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Abstract

The purpose of the study was to examine the experiences of clients who participated in a first-hand
information course. The aim was to study what the participants’ opinions were and how the
contents of the course could be further developed. In addition, the purpose was to examine what
belongs to a demented persons everyday life and how participating in the first-hand information
day supported the demented persons’ and their close relatives’ coping in everyday life. The study
was carried out in cooperation with the Central Finland Memory Association. The thesis also
reviewed how dementia affects function in the everyday life of an aging person and which factors
support clients’ rehabilitation.

The method of the study was qualitative and the data collection methods were surveys and theme
interviews. The aim of this thesis was to find out the clients’ experiences of first-hand information
and give development proposals reletated to the course event. The purpose of this thesis was also
to examine the usefulness of first-hand information in the support of the daily living of a demented
person.

Theme interviews were analyzed according to themes. Inductive content analysis of was also used
as a method of study. The survey part of the study was conducted with seven participants of the
first day of the course event and with four persons from both of the two last ones. The subjects of
the theme interviews were seven persons who participated in the first-hand information event.

Based on the analysis of the findings of the survey it can be pointed out that the clients were
satisfied with the content of first-hand information days. The most worthwhile type of information
was related to dementia and advice on how to live with the condition. Development proposals
related to the content were few in numbers. Based on the interviews findings, it can be said that
the demented persons felt that they led quite a normal daily life despite their condition. However,
their close relatives realized that a demented person needs support in order to cope with daily
living. The demented persons and their close relatives who had participated in the interviews also
found their participation in the first-hand information days useful. The participants felt that the
best ways of support were receiving information, guidance and peer support from those who were
in the same life situation.
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1JOHDANTO

Vaestdennusteiden mukaan muistisairaiden henkildiden maara nayttaa lisaantyvan
vaeston ikdantymisen vuoksi ainakin vuoteen 2030 saakka. (Voutilainen, Kauppinen
& Huhtamaki-Kuoppala 21, 2008.) Vahintaan keskivaikeasti ja vaikeasti muistisairau-
teen sairastuneita henkilditda on Suomessa talla hetkelld yhteensa noin 80 000 (Yleis-
td dementiasta 2009). Muistisairaiden hoidon tulee jarjestyd saumattomasti sairau-
den edetess3, jotta muistisairas saa oikeaa hoitoa, oikeassa paikassa ja oikeaan ai-
kaan. Se edellyttda ammattitaitoista henkildkuntaa, osaamista ja muistisairaiden oi-
keuksien kunnioittamista. (Voutilainen ym. 16, 2008.) Kaikilla muistisairailla tulisi olla
mahdollisuus ensitiedon saamiseen. Tieto muistisairaudesta ja sen oireista auttaa
sairastunutta ja hanen laheistaan selviytymaan sairauden kohdatessa. (Huhtamaki-

Kuoppala & Heimonen 58, 2008.)

Aiemmin kaytettiin dementia ja dementoitunut nimikkeita, mutta nykyaan niiden
sijasta kdytetdaan muistisairaus ja muistisairas-kasitteita, joten kaytan niita jatkossa
opinnadytetydssani. Innostus opinnaytetydsta ikdantyneiden muistisairaiden parissa
lahti omasta kiinnostuksestani ja ajankohtaisuudesta, koska vaesto6 ikaantyy koko
ajan. Opinnaytetyo toteutettiin yhteistydssa Keski-Suomen Muistiyhdistys ry:n kans-
sa. Opinnaytetyon tavoite oli kartoittaa asiakkaiden kokemuksia ensitietopaivista ja
selvittda, miten ensitiedon saaminen on tukenut muistisairaan ja omaisen arjessa

selviytymista. Opinnaytetydssa selvitin myds, mita muistisairaan arki on.

Tutkimus koostui jokaisen kolmen ensitietopaivan jalkeen toteutetuista kyselyista,
jotka liittyivat ensitietopaivien sisaltoon seka haastatteluista, jotka tehtiin viikon si-
salla ensitietopaivistd. Haastattelujen sisaltd rakentui teemahaastattelurungon tee-
moista, jotka olivat muistisairaus, arjessa elaminen, tuen tarve ja ensitietopaivat.
Kyselyn ja haastattelun vastauksia tarkasteltiin teemoittain ja induktiivisen sisallon-
analyysin keinoin. Tutkimus antoi muistisairaille ja heidan ldheisilleen mahdollisuu-
den saada oma aani kuuluviin seka jakaa kokemuksia muistisairaan arjesta ja ensitie-

topaivien merkityksesta kuntoutumisen tukena.
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Teoriaosuudessa tarkastelin muistisairauksia, ensitiedon merkitysta, muistisairauden
vaikutuksia arjessa eldmiseen muistisairaan ja omaisen nakokulmista seka kuntou-
tuksen merkitysta muistisairauden kohdatessa. Teoriaosuus sisadltda Kanadalaisen
toiminnallisen suoriutumisen mallin (CMOP). Siina keskeista on asiakaslahtoisyys.
Malli kuvaa kolmiulotteisesti ympariston, yksilon ja toiminnan vaikutuksia. Kanadalai-
sen toiminnallisen suoriutumisen mallissa yksil6a tarkastellaan kokonaisvaltaisesti

kuten muistisairas ja omainen tulisi ndhda kuntoutuksen palvelujarjestelmassa.

2 MUISTISAIRAUS

2.1 Muistisairauden maarittely

Muistisairaus on tila, jossa yksilon monet dlylliset toiminnot ja aivotoiminnat heiken-
tyvat ja yksilon sosiaalinen selviytyminen vaikeutuu. Muistisairauden aiheuttajia ovat
keskushermoston sairaudet, puutostilat, myrkytykset ja ladkkeet. Oireisiin liittyy
muistihairioita, joissa esiintyy vaikeuksia oppia uusia asioita ja palauttaa mieleen
opittuja asioita. Muita oireita ovat afasia eli puheen sisallon kdyhtyminen, apraksia
eli vaikeus suoriutua pukeutumisesta ja motoristen liikesarjojen suorittamisesta seka

agnosia eli vaikeus kasittda nahdyn asian merkitys. (Huttunen 2009a.)

Muistisairaus on luonteeltaan oireyhtyma eika erillinen sairaus. Muistisairauden
taustasyy vaikuttaa siihen, onko muistisairaus ohimeneva, eteneva vai pysyva jalkiti-
la. (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne 2004, 44 - 45.) Alzheimerin tauti, vaskulaarinen eli
aivoverenkierronhairidista johtuva muistisairaus, Lewyn kappale - tauti ja otsolohko-
rappeutumasta johtuva muistisairaus ovat yleisimpia syitd muistivaikeuksille. Myo&s
Parkinsonin tauti luetaan eteneviin muistisairauksiin, koska se synnyttaa tiedonkasit-
telyn vaikeuksia. Yleisin muistisairauden aiheuttaja on Alzheimerin tauti. Ikdihmisilla
muistisairautta aiheuttavat usein Alzheimerin tauti seka verenkiertohairio yhdessa.

(Muistisairaudet 2009.)



2.2 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on muistisairaus, joka etenee tasaisesti ja hitaasti rappeuttaen ai-
voja. Alzheimerin taudin esiintyvyys kasvaa ihmisen ikdantyessa ja se on yleisempi
naisilla kuin miehilla. Alzheimerin tauti esiintyy harvoin alle 65-vuotiailla, kun taas yli
85-vuoden saavuttaneilla esiintyvyys on 15 - 20 prosenttia. Alzheimerin taudin varsi-
nainen syy ei ole tiedossa. Taudinkuvaan kuuluu se, etta aivoissa tapahtuu mikro-
skooppisia muutoksia, joiden vuoksi hermoradat ja aivosolut vaurioituvat. Sen seura-
uksena ihmisen muisti ja tiedonkasittely heikentyvat. Vaurion syntyminen alkaa aivo-
jen ohimolohkojen sisdosista ja etenee siitd laajemmin aivokuorelle ajan mittaan.

(Huttunen 2009b.)

Alzheimerin taudin ensioire on muistin heikentyminen, joka tuottaa vaikeuksia erityi-
sesti [ahimuistissa ja uuden oppimisessa. Tdma ilmenee siing, ettd sairastuneella on
vaikeuksia painaa mieleen tapahtumia tai oppia kdyttamaan esimerkiksi uutta kodin-
konetta. Sairastuneella sdilyvat vanhat ja opitut taidot kuitenkin pidempaan. Muita
sairauden edetessa olevia oireita ovat kielelliset vaikeudet ja ongelmat nadnvaraises-
sa hahmottamisessa. Kielelliset vaikeudet ilmenevat sairastuneella sanojen hakemi-
sena ja puheen ymmartamisen heikkenemisena. Nadnvaraisen hahmottamisen pul-
mat tuottavat vaikeutta tunnistaa ihmisia ja esineitd ja ymparistossa liikkkumisessa.
Alzheimerin taudin oireisiin kuuluu myds toiminnan ohjauksen heikkeneminen, joka
nakyy vaikeutena aloittaa ja toteuttaa toimintaa seka pulmina organisoinnissa. (Hut-

tunen 2009b.)

Alzheimerin tauti kestaa noin 10 - 12 vuotta. Taudin varhainen vaihe on kestoltaan
keskimaarin noin 2-4 vuotta. Alzheimerin taudin alkuvaihe eli lieva muoto kestaa
noin 3-7 vuotta, jolloin [ahimuisti huonontuu ja aktiivisuus vahenee. Muistiongelmat
tuottavat vaikeuksia asiakokonaisuuksien mieleen painamisessa ja hahmottamisen
pulmat aiheuttavat eksymista etenkin vieraassa ympadristdssa. (Erkinjuntti ym. 2004,

84 - 86)

Alzheimerin taudin keskivaihe eli keskivaikea muoto kestada suurin piirtein 2 - 4 -

vuotta. Keskivaiheessa muistisairaalla ilmenee useita itsendiseen selviytymiseen vai-



kuttavia muutoksia, mutta muistisairas ei koe itsenaan sairaaksi. Taudin edetessa
paikan hahmottaminen tuottaa vaikeuksia ja sairastunut voi eksya myds tutussa pai-
kassa. Muistisairas tarvitsee apua pukeutumisessa ja kokee vaikeutta |6ytaa sanoja.
Muistisairauden etenemisen vuoksi muistisairaalla ilmenee harhaluuloja, nakyja ja
vaikeuksia univalverytmissa. Muistisairaan tarvitsee kotona asuessa paivittadista val-

vontaa ja apua paivittaisissa toiminnoissa. (Erkinjuntti ym. 2004, 87.)

Alzheimerin taudin loppuvaiheen eli vaikean muodon kesto on 1-5 vuotta. Taudin
loppuvaiheessa padattelya ja muistamista edellyttavat vaativat tehtavat eivat onnistu
muistisairaalta itsendisesti. Muistisairas tarvitsee laitoshoitoa ja jatkuvaa avustamista
paivittdisissa toiminnoissa kuten pukeutumisessa ja pesuissa. Taudin loppuvaihe ai-
heuttaa muistisairaalle vaikeutta puhua, ymmartaa puhetta ja kehon jaykistymista.
Lopulta kavelykyky katoaa kokonaan eika muistisairas tunnista enaa laheisia ihmisia.

(Erkinjuntti ym. 2004, 88.)

2.3 Vaskulaarinen dementia

Vaskulaarisella dementialla tarkoitetaan verisuoniperaista muistisairautta, joka joh-
tuu aivojen verisuonten vaurioista ja aivoverenkiertohairidista. Se on toiseksi yleisin
keskivaikean ja vaikean muistisairauden aiheuttaja. Vaskulaarisessa muistisairaudes-
sa aivoverenkiertohdiriot saavat aikaan kudostuhoa aivoissa. Verisuoniperaistda muis-
tisairautta nimitettiin aiemmin moni-infarktidementiaksi, koska sen syyna oletettiin
olevan toistuvat ja suuret aivoinfarktit. On kuitenkin todettu, etta taustalla on joukko
oireyhtymia, jotka eivat ole erillisid toisistaan. Naiden aiheuttajia ovat aivoverenkier-
tohairiot ja erilaiset muutokset aivoissa. Aivoverenkiertohdirididen syyna ovat suur-
ten ja pienten aivoverisuonten seka sydamen sairaudet. (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne

2004, 108 - 109; Erkinjuntti, Alhainen, Rinne & Huovinen 2007a.)

Vaskulaarisen muistisairauden eteneminen tapahtuu padasiassa asteittain ja sairau-
dessa vaihtelevat eri jaksot. Verisuoniperaiseen muistisairauteen liittyy muistiongel-
mia, mutta ne eivat ole yhta haastavia kuin Alzheimerin taudissa. Verisuoniperaiseen
liittyva tunnusomainen piirre on toiminnan ohjaamisen vaikeus. Toiminnan ohjaami-

sen vaikeudet nakyvat suunnitelmallisuudessa, kokonaisuuksien jasentamisessa ja



jarjestelmallisyydessa. Myds kasitteellinen ajattelu tuottaa vaikeuksia ja asioiden

hoitaminen ei hoidu muistisairaalla. (Erkinjuntti ym. 2004, 111-112.)

2.4 Lewyn kappale -tauti

Lewyn kappale -taudissa kertyy Lewyn kappaleita eli aivoissa havaittavia |6yddksia
aivojen kuorikerrokselle etenkin otsa-, ohimo-, ja paalaenlohkojen alueella. Tauti
alkaa yleensa noin 50 - 80 vuoden idssa ja se on kolmanneksi yleisin muistisairaus.
Lewyn kappale -taudin esiintyvyys on 10 -15 prosenttia kaikista muistisairauksista. Yli
puolelle sairastuneista kehittyy aivomuutoksia, jotka kuuluvat Alzheimerin taudin

oirekuvaan. (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne & Huovinen 2007b.)

Lewyn kappale -taudin syy on tuntematon ja sairaus on luonteeltaan eteneva eika
siihen ole parantavaa hoitokeinoa. Taudin oireisto vaihtelee paljon, jonka vuoksi
diagnoosin tekeminen muistisairaalle on vaikeaa. Lewyn kappale -taudissa esiintyy
alyllisen toimintakyvyn heikkenemista, joka nakyy tarkkaavuuden ja vireystilan vaih-
teluina. Oireet ilmenevat erityisesti vasyneena, jolloin muistisairaalla esiintyy muisti-
vaikeuksia ja loogisen ajattelun hairioita. Oireistoon kuuluu puhekyvyn heikentymi-
nen ja ajan kuluessa sanojen katoaminen ja lauseiden lyhentyminen. (Erkinjuntti,

Alhainen, Rinne & Huovinen 2007; Dementiaa aiheuttavat sairaudet 2004.)

Lewyn kappale -taudin keskimaarainen kesto on 2-20 vuotta. Sairauden alkuvaihees-
sa alyllisen toimintakyvyn heikkeneminen voi olla vahaista ja ilmenee lahinna vasy-
neena. Vasyneena muistisairaalla on muistikatkoksia, loogisen ajattelun ongelmia ja
puheeseen vastaaminen kestda kauemmin. Uuden oppiminen ja lahimuistin sailymi-
nen pysyvat paremmin kuin Alzheimerin taudissa. (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 89;
Erkinjuntti ym. 2007b.) Vahitellen taudin edetessa sanojen |6ytyminen vaikeutuu ja
liikkeet muuttuvat jaykiksi, hitaiksi ja vireystaso vaihtelee. Muistisairaus vaikuttaa
myos kavelykykyyn ja vaarana voi olla kdavelykyvyn katoaminen. Vireystilan vaihtelui-
den vuoksi muistisairas saattaa olla aamuisin virked, mutta iltapaivalla voi olla sekava
ja harhainen. Tyypillista on, ettd muistisairas ei aina tunnista laheisidgan. Harhoista
yleisimpia ovat ndkdharhat ja unet voivat jatkua harhoina valvetilassa. (Erkinjuntti &

Huovinen 2001, 89 - 91.)



2.5 Otsalohkorappeumasta johtuva muistisairaus

Otsalohkorappeumasta johtuvalla eli frontotemporaalisella degeneraatiolla tarkoite-
taan muistisairautta, jonka aiheuttaa ryhma etenevia rappeuttavia sairauksia. Otsa-
lohkoja rappeuttavia tekijoitda ovat myos aivovaurio, pienten aivoverisuonten tauti,
aivoverenvuoto, MS- tauti ja aivojen etuosien kasvain. Otsalohkorappeumat ovat
etenevia ja johtavat useimmiten muistioireisiin. Otsalohkorappeuma sairauksille on
ominaista erityisesti aivojen otsalohkojen vaurioituminen. (Erkinjuntti, Alhainen, Rin-
ne & Huovinen 2007c.) Sairauden alkamisaika on yleensa 45 - 64-vuoden valilla. (Ot-

salohkorappeumasta johtuva muistisairaus 2009.)

Otsalohkorappeumasta johtuvaan muistisairaudessa sairastuneella sailyvat muisti-
toiminnot ja hahmottamiskyky paremmin kuin Alzheimerin tauti-potilailla. (Erkinjunt-
ti & Huovinen 2001, 91.) Oireet alkavat vahitellen ja usein kuluu pitka aika ennen
kuin huomataan, etta taustasyyna on aivosairaus. Noin puolella potilaista on suvussa
otsalohkorappeumasta johtuva muistisairaus. Taudin oireet etenevat vaiheittain ja
keskeistd on persoonallisuuden ja kayttaytymisen muutokset. Nama ilmenevat arvos-
telukyvyn huononemisena, estojen katoamisena ja apatiana. Muistisairas on levoton
ja tunteet latistuvat. Oireistoon kuuluu puhehdiriot, jotka ilmenevat puhumisen va-
hyytena, fraasien ja kuullun puheen toisteluna. Lopulta puhe lakkaa kokonaan. Muis-
tisairaalla voi olla my6s masennusta, aistiharhoja ja hyperoralismia eli tavaroiden

laittamista suuhun. (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne & Huovinen 2007c.)

Taudin alussa ilmenee kontrollikyvyn heikkenemista ja suunnitelmallisuuden toteut-
taminen on vaikeaa. Tyypillista on, ettd muistisairas alkaa kayttaytya tahdittomasti ja
saattaa tehda sopimattomia ehdotuksia muille. Muistisairaan puheet voivat olla sek-
suaalisia. (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 91.) Sairauden kuvaan kuuluu my®6s aloiteky-
vyttomyys ja apaattisuus. Muistisairasta voidaan pitdaa vaarinymmarryksen vuoksi
masentuneena. Taudin edetessa muistisairaan sanat sekoavat ja lopulta tapahtuu

sanojen haviaminen kokonaan. (Muut dementiat.)



2.6 Parkinsonin tauti

Parkinsonin tauti on hitaasti eteneva liikehdiridsairaus, johon kuuluu vapinaa ja liike-
hairioita seka monia muita oireita. Parkinsonin tautia esiintyy keski- ja vanhuusialla ja
sen alkamisika on 50-70 vuotta. Noin 1 %:lla 60 vuoden saavuttaneista on Parkinso-
nin tauti. Parkinsonin tautia sairastavista noin 20 %:lla on sukulaisia, joilla on myds
sama tauti. Parkinsonin tauti on kuitenkin harvoin periytyva. (Atula 2009.) Parkinso-
nin taudin perussyy on valiaivojen substantia nigran dopamiinienergisten hermosolu-
jen tuhoutuminen, joka tapahtuu vahitellen etenevasti. Tasta aiheutuu dopamiinin
puute etenekin striatumissa. Parkinsonin taudin oireet alkavat hitaasti, mutta pahe-

nevat taudin edetessa. (Rinne 2006, 176 - 177.)

Parkinsonin taudissa on kolme padoiretta, joita ovat lepovapina, liikkeiden hidastu-
minen ja lihasjaykkyys eli rigiditeetti. Aluksi oireet alkavat toisella puolella kehoa ja
muuttuvat vahitellen molemminpuolisiksi. Qireiston esiintyvyys tapahtuu ajan myo6ta
kuukausien ja vuosien mittaan. Kun tauti etenee, ovat myds autonomisen hermoston
oireet mahdollisia. (Atula 2009.) Parkinsonin taudin edetessa noin 30 prosentilla sai-
rastuneista ilmenee muistisairauksiin liittyva henkisen toimintakyvyn aleneminen.
Muistivaikeudet eivat ole niin kuitenkaan niin kattavia ja vaikeita kuin Alzheimerin
taudissa. Parkinsonin tautiin sairastuneilla esiintyy lievia muistiin ja tiedon kasittelyyn
kuuluvia vaikeuksia, mutta ne jadavat monesti huomaamatta yleisen hitauden ja jah-

meyden vuoksi. (Parkinsonin tauti 2010.)

3 MUISTISAIRAUS JA ARKI

3.1 Kanadalainen toiminnallisen suoriutumisen malli

Nykyinen Kanadan toiminnallisen suoriutumisen malli eli The Canadian Model of Oc-
cupational Performance (CMOP) on julkaistu vuonna 1997 kirjassa Enabling Occupa-
tion: An occupational therapy perspective. Mallin alkuperaiset kirjoittajat ovat kana-

dalaisia toimintaterapeutteja. Vuodesta 1980 vuoteen 1993 julkaistiin Kanadassa viisi
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ohjeistusta ja yksi esitys, jotka painottuivat asiakasldahtdisen terapian toteuttamiseen
ja toimintaan. Ohjeistukset sisdlsivat hyodyllista tietoa toimintaterapian toteutukses-
ta ja siihen liittyvista kasitteista. (Townsed, Stanton, Law, Polatajko, Baptiste, Thomp-

son-Franson, Kramer, Swedlove, Brintnell & Campanile 1997, 6-7.)

Toiminnan toteuttaminen (Occupational Performance) on kuin tulos yksilén ihmis-
suhteista, ymparistosta ja elamankaareen sisaltyvista toiminnoista. Toiminnan to-
teuttamisella tarkoitetaan yksilon kykya valita, organisoida ja toteuttaa itselleen
merkityksellisid toimintoja. Toimintoja (Occupations) ovat itsestd huolehtiminen,
elamasta nauttiminen ja sosiaalinen ja yhteiskunnallinen osallistuminen. Kanadalai-
nen toiminnallisen suoriutumisen malli kuvaa yksilon, ympariston ja toiminnan valista
dynaamista suhdetta. CMOP tarjoaa toimintaterapeuteille puitteet toiminnan mah-
dollistamiselle eri yksildille. (Mts. 30 - 33.) Seuraavissa luvuissa tarkastelen muistisai-
rauksiin ja ensitietoon liittyvaa teoriatietoa Kanadalaiseeen toiminnallisen suoriutu-

misen malliin viitaten.

3.2 Muistisairaan nakokulmasta

Vakava sairastuminen on monesti elamankulun jatkuvuutta uhkaava ja tulevaisuutta
muuttava muutos. Sairaus voi aiheuttaa katkoksen tai tyhjion tunteen. Sairauteen
sopeutuessa ihminen voi I0ytaa uusia toimintatapoja vaikeiden tai mahdottomien
asioiden sijaan. Sen edellytys on sairauden ja rajoitteiden tunnistaminen ja jaljella
olevien voimavarojen tiedostaminen. Muistisairauksissa sairauden kanssa elamiseen
sopeutuminen ja selviytyminen ovat haasteellisia asioita, koska kognitiiviset toimin-
not heikentyvat. Muistisairaus vaikuttaa toimintakyvyn heikentymiseen ja vaiheittai-
seen luopumiseen totutuista rooleista ja vastuunkantamisesta. Muistisairauden vai-
kutukset ulottuvat kognitiivisten toimintojen lisaksi mielialaan, motivaatioon, ela-
manhallinnan yllapitamiseen ja sosiaalisiin suhteisiin. (Heimonen & Virkola 2008, 26.)
Holstin ja Hallbergin tutkimuksessa (2003) tutkittiin yhdentoista muistisairautta sai-
rastavan henkilon kokemuksia jokapaivaisesta elamasta. Tutkimukseen osallistuvilla
henkil6illa muistisairaus oli varhaisessa vaiheessa tietoa kerattdaessa. Tutkimus osoit-
ti, ettd useat muistisairautta sairastavat kokevat hapeda, surua ja murheellisuutta,

mutta ndakevat mahdollisuuksia hallittavammasta elamasta. (Holst & Hallberg 2003.)
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Maenpaa- Lakan (2002) pro gradu tutkielmassa tutkittiin muistisairaiden kokemuksia
muistin heikkenemisesta. Kuudella haastateltavalla oli todettu Alzheimerin tauti.
Muistin heikkeneminen koettiin moniulotteiseksi ja yksil6lliseksi. Elama koettiin
muuttuneena muistisairauden myo6ta usealla tavalla. Tuloksissa nousivat esiin elinpii-
rin kaventuminen, riippuvaisuus toisten antamasta huolenpidosta, pelon ja epavar-
muuden tunteet sekd sopeutuminen ja selvidminen. Muistivaikeuksista huolimatta
elama ei lopu vaan muuttaa muotoaan. Kanadalaisen toiminnallisen suoriutumisen
mallin mukaan yksilé nahdaankin olevan sidoksissa ymparistéon ja toiminta ilmenee
vuorovaikutuksessa yksilon ja ympariston kanssa. Muutos jossakin osa-alueella vai-
kuttaa aina muihinkin. (Townsed ym. 1997, 33.) Muistisairauden tuomat vaikeudet
heijastuvat vdistamatta yksilon toimintaan ja epavarmuuden kokemukseen omasta
itsestdaan toimijana. Muistisairauden myo6ta yksilon taytyy sopeutua uuteen elamanti-
lanteeseen ja 16ytda uusia toimintatapoja kokeakseen merkitysta toiminnasta muut-

tuneessa elamantilanteessa.

Henkisyys (spirituality) kuuluu yksil66n ja se on muotoutunut ympariston vaikutuk-
sesta. Jokainen ihminen on yksild, jota henkisyys ilmentaa. Henkisyys antaa toimin-
noille merkityksen. Henkisyys on ihmisen ydin omasta itsestdaan ” essence of the
self”. Henkisyys ndahdaan todellisena itsena olemisena ja sen ilmeneminen nakyy
toiminnassa. (Townsed ym. 1997, 42.) Heimonen ja Virkola (2008, 26) kirjoittavat,
ettd muistisairauteen sairastuminen saa aikaan kasityksen muuttumisen itsesta,
omasta elamasta ja omasta paikasta sosiaalisissa suhteissa. Ennen kuin taudinmaari-
tys tehdaan, oireiden merkitys puhututtaa muistioireista karsivaa ja hanen omaista.
Oireet voivat herattda esimerkiksi hammennysta, pelkoa, ahdistusta ja masentunei-
suutta. Oireet voidaan kieltda, niitd voidaan peitella tai selitelld taustalla olevan syyn
tuottaman ahdistuksen vuoksi. Nakemykseni mukaan henkisyys ilmenee muistisai-
raan kohdalla etenkin henkil6kohtaisena kokemuksena omasta pystyvyydesta ela-
massa. Muistisairaus vaikuttaa myos itsearvostuksen kokemukseen, koska toiminta-
kyky heikkenee sairauden myota ja ulkopuolisen apua tarvitaan arjessa selviytymi-

seen.
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Henkisyys on yhteydessa ihmisen omaan kokemukseen joka padivaisesta elamasta.
Kun yksilo kohtaa vaikeuksia, hdnen taytyy maaritellda uudestaan oma olemuksensa ja
toiminnan tarkoitus eldmassdan. (Townsed ym. 1997, 43.) Diagnoosin saaminen saa
sairastuneen maarittelemaan sairauden merkityksen elamassaan ja miettimaan sen
seurauksia. Diagnoosiin suhtaudutaan seka torjuvasti etta hyvaksyvasti. Diagnoosin
kuuleminen voi olla akillinen shokki tai se voi olla helpottava tieto oireiden syysta.
Sairastuneen omien kykyjen menetys, voi ilmeta hanelld kdytosoireina. Muiden ih-
misten ei ole helppoa ymmartdaa muistisairaan muuttunutta kayttaytymista, jolla han
yrittaa viestittda omia tarpeitaan ja tunteitaan. (Heimonen & Virkola 2008, 26.) Muis-
tisairauksiin liittyvia kaytosoireita on jopa 90 %: lla potilaista (Koponen & Saarela
2006, 501). Muistisairaan tulee kohdata sairauden tuomat rajoitukset eldamdassaan,
joita henkisyys ilmentaa esimerkiksi kaytosoireina. Hyvaksyessdadan oman itsensa ar-
vokkaana yksilona sairaudesta huolimatta, muistisairas voi jatkaa elamansa ja loytaa

elamantarkoituksen ikddantymisen kynnyksella.

Muistisairaan kotona asumisen haasteita ovat arkipdivaan kuuluvat rutiinit kuten
kodin ulkopuolella tapahtuva asiointi ja liikkkuminen. Muistisairaan mielekkaan ela-
man mahdollistaminen ja puolison tukeminen ovat myds olennaisia tekijoitd. Kotona
asumisen haasteet ilmenevat eri tavoin sairauden vaiheiden mukaan. Useat itsestaan
selvat arkipdivaiset asiat muuttuvat vaikeammiksi sairauden edetessa. Yleensa muis-
tisairas haluaa jatkaa tuttua elamaa mahdollisimman pitkalle ja toivoo voivansa sai-
lyttaa arkirutiinit ja oman elamanrytmin mahdollisimman pitkdan. Kotiymparistén
tuttuus ja omat rutiinit arjessa luovat turvaa. Turvallisuuden tunnetta synnyttavat

kotiin liittyvat monenlaiset tunteet. (Heimonen & Virkola 2008, 27 - 28.)

Muistisairas selviytyy omassa kodissaan jopa vuosia sairastumisen jalkeen, jos han
saa paivittdisiin toimiin riittavasti tarpeellista apua. Kotona tapahtuva hoidon jarjes-
tdminen on padasiassa muistisairaan ja hanen laheisen toive. Keskeista kotona to-
teuttavassa hoidossa on tukea muistisairaan toimintakykya. Muistisairaiden paiva-, ja
ryhmatoiminta seka osallistuminen lyhytaikaishoitoon tulee jarjestaa siten, ettd ne
tukevat muistisairasta arjen itsendisessa selviytymisessa. (Dementoituneen hoito
kotona 2009.) Toiminnan tarkoitus riippuu yksilén omista tarpeista ja haluista suh-

teessa ympariston kontekstiin. Toiminnat ovat tehokkaita, jos yksilé saa niiden kautta
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tunnetta omasta kontrollista ja ne sopivat henkilokohtaisiin ja ympariston vaatimuk-
siin. (Townsed ym. 1997, 36 - 38.) Esimerkiksi muistisairaan asiakkaan kohdalla paiva-
toimintaan osallistuminen tukee psyykkista hyvinvointia ja mahdollistaa monipuoli-

sen ja merkityksellisen arjen kotona asumisen tukena.

Toiminnan mahdollistaminen ikdantyneelle muistisairaalle on mielestani tarkeaa,
jotta yksild voi kokea elamassaan merkityksellisyytta. Toiminta liittyy yksilon ja hdnen
laheisensa sen hetkiseen elamantilanteeseen ja elamansisaltdihin. Kanadalaisen toi-
minnallisen suoriutumisen mallin mukaan toiminta koostuu kolmesta osa-alueesta,
joita ovat itsestd huolehtiminen, tuottavuus ja vapaa-aika. Itsesta huolehtimisella
tarkoitetaan itsesta huolehtimisen toimintoja kuten henkil6kohtaista huolenpitoa
sekd oman ajan ja tilan organisointia. Tuottavuus sisdltaa toiminnat, joilla edistetaan
sosiaalista ja taloudellista pddomaa tai jotka yllapitavat taloutta. Naihin toimintoihin
sisaltyy esimerkiksi tyollisyys, kotityot ja vanhemmuus. Vapaa-aikaan kuuluvat sosi-
aaliset suhteet ja kodin ulkopuoliset aktiviteetit. (Townsed ym. 1997, 36 - 38.) Sai-
rauden kohdatessa elinpiiri voi kaventua, mutta toiminnan merkitys sailyy ikdantyes-
sakin toimintarajoitteista huolimatta. Muistisairaan toimijuutta voidaan tukea kun-
toutuksen avulla. Toiminta luo tunnetta omasta pystyvyydesta ja vahvistaa voimava-

roja.

3.3 Laheisen nakoékulmasta

Sairauden aiheuttamat muutokset perheen jasenten keskindisissa rooleissa voivat
olla monenlaisia ja vuorovaikutus voi muuttua jo ennen kuin laheisen muistisairaus
on todettu. Usein omainen huomaa muistisairaan oireet, mutta niista puhuminen
sairastuneen kanssa voi olla vaikeaa. Sairaus voi olla tabu ja siihen liittyvista asioista
valtelladn puhumasta. Qireisiin liittyva epatietoisuus on raskasta seka muistisairaalle
ettd hanen laheisilleen. Sairauden edetessa se heijastuu parisuhteeseen vastuun,
roolien ja kumppanuuden suhteen sekd myds perheen taloudelliseen tilanteeseen ja

vapaa-ajan viettoon. (Heimonen & Virkola 2008, 27.)

Omaiset hoitavat kotonaan useimmiten muistisairaista ilman ulkopuolisen tarjoamaa

apua. Omaisen ajoissa saama ulkopuolinen apu voi kuitenkin ehkadistd omaisen uu-
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pumista tilanteeseen ja myds turvata silla tavoin muistisairaan kotona asumista.
(Dementoituneen hoito kotona 2009.) Puolison tulee tukea muistisairaan ihmisen
omatoimisuutta ja huolehtia omasta jaksamisesta, koska idkkdan puolison oma ter-
veys voi olla myos huonontunut. Huolehtivainen puoliso saattaa hoitaa muistisairasta
oman jaksamisensa riskirajoille, jotta pystyisi turvaamaan perheen itsendisyyden.
Avun ja tuen ottamista vastaan siirretaan tyypillisesti myohaan, koska omaiset halua-
vat suojella perheen yksityisyytta ja autonomian sailymista. (Heimonen & Virkola

2008, 27.)

Puoliso voi kokea kuormittavana muistisairauden aiheuttamat muutokset sairastu-
neen kayttaytymisessa ja toisaalta myos kommunikoinnin vahenemisen. Sairastu-
neesta laheisestad huolehtiminen sitoo puolison omaa elamaa, jonka vuoksi harras-
tukset ja sosiaalisten suhteiden yllapitdminen vahenevat. Puolisoa taytyy tukea, jotta

han voi pitda ylla omaa jaksamistaan. (Mts. 27.)

Muistisairauden alussa sairastunut pystyy useimmiten huolehtimaan paivittaisista
toiminnoista, mutta tarvitsee mahdollisesti ohjausta ja muistuttelua laheiselta. Muis-
tisairas pystyy esimerkiksi kdymaan yksin kavelylla tutussa paikassa tai kaupassa sel-
keasti tehdyn muistilistan avulla. Muistisairas kykenee my6s suunnittelemaan omaa
tulevaisuuttaan, mutta ajan myo6ta muistisairaan paatoksentekokyky heikkenee ja
puolison taytyy ottaa vastuu perheen arjen paatoksista, tulevaisuuden suunnittelusta
ja sosiaalisista suhteista. Puolisolla on merkittdva asema kotona asumisen ja arkiela-
man jatkuvuuden tukijana. (Heimonen & Virkola 2008, 28.) Laheisen sairastuessa
perheen selviytymiseen vaikuttaa perheen kyky kestaa kriiseja ja vastoinkdaymisia.
Uutta elamantilannetta hallittaessa yhteiset kokemukset luovat hallinnan tunnetta ja
luottamusta yhteiseen toimintaan. Siita syysta sairaudesta keskusteleminen on rat-

kaisevaa perheen hyvinvoinnin kannalta. (Mts. 27.)

Omaishoitajuus nousee esiin tarkeaksi tekijaksi muistisairaan arjen tukemisessa, jon-
ka vuoksi omaishoitajuuden merkityksen nakeminen muistisairaan hoidossa on rat-
kaisevaa. Siira (2008, 48, 52 - 53, 57 - 58.) on tehnyt pro gradu tutkielman, jossa han
tutki ikaantynytta laheistaan hoitavan omaishoitajan terveytta, hyvinvointia ja palve-

lujen kayttoa. Tutkimuksessa ilmeni, ettd omaishoitajien kokemus omasta elamasta
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oli mielekas ja he pitivat omaishoitoa tarkedna ja arvostusta saavana. Omaishoidossa
koettiin raskaaksi sen sitovuus ja vastuu toisesta, mutta omaishoidossa oli tutkimuk-
seen osallistuneiden mielesta myos palkitsevia ja iloa tuottavia tekijoita. Vain harvat
omaishoitajat eivat olleet saanut ulkopuolista apua ja suurimmalla osalla oli mahdol-
lisuus myds oman ajan viettdmiseen. Puute sijaishoitajista koettiin tarkeimmaksi es-

teeksi irrottautua omaishoitajan tyosta.

3.4 Kuntoutuksen merkitys muistisairaalle

Kuntoutuksen avulla parannetaan ihmisen toimintakykya. Kuntoutuksen tavoitteita
ovat sairaan, vammaisen tai vajaatoimintakykyisen ihmisen toimintakyvyn edistami-
nen seka itsendisen selviytymisen, hyvinvoinnin, osallistumismahdollisuuksien ja tyol-
listymisen lisédminen. (Kuntoutuksella parannetaan toimintakykya.) Kuntoutuksen
kasite on kokonaisuudessaan moniulotteinen ja silld on ainakin kolme rinnakkaista
merkitystd. Kuntoutuksella voidaan tarkoittaa kokonaisuutta, joka sisaltaa erilaisia
toimenpiteita ja tahtaa maarattyihin tavoitteisiin. Kuntoutus voidaan ndhda myos
prosessina, joka sisdltda kuntoutujan ja asiantuntijan vuorovaikutussuhteen. Kuntou-
tuksella voidaan ymmartaa myos yhteiskunnallisen toimintajarjestelman toimiminen.

(Grano & Hogstrom 2007.)

Kalskan mukaan (2006, 475) kuntoutuksen tarve syntyy, kun kuntoutuja ei sairastu-
misen tai vammautumisen seurauksena enaa selvia arkielamaan, harrastuksiin ja
tyohon liittyvista vaatimuksista. Kognitiivisen suorituskyvyn aleneminen aiheuttaa
yksilon ja ympariston valille epatasapainoisen tilan, jonka korjaaminen edellyttaa
kuntoutuksen toimenpiteita. Keinoina voivat olla yksilon edellytysten vahvistaminen
neuropsykologisella kuntoutuksella sekd ympariston muuntelu kuntoutujan toimin-
takyvylle sopivaksi elinpiirin parantamiseksi. Kanadalainen toiminnallisen suoriutumi-
sen mallissa ymmarretaan kasitteelld ymparistd (environment) sellaisia konteksteja ja
tilanteita, jotka ilmenevat yksilon ulkopuolella ja tuottavat reaktioita yksilolle. (Town-
sed 1997, 44 - 46.) Ymparisto voi joko rajoittaa tai mahdollistaa muistisairaan toimi-
mista. Toimintaterapeutin arvioimat ja suunnittelemat asunnonmuutostyo6t voivat

kuitenkin pidentaa kotona asumista ja luoda arjessa toimimista sujuvammaksi.
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Ymparisto koostuu kulttuurisesta, institutionaalisesta, fyysisesta ja sosiaalisista osa-
tekijoista. Osatekijat koostuvat seuraavista ymparistotekijoista: kulttuurinen (rodulli-
set, seremonialliset ja tiettyihin ryhmiin liittyvat jokapaivaiset tavat), institutionaali-
nen (sosiaaliset instituutiot ja kdytannot ja muut organisaation kaytannot), fyysinen
(luonnonmukainen ja rakennettu ymparisto esimerkiksi rakennukset ja kulkuneuvot)
seka sosiaalinen (sosiaaliset verkostot ja yhteisot, kiinnostuksen kohteet, arvot ja
uskomukset). Ymparistdé on dynaaminen ja silld voi olla joko mahdollistava tai rajoit-
tava vaikutus toimintaan. Yksil6 on koko ajan vuorovaikutuksessa ympariston kanssa
ja ymparisto tarjoaa kontekstin, jossa toiminta voidaan toteuttaa. (Townsed 1997, 44
- 46.) Neuropsykologinen kuntoutus koostuu yksilon sisdisten hallintakeinojen ja tai-
tojen yllapitamisestd. Ympariston muuntelu sisaltaa yksilon odotusten muuttamisen
omasta suorituskyvysta vastaamaan tamanhetkista tilannetta, kuten esimerkiksi tyo-
elamasta pois jaaminen. Siihen kuuluu myds vastuun siirtdminen toisille sellaisista

asioista, joista kuntoutuja ei itse selvia. (Kalska 2006, 475.)

Muistisairaat on lain mukaisessa maaritelmassa maaritelty kuntoutujiksi. Kuntoutuja-
asema syntyy lainsdadannon mukaan tarpeesta eika sairauden ennusteesta. Muisti-
sairaudet vaikuttavat toimintakykyyn laaja-alaisesti heikentden sita seka tuottavat
vaikeuksia elaman suunnitteluun ja arjen hallintaan. Etenevdan muistisairauteen sai-
rastuneen ymmartaminen kuntoutujana, tarjoaa uuden kasityksen hanesta sairau-

desta huolimatta. (Gran6 & Hogstrom 2007, 12.)

Muistisairaalla on kuntoutujana mahdollisuus ja oikeus mielekkddseen elamaan, hy-
viin kokemuksiin ja hyviin vuosiin. Kuntoutusprosessissa muistisairas nahdaan aktiivi-
sena toimijana, jolla on sairaudesta huolimatta halua ja kykyja vaikuttaa omaan ela-
maan liittyviin asioihin. (Gran6 & Hogstrom 2007, 12.) Toimintaterapian ndakemyksen
mukaan ihmisen toiminnallisella identiteetilla tarkoitetaan ihmisen eldmadnkaareen
littyvia toimintojen ja tehtavien yksilollisia merkityksia, joiden kautta jokaisesta hen-
kilostd muodostuu ainutlaatuinen toimija. Arjessa rakennetaan ja yllapidetdaan nake-
mysta itsestdaan toimijana kokeilemalla rajojaan, taitojaan ja |6ytdmalla omia vah-
vuuksiaan. Aktiivisen tekemisen kautta saatujen kokemusten avulla luodaan minaka-

sitystd, itsetuntoa ja kasitysta ympariston merkityksesta. (Pikkarainen 2004, 34 - 36.)
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Kun etenevaan muistisairauteen sairastunut nahdaan kuntoutujan roolissa, hanen
kohdalla painotetaan erityisesti elamanlaadullisia tekijoita ja sosiaalista kanssakay-
mistd. Muistisairas nahdaan ihmisena, joka pyrkii selviytymaan toimintarajoitteista
huolimatta ja jonka omatoimisuutta edistetdan sita tukemalla ja yllapitamalla. (Grano
& Hogstrom 2007, 12.) CMOP: ssa sana toiminta johtaa nimensa ottaa vastuu itses-
tdan ja haltuun oma eldmansa. Toiminta tuo yksildlle tarkoitusta eldmaan ja toimin-
nat ovat merkityksellisia ihmiselle, kun han saavuttaa henkilékohtaisia ja kulttuurisia
padmaariaan. (Townsed ym. 1997, 33 - 34.) Muistisairaan arkea voidaan tehda moni-
puolisemmaksi ja lisata elamanlaatua toimintaterapian avulla, jolloin toimintatera-
peutti mahdollistaa yhteistyossa asiakkaan kanssa hdanelle merkityksellisia arjen toi-
mintoja. Pdivakeskustoimintaan osallistuminen on myos aktivoivaa toimintaa muisti-
sairaalle, koska sielld muistisairas henkilo voi tavata muita samassa elamantilantees-
sa olevia. Sosiaalinen kanssakdayminen voi olla hyvin merkittava tukikeino yksindisyyt-

ta kokevalle ikdantyneelle.

Osalle ammattihenkil6kunnasta on uutta kuntoutuksen merkityksen esille nostami-
nen etenevissa muistisairauksissa. Muistisairasta voi olla hankalaa ajatella kuntoutu-
jana, koska kuntoutuskasitys on vajavuuskeskeinen. Tietoa etenevien muistisairauk-
sien hoidosta ja kuntoutuksen mahdollisuuksista tarvitaan enemman ammattihenki-
[6ston, muistisairaiden ja [aheisten suhteen, jotta kdsitys voi muuttua vajavuuskes-
keisyydesta voimavarakeskeiseksi ja mahdollisuuksia l6ytavaksi. (Grano & Hogstrom
2007, 12.) Asiakasldahtoisessa toimintaterapiassa toimitaan yhteistydssa asiakkaan
kanssa ottaen huomioon yksilollisyys, ika seka yhteiskunnalliset tekijat. Asiakkaat
nahdaan yksiloina, joilla voi olla toiminnallinen ongelma. Se voi johtua ladketieteelli-
sesta tilasta, ympariston esteista tai elaman siirtymavaiheista. Asiakas voi kuulua
myo0s erityisryhmiin. Toimintaterapeutit antavat asiakaslahtoisessa toimintaterapias-
sa asiakkaalle mahdollisuuden osallistua paatoksentekoon ja tilaisuuden kohdata
omat tarpeensa. Asiakkaan elamanhistoria huomioidaan myds elamankaaren hah-

mottamiseksi. (Townsed ym. 1997, 49 - 50.)
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3.5 Muistisairaan ja omaisen tukeminen

Muistisairaan ihmisen hoidolla tahdataan sairastuneen ja ldheisen hyvinvoinnin tu-
kemiseen, mielekkdan elaman mahdollistamiseen, oireiden vahentamisen ja toimin-
takyvyn yllapitamiseen. Ladkehoidolla on tarkea osuus muistisairauksien hoidossa,
mutta ladkkeetdn hoito on myos ratkaisevaa ja useimmiten ensisijaista. Muistisairail-
le tulisi laatia yhdessa hanen omaisen kanssa realistinen ja tavoitteellinen hoito- ja
palvelusuunnitelma. Hoito- ja palvelusuunnitelmaan voidaan sisallyttdaa suunnitelma
kuntoutuksen toteuttamisesta. Tavoitteiden asettamisessa ja arvioinnissa muistisai-
raan ja hanen ldheisen nakdokulmat ovat oleellisia. Laadittu suunnitelma ohjaa hoito-,
ja kuntoutuspolulla, johon voi kuulua erilaisia terapioita, tukitoimenpiteita, seurantaa
ja taloudellista avustamista. (Hoito ja kuntoutus 2009.) Hoito- ja palvelusuunnitelman
laatimisen jalkeen kdynnistetaan varhainen ja jatkuva ohjaus ja neuvonta seka tilan-
teen mukaiset tukitoimet kuten kotihoito, pdivatoiminta, kuljetuspalvelut ja ajoittai-

nen laitoshoito. (Erkinjuntti, Heimonen & Huovinen 2006, 73.)

Grand ja Hogstrom (2007, 9-10) toteavat, ettd muistisairaalla on oikeus hoitoon, kun-
toutukseen ja avohuollon palvelujen saamiseen eri lakien mukaan. Muistisairaita
koskevia omia erityislakeja ei ole, mutta muistisairaisiin liittyvissa paatosten teoissa
tulisi huomioida heidan sairauden ominaisasema. Muistisairaan tulisi saada kuntou-
tuspalvelut yksilollisten tarpeiden mukaan ja oikeana ajankohtana. Muistisairaan
onnistunut sopeutuminen sairauteen luo parempaa elamanlaatua, jonka vuoksi ta-
man sopeutumisprosessin tukeminen on tarkeaa. Kuntoutumisen kannalta on olen-
naista, ettd muistisairas pystyisi sdilyttdmaan myonteisen mindkuvan itsesta ja na-

kemaéan tulevaisuudessa uusia mahdollisuuksia. (Mts. 13.)

Kuntoutuksen toteuttaminen alkaa ensitiedosta ja laadukkaan ensitiedon saaminen
on merkityksellista muistisairaalle. Ensitiedon saatavuus vaihtelee kunnittain. Ensitie-
toa antavia tahoja ovat yliopistolliset sairaalat, keskussairaalat, muistineuvolat, kau-
pungin muistikoordinaattori, yksityinen muistikeskus, muistihoitajaverkosto, kuntou-
tusneuvolat ja muistiyhdistykset. Jokaisella muistisairaalla ja hanen ldheisellaan tulisi
olla mahdollisuus ensitiedon saamiseen. Kaikissa kunnissa tulisi olla koordinoiva hen-

kil6, joka vastaa sairastuneiden kutsumisesta ensitietopaivaan tai ensitietokurssille.
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Kunnan ja yksityisten toimijoiden on tarkeda tehda keskindista yhteistyota, jotta
kaikki muistisairaat saisivat mahdollisuuden sairauden alkuvaiheen palveluihin. Ensi-
tiedon sisallolla on kehittamisen tarve. Useimmiten ihmisilla on synkkia mielikuvia
muistisairauksista, jonka vuoksi ensitiedon tulisi kumota ihmisten vaarat uskomukset
kyseessa olevasta sairaudesta. Sairastunut tarvitsee asiallista perustietoa muistisai-
raudesta ja saatavilla olevista palveluista. Yhta lailla oleellisia tekij6itda ovat myos
ihmisen motivaation tukeminen ja toiveikkuuden herattaminen elamasta nauttimi-

seen sairaudesta huolimatta. (Mts. 22.)

Pirttila (2004, 13) kirjoittaa, ettd muistihairio-, ja dementiapotilaan kuntoutusmene-
telmia ladkinnallisen kuntoutuksen piirissa ovat muistikuntoutus eli kognitiivinen
kuntoutus, fysioterapia, toimintaterapia sekd muut terapiat kuten musiikki- ja taide-
terapia. Apuvalineilld ja asunnonmuutostoiden avulla parannetaan muistisairaan ko-
tona selviytymista ja ne ovat paljon kaytettyja menetelmia. Sosiaaliseen kuntoutuk-
seen kuuluvat neuvonta ja ohjaus, muistineuvonta, ensitietopaivat, sopeutumisval-

mennus ja vertaistukiryhmat.

Muistineuvonta on tavoitteellista ja ohjaavaa neuvontaa, jonka avulla autetaan muis-
tisairaita ja heidan laheisidan sopeutumaan ja selviytymaan sairauden eri vaiheissa.
Tyypillisia muotoja toteuttaa neuvontaa ovat puhelinneuvonta, tapaamiset poliklini-
kalla, kotikaynnit, konsultaatiot, koulutukset ja asiantuntijapalvelut. (Neuvonta ja
ohjaus 2009.) Suurimmassa osassa kuntia tydskentelee muistineuvojia tai muistiyh-
dyshenkil6ita. Sairastuneelle omassa ymparistossa annettava neuvonta ja ohjaus
ovat keskeisia tukikeinoja arjessa selvidmisen edistamiseen. (Gran6 & Hogstrom

2007, 23.)

Sopeutumisvalmennus kuuluu yhtena osana muistisairaan ja hanen laheisen kuntou-
tusprosessiin ja sen avulla tuetaan uuden elamantilanteen kohtaamista, vahvistetaan
elamanhallintaa ja arkielaman selviytymisen edellytyksia. Keskeista sopeutumisval-
mennuksessa on vertaistuen saaminen. Vertaistuen kautta asiakkaat voivat kohdata
vastaavassa elamantilanteessa olevia henkil6itda. Monipuolisesti tukea antava sopeu-
tumisvalmennus edellyttdaa moniammatillista tyéryhmaa. Tyoryhman tulee sisaltaa

neurologista erityisosaamista neurologilta, neuropsykologilta, toimintaterapeutilta,
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puheterapeutilta ja fysioterapeutilta seka sosiaalisen toimintakyvyn asiantuntijoiden
osaamista sosiaalityontekijalta ja muistinhoitajalta. Ryhmamenetelmien osaaminen
on myo0s tarkeda hoitohenkilokunnalta, jolla on erityisosaamista ryhmamuotoisesta
sopeutumisvalmennuksen toteuttamisesta. Sopeutumisvalmennuskurssien sisaltoon

kuuluu yksilé- ja ryhméatoimintaa. (Kokkonen & Heimonen 2004, 75 - 77, 79.)

3.6 Toimintaterapian sovellus

Kuntoutus on vield vahan kaytetty toimintamuoto muistisairauden hoidon toteutuk-
sessa. Kuntoutuksen tavoitteet ja keinot vaihtelevat sairauden vaiheiden mukaan.
Varsinaisen kognitiivisen kuntoutuksen vaikuttavuudesta on epaselvyytta, mutta vi-
rikkeellisesta toiminnasta nayttavat hyotyvan keskivaikeaa dementiaa sairastavat.
Virikkeellinen toiminta edistaa henkista suorituskykya, kohottaa mielialaa, vahentaa
kdytOsoireita ja parantaa eldmanlaatua. Toimintaterapeuttinen ohjaus parantaa
muistisairaan arjessa selviamista ja vahentda kaytosoireita. Paras tulos hoidossa saa-
vutetaan, kun yhdistetaan erilaisia hoito-, kuntoutus-, ja tukimuotoja. Hoidon toteut-
taminen ja seurannan jarjestaminen tulee olla suunnitelmallista, ennakoivaa ja jatku-
vaa. (Suhonen, Alhainen, Sulkava, Juhela, Juva, Lopp6nen, Makkonen, Makeld, Pirtti-

|4, Pitkdla, Remes, Sulkava, Viramo & Erkinjuntti 2008, 7.)

Pikkaraisen (2004) mukaan toimintaterapeuttien tyokentta-, ja tehtdvat vaihtelevat
Suomessa muistisairaiden parissa. Tyon sisalto riippuu asiakkaiden elamantilanteista,
muistisairauden vaiheesta, moniammatillisen tydryhman tyékentan jaosta ja tydken-
tan mahdollisuuksista. Toimintaterapeuttien ammatillista osaamista hyédynnetaan
useimmiten moniammatillisissa tyoryhmissa, joissa tarkastellaan muistisairaiden
toimintakykya, tehdaan toimintakyvynarvioita ja suunnitellaan omaisen kanssa kun-
touttavan hoidon jarjestamista. Toimintaterapeutit sijoittuvat ty6elamassa muisti-
sairaiden pien- ja ryhmakoteihin ja vanhainkotien hoitoyksikkéihin, joissa toiminnan
tavoitteena on laadukkaan, asiakaslahtoisen ja kuntouttavan arjen toteuttaminen.
Muistipoliklinikat ja muistihoitajat kayttavat myos hyodyksi toimintaterapeuttien
ammatillista osaamista palvelujen laajentamisessa ja hyddyntamalla monipuolista

ammatillista osaamista. (Pikkarainen 2004, 34.)
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Graff, Vernoij-Dassen, Zajec, Olde-Rikkert, Hoefnagels & Dekkerin tutkimus (2006)
osoitti, ettd toimintaterapialla voidaan parantaa paivittaista suoriutumista, kommu-
nikaatiota, pystyvyyden tunnetta ja elamanlaatua ikdantyvien muistisairaiden ja
omaisten suhteen. Hyodyllista naytti olevan toimintaterapeutin monialainen koulu-
tus, toteuttavissa olevien tavoitteiden asettaminen, kompensoivien ja ohjauksessa
harjoitettavien taitojen harjoittelu, toimintarajoitteiden huomioiminen asiakkaan
kaytoksessa seka omaishoitajan antama tuki. Toimintaterapian interventio tapahtui
asiakkaiden kotona fokusoituen asiakkaan suoriutumiseen paivittaisissa arjen toimis-
sa, omaishoitajan huomioihin asiakkaan kaytoksesta ja hoitajan rooliin seka fyysisen

ympadriston mukauttamiseen.

Toimintaterapian perustana muistisairaiden kuntouttavassa tydssa on vahva teoreet-
tinen tausta, jossa sovelletaan arkisia toimintoja ja erilaisia terapeuttisia menetelmia.
(Pikkarainen 2004, 34 - 36.) Asiakaslahtdinen toiminnallisen suoriutumisen prosessi-
malli osoittaa kaytannon mallina, kuinka Kanadalaista toiminnallisen suoriutumisen
mallia sovelletaan kaytannon tydssa. Keskeista siind on asiakaslahtdisyys ja asiakkai-
den vahvuuksien ja voimavarojen huomioiminen suunniteltaessa ja toteutettaessa
toimintaterapiaa. (Townsed ym. 1997, 52.) Asiakaslahtoisessa toimintaterapiassa on
tarkeda, etta asiakkaiden mielipiteet, toiveet ja tarpeet huomioidaan ja heidan arvo-
jaan kunnioitetaan. Terapia pohjautuu asiakkaan asettamiin tavoitteisiin, huomioiden

asiakkaan yksildlliset roolit, kulttuurin ja ympariston. (Townsed ym. 1997, 51 - 51.)

Ihmisen omatoimisuus rakentuu siita, ettd ihminen kokee selviytyvansa itsendisesti ja
turvallisesti arkeen liittyvista tehtavistaan. Itsendisen ja omatoimisen toimijan identi-
teettia vahvistaa, jos yksilo kokee tyytyvaisyytta tekemisistdan ja onnistumisistaan.
Muistisairaus voi aiheuttaa irrallisuuden tunteen, jolloin ei koe olevan sidoksissa ai-
kaan ja paikkaan. Kuitenkin merkityksellinen toiminta voi kiinnittaa hanet hetken
aikaa johonkin tilaan, tunteeseen, paikkaan tai muistoihin. Hetkellinen kiinnittyminen
rauhoittaa, lohduttaa ja auttaa jasentdmaan muistisairaan oloa ja sen avulla ihminen

voi kokea itsensa kokonaiseksi minaksi. (Pikkarainen 2004, 34 - 36.)

Grano (2008) kuvailee, etta ohjausta, neuvontaa ja vertaistukea tarvitsee seka sairas-

tunut etta hanen ldheinen, mikad luo mahdollisuuden kuntoutumiselle. Toiminta- ja
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fysioterapian hyodyista I6ytyy jo joitakin kansainvalisia tutkimuksia ja kuntoutuksessa
tulee hyodyntaa nykyistd enemman naita terapiamuotoja ja omatoimisuutta tukevi-
en apuvilineiden kayttéa. (Grano 2008.) Toimintaterapia toimii myds omaishoidon
tukena. Sairastuneiden ja omaisten arjessa selvidmista voidaan tukea erilaisissa pal-
veluilla kuten kotilomituspalveluilla, paivakeskustoiminnalla, vuorohoitojarjestelylla
ja sopeutumisvalmennuksella, joihin toimintaterapeutti voi tuoda asiantuntijuuttaan
omaisten hyddyksi. Kotikdaynneilld toimintaterapeutti tekee arvioita omaisen kanssa
arjen sujuvuudesta, siina esiintyvista ongelmista ja toteuttaa arkea helpottavia kay-
tantoja. Toimintaterapeutti voi pohtia perheen kanssa yhdessa esimerkiksi kodin-
muutostoiden tarvetta tai kuljetuspalvelujen kayttoonottamista asioimisen helpot-
tamiseksi. Sairastuneen siirtyessa laitoshoitoon toimintaterapeutti voi keskustella
asiakkaan ja hdanen laheisten kanssa laitoshoidon eri vaihtoehdoista. (Pikkarainen

2004, 43.)

4 ENSITIETO

4.1 Ensitiedon maaritelma

Ensitiedolla tarkoitetaan tukea, apua, ohjausta ja neuvontaa, jota muistisairas ja ha-
nen laheisensa saavat diagnoosin saadessa tai pian sen jalkeen. Se on myos tietoa
sairaudesta ja sen oireista, sairauden yleisestd etenemisestd, tietoa perinndllisyyden
vaikutuksista ja ennaltaehkaisysta. Ensitietoon sisdltyy myds tiedon antaminen tuki-
muodoista, kuntoutuksesta ja ladkityksestd, konkreettisia neuvoja sairauden kanssa
toimeen tulemiseen arjessa ja tukea kriisitilanteesta selviamiseen. Tieto voidaan
esittda suullisesti, jonka lisdksi voidaan antaa esitteita ja muuta kirjallista materiaalia.
Muistisairaan ja laheisen tulee saada tieto oikeaan aikaan ja sen tulee olla sellaisessa
muodossa, etta se on kaikkien saavutettavissa ymmarryksen suhteen. (Ensitieto
2009.) Seuraavassa kasittelen myos muita rinnakkaisia ensitiedon maaritelmia muo-

dostaakseni siita selkean kuvauksen.

Naveri (2005, 8.) kuvailee, etta ensitieto on diagnoosin saamisen jalkeen annettavaa

informaatiota sairaudesta ja sen hoidosta seka saatavilla olevista tukipalveluista. En-
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sitieto auttaa sairastunutta ja hanen laheisiadn muuttuneen eldamantilanteen koh-
taamisessa. Avoin keskustelu, ldsndolon kokemus ja uskon luominen tulevaisuuteen
ovat tekijoita, jotka vaikuttavat ensitiedon onnistuneeseen kohtaamiseen. Puranen
(2006, 12 - 13) kirjoittaa, etta ensitietokurssi on kuin uuden polun avaus, jonka my6-
ta ihminen kay lapi omaa sairastumistaan. Ensitietokurssilla sairastunut saa evaita
sairauden kohtaamiseen, jotta voi hyvaksya sen ja alkaa jarjestda elamaansa uuden
elamantilanteen mukaan. Ensitietoiltojen aiheena on hyva kasitelld neutraalisti sai-
rauden ennustetta ja etenemista. Se edesauttaa sairastunutta ja omaista hyvaksy-
maan laheisen sairaus. Kaytosoireista kertominen yleiselld tasolla on myos ajankoh-

tainen aihe ensitietoiltoihin. (Laakkonen, Eloniemi-Sulkava & Pitkald 2008, 10.)

Ensitiedon tavoite on tukea sairastuneen ja hdnen laheistensa elamanhallintaa seka
auttaa voimavarojen ja uusien toimintatapojen 16ytymisessa muuttuneessa eldamanti-
lanteessa tulevaisuuden suhteen. Ensitietoa saadaan diagnoosin antaneelta ja tietoa
tarjoavat myos paikalliset muistiyhdistykset. Ensitietoilloissa - ja kursseilla muistisai-
raat ja heidan laheisensa saavat vertaistukea toisilta samassa elamantilanteesta ole-

vilta. (Ensitieto 2009.)

4.2 Ensitietokurssi Keski-Suomen Muistiyhdistys ry:lla

Keski-Suomen Muistiyhdistys ry toimii muistisairaiden ja heidan laheistensa tukena.
Se jarjestaa neuvontaa ja ohjausta, vertaistukitapaamisia, ensitietopaivia ja sopeu-
tumisvalmennuskursseja seka valittaa kotilomituspalveluita. Ensitietokurssilla tarkoi-
tetaan ensitietopdivista koostuvaa kokonaisuutta. Ensitietietokurssi on suunnattu yli
65-vuotiaille henkildille, joilla on muistisairaus seka heidan laheisilleen. Keski-
Suomen sairaanhoitopiiri tarjoaa ennen 65-vuoden ikda sairastuneille ensitietoa ja
mahdollisuuden sopeutumisvalmennukseen. (Keski-Suomen Muistiyhdistys ry. 2009;

Ensitieto 2009.)

Ensitiedon saaminen merkitsee ensimmaisia askeleita muistisairauksien kuntoutuk-
sessa. Ensitiedon avulla annetaan muistisairaalle ja hdnen laheiselleen tietoa etene-
vista muistisairauksista, mahdollisista palveluista seka kuntoutuksesta ja sosiaalitur-

vasta. Ensitiedon tavoitteena on vahvistaa sairastuneen ja hdnen laheisen elamanhal-
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linnan tunnetta ja lisdatd voimavaroja uuden elamantilanteen kanssa elamiseen. Jy-
vaskyladldisten ja lahikuntiin kuuluvien asiakkaiden on mahdollista osallistua Keski-
Suomen Muistiyhdistys ry:n toteuttamille ensitietokursseille. Ensitietokursseja jarjes-
tetdan kaksi kertaa vuodessa. Tarpeen mukaan Keski-Suomen Muistiyhdistys ry tar-
joaa suunnittelu ja jarjestamistukea myos muihin Keski-Suomen kuntiin. (Ensitieto

2009.)

4.3 Ensitieto muistisairaalle

Diagnostiikkaa tekevien tahojen tulee kertoa ensitietokurssien jarjestamisestda muis-
tisairaille ja hanen ldheisilleen. Tiedollinen tuki helpottaa ymmarrysta ja kohtaamista
sairauteen liittyvista tarpeista. Tiedollinen tuki auttaa myds organisoimaan joka pai-
vasta eldmaa niin ettd se tukee toimintakyvyn sailymista, ehkaisee kaytdsoireita ja
auttaa laheisen jaksamista. Diagnosointivaiheen aikana sen tavoite on jasentaa sai-
rastuneen epatietoisuuden kokemista, jotta voi saavuttaa elamanhallinan tunteen ja
kyvyn elada vaikeasta sairaudesta huolimatta. (Suhonen, Alhainen, Sulkava, Juhela,
Juva, Lopponen, Makkonen, Makeld, Pirttila, Pitkala, Remes, Sulkava, Viramo & Erkin-

juntti 2008, 6.)

Ensitietokurssilla on mahdollisuus saada tukea eldaman rakentamiselle uudelleen sai-
rauden muuttamassa tilanteessa. Kurssille kannattaa osallistua melko pian sairastu-
misen toteamisen jalkeen. Ensitietokurssilla saa tietoa palveluista, joita mahdollisesti
tarvitsee seka tietoa keneen puoleen voi kddntya avun tarpeessa. (Erkinjuntti, Hei-
monen & Huovinen 2006, 47.) Naverin (2005, 9) mukaan asenteet ja tunteet ovat
ihmisessa kaiken aikaa. Ensitietoa antaessa sairastuneen, hanen ldheisen sekad am-
mattihenkilon tunteet saattavat nousta pintaan ja se on yksi osa ensitietoprosessia.
Tama voi tuntua kaikilta osapuolilta raskaalta ja jokaisella tulisi olla oma “henkireika”
tyostda omia tuntemuksiaan. Vahitellen tieto sitoo ahdistusta pois ja sairastunut tar-

vitsee tukea omien voimavarojen [6ytamiseksi arkisissa toimissa.
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4.4 Ensitieto omaiselle

Ensitieto on monimuotoista tukea. Toisten tapaaminen, kokemusten jakaminen ja
tieto siita ettei ole yksin, antaa virikkeita ja jaksamista omien selviytymiskeinojen
tueksi. Vertaistuki rikastuttaa ihmisten henkisida voimavaroja eikd ammatillisen tuen
antaminen voi korvata sitd. Ainoastaan toiset samanlaisessa tilanteessa olevat voivat
tietad milta uusi tilanne tuntuu. Ensitiedolla on tarkea merkitys eldaman uudelleen
rakentamisessa. Asiamukainen ja oikea-aikainen tiedon saanti luo pohjaa uudelle
kasvulle. (Naveri 2005, 9, 12.) Sosiaalinen ja yhteiskunnallinen tuki ovat olennaisia
tekijoita jokaisen elamassa. Ne vaikuttavat elamaan tuoden merkitysta ja yhdistavat

ihmisid omassa elinymparistdssaan. (Townsed ym. 1997, 43.)

Sairauden toteamisvaiheessa tarvitaan perustietoa muistisairaudesta. Jokaisen muis-
tihdirioasiakkaita tutkivan ja diagnostiikkaa tekevan yksikon tulisi jarjestda ensitieto-
paivid saannollisin valiajoin. Neuvonnan saamisen tulisi jatkua koko sairauden ajan,
koska toimintakyky ja oirekuvat muuttuvat sairauden edetessa. (Pirttila 2004, 19.)
Muistineuvojia ja muistihoitajia toimii perus- ja erikoisterveydenhuollossa seka neu-
vontatehtdvissa. Muistihoitajat antavat ohjausta ja neuvontaa yksil6llisesti muistisai-

raalle ja hdanen laheisilleen. (Neuvonta ja ohjaus 2009.)

Muistisairaus on koko perheen haaste ja se vaikuttaa sairastuneen lisaksi puolison
elamaan. Kun sairaus etenee muistisairaan selviytyminen kotona, on kiinni [aheisen
antamasta tuesta ja puolison rooli muuttuu perheessa hoitajaksi. Omaishoitajan roo-
lissa elaminen edellyttda tietoa sairaudesta ja oireiden taustasta. (Pirttila 2004, 18.)
Tieto auttaa tekemaan muuttunutta elamantilannetta ymmarrettavaksi ja helpottaa
myo0s tilanteen jasentamista. Oikea-aikainen ja riittava tieto antaa laheiselle mahdol-
lisuuden valmistautua tulevaisuuteen seka osallistua paatoksentekoon, joka kasittaa

ldheisen eldmaan ja hoitoon liittyvia asioita. (Heimonen & Virkola 2008, 29.)



26

5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittaa ensitietokurssille osallistuvien asiakkaiden
kokemuksia ensitietopadivista ja miten kurssin sisdltoéa voidaan kehittaa. Tutkimukses-
sa selvitetetddan myds, mitd muistisairaan arki on ja miten ensitietopdivat tukevat
arjessa elamista muistisairaiden ja omaisten nakdkulmista. Opinnadytetyoni teo-
riaosassa tarkastelen, miten muistisairaus vaikuttaa ikdantyneen arjessa toimimiseen
ja mitka tekijat tukevat asiakkaan kuntoutumista. Opinnaytetydssa huomioin myos

omaisen antaman tuen merkityksen muistisairaan elamassa.

Tutkimuksen tavoitteena on tarkastella ensitietokurssille osallistuvien muistisairaiden
ja heidan laheistensa arkea seka ensitiedon hyodyllisyytta yhtena sairauden tukimuo-
tona. Tutkimuksen kautta saadaan arvokasta tietoa ensitiedon valittamisesta muisti-
sairaille ja heidan laheisilleen, koska ensitietopaivista on saatavilla vdhan tietoa.

Opinnaytetyon kautta asiakkaat saavat mahdollisuuden tuoda esiin oman danensa.

Tutkimuskysymykset ovat seuraavat:
1. Miten asiakkaat kokivat ensitietopaivat?
2. Mita kehitettavaa on ensitietopaivien sisallissa?
3. Mitd muistisairaan arki on ja miten ensitietopaiviin osallistuminen tuki arjessa

elamista muistisairaan ja omaisen nakoékulmasta?

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

6.1 Tutkimukseen valmistautuminen

Opinnaytetyon aiheeni valintaan vaikutti kiinnostukseni syventya opinnadytetyon
kautta ikadntyneisiin ja erityisesti muistisairaisiin asiakkaisiin. Otin yhteytta Keski-
Suomen Muistiyhdistys ry:hyn alkusyksysta 2009 ja he innostuivat yhteistydsta kans-

sani. Keskustelimme toiveistani opinnaytetyota kohtaan ja Keski-Suomen Muistiyh-
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distys ry tarjosi idean tutkimuksen toteuttamisesta ensitietopaivista. Ensitietokurssil-
le osallistuvat muistisairaat ovat padasaantoisesti muistisairauden varhaisessa vai-
heessa olevia ja ensitiedon saamisen ajankohta on tarkoitus olla puolesta vuodesta
vuoteen diagnoosin saamisesta. Ensitietopdivat on tarkoitettu my6s muistisairaiden
laheisille. Ensitietokurssi jarjestettiin kolmen ensitietopaivan kokonaisuutena ja jo-
kaiseen ensitietopaivaan sisaltyi oma aihepiirinsa. Asiakkaat osallistuivat kolmeen

ensitietopaivaan.

Toiveemme ja tavoitteeni opinnadytety6ta kohtaan kohtasivat yhdistyksen kanssa ja
aihe oli tydelamalahtoinen, jota pidin tarkeana. Aihe palveli toimeksiantajani tarpei-
ta, koska tutkimuksen kautta ensitietopaivia voidaan kehittaa sen pohjalta. Keski-
Suomen Muistiyhdistys ry saa tutkimuksen kautta ideoita ja asiakaskokemuksia ensi-

tietopadiviin osallistuneilta asiakkailta.

Tutkimus oli tarkoitus toteuttaa kyselytutkimuksena, jonka lisaksi haastattelin muisti-
sairaita ja omaisia saadakseni monipuolisen kuvan muistisairaan arjesta. (ks. liitteet
1-4.) Tutkimuksessani huomioin muistisairaat ja omaiset, koska ikdantyneen muisti-
sairaan kohdalla omaisen tuki on merkittavaa. Paapaino tutkimuksessani on muisti-
sairaan arjessa ja sen tukemisessa ja miten ensitietopaivat ovat tukeneet arjessa sel-
viytymista. Tutkimuksen toinen painopiste on ensitietopaivien kehittdmisessa, jota

selvitin kysymalla palautetta kyselyiden avulla.

Teemahaastattelun toteuttaminen edellyttdaa hyvaa aiheeseen perehtymista ja haas-
tateltavien tilanteen tuntemista haastattelurungon teemojen kohdentamiseksi.
Haastattelun aihepiirit valitaan aiheeseen perehdyttya ja siihen nojautuen. (Saara-
nen-Kauppinen & Puusniekka 2006.) Opinndytetydon teemahaastattelun teemat nou-
sivat aiheeseen perehtymisen jalkeen, jonka jalkeen muodostin tutkimuksen teema-
haastattelun rungon. Teemahaastattelu sopii hyvin kyselytutkimuksen rinnalle, koska
se tdydentaa tutkimusta laajemmin. Haastattelun myo6ta asiakkaat saivat myos mah-
dollisuuden tuoda julki omia kokemuksiaan ensitietopaivista ja muistisairaan arjessa

elamisesta.
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6.2 Tutkimuksen kohderyhma

Tutkimuksen kohderyhmaksi valittiin ensitietokurssille osallistuvat muistisairaat ja
omaiset. Kyselytutkimukseen osallistujat olivat ensitietopaiviin osallistuneita asiak-
kaita. Pddosa kyselyyn osallistuneista oli muistisairaiden omaisia ja tutkimukseen
ilmoitti osallistuvan seitseman henkil6a. Ensimmaisena ensitietopdivana kyselyyn
vastasi yhteensa seitseman asiakasta, joista kuusi oli omaisia ja yksi muistisairas.
Kahdella seuraavilla kerroilla tutkimuksen osallistui nelja asiakasta, joista kaikki olivat
omaisia. Tutkimuskysymyksen kannalta ei ollut tarvetta rajata osallistujia muutoin

kuin maaran suhteen.

Haastattelututkimukseen osallistujat olivat myds ensitietopaiville osallistuneita asi-
akkaita. Haastattelussa kohderyhmaan kuului muistisairaita ja omaisia. Haastatelta-
via oli yhteensa seitseman henkil6a. Asiakkaista nelja oli omaisia ja kolme muistisai-
rasta. Asiakkaiden kesken oli kolme pariskuntaa ja yksi omainen, jonka ldheinen ei
ollut tutkimuksessa mukana. Tutkimukseen osallistuneista nelja oli nais- ja kolme

mieshenkil6a.

6.3 Aineiston keruu

Aineiston keruumenetelmina kaytin kyselya ja teemahaastattelua. Kysely on tiedon-
keruumenetelman yksi keino ja se tunnetaan survey-tutkimuksen yhtena keskeisena
menetelmana kerata tietoa. Englanninkielisella termilld survey tarkoitetaan niita tie-
donkeruunmuotoja kyselysta, haastattelusta ja havainnoinnista, joissa aineiston ke-
raaminen tapahtuu standardoitusti ja joissa kohdehenkildistda muodostuu otos tai
nayte tietysta perusjoukosta. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 193.) Teemahaas-
tattelu sijoittuu lomake- ja avoimen haastattelun valiin. Teemahaastattelun luontee-
seen kuuluu, ettd haastattelun aihepiirit eli teema-alueet ovat tiedossa, mutta kysy-
myksilla ei ole tarkkaa muotoa ja jarjestysta. (Hirsjarvi ym. 2009, 208.)Tutkimuksen
toteutus toteutui kahdessa vaiheessa. Kyselytutkimus toteutettiin valittémasti ensi-

tietopadivan paatteeksi tutkimukseen osallistuneiden osalta ja haastattelut puoles-
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taan mahdollisimman pian viimeisen ensitietopaivan jalkeen, jotta asiat olisivat viela
hyvin mieleen palautettavissa. Teemahaastattelut toteutettiin noin viikon kuluessa

ensitietokurssin loppumisesta.

Kyselytutkimuksen etuna pidetdaan useimmiten mahdollisuutta kerata laaja tutkimus-
aineisto: tutkimukseen voi osallistua paljon henkil6ita ja siind voidaan kysya monista
eri asioista. Kyselytutkimukseen kuuluu myds heikkouksia. Aineistoa saatetaan taval-
lisimmin pitda pinnallisena. Haittapuolena on myo0s se, ettd ei voida varmuudella
varmistua siitd, miten vakavasti vastaajat osallistuivat tutkimukseen: ovatko vastaajat
vastanneet kysymyksiin mahdollisimman huolellisesti ja rehellisesti. Selvaa ei myds-
kaan ole, ovatko vastausvaihtoehdot vastaajien mielesta onnistuneita ja ovatko vas-
taajat selvilld aihe alueesta, josta kysymykset olivat. Hyvan lomakkeen laatiminen on
aikaa vievaa ja se edellyttaa tutkijalta monenlaista tietoa ja taitoa. (Hirsjarvi ym.
2009, 195.) Kyselytutkimukseen perehtyminen ja sen suunnittelu oli tehtava huolelli-
sesti. Ensitietopaivien aihepiirit kolmena eri ensitietopdivana olivat tietoa muistisai-
rauksista, hoidosta ja seurannasta, tietoa etuuksista ja neuvoja arkeen ja tukea tie-
dosta ja toisiltamme. Nama ohjasivat kyselytutkimuksen ja teemahaastattelun run-

gon laatimista. (ks. liite 5.)

Vallin (2001, 102) mukaan kyselytutkimuksessa ei ole aina varmuutta kuka on toimi-
nut vastaajana. Lomakkeen on voinut tayttaa joku muu kuin tutkimukseen osallistu-
nut. Vastaaja on voinut vastata kysymyksiin my&s epatarkasti tai vaarin. Vaarinym-
marrysten mahdollisuus on olemassa epaselvien kysymysten yhteydessa ja sita voi
vahentaa tarkalla vastausohjeella, selkedlld lomakkeella ja esitestauksen toteuttami-
sella. Kyselytutkimuksissa pyrin kohdentamaan kysymykset selkeasti aihepiireittadin ja
nain helpottamaan aiheiden mieleen palauttamista. Kyselylomakkeet esitestattiin

omilla [aheisillani, joiden pohjalta muokkasin niita vield selkeammaksi.

Teemahaastattelun nimi kertoo menetelman ytimen eli sen, etta haastattelussa on
tarkeinta sen eteneminen tiettyjen keskeisten teemojen varassa yksityiskohtaisten
kysymysten sijaan. Teemahaastattelu vapauttaa paaosin haastattelun tutkijan nake-
myksista ja antaa mahdollisuuden tutkittaville saada oma aani kuuluviin. Teemahaas-

tattelun rakenne on lahempana strukturoimatonta kuin strukturoitua haastattelua.
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Se on puolistrukturoitu menetelma sen vuoksi, ettd haastattelun aiheet eli teema-
alueet ovat kaikille samat. Teemahaastattelussa ei ole strukturoidulle lomakehaastat-
telulle tyypillisia piirteita kuten kysymysten tarkkaa muotoa ja jarjestysta mutta se ei

ole kuitenkaan yhtéa vapaa kuin syvdhaastattelu. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 48.)

Haastattelut toteutettiin Muistiyhdistyksella ja tutkimuksiin osallistuvien kotona asi-
akkaan oman valinnan mukaan. Tarkoituksena oli mahdollistaa tutkimukseen osallis-
tuvalle kotoisa haastattelutilanne. Haastattelut tapahtuivat viikon kuluessa viimeises-
ta ensitietopaivastd, jotta asiakkaiden oli helppoa palata aiheisiin. Haastattelut toteu-
tettiin yksilohaastatteluina ja nauhoitettiin sanelimella. Haastattelun aikana tein sa-

malla muistiinpanoja ja haastattelujen kesto vaihteli 27 - 52 minuuttiin.

6.4 Aineiston analysointi

Hirsjarven ja muut (2009, 224) mukaan aineiston analysointiin on monia eri vaihtoeh-
toja. Padperiaatteena toimii se, etta kaytetaan sellaista analyysitapaa, joka tuo par-
haiten vastauksen ongelmaan tai tutkimustehtavaan. Laadullisen aineiston yksi ylei-
sesti kdytetty analyysimenetelma on teemoittelu. Tutkimuksen aineistoa ana-
lysoidessa kaytin teemoittelua. Aineiston analyysissa eritelldan ja luokitellaan kerat-
tya aineistoa ja sen synteesissa on tarkoitus luoda kokonaiskuva ja esittdaa kyseessa

oleva tutkimuksen ilmié uudessa perspektiivissa. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 143.)

Kun tutkimusaineisto on keratty, se tulee muuttaa tutkittavaan muotoon. Haastatte-
luaineiston suhteen talla tarkoitetaan nauhoitusten muuttamista tekstimuotoon, jota
kutsutaan nimella litterointi. Tutkimusty6ta tehdessa keskustellaan usein litte-
roidaanko koko aineisto vai osittain. Litteroinnin tarkkuus liittyy siihen mita tutki-
muksella tavoitellaan ja mitd muita lahestymistapoja tutkimuksessa on kaytetty. Jos
aineiston analyysitapa ja — valineet ja tutkimuksen tavoite ovat sellaiset, ettd ne an-
tavat myoten, voidaan tutkimusaineistoon tehda osittainen litterointi. Osittainen
litterointi voidaan tehda esimerkiksi tutkimuksen teemojen mukaan. (Vilkka 2005,
116.) Teemahaastattelun litteroinnin tein teemojen mukaan ja poimin nauhoja kuun-

nellessa teemoihin liittyvat kokonaisuudet. Aloitin litteroinnin valittdmasti haastatte-
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lun jalkeen, jotta niista valittyisi todellinen tuntuma parhaiten. Litteroidessa merkit-

sin omaiset kirjaimella O ja muistisairaat kirjaimella M.

Teemoittelu on sujuva tapa analysoida teemahaastattelun aineistoa. Teemat, joista
on keskusteltu tutkittavien kanssa, 16ytyvat useimmiten haastatteluista. Niiden esiin-
tyminen voi kuitenkin vaihdella maaran ja tavan mukaan. Teemoittelun avulla aineis-
to voidaan jarjestella litteroinnin jalkeen teemojen mukaisesti. Aineiston analysoin-
nissa edetdaan teemojen jarjestamisen jalkeen muistiinpanojen tekemiseen aineistos-
ta ja aineistosta tehdaan tarpeen mukaan tarkempia koodauksia. (Saaranen- Kauppi-
nen & Puusniekka 2006a.) Aineiston analysoinnin aloitin jarjestamalld aineistoa tee-
mojen mukaisesti kaikista haastatteluista. Merkitsin haastatteluista eri vareilla tee-
moittain vastaukset. Teemoilla oli omat varinsa esimerkiksi vihrea vari merkitsi arjes-
sa elamiseen liittyvia vastauksia. Kokosin teemoihin liittyvat vastaukset talla tavoin
yhteen ja aloin tarkastella niitd syvemmin. Analyysia tehdessa aineistosta nousi esiin
teemoja, jotka vastasivat kayttdmaani teemahaastattelurunkoa. Haastattelun vasta-
uksissa teemat esiintyivat toisinaan haastattelun eri kohdissa eivatka noudattaneet
haastattelun etenemista. Poimin teemoittelun avulla samaan teemaan liittyvat vas-

taukset kunkin teeman alle huolellisella lukemisella.

Teemahaastattelussa aineisto jarjestellaan esimerkiksi haastatteluteemoittain, jonka
jalkeen haastatteluista tehdaan muistiinpanoja ja tarkentavia koodauksia. Tutkija
tiivistda teemojen keskeisen annin ja liittaa siihen tulkintoja ja teoriaa. Koodauksen
avulla tutkija merkitsee aineistoon tutkimustehtavien kannalta olennaisimmat asiat
selkeyttddkseen aineistoa. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006b.) Aineistoa lapi
kdydessa tein varikynilla luokitteluja ja etsin yhtendisyyksia ja eroavaisuuksia haastat-
teluista. Sen avulla jasensin aineistoa ja tein sen pohjalta taulukoita, jossa esimerkiksi

kokosin kyseisilla muistisairailla esiintyvat oireet.

Toisena analysointimenetelmana kaytin induktiivisen sisallon analyysin keinoja. In-
duktiivisessa eli aineistolahtoisessa sisallon analyysissa aineisto puretaan osiin ja sen
pohjalta samankaltaiset osiot sisdlloltaan yhdistetdaan. Aineisto tiivistetdan analyysin
avulla kokonaisuudeksi, joka vastaa kyseessa olevan tutkimuksen tarkoitusta ja tut-

kimustehtavia. Siina on keskeista aineiston tiivistyminen ja abstrahoituminen eli tut-
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kittavan ilmion kuvaaminen tiivistetyssa muodossa. (Kylma & Juvakka 2007, 113.)
Merkitykselliset ilmaisut ovat pohja pelkistamiselle eli koodaukselle ja niitd voidaan
esittda tutkimusraportissa tarkastellusta aineistosta ja sen analyysista. Pelkistamisen,
ryhmittelyn ja abstrahoinnin my6ta saatu synteesi tuottaa vastauksen tutkimuksen
tarkoitukseen ja kysymyksiin. (Mts. 117 - 119.) Kyselyn analyysi rakentui aineistolah-
toisen sisallon analyysin metodien avulla ja kdytin sitd myos teemoittelun rinnalla
teemahaastatteluja analysoidessa. Kyselytutkimuksen analyysia tehdessa tein kysely-
lomakkeen aihepiirien mukaisesti vastauksista kootut tiivistelmat ja etsin kaikista
kysymyksista yhtenevia sisaltoja. Taman perusteella luokittelin yhtenevia vastauksia

yhteen.

7. TUTKIMUKSEN TULOKSET

7.1 Kyselytutkimuksen tulokset

Ensimmainen ensitietopaiva

Ensimmaisena ensitietopadivana kyselytutkimukseen osallistui seitseman asiakasta.
Vastaajista kuusi oli omaisia ja yksi muistisairas. Vastaajat olivat tyytyvaisia ensitieto-
paivan sisaltoon ja saivat riittavasti tietoa. Vastaajien mielesta kurssin sisalto vastasi
odotuksia. Neljalla vastaajalla ei ollut aiempaa tietoa Muistiyhdistyksen toiminnasta
ennen ensitietopaiviin osallistumista, yhdella oli vahaisesti ja yksi vastaaja kertoi ol-

leensa jasenend jo monta vuotta.

Tutkimukseen osallistuneet saivat tietoa muistisairauksista, kotiapupalveluista, koti-
lomituspalveluista, Muistiyhdistyksen toiminnasta ja virkistysmahdollisuuksista. Li-
saksi osallistujat vastasivat saaneen tietoa monipuolisesti ja kokivat hyddyllisena voi-
vansa ottaa jatkossa yhteyttda Muistiyhdistykseen tarpeen tullessa. (ks. taulukko 1.)

Vastausten lukumaara kuvaa, montako vastaajaa oli kyseista aiheesta samaa mielta.



TAULUKKO 1. Tiedon saaminen Muistiyhdistyksen toiminnasta

Millaista tietoa saatiin Muistiyhdistyksen toiminnasta?

Vastaukset

Vastausten lukumaara

tieto muistisairauksista

kotiapupalvelut

kotilomituskdytannot

Muistiyhdistyksen toimintamuodot

virkistaytymismahdollisuudet

yleinen tiedonsaaminen muistisairauksiin
liittyen

RININ R Rk

yhteydenottaminen jatkossa tarpeen
mukaan
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Suurin osa vastaajista koki saaneen uutta tietoa muistisairaudesta ja niiden hoidosta.

Naista yksi vastaaja oli sitd mieltd, ettd muistisairaan omatoimisuuden tukeminen oli

tarkea tekija sairauden yhteydessa. Yksi vastaaja piti tarkeana, etta oli saanut kysyt-

tya mielta askarruttaneita kysymyksia. Kaksi vastaajaa oli saanut tietoa, mita aiem-

min ei ole ollut. Muistisairauksien hoidonohjaus oli kuudelle asiakkaalle ajankohtai-

nen ja yhdelle ei. Nelja asiakasta perusteli kyseisen aiheen ajankohtaisuutta sill3, etta

muistisairaus oli todettu ldhiaikoina. (ks. taulukko 2.)

TAULUKKO 2. Muistisairauksien hoidonohjaus

Perustelut muistisairauksien hoidonohjaus aiheen ajankohtaisuudelle

Vastaukset Vastausten lukumaara
muistisairaus todettu lahiaikoina 4
tiedon saaminen tarpeellista 1
avuntarpeen suunnittelu ajankohtaista 1
omaishoitajuus uusi tilanne 1

Kysyttdessa mitd jai kaipaamaan tai mika asia jai epaselvaksi yksi vastaaja vastasi,

ettd askarruttamaan jai se, miksi muistisairaat ohjataan eri paikkoihin tutkimuksiin.

Yksi asiakas vastasi, ettd luulee saavansa vastauksen kysymyksiin seuraavilla kerroilla
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ja yksi ohitti kysymyksen. Muilla vastaajilla ei ollut talla hetkelld esittdaa kysymyksia ja

kaksi jatti vastaamatta kyseiseen kohtaan.

Toinen ensitietopaiva

Toisena ensitietopdivana kyselyyn vastasi nelja asiakasta. Vastanneista asiakkaista
kaikki olivat omaisia. Kaikki vastaajat olivat tyytyvaisia ensitietopaivan sisaltoon ja
saivat riittavasti tietoa. Osallistujat saivat tarpeellista tietoa etuuksista ja neuvoja
arkeen, tietoa vero- ja kela-asioista seka yhteystietoja ja informaatiota etujen hake-

miseen. (ks. taulukko 3.) Yksi osallistuja jatti vastamaatta tahan kysymykseen.

TAULUKKO 3. Etuudet ja neuvot arkeen

Millaista tietoa etuuksista ja neuvoja arkeen saatiin?

Vastaukset Vastausten lukumaara
vero — ja kela-asioiden jarjestaminen 1
yhteystietojen saaminen muistisairauksia 1
koskevista tahoista

etujen hakeminen 1

Kaikki asiakkaat pitivat aihetta muistisairaus ja sen haasteet ravitsemuksessa hyodyl-
lisend. Asiakkaat perustelivat hyodyllisyytta vinkkien saamisella ja saivat myos tietoa
muistisairaan ruokahalun herattamiseen. Yksi asiakas totesi, etta ei ollut ajatellut
aiemmin lisdravitsemusasioita ja yksi asiakas mainitsi olevan kiinnostunut ruokavali-
osta muutenkin. Kaksi asiakasta oli sitd mieltd, ettad epaselvaksi jaivat vield aiheena

olleet vero-asiat. Muille vastanneille ei jadanyt epadselvyytta aiheena olleista asioista.

Kolmas ensitietopaiva

Kolmantena ensitietopdivana kyselyyn vastasi nelja asiakasta. Asiakkaat olivat omai-
sia. Kaikki vastaajat olivat tyytyvaisia ensitietopaivan sisaltoodn ja saivat riittavasti
tietoa. Kolmen asiakkaan mielestad edunvalvonta-aihe ei ollut ajankohtainen. Yhdelle
asiakkaalle se oli ajankohtainen. Kaikki asiakkaat kokivat saaneen edunvalvonta-

asioista uutta tietoa. Kolme asiakasta perusteli saaneen uutta tietoa siitd, mita edun-
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valvonta sisdltaa ja miten sitd haetaan. Yksi vastaaja perusteli kyseista asiaa, etta sai

vaihtoehtoja elamatilanteeseen mietittavaksi.

Kahdelle asiakkaalle apuvalineet olivat uusia asia ja kahdelle eivat. Vastaajat saivat
riittavasti tietoa muistisairauksista ja apuvalineista. Kolme vastaajista koki, etta apu-
vélineet voisivat olla hyodyllisia arjessa muistin tukena. Yksi asiakas jatti kysymykseen
vastaamatta. Kaikki osallistujat kuitenkin perustelivat apuvalineiden tarpeellisuutta

monin tavoin. (ks. taulukko 4.)

TAULUKKO 4. Apuvalineiden hyddyllisyys

Milla tavoin koette apuvalineiden olevan hyodyllisia muistisairauden tuke-
na?

Vastaukset Vastausten lukumaara

tarpeellisia sairauden edetessa 2

apuvalineet koettu hyvaksi 1

auttavat selventamaan arkea 1

Kolmantena ensitietopdivana ei ilmennyt epaselvyytta aihepiireinad olleista aiheista ja
yksi vastaaja totesi, etta tietoa on talla hetkella tarpeeksi. Yksi kyselyyn osallistunut

jatti vastaamatta kysymykseen.

Kokonaisuudessaan hyodyllisimmaksi aiheeksi ensimmaisena ensitietopdivana nousi
tiedon saaminen muistisairaudesta. Valtaosalle vastaajista muistisairauksien hoi-
donohjaus oli myds ajankohtainen aihe, koska muistisairaus oli vasta todettu. Toisen
ensitietopaivan sisalloista tulosten perusteella hyddyllisimmat osuudet olivat etuudet
ja neuvot arkeen seka muistisairaan ravitsemukseen liittyvat asiat. Kolmantena ensi-
tietopaivana asiakkaiden vastauksista ilmeni, ettd edunvalvonta aihe ei ollut kolmelle
vastaajalle ajankohtainen. Edunvalvonta-aiheesta saatiin kuitenkin uutta tietoa. Kol-
mantena ensitietopdivana hyodyllisin aihe oli apuvalineiden esittely ja puolelle vas-
taajista apuvalineet olivat uusi tukikeino. Kaikki vastaajat kokivat saaneen apuvali-

neista riittavasti tietoa.
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7.2 Haastattelujen tulokset

Seuraavassa kasittelen haastattelujen tuloksia teemahaastattelun teemojen mukai-
sesti. Tuloksissa esitdn ensimmaiseksi muistisairaiden ja sen jalkeen omaisten vasta-

ukset kyseisesta aihepiirista.

Muistisairaus

Haastatteluista kolme muistisairasta sairasti Alzheimerin tautia ja yhdella muistisai-
rauden aiheuttajana oli taustalla aivoinfarkti eli verisuoniperdainen muistisairaus.

Omaisista kaksi vastasi laheisen saaneen diagnoosin noin vuosi sitten, yksi kuukausi
sitten ja yksi totesi, ettd muistisairautta ei ole vield diagnosoitu varsinaisesti vaikka

oireita on laheisella ollut vuosien ajan.

” Ja sitte ku maa huomasin ettd maa sekotin mu lapsien nimet”
” Kun jotakin alkaa selittaa niinku --- nii yhtakkia ma en saa selvaa siita asiasta.

Niinku on padssa mutta miten ilmasi sen ulos.”

Muistisairailla oli monenlaisia muistisairauteen liittyvia oireita. Muistisairaat vastasi-
vat oireista kysyttdessa heilla olevan nimimuistivaikeuksia, Iahimuistivaikeuksia, kie-

lellisida ongelmia, puheen juuttumista ja hidastumista.

Omaiset nimesivat oireita laajemmin kuin muistisairaat. Yleisimmat oireet omaisten
kertoman mukaan olivat vaikeudet lahimuistissa, ajan-ja paikan hahmottamisessa
seka itsesta huolehtimisessa, harhaluuloisuus ja sovittuja asioiden unohtaminen.
Muita oireita omaisen mainitsemana olivat vaikeus muistaa nimia, tavaroiden huk-
kaaminen, puheen juuttuminen ja hidastuminen seka epatietoisuus ja pelko. Muisti-

sairailla esiintyi omaisten mukaan myo6s muistivaikeuksien peittelya eri tilanteissa.

"Yleensa kun tullaan tuttuun paikkaan nii ei heti tunnista sita reittia.”
”Naita tavaroiden hukkaamista on hanella ollu.”
”Joskus oli harhoja ja vieldki. Joku tulee tanne tai joku on keittiossa.”

”Qli sellasta hokemista asioista ja kyseli monta kertaa. ”
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Arjessa elaminen

Haastattelujen pohjalta muistisairaiden mukaan arjessa elaminen on koettu melko
muuttumattomana muistisairaudesta huolimatta. Haastatellut muistisairaat asuvat
edelleen omassa kotiymparistdssa ja osallistuvat voinnin mukaan paivittaisiin toimin-
toihin. Jokaisen haastatellun muistisairaan arkeen kuuluu saannéllinen lenkkeily paa-
asiassa paivittdin. Kahden muistisairaan vapaa-ajan viettoon kuuluvat myos kulttuu-
riharrastukset (teatterissa kdyminen, lukeminen ja musiikki). Muistisairaiden arkeen
sisaltyy heidan kertoman mukaan sosiaalisten suhteiden yllapitamista kuten ystavien
tapaamista ja yhteydenpitamista puhelimitse. Kaksi muistisairasta kertoo tapaavan
vieraita melko usein ja yksi muistisairas harvemmin. Muistisairaat nostavat valimat-
kan ystaviin ja perheenjaseniin tekijaksi, joka vaikuttaa sosiaalisiin suhteisiin. Vali-

matkan vuoksi sosiaaliset suhteet jaavat heilla vahemmalle.

"Mutta vieraita tapaamme aika usein.”

Omaisten mukaan muistisairaiden arki sisaltaa arjen paivittaisia toimintoja. Kaksi
omaista hoitaa muistisairaan kanssa yhdessa asioita. Kaksi omaista totesi, etta paivit-
tdinen toiminta on padasiassa omaisen varassa. Yhden omaisen mukaan muistisairas
selviytyy vield itsendisesti asioiden hoitamisesta kuten esimerkiksi apteekissa asioin-

nista. Suurimman osan mukaan muistisairaan harrastukset ovat vahentyneet.

”lhan aamupesulla kdy omatoimisesti ja pesulla”
"Tassa loppuvaiheessa oli, ettd ei ollu ollenkaan halukas lahtemaa minnekaan,

etta ei han ollenkaa jaksa.”

Tuen tarve paivittaisissa toiminnoissa

Muistisairaat kokivat selviytyvansa paivittdisista toiminnoista itsenaisesti. Muistisai-
raat kertoivat, etta eivat tarvitse juurikaan tukea paivittaisista toiminnoista suoriu-
tumiseen. Kaksi muistisairasta hoitaa kodin ulkopuolella tapahtuvia asiointia yhdessa
elamankumppanin kanssa, kuten apteekissa kdynnit ja kaupassa asioiminen. Yksi

muistisairas hoitaa asioimiseen liittyvat asiat oman kertoman mukaan itse. Haastat-
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teluissa ilmeni, ettd muistisairaat eivat ole saaneet fysio -, tai toimintaterapiaa muis-
tisairauden tueksi. Muistisairailla ei ole kdaytdssa muistinapuvalineita eika asunnon-

muutostoita ole tehty.

”Niinku iha tavallinen eldma ei ole juuri muuttunut.. se vain etta joku sana on

unohtunu etta pitdaa muistella. Mika se nyt olikaan.”

Omaisten mukaan muistisairaat tarvitsevat arjessa tukemista. Omaisista valtaosan
mielesta muistisairas ei selviydy paivittdisistd toiminnoista ilman apua. Yhden omai-
sen mukaan muistisairas selviytyy paivittdisista toiminnoista itsenadisesti. Omaiset
olivat sitd mieltd, ettd muistamattomuus haittaa paivittdisissa toiminnoissa selviyty-
mista ja itsesta huolehtimista. Muistisairauden oireet nakyvat arjessa muistisairaiden
kohdalla etenkin tavaroiden hukkaamisena, sovittujen asioiden muistamisen vaikeu-
tena, ajan ja paikan hahmottamisen vaikeutena ja harhojen ndakemisena. Muistamat-

tomuus aiheuttaa lisdaksi ymmartamattomyytta saan mukaisesta pukeutumisesta.

"Nyt sai sieltd kimmokkeen ettd nyt on lenkille mentava. Niin sitten pukeutu-
minen jaa joskus vahan keposeks. ”
”Mina asioin kaikki. Ei hdn ymmarra niista resepteista.”

"Enaa ei ymmarra lamminta pukeutumista.”

Yhden omaisen mukaan muistisairas ei ole saanut kuntoutusta eika heilld ole kaytos-
sa tukipalveluja. Tulosten perusteella muut muistisairaat olivat saaneet vaihtelevasti
kuntoutusta. Yksi omainen kertoi, ettd muistisairas on saanut toimintaterapiaa yhden
kerran. Omaisen mukaan kyseinen muistisairas tarvitsisi toimintaterapiaa edelleen
hahmottamisvaikeuksiin, mutta muistisairas keskeytti toimintaterapian omasta tah-
dostaan. Yksi omainen kertoi, ettd muistisairas on saanut fysioterapiaa saannollisesti
ja toinen omainen totesi, etta muistisairaan tukipalveluna ovat olleet ruokapalvelu ja
kotipalvelun saaminen paivittdin. Muistisairailla ei ole kayt6ssa omaisten mukaan
muistinapuvalineita eikd asunnonmuutostoita ole tehty. Yhden muistisairaan luona

on moniammatillinen tiimi kdynyt arvioimassa asunnonmuutostoéiden tarvetta.
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Ensitietopaivat

Tutkimustulosten pohjalta osoittautui, ettd haastatellut muistisairaat kokivat ensitie-
topaivien tukeneen parhaiten antamalla tietoa muistisairaudesta ja sen oireista ja
saamalla vertaistukea ensitietokurssilta. Haastatteluissa kaksi mainitsi myo6s tarkeaksi
informaation apuvalineista ja yksi oli sitd mieltd, ettd ohjaus ja neuvonta olivat tar-
peellista. Yksi muistisairas nosti esiin myos tarkedna sen, etta voi ottaa yhteytta tule-

vaisuudessa Muistiyhdistykseen tarpeen mukaan. (ks. liite 6. )

”"Minusta siella oli oikeestaa melkei kaikki semmosta hyddyllistad ja ku mina en
saa mistda muualta. Ja kun mulla ei oo ketda tuttuja semmosia niinku kaikki
naa mun ystavat on lahinna terveita nii niilla ei ole mitaa.”

”"Mutta tassa sen nakee kun on eritasosia ihmisia ja millasia ongelmia niilla on
ja loppujen lopuks saa olla tyytyvdinen etta ite parjaa nainkin hyvin.”

"Kylla minusta ainaki tuntuu etta ku siella just paljo puhuttii ettd semmosta mi-

ta tulee tapahtumaan. Etta se oli oikein hyva.”

Yksi muistisairas piti hyodyllisena ohjauksen ja neuvonnan saamista ja yksi mahdolli-
suutta ottaa yhteytta jatkossa Muistiyhdistykseen tarpeen mukaan.

Kysyttdessa, mita tietoa olisivat jdaneet kaipaamaan, muistisairaat eivat nostaneet
esille mitdadn aiheita. Haastatteluissa osoittautui, ettd muistisairaat olivat tyytyvaisia
ensitietopaivien sisaltéon. Yksi muistisairas totesi, etta ensitietopaivien toteutus
kolmena kertana toi perheyhteisollisyytta kasaan ja yksi nosti esiin, etta esitteiden
saaminen oli hyva asia. Muistisairaat kokivat ensitietopdivien ajankohdan hyvana

muistisairauden suhteen.

”Olen erittdin tyytyvainen, etta olen Idhteny tanne.”

Omaisten suhteen kolmen mielesta ensitietopaivat tukivat parhaiten antamalla ohja-
usta ja neuvontaa ja vertaistukea samassa elamantilanteessa olevilta. (ks. liite 6.)
Kahden omaisen mielesta hyodylliseksi koettiin tieto muistisairaudesta ja sen oireis-
ta, apuvalineiden esittely ja hankkiminen, tieto palveluista seka ravitsemusasioita.

Ensitietopaivien koettiin lisdksi tukeneen saamalla esitteita kasitellyista aiheista,
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mahdollistamalla virkistaytymisen arkeen, valittamalla konkreettisia neuvoja sairau-

den kanssa elamiseen ja tietoa sosiaaliturva-asioista.

”Kun toiset kertoo omasta tilanteestaan niin sehan avartaa kylla hirveen pal-
jon.”

”Se ravitsemusjuttu oli ihan hyva itse asiassa. Oli hyva kun mulla henkilokoh-
taisesti tuntu etta loppuu mielikuvitus jo niista ruuista. Etta mitd ma sinne
tuon. Silleen ku kaikkee yrittaa ja mikaan ei maistu.”
”Sielld oli ruokailusta. Se oli hyva. Ja sitten omaishoito. Se oli tarkeeta etta mi-

ten omaiset jaksaa.”

”Se apuvalineista ja muista tdan tyyppisista asioista oli niinku hyodyllista.”

Haastatteluissa omaiset eivat nostaneet esille aiheita, joita olisivat jadneet kaipaa-
maan. Kaksi omaista totesi ottavan yhteytta Muistiyhdistykseen, jos jatkossa tulee
jotakin kysyttavaa. Kolmen omaisen mielesta ensitietopaivien ajankohdan sopivuus
oli hyva. Yksi omainen totesi, etta ajankohta olisi voinut olla aiemminkin, mutta ha-
nella ei ollut tietoa ensitietokurssista. Omaisten mielesta ensitietopaivien toteutus
kolmena kertana palveli heita. Yksi omainen olisi halunnut viela jatkaa ensitietopai-
viin osallistumista ajallisesti. Yhden omaisen mielesta aihepiirien jaottelu eri kerroille

oli toimiva ratkaisu.

"Hyva kurssi se oli, ei ndin yhtakkia tule mieleen mitaa mita siina muuttais.”

8 JOHTOPAATOKSET

Kyselyiden johtopaatokset

Tutkimustulokset osoittivat, ettda ensimmainen ensitietopaiva koettiin hyddyllisena.
Tutkimuksessa ilmeni, etta kurssin sisaltd vastasi odotuksia ja ensitietopaivan sisal-
toon oltiin tyytyvaisia kaikkien kolmen ensitietopdivan osalta. Karjulan & Vaaranie-

men (2007,19) tutkimustulokset osoittivat myds aivoverenkiertohdiriokuntoutujien
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omaisten saaneen hyvaa tietoa ja ohjausta etenkin kuntoutuspalavereissa ja ensitie-
toilloissa. Tiedon saanti tapahtui eri ammattiryhmilta ja erilaisissa palavereissa. Kyse-
lyiden perusteella ensitiedon saaminen oli asiakkaille avartava ja informatiivinen ko-

kemus, mika olikin ensitietokurssin jarjestamisen tavoite.

Ensitietopaivan sisallon kehittdmisen suhteen ensimmaisena ensitietopdivana olisi
voinut kasitella tarkemmin sitd, miten muistisairaan ohjaus tutkimuksiin toteutuu
Jyvaskylassa. Epaselvyytta ilmeni ensimmaisena ensitietopaivana siita, miksi muisti-
sairaat ohjataan eri tutkimuspaikkoihin. Kahdelle asiakkaalle jai toisena ensitietopai-
vana epaselvyyttd vero-asioista, jonka vuoksi jatkossa ensitietopaivilla voisi kasitella

vero-asioita vield laajemmin ja yksityiskohtaisemmin.

Kolmantena ensitietopdivana edunvalvonta-aihe ei ollut useimmille ajankohtainen,
mutta se koettiin kuitenkin hyodylliseksi aihepiiriksi. Tutkimustulos kasitti vain kysei-
sen kohderyhman elamantilanteen tarpeet, joten jatkossa edunvalvonta-aihetta on
edelleen tarpeellista kasitelld. Tieto edunvalvonta-asioiden jarjestamisesta auttaa
muistisairaan laheista varautumaan tulevaisuuden suhteen. Kolmannen ensitieto-

paivan suhteen ei tutkimuksessa ilmennyt muita kehittamisehdotuksia.

Haastattelujen johtopaatokset

Haastattelujen pohjalta ilmeni, etta tutkimuksessa olleiden muistisairaiden sairauden
vaihe on eri ajankohdissa. Tutkimuksen tulokset osoittivat, etta muistisairauden laa-
tu ja muistisairauden aste vaikuttavat muistisairaan arjen sujumiseen. Muistisairaat
nimesivat oireita vihemman kuin omaiset. Omaiset tunnistivat laheisen oireita laaja-
alaisesti. Muistisairaat tunnistivat itsessaan muistisairaudelle tyypillisia oireita kuten
nimimuistivaikeudet, kielelliset ongelmat ja puheen juuttumisen ja hidastumisen.
Omaiset mainitsivat muistisairaalla lisaksi itsesta huolehtimiseen vaikeuksia seka so-
siaalisiin kontakteihin liittyvia ongelmia (kuten sovittujen asioiden muistaminen).
Tulosten perusteella voidaan todeta, ettd muistisairaus on edennyt jo pidemmalle

kyseisten muistisairaiden kohdalta ja vaikuttaa arjessa selviytymiseen.
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Tutkimustuloksissa osoittautui, etta muistisairaat kokivat elavan edelleen melko
normaalia arkea sairaudesta huolimatta. Tulosten perusteella muistisairaat eivat ko-
keneet itse tarvitsevansa tukea arjen sujumisessa. Omaisten mukaan muistisairaat
kuitenkin tarvitsevat tukea arjessa ja kolmen omaisen mukaan muistisairas ei selviy-
dy paivittdisista toiminnoista ilman apua. Omaiset totesivat, ettd muistattamatto-
muus tuottaa vaikeuksia itsesta huolehtimiseen. Soinisen ja Hannisen (2006, 87) mu-
kaan muistisairaat eivat useimmiten myonna itsenaiseen selviytymiseen liittyvia on-
gelmia sekd omaa avuntarvettaan. Asiakas saattaa myontada kyseessa olevat vaikeu-
det, mutta pyrkii vahattelemaan niiden merkitysta eika tuo niitd oma-aloitteisesti

esiin.

Tulosten perusteella voidaan todeta, ettd muistisairaiden oiretiedottomuus kaikista
oireista vaikuttaa realistiseen kasitykseen arjessa selviytymisesta. Myonteisemman
kuvan antaminen itsesta saattoi olla myds toinen syy. Tutkimustuloksiin on mahdolli-
sesti vaikuttanut myds se, etta asiakkaat ovat voineet haluta peitelld muistisairauden
tuomia vaikeuksia ja antaa elamantilanteestaan paremman kuvan. My0s sen hetki-
sella mielialalla ja kokemuksen tunteella omasta eldamantilanteesta on voinut olla

merkitysta.

Tutkimustulosten perusteella voidaan todeta, etta kyseessa olevien muistisairaiden
kuntoutuksessa on joitakin aukkokohtia. Muistisairaille ja omaisille apuvalineet eivat
olleet kovin tuttuja eikd kuntoutuspalveluita ole ollut tarvetta vastaavasti, vaikka
heidan elamantilanne olisi sita jo edellyttanyt. Se saa minut pohtimaan muistisairai-
den kuntoutuksen tilannetta Jyvaskyldssa sekd koko Suomessa. Muistisairaiden pal-
velukokonaisuutta tulisi kehittda, jotta kuntoutus olisi oikein ajoitettua ja palvelisi
asiakkaita. Kuntoutuksen kohdistaminen mahdollisimman varhaiseen vaiheeseen

palvelisi seka asiakkaiden etta yhteiskunnan tilannetta.

Haastattelut osoittivat myos asiakkaiden tyytyvadisyyden ensitietopaiviin.
Asiakkaalle ja hanen laheiselle annettu tieto jasentaa tilannetta ja auttaa varautu-
maan tulevaisuuteen. Ensitieto ja diagnoosin saamisesta alkava jatkuva neuvonta

ovat kuntoutuksen ydinasioita. (Pirttilda 2009.) Tutkimustulosten pohjalta selvisi, etta
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haastatellut muistisairaat kokivat ensitietopdivien tukeneen parhaiten antamalla tie-
toa muistisairaudesta ja sen oireista seka saatavilla olevista palveluista. Ohjauksen ja
neuvonnan saaminen nousi tarkeaksi tekijaksi kuten myos vertaistuen kokeminen.
Haastatteluissa todettiin lisdksi hyddylliseksi informaatio apuvalineista. Hyvaksi koet-
tiin myos se, ettd Muistiyhdistykseen voi ottaa jatkossa tarpeen mukana yhteytta.

Jatkuvuuden ja avun saaminen tulevaisuudessa oli ndhtavasti lohduttavaa asiakkaille.

Tutkimustulokset olivat kokonaisuudessaan myonteiset, mika sai minut miettimaan
oliko tutkimuksessa ollut jostain syysta vaikeaa tuoda esiin kehittamisehdotuksia ja
negatiivisia tunteita vai heijastuiko kiitollisuus ensitietokurssista ndin kiitettavasti.
IImeisesti kuitenkin ensitietokurssille osallistuminen oli asiakkaille myonteinen ko-
kemus. Ensitietopaivien jarjestamiselle nayttaa olevan selva tarve muistisairaiden ja

heiddn omaisten parissa.

Tutkimustulosten perusteella muistisairaat ja omaiset eivat nostaneet haastatteluissa
esille aiheita, joita olisi vielad toivottu kasiteltavan ensitietopaivien sisaltoon liittyen.
Kehittamisehdotuksia ei haastattelujen pohjalta noussut. Yksi asiakas kuitenkin tote-
si, ettd ensitietopaiville osallistuminen olisi ollut parempi jo aikaisempana ajankohta-
na. Tarkeaa olisi, etta tieto ensitietokurssista saavuttaisi asiakkaat riittdvan ajoissa

muistisairauden kohdatessa.

9 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

9.1 Luotettavuus

Tieteellisen tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa mahdollisimman luotettavaa tie-
toa tutkimuksen kohteena olevasta ilmidsta. Tutkimuksen luotettavuuden arvioinnis-
sa selvitetdan, onko kyetty tuottamaan tarkoituksenmukaista tietoa tutkimuksen
avulla. (Kylma & Juvakka 2007,127.) Tutkimuksessa pyritdan valttamaan virheiden

syntymistd, mutta siitd huolimatta tulosten luotettavuus ja patevyys vaihtelevat. Tut-
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kimuksen luotettavuutta arvioitaessa voidaan kayttaa useita erilaisia mittaus- ja tut-
kimustapoja. (Mts. 226. ) Keskeisia kasitteita luotettavuutta arvioidessa ovat tyypilli-
sesti olleet reliabiliteetti ja validiteetti. (Saaranen & Kauppinen & Puusniekka 2006c.)
Reliaabeliudella tarkoitetaan tutkimuksessa kaytettavien mittaustulosten toistetta-
vuutta. Tutkimuksen reliaabeliudella siis ymmarretaan sen kykya antaa ei-
sattumanvaraisia tuloksia. Reliaabeliuden toteamiseen on useita tapoja. Tutkimus
voidaan todeta reliaabeliksi esimerkiksi, jos kaksi tutkijaa paatyy samaan tulokseen
tai jos samaa henkilda tutkitaan useilla tutkimuskerroilla ja niista osoittautuu sama

tulos. (Hirsjarvi ym. 2009, 231.)

Validiteetti liittyy myds laheisesti tutkimukseen arviointiin ja silla tarkoitetaan pate-
vyytta. Validiteetissa on kyse siitd, ettd mittarin tai tutkimusmenetelman kyvysta
mitata sitd, mita on tarkoituskin mitata. Mittareita ja menetelmia kayttaessa ei aina
saada aikaan sita todellisuutta, jota tutkija pyrkii tutkimaan. Esimerkiksi kyselylomak-
keiden suhteen kysymyksiin saadaan vastaukset, mutta toisaalta vastaajat ovat voi-
neet kasittaa kysymykset toisin kuin tutkija on alun perin tarkoittanut. Tutkija saattaa
myo0s kasitelld saatuja tuloksia oman ajattelutavan mukaan, jonka vuoksi tuloksia ei
voida pitda tosina ja patevina. Mittari voi talla tavoin aiheuttaa tuloksiin virhetta.

(Hirsjarvi ym. 2009, 231 - 232.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta parantaa se, etta tutkija tekee tarkan selon-
teon koko tutkimuksen toteuttamisesta ja sen kaikista vaiheista. Esimerkiksi haastat-
telu- ja havainnointitutkimuksessa tulee kertoa aineiston kerdaamiseen liittyvista olo-
suhteista ja paikoista. Tutkijan tulee myos kertoa haastatteluihin kdytetysta ajasta,
mahdollisista hairidtekijoista, virhetulkinnoista haastatteluissa ja tuoda esiin myds
oma itsearviointi tilanteesta. (Hirsjarvi ym. 2009, 232.) Opinnaytetydn tutkimuksen
tarkoituksena oli tehda mahdollisimman luotettava tutkimus, joka hy6dyttaisi minua
ammatillisen kasvun suhteen, yhteistyékumppaniani Muistiyhdistys Ry:ta ja myos
toimintaterapian alaa. Tutkijana minulla on ollut tietoa opinnadytety6ni aiheesta teo-
riaopintojen ja harjoitteluiden kautta, mutta tutkijana olen aloitteleva. Tutkimuksen

luotettavuutta on voinut heikentad oma kokemattomuus tutkimuksen teosta.
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Tutkimuksen tarve oli selkea ja perusteltu, koska se nousi yhteistydkumppanini tahol-
ta. Paadyin toteuttamaan tutkimuksen kyselytutkimuksena ja haastatteluina, jotka
tdydensivat asiakkaiden nakemyksia laaja-alaisemmin. Kysely rakentui Muistiyhdistys
ry:ltd saamiini tietoihin ensitietopaivien sisallista. Kysymysten muotoa ja rakennetta
mietin huolellisesti, jotta se olisi mahdollisimman selkea tayttdaa. Suunnittelen kyse-
lyn rakenteen samankaltaiseksi alku- ja loppukysymysten osalta ja pyrin muodosta-
maan selkeat kysymykset vastaamisen mahdollistamiseksi. Joidenkin kysymysten
muotoa olisi voinut vield muokata, koska muutamaan kysymyksiin en saanut hake-
maani vastausta. Kysymys on voitu myds ymmartaa vaarin tai lukea huolimattomasti.
Ensitietopaivat olivat kestoltaan noin kolme tuntia yhtena paivana iltapaivalla, jolloin
ajanjakso ja kyselyyn vastaaminen paivan paatteeksi saattoivat tuntua asiakkaista

pitkalta.

Teemahaastattelun aihepiirit valitsin myos huolella ja aiheeseen perehtyen. Yksi kei-
no haastattelun laadukkuuden tavoittelussa, on tehda hyva haastattelurunko. Eduksi
on my0ds pohtia teemojen syventamista ja mahdollisten lisakysymysten muotoja.
Haastatteluvaiheessa laatuun voi vaikuttaa edistavasti huolehtimalla etta tekninen
laitteisto on kunnossa ja haastattelun paattyessa voi tarpeen mukaan esittda haastat-
telurungon pohjalta viela tarkentavan kysymyksen. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 184.)
Ennen haastattelua esitestasin teemahaastattelun runkoa ldheisillani ja muokkasin
viela sen sisaltda lopulliseen muotoon. Haastattelutilanteet suoritettiin yksi kerral-
laan yhta haastattelua lukuun ottamatta minimoiden hairiotekijat. Yhden haastatte-
lun ajan Muistiyhdistyksen tiloissa tilan puutteen vuoksi haastattelin ensin muistisai-
rasta ja hanen puoliso oli huoneen toisella puolella odottamassa vuoroaan. Haastat-
telun jalkeen muistisairas poistui tilasta omaisen haastattelun ajaksi. Kyseiseen haas-
tatteluun saattoi vaikuttaa ldheisen ldsndolo, jonka vuoksi muistisairas on voinut ko-

kea vaikeampana kertoa omia ajatuksiaan.

Haastattelujen aikana tein lisdksi omia muistiinpanoja nauhoituksen lisdksi, jotta se
parantaisi luotettavuutta antamalla konkreettista kuvaa haastattelutilanteista. Litte-
roinnin aloitin valittomasti haastattelujen jalkeen, jotta niissa sailyisi parhain toden-
tuntuma. Haastattelun laatua kohentaa haastattelujen litteroiminen mahdollisimman

pian, etenkin jos tutkija itse haastattelee ja litteroi. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 185.)
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Haastattelujen toteutus kyselyn lisdna edisti tutkimuksen luotettavuutta, koska tut-
kimusaineisto olisi jaanyt suppeahkoksi pelkastaan kyselyiden avulla. Opinnadytetyon
tutkimus ja sen perusteella saadun tulokset ovat sovellettavissa Jyvaskylan Muistiyh-
distys ry:n kayttoon, mutta eivat muutoin yleistettavia, koska tutkimus on kohden-

nettu tietyn yhdistyksen toimintaan.

9.2 Eettisyys

Tutkimuksen tekoon liittyy useita eettisia vaatimuksia, jotka tutkijan tulee ottaa
huomioon tutkimusta tehdessa. Tiedonhankintaa ja julkistamista koskevat tutkimus-
eettiset periaatteet ovat yleisesti hyvaksyttyja. Eettisesti hyvadssa tutkimuksessa nou-
datetaan hyvaa tieteellista kdytantoa. (Hirsjarvi ym. 2009, 23.) Tutkimuksen lahto-
kohtana on se, ettd ihmisarvoa kunnioitetaan. Ihmisten itsemaaraamisoikeutta kun-
nioitetaan antamalla ihmisille mahdollisuus paattaa, onko heilld tutkimukseen haluk-
kuutta osallistua. Ihmisille tulee my0s selvittdd, miten heidan suostumus hankitaan,
millaista tietoa annetaan ja millaisia riskeja sisaltyy, jos osallistuu tutkimukseen.

(Hirsjarvi ym. 2009, 25.)

Tutkimusta aloittaessani tein yhteistydsopimuksen Muistiyhdistys ry:n kanssa ja
anoin luvan tutkimuksen toteuttamiseen. Samalla sitoudun kdyttamaan saamiani
tietoja vain tahan tutkimukseen ja havittamaan materiaalin tutkimuksen paatyttya.
Lisaksi anoin henkilokohtaiset luvat kyselytutkimukseen ja haastatteluun osallistuvil-
ta henkiloilta. Tutkimukseen osallistuville painotin asiakkaiden mahdollisuutta saada
oma aani kuuluviin omista nakemyksistd, mutta toisaalta korostin tutkimukseen osal-

listuvien vapaaehtoisuutta osallistua ja pysya tutkimuksessa loppuun saakka.

10 POHDINTA

Nain opinndytetyon loppumetreilld paallimmaisin tunne on hyva mieli aherruksesta
ja opinnaytetyon valmistumisesta. Opinndytetyon tekeminen on ollut pitkdaikainen
prosessi, joka alkoi vuoden 2009 kesalla pohtimalla kiinnostuksen kohdetta aiheesta.

Varsinaisesti opinndytetyon tydstaminen alkoi saman syksyn alussa, kun sopiva aihe
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|0ytyi tavatessani toimeksiantajani. Aihe ikaantyneisiin muistisairaisiin liittyen innosti
minua, koska tyokentta geriatrisen toimintaterapian parissa on tuntunut minusta
l[aheiselta. Muistisairautta kasitteleva aihe on myds ajankohtainen, koska muistisai-
raudet lisdantyvat yha enemman vaeston ikdantyessa. Muistisairaudet tuovat uusia
haasteita yhteiskunnalle ja palvelurakenteen kehittdmiselle, koska muistisairauden
maara kasvaa ja palveluiden tulee vastata sen tarpeeseen. Muistisairautta esiintyy
tyoikaisillakin, jonka vuoksi tulisi l0ytaa ratkaisuja ty6elamassa pysymisen mahdollis-
tamiseen. Aiheen tarpeellisuutta perustelee myds se, etta ensitiedon valittamisesta

muistisairaille ja omaiselle on saatavilla vahan tietoa.

Opinnaytetyon aloittaminen alkoi heti kunnon sysayksella saatuani aiheen, koska
ensitietopaivat sijoittuvat marraskuulle ja siihen mennessa taytyi olla tutustunut teo-
riatietoon ja tutkimuksiin seka valmistella toteuttava tutkimus. Tutkimuksen valmis-
teleminen tuntui aika kiireiselta aikataululta ja sen toteuttaminen tuli nopeammin
kuin olisin toivonut, koska en ole aiemmin tehnyt tutkimusta ja olisin kaivannut sii-
hen aikaa perehtya. Yhteistyon sujuminen toimeksiantajan ja ohjaajan kanssa toimi
kuitenkin hyvin ja sain tukea kyselylomakkeen ja teemahaastattelun viimeistelyyn.
Koin tutkimuksen toteuttamisen ja erityisesti tulosten analysoinnin haastavimpana
osana opinndytetyo6ta, jonka vuoksi siihen upposi paljon aikaa. Tutustuminen tutki-
muksen tekoa kasittelevaan kirjallisuuteen ja aiempiin tutkimuksiin auttoi tutkimuk-

sen etenemista.

Aloittelevana tutkijana olen kuitenkin saattanut tehda virheita tahtomattani ja riip-
puen myos tutkimushenkildista. Alun perin kyselytutkimukseen ilmoitti osallistuvan
seitseman henkil6a, mutta kahdella viimeisella kerralla tutkimukseen osallistui nelja.
Tutkimuksen osallistumishalukkuuteen on voinut vaikuttaa se, etta kyselylomakkeen
tayttaminen on saattanut tuntua aikaa vievalta, tutkittavilla on voinut olla aiemmin
tiedossa olemattomia kiireita ja myos ajankohta ensitietopdivan paatteeksi on voinut
tuntua raskaalta. Ensitietopaiva kesti kerrallaan noin kolme tuntia ja se oli kokonai-
suudessaan tiivis ja informatiivinen paketti, jonka jalkeen tutkimukseen osallistumi-
nen vaati viela keskittymista. Tutkimukseen osallistuminen ja sen jattaminen kesken
oli joka tapauksessa vapaaehtoista, vaikka tdhdensinkin saavani sen avulla saan arvo-

kasta tietoa opinnaytety6honi.
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Tutkimustuloksiin on voinut vaikuttaa useat tekijat. Tutkittavat ovat saattaneet ym-
martaa kysymykset vaarin tai toisin kuin olin tarkoittanut, kyselytutkimuksessa on
joku toinen saattanut vastata toisen puolesta (esimerkiksi omainen muistisairaan
puolesta) ja tilanne tutkimukseen osallistumiseen on voinut vaikuttaa joko edistavas-
ti tai vahentavasti, jos tutkittavana ei ole esimerkiksi kokenut saaneen omaa rauhaa
kyselytutkimuksen tayttamiseen Muistiyhdistyksen tiloissa. Teemahaastattelut toteu-
tettiin tutkimukseen osallistuvien valinnan mukaan joko omassa kotona tai Muistiyh-
distykselld, mika varmasti edisti tilanteen luontevuutta. Osa saattoi kokea omassa
kotona tapahtuvan haastattelun luontevammaksi tutussa ymparistossa, kun taas toi-
sille saattoi olla helpompaa keskustella aroista asioista muualla. My6s lyhyt matka

kulkea muihin tiloihin, on voinut olla yksi syy.

Haastattelujen toteuttaminen kyselytutkimuksen tueksi, oli hyva paatos. Pelkastaan
kyselytutkimuksen pohjautuva tutkimusaineisto olisi ollut niukahko ja eika kyselyna
toteuttavassa tutkimuksissa saada tutkittavien “omaa aanta” kuuluviin kuten haas-
tatteluissa. Haastattelujen kautta sain monipuolisempaa nakemysta muistisairaiden
ja omaisten kokemuksista. Haastattelutilanteet sujuivat hyvin ja useassa paikassa
minua odotettiin kahvin ja pullan kera. Haastattelutilanteet olivat opettavaisia ja
koskettavia, koska niissa kohtasin aidosti muistisairaat ja heiddn omaiset yksin lasna
olevana. Haastattelujen pohjalta minulle syntyi yha suurempi halu tehda ty6ta taman
asiakasryhman parissa, koska haluan omalta osaltani edistdaa heidan asemaansa yh-
teiskunnassa sairaudesta huolimatta. Useimmiten muistisairaat ndhdaan hiljaisina

kansalaisia, mutta heillakin on oikeus hyvaan elamaan.

Opinnaytetyon teoreettisessa viitekehyksessa kasittelin muistisairautta ja sen synnyt-
tdmaa elamanvaihetta muistisairaan ja omaisen nakdkulmasta, koska omaisen merki-
tys on suuri arjessa selvidamisen tukemisen kannalta. Ensitiedon kasitteleminen oli
keskeista tutkimuksen johdosta ja sen ohella tarkastelin muita tukimuotoja arjessa
tukemisen myota. Kanadalainen toiminnallisen suoriutumisen malli antoi puolestaan
nakokulmaa yksilosta suhteessa ymparistoon ja toimintaan. Sen havainnollistaa myds
lukijalle toimintaterapeutista ajattelua yksilosta kokonaisuutena ja siitda miten kaikki

yksiloon kohdistuvat tekijat vaikuttavat. Muistisairaan ja omaisen kohdalla kokonais-
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valtainen ajattelutapa tukee ymmarrysta asiakkaiden eldamantilanteesta muistisai-
rauden kohdatessa. Se korostaa lisdksi toimintaterapeuttista asiakaslahtoista toimin-

tatapaa asiakkaiden parissa, mikd on ammatillisen osaamisen yksi padperiaate.

Ehdotan tekemani tutkimuksen jatkotutkimusaiheiksi:
- ensitiedon saatavuus muistisairaalle ja omaiselle toisen paikkakunnan piirissa
- muistisairaan tukimuotojen- ja palvelujen saatavuus ja sen kehittdminen
- tutkimus kyseisista haastateltavista ja heidan arjestaan muistisairauden my6-
hdisemmadssa vaiheessa
- muistisairaan omaisen arjessa jaksaminen

- toimintaterapiapalvelut muistisairaan ja omaisen tukena

Vertaillessa toisella paikkakunnalla jarjestavaa ensitiedon saamista muistisairaudes-
ta, saataisiin yleistettdvampaa tutkimustietoa asiakkaiden kokemuksista ensitiedosta.
Tekemani tutkimus on kohdistunut vain pienehkd6n osaan ensitiedon saajista muisti-
sairauden parissa. Samalla voitaisiin vertailla ensitiedon sisalt6ja eri jarjestdjien kes-
ken ja jakaa hyvaksi havaittuja kaytantoja. Se palvelisi myos yhden mukaisten kdytan-
tojen kehittamista valtakunnallisesti muistiyhdistysten kesken. Tutkimustulosten
pohjalta olisi ajankohtaista tutkia myos muistisairaiden mahdollisuuksia tukimuotoi-

hin arjen tukemisessa, koska haastateltavilla niiden saaminen oli ollut vahaista.

Muistisairaiden ja omaisten elamantilanteen tarkastelu muistisairauden edetessa
antaisi puolestaan uutta nakoékulmaa arjessa selviytymiseen, ennen kuin edessa on
mahdollisesti siirtyminen muistisairaiden ryhmakotiin ja kuinka arjessa selviytymista
voitaisiin tukea pitkdan. Muistisairaan omaisen jaksamisen tutkiminen avartaisi, mi-
ten tarkeaa on tukea myds muistisairaan laheisia sairauden kanssa eldessa. Toiminta-
terapiapalvelujen saatavuutta tulisi lisdksi selvittad muistisairaiden ja omaisten paris-
sa, koska toimintaterapia tukisi arkea esimerkiksi apuvalineiden ja asunnonmuutos-
toiden mahdollistamisen avulla. Myos terapia auttaisi asiakkaita kasittelemaan muut-

tunutta elaméanvaihetta.
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Omaa ammatillista kasvua opinndytetyon tekeminen on tukenut monella tapaa. Olen
perehtynyt teoreettiseen tietoon ja l0ydettyyn tutkimustietoon. Tiedonhankinta tai-
dot kehittyivat etsiessa tietoa erilaisista tietoldhteista. Ensitiedosta muistisairaalle
kasittelevia lahteita oli vaikeaa |6ytaa ja kdsitteena ensitieto oli varsin uusi, jonka
vuoksi tiedon I6ytaminen vei aikaa. Tietoa etsiessa ja siihen perehtyessa analysoin
tiedon luotettavaa ja koetin hyddyntda ajankohtaisia lahteita. Tutkimuksen tekemi-
sen kautta opin nakemaan miten laaja-alainen prosessi tutkimuksen toteuttaminen
on ja kuinka monta vaihetta se sisaltda. Opin myds huomaamaan, etta tutkimuksen
toteuttamisessa yksin on suuri vastuu. Opinnaytetydn kautta ammatillinen kasvu
kehittyi tehdessa yhteistyota toimeksiantajani ja tydeldaman edustajien kanssa seka
toimiessa asiakkaiden parissa. Itsendinen tyoskentelytapa on sopinut minulle hyvin ja
se on kasvattanut minua tulevalle tydkentalle, koska useimmiten toimintaterapeutti-

na tulen toimimaan ainoana ammattimme edustajana tyokentalla.
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LITTEET

LIITE 1. SAATEKIRJE

Hei!

Olen kolmannen vuoden toimintaterapeutti-opiskelija Jyviskylin ammattikorkeakou-
lusta ja opinndytetyoni aihe on tarkastella miten muistisairaus vaikuttaa ikddntyneen
arjessa toimimiseen ja mitkd tekijat tukevat kuntoutumista. Selvitdn opinndytetyon
tutkimuksessa miten ensitietokurssille osallistuvat muistisairaat ovat kokeneet saavan-
sa tukea muistisairauden kanssa arjessa eldmiseen. Liséksi selvitin millaista tukea
omaiset ovat saaneet ensitietopdivistd muistisairaan ikddntyneen arjen tukemiseen.

Tutkimuksen kautta on myds tarkoitus kehittdd ensitietokurssin teemoja.

Opinndytetyoni tutkimus koostuu kahdesta osasta. Ensimmadisend osana on kyselylo-
makkeiden tiyttdminen. Kyselyn avulla kartoitan tietoa ja osallistujien nikemyksid
ensitietopdivistd, jotta ensitietopdivid voidaan kehittdd. Tutkimuksen kyselyitd tdyden-
tdd toinen osa, joka koostuu osallistujien haastatteluista. Haastatteluissa tarkastelen
syvemmin muistisairaan ja omaisen ndkemyksid muistisairaan arjesta. Haastattelut
toteutetaan ensitietopéivien jélkeen sovittuna ajankohtana joulukuun alussa. Haastatte-
lut tapahtuvat nauhoittamalla ja tutkimuksen loputtua nauhat hévitetdén. Kaikki tiedot
kisitelldén luottamuksellisesti ja nimettdméana.

Pyydén lupaa tutkimukseen osallistumiseen.
Osallistun kyselytutkimukseen O haastatteluun O

/ 2009

Tutkimukseen osallistuvan allekirjoitus

Nimen selvennys

ELISA NIKULAINEN
Toimintaterapeutti-opiskelija
elisa.nikulainen.sot@jamk.fi
p. 050-3238860
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LIITE 2. KYSELYLOMAKE ENSITIETOPAIVISTA

Vastaaja

muistisairas O omainen O

1. Oletko tyytyvéinen tdmédn ensitietopdivén sisaltoon? kylla o ein
2. Saitko mielestési riittavasti kaipaamanne tietoa? kylla o ein
3. Vastaako kurssin sisdlté odotuksianne? kylla o ein
4. Onko teilld ollut aiempaa tietoa Muistiyhdistyksen toiminnasta ennen

ensitietopéiviin osallistumista?

Millaista tietoa saitte télld kerralla Muistiyhdistyksen toiminnasta?

Millaista uutta tietoa saitte muistisairauksista ja niiden hoidosta?

perustele

Oliko muistisairauksien hoidonohjaus ajankohtainen
aihe teille? kylla o ein

jos oli niin perustele

Miti jaitte kaipaamaan/mika asia jdi vastausta vaille?




LIITE 3. KYSELYLOMAKE ENSITIETOPAIVISTA
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Vastaaja
muistisairas O omainen O
1. Oletko tyytyvéinen tdmédn ensitietopdivén sisaltoon? kylla o ein
2. Saitko mielestési riittavasti kaipaamanne tietoa? kylla o ein
3. Koitteko saavanne ajankohtaista tietoa osuudesta

tietoa etuuksista ja neuvoja arkeen kylld o eio

jos koitte niin millaisia asioita ndiméi ovat

4. Oliko muistisairaus ja sen haasteet ravitsemuksessa aihe

teille hyodyllinen? kylld o eio

jos oli niin perustele

5. Miti jaitte kaipaamaan/ mik4 asia jdi vastausta vaille?




LIITE 4. KYSELYLOMAKE ENSITIETOPAIVISTA
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Vastaaja
muistisairas O omainen O
1. Oletko tyytyvéinen tdmédn ensitietopdivin sisaltoon? kylla o ein
2. Saitteko mielestési riittdvisti kaipaamanne tietoa? kylla o ein
3. Oliko edunvalvonta aihe teille ajankohtainen kylla o ein
4. Saitteko edunvalvonta asioista uutta tietoa? kylla o ein
jos saitte niin millaisia asioita ndma ovat
5. Olivatko apuvilineet teille uusia asia? kylla o ein
6. Saitteko riittévésti tietoa muistisairauksista ja apuvalineistd? kylld o ein
7. Koitteko, ettd apuvélineet voisivat olla hyodyllisid
teille arjessa muistin tukena? kylla o ein

jos koitte niin perustele

Miti jditte kaipaamaan/ miké asia jii vastausta vaille?




LIITE 5. Teemahaastattelurunko

Muistisairaus

- milloin diagnoosin tehtiin?
- oireet?
- mista tekijoista hoito koostuu?

Arjessa elaminen

- millaisia paivittdisia toimia arkeen kuuluu?

- paiva- ja viikko-ohjelma?

- onko harrastuksia ja/tai virkistystoimintaa?

- miten kodin ulkopuolella tapahtuva asiointi ja toimiminen sujuvat?
- ketka kuuluvat I3hipiiriin? yhteydenpitaminen/tapaaminen?

Tuen tarve

- minkalainen tuen tarve kotona?
- entd kodin ulkopuolella?

- millaisia tukipalveluita kaytatte?
- onko apuvalineita kaytossa?

Ensitietopaivat

- mitka aihepiirit olivat hyodyllisia?

- mita jaitte kaipaamaan?

- mitd kehitettavaa?

- miten tukivat arjessa elamistd muistisairauden kanssa?
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LIITE 6. Ensitietopaivien merkitys asiakkaille.
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Seuraavasta taulukosta ilmenee koottuna muistisairaiden ja omaisten esittama tuen

saaminen. Vastausten lukumaara tarkoittaa muistisairaiden ja omaisten kohdalla

heidan kokemaansa tuen laatua.

TAULUKKO 5. Miten ensitietopaivat tukivat muistisairautta ja arjessa elamista

Tuen laatu

Muistisairaiden vas-
tausten lukumaara

Omaisten vastausten
lukumaara

tieto muistisairaudesta ja

sen oireista 3 2
apuvalineiden esittely ja

hankkiminen 2 2
yhteydenottaminen jat-

kossa 1 2
vertaistuki 3 3
tieto palveluista 2
esitteiden saaminen 1
virkistaytyminen 1
konkreettisia neuvoja sai-

rauden kanssa elamiseen 1
ohjaus ja neuvonta 1 3
ravitsemusasiat 2

sosiaaliturva-asiat




