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Taman opinnaytetydn tarkoituksena oli selvittaa, millaista elama voi olla muistisairaan hen-
kilon kanssa seka kuvata omaisten vertaistuen merkitysta. Kehittdmistehtavana oli laatia
asiakaslahtdinen esite ja video. Muistisairaan henkilon omaisella on kerrottavana sellaista
tietoa, mitd hoitajilla tai muilla ammattilaisilla ei ole. Muistisairaan henkilén sujuvan arjen ja
hyvan elaman kannalta omaisella on tarkea rooli. Myds omaisen jaksamisen ja hyvinvoin-
nin tukeminen on yksi olennainen osa muistisairaan henkilén hoitoa. Tdma monimuotoinen
opinnaytetyo toteutettiin yhteistydssa Helsingin Muistiyhdistys ry:n ja omaisten vertaistuki-
ryhmien kanssa.

Opinnaytetyon tutkimusmenetelmana oli laadullinen tutkimus. Aineisto hankittiin haastatte-
luilla, joihin osallistui viisi muistisairaan henkilon laheista omaisten vertaistukiryhmista. Ai-
neisto hankittiin puolistrukturoiduilla teemahaastatteluilla ja aineiston litteroinnin jalkeen
tehtiin sisalldnanalyysi ja teemoittelu. Teoreettisessa viitekehyksessa kasittelimme yleisim-
pia muistisairauksia, muistisairaan henkildn arkea, muistisairasta henkiléa ja hanen omais-
taan sekad omaisen saamaa tukea ja sen merkitysta.

Aineiston tulokset vahvistivat sen, etta arkitilanteet muuttuvat paljon l&heisen sairastuessa
muistisairauteen. Tuen ja avun tarve lisaantyy sairauden edetessa. Tilanteet voivat olla toi-
sinaan hyvin haastavia. Neuvoja naihin tilanteisiin omaiset ovat jakaneet toisilleen vertais-
tukiryhmissa. Tulokset osoittivat myds sen, etta omaiset kokevat vertaistuen tarkeaksi ja
hyodylliseksi. Vertaistuella on suuri merkitys omaisen jaksamisessa ja sen kautta on sol-
mittu myds uusia ystavyyssuhteita. Osana opinnaytety6ta laadittiin haastatteluiden pohjalta
esite seka video. Esitteessa on omaisten kertomia esimerkkeja ja neuvoja arjen tilanteisiin
seka tata kokemustietoa tukevaa teoriaa. Video koostuu haastatteluiden suorista lainauk-
sista, kuvista ja musiikista. Video esittelee omaisten vertaistuen merkitysta.

Taman opinnaytetydn kautta muistisairaan henkildn omaiset saivat mahdollisuuden jakaa
arvokasta kokemustietoa. Tama tieto voi olla hyédyksi muille omaisille seka ammattilaisille.
Haastatteluista nousi esiin omaisten toive aloituspakkauksesta muistisairaalle henkildlle ja
hanen laheiselleen. Omaisten toiveena on aloituspakkaus, joka sisaltaisi kaiken tarkean
tiedon, jota heti muistisairausdiagnoosin saamisen jalkeen tarvitaan. Se toimisi nain tukena
seka sairastuneelle ettd omaiselle.

Avainsanat Muistisairaus, muistisairaan arki, omaisten vertaistuki
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The purpose of this study was to find out what life can be like with a person with memory
disease. This thesis also describes the meaning of peer support to relatives. Relatives have
important information about everyday life and situations, activities, and the history of a per-
son suffering from memory disease. Information supports good life and makes everyday life
easier with memory patients. An important part of the treatment is to support the person with
memory diseases and their relatives in coping with the daily life and well-being. The devel-
opment mission was to create a client-focused brochure and a video for our working life
partner the Alzheimer’s Association of Helsinki.

The data for this study was collected by interviewing five participants of the peer support
group. The data is based on semi-structured theme interviews, conducted with qualitative
research methods. The data was transcribed and analysed using content analysis and
themes. The theoretical reference is based on the most common memory disorders, persons
with memory diseases and their relatives, everyday life of a memory patient, peer support
and the meaning of peer support to relatives.

The results showed that everyday functions change a lot as a close relative falls ill with a
memory disease. The need for support and assistance increases as the memory disease
progresses. Situations can be very challenging at times. Relatives have shared advice for
these situations in peer support groups. As expected, relatives found peer support important
and useful for their well-being of relatives. The peer support group also established new
friendships. The output of the thesis was a brochure, created on the basis of the interviews,
as well as a video. The brochure contains examples and advice for everyday situations, and
theory supporting experiential knowledge told by relatives. The video consists of direct
quotes from interviews, pictures, and music. Video showcases the importance of peer sup-
port to relatives.

Through this thesis the relatives of a person with memory disease were given the opportunity
to share valuable experiential information. This information may be beneficial to other rela-
tives and professionals as well. The results lead to the conclusion that the relatives wish for
a starter kit which would include all the important information that is necessary after receiving
a diagnosis of memory disease. Starter kit would support both the memory patient and the
relatives.
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1 Johdanto

Eldama muistisairauden kanssa voi olla haasteellista omaiselle. Muistisairaan henkilon
kayttaytymiseen liittyvat muutokset saattavat vaikeuttaa arkea ja omaisen jaksaminen
voi joutua koetukselle. (Helo 2014: 135.) Muistisairaiden henkildiden omaisten vertaistu-
kiryhmat tukevat omaista jaksamaan ja mahdollistavat sen, ettd muistisairaat henkil6t

voivat asua kotona pidempaan (Helsingin Muistiyhdistys ry).

Opinnaytetydmme yhteistydkumppani on Helsingin Muistiyhdistys ry, joka on muistisai-
raiden ja heidan laheistensa tukijarjestd. Yhdistyksen toiminnalla tavoitellaan muistisai-
rauksien ja -hairididen haittavaikutusten ehkaisemista seka vahentamista. Yhdistys osal-
listuu myods tutkimuksen ja hoidon kehittamiseen. Yhdistyksen toimintaan kuuluu mm.
omaisten vertaistukiryhmat, muistineuvonta ja oikeudellinen ennakointi seka koulutusti-
laisuudet ja luennot. Helsingin Muistiyhdistys on Muistiliitto ry:n jasen. (Helsingin Muisti-
yhdistys ry.) Muistiliitto ry tekee vaikuttamisty6ta koko Suomessa sekd maailmalla. Ja-
senyhdistykset tekevat paikallistason vaikuttamisty6ta. (Muistiliitto ry.) Helsingin Muis-
tiyhdistyksella ei ole talla hetkelld muistisairaiden henkildiden omaisten jakamaa koke-
mustietoa verkkosivuillaan. Omaisten kertomuksia ja haastatteluja 16ytyy Muistiyhdistyk-
sen lehdista. Muistiyhdistyksen vertaistukiryhmissa on tullut ilmi, ettd omaiset kohtaavat
usein hyvin samankaltaisia tilanteita arjessa, joihin tarvitsevat tukea ja neuvoa. Naita

neuvoja osallistujat jakavat toisilleen vertaistukiryhmissa.

Opinnaytetydmme on monimuotoinen opinnaytetyd, joka rakentuu raportista, esitteesta
ja videosta. Lahestymistapana opinnaytetyon tutkielmalliseen osuuteen on laadullinen
eli kvalitatiivinen tutkimustapa. Laadullisessa tutkimuksessa ei tavoitella tilastollisia yleis-
tyksia, vaan tavoitteena on usein jonkun ilmién kuvaaminen ja ymmartaminen (Tuomi &
Sarajarvi 2018: 98; Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009: 5). Laadullisen tutkimuk-
sen keinoin pyrimme kuvailemaan muistisairaan henkilon arkea seka vertaistuen merki-

tysta omaisen nakokulmasta tarkasteltuna.

Aloitimme opinnaytetydn suunnittelun tekemalla kartoituksen kahdessa Helsingin Muis-
tiyhdistyksen omaisten vertaistukiryhmassa. Kartoituksen avulla selvisi, ettd ryhmien
osallistujat kaipaavat lisda tukea omaan jaksamiseensa. Hyva lahtokohta tuelle olisi kay-

tannonlaheinen tuki, jota voisi hyddyntaa jokapaivaisessa elamassa. Opinnaytetydémme



kehittamistehtavana on luoda asiakaslahtdinen esite ja video muistisairaan henkildn ja

hanen omaisensa arjen tueksi.

Osana opinnaytety6ta laadimme Neuvoja muistisairaan arkeen -esitteen, jonka Helsin-
gin Muistiyhdistys voi lisata verkkosivuilleen pdf-muodossa. Esitteen lisaksi valmis-
tamme verkkosivuille videon, jossa nakyy tekstilainauksina omaisten ajatuksia vertais-
tuen merkityksesta. Muistiyhdistyksen verkkosivuilla kaikkien saatavilla oleva esite ja vi-
deo voivat tavoittaa paremmin myods ne henkildt, jotka eivat viela ole Muistiyhdistyksen
toiminnassa mukana, mutta ovat kiinnostuneita omaisten vertaistoiminnasta seka sen

sisallosta.

Esitteessa on omaisten jakamien kokemuksien lisaksi kokemustietoa tukevaa teoriatie-
toa muistisairaan henkildn paivittaisista toiminnoista seka niiden muutoksista. Tama tieto
voi auttaa muistisairaan henkilén Iaheista toimimaan arkitilanteissa tavalla, joka saattaa
helpottaa heidan eldamaansa, tukea muistisairaan henkildn sekd omaisen jaksamista ja
antaa heille lisda voimavaroja. Esitteessa oleva kokemustieto kerataan haastattelemalla
muistisairaiden henkildiden omaisia, jotka ovat Helsingin Muistiyhdistyksen vertaistuki-
ryhman jasenia. Esitteestd muut lukijat voivat saada tietoa ja ndkemyksia siita, millaisia
asioita saattaa olla edessa arkitilanteissa muistisairauden edetessa. Tama voi siis auttaa

myos varautumaan tulevaan.

Esitteessa kuvaillaan kaytannon esimerkkien kautta, millaista arki voi olla muistisairaan
henkilon kanssa seka millaisia erilaisia toimintatapoja voi kokeilla arkitoimintojen suju-
voittamiseksi. Esitteeseen tieto ja teoria kootaan aihealueittain, jotta lukijan on helppo
I6ytaa tarvittava tieto. Haastattelukysymyksien pohjana kaytetaan paivittaisia toimintoja,
kuten esimerkiksi syomista, peseytymista, pukeutumista. Arvioimme, etta talla tavoin
paasemme mahdollisimman monipuolisesti tarkastelemaan erilaisia arjen tilanteita ja nii-
den muutoksia muistisairaiden henkildiden omaisten nakdkulmasta. Tassa opinnayte-
tyossa omaisilla tarkoitetaan muistisairaan henkilon elamassa olevaa laheista henkiloa,
joka voi olla perheenjasen, sukulainen, ystava tai naapuri. Neuvoja muistisairaan arkeen
-esitteessa on saatavilla kdytannonlaheista tietoa erilaisista tilanteista, joihin muut sa-
massa elamantilanteessa olevat omaiset ovat tdormanneet. Esite sisaltda arvokasta tie-

toa, jota muistisairaiden henkildiden omaiset jakavat toisilleen vertaistukiryhmissa.



2 Elamaa muistisairauden kanssa

Muistisairaudella tarkoitetaan muistia ja muita tiedonkasittelyn osa-alueita, kuten kielel-
lisia toimintoja, toiminnanohjausta ja nakokykyyn perustuvaa hahmottamista heikenta-
vaa sairautta (Erkinjuntti & Remes & Rinne & Soininen 2015: 20). Pelkka asioiden unoh-
telu ei itsessaan kerro muistisairaudesta. Muistista poistuu luonnollistaankin tarpeetonta
tietoa ja asioita, jotka eivat ole merkityksellisid. Muistisairaalla henkil6llda on usein unoh-
telun lisdksi vaikeuksia uuden oppimisessa sekda asioiden mielessd sailyttdmisessa.
(Vainikainen 2016: 21-22.)

2.1 Yleisimmat etenevat muistisairaudet

Yleisimpia etenevid muistisairauksia ovat Alzheimerin tauti, aivoverenkiertosairauden
muistisairaus, otsaohimolohkorappeumat seka patologisiin Lewyn kappale muutoksiin
yhdistettavat muistisairaudet, kuten Lewyn kappale -tauti ja Parkinsonin taudin muisti-
sairaus. Alzheimerin tauti on etenevistd muistisairauksista yleisin. Sita sairastaa kaikista
etenevaa muistisairautta sairastavista henkil6ista noin 70 %. (Erkinjuntti ym. 2015: 19—
21))

2.1.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on aivosairaus, joka etenee tavallisesti tyypillisin vaihein, hitaasti ja ta-
saisesti. Suvantovaiheita ja nopeamman etenemisen vaiheita voi esiintya. (Hallikainen
2019: 328.) Alzheimerin tauti alkaa tyypillisesti muistioireilla ja tiedonkasittelyn osa-alu-
eista koko sairauden aikana muisti heikentyy voimakkaimmin. Alzheimerin taudissa
muistin seka toiminnanohjauksen heikentyminen ovat vahvasti yhteydessa omatoimi-

suuden heikentymiseen. (Erkinjuntti ym. 2015: 19-21.)

Alzheimerin taudista on kolme muotoa: tyypillinen, epatyypillinen ja sekatyyppinen Al-
zheimerin tauti. Sairauden eteneminen ja kesto ovat kaikissa tautimuodoissa samankal-
taisia. Taudin kesto ensioireista kuolemaan on noin 10 vuotta, mutta se vaihtelee kah-
desta vuodesta 16 vuoteen. lkaantyneilla ihmisilla Alzheimerin taudin ja aivoverenkierto-
sairauden yhdistelma, eli sekatyyppinen Alzheimerin tauti on yleinen. Epatyypilliset Al-
zheimerin taudin muodot ovat sen sijaan yleisempia nuoremmilla ihmisilla. (Hallikainen
2019: 328-330.)



Pitkakestoisen tapahtumamuistin hairiét ovat tavanomaisia tyypillisessa Alzheimerin tau-
dissa, jossa tauti alkaa asteittain pahenevin muistioirein. Epatyypillisessa tautimuodossa
alkuvaiheen oireita voivat olla nddnvaraisen hahmottamisen vaikeudet, kielellisten toi-
mintojen ja puheen tuottamisen vaikeudet, toiminnanohjauksen vaikeudet tai kayttayty-
misen muutokset. Sekatyyppisessa Alzheimerin taudissa oirekuva vaihtelee sen mu-
kaan, mika on toinen rappeuttava aivosairaus. (Hallikainen 2019: 329.) Alzheimerin tau-
din tavanomaisen etenemisen muutokset viittaavat taudin kulkua muuntaviin liitdnnais-

sairauksiin tai ymparistotekijoihin, jotka on tunnistettava ja hoidettava (Erkinjuntti 2016).

2.1.2 Aivoverenkiertosairauden muistisairaus

Toiseksi yleisin etenevistd muistisairauksista on aivoverenkiertosairauden muistisairaus.
Aivoverenkiertosairauden muistisairaus on ylakasite, jolla tarkoitetaan aivoverenkierto-
sairauksiin liittyvid muistin ja tiedon kasittelyn heikentymia. (Melkas & Jokinen & Erkin-
juntti 2015: 137.) Oireyhtymaa kutsutaan myds vaskulaariseksi kognitiiviseksi heikenty-
maksi. Sen paatyyppeja ovat pienten suonten tauti ja suurten suonten tauti. (Hallikainen
2017a 231.)

Pienten suonten taudissa aivojen pienet, lapaisevat verisuonet ahtautuvat, jonka seu-
rauksena syntyvia aivomuutoksia ovat lakunaariset infarktit sekd muutokset valkeassa
aineessa. Tiedonkasittelyn oireena esiintyy toiminnanohjauksenhairio ja tiedonkasittelyn
hidastuminen. Sairastuneen kayttaytymisen muutoksina esiintyy masennusta, psykomo-
torista hidastumista ja persoonallisuuden muutoksia, erityisesti apatiaa. Muistihairid on
pienten suonten taudissa usein vahemman korostunut kuin Alzheimerin taudissa. (Erkin-
juntti & Melkas & Jokinen 2019: 339-340.) Oireet etenevat yleensa tasaisesti ja ne saat-

tavat vaihdella. Paivien valilla voi olla eroja. (Hallikainen 2017a: 231.)

Suurten suonten tauti eli moni-infarktitauti syntyy verisuonten kalkkeutumisen ja sydan-
peraisten aivoinfarktien seurauksena. Ensisijaisesti aiheuttajina ovat aivovaltimoiden
suonitusalueen infarktit, jotka sijaitsevat yleensa isoaivojen kuorikerroksen alueella. Tau-
din oireet riippuvat aivoissa tapahtuneiden vaurioiden laajuudesta seka niiden sijainnista.
Oireet alkavat usein &killisesti, tuntien tai paivien kuluessa. (Erkinjuntti ym. 2019: 340.)
Taudin oireita ovat halvausoireet, kuten suunpielen roikkuminen, nakékenttapuutos, ka-
velyhairid, persoonallisuuden muutos, psykomotorinen hidastuminen, muistihairidt seka

toiminnanohjauksen ja tarkkaavuuden hairiét. (Hallikainen 2017a: 231.)



Suurten suonten taudin hoito keskittyy aivoverenkiertosairauksien syyn tunnistamiseen,
riskitekijoihin vaikuttamiseen seka jo todettujen sairauksien hoitamiseen. Sairastuneella
on usein pitkia, jopa vuosien pituisia tasaisia jaksoja, kun riskitekijat on saatu hallintaan.
(Erkinjuntti ym. 2019: 340.)

2.1.3 Lewyn kappale -tauti

Lewyn kappale -taudin alkaminen tapahtuu tavallisesti 50—80-vuotiailla ja kestaa vaihte-
levasti 2—12 vuotta. Taudin nimitys tulee taudissa esiintyvien patologisten muutosten el
Lewyn kappaleiden mukaan. Lewyn kappale -taudin esiintyvyys etenevistd muistisai-
rauksista on 10 % ja suurin osa siitd on Lewyn kappale -taudin ja Alzheimerin taudin
yhdistelmaa. Tavallisesti Lewyn kappale -taudissa avaruudellinen hahmottaminen vai-
keutuu ja aivojen kyky tulkita ndkevaa heikkenee. Nama tulevat esille muistitesteissa
esimerkiksi kellotaulun piirtdmisessa tai piirrosten kopioimisessa. (Rinne 2015:
165—166.) Lewyn kappale -tauti alkaa hitaasti ja sen esiintyvyys on hieman yleisempaa
miehilld. Lewyn kappale -taudin ominaispiirteitd ovat tarkkaavuuden, vireyden ja tiedon-
kasittelytoimintojen vaihtelut, yksityiskohtaiset ja toistuvat nakéharhat seka Parkinson -
tyyppiset oireet, kuten jahmeys, hitaus, kavelyn vaikeus ja toisinaan vapina. (Erkinjuntti
ym. 2015: 20.)

Lewyn kappale -taudissa muistioireet eivat ole alussa tyypillisid, vaan tapahtumamuistin
heikentyminen Lewyn kappale -taudin oirekuvan yhteydessa viittaa yleensa saman ai-
kaiseen Alzheimerin tautiin (Erkinjuntti ym. 2015: 20). Lewyn kappale -tautia sairastavilla
henkilGilla noin 40—90 %:lla esiintyy Parkinsonismin oireita. Lewyn kappaleen -tautia on
my0Os joskus mahdotonta erottaa Alzheimerin taudista. Oireet saattavat vaihdella pai-
vasta ja jopa tunneista toiseen. Lewyn kappale -tautiin ei ole olemassa parantavaa hoi-
toa. (Rinne 2015: 167—170.)

2.1.4 Parkinsonin taudin muistisairaus

Parkinsonin taudin muistisairautta esiintyy Parkinsonin tautia pitkdan sairastaneista 60—
70 prosentilla. Parkinsonin tauti todetaan aina vahintaan vuotta ennen etenevaa tiedon-
kasittelyn heikentymista. Parkinsonin taudin muistisairaus etenee hitaasti ja sen ominai-

sia piirteita ovat tarkkaavuuden heikentyminen, vaikeudet toiminnanohjauksessa, naén-



varaisen hahmottamisen vaikeudet seka sairauden edetessa myos muistivaikeudet. (Va-
taja 2019: 346-347.) Parkinsonin taudin muistisairaudessa oirekuvaan kuuluu myos
kayttaytymisen muutoksia, kuten aloitekyvyn heikentyminen, persoonallisuuden muutok-

set, nakoharhat, harhaluuloisuus seka pitkaaikainen vasymys. (Hallikainen 2017b: 233.)

Parkinsonin tautia ja sen muistisairautta ei voida todentaa aivojen tietokone- tai mag-
neettikuvauksilla. Taudin aiheuttaa liikkkeiden saatelysta vastaavien ratojen rappeutumi-
nen aivoissa seka radoissa tietoa kuljettavan valittadjaaineen eli dopamiinin vahenemi-
nen. Parkinsonin tautiin liittyva motoriikkaa saatelevien ratajarjestelmien rappeutuminen
liittyy my06s kognitiota ja tunnetiloja saatelevien rakenteiden rappeutumiseen. Tasta joh-
tuen vaikeaan Parkinsonin tautiin liittyy motoristen oireiden lisaksi runsaasti kognitiivisia

ja psyykkisia oireita. (Vataja 2019: 346.)

2.1.5 Otsaohimolohkorappeumat

Otsaohimolohkorappeuma on muistisairauksien ryhmaan kuuluva oireyhtyma, johon voi-
vat johtaa useat eri sairaudet (Kaypa hoito 2016). Otsaohimolohkorappeumaan liittyvaa
muistisairautta esiintyy etenkin alle 65-vuctiailla ja se kasittaa kaikista etenevista muisti-
sairauksista noin 5—10 %. Otsaohimolohkorappeuma jaetaan alatyyppeihin, joista yleisin
on otsalohkodementia. Muut alatyypit ovat semanttinen dementia ja eteneva sujumaton
afasia. (Remes 2019: 341—342.)

Omaisten havaitsema keskeisin oire otsaohimolohkorappeumaan sairastuneella on
luonteen muuttuminen. Muutos saattaa nayttadytya muun muassa riskien ottamisena, ah-
mimisena, pelihimona tai tilanteeseen sopimattomana kayttaytymisena. Eldmanhallin-
taan liittyvissa asioissa alkaa iimenemaan vaikeuksia ja sairastuneen on hankala toimia

suunnitelmallisesti. (Kaypa hoito 2016.)

Semanttista dementiaa sairastavalla henkil6lld heikkenee kyky tunnistaa ja nimeta asi-
oita, esineita ja ihmisid. Puheentuotto kuitenkin sailyy sujuvana ja runsaana, mutta pu-
heen sisaltd on kuulijalle kasittamatonta. Etenevan sujumattoman afasian hallitsevana
oireena on puheentuoton hairiintyminen. Puhuminen on tyolasta ja siina esiintyy paljon
kieliopillisia virheitd. Otsalohkodementiaa sairastavilla henkilGilla esiintyy usein estotto-
muutta, empatian puutetta ja tahdittomuutta. Kaytds muuttuu impulsiiviseksi ja jousta-

mattomaksi. Oireet alkavat usein jo tydikaisena ja muistioireet iimaantuvat vasta pitkalle



edenneen taudin muodossa. Kaikissa naissa kolmessa alatyypissa voi liittyd myos fyy-
sisia oireita, kuten jaykkyytta, vapinaa, hitautta ja pidatyskyvyttomyytta. (Remes 2019:
342.)

2.2 Muistisairas henkild ja hanen omaisensa

Muisti liittyy kiinteasti kaikkeen, mita ihminen on ja tekee. Muistiin liittyvien tieto- ja kasi-
tejarjestelmien avulla ymmarretaan ja jasennetaan maailmaa, elamaa ja itsed. Muisti ja
muisteleminen ovat merkittadva osa ihmisen minuutta. Identiteetti ja kokemus omasta it-
sesta tarvitsee muistia. Muistisairaus vaikuttaa ihmisen persoonallisuuteen, mielialaan,
kayttaytymiseen ja minakuvaan. Lisaksi sairaus vaikuttaa hahmottamiskykyyn, todelli-
suuden kokemiseen ja ymparistdn muistamiseen. Muistisairauden ensioireisiin kuuluu
myos toiminnanohjauksen vaikeutuminen ja sen kautta kaytannontaitojen heikentymi-
nen. Edetessdan muistisairaudet aiheuttavat laaja-alaista hidastumista, epavarmuutta ja
virheita erityisesti vaativissa tehtavissa. (Hallikainen & Immonen & Mdnkare & Pihlakari
2019: 15-17; Vainikainen 2016: 21-22; Nukari 2017: 84.)

Muistisairauden my6ta katoaa kyky ohjata omaa toimintaa, ajattelua ja puhetta. Muisti-
sairaan henkilon toimintaan tulee muutoksia sairauden edetessa, jolloin sairastuneen
omatoimisuus laskee ja arjessa selviytyminen vaikeutuu. Muutoksia esiintyy sairauden
kaikissa vaiheissa, erityisesti keskivaikeassa ja vaikeassa vaiheessa. Muistisairas hen-
kilo kayttda omien kykyjensa mukaisia tapoja toimia ja toimii itselleen luonteisella tavalla.
Ulkopuoliset voivat pitad naitd muistisairaan henkildn toimintatapoja epatavallisina.
Muistisairaan henkilon muuttunut kaytos voi aiheuttaa lahipiirissa arsyyntymisen, turhau-

tumisen ja avuttomuuden tunnetta. (Rasanen 2018: 90-91; Hallikainen 2019: 328.)

Muistisairaudesta huolimatta muistisairas henkild on aktiivinen toimija, vaikka hanen toi-
mintakykynsa heikkenee. Osallistuminen paivittaisiin toimiin tukee itsetuntoa ja tekee ar-
jesta merkityksellistd. Kannustava ilmapiiri ja onnistumisen kokemukset tukevat arjessa
selviytymistd, myo6s toimintakyvyn heikentyessa. Voimavaralahtdinen, luova ja joustava
arjen tukeminen auttaa parantamaan elamanlaatua. (Nukari & Ménkare 2017: 76.) Muis-
tisairaan henkildn arkielamaan ja toimintakyvyn yllapitdmiseen laheinen pystyy vaikutta-
maan omalla toiminnallaan. Laheinen tuntee muistisairaan henkilon ja tietdd mista asi-

oista han pitaa ja mitka asiat ovat aiemmin tuottaneet iloa. (Helo 2014: 134.)



Muistisairauden edetessa ihmissuhteet muuttuvat. Muistisairas henkilé saattaa unohtaa
l&heiset ajoittain tai kokonaan. Laheisissa voi herata monenlaisia tunteita muistisairaan
henkildn ihmissuhteiden muutosten huomaamisen mydéta. Apua ja tukea arkielamasta
selviytymiseen tarvitaan yha enemman muistisairauden edetessa. (Ménkare 2014a: 68—
69.) Kayttaytymisen muutokset vaikuttavat monella tapaa muistisairaan henkildén hoita-
miseen ja ne ovat eldmanlaadun kannalta merkittavampia kuin muistioireet tai muut kog-
nitiiviset muutokset. Muistisairaan henkilén muuttunut kaytds voi aiheuttaa lahipiirissa
uupumista ja kuormittumista. Lahipiirin suhtautuminen, kayttaytyminen ja toimintatavat
vaikuttavat muistisairaan henkilon kayttaytymisen muutosten ilmenemiseen. (Vataja
2017: 54; Moénkare 2017a: 59.)

Muistisairaus vaikuttaa koko perheeseen ja muistisairas henkild tarvitsee monenlaista
tukea ymparilla olevilta ihmisilta. Muistisairaan henkilon lIaheisen vastuu kasvaa ja muut-
tuu samaan aikaan sairauden oireiden ja avuntarpeen mukana. Tasavertainen parisuhde
voi muuttua hoitosuhteeksi tai aiemmin vanhemmalta saatu tuki voi loppua. Sairauden
edetessd muistisairaan henkildén laheiset joutuvat ottamaan vastuuta ja tekemaan paa-
toksia asioista, joita muistisairas henkild6 on aiemmin hoitanut itse. (Varsinais-Suomen

muistiyhdistys ry.)

2.3 Muistisairauden vaikutus arkeen

Muistisairauden myo6ta arjen toimintojen tekeminen hidastuu ja muistuttamisen, ohjaa-
misen sekd avun tarve lisdantyy. Arjessa tukea tarvitaan yleensa ensimmaisena ajan-
hallinnassa. Hyvat ja toimivat rutiinit tekevat arjesta sujuvampaa. Muistisairauden ede-
tessa avun tarve lisdantyy yksildllisesti kodinhoidollisissa ja taloudenhoidollisissa tdissa
seka kodin ulkopuolisten asioiden hoitamisessa. Sosiaalisten suhteiden, harrastusten,
hygieniahoidon, pukeutumisen, ruokailun ja lddkehoidon avun tarve kasvaa sairauden
edetessa. (JAmsa 2019a 162—-163.) Muistisairaan ihmisen onnistuneen ohjaamisen ja
vuorovaikutuksen lahtokohtana on kunnioitus, omatoimisuuden tukeminen seka turvalli-
suuden edistdminen. Sairauden edetessa muistisairaan henkilén kyky vastavuoroisuu-
teen ja toisen huomioimiseen vahenee. Vaikka vuorovaikutuksen tasavertaisuus muut-

tuu, niin sen tasa-arvoisuus sailyy. (Moénkare 2017b 38-39.)



Tutut tavat, esineet ja toiminnot tuovat jatkuvuutta ja turvaa eldamaan. Kun muistisairas
henkild kykenee toimimaan itse, on tarkeaa, ettd hanelle annetaan siihen mahdollisuus.
Asioiden tekeminen muistisairaan henkildén puolesta voi lisata aloitekyvyttéomyytta, tur-
hautumista seka kayttaytymisen muutosten ilmenemista. (Nukari & Moénkare 2017: 76.)
Tunnelmalla ja tunteilla on merkitysta muistisairasta henkil6a ohjatessa ja hanta avusta-
essa. Muistisairas henkild aistii helposti ymparoéivan ilmapiirin. Rauhallisuus ja [ABmmin-
henkisyys helpottavat usein toimintaa. Kiirehtiminen ja pakottaminen sen sijaan voivat
johtaa toiminnan jumiutumiseen tai suunnata toiminnan muualle kuin oli tarkoitus. (Mon-
kare 2017b: 40.)

Muistisairauteen seka ikaantymiseen liittyvien aistitoimintojen muutokset ovat tarkeita
ottaa huomioon muistisairaan henkilon arjessa seka ohjaamisessa. Aistitoimintojen muu-
tokset voivat olla syyna muistisairaan henkilon epatavalliseen kayttaytymiseen. Nako- ja
kuuloaistin heikkeneminen voi ilmeta harha-aistimuksina, liikkumisen hankaluutena ja
seurasta vetaytymisena. Ruokahaluun voi vaikuttaa maku- ja hajuaistien heikkenemi-
nen, jolloin entiset lempiruoat eivat valttdmatta endd maistu. Tuntoaistin muutokset voi-
vat nakya esimerkiksi ihon herkistymisenad ja kosketusarkuutena seka mahdollisesti

muistisairaan henkilon liiallisena voimankayttona. (Ménkare 2017c: 76-77.)

Muiden haasteellisena kokema kayttdytyminen on muistisairaan henkildn nakokulmasta
hanen toiveidensa, tarpeidensa ja kokemustensa ilmaisemista. Muistisairas henkil® elaa
maailmassa, joka ei ymmarra hanta. Myoskaan muistisairas henkild ei ymmarra hanta
ymparoivad maailmaa kuten ennen. Tasta johtuen han voi reagoida yllattavalla tavalla,
aivan tavallisissa tilanteissa. Toiminnan syiden ymmartaminen auttaa kohtaamaan ja oh-
jaamaan muistisairasta henkilda oikealla tavalla, jolloin pienet ja yksinkertaiset asiat voi-
vat muuttaa tilannetta olennaisesti, kun niihin kiinnitetdan huomiota ja toteutetaan. (Mén-
kare 2017b: 41.) Muistisairaan henkilén peseytymistottumusten tuntemisesta on hyoétya,
jotta peseytymistilanteet sujuisivat mahdollisimman luontevasti. Nykyisin suihkussa kay-
daan lahes paivittain, mutta muutamia vuosikymmenia sitten peseydyttiin yleensa vain
kerran viikossa saunomisen yhteydessa. Viiled ymparistd voi tehda peseytymistilan-
teesta epamieluisan ja aiheuttaa epasuotuisaa kayttaytymista. Peseytymistilan tai sau-
nan lammittdminen tekee suihkussa kaymisesta usein miellyttdvampaa. (Jamsa 2019b:
185-187.)
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Itsenaista pukeutumista edistaa helposti puettavat vaatteet, kuten esimerkiksi hiukan
valjat puserot, joissa ei ole nappeja tai vetoketjuja. Jos muistisairaalla henkil6lld on vai-
keuksia pukea vaatteet ylle oikeassa jarjestyksessa, kannattaa ne asetella valmiiksi
esille pukemisjarjestyksessa tai ojentaa ne vuorollaan. Mahdollisuus valita ylle puettavat
vaatteet itse tai yhdessa, tukee muistisairaan ihmisen identiteettia seka itsetuntoa ja tar-

joaa mahdollisuuden paatdksen tekoon. (JAmsa & Monkare 2019: 184.)

2.4 Omaisen tuki, vertaistuki ja sen merkitys

Useimmilla ihmisilla on psykososiaalinen tukiverkosto, joka koostuu perheenjasenista,
sukulaisista, ystavista, naapureista, tyd- ja harrastuskavereista. Tukiverkostoon voi kuu-
lua lisdksi sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkilbita seka vapaaehtoistydntekijoita.
Tukiverkosto voi tukea sekd muistisairasta henkil6a ettd hanen laheisensa elamaa. Toi-
mivan tukiverkoston avulla voidaan helpottaa jaksamista ja selviytymistd muuttuvassa
elamantilanteessa. (Monkare 2014b: 82.) Silloin, kun auttaminen on tavanomaisista per-
hesuhteista poikkeavaa, sitovaa tai vaativaa, on mahdollista saada tukea yhteiskunnalta.
Talloin tuki voi olla omaiselle taloudellista ja palvelujen my6ta saatavaa tukea. (Jarnsted
& Kaivolainen & Laakso & Salanko-Vuorela 2009: 9.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta on mahdollista saada tukea muistisairaan
henkilon tutkimus- ja hoitokayntien yhteydessa seka neuvonta- ja ohjauskaynneillda. Am-
mattilaisten tarjoama tuki saattaa yllapitaa laheisen voimavaroja. Tuki voi olla muistisai-
rauteen liittyvaa ohjausta, tiedon antamista, hoitoa tai muistisairauden tuomiin muutok-
siin ja uuteen elamantilanteeseen sopeutumista tukevaa keskusteluhoitoa. Myds muisti-
sairaalle henkilolle ja hanen laheiselleen voi mahdollisesti olla hyotya lyhyt- ja pidempi-
aikaisesta psykiatrisesta hoidosta tai keskusteluavusta. (Monkare 2014c: 81-82.) Muis-
tiliitto tarjoaa muistisairaalle henkildlle ja hanen laheisilleen tukea myds puhelinneuvon-
tana. Muistisairaan henkilon laheisille tarjottavaa tukea on mahdollista saada puhelinpal-
veluna, keskustelupalstoilta sekd verkossa olevista vertaistukiryhmistd, jotka toimivat
Facebookissa. Muistiliiton jdsenyhdistyksen jarjestettaviin vertaistukiryhmiin voi osallis-

tua jasenyhdistyksessa tai verkkotapaamisena. (Muistiliitto ry.)

Vertaistuella tarkoitetaan samanlaisessa elamantilanteissa olevien ihmisten kohtaamista
ja tukea, jota he antavat toisilleen omien kokemuksiensa pohjalta. Vertaistoiminnalla sen

sijaan tarkoitetaan kaikkea toimintaa, joka mahdollistaa taman vertaistuen toteutumisen.



11

(Mikkonen & Saarinen 2016: 9.) Vertaistukitoiminnasta voi I6ytya voimavaroja omaiselle,
kun arjen asioita voi jakaa muiden kanssa (Helo 2014: 135). Iso-Britanniassa tehty tutki-
mus osoittaa muistisairaiden henkildiden omaisten hyotyvan vertaistuesta. Tutkimuksen
tuloksissa korostui vertaistukiryhmastd saatu henkinen tuki sekd omaisten kokemus
siita, ettd he eivat ole yksin. (Greenwood & Habibi & Mackenzie & Drennan & Easton
2013: 619.)

Vertaistoiminnan tarkoituksena on, etta ainakin joiltain osin samankaltaisessa elamanti-
lanteessa olevat henkil6t voivat jakaa kokemuksiaan ja tuntemuksiaan keskenaan ja
tuntea yhteisyytta. Vertaistoiminnan avulla omat kokemukset saattavat tulla yhteisesti
tunnistetuiksi ja tunne erilaisuudesta voi lieventya. Vertaistoiminta voi olla tunnepoh-
jaista tukea, ajattelun jasentamista ja sita kautta oman elamantilanteen selkiytymista.
Vertaistuen tarkeana asiana on ryhmasta saatava tieto muilta osallistujilta. Tieto voi
koskea palveluita tai olla konkreettisia apuja ja neuvoja, jotka auttavat arjen selviytymi-
sessa. (Sormunen & Topo 2008: 100-102.)

Regular and Structured Support of Memory Patient (REPEAT) -seurantatutkimuksessa
on kartoitettu muistisairaiden ja heidan laheistensa kokemuksia muistisairauden vaiku-
tuksesta muun muassa arkeen. Seurantatutkimuksessa vastaajat kaipasivat tukien ja
palveluiden lisdksi apua esimerkiksi tiedon 16ytymiseen. (Nikumaa 2013.) Vertaisryh-
masta saatu tuki voi parantaa elamanhallinnan tunnetta seka oppimista, kuten ryh-
massa toimimista, toisen kuuntelua ja huomioimista seka itsensa ilmaisemista. Vertais-
ryhmassa oppiminen on parhaimmillaan monenkeskista kokemusten ja tiedon jaka-
mista. Vertaistoiminta pohjautuu ajatukseen siita, ettd kukaan ei ole ongelmiensa
kanssa yksin. (Mikkonen & Saarinen 2018: 22—23.)

Laheisen sairastuminen muistisairauteen saattaa herattaa omaisessa monenlaisia tun-
teita. Omainen voi kokea luopumisesta syyllisyytta, surua tai jopa vihaa. Tunteiden ka-
sitteleminen ja hyvaksyminen on tarkea osa sopeutumista uuteen elamantilanteeseen.
Tunteista ja tilanteista on hyva puhua jonkun kanssa. Monet omaiset ovat l16ytaneet
apua vertaistukiryhmasta. Vertaisryhman jasenet ymmartavat oman kokemuksen
kautta niita tunteita, joita muistisairaan henkilon kanssa elaminen herattaa. (Hallikainen
& Monkare 2019.)
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Usein muistisairaan henkilon kotona asuminen mahdollistuu omaishoitajan antaman
avun ja tarvittavien sosiaali- ja terveyspalveluiden avulla. Omaishoitajien keskinaisen
tuen ryhmilla on tarkea merkitys omaishoitajien jaksamisessa. (Sormunen & Topo
2008: 66.) Muistisairaiden henkildiden omaisten vertaistukiryhmat mahdollistavat sen,
etta sairastuneet voivat asua kotona pidempaéan, kun omaiset saavat ryhmista tukea
omaan jaksamiseensa (Helsingin Muistiyhdistys ry). Kun ryhmassa tapaa toisia vastaa-
vassa tilanteessa olevia ja huomaa, ettéd he ovat selviytyneet kaikesta huolimatta, he-

rattda se toivoa myds omasta selviytymisestad (Mikkonen & Saarinen 2018: 22).

3 Opinnaytetyoprosessin vaiheet

Valitsimme opinnaytetydomme tutkielmallisen osuuden menetelmaksi haastattelun yh-
teiskehittamisen sijaan. Kertaluontoisiin haastatteluihin on usein helpompi saada osallis-
tujia, silla ne eivat sido osallistujia projektiin pidemmaksi aikaa. Tavoitteenamme oli
tehda opinnaytetyohon osallistumisesta kohderyhmalle mahdollisimman helppoa ja mie-

lekasta.

Saimme Helsingin Muistiyhdistykselta tutkimusluvan haastatteluiden tekoa varten. Jo-
kaiselta haastateltavalta pyydettiin sdhkopostitse kirjallinen suostumus. Sahkdposti-
osoitteen ja sdhkdpostitse saadun suostumuksen (Liite 2) lisdksi emme keranneet muita
henkilGtietoja. Haastateltaville lahetettiin luettavaksi kaksi viikkoa ennen haastattelua

sahkopostitse informointilomake (Liite 3).

Opinnaytetyon kehittamistehtavana oli laatia asiakaslahtdinen esite ja video muistisai-
raan henkilon ja h&nen laheisensa arjen tueksi. Esitteessa muistisairaiden henkildiden
omaiset jakavat arkieldman kokemustietoa ja videolla esitellaan omaisten vertaistukiryh-
man merkitystd. Kehittdmistehtava tukee muistisairaan henkilén ja hdnen omaisensa
arkea. Tarkoituksena oli, ettd haastatteluiden pohjalta saataisiin esitteeseen ja videoon
suoria lainauksia muistisairaiden henkildiden omaisilta. Tama mahdollisti sen, etta esit-

teeseen ja videoon saatiin vuoropuhelua omaisten kertoman ja teoriatiedon valilla.

Haastattelukysymysten (Liite 1) avulla pyrimme selvittdmaan, miten omaiset ovat oman
kokemuksensa kautta ratkaisseet tai helpottaneet muuttuneita arjen tilanteita. Lisaksi

haastattelun tarkoituksena oli saada haastateltavilta konkreettisia neuvoja muistisairaan
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henkilon erilaisia arjen tilanteita varten. Neuvot voivat helpottaa seka omaisten etta muis-
tisairaiden henkildiden arkea, kun tietda millaisia erilaisia keinoja voi kokeilla muuttuvissa

tilanteissa.

Vertaistukea koskevan kysymyksen avulla pyrimme kuvailemaan, mita vertaistuki mer-
kitsee muistisairaan henkildon omaiselle ja mita vertaistukiryhnmaan osallistuminen on tuo-
nut heidan elamaansa. Video ja esite tukevat toisiaan. Molempien tavoitteena on helpot-
taa omaisen jaksamista ja tukea muistisairasta henkil6d arjessa. Esite antaa konkreetti-
sia ja kokemustietoon pohjautuvia neuvoja ja esimerkkeja, joilla arjesta voidaan saada
toimivampaa. Sujuva elama muistisairaan henkilén kanssa vaikuttaa sairastuneeseen ja
hanen omaiseensa. Videon kautta saatu tieto omaisten vertaistukiryhmista saattaa antaa

omaisille uusia nakodkulmia ja tuo esille vertaistukiryhmia yhtena tukimuotona.

3.1 Aineiston hankinta

Kerasimme opinndytetydohOmme aineistoa muistisairaiden henkildiden omaisilta teema-
haastatteluiden avulla. Laadullisessa tutkimuksessa on tarkeaa, ettd ne henkilét, joilta
tietoa kerataan tietavat tutkittavasta ilmiosta mahdollisimman paljon tai heilla itselldén on
kokemusta asiasta (Tuomi & Sarajarvi 2018: 98). Haastattelu on hyva menetelma kes-
kustelulle ja tiedon keruulle. Sen avulla paastaan kuulemaan ihmisten omia mielipiteita,
kasityksia, uskomuksia ja kokemuksia. Haastattelu auttaa tiedon keruussa myos silloin,
kun halutaan ymmartaa, miksi inmiset toimivat tietylla tavalla. Menetelmana haastattelu
on usein miellyttava tyoskentelytapa tutkimuksen eri osapuolille. (Hirsjarvi & Hurme
2001: 11.)

Teemahaastattelua varten laaditaan paakasitteet, joita voidaan tarkentaa viela kysymyk-
silld haastattelutilanteessa. Keskustelua voidaan jatkaa ja syventaa aihealueiden poh-
jalta niin pitkalle, kuin tutkimusintressit seka haastateltavan kiinnostus sallii. (Hirsjarvi &
Hurme 2001: 66-67.) Teemahaastattelu mahdollisti luontevan ja vapaamuotoisen kes-
kustelun haastattelutilanteissa sek& antoi haastateltavalle mahdollisuuden kertoa asi-
oista juuri silld syvyydella kuin han itse koki miellyttavaksi. Keskustelun aikana haastat-

telijoiden oli helppo kysya myos tarkentavia kysymyksia.
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Haastatteluihin osallistui yhteensa viisi muistisairaan henkilén omaista. Osallistuminen
haastatteluun oli kaikille osallistujille tdysin vapaaehtoista. Tarkoituksenamme oli jarjes-
taa osallistujille teemahaastattelut pienryhmissa, mutta useammalle osallistujalle sopi-
van haastatteluajan 16ytdminen osoittautui haastavaksi. Ensimmaiseen haastattelutilai-
suuteen osallistui haastattelijoina toimineiden opinnaytetyontekijoiden lisaksi kaksi haas-
tateltavaa. Haastattelukysymyksia kaytiin haastattelutilanteessa lapi jarjestyksessa.
Haastateltavat olivat toisilleen entuudestaan tuttuja ja keskustelu ohjautui sujuvasti myos
itsestdan aiheesta toiseen. Kolme muuta haastattelutilaisuutta olivat yksildhaastatte-
luita. Haastattelutilaisuuksia oli yhteensa nelja. Haastattelut toteutettiin etayhteyksilla,

Microsoft Teams -sovelluksen avulla.

Haastattelun nauhoittaminen mahdollistaa haastattelun vuorovaikutuksen kulun tarkas-
telun ja analysoinnin haastattelutilanteen jalkeen. Kun haastattelua kuunnellaan uudel-
leen se tuo esiin uusia savyja, joita ensi kuulemalla ei valttdamatta ole huomannut. Nau-
hoittaminen mahdollistaa myds sen, etta haastattelu voidaan raportoida tarkasti. (Ruu-
suvuori & Tiittula 2005: 14—15.) Haastattelut nauhoitettiin danitteiksi opinnaytetyonteki-

jéiden alypuhelimella seka aaninauhurilla.

Aineiston riittvyytta arvioitaessa voidaan puhua aineiston saturaatiota eli kylladntymi-
sesta. Aineiston kyllddntyminen tarkoittaa tilannetta, jossa tiedonantajat eli haastatelta-
vat eivat tuota tutkimuksen kannalta enaa uutta merkityksellista tietoa, vaan aineisto al-
kaa toistamaan itsedan. Jos ei tiedetd mita aineistosta ollaan hakemassa, ei myoéskaan
kyllaantymista voida saavuttaa. (Tuomi & Sarajarvi 2018: 99-100.) Haastatteluista ke-
raamamme tiedon avulla emme saavuttaneet taytta saturaatiota, mutta samat asiat al-

koivat toistumaan vastauksissa haastatteluiden edetessa.

3.2 Aineiston analyysi

Aanitettya aineistoa haastatteluista kertyi yli viisi tuntia. Aénitetyt haastattelut muutettiin
kirjoitettuun muotoon eli litteroitiin analyysia varten. Anitteet tuhottiin heti litteroinnin val-
mistuttua. Litterointi tehtiin mahdollisimman tarkasti, mitdan aineistosta poistamatta. Lit-
terointi vaiheessa haivytimme aineistosta ainoastaan henkildtietoja, kuten ihmisten ja

paikkojen nimia. Litteroitua aineistoa oli kasiteltdvana analyysivaiheessa 62 sivua.
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Litteroitua aineistoa luettiin 1api useita kertoja ja sen sisaltoon perehdyttiin. Aineisto ana-
lysoitiin etsimalla haastatteluista keskeisia aiheita, eli teemoja pitdmalla koko ajan mie-
lessa kehittamistehtava. Aineiston jakaminen teemoihin tehtiin Microsoft Word tekstin-
kasittelyohjelman avulla. Apuna teemoittelussa kaytettiin varikoodeja. Samoin varikoo-
dein merkityilld tekstikohdilla saadaan helpotettua aineiston kasittelemista ja analyysia

(Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009: 81).

Teemat voivat muistuttaa teemahaastattelurunkoa tai joskus aineistosta voi l6ytya uusia
teemoja. Jokaisen teeman alle kootaan haastatteluista ne kohdat, joissa puhutaan ky-
seisesta teemasta. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009: 105-106.) Kasiteltava ai-
neisto oli sisalléltaan rikasta ja monipuolista. Aineistosta poimittiin vertaistukeen, paivit-
taisiin toimintoihin ja arkeen liittyvia asioita, jotka olivat tassa tutkielmassa kiinnostuksen

kohteena.

Taulukossa 1. kuvataan esimerkkeja alkuperaistekstin muuttamisesta pelkistettyyn muo-
toon. Erilaisia pelkistettyja ilmauksia oli analyysin aikana kasiteltavana yhteensa 175
kappaletta. Aineistosta syntyi myds samanlaisia pelkistyksia, jolloin ne yhdistettiin. Pel-

kistetyt ilmaisut ryhmiteltiin niitd yhdistavien tekijdiden mukaisesti.

Taulukko 1.  Esimerkkeja pelkistettyjen ilmaisujen muodostamisesta.

Alkuperaisteksti

Pelkistetty ilmaus

"Han on hirveesti lukenut, mutta eihan han oikeesti
sitten enaa. Han selailee lehtea, mutta se on sitten
siina.”

Kuvailua harrastuksista

"Keski/loppuvaiheessa, niin sitten ihan selkeesti se
ruoka piti pilkkoa pienemmiksi, jotta han kykeni lusi-
kalla ottaa niité sopivia annos tai suupaloja.”

Sopivien suupalojen huomioiminen

’Se, etta mista saa sen tiedon, et minkdmoista vaip-
paa kannattaa kayttaa. Etta, ihan oikeesti he sielta
osas joku sanoo, etta tama on semmonen mika
kaikkein parhaiten pitaa.”

Vertaistukiryhmasta saatu vinkki

"Meil ainaki selkeesti on se, ettd han ei vaihda vaat-
teita. Hanel on y6paita paalla aina. Han ei vaiha
vaatteita, koska se on liian vaikeeta.”

Vaatteiden vaihtaminen
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Aloitimme teemoittelun merkitsemalla litteroidusta aineistosta kolmen eri varin avulla ver-
taistukeen, arkeen ja arkitoimintoihin liittyvia asioita sekd muuta mielenkiintoista. Muut
mielenkiintoiset asiat karsimme heti ensimmaisen vaiheen jalkeen pois aineiston analyy-
sista, mutta niiden avulla nousi esiin mielenkiintoisia jatkotutkimusaiheita ja -ideoita. Jat-
koimme taman jalkeen vertaistukeen liittyvien asioiden seka arkeen ja arkitoimintoihin
littyvien asioiden teemoittelua. Kaikki litteroidun aineiston kohdat, joissa haastateltavat
kertoivat omin sanoin esimerkiksi ruokailun muuttumisesta, merkittiin samalla varikoo-

dilla. Kaikki varikoodein merkityt teemat muutettiin pelkistettyihin ilmaisuihin.

Varikoodien avulla aineisto saadaan jaettua pienempiin osiin, sen jasentelya ja tarkaste-
lua varten. Aineiston sisalldllisen jasentamisen jalkeen tulisi tehda erottelu. Pienesta pi-
taisi saada aikaan jotain suurempaa ja aineistosta I6ytaa jotain yleisempaa. (Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka 2009: 94.) Taulukko 2. antaa esimerkin aineiston analyysin
etenemisesta. Pelkistettyjen ilmaisujen ryhmista muodostettiin alaluokka, joka nimettiin

ryhmaa yhdistavan tekijan mukaan.

Taulukko 2.

Esimerkkeja analyysin etenemisesta.

Pelkistetty ilmaus Alaluokka Ylaluokka Paaluokka | Yhdistava luokka
Esimerkki ruoan pilkkomi-
sesta == | Ruokailu Ny
Esimerkki ruokailun helpot- N
tamiseksi .
Ravitsemus
Ly
Ruokapdydan kattaus
. E=) | Kattaus ~

Ruuan esille laitto

Paivittaiset Omaisen kuvailua

toiminnot paivittaisista toi-
Avun tarve vaatteiden vaih- minnoista
tamisessa Pukeutumi-

=)

Esimerkki saanmukaisen
pukeutumisen varmistami-
sesta

Kuvailua pukeutumisesta

Kuvailua pukeutumisen
muutoksista

sessa avusta-
minen

Vaatteiden
vaihtaminen |

A\

Pukeutuminen

/
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Pelkistettyjen ilmaisujen ryhmittelyn ja yhteisen tekijan nimeamisen jalkeen kasitelta-
vaksi jai 27 alaluokkaa. Kaikki alaluokat jaoteltiin uudelleen ryhmiin niita yhdistavien te-
kijoiden mukaan. Ryhmitellyista alaluokista koostui suurempia ylaluokkia. Ylaluokat ni-

mettiin niitd yhdistavan tekijan mukaisesti. Ylaluokkia syntyi kymmenen.

Ylaluokat yhdistettiin paaluokiksi, jotka lopulta muodostivat yhdistavan luokan. Paa-
luokiksi muodostui vuorovaikutustilanteet, paivittaiset toiminnot, toimiva arki ja vertais-
tuki. Naista paaluokista syntyi yhdistaviksi luokiksi muistisairaan henkildn omaisen ko-
kemuksia vertaistuesta, elamaa muistisairaan henkilon kanssa omaisen ndkokulmasta,
omaisen kuvailua paivittaisistad toiminnoista seka omaisen kokemuksia vuorovaikutusti-

lanteista ja kayttaytymisen muutoksista.

3.3 Esitteen ja videon laatiminen

Rakensimme esitteen sisallon kokoamalla mahdollisimman selkeitad aihealueita haas-
tatteluiden pohjalta. Loogisen esitysjarjestyksen lisdksi ohjetta selkeytta se, etta yh-
dessa kappaleessa kerrotaan aina yksi asiakokonaisuus (Torkkola & Heikkinen & Tiai-
nen 2002: 42—43). Aihealueisiin koottiin suoria lainauksia esimerkiksi muuttuneista ar-

jen tilanteista seka teoriatietoa.

Esitteen ja videon ensisijainen kohderyhma on muistisairaan henkilon laheiset. Esitetta
laatiessa otimme huomioon kohderyhman ja pyrimme tekemaan esitteen tekstista sel-
kean, helposti ymmarrettavan ja kaytannonlaheisen. Jotta potilas- tai asiakasohje on

mahdollisimman helppolukuinen ja ymmarrettava, on hyva kayttda havainnollista yleis-
kieltéd (Torkkola ym. 2002: 42—43). Virkkeissa ja kappalejaoissa on huomioitu niiden pi-

tuus seka riittava valjyys.

Tyostaessamme esitteen sisaltda seka videota, olimme yhteydessa yhteistydkumppa-
niimme. Kaytimme tydskentely prosessin aikana esitteen ja videon kommentoitavana
yhteistydkumppanilla ja teimme niihin toiveiden mukaiset muutokset. Lopuksi valmis

esite ja video luovutettiin yhteisty® kumppanin vapaaseen kayttéon.
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Kodinkoneiden kdytto

“Niin monta puuroa tai muuta ruokaa on palanut pohjaan. Olin ostamassa turvaliettd
ja turvalieden myyjé sanoi, etté: "Tarviitteks te sitd liettd oikeesti? Ettd, kytke se vaan
sulakkeesta pois.” Ja se sddsti aika paljon rahaa.”

Muistisairauden edetessd hahmotus- ja harkintakyky heikkenevét, mika voi altistaa
vaaratilanteille. Ruuanvalmistuksen turvallisuutta lisda itsestddn sammuva liesi, joka estda
lieden ylikuumenemisen. ltsestddn sammuvan lieden lisiksi on olemassa liesivahti tai
liesihalytin, joka halyttaa, jos liesi on jadnyt paalle liian pitkaksi aikaa.

"Mikron kéyttd, se kanssa tékkii. Nyt kuitenkin koko ajan pitéé neuvoa. Mut/ md en
mielelléiéin vield mene siihen viereen, vaan mé sanon, et painat siité sité ja sité nappia
ja laitat sen ruuan péiélle sen kannen.”

Helppojen kodinkoneiden kéyttd sujuu yleensa pitkddn, kuten mikron ja vedenkeittimen.
Laitteiden kdyttda voi yrittdd helpottaa selkeilld kirjallisillz tai kuvallisilla kdyttdohjeilla, jotka
asetetaan laitteen viereen. Jos kodinkoneissa on paljon ndppaimia ja niiden kayttd tuottaa
vaikeuksia, voi laitteista kokeilla teipata piiloon muut kuin perustoiminnot.

Kuva 1. Kuvakaappaus esitteesta

Video vertaistuen merkityksesta tehtiin Microsoft PowerPoint-ohjelmalla. Videon taus-
talle laitettiin kuvia ja kuvien paalle tekstia, jotka olivat suoria lainauksia haastatteluista.
Lainauksista tulee ilmi vertaistuen merkitys muistisairaan laheiselle. Videoon lisattiin mu-
siikkia YouTube-kanavan vapaasti kaytettavasta, ilmaisesta musiikkipalvelusta. Videon
kuvat ovat PowerPoint-ohjelman ilmaiskuvia. Jokaiseen diaan asetettiin riittavasti aikaa,
jotta sen ehtii lukea kiirehtimatta. Valmis diaesitys laitettiin automaattiesitykseksi, muu-
tettiin tallenteeksi ja siihen liitettiin musiikki. Musiikki tuo videoon eloa ja antaa tunne-
elamyksia. Otsikoksi muotoutui "Al4 j&a yksin”. Hyva otsikko kertoo aiheen ja sen kautta

herattaa mielenkiinnon (Torkkola ym. 2002: 39).
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4 Tulokset

4.1 Erilaiset arjen tilanteet

Muuttuneita arkitilanteita muistisairaan henkilén arjessa oli haastattelujen perusteella
paljon. Arkitoimintojen muuttumista sairauden alkuvaiheessa ei juurikaan esiintynyt,
vaan muutoksia kerrottiin olevan sairauden keski- ja loppuvaiheessa. Muutokset koros-
tuivat sen mukaan, miten pitkalle sairaus oli edennyt. Muuttuneita arjen tilanteita oli pai-
vittaisissa toiminnoissa ja niistd esiin nousivat ravitsemus, henkildkohtainen hygienia,
pukeutuminen ja liikkuminen. Naita paivittaisten toimintojen tilanteita kuvailtiin haastat-

teluissa tarkasti.

Viis jatesakkia oli sita pilaantunutta ruokaa. Vein ne pois. Et han ei enaa
hahmota, et mikd on mitakin. Niin, han sy0 leipaa ja leikkeleita ja kaura-
puuroa. Et, ei oikeestaan mikaan muu ollu menny sit kolmeen kuukau-
teen, vaikka ma viikottain tilaan kaupasta.

Meilla Iahinna se, etta ku oli levoton kausi ja halus karkailla ulos, niin pi-
kemminkin pyrittiin rajaamaan sitd ulospaasya. Ja alussahan meilla ei tie-
tenkaan ollut mitdan. Oltiin ihan ummikkona. Ja tota... Me tassa sitten
muutamia kertoja herattiin keskella y6ta siihen, ku ovi kavi ja han oli jo
menossa ulos. Tai meni jo, kovaa kyytia.

Myoéhemmin tuli kaikennakdsta kompelyytta. Niin, sit ma siirryin hanelle
kayttamaan muoviastioita, et jos niita putoilee, niin ei sit porsliinit aina-
kaan sary.

Pukeutumista ja pukeutumistilanteita jokainen haastateltava kuvaili yksityiskohtaisesti.
Vahvasti esiin nouseva asia pukeutumisessa oli vaatteiden vaihtamisen hankaluus. Pu-
keutuminen vaati joko sanallista ohjausta, ohjausta tai avustamista. Myos vaatteiden va-
linnan vaikeus tuli ilmi haastatteluissa. Vaatteita ei osattu hakea kaapista, ottaa sielta ja
vaihtaa. Osa haastateltavista kertoi laittavansa vaatteet valmiiksi esille tai ainakin teke-
vansa muistisairaalle laheiselleen vaatetarkastuksen ennen ulos 1aht6a. Pukeutumi-
sessa nousi esille myds vaatemieltymysten voimakkuus. Muutama haastateltavista nosti
esiin myos sen, ettd muistisairas henkild ei suostu vaihtamaan vaatteitaan suostuttelusta
huolimatta, vaikka vaatteet olisivat jo pesun tarpeessa. Jokainen haastateltavista kertoi

saan mukaisen pukeutumisen jdéneen pois muistisairauden edetessa.
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Talvella hanella on niin hirveen kylma, niin ei suostunut laittaan... Han on
siind juhannuspaidassa, kun sen sillon vein, niin ollut tAnne asti. Ei suos-

tunut laittaan mitdan lampimampaa paalle ja kamalan kylma kuulemma oli
sitten talvella.

Osa haastateltavista nosti esiin sen, etta pukeutumistilanteissa oli haasteita muistisai-
raan henkilon kehon liikkuvuuden kanssa. Liikkuvuuden lisaksi motoriikan, hienomoto-
rististen taitojen ja tasapainon kerrottiin muuttuneen seka harrastusten vahentyneen.
Fyysisen aktiivisuuden muutoksia kuvailtiin likkumisen, ulkoilutilanteiden, tasapainon ja
turvallisuuden kautta. Nama kaikki aiheuttivat muutoksia muistisairaan henkildn arkitilan-
teisiin. Muuttuneiden tilanteiden liséksi arjessa oli alkanut esiintymaan uusia tilanteita,
joita oli tullut hygienian hoitoon, erityisesti hiusten ja hampaiden pesuun, seka wc-kayn-
teihin.

Vaatteet ei ole nykyisin puhtaat, jos en kay siella niitd vaihtamassa tai pis-

tamassa pyykkiin. Hanella on kerran viikos suihku. Aika usein han sitten
sanoo, etta ei pesta hiuksia. En tieda miksi.

Nykyaan se ei oo omaehtosta, se pesulle meno. Vaan mun pitaa patis-
tella. Han kylla osaa pesta itsensa, et siin ei oo mitdan. Mutta tota, se pe-
sulle meno on vaikeeta.

Muutokset ravitsemuksessa tuli selkeasti ilmi haastatteluissa. Jokaisessa haastattelussa
kerrottiin naista muutoksista. Muutoksia oli tapahtunut ruokamieltymyksissa, ruuan koos-
tumuksessa ja annoskoossa, seka ruuan selkeyden tarkeytta korostettiin. Jokainen
haastateltavista pohti monipuolista ruokavaliota ja sen onnistumista. Osa kertoi muisti-
sairaan laheisensa ruokavalion muuttuneen yksipuoliseksi sairauden edetessa ja osa

kertoi ruokailun olevan monipuolisempi kuin ennen sairastumista.

Ravitsemus oli haastatteluiden perusteella arjen tilanteista sellainen, joka vaati paljon
lisdantynytta avun tarvetta muistisairaan henkilon laheiseltd. Suurin osa haastatteluun
osallistuneista olivat miettineet erilaisia toimintatapoja arkeen monipuolisen ruokavalion
tueksi. Haastatteluissa nostettiin esiin apteekin lisdravintojuomien kaytté monipuolisen
ravitsemuksen tukena. Yhdeksi keinoksi nostettiin myds esimerkiksi useamman lampi-
man aterian valmistaminen uunissa kerralla ja niiden pakastaminen kerta-annoksina, jol-

loin samaa ruokaa ei tarvinnut sydda montaa paivaa putkeen.

Et mahdollisimman monipuolisesti ma yritan niitd vaihdella aina, et ei tulis
montaa paivaa samaa ruokaa. Vaikka ma teen ehka kaks eri ruokaa sa-
maan aikaan, mutta ma jaan ne sitte aina joka toiselle paivalle.
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Jossain vaiheessa sit havahduttiin siihen, ettd on olemassa tammadsii ra-
vintolisia, niiku Souvenaid-tyyppinen. Ja me saannollisesti, aika syste-
maattisesti han otti niita. Sitten jossain vaiheessa, ei enaa maistunut.
Mutta, meidan on tietenkin tosi vaikee sanoa, etta oliko silla hyotya vai ei.

Paivittaisten toimintojen lisdksi haastatteluissa nostettiin esille kokemuksia vuorovaiku-
tustilanteista muistisairaan henkildén Idheisen kanssa seka kayttaytymisen muutoksia.
Muistisairaan henkilon kayttaytymisen muutokset tulivat ilmi esimerkiksi sosiaalisista ti-
lanteista vetaytymisend, sairauden kieltdmisena, omaiseen kohdistuvina syytoksina, ta-
varoiden piilotteluna tai tunnereaktioina. Myds muistisairaan henkilén aggressiivisuu-

desta ja aistiharhoista kerrottiin haastatteluissa.

Vuorovaikutustilanteissa muistisairaan henkildon kohtaamisen tarkeytta painotettiin.
Useat haastateltavat kertoivat, kuinka oikeanlaisella kohtaamisella ja hienovaraisella
kaytoksella tilanteet sujuivat paremmin. Haastatteluissa kaikissa esimerkeissa nousi

esiin ammattihenkildiden kohtaaminen muistisairaan henkilon kanssa.

Yhtakkia se tilanne menee siihen, ettd han eristaytyy. Ei tahdo-
kaan menna, osallistua mihinkdan. Kun han tajuaa, etta jotain on pie-
lessa, mutta ei osaa ehka ite sita tunnistaa tai siis nimeta.

Jos jossain kaydaan, niin se on niin kova kognitiivinen prosessi se kes-
kustelun seuraaminen. Siihen osallistuminen, jos on enemman, ku kaksi
ihmista ei oo mitenkdan mahdollista. Mutta, se seuraaminenkin on sit niin
kova prosessi, et han saattaa nukahtaa kesken kaiken.

Parempi, ettéd han ei saikahtaisi ja pelastyis, et puhuis pikemminkin ysta-
vallisesti ja rauhallisesti. Tassa munkin Iaheisella oli tilanne, et hanen ky-
kynsd kommunikoida oli hyvin rajallinen, niin kuin hdnen puheentuottoky-
kynsa. Sitten, hanen rajalliset kykynsa ymmartaa asioita, oli jo jollakin ta-
valla heikentynyt. Niin se viela pahensi tilannetta.

Haastateltavien mukaan vuorovaikutustilanteissa omaisten tieto ja ymmarrys omasta
laheisestaan oli merkittavaa. Haastateltavat tiesivat hyvin, milla tavoin heidan lahei-
sensa kanssa olisi parasta kommunikoida ja olla vuorovaikutuksessa, jotta tilanteet oli-
sivat onnistuneita. Haastateltavat toivoivat ammattihenkil6iltd yksil6llista, rauhallista ja

arvokasta kohtaamista muistisairaan henkilon kanssa.
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4.2 Neuvoja arkitilanteisiin

Jokaisessa haastattelussa nousi esiin omaisten ongelmanratkaisutaidot erilaisissa arjen
tilanteissa. Jokainen haastateltava oli tehnyt aktiivista ty6ta, jotta arki muistisairaan hen-
kildbn kanssa olisi toimivaa. Erilaisten arjen toimintojen helpottamiseksi mainittiin kaikkien
haastatteluiden kohdalla muistisairaan henkilén houkuttelu, kannustaminen ja motivoi-
minen. Haastateltavat olivat miettineet erilaisia tapoja oman laheisensa kanssa toimimi-
seen, ja niissa korostui ennakointi ja esivalmistelut. Aina sopivia keinoja ei ollut |6ytynyt.
Tapahtumien sen hetkinen tilanne ja ongelmanratkaisu vaatii joskus nopeitakin paatok-
sia.
Ma oon sitten yrittanyt laittaa ne kasaan illalla, etta naa tulee tast paalli-

maisena, niiku jarjestyksessa. Ja mitkd housut ja tammoset laitetaan
paalle.

No, viimeksi jouduttiin Iahtee kissan ja koiran... llman jopa matkalaukkuja.
Han alko oleen aggressiivinen, etta lapsi kissaa ja koiraa.

Ennakoinnin ja erilaisten esivalmistelujen lisaksi haastateltavat olivat miettineet myos
turvallisuutta, omaa jaksamista sekd muistisairaan laheisensa mieltymyksia. Vinkeissa
ja neuvoissa nousivat esiin apuvalineiden osalta pukeutumisen ja liikkumisen apuvali-
neet seka turvallisuutta lisdavat apuvalineet, kuten erilaiset GPS-paikantimet. Neuvoja
ja esimerkkitilanteita kerrottiin erityisesti arjen helpottamiseen sekd omatoimisuuden tu-

kemiseen.

Kylld mulla on puhelimeen asennettuna se "Seuraa minua”. Sit ma hankin
lasten toivomuksesta tammaodsen Yepzonin seurantalaitteenkin.

Niin meilla oli sit tammadnen Yepzon-tyyppinen. Eli aika snadin kokonen,
muovinen, tosta avataan toi harmaa kupu ja sit sen pysty lataamaan
UBS:II4. Sujautettiin hanen kasilaukkuunsa ja sopivasti, niin ettei han sita
huomannut.

Haastateltavat nostivat erityisen paljon esiin ravitsemukseen ja ruokailuun liittyvia, haas-
tateltavien omassa arjessa toimivia ja hyvaksi havaittuja keinoja. Kaikissa haastatte-
luissa ravitsemus korostui muuttuneena tilanteena, mutta myos neuvoina ja esimerk-
keind. Jokainen haastateltava nosti esiin heidan arkeensa sopivia ruokailutilanteisiin,
ruokailuun, kattaukseen, ruokailuvalineisiin seka ruuan tarjoiluun liittyvia neuvoja. Ruuan

koostumuksen huomioiminen, annoskoot seka tutut ruokailuvalineet mainittiin neuvoina
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ruokailutilanteiden helpottamiseksi. Muistisairaalle henkildlle tarjotun ruuan selkea ulko-

muoto ja komponenttien tarkeys nousi esiin useammassa haastatteluissa.

Oon huomannu, etta ihan viime aikoina niin mikaan kiintee ruoka ei oi-
keestaa enaa putoo. Et ne on niiku selkeita keittoja ja muutenki, jos on
kiinteata, niin hyvin selkeeta.

Hanelle ei voi laittaa esim. lautasta ja mukia ja leipalautasta yhta aikaa,
vaan ensin pitda antaa yks niista. Jos ne on kaikki siind helposti saata-
vissa, niin sit han vaan siirtyy niinku koko ajan toisesta toiseen ja ruokai-
lusta ei tuu yhtdan mitaan.

Useammassa haastattelussa nousi esiin arjen tydnjaon muutokset laheisen sairastuessa
muistisairauteen. Tassa opinnaytetydssa arjen tydnjaolla tarkoitetaan tilanteita, joissa
tietyt askareet tai vastuualueet on jaettu esimerkiksi pariskunnan kesken niin, ettd sen

hoitaminen on vuosikausia ollut kokonaisuudessaan toisen vastuulla.

Haastatteluissa ilmeni, etta arjen tyénjako on voinut olla hyvin tarkka. Pariskunnasta toi-
nen on saattanut aina huolehtia raha-asiat seka kirjanpidon ja toinen kodinhoidolliset
asiat. Arjen tydnjaon muutokset ja niiden vaikutus jokapaivaiseen eldamaan nousivat esiin
haastatteluissa, joissa haastateltavat asuivat yhdessa muistisairaan laheisensa kanssa.
Haastatteluissa neuvoksi naihin tilanteisiin ehdotettiin perehtymista kaikkien tarvittavien
asioiden hoitamiseen seka kaytanndssa toisen perehdyttamista omien vastuualueidensa

hoitamiseen.

Meillakin on taalla ollut aika tammoset perinteiset roolit, ettd han on hoita-
nut laskut ja veroilmotukset ja tén tyyppiset asiat kaikki. Ma en 0o niiku
tikullakaan koskenut niihin. Niin, nythan ne on kaikki mun vastuullani. Var-
maan vois olla hyodyllistd, jos on tdmmdsta tydnjakoa kotona, et vois
vaikka pikkuhiljaa perehdyttaa toista naihin asioihin.

Han on hoitanut koko l[ammityssysteemin, ja siitd ma oon kylla kysellyt, et
sano nyt, miten toi toimii. "No ei sun tarvii tietdd, mahan tan oon aina hoi-
tanut”. Eika oo kertonut mulle sen kummemmin. Ois vaan pitany olla koko
ajan siel selan takana katsomassa, ettéd mitdhan nappia se nyt taas kaan-
taa siella.

Haastatteluista kavi ilmi, etta yhteiseen tekemiseen ja arkeen muistisairaan henkilén
kanssa oli I0ytynyt uusia keinoja. Vapaa-ajanviettoon oli [0ydetty toimivia tapoja, jotka

tukivat seka muistisairasta henkil6a ettd omaista. Useampi haastateltava kertoi kan-
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nustavansa muistisairasta laheistdan jatkamaan tuttuja harrastuksia, kuten kavelylenk-
keja. Haastateltavat kertoivat harrastusten tuovan omaiselle lepohetken sekéa aikaa

omiin puuhiin.

Arkitilanteiden helpottamiseksi haastatteluissa nousi esille ennakoinnin tarkeys, joka
esiintyi jokaisessa haastattelussa. Erityisesti taloudellisten asioiden hoitamisen enna-
kointi oli asia, joka korostui aineistossa. Oikeudellisen ennakoinnin keinoista edunval-
vontavaltuutuksen tekeminen nousi vahvasti esiin kaikissa haastatteluissa. Osa haasta-
teltavista kertoi tehneensa edunvalvontavaltuutuksen hyvin pian |aheisen sairastuttua
muistisairauteen, ja he suosittelivat sitd myds muille. Haastatteluissa nousi esiin myds

tilanteita, jolloin edunvalvonta valtuutusta ei laitettu vireille ajoissa.

Kun ma vaan olisin ehtiny saamaan sen edunvalvontavaltuutuksen tehtya
ajoissa. Eli se on aivan must. Vaikka se tuntuu kauheelta, no nyt me jou-
dutaan tammonen, mut sitku se on myodhasta, niin sita ei kylla sit siina
vaiheessa mieti.

Tulevaisuuteen ja yllattaviin tilanteisiin varautuminen nostettiin esiin Iahes kaikissa haas-
tatteluissa. Haastatteluissa kavi ilmi, etta huolta heratti esimerkiksi oma yllattava sairas-
tuminen. Haastateltavia mietitytti muistisairaan henkildn parjadminen omaisen sairastut-
tua kuin avun saaminen esimerkiksi sairauskohtauksen sattuessa. Yksi haastateltava
kertoo pohtineensa esimerkiksi sita, osaisiko muistisairas henkild halyttaa apua, jos

omaiselle itselleen sattuisi jotain.

Sit ma oon miettinyt sita, etta pitaisko lapsille sanoo, etta soittakaa joka
paiva x:lle. Mutta sekin on aika kuormittavaa, etta ne rupeis sitten omien
toitten ohella sitten viad huolehtimaan, et nyt pitaakin soittaa.

Haastateltavat kertoivat runsaasti esimerkkeja erilaisista arjen tilanteista. Aineistosta
nousi myos vinkkeja ja neuvoja tilanteista, joissa omainen kuvaili arkea ja paivittaisia
toimintoja muistisairaan henkilon kanssa. Jokainen haastateltava toi esille myds sen,
ettd muistisairaus etenee yksildllisesti, eikd samat neuvot ja vinkit aina toimi kaikilla ih-

misilla.
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4.3 Vertaistuen merkitys

Kaikki haastateltavat korostivat vertaistuen merkitystd. Muutama haastateltava kertoi
aluksi epardineensa vertaistukiryhmaan osallistumista. Osallistumisessa mietitytti esi-
merkiksi se, etta vieraille ihmisille henkilokohtaisten asioiden kertominen koettiin epa-
miellyttavaksi. Myos ajatus siita, ettad vertaistukiryhma ei olisi itselle sopivaa toimintaa

nousi esiin niiden kohdalla, jotka miettivat pidempaan vertaistukiryhmaan osallistumista.

Mutta sit tota vertaistukee ma kyl vahan aikaa mietin, kunnes ma sit ilmot-
tauduin sinnekin mukaan. Onhan se ihana kuulla muitakin, joilla on sa-
moja ongelmia.

Emma oikein tunne muuta vastaavaa tilannetta, jossa aivan tuntematto-
mille on avautunut... Ja ma muistan, ettd on jonkun verran kynnysta tulla.

Haastatteluun osallistuneista jokainen suositteli vertaistukiryhmiin osallistumista myos
kaikille muille muistisairaiden henkildiden laheisille. Vertaistuessa jaettu tieto, vinkit, yh-
teisten kokemusten ja samankaltaisen elamantilanteen jakaminen olivat asioita, jotka
korostuivat Iapi koko aineiston. Jaetun kokemuksen ja vastaavanlaisen elamantilanteen
vuoksi jokainen haastatteluun osallistuneista koki vertaistukiryhman osallistujien ymmar-

tavan toisiaan.

Niin sieltd on saanut sit sita tietoa. Et ehdottomasti suosittelen kylla, kaik-
kia littymaan mukaan naihin vertaistukiryhmiin.

Naa, jotka on siella vertaisryhmissa, niin he tietda ja ymmartaa. Ei heille
tartte niin kauheesti selittaa, kun he ymmartaa siita.

Jostain sitd apua aina saa ja vertaistukiryhma oli se, joka oli se kanava,
jota kautta sita saatiin jaettua.

Haastateltavat kertoivat vertaistuen tuoneen elamaan eraanlaista yhteisollisyytta ja tun-
teen, ettd muistisairauden mukana tulleiden haasteiden kanssa ei ole yksin. Vertaistuki-
ryhman jasenet, yhdistyksen tyontekijat ja ryhmaa ohjanneet vapaaehtoiset miellettiin

haastateltavien mukaan esimerkiksi yhteisoksi, ryhmaksi tai erdanlaiseksi perheeksi.

Sit toi vertaistukiryhma oli semmonen, et se avas silmat. Et on muitakin ja
muutkin on selviytyny tasta. Me ei olla tassa yksin.

Nehan oli kuin veljia ja siskoja mulle. Ma niinku vaan, suurin piirtein imin
kaiken tiedon sielta.
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Muistiliitto ja Alzheimer yhdistys, henkilOkunta, ihmiset, jotka siella toimii
ja sitten kaikki vertaistukiryhmalaiset, niin kyl niinku jotenkin on niin hit-
sautunu niitten yhteisten haasteitten varrella.

Kaikki haastateltavat kokivat, etta vertaistukirynma on hyva kanava kertoa oman sairas-
tuneen laheisen asioista ja yhteisesta arjesta, sen iloista ja haasteista. Valtaosa haasta-
teltavista koki vertaistukirynman keventavan taakkaa myos muilta Iaheisilta ja ystavilta.
Haastatteluissa nousi esiin se, etta laheista tai ystavaa ei haluttu vaivata kertomalla tois-
tuvasti oman muistisairaan laheisen asioista. Haastateltavat nostivat esimerkiksi esiin
my0s sen, ettd ystavien ja laheisten kanssa jaa aikaa muuhun keskusteluun ja ajatus-
tenvaihtoon, kun omia arjen mietteitd ja murheita on saanut jakaa vertaistukiryhman

kanssa.

Keskustelen asioista sitten mielellddn muitten ihmisten kanssa, jotka on
samassa tilanteessa tai sitten on siella palvelupuolella.

Sitten kun on niin sanotusti ihan piipussa, niin siind vaiheessa saa sita
lohtua sielta myoskin. Naa on hienoja juttuja, naa vertaistukiryhmat.

Mita vertaistuki on ollut, niin ma sanoinkin, etta en ois selvinnyt ilman sita.
Tai ehka oisin selvinnyt, mutta huomattavasti hankalammin.

Haastateltavien mukaan vertaistukiryhman kanssa arkisten asioiden jakaminen oli hel-
pompaa, kun ryhmalaiset olivat tulleet tutuiksi toisilleen. Haastateltavat olivat 16ytaneet
vertaistukiryhmasta myds apua erilaisten tunteiden kasittelyyn. Osa haastatteluun osal-
listuneista kertoi vertaistukiryhman kautta saaneensa uusia ystavia ja tukiverkostoa, joi-

hin pitaa yhteytta myds ryhman tapaamisten ulkopuolella.

Mutta se, mika siina on ollu, ehka kaikkein hienointa on, etta sielt on ihan
oikeesti saanut ystavia. Ystavia, joilla on ihan samanlainen tai suurin piir-
tein samanlainen tausta.

Koronapandemian aikana vertaistukiryhmat ovat kokoontuneet enimmikseen etayh-

teyksin. Osa haastateltavista nosti esiin tdman vaikuttaneen vertaistukiryhman kommu-
nikaation laatuun, kun eleet ja ilmeet puuttuvat keskustelusta. Myo6s etatapaamiset ko-
ettiin hyodyllisiksi, mutta kasvokkain tapahtuvaa vertaistukiryhman kokoontumisen laa-

tua ja tarkeytta korostettiin.
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5 Johtopaatokset ja pohdinta

Tassa monimuotoisessa opinnaytetydssa kehittdmistehtavana oli laatia asiakaslahtoi-
nen esite ja video muistisairaan henkilon ja hanen laheisen arjen tueksi. Opinnaytetyo
toteutettiin laadullisen tutkimuksen keinoin. Aineisto kerattiin puolistrukturoidun teema-
haastattelun avulla. Teoriatieto esitteeseen valittiin haastatteluissa esiin nousevien ai-

healueiden pohjalta, ja tata teoriatietoa syvennettiin myos opinnaytetyon raporttiin.

Valmistuneessa esitteessa muistisairaiden henkildiden omaiset jakavat kokemustietoa
arkielamasta muistisairaan henkilon kanssa. Haastatteluaineistosta saatujen tulosten
mukaan kaikilla haastatteluun osallistuneilla oli tarvetta tiedolle. Tietoa kaivattiin erityi-
sesti tuista ja palveluista. Vastaavanlaisia tuloksia esiintyy REPEAT-tutkimuksessa,
jossa tukien ja palveluiden lisaksi vastaajat kaipasivat tietoa myds sairauden etenemi-
sesta, hoidosta, kuntoutuksesta seka apua tiedon 16ytymiseen (Nikumaa 2013). Aineis-
tomme pohjalta syntynyt esite kertoo muille varhaisessa vaiheessa oleville muistisai-
raille ja heidan Iaheisilleen juuri naista asioista. Tarve tallaiselle esitteelle on siis ole-
massa. Haastatteluissa esiin nousevat asiat ovat hyvia kaytannon esimerkkeja arjesta.

Naita esimerkkeja tukevat ja taydentavat teoriatieto.

Iso-Britanniassa tehdyn tutkimuksen mukaan vertaistuen hyotyina korostui omaisten ko-
kemus siita, etta he eivat ole yksin seka vertaistukiryhmasta saatu henkinen tuki. Lisaksi
téssa tutkimuksessa vertaistukiryhmaan osallistuminen koettiin miellyttdvana. Tutkimuk-
sessa selvitettiin vertaistuen hydtyja muistisairaiden henkildiden omaisten seka vertais-

tuen ohjaajina toimivien vapaaehtoisten nakdkulmasta. (Greenwood ym. 2013: 619.)

Aineistomme tulosten mukaan jaetun kokemuksen ja vastaavanlaisen elamantilanteen
vuoksi osallistujat kokivat yhteiséllisyytta sekd ainutlaatuista ymmarrysta toisiaan koh-
taan. Opinnaytetydn tuotoksena valmistunut video esittelee aineiston tuloksia, eli Helsin-
gin Muistiyhdistyksen omaisten vertaistukiryhman merkitysta ryhman osallistujille. Video
ja esite tukevat toisiaan. Videon tarkoituksena on informaation liséksi herattaa katso-
jassa tunteita. Kehittamistehtava tukee muistisairaan henkilon ja hanen omaisensa ar-

kea, jolloin se voi edesauttaa yllapitamaan muistisairaan henkilon toimintakykya.
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5.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyon aineiston tuloksien mukaan arjentilanteet muuttuvat erityisesti ruokai-
lussa, pukeutumisessa, liikkumisessa seka hygienian hoidossa. Tulokset vahvistivat
my0s sen, ettd muistisairaiden henkildiden omaiset kokivat vertaistuen hyodylliseksi ja
taman vuoksi suosittelivat vertaistukea myds muille muistisairaiden henkildiden omai-
sille. Vertaistuessa jaettu tieto seka neuvot, yhteisten kokemusten ja samankaltaisen

elamantilanteen jakaminen olivat kaikkia osallistujia yhdistavia tekijoita.

Aineiston tuloksissa esiin nousi muuttuneita arjen tilanteita sairauden keski- ja loppuvai-
heessa. Haastatteluissa ei ilmennyt sairastumisen alkuvaiheessa olevia muutoksia.
Jamsan (2019a) mukaan ensimmaisena arjentilanteissa muistisairaus nakyy ajankayton
hallinnan vaikeutumisena. Sen jalkeen tulevat nakyviin avun tarve muu muassa pukeu-
tumisessa, hygienian hoidossa, ruokailussa ja lddkehoidossa. (Jamsa 2019a: 162-163.)
Tama tuli esille myods meidan aineistomme tuloksissa. Tuloksissa ilmeni, ettd muistisai-
rauden edetessa, myods avun tarve kasvoi samankaltaisissa paivittaisissa toiminnoissa.
Muutoksia esiintyi muun muassa ruokamieltymyksissa, pukeutumisen vaikeutumisena ja
hygienianhoidossa. Teoriatieto muistisairaan henkilén paivittaista toiminnoista ja muisti-

sairauden vaikutuksesta arkeen, tukevat aineistomme tuloksia.

Muistisairaan henkildn laheisen vastuu kasvaa ja laheiset joutuvat ottamaan vastuuta ja
tekemaan paatoksia muistisairaan henkilon puolesta. Ihmissuhteet muuttuvat, esimer-
kiksi parisuhde voi muuttua hoitosuhteeksi ja toiselta saatu tuki voi loppua. (Varsinais-
Suomen muistiyhdistys ry.) Teoriaa tukevia tuloksia nousi esille myds aineistostamme
arjen muuttuneena tydnjakona ja ihmissuhteissa. Muutoksista johtuen koettiin huolestu-
neisuutta seka arjen vastuiden lisdantymista. Arjen vastuiden lisdantymisen yhteydessa
ilmeni aineistossa oikeudellisen ennakoinnin tarkeys. REPEAT- tutkimustuloksissa on
samankaltaisia tuloksia, joissa laheisten jaksamisen tukea tulee olla sairauden varhai-
sesta vaiheesta lahtien. Raha-asioiden hoitamista ja hoitotahdon tekemiseen kannuste-
taan myds REPEAT-tutkimustuloksissa. (Nikumaa 2013.)

Iso-Britannialaisen tutkimuksen tulosten mukaan vertaistuen avulla osallistujat huoma-
sivat, ettd samaa ongelmaa voi lahestyd monella eri tavalla eika naihin tilanteisiin aina
ole taydellista vastausta. Vertaistuki auttoi osallistujia huomaamaan, etta he tekivat jo

nyt hyvaa tyota ja eika keneltdkaan voi vaatia mahdottomia. (Greenwood ym. 2013:
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620.) Samoja ajatuksia ilmeni aineistomme tuloksissa. Aineistostamme nousi esille ti-
lanteita, jossa omaa kaytosta oli pohdittu ja huomattu, ettei kaikkeen aina ole ratkaisua
tai vastausta. Osa haastatteluihin osallistuneista pystyi antamaan kaytanndn neuvoja ja
vinkkeja, jotka oli itse kokenut toimivaksi arjessa tai arjen tilanteissa muistisairaan 13-

heisen kanssa. Nama vinkit ja neuvot olivat tulleet esille omaisten vertaistukiryhmassa.

Vertaistuesta voi l16ytya lisda voimavaroja omaiselle, kun arjen asioita saa jakaa muiden
vastaavassa elamantilanteessa olevien kanssa (Helo 2014: 135). Iso-Britannialaisen tut-
kimuksen mukaan vertaistuki auttoi omaista tarkastelemaan omaa tilannetta eri nakokul-
masta. Tama auttoi osallistujia ymmartamaan, ettd muistisairaan henkilén muuttunut
kaytds on sairaudesta johtuvaa eikd se ole sairastuneen tai hanen omaisensa syyta.
(Greenwood ym. 2013: 621.) Myds meidan tutkielmassamme saatiin vastaavia tuloksia.
Omaiset kuvasivat vertaistuen antavan uutta nakokulmaa asioihin ja auttavan muistisai-

raan henkildon ymmartamisessa.

5.2 Eettisyys ja luotettavuus

Hyvan tieteellisen kaytanndn ohjeisiin kuuluu noudattaa rehellisyytta, yleistd huolelli-
suutta ja tarkkuutta tutkimustydssa, tulosten tallentamisessa, esittamisessa ja tutkimus-
ten ja niiden tulosten arvioinnissa. Tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmien
tulee olla tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia. Tutkimuksessa otetaan huomioon
muiden tutkijoiden ty0 ja saavutukset asianmukaisella tavalla. (Tutkimuseettinen neuvot-
telukunta 2013.) Opinnaytety6ta tehtédessa ja raportoitaessa on noudatettu hyvan tieteel-

lisen kaytannon ohjeita.

Haastateltaville kerrottiin, ettd opinnaytetydhon ja sen tuotoksiin voidaan hyddyntaa suo-
ria lainauksia haastatteluista. Raportoitaessa opinnaytetyéta on pyritty kuitenkin huomi-
oimaan se, etta tuloksista ei erottuisi yksittaista henkil6a. Kerattya aineistoa kaytettiin
vain tata opinnaytety6ta seka sen tuotoksia varten. Aineistoa sailytettiin opinnaytetyon
prosessin ajan Metropolia Ammattikorkeakoulun verkkolevyilld. Haastatteluiden aanit-
teet tuhottiin heti litteroinnin valmistuttua. Litteroidusta aineistosta haivytimme henkil6i-

den nimitiedot seka paikkakuntatietoja. Litteroitu aineisto tuhottiin analyysin valmistuttua.
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Aineistolahtdisen tutkimuksen toteuttaminen on haastavaa. Aineistoa kasiteltdessa on
syyta pohtia, voiko tutkija kontrolloida sita, ettd analyysi tapahtuu aineiston tiedon anta-
jien ehdoilla eika tutkijan omien ennakkoluulojen vaikuttamana. (Tuomi & Sarajarvi 2002:
109). Tata opinnaytetyota tehdessamme olemme pyrkineet tarkastelemaan ja kasittele-

maan kerattyd aineistoa, niin ettd valttaisimme omien johtopaatdsten tekemista.

Aineiston runsaus ja sen sisallollinen rikkaus aiheutti haasteita erityisesti esitteen sisal-
I6n luomisessa. Ensin pohdimme, tuliko aineistosta kerattya kaikki oleellinen tieto esi-
tetta varten. Taman jalkeen aineiston runsaan maaran vuoksi jouduimme tiivistamaan ja
rajaamaan esitteen sisaltda niin, etta siina olisi kaikki oleelliset asiat. Toteutuneet haas-
tattelut olivat sisalloltaan rikkaita ja kasiteltavaa aineistoa kertyi runsaasti. Litteroidun ai-
neiston lapi kdyminen tehtiin mahdollisimman tarkkaan ja aineistoon perehdyttiin huo-
lella. Tavoitteemme saada konkreettisia vinkkeja ja neuvoja, ei aivan taysin toteutunut.
Aineistosta ei aina noussut suoria vinkkeja arjentilanteisiin, vaan ne oli poimittava muun
tekstin joukosta. Toisinaan oli haastavaa erotella, milloin oli kyse haastateltavan kerto-
masta vinkista tai neuvosta ja milloin oli kyseessa esimerkki tai kuvaus arjen tilanteesta.

Tama hidasti aineiston analysointia.

5.3 Ajatuksia opinnaytetyosta

Aineistosta nousi esiin mielenkiintoisia asioita, jotka olisivat hyvia jatkotutkimusaiheita.
Lahes jokaisessa haastattelussa haastateltava nosti esiin koronapandemian vaikutuk-
sen muistisairaan henkilon sekd hanen laheisensa elamaan. Mielenkiintoinen jatkotutki-
musaihe voisi olla koronapandemian vaikutus muistisairaan henkildon seka hanen omai-
sensa arkeen, tarjolla oleviin palveluihin sekd omaisen jaksamiseen. Kaikissa haastatte-
luissa nousi esiin myos se, kuinka muistisairaalle henkildlle ja hanen laheiselleen olisi
hyva olla jonkinlainen aloituspakkaus saatavilla. Tama aloituspakkaus voisi sisaltaa kai-

ken tarkean tiedon, jota heti muistisairaus diagnoosin jalkeen tarvitaan.

Neuvoja muistisairaan arkeen — esitteessa on tietoa, joka saattaa helpottaa muistisai-
raan henkildon ja hdnen laheisensd elamaa, tukea heidan jaksamistaan ja antaa heille
lisda voimavaroja arkeen. Esitteestd lukija voi saada tietoa ja nakemyksia siita, millaisia
asioita saattaa olla edessa arkitilanteissa muistisairauden edetessa. Tama voi siis auttaa
myds varautumaan tulevaan. Omaisten jakamat vinkit ja neuvot muille omaisille ovat hy-

vin konkreettisia ja kdytannonlaheisia, silla ne tulevat suoraan arjesta. Tieto saattaa olla
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helposti sisaistettavissa, kun sen kertoo toinen vastaavassa tilanteessa oleva henkild.
Tukemalla omaisten jaksamista naiden tietojen ja vinkkien avulla, saattaa se parhaim-
millaan vahentaa palveluiden tarvetta, tukea muistisairaan henkilon toimintakykya seka

parantaa muistisairaan henkilén ja hdnen omaisensa elamanlaatua.

Laheisen jaksamisen ja hyvinvoinnin tukeminen on yksi tarked osa muistisairaan henki-
16n hoitoa. Laheisella on tarkea asema sairastuneen elamassa, hanella on usein kerrot-
tavana sellaista tietoa, mita hoitajilla tai muilla alan ammattilaisilla ei ole. Esimerkiksi
sairastuneen elamanhistorian tuntemisella voi olla suuri merkitys sujuvan arjen ja hyvan
elaman kannalta. Tama tieto saattaa jaada herkasti pimentoon muistisairasta henkil6a

hoidettaessa tai hanet kohdatessa.

Omaisten kokemustiedon huomioiminen muistisairaan henkilén hoidossa on hyva nos-
taa esille. Muistisairas henkild pystytdan omaisten tiedon turvin kohtaamaan paremmin
yksilGllisesti ja kokonaisvaltaisesti. Toivomme opinnaytetydn lisddvan ymmarrysta siita,
kuinka muistisairaus vaikuttaa sairastuneen henkilon persoonallisuuteen, kayttaytymi-
seen ja mielialaan. Muistisairaus vaikuttaa sairastuneen lisdksi koko perheeseen ja Iahi-
piiriin. Muistisairaan henkilon arjessa tulee olla mukana moniammatillinen ryhma, johon

myos omaiset tulisi ottaa mukaan.
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Teemahaastattelurunko

Taman teemahaastattelun tarkoituksena on keskustella arjen tilanteista, jotka ovat
muuttuneet omaisenne muistisairauteen sairastumisen myo6ta. Tarkoituksena on selvit-
taa, millaista arki voi olla muistisairaan henkildn kanssa ja miten erilaisissa tilanteissa
voi toimia arkitoimintojen sujuvoittamiseksi. Tavoitteena on saada konkreettisia neuvoja
muistisairaan henkildn arjen tilanteita varten. Tarkoituksena on kdyda avointa keskus-
telua, jota haastattelijat voivat tarpeen mukaan ohjata ja johdattaa eteenpain tarkenta-
villa kysymyksilla.

Teema-alueiden keskustelua tueksi tulemme tarvittaessa kayttamaan seuraavan-
laisia apukysymyksia:

1. Minkalaisia uusia ja mahdollisesti haastavia tilanteita olette kohdanneet (ruokai-
lussa, peseytymisessa, pukeutumisessa...) omaisenne muistisairauden myota?
a. Milla keinoin olette naita tilanteita ratkaisseet/helpottaneet?
b. Onko teillda kaytdnnon vinkkeja muille jaettavaksi?

2. Mita asioita vertaistuki on tuonut sinun elamaasi? (Miten se on vaikuttanut
omaan hyvinvointiisi, jaksamiseen ja tunteiden kasittelyyn?)

Paivittaiset toiminnot

- Ruokailu

- Peseytyminen

- Pukeutuminen

- Sosiaaliset tilanteet (esim. seurustelu, kylassa kdyminen, harrastukset)
- Sisalla ja ulkona liikkuminen

Vertaistukiryhma

- Merkitys itselle
- Merkitys jaksamiseen
- Mita asioita vertaistukiryhma on tuonut arkeen
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Haastateltavan suostumus

Opinnaytetyon nimi: Neuvoja muistisairaan henkilon arkeen -omaisten vertaistukiryh-
man kertomana
Metropolia Ammattikorkeakoulun opinnaytetyd, Vanhustyon tutkinto-ohjelma.

Opinndytetydn toteuttajat:

Metropolia Ammattikorkeakoulun Vanhustyén tutkinto-ohjelman opiskelijat

Nina Lahteenmaki, sdhkodposti: xxx@metropolia.fi, puhelin: xxx.

ja

Pauliina Sirén, sahkoposti: xxx@metropolia.fi, puhelin: xxx.

Opinnaytetydn ohjaajana Metropolia Ammattikorkeakoulusta toimii Vanhustyon tut-
kinto-ohjelman lehtori Mia Rosenstrém, sdhképosti: xxx@metropolia.fi, puhelin: xxx.

Minua [haastateltavan nimi] on pyydetty osallistumaan ylla mainittuun haastatteluun,
joka tehdaan osana Metropolia Ammattikorkeakoulun opinnaytetyota. Opinnaytetyohon
littyvassa haastattelussa tarkoituksena on selvittdd omaisten vertaistukiryhman osallis-
tujilta kaytannon vinkkeja, jotka heidan kokemuksiensa mukaan voivat helpottaa muisti-
sairaan henkilon arkea. Lisaksi tarkoituksena on selvittaa vertaistuen merkitysta muisti-
sairaan henkildn omaiselle.

Opinnaytetyon tutkielmaan liittyvien henkilotietojen kasittelyperusteena on suostumus.
Muita henkilGtietoja ei kerata.

Olen saanut tutkielmasta tiedotteen ja ymmartanyt sen. Tiedotteesta olen saanut riitta-
van selvityksen tutkielmasta, sen tarkoituksesta ja toteutuksesta, oikeuksistani seka
tutkielmaan mahdollisesti liittyvista hyddyista ja riskeista. Minulla on ollut mahdollisuus
esittda kysymyksia ja olen saanut riittavan vastauksen kaikkiin tutkielmaa koskeviin ky-
symyksiini.

Olen saanut tiedot tutkielmaan mahdollisesti liittyvasta henkilétietojen kerdamisesta,
kasittelysta ja luovuttamisesta ja minun on ollut mahdollista tutustua tutkielmaan liitty-
vaan tietosuojaselosteeseen.

Minua ei ole painostettu osallistumaan haastatteluun.
Minulla on ollut riittdvasti aikaa harkita osallistumistani haastatteluun.

Ymmarran, etta osallistumiseni on vapaaehtoista ja etta voin peruuttaa tdman suostu-
mukseni koska tahansa syyta ilmoittamatta. Olen tietoinen siita, ettd mikali keskeytan
haastattelun tai peruutan suostumuksen, minusta keskeyttamiseen ja suostumuksen
peruuttamiseen mennessa kerattyja tietoja ja naytteita voidaan kayttda osana opinnay-
tetyota.
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Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tahan haastatteluun.

Tutkielmaan liittyvien henkil6tietojen kasittelyperusteena on suostumus. Vahvis-
tan allekirjoituksellani suostumukseni myds henkilotietojeni kasittelyyn. Minulla
on oikeus peruuttaa suostumukseni ylla kuvatulla tavalla.

Paikka ja paivamaara: ,

Allekirjoitus:

Nimenselvennys:

Alkuperainen allekirjoitettu haastateltavan suostumus seka kopio tiedotteesta liitteineen
jaavat rekisterinpitajan arkistoon (opinnaytetyéntekijat Nina Lahteenmaki ja Pauliina
Sirén). Tiedote liitteineen ja kopio allekirjoitetusta suostumuksesta annetaan haastatel-
tavalle.
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TIEDOTE OPINNAYTETYOTA VARTEN TEHTAVASTA HAASTATTELUSTA

Neuvoja muistisairaan henkilon arkeen —omaisten kokemuksien pohjalta.

Kutsu osallistua haastatteluun
Teita pyydetaan mukaan haastatteluun, jossa selvitetddn omaisten ver-
taistukirynman osallistujilta kaytannon vinkkeja, jotka heidan kokemuk-
siensa mukaan voivat helpottaa muistisairaan henkilén arkea. Sovellutte
haastatteluun, silla olette Helsingin Muistiyhdistyksen omaisten vertaistu-
kiryhnman jasen.

Tama tiedote kuvaa haastattelua ja teidan osuuttanne siind. Perehdyt-
tyanne tahan tiedotteeseen teilld on mahdollisuus esittda kysymyksia tut-
kielmasta, jonka jalkeen teiltéd pyydetdan suostumus haastatteluun osallis-
tumisesta.

Vapaaehtoisuus
Haastatteluun osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Kieltaytyminen ei
vaikuta osallistumiseenne tai kohteluunne vertaistukiryhman jasenena.
Voitte myo6s keskeyttda haastattelun koska tahansa syyta ilmoittamatta.
Mikali keskeytatte haastattelun tai peruutatte suostumuksen, teista kes-
keyttamiseen ja suostumuksen peruuttamiseen mennessa kerattyja tie-
toja voidaan kayttda osana aineistoa.

Haastattelun tarkoitus
Taman haastattelun tarkoituksena on kuvata millaisia erilaisia tilanteita
muistisairaiden henkildiden omaiset kohtaavat arjessaan ja minkalaisia
kaytannon ratkaisuja niihin on keksitty. Lisaksi tarkoituksena on kuvailla,
mita vertaistuki merkitsee omaiselle.

Haastattelun toteuttajat
Haastattelun toteuttaa Metropolia Ammattikorkeakoulun geronomiopiskeli-
jat Nina Lahteenmaki ja Pauliina Sirén osana opinnaytetydn tutkielmaa.

Tutkimusmenetelmat ja toimenpiteet
Tutkielma toteutetaan pienryhmahaastatteluina Teamsissa. Haastatteluun
osallistuminen kestaa noin tunnin ja siihen osallistuu kolme vertaistukiryh-
man jasenta seka opinnaytetyon tekijat. Haastattelu tullaan aanittamaan
ja tallentamaan.

Kustannukset ja niiden korvaaminen
Haastatteluun osallistuminen ei maksa teille mitaan. Osallistumisesta ei
mydskaan makseta erillista korvausta.

Tuloksista tiedottaminen
Haastattelua hyodynnetaan opinnaytetyossa, joka julkaistaan Theseus-
tietokannassa.
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Tutkielman paattyminen
Myés tutkielman suorittajat voivat keskeyttaa tutkielman henkilékohtaisiin
syihin vedoten. Tutkielmaan osallistuminen koostuu yhdesta haastattelu-
kerrasta.

Lisatiedot
Pyydamme teita tarvittaessa esittamaan haastatteluun liittyvia kysymyksia
tutkielmasta vastaaville henkildlle.

Tutkielman tekijoiden yhteystiedot

Haastattelija / opinnaytetyotekija
Nimi: Nina Lahteenmaki

Puh. xxx

Sahkoposti: xxx@metropolia.fi

Haastattelija / opinnaytetyotekija
Nimi: Pauliina Sirén

Puh. xxx

Sahkoéposti: xxx@metropolia.fi

Tutkimuksesta vastaa / opinnaytety6n ohjaaja

Titteli: Lehtori

Nimi: Mia Rosenstrom

Metropolia Ammattikorkeakoulu Oy / Myllypuron kampus
Puh. xxx

Sahkoéposti: xxx@metropolia.fi
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