2006, 14.)
Varhainen toteaminen mahdollistaa hoidon ja kuntoutuksen tehokkaan suunnittelun ja
oikea-aikaisuuden. Varhainen hoito ei ole ainoastaan potilaan etu vaan se hyodyttaa
koko yhteiskuntaa. (Martikainen & Viramo 2015, 47.) Muistisairauksien hoidossa onkin
tarkeaa, etta terveydenhuollossa osataan tunnistaa muistisairauteen viittaavat oireet
ajoissa seka tunnetaan muistisairaan kokonaisvaltaisen hoidon periaatteet. (Hallikainen
ym. 2014, 15.) Muistisairautta sairastavia ihmisia ei voida tarkastella yhtena ryhmana
vaan jokaisen tilanne on huomioitava yksildllisesti. Sairastuneiden elamantilanteet vaih-
televat ja dementiaoireiston taustalla vaikuttavat eri sairaudet. Lisaksi on huomioitava,
etta kaikilla muistisairailla ei ole omaishoitajaa. Yksinasuvien muistisairaiden palvelujen
ja tuen tarpeen arviointi onkin erityisen tarkeaa jo muistisairauden varhaisesta vaiheesta
alkaen. (Eloranta & Punkanen 2008, 123.)

Myo6s palvelutarjonnan monipuolistumisella on suuri merkitys muistisairauksien hoi-
dossa. Vanhuspalvelulain mukaan kuntien on ikdantyneiden palveluita suunnitellessaan
painotettava kotona asumista ja kuntoutumista tukevia toimenpiteitéa (Laki ikdantyneen
vaestdon toimintakyvyn tukemisesta seka idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista
28.12.2012/980). Muistisairaiden seka heidan omaistensa erityistarpeiden tunnistami-
nen on pohjana palveluiden kehittamiselle. Hoidon ja kuntoutuksen suunnittelussa tulee
ymmartad, mitd muistisairauden kanssa elaminen merkitsee sairastuneelle ja hanen
omaiselleen. (Eloranta & Punkanen 2008, 124.) Pelkilla passiivisten ja sailyttavien tuki-
muotojen avulla ei selviydyta tulevaisuuden haasteista. Palvelukirjoon onkin tullut paljon

uusia muistisairaiden avohoidon tukimuotoja kuten muistikoordinaattoreiden palveluja ja
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kuntouttavaa paivatoimintaa. Kuntouttava paivatoiminta on osa kunnan tarjoamia muis-
tisairaan palveluja. Sen avulla kunta voi turvata asukkaidensa oikeuden kuntoutukseen
ja laadukkaaseen eldamaan. Samalla kunta saastdd raskaan laitoshoidon kustannuk-
sissa. (Muistilitto 2014.) Jokaisella muistisairaalla ihmiselld on oikeus kuntoutukseen.
Dementoituvan ihmisen palvelukokonaisuutta saatelevat useat lait, joita ovat laki poti-
laan asemasta ja oikeuksista, laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista,
kansanterveyslaki, erikoissairaanhoitolaki, sosiaalihuoltolaki ja vammaispalvelulaki. Nai-

den liséksi kuntoutusta saatelee oma lainsdadanto. (Eloranta & Punkanen 2008, 123.)

Sosiaali- ja terveysturvan raportin tutkimustulosten mukaan paivéakeskuksen ryhmassa
tapahtuneet liikuntaharjoitteet ja niiden yhteys sosiaali- ja terveyspalveluiden kokonais-
kustannusten saastdihin on ollut merkittava (Pitkala ym. 2013). Kalleimpien kansansai-
rauksien tutkimusraportti tukee myds hypoteesia saastoista. Raportissa todetaan, etta
kun palvelut raataldidaan yksildllisesti, tarpeet arvioidaan monipuolisesti ja kaytdssa on
palvelukokonaisuutta koordinoiva yhteyshenkild, niin kustannukset laskevat. Raportin
mukaan kotihoito on osoittautunut kustannusvaikuttavaksi, viivastyttanyt ymparivuoro-
kautiseen hoitoon siirtymista ja parantanut sairastuneiden elaménlaatua. Raportissa ker-
rotaan, ettd vuonna 2010 ymparivuorokautisen hoidon keskimaaraiset kustannukset yhta
henkil6a kohti olivat 46 000 euroa ja kotihoidon vastaavat kustannukset olivat 19 000
euroa. (Neittaanmaki ym. 2017.)

2.3 Muistisairauksien vaikutuksia arjessa

Muistisairauteen sairastuminen on suuri eldmanmuutos. Se vaikuttaa totuttuun elaman-
tyyliin ja katkaisee suunnitellun elamankulun. Sairauden oireet ovat voineet olla aluksi
satunnaisia. Niitd on saatettu pitda vahaisina ja ne on ohitettu. On voitu selittda taustalla
olevan jonkin muun syyn. (Heimonen & Voutilainen 2006, 15.) Muistisairaan henkilén
arki muuttuukin vahitellen, esimerkiksi jo noin viisi vuotta ennen lievan Alzheimerin tau-
din diagnosoimista voidaan yleensa havaita selvia ennakoivia oireita. Tallaisia ovat ta-
vallisimmin unohtamisen lisdantyminen, sekd uusien taitojen oppimisen vaikeutuminen.
Usein alkava muistisairaus voi nadkya henkilon arjessa myos ongelmina hahmottaa vie-
rasta ymparistoa, toiminnan ohjauksen hidastumisena seka sanojen loytamisen vaikeu-
tena. Ensimmaisend muutokset toimintakyvyssa ja muistissa huomaavat yleensa sairas-
tuneen omaiset. (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 43-44.) Tilanteesta voi kuitenkin olla vai-

keaa puhua sairastuneen kanssa, vaikka laheiset huomaavatkin tilanteen muuttumisen.
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Sairastunut voi vahatella tai kieltda oireidensa merkityksen. Han voi selittéda oireitaan tai
pyrkid normalisoimaan tilannetta. Oireiden lisdéntyminen ja selviytymisen vaikeutuminen
johtavat kuitenkin vahitellen tilanteen selvittelyyn ja taudinmaaritys antaa tapahtuneille
asioille selityksen. Taman jalkeen on maariteltdva sairauden vaikutusta niin sairastuneen
kuin laheisten elamaan seka etsittava yksildllisia selviytymiskeinoja. Tassa tilanteessa
tarvitaan tietoa sairaudesta ja saatavilla olevista tukimuodoista. (Heimonen & Voutilainen
2006, 15.)

Muistisairauden edetessa henkildn kyky suoriutua arjesta itsenaisesti heikentyy. Laskut
saattavat jdada maksamatta, tapaamiset unohtua ja henkild vaikuttaa usein hammenty-
neeltd. Usein muistisairauden alkuvaiheessa sairastunut itse tiedostaa oman muistinsa
jaltai toimintakykynsa heikentyneen, mika aiheuttaa monesti ahdistusta sairastuneessa.
Muistamattomuus ja unohtelu saattavat pelottaa, ja usko omaan selviytymiseen arjessa
on epavarmaa. Muistisairaat henkilot voivat alkaa varmistella asioita laheisiltaan tai pain-
vastoin peitellda omia muistivaikeuksiaan esimerkiksi eristaytymall3, tai valttamalla itsel-
leen vaikeaksi kokemiaan tilanteita tai toimintoja. Mitd paremmat sosiaaliset taidot hen-
kilolla on, sita pidempaan han pystyy selviytymaan sosiaalisissa tilanteissa, ilman, etta
muistisairaus tulee ilmi. Samalla tavoin ne taidot, joita sairastunut on kayttanyt ja tarvin-
nut eniten, esimerkiksi tydelamassaan, sailyvat muistissa pisimpaan. Naista syista joh-
tuen muistisairaudet nakyvat sairastuneissa hyvin eri tavoin. Sairauden edetessa muis-
tisairas alkaa unohtaa myos niita taitoja, jotka han on aikaisemmin hallinnut hyvin, myds

sairaudentunto alkaa vahitellen kadota. (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 41-45.)

Muistisairaudet vaikuttavat sairastuneen itsensa lisaksi myos hanen laheisiinsa. Niin lan-
simaissa, kuin muuallakin maailmassa muistisairasta hoitaa yleisimmin tdman oma Ia-
heinen, puoliso tai lapsi (WHO 2017b). Muistisairaus vaikuttaa omaisen omaan elamaan
ja tunteeseen sen muuttumisesta. Han kokee myos laheisen ihmisen sairauteen liittyvat
tunteet seka yhteiset tulevaisuuteen liittyvat kysymykset. Muistisairauden alkuvaiheessa
omaiset voivat surra jo ennenaikaisesti tulevaisuuden asioita ja he tarvitsevat tukea tu-
levaisuuteen valmistautumisessa. Omaisten elamassa muistisairaus vaikuttaa kumppa-
nuuteen, vapaa-aikaan seka perheen sisaisiin rooleihin ja vastuun jakamiseen. Usein
omaiset ottavat vahittain ja tiedostamattaankin vastuulleen paivittaisia tehtavia. (Heimo-
nen 2010, 78.) Muistisairaan omaisena eldminen on vaativaa. Omaisen hyvinvointiin ja
jaksamiseen heijastuvat muun muassa oman ajan ja vapaa-ajan puute, hoitamisen sito-

vuus, jatkuva varuillaan olo, sosiaalinen eristaytyneisyys ja omista kiinnostuksen koh-
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teista luopuminen. Kuormittumista voivat lisatd myos unen ja levon puute seka kaytan-
non hoidon jarjestelyt. Muistisairaus vaikuttaa lisdksi omaisen ja muistisairaan valisen
suhteen muuttumiseen. Tama saattaa heijastua ongelmina vuorovaikutussuhteissa seka

ristiriitaisina tunteina hoidettavaa laheista kohtaan. (Heimonen 2010, 79.)

Muistisairas ihminen ja hanen laheisensa tarvitsevat monipuolista tukea koko sairauden
ajan. Tuen tulisi edistaa sosiaalista hyvinvointia seka turvata kotona asumista. Omaisen
tukemisessa tarkedd on omaisen osallistumisen aktivointi seka mydnteisen vuorovaiku-
tuksen luominen. (Heimonen 2010, 78—79.) Muistisairauden muuttaessa eldamantilan-
netta ja tulevaisuuden suunnitelmia ovat ohjaus ja neuvonta lahtokohtia elamanhallin-
nalle. Ohjauksen ja neuvonnan tulee olla jatkuvaa, koska sairastuneen oireet, toiminta-
kyky ja arkielaman vaikeudet muuttuvat koko ajan. Asiantuntevan ja jatkuvan neuvonnan
jarjestaminen on keskeinen osa muistisairaan onnistunutta hoitoa ja kuntoutusta. Tiedon
ja ohjauksen lisaksi muistisairas ja hédnen laheisensa tarvitsevat myos emotionaalista
tukea seka mahdollisuuksia lepoon ja omaan elamaan. Monissa tutkimuksissa on osoi-
tettu neuvonnan ja sopeutumisvalmennuksen positiiviset vaikutukset sairauden lievassa
vaiheessa. Niiden avulla voidaan vahentaa omaisten uupumusta ja pienentaa dementoi-

tuneen laitoshoidon vaaraa. (Huusko 2004, 102.)
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3 MUISTIKUNTOUTUS

3.1 Muistisairaan kuntoutus

Englanninkielisissa muistisairauksiin liittyvissa julkaisuissa ei lahtokohtaisesti kayteta
termia kuntoutus (rehabilitation), vaan seka lddkehoitoon, ettd kuntouttavaan toimintaan
viitataan termilld hoito (treatment). Kansainvaliset julkaisut ja tutkimukset muistisairauk-
sista kasittelevat suurelta osin muistisairauksien, eteenkin Alzheimerin taudin, 1aakehoi-
toa ja sen kehittymista, seka aivotutkimuksia, joissa pyritdan Ioytamaan syy muistisai-
rauksien kehittymiseen aivoissa. Maailman terveysjarjestdé WHO on nostanut muistisai-
raudet yhdeksi ensisijaiseksi ongelmaksi maailman julkisenterveydenhuollon ratkaista-
vien ongelmien listalla. WHO:n nelja tarkeinta tavoitetta muistisairauksien hoidossa ovat
muistisairauksien varhainen diagnosointi, fyysisen terveyden, kognitiivisten taitojen, ak-
tiivisuuden ja hyvinvoinnin yllapitdminen, panostaminen kaytosoireiden ja psyykkisten
oireiden havainnointiin ja hoitoon, seka tiedon ja pitkdaikaisen tuen tarjoaminen muisti-
sairaiden hoitajille. (WHO 2017b).

Maailman terveysjarjestd WHO:n mukaan kuntoutukseksi maaritelldan toimenpiteet, joi-
den avulla vahennetaan toiminnanvajavuutta seka siita aiheutuvia haittoja. Toimenpitei-
den avulla autetaan henkilon integroitumista yhteiskuntaan. Kuntoutuksen katsotaan ole-
van moniulotteinen prosessi, jolle voidaan asettaa erilaisia tavoitteita. Tavoitteiden avulla
parannetaan sairastuneen mahdollisuuksia elaa ja osallistua omilla edellytyksillaan. Pro-
sessissa tuetaan ja autetaan hanta toteuttamaan itsedan sairauden aiheuttamista rajoit-
teista huolimatta. (Pirttila 2004, 11.) Kuntoutumisessa on kyse toimintamahdollisuuksien
luomisesta ja lisddmisesta. Yleisend padamaarana on I0ytad paras mahdollinen tasa-
paino kuntoutujan omien psykososiaalisten ja fyysisten toimintaedellytysten ja toiminta-
tarpeiden seka toimintaympariston valilla. Tahan pystytdan vaikuttamaan elamanhallin-
nan, hyvinvoinnin ja toimintakyvyn edistamisella seka vaikuttamalla ymparistoon. Kun-
toutuksessa yksilollisten tavoitteiden Iahtokohtana on aina henkildon oma elamantilanne,
johon vaikuttavat hanen merkityksensa, tarpeensa, roolinsa, voimavaransa ja identiteet-
tinsa. (Kettunen ym. 2002, 19.) Muistisairaan laitoshoitoa voidaan siirtda aktiivisen ja
kuntouttavan avohoidon avulla. Taméa vaatii moniammatillista tiimityota seka sita, etta

tarpeeseen vastataan heti ja valtetdan sairastuneen ja omaisten “pallottelua” palvelusta
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toiseen. Hyvaan avohoitoon kuuluu se, etta palveluita lisataan tarpeen mukaan ja asia-
kasta varten laaditaan palvelusuunnitelma. On myo6s tarkeaa kartoittaa henkilon tarvit-

semat sosiaalietuudet. (Huusko 2004, 101.)

Kaikkien sosiaali- ja terveysalalla tyoskentelevien pitaisi kiinnittdd huomiota potilaan
avun tarpeen lisdantymiseen, kayttaytymisen muuttumiseen, sekavuustilaan, hoito-
myontyvyyden heikkenemiseen ja terveyspalveluiden lisdantyneeseen kayttoon. Muisti-
hairiopotilaat tulee ohjata viivytyksetta asianmukaisiin tutkimuksiin mahdollisimman var-
haisessa vaiheessa. (Huusko 2004, 102.) Kun on kyse muistisairaan kuntoutumisesta,
sen lahtokohtana on aina laaketieteellinen arviointi ja dementoivan sairauden diagno-
sointi. Alkuarvioinnin tekee laakari ja yhteisty6ta tehdaan moniammatillisen tyéryhman
kanssa. Ryhmaan voivat kuulua esimerkiksi muistihoitaja, toimintaterapeutti, fysiotera-
peutti, psykologi, sosiaaliohjaaja, muistisairas itse ja hanen laheisensa. Kuntoutus pe-
rustuu aina vahvaan ammatilliseen osaamiseen. Kuntoutumisen taustalla ovat yleisesti
tunnetut ja hyvaksytyt kokemukseen ja nayttéon perustuvat menetelmat. (Hallikainen
ym. 2014, 9-10.) Toimenpiteet kuntoutumisessa kohdistuvat sairausprosessin eri vaihei-
siin. Muistisairaan kokonaistilanne huomioiden niilla tavoitellaan toimintavajauksen ja
siitd johtuvien haittojen vahentamista, lykkaamista tai ehkaisya. Kuntoutusta varten
muistisairaalle laaditaan tavoitteellinen kuntoutussuunnitelma yhdessa hoitopaikan,
muistisairaan ja hanen laheisensa kanssa. Suunnitelma nojaa kuntoutujan voimavaroi-
hin. (Pitkala & Laakkonen 2015, 502.) Siin& otetaan huomioon sairastuneen oma elama
kokonaisvaltaisesti siten, etta fyysisen, psyykkisen, kognitiivisen ja sosiaalisen kuntou-
tumisen osa-alueet tdydentavat kaikki toisiaan. Kuntoutussuunnitelmassa tavoitteet ase-
tetaan jokaiselle yksilOllisesti ja konkreettisesti, jotta niiden hahmottaminen ja saavutta-
minen olisi mahdollista ja arjessa havaittavaa. Niiden tulee olla realistisia ja riittdvan
haastavia, mutta samalla mahdollisia saavuttaa. Tavoitteiden on myds oltava mitatta-
vissa seurantaa ja arviointia varten. Kuntoutuksen toteutumista ja tuloksellisuutta tulee-
kin arvioida sopivin véliajoin. (Hallikainen ym. 2014, 9—-10.) Kuntoutusprosessi perustuu
optimismiin ja tdman esille tuominen on myds tarkea osa kuntouttavaa hoitoa (Pitkala &
Laakkonen 2015, 502).

Tavoitteena muistisairaan kuntoutuksessa on toimintakyvyn, itsenédisen selviytymisen ja
hyvinvoinnin edistdminen. Kuntoutuksen avulla kuntoutujaa ja hanen laheistdan voidaan
auttaa lisddmaan elamanlaatua ja hallitsemaan elamantilannettaan. Ennaltaehkaiseva
ja kuntouttava hoito on seka inhimillisesta etta taloudellisesta nakokulmasta kannatta-

vaa. (Vainikainen 2016, 73.) Kiinnostus ladkkeettémia hoitoja kohtaan onkin kasvanut
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koko ajan, koska talla hetkella muistisairauteen ei ole olemassa laakkeellista hoitoa, jolla
sairautta voidaan ehkaista tai parantaa. (Helsingin yliopisto 2018). Hyvalla kuntouttavalla
hoidolla voidaan hidastaa sairauden etenemista ja siirtaa pysyvan ymparivuorokautisen
hoidon tarvetta. Tutkimusten mukaan kuntouttava paivatoiminta lykkaa tarvetta hakeutua
hoitokotiin. (Vainikainen 2016, 73.)

On saatu tutkimusnayttoa siita, etta ladkkeetodn hoito, erityisesti musiikin kayttd, vahen-
tda muistisairaan haasteellista kayttaytymista. Muistiliiton Hoitotyon tutkimussaation kat-
sauksessa todetaan tutkimusnayton vahvistavan sita, etta muistisairaan yksildlliset tar-
peet ja toivomukset huomioivien menetelmien kayttd vahentaa kiintyneisyytta ja aggres-
siivisuutta. Tama tieto auttaa hoitoyhteis6ja ymmartamaan, ettda muistisairaan kanssa
kannattaa kokeilla eri vaihtoehtoja. Kun sairastunut henkild tunnetaan yksilona, pysty-
tdan paremmin etsimaan keinoja, joilla hantd voidaan auttaa. Rajoittavat toimenpiteet
usein heikentavat toimintakykya ja voivat pahentaa sairastuneen kokonaistilannetta.
Siksi olisi hyva hoitaa haasteellinen kayttdytyminen ensisijaisesti muilla keinoilla. N&in
mahdollistetaan yksildllinen, inhimillinen ja mielekas eldama muistisairaalle. (Muistiliitto
2018b.) Myos turvallisten liikuntamahdollisuuksien luominen on nahty tarkeaksi. On to-
dettu, ettd vahainen liikunta on yhteydessa kaytosoireiden lisdantymiseen. (Eloranta
& Punkanen 2008, 126.) Sdanndllinen liikunta tukee my6s muistisairaiden toimintakykya.
Tuoreessa vaitoskirjatutkimuksessa on todettu muistitoimintojen ja liikkuntaharjoittelun
positiivinen yhteys. Tutkimuksessa todetaan, etta alyllisia toimintoja ja toimintakykya voi-
daan yllapitaa likunnan avulla. Sen avulla voidaan myds vahentaa neuropsykiatrisia oi-
reita. Tutkimus puoltaa liikunnan mukaan ottamisen osaksi muistisairaan hyvaa hoitoa.
Se on turvallista hoitoa ja helposti toteutettavissa. Muiden positiivisten vaikutusten lisaksi
likunta tuo muistisairaan elamaan myds iloa ja eldamanlaatua. (Helsingin yliopisto 2018.)
Muissa tutkimuksissa hyvia tuloksia on saatu myos keskivaikean vaiheen Alzheimerin
taudissa sensomotorisella stimulaatiolla. Talla tarkoitetaan muistisairaan ohjaamista sa-
nallisin ja kirjallisin ohjein sekd kosketuksen avulla paivittaisissa toiminnoissa. (Eloranta
& Punkanen 2008, 126.)

Kuntoutuminen perustuu muistisairaan jaljelld oleviin voimavaroihin; jaljella olevien ky-
kyjen kayttoon ja menetettyjen kykyjen kompensoitumiseen. Keskeista toiminnassa on
kuntoutujalahtdisyys, muistisairaan ja hanen laheisensa voimaantuminen ja aktiivisen
toimijuuden tukeminen seka vertaistuen hyvaksikayttdé kuntoutumisessa. (Pitkdla &

Laakkonen 2015, 504.) Kuntoutumiseen kuuluvat elaman kaikki osa-alueet. Se sisaltaa
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kognitiivisen, psyykkisen, sosiaalisen seka fyysisen toiminnan. Mikdan niista ei ole toi-
sistaan erillinen vaan ne kaikki tukevat toisiaan. Myds muistisairaan aikaisemmat yksi-
I0lliset mieltymykset huomioidaan kuntoutuksessa. Kuntoutuminen voi sisaltdd muun
muassa liikuntatottumusten aktivointia, muistin vahvistamista, erilaisten taitojen yllapita-
mista, mielialan kohottamista mielekkdan tekemisen avulla ja kanssakaymista muiden
kanssa. Siihen voi liittya esimerkiksi musiikkia, kuvallista ilmaisua, kirjallisuutta ja teatte-
ria. (Hallikainen ym. 2014, 8-11.)

Muistisairaan hoidossa ei ole kyse pelkista yksittaisista toimenpiteista vaan kokonaisval-
taisesta ja tavoitteellisesta kuntouttavasta hoidosta. Ammattilaisen toiminta perustuu ko-
konaisvaltaiseen ldhestymistapaan, muistisairauksien ja niiden hoidon seka palvelujar-
jestelman tuntemukseen, muistisairaan ja hanen laheistensa autonomian kunnioittami-
seen ja optimistiseen asenteeseen. (Pitkdla & Laakkonen 2015, 504.) On kyse koko ela-
mantapaan ja toimintaan vaikuttavasta voimavaralahtdisesta ajattelusta, jossa muistisai-
rasta arvostetaan ja kunnioitetaan oman elamansa asiantuntijana ja hdneen suhtaudu-
taan tasa-arvoisena kaikissa sairauden vaiheissa. Voimavarakeskeinen ajattelu auttaa
I6ytamaan monia mahdollisuuksia ja sen avulla saadaan suunnattua sairastuneen huo-
mio sairauksien ja menetysten sijaan positiivisiin asioihin. Sairastuneen elamanhallinnan
tunteen ja toiminnan motivaation kannalta on myos tarkeaa, ettd han edelleen voi kokea
vaikuttavansa elamanlaatuunsa ja vointiinsa. Kokonaisvaltaisessa ajattelussa huomioi-
daan myos laheisten eldméanlaatu osana muistisairaan hyvinvointia. (Hallikainen ym.
2014, 8.)

3.2 Kuntouttava paivatoiminta

Kotona asuvan muistisairaan on valilla hyva paasta muiden ihmisten ilmoille esimerkiksi
ohjattuun kuntouttavaan péaivatoimintaan (Hallikainen ym. 2014, 209). Paivatoiminnassa
yllapidetaan paivittaistoimintoja, harjoitetaan hiipuvia taitoja ja muistellaan unohtuneita
asioita. Toiminta luo mahdollisuuden virkistykseen ja sosiaalisiin suhteisiin. Sen avulla
vahennetdan yksinaisyytta. (Eloranta & Punkanen 2008, 129.) Toiminnan sisalloksi ei
kuitenkaan riitd ainoastaan virikkeellisen toiminnan jarjestdaminen, vaan sen tulee olla
laaja-alaista ja suunnitelmallista tukea useille elaman alueille. (Turunen 2008, 71). Kun-
touttavan paivatoiminnan tulee vastata muistisairaan asiakkaan toimintakykya. Toimin-

taa suunniteltaessa on huomioitava, etta se sisaltaa riittavasti haasteita. On kuitenkin
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muistettava, ettd luodaan myods mahdollisuuksia saada onnistumisen kokemuksia. Kun-
touttavassa paivatoiminnassa asiakkaan toimintakykya arvioidaan jatkuvasti havainnoi-
malla. Lisaksi seurannassa kaytetdan apuna erilaisia toimintakykymittareita. (Turunen
2008, 74.)

Kuntouttava paivatoiminta on kotihoitoa tukevaa, yksildllisesti suunniteltua ja tavoitteel-
lista kuntoutusta. (Vainikainen 2016, 73—74). Suunnitelmallinen toiminta pitaa sisallaan
sekad ryhma- ettd yksilokuntoutusta. (Turunen 2008, 71). Se tarjoaa muistisairaalle mie-
lekasta yhdessa tekemista ja tukee sosiaalisia taitoja. Toiminnassa tapaa muita ihmisia
ja on mahdollisuus vertaistukeen. (Vainikainen 2016, 73-74.) Paivatoimintayksikdissa
muistisairas ja hanen laheisensa saavat tietoa ja ohjausta palvelujen kaytosta seka sai-
rauteen ja hoitoon liittyvissa asioissa. Omaishoitajat voivat myés saada henkilékunnalta
asiantuntijatukea omaishoitotydhon liittyvien asioiden suhteen. (Turunen 2008, 71.) Pai-
vatoimintayksikoissa asiakassuhteet ovat yleensa pitkaaikaisia. Kontaktit asiakkaaseen
ja hanen omaisiinsa ovat saanndllisia. Nain muistisairaan asiakkaan ja omaisten arki
tulee tutuksi ja talla tavoin voidaan edistaa yksildllisten ja joustavien toimintatapojen seka
hoitoratkaisujen syntymista. (Turunen 2008, 72.) Jatkuva vuorovaikutus henkilékunnan
ja omaisten valilla muistisairaan asiakkaan hoitoon liittyvissa asioissa tukee paivatoimin-

nan henkildkunnan ja omaisten tekemaa ty6ta. (Turunen 2008, 75).

Kuntouttavan paivatoiminnan tavoitteena on yllapitad muistisairaan henkilén toimintaky-
kya ja taitoja selviytya arjessa. (Turunen 2008, 71). Tarkoituksena on tukea sairastuneen
hyvaa elamaa ja tuoda arkeen onnistumisia ja hyvanolon kokemuksia. Tavoite on yllapi-
tada ja edistda muistisairaan henkilon edellytyksia asua edelleen kotona. Kotona asu-
mista voidaan tukea kodin ulkopuolisella toiminnalla ja virikkeilla. (Hallikainen ym. 2014,
209.) Kuntouttavan paivatoiminnan tarkoituksena on vaikuttaa niihin tekijéihin, joiden ta-
kia kotona selviytyminen vaarantuu sairauden edetessa. Naita tekijoita ovat muistisai-
raan henkildén fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn heikentymiseen liittyvat
ongelmat. Lisaksi vaikuttavia tekijoita ovat perheen arjen sujuvuuteen ja hallintaan liitty-
vat asiat sekéd omaisten jaksamiseen liittyvat ongelmat. Kuntouttavan paivatoiminnan yh-
tena tavoitteena onkin jarjestdd omaishoitajille mahdollisuus saanndllisesti omaan ai-
kaan ja lepoon. (Turunen 2008, 71.) Toiminta mahdollistaa muistisairaan henkilén lahei-
selle sdanndlliset vapaapaivat, jotka auttavat omaista jaksamaan vaativassa elamanti-
lanteessa (Varsinais-Suomen Muistiyhdistys ry 2017). Kun muistisairas henkild osallis-

tuu kuntouttavaan paivatoimintaan, jaa omaiselle aikaa esimerkiksi asioiden hoitoon ja
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omiin harrastuksiin. (Vainikainen 2016, 73). Omaishoitajille tehtyjen asiakaspalauteky-
selyjen mukaan omaishoitajat kokevatkin kuntouttavan paivatoiminnan tukevan hyvin

perheiden selviytymista arjessa. (Turunen 2008, 72).

Kuntouttavassa paivatoiminnassa kdydaan paivisin noin kuuden tunnin ajan kerran tai
kaksi kertaa viikossa (Vainikainen 2016, 74). Sen aikana muistisairas saa tarvittavan
hoidon ja toimintaan kuuluvat myds ruokailut ja kuljetus (Muistiliitto 2017b). Toimintapai-
van aikana voidaan kohentaa fyysista oloa erilaisilla likuntaharjoitteilla ja mahdollisuuk-
sien mukaan ulkoillaan yhdessa. (Vainikainen 2016, 74). Liikunnallisten taitojen harjoit-
telu voi tapahtua yksilé- ja ryhmaliikuntana. Sdannéllinen yksilétoiminta antaa hyvan ti-
laisuuden havainnoida asiakkaan toimintakykya seka aikaa kahdenkeskiselle keskuste-
lulle asiakkaan ja ohjaajan valilla. Kuntoutus voi myos olla arkikuntoutusta liittyen joka-
paivaiseen elamaan kuten kodinhoitotehtaviin, leipomiseen, kaupassa kayntiin ja pieniin
siistimistdihin. (Turunen 2008, 74). Ajanvietteeseen kuuluvat myds erilaiset pelit, tietovi-
sat ja bingo, joilla harjoitetaan muistia. (Vainikainen 2016, 74). Kognitiivisten taitojen har-
joittelemisen tavoitteena on heratella ja yllapitad muistisairaan paattelykyvyn taitoja seka
motivoida hanta kayttdmaan aktiivisesti aivojaan. (Turunen 2008, 74). Lisaksi tarjolla on
esimerkiksi k&dentaitojen harjoittamista seka lauluhetkia, tarinoita ja muistelua. (Vaini-
kainen 2016, 74). Sosiaalisiin taitoihin liittyvat harjoitteet ovat vuorovaikutuksellista toi-
mintaa. Tavoitteena on edesauttaa asiakkaan kommunikaatio- ja vuorovaikutustaitojen
sailymista mahdollisimman pitkdan. Toiminnassa on tarkeaa, ettd muistisairas asiakas
paasee ilmaisemaan mielipiteensa ja osallistumaan keskusteluun. Kuntouttavassa pai-

vatoiminnassa vertaistuki on térkea tukimuoto koko sairauden ajan. (Turunen 2008, 74.)

Toimintaa jarjestetddn monimuotoisesti esimerkiksi erilaisissa paivatoimintakeskuk-
sissa, palveluasumisen yksikoissa ja vanhainkotien yhteydessa. Kuntouttavan paivatoi-
minnan jarjestamistahot ja -tavat vaihtelevat kunnittain. Jarjestavia tahoja voivat olla pe-
rusterveydenhuolto, yksityiset palveluntuottajat, seurakunnat ja muistiyhdistykset. (Muis-
tilitto 2017b.) Usein jarjestdmisvastuu on kunnilla, mutta toimintaa organisoi myoés kol-
mas sektori (Uusitalo 2013, 153). Kunnat voivat esimerkiksi ostaa palvelun muisti- tai
omaisyhdistyksiltd (Vainikainen 2016, 73). On todettu, ettd kuntouttavan paivatoiminnan
tarve tulee kasvamaan koko ajan ja sen kehittdminen onkin tulevaisuudessa entista tar-
kedmpaa (Uusitalo 2013, 154). Toimintaa kehitetddn monissa paikoissa erilaisten pro-
jektien avulla. Usein uusien tydskentelytapojen ja tyopajojen kehittdmisessa on mukana

esimerkiksi eri oppilaitoksia ja kulttuuritoimijoita. (Vainikainen 2016, 74.)
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3.3 Paivakuntoutus Tammikodissa

Tammikoti on Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksen yllapitama paivakuntoutuspaikka
diagnosoitua muistisairautta sairastaville turkulaisille. Toiminta-ajatuksena Tammiko-
dissa on tuottaa kodinomaista, toimintakykya yllapitavaa ja laadukasta paivahoitoa, seka
tukea asiakkaana olevan muistisairaan perhetta ja Iaheisia (Rosendahl 2001, 76). Tam-
mikodin toiminnan rahoittaa padosin Turun kaupungin sosiaali- ja terveystoimi, mutta
asiakkaat maksavat myds itse paivatoimintamaksun, joka vuonna 2018 on 20,40e. Asi-
akkaat ohjautuvat Tammikotiin Turun kaupungin muistikuntoutusjonosta, vastaavan pal-
veluohjaajan kautta. Edellytyksena asiakkuuteen on laakarin diagnosoima muistisairaus,
muistihoitajan arvio asiakkaan soveltuvuudesta paivakuntoutukseen, sekad asiakkaan
oma motivaatio tulla muistikuntoutukseen Tammikotiin (Varsinais-Suomen muistiyhdis-
tys 2018).

Tammikoti on avoinna kaikkina arkipaivind vuoden ympari. Tydntekijoitd Tammikodissa
on nelja: kolme ohjaajaa, seka yksikon vastaava ohjaaja, joka on puolet tydajastaan
Tammikodissa ohjaajana, ja toisen puolen hallinnollisissa tehtavissa, kuten jarjesta-
massa koulutuksia, tai tapaa asiakkaiden omaisia, sekd mahdollisia uusia asiakkaita.
Jokaiselle arkipaivalle on asiakaspaikkoja 12, ja asiakkaat voivat olla muistikuntoutuk-
sessa yhtena tai kahtena paivana viikossa. Asiakkuus aloitetaan aina yhdella kuntoutus-
paivalla, mutta toinen paiva voidaan lisata piankin, jos asiakkaalla on halukkuutta olla
kuntoutuksessa enemman kuin yhden kerran viikossa ja Tammikodissa on vapaita asia-
kaspaikkoja jaljella. Keskimaarin yhden asiakkaan kuntoutusaika Tammikodissa on noin
kolme vuotta, mutta ajat vaihtelevat muutamasta tutustumiskerrasta yli kymmeneen vuo-

teen.

Tammikodin paivarytmi rakentuu pienryhmatuokioista, ryhmatuokioista ja ruokailuista.
Asiakkaiden saapuessa aamulla yhteiskyydilla, ovat ohjaajat heita vastassa, ja ohjaavat
asiakkaat yhteiseen aamutuokioon, jossa asiakkaat yhden ohjaajan johdolla aloittavat
asettumisen paivatoimintapaivaan pohtimalla mm. mika paiva on, ja mita kuuta eletaan.
Lisaksi ohjaaja kertoo paivan nimipaivasankarit ja mita kyseisena paivana on historian
saatossa tapahtunut. Apuna Tammikodin ohjaajat kayttavat monissa tuokioissaan Kirsti
Koivulan virikekirjoja, joista I0ytyy niin visailuja, tietoiskuja eri merkkipaivien historiasta

kuin muistakin historian tapahtumista.
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Aamutuokion jalkeen kaikki siirtyvat yhdessa aamupalalle, ja aamupalan jalkeen yksi
ohjaajista lukee asiakkaille paivan Turun Sanomat. Uutiskatsauksen jalkeen asiakkaat
ja ohjaajat jakaantuvat pienryhmiin siten, ettd yhden ohjaajan ohjauksessa on 2-5 asia-
kasta. Pienryhmissa asiakkaat osallistuvat paivittdin kolmeen ohjattuun 45 minuutin pi-
tuiseen tuokioon, joista yksi sisaltaa liikuntaa, yksi kognitiivisten taitojen harjoittamista ja
kolmas vapaampaa, joskin yleensa myos kognitiivisia taitoja yllapitavaa toimintaa. Kaksi
naista tuokioista on aamupaivalla ennen lounasta, ja kolmas lounaan ja iltapaivan yhtei-

sen tuokion jalkeen.

Tammikodissa toteutettava kuntouttava paivatoiminta sijoittuu sosiaali- ja terveyspalve-
luiden rajapintaan, silla kyseessa on terveydellisista syistd annettava sosiaalinen kun-
toutus, joka, kuten vanhuspalvelulakikin edellyttdaa, mahdollistaa ikdantyneiden (tassa
tapauksessa myos muistisairaiden) turkulaisten asumisen omassa kodissa pidempaan.
Toiminta Tammikodissa on hyvinvointia (Kananoja ym. 2007, 154) yllapitavaa ja tuke-
vaa. Asiakkaat saavat liikunnan ja kognitiivisten harjoitteiden ohella my6s sosiaalisia
kontakteja, sdanndlliset ateriat, sekad mielekasta tekemista. Naiden seikkojen merkitysta
ei voi ohittaa, vaikka ne eivat olekaan itse kuntoutuksen paaosassa. Varsinkin sosiaalis-
ten kontaktien merkitys on suuri, silld monet Tammikodin asiakkaista ovat yksinaisia —

aivan kuten monet muutkin suomalaiset vanhukset.

Kuten kuntoutuksen periaatteisiin kuuluu (Jarvikoski & Harkapaa 2011, 33), jokaiselle
asiakkaalle laaditaan kuntoutussuunnitelma asiakkaan aloittaessa paivakuntoutuskayn-
nit Tammikodissa. Kuntoutussuunnitelmat tarkastetaan saanndllisesti puolivuosittain, ja
vahintdan kerran vuodessa Tammikodin vastaava ohjaaja on myds yhteydessa asiak-
kaan omaisiin tiedustellen asiakkaan toimintakykya kotona, sekd omaisten mahdollisesti
havaitsemia muutoksia asiakkaan voinnissa, mielialoissa, seka kognitiivisessa toiminta-

kyvyssa.

Tammikodissa ei varsinaisesti mitata asiakkaiden toimintakykya aktiivisesti eri mitta-
reilla, vaan ohjaajat kayvat lapi havaintojaan asiakkaista viikoittain erillisina toiminnan-
suunnitteluaikoina. Ainoa aktiivisesti kdytossa oleva toimintakyvyn mittari Tammikodissa
on SPPB, joka on lyhyt, kolme eri liikunnallista harjoitetta mittaava fyysisen suoritusky-
vyn testistd, jolla saadaan helposti arvioitua idkkaan asiakkaan fyysista kuntoa. SPPB-
testiston tekemiseen menee 10-15 minuuttia, ja se sisaltaa testit kavelynopeudesta, ta-
sapainosta, seka tuolilta noususta. Nailla kolmella testilla saadaan jo hyva kasitys iak-

kaan henkildn fyysisen kunnon tasosta, silla idkkaan henkilén arjen toimintakykya mita-
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tessa paapaino on hyvin arkisissa liikuntasuoritteissa. SPPB-testit tehdaan Tammiko-
dissa jokaiselle asiakkaalle saanndllisesti, ja kaikki tulokset taulukoidaan, jotta niita voi-
daan verrata aikaisempiin tuloksiin. Tammikodissa taulukoiduista SPPB-testiston tulok-
sista voidaan paatella, etta paivatoimintamuotoinen muistikuntoutus, joka sisaltaa saan-
nollisesti liikuntaa, pitaa ylla, ja voi jopa parantaa iakkaiden henkiléiden fyysista toimin-
takykya. Taulukoista voidaan myds huomata, etta iakkaan henkilon joutuminen vuodele-
poon, vaikka lyhyeksikin aikaa, esimerkiksi sairaudesta johtuen, vaikuttaa nopeasti fyy-

siseen toimintakykyyn sita alentavasti.

Tammikodissa tehdaan tiiviisti yhteistyota asiakkaiden omaisten kanssa: omaiset voivat
olla yhteydessa Tammikodin ohjaajiin, milloin tahansa aukioloaikojen puitteissa, ja oh-
jaajat ovat yhteydessa omaisiin sdannoallisten kuntoutussuunnitelmien paivitysten yhtey-
dessa, sekd muutaman kerran vuodessa lahetettavin kirjein, jossa kerrotaan Tammiko-
din arjesta. Lisaksi Tammikodissa jarjestetaan keskimaarin kahdesti vuodessa omaiste-
niltoja, jolloin asiakkaiden omaiset paasevat konkreettisesti nakemaan Tammikodin tila
ja ohjaajat, seka paasevat keskustelemaan ja kuulemaan paivakuntoutustoiminnan ar-
jesta. Lisaksi ohjaajat ovat aina yhteydessa asiakkaan lahiomaiseen, jos paivan aikana
on sattunut jotakin, josta omaisen olisi hyva tietaa, tai jos ohjaajat ovat huomanneet asi-

akkaan kunnossa merkittavia muutoksia.

Kaikilla Tammikodin asiakkailla ei ole lahiomaista, joka olisi hanen arjessaan mukana
paivittain; talldin asiakkaalla on usein ainakin kotihoito tukenaan arjessa selviytymiseen,
ja nadissa tapauksissa Tammikodin ohjaajat ovat tekemisissa kotihoidon kanssa, jos asia-
kas on antanut siihen luvan. Kotihoidon kanssa tehdaan yhteisty6ta Tammikodissa muu-
tenkin, silla paivakuntoutus vaikuttaa mm. kotihoidon kayntien maaraan ja toisaalta koti-
hoidon tarve, saattaa tulla esiin Tammikodissa alkaneen kuntoutuksen my6ta, jolloin
Tammikodin ohjaaja yhteistydssa asiakkaan ja/tai hdnen omaisensa kanssa ottaa yh-
teytta kotihoitoon, ja alkaa jarjestella kotihoidon palveluiden aloittamista. Tammikodissa
neuvotaan asiakkaita, seka heidan omaisiaan muutenkin hyvin aktiivisesti lisapalvelujen

pariin, jos niiden tarvetta ilmenee.
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4 TUTKIMUSTEHTAVAT JA -MENETELMAT

4.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimustehtavat

Suomen vaestd ikadantyy jatkuvasti: vuonna 2016 suomalaisista 20,9% oli yli 65-vuoti-
aita, kun vuonna 1990 vastaava osuus oli 13,5% (Tilastokeskus 2017). Vanhustyon tarve
siis kasvaa koko ajan. My6s muistisairauksia esiintyy entistda enemman vaeston eldessa
yha pidempaan (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018a), mika tarkoittaa muistikuntou-
tuksen kasvavaa tarvetta. Selvaa siis on, ettd myds sosiaali- ja terveyspalvelujen kus-
tannukset kasvavat samalla kun vaestomme ikdantyy ja muistisairaiden henkildiden
maara kasvaa. Vanhuspalvelulain mukaan (Laki ikdantyneen vaeston toimintakyvyn tu-
kemisesta seka idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista 2018) kuntien on ikdantyneiden
palveluita suunnitellessaan painotettava kotona asumista ja kuntoutumista tukevia toi-
menpiteitd. Voidaan siis olettaa, ettd Varsinais-Suomen muistiyhdistyksen tuottaman
paivakuntoutuksen kaltaisten palvelujen kysynnan maara tulee kasvamaan tulevaisuu-

dessa.

Koska Varsinais-Suomen muistiyhdistys on kolmannen sektorin palveluntuottaja, on sen
toiminta riippuvainen ulkopuolisesta rahoituksesta. Tammikodin muistikuntoutuksen
suurin rahoittaja on Turun kaupunki, lisédksi toimintaa tukee Veikkaus (Varsinais-Suomen
muistiyhdistys ry 2018). SOTE-uudistuksen ollessa vield keskenerdinen, on kolmannen
sektorin toimijoille aiheutunut huolta tuottamiensa palvelujen rahoittamisesta tulevaisuu-
dessa. Tasta syysta monet jarjestétoimijat ovat kiinnostuneet toimintansa laadun ja vai-
kutusten tutkimisesta. My6s Varsinais-Suomen muistiyhdistys haluaa selvittda ja nostaa

esiin tuottamansa kuntouttavan paivatoiminnan vaikutuksia.

Lahdimme tydskentelem&an Varsinais-Suomen muistiyhdistyksen kanssa tammikuussa
2018 tarkentamalla ensin toimeksiantoamme. Muistiyhdistys oli kiinnostunut monenlais-
ten asioiden tutkimisesta Tammikodin toimintaan liittyen, joten pystyimme osittain suun-
taamaan tutkimustehtdviamme myos itse. Maarittelimme ensimmaisiksi tutkimustehta-
viksemme tammikuussa 2018 selvittda miten muistisairaan henkildon saama kotihoito ja
paivakuntoutusmuotoinen Tammikotikuntoutus vaikuttavat toinen toisiinsa. Tutkimuk-
sessa oli tarkoituksena selvittaa niin kotihoidon, kuin Tammikotikuntoutuksenkin todelli-
sia kustannuksia, seka Tammikotikuntoutuksessa olevien asiakkaiden kotihoidon maa-

raa. Ajatuksena oli kerata kyselylomakkeilla tietoa Tammikodin asiakkaiden omaisilta
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kotihoitoon ja muihin palveluihin liittyen, seka haastatella Turun kaupungin kotihoidon
tyontekijoitd heidan kokemuksistaan muistikuntoutuksesta Tammikodissa. Naiden ai-
neistonkeruumuotojen tuottaman aineiston perusteella olisi ollut tarkoituksena tehda
SROIl-analyysi siitd, miten Tammikotikuntoutus vaikuttaa Turun kaupungille syntyviin

kustannuksiin muistisairaiden hoidosta.

Tutkimustehtavamme muuttuivat tyon aikana, silla ensin kerédmamme aineisto ei vas-
tannut alkuperaisiin tutkimuskysymyksiin, ja alkuperainen tutkimusidea osoittautui liian
laajaksi toteuttaa resurssiemme puitteissa. Lopullisessa tutkimustydssdmme tarkoituk-
sena on selvittada, mika vaikutus Tammikodin muistikuntoutuksella on muistisairaiden
asiakkaiden seka heidan omaistensa elamanlaatuun ja palvelutarpeeseen. Naihin kysy-
myksiin vastaamalla on tarkoitus nostaa esiin Tammikodin toiminnan merkityksia, niin
kuntoutusasiakkaille itselleen, kuin heidan Iahiomaisilleenkin. Voidaan siis puhua eraan-
laisesta vaikuttavuustutkimuksesta, vaikkakin tydssamme tutkittavana on tarkkojen mit-

taustulosten sijaan tutkimuksemme kohdejoukon subjektiivinen kokemus.
Varsinaiset tutkimuskysymykset tydssamme ovat:
1. Miten muistisairaus nakyy Tammikodin asiakkaiden ja heidan omaistensa arjessa?

2. Miten Tammikotikuntoutus vaikuttaa asiakkaiden ja heidédn omaistensa arkeen ja jak-

samiseen?
3.Vaikuttaako Tammikotikuntoutus asiakkaiden muuhun palvelutarpeeseen?

Koska kaikki Tammikodin asiakkaat eivat ole enaa sellaisessa kunnossa, etta pystyisivat
itse arvioimaan omaa palvelutarvettaan, esimerkiksi sairaudentunnon haviamisen
vuoksi, valitsimme tutkimuksemme kohdejoukoksi Tammikodin asiakkaiden |&hiomaiset.
Valintaan vaikutti my0s se, etta halusimme nostaa esiin omaistenkin danen kuulemalla
heidan kokemuksiaan omasta jaksamisestaan. Omaisten tiedot saimme Tammikodin
asiakastiedoista, joissa jokaiselta asiakkaalta on kysytty, kuka on hanen Iahiomaisensa,

johon Tammikodista voidaan olla yhteydessa tarvittaessa.
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4.2 Tutkimusmenetelmat ja aineiston keraaminen

Kerasimme tutkimustamme varten tietoa Tammikodin asiakkaiden omaisilta. Aineiston-
ja tiedonkeruun tutkimustamme varten suoritimme kyselylomakkeen ja puhelinhaastat-
telujen avulla. Tutkimusmenetelmana kaytimme seka kvantitatiivista eli maarallista etta

kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelmaa.

Alkuperaisena tutkimusongelmana tydssamme oli selvittdd Tammikodin asiakkaiden
saamaa kotihoitoa ja Tammikodin paivakuntoutuksen vaikutusta asiakkaiden kotihoidon
tarpeeseen. Tarkoituksena oli kerata tietoa kotihoidon ja Tammikotikuntoutuksen todel-
lisista kustannuksista SROI-analyysia varten. Ensimmaisen tutkimustehtavan puitteissa
laadimme kyselylomakkeen, jonka lahetimme Tammikodin asiakkaiden omaisille paiva-
toiminnan laskujen mukana elokuun alussa 2018. Kyselylomakkeita lahetettiin 33 kap-
paletta, ja ne lahetettiin kaikille niille Tammikodin asiakkaille, joille laskut lahtevat pape-
risina, ja joilla on omainen, joka voi vastata kyselyyn. Sahkdisten laskujen mukana emme
pystyneet lahettdmaan kyselylomaketta, koska lomakkeemme on sellaisessa muodossa,
ettei siihen pysty vastaamaan sahkdisesti. Tahan kyselyyn vastanneista 22 omaisesta
kuitenkin vain seitseman kertoi muistisairaan laheisensa saavan kotihoidon palveluita,
joten totesimme yhdessa toimeksiantajanamme toimivan Varsinais-Suomen muistiyh-
distyksen henkildkunnan kanssa, ettei meidan kannata lahtea tekemaan SROIl-analyysia
niin pienelld otannalla. Tastd syystd kohdensimme uudelleen tutkimustehtavdamme
Muistiyhdistyksen henkilokunnan kanssa syys-lokakuussa 2018 ja suuntasimme tutki-
mustyon selvittamaan omaisten kokemuksia Tammikotikuntoutuksen vaikutuksesta
muistisairaan laheisensa elamanlaatuun ja palveluntarpeeseen. Lisaksi halusimme sel-
vittda miten omaiset kokevat Tammikotikuntoutuksen vaikuttavan omaan elamaansa ja

jaksamiseensa muistisairaan ikaihmisen laheisena.

Kvantitatiivinen tutkimusmenetelma antaa yleisen kuvan muuttujien eli mitattavien omi-
naisuuksien valisistd suhteista ja eroista. Siind kuvataan milla tavalla asiat liittyvat toi-
siinsa tai eroavat toistensa suhteen. Tutkimuksessa pyritdan kuvaamaan ja tulkitsemaan
iimidita mittausmenetelmilla, jotka perustuvat tiedon tarkasteluun numeerisesti. Tutki-
mustieto saadaan numeroina tai laadullinen aineisto ryhmitellaan numeeriseen muotoon.
Maarallisessa tutkimuksessa on tavoitteena |10ytada aineistosta yleisia lainalaisuuksia.
(Vilkka 2007, 13-14.) Tavallisin tapa maarallisessa tutkimuksessa on, etta kerataan ai-

neisto ennalta suunnitellulla kyselylla tai haastattelulomakkeella. (Hirsjarvi ym. 2009,
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186). Maarallisessa tutkimuksessa aineistoksi kelpaa kaikki aineisto, joka voidaan mitata

tai joka on muutettavissa mitattavaan muotoon. (Vilkka 2007, 30).

Meidan tydssdmme kvantitatiivinen tutkimusote nakyy lomakekyselyn tutkimisessa. Alun
perin pyrimme lI0ytamaan yhtenevaisyyksia ja eroavaisuuksia Tammikodin asiakkaiden
saamissa ja kayttamissa palveluissa, mutta tutkimustehtdvdmme muuttuessa tutkimus
suuntautui omaisten kokemuksiin muistisairaudesta niin arkeen kuin hyvinvointiin liittyen.
Otantamme on toki kvantitatiiviseen tutkimukseen pieni, 22 omais-asiakasparia, mutta
téssa tapauksessa kyseessa on kuitenkin suurin mahdollinen otanta, jota pystymme tut-

kimaan, eli Tammikodin asiakkaat tutkimuksen kaynnissaoloaikana.

Kerasimme paivakuntoutusasiakkaiden omaisilta tietoa kyselylomakkeella, joka on ylei-
nen maarallisessa tutkimusmenetelmassa kaytetty aineiston kerdamisen tapa. Kysely on
standardoitu eli vakioitu, jolloin kaikilta kyselyyn vastaavilta kysytdan sama asiasisalto,
samalla tavalla ja samassa jarjestyksessa. Kyselylomaketutkimuksessa vastaaja lukee
itse kirjallisesti esitetyn kysymyksen ja vastaa siihen kirjallisesti. (Vilkka 2015, 94.) Ky-
selylomakkeen avulla tavoitetaan helpommin suurempi joukko vastaajia ja voidaan ky-
sya monia asioita. Kyselymenetelma on tehokas ja saastaa aikaa. (Hirsjarvi ym. 2009,
195.) Nain saimme kerattya tietoa kaikkein tehokkaimmin. Lomakkeen teimme paperi-
sena ja toimitimme sen vastaajille siten, etta olimme jo etukateen tiedottaneet heita tule-
vasta kyselysta ja antaneet selkeat tiedot tutkimuksesta. Nain vastaajat saivat etukateen
orientoitua tulevaan kyselyyn ja ovat voineet jo etukateen pohtia ajatuksiaan ja havain-
tojaan omaistensa voinnista, kuntoutustarpeista, sek& kuntoutuksella jo saavutetuista
seikoista. (Hirsjarvi ym. 2009, 195.)

Uusien tutkimustehtavien valossa pystyimme hyddyntamaan jo aiemmin Iahetetyn kyse-
lylomakkeen vastauksia vain osittain, tasta syysta laadimme liséksi kuuden avoimen ky-
symyksen laajuisen teemahaastattelurungon, jonka avulla haastattelimme Tammikodin
asiakkaiden omaisia puhelimitse lokakuussa 2018. Tiedotimme omaisia tulevasta puhe-
linhaastattelusta etukateen paivatoimintalaskujen mukana lahetetylla kirjeelld, jossa Kii-
timme lomaketutkimukseen osallistuneita, seka kerroimme tutkimuksemme seuraavasta
vaiheesta, jossa soittaisimme omaisille lyhytta haastattelua varten. Tavoitimme puheli-
mitse 26 omaista, joista kolme ei voinut tai halunnut osallistua tutkimukseen. Yhteensa
soitimme 31:lle omaiselle, joista viittd emme useammasta soitosta huolimatta saaneet
tavoitettua. Nama viisi olivat kaikki Tammikodissa asiakkaana olevien tyodikaisia lapsia,
ja soitimme puheluita arkipaivisin, joten he eivat mahdollisesti pystyneet vastaamaan

puhelimeen tdidensa lomassa. Haastatellut Tammikodin asiakkaiden omaiset olivat joko
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muistisairaan henkilon puolisoita, lapsia tai sisaruksia. Miehia heista oli viisi ja naisia 18
ja heista kymmenen asuu samassa taloudessa muistisairaan laheisensa kanssa ja 13
asui eri taloudessa kuin muistisairas laheisensa. Emme kysyneet haastateltujen omais-
ten ikaa, silla se ei ole tutkimuksemme kannalta merkittavaa - haastateltujen henkildiden
ikahaitari on kuitenkin melko suuri, silla nuorimmilla haastatelluilla omaisilla on huoleh-
dittavanaan oman muistisairaan vanhempansa lisaksi pienia, alle kouluikaisia lapsia, kun

taas vanhimmat haastatteluumme vastanneet omaiset ovat yli 90-vuotiaita.

Tutkimustydssamme kvalitatiivista otetta edustavat omaisten puhelinhaastattelut. Haas-
tatteluilla pyrimme saamaan lisaa tietoa niihin tutkimustehtaviimme liittyen, jotka muo-
dostettiin vasta lomakekyselyjen Iahettamisen jalkeen. Tarkoituksena on tuoda esille to-
dellinen arkinen elama kaikkine savyineen. Muistikuntoutustyon inhimilliset vaikutuksen
niin sairastuneiden, kuin heidan omaistensakin elamaan, pitaa tulla kuulluksi. Kvalitatii-
viseen tutkimukseen sisaltyy ajatus todellisuuden moninaisuudesta ja sen lahtdkohtana
on todellisen eldaman kuvaaminen. (Hirsjarvi ym. 2009, 161). Tutkimuksessa kiinnostus
kohdistuu melko vapaasti kerrottuihin kokemuksiin ja tulkintoihin. Saadun tiedon koetaan
olevan rikasta ja sdvykasta seka syntyvan juuri tietyssa tilanteessa. (lkonen 2017, 274.)
Kohdetta pyritdan kuvamaan mahdollisimman kokonaisvaltaisesti ja aineisto kootaan
luonnollisissa ja todellisissa tilanteissa seka ihmista suositaan tiedon keruun instrument-
tina. Tutkimuksessa luotetaan tutkijan omiin havaintoihin ja keskusteluihin tutkittavien
kanssa. Aineiston hankinnassa suositaan erilaisia metodeja kuten teemahaastattelu,
osallistuva havainnointi ja rynmahaastattelut. Naissa esille paasevat tutkittavien aani ja
nakokulmat. Tutkittavien kohdejoukko valitaan tarkoituksenmukaisesti eikd satunnais-
otoksena. (Hirsjarvi ym. 2009, 161, 164.)

Omaisille tehtavan puhelinhaastattelun suoritimme teemahaastatteluna, joka on yleisim-
min kaytetty tutkimushaastattelun muoto. Teemahaastattelu eli puolistrukturoitu haastat-
telu etenee etukateen valittujen teemojen varassa. Haastattelun aikana voidaan tehda
viela tarkentavia ja syventavia kysymyksia haastateltavan vastauksiin perustuen. Tee-
mahaastattelussa pyritaan 16ytdamaan tutkimuksen tarkoituksen ja tutkimustehtavan tai
ongelmanasettelun mukaisia merkityksellisid vastauksia. Teemat perustuvat tutkitta-
vasta ilmidsta jo tiedettyyn eli tutkimuksen viitekehykseen. Teemahaastattelussa koros-
tuvat ihmisten tulkinnat asioista, asioille annetut merkitykset ja se miten merkitykset syn-
tyvat vuorovaikutuksessa. Toteutukseltaan haastattelu voi olla lahes avoin haastattelu ja
toisaalta taas strukturoidusti eteneva. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 87-88.) Tyypillista tee-

mahaastattelulle on, ettd kysymysten tarkka muoto ja jarjestys puuttuvat (Hirsjarvi ym.
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2009, 209). Vastaaja voi antaa jokaisesta teemasta oman kuvauksensa vastaajan kan-
nalta luontevassa jarjestyksessa. Teemahaastattelua voidaan kayttaa myos tutkimuk-
sessa, joka toteutetaan maarallisella tutkimusmenetelmalla. Talla haastattelutavalla ke-
ratty tutkimusaineisto voidaan muuttaa muotoon, jota tilastollinen analyysi edellyttaa.
(Vilkka 2015, 124.)

Teimme omaisten haastattelut lokakuussa 2018 yhteensa kolmen arkipaivan aikana.
Haastattelut soitettiin Varsinais-Suomen muistiyhdistyksen tiloissa Tammikodin puheli-
mella, jotta kaikkien asiakkaiden ja omaisten tietojen kasittelyssa pystyttiin takaamaan
henkil6tietolain mukainen huolellisuus (Henkildtietolaki 2018). Nain kenenkaan haasta-
tellun puhelinnumeroita ei paatynyt haastattelijoiden omiin puhelimiin. Alun perin olimme
suunnitelleet tekevdmme haastattelut siten, ettd kumpikin haastattelija olisi mukana jo-
kaisessa haastattelussa, vuoron haastattelijana ja vuoroin kirjaajana. Kaytéssamme ol-
leen puhelimen ominaisuuksista johtuen emme kuitenkaan pystyneet kayttdmaan kuu-
lokkeita puhelinhaastatteluja tehdessamme, joten paadyimme tekemaan haastattelut si-
ten, ettd sama haastattelija my0s kirjasi tekemansa haastattelun ja heti haastattelun jal-
keen purki tekemansa muistiinpanot aukikirjoitetuksi tekstiksi. Toisen haastattelijan kir-
joittaessa edellistd haastatteluaan auki, teki toinen silla aikaa uuden haastattelun. Nain
haastattelujen tekeminen sujui jouhevasti. Emme rajanneet haastatteluissa mitaan aika-
rajaa yhden haastattelun tekemiseen, ja soittamamme haastattelupuhelut olivatkin pituu-
deltaan hyvin vaihtelevia riippuen siita, miten paljon kukin haastateltava tuotti asiaa ku-
hunkin kysymykseen. Haastattelupuhelut olivat kestoltaan noin kolmesta minuutista aina

40:een minuuttiin.

Eri suuruiset otannat lomaketutkimuksessa ja puhelinhaastatteluissa johtuvat Tammiko-
din asiakaskunnan muutoksista tutkimustyémme aikana. Osa lomaketutkimuksen lahet-
tamisen aikaan heina-elokuussa 2018 asiakkaana Tammikodissa olleista henkilbista oli
puhelinhaastatteluja tehdessamme lokakuussa, jaanyt pois paivakuntoutuksesta ja tilalle
oli tullut joitakin uusia asiakkaita. Teimme tietoisesti valinnan siita, ettemme ottaneet tut-
kimusaineistoomme sellaisia Tammikodin asiakkaita, jotka olivat kdyneet kuntoutuk-
sessa alle kaksi kuukautta tutkimuksen toteutushetkelld, silla koimme, ettei niin lyhytai-
kainen kokemus Tammikodista ole valttamatta antanut viela omaiselle kuvaa paivakun-

toutuksen vaikutuksista.
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4.3 Aineiston analysointi

Maarallisessa tutkimuksessa aineiston keraaminen, kasittely seka analysointi ja tulkinta
ovat erillisia vaiheita. Aineiston kerddmisen jalkeen alkaa kasittelyvaihe, kun keratty ai-
neisto on saatu koottua. Aineiston kasittelyssa tutkimusaineisto tarkistetaan ja saadut
tiedot syOtetdan ja tallennetaan tietokoneelle siten, etta niitéd voidaan tutkia numeraali-
sesti ja kasitella tilastollisesti. (Vilkka 2007, 106.) Maarallisessa tutkimuksessa perustel-
laan muuttujia koskevia vaitteitd numeroiden ja tilastollisten yhteyksien avulla. Tama
edellyttda, ettd tutkimusaineisto ryhmitelldan taulukkomuotoon. (Vilkka 2015, 110.) Jo-
kaiselle havaintoyksikdlle eli tutkittavalle kohteelle annetaan jokin arvo jokaisella muut-
tujalla. (Hirsjarvi ym. 2009, 222). Talldin saatua tietoa voidaan k&sitelld numeroiden
avulla. Taulukko on muuttujien arvoja sisaltava havaintoaineisto ja sita kutsutaan havain-
tomatriisiksi. Vaakarivilla on havaintoyksikon eli yhden kyselylomakkeen antamat tiedot.
Pystysarakkeessa taas esitetaan yksi asiasisaltd, joka koskee kaikkia havaintoyksikoita
eli tutkittavia. Ennen tietojen siirtdmista taulukkoon tulee kyselylomakkeet numeroida
juoksevilla numeroilla. Nain jokaiseen lomakkeeseen voidaan palata jalkikateen katso-
maan tallennettuja tietoja ja tarkistaa esimerkiksi mahdolliset tallennusvirheet tai poik-
keavat havainnot. Tutkimusaineiston kasittelya varten on useita eri tilasto-ohjelmia.
Myos Excel-taulukkolaskentaohjelmalla pystytdan toteuttamaan oivallisesti tilastotuki-
musta. (Vilkka 2015, 109-113.)

Kyselylomakkeiden palauduttua annoimme jokaiselle lomakkeelle oman juoksevan nu-
meron. Kavimme jokaisesta lomakkeesta kaikki kysymykset lapi ja arvioimme vastaus-
ten laadun, puuttuvat tiedot ja mahdolliset virheet. Usein aineisto saattaa olla puutteelli-
nen joidenkin havaintoyksikdiden osalta. Aineistossa voi olla tyhjia kohtia, joita kutsutaan
puuttuvaksi tiedoksi. (Tampereen yliopisto 2013.) Naissa tapauksissa vastaaja on jostain
syysta jattanyt vastaamatta kysymykseen tai han on vastannut epaselvasti. Puuttuvat
havainnot voidaan jattaa pois analyysista, jolloin otoskoko pienenee. Tama ei kuitenkaan
pienessa otoskoossa ole mahdollista. Puuttuvat havainnot voidaan myos ottaa mukaan
analyysiin. Talléin ne tulee kasitelld omana luokkanaan. (Vilkka 2007, 108.) Puuttuva
havainto koodataan selkeasti eri tavoin kuin muuttujan saamat oikeat arvot, jotta ero
tulee selkeasti esille. (Tampereen yliopisto 2013). Tutkimuksessamme joissakin kysy-
myksissa pyydettiin vastaamaan yhteen vaihtoehtoon. Tallaisissa kohdissa oli joitakin
lomakkeita, joissa oli jokin vastausmahdollisuus jatetty tyhjaksi. Otimme nama vastaajat

kuitenkin mukaan tulosten esittelyyn, koska tyhjien vastauskohtien esiintyvyys oli melko
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vahainen ja otosmaaramme on melko pieni. Luokittelimme naille vastaamattomille koh-
dille tulosten tarkastelussa oman luokan merkinnalld "tyhja”. Joissakin kysymyksissa ol
mahdollisuus vastata sen mukaisesti mika on itselle sopivin vaihtoehto. Naissa kohdissa
tuli luonnollisesti tyhjia kohtia joidenkin vaihtoehtojen kohdalla, jos kyseiset kohdat eivat

koskettaneet vastaajaa.

Aineiston tarkistamisen jalkeen jarjestimme aineiston tallennusta ja analyysia varten.
Koska tutkimustehtavamme muuttui jonkin verran tutkimusprosessin aikana ja kyselylo-
make oli tehty aiempaa tutkimustehtavaa ajatellen, jouduimme jattamaan analysointivai-
heessa jonkin osioita tarkastelusta pois ja keskityimme kysymyksiin, jotka koskivat ny-

kyista tutkimustehtavaamme.

Kaytimme lomakekyselyn tulosten kasittelemisessa Excel-taulukkolaskentaohjelmaa.
Seuraavaksi koodasimme aineiston laadittujen muuttujaluokitusten mukaisesti taulu-
koiksi. Muodostimme kaytetysta aineiston osuudesta kysymyksittain jokaiselle tutkitta-
valle havaintoyksikdlle arvon jokaisella muuttujalla. Kirjasimme ja tallensimme kaikki tie-
dot jokaisesta havaintoyksikosta taulukoihin. Taman jalkeen laskimme, kuinka monta
kertaa kukin arvo esiintyy tietyssa luokassa. Nain saimme esiintymiskertojen lukumaaran
eli frekvenssin. Teimme tuloksista kysymyksittdin frekvenssitaulukot, joissa nahdaan
muuttujien arvojen frekvenssijakauma. Aineiston kasittelyn ja tallentamisen jalkeen ka-
vimme vield aineiston lapi ja tarkistimme sen ennen analysoinnin aloittamista. Tarkis-
timme havaintomatriisiin syotetyt tiedot seka muuttujien arvot ja nimet. Tarkistus teh-
daan, jotta vahennetaan virheitd ja parannetaan aineiston laatua, kuten myos tutkimus-

tuloksiin liittyvaa tarkkuutta.

Havaintomatriisissa on havaintoyksikoiden tiedot, mutta itse havaintomatriisi ei ole viela
tutkimustulosten esittdmista. Se on tutkimusaineisto ja analysoinnin apuvaline, josta tu-
lokset lasketaan. (Vilkka 2007, 35.) Maarallisessa tutkimuksessa tulokset kuvataan ja
esitetddn numeerisessa, graafisessa ja sanallisessa muodossa. Tulokset voidaan esit-
taa taulukoin, kuvioin, tunnusluvuin ja tekstina. (Vilkka 2007, 134.) Jos halutaan havain-
nollistaa iimigita visuaalisesti, ovat kuviot siina hyva tapa. Niiden avulla voidaan hahmot-
taa ja painottaa oleellista informaatiota sekd antaa yleiskuva jakaumasta. Jos numero-
tietoa on suuri maara ja se halutaan tuoda esille yksityiskohtaisesti, voidaan kayttaa tau-
lukoita. (Tampereen yliopisto 2013.) Tutkija voi itse paattéa tavan, jolla esittda tulok-
sensa. Hanen tulee miettia, miten han saa parhaiten esille tutkimuksensa keskeiset tu-

lokset. Esittamisen tulee olla objektiivista. Talla tarkoitetaan sita, etta esittdminen on tut-
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kijasta riippumatonta. Tulokset pitaa esittaa niin, ettei lukija saa niistada vaaraa tai tarkoi-
tushakuisesti painottunutta kuvaa. (Vilkka 2007, 135.) Tulosten raportoinnissa kannattaa
miettia mita tietoa tutkimuksesta halutaan tai tarvitaan ja mika on informaation maara,
joka esitetdan. On hyva miettia, mika on tarkoituksenmukaista ja mika on siihen sovel-
tuva ja tarpeeksi selked esittdmistapa. Myds taulukoiden ja kuvioiden sijaintia kannattaa
miettid. (Vilkka 2007, 136.) On suositeltavaa, ettd keskeisimmat tulokset esitetdan tau-
lukoin ja kuvioin. Pelkkad graafinen ja numeerinen esitystapa ei kuitenkaan riita tulosten
esittdmiseen. Tarvitaan myos sanallista esittamista. Taulukot, kuviot ja tunnusluvut lisaa-
vat tekstin ymmartamista seka havainnollistavat tekstia ja painvastoin. Erilaisten tietojen
vertailu on myds havainnollisempaa kuvioiden avulla. (Vilkka 2007, 135.) Valitsimme tu-
losten esittamistavaksi graafisen muodon, koska halusimme antaa tuloksista visuaali-
sesti havainnollisen kuvan ja helpottaa tulosten vertailua. Esitamme tulokset pylvaskuvi-
oina. Pylvaiden avulla kuvaamme havaintojen lukumaaraa luokassa. Teimme pylvasku-
viot taulukkolaskentaohjelmalla kayttden pohjana aiemmin laskettuja frekvenssitaulu-
koita. Esitamme saatuja tuloksia myos sanallisesti. Tekstin avulla voimme tarkemmin

avata tuloksia ja suunnata huomiota tiettyihin kuviossa esitettyihin tuloksiin.

Kyselylomakkeemme oli padosin strukturoidussa muodossa. Tama helpotti aineiston ka-
sittelya. Muuttujien arvot oli helpompi maaritella kuin, jos lomakkeessa olisi ollut enem-
man tekstia tai kirjaimilla koodattua tietoa. Kyselylomakkeessamme oli vain muutama
avokysymyskohta, johon vastaaja sai kirjoittaa vapaata tekstia. Naihin kohtiin eivat kaikki
vastaajat olleet vastanneet. Saadut vastaukset kasittelemme laadullisen analyysin peri-
aatteella luokittelemalla samantyyppiset vastaukset omiin luokkiinsa. Avoimia vastauksia
emme esitd omassa luvussa vaan tuomme ne esille sitaatteina elavoittamaan tekstia ja

tuomaan esille omaisen todellisen aanen.

Laadullisen tutkimuksen aineiston analyysiin on monia tapoja. Tekniikat ovat moninaisia
ja tyoskentelytavat erilaisia. Ei ole ainoaa oikeaa tai muita parempaa analyysitapaa.
(Hirsjarvi & Hurme 2004, 136.) Me kaytimme saamamme haastatteluaineiston analysoi-
miseen yhdysvaltalaisen perinteen mukaista sisallonanalyysin tapaa, jossa aineiston
analysointi alkaa aineistosta saatujen alkuperaisilmaisujen pelkistamiselld ja jatkuu sa-
maa tarkoittavien ilmaisujen yhdistamisellda omiksi alaluokikseen. Talla tavoin analyysia
voidaan jatkaa eteenpain yhdistamalla sisalloltdan samanlaisia alaluokkia ylaluokiksi ja
niin edelleen (Miles ja Huberman 1994, Tuomen & Sarajarven 2018, 114-115 mukaan).
Omaisten haastatteluja purkaessamme listasimme ensin kaikki jokaisen kysymyksen

kohdalla esiin tulleet ilmaisut, seka sen, kuinka monta kertaa eri haastateltavat toivat
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esiin samoja ilmaisuja. Paakategorian jokaisen haastattelukysymyksen kohdalla muo-

dostaa itse kysymyksen teema.

Esimerkiksi ensimmaisena kysymyksena olleeseen: “miten koet muistisairauden naky-
van sairastuneessa laheisessasi?”, saimme 24 haastattelussa yhteensa 103 ilmaisua
muistisairauden ilmenemisesta sairastuneen henkilon arjessa. Nama ilmaisut taulu-
koimme kayttamalla Excel-taulukkolaskentaohjelmaa. Ensimmaisen taulukoinnin jal-
keen kavimme lapi ilmaisut ja yhdistimme samaa tarkoittavat ilmaisut keskenaan - nain
saimme supistettua ilmaisut ensimmaisiksi alaluokiksi, joita ensimmaisen haastatteluky-
symyksen kohdalla tuli 47 kappaletta. Tasta jatkoimme alakategorioiden yhdista-
mista ylaluokiksi, joita ensimmaiseen kysymykseen muodostui 18. Jokaiseen ylaluok-
kaan ensimmaisen kysymyksen kohdalla sijoittui 1-13 ilmaisua alkuperaisista 103:sta
ilmaisusta. Supistimme ensimmaisen kysymyksen kohdalla ylaluokkiakin viela kerran,
jolloin paasimme viiteen ylaluokkaan, joiden alle omiin alaluokkiinsa sijoittuivat haasta-
teltujen omaisten kayttamat ilmaisut. Kokoavana teemana, eli paaluokkana ensimmai-
seen kysymykseen vastauksena saaduille ilmaisuille toimii “muistisairauden vaikutus

Tammikodin asiakkaiden elamaan”.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Lomaketutkimuksen tulokset

5.1.1 Muistisairaan arki omaisen kokemana

Kyselylomakkeessa (lite 1) selvitettiin, missa maarin omaiset nakevat muistisairaan 13-
heisensa arkeen kuuluvan liikkunnan, harrastusten, sosiaalisten kontaktien ja kulttuurin.
Tuloksista nahdaan (Kuvio 1), etta reipasta liikuntaa ei harrasta enaa kovinkaan moni.
Paaosin sita ei harrasteta lainkaan (16 vastausta). Vain muutama henkil®é harrastaa reip-
paampaa liikuntaa vahan tai jonkin verran ja yksi henkild paljon. Sen sijaan arkiliikuntaa
(kuten kavelya) sisaltyy useamman muistisairaan laheisen arkeen ainakin vahan. Vas-
tanneista omaisista kymmenen ilmoittaa laheisen arkeen kuuluvan arkiliikuntaa jonkin
verran ja yhdeksan on ilmaissut sita olevan vahan. Kahden l&heisen arjessa arkiliikuntaa

on vielad paljon.

Suurimmalla osalla muistisairaista ei ole enda arkeen kuuluvia harrastuksia. Omaisista
13 on vastannut, ettd harrastuksia ei ole lainkaan laheisen elaméassa. Neljalla henkildlla
harrastuksia on vahan ja neljalla jonkin verran. Sosiaalisista suhteista kontakteja per-
heeseen on 22 vastaajan mukaan 21 laheisella eli lahes jokaisella. Yksi vastaaja ei ole
osannut sanoa mielipidetta asiaan. Kontakteja perheeseen on reilusti yli puolella paljon
ja lopulla osalla jonkin verran. Ystavyyssuhteita on paljon enda kahdella henkildlla ja
kolmella niita ei ole lainkaan. Kymmenella henkildlla ystavyyssuhteita on viela vahan ja
hieman vahemman vastauksia sai kohta “jonkin verran”. Noin puolet omaisista on vas-
tannut, ettd 1aheisen eldmaan ei kuulu enda lainkaan kulttuuria (teatteri, musiikki yms.).
Yhden muistisairaan elamaan sita kuuluu viela paljon. Lopuista vastaajista viisi ilmoitti,
ettd kulttuuria kuuluu laheisen arkeen enaa vain vahan ja kuuden vastaajan mukaan sita

on elamassa viela jonkin verran.
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Vastausten lukuméaara
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B Ejollenkaan ®Vahan Jonkin verran ®Paljon ®En osaa sanoa Tyhja

Kuvio 1. Omaisen ndkemys muistisairaan laheisensa arkeen kuuluvista asioista.

Lomakkeen kysymyksilla haluttiin myds selvittdd omaisen kokemuksia muistisairaan sel-
viytymisesta arjen eri toiminnoissa. Omaisilta tiedusteltiin millaisena he nakevat lahei-
sena selviytymisen liittyen siivoukseen, vaatehuoltoon, sdanndllisiin ruoka- ja muihin os-
toksiin, hygieniasta huolehtimiseen, ruokailuun seka laadkkeiden ottamiseen. Kuviosta 2
nousee selkeasti esille kategoriat, joissa monet muistisairaat eivat selvid enaa lainkaan

ja kategoriat, joissa itsenadinen selviytyminen on vahvempaa.

16
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§ 0 | | - [ T [
Arkisiivous Vaatehuolto Ostoksilla Hygienian Ruokailu Laakkeiden
kayminen hoitaminen ottaminen
B Ej ollenkaan ® Konkreettisesti avustettuna B Sanallisesti avustettuna
H |tsenadisesti ®En osaa sanoa Tyhja

Kuvio 2. Omaisen ndkemys muistisairaan laheisensa selviytymisesta arjen toiminnoista.

Siivouksen kohdalla omaisten antamista vastauksista ndhdaan, ettd se ei suju monelta

enaa laisinkaan tai siihen tarvitaan selkeasti toisen henkilén apua. Puolet muistisairaista
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l&heisista (10 henkil6d) ei selvid enaa lainkaan arkisiivouksesta. Kahden henkildn koh-
dalla siivous onnistuu konkreettisesti avustettuna ja neljan henkilon kohdalla sanallisesti
avustettuna. Nelja laheista parjaa siivouksen suhteen viela itsenaisesti. Myds vaatehuol-
lon kohdalla nahdaan, etta puolet Iaheisista ei selviydy tasta enaa ollenkaan. Tassa kui-
tenkin itsenaisesti suoriutuvien maara on vahan suurempi (7 henkild6a). Lopuista neljasta
vastauksesta kaksi vastausta ilmaisi, etta Iaheinen tarvitsee konkreettista apua ja kah-
dessa todettiin tarvittavan sanallista avustusta. Itsendinen selviytyminen nayttda melko
heikolta myds ostoksilla kdymisen suhteen. Omaisten mukaan puolet laheisista (11 hen-
kil6a) ei selviydy tasta enaa lainkaan. Viideltd muistisairaalta se onnistuu vielad konkreet-
tisesti avustettuna ja yhden henkildon kohdalla tarvitaan sanallista apua. Vain nelja la-
heista pystyy suorittamaan ostokset taysin itsenaisesti. Yksi omainen ei ole osannut sa-

noa vastausta asiaan.

Hygienian hoitamisen ja ruokailun kohdalla on saatu enemman vastauksia itsenaisen
sujumisen puolesta ja "ei ollenkaan” —vastauksia on saatu vdhemman kuin edellisissa.
Tuloksista nahdaan, etta naiden osa-alueiden koetaan viela sujuvan osittain melko hyvin
l&heisen arjessa. Hygieniaan liittyvista asioista laheisista selviytyy itsenaisesti lahes puo-
let (10 henkil6d). Konkreettista ja sanallista avustusta asiassa tarvitsee kummassakin
kategoriassa viisi henkiloa. Kahden omaisen mukaan laheinen ei selvia ollenkaan tasta
osa-alueesta. Ruokailun kohdalla selvasti enemmistd (15 henkil6a) parjaa viela itsenai-
sesti. Sanallista tukea tarvitsee viisi laheista ja yhden henkilén kohdalla konkreettinen
tuki on tarpeen. Yhden kohdalla omainen kokee, etta laheinen ei selvia ollenkaan. Laak-
keiden ottamiseen liittyvassa asiassa vastausten maara eri selviytymisasteiden suhteen
on tasaisempaa. Osa laheisista parjaa viela itsenaisesti, mutta isompi osa tarvitsee jo
apua asiassa. Vastanneista omaisista kolmannes (7 henkil6a) on sitd mieltd, etta I1ahei-
nen selviaa tasta vield itsenaisesti. Sama maara omaisista kokee, ettd Idheinen tarvitsee
sanallista avustusta. Konkreettisen avun tarve on viidella muistisairaalla. Kahden lahei-

sen kohdalla l1aakkeiden ottaminen ei suju enda ollenkaan.

5.1.2 Tammikotikuntoutuksen vaikutus muistisairaan arkeen ja hyvinvointiin

Tutkimustehtavassamme halusimme selvittaa miten omaiset kokevat Tammikodin muis-

tikuntoutuksen vaikuttavan muistisairaan laheisensa arkeen ja hyvinvointiin. Kysymyslo-

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Kristiina Hietaméki ja Heidi Santamaki



39

makkeessa tiedustelimme milla tavalla muistikuntoutus vaikuttaa laheisen mieli-
alaan (Kuvio 3). Kokeeko omainen, ettéd kuntoutuspaivilld on positiivisia tai negatiivisia

vaikutuksia vai kokeeko han, etta niilla ei ole lainkaan vaikutusta.

Kylla, positiivisesti NG
Kylla, negatiivisesti
En koe vaikuttavan

En osaa sanca [

0 4 8 12 16 20 24

Vastausten lukumaara

Kuvio 3. Tammikodin muistikuntoutuksen vaikutus muistisairaan mielialaan.

Vastaajista lahes kaikki kokevat, ettd Tammikodin kuntoutus vaikuttaa positiivisesti hei-
dan laheisensa mielialaan. Vain kaksi vastaajaa oli vastannut, etteivat osaa sanoa. Avo-
kysymysten vastauksissa tuli myds vahvasti esille kuntoutuspaivien positiivinen vaikutus
l&heisen elamaan. Vastauksissa ilmaistiin [8heisen osallistuvan mielellaan Tammikodin
toimintaan ja nauttivan paivista. Nayttaisi silta, etta seka omainen ettd muistisairas lahei-
nen kumpikin kokevat Tammikodin toiminnan hyvin tarkeaksi osaksi arjen hyvinvointia.
Omaiseni nauttii joka paiva Tammikodin paivista todella paljon. Han on sosiaalinen
ja hanelld on ystavia, mutta tdma on helppoa, kun auto hakee ja tuo kotiin. Hanella

on myos liikuntarajoitteita. Siksi tdma Tammikodin toiminta on hanelle todella hy-
vaksi. (L1)

Osallistuu niin mielelldan, puhuu paljon Tammikodista positiivisesti. (L16)

Lisaksi halusimme selvittaa milla tavoin omainen kokee minkakin Tammikotikuntoutuk-
sen osa-alueen vaikuttavan laheisensa hyvinvointiin. Osa-alueet, joista kysyimme ovat
vertaistuki, sosiaaliset kontaktit, ruokailu, liikunta ja ohjattu toiminta. Vertaistuen kohdalla
enemmistd vastanneista kokee, ettd tdma osa-alue lisda paljon positiivisesti tai vahan
positiivisesti laheisen hyvinvointia (Kuvio 4). Naihin vastauskategorioihin molempiin tuli
kuusi vastausta. Viisi vastaaja ei ole osannut sanoa onko vertaistuella vaikutusta ja nelja
vastaajaa on jattanyt kokonaan vastaamatta kysymykseen. Liséksi yksi vastaaja kokee,

ettd ei nde vertaistuella olevan vaikutusta omaisen hyvinvointiin. Kukaan vastaajista ei
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nde vertaistuen mahdollisuutta hyvinvoinnin lisdajana negatiivisessa mielessa. Tulok-
sista nahdaan, etta vertaistuen vaikutus I&heiseen ndhdaan melko positiivisena asiana.
Vaihtoehtoisesti asiaan ei osata vastata tai ei ole otettu kantaa.

Paljon, positiivisesti

Vahan, positiivisesti

Vahan, negatiivisesti
Paljon, negatiivisesti
Ei ollenkaan

En osaa sanoa

Tyhja
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Vastausten lukumaara

Kuvio 4. Muistikuntoutuspaivien vertaistuen vaikutus muistisairaan hyvinvointiin.

Seuraavana kysyimme Tammikodin kuntoutuspaiviin liittyvien sosiaalisten kontaktien
vaikutuksesta muistisairaan hyvinvointiin (Kuvio 5). Vastanneista omaisista l1ahes kaikki
kokevat sosiaalisten kontaktien vaikuttavan jollain tavalla positiivisesti laheistensa ela-
maan. Naista vastaajista suurin osa oli sitéd mielta, etta vaikutusta on paljon positiivisesti.
Sosiaalisten kontaktien vaikutusta negatiivisessa mielessa ei kokenut kukaan vastaa-
jista. Kaksi vastaaja oli jattanyt vastaamatta kysymykseen ja kaksi ei ollut osannut sanoa
mielipidettdan asiaan. Tulosten perusteella nayttaa silta, ettd Tammikodissa tapahtuva
sosiaalinen kanssakdyminen koetaan vahvasti positiiviseksi tekijaksi hyvinvoinnin edis-

tdmisessa ja yllapitamisessa.

Paljon, positiivisesti I
Vahan, positiivisesti I
Vahan, negatiivisesti
Paljon, negatiivisesti
Ei ollenkaan
En osaa sanoa I
Tyhja
0 2 4 6 8 10 12 14 16

Vastausten lukumaara
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Kuvio 5. Muistikuntoutuspaivien sosiaalisten kontaktien vaikutus muistisairaan hyvin-
vointiin.

Tarkasteltavaksi haluttiin myos ottaa Tammikodin ruokailutilanteet ja selvittdd mika vai-
kutus niilld on muistisairaan henkilén arkeen (Kuvio 6). Muistisairauden seurauksena
sairastuneelta saattaa unohtua syominen. Tall6in ravitsemustila heikkenee ja ravintoai-
neiden saanti vahentyy. Tammikoti tarjoaa kuntoutuspaivina asiakkailleen saanndlliset
ja ravitsevat ruokailuhetket. Kysymyksen avulla halutaan selvittaa millaisena asiana
omaiset nakevat taman mahdollisuuden l1aheisensa hyvinvoinnin kannalta. Vastanneista
omaisista lahes kaikki kokevat, etta ruokailuhetkilla on joko paljon positiivisesti tai vahan
positiivisesti vaikutusta laheisen hyvinvointiin. Naistd omaisista enemmistd on sita
mieltd, ettd vaikutusta on paljon positiivisesti. Vastaajista kaksi ei osaa sanoa ndkemys-
tdan asiassa ja nelja vastaajaa on jattanyt kokonaan vastaamatta kysymykseen. Kukaan
vastaajista ei koe ruokailuhetkia negatiivisiksi. Myoskaan kukaan omaisista ei ole sita
mielta, etta niilla ei olisi mitdan vaikutusta laheisen hyvinvointiin. Tassakin kohtaa tulok-

sissa nahdaan, ettda omaiset kokevat paaosin vaikutukset positiiviseen suuntaan.

Paljon, positiivisesti

Vahan, positiivisesti
Vahan, negatiivisesti
Paljon, negatiivisesti
Ei ollenkaan

En osaa sanoa

Tyhja
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Kuvio 6. Tammikodin ruokailujen vaikutus muistisairaan I&aheisen hyvinvointiin.

Liikuntaharjoitteiden vaikutukset Iaheisen hyvinvointiin kokee vastanneista omaisista hy-
vin positiivisena asiana yksitoista omaista (Kuvio 7). Vahan positiivisena asian nakee
kuusi omaista. Nelja omaista ei ole vastannut lainkaan tahan kohtaan ja yksi on vastan-
nut, ettei osaa sanoa. Negatiivisia mielipiteita ei tullut ilmi eika myoskaan sita, etta liikkun-
taharjoitteilla ei olisi mitaan vaikutusta. Tuloksissa tulee esille se, ettd Tammikodin likkun-
nallisella toiminnalla nahdaan olevan melko vahvasti positiivisia vaikutuksia laheisen

muistisairaan elamaan.
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X:aa vaivaa pieni liikunnan laiskuus, niin sellainen jalkoja voimistava tuolijumppa
on aina paikallaan. (L15)

Vahan, positiivisesti
Vahan, negatiivisesti
Paljon, negatiivisesti

Ei ollenkaan

Paljon, positiivisesti I —
|
En osaa sanoa I
Tyhja I
0 2 4 6 8 10 12

Vastausten lukumaara
Kuvio 7. Tammikodin liikuntaharjoitteiden vaikutus muistisairaan hyvinvointiin.

Viimeiseksi kysyimme tdssa kysymysosiossa omaisten mielipidettd Tammikodissa ta-
pahtuvan ohjatun toiminnan vaikutuksesta muistisairaan hyvinvointiin (Kuvio 8). Liikun-
taharjoitteiden lisaksi muuta ohjattua toimintaa ovat muun muassa keskustelutuokiot, vi-
sailut, tietoiskut, muistiharjoitteet ja askarteluhetket. Omaisista lahes jokainen kokee oh-
jatun toiminnan vaikuttavan positiivisesti laheistensa elamaan. Naista vastaajista suurin
osa kokee, ettd vaikutusta laheisen hyvinvointiin tapahtuu paljon, positiivisesti. Ohjatun
toiminnan vaikutusta negatiivisessa mielessa ei nae kukaan vastaajista. Myoskaan ku-
kaan vastaajista ei koe, etta silla ei olisi mitdan vaikutusta Iaheisen hyvinvointiin. Kolme
vastaaja on jattanyt kokonaan vastaamatta kysymykseen ja yksi vastaaja ei ole osannut
sanoa mielipidettdan asiaan. Tulosten perusteella voidaan sanoa, ettd Tammikodissa
tapahtuva ohjattu toiminta koetaan omaisten kokemuksen perusteella tarkeaksi tekijaksi

muistisairaan laheisen hyvinvoinnin vahvistamisessa.
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Kuvio 8. Tammikodin ohjatun toiminnan vaikutus muistisairaan hyvinvointiin.

Avokysymysten vastauksissa omaiset toivat esille, ettd ohjattu toiminta on muistisairaille
l&heisille hyvin mieluisaa ja myos tarkeda. Omaiset kokevat, ettd toiminta piristaa Ia-
heista seka yllapitaa ja edistaa laheisen toimintakykya arjessa.

Retket ja vierailijan esitykset kerhossa selvasti virkistavat ja jaavat muistiin — niita

edelleen ja lisdakin, jos mahdollista. Musiikkia mahdollisimman paljon. Liikunta tar-
keda. Arkiaskareet. (L19)

Hienoa toimintaa ja iséni nauttii kovin ohjelmasta. Oikein tarkeda toimintaa, jotta
vireys sdilyy ja muistiharjoitukset ja keskustelut kerhossa pitavat muistia ylla eika
tilanne pahene ainakaan nopeasti. Isa oikein odottaa "tyopaivia". (L22)

5.1.3 Tammikotikuntoutuksen vaikutus omaisen arkeen ja hyvinvointiin

Yhtena tutkimustehtavana halusimme selvittdad miten muistisairaan laheisen osallistumi-
nen Tammikodin muistikuntoutukseen vaikuttaa hanen omaisensa omaan jaksamiseen.
Kysymyslomakkeeseen kysymys oli muotoiltu "Miten laheisesi osallistuminen paivakun-
toutukseen vaikuttaa sinun omaan hyvinvointiisi?” Vastausohjeeksi oli annettu vastata
kaikkiin vastaajalle sopiviin vaihtoehtoihin. Talldin sama vastaaja on voinut antaa kysy-
mykseen useamman vastauksen. Ensimmaisessa kohdassa annoimme omaiselle vait-
teen "Vahentaa huolta laheisestani, koska.” Halusimme selvittda vaikuttaako Tammiko-
din toiminta huolta vahentavasti omaisen omaan hyvinvointiin ja minka asioiden he ko-
kevat vaikuttavan tahan. Tahan kohtaan tuli vastauksia 68 kappaletta. Jokainen 22 vas-
taajasta oli antanut vastauksen johonkin kohtaan. Keskimaarin vastauksia tuli kolme

kappaletta yhta vastaajaa kohden. Vastaukset jakaantuivat kuvion 9 mukaisesti. Kol-
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meen ensimmaiseen kategoriaan tuli jokaiseen vastauksia 18 kappaletta. Naissa vaih-
toehdoissa vaittamat liittyvat 1aheisen viihtymiseen Tammikodissa ja siella tapahtuvaan
huolenpitoon seka siihen kokeeko omainen kuntoutuksen hyvaksi laheiselleen. Vastaus-
maarasta paatellen nayttaa silta, etta Tammikodin kuntoutus ja huolenpito nahdaan tar-
keana asiana seka sen koetaan vahentavan omaisen huolta laheisestdan. Vaitteeseen
"tiedan missa laheiseni on”, tuli vastauksia 14 kappaletta. Myds tama asia nayttaa olevan

omaisille tarkea osa Tammikoti-kuntoutusta.

Laheisestani huolehditaan riittavasti

Kuntoutus on hyvaksi laheiselleni

Laheiseni viihtyy Tammikodissa

Tiedan missa laheiseni on
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8 12 16 20
Vastausten lukumaara

Kuvio 9. Tammikodin muistikuntoutuksen vaikutus omaisen huolen vahenemiseen.

Avokysymyksien vastauksissa omaiset toivat esille sen, etta Iaheinen viihtyy hyvin Tam-
mikodissa ja lahtee sinne mielellaan. Toimintaa kehuttiin ja kKiiteltiin paljon. Esille nousi
myos omaisten tyytyvaisyys siihen, etta toimintaa on ymparivuotisesti.

Tyytyvainen ja kiitollinen, ettd tallaista palvelua on tarjolla. Olen erittdin tyytyvai-

nen, ettd hanellad on kerran viikossa ympari vuoden ohjelmaa yhden péaivan ajan.
Tiedan, ettd han viihtyy Tammikodissa erittéin hyvin. (L4)

Olen ollut tyytyvainen Tammikodin henkildkunnan toimintaan. Omaiseen otetaan
yhteyttd matalalla kynnyksella ja suhtautuminen asiakkaisiin on hyvin ammatti-
maista. Uskon, etta vierailut Tammikodissa ovat pidentaneet aikaa, jonka omaiseni
on voinut asua itsendisesti omassa kodissaan. (L7)

Edellisessa kysyttiin, viihtyykd hoidettavani Tammikodissa. Kaikkiin kysymyksiin
vastaan kylla. X Iahtee sinne mielelldan. (L15)

Suuresti kiittaen, toivon jatkuvuutta! (L16)
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Seuraavassa kysymyskohdassa omaisen jaksamiseen liittyen kysyttiin, kokeeko omai-
nen laheisen kdyntien Tammikodissa parantavan hanen omaa jaksamistaan. Oman jak-
samisen paranemiseen ehdotetut vaihtoehdot koskivat omaan aikaan liittyvia asioita;
harrastuksia, asiointikdynteja, arjen askareita ja lepoa sekd mahdollisuutta tyéntekoon
ilman huolta laheisesta. Kysymyksella haettiin sita, etta silloin, kun Iaheinen on paikan
paalla Tammikodissa, niin mika vaikutus silla on omaiseen. Tahan kysymyskohtaan tuli
vastauksia 41 kappaletta (Kuvio 10). Lahes jokainen vastaaja oli vastannut ainakin yh-
teen kohtaan. Muutama vastaaja oli jattanyt vastaamatta lainkaan. Keskimaarin vastauk-
sia tuli kolme kappaletta vastaajaa kohden. Eniten vastauksia, 12 kappaletta, tuli koh-
taan, jossa omainen kokee, etta laheisen muistikuntoutuksen avulla han itse voi parem-
min keskittya tyontekoon ilman huolta. Myos asiointikayntien mahdollisuus ja arjen as-

kareiden suorittaminen omassa rauhassa ovat nousseet vahvasti esille vastauksissa.

Saan keskittya tydntekoon ilman huolta
laheisestani

Saan viettaa aikaa harrastusteni parissa

Saan hoidettua asiointikaynteja kodin
ulkopuolella

Saan hoitaa arjen askareita omassa rauhassa

Saan hetken lepoa omaishoitajuudesta

o
N

4 6 8 10 12 14
Vastausten lukumaara

Kuvio 10. Laheisen muistikuntoutuspaivien vaikutus omaisen omaan jaksamiseen ja
ajankayttoon.

Vastausmaarasta paatellen nayttaa silta, ettd Tammikodin jarjestamat kuntoutuspaivat
koetaan tarkeiksi omaisen elamassa. Tulosten perusteella nahdaan, ettd moni omainen
saa silloin omaa aikaa itselleen ja tdm& parantaa omaisen omaa jaksamista. Tuloksista
nahdaan, ettd omainen pystyy kuntoutuspaivan aikana suorittamaan omia asioitaan rau-

hassa ja ilman huolta. Lisaksi samassa taloudessa asuva omaishoitaja saa lepoa lahei-
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sensa hoitamiselta. Nama kaikki ovat tarkeita asioita omaisen oman hyvinvoinnin yllapi-
tamisessa. Elama muistisairaan kanssa voi olla uuvuttavaa ja omaisen vasyminen ar-

jessa ilman lepotaukoja ei edesauta arjen sujumista.

Omaisen hyvinvointiin liittyvassa kysymyskohdassa tiedusteltiin myds sita, etta lisaako
Tammikodissa tapahtuva muistikuntoutus omaisen huolta sairastuneesta laheisestaan.
Tahan vastauskohtaan (Kuvio 11) tuli vastauksia vain kolmelta vastaajalta ja kaikki ndma
vastaukset tulivat samaan vaitekohtaan, jossa todetaan "En tiedd mitd Tammikodissa
tapahtuu paivan aikana”. Muihin kohtiin liittyen I&heisen viihtymiseen ja parjaamiseen
Tammikodissa, muistikuntoutuksen hyodyttomyyteen seka laheisesta huolehtimiseen ei
vastauksia tullut lainkaan. Tuloksista nahdaan, ettd suurin osa vastaajista ei koe mitaan
huolta Tammikotiin liittyen. Nailla vastaajilla ei ole huolta Tammikodin toiminnasta eika

l&heisensa viihtymisesta ja parjaamisesta siella.

En tieda / usko, etta laheisestani huolehditaan
riittdvan hyvin

En tieda parjaako laheiseni Tammikodissa
ilman minua

En usko, ettd kuntoutuksesta on hyotya
Iaheiselleni

En tieda mita Tammikodissa tapahtuu palvan _

aikana
En tieda viihtyykd han Tammikodissa

0 1 2 3 4
Vastausten lukumaara

Kuvio 11. Tammikodin muistikuntoutuksen vaikutus omaisen huolen lisdantymiseen.

Joiltakin omaisilta tuli avokysymysten kohdalla tarkentavia vastauksia strukturoituihin ky-
symyskohtiin. Nayttaisi silta, ettd omaisilla on tieto siita, ettd Tammikodissa on paivan
aikana paljon erilaista ohjelmaa, mutta osa heista ei saa sisalldllisesti siita tietoa lahei-
sensa kautta, koska tama ei pysty asiasta kertomaan. Nama omaiset eivat kuitenkaan
olleet vastanneet, etta heilla olisi huolta Iaheisensa viihtymisesta tai parjaamisesta Tam-
mikodissa tai huolta siita, etta |aheisesta ei huolehdita riittavan hyvin. Nayttaisi silta, etta
namakin omaiset kuitenkin luottavat Tammikodin toimintaan ja huoli koskee I&hinna sita,

ettd he eivat koe saavansa tarpeeksi tietoa paivan tapahtumista.
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Kasittddkseni Tammikodissa tapahtuu paljonkin paivan aikana. Ongelma on siina,
ettei muistisairas pysty kertomaan kaikesta kotona. Voisivatkohan halukkaat tehda
"yléspanoja" ihan vain leikkimielella, esim. paivan ateria. Sekin kun on jo unohtunut
kotiin tultua! (L2)

Tammikoti on mielestani erinomainen paikka. Puolisoni palaa sieltd joka kerran
tyytyvaisen oloisena, vaikka ei sitten kysyttdessa osaa kertoa sieltd yhtdan mitaan.
Virikkeiden keksiminen ja niihin suostuttelu on kotona usein piinaavasti "pinnaa"
kuluttavaa puuhaa. Tammikodissa asiat hoituvat hyvin, tieto siitéd helpottaa. (L14)

5.1.4 Omaisten kokemus palvelutarpeesta

Tutkimustehtadvamme muuttuivat hieman tutkimusprosessin aikana. Kyselylomaketta
laatiessa nykyinen tutkimustehtava palvelutarpeen osalta ei ollut kokonaan tiedossa. Lo-
pullisessa tutkimustehtavassa oli tarkoitus selvittda omaisen mielipidetta siita, uskooko
han, etta laheinen tarvitsisi joitakin uusia palveluja tai enemman nykyisia palveluja ilman
Tammikodin muistikuntoutusta. Kyselylomakkeessa ei oltu huomioitu tatad nakokulmaa.
Naista asioista on kysytty omaisilta puhelinhaastattelun yhteydessa ja siitd saadut tulok-

set esitellddn edempana.

Kyselylomakkeessa kysyttiin omaisilta mielipidetta Iaheisen muistisairaan sen hetkiseen
tarpeeseen lisapalveluista. Vastanneista omaisista suurin osa, 14 vastaajaa, ei nae tar-
vetta lisapalveluille talla hetkella. Yksi vastaaja ei osaa sanoa asiasta mielipidetta ja nelja
vastaajaa on jattanyt vastaamatta kysymykseen. Omaisista kolme henkil6a kokee lisa-
palvelut talla hetkella tarpeellisiksi. Naissa vastauksissa oli tarkemmin méaaritelty palve-
lun tarve. Yksi omainen mainitsi laheiselleen tulevan tarve intervallihoidolle, yksi mainitsi

Muistikaveri-toiminnan ja lisaksi tuli yksi maininta tiettyyn sairauteen liittyvasta jumpasta.

5.2 Puhelinhaastattelujen tulokset

5.2.1 Muistisairaan arki omaisen kokemana

Puhelimitse tehdyissa teemahaastatteluissa kysyimme vastaajilta ensimmaiseksi, miten
he kokevat laheisensd muistisairauden vaikuttavan itse muistisairaan henkilon arkeen.
Tahan kysymykseen saimme haastatelluilta omaisilta vastauksina yhteensa 103 eril-
lista ilmaisua siita, miten he kokivat muistisairauden vaikuttavan sairastuneen laheisensa

arkeen. Kaikki taman kysymyksen kohdalla haastateltujen omaisten kayttamat ilmaisut
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taulukoimme paaluokkaan “muistisairauden vaikutuksia Tammikodin asiakkaiden ela-
maan”. Nama ilmaisut luokittelimme lopulta viiteen ylaluokkaan, joiden alle sijoittuvat ala-
luokat. Luokittelu aloitettiin pelkistdamalla samaa tarkoittavat alkuperaisilmaisut ensin tau-
lukkoon, jonka jalkeen jaottelimme saman sisaltdiset ilmaisut yhteen alaluokiksi, joita oli
maarallisesti paljon, ja ne sisalsivat vdhemman erillisia ilmaisuja. Alaluokkia yhdistele-
malla muodostimme ylaluokat ja yhdistelemalld samankaltaisia alaluokkia toisiinsa as-
teittain. Aineiston perusteella muodostamamme ylaluokat muistisairauden vaikutuksista
muistisairaan omaan elamanlaatuun ovat: Suoraan muistin heikentymiseen liittyvat muu-
tokset, toimintakyvyn lasku, passivoituminen, henkisen hyvinvoinnin lasku, seka koko-
naisvaltainen muutos elamassa. Lisaksi ylaluokkien ulkopuolille jai kaksi ilmaisua: pai-
vittaisten rutiinien tarkeyden korostuminen, joka mainittiin haastatteluissa kahdesti, seka
kerran mainittu vuorokausirytmin sekoittuminen. Naita ilmaisuja ei mielestamme pystynyt
sisdllyttamaan muiden ilmaisujen kanssa samoihin luokkiin siten, ettad niiden erilaisuus
olisi tullut ilmi, mutta ilmaisujen maaran vahyydestd johtuen, emme luoneet niille

omia ylaluokkiaan.

Kaikkein useimmin haastatellut omaiset kertoivat muistisairauden nakyvan suoraan
muistin heikentymiseen liittyvina asioina. Tama ylaluokka sisaltaa tutkimuksessamme 29
mainintaa, ja sisallytimme siihen omaisten kokemukset muistisairaan henkilon lisdanty-
neistd unohduksista (13 kpl), runsaasta toistosta ja varmistelusta puheessa (10 kpl),
sekd muistisairaan oman kokemuksen omasta sairaudestaan. Kaksi haastateltavaa
nosti esiin, etta heidan laheisensa korostaa omaa muistisairauttaan puheissaan ja tuo
sairauden esille oma-aloitteisesti usein. Yksi haastatelluista taas kertoi laheisensa pain-
vastoin kieltdvan oman muistisairautensa ja kokevan, ettei hanen muistissaan ole ongel-

mia.

Seuraavassa ylaluokassamme “toimintakyvyn lasku”, on yhteensa 23 mainintaa, joka
kasittelevat kaikenlaisia muutoksia muistisairaan henkildn toimintakyvyssa. Seitseman
haastateltua omaista koki |laheisensa tarvitsevan enemman apua muistisairautensa ta-
kia, kuusi mainitsi muistisairaalla Iaheisillaan olevan vaikeuksia hoitaa arjen perustoimin-
toja, kuten ladkkeiden ottamisen ja sydomisen, seka kotitéiden jaavan muistisairaalta te-
keméattd. Omaisista seitseman toi esiin muistisairauden aiheuttaman kognitiivisten taito-
jen heikentymisen, joka piti sisallaan niin hahmottamisen, keskittymiskyvyn, kuin paatok-

senteonkin haasteita.
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Kolmas ylaluokka “passivoituminen”, sisaltaa niin ikdan 23 mainintaa, joista valtaosa (10
mainintaa), koskee muistisairaan eristaytymista yksin kodin seinien sisalle. Erityisesti yk-
sin asuvien muistisairaiden omaiset kokivat laheisensa elaméan usein sisalléttomaksi ja
yksinaiseksi. Haastateltavat kuvailivat muistisairaan Iaheisensa valttelevan erilaisia tilan-
teita, puhuvan ja kiinnostuvan erilaisista asioista aiempaa vahemman, seka omaavan
aiempaa vahemman sosiaalisia kontakteja muihin ihmisiin. Seitseman vastaajaa kuvasi
suoraan laheisensa passivoituneen koko elamassaan muistisairauden etenemisen

myota.

Henkisen hyvinvoinnin lasku -ylaluokkaan kokosimme omaisten sanoittamia kokemuksia
muistisairaan henkilon mielialassa ja kayttaytymisessa tapahtuneista muutoksista. Naita
tuli tutkimustydssamme esiin 15 kappaletta, joista seitseman koski muistisairaan lahei-
sen masentunutta tai alavireistd mielialaa. Viisi mainintaa koski muistisairaan lisaanty-
nyttd aggressiivisuutta, joka omaisten mukaan ilmeni herkasti suuttumisena tai sanalli-
sina hyokkayksind omaisia kohtaan. Mainintoja fyysisesti aggressiivisesta kaytoksesta
ei ollut. Lisaksi kolme mainintaa koski muistisairaan tylsistymistd, ja sen vaikutusta hy-

vinvointia alentavasti.

Moni haastateltu omainen kertoi haastattelussa ensimmaisena, ettd muistisairaus vai-
kuttaa sairastuneen koko elamaan. Esittamiemme tarkentavien kysymysten ja esimerk-
kien avulla, omaiset kuitenkin nostivat esiin hyvin erilaisia ja monin eri tavoin sairastu-
neen elamaan vaikuttavia seikkoja, joita he huomaavat muistisairaan laheisensa ela-
massa. Viimeinen yldluokkamme tassa tutkimuskysymyksessdmme onkin muistisairau-

den kokonaisvaltaisuus, jonka nosti haastattelussa esiin 10 omaista.

Vastaukset tdhan ensimmaiseen haastattelukysymykseemme olivat hyvin vaihtelevia ja
niistd nousi selkeasti esiin se, ettd eri vaiheessa muistisairauden etenemista, muisti-
sauraus nayttaytyy arjessa hyvin eri tavoin. Osa Tammikodin asiakkaista on saanut
muistisairausdiagnoosinsa jo vuosia sitten ja osalle diagnoosi on viela hyvin tuore. Moni
omainen nosti my0os esiin sen seikan, ettei muistisairautta aina voi erottaa selkeasti eril-
leen henkildon muista sairauksista, eika talldin voida sanoa johtuuko esimerkiksi eristay-
tyminen omaan kotiinsa henkildon muistisairaudesta, vai vaikeudesta liikkua omin avuin
kodin ulkopuolella fyysisten rajoitteiden, kuten kipujen takia. Samoin kognitiivisten taito-
jen heikentymisen toiset omaiset kokivat osittain vaikkapa nakokyvyn heikentymisesta

johtuvana, eika ainoastaan muistisairauden aikaansaamana asiana.
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5.2.2 Tammikotikuntoutuksen vaikutus muistisairaan arkeen ja hyvinvointiin

Puhelinhaastatteluissamme tuli yhteensa 112 mainintaa siitd, miten omaiset kokivat
Tammikotikuntoutuksen vaikuttavan muistisairaan laheisensa arkeen. Edellisen kysy-
myksen tulosten raportoinnin yhteydessa esitetyn prosessin jalkeen paadyimme nel-
jaan ylaluokkaan, jotka ovat hyvinvoinnin lisdantyminen, vaikutukset arjen toimintaan,
kokonaisvaltainen vaikutus elamaan, seka toimintakyvyn parantuminen. Kaikki omaisten
haastatteluissa kayttamat ilmaisut olivat savyltaan positiivisia ja haastatteluissa kavi sel-
keasti ilmi, ettd kaikki omaiset kokivat muistisairaan laheisensa viihtyvan Tammikodissa
ja nakivat kuntouttavan paivatoiminnan olevan hyvaksi laheiselleen. Kaksi haastateltua
omaista mainitsi, ettei muistikuntoutus, nimestaan huolimatta palauta muistisairaan hen-
kilon muistia takaisin ennalleen, mutta he molemmat myds totesivat kuntoutuksella ole-

van muita positiivisia vaikutuksia muistisairaan laheisensa hyvinvointiin.

Ensimmainen ylaluokka Tammikotikuntoutuksen vaikutuksista muistisairaan henkilon ar-
keen ja hyvinvointiin, on “hyvinvoinnin lisdantyminen”. Tahan paakategoriaan sisally-
timme haastatteluaineistosta 69 pelkistettya ilmaisua, joista 20 kuvasi Tammikodissa
kaymisen parantavan muistisairaan henkilon mielialaa. Haastatelluista omaisista 21 mai-
nitsi, etta hanen laheisensa lahtee Tammikotiin mielelldaan ja odottaa innokkaasti viikoit-
taisia Tammikotipaivia. Haastatteluissa tuli yhteensa 11 mainintaa siita, ettd muiden ih-
misten tapaaminen Tammikodissa vaikuttaa muistisairaan henkilon eldamaan lisaamalla
sosiaalisia kontakteja ja nain vahentaa yksinaisyytta ja eristymista omaan kotiin. Tam-
mikotikuntoutuksen positiivinen vaikutus muistisairaan henkildn fyysiseen hyvinvointiin
nostettiin haastatteluissa esille kuusi kertaa. Naista viisi mainintaa koski Tammikodissa
olevia saanndllisia ruokailuja, joiden omaiset kokivat vaikuttavan laheisensa hyvinvointiin
positiivisesti siksi, etteivat heidan lIaheisensa aina muista sydda paivan aikana, kun ovat
yksin kotona. Yksi maininta fyysisen hyvinvoinnin lisdantymisesta koski Tammikotikun-
toutukseen sisaltyvaa liilkuntaa ja sen osuutta helposti kodin seinien sisalle yksin jaavan
muistisairaan liikunnan kokonaismaarasta. Nelja omaista kertoi huomaavansa Tammi-
kotikuntoutuksen positiivisen vaikutuksen muistisairaan l&aheisensa elamassa siita, miten
heidan laheisensa kertoo Tammikotipaivistaan innostuneesti. Lisdksi kolme omaista
mainitsi yleisella tasolla laheisensa jaksamisen parantuneen Tammikotikuntoutuksen
myota ja kaksi omaista kaytti ilmaisua “hyvinvoinnin lisdantyminen” haastatteluissa.
Kaksi omaista kertoi myds laheisensa innostuneen tekemaan samoja harjoituksia ko-

tona, joita olivat oppineet tekemaan Tammikodissa.
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Toisessa ylaluokassa ovat taman kysymyksen osalta ilmaisut, jotka koskivat Tammiko-
tikuntoutuksen vaikutuksia muistisairaan henkilon arjen toimintaan. Tahan paakategori-
aan sisaltyy yhteensa 28 ilmaisua, joista 19 koski Tammikotikuntoutuksen tuomaa siséal-
t6a muistisairaan henkilon eldamaan. Omaiset pitivat hyvin tarkeana sita, ettd heidan 1a-
heiselladn on sdanndllisesti paivia, jotka sisaltavat ohjattua toimintaa, silla he kokivat
muistisairaan laheisensa elaman oleman muuten kovin virikkeetdnta ja passiivista. Kuusi
omaista kertoi Tammikotipaivien rytmittdvan muistisairaan arkea, ja auttavan siten muis-
tisairasta hahmottamaan ajan kulkua ja viikonpaivia. Lisdksi kolme omaista oli sita
mielta, ettd Tammikotikuntoutuksessa kayminen tukee heidan laheisensa selviytymista

arjen toiminnoista.

Kokonaisvaltaisuus -ylaluokkaan kokosimme ne kahdeksan ilmaisua, jotka kasittelivat
Tammikotikuntoutuksen vaikutusta muistisairaan henkilon koko elamaan ja arkeen.
Naista ilmaisuista viisi oli suoraan omaisen kayttamia ilmaisuja “vaikuttaa koko elamaan”
tai “Tammikodilla on I&heiseni arkeen kokonaisvaltaisesti hyva vaikutus”. Lisaksi kolme

omaista kaytti ilmaisua “Tammikoti on l&heiselleni tarkea osa arkea”.

Tammikotikuntoutuksella koettiin olevan jonkin verran vaikutusta myds muistisairaan
henkildon toimintakykyyn. Haastatelluista omaisista seitseman nosti haastatteluissa esiin
sellaisia asioita, joita kokosimme toimintakyvyn parantuminen -ylaluokan alle. Kolme
haastatelluista kertoi yleisesti Tammikodin vaikuttaneen laheisensa toimintakykyyn sita
parantavasti ja kaksi omaista kertoi Tammikotikuntoutuksen lisdnneen heidan laheis-
tensa omatoimisuutta. Lisaksi yksi vastaaja mainitsi Tammikodissa kaymisen paranta-
van laheisensa muistia ja yksi omainen kertoi Tammikotikuntoutuksen parantaneen

muistisairaan laheisensa puheentuottamista.

5.2.3 Muistisairauden vaikutus omaisen arkeen ja jaksamiseen

Haastatteluissamme kysyimme Tammikodin asiakkaiden omaisilta heidan kokemuksi-
aan siita, miten l&heisen ihmisen muistisairaus vaikuttaa heiddn omaan arkeensa ja jak-
samiseensa. Tahan saimme vastauksina yhteensa 90 erillista pelkistettya ilmaisua, joita
lahdimme analysoimaan samalla tavoin kuin ensimmaisenkin kysymyksen kohdalla.
Tassa kysymyksessa nousi selkedna esiin eroja niin muistisairaiden henkildiden kunnon
vaikutuksesta omaisen arjen muutoksiin, kuin asumismuodonkin vaikutus siihen, miten
kuormittavana haastateltavat kokivat arjen muistisairaan henkilon omaisena. Lopulli-

sia ylaluokkia taman kysymyksen alle muodostimme seitseman.
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Ensimmainen ylaluokkamme tassa kysymyksessa on “avustaminen”. Taman luokan alle
sisallytimme 23 pelkistettyd mainintaa, jotka koskivat erilaisia tapoja, joilla omaiset ker-
toivat muistisairasta laheistaan auttavan. Eniten mainintoja (20) konkreettisesta auttami-
sesta kotitdissa, seka muissa arjen toimissa kuten ladkehoidossa. Omaiset kertoivat aut-
tavansa muistisairasta laheistaan joko tekemalld asioita heidan puolestaan, heidan
kanssaan tai sanallisesti avustaen ja neuvoen, muistisairaan omasta toimintakyvysta
riippuen. Kolme omaista nosti vield esiin sen, etta heille tarkeita keinoja auttaa muistisai-

raan arkea on tukea, kannustaa ja olla lasna laheisensa arjessa.

Yhta usein (23 kertaa) haastatellut omaiset nostivat esille sen, etta vastuu arjen sujumi-
sesta on yha enemmissa maarin siirtynyt muistisairaalta henkilolta itseltdan hanen lahei-
silleen. Vastuun lisddntyminen, onkin toinen muodostamamme ylaluokka tassa tutkimus-
kysymyksessa. Yleisesti vastuun lisdantymisesta tuli haastatteluissa 14 mainintaa. Nelja
vastaajaa mainitsi lisdksi erikseen vastuun muistisairaan laheisensa rutiinien yllapitami-
sesta ja tilanteiden ja tapahtumien ennakoinnista, jotta muistisairas saastyisi epamiellyt-
tavilta tai hankalilta tilanteilta, tai vaihtoehtoisesti omainen itse saastyisi muistisairaan
suuttumuksen kohteena olemiselta. Kaksi vastaajaa mainitsi myds olevansa vastuussa
erilaisista teknisista laitteista, joita heidan muistisairas l1aheisensa ei enaa itse kykene
kayttdmaan. Lisaksi sisdllytimme tahan paakategoriaan erddn omaisen maininnan siita,
ettd hanen vastuullaan on my0ds suhtautua varauksellisesti muistisairaan laheisensa pu-

heiden todenmukaisuuteen.

Kolmannen yldluokan nimesimme tdman kysymyksen kohdalla nimelld “huoli”. Erilaiset
maininnat huolesta oman laheisen suhteen, tulivat suurimmaksi osaksi Tammikodin asi-
akkaiden niiltd omaisilta, jotka eivat asu samassa taloudessa muistisairaan laheisensa
kanssa. Naista vastaajista lahes jokainen on muistisairaan henkilén aikuinen lapsi. Ne
omaiset, jotka asuvat samassa taloudessa muistisairaan laheisensa kanssa, eli tyypilli-
simmin puolisot, eivat iimaisseet huolta omaisensa, tai itsensa puolesta kuin muutaman
yksittaisen kerran. Nama huolet koskivat yhteista tulevaisuutta, ja omaisen omaa selviy-
tymista, jos muistisairaan kunto heikkenee huomattavasti. Laheisestaan erilldan asuvat
haastatellut kertoivat huolen maaran kasvaneen yleisella tasolla, seka erittelivat erityi-
siksi huolenaiheiksi muistisairaan virikkeettoman arjen, syomattomyyden, seka selviyty-

misen arjen perustoiminnoista, kuten kotitdista, likkumisesta, peseytymisesta jne.

Kaksitoista vastaajaa koki Iaheisensa muistisairauden vaikuttaneen omaan eldamaansa

niin kokonaisvaltaisesti, ettd heidan oli haastavaa nostaa esiin yksittaisia asioita siita,
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milla kaikilla tavoin heidan arkensa ja jaksamisensa on muuttunut Iaheisen ihmisen muis-
tisairauden myo6ta. Nostimme siis muistisairauden kokonaisvaltaisen vaikutuksen ela-
maan yhdeksi ylaluokaksi myds omaisten arkeen ja jaksamiseen liittyvassa kysymyk-
sessa. Kokonaisvaltaisuuden esiin nostaneet vastaajat olivat paasaantoisesti muistisai-
raan henkildn puolisoita, jotka jakavat koko arkensa muistisairaan kanssa, jolloin suurin
osa elamasta saattaa pyoria oman puolison hoitamisen ja arjen pyorittdmisen ymparilla,
jos puolison muistisairaus on jo edennyt pidemmalle. Tosin tassa joukossa on myos
muutama sellainen vastaaja, joka on Tammikodissa asiakkaana olevan muistisairaan
sisarus tai lapsi, mutta muistisairaan l&heisen toimintakyky on jo siind maarin heikenty-
nyt, ettd myos lahiomaisen arkea varittaa vahvasti muistisairauden vaikutus. Muistisai-
rauden vaikutuksen kokonaisvaltaisesti koko omaisenkin elamaan, esiin nostaneet haas-
tatellut olivat useimmiten Iaheisensa omaishoitajia joko virallisesti, tai toimivat omaishoi-
tajan tavoin, mutta ilman virallista sopimusta omaishoitajuudesta Turun kaupungin

kanssa.

Oman ajankaytén muuttuminen -yldluokkaan sisallytimme haastatteluissa esiin tulleista
maininnoista kahdeksan. Kolme yksin asuvan muistisairaan omaista kertoi viettavansa
enemman aikaa laheisensa kanssa nyt, kuin silloin kun laheinen oli paremmassa kun-
nossa. Mydskin kolme vastaajaa kertoi omien sosiaalisten suhteidensa jaaneen taka-
alalle, tai kokonaan pois muistisairaasta laheisestaan huolehtimisen my6ta. Lisaksi yksi
vastaaja kertoi pitavansa laheiseensa nyt muistisairauden my6ta enemman yhteytta pu-
helimitse kuin aikaisemmin. Yksi vastaaja mainitsi vield sen, ettd arki muistisairaasta

huolehtien vahentaa hanen omaa vapaa-aikaansa.

Haastatteluun vastanneet omaiset mainitsivat kuudesti oman hyvinvointinsa ja jaksami-
sensa heikentyneen muistisairaasta laheisestaan huolehtimisen myoéta. Tama hyvinvoin-
nin heikentyminen nakyy omaisten mukaan mm. Omien sosiaalisten kontaktien vahen-
tymisena (3 mainintaa), huonoina yéunina (1 maininta), mielialan vaihteluina (1 mai-
ninta), seka riittdmattdmyyden tunteena (1 maininta). Viimeiset kaksi ylaluokkaa tassa
tutkimuskysymyksessamme ovatkin aaripaat toinen toisistaan, “oman hyvinvoinnin hei-
kentyminen”, seka toisaalta “ei vaikuta omaan arkeen tai jaksamiseen”. Niita vastaajia,
jotka kokevat, ettei heidan laheisensad muistisairaus vaikuta heidan arkeensa tai jaksa-
miseensa oli tutkimuksessamme kuusi, ja heitd yhdisti se, ettda muistisairaan laheisen
sairaus ei viela ollut edennyt pitkalle. Naiden kuuden vastaajan joukossa oli seka niita
omaisia, jotka asuvat samassa taloudessa muistisairaan laheisensa kanssa, etta niita

jotka eivat asu.
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5.2.4 Tammikotikuntoutuksen vaikutus omaisen arkeen ja hyvinvointiin

Muistisairaan laheisensa Tammikotikuntoutuksen vaikutuksia omaisen omaan arkeen ja
jaksamiseen haastattelemamme omaiset tuottivat kaikkein eniten erillisia ilmaisuja. Yh-
teensa tdhan kysymykseen tuli 142 pelkistettya ilmaisua, joista kolmea lukuun ottamatta
kaikki kuvasivat muistisairaan laheisen osallistumisen paivakuntoutukseen Tammiko-
dissa vaikuttavan myds hanen omaisensa arkeen ja jaksamiseen positiivisesti. Loput
kolme ilmaisua olivat kaikki samanlaisia, savyltdan neutraaleja ilmaisuja siita, ettei Iahei-
sen osallistuminen Tammikotikuntoutukseen vaikuta lahiomaisen jaksamiseen ollen-
kaan. Kaikki ne haastateltavat, jotka kokivat, ettei heidan laheisensa Tammikotikuntou-
tuksella ole vaikutusta omaan jaksamiseensa olivat muistisairaan henkilon puolisoita,
jotka asuivat samassa taloudessa muistisairaan kanssa ja kertoivat, etta heidan puoli-
sonsa muistisairaus on viela niin lieva, etteivat he koe sen vaikuttavan omaan jaksami-
seensa milldan tavalla. Nama kolme mainintaa muodostavat yhden paakategorian ta-

man tutkimuskysymyksen vastausten osalta.

Periaatteessa olisimme voineen luokitella kaikki loput 139 ilmaisua samaan ylaluokkaan,
silld ne kaikki kuvasivat muistisairaan laheisen Tammikotikuntoutukseen osallistumisen
positiivista vaikutusta muistisairaan henkilon lahiomaisen arkeen ja jaksamiseen. Halu-
simme kuitenkin nostaa esiin omaisten kayttamien ilmaisujen erilaisuutta jakamalla po-
sitiivissavytteisetkin vastaukset muutamaan erilliseen paakategoriaan. Naista kategori-
oista suurimmaksi nousi “oman hyvinvoinnin ja jaksamisen parantuminen”, joka sisal-
tdd 63 mainintaa haastatteluaineistosta. Naistd 63 maininnasta 34 koski haastatellun
omaisen henkisen tai fyysisen jaksamisen parantumista muistisairaan laheisen Tammi-
kotikuntoutuksen myo6ta. Vastaajista 15 mainitsi Tammikotikuntoutuksen vaikuttavan po-
sitiivisesti myds omaisen omaan mielialaan, eikd ainoastaan itse kuntoutuksessa kayvan
muistisairaan mielialaan. Viisi omaista kertoi, ettd pystyy esimerkiksi tyopaivindan kes-
kittymaan paremmin omaan tydskentelyynsa silloin, kun tietaa laheisensa olevan Tam-
mikodissa, koska omainen saa mielenrauhan siita, etta tietdd missa hanen laheisensa
on. Niin ikaan viisi omaisista kertoi Iaheisensa Tammikotikuntoutuksen vaikuttavan ylei-
sesti heidan omaa hyvinvointiaan parantavasti ja kaksi vastaajaa kuvasi Tammikodilla

olevan kokonaisvaltaisesti hyva vaikutus myds muistisairaan henkilon omaisen elamaan.

Huolen vahentyminen -ylaluokkaan luokittelimme haastatteluissa omaisten kayttamista

ilmaisuista 39 kappaletta. Naista ilmaisuista 25 ei maaritellyt huolen vahentymista tar-
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kemmin. Nelja vastaajista kertoi huolen vahentyvan, koska he tietavat, etta Tammiko-
dissa heidan omaisistaan huolehditaan ammattitaitoisesti ja hyvin. Tammikotipaivan ai-
kana olevat sdanndlliset ja monipuoliset ruokailuhetket omaisen kokeman huolen vahen-
tajana nousivat kahdesti esiin haastatteluissa. Kahdessa haastattelussa haastateltava
omainen kertoi hanen kokemansa huolen omasta laheisestdan vahenevan Tammikoti-
kuntoutuksen ansiosta siksi, etta tietda kuntoutuksen olevan hyvaksi omaiselleen. Saan-
nélliset kuntoutuspaivat Tammikodissa antavat myods muistisairaasta laheisestaan kau-
empana asuville omaisille mahdollisuuden vapaampiin paiviin, ja vahempaan huolehti-
miseen - nelja omaista nosti esiin sen, etta Iaheisensa Tammikotipaivind heidan ei tar-
vitse yhta paljon huolehtia muistisairaan |aheisensa asioista ja rutiineista, kuin muina
viikonpaivina. Arkirutiinien hoitamiseen liittyvan huolen lisaksi kaksi omaisista ker-
toi Tammikotikuntoutuksen vahentavan runsaasti huolta myds siita, ettd omaisena he
kokevat olevansa vastuussa muistisairaan laheisensa elaman virikkeellisyydesta. Nama
kaksi haastateltua kertoivat, etta tieto laheisen Tammikotikuntoutuksesta vahentaa huo-

mattavasti heidan kokemaansa painetta jarjestaa laheisensa elamaan erilaisia virikkeita.

Puhelinhaastattelujen aikana haastatellut omaiset mainitsivat 30 kertaa Tammikotikun-
toutuksen mahdollistavan heille itselleen omaa aikaa muistisairaan laheisen ollessa pai-
vatoiminnassa. Yhtenad suurena ylaluokkana Tammikodin vaikutuksista muistisairaan
henkilon omaisen elamaan onkin oman ajan mahdollistuminen. Jokainen haastateltu
mainitsi oman ajan mahdollistumisen ainakin kerran. Yleisia mainintoja oman ajan, seka
omien menojen mahdollistumisesta tuli haastatteluissa yhteensa 24 - nelja haastateltua
kertoi oman ajan mahdollistavan heille lepohetken arjesta ja muistisairaan hoitamisesta,
nama kaikki nelja henkiloa ovat Tammikodissa kuntouksessa kayvan muistisairaan puo-
lisoita, jotka toimivat omaishoitajana puolisolleen joko virallisesti tai epavirallisesti. Li-
saksi kaksi omaista kertoi laheisensd Tammikotikuntoutuksen mahdollistavan heidan
osallistumistaan omiin harrastuksiinsa. Kysyimme muistisairaan laheisensa kanssa sa-
massa taloudessa asuvilta omaisilta myds sita, mita he tekevat silloin, kun heidan lahei-
sensa ovat Tammikodissa. Kaikki kymmenen samassa taloudessa muistisairaan lahei-
sensa kanssa asuvista kertoi ainakin osan ajastaan laheisensd Tammikotipaivan aikana
kuluvan kotona virkistaytymiseen. Seitseman heista kertoi kayttavansa aikaa myos eri-
laisten asiointikdyntien hoitamiseen ja viisi omaista kertoi hyodyntavansa aikaa kotitoihin
keskittyen. Uni ja lepo, tulivat mainituksi omaisten ajankaytossa neljasti ja kolme omaista
kertoi kayvansa virkistaytymassa kodin ulkopuolella kuten harrastuksissa tai ravinto-
lassa.
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Yll& mainittuihin ylaluokkiin sijoittuivat kaikista Tammikotikuntoutuksen vaikutuksista
omaisen arkeen ja jaksamiseen liittyvista ilmaisuista 135 kappaletta. Lopuista seitse-
masta ilmaisusta viisi olemme laittaneet yhdeksi pieneksi yldluokaksi “vaikutus arkeen”.
Tama ylaluokka pitaa sisallaén kolme mainintaa siita, ettd Tammikotikuntoutus on tarkea
osa arkea paitsi Tammikodissa kayvalle muistisairaalle, niin myés hanen omaiselleen.
Lisaksi kaksi haastateltua omaista kertoi saaneensa Tammikodin tydntekijoilta konkreet-
tista apua ja hyvia vinkkeja arkeen muistisairaan kanssa. Kaksi jaljelle jaavaa ilmaisua
kaikista 142 ilmaisusta, joita omaiset kayttivat kuvatakseen Tammikodin vaikutuksia
omaan arkeensa ja jaksamiseensa, kuvaavat paljon myds useiden muiden haastattele-
miemme omaisten sanatonta viestia: kiitollisuus. Haastatteluissa kaksi omaista sanoitti
erikseen omaa Kiitollisuuttaan Tammikodissa jarjestettavaad muistikuntoutusta kohtaan,
mutta sama viesti valittyi sanattomasti myos useista muista haastatteluista. Viimeisena
ylaluokkana Tammikotikuntoutuksen vaikutuksista omaisten arkeen ja jaksamiseen on

kiitollisuus, sisaltaen kaksi mainintaa.

5.2.5 Omaisten kokemus palvelutarpeesta

Haastattelujen lopuksi kysyimme haastattelemiltamme omaisilta, kokevatko he, etta hei-
dan laheisensa tai he itse, tarvitsisivat jotakin muita palveluita, jos Tammikotikuntoutuk-
seen osallistuminen ei syysta tai toisesta olisikaan muistisairaalle Iaheiselle mahdol-
lista. Taman teeman alle kokosimme vastaukset kahdella tapaa: ensin luokittelimme vas-

taukset ylaluokkiin “kylla”, “ei”, ja “en osaa sanoa”, jonka jalkeen jaoimme viela kylla-
ylaluokassa olevat vastaukset saamiemme vastausten perusteella alaluokkiin sen mu-
kaan, millaisia palveluita omaiset kokevat, etta he ja heidan muistisairas laheisensa saat-

taisivat tarvita, jos Tammikodin toimintaan osallistuminen ei olisi mahdollista.

Kaikista 23:sta haastatellusta omaisesta viisi oli sita mielta, ettd Tammikotikuntoutuksen
puuttuessa he ja heidan laheisensa eivat tarvitsisi muitakaan palveluita arjen tuke-
miseksi. Naista vastaajista kolme asui yhdessa laheisensa kanssa ja perustelivat vas-
taustaan laheisensa muistisairauden varhaisella vaiheella, jolloin arki ei heidan koke-
muksensa mukaan ainakaan vield ollut kuormittavaa. Kaksi vastaajista, jotka eivat asu
muistisairaan laheisensa kanssa eivat myoskaan uskoneet palveluntarpeen kasvavan,
vaan kokivat, etta he, sekd heidan laheisensa ovat riittavan hyvassa kunnossa jarjes-

taakseen virikkeellista tekemista ilman Tammikotiakin. Haastatelluista kaksi muistisai-
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raan laheisensd kanssa asuvaa ja yksi laheisestaan erilldadn asuva eivat osanneet sa-
noa, miten heidan laheisensa tai heidan oma palvelutarpeensa muuttuisi jos Tammikoti-

kuntoutusta ei olisi saatavilla.

Haastatelluista omaisista 15 oli sitd mielta, ettd Tammikotikuntoutuksen puuttuessa hei-
dan muistisairas omaisensa tarvitsisi jotakin muita palveluita sen tilalle. Naista omaisista
viisi asuu samassa ja kymmenen eri taloudessa kuin muistisairas laheisensa. Lahes
kaikki vastaajat, jotka ajattelivat |aheisensa tarvitsevan jotakin muuta palvelua, jos Tam-
mikodin toimintaan ei olisi mahdollisuutta osallistua, mainitsivat, ettd jokin Tammikodin

toimintaa vastaava viriketoiminta olisi tarpeen heidan laheiselleen joka tapauksessa.

Muistisairaan kanssa samassa taloudessa asuvista viisi mainitsi, etta ilman Tammiko-
tiakin he toivoisivat 1aheiselladn olevan jotakin muuta viriketoimintaa. Lisaksi heista
kolme pohti, ettd Tammikotikuntoutuspaivien puuttuessa he saattaisivat tarvita kotihoi-
don palveluita, jotta niin muistisairaan, kuin hdnen omaisensakin jaksaminen tulisi tur-
vattua. Kolme vastaajista mainitsi myds saanndllisten intervallihoitojaksojen tulevan tar-
peellisiksi, jos viikoittaiset muistisairaan paivakuntoutuspaivat Tammikodissa jostain
syysta jaisivat pois. Lisaksi yksi naista vastaajista mainitsi, yleisesti, ettd hanen lahei-

sensa tarvitsisi enemman aktiviteettia arkeen, jos ei kavisi Tammikodissa saannollisesti.

Niista omaisista, jotka eivat asu oman muistisairaan laheisensa kanssa samassa talou-
dessa, kymmenen koki laheisensa tarvitsevan jotakin muita palveluita, jos Tammikoti-
kuntoutus ei olisi mahdollinen. Jonkin toisenlaisen sdannodllisen viriketoiminnan tarpeen
mainitsi heistd kahdeksan vastaajaa. Muunkaltaisen sosiaalisia kontakteja ja arjen aktii-
visuutta lisdavan palvelun tarpeen mainitsi niin ikdan kahdeksan kymmenesta vastaa-
jasta. Naista kahdeksasta nelja kaipasi muistisairaalle I&heiselleen erityisesti seuraa toi-
sista ihmisista, kaksi mainitsi erikseen, etta heidan laheisensa tarvitsisi jonkun, joka tulisi
hakemaan muistisairaan henkilon ulkoilemaan ja muutenkin avustaisi liikunnan lisdami-
sessa arkeen. Lisaksi kaksi nosti esiin Varsinais-Suomen muistiyhdistys ry:n yllapitdman
muistikaveri-toiminnan, jossa muistiyhdistyksen kouluttamat vapaaehtoiset avustavat
muistisairaan henkilon arjen aktivoimisessa kdymalla muistisairaan kanssa esimerkiksi

erilaisissa tapahtumissa ja harrastuksissa.

Muistisairaasta laheisestaan erilladn asuvista omaisista viisi koki, ettd heidan muistisai-
ras laheisensa tulisi tarvitsemaan kotihoidon palveluita joko lisaa, tai kokonaan uutena

palveluna, jos paivakuntoutus Tammikodissa ei olisi mahdollinen. Lisaksi kaksi omaista
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koki, etta heidan laheisensa tulisi tarvitsemaan asiakkuutta ateriapalveluun, ilman Tam-
mikodin saanndllisia ja monipuolisia ruokailuja. Fysioterapiaa laheiselleen Tammikodin
toiminnan korvaajana pohti yksi omaisista ja yleisesti kasvavaa palvelujen tarvetta myos

yksi omainen.

Niista omaisista, jotka eivat asu muistisairaan laheisensa kanssa kolme koki, etta ilman
mahdollisuutta Tammikotikuntoutukseen, he hakisivat laheiselleen saanndllisia interval-
lijaksoja, eli vuorohoitoa. Tassa yhteydessa tuli puheeksi se, etta talla hetkella muistisai-
raan henkilon ei ole mahdollista olla samanaikaisesti paivatoimintamuotoisessa muisti-
kuntoutuksessa ja vuorohoidossa. Omaiset kokivat tarvetta tdman seikan muuttamiseen
ja kertoivat joutuvansa tarkoin punnitsemaan sen, kumpi on vahemman kuormittavaa
niin heille itselleen, kuin heidan muistisairaalle laheiselleenkin: sdanndlliset viikoittaiset
paivakuntoutuspaivat Tammikodissa, vai sdannodllinen vuorohoito, jossa muistisairas |a-
heinen olisi vuorotellen jaksoja laitoshoidossa ja kotona omaisen hoidettavana. Naista
kolmesta omaisesta kaikki kertoivat haastattelussa, etta kokevat talla hetkella niin heidan
itsensa, kuin muistisairaan laheisensakin hyétyvan enemman Tammikodin jokaviikkoi-

sista kuntoutuspaivista, kuin saannollisesta vuorohoidosta.
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6 POHDINTAA TUTKIMUKSESTA

6.1 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan mukaan tutkimusetiikka on eettisesti vastuullisten ja
oikeiden toimintatapojen edistdmista ja noudattamista. (Sarajarvi & Tuomi 2018, 150).
Tutkimuksenteossa on huomioitava monet eettiset kysymykset ja noudatettava hyvaa
tieteellistd kaytantéa. (Hirsjarvi ym. 2009, 23). Taman kaytdnndén mukaan tutkimus on
suunniteltava, toteutettava ja raportoitava laadukkaasti. Tutkimusprosessissa tutkimus-
etiikka kulkee mukana koko tutkimuksen ajan ideointivaiheesta tutkimustuloksiin ja tie-
dottamiseen. (Vilkka 2015, 45.) Tutkimustydssa, tulosten tallentamisessa ja arvioinnissa
sekd esittamisessd tulee noudattaa rehellisyyttd, huolellisuutta ja tarkkuutta.
(Vilkka 2015, 42). Tutkimuksessa tulee myos arvioida tehdyn tutkimuksen luotettavuutta
(Hirsjarvi ym. 2009, 231). Tutkimuksen luotettavuuden perusvaatimuksena on se, etta
tutkijalla on ollut riittdvasti aikaa tutkimuksentekoon. On myds tarkeaa, ettad tutkija on

sitoutunut tutkimukseensa. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 165.)

Jo tutkimuksen alkuvaiheessa tulee nakya tutkimuseettinen pohdiskelu. Tutkimuskoh-
teen ja —ongelman valinnassa tulee pohtia, miksi tutkimukseen ryhdytaan ja kenen eh-
doilla aihe valitaan. Kysymykset ja ongelmat voivat koskea esimerkiksi toteutettavuutta,
aiheen merkityksellisyytta ja muodinmukaisuutta sekd yhteiskunnallista merkittavyytta.
(Hirsjarvi ym. 2009, 24.) Eettiseen tutkimusprosessiin kuuluu myds tutkimussuunnitelma,
joka on huolellinen ja noudattaa hyvaa tieteellista kaytantdéa. Tutkimussuunnitelman on
oltava sisalloltdadn ymmarrettavaa ja lukijan on pystyttdva seuraamaan tutkimuksen ku-
vausta. (Vilkka 2015, 45.) Tutkimuksen luotettavuutta lisda se, ettd tutkimusongelma
maaritelldan selkeasti ja otos tutkimukseen valitaan perustellusti. (Vilkka 2007, 152). Tut-
kimustamme varten olemme tehneet selkean tutkimussuunnitelman seka olemme valin-
neet aiheen perustellusti. Olemme myos tuoneet esille perustelut sille, miten olemme

valinneet tutkimuksen kohderyhman.

Tutkimuksessa tulee noudattaa tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia, jotka
ovat eettisesti kestavia ja tiedeyhteis6ssa hyvaksyttyja. (Vilkka 2015, 41). Tutkimuksen
luotettavuuden parantamiseen vaikuttaa se, etta valitaan analyysimenetelma, jonka
avulla on mahdollista saada tutkittavasta asiasta merkittavaa tietoa. (Vilkka 2007, 152).

Tutkimuksessamme olemme pohtineet tutkimus- ja analyysimenetelmien soveltuvuutta
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ja perustelleet tdhan tutkimukseen kaytettyjen menetelmien valinnan. Liséksi olemme
noudattaneet tiedon kerdadmisessa henkildtietolain (Finlex 2018a) mukaista huolelli-

suutta kohderyhmamme henkild- ja yhteystietoja kasitellessamme.

Tiedonhankinnan tulee perustua oman alan kirjallisuuden tuntemukseen, muihin asian-
mukaisiin lahteisiin seka riittaviin kokeisiin, havaintoihin ja analysointiin. (Vilkka 2015,
42). Tutkimuksissa kaytetaan paljon oman tutkimuksen ulkopuolisia l&hteitd. Hyvaan tie-
teelliseen tapaan kuuluu, ettd naita lahteita kaytetaan asiallisesti ja kunnioitetaan toisen
tyéta. Tutkimuksen raportissa tama tarkoittaa lahdeviitteiden kayttéa. (Vilkka 2007, 165.)
Tekstia ja asiasisaltdja lainattaessa lainaus on osoitettava asianmukaisin Iahdemerkin-
ndin. (Hirsjarvi ym. 2009, 23).

Hyvaan tieteelliseen kaytantoon perustuvaan tutkimukseen kuuluu myods avoimuus.
(Hirsjarvi ym. 2009, 24). Tutkimuksen luotettavuutta lisda se, etta tutkija selittdad mité han
on tutkinut ja miksi. Tutkimuksessa tulee olla tutkittu sitd, mita on luvattu. (Tuomi & Sa-
rajarvi 2018, 160.) Tutkijan on annettava riittdva ja uskottava selitys aineiston kokoami-
sesta ja analysoinnista. Nain myos tulokset tulevat ymmarrettdvammiksi ja selkeam-
miksi. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 164.)

Tutkimuksessa on selostettava huolellisesti mita menetelmia on kaytetty. Alkuperaisia
havaintoja tulee kasitella niin, etta tulos ei vaaristy. Raportoinnin on oltava rehellista ja
yksityiskohtaista. Se ei saa olla puutteellista tai harhaanjohtavaa. Tutkimuksen tuloksia
ei saa kaunistella vaan puutteetkin on tuotava julki. Tuloksia ei mydskaan saa yleistaa
kritiikittdmasti. (Hirsjarvi ym. 2009, 24—-26.) Luotettavuutta lisda se, etta tutkija perustelee
sen, mihin han perustaa tulkintansa ja paatelmansa. (Hirsjarvi ym. 2009, 23). Tekemas-
samme tutkimuksessa olemme pyséahtyneet aika ajoin tarkastelemaan omaa tyotamme
ja sen eettistad kestavyyttd. Olemme ottaneet tarvittaessa yhteytta tutkimuksen toimeksi-
antajaan ja meita ohjaavaan opettajaan Turun ammattikorkeakoulussa, jos olemme tor-
manneet haasteisiin tutkimusta tehdessamme. Esimerkiksi pysdhdyimme arvioimaan ky-
kyamme tehda SROI-analyysi omaamillamme tiedoilla ja taidoilla ja suuntasimme tutki-
mustehtavia uudelleen todetessamme, ettei osaamisemme talla hetkella riitd SROI-ana-

lyysin tekemiseen tieteellisesti luotettavalla tasolla.

Lahtokohtana tutkimuksessa on aina ihmisarvon ja itsemaaraamisoikeuden kunnioitta-
minen. Tutkittavalle on selvitettava kaikki tutkimukseen liittyvat tarkeat nakdkohdat ja
hanen tulee ymmartaa tama informaatio. (Hirsjarvi ym. 2009, 24.) Jokaisella henkildlla

on oltava mahdollisuus paattaa, haluaako han osallistua tutkimukseen vai kieltaytya siita
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sen tiedon varassa, jonka han on saanut koskien tutkimuksen luonnetta ja tarkoitusta.
Periaatteena on, etta tutkittava on antanut suostumuksensa sen tiedon pohjalta, mika
hanelle on asianmukaisesti annettu. (Hirsjarvi & Hurme 2004, 20.) Yksi osa eettisyytta
on myds se, etta tutkimuksen raportoinnissa pidetaan tutkittavalle tehty lupaus tutkimuk-
sen luottamuksellisuudesta. Hyvassa tieteellisessa kaytanndssa vastaajien yksildlliset
tiedot sailyvat tuntemattomina. Raporttiin tulee vain tietoja, jotka eivat riko luottamuksel-
lisuudesta tehtya lupausta. (Vilkka 2007, 164.) Tutkimuksessamme kirjoitimme vastaa-
jille tarkoitettuun kyselylomakkeeseen saatetekstin, jossa kerroimme tutkimuksen tarkoi-
tuksesta ja painotimme saadun tiedon luottamuksellisuutta. Saatekirjeesta kavi ilmi, mi-
hin tietoja ja tuloksia kaytetaan. Vastaajille annettiin myds mahdollisuus ottaa yhteytta
tutkimuksen tekijoihin, jos tarvetta lisakysymyksille tulisi. Lomakekyselyiden kasittelyssa
ja tiedon tallennuksessa poistimme tunnistettavuutta lisdavat yksityiskohdat kuten nimet,
joita jotkin vastaajat olivat merkinneet lomakkeeseen. Tulokset raportoimme niin, ettei

esille noussut tunnistettavia seikkoja.

Myo6s puhelinhaastattelujen yhteydessa kerroimme puhelun aluksi, minka asian vuoksi
soitamme; keitd olemme ja mistd tutkimuksessamme on kyse. Kerroimme myo0s, etta
haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd kaikkien haastattelujen tiedot ka-
sitelldan nimettomina, jolloin yksityisyys sailyy. Haastattelutilanteessa toimimme kohteli-
aasti ja rauhallisesti sekd huomioimme jokaisen haastateltavan yksilGllisesti ja kunnioit-
tavasti. Emme painostaneet ketdan vastaamaan vasten omaa tahtoaan emmeka johda-
telleet haastateltavaa. Annoimme kaikille haastateltaville tarpeeksi aikaa miettia vas-
tausta seka myos tarpeeksi aikaa vastata siihen. Emme rajoittaneet vastausaikaa ke-
nenkaan kohdalla, vaikka puhelut valillda venyivatkin. Annoimme haastatelluille mahdolli-
suuden myos vastata hyvin lyhyesti, jos he kokivat sen olevan heille luontevampaa.
Haastateltavat saivat kertoa vapaasti haluamiaan asioita. Moni tuntuikin kaipaavan jut-
tuseuraa seka mahdollisuutta purkaa tuntemuksiaan. Moni oli ilahtunut siita, etta heidan

nakemystaan omaisena halutaan tuoda esille.

Olemme mielestdmme huomioineet eettiset nakdkulmat koko tutkimusprosessimme ajan
ja toimineet hyvan tieteellisen kdytannén mukaisesti. Toimintamme on ollut koko proses-
sin ajan puolueetonta. Olemme toimineet avoimesti ja luottamuksellisesti kaikkien niiden
kanssa, joiden kanssa olemme tehneet yhteistyota tutkimuksen aikana. Tutkimusproses-
sin aikana olemme olleet huolellisia ja kirjanneet tarkasti ylos eri vaiheet ja toimintatavat.

Olemme merkinneet asianmukaisesti lainaamamme lahteet. Saatuja aineistoja olemme
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kasitelleet tarkkuudella, luottamuksellisesti ja alkuperaisia havaintoja kunnioittaen. Tut-

kimustulokset olemme kirjanneet ja raportoineet rehellisesti.

6.2 Tulosten tarkastelu

Tutkimustydomme tuloksista voidaan paatella, ettd paivakuntoutuspaikka Tammikoti on
hyvin tarkea osa niin siella asiakkaana olevien muistisairaiden, kuin heidan omaistensa-
kin arkea. Tutkimuksemme tulokset osoittavat yksiselitteisesti, ettd Tammikoti tuo asiak-
kaidensa arkeen sisaltéa ja vaihtelevuutta, sekd helpottaa omaisten huolta muistisai-

raista l&heisistdan ja auttaa omaisia jaksamaan arjessa muistisairaan kanssa.

Molemmista aineistoista saatiin samansuuntaiset vastaukset liittyen omaisten kokemuk-
seen siitd, miten muistisairaus nakyy sairastuneen henkilon arjessa kaytannon toimi-
noissa ja arjen sisallossa. Tuloksissa omaiset mainitsivat eniten erilaiset muistin heiken-
tymiseen liittyvat asiat kuten unohdukset ja toistot. Myos sairastuneen toimintakyvyn
lasku tuotiin vahvasti esille. Omaiset kertoivat, etta laheinen tarvitsee enemman apua
sairautensa takia. Itsendinen suoriutuminen on vahaisempaa ja suurin osa muistisai-
raista tarvitsee sanallista ja konkreettista apua arjessa. Sairastuneilla on usein vaikeuk-
sia arjen perustoimintojen hoitamisessa kuten kotitissa, laakkeiden ottamisessa ja os-
toksilla kaymisessa. Haasteita aiheuttavat monet erilaiset kognitiivisten taitojen heiken-
tymiseen liittyvat asiat. Myos muistisairauden mukanaan tuoma passivoituminen tuotiin
useasti esille, etenkin yksin asuvien muistisairaiden kohdalla. Esiin tuotiin muun muassa
sosiaalisten kontaktien ja osallisuuden vahenemisen. Tama nakyy esimerkiksi ystavyys-
suhteiden ja harrastusten vahenemisena. Mainintoja tuli myos henkisen hyvinvointiin liit-
tyen. Muistisairaan laheisen elamaan on sairastumisen myoéta tullut mielialan laskua ja

kayttaytymisen muutoksia kuten masentuneisuutta ja hermostumista.

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd muistisairaus vaikuttaa sairastuneen elamaan ja ar-
keen kokonaisvaltaisesti ja monella tavalla. Sairaus myo6s nayttaytyy hyvin eri tavoin ar-
jessa riippuen muistisairauden etenemisesta ja siihen liittyvista vaiheista. Saaduista tu-
loksista voidaan sanoa, etta omaisten kokemukset muistisairauden vaikutuksista arkeen
ovat vastaavia aiemman tutkimustiedon kanssa. Muistisairauden tiedetdan olevan
suuri elamanmuutos ja muuttavan vahitellen sairastuneen arkea sekd kykya suoriutua
itsenaisesti. Sairastuminen tiedetdan nakyvan esimerkiksi lisdantyneend unohtamisena,
oppimisen vaikeutena, taitojen unohtamisena ja toiminnan hidastumisena. (Erkinjuntti &
Huovinen 2001, 43-44.)
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Puhelinhaastattelujen tulokset toivat lisaksi esille myds muistisairauden vaikutuksen
omaisen omaan arkeen. Omaiset toivat vahvasti esille arkeen liittyvan avustamisen li-
saantymisen. Laheisen avustaminen liittyy omaisten mukaan moniin eri arjen toimintoi-
hin kuten esimerkiksi kotitoihin ja ladkehoitoon. Avustaminen voi olla asioiden puolesta
tekemistd, yhdessa tekemista tai sanallista neuvomista sairastuneen riippuen l&heisen
toimintakyvysta. Muutama omainen halusi tuoda esille myos sen, etta heille tarkea osa
l&heisen auttamista on tukeminen, kannustaminen ja I&snaolo. Suurin osa omaisista
nosti esille, ettd vastuu arjen sujumisesta on siirtynyt koko ajan enenevassa maarin hei-
dan vastuulleen. Esimerkiksi vaativat arjen toiminnot, kuten pankki- ja kauppa-asiat ovat
usein kokonaan lahiomaisten vastuulla. Osa omaisista ilmaisi myds rutiinien tarkeyden
arjessa. Muistisairauden muutokset [aheisessa aiheuttavat sen, ettd omainen joutuu pal-

jon ennakoimaan ja suunnittelemaan tilanteita ja tapahtumia.

Lisaksi muistisairaus aiheuttaa omaisille paljon huolta. Tassa kohtaa erityisesti nousi
esille nilden omaisten huoli, jotka eivat asu samassa taloudessa muistisairaan kanssa.
Talléin 1aheinen muistisairas asuu yksin. Laheisestaan erillaan asuvat omaiset kokevat
erityisiksi huolenaiheiksi muistisairaan virikkeettoman arjen, syomattomyyden seka sel-
viytymisen arjen perustoiminnoista kuten kotitoista, liikkumisesta ja peseytymisesta.
Muistisairaan kanssa asuvat, jokapaivaisessa kanssakaymisessa olevat, puolisot eivat
iimaisseet huolta laheisestd yhtd voimakkaasti esimerkiksi arjen toimintoihin liittyen.
Nailla omaisilla huoli koski enemman yhteista tulevaisuutta. Omaisilta nousi esille myo6s
huoli Iaheisen kunnon heikkenemisesta ja sen vaikutuksesta omaan selviytymiseen. Tu-
loksista nousee esille myos omaisen oman ajankayton muuttuminen, joka nakyy esimer-
kiksi oman ajan ja vapaa-ajan vahentymisena. Myds oman jaksamisen heikentyminen
tuotiin esille. Vain muutama omainen, joiden laheisen muistisairaus ei ollut viela edennyt
kovinkaan pitkalle, kokivat, etta muistisairaus ei vaikuta viela merkitsevasti heidan ar-

keensa tai jaksamiseensa.

Yhteenvetona naista tuloksista voidaan sanoa, etta omaisten kohdalla muistisairaus vai-
kuttaa kokonaisvaltaisesti arkeen ja jaksamiseen. Omaisten mukaan arki on muuttunut
l&heisen muistisairauden myoéta ja mukaan on tullut huoli 1aheisesta. Huoleen liittyen
nahdaan jonkin verran eroavaisuuksia riippuen siitd asuvatko omainen ja muistisairas
yhdessa vai ei. Muistisairauden kokonaisvaltaisuus arjessa nakyy erityisesti niilla henki-
16illa, jotka elavat tiiviisti yhteistd arkea muistisairaan kanssa. Suurin osa naiden omais-
ten elamasta voi pyoria puolison hoitamisen ja arjen vastuun ymparilla. Tassakin kohtaa

tutkimuksen tulokset antavat samansuuntaista tietoa aiemman tutkimustiedon kanssa,
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jossa muistisairauden todetaan vaikuttavan my6s omaisen omaan elamaan ja sen muut-
tumiseen. Muistisairauden tiedetaan aiheuttavan surua tulevaisuuteen liittyen ja lisdavan
omaisen kuormittumista. On myds tiedossa, ettd hoitamisen sitovuus ja vapaa-ajan
puute vaikuttavat omaisen omaan jaksamiseen. Omaisen arjessa myoés vastuu paivittai-

sista tehtavista lisdantyy. (Heimonen 2010, 78-79.)

Molemmat aineistot antoivat samansuuntaisia vastauksia myods omaisten kokemukseen
siitd, miten Tammikotikuntoutus vaikuttaa sairastuneen Iaheisen seka omaisen arkeen
ja jaksamiseen. Tuloksissa kaikki omaisten vastaukset olivat savyltaan positiivisia eika
mitdan negatiivista noussut esille Tammikotiin ja muistikuntoutukseen liittyen. Ainoas-
taan kolme henkil6a nosti esille "huolen” siita, ettd he eivat tiedd mitd muistikuntoutus-
paivan aikana tapahtuu. Naissakaan tapauksissa ei tullut ilmi, ettd omaisilla olisi huolta
l&heisen viihtymisesta tai parjaamisesta Tammikodissa tai huolta siita, ettd omaisesta ei
huolehdita riittavan hyvin. Kyse oli siita, ettda omaiset eivat saa tietoa paivan tapahtumista
l&heisen kautta, koska laheinen ei ole enda kykeneva kertomaan asiasta kotiin paastya.
Tassa kohtaa nousi omaisten suunnalta pyyntd, etta olisiko mahdollista, jos joskus muis-

tisairas tai Tammikodin tyontekija voisi kirjata kayntipaivana ylds tekemisiaan.

Tuloksissa Tammikodin vaikutuksesta muistisairaan arkeen nousi esille erityisesti se,
ettd kaikki omaiset kokivat laheisensa viihtyvadn Tammikodissa ja kokivat toiminnan hy-
vaksi laheiselleen. Lahes jokainen omainen ilmoitti vastauksissaan muistikuntoutuksen
parantavan laheisensa mielialaa. Saman verran omaisista vastasi, ettd muistisairas |a-
heinen lahtee Tammikotiin mielelldan ja odottaa innokkaasti kuntoutuspaivia. Moni lahei-
nen kyselee asiasta paivittain. Positiivista vaikutuksista esille voidaan nostaa erityisesti
sosiaaliset kontaktit, jotka vahentavat yksinaisyyttd ja piristavat mieltd. Myds vaikutus
fyysiseen hyvinvointiin tuotiin vastauksissa esille. Liikunnalliset harjoitteet nahtiin tar-
kedna osana Tammikodin toimintaa. Monen muistisairaan elamaan ei muuten arjessa
kuulu enda paljon liikuntaa, joten saanndlliset liikkuntaharjoitteet Tammikodissa tukevat
tatd puolta muistisairaan elaméssa. Positiiviseksi asiaksi koettin myds Tammikodin
saanndlliset ruokailuhetket, jotka useammat omaiset kokivat [dheisen hyvinvointia lisaa-
vana siksi, ettd yksin asuvalla omaisella saattaa unohtua syéminen valilla. Omaiset ko-
kevat Tammikodin toiminnassa hyvin tarkeana ja positiivisena myds ohjatun toiminnan.
Omaisten mukaan toiminta vahentda omaisen passiivisuutta ja pitdd mielen virkeana.
Noin puolet omaisista koki toiminnan lisdavaan ja tukevan laheisen toimintakykya ja

omatoimisuutta.
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Yhteenvetona voidaan sanoa, etta Tammikodin toiminta ndhdaan positiivisena hyvin-
voinnin lisdajand muistisairaan henkilon arjessa seka hyvin tarkeana osana arkea. Tu-
loksissa nakyy omaisten kokonaisvaltainen tyytyvaisyys Tammikodin toimintaan ja sen
vaikutukseen laheisen arjen vahvistajana. Tarkeana nahdaan erityisesti se, ettd muisti-
sairas saa virikkeitd ja kohtaa muita ihmisia. Tammikotipaivat myos tuovat saanndlli-
syyttd muistisairaan arkeen. Naiden tutkimustulosten perusteella voidaan todeta, Tam-
mikodin muistikuntoutuksen avulla tutkimukseen osallistuneiden omaisten Iaheiset ovat
saaneet tavoitteellista ja hyvaa kuntoutusta, josta on ollut heille apua ja tukea arjen hy-
vinvoinnissa. Tata tukee myds muistikuntoutukseen perustuva teoria. Kuntouttavan pai-
vatoiminnan tarkoitus on tarjota mielekasta tekemista ja tukea sosiaalisia taitoja. (Vaini-
kainen 2016, 73). Kuntouttavan paivatoiminnan tavoitteet perustuvat siihen, ettd sen
avulla yllapidetdan muistisairaan henkildn toimintakykya ja taitoja selviytya arjessa. (Tu-
runen 2008, 71). Toiminnalla tuetaan muistisairaan hyvaa eldmaa ja tuodaan arkeen

onnistumisia sekd hyvanolon kokemuksia. (Hallikainen ym. 2014, 209.)

Tulosten mukaan laheisen Tammikotikaynnit vaikuttavat positiivisesti omaisen omaan
arkeen ja jaksamiseen. Lahes jokainen vastaaja oli tdta mieltd. Vain kolme vastaajaa
koki, ettd laheisen muistisairaus on viela niin lieva, etta kuntoutuspaivilla ei viela ole mer-
kittavan suurta vaikutusta omaisen elamaan. Molemmissa aineistoissa tdma kategoria
positiivisesta vaikutuksesta omaan jaksamiseen kerasi huomattavan paljon vastauksia,
positiivisia sellaisia, mikd on osoituksena siita, ettd Tammikodin kuntoutuspaivat ovat
myo6s omaisille hyvin tarkeita. Tuloksista nousi esille erityisesti omaisen oman hyvinvoin-
nin ja jaksamisen parantuminen sekd oman ajan mahdollistuminen. Oma aika voi olla
harrastuksia tai kodin askareita, mutta myos ihan vain omien ajatusten kanssa olemista.
Hyvinvoinnissa korostui selkedsti positiivinen vaikutus omaisen mielialaan. Tuloksista
nousee esille se, etta toiminta antaa hyvin monelle omaiselle keskittymisrauhan omaan
tydskentelyyn silloin, kun omainen on Tammikodissa. Huoli vahenee, kun omainen tie-
taa, missa laheinen on ja ettd hanesta huolehditaan hyvin ja han viihtyy Tammikodissa.
Myos se tuli selvasti esille, etta kuntoutus ndhdaan hyvana asiana omaiselle ja tamakin

vahentaa omaisen huolta.

Yhteenvetona Tammikodin muistikuntoutuksen vaikutuksesta omaisen jaksamiseen
voi vetaa sen, ettd Tammikoti koetaan omaisten puolelta suurena voimavarana, joka
mahdollistaa lahiomaiselle tarpeellisen levon ja oman ajan sekd vahentaa omaisen

huolta. Lahes jokaisessa vastauksessa nousi jollain tavalla esille kiitollisuus Tammikodin
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toimintaa kohtaan. My6s Tammikodin henkilokunnan ammattitaito ja yhteydenpidon su-
juvuus tulivat vahvasti esille. Yhteenvetona Tammikodin muistikuntoutuksen vaikutuk-
sesta omaisen jaksamiseen voi vetaa sen, ettd Tammikoti koetaan monen omaisten puo-
lelta suurena voimavarana, joka mahdollistaa lahiomaiselle tarpeellisen levon ja oman
ajan seka vahentaa omaisen huolta. Lahes jokaisessa vastauksessa nousi jollain tavalla
esille kiitollisuus Tammikodin toimintaa kohtaan. My6s Tammikodin ammattitaito ja yh-
teydenpidon sujuvuus tuli vahvasti esille. Nama tulokset vastaavat myos aiempia tutki-
muksia, joissa omaishoitajat ovat tuoneet esille sen, ettd kuntouttava paivatoiminta tukee
hyvin perheiden selviytymista arjessa. (Turunen 2008, 72). Kuntouttavan paivatoiminnan
avulla voidaan omaisille jarjestda saanndllisesti omaa aikaa ja mahdollisuus lepoon. (Tu-
runen 2008, 71). Sdanndlliset vapaapaivat auttavat omaista jaksamaan vaativassa ela-

mantilanteessa (Varsinais-Suomen Muistiyhdistys ry 2017).

Muuhun palvelutarpeeseen liittyen suurin osa omaisista kokee, etta talla hetkella muisti-
sairas laheinen ei tarvitse lisapalveluita. Omaiset kokevat, etta laheiselld ei ole tarvetta
uusille palveluille eika ole tarvetta lisata nykyisia palveluita. Vain aivan muutama vas-
taaja oli sita mielta, etta talla hetkella jokin lisapalvelu olisi tarpeellinen. Palveluiden tar-
peeksi ilmoitettiin halu lyhytaikaiselle hoidolle, Muistikaveri-toiminta ja tiettyyn sairauteen
liittyvan jumpan aloitus. Taysin suoraan tasta tuloksesta, etta paaosin palveluja ei tarvita
lisaa talla hetkella, ei voida sanoa, ettd mika vaikutus Tammikodin muistikuntoutuksella
on muuhun palvelutarpeeseen. Voidaan kuitenkin ajatella, ettd 1aheisen sdanndllinen
muistikuntoutuksessa kaynti mahdollisesti edesauttaa sita, etta palvelujen lisdamiselle
ei ole tarvetta. Tassa tutkimuksessa esille tulleiden tulosten valossa tama nayttaa hyvin
todennakoiseltd. Omaiset ovat hyvin vahvasti tuoneet esille kantansa siita, etta Tammi-
kodilla on positiivinen vaikutus Iaheisen mielialaan ja arjen toimintakykya vahvistava vai-

kutus.

Tuloksia tarkasteltiin myds nakokulmasta, jossa kysymyksenasettelu oli tarkennettu sii-
hen, miten omainen nakisi tilanteen palvelutarpeen suhteen olevan ilman Tammikotikun-
toutusta. Omaisista suurin osa oli sitd mieltd, ettd ilman Tammikotikuntoutusta I&heinen
tarvitsisi huomattavasti enemman palveluja. Joko nykyisia palveluja tarvittaisiin lisaa tai
pitdisi ottaa kayttodn uusia palveluja. Vastaajista lahes kaikki olivat sitd mielta, etta omai-
nen tarvitsisi ainakin jotain vastaavaa saanndllista ja virikkeellistd toimintaa. Jotain akti-
viteettia arkeen ja sosiaalisia kontakteja. Myds kotihoidon palvelut mainitsi usea omai-
nen. Kotihoitoa tarvittaisiin joko lisaa tai tarve sen aloitukselle tulisi luultavimmin ajan-

kohtaiseksi ilman nykyistd muistikuntoutusta. Useampi omainen mainitsi myos tarpeen
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intervallihoidolle. Nama palvelut koetaan muistisairaan Iaheisen tarpeen lisaksi tarpeel-
lisiksi myos omaisen nakokulmasta esimerkiksi jaksamiseen liittyen. Useampi omainen
kuitenkin totesi, etta he pitavat Tammikodin muistikuntoutusta mielekkdampana toimin-
tana laheiselle ja tukena omalle jaksamille kuin sdanndllisen intervallihoidon. Joitakin
mainintoja palveluiden lisddmiseen tuli myos liittyen ateriapalveluun, joka lisdantyisi il-
man Tammikodin sdannoéllistad ruokailumahdollisuutta. Omaisten kokemuksista tulee tut-
kimuksessa esille se, etta palvelujen tarve saattaisi olla huomattavasti suurempi ilman
muistikuntoutuksen tuomia positiivisia vaikutuksia laheisen arkeen ja hyvinvointiin. Nai-
den tulosten voidaan todeta tukevan tutkimustietoa, jonka mukaan muistisairaan kun-
touttavalla toiminnalla voidaan hidastaa sairauden etenemista ja tata kautta vahentaa ja
siirtda pysyvan hoidon tarvetta. Inhimillisen nakokulman lisaksi palvelujen siirtyminen te-

kee kuntouttavasta hoidosta myos taloudellisesti kannattavaa. (Vainikainen 2016, 73.)

Kolme omaisista ei osannut sanoa muuttuisiko laheisen palvelutarve, vaikka Tammiko-
tikuntoutusta ei olisi tarjolla Iaheiselle. Viisi vastaaja 23 haastatellusta oli sita mieltd, etta
Tammikotikuntoutuksen puuttuessa ei tarvittaisi muita palveluja arjen tukemiseksi. Pe-
rusteluna oli muun muassa, ettd muistisairaus on vasta varhaisvaiheessa, omainen on
hyvassa kunnossa ja sairauden kuormittavuus on vielda vahaista. Joidenkin haastatelta-
vien kohdalla haastattelun aikana tuli kuitenkin sellainen kuva, etta jossain maarin apu
kuitenkin saattaisi olla tarpeellinen, mutta syy siihen, etta palveluita (etenkaan kotiin tuo-
tavia) ei tarvita on siing, etta kotiin ei haluta sdanndllisesti ketdan vierasta auttamaan.
Osa vastaajista ilmaisi asian ohimennen nain. Vaikka muille palveluille ei olisi tarvetta tai
halua, niin on hyva, ettd on olemassa Tammikodin kaltainen vaihtoehto. Omaisten koke-
musten kautta nakyy, etta tallaiseen toimintaan on matala kynnys osallistua ja ottaa tuki

sita kautta vastaan.

6.3 Ehdotuksia jatkotutkimuksiin ja kehittamiseen

Tutkimuskysymyksina tydssamme oli selvittaa, miten Tammikodin asiakkaiden ja heidan
omaistensa arjessa ja hyvinvoinnissa nakyvat toisaalta muistisairauden vaikutus, ja toi-
saalta Tammikodin muistikuntoutuksen vaikutus. Lisaksi selvitimme Tammikodin asiak-
kaiden omaisten mielipidetta siita, muuttaako Tammikotikuntoutus muistisairaan muuta
palvelutarvetta. Kerdsimme aineistoa kahdella eri tutkimusmenetelmalla ja saamamme
otannat kattavat kummallakin menetelmalla enemman kuin 50% koko Tammikodin asia-

kaskunnasta. Lomakekyselyyn ja haastatteluihin vastasivat toki osittain samat ihmiset,
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ja eri menetelmilla kysyimme vastaajilta asioita hieman erilaisin painotuksin. Vastaukset
kummassakin tutkimusaineistossa olivat kuitenkin yhtenevaisia keskenaan, joten tama
parantaa tutkimuksemme luotettavuutta, silla se osoittaa tuloksen olevan toistettavissa

myos erilaisin menetelmin.

Oman kokemuksemme mukaan onnistuimme vastaamaan tutkimuskysymyksiimme
melko hyvin, toki olisimme voineet pyrkia kasvattamaan aineistoamme saamalla enem-
man vastaajia kumpaankin tutkimustapaamme, mutta kdytdssdmme olleilla ajallisilla re-
sursseilla se ei ollut mahdollista. Yksi mahdollisuus olisi ollut myds laajentaa tutkimuk-
semme nakdkulmaa haastattelemalla myds Tammikodin asiakkaita itsedan, seka Tam-
mikodin tyontekijoitd samojen kysymysten tiimoilta. Tallaisin suuntauksin tutkimusta voisi

jatkaa my0s tulevaisuudessa.

Haastatteluja tehdessamme keskustelimme useiden Tammikodin asiakkaiden omaisten
kanssa ja naiden keskustelujen aikana panimme merkille sen “hiljaisen tyén”, jota jokai-
nen muistisairaan lahiomainen tekee — suurelta osin jopa tiedostamattaan. Erityisesti
Muistisairaan henkilon puoliso, joka jakaa kumppaninsa kanssa taman arjen paivasta
toiseen, tulee vuosien mittaan vahitellen paikkaamaan puolisonsa muistia ja toimintaa,
varmasti jo paljon ennen muistisairauden diagnosoimista. Tallaiset pienet eleet, sanat ja
toiminnot tulevat vuosien mittaan niin automatisoiduiksi, ettei niitd huomaa muistisairas,
eikd hanen omaisensa. Huomasimme kuitenkin omaisia haastatellessamme, miten pal-
jon tallaiset toimet varmasti kannattelevat muistisairasta hanen arjessaan, ja samalla
muistisairaan puoliso ottaa vahitellen harteilleen vastuun yhteisen arjen pyorittamisesta

kuin huomaamattaan.

Missa vaiheessa siis tulisi puhua omaishoitajuudesta? Laveasti ajateltuna varmasti jo-
kainen haastattelemamme omainen on jollakin tapaa muistisairaan laheisensa hoitaja -
tama ei tarkoita jokaisen muistisairaan tarvitsevan varsinaista hoivaa ammatillisena ka-
sitteena ajateltuna, mutta arjessa muistisairaan rinnalla paivittain kulkeminen tuo erilai-
set avustavat sanat ja toimet omaisen elamankuvaan vahitellen ja huomaamatto-
masti. Kuitenkin se, etta omainen hakeutuu virallisesti laheisensa, erityisesti puolisonsa
omaishoitajaksi saaden antamastaan tuesta ja hoivasta rahallista korvausta omaishoi-
dontuen muodossa, on havaintojemme mukaan usein varsin ison kynnyksen takana.
Omaisille tuntuu kerddmamme tutkimusaineistoon viitaten olevan lahes itsestaan selvaa,
ettd omasta lahiomaisestaan kuuluu huolehtia kaikin keinoin niin itsenaisesti kuin suin-
kin, ja rahallisen tuen saaminen siita, ettd elad arkea oman laheisensa kanssa, tuntuu

monesta etaiseltad, ellei jopa moraalisesti arveluttavalta ajatukselta. Haastattelemiemme
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omaisten puheesta saattoi erottaa monenlaisia toimintamalleja, joita he pitivat taysin it-
sestaan selvind osina omaa arkeaan, heille kyse ei ollut muistisairaan avustamisesta,
vaan arjesta oman Iaheisen kanssa. Tasta syysta jouduimme jattamaan haastatteluissa
jonkin verran omaisten puheesta kuultavia seikkoja pois, silla kirjaamalla ylos kaiken,
mitd kuulimme kysymysten ulkopuolella tai rivien valista, olisimme vaaristaneet tutki-
musta omalla tulkinnallamme. Toisaalta jouduimme miettimdan myos kysymyksen aset-
teluamme, silla runsaasti lisdkysymyksia kysymalla ja tarkentamalla saamiamme vas-
tauksia, olisimme varmasti saaneet jokaisesta haastattelusta kerattya paljon enemman
tietoa, mutta talla tavoin menettelemalla emme olisi voineet taata sita, etta kaikilta haas-
tatteluun vastanneilta kysytddn samat asiat, ja ettei ketaan haastateltavaa olisi johdateltu
kysymyksilla antamaan sellaisia vastauksia, joita itse ajattelimme olevamme hake-

massa.

Edella mainituista syista johtuen, olisikin mielestdmme hienoa, jos tulevaisuudessa tut-
kimuksen kohteeksi otettaisiinkin juuri ne muistisairaan omaiset, jotka elavat yhdessa
muistisairaan laheisensa kanssa, ja tutkimuksessa keskityttaisiin 10ytamaan ja nosta-
maan esille muistisairaan ja hanen asuinkumppaninsa arjesta sita hiljaista, ndkymatonta
tyota, joka olettamuksemme mukaan kannattelee muistisairasta henkilda varsin pitkalle
arjen selviytymisessa, kun verrataan yksin asuvaan muistisairaaseen. Taman tyon
maara on uskoaksemme suuri, ja mielestamme se ansaitsisi tulla nakyvaksi ja arvoste-
tuksi, silla uskomme sen jopa saastavan huomattavasti julkisen sektorin kustannuksia

edistdmalla muistisairaiden henkildiden asumista kotioloissa pidempaan.

Yhtena tutkimustydmme tuloksena, jota ei juurikaan ole tdssa raportissa esitelty on al-
kuperaisen tutkimustehtdvdmme SROI-analyysi, jota emme lopulta pystyneet toteutta-
maan. Opiskelimme tutkimusprojektimme alkuvaiheessa SROIl-analyysin tekemista
Juha Klemelan kirjoittaman Jarjestot, vaikuttavuus ja raha — SROI-arviointimenetelma -
oppaan avulla ja helppolukuisesta ja kattavasta oppaasta huolimatta koimme, ettei meilla
ollut resursseja ja osaamista SROI-analyysin laatimiseen Tammikodin muistikuntoutuk-
sen vaikutuksista muistisairaiden henkildiden tarvitsemien palveluiden kustannuksiin.
Tama tutkimus olisi vaatinut ajallisesti huomattavasti enemman panostusta, kuin mihin
ammattikorkeakoulun opinnaytetyon puitteissa on mahdollisuus, silld arviomme tyon
maaran olevan suuri taysipaivaisellekin tutkimustyontekijélle useiksi kuukausiksi.
Koimme myds, ettei meilla ollut riittavaa kokemusta tamankaltaisesta tyosta, jotta oli-
simme saaneet tyon tehtya tieteellisesti kestavien arviointikriteerien mukaisesti. Tallai-

sen vaikuttavuus tutkimuksen tekeminen olisi kuitenkin varmasti seka hyodyllinen, etta
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mielenkiintoinen selvitys niin Tammikodille ja Varsinais-Suomen muistiyhdistykselle,
kuin laaja-alaisemminkin muistisairauksia ja muistikuntoutusta tuottaville ja rahoittaville

tahoille.
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Omaisille lahetetty kyselylomake

Hei, Tammikotikuntoutujan omainen!

Olemme sosionomiopiskelijoita Turun ammattikorkeakoulusta ja teemme opinndytetyétdmme
yhteistydssd Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksen kanssa. Tarkoituksenamme on tutkia, mika
taloudellinen vaikutus Tammikodissa toteutettavalla pédivdkuntoutuksella on toimintaa
tukevalle Turun kaupungille sekd miten pdivakuntoutus vaikuttaa asiakkaiden ja heiddn
omaistensa eldmanlaatuun.

Ldhetdmme ohessa teille kyselylomakkeen, johon toivomme teiddn vastaavan. Ohessa on
palautuskuori varustettuna osoitteella ja postimerkilld, joten Teiddn ei tarvitse maksaa
postimaksua lomakkeen palautuksesta. Toivomme saavamme vastaukset mahdollisimman
pian, kuitenkin 3.9. mennessd. Kyselyyn vastataan nimettémané, eikd tutkimusraportissa kay
ilmi yksiloitdvid tietoja vastauksista. Tulokset tulevat opinndytetyémme raporttiin sekd
Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksen kdyttoon.

Jos Teilld on jotain kysyttdvdd lomakkeeseen tai tutkimukseen liittyen, voitte olla yhteydessa
meihin puhelimitse tai séhkdpostitse:

Kristiina Hietamaéki: kristiina.hietamaki@edu.turkuamk.fi p.-
Heidi Santama&ki: heidi.santamaki@edu.turkuamk.fi pA_

Jokainen vastaus on tutkimuksemme kannalta tarked! Suuri kiitos osallistumisestanne!
Ystéavillisin terveisin,
Kristiina Hietamdki ja Heidi Santaméki

Sosionomiopiskelijat / Turun ammattikorkeakoulu

1. Tammikodissa pdivikuntoutuksessa olevan omaisen syntymavuosi: __

2. Omaisen sukupuoli: nainen [] mies[]

3. Omaisen asumismuoto: asuu yksin omassa asunnossa D asuu omaisen kanssa D

asuu tuetussa palveluasunnossa D muu, mika?

4. Muistisairauden diagnosointivuosi:

5. Diagnosoitu muistisairaus: Alzheimerin tauti D otsaohimolohkorappeuma D
Lewyn kappaletauti D aivoverenkiertosairauksien muistisairaus D

6. Milloin omaisesi on aloittanut paivakuntoutuksen Tammikodissa (vuosi & kuukausi):

KAANNA!
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7. Onko omaisellasi kotihoidon palveluita: kylld I:l ei |:| (siirry kohtaan 11.)

8. Mistd lahtien omaisesi on saanut kotihoidon palveluita (vuosi & kuukausi):

9. Kuinka usein kotihoidon tydntekija kdy omaisesi luona: nelji kertaa pédivassa I:‘
kolme kertaa pédivéssa I:l kaksi kertaa pdivdssa D kerran pdivéssa |:|
harvemmin, kuinka usein |:|

10. Onko kotihoidon palveluissa tapahtunut muutoksia Tammikodissa aloitetun

kuntoutuksen myota? ei D kylld |:| millaisia muutoksia:

11. Onko kotihoidon palveluita tarjottu omaisellesi? kylld I:l ei D
12. Onko omaisellasi kdytdssa muita tukipalveluja? esimerkiksi muistikaveri, omaishoidon

vapaiden aikainen tilapdishoito tms. Ei |:| kylld, mita?

13. Kaykd omaisesi jossakin muussa kuntoutusmuodossa, kuten intervallihoidoissa, tai

omaishoitokeskuksessa? Ei |:| kylld, missa:

14. Koetko, ettd omaisellasi olisi tarvetta jollekin lisdpalvelulle, jota hdnella ei ole? EiI:l kylld,

mille palvelulle?

15. Koetko, ettd palvelut ovat olleet saatavilla silloin, kun niille on ollut tarve? Ei |:| kylld D

Vastaa seuraaviin kysymyksiin, sen vaihtoehdon mukaan, joka sopii parhaiten.

16. Kuuluuko omaisesi elamaén arkisin:

Valitse yksi vaihtoehto ei vahéan | Jonkin paljon | En osaa
ollenkaan verran sanoa

Arkiliikuntaa, kuten kavely
Reipasta liikuntaa, kuten pydraily
Harrastuksia, kuten kasityot
Kontakteja perheeseen
Ystavyyssuhteita

Kulttuuria, kuten teatteri,
musiikki
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17. Selviytyykd omaisesi itse,
Valitse yksi vaihtoehto | ei konkreettisesti | sanallisesti itsendisesti | En osaa
ollenkaan | avustettuna avustettuna sanoa

Arkisiivouksesta

Vaatehuollosta

ostoksista

Péivittdisistd ruoka- ym.

Hygienian hoitamisesta

Ruokailusta

Ladkkeiden ottamisesta

18. Minka Tammikotikuntoutuksen osa-alueiden koet vaikuttavan omaisesi hyvinvointiin?
Valitse yksi vaihtoehto.

Valitse yksi
vaihtoehto

paljon,
positiivisesti

vdhan,
positiivisesti

vahan,
negatiivisesti

paljon,
negatiivisesti

ei
ollenkaan

en
osaa
sanoa

Vertaistuki

Sosiaaliset
kontaktit

Ruokailut

Liikunta

Ohjattu
toiminta

19. Koetko, etta Tammikodin kuntoutuspaivat vaikuttavat omaisesi mielialaan?

Kyll, positiivisesti []
En koe vaikuttavan []

Kylld, negatiivisesti O
En osaa sanoa

O

20. Miten omaisesi osallistuminen pédivakuntoutukseen Tammikodissa, vaikuttaa Sinun
omaan hyvinvointiisi? Valitse kaikki sopivat vaihtoehdot.
[]A) véhentsa huoltani omaisestani, koska: tieddn missd omaiseni on

Tieddn/uskon, ettd omaiseni viihtyy Tammikodissa
Tieddn/uskon, ettd kuntoutus on hyviksi omaiselleni
Tiedidn/uskon, ettd omaisestani huolehditaan riittdvésti
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|:| B) Parantaa omaa jaksamistani, koska: saan hetken lepoa omaishoitajuudesta
Saan hoitaa arjen askareita omassa rauhassa

|

Saan hoidettua asiointikdyntejd kodin ulkopuolella
Saan viettdd aikaa harrastusteni parissa
Saan keskittyd tydontekoon ilman huolta omaisestani

I:l C) Lisdd huoltani omaisestani, silld: En tieda viihtyykd hdn Tammikodissa
En tiedd mitd Tammikodissa tapahtuu pdivan aikana
En usko, ettd kuntoutuksesta on hyotyd omaiselleni
En tiedd parjddkd omaiseni Tammikodissa ilman minua
En tiedd/usko, ettd omaisestani huolehditaan riittavésti
[] p)Muuta, mits?

21. Vapaa sana. Jos Sinulla on jotain muita ajatuksia liittyen omaisesi
muistikuntoutukseen Tammikodissa, sen sujumiseen, vaikutuksiin omaisesi
hyvinvoinnissa, omassa hyvinvoinnissasi, tai jos Sinulla on jokin huoli omaisesi
kuntoutukseen liittyen, voit kirjoittaa ajatuksesi tdhan:

SUURI KIITOS VASTAUKSISTASI!
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Omaisten puhelinhaastatteluissa kaytetyt kysymykset

Esitiedot:

Tammikodissa kayvan asiakkaan sukupuoli:
Asumismuoto:

Palvelut Tammikotikuntoutuksen lisaksi:

Haastatellun omaisen suhde Tammikodin asiakkaaseen:

Kysymys 1: A, Miten koette Iaheisenne muistisairauden vaikuttavan hanen omaan ar-

keensa ja hyvinvointiinsa?

Kysymys 1: B, Miten koette, ettd Iaheisesi muistisairaus vaikuttaa Teidan omaan ar-

keenne ja jaksamiseenne?

Kysymys 2: A, Miten koette Tammikotikuntoutuksessa kaymisen vaikuttavan l&heisenne

arkeen ja hyvinvointiin?

Kysymys 2: B, Miten koette, etta laheisesi kdyminen Tammikotikuntoutuksessa vaikuttaa

Teidan omaan arkeenne ja jaksamiseenne?

Kysymys 3: Miten koet, etta laheisesi palvelutarve muuttuisi, jos l&heisesi ei olisi syysta,

tai toisesta mahdollista kdyda Tammikotikuntoutuksessa?

Kysymys 4: Vain muistisairaan kanssa asuville. Miten vietat omaa aikaasi silloin, kun

laheisesi on Tammikodissa?
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