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1 JOHDANTO

On ennustettu, ettd ikddntyneiden méiri ja heididn osuutensa viestOsta kasvaa selkedsti kaik-
kialla Suomessa. Viestoennusteen mukaan 65 vuotta tiyttineiden osuus vdestosta on vuonna
2030 yli neljannes. Ikédluokista nopeammin kasvavat vanhimmat ikiluokat. 75 ja 85 vuotta
tayttineiden maarat yli kaksinkertaistuvat vuoteen 2030 mennessa. (Koti- ja vapaa-ajan tapa-

turmat 2004.)

Suomessa joka kolmas yli 65-vuotias ilmoittaa muistioireista, mutta suurimmalla osalla heista
ei ole etenevai muistisairautta. Vuonna 2004 Suomessa oli arviolta 60 000 henkil6d, joilla
kognitiivinen toiminta oli lievisti heikentynyt ja 35 000 kirsi lievastd ja 85 000 vihintddn kes-
kivaikeasta dementiasta. Vuosittain uusia dementiatapauksia ilmaantuu vihintidan 12 000.

(Alzheimerin taudin diagnostiikka ja lddkehoito 20006.)

Opinndytetydmme toimeksiantajana toimi Kainuun Dementiayhdistys RY. ”Yhdistyksen
tarkoituksena on tukea dementoituvien henkiléiden perheiti, valvoa dementoituvien henki-
l6iden ja heiddn omaistensa yhteiskunnallisia etuja, jakaa kdytinnon tietoa ja jirjestda jasenil-
toja, virkistystoimintaa sekd koulutusta. Kainuun Dementiayhdistys RY on tarkoitettu sairas-
tuneille, omaisille, ystiville, ammattihenkil6ille ja tukitoiminnasta kiinnostuneille.” (Kainuun

Dementiayhdistys RY. 2006.)

Opinndytetyomme liittyy KUNNON SAVOTTA- hankkeeseen, joka oli Kainuun Demen-
tiayhdistys RY:n hallinnoima hanke. Se oli yhteistydhanke Kainuun Maakunta-kuntayhtymin
kanssa vuosille 2004 — 2006. Hankkeen tavoitteena oli auttaa kotona asuvia, muistisairaita tai
dementoituvia ja heididn omaisiaan ja ldheisiaan Kainuun alueella. Hankkeen toimintamuoto-
ja olivat: kuntoavustajapalvelu, piiviparkki, kuntoutus- ja virkistystoiminta, koulutus- ja ke-
hittimistoiminta sekd Kainuun kulkeva muistineuvola. Jokaisessa Kainuun kunnassa on
muistineuvola, lukuun ottamatta Vaalaa. Muistineuvolan menetelmien ja testien avulla pysty-
tadn tekemain selked ero siind, milloin on kysymys normaaleista, ikddn kuuluvista muistihai-
ri6istd ja milloin huolestuttavista ja jatkotutkimuksia vaativista muistihdiridistd. (Kainuun

Dementiayhdistys RY. 2000.)

Opinndytetydmme aiheena oli selvittdd muistisairaiden omaisten mielipiteiti muistineuvolan
toiminnasta ja sielld kdytetyista tyOmenetelmistd. Opinndytetyossimme kerdsimme tietoa nii-

den asiakkaiden omaisilta, joilla on kokemuksia muistineuvolan toiminnasta. Kerdsimme



omaisten mielipiteitd muistineuvolan toiminnasta kyselyn avulla, jonka toteutimme Kainuun
keskussairaalan neurologian poliklinikalla. Valitsimme atheen, koska se on hyvin ajankohtai-
nen ja tirked. Koemme aiheen tirkedksi muun muassa sen vuoksi, ettd muistineuvolatoimin-
ta on vield suhteellisen uusi toimintamuoto, joten on tirkeda selvittdd millaisia mielipiteitd
muistineuvolan asiakkailla sekd heiddn omaisillaan on muistineuvolasta saamastaan avusta ja
tuesta. Kun saadaan selville esimerkiksi juuri muistineuvolan palveluja kiyttineiden asiakkai-
den sekd heiddn omaistensa mielipiteitd, voidaan palveluja kehittdd mahdollisesti asiakasldh-
toisemmiksi. Opinndytetyolle koettiin olevan tarvetta, koska halutaan selvittida hoitotyon na-
kokulmasta, ettd onko tillaisesta uudesta mallista eli muistineuvolasta hyétyd muistisairautta
sairastaville sekd heiddn omaisilleen. Haluttiin my6s selvittdda mahdollisia kehittdmistarpeita,
jotta niiden avulla voitaisiin mahdollisesti muuttaa muistineuvolassa kaytettivid tydmenetel-

mia.

Opinndyteyostd on hy6tya muistineuvolan tyontekijoille, muistisairaille ja heiddn omaisilleen
sekd meille, opinniyteyon tekijoille. Muistineuvolan tyontekijat hyotyvit opinnaytetyosta si-
ten, ettd he saavat arvokasta palautetta asiakkailtaan ja kehittimisideoiden kautta mahdolli-
suuden kehittdd omaa tyotdan ja tyoskentelytapojaan. Muistisairaat ja heidin omaisensa saa-
vat ddnensd kuuluviin ja voivat palautteen avulla esittid mielipiteitddn ja toiveitaan, jotta
muistineuvolaty6 vastaisi mahdollisimman hyvin heidédn tarpeitaan ja toiveitaan. Opinnéyte-
tyotd tehdessd meidin ammatillinen osaamisemme kasvoi, koska opinnidytetyon aihe tukee
suuntautumisvaihtoehtoamme, eli pitkdaikaispotilaan hoitoty6ta. Lisiksi opimme kaytinnos-
sd tekemddn hoitotychon liittyvad tutkimusta ja tutkimusprosessi tuli tutummaksi. Opinnay-

tetyossaimme keskeisia kisitteitd ovat muistineuvola, muistisairas ja muistisairaan omainen.

Tavoitteenamme opinndytetyéssa oli, ettd muistisairaiden omaisten mielipiteiden avulla olisi
mahdollista kehittdd muistineuvolassa kaytettdvid tyoskentelytapoja sekd sen toimintaa.
Opinndytetyomme tarkoituksena oli selvittid, millaisia mielipiteitd muistisairaiden omaisilla
on muistineuvolan toiminnasta seka sielld kaytettavistd tyomenetelmistd. Opinndytetyo teh-
tiin muistisairaiden omaisten nikokulmasta. Muistisairauksien luonteeseen kuuluu se, ettd
muistitutkimukset sekd hoito ovat perhekeskeistd toimintaa, joten on perusteltua, ettd kysely
on suunnattu omaisille. Usein omainen on se, joka huolehtii muistisairaan hoidon jatkuvuu-
desta, koska hin on mukana jo usein lidkirin ensivastaanotosta alkaen. Pirttilin (2002, 330)
mukaan muistisairaan muistin, paittelykyvyn sekd oman tilan tiedostamisen heikentymisen
vuoksi muistisairas on epavarma tietolihde, joten my0s siksi on perusteltua suunnata kysely

muistisairaan omaiselle.



2 MUISTISAIRAS

2.1 Muistin heikentyminen ikadntyessa

Terveelld ikdantyvalld muisti sailyy kohtalaisen hyvini lapi eliman. Uusia hermosolujen vali-
sid yhteyksid syntyy vield korkeassakin idssid, joten normaalisti ikdithminen kykenee oppimaan
uutta. Kun nimet, tapahtumat ja sovitut asiat alkavat unohtua, voi tillainen lievd unohtelu
kuulua normaaliin ikdantymiseen. Kun unohtelu alkaa haitata arkielimia, on kyseessd toden-
nikoisesti muistihdirid, jonka syyt tulisi selvittid mahdollisimman pian. (Erkinjuntti & Huo-

vinen 2001, 23, 40.)

Normaalissa ikdantymisessa esiintyy vain lievid kognitiivisen eli alyllisen toiminnan muutok-
sia, jollei ikdithmiselld ole keskushermoston toimintaan vaikuttavaa sairautta. Tallaisia kogni-
tiivisen toiminnan muutoksia voivat olla esimerkiksi heikentymistd muistin kuormituskyvys-
sd, dlyllisen toiminnan nopeudessa sekd uuden oppimisessa. Niistd lievistdi muutoksista ei
atheudu ikdithmiselle merkittavaa haittaa toiminnallisesti tai sosiaalisesti. 1-2 prosenttia lievis-
ta kognitiivisen toiminnan muutoksista etenee vuodessa vaikeampaan muistihdirioon ja de-

mentiaan. (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 23.)

2.2 Muistihairiét ja dementia

Ikddntyneessd viestOssi yksi tirked itsendistd selviytymistd heikentdvi ja avun tarvetta lisddva
tekija on henkisen suorituskyvyn heikkeneminen. Aivoverenkierron hiiriot ja degeneratiiviset
aivosairaudet, erityisesti Alzheimerin tauti, ovat tirkeimpia tiedon ja muistin kasittelyyn vai-
kuttavia sairauksia ja niiden ilmaantuvuus lisddntyy idn myo6td. (Erkinjuntti, Pirttild, Strand-
berg & Vanhanen 11/2004, 1133.) Muistihdirion taustalla voi olla my6s aineenvaihduntahai-

116, kuten B12-vitamiinin tai foolthapon puutos. (Mistd muistihdiriét johtuvat? 2005.)



Dementia on oireyhtymi, jossa potilaalla ilmenee muistihdirion lisdksi my6s muita hairiéita
kognitiivisen toimintakyvyn osa-alueilla. Naita hairioita voi olla kielellisissd toiminnoissa, mo-
torisissa toiminnoissa, havaintotoiminnoissa tai toiminnan ohjannassa ja suunnittelussa. Na-
mi hairiot voivat uhata muistisairaan itsendista selviytymistd arkielimassi. Dementiapotilailla
on yleensd my6s persoonallisuuden ja kayttaytymisen muutoksia. (Joiniemi, Karhu, Lupsak-

ko & Remes 2005, 8.)

Dementoiviin sairauksiin liittyy my0s erilaisia kdytosoireita. Psykologisia oireita ovat muun
muassa aistihdiriot ja harhaluulot seké unihéiriot. Muita oireita voivat olla virhetulkinnat, ah-
distuneisuus ja masennus. Kayttdytymisessd ilmenevid oireita ovat muun muassa huutelu,
pakko-oireet ja estoton kayttaytyminen. Lisdksi voi ilmetd levottomuutta ja kuljeskelua, fyy-
sistd aggressiivisuutta, toisto-oireita seka tavaroiden keriilyd. (Dementoiviin sairauksiin litty-
vit kaytoshdiriot 2004.) Dementiaa voivat aiheuttaa useat eri tekijit. Syyt, jotka aitheuttavat
dementiaa, voidaan jakaa ohimeneviin, hoidettavissa oleviin, eteneviin seka erilaisiin jalkiti-
loihin. Erityisen tirkedd on varhainen diagnosointi ja se mahdollistaa muistisairauden etene-

misen hidastamisen ja hoitamisen ajoissa. (Joiniemi ym. 2005, 8.)

Jos potilaalla itsellddn tai omaisella ilmenee huoli potilaan muistin heikkenemisestd, on syyti
kiynnistdd muistitutkimukset. Muun muassa selvidmisvaikeudet arkielimissa, kielelliset vai-
keudet, sekd hahmottamishairi6t ovat muita syitd joiden perusteella on syytad hakeutua muis-
tiselvitykseen. Esitiedot, kliininen statustutkimus, élyllisen ja sosiaalisen toimintakyvyn seka
mielialatekijoiden kartoitus ovat perustana tutkittaessa muistihdiriéitd ja dementiaa. (Joinie-

mi ym. 2005, 8-9.)



3 MUISTISAIRAAN OMAINEN

3.1 Muistisairaan omaishoito

Omaishoidolla tarkoitetaan ikddntyvin ihmisen, sairaan, tai vammaisen henkilén hoitamista
kotioloissa. Omaishoitajana toimii usein sukulainen: puoliso, lapsi tai sisarus, tai muu ldhei-
nen ihminen, jonka on oltava valmiina ottamaan suuri vastuu toisen ihmisen hoitamisesta
kotioloissa. Omaishoidon tavoitteena on mahdollistaa yksilollinen ja turvallinen kotihoito.
Muistisairaalla tarkoitetaan henkil6d, joka tarvitsee piivittdisistd toiminnoista selviytyikseen
apua, tukea ja huolenpitoa toiselta ihmiseltd. Omaishoitajan on mahdollista saada kunnallista

omaishoidon tukea ty6stidn. (Mitd ovat omaishoito, omainen tai omaishoitaja? 2002.)

Omainen on usein tirkein tekijd siind, ettd muistisairas saadaan ldakarintarkastukseen ja hin
saa diagnoosin. Puoliso, tai muu samassa taloudessa asuva, on useimmiten se, joka huomaa
sairastuneen muistin huononemisen. Sairastunutkin saattaa huomata, etti jokin on vialla,
muisti ei pelaa niin kuin ennen tai on muita oireita, mutta saattaa vahatelld niitd eika halua tai
chkd uskalla lihted lddkériin. Omainen on my0s yleensd mukana ensimmaiselld ladkarikayn-
nilld sekd my6s muillakin lddkarikdynneilld. (Alzheimerin taudin diagnostiikka ja lddkehoito

2006.)

Muistisairaiden kotithoidossa omaiset ovat avainasemassa. Heiddn avullaan dementoitunut
voi asua kotonaan tutussa ympiristossa entista pidempain, eika tarvitse muuta vakituista hoi-
topaikkaa. Omaishoitajien tulisikin saada tukea ja tietoa entistd enemmin asiantuntevilta ta-
hoilta. He tarvitsevat apua, jotta jaksavat henkisesti ja fyysisesti hoitaa sairastunutta omais-
taan. Apua voi saada esimerkiksi hankkimalla sijaishoitajan, joka kidy dementoituneen kotona
saannollisesti ja antaa siten omaishoitajalle vapaa-aikaa. Vapaa- aikaa omaishoitajille tarjoavat
my0s erilaiset dementoituneiden piivipaikat, tai dementiayksikot. Ammattihenkilosté voi
antaa omaiselle tietoa ja keskusteluapua. Ammattihenkil6ston tulisi tiedostaa, milloin omai-
nen tarvitsee keskusteluapua ja osata antaa sen hetkiseen tilanteeseen sopivaa asiantuntevaa
tietoa, josta omainen saa voimia. Omaishoitajille on my0s tarjolla vertaistukea erilaisten kes-

kusteluryhmien muodossa. Vertaistuki lisid omaishoitajien yhteenkuuluvuuden tunnetta ja



helpottaa heididn oloaan, kun he huomaavat etteivit ole yksin ongelmiensa kanssa. (Omais-

ten tukeminen 2003.)

Kun muistisairaus etenee, koskettaa se yhd enemmain muistisairaan lihimpien omaisten ela-
mid. Omaiselta vaaditaan paljon voimia, koska sairastuneen ihmisen toimintakyky heikkenee
sekd hinen persoonallisuutensa ja kayttaytymisensd muuttuvat muistisairauden edetessd. La-
heisen muistisairauden edetessi omainen joutuu usein luopumaan omista toiveistaan ja tar-
peistaan sekd tekemdidn erilaisia uhrauksia ja kompromisseja. Omaiselta edellytetddn kykya
ottaa asia kerrallaan, joustavuutta sekd avoimuutta erilaisille, joskus nopeastikin tapahtuville
muutoksille. Jokaisella omaisella on yksil6lliset voimavaransa ja heistd jokainen suhtautuu
muuttuviin tilanteisiin omalla tavallaan. Muistisairauden edetessd omaisen stressia ja kuormit-
tumista lisdd usein osaltaan se, ettd muistisairas tulee koko ajan enemmin ja enemmain riip-
puvaiseksi omaisen avusta. Sithen, kuinka omainen kokee liheisensd muistisairauden seka
sen vaikutuksen elimiin, vaikuttaa muun muassa omaisen oma asenne. On tirkeda, ettd
omainen hyviksyy sen, ettd elimi ei ole endd samanlaista kuin se oli ennen. Positiivisten asi-
oiden ja puolien etsiminen arkielimistd helpottaa usein tilannetta. (Heimonen 1997, 113-

114.)

My6s muistisairaan sekd hinen omaisensa parisuhde muuttuu toisen sairastuessa ja muistisai-
rauden edetessd. Omainen voi kokea menettineensa mahdollisuuden jakaa asioita jonkun
kanssa kuten ennenkin sekd kokea jadneensa yksin. Muutoksia tulee my6s vanhempi-lapsi-
suhteeseen, kun vanhempi sairastuu. Vanhemman sairastuminen edellyttdd lapsia kantamaan
lisid vastuuta sekéd usein myo6s sitoutumista vanhemman hoitoon. My6s muistisairaalta itsel-
tidn vaaditaan sopeutumista perheen muuttuviin rooleihin. Muistisairaan tdytyy sairauden
etenemisen myotd luopua asteittain aiemmasta vastuusta sekd itsenidisyydestddn. Varsinkin
sairauden alkuvaiheessa oman toimintakyvyn heikkeneminen voi olla muistisairaalle hyvin
vaikeaa ja hin ei vilttimattd halua myontdd toimintakyvyn heikkenemistd seki sen vaikutuk-
sia arkipdiviisestd eldmistd selviytymiselle. Muistisairaan itsendisen aseman ja sosiaalisten
suhteiden siilymiselle toimintakyvyn heikkenemisestd huolimatta, on omaisten toiminnalla

tarked rooli. (Heimonen 1997, 114-115.)

Omaisessa herid paljon erilaisia, jopa ristiriitaisiakin tunteita, kun hinen liheisellian todetaan
olevan muistisairaus. Erilaisten tunteiden tunnistaminen sekd niiden salliminen on tirkeda eri
tilanteista selviytymisen sekd jaksamisen kannalta. Usein omainen kokee himmennysti ja

pelkoa siitd, mitd tulevaisuus tuo tullessaan. Totta kai pitdd muistaa, etti omainen kokee ja



tulee kokemaan paljon hyvid hetkii ja iloa. Haasteellisinta omaiselle on erilaisten tunteiden
hyviksyminen seki niiden kanssa elimiin oppiminen. Omaisella voi esiintyd muun muassa
katkeruuden tunteita, koska héin joutuu olemaan vastuussa liheisestddn ja hinen oma eli-
minsi rajoittuu. Totta kai ldheskiddn kaikki omaisen tunteet eivit ole kielteisid, vaan omainen
vol my0Os kokea halua antaa sairastuneelle laheiselleen hyvin eliman. Kun omaisella on tal-
lainen motiivi, voi se antaa hinelle tunteita, ettd hinen toimintansa on hyodyllistd ja merki-
tyksellistd. Monet omaiset oppivat sairaiden edetessa 16ytimadn my6s paljon myonteisid ko-
kemuksia seka iloja pienemmistakin asioista. Omaisen jaksamisen kannalta on hyvi, ettd hin
kiinnittdd huomiota my6s sellaisiin asioihin, jotka ovat sairaudesta huolimatta hyvin. (Hei-

monen 1997, 115-117.)

Muistisairaasta laheisestd huolehtiminen vaatii omaiselta paljon sopeutumista, koska ela-
minmuutokset ovat usein hyvin pysyvia ja suuria. Liheisestd huolehtiminen vaikuttaa omai-
sen sosiaalisiin, psyykkisiin ja fyysisiin voimavaroihin. Sithen, kuinka kuormittuneeksi omai-
nen kokee itsensd vaikuttaa muun muassa omaisen ja sairastuneen suhteen aiempi laatu,
muutokset suhteessa sekd muistisairaan kayttdytymismuutosten kohtaaminen. My6s omaisen
persoonallisuudella, ymparistotekijoilld sekéd tilannetekij6illi on vaikutusta sithen, kuinka
kuormittunut omainen on. Psyykkisid voimavaroja omaiselta verottaa ajan ja voimien jakami-
seen, oman eliman rajoittumiseen seka sithen, ettd hanen tiytyy jatkuvasti huolehtia toisesta.
Oman elimin muuttuminen sekd ithmissuhteiden ja vapaa-ajan viheneminen vaativat kuor-
mittavat omaisen sosiaalisia voimavaroja. Fyysisid voimavaroja kuormittaa muun muassa yo-
unien hidiriintyminen, levon puute sekd hoitotehtavien fyysinen raskaus. (Heimonen 1997,
117-118.) Gillian Parkerin (1997, 125.) mukaan on olemassa tekijoité, jotka voivat helpottaa
omaishoitajan kokemaa stressid ja/tai auttaa omaishoitajaa selviytymdin. Niitd tekijoitd ovat
muun muassa se, millainen omaishoitajan ja muistisairaan valinen suhde on; onko suhde laa-
dultaan etdinen vai liheinen, millaisia keinoja omaishoitaja kiyttid selviytydkseen hoidon vaa-

timuksista ja seka millaisia muita sosiaalisia suhteita omaishoitajilla on.

3.2 Omaisten kokemuksia muistisairaudesta

Omaisten kokemuksia on tutkittu ulkomailla ja Suomessa erilaisista ndkékulmista.
Esimerkiksi 25 tunnin vuorokausi- raportissa on kuvattu omaisten kokemuksia dementoitu-

neen kanssa elimisestd vapaamuotoisten kirjallisten kertomusten kautta. Sairastuneen omai-



set kirjoittivat omia kokemuksiaan siitd, miten dementia muuttaa arkista elimia. Tama ra-
portti on osa “Dementia omaisen kokemana” — tutkimusta, joka on tehty Tampereen yli-
opiston terveystieteenlaitoksella. Tarkastelussa kavi ilmi, etti dementiaan sairastuneen omai-
set kokivat monenlaisia tunteita sekd sairauden aikana ettd puolison kuoleman jilkeen. He
eivit kokeneet elimda dementoituneen kanssa pelkastidn kielteisend, vaan myonteisistd tun-
temuksista nousivat esille muun muassa tyytyviisyyden ja hellyyden tunteet. Kielteisistd puo-
lista yleisin on dementian kokeminen raskaana. My6s masentuneisuus oli yleinen tunne, ku-
ten my6s yksindisyyden, toivottomuuden, surun ja syyllisyyden tunteiden kokeminen. Tdmin
tutkimuksen pohjalta syntyi my6s kirja; Kun ei tiedd mitd lusikalla tehdddn. Alun perin ai-
neistoa kerattiin kyseessd olevaa kirjaa varten, mutta kirjaa tyOstettidessa kirjoittajilla syntyi
ajatus kayttda kirjeitd myos tutkimusaineistona. (Hervonen, Jylha, Maki & Salonen 1996, 5, 7,

20-21, 77.)

Sirkkaliisa Heimonen on tutkinut viitoskirjassaan Tyo6ikdisend Alzheimerin tautiin sairastu-
neiden ja heididn puolisoidensa kokemukset sairauden alkuvaiheessa” muun muassa muisti-
sairauden aiheuttamia muutoksia parisuhteeseen. Tutkimuksessa selvisi, ettd muistisairaalle ja
puolisolle Alzheimerin taudin diagnoosin saamiseen liittyy eliminhallintaa tukevia ja sitd
horjuttavia ulottuvuuksia. Helpottavaksi koettiin se, ettd oireille saatiin selitys ja mahdollisuus
laakehoitoon. Traagisena koettiin diagnoosin saamisen elimda murtava vaikutus. Sairastu-
neen ja hinen liheistensa olisi tirkedd saada riittdvisti tietoa ja tukea heti kun diagnoosi on
tehty. Muistisairaan ja hinen omaisensa saamalla psyykkiselld tuella voi olla positiivinen vai-
kutus heidan eliminlaatuunsa, koska sen avulla he voivat kisitelld sairauden herittimid aja-
tuksia ja tunteita. Ohjauksen, joka annetaan heti diagnoosin saamisen jilkeen, tulisi painottua
elimin normaalisuuden yllipitimiseen sekd sairauden vaikutusten ja oireiden kisittelyyn.
Muistisairaalle ja hinen omaiselleen sosiaalisen verkoston merkitys on tirked, silli sithen
kuuluvien thmisten suhtautuminen vaikuttaa joko myonteisesti tai kielteisesti heiddn elaman-
hallintaansa ja selviytymiseensa. Alzheimerin taudin vaikutukset parisuhteeseen nikyivit heti
sairauden alussa. Merkityksellisimmiksi menetyksiksi puolisot kokivat parisuhteen sekd
suunnitellun tulevaisuuden muuttumisen ja kokemuksen parisuhteen menettimisestd. Muisti-
sairaan ja hinen omaisensa elimassi aktiivisuudella on tirked rooli, koska sairaudesta huoli-
matta eliminen tdysilld, harrastaminen ja aktiivinen toiminta tuovat elamain sisdltod. (Hei-

monen 2005, 85, 111-113.)



4 MUISTINEUVOLA

4.1 Muistineuvolan toiminta

Kuntatason muistineuvolatoiminta on aloitettu vuoden 2000 alussa Eteld-Pohjanmaalla
muistihdirié- ja dementiayhdistyksen toimesta Alahdrmissd. Tamin jilkeen toiminta kdynnis-
tyi Lapualla, Ylihdrmassd sekd Kauhavan seudun kuntayhtymassa. Muistineuvoloiden toimin-
taa on rahoitettu Lions Clubien ja kuntarahoituksen lisiksi my6s Eteld-Pohjanmaan muisti-
hiiri6- ja dementiayhdistyksen Muistan kotini — projektin (2000-2003) resursseista. Lions
Club International on maailman suurin palveluklubijirjesté. Muistan kotini -projektiin saatiin
Raha-automaattiyhdistyksen avustusta. Muistan kotini — projektin tavoitteiksi asetettiin
“muistihairio- ja dementiapotilaan sekd hinen omaisensa ja liheisensa tukeminen siten, etté
he voivat eldid mahdollisimman pitkdan omassa kodissaan, alueen koko vieston tietimyksen
lisddntyminen dementoivista sairauksista niin, ettd avun hakeminen ajoissa helpottuu ja ettd
ennaltachkdisevan toiminnan merkitys ymmarretidn my6s dementoivien sairauksien osalta
sekd mallintaa kunnassa toimivan dementiayhdyshenkilon tehtivikuvaa”. (Vilimaki & Ter-

vonen 2/2002, 23-24.)

Muistineuvolan toiminnan kehittymistd arvioitiin kuntakohtaisesti ja muistineuvolan muo-
toutumisen kannalta yhteiset arviointitilanteet olivat tirkeitd. Kuntien sosiaali- ja terveyden-
huollon esimiehet ja nimetyt yhdyshenkil6t pohtivat yhdessa ennen muistineuvolatoiminnan
aloittamista mitd palveluita muistineuvola tarjoaisi ja kuinka se tulisi kdytinndssd toimimaan.
Muistineuvolatoiminta jdi osaksi perusterveydenhuoltoa kokeilukunnissa Muistan kotini —

projektin paityttyd. (Vilimiki & Tervonen 2/2002, 24.)

Kainuun kulkeva muistineuvola oli yksi KUNNON SAVOTTA — hankkeen (2004—20006)
osa-alue. Muistineuvolan vastaanotot alkoivat vuonna 2004 Kainuussa. Vuonna 2005 De-
mentiayhdistys RY:n muistivastaava Merja Leskinen piti Kainuun kunnissa muistineuvolan
vastaanottoa yhtend paivind kuukaudessa rinnakkain kuntien muistihoitajien kanssa. Vuonna
2006 vastaanottojen ajanvaraukset siirtyivat kuntien muistihoitajille ja he alkoivat pitaa vas-
taanottoa itsendisesti. Muistivastaava suunnitteli ja toteutti viranomaiskoulutusta, hoitohenki-

l6kuntakoulutusta ja yleis6lle suunnattuja teemapiivid. Muistineuvoloiden tuki ja uusien seki
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vanhojen muistihoitajien koulutus jatkui ja heille jirjestettiin vihintadn kaksi laajempaa kou-
lutusta vuodessa. Kainuussa muistineuvolan toiminta jii kuntien perusterveydenhuollon py-

syviksi toiminnaksi. (Kainuun Dementiayhdistys RY. 2006.)

Muistineuvolassa tehddin erilaisia muistitestejd ja annetaan ohjausta ja neuvontaa, sekd muis-
tisairauden diagnoosin jilkeistd ensitietoa. Lisdksi annetaan ajantasaista ohjausta sairauden eri
vaiheissa ja tehdddn kuntoutussuunnitelma ja annetaan kuntoutusohjausta. (Muistineuvola —
toiminta 2006.) Muistineuvolassa asiakkaan on mahdollista saada yksilollistd neuvontaa ja
ohjausta. Muistineuvolassa pyritddn toteamaan dementoivia sairauksia mahdollisimman var-
haisessa vaiheessa, jotta asiakkaan toimintakyky siilyisi hoidon avulla mahdollisimman pit-
kadn. Asiakkaalle tehddin muistihéirion alkutestaukset, jotta saadaan selville milloin on ky-
symys normaaleista ikddn kuuluvista muistihairioistd ja milloin jatkotutkimuksia vaativista
muistihdiriGistd. Alkutestauksessa kiytettivid apuvilineitd ovat muun muassa kognitiivista
toimintakykya mittaavat MMSE (Mini-mental state examination) - ja CERAD (Consortium
to establish a registry for Alzheimer’s disease) - testit, omaishaastattelu seki erilaiset toimin-
takykyd mittaavat testit. Seka asiakkaalle ettd hidnen ldheisilleen annetaan tietoa ja tukea muis-
tisairauden kanssa selviytymiseen. Muistineuvolan yhtend osa-alueena on myds muistisaira-
uksien ennaltachkiisy sekd erilaisten teemapiivien ja koulutusten jirjestiminen. (Kainuun

Dementiayhdistys RY. 2006.)

Muistineuvolan toiminnan tavoitteena on, ettd muistisairas ja hidnen liheisensa saisivat lisaa
tietoa dementoivista sairauksista ja nithin liittyvdstd kuntoutuksesta. Lisdksi yllapidetddn,
edistetddn ja seurataan asiakkaan fyysista, psyykkista ja sosiaalista toimintakykya. Tavoitteena
on myos luoda vertaisryhmad, joka edistdd sopeutumista, koska sielld voi jakaa kokemuksia.

(Muistineuvola toiminta Kajaanissa 2003.)

Tarvittaessa muistihoitajat tekevit myos kotikdyntejd, mika osaltaan madaltaa asiakkaan kyn-
nystd hakea muistineuvolan tarjoamia palveluita. Kotikdynti tehdadn esimerkiksi kotisairaan-
hoidon, kotipalvelun tai lidkarin pyynnostd. Kotikdynnilld arvioidaan kotitilannetta, ohjataan
omaista tai tehdddn muistitesteja. Hoito- ja palvelusuunnitelmaa laadittaessa kidytetain apuna

kotikdynneilti saatuja tietoja. (Valimiki & Tervonen 2/2002, 24-25.)
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4.2 MuistihdiriGpotilaan haastattelu ja testaus

Haastattelu on tirked tiedonkeruumenetelma selvitettiessd mahdollisia muistihdiri6itd ja nii-
den vaikeusastetta. Koska potilaan muisti, paattelykyky ja oman tilan tiedostaminen ovat hei-
kentyneet, on hin epivarma tietoldhde. Tdmin vuoksi haastattelu tulisi tehdé ldheisen lisna
ollessa. Potilasta haastateltaessa, tulisi haastatella myos hanen ldheistidan, koska liheinen voi
korjata ja tiydentidd tietoja, joita saadaan potilaalta itseltddn ja antaa lisitietoa oireiden kehit-
tymisestd. Laheistd olisi hyvd haastatella my0Os erikseen, koska tilléin voidaan saada selville
my0s sellaista tietoa mitd han ei ole halunnut kertoa silloin kun potilas on ollut lisna. Potilas
voi pyrkid peittelemédn tai vihittelemadn ongelmiaan, vaikka hin tiedostaakin ne. Potilas ei
usein luota muistiinsa ja timan vuoksi hin tukeutuu omaisen apuun. Jotta saataisiin selville
sairauden vaikeusaste, olisi tirkedd kannustaa potilasta vastaamaan itse haastattelutilanteessa

esitettyihin kysymyksiin. (Pirttili 2002, 330-331.)

Potilaan toimintakykyéd voidaan arvioida erilaisten testien avulla. MMSE- tai CERAD- tehti-
visarjoja voidaan kiyttdd, kun arvioidaan potilaan ilyllistd toimintakykya. Sosiaalisen toimin-
takyvyn arvioinnissa kartoitetaan paivittiisten perustoimintojen lisiksi monimutkaisempia
arkitoimintoja. Kun kartoitetaan potilaan emotionaalista toimintakykya, olennaista siind on
arvioida hinen mielialaansa. (Pirttild 2002, 329.) MMSE- testin avulla saadaan kisitys siit,
onko potilaan kognitiivinen suoriutumiskyky mahdollisesti heikentynyt (Hanninen & Pulliai-
nen 2002, 350). MMSE- testi on lyhyt seulontatesti, jolla voidaan seurata ja arvioida élyllista
toimintakykyid. CERAD- tehtdvisarja on tarkempi seulontatesti, jota voidaan kiyttdd testatta-
essa alyllisid toimintoja, erityisesti episodista muistia. Sosiaalisen toimintakyvyn arvioiminen
perustuu potilaan ja omaisen haastatteluun ja haastattelutilanteessa tehtyihin havaintoihin.
Emotionaalisen toimintakyvyn ja mielialan kartoituksessa on tirkedd tunnistaa masennus ja
ahdistuneisuus, joihin liittyy yleensd muistitoimintojen ja tarkkaavuuden hairiéita. Potilaan
mahdollista masentuneisuutta voidaan arvioida esimerkiksi DEPS- depressioseulan avulla.

(Pirttila 2002, 333-335.)
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5 MUISTISAIRAUTEEN SOPEUTUMINEN

5.1 Muistisairaan sekd hinen omaisensa neuvonta ja ohjaus

Neuvonta ja ohjaus koostuvat suunnitelmallisesta, tavoitteellisesta ja tietoisesta toiminnasta.
Hoitotyontekijan on suunnittelussaan opittava arvioimaan ohjaustilanteeseen ennen ohjausta
ja sen aikana vaikuttavia tekijoitd. Asetetut tavoitteet jasentivat kokonaisuuden ja antavat
ohjaukselle suunnan. Ohjaustoiminnan suunnittelussa tarvitaan tietoa paamaarasta, tilantees-
ta ja menetelmistd. Ohjaustoiminnan arviointi tehddidn suhteessa tavoitteisiin ja toiminnan
sisaltoon. Aluksi mairitellddn tavoitteet paamairatiedon avulla. Tavoitteiden taustalla on asi-
akkaan tarpeet, toiveet ja kiinnostuksenkohteet, jotka on selvitetty keskustelemalla asiakkaan
tai hanen omaisensa kanssa. Tilannetieto on asiasisidltéon, fyysiseen ympiristoon ja asiakkaa-
seen liittyvad tietoa. Asiasisallon hallinta ja sithen perehtyminen mahdollistaa keskittymisen
asiakkaaseen ohjaustilanteessa. Hoitotyontekijan olisi hyvé saada kisitys asiakkaan tiedoista,
taidoista ja asenteista, joita hanelld on kyseisestd asiasta. Lisdksi tulee selvittda asiat, joissa
asiakas tarvitsee tukea ja ohjausta. Menetelmitiedon avulla suunnittelussa valitaan ohjaukses-
sa kaytettdvit menetelmit. Tavoitteiden avulla valitaan ohjauksessa kiytettivit vilineet ja
havaintomateriaalit. Asiakkaan palaute ohjaustilanteesta ja asiasisallon ymmartimisen varmis-
taminen tapahtuu arvioinnin avulla. Saadun palautteen avulla hoitotyontekijd voi arvioida ja

kehittdd omaa toimintaansa. (Lappalainen & Turpeinen 1998, 68-70.)

Muistisairaan ja hinen omaisensa kannalta sairauden aikainen toteaminen mahdollistaa neu-
vonnan, tulevaisuuden suunnittelun, hoidon aloittamisen sekid palveluiden tarpeiden enna-
koinnin. Muistisairaalle ja hinen omaiselleen tiedon, tuen ja ohjauksen saaminen on tirkeaa
koko sairausprosessin ajan. Sairauden vaikutusten ja sairauden mukanaan tuomien muutos-
ten ennakoinnin ymmirtimistd voidaan tukea neuvonnan ja ohjauksen avulla. Oikeaan ai-
kaan annettu ja oikein kohdennettu neuvonta on keskeinen osa muistisairaan kokonaishoi-
toa, silli muistisairaalle ja hinen omaiselleen tiedon puute sairauden alkuvaiheessa voi olla
erittdin raskasta. Erikoissairaanhoito ja perusterveydenhuolto, esimerkiksi muistihoitajatoi-
minta, tarjoavat kuntoutusohjaustyyppistad neuvontaa. Lisdksi joillakin paikkakunnilla on Al-

zheimer- ja dementiayhdistyksen jirjestimii muistineuvolatoimintaa. Neuvontatyén perus-



13

tana on ymmirtid dementoivan sairauden vaikutukset sekd muistisairaalle ettd hinen omai-
selleen. Neuvonnan jatkuvuus on tirkead, jotta muistisairas ja hinen omaisensa voivat varau-

tua tuleviin muutoksiin sairauden edetessi. (Heimonen & Grané 2/2005, 13.)

Neuvonta on kuntoutuksen tukiranka koko sairauden ajan ja sitéd jirjestetddn ensitiedon jil-
keen muistisairaalle ja hinen omaiselleen. Neuvonnan avulla voidaan varmistaa inhimillisten
oikeuksien toteutuminen ja sen avulla muistisairas ja hinen omaisensa voivat valmistautua
haasteisiin, joita sairaus tuo mukanaan. Neuvonnan hy6tyni pidetdin sitd, ettd se voi piden-
tid muistisairaan kotona asumisaikaa. (Alzheimer-keskusliitto. Kuntoutusmalli- etenevat

muistisairaudet 2000, 5.)

Neuvonta koostuu muun muassa vertaistuesta, sopeutumisvalmennuksesta, yksilo- ja ryh-
mimuotoisesta neuvonnasta, ensitiedosta sekd kirjallisesta tiedosta. Nama neuvonnan eri
muodot ovat kuntoutukseen kuuluvia palveluita ja niitd tulisi olla saatavilla muistisairaalle
sekd hinen omaiselleen koko sairausprosessin ajan. Neuvonnan tirkeys omaiselle korostuu
erityisesti diagnoosin saamisen jilkeen, kotihoitojakson aikana sekd kotihoidon paittymisen
yhteydessd. Neuvonta on erityisen tirkedd muistisairauden varhaisvaiheessa, koska muistisai-
raalla on silloin edellytyksia oman tilanteensa jasentimiseen seki tulevaisuutta koskevien paa-
tosten tekemiseen. Hyvin kotihoidon edellytyksend on omaisen jaksaminen ja neuvonta an-
taa omaiselle voimavaroja jaksamiseen. Muistisairaan omaisen tdytyy selvitd sairaudesta ai-
heutuvien arkielimin ongelmien, tunteiden ja muutosten kanssa. Kyky hallita asioita, tilan-
teiden ennustettavuus sekd tilanteen ymmirtiminen ovat tirkeitd muistisairauteen sopeutu-
misen kannalta. Diagnoosiin pohjautuvan neuvonnan lisiksi muistisairas sekd hinen omai-
sensa tarvitsevat ennakoivaa ja ohjaavaa neuvontaa heti siitd vaiheesta lihtien, kun oireet al-
kavat huolestuttaa. He tarvitsevat sopeutumista, eliminhallintaa ja kotihoitoa tukevaa neu-

vontaa sekd ohjausta ja neuvontaa muistisairaan laitoshoitovaiheessa. (Heimonen 2004, 56-

58.)

Muistisairaan ja hidnen omaisensa hyvinvoinnin ja eliminlaadun yllipitiminen, tukeminen
sekd parantaminen ovat neuvonnan tavoitteena. Tamin lisiksi tavoitteena on auttaa heitd
ymmairtimain sairausprosessia ja tukea heiddn valmiuksiaan sairauteen sopeutumisessa, sai-
raudesta selviytymisessi ja sairaudesta johtuvien asioiden kohtaamisessa. Muistisairaan tilan-
teen kokonaisvaltainen selvittiminen on edellytys sille, ettd l0ydetddn hénelle paras mahdol-
linen ratkaisu neuvontaa ajatellen. Jotta neuvonta olisi mahdollisimman yksilollistd, tulisi

muistisairaan tilanteen lisdksi ottaa huomioon hinen vastaanottokykynsi. Muistisairauden
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madrittimisen jilkeen muistisairas ja hinen omaisensa saavat neuvonnan avulla tietoa sairau-
den etenemisestd, oireista ja niiden vaikutuksista arkielimassa selviytymiseen seka liddkehoi-
don mahdollisuuksista. Kirjallisen tiedon saamisen lisiksi mahdollisuus henkilékohtaiseen
keskusteluun asiantuntijan kanssa olisi tirkedd. Diagnoosipohjaisessa neuvonnassa annetaan
tietoa sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista ja tukimuodoista sekd voidaan tarpeen mu-
kaan auttaa niiden jirjestimisessd. Tamin lisdksi annetaan my0s tietoa muista palveluista,
jotka tukevat sopeutumista, kuten ensitieto- ja sopeutumisvalmennustoiminnasta, yhdistys-
toiminnasta seka virkistyskursseista. Muistisairaalle ja hinen omaiselleen kerrotaan myd6s mil-
laisten palveluiden avulla heitd tuetaan sairauden edetessd. Muistisairauden vaihe vaikuttaa
annettavan neuvonnan sisaltoon. Aitous ja avoimuus ovat tirkeitd neuvonnassa, jotta omai-
sen on mahdollista saada asianmukaista tietoa, kisitelli omia tunteitaan seka saada rohkaisua.
Neuvonnalla voidaan ennaltachkdistd omaisen uupumista, joka on yksi kotihoidon paittymi-

sen riskitekijoistd. (Heimonen 2004, 58-59.)

Ohjaus on ammatillisen keskustelun muoto, jota hyédynnetddn muun muassa sosiaali- ja ter-
veydenhuollossa ja kuntoutuksessa. Se on tydmenetelma, joka parhaassa tapauksessa on oh-
jaajan ja ohjattavan vilistd neuvottelua. Ohjaustyon keinoin voidaan edistda ohjattavan kyky-
ja, joiden avulla hdn vol parantaa elimadnsid. Ohjaus voidaan madiritelld laaja-alaiseksi eld-
minsuunnittelun keinoksi ja se on kunnioituksen, ajan ja huomion antamista. Sen tavoitteena
on tukea ohjattavaa hyédyntimiin omia voimavarojaan asetettujen tavoitteiden suhteen seka
auttaa hintd elimaidn ympiristonsd kanssa tasapainoisemmin. Ohjaus on osa asiakkaan hoi-
to- tai kuntoutussuunnitelmaa. Sitd toteuttavat muun muassa kuntoutusohjaajat, terapeutit
sekd muu terveydenhoitohenkil6std. Ohjaustilanteet ovat muiden vuorovaikutustilanteiden

tavoin ainutlaatuisia. (Onnismaa 2007, 7, 20-21.)

Ohjaustilanteet ovat siis vuorovaikutuksellisia tilanteita, joihin muistisairas ihminen osallistuu
omalla tavallaan ja omien kykyjensi rajoissa. Positiivisen ja hyvaksyvin ilmapiirin luominen
on tirkedd, jotta muistisairas kokisi tilanteen turvalliseksi ja miellyttiviksi. Hoitotyontekijan
ei tulisi aliarvioida muistisairaan vuorovaikutuksellisia kykyja, toimintakykya seka kykya ylla-
pitdd sosiaalisia suhteita. Muistisairaiden kanssa tyoskenneltidessd on kuunteleminen usein
vaativin ja tirkein vuorovaikutuksen osa. Kuunteleminen vaatii hyvai keskittymiskykya. Hoi-
tajalta vaaditaan herkkyyttd ymmairtdd muistisairasta, tdssa tarvitaan seké sanallista ettd sana-
tonta viestintdd. Vuorovaikutustilanteissa aito lisnidolo on tirkeia, silla sen avulla muistisairas

vol tuntea aitoa huolenpitoa ja valittimistd. (Heimonen 1997, 95-97.)
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Ohjaustilanteen alussa on tirkedd yrittdd saada muistisairas mahdollisimman hyvin mukaan
tilanteeseen. Téssa apuna voi kdyttdd katsekontaktin ottamista, muistisairaan oman nimen
kayttamistd ja kevyttd kosketusta. Hoitotyontekijan voi olla helpompaa ymmartia muistisai-
rasta erilaisissa vuorovaikutustilanteissa, jos hin tuntee muistisairaan eliménhistoriaa. Ndiden
tietojen avulla monien tilanteiden ja puheiden merkitys avautuu paremmin. Ohjaustilanteissa
muistisairas tulee ottaa huomioon kokonaisvaltaisesti ja yksilollisesti. Hintd tulee kohdella
aikuisena ithmisend seki yllipitda hinen oikeuttaan arvokkuuteen ja itsekunnioitukseen. On
tirkedd ottaa muistisairas mukaan keskusteluun kun hinestd puhutaan eikd puhua niin kuin
hin ei olisi paikalla. T4dllainen huomioonottaminen yllapitia hinen arvokkuuden tunnettaan.
Huumorin kaytto ja nauraminen voivat auttaa muistisairasta rentoutumaan ja ne luovat yh-
teenkuuluvuuden tunnetta muistisairaan ja hoitotyontekijan vilille. On kuitenkin hyvi tuntea
hinta, jotta voi kayttad huumoria joka on hinestd hyviksyttavaia. (Heimonen 1997, 97-99,

101-103.)

5.2 Muistisairaan seka hanen omaisensa tukeminen

Muistisairaan ja hinen omaisensa tukeminen tarkoitetaan sitd, ettd heiddn eliminlaatuaan ja
hyvinvointiaan pyritdin edistimain ja yllapitimain. Kotona elimistd ja asumista, palvelujen
hankkimista ja mahdollista laitoshoitoon siirtymistd pyritiin helpottamaan tukemalla muisti-
sairasta ja hanen perhettidan. Oikea ja mahdollisimman varhainen diagnoosi muistisairaudesta
on lihtokohtana potilaan ja hinen liheistensd tukemiselle. (Potilaan ja omaisen tukeminen

2002.)

Muistisairas ja hdnen omaisensa saavat lakisdateisid sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja,
jotka kuuluvat sosiaaliturvaamme. Lisaksi he tarvitsevat erityisesti heille suunnattuja palveluja
ja tukea. Ndmi tukitoimet on jaettu kolmeen ryhmiin: informatiiviset tehtivit, sosiaalista
hyvinvointia edistavit tehtivit ja kotona asumista turvaavat tehtivit. Informatiiviset tehtavit
muodostuvat tiedotuksesta, ohjauksesta ja neuvonnasta. Hoitohenkilékunnan tehtivini on
antaa tietoa perheille lakisddteisistd ja yleisistd sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista seka
kuntien ja muiden organisaatioiden jarjestimisti toiminnasta. Sosiaalista hyvinvointia edista-
viin tehtdviin kuuluu emotionaalinen tuki. Muistisairaan ja hinen omaistensa aktivoiminen
erilaisiin harrastuksiin ja vertaistukiryhmiin olisi suositeltavaa, jotta he saisivat niiden kautta

emotionaalista tukea. Olisi tirkedd, ettd muistisairaalla ja hinen omaisellaan olisi hyvit suh-
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teet sukulaisiin ja ldheisiin, jotta he saisivat tarvittaessa apua ja tukea heididn taholtaan. Koto-
na asumista turvaaviin tehtiviin kuuluvat taloudellinen tuki ja konkreettinen apu. Se, miten
yksinasuva muistisairas selviytyy kotonaan arkieldimissa, on paljolti kiinni siitd, mita ja millai-
sia palveluja hinelld on paikkakunnallaan mahdollisuus saada. Erilaisten apuvilineiden avulla
muistisairas vol asua kotonaan kauemmin. My6s taloudellisella tuella on tirked merkitys
omaishoitajille, esimerkiksi omaishoidon tuella. Tuen avulla omaishoitaja voi kokea saavansa

arvostusta tekemastiddn tyostd. (Potilaan ja hinen omaisensa tukeminen 2002.)

Omaishoitajalla ja muistisairaalla on oikeus tiettyihin etuuksiin. Osa etuuksista on KELA:Ita
haettavia, kuten lidkekorvaukset, elikkeensaajan hoitotuki, sekd sopeutumisvalmennus- ja
kuntoutuskurssit. Osa tuista on kuntien ja kaupunkien piirissd, esimerkiksi omaishoidontuki,
joka on rahallista ja/tai palveluita. My6s kuljetuspalvelut, toimeentulotuki, apuvilineet, asun-
non muutostyot, kotipalvelu, kotisairaanhoito, kotihoito, piivitoiminta ja jaksottaishoito
kuuluvat kaupungeille ja kunnille. My6s Alzheimer-liitto tarjoaa omaiselle ja omaishoitajalle
tukimuotoja kuten omaisten ryhmii, sairastuneiden ryhmid, kotimiestoimintaa, loma- ja vir-
kistystoimintaa, sekd tukihenkildtoimintaa. (Alzheimer-keskusliitto. Dementiapotilaan omai-

nen ja hoitaja — opas 2005, 20-25, 27.)
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6 MUISTISAIRAAN HOITAMINEN

6.1 Muistisairaan hoito

Dementiaan ei ole mitddn parantavaa hoitoa, paitsi sellaisiin tiloihin, joiden perussyy on kor-
jattavissa, kuten B12-vitamiinin puutostila. Dementian hoito koostuu ldhinni perushoidosta
ja potilaat yleensid hyotyvit rauhallisesta ymparistostéd, joka tarjoaa sosiaalisia kontakteja ja
virikkeitd. (Orgaaniset mielenterveyshiiriot 2007.) Alzheimerin tauti on syynd useimmissa
dementiatapauksissa, joten sen ennaltachkidisy on tirkedd. Alzheimerin taudin riskitekijoitd
ovat muun muassa taudin esiintyminen lahisukulaisilla sekd korkea ikd. Dementiaa voidaan
ennaltachkiisti liikunnan, terveellisen ravinnon, syddn- ja verisuonitautien ehkdisyn ja aivo-

jen monipuolisen kayton avulla sekd suojaamalla aivoja vammoilta. (Soininen 2002, 435.)

Alhaisen (2002, 451.) mukaan potilaalla, jolla on todettu Alzheimerin taudin atheuttama lievi
tai keskivaikea dementia, aloitetaan kohdennettu liaikehoito. Tillaisen kohdennetun liddke-
hoidon avulla voidaan my6s viivyttaa kaytosoireiden ilmaantumista ja lievittaa niitd. Potilaan
kognitiivisia oireita on mahdollista vihentda yli vuoden ajaksi varhain aloitetun ladkehoidon
avulla. Koposen ja Saarelan (2002, 463.) mukaan 90 %:lla dementiapotilaista esiintyy kiy-
tosoireita, jotka vaikuttavat seké potilaan ettd hianen liheistensi eliminlaatuun ja lisdavit so-
siaali- ja terveydenhuollon palvelujen kiyton mairad. Kun kaytosoireet rasittavat potilasta tai
heikentivit hinen toimintakykyain, sosiaalista vuorovaikutusta ja kykya huolehtia itsestdan,
tulisi kdytosoireiden hoito aloittaa. Sovelluksia kayttdytymisterapioista, ryhmitoimintoja seka
tilanteen mukaan toteutettua ongelmanratkaisun tukemista voidaan kayttid kun hoidetaan
kaytosoireita ladkkeettomasti. Lisdksi hoidossa voidaan kayttaa tunne- ja virikeorientoituneita
terapioita. Noin puolet tai jopa kaksi kolmasosaa potilaista, joilla on vaikeita kdytoshairioitd,

hyGtyy psykoosi- tai epilepsialddkkeiden kdytosta.

Muistisairaan omainen on tirkeédssi roolissa hidnen hoidossaan. Hoitotyontekijda voi saada
omaiselta arvokasta tietoa muistisairaasta, joka mahdollistaa hoidon toteuttamisen mahdolli-
simman yksilollisesti ja tarkoituksenmukaisesti. Omainen tulee pitdi ajan tasalla hoidon suh-

teen ja ottaa mukaan hoidon suunnitteluun ja arviointiin. Hoitotyontekijan tulee huolehtia,



18

ettd omainen saa riittdvisti ohjausta ja tietoa muistisairaan hoitoon liittyen heti siitd ldhtien

kun diagnoosi on tehty. (Heimonen 1997, 124.)

6.2 Muistisairaan hoitoon liittyva kuntoutus

Muistisairaiden kuntoutus on tirkedd, koska dementia on tirkein toimintakyvyn menetyksen
ja pitkdaikaiseen laitoshoitoon joutumisen syy ikdathmisilli. Kuntoutus on prosessi, jolle voi-
daan asettaa erilaisia tavoitteita. Sen avulla voidaan parantaa ja yllipitdd muistisairaan toimin-
takykyd sekd lisatd eliminlaatua ja eliminhallintaa. Kuntoutus on suunnitelmallista ja mo-
niammatillista toimintaa. Perusperiaatteina kuntoutuksessa ovat yksilollisyys ja oikea-
aikaisuus. Muita periaatteita kuntoutuksen toteuttamisessa ovat kuntoutuksen lihtSkohta,
kuntoutusmenetelmien valinta seki niiden kirjaaminen, kuntoutuksen vaikutusten arviointi ja
kuntoutustoimien muokkaaminen. Kuntoutuksen liht6kohta koostuu kuntoutuksen kohteen
ja tavoitteiden valinnasta ja niiden kirjaamisesta, toimintakyvyn arvioinnista, mittaamisesta ja
kirjaamisesta sekd niiden tekijoiden kartoittamisesta jotka vaikuttavat toimintakykyyn. (Hei-

monen & Voutilainen 2004, 11, 20-21, 101-102.)

Kuntoutussuunnitelma koostuu kuntoutuksen tavoitteista, keinoista ja arvioinnista. Se ohjaa
henkilékunnan ty6td eri toimijatahoilla ja tukee kuntoutuksen jatkuvuutta. Kun sairaus on
diagnosoitu ja kuntoutustarve arvioitu, on tirkedd laatia kirjallinen kuntoutussuunnitelma,
joka tukee tavoitteellista kuntoutusta. Kuntoutusprosessin kaynnistymisen kannalta olisi tér-
kedd, ettd muistisairas ja hanen liheisensé olisivat mukana kuntoutussuunnitelman laatimises-
sa. (Alzheimer-keskusliitto. Kuntoutusmalli — etenevit muistisairaudet 2006, 5.) Muistisai-
raan potilaan hoitoon tulisi kuulua suunnitelmallista kuntoutusta, ja kuntoutussuunnitelman
tulee kuulua muistisairaan kokonaisvaltaiseen hoito- ja palvelusuunnitelmaan. Dementoivat
sairaudet ja niistd johtuvat toimintakyvyn muutokset vaihtelevat riippuen sairauden vaikeus-
asteesta ja sairastuneen ominaisuuksista, elimantilanteesta, sairaustyypistd ja oirekuvasta.
Toimintakyvyn ylldpitiminen ja jiljelld olevien kykyjen ja taitojen harjaannuttaminen ovat
kuntoutuksen tavoitteena lieviassi dementiassa. Yksilollinen, muistisairaan jiljelld olevaa toi-
mintakykya yllapitava toiminta on tarpeellista keskivaikeassa dementiassa. Kuntoutus siséltaa
erilaisia palveluita, esimerkiksi ohjausta ja neuvontaa, apuvilinepalveluita ja terapioita. (Hei-

monen & Voutilainen 2004, 12-13, 20.)
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Muistisairaan ladkinnallisen kuntoutuksen menetelmid ovat muistikuntoutus, erilaiset terapi-
at, apuvilineet ja kodin muutosty6t. Kognitiivinen kuntoutus eli muistikuntoutus on eniten
kaytetty terapiamuoto. Yleisimmin kaytetyt muistikuntoutuksen muodot ovat orientaatio- ja
muisteluterapia. Orientaatioterapiassa on tavoitteena yllapitda sekd parantaa muistisairaan
tietoisuutta paikasta ja ajasta. Paras tulos kognitiivisessa kuntoutuksessa saavutetaan, kun
kuntoutus kestdd riittdvan pitkdd ja sitd voi toteuttaa my6s omaishoitajan kanssa kotona.

(Heimonen & Voutilainen 2004, 13—14, 16, 20.)

Aivojumppa on menetelmi, jonka avulla voidaan kehittdd ja tasapainottaa aivojen ja kehon
eri osien yhteistoimintaa. Aivojumppaharjoituksia voi tehdd joko yksin tai ryhmassd ja ne
sopivat kaiken ikdisille. (Oppimiskinesiologia/Edu-K. 2003.) Fysioterapian tavoitteena on
parantaa muistisairaan litkuntakykya ja sitd voidaan toteuttaa yksilollisend tai ryhmakuntou-
tuksena. Liikunta aktivol muistisairaan aivotoimintaa ja sen avulla voidaan my0s parantaa
kommunikaatiokykya. Toimintaterapiaan kuuluu kotikdynnit, joilla arvioidaan muistisairaan
kotona selviytymistd. Toimintaterapeutit auttavat omaishoitajaa ohjaamaan muistisairasta
arkielimissd ja he arvioivat tarvitaanko kotiin apuvilineitd tai muutostoitd. Muistisairaan
kuntoutuksessa kiytetidn myos erilaisia taideterapian muotoja, esimerkiksi musiikkiterapiaa.
Muistisairaalle, jonka kielelliset kyvyt ovat heikentyneet, vuorovaikutus muiden ihmisten

kanssa on mahdollista musiikin avulla. (Heimonen & Voutilainen 2004, 16-17.)

Kunnat ja sairaanhoitopiirit vastaavat apuvilinepalveluiden jarjestimisestd. Muistisairailla
yleisimpid apuvilineitd ovat muun muassa turvaranneke, liukuesteet sekd tarttumakahvat.
Varhaisvaiheessa muistisairaalla on usein jo kaytossdan esimerkiksi liakedosetti ja turvasih-
koliesi. (Koskimaa, Siltala & Mattila 2005, 9-10; Mienpai-Tiitisen 2005, 8-10 ja Koskimaan
2004 mukaan.) Muistisairaan itsendinen kotona asuminen edellyttdd usein asuntokorjaus- ja
muutostoimenpiteitd. Diagnoosin saamisen jilkeen on hyvi kiyda lipi koti ja sen ymparistd
asiantuntijan kanssa ottaen huomioon muistisairauden mukanaan tuomat yleisimmat ongel-
mat arkieldimissé selviytymisen suhteen. Muutostéiden suunnittelu ja toteutus kannattaa teh-
da hyvissi ajoin ennen kuin ne ovat aivan valttimattomia. Muutostyot kannattaa suunnitella
pitkélld tihtdimelld ja aloittaa niiden toteuttaminen mahdollisimman nopeasti kiireellisimmis-

ta muutoksista. (Maki, Topo, Rauhala & Jylha 2000, 39-40.)

Sosiaalisen kuntoutuksen muotoja ovat neuvonta ja ohjaus, ensitietopdivit, sopeutumisval-
mennus seki vertaistukiryhmat. Ohjauksen ja neuvonnan avulla muistisairas ja hinen omai-

sensa ymmirtavat paremmin sairauteen liittyvid oireita ja arkielimin vaikeuksia. Se auttaa
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jokapiiviisen elimain jirjestdmistd niin, ettd se auttaa omaista jaksamaan ja tukee muistisai-
raan toimintakyvyn siilymistd. Koska muistisairaus vaikuttaa myos muistisairaan liheisiin,
my0s he tarvitsevat tietoa ja tukea. Puolison rooli muuttuu sairauden edetessa yha enemmin
hoitajan rooliksi. Omaishoitajan on tirkedd saada emotionaalista tukea ja hin tarvitsee aikaa
my6s omaan elimiin ja lepoon. Sekad muistisairas ettd hinen omaisensa tarvitsevat sairauden
toteamisvaiheessa perustietoa sairaudesta. Ensitietopdivilldi muistisairas ja hdnen omaisensa
saavat monipuolista sairauteen liittyvad tietoa. Koska muistisairauden edetessid oirekuva ja
toimintakyky muuttuvat, neuvonnan tulisi jatkua koko sairauden ajan. Dementianeuvontaa
on jarjestetty Alzheimer-keskusliiton ja sen jasenyhdistysten toimesta ja siiti on tullut osa
virallista palvelujarjestelmad. Dementianeuvojia tai dementiayhdyshenkil6ita toimii nykyadn
melkein kaikilla suurimmilla paikkakunnilla. Heilld on erityisasiantuntemusta muistisairauk-
sista, joten he voivat auttaa muistisairasta ja hinen omaisiaan arkielimin ongelmissa. (Hei-

monen & Voutilainen 2004, 14, 18-19.)

Ensitieto sisdltid perustietoja sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutuksesta sekd sosiaaliturvas-
ta, ja sitd annetaan heti sairauden toteamisen jilkeen. Muistisairasta voidaan motivoida hoi-
toon ja kuntoutukseen onnistuneen ensitiedon avulla. Sen lisaksi silld voidaan kdynnistaa tuki
erilaisten tunteiden kisittelyyn, joita saatu diagnoosi herittdd. Ensitietoa voidaan jrjestda
niin yksil6llisesti kuin ryhméamuotoisena. Erikoissairaanhoito, perusterveydenhuolto, yksityi-
nen ja kolmas sektori jarjestivit ensitietoa. (Alzheimer-keskusliitto. Kuntoutusmalli- etene-

vit muistisairaudet 2000, 5.)

Sopeutumisvalmennus on yksi osa kroonisten sairauksien kuntoutusta. Tavoitteena siind on
muistisairaan ja hinen omaisensa tiedollisten ja emotionaalisten valmiuksien parantaminen.
Nimid valmiudet auttavat heitd toimimaan mahdollisimman tiysipainoisesti sairauden muka-
naan tuomissa muutostilanteissa. Ryhmityoskentely sekd toiminnan liittiminen osaksi kun-
toutushoitoa korostuvat sopeutumisvalmennuksessa. Sopeutumisvalmennuksella pyritidn
auttamaan muistisairasta sisdistiméin sairauteen liittyvaa tietoa, hyodyntimain jaljelld olevaa
toimintakykyéd sekéd 16ytimidin uusia toimintamalleja. Liséksi silld pyritidn auttamaan muisti-
sairasta tiedostamaan omia mahdollisuuksia, rajoja ja tunteita sekd 16ytimdin henkiset voi-
mavaransa. Muistisairaalle sekd hinen omaisilleen on tirkedd huomata, etteivat he ole yksin
ongelmiensa kanssa, timin vuoksi sopeutumisvalmennuksessa saatava vertaistuki on tarkead.
Kun he jakavat ongelmiaan muiden samassa tilanteessa olevien kanssa, he voivat saada uusia
ratkaisumalleja ongelmatilanteisiinsa. (Heimonen & Voutilainen 2004, 19.) Vertaisryhmitoi-

minta on osa muistisairaalle ja hinen omaiselleen tarkoitettujen palvelujen kokonaisuutta ja
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osa kuntoutusta. Vertaistukiryhmissd periaatteena on jakaa tietoa ja tukea ja ryhmien ohjaaji-
na voi toimia ammattihenkil6itd, omaisia tai muita vapaaehtoisia. Ryhmit voivat olla avoimia
tai suljettuja ja niidden kesto voidaan rajata ajallisesti. Ryhmin toiminta voi olla vapaamuotois-
ta keskustelua tai teemojen mukaista ohjelmaa, joka sisiltid asiantuntijoiden alustuksia. Muis-
tisairaalle ja hinen omaiselleen vertaistuki on olennainen sosiaalisen tuen muoto. (Heimonen

& Tervonen 2004, 123.)
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7 TUTKIMUSONGELMA

Tutkimusongelmamme on:

1. Millaisia mielipiteitd muistisairaiden omaisilla on muistineuvolassa annetusta muisti-

sairauteen liittyvin ohjauksen ja neuvonnan sisallosta?

Tavoitteenamme opinnaytetyOssa oli, ettd muistisairaiden omaisten mielipiteiden avulla olisi
mahdollista kehittdd muistineuvolassa kiytettivid tyoskentelytapoja sekd sen toimintaa.
Opinndytetydmme tarkoituksena oli selvittdd, millaisia mielipiteitd muistisairaiden omaisilla
on muistineuvolan toiminnasta seka sielld kaytettavistd tydmenetelmistad. Ohjaus ja neuvonta
ovat yksi tirkeimmistdi muistineuvolassa kéytettivistd tyOmenetelmistid, joten rajasimme tut-
kimusongelman koskemaan niitd. Tutkimusongelmaan pyrimme saamaan vastauksia kysely-
lomakkeessa (LIITE 1) olevien viittimien avulla. Tutkimuksellinen ldhestymistapamme oli
kvantitatiivinen, koska pyrimme selvittimdin muistisairaiden omaisten mielipiteitd muisti-

neuvolatoiminnasta kyselylomakkeen avulla.

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa asetetaan ensin tutkimusongelmat, jotka pohjautuvat teori-
aan. Tamin jilkeen tehdddn tutkimussuunnitelma, keritiin aineisto kyselylomakkeen avulla
ja kasitellddn aineisto sekd arvioidaan saadut tulokset. (Empiiriset aineistot ja analysoinnin
kysymykset 2004.) Opinnidytetyéssimme tutkimusongelma pohjautui teoriatietoon, ja kysely-
lomakkeen avulla pyrimme saamaan vastauksia asettamaamme tutkimusongelmaa. Aineiston
keruumenetelmina kidytimme kyselylomaketta, aineiston keruun jalkeen analysoimme saadun

aineiston kasin ja lopuksi arvioimme saatuja tuloksia tekemalld niistd johtopaitoksia.
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8 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Kerdsimme opinndytetybhomme aineistoa laatimamme kyselylomakkeen avulla. Valitsimme
tiedonkeruumenetelmaksi kyselylomakkeen, koska sen avulla uskoimme olevan mahdollista
saada enemmin tietoa kuin esimerkiksi haastattelemalla muutamaa muistisairaan omaista.
Kyselylomakkeeseen on mahdollista saada vihain tilaan paljon tietoa ja halusimme samalla
saada tiedon myos mahdollisimman yksinkertaiseen muotoon analysointia varten. Kyselyn
kohdejoukkona olivat KASS:n neurologian poliklinikalla kdyneiden muistisairaiden omaiset,
joilla oli kokemusta muistineuvolatoiminnasta. Toteutimme kyselyn neurologian poliklinikal-
la, koska ennakkotietojemme mukaan sielld kayvilld potilailla ja heiddn omaisillaan pitdisi olla

usein kokemusta muistineuvolatoiminnasta.

Toimitimme kyselylomakkeen kesikuussa 2007 Kainuun keskussairaalan neurologian poli-
klinikalle muistihoitaja Sanna-Maija Ollikaisen sijaiselle, joka ohjasi aluksi neurologian poli-
klinikalle tulevien potilaiden omaisia tayttimédan lomakkeita heidin vastaanottokayntinsa yh-
teydessd. Myohemmin Sanna-Maija Ollikainen jatkoi lomakkeiden tiyttimisen ohjaamisessa.
Ennen aineistonkeruun aloittamista ohjeistimme heitd tarkemmin, kuinka ohjata potilaiden
omaisia tayttimédan lomakkeita. Tarkoituksena oli, ettd hoitaja antaa kyselylomakkeen omai-
selle ennen vastaanottokdyntid ja omainen palauttaa sen vastaanottokdynnin jilkeen neurolo-
gian poliklinikalle viemadmme palautuslaatikkoon. Kyselylomakkeen palautuksen yhteydessa
omaisen oli mahdollista ottaa mukaansa laatikon vieresti saatekirje, jossa oli tietoa opinnay-

tetyostimme sekd yhteystietomme mahdollisten kysymysten varalta.

Piddyimme toimittamaan kyselylomakkeitamme lokakuussa 2007 my6s Kajaanin muistihoi-
tajille Tervakartanoon, missa muistihoitajat pitdvit muistineuvolavastaanottoa yhtend paivi-
nd kuukaudessa. Tillaiseen ratkaisuun paddyimme sen vuoksi, ettd aineistonkeruu oli jatku-
nut neurologian poliklinikalla jo suunniteltua kauemmin aineiston vihyyden vuoksi, joten
tarkoituksena oli saada Tervakartanosta hieman lisdd vastauksia. Ohjeistimme Kajaanin
muistihoitajia antamaan kyselylomakkeen vastaanotolle tulleiden asiakkaiden omaisille ja pyy-

taimain heitd palauttamaan sen takaisin heille ennen liht6ain.

Tutkimusmenetelmini opinndytetyossaimme kiytimme kvantitatiivista menetelmai. Valit-
simme kvantitatiivisen menetelman, koska sen avulla on mahdollista keriti objektiivista tie-

toa, jonka avulla muistineuvolassa kiytettivia tyOmenetelmii voitaisiin mahdollisesti kehittda
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asiakasldhtoisemmiksi. Hirsjarven ym. (2004, 131.) mukaan kvantitatiivisessa eli méarillises-
sd tutkimuksessa keskeisessd asemassa ovat aiempien tutkimusten johtopaatokset ja alemmat

teoriat. Keskeistd on kvantitatiivisessa tutkimuksessa myos kisitteiden maarittely.

8.1 Kyselylomakkeen laatiminen

Kyselylomakkeessa olevat viittimat nousivat aiemmin kirjoittamastamme aiheeseen liittyvas-
td teoriaosuudesta ja tavoitteenamme oli, ettd saisimme viittimien avulla vastauksia asetta-
maamme tutkimusongelmaan. Asetimme kysymykset kyselylomakkeeseen viittimimuotoon,
koska mielipiteita kysyttiessd se on yleisesti kiytetty tapa ja sen avulla vastaaja voi nopeasti
valita vastausvaihtoehdon, joka on lihimpini hinen omaa kisitystidn kysyttivistd asiasta.
Kyselyn avulla tarkoituksenamme oli lahinna selvittdd muistisairaiden omaisten mielipiteitd
muistineuvolasta saamastaan neuvonnan ja ohjauksen sisillosta. Lisaksi halusimme selvittda

hieman vuorovaikutukseen ja vastaajien toiveisiin ja tarpeisiin liittyvid asioita.

Pyrimme sithen, ettd kyselylomakkeen tyyli on yhteneviinen, mutta jouduimme tekemian
poikkeuksen sopeutumisvalmennukseen liittyvissd kysymyksessd. Koska Kainuussa ei tilld
hetkelld jarjesteta sopeutumisvalmennusta, halusimme kysymyksen avulla selvittiad sen mah-
dollista tarvetta. Kyselyssa on kaksi taustatietoihin perustuvaa kysymysta ja loput ovat asteik-
koihin perustuvia kysymyksid. Taustatietoithin perustuvat kysymykset padtimme laittaa kyse-
lylomakkeeseen lihinni sen vuoksi, ettd niiden avulla on mahdollista kartoittaa vastaajien ika

sekd se, ovatko he muistineuvolan asiakkaan puolisoita, lapsia vai muita ldheisia.

Kiytimme kyselyssimme 4-portaista Likertin asteikkoa. Kédyttimamme asteikon vastausvaih-
toehdot olivat ’tdysin samaa mieltd’, ’jokseenkin samaa mieltd’, ’jokseenkin eri mieltd’ ja ’tiy-
sin eri mieltd’. Paddyimme valitsemaan kyseiset vastausvaihtoehdot, koska ne sopivat parhai-
ten kyselylomakkeeseen laatimiimme vaittdmiin. Alussa yhtend vastausvaihtoehtona oli my6s
’en osaa sanoa’, mutta paitimme poistaa sen, koska jos moni vastaajista paityy valitsemaan
sen, jaa meiltd saamatta paljon tarpeellista tietoa heiddn mielipiteistdan. Hirsjirven ym. (2004,
192.) mukaan monet vastaajat valitsevat vaihtoehdon ’en osaa sanoa’, jos kyselylomakkeessa

on mukana tillainen vaihtoehto, joka ei pakota vastaajaa valitsemaan annetuista mielipiteista.
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Mielipiteitd kysyttiessd kyselylomakkeessa on usein suljettuja kysymyksid viittimdmuodossa,
joithin vastataan asteikkotyyppisten vastausvaihtoehtojen kautta. Kun kadytetidn asteikko-
tyyppisia kysymyksia, siind on etuna se, ettd saadaan vahain tilaan paljon tietoa. Yhtena heik-
koutena asteikkotyyppisten kysymysten kiytOssd on se, ettd vastaaja voi pyrkid saamaan loo-
gisuutta vastauksiinsa vastaamalla edellisten viittimien vastausten tavoin myos jalkimmaisiin
vaittimiin. Kun halutaan selvittid vastaajien mielipiteitd jostakin asiasta, yksi tavallisimmin
kiytetyistd asenneasteikoista on Likertin asteikko. Likertin asteikkoa kdytetddn mielipideviit-
tamissa tavallisesti 4- tai 5-portaisena jirjestysasteikon tasoisena asteikkona. Vastaaja valitsee
asteikolta vastausvaihtoehdon, joka parhaiten vastaa hinen omaa kisitystidn kysyttdvistad

asiasta. (Heikkila 2005, 52-53.)

Kyselylomaketta laadittaessa on hyva vilttad epamairaisyyttd ja laatia kysymykset niin, ettd ne
merkitsevit samaa kaikille vastaajille. Kysymysten tulee olla rajattuja, koska yleiselld tasolla
olevat kysymykset sisiltivit enemman tulkinnan mahdollisuuksia. Kysymysten on hyvi olla
lyhyitd, koska niitd on helpompi ymmartda kuin pitkid kysymyksid. Kyselylomakkeessa tulisi
valttdd kysymyksid, joihin sisiltyy kaksoismerkityksid, koska on hankala antaa vain yhtd vas-
tausta kahteen erilaiseen kysymykseen. Kyselylomakkeen alkuun sijoitetaan usein vastaajaa
koskevia kartoitustietoja, kuten iki ja sukupuoli. Iin ilmoittaminen voi olla jollekin arka asia,
joten vastaamista voidaan helpottaa esittimilla valittavaksi ikdryhmid, joihin vastaaja voi si-
joittaa itsensd. Kannattaa kayttda sellaisia sanoja, jotka vastaajat ymmadrtavit, eikd esimerkiksi

alan ammattikieltd. (Hirsjarvi ym. 2004, 191-192.)

Tutkimuslomake muodostuu kahdesta osasta, jotka ovat saatekirje ja varsinainen kyselylo-
make. Saatekirjeen avulla selvitetddn kyselylomakkeeseen vastaajille vastaamista ja tutkimuk-
sen taustaa ja motivoidaan vastaajia tiyttimédin kyselylomake. Saatekirjeen tulee olla pituu-
deltaan korkeintaan yhden sivun mittainen ja sen tulee olla savyltidn kohtelias. Saatekirjeessa
tulee ilmoittaa muun muassa tutkimuksen tavoite, toteuttajat ja rahoittajat sekd tutkimustie-
tojen kayttotapa. Lisiksi siind kerrotaan miten vastaajat on valittu, mihin lomake tulee palaut-
taa ja tietojen luottamuksellisuudesta. Lopussa on kiitokset vastaamisesta seki tutkijoiden

allekirjoitukset. (Heikkild 2005, 61-62.)
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8.2 Kyselylomakkeen esitestaus

Heikkildn (2005, 61.) mukaan kyselylomake tulee esitestata antamalla se kohdejoukon edusta-
jille vastattavaksi. Esitestauksen avulla pyritddn selvittimédin vastausvaihtoehtojen sisallolli-
nen toimivuus, kysymysten ja ohjeiden yksiselitteisyys ja selkeys sekd lomakkeeseen vastaa-
miseen kuluva aika ja vastaamisen raskaus. Niiden lisiksi on my6s mahdollista selvittid, on-
ko kyselylomakkeessa mukana tarpeettomia kysymyksid tai onko jotakin jaanyt kysymitta.
Kyselylomakkeen rakenteeseen, muotoiluihin ja vastausvaihtoehtoihin sekd kysymysten jar-

jestykseen voidaan tehdd muutoksia esitestauksen jilkeen, jos se koetaan tarpeelliseksi.

Kognitiivisen haastattelun avulla voidaan testata yksittdisid kisitteitd ja kysymyksid tai loma-
keluonnoksia. Kyseistd menetelmad voidaan kayttaa haastattelulomakkeiden tai itsetdytettavi-
en lomakkeiden testauksessa. Haastattelut toteutetaan yksilohaastatteluina, joissa haastatelta-
va ajattelee ddneen joko samalla kun kysymyksid esitetddn tai vasta lomakkeeseen vastaami-
sen jilkeen. Kognitiivisella haastattelulla tarkoitetaan ddneenajattelun menetelmia, eli takau-
tuvaa ddneenajattelua ja sithen liittyvid kysymyksid sekd samanaikaista ddneenajattelua. Sa-
manaikaisessa ddneenajatteluhaastattelussa haastateltavaa pyydetdin kertomaan hinelle mie-
leen tulevia asioita kysymyksiin vastattaessa. Takautuvaa ddneenajatteluhaastattelua kiytetta-
essi haastateltavaa vastaa ensin kyselylomakkeeseen, jonka jilkeen hineltd kysytddn kuinka
hin padtyi vastauksiinsa. Haastateltavan kannalta takautuva daneenajattelu ei ole niin vaati-
vaa, kuin samanaikainen daneenajattelu, koska haastateltavaa ohjataan enemmin takautuvas-

sa menetelmissi. (Godenhjelm 2002, 53-55.)

Halusimme esitestata laatimamme kyselylomakkeen, jotta se olisi mahdollisimman ymmairret-
tavd. Kun kyselylomake on mahdollisimman ymmarrettivi ja yksinkertainen, on vastaajan
helpompi vastata sithen totuudenmukaisesti, silli hin ymmirtid mitd mikdkin viittima tar-
koittaa. Esitestauksen avulla halusimme my0s parantaa mittarin luotettavuutta. Merja Leski-
nen Kainuun Dementiayhdistys RY:Itd suoritti esitestauksen omalla asiakaskidynnilldin yhden
muistineuvolan asiakkaan omaiselle. Ohjeistimme Merjaa Kysymisen taito — kirjan pohjalta.
Kaytimme esitestausmenetelmina kognitiivista haastattelua. Sen padideana on, ettd testattava
ajattelee ddneen joko samalla, kun tdyttdd lomaketta tai sen jilkeen, kun kaikkiin kysymyksiin
on vastattu. Pyysimme hintd ohjeistamaan omaista ottamaan huomioon seuraavat seikat esi-
testaustilanteessa: kysymysten ymmirrettivyys, kysymysten yksiselitteisyys, puuttuuko ehka

joku olennainen kysymys, mika olisi tirkedd kysyd, lomakkeen ja saatekirjeen ulkoasu, vasta-
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usaika seki tuleeko jonkin kysymyksen kohdalla lisakysymyksid, jos testattava haluaa tarken-

taa jotain.

Esitestauksen jilkeen kdvimme Leskisen Merjan kanssa lipi esitestauksen aikana ilmenneita
seikkoja. Asiakkaan omaisen mielestd kysymykset olivat ymmairrettivia, paitsi ensimmaisessa
kysymyksessd sana ”synty” oli hinen mielestddn epidselvd. Hin el ymmirtinyt tdysin mitd
sana pitdd sisdllidn. Omaisen mielestd kyselylomakkeen vastausvaihtoehdot olivat vaikeat
vastata, mutta hdn oli lisinnyt, ettd hinen on henkilokohtaisesti aina vaikea vastata timin
kaltaisiin vastausvaihtoehtoihin. Omainen olisi kaivannut sithen tarkennusta, tarkoitetaanko
kysymyksilld vain muistineuvolakdyntejd ja muistihoitajalta saatua tietoa vai myos ladkari-

kaynteja ynnd muita sellaisia. Omaisella meni noin 10 minuuttia kyselyyn vastaamisessa.

Esitestauksen perusteella paatimme lisatd kyselyn saatekirjeeseen ohjeen, jossa kerrotaan, ettd
kysymyksilld tarkoitetaan vain muistineuvolakidyntejd ja muistihoitajalta saatua tietoa, jotta
asiakkaan omainen ymmairtad, ettd kyselyssd tarkoitetaan vain naitd kdyntejd, eitkd mitdan
muita. Muutimme my0s lausetta, jossa kerromme kuka ohjaa tiyttimadn kyselyitd seka
otimme neurologian poliklinikan hoitajan Sanna-Maija Ollikaisen nimen pois, koska osan
aineistonkeruuajasta hinelld oli sijainen, jonka nimed emme tienneet. Itse kyselylomakkeessa
muutimme ensimmaisen kysymyksen “Saimme tietoa liheistini koskevan muistisairauden
synnystd” muotoon “Saimme tietoa liheistini koskevan muistihdirién syystd”, koska esites-
tauksessa kavi ilmi, ettd sana ”synty”’ voi olla hieman vaikea ymmairtiad. Kyselyiden palautus-
laatikkoon laitoimme kiinni hieman lyhennetyn version saatekirjeestd ja ohjeen, jossa kerrot-
tiin, ettd vastaamalla tihdn kyselyyn vastaajilla on mahdollisuus auttaa kehittimdin muisti-

neuvolan toimintaa.

8.3 Aineiston analyysi

Hirsjarven ym. (2004, 211-212.) mukaan aineiston analyysitavan valinta ei madrdydy minkadn
sdannon mukaan. Aineiston analysointi on aloitettava heti, kun se on mahdollista, koska sil-
loin se vield inspiroi tutkijaa. T4lloin aineistoa on vield mahdollista tarvittaessa taydentda seka
selventdd. Aineiston analysointitapoja on monia, ja ne voidaan jakaa kahteen eri ldhestymis-

tapaan. Toinen on selittimiseen pyrkivi ja toinen ymmartimiseen pyrkiva. Selittimiseen pyt-



28

kivissd lahestymistavassa kéytetddn yleensd pditelmien tekoa seki tilastollista analyysia. Ym-
mirtimiseen pyrkivassa lihestymistavassa on tavanomaista kayttad paitelmien tekoa sekd
laadullista analyysia. Pddperiaatteena aineiston analyysitavan valinnassa on se, ettd valitaan

sellainen tapa, joka tuo kaikista parhaiten esiin vastauksen tutkimusongelmaan.

Aloitimme aineiston analysoinnin heti, kun olimme saaneet kaikki vastaukset, joita asetta-
mamme aikarajan sisilld olimme ehtineet saamaan. Kéytimme aineiston analysoinnissa joh-
topéadtosten tekoa, joten aineiston analysointitapamme oli lihestymistavaltaan selittimiseen
pyrkivd. Olisimme kayttineet ailempien suunnitelmiemme mukaisesti aineistomme analysoin-
tiin tilastollista aineiston analyysimenetelmia, mutta aineiston pienen mairin vuoksi emme
voineetkaan kayttaa sitd. Sen sijaan analysoimme aineiston kisin. Kidvimme siis aineiston lapi
yksi kyselylomake kerrallaan ja merkitsimme aina yhden vastauksen kerrallaan tyhjdin lo-
makkeeseen. Niin ollen saimme yhteen lomakkeeseen selvisti esille, kuinka moni vastaajista
oli valinnut minkikin esilld olleista vathtoehdoista. Lopuksi tarkistimme, ettd vastaukset ko-
koavassa lomakkeessa pitivat paikkaansa ja niitd oli oitkea maira aina kutakin vaittimaa koh-
den. Kun olimme merkinneet yhteen kyselylomakkeeseen kaikkien vastaajien vastaukset,

aloimme kirjata niitd yksi vaittimai kerrallaan tutkimustuloksiin.
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9 TUTKIMUSTULOKSET

9.1 Vastaajien taustatiedot

Kyselylomakkeeseemme vastasi kuusi KASS:n neurologian poliklinikalla kdynyttd muistisai-
raan omaista, joilla oli kokemusta muistineuvolan toiminnasta. Kyselyyn vastanneista kaksi
oli muistineuvolan asiakkaan puolisoa, kolme lasta seki yksi muu omainen, joka oli tissid ta-
pauksessa muistineuvolan asiakkaan isi. Ialtddn vastaajat olivat alle 50 vuodesta yli 80 vuo-
teen. Vastaajista alle 50-vuotiaita oli kolme, 60—69-vuotiaita oli yksi, 70-80-vuotiaita oli yksi

ja yli 80-vuotiaita oli yksi.

9.2 Muistineuvolassa annettu ensitieto

Kaksi vastaajista oli taysin samaa mieltd siitd, ettd he saivat tietoa laheistadn koskevan muisti-
hiirion syystd ja nelja oli jokseenkin samaa mieltd. Kaksi vastaajista oli tiysin samaa mieltd
siitd, ettd he saivat tietoa miten muistisairaus vaikuttaa liheisen fyysiseen toimintakykyyn ja
neljd oli jokseenkin samaa mieltd. Yksi vastaaja oli tdysin samaa mielta siitd, ettd hin ja hinen
liheisensi saivat tietoa miten muistisairaus vaikuttaa liheisen henkiseen toimintakykyyn ja
viisi oli jokseenkin samaa mieltd. Vastaajista viisi oli jokseenkin samaa mieltd siitd, ettd he
salvat tietoa muistisairauden aiheuttamiin kdytoshairioihin liittyen ja yksi oli jokseenkin eri
mieltd. Yksi vastaajista oli tdysin samaa mieltd siitd, ettd hinen ja hidnen liheisensi saivat tie-
toa muistisairauden hoitoon kaytettivista ladkkeistd, yksi oli jokseenkin samaa mielta, kaksi
jokseenkin eri mieltd ja kaksi tdysin eri mieltd. Yksi vastaaja oli tiysin samaa mieltd siitd, ettd
hin ja hinen lidheisensd saivat tietoa muistisairauden ladkehoidossa kiytettdvistd apuvilineis-

ta, kolme oli jokseenkin samaa mielté ja kaksi taysin eri mieltd.
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9.3 Muistisairaan ladkinnallinen ja sosiaalinen kuntoutus

Kaksi vastaajista oli tiysin samaa mielta siité, ettd he saivat tietoa muistin yllapitimiseen tar-
koitetusta muistikuntoutuksesta, kaksi oli jokseenkin samaa mieltd, yksi jokseenkin eri mieltd
ja yksi tiysin eri mieltd. Vastaajista kaksi oli jokseenkin samaa mielti siitd, ettd he saivat tietoa
toimintaterapiaan liittyvistd kotikaynneista, joiden avulla arvioidaan muistisairaan kotona sel-
viytymistd, kaksi jokseenkin eri mieltd ja kaksi tiysin eri mieltd. Yksi vastaaja oli tdysin samaa
mieltd siitd, ettd hin ja hinen lidheisensd saivat tietoa kotona selviytymistd tukevien apuvili-
neiden hankinnasta, neljd oli jokseenkin samaa mielta ja yksi tiysin eri mieltd. Vastaajista yksi
oli tiysin samaa mieltd siitd, ettd hin ja hinen ldheisensa saivat tietoa millaisten kodin muu-
tostoiden avulla kotona selviytymistd voidaan tukea, kaksi oli jokseenkin samaa mieltd, kaksi
jokseenkin eri mieltd ja yksi tdysin eri mieltd. Yksi vastaaja oli tdysin samaa mielta siité, ettd
hin ja hinen liheisensi saivat tietoa lihaskuntoa ylldpitivien litkuntamuotojen tarpeellisuu-
desta, yksi oli jokseenkin samaa mieltd, kaksi jokseenkin eri mieltd ja kaksi tdysin eri mielta.
Vastaajista yksi oli tdysin samaa mieltd siitd, ettd hin ja hinen ldheisensi saivat tietoa litkku-
mista auttavien apuvilineiden hankinnasta, kolme oli jokseenkin samaa mieltd, yksi jokseen-
kin eri mieltd ja yksin tdysin eri mieltd. Muistisairaan sosiaaliseen kuntoutukseen liittyvissa
vaittimassd kaksi vastaajista oli tdysin samaa mieltd siitd, ettd he saivat tietoa vertaistuesta,

kolme oli jokseenkin samaa mielti ja yksi tdysin eri mielta.

9.4 Sosiaalipalvelut ja etuudet

Yksi vastaajista oli tiysin samaa mieltd siitd, ettd hin ja hinen liheisensi saivat tietoa kunnan
tarjoamasta kotihoidosta, kaksi oli jokseenkin samaa mielta, yksi jokseenkin eri mieltd ja kaksi
tdysin eri mieltd. Vastaajista yksi tdysin samaa mieltd siitd, ettd hin ja hinen ldheisensi saivat
tietoa kunnalta haettavasta omaishoidon tuesta, kaksi oli jokseenkin samaa mieltd, yksi oli
jokseenkin eri mieltd ja kaksi tdysin eri mieltd. Yksi vastaaja oli tiysin samaa mieltd siitd, ettd
hin ja hinen liheisensi saivat tietoa Kansanelidkelaitokselta (IKELA) haettavista ldakekorva-

uksista, kolme oli jokseenkin eri mielta ja kaksi tdysin eri mielta.
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9.5 Vuorovaikutus

Nelja vastaajista oli jokseenkin samaa mieltd siitd, ettd muistisairas otettiin mukaan keskuste-
luun hinestd puhuttaessa ja kaksi oli jokseenkin samaa mieltd. Vastaajista kaksi oli tiysin sa-
maa mieltd siitd, ettd he pystyivat kertomaan avoimesti muistisairauteen liittyvistd asioista
muistihoitajalle ja neljd oli jokseenkin samaa mieltd. Kolme vastaajaa oli tiysin samaa mieltd
siitd, ettd he saivat keskustelun avulla henkistd tukea muistisairauteen sopeutumisessa ja kol-

me oli jokseenkin samaa mielta.

9.6 Toiveet ja tarpeet

Yksi vastaajista oli tdysin samaa mielta siitd, ettd hinen ja hinen ldheisensd toiveet muistisai-
rauteen liittyvdstd neuvonnan sisillostd otettiin huomioon ja viisi oli jokseenkin eri mielta.
Vastaajista yksi oli tiysin samaa mielta siitd, ettd hin ja hinen ldheisensa saivat tietoa muisti-
sairautta koskevista potilaan jatkotutkimuksista, kolme oli jokseenkin samaa mieltd ja kaksi
jokseenkin eri mieltd. Yksi vastaaja oli tiysin samaa mielta siitd, ettd hanen ja hinen ldheisen-
sd saama tieto muistisairauteen liittyvin neuvonnan sisillostd oli ymmirrettivai, neljd oli jok-
seenkin samaa mieltd ja yksi oli jokseenkin eri mieltd. Yksi vastaajista oli tiysin samaa mieltd
siitd, ettd han ja hdnen liheisensi tarvitsevat muistisairauteen liittyvaa sopeutumisvalmennus-

ta, kolme oli jokseenkin samaa mieltd, yksi jokseenkin eri mielta ja yksi taysin eri mielta.
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10 JOHTOPAATOKSET JA JATKOTUTKIMUSAIHEET

Tutkimuksen tuloksista tiytyy pyrkid laatimaan synteesejd, silld tutkimustulosten analysointi
ei pelkistdan riitd kertomaan tutkimuksen tuloksia. Synteesit antavat vastauksia asetettuihin
ongelmiin sekd kokoavat yhteen paiseikat. Johtopaitokset perustuvat niihin synteesethin.
On tirkeai, ettd tutkija pohtii saatujen tulosten merkityksellisyyttd, mutta tirkead olisi pohtia

my6s millaisia laajempia merkityksid tuloksilla voisi olla. (Hirsjarvi ym. 2004, 214-215.)

Opinndytetydmme tarkoituksena oli selvittdd, millaisia mielipiteitd muistisairaiden omaisilla
on muistineuvolan toiminnasta seka sielld kaytetyista tydbmenetelmistd. Opinndytetyossaimme
tavoitteena oli, etti muistisairaiden omaisten mielipiteiden avulla olisi mahdollista kehittda
muistineuvolassa kéytettivid tyOskentelytapoja sekid sen toimintaa. Tutkimusongelmana
opinndytetyossimme oli; millaisia mielipiteitd muistisairaiden omaisilla on muistineuvolassa

annetusta muistisairauteen liittyvan ohjauksen ja neuvonnan sisallostar

Ennen johtopiitosten tekoa laskimme kahteen ensimmaiiseen vastausvaihtoehtoon eli ’tdysin
samaa mieltd’ ja ’jokseenkin samaa mieltd’ merkityt vastaukset yhteen ja sitten samalla tavalla
my0s kahteen viimeiseen vastausvaihtoehtoon eli ’jokseenkin eri mieltd’ ja ’tiysin eri mieltd’
merkityt vastaukset, jotta saimme selville mitd mieltd enemmist0 vastaajista oli kustakin vait-
timastd. Tekemiemme johtopiditosten mukaan suurin osa vastaajista oli saanut muistineuvo-
lassa annettuun ensitietoon liittyvaa tietoa. Kaikki vastaajat olivat saaneet tietoa ldheistidn
koskevan muistihairién syystd seka siitd, miten muistisairaus vaikuttaa liheisen fyysiseen ja
henkiseen toimintakykyyn. Osa vastaajista ei ollut saanut tietoa muistisairauden hoitoon kay-

tettavistd laakkeista seki lidkehoidossa kaytettavistd apuvilineista.

Suurin osa vastaajista oli saanut tietoa muistisairaan lddkinnilliseen kuntoutukseen liittyen.
Enemmist6 vastaajista oli saanut tietoa muistin ylldpitimiseen tarkoitetusta muistikuntoutuk-
sesta, kotona selviytymistd tukevien apuvilineiden hankinnasta seki litkkumista auttavien
apuvilineiden hankinnasta. Enemmistd vastaajista ei ollut saanut tietoa toimintaterapiaan
liittyvistd kotikdynneistd eikd lihaskuntoa yllipitivien liikuntamuotojen tarpeellisuudesta.
Muistisairaan sosiaaliseen kuntoutukseen liittyvistd vertaistuesta suurin osa vastaajista oli
saanut tietoa. Suurin osa vastaajista ei ollut saanut sosiaalipalveluihin seka etuuksiin liittyvaa

tietoa, varsinkaan Kansanelikelaitokselta haettavista lidkekorvauksista.
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Suurin osa vastaajista oli sitd mieltd, ettd muistisairas otettiin mukaan keskusteluun hinesta
puhuttaessa. Kaikki vastaajat olivat sitd mieltd, ettd he pystyivat kertomaan avoimesti muisti-
sairauteen liittyvista asioista muistihoitajalle ja saivat henkistd tukea muistisairauteen sopeu-
tumisessa keskustelun avulla. Vastaajien enemmistén mukaan heidin toiveitaan muistisairau-
teen liittyvdstd neuvonnan sisillosta ei otettu huomioon. Vastaajista suurin osa oli saanut tie-
toa muistisairautta koskevista potilaan jatkotutkimuksista. Suurin osa vastaajista oli sitd miel-
td, ettd heiddn saamansa tieto muistisairauteen liittyvin neuvonnan sisillostd oli ymmirrettd-
vad. Enemmist6 vastaajista oli sitd mieltd, ettd he tarvitsevat muistisairauteen liittyvaa sopeu-

tumisvalmennusta.

Johtopditostemme mukaan viahiten tietoa oli saatu muistisairauden hoitoon liittyvista laak-
keistd, ladkehoidossa kaytettivista apuvilineistd ja toimintaterapiaan liittyvistd kotikdynneista.
Tietoa oli saatu vahdisesti my06s lihaskuntoa yllapitivien litkuntamuotojen tarpeellisuudesta
seki sosiaalipalveluihin ja etuuksiin liittyvad tietoa, varsinkin Kansanelakelaitokselta haetta-
vista lddkekorvauksista. Tastd padttelemme, ettd niistd edelld mainituista asioista olisi hyvi

antaa enemmain tietoa muistisairaalle seka hanen omaiselleen.

Vastauksista kavi ilmi, ettd kehittimista olisi my0s siind, ettd omaisen ja hanen liheisensi toi-
veita muistisairauteen liittyvin neuvonnan sisallostd otettaisiin paremmin huomioon muisti-
neuvolassa. Kyselyn avulla halusimme saada myos tietoa siitd, ettd tarvitsisivatko omaiset
sekd heidin liaheisensd mielestidn sopeutumisvalmennusta. Vastausten mukaan sopeutumis-

valmennukselle olisi tarvetta.

Vastaajien mielestd muistisairas otettiin mukaan keskusteluun hianestd puhuttaessa ja muisti-
neuvolassa on ollut mahdollista kertoa avoimesti muistisairauteen liittyvistd asioista. Vastaus-
ten perusteella muistisairas sekd hinen liheisensd ovat saaneet muistineuvolassa keskustelun

avulla henkistd tukea muistisairauteen sopeutumisessa.

Tutkimusongelmanamme oli, ettd millaisia mielipiteiti muistisairaiden omaisilla on muisti-
neuvolassa annetusta muistisairauteen liittyvastd ohjauksesta ja neuvonnasta. Tutkimustulok-
sista saimme vastauksia tutkimusongelmaamme. Vastausten pohjalta voimme paitelld, ettd
ohjauksessa ja neuvonnassa on joiltain osin kehitettavaa. Muistihoitajille tuloksista on hyo6tya,
koska niistd saadun tiedon avulla heididn on mahdollista kehittad ty6tian neuvontaan ja ohja-

ukseen liittyen. Muistisairaalle ja hinen omaiselleen tuloksista on hy6tya, koska niiden avulla
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muistineuvolassa kiytettdvid tyomenetelmid voidaan kehittdd mahdollisesti asiakasldhtoi-

semmiksi ja paremmin heidén toiveitaan ja tarpeitaan vastaaviksi.

Jatkotutkimusaiheena voisi olla se, ettd muistisairaan ja hidnen liheisensi toiveita ja tarpeita
muistineuvolan toiminnan suhteen selvitettaisiin tarkemmin. Talld tavalla toiminnasta saatai-
siin mahdollisimman asiakasldhtoistd ja asiakkaan toiveisiin seka tarpeisiin perustuvaa. Muis-
tineuvolan palvelujen esimerkiksi muistineuvolan vastaanottoaikojen saatavuuden selvittimi-
nen voisi olla my6s yksi jatkotutkimusaihe. Sen avulla voitaisiin selvittdd onko muistineuvo-

lan palveluja asiakkaiden mielesta riittdvasti saatavilla.
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11 OPINNAYTETYON LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Opinndytetyon luotettavuutta voidaan tarkastella sekd mittaamisen ja aineiston keruun suh-
teen ettd tulosten luotettavuuden suhteen. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa mittarin luotetta-
vuus on tirkedd. Mittarien luotettavuus vaikuttaa tutkimustulosten luotettavuuteen. Kiytet-
tavin mittarin tulee olla mahdollisimman tarkka ja tismillinen, jotta se kuvaa ja rajaa tutkit-
tavan kisitteen oikein. Mittarin luotettavuuden arvioinnissa esitestauksella on tirked rooli,
koska sen avulla voidaan varmistaa ettd mittari on ymmarrettdva ja toimiva.(Paunonen &

Vehviliinen-Julkunen 1997, 206-207.)

Mittarin validiteetilla tarkoitetaan sitd, mittaako mittari juuri sitd mitd oli tarkoituskin mitata.
Kyselytutkimuksissa validiteettiin vaikuttaa ensisijaisesti se, ovatko kysymykset onnistuneita
eli saadaanko niiden avulla ratkaisuja tutkimusongelmiin. (Heikkild 2005, 186.) Mittarin re-
liabiliteetilla tarkoitetaan sitd, kuinka tarkasti mittari mittaa tutkittavaa asiaa eli sen kykya an-
taa tuloksia, jotka eivit ole sattumanvaraisia. Itse mittari tai kayttdjien epajohdonmukaisuus
vol atheuttaa mittariin liittyvid epatarkkuuksia. Mittarin reliabiliteettia voidaan parantaa esi-
merkiksi esitestauksen, hyvien ohjeiden sekd kohteesta johtuvien virhetekijéiden minimoimi-
sella. (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1997, 209-210.) Tutkimuksen reliaabeliudella tar-

koitetaan siis sitd, miten mittaustulokset ovat toistettavissa (Hirsjarvi ym. 2004, 210).

Eettisyyteen liittyvat kysymykset voivat olla ongelmallisia. Eettiset periaatteet koskien tiedon
hankintaa ja julkistamista ovat yleisesti hyviksyttyja. Opinnaytetyota tehdessa tulee valttaa
eparehellisyyttd jokaisen vaiheen aikana, esimerkiksi plagiointia ja raportointi ei saa olla puut-
teellista tai harhaanjohtavaa. Aineistoa kerittiessa tulee ottaa huomioon muun muassa ano-

nyymius ja luottamuksellisuus. (Hirsjarvi ym. 2004, 25, 27-28.)

Opinndytetydmme luotettavuuden parantamiseksi pyrimme kuvaamaan opinniytetyOproses-
sin vaiheet mahdollisimman tarkkaan. Kuvasimme prosessin eri vaiheita siind jirjestyksessa
kuin toteutimme ne ja pyrkimyksendimme oli myOs perustella prosessin aikana tekemidmme
ratkaisuja ja paitelmid. Mittarin validiteettia pyrimme parantamaan siten, ettd operationali-
soimme kyselylomakkeessa olleet viittimit mahdollisimman pitkille. Taman tarkoituksena
oli se, ettd vastaajan on tilléin helpompi ymmairtdd mitd vaittamalld tarkoitetaa ja niin ollen
hin voi valita juuri hinelle sopivan vastausvaihtoehdon. Paidtimme esitestata kyselylomak-

keen parantaaksemme sen luotettavuutta. Merja Leskinen Kainuun Dementiayhdistys RY:stid
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suoritti kyselylomakkeemme esitestauksen muistineuvolan kotikdynnin yhteydessi. Esitesta-
uksen jilkeen teimme kyselylomakkeeseen muutamia muutoksia esitestattavalta saadun pa-
lautteen pohjalta. Opinndytetyostimme saatujen tulosten luotettavuutta voi heikentda muun
muassa aineiston pieni koko, lihteiden vihyys seké nettildhteiden kdytté. Koska kerddmam-
me aineiston koko jii pieneksi, on silld vaikutusta siithen, kuinka luotettavina tuloksia voidaan
pitdd. Kayttimiemme ldhteiden vihyys johtuu ldhinnd siitd, ettdi muistineuvolaan liittyvda tie-
toa on vield saatavilla melko vihin, koska sen toiminta on suhteellisen uutta. Eettisyys toteu-
tuu opinndytetyossimme muun muassa siind, ettd emme tiedd kyselyyn vastanneiden henki-
l6tietoja, koska kyselyyn vastattiin nimettémand neurologian poliklinikalla. Saamamme ai-

neiston sailyttimisestd sekd havittimisestd sovimme yhdessa toimeksiantajamme kanssa.
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12 POHDINTA

Valitsimme opinnidytetydbmme aiheen silld perusteella, ettd se vaikutti mielenkiintoiselta, tir-
keilta seka suuntautumisvaihtoehtoamme tukevalta. Suuntautumisvaihtoehtomme on pitka-
aikaispotilaan hoitoty. Uskomme, ettd timian opinndytetyon tekeminen tukee suuntautu-
misvaihtoehtoamme muun muassa sen vuoksi, ettd tulemme kohtaamaan ty6ssimme paljon
sellaisia potilaita, joilla on jonkinlaisia ongelmia muistinsa kanssa, joten timin opinndytety6-
prosessin aikana oppimistamme asioista tulee olemaan meille hy6tyd. Kun olimme valinneet
atheen, aloimme tehdi atheanalyysia. Alkuun padseminen oli hankalaa, koska muistineuvola-
toiminta on suhteellisen uusi asia ja emme tienneet aluksi siitd mitddn. Aiheen rajauksen
vuoksi alussa oli myGs episelvai se, mitd opinndytetyossimme tulemme tutkimaan. Aihetta
ei ollut rajattu tarkasti ja koska meille itsellemme muistineuvolatoiminnan kokonaisuuden
hahmottaminen oli vaikeaa, aiheen rajaus tuotti ongelmia. My6s tutkimusmenetelmin valin-
nan kanssa oli hieman hankaluuksia, koska opinniytetyoprosessi ei ollut meille kaytinndssa
tuttu. Saimme kuitenkin rajattua atheen pikkuhiljaa tdsmillisemmiksi ja rajauksen jilkeen

alkoivat itse aihe sekd opinndytetyGprosessi selkiintyé ja padsimme etenemiin tyossamme.

Etsimme aiheeseen liittyvida kirjallisuutta kayttdmilld apuna erilaisia kirjastojen hakukoneita
ja tietokantoja. Kirjallisuutta 16ytyi suhteellisen hyvin, paitsi muistineuvolaan liittyen. Kirjalli-
suutta 16ysimme kuitenkin pikkuhiljaa, kun opimme etsimiin sitd eri hakusanoilla ja monesta
eri paikasta. Kainuun Dementiayhdistys RY:ssd muistivastaavana toimineelta Merja Leskisel-
td saimme my0Os hyvid neuvoja eri kirjallisuusldhteistd. OpinndytetyOsuunnitelmaa tehdessa
prosessi ja athe alkoivat hahmottua selkeimmin. Aineiston keruuta varten laadimme kysely-
lomakkeen, jonka sisilté nousi atheeseen liittyvasta teoriasta. Kyselylomakkeen laatiminen oli
odotettua vaikeampaa, joten se vaihe veikin paljon enemmin aikaa kuin olimme ennalta
osanneet arvioida. Taman vuoksi huomasimme melko pian, ettd kyselyn suunnittelu olisi
kannattanut aloittaa jo aiemmin. Tehtyiamme paljon tyotd kyselyn laatimisessa, saimme sen
loppujen lopuksi sellaiseen muotoon, ettd se on ymmarrettava ja selked seki sisalloltidn tut-

kimusongelmaan vastaava.

Kun olimme saaneet kyselylomakkeen valmiiksi, toimitimme sen aiempien suunnitelmiemme
mukaisesti KASS:n neurologian poliklinikalle. Ennen kyselyn toimittamista, anoimme luvan
sithen neurologian poliklinikan ylihoitaja Riitta Leinoselta (LIITE 2). Odottaessamme vasta-

uksia kyselyymme kirjoitimme vield lisdd aiheeseen liittyvaid teoriaa opinnidytetybhémme. Ky-
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selylomakkeitamme oli ollut jo kuukausia neurologian poliklinikalla, mutta vastauksia oli tul-
lut hyvin vihin. Arvelemme vastausten vihyyden johtuvan siitd, ettd useilla neurologian po-
liklinikan potilailla ei ollutkaan mukanaan omaista tai heiddn mukanaan olleella omaisella ei
ollut kokemusta muistineuvolatoiminnasta. Vastausten vihyyteen on myd&s voinut vaikuttaa
se, ettd kesdaikana neurologian poliklinikalla kiy yleensid vihemmain potilaita. Tamén vuoksi
yritimme saada lisdd vastauksia toista kautta eli toimitimme kyselylomakkeita Kajaanin muis-
tihoitajille Tervakartanoon, jossa he pitivit muistineuvolan vastaanottoa yhtend piivana
kuukaudessa. Kyselyn toteuttamiseen Tervakartanossa tarvitsimme luvan vanhuspalveluiden
vastuualuepiillikk6 Jaana Miklinilta (LIITE 3), joten hankimme kyseisen luvan ennen kyse-
lyn toteuttamisen ajankohtaa. Emme kuitenkaan saaneet muistineuvolan vastaanotolta yh-
tadn vastausta, koska kyseisend muistineuvolan vastaanottopiiviana kenellikdan asiakkaista ei
ollut ollut omaista mukana. Hieman aiemmassa seka tissd vaiheessa prosessia mietimme, ettd
olisiko meidan sittenkin parempi tehda kyselyn sijasta esimerkiksi muutamia haastatteluja
saamamme aineiston niukkuuden vuoksi. Padtimme kuitenkin, ettd pysymme aiemmassa
suunnitelmassa ja odotamme vastauksia vield vihidn aikaa, silldi ennakkotietojemme mukaan
neurologian poliklinikalta olisi pitinyt saada runsaammin vastauksia. Koimme my0s, ettd
niin myohdisessa vaiheessa prosessia aineiston kerddmistavan muuttaminen kokonaan eriksi
olisi ollut jo lilan myohiistd aikataulumme kannalta, silld olimme kidyttineet niin paljon aikaa

sekd teoriaosuuksien ettd kyselylomakkeen laatimiseen.

Koemme saamiemme vastausten vahyyden todella harmittavaksi, koska panostimme todella
paljon kyselyn laatimiseen ja odotimme saavamme sen avulla paljon hyodyllista tietoa. Vasta-
usten vahyys myos yllitti meidat, silld kerdsimme aineistoa kuitenkin melko pitkin aikaa ja
kisitystemme mukaan neurologian poliklinikalla olisi pitinyt kdydd enemmin potilaita, joi-
den omaisilla on kokemusta muistineuvolatoiminnasta. Vaikka saimmekin vastauksia melko
vihin, koemme ne silti arvokkaiksi ja suuntaa-antaviksi. Vastauksia ei voida yleistid koske-
maan kaikkia muistineuvolan asiakkaiden omaisten mielipiteitd, koska sithen vastauksia tar-
vittaisiin paljon enemmin. Tuloksia on kuitenkin mahdollista hyodyntdd muistineuvolan
toiminnassa, erityisesti juuri neuvonnan ja ohjauksen sisilt6ja suunniteltaessa. Tuloksista saa
hieman viitteitd sithen, millaisia asioita sisdllissa kannattaisi ottaa enemman huomioon ja

millaiset asiat niissd on jo otettu huomioon.

Opinniytetyoprosessin loppuvaiheessa kivimme aineiston lipi ja analysoimme sen. Saatujen
tulosten pohjalta teimme johtopditoksia sekd kehittelimme muutamia mahdollisia jatkotut-

kimusaiheita. Koska laatimamme kyselylomake oli selked, tulokset olivat helposti kisiteltivis-
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sd. Mielestimme aineiston pienestd koosta huolimatta onnistuimme saamaan tuloksia, jotka
vastaavat asettamaamme tutkimusongelmaan sekd opinniytetydmme tarkoitukseen. Tulosten
pohjalta selvisi joitakin neuvontaan ja ohjaukseen liittyvid osa-alueita, joista muistineuvolassa
voitaisiin antaa enemman tietoa muistisairaille sekd heiddn omaisilleen. Selvisti eniten tietoa
kaivattaisiin esimerkiksi erilaisista muistisairauteen liittyvista ladkkeistd, lidkehoidon apuvali-
neistd sekd toimintaterapiaan liittyvistd kotikdynneistd. Juuri ajantasaisen tiedon saaminen on
omaisille sekd muistisairaille todella tirkedd, jotta he voivat sopeutua paremmin elimiin
muistisairauden kanssa. Omaisten mielestd my6s muistineuvolassa annettavan neuvonnan
sisdltoon liittyen heididn toiveitaan voitaisiin ottaa enemmin huomioon. Omainen voi kokea
hankalaksi esittdd toiveitaan neuvonnan sisaltoon liittyen, joten yhtend vaihtoehtona mieles-
tamme voisi olla se, ettd aika ajoin hineltd sekd muistisairaalta kysytain heidin mahdollisia

tolveitaan suoraan tai kehotetaan heitd esittaimain niitd

Myos selvisti positiivisia mielipiteita tuli vastauksista esille, silla yleisesti oltiin sitd mieltd, ettd
muistisairas otettiin mukaan keskusteluun hinestd puhuttaessa. Tdmid on mielestimme todel-
la hyvi asia, silld se, kuinka muistisairas huomioidaan eri tilanteissa vaikuttaa hinen itsekun-
nioitukseensa seki itsearvostukseensa. Mielipiteitd tarkastellessa yleisesti oltiin my0s sitd
mieltd, ettd muistineuvolassa on ollut mahdollista kertoa avoimesti muistisairauteen liittyvistd
asioista. My0s timan koemme tarkedksi, koska jotkut omaiset eivit saa vilttimittd muualta
keskusteluapua mieltdan askarruttaviin asioihin kuin muistineuvolasta, joten on hyvin tirke-

ad, ettd he voivat puhua sielld asioistaan avoimesti.

OpinniytetyOprosessin aitkana opimme paljon uutta. Opimme lisdd tiedonhakutaitoja, jotka
ovat varmasti tarpeen myo6s tulevaisuudessa. Erilaisten tutkimusten hyédyntiminen tuli myds
tutuksi. Jalkeenpidin huomasimme, etti prosessin aikana olisimme voineet hyodyntda vield
enemmin valmiita opinnéytetoitd. Saimme paljon tietoa kyselylomakkeen laatimiseen ja kyse-
lyn toteuttamiseen liittyen. OpinndytetyOprosessin aikana opimme my0s karsivallisyyttd,
joustavuutta sekd ajan kayton suunnittelua. Prosessi antoi meille siis monenlaisia valmiuksia
my0s tulevaa tyGelamai varten. Yhteistyotaitomme kehittyivat sekd pienryhmityoskentelyssa
ettd yhteistyon tekemisessi eri tahojen kanssa. Ndité taitoja meiltd vaaditaan my6s hoitotyOs-
sd. Tyon tekemiseen kaytetyn ajan aikataulutuksen suhteen ei ilmennyt juuri mitddn ongel-
mia, koska onnistuimme sovittamaan tyon tekemisen muun elimin oheen. Koska meiti oli
kolme tekijda tdssd opinndytetyOssi, meilld oli aina kolme nikékulmaa asioihin ja koimmekin
sen hy6dylliseksi ja antoisaksi tyon tekemisen kannalta. Prosessin aikana tuntui valilld, ettd

olimme niin sanotusti sokeutuneet opinndytetydmme suhteen, mutta sitten kun otimme
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hieman etdisyyttd sithen, pystyimme taas jatkamaan tyon tekemistd selkeimmin ajatuksin.
Prosessin aikana koimme todella suureksi hyodyksi sen, ettd olimme kiytinnon harjoittelussa
Kainuun Dementiayhdistys RY:ssd ja ndiimme muistineuvolatoimintaa kaytinndssa. Harjoit-

telun avulla meille selkeni my6s monia opinnaytetyon sisaltéon liittyvia asioita entisestaan.

Opinndytetyomme tavoitteena oli, ettd muistisairaiden omaisten mielipiteiden avulla olisi
mahdollista kehittdd muistineuvolassa kaytettivid tyoskentelytapoja sekd sen toimintaa. Ko-
emme, ettd pddsimme asetettuun tavoitteeseen, silld kyselyn avulla saaduista vastauksista il-
meni joitakin kehitysideoita muistineuvolassa kiytettavien tyoskentelytapojen sekid sen toi-
minnan kehittimiseksi. Opinndytetyétimme voidaan mahdollisesti hyédyntid muistineuvo-
lan ty6skentelytapojen kehittimisessd vastaamaan enemmain sekd omaisten ettd muistisairai-

den toiveita, varsinkin neuvontaan ja ohjaukseen liittyen.

Koimme opinniytetyén tekoprosessin mielenkiintoiseksi ja haastavaksi. Vililld tyon tekemi-
nen tuntui kuitenkin ahdistavalta, koska ty6 ei tuntunut edistyvin ja meilld oli paljon vas-
toinkdymisid prosessin aikana. Edistymistd hidasti muun muassa se, ettd kestikin paljon odo-
tettua kauemmin saada kyselylomake sellaiseksi, ettd pystyimme viemdin sen vastaajien saa-
taville. Myos vastauksien vihyys hidasti prosessia paljon, silld halusimme odottaa niin kauan
kuin mahdollista, ettid niitd tulisi enemmain. Koemme oman ammatillisen osaamisemme ke-
hittyneen prosessin aikana, koska opimme paljon muun muassa muistisairauteen liittyvistd
asioista. Varsinkin muistisairaan omaisen rooliin ja muistineuvolaan liittyen saimme paljon
uutta ja hyodyllistd tietoa. Opinndytetyotd tehdessimme oppimistamme asioista tulee ole-
maan varmasti paljon hyotyd tulevassa tyéelimissi, koska tulemme todennikoéisesti kohtaa-

maan paljon potilaita, joilla on muistihairi6 tai — sairaus.
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Kajaanin ammattikorkeakoulu SAATE
Sosiaali-, terveys- ja litkunta-ala

Hoitoty6n koulutusohjelma

Ketunpolku 4

87100 Kajaani 2.10.2007

Hyva kyselyyn vastaajal

Olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Kajaanin ammattikorkeakoulussa ja opintoihimme sisél-
tyy opinndytetyon tekeminen. Opinniytetyémme nimi on ”Omaisten mielipiteitd muistineu-
volatoiminnasta”. Kerddmme mielipiteitd oheisen kyselylomakkeen avulla ja vastaajiksi halu-
aisimme muistisairaiden omaisia ja ldheisid, joilla on kokemusta muistineuvolan toiminnasta.
Tissd kyselyssd tarkoitamme nimenomaan muistineuvolakiynneiltd ja muistihoita-
jilta saatua tietoa.

Kyselyssd pyyddimme Teitd valitsemaan sopivimman vastausvaihtoehdon esitettyihin vaitté-
miin, jotka koskevat muistineuvolan toimintaa. Toteutamme kyselyn Kainuun keskussairaa-
lan neurologian poliklinikalla sekd Kajaanin muistihoitajien vastaanotolla. Opinnédytetyémme
toimeksiantaja on Kainuun Dementiayhdistys RY.

Opinndytetyomme tarkoituksena on selvittdd, millaisia mielipiteitd muistisairaiden omaisilla
on muistineuvolan toiminnasta ja sielld kiytetyistd tydmenetelmistd. Tavoitteena opinnayte-
tyGssimme on muistisairaiden omaisten mielipiteiden avulla kehittdd muistineuvolan toimin-
taa ja sielld kéytettyjd tydbmenetelmid. Osallistuminen kyselyyn on vapaachtoista, mutta vas-
tauksillanne on atvoa, koska niiden avulla on mahdollista kehittid muistineuvolan toimintaa
asiakasldhtoisemmaksi ja enemman asiakkaiden ja omaisten tarpeita vastaavaksi.

Muistihoitaja ohjaa Teitd tiyttamadn kyselyn. Kisittelemme vastaukset luottamuksellisesti ja
kyselyyn vastanneiden henkil6llisyys ei tule opinnaytetyon tekijoiden tietoon. Kyselyn tulos-
ten analysoinnin jilkeen havitimme kyselylomakkeet. Kyselyn avulla saadut tulokset julkais-
taan lopullisessa opinnidytetyGssa. Saadut tulokset raportoidaan opinniyteydmme toimeksian-
tajalle eli Kainuun Dementiayhdistys RY:lle, sekd yhteistybkumppanillemme neurologian po-
liklinikalle.

Tarvittaessa lisitietoja saatte opinndytetyon tekijoilta

Saija Hirvonen Marika Huuhtanen Anna Uusitalo
Puh. 044 942 9510 Puh. 045 111 6826 Puh. 050 539 0130

KIITOKSIA VAIVANNAOSTANNE!
Merkitkda sopivin vastausvaihtoehto:
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Olen muistineuvolan asiakkaan Tka:

[] puoliso [] alle 50 v. []70-80
] lapsi 1 50-59 ]yl 80 v.
] muu, kuka? ] 60-69

Merkitkia Teille sopivin vastausvaihtoehto alla oleviin viittimiin, jotka koskevat
muistineuvolan toimintaa:

taysin jokseenkin jokseenkin taysin
samaa samaa eri mieltd eri
mielta mielta mielta
Muistineuvolassa annettu ensitieto
1. Saimme tietoa liheistini koske- ] ] ] ]
van muistihairion syysta
2. Saimme tietoa miten muistisairaus ] ] ] ]
vaikuttaa liheiseni fyysiseen toi-
mintakykyyn (esim. litkuntakyvyn
heikkeneminen)
3. Saimme tietoa miten muistisairaus n ] ] ]
vaikuttaa laheiseni henkiseen toi-
mintakykyyn (esim. masennus)
4, Saimme tietoa muistisairauden ] ] ] ]
atheuttamiin kaytoshairioihin
liittyen (esim. harhaluulot, levot-
tomuus yms.)
5. Saimme tietoa muistisairauden n n [ n
hoitoon kaytettivista ladkkeista
6. Saimme tietoa muistisairauden
. L ] O [l O]
ladkehoidossa kaytettavista
apuvilineistd (esim. lidkedosetti)
Muistisairauteen liittyvi
laakinnallinen kuntoutus
7. Saimme tietoa muistin yllipiti- O O O O

miseen tarkoitetusta muistikun-
toutuksesta (esim. aivojumpasta)



8. Saimme tietoa toimintaterapiaan
liittyvista kotikdynneista, joiden
avulla arvioidaan muistisairaan
kotona selviytymista

9. Saimme tietoa kotona selviyty-
misti tukevien apuvilineiden
hankinnasta (esim. turvaranneke)

10. Saimme tietoa millaisten kodin
muutostdiden avulla kotona sel-
viytymistd voidaan tukea
(esim. tukikahvat)

11. Saimme tietoa lihaskuntoa ylli-
pitivien liikuntamuotojen
tarpeellisuudesta
(esim. kuntosaliharjoittelu)

12. Saimme tietoa litkkumista
auttavien apuvilineiden
hankinnasta (esim. rollaattori)

Muistisairauteen liittyvi
sosiaalinen kuntoutus

13. Saimme tietoa vertaistuesta
(mika tarkoittaa kokemusten
vaihtoa samassa elimantilan-
teessa olevien kesken)

Sosiaalipalvelut ja etuudet

14. Saimme tietoa kunnan
tarjoamasta kotihoidosta

15. Saimme tietoa kunnalta
haettavasta omaishoidontuesta

16. Saimme tietoa Kansanelakelai-
tokselta (KELA) haettavista
laikekorvauksista

taysin
samaa
mielta

[

jokseenkin
samaa
mieltd

[

jokseenkin
eri mieltd
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taysin
eri
mielta

[



taysin
samaa
mielta
Vuorovaikutus
17. Muistisairas otettiin mukaan O
keskusteluun hinestd puhut-
taessa
18. Pystyimme kertomaan avoi- 0
mesti muistisairauteen liitty-
visté asioista muistihoitajalle
19. Saimme henkistd tukea muisti- [l
sairauteen sopeutumisessa
keskustelun avulla
Toiveet ja tarpeet
20. Toiveemme muistisairauteen ]
liittyvastd neuvonnan sisillosta
otettiin huomioon
21. Saimme tietoa muistisairautta ]
koskevista potilaan jatkotutki-
muksista
22. Saamamme tieto muistisairauteen
liittyvdn neuvonnan sisillésté oli O
ymmarrettavaa
23. Tarvitsemme muistisairauteen ]

liittyvdd sopeutumisvalmennusta

jokseenkin
samaa
mieltd

KIITTOKSIA VASTAUKSISTANNE!

jokseenkin
eri mieltd
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taysin
eri
mielta
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Tama on liite 2.



