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Suomessa yli 64-vuotiailla uusia muistisairaustapauksia todetaan vuosittain noin 14
500. Muistisairaus koskettaa koko perhettd, ja seka sairastunut etta hanen lahei-
sensd ovat muuttuvan elamantilanteen edessa. Muistisairausdiagnoosin jalkeen
muistisairas ja hanen laheisensa tarvitsevat tietoa sairaudesta, sen vaiheista ja sai-
rauden tuomista muutoksista seké tukea kriisin kohtaamiseen.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa, millaisia ensitiedon tarpeita muistisai-
railla ja heidan laheisillansa on ammattikorkeakoulujen opinnéaytetdiden mukaan.
Tutkimusmenetelméana oli laadullinen tutkimus. Aineisto kerattiin Theseus-palve-
lusta ja se koostui 11 opinnaytetyosta vuosilta 2009—2019.

Tulosten perusteella tarkeimpana asiana muistisairaat ja heidan laheisensa kaipaa-
vat ensitiedolta neuvoa, mista tarvittaessa saa apua ja lisatietoa. Tietoa kaivataan
myds sairaudesta ja sen oireista, sosiaalietuuksista ja oikeudellisesta turvasta, apu-
valineista ja kodin turvallisuudesta, vertaistuesta sekd omaishoitajuudesta. Tietoa
toivotaan seka kirjallisessa etta puhutussa muodossa.

Opinnaytetyon yhteistydtahona oli Seindjoen kaupungin Ikdkeskus. Tutkimuksen tu-
losten pohjalta koostetaan muistikoordinaattorin kayttdon ensitietokansio. Ensitieto-
kansio on tarkoitus antaa muistisairaille ja heidan laheisilleen ensimmaisen koti-
kaynnin yhteydessa.
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In Finland, around 14,500 new cases of memory disease are diagnosed each year
among people over the age of 64. Memory disease affects the whole family, and
both the person with memory disease and people close to him or her are facing a
changing life. After the diagnosis of a memory disease, the person with memory loss
disease and people close to them need information about the disease, its stages
and changes brought about by the disease, as well as support to face the crisis.

The purpose of this thesis was to survey the need of primary information for people
with memory disease and people close to them, according to theses of Universities
of Applied Sciences. The method of this study was a qualitative survey. The data
was collected from Theseus and it consisted of 11 theses from 2009 to 2019.

The results indicate a need for advice, information where to get help from and further
information if needed. Furthermore, Information is also needed about the disease
and its symptoms, social benefits and legal security, aids and security of home, peer
support and family care. The information is needed in both written and spoken form.

The cooperation partner of this thesis was The Age Centre of Seindjoki. The results
of the study are used to compile a first information folder for use by the memory
coordinator. The primary information folder is intended to people with memory loss
disease and people close to them at the first house call.
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1 JOHDANTO

Suomessa Yyli 64-vuotiailla uusia muistisairaustapauksia todetaan vuosittain noin 14
500 (Martikainen & Viramo 2015, 45). Muistisairaus koskettaa koko perhetta, ja seka
sairastunut etta hanen laheisensa ovat muuttuvan elaméntilanteen edesséa. Muisti-
sairausdiagnoosin jalkeen muistisairas ja hanen laheisensa tarvitsevat tietoa sai-
raudesta, sen vaiheista ja sairauden tuomista muutoksista seka tukea kriisin koh-
taamiseen. (Muistiliitto 2017b.)

Ensitieto on merkittdva osa muistisairaan hoitopolkua (Muistisairaudet: Kaypé hoito
-suositus 2017). Ensitiedolla pyritaan tukemaan muistisairaan ja hanen laheistensa
elamanhallintaa, voimavaroja ja toimintaedellytyksia sairauden elaméantilanteeseen
tuomien muutosten edessa. Ensitietoon kuuluu tietoa sairaudesta ja sen oireista ja
etenemisesta, tietoa hoidosta, palveluista ja kuntoutuksesta seké tukea kriisin kes-
kella. (Muistiliitto 2017a.)

Seinajoen kaupungissa toimii ikaihmisten asiakasohjausyksikko, Ikakeskus, josta
saimme opinnaytetydmme aiheen. Ikakeskuksen muistikoordinaattori toi esille, etta
joillain paikkakunnilla on muistikoordinaattoreiden kayttssa ensitietokansio, jonka
voi ensimmaisella kotikaynnilla jattad muistisairaille ja heidéan laheisilleen kotiin lu-
ettavaksi, mutta Seingjoella ei sellaista ole. Tietoa sairaudesta ja siihen liittyvista
asioista annetaan toki sairaalasta tai muistipoliklinikalta mukaan siina vaiheessa,
kun diagnoosi annetaan, mutta kaikkea tarvittavaa tietoa ei sielta saa tai kerrotut

asiat eivat jaa mieleen.

Tarkoituksenamme oli tyostaa lkékeskuksen muistikoordinaattorin kayttéon mah-
dollisimman kattava ja selked ensitietokansio muistisairaille ja heidan laheisilleen
ensimmaisella kotikaynnilla annettavaksi. Ennen ensitietokansion koostamista ha-
lusimme selvittaa, millaista tietoa muistisairaat ja heidan laheisensa kaipaavat muis-

tisairauden varhaisessa vaiheessa.

Tulevina geronomeina aihe oli mielestamme mielenkiintoinen ja tarke&, koska diag-
noosin saatuaan sairastuneella ja hanen laheisilladn on paljon asioita, joista he tar-

vitsevat tietoa, ja joihin he kaipaavat neuvoja ja ohjeita. Tulevina geronomeina ko-



emme, etta tukemalla muistisairaita ja heidan laheisiaan koko sairauden ajan, pys-
tymme tukemaan muistisairaiden ja heidan laheistensa elamanlaatua seka kotona
asumista. Ensitieto on osa diagnoosin jalkeista hoitoa (Muistisairaudet: Kaypa hoito
-suositus 2017), minka vuoksi koemme, ettd ensitiedon antaminen on osa gero-

nomin osaamista.



2 MUISTISAIRAUDET

Noin 14 500 yli 64-vuotiasta suomalaista sairastuu vuosittain muistisairauteen (Mar-
tikainen & Viramo 2015, 45) ja ikdrakenteen muuttuessa ja ikdantyneiden maaran
kasvaessa tulee muistisairauteen sairastuneiden maara tulevaisuudessa kasva-
maan (Viramo j& Sulkava 2015 35). Vuonna 2060 arviolta lahes 240 000 suoma-
laista sairastaa vahintaan keskivaikeaa muistisairautta (Martikainen & Viramo 2015,
45).

Muistisairaudella tarkoitetaan muistia ja muita tiedonkasittelytoimintoja heikentavaa
sairautta. Muistitoimintojen heikentyminen voi johtua ohimenevista tai hoidettavissa
olevista syista, kuten muista sairauksista, unettomuudesta, masennuksesta tai l&aa-
kityksesta, mutta ikaantyvilla muistitoimintojen merkittdva heikentyminen saattaa

johtua etenevastéa muistisairaudesta. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2019.)

Keskeisimpia muistisairauksille altistavia riskitekijoita ovat korkea verenpaine, kor-
kea kolesteroli, diabetes, tupakointi, ylipaino ja vahainen fyysinen aktiivisuus. Ha-
vaittuihin muistisairauksien riskitekijoihin tulee puuttua elintapamuutoksilla ja tarvit-
taessa laakehoidolla koko elaménkaaren ajan. Terveelliset elamantavat ja aivoter-
veyden edistaminen lapi elaméan ehkaisevat muistisairauksien puhkeamista. (Muis-

tisairaudet: Kaypa hoito -suositus 2017.)

Muistisairauden varhainen toteaminen mahdollistaa hoidon ja kuntoutuksen suun-
nittelun tehokkaasti ja jarjestdmisen oikea-aikaisesti. Varhaisella toteamisella ja |&&-
kehoidolla voidaan mahdollisesti hidastaa taudin etenemista vaikeaan vaiheeseen,
mika myohentaa pitkdaikaishoitoon siirtymistda. Tama puolestaan pienentaa muisti-
sairauksista aiheutuvia sosiaali- ja terveydenhuollon kustannuksia. (Martikainen &
Viramo 2015, 47.)

Muistisairaan hoito tulee toteuttaa tarveldhtoisesti ja oikea-aikaisesti. Hyvin suunni-
teltu hoitopolku takaa hoidon ja kuntoutuksen jatkuvuuden turvaten laadukkaan ja
omanndakdisen elaman my6s muistisairauden edetessa ja toimintakyvyn heikenty-
essa. Ensitieto on tarked osa muistisairaan hoitopolkua. (Muistisairaudet: Kaypa
hoito -suositus 2017.)
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2.1 Muistisairaus ja laheiset

Muistisairaus vaikuttaa koko perheeseen. Muistisairausdiagnoosin jalkeen sairastu-
neen ja hanen puolisonsa, lapsiensa, sisaruksiensa ja ystaviensa elama on muu-
toksen edessa, vaikka muutos tapahtuukin yleensa vahitellen (Vainikainen 2016,
57). Sairastunut ja hdnen laheisensa kayvat lapi suuria tunteita ja reaktioita muisti-
sairauden tuoman muuttuvan elamantilanteen yhteydessa (Muistiliitto 2017b). Sai-
rastuminen aiheuttaa monenlaisia tunteita, kuten hammennysta, pelkoa ja surua.
(Vainikainen 2016, 57-56). Vainikaisen (2016, 28) mukaan muistisairausdiagnoosi
saattaa olla muistisairaan laheisille myos helpotus, kun oudon ja muuttuneen kayt-
taytymisen taustalla onkin sairaus eiké esimerkiksi laheisen pahantahtoisuus.

Muistisairaus tuo muutoksia myo6s parisuhteeseen. Monesti sairauden edetesséa pa-
risuhde muuttuu hiljalleen hoitosuhteeksi toisen ollessa hoitaja ja toisen hoivattava.
(Vainikainen 2016, 58). Muistisairauteen sairastunut saattaa kokea syyllisyytta taa-
kaksi tulemisesta tai pelata hylatyksi tulemista, sairastuneen puoliso puolestaan
saattaa kokea surua ja menetysta puolison muuttuessa sairauden edetessa. Toi-
saalta muuttunut tilanne ja tuen tarve saattaa lahentaa puolisoja. Muistisairauden
myota laheisyys ja koskettaminen tulee monesti aiempaa merkityksellisemmaksi.
(Muistiliitto 2017c.)

Muistisairas ja hdnen laheisensa kaipaavat rehellista ja oikea-aikaista tietoa sairau-
desta, sen eri vaiheista ja sairauden tuomista muutoksista seka tukea diagnoosin

aiheuttaman kriisin kohtaamiseen. (Muistiliitto 2017b.)
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2.2 Yleisimmat muistisairaudet

2.2.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on yleisin eteneva muistisairaus. Merkittavimpia Alzheimerin tau-
dille altistavia tekijoita ovat korkea ik&, sairauden esiintyminen suvussa, aivoveren-
kierron sairaudet seka sydan ja verisuonisairauksien riskitekijat. (Alzheimerin tauti:
Kaypéa hoito -suosituksen ohje potilaille ja laheisille 2016).

Alzheimerin taudin yleisin oire on vahitellen lisdéantyvat muistivaikeudet, joiden
vuoksi uuden oppiminen vaikeutuu, opitut asiat unohtuvat nopeasti ja asioiden mie-
leen palauttaminen hidastuu. Keskittymiskykya vaativista asioista suoriutuminen
vaikeutuu. Sairauden edetessé aloitekyky seka ajantaju ja hahmottamiskyky heik-
kenee. Alzheimerin tautia sairastavalla esiintyy usein ahdistuneisuutta ja masentu-
neisuutta. (Alzheimerin tauti: Kéypa hoito -suosituksen ohje potilaille ja laheisille
2016).

2.2.2 Aivoverenkiertosairauden aiheuttama muistisairaus

Toiseksi yleisin etenevan muistisairauden syy on aivoverenkiertosairaus. Keski-
iAssa korkea verenpaine, korkea kolesteroli, diabetes, ylipaino, likunnan vahaisyys
ja tupakointi lisdavat aivoverenkiertosairauksien riskia, mika puolestaan lisaa muis-
tisairauden riskia myohemmalla ialla. Aivoverenkiertosairauden aiheuttamien muis-
tisairauksien paatyypit ovat pienten suonten tauti ja suurten suonten tauti. (Aivove-
renkiertosairauden aiheuttama muistisairaus: Kaypa hoito -suosituksen ohje poti-
laille ja laheisille 2016.)

Pienten suonten taudin ensioireita on toiminnanohjauksen hairio, jonka vaikutuk-
sesta aloitekyky hidastuu ja toiminnan suunnitelmallisuus ja johdonmukaisuus hei-
kentyy. Muistioireina esiintyy yleensa oppimisen tehottomuutta. Pienten suonten
taudissa unohtaminen on vahaisempaa ja vihjeet auttavat muistamaan. Lis&ksi
pienten suonten taudissa esiintyy masennusta, persoonallisuuden muutoksia ja

psykomotorista hidastumista. Pienten suonten taudin yhteydessa saattaa esiintya
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my0s neurologisia oireita, kuten kéavelyn, tasapainon tai virtsaamisen hairi6ita. Pien-
ten suonten taudissa oireet saattavat vaihdella runsaasti ja sairastuneella saattaa
olla kuukausiakin kestavia tasaisia vaiheita. (Aivoverenkiertosairauden aiheuttama

muistisairaus: Kaypéa hoito suosituksen ohje potilaille ja laheisille 2016.)

Suurten suonten taudin yleisimpia tiedonkasittelyyn liittyvia oireita ovat vireystilan,
tarkkaavuuden ja toiminnanohjauksen hairiét. Suurten suonten tauti voi aiheuttaa
kielellisia ja avaruudellisen hahmottamisen vaikeuksia, lukemisen, kirjoittamisen ja
laskemisen vaikeutta, apraksiaa seka toispuoleista huomiotta jattamista. Oireiden
esiintymiseen vaikuttaa se, milla aivojen alueella vaurioita on syntynyt. (Aivoveren-
kiertosairauden aiheuttama muistisairaus: Kaypa hoito -suosituksen ohje potilaille
ja laheisille 2016.)

2.2.3 Parkinsonin taudin muistisairaus

Parkinsonin taudin alkuvaiheeseen kuuluu lepovapinaa, lihasjaykkyytté ja liikkeiden
hidastumista. Sairauden edetessa muistin ja tiedonkasittelyn oireet yleistyvat. Par-
kinsonin taudissa ikdantyminen lisda muistisairauden riskia. Nuoremmalla ialla al-
kaneen Parkinsonin taudin yhteydessa muistisairaus on harvinaisempi. (Parkinso-

nin taudin muistisairaus: Kaypa hoito -suosituksen ohje potilaille ja laheisille 2016.)

Parkinsonin tautiin liittyvat tiedonkasittelytoimintojen ongelmat esiintyvat tavallisim-
min tarkkaavaisuuden hairidiné, toiminnanohjauksen vaikeuksina, muistin heikenty-
misena ja avaruudellisen hahmottamisen vaikeuksina. Myds tiedon kasittely hidas-
tuu. (Parkinsonin taudin muistisairaus: Kaypéa hoito -suositus potilaille ja laheisille
2016.)

2.2.4 Lewyn kappale -tauti

Lewyn kappale -tauti muistuttaa oireiltaan jonkin verran Parkinsonin tautia, ja siind
on my6s Alzheimerin taudille ominaisia piirteitd. Lewyn kappale -tauti alkaa hitaasti
ikavuosien 50-80 valilla. Psykoottiset oireet, kuten ndkdharhat ja harhaluulot ovat

yleisia. (Lewyn kappale -tauti: Ohje potilaille ja laheisille 2016.)
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Lewyn kappale -tautiin liittyvat yleisimmat tiedonkasittelytoimintoihin liittyvat oireet
ovat tarkkaavaisuuden, toiminnanohjauksen ja avaruudellisen hahmottamisen vai-
keudet. Oireet ja vireystila vaihtelevat paljon paivasta toiseen tai jopa saman vuo-
rokauden aikana. Muisti voi olla alussa hyvinkin sailynyt. (Lewyn kappale -tauti: Ohje

potilaille ja l&heisille 2016.)

2.2.5 Otsa-ohimolohkorappeumat

Otsa-ohimolohkorappeuma on muistisairauksien ryhmaan kuuluva oireyhtyma,
jonka taustalla voivat olla useat eri sairaudet. Otsa-ohimolohkorappeuma alkaa mo-
nesti jo tydikaisena. (Otsa-ohimolohkorappeumat (frontotemporaalidementia, ete-

neva sujumaton afasia ja semanttinen dementia): Ohje potilaille ja laheisille 2016.)

Otsalohkopainotteisessa muodossa oireet alkavat yleensa hitaasti ja asteittain. Kes-
keisin oire on luonteen muuttuminen, joka voi ilmentya holtittomana kayttaytymi-
sena. Sairastunut usein laiminlyé hygieniasta huolehtimisen tai saattaa pukeutua
oudosti. Sairastunut on usein sairaudentunnoton. (Otsa-ohimolohkorappeumat
(frontotemporaalidementia, eteneva sujumaton afasia ja semanttinen dementia):
Onhje potilaille ja laheisille 2016.)

Ohimolohkopainotteisessa muodoissa sairauden edetessa kielellinen kommuni-
kointi heikkenee, puheen tuottaminen ja sanojen lI6ytdminen vaikeutuu. Esineiden
ja kasvojen tunnistaminen voi vaikeutua. Ohimolohkopainotteisissa muodoissa
muistivaikeuden ja otsalohkovaurion tyyppiset oireet ovat lievia tai niitd ei havaita.
(Otsa-ohimolohkorappeumat (frontotemporaalidementia, eteneva sujumaton afasia
ja semanttinen dementia): Ohje potilaille ja laheisille 2016.)
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3 MUISTISAIRAAN JA HANEN LAHEISTENSA TUKEMINEN

Muistisairaan ja hanen laheistensa tukeminen on osa muistisairaan hoitoa, ja se
kuuluu kaikille sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisille. Koska muistisairaiden
ja heidan perheidensa tarpeet ovat erilaisia, on tarkeda kartoittaa ja tunnistaa tuen
tarpeita yksilollisesti. (Huhtamaki-Kuoppala, Ekola & Hallikainen 2015, 530-531.)

Muistisairaalle ja hanen laheisilleen tarjottavat palvelut tulee jarjestdd saumatto-
masti siten, etta palvelut ovat oikea-aikaisia ja vastaavat muistisairaan ja hanen la-
heistensa tarpeita. Oikein kohdennetut tukipalvelut saattavat mydhentda muistisai-
raan pitkaaikaishoitoon siirtymista, ja ne tukevat muistisairaan ja h&nen laheistensa

hyvaa elamanlaatua (Muistisairaudet. Kaypa Hoito -suositus 2017).

3.1 Ensitieto

Ensitiedolla pyritdan tukemaan muistisairaan ja hanen laheistensa elamanhallintaa,
voimavaroja ja toimintaedellytyksia sairauden elaméntilanteeseen tuomien muutos-
ten edessa. Ensitieto auttaa muistisairasta ja laheisia varautumaan tulevaisuuteen.
Ensitietoa tulisi saada suullisesti ja kirjallisesti heti diagnoosin yhteydessa tai mah-
dollisimman pian sen jalkeen. Ensitietoa tulee saada oikea-aikaisesti, ymmarretta-
vassd muodossa ja riittavasti. Ensitietoon kuuluu tietoa sairaudesta ja sen oireista
ja etenemisestd, tietoa sairauden perinndllisyydesta ja ennaltaehkaisysta, tietoa
hoidosta, palveluista ja kuntoutuksesta, konkreettisia neuvoja sairauden kanssa ela-

miseen seka tukea kriisin keskella. (Muistiliitto 2017a.)

Ensitietoa tarjoaa yleensa diagnoosin tehnyt taho, ja sita tarjoaa myods muistiyhdis-
tykset (Muistiliitto 2017a). Myds Suomalainen Laakariseura Duodecim tarjoaa il-
maista Muistisairaan ja laheisen ensitieto -verkkokurssia. Verkkokurssin sisélléssa
kaydaan lapi muistia ja sen toimintaa, muistisairautta epailtaessa tehtavia tutkimuk-
sia, yleisimpia etenevid muistisairauksia, muistisairaan hoitopolkua, kuntoutusta,
hoito- ja kuntoutussuunnitelmaa, arjen turvallisuuteen liittyvia asioita, ravitsemusta,
l&&kitysta, muistisairauden vaikutusta ajokykyyn, tulevaisuuteen varautumista seké

tukia ja etuuksia. (Muistisairaan ja laheisen ensitieto 2019.)
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3.2 Tiedollinen tuki

Muistisairaiden tilanteet ja perhesuhteet vaihtelevat, mink& vuoksi niin tuen, avun,
ohjauksen ja neuvonnan yksil6llisyys ja oikea-aikaisuus kuin ymmartava keskustelu
on tarkedad (Huhtamaki-Kuoppala ym. 2015, 532). Lisaksi tiedon antaminen ymmar-
rettavalla kielella seka suullisesti etta kirjallisesti mahdollistaa muistisairaalle ja ha-
nen laheisilleen tilanteen ymmartamisen paremmin (Huhtamaki-Kuoppala ym.
2015, 531; Muistisairaudet: Kaypa Hoito -suositus 2017). My6s laki potilaan ase-
masta ja oikeuksista seké laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista
takaavat potilaalle ja asiakkaalle oikeuden saada haneen itseensa ja asiaansa liit-
tyvaa tietoa siten, ettd han sen riittavasti ymmartdd (L 17.8.1992/785; L
22.9.2000/812).

Muistisairauteen, kuntoutukseen ja hoitoon seka itsemaaraamisoikeuteen liittyvan
tiedon lisdksi muistisairaalle ja hanen l&heisilleen on pystyttava antamaan tietoa yh-
teiskunnan tarjoamista lakisdateisista ja yleisista palveluista ja eduista, kuten sosi-
aali- ja terveyspalveluista, muistisairaan oikeudellisesta turvasta, sairaanhoitokulu-
jen korvaamisesta ja terveydenhuollon maksukatosta seka sosiaalivakuutuksen
etuuksista ja sosiaaliturvan erilaisista tukimuodoista. Muistisairas ja hanen lahei-
sensé hyotyvat monesti myoés muiden organisaatioiden, kuten jarjestojen ja yhteiso-
jen, sosiaali- ja terveysalan oppilaitosten, seurakunnan seké kulttuuripalvelujen, tar-
joamasta toiminnasta, joten naista tiedottaminenkin tukee muistisairaan ja hanen

l&heistensa tiedollisen tuen saantia. (Huhtamaki-Kuoppala ym. 2015, 532.)

3.3 Sosiaalisen hyvinvoinnin tuki

Muistisairasta ja hanen laheisidaan tulisi kannustaa kodin ulkopuolisiin harrastuksiin
ja vertaisryhmien toimintaan, silla vertaistuki ja keskustelut tukevat sosiaalista hy-
vinvointia seka tarjoavat vinkkeja, neuvoja ja ohjeita. Useat potilasyhdistykset ja pal-
velukeskukset tarjoavatkin virkistysta ja paivatoimintaa, joissa on omia ryhmia muis-
tisairaille ja omaisille. (Huhtaméaki-Kuoppala ym. 2015, 532-533.) Taméan vuoksi
muistihoitajalla tai muulla neuvonnasta vastaavalla henkil6lla tulee olla tietoa myo6s
muiden organisaatioiden toiminnasta muistisairaiden ja hanen laheistensa sosiaali-

sen hyvinvoinnin tukemiseksi.
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Muistihoitajan tai muun neuvonnasta vastaavan henkilon sek& muistisairaan ja ha-
nen laheistensa vdlille tulisi syntya myoénteinen vuorovaikutussuhde keskustelujen,
hoitoneuvottelujen ja avointen yhteydenottojen kautta. Myonteinen vuorovaikutus-
suhde helpottaa ongelmatilanteiden valttamista tai selvittamista. (Huhtamaki-Kuop-
pala ym. 2015, 353.)

3.4 Kotona asumisen tuki

Muistisairaan ja hénen laheistensa kotona asumista ja jokapaivaista selviytymista
voidaan tukea kotihoidon palveluilla sekéa laheisten ja ystavien tuella. Kotona asu-
mista tukee my6s muistisairaan ja laheisen henkinen jaksaminen, jota voidaan tu-
kea nimeamalla perheelle yhdyshenkild, jonka puoleen voi kdantyd mahdollisissa
ongelmatilanteissa. Henkista tukea tarjoavat myos tukihenkilot ja ystavapalvelu
seka tarvittaessa myos psykologi. Sosiaalista hyvinvointia edistava tuki tukee myds

kotona asumista. (Huhtamaki-Kuoppala ym. 2015, 533.)

Pitk&aikaishoitoon siirtymisen mythentamiseksi on tarkeaa tukea omaishoitajan
jaksamista. Omaishoitajan jaksamista voivat tukea vertaistukiryhmat, yhdistysten
tarjoamat osallistumismahdollisuudet seka taloudellinen tuki (kunnan myoéntama
omaishoidon tuki). Omaishoitajalle on tarkeda tarjota myos aikaa itselleen. (Huhta-
maki-Kuoppala ym. 2015, 533.)

Varsinkin yksin asuvan muistisairaan kannalta merkittdvassa roolissa ovat oikein
kohdennettujen tukipalveluiden lisdksi turvallisuutta lisaavat apuvalineet, kuten tur-

valiedet ja seurantalaitteet (Huhtamaki-Kuoppala ym. 2015, 533).



17

4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimuskysymys

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli selvittaa, millaista tietoa muistisairaat ja heidan
laheisensa kaipaavat muistisairauden varhaisessa vaiheessa. Tulosten pohjalta on
tarkoitus koostaa Seinajoen kaupungin lkakeskuksen muistikoordinaattorin kayt-
t6on mahdollisimman kattava ja selkeéd ensitietokansio muistisairaille ja heidan la-
heisilleen ensimmaisella kotikaynnilla annettavaksi. Tutkimuskysymykseksi muo-

dostui: Millaista ensitietoa muistisairaat ja heidan laheisensa kaipaavat?

4.2 Laadullinen tutkimus

Tutkimusmenetelména olemme kayttaneet laadullista eli kvalitatiivista tutkimusta.
Laadullisessa tutkimuksessa tavoitteena on kuvata, ymmartaa ja antaa tulkinta tut-
kittavalle ilmidlle ja taten ymmartaa ilmiota syvallisemmin ja uudella tavalla. Laadul-
lisella tutkimuksella selvitetaan, kuinka inmiset kokevat ja nakevat tutkittavan ilmion.
Laadullisessa tutkimuksessa edetddn yleensa yksittaisista havainnoista tuloksiin,
eika sen tarkoituksena ole tuottaa yleistettavaa tietoa tutkittavasta ilmiésta. (Kana-
nen 2014, 18-20.) Koska tahdoimme kuvailla, millaista tietoa muistisairaat ja heidan
laheisensa kaipaavat muistisairauden varhaisessa vaiheessa, oli laadullinen tutki-

mus luonteva valinta tutkimusmenetelmaksi.

4.3 Aineiston keruu

Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa keratéaan riittdvan kauan ja riittavan paljon,
jotta tutkimusongelma ratkeaisi. Laadullisessa tutkimuksessa tarkoituksena on ke-
ratd monilahteisesti mahdollisimman laaja ja kattava aineisto ymmarryksen luo-
miseksi. (Kananen 2015, 128.)
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Laadullisessa tutkimuksessa voidaan hyddyntdd niin sanottuja sekund&aarisia tie-
donkeruumenetelmia, kuten erilaisia valmiita tutkimuksia tai kirjallisuutta. Hyodyn-
nettdessa erilaisia dokumentteja on niiden sisaltéa tutkittava kriittisesti ja pyrittava
vahvistamaan asia muita lahteita hydédyntamalla. Tama lisda tulkinnan luotetta-
vuutta. (Kananen 2014, 90-92.)

Opinnaytetyotdmme varten etsimme mahdollisimman tuoreita ammattikorkeakoulu-
jen opinnaytetditd, joissa kasiteltiin muistisairaiden ja heidan laheistensa esiin nos-
tamia aiheita, joista he kaipaisivat tietoa muistisairauden varhaisessa vaiheessa.
Aloitimme tiedonhaun hakemalla Theseus-palvelusta ammattikorkeakoulujen opin-
naytetoitd hakusanalla "ensitieto”. Theseus on Ammattikorkeakoulujen rehtorineu-
vosto Arene ry:n tarjoama palvelu, josta I16ytyy ammattikorkeakouluista valmistunei-
den opinnaytetditda seka ammattikorkeakoulujen julkaisuja (Theseus, [viitattu
21.8.2019])).

Hakutuloksena saimme 584 ammattikorkeakoulujen opinnaytetyotd, jotka kasitteli-
vat ensitietoa. Kavimme tuloksia lapi otsikko- ja tiivistelméatasolla ja karsimme pois
yli kymmenen vuotta vanhat opinnaytety6t seka opinnaytety6t, jotka eivat kasitelleet
ikaantyneita koskettavaa ensitietoa. Tarkempaan tarkasteluun valikoitui 22 ikaanty-
neitd koskettavaa opinnaytetyota. Lopulta rajasimme tutkittavaksi 11 ammattikor-
keakoulujen opinnaytetyota, joista kavi selkeimmin ilmi tuen tarpeet seka muistisai-

raiden ettd heidan laheistensa kokemana.

Tutkittavat ammattikorkeakoulujen opinnaytety6t on julkaistu vuosina 2009-2019.
Opinnaytetoista 2 oli maarallisia tutkimuksia ja 9 laadullisia tutkimuksia. Opinnayte-
toistd yhdessa kohderyhmana olivat muistisairaat, yhdeksassa muistisairaiden la-
heiset ja yhdessa sekd muistisairaat etta heidan laheisensa. Opinnaytety6t seka
niista esiin nousseet keskeisimmat havainnot ensitiedon tarpeesta on esitetty taulu-
kossa (Liite 1).
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4.4 Aineiston kasittely ja analyysi

Olemme kasitelleet ja analysoineet tutkittavia ammattikorkeakoulujen opinnaytetoita
aineistolahtdisen sisallonanalyysin mukaan. Aineistolahtdisessa sisallonanalyy-
sissa paapaino on aineistosta esiin nousseissa havainnoissa. Puhutaan induktiivi-
sesta lahestymistavasta, jonka mukaan edetdan yksittaisista havainnoista yleisim-
piin vaitteisiin. Aineiston analyysi on kuitenkin ollut my6s teoriasidonnaista, silla
vaikka poimimamme havainnot eivat perustuneet teoriaan, vahvistivat havainnot
kuitenkin teoriaa. Teoriasidonnaisessa analyysissa tehdyille havainnoille etsitéan
teoriasta selityksia tai vahvistusta havaintojen tueksi. Sisallonanalyysissa aineistoa
tiivistetaan ja siita etsitdan yhtalaisyyksia ja eroja. (Saaranen-Kauppinen & Puus-
niekka 2006.)

Aineistoa kasitellessamme tulostimme valitut opinnaytety6t ja korostimme niissa
esiin nousseita havaintoja eri korostusvarein siten, ettd samoja ja samankaltaisia
asioita kasittelevat havainnot oli koodattu samalla véarilla. Laadullisessa tutkimuk-
sessa aineistot ovat monesti laajoja, joten aineistojen pelkistaminen helpottaa nii-
den kasittelya. Aineistojen pelkistamiseen voidaan kayttda koodaamista el tiivista-
mista. Koodauksella merkitddn samoin ne tekstin kohdat, joissa kéasitelladn samoja
ja samankaltaisia asioita. Koodaus on vélivaihe, joka mahdollistaa analyysin. (Ka-
nanen 2014, 103-104.)

Koodauksen avulla pystyimme teemoittelemaan esiin nousseita tiedon tarpeita.
Teemoittelussa aineistoa jarjestellaan teemojen mukaan siten, ettéd kunkin teeman
alle kootaan aineistosta ne kohdat, joissa kyseisesta teemasta puhutaan (Saara-
nen-Kauppinen & Puusniekka 2006). Keskeisimmiksi teemoiksi nousivat lisatiedon
saaminen, tiedon saaminen ja ymmarrettavyys, sairauteen liittyva tieto, sosiaa-
lietuudet ja oikeudellinen turva, kotona asumista tukeva tieto, vertaistuki seka

omaishoitajuus.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Taustatiedot

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli selvittaa, millaista tietoa muistisairaat ja heidan
laheisensa kaipaavat muistisairauden varhaisessa vaiheessa. Tulosten pohjalta on
tarkoitus koostaa Seindjoen kaupungin lkéakeskuksen muistikoordinaattorin kayt-
t6on mahdollisimman kattava ja selkea ensitietokansio muistisairaille ja heidan |a-

heisilleen ensimmaisella kotikaynnilla annettavaksi.

Opinnaytetyotdmme varten etsimme ammattikorkeakoulujen opinnaytetditd, joissa
kasiteltiin muistisairaiden ja heidan laheistensa esiin nostamia aiheita, joista he kai-
pasivat tietoa muistisairauden varhaisessa vaiheessa. Aineiston keruun tuloksena
tarkasteltavaksi valikoitui 11 ammattikorkeakoulujen opinnaytety6ta, joista kavi sel-
vimmin ilmi tuen tarpeet sek& muistisairaiden etta laheisten kokemana. Tutkitut am-
mattikorkeakoulujen opinnéaytety6t on julkaistu vuosina 2009-2019. Opinnaytetyot
seka niista esiin nousseet keskeisimmat havainnot ensitiedon tarpeesta on esitetty

taulukossa (Liite 1).

5.2 Avun jalisatiedon lahteet

Sek& muistisairaat ettd heidan laheisensa kokevat tarkeédksi tietdd, mistd saavat
tarvittaessa apua ja lisatietoa (Vaara 2016, 38; Leppinen 2017, 39; Tuhkunen 2017,
36; Jehkonen & Notkola 2018, 29; Silvander & Ylinentalo 2018, 37; Minkkinen 2019,
24). Lisatiedon lahteita on kuvattu kuviossa 1.

Tietoa tarvitaan monesti niin diagnoosin jalkeen kuin koko sairauden ajan. Toisinaan
omaishoitajana toimineet saattavat kaivata tukea myds laheisen kuoleman jalkeen.
(Koskela-Leinonen & Tuhkanen 2019, 28.) Sairauden edetessa koetaan tarkeaksi
nimetty yhteyshenkild, kuten muistikoordinaattori. Turvallisuuden tunnetta lis&&, kun
muistisairaalla ja hanen laheisillaan on tuttu henkild, keneen ottaa yhteyttd ongel-

matilanteissa. (Leppinen 2017, 39).
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Osa muistisairaista ja laheisista kokee myos, etta on tarke&aé osata hakea tietoa itse
(Jaasko, Pietila & Tahvola 2014, 28; Silvander ja Ylinentalo 2018, 38-39). Tietoa on
haettu ja saatu muun muassa internetista (Tapio & Vitikka 2010, 42; Vaara 2016,
31; Silvander & Ylinentalo 2018, 38-39), radiosta ja televisiosta (Tapio & Vitikka
2010, 42), kirjoista ja lehdista (Tapio & Vitikka 2010, 42; Vaara 2016, 31) seka am-
mattihenkildilta (Tapio & Vitikka 2010, 41), sukulaisilta, l&heisiltd ja vertaistuen
kautta (Tapio & Vitikka 2010, 42, Vaara 2016, 31).

Nimetty
yhteyshenkild

LISATIEDON

LAHTEET

Itsenainen
tiedon
hakeminen

Kuvio 1. Lisatiedon lahteita.

5.3 Tiedon saaminen ja ymmarrettavyys

Tiedon saamiseen ja ymmarrettavyyteen liittyvia tekijoitd on kuvattu kuviossa 2.
Muistisairaat ja heidan laheisensa kaipaavat tietoa selkedssd muodossa (Jehkonen
& Notkola 2010, 28; Jaasko ym. 2014, 28-29). On tarkeaa huomata, etta ammatti-
henkilot voivat ymmartdd monimutkaisempia termeja ja kasitteitd kuin muistisairaat

ja heidan laheisensa (Jaasko ym. 2014, 29-30).
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Tietoa kaivataan kirjallisessa muodossa (Koskela-Leinonen & Tuhkanen 2009,30;
Tapio & Vitikka 2010, 41; Vaara 2016, 35), mutta tarke&néa pidetddn myos annetun
tiedon lapikayntia suullisesti (Koskela-Leinonen & Tuhkanen 2009, 30; Tapio & Vi-
tikka 2010, 41; Leppinen 2017, 39; Ahonen & Levonniemi 2018, 31). Diagnoosin
jalkeen muistisairas ja hanen laheisensa kayvat lapi kriisivaihetta, jolloin tiedon si-
saistaminen voi tuntua haastavalta (Ahonen & Levonniemi 2018, 31). Kirjalliseen
tietoon voidaan palata kriisivaiheen jalkeen sekd myohemmin sairauden edetessa
(Koskela-Leinonen & Tuhkanen 2009, 30; Jaasko ym. 2014, 30; Ahonen & Levon-
niemi 2018, 31).

TIEDON
SAAMINEN JA
YMMARRET-

TAVYYS

Suullinen Kirjallinen
tieto tieto

Kuvio 2. Tiedon saamiseen ja ymmarrettavyyteen liittyvia tekijoita.

5.4 Sairauteen liittyva tieto

Tarkeana asiana ensitiedolta toivotaan tietoa itse sairaudesta sek&d sen etenemi-
sesta ja vaikutuksesta ihmiseen (Koskela-Leinonen & Tuhkanen 2009, 27; Vaara
2016, 30-31, 36; Tuhkunen 2017, 36; Jehkonen & Notkola 2018, 29). Tietoa kaiva-

taan kaytosoireista ja sairauden vaikutuksista persoonallisuuteen (Tapio & Vitikka
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2010, 56). Tietoa toivotaan myds muistisairaan ravitsemuksesta (Vaara 2016, 31).

Sairauteen liittyvi& tiedon tarpeita on kuvattu kuviossa 3.

Sairaus ja
sen oireet

Sairauden
etene-
minen

SAIRAUTEEN

LITTYVA
TIETO

Sairauden

vaikutukset Kaytos-

persoonal- oireet
lisuuteen

Kuvio 3. Sairauteen liittyvat tiedon tarpeet.

Tiedonsaanti tuo usein turvallisuutta ja varmuutta elamaan (Minkkinen 2019, 23).
Riittdva tieto sairaudesta ja sen hoidosta tukee muistisairaan ja hanen laheistensa
parjadmista arjessa (Ketoniemi 2011, 27; Vaara 2016, 30). Omaa sairautta peila-
taan saatuun teoreettiseen tietoon muistisairaudesta ja sen hoidosta (Vaara 2016,
30). Toisaalta "tieto lisda tuskaa”, ja tieto saattaa aiheuttaa huolta ja luoda paineita
(Ketoniemi 2011, 27; Vaara 2016, 31; Minkkinen 2019, 24).

Sairauden edetessa tietoa kaivataan enemman muistisairaan ja hanen laheistensa
yksil6llisen tarpeen mukaan (Vaara 2016, 30-31), minka vuoksi on hyva, jos jo
aiemmin tarjottuun tietoon pystyy palaamaan mydhemmin. Toisinaan jo alkuvai-
heessa toivotaan tietoa hoitopolun mydhemmistéa vaiheista, jotta muistisairas ja ha-
nen l&heisensa voivat ajoissa valmistautua siihen tilanteeseen, jolloin muistisairaan

kotona asuminen ei enaé ole mahdollista (Tuhkunen 2017, 36).
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5.5 Sosiaalietuudet ja oikeudellinen turva

Sosiaalietuuksiin ja oikeudelliseen turvaan liittyvaa tiedon tarvetta on kuvattu kuvi-
ossa 4. Muistisairaat ja heidan laheisensa kaipaavat tietoa sosiaalietuuksista ja nii-
den hakemisesta (Koskela-Leinonen & Tuhkanen 2009, 29; Ketoniemi 2011, 28).
Tietoa kaivataan myo6s oikeudellisista asioista (Koskela-Leinonen & Tuhkanen
2009, 29; Vaara 2016, 36; Jehkonen & Notkola 2018, 28; Minkkinen 2019, 23). Jeh-
kosen ja Notkolan (2018, 28) haastattelemat omaishoitajat esimerkiksi olivat tietoi-
sia kasitteestd edunvalvonta, mutta heilla ei ollut tietoa siitd, mitéd edunvalvonta tar-
koittaa kaytanndssa. Omaishoitajat toivoivatkin saavansa asiasta koulutusta seka
ohjeita edunvalvonnan hakemisesta. Oikeudellisista asioista esiin nousi myds Vaa-

ran (2016, 36) opinnaytetydssa tahdonilmaisuun liittyvat asiat.

Sosiaalietuudet
ja niiden
hakeminen

SOSIAALI-
Tahdon- ETUUDET JA Oikeudel-

ilmaisu OIKEUDELLINEN liset asiat
TURVA

Edunvalvonta

Kuvio 4. Sosiaalietuuksiin ja oikeudelliseen turvaan liittyva tiedon tarve.
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5.6 Kotona asumista tukeva tieto

Kotona asumista tukevan tiedon tarpeita on kuvattu kuviossa 5. Monesti muistisai-
raat tarvitsevat jossain sairauden vaiheessa erilaisia apuvalineita kotona asumisen
tukemiseksi. Muistisairaat ja heidan laheisensa saattavat olla usein tietamattomia
siitd, mist&, miten ja millaisia apuvdlineitéa on saatavilla. Apuvalineita saatetaankin
hankkia omakustanteisesti, koska tietoa apuvalineisté ei ole ollut saatavilla. Taman
vuoksi olisi hyva, jos tietoa apuvalinepalveluista olisi saatavilla jo sairauden varhai-
sessa vaiheessa. (Koskela-Leinonen & Tuhkanen 2009, 29-31; Tapio & Vitikka
2010, 47; Jehkonen & Notkola 2018, 30-31.) Jehkosen ja Notkolan (2018, 31) haas-
tattelemat omaishoitajat nostivat esiin myos sen, etteivat tieda, mista ja milla eh-

doilla inkontinenssisuojia voi saada.

Jehkosen ja Notkolan (2018, 30) haastattelemat omaishoitajat tuovat esiin myds
kodin turvallisuuteen liittyvan tiedon tarpeen. Myods Koskela-Leinosen ja Tuhkasen
(2009, 29) haastattelemat omaishoitajat kokivat tarvitsevansa enemman neuvoja ja

ohjeita turvallisuustekijoista.

Apu-
valineet

KOTONA
ASUMISTA
TUKEVA
TIETO

Kodin Inkontinenssi
turvallisuus -suojat

Kuvio 5. Kotona asumista tukevan tiedon tarpeet.
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5.7 Vertaistuki

Vertaistuen koetaan auttavan arjessa jaksamisessa (Tapio & Vitikka 2010, 54;
Jaasko ym. 2014, 30). Toisten ihmisten samankaltaisten ongelmien ja selviytymis-
keinojen koetaan lohduttavan ja helpottavan omaa oloa (Tuhkunen 2017, 37). Ver-
taistuki onkin oivallinen tapa jakaa néaita kokemuksia (Jehkonen & Notkola 2018,
32). Vertaistuen kautta toivotaan usein tietoa ja neuvoja arjen tilanteisiin seka siihen,
miten suhtautua elam&&an sairauden kanssa, niin muistisairaan kuin l&heisenkin
kannalta (Tapio & Vitikka 2010, 42; Minkkinen 2017, 23). Vertaistuen merkitysta
on kuvattu kuviossa 6.

Myds sukulaisista, lapsista ja ystavistd muodostuva tukiverkosto on merkityksellinen
jaksamisen kannalta. Tukiverkoston kanssa voi keskustella erilaisista asioista ja tar-
vittaessa tukiverkosto voi auttaa muistisairasta ja hanen laheistaan asioiden hoita-
misessa. (Tapio & Vitikka 2010, 55.) Perheen ystavapiiri saattaa kaventua muisti-
sairauden myota (Tapio & Vitikka 2010, 55), mink& vuoksi on tarkeaa kannustaa

muistisairaita ja heidan laheisiaan sosiaalisten suhteiden yllapitamiseen.

Auttaa arjessa
jaksamisessa

Samankaltaiset
ongelmat ja
selviytymiskeinot

Tukiverkosto
lohduttaa

Suhtautuminen
elamaan Tieto ja neuvot
sairauden arkeen
kanssa

Kuvio 6. Vertaistuen merkitys.
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5.8 Omaishoitajuus

Omaishoitajuuteen liittyvia tiedon tarpeita on kuvattu kuviossa 7. Ahosen ja Levon-
niemen (2018, 30—31) tutkimuksesta kay ilmi, ettd omaishoitajuudesta ja siihen liit-
tyvista tukimuodoista kaivataan enemman tietoa. Omaisesta huolehtimista pidetaan
usein selviond, minka vuoksi omaishoitotilanne saattaa kestaa jopa vuosia ilman
virallista omaishoitosopimusta ja siihen kuuluvia tukimuotoja (Jaasko ym. 2014, 25—
26). Omaishoitajat toivovat saavansa tietoa omaishoitajuudesta jo muistisairauden
varhaisessa vaiheessa (Jaasko ym. 2014, 25-27; Ahonen & Levonniemi 2018, 30;
Jehkonen & Notkola 2018, 27).

Muistisairaat ja heidan laheisensa tarvitsevat tietoa siitd, mitd omaishoito on ja mita
omaishoitoon kuuluu (Jehkonen & Notkola 2018, 27). Tieto omaishoitajuudesta ja
siihen liittyvista tukimuodoista helpottaa avun hakemista ongelmien ilmennyttya,
eika tilanne paase lilan pahaksi tai vaaralliseksi (Jaasko ym. 2014, 27). My6s muis-
tisairas hyotyy omaishoitoon liittyvasta tiedonsaannista, silla omaishoitotilanteessa
muistisairaankin on opittava hyvaksymaan se, etta han tarvitsee apua erilaisten asi-

oiden hoitamisessa (Jaasko ym. 2014, 25).

Kuvio 7. Omaishoitajuuteen liittyva tiedon tarve.
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6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

6.1 Tutkimustuloksista esiin noussutta

Ensitiedon antamisen yhteydessé puhutaan oikea-aikaisuudesta sek& muistisairai-
den ja heidan laheistensa yksilollisesta tiedon ja tuen tarpeesta (Huhtamaki-Kuop-
pala ym. 2015, 532; Muistiliitto 2017b). Ensitietokansiota olisi tyolasta raataléida jo-
kaisen muistisairaan ja hanen laheisensa yksildllisia tarpeita vastaavaksi, joten yksi
ensitietokansio ei voi vastata kaikkien yksil6lliseen tarpeeseen. Tiedon ja tuen tar-
peiden ollessa erilaisia voivat muistisairaat ja heidan laheisensa lisatietoa tarvites-
saan ottaa yhteyttéa muistikoordinaattoriin, kun taméan yhteystiedot 16ytyvéat nopeasti,
helposti ja selkeasti ensitietokansiosta. Tarkeimpéana asiana tuloksista nousikin
esiin muistisairaiden ja heidan laheistensa tarve tietaa, mista he saavat tarvittaessa

apua ja lisatietoa.

Ensitietoa tulisi saada seka suullisesti etta kirjallisesti mahdollisimman pian diag-
noosin saamisen jalkeen (Muistilitto 2017a). Seka kirjallisessa ettd suullisessa
muodossa annettu ensitieto mahdollistaa muistisairaalle ja hanen laheisilleen tilan-
teen ymmartamisen paremmin (Huhtamaki-Kuoppala ym. 2015, 531; Muistisairau-
det: Kaypa Hoito -suositus 2017). Tuloksista kavikin ilmi, ettd muistisairaat ja heidan
laheisensa kaipaavat tietoa kirjallisesti seka kirjallisen tiedon lapi kaymista suulli-
sesti. Sairauteen liittyvan tiedon lapikaynti yhdessa muistikoordinaattorin kanssa voi
auttaa tiedon ymmartamisessa ja sisdistimisessa. Paperille painettuun ensitieto-
kansioon voi myos palata helposti myohemmin, kun jonkin tiedon tai tuen tarve tulee

ajankohtaisemmaksi.

Tuloksista kavi ilmi, ettd ensitiedon tulisi olla selkeda ja kieleltdén sellaista, etta
muistisairas ja hanen laheisensa sen ymmartavat. Tahan velvoittavat myos laki po-
tilaan asemasta ja oikeuksista seké laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oi-
keuksista (L 17.8.1992/785; L 22.9.2000/812). Jaasko ym. (2014, 29-30) toivat esiin
my0os sen, ettd muistisairaat ja heidan laheisensa eivat valttamatta ymmarrd samaa

terminologiaa kuin sosiaali- ja terveysalalla tydskentelevat ammattilaiset.
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Tulokset tukevat tietoa siitd, etta muistisairaat ja heidan laheisensé kaipaavat tietoa
sairaudesta, sen etenemisestd sekd sairauden tuomista muutoksista (Muistiliitto
2017b), silla tieto auttaa heitd varautumaan tulevaan (Muistiliitto 2017a). Toisaalta
tulokset ovat ristiriitaisia, silla jotkut kokivat, etta tieto sairaudesta ja sen vaikutuk-
sista ihmiseen lisaa pelkoa ja huolta tulevasta. Tama selittynee muistisairaiden ja
heidan laheistensa tiedon tarpeen yksilollisyydella.

Tuloksista nousi esiin tiedon tarve oikeudellisista asioista, kuten edunvalvonnasta
ja tahdonilmaisusta. Ammattilaisten olisi tarkeaa osata puhua naista asioista riitta-
van ajoissa, mielelladn heti diagnoosin jalkeen, kun muistisairas on viela oikeustoi-

mikelpoinen ja riittavasti ymmartaa naiden sisallon.

Tuloksista kavi myods selkeasti ilmi, ettei apuvalineista ollut saatu riittavasti tietoa,
silla apuvalineitd ja hoitotarvikkeita oli hankittu omakustanteisesti. Apuvalineista
olisi hyva saada tietoa jo sairauden varhaisessa vaiheessa, silla vaikkei muistisairas
silla hetkella tarvitsisikaan apuvalineitd, todennakdisyys niiden tarpeelle myohem-
massa vaiheessa on suuri. Oikein kohdennetut tukipalvelut, mukaan lukien apuva-
lineet ja hoitotarvikejakelu, tukevat turvallista kotona asumista ja saattavat myodhen-
tad pitkaaikaishoitoon siirtymista (Muistisairaudet: Kaypa hoito -suositus 2017).

Tama tukee myos muistisairaan ja hanen laheistensa elamanlaatua.

Tuloksista ei selkeéasti nouse esiin tarve vertaistukeen liittyvasta tiedosta, mutta ver-
taistuki koettiin merkitykselliseksi arjessa jaksamisen kannalta. Vertaistuen kautta
muistisairaat ja laheiset pystyvat jakamaan ongelmiaan ja selviytymiskeinojaan
seka saavat tukea toisilta samankaltaisessa tilanteessa olevilta. Ta&man vuoksi

olemme sita mielta, etta ensitietokansiossa tulisi olla tietoa vertaistuesta.

Kolmesta ammattikorkeakoulujen opinnaytetydsta kavi ilmi, ettd muistisairaat ja hei-
dan laheisensa kaipaavat tietoa, mita omaishoito on ja mita siihen kuuluu, seka
omaishoitajuuteen liittyvista tukimuodoista. Mielestdmme hieman yllattavaa oli, etta
tietoa omaishoitajuudesta toivotaan jo muistisairauden varhaisessa vaiheessa,
vaikka se ei olisi viela ajankohtaista. Toisaalta laheisesta huolehtimista pidetaan
usein selviona, eikd virallista omaishoitosopimusta haeta ehkd vuosiin. Taméan
vuoksi tietoa omaishoitajuudesta on hyva antaa jo sairauden varhaisessa vai-

heessa.



30

6.2 Ensitietokansio

Tulosten analysoinnin jalkeen kdvimme Seindjoen kaupungin lkékeskuksen muisti-
koordinaattorin kanssa lapi ammattikorkeakoulujen opinnaytetoista muistisairaiden
ja heidan laheistensa esiin tuomat asiat, joita he ensitiedolta kaipaavat. Kerroimme
analysoitujen tulosten pohjalta, millaisia asioita halusimme ensitietokansiossa tuoda
esiin. Kysyimme muistikoordinaattorin mielipidetta esiin tuomiemme asioiden tar-
peesta ensitietokansiossa hanen kokemuksensa mukaan. Esiin tuomiemme asioi-
den lisaksi muistikoordinaattori toivoi, etta ensitietokansioon tulisi lyhyesti asiaa
myds ravitsemuksesta, liikunnasta ja aivojen aktivoinnista. Muistikoordinaattori toi-
VoI, ettd ensitietokansiossa asiat olisi esitetty lyhyesti ja selkeéasti ja etta ensitieto-

kansio sisaltaisi myds kuvia, jotta sita olisi miellyttava lukea.
Ensitietokansioon valikoitui seuraavat otsikot:

. Seingjoen kaupungin muistikoordinaattoritoiminta
. Muistisairauksien yleiset oireet

. Kaytosoireet

. Muistisairaan kohtaaminen

. Ravitsemus

. Liikunta

. Aivojen aktivointi

. Elakettd saavan hoitotuki
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6.3 Luotettavuus ja jatkotutkimusaihe

Tuloksia analysoidessamme pohdimme, vastaako tuloksista esiin nousseet ensitie-
don tarpeet seindjokelaisten muistisairaiden ja heidan laheistensa kokemia ensitie-
don tarpeita, koska tutkimamme ammattikorkeakoulujen opinnaytetyot on toteutettu
eri puolilla Suomea 10 vuoden aikavalilla. Tiedon tarpeet ovat olleet samankaltaisia
tutkitulla aikavalilla, mik& oli toisaalta yllattavaa. Tiedon tarpeet eivat mydskaan ol-
leet riippuvaisia siitd, missd pain Suomea opinnaytetyot oli toteutettu. Nain ollen

voitaneen olettaa, etta kyseiset tiedon tarpeet patevat myos Seinajoella.

Mydhemmin voisi olla hyodyllista tutkia, onko koostamamme ensitietokansio vas-
tannut seingjokelaisten muistisairaiden ja heidan laheistensa tiedon tarpeita. Nain
voitaisiin varmistua, etta ensitietokansioon keréatty tieto vastaa oikeisiin tiedon tar-

peisiin. Talla tavoin pystyttaisiin myos takaamaan ensitietokansion laadukkuus.

6.4 Ensitieto ja geronomin osaaminen

Ensitiedon tarkoituksena on tukea muistisairaan ja hanen laheistenséa elaménhallin-
taa ja voimavaroja, mika on myds osa geronomin osaamista. Ensitiedolla voidaan
edistdd muistisairaan itsemaaraamisoikeutta, oikeudellista toimintakykya ja enna-

kointia sek& taten yksilollista ikaantymista.

Geronomin kuuluu osata arvioida ja ennakoida ikdihmisten hyvinvointia ja toiminta-
kykya seka palvelutarvetta, mika mahdollistaa muistisairaan laadukkaan elaman ha-
nen omassa toimintaymparistéssaan mahdollisimman pitkdéan. Ensitiedon antami-
sessa tarkead on myo6s palveluohjauksellinen tydote, mikd voimaannuttaa ik&ih-

mista ja hanen laheisidéan itsemaaraamisoikeutta ja yksilollisia tarpeita kunnioittaen.

Ensitiedon antamisessa myos ensitietoa antavan henkilon vélinen vuorovaikutus
muistisairaan ja hanen l&heistensa kanssa on suuressa merkityksessa. Empaatti-
nen, dialoginen ja reflektiivinen vuorovaikutus ja kohtaaminen erilaisten ihmisten

kanssa on merkittdva osa geronomin ammattitaitoa.
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Liite 1. Opinnaytetydssa tutkitut ammattikorkeakoulujen opinnaytetydt ja niista esiin nousseet keskeisimmat havainnot en-

sitiedon tarpeesta

Opinnaytetyén nimi Julkaisu- Opinnaytetyon tekijat ja Tutkimusmene- Kohderyhméa Esiin nousseet tarpeet ensitie-
vuosi ammattikorkeakoulu telma ja -metodi toon liittyen
Muistisairaan omaisten | 2009 Koskela-Leinonen, A. & Méaéarallinen tutkimus | Muistisairaiden omaiset | -Tietoa kaivataan kirjallisessa
toiveet ja sosiaalisen Tuhkanen, P. muodossa
tuen tarpeet Kainuun Informoitu kysely 21 vastausta
maakunta -kuntayhty- SAVONIA-ammattikorkea- -Tarkedna pidetaan annetun tie-
man muistineuvoloissa koulu, lisalmen yksikko don lapikayntia suullisest

-Kirjalliseen tietoon voidaan pa-
lata kriisivaiheen jalkeen seka

my&hemmin sairauden edetessé

-Omaishoitajana toiminut saattaa
kaivata tukea laheisen kuoleman

jalkeen

-Tarkeana asiana ensitiedolta toi-

votaan tietoa itse sairaudesta,
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Opinnaytety6n nimi Julkaisu- Opinnaytetyon tekijat ja Tutkimusmene- Kohderyhméa Esiin nousseet tarpeet ensitie-

VUOSiI ammattikorkeakoulu telmé ja -metodi toon liittyen

seka sen etenemisesta ja vaiku-
tuksesta ihmiseen

-Muistisairaat ja heidén lahei-
sensé kaipaavat tietoa sosiaa-
lietuuksista ja niiden hakemisesta

-Tietoa kaivataan myds oikeudel-
lisista asioista

-Tietoa saatu vahaisesti apuvéli-
neiden hankkimisesta seka tur-

vallisuuteen liittyvista asioista

"Minunkin elama on tar- | 2010 Tapio, M. & Vitikka, H. Laadullinen tutkimus | Omaishoitajat -Tietoa haetaan ja saadaan inter-
kia”: Omaishoitajan netista, radiosta, televisiosta, kir-
saama sosiaalinen tuki Kemi-Tornion ammattikor- | Teemahaastattelu 5 omaishoitajaa joista, lehdista, ammattihenki-
muistisairaan hoidossa. keakoulu [6ilta, sukulaisilta, laheisilta ja ver-

taistuen kautta

-Tietoa kaivataan kirjallisessa
muodossa
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Opinnaytety6n nimi

Julkaisu-

Vuosi

Opinnaytetyon tekijat ja

ammattikorkeakoulu

Tutkimusmene-

telmé ja -metodi

Kohderyhméa

Esiin nousseet tarpeet ensitie-

toon liittyen

-Tarkeana pidetaan annetun tie-

don lapikayntia suullisesti

-Tieto kaytdsoireista ja sairauden

vaikutuksista persoonallisuuteen

-Apuvalineitd hankittu omakus-
tanteisesti, koska ei ole ollut tie-

toa, mista niita saa

-Vertaistuen koetaan auttavan ar-

jen jaksamisessa

-Vertaistuen kautta toivotaan
usein tietoa ja neuvoja arjen tilan-
teisiin seka siihen, miten suhtau-
tua elaméén sairauden kanssa

-Sukulaisista, lapsista, ystavista
muodostuva tukiverkosto on mer-

kityksellinen jaksamisen kannalta
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Opinnaytety6n nimi

Julkaisu-

Vuosi

Opinnaytetyon tekijat ja

ammattikorkeakoulu

Tutkimusmene-

telmé ja -metodi

Kohderyhméa

Esiin nousseet tarpeet ensitie-

toon liittyen

-Tukiverkoston kanssa voi kes-
kustella erilaisista asioista ja tar-
vittaessa tukiverkosto voi auttaa
muistisairasta ja hanen laheisiaéan

asioiden hoitamisessa

-Perheen ystavapiiri saattaa ka-

ventua muistisairauden myota

Asiakkaiden kokemuk-
sia muistipoliklinikan

toiminnasta

2011

Ketoniemi, M.

Satakunnan ammattikor-

keakoulu

Laadullinen tutkimus

Teemahaastattelu

Muistisairaat

6 lievad muistisairautta
sairastavaa muistipolikli-

nikan asiakasta

-Riittéva tieto sairaudesta ja sen
hoidosta tukee muistisairaiden ja
heidan laheistensa parjaamista

arjessa

-Toisaalta "tieto lisda tuskaa” ja
tieto saattaa aiheuttaa huolta ja

luoda paineita

-Muistisairaat ja heidan lahei-
sensé kaipaavat tietoa sosiaa-

lietuuksista ja niiden hakemisesta
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Opinnaytety6n nimi Julkaisu- Opinnaytetyon tekijat ja Tutkimusmene- Kohderyhméa Esiin nousseet tarpeet ensitie-
VUOSiI ammattikorkeakoulu telmé ja -metodi toon liittyen
Ikaantyvien omaishoita- | 2014 Jaasko, J., Pietila, S-M. & | Laadullinen tutkimus | Omaishoitajat -Omaishoitajuus ja siihen liittyvat

jien kokemuksia tiedon-

saannista

Tahvola, P.

Diakonia-ammattikorkea-

koulu

Teemahaastattelu

4 omaishoitajaa

tukimuodot

-On tarkeaa osata hakea tietoa it-

senaisesti

-Tietoa kaivataan selkedssa muo-

dossa

-On tarke&d huomata, ettd am-
mattihenkilot voivat ymmartaa
monimutkaisempia termeja ja ka-

sitteita

-Kotiin jatettdva materiaali ja yh-

teystiedot koettiin tarkedksi

-Kirjalliseen tietoon voidaan pa-
lata kriisivaiheen jalkeen seka

myO6hemmin sairauden edetessa

-Vertaistuen koetaan auttavan ar-

jen jaksamisessa
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Opinnaytety6n nimi

Julkaisu-

Vuosi

Opinnaytetyon tekijat ja

ammattikorkeakoulu

Tutkimusmene-

telmé ja -metodi

Kohderyhméa

Esiin nousseet tarpeet ensitie-

toon liittyen

-Omaishoitajat toivovat saavansa
tietoa omaishoitajuudesta jo
muistisairauden varhaisessa vai-

heessa

-Tieto omaishoitajuudesta ja sii-
hen liittyvista tukimuodoista hel-
pottaa avun hakemista ongelmien
iimennyttya eika tilanne paase

liian pahaksi tai vaaralliseksi

-Omaishoitajuus saattaa kestaa
jopa vuosia ilman virallista omais-
hoitosopimusta ja siihen kuuluvia

tukimuotoja

-Muistisairas hyttyy omaishoita-
juuteen liittyvan tiedon saannista,
silla omaishoitotilanteessa muisti-
sairaankin on opittava hyvaksy-
maan se, etta han tarvitsee apua

erilaisten asioiden hoitamisessa
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Opinnaytety6n nimi Julkaisu- Opinnaytetyon tekijat ja Tutkimusmene- Kohderyhméa Esiin nousseet tarpeet ensitie-
VUOSiI ammattikorkeakoulu telmé ja -metodi toon liittyen
Asiakasohjauksen ke- 2016 Vaara, S. Laadullinen tutkimus | Muistisairaat ja heidan -Mista saa tarvittaessa apua/lisa-

hittdminen Sodankylén
kunnan muistineuvo-

lassa

Lapin ammattikorkeakoulu

Lomakehaastattelu

laheisensa

9 muistisairasta, 5 la-
heista

tietoja

-Tietoa on haettu ja saatu interne-
tista, kirjoista, lehdistd, sukulai-
silta, laheisilta ja vertaistuen

kautta

-Tietoa kaivataan kirjallisessa

muodossa

-Tarkeana asiana ensitiedolta toi-
votaan tietoa itse sairaudesta,
sekd sen etenemisesta ja vaiku-

tuksesta ihmiseen

-Tietoa muistisairaiden ravitse-
muksesta

-Riittéva tieto sairaudesta ja sen
hoidosta tukee muistisairaiden ja
heidan laheistensa parjaamista

arjessa
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Opinnaytety6n nimi

Julkaisu-

Vuosi

Opinnaytetyon tekijat ja

ammattikorkeakoulu

Tutkimusmene-

telmé ja -metodi

Kohderyhméa

Esiin nousseet tarpeet ensitie-

toon liittyen

-Omaa sairautta peilataan saa-
tuun teoreettiseen tietoon muisti-

sairaudesta ja sen hoidosta

-Sairauden edetessa tietoa kaiva-
taan enemman muistisairaan ja
hanen laheistensa yksildllisen tar-

peen mukaan

-Toisaalta "tieto lisda tuskaa” ja
tieto saattaa aiheuttaa huolta ja

luoda paineita

-Tietoa kaivataan oikeudellisista
asioista seka tahdonilmaisuun liit-

tyvistéa asioista

Muistisairaiden laheis-
ten kokemuksia muisti-

koordinaattorin tyosta

2017

Leppinen, M.

Seindjoen ammattikorkea-

koulu

Maarallinen tutkimus

Lomakekysely

Muistisairaiden laheiset

107 vastausta

-Mistéa saa tarvittaessa apua/lisa-

tietoja

-Sairauden edetessa koetaan tar-

kedksi nimetty yhdyshenkil®
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Opinnaytety6n nimi

Julkaisu-

Vuosi

Opinnaytetyon tekijat ja

ammattikorkeakoulu

Tutkimusmene-

telmé ja -metodi

Kohderyhméa

Esiin nousseet tarpeet ensitie-

toon liittyen

-Turvallisuuden tunnetta lisaa se,
kun on tuttu henkil6 kehen voi ot-

taa yhteyttd ongelmatilanteissa

-Tarkeana pidetdén annetun tie-

don lapikayntia suullisesti

-Kaytosoireista kaivataan tietoa

Laheisen haasteet ja
tuen tarpeet muistisai-

raan kohtaamisessa

2017

Tuhkunen, N.

Kaakkois-Suomen am-

mattikorkeakoulu

Laadullinen tutkimus

Fokusryhmé&haastat-

telu

Muistisairaiden laheiset

6 muistisairaan laheista

-Tarkeana asiana ensitiedolta toi-
votaan tietoa itse sairaudesta,
sekd sen etenemisesta ja vaiku-

tuksesta ihmiseen

-Muistisairaan kohtaamiseen kai-
vataan kaytannon neuvoja seké

konkreettisia keinoja

-Toisinaan jo sairauden alkuvai-
heessa toivotaan tietoa hoitopo-

lun mydhemmista vaiheista, jotta

muistisairas ja hanen laheisenséa




10(14)

Opinnaytety6n nimi Julkaisu- Opinnaytetyon tekijat ja Tutkimusmene- Kohderyhméa Esiin nousseet tarpeet ensitie-

VUOSiI ammattikorkeakoulu telmé ja -metodi toon liittyen

voivat ajoissa valmistautua siihen
tilanteeseen, jolloin muistisairaan
kotona asuminen ei en&a ole

mahdollista

-Toisten ihmisten samankaltais-
ten ongelmien ja selviytymiskei-
nojen koetaan lohduttavan ja hel-

pottavan omaa oloa

Kokemuksia ensitiedon | 2018 Ahonen, A. & Levonniemi, | Laadullinen tutkimus | Omaishoitajat -Tarkeana pidetddn annetun tie-
saannista ja asiakas- J. don lapikayntia suullisesti
lahtdisesta kohtaami- Teemahaastattelu 4 omaishoitajaa

sesta omaishoitajien Laurea-ammattikorkea- -Diagnoosin jalkeen muistisairas
nakekulmasta koulu ja hanen laheisensa kayvat lapi

kriisivaihetta, jolloin tiedon siséis

taminen voi tuntua haastavalta

-Kirjalliseen tietoon voidaan pa-
lata kriisivaiheen jalkeen seka

myO6hemmin sairauden edetessa
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Opinnaytety6n nimi

Julkaisu-

Vuosi

Opinnaytetyon tekijat ja

ammattikorkeakoulu

Tutkimusmene-

telmé ja -metodi

Kohderyhméa

Esiin nousseet tarpeet ensitie-

toon liittyen

-Ammattilaisilta saadun konkreet-
tisen tuen koetaan helpottavan ja
vahvistavan haastavassa ela-

mantilanteessa

-Tieto omaishoitajuudesta jo
muistisairauden varhaisessa vai-

heessa

-Omaishoitajuus ja siihen liitty-
vista tukimuodoista kaivataan

enemman tietoa

Ik&éntyneiden hami-
nalaisten omaishoita-
jien toiveita omaishoita-
jille jarjestettavasta val-
mennuksesta ja koulu-

tuksesta

2018

Jehkonen, P. & Notkola,
T.

Kaakkois-Suomen am-

mattikorkeakoulu

Laadullinen tutkimus

Fokusryhméhaastat-
telu ja puhelinhaas-

tattelu

Omaishoitajat

5 fokusryhméhaastatte-
luun osallistunutta, 1 pu-
helinhaastatteluun osal-

listunut

-Mista saa tarvittaessa apua/lisa-

tietoja

-Tietoa kaivataan selkedssa muo-
dossa

-Tarkeana asiana ensitiedolta toi-
votaan tietoa itse sairaudesta,
seké sen etenemisesta ja vaiku-

tuksesta ihmiseen
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Opinnaytety6n nimi Julkaisu- Opinnaytetyon tekijat ja Tutkimusmene- Kohderyhméa Esiin nousseet tarpeet ensitie-

VUOSiI ammattikorkeakoulu telmé ja -metodi toon liittyen

-Tietoa kaivataan oikeudellisista

asioista

-Omaishoitajat miettivat mité
edunvalvonta tarkoittaa kaytan-

nossa

-Omaishoitajat toivovat saavansa
edunvalvontaan liittyvista asioista
koulutusta seké ohjeita edunval-

vonnan hakemisessa

-Misté apuvalineitd voi saada,

kuka opastaisi niiden kaytosséa

-Mista voi saada inkontinenssi-

suojia

-Vertaistuki voimaannuttaa ja on

oivallinen tapa jakaa kokemuksia
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Opinnaytety6n nimi

Julkaisu-

Vuosi

Opinnaytetyon tekijat ja

ammattikorkeakoulu

Tutkimusmene-

telmé ja -metodi

Kohderyhméa

Esiin nousseet tarpeet ensitie-

toon liittyen

-Ammattilaisen tekema kartoitus
kodin turvallisuuteen ja ymparis-

toon liittyvista asioista

-Mité& omaishoito on ja mita

omaishoitajuuteen kuuluu

-Tieto omaishoitajuudesta jo
muistisairauden varhaisessa vai-

heessa

Vuorovaikutus muisti-
sairaan kanssa: Omais-

hoitajan arjen haasteita

2018

Silvander, T. & Ylinentalo,
K.

Kaakkois-Suomen am-

mattikorkeakoulu

Laadullinen tutkimus

Teemahaastattelu

Omaishoitajat

6 omaishoitajaa

-Mistéa saa tarvittaessa apua/lisa-

tietoja

-On tarkeaa osata hakea tietoa it-

senaisesti

-Tietoa haetaan ja saadaan inter-
netista

-Paperille painettu tieto koetaan

parhaimpana
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Opinnaytety6n nimi Julkaisu- Opinnaytetyon tekijat ja Tutkimusmene- Kohderyhméa Esiin nousseet tarpeet ensitie-
VUOSiI ammattikorkeakoulu telmé ja -metodi toon liittyen
Tieto- ja vertaiskurssin | 2019 Minkkinen, M. Laadullinen tutkimus | Muistisairaan laheiset -Mista saa tarvittaessa apua/lisa-

merkitys muistisairaan

laheiselle

Hameen ammattikorkea-

koulu

Teemahaastattelu

5 muistisairaan laheista

tietoja

-Tiedonsaanti tuo usein turvalli-

suutta ja varmuutta elamaéan

-Toisaalta "tieto lisda tuskaa” ja
tieto saattaa aiheuttaa huolta ja

luoda paineita
-Tieto oikeudellisista asioista

-Vertaistuen kautta toivotaan tie-
toa ja neuvoja arjen tilanteisiin
seka siihen, miten suhtautua ela-

maan sairauden kanssa




