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MASENNUS MUISTIPERHEESSA

- Muistiperheen masennuksen hoidon ja ennaltaehkaisyn tukeminen

Suomen vaestd vanhenee eli myds samalla muistisairauksien maara lisdantyy. Muistisairaus
vaikuttaa sairastuneen lisdksi myds koko hanen lahipiirinsa. Muistisairauden on todettu lisdavan
masennusriskid muistiperheessa.

Kehittamisprojektin tarve oli lahtdisin muistitydn ammattilaisilta, jotka toivoivat apua siihen, miten
muistisairaan masennusta voidaan seurata ja tukea hoitopolun eri vaiheissa. Tavoitteena oli, etta
muistiperheen masennusoireet tunnistetaan ja mahdollisuus tuen saamiseen lisaantyy.
Tarkoituksena oli luoda asiakaslahtdinen muistiperheen masennuksen hoidon ja ennaltaehkaisyn
tuen malli.

Kehittamisprojektiin liittyva tutkimus toteutettiin tekemalla puolistrukturoidut
ryhmateemahaastattelut muistiperheiden jasenille (N=29). Tutkimuksessa selvitettin miten
muistiperheet tunnistavat masennusoireet, minkalaisia keinoja heilld on masennuksen hoitoon ja
ennaltaehkaisyyn. Samalla kartoitettiin, miten hoitava taho on kiinnittdnyt huomioita
muistiperheen masennusoireisiin, sekd minkalaista tukea muistiperheet toivovat saavansa
hoitopolun eri vaiheissa.

Aineisto analysoitiin kayttaen aineistolahtoista sisalldénanalyysia. Tulosten mukaan muistiperhe
tunnistaa masennuksen oireet yleensa, mutta eivat valttamattd tunnista naitd arjessaan.
Muistiperheet kokevat puutetta masennuksen tunnistamisessa ja hoidon toteutuksessa.
Masennuksen hoidossa ja ennaltaehkadisyssd nousivat esille psykososiaalinen tuki el
henkildkohtainen keskusteluapu ja vertaistuki, muistisairaan hyva hoito, kuntoutumista edistavat
palvelut seka mielekkaiden asioiden tekeminen. Tdman tutkimuksen mukaan muistisairaan hyva
hoito kasittdd oikea-aikaisen hoidon ja tuen saatavuuden sekd muistisairaan kohtaamisen.
Muistisairautta sairastavan ja hanen Idheisensd hyvinvointi kulkevat kasikadessa.
Kirjallisuuskatsauksen, tutkimustulosten ja Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksen toiveiden
mukaan muodostui asiakaslahtdéinen muistiperheen masennuksen tunnistamisen ja
ennaltaehkaisyn tuen malli.
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DEPRESSION IN A FAMILY WHERE ONE PERSON
HAS MEMORY DISORDER

- Supporting treatment and prevention

Finland's population is ageing, which means that the number of memory disorders is also
increasing. Memory disorder affects not only the patient, but also his or her entire family. Memory
disorder has been found to increase the risk of depression. Such families have increased risk of
depression.

The need for a development project has been identified by professionals working with persons
with memory disorder who wanted help in monitoring and supporting depression in a memory
disorder at different stages of the treatment. The goal was to identify depressive symptoms in the
family where a person has memory disorder and increase the possibility of receiving support. The
target was to create a customer-oriented model of support for the treatment and prevention of
depression.

The research related to the development project was carried out by conducting semi-structured
group theme interviews with members of family with a person with memory disorder (N=29).
Purpose was to find out how person with memory disorder and their families identify depression,
and what kind of support they hope. At the same time, it was mapped out how the treatment
authority paid attention to the depressive symptoms of the memory family, as well as what kind
of support families where a person has a memory disorder hope to receive at different stages of
the treatment.

The data was analyzed using content analysis. According to the results, the family recognizes the
symptoms of depression in general but may not recognize these in their daily lives. Families where
a person has memory disorder experience a lack of identification of depression and the
implementation of treatment. Psychosocial support, i.e. personal discussion and peer support,
good care for people with memory disorders, services to promote rehabilitation and doing
meaningful things, were highlighted in the treatment and prevention of depression. According to
this study, good treatment for a memory disorder includes the availability of timely treatment and
support, as well as the encounter with a memory disorder. The health of a person with memory
disorder and the health of the family members are related. Customer oriented model based on
the literature review, research results and the wishes of the Varsinais-Suomen Muistiyhdistys.

KEYWORDS:

depression, dementia, family, caregiver.
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1 JOHDANTO

Suomen vaestd vanhenee ja ndin myds muistisairauksien maara lisdantyy (THL 2020).
Muistisairaus on koko perheen sairaus, joka vaikuttaa sairastuneen lisdksi myds koko
hanen lahipiiriinsa (Muistilitto 2020). Muistisairausdiagnoosi herattda paljon tunteita
muistiperheessa, jotka ovat hyvin samankaltaisia kuin masennusoireet. Muistiperheella

on todettu olevan suurentunut riski masennukseen.

Tama kehittamisprojekti toteutettiin yhteistydssa Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksen
kanssa. Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksen toteuttama kysely muistitydn ammattilai-
sille toi esille tarpeen, miten muistisairautta sairastavan henkilon masennusta voitaisiin
seurata ja tukea hoitopolun eri vaiheissa. Tutkimuksen mukaan muistisairautta sairasta-
van laheiset kokevat kuormittuneisuutta muistisairaan hoidossa (Stolt ym. 2014, 132).
Joten aihetta lahestyttiin koko muistiperheen masennuksen hoidon ja ennaltaehkaisyn

kannalta.

Kehittamisprojektissa kehitettiin asiakaslahtdinen muistiperheen masennuksen tunnista-
misen ja ennaltaehkaisyn tuen malli. Se luotiin kirjallisuuskatsauksen ja muistiperheille
toteutetuista ryhmahaastatteluista saatujen tutkimustulosten seka Varsinais-Suomen
Muistiyhdistyksen toiveiden mukaan. Mallin tarkoituksena on auttaa ulkopuolista tahoa
tunnistamaan muistiperheen mahdolliset masennuksen oireet, seka tarvittaessa ohjaa-

maan heidat auttavalle taholle.
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2 KEHITTAMISPROJEKTIN TAUSTA JA TARVE

Muistisairaudet ja masennus liittyvat toisiinsa seka oireiden etta ennusteen osalta. Mo-
lemmat heikentavat muistia ja toimintakykya, ja samalla ne ovat lisaksi toistensa riskite-
kijoita. Tutkimusten mukaan masennus on erityisen yleista etenevaa muistisairautta sai-
rastavilla henkilGilla. Eteneva muistisairaus ja masennus yhdessa ovat aihe, mista 1oytyy
varsin niukasti tietoa sairastuneen tuen ja hoitopolun toteutumisen kannalta. Muistiyh-
distyksen muistitydn ammattilaisille toteuttamassa kyselyssa nousi esille, ettd muistityon
ammattilaiset kokevat haasteita muistisairaan henkilon masennuksen seurannassa ja
tukemisessa hoitopolun eri vaiheissa. (Mansala 2020.) Tutkimusten mukaan myds muis-
tisairaiden laheisilla on suuri kuormittuneisuuden riski, mika taas vaikuttaa laheisen
psyykkiseen hyvinvointiin. Laheisen ja sairastuneen hyvinvoinnin on todettu kulkevan
kasi kddessa. (Stolt ym. 2014, 125; Virta ym. 2019, 204; Latomaki ym. 2020, 100.)

Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksessa toteutuu useita Sosiaali- ja terveysjarjestdjen
avustuskeskuksen (STEA) rahoittamia muistiaiheisia kehittdmishankkeita. Muistiyhdis-
tyksessa on huomioitu kehittdmisen tarve muistisairautta ja mielenterveyshairiéta sairas-
tavien henkildiden tukemiseen. Kyseiselle aiheelle on tulevaisuudessa tarvetta saada
STEA:n rahoittama kehittdmishanke.

Alun perin taman kehittamisprojektin ideana oli muistiperheen mielenterveyden tukemi-
nen. Kirjallisuuskatsausta tehdessani totesin muistiperheen mielenterveyden tukemisen
olevan liian laaja aihe toteuttaa, joten paatin rajata kehittdmisprojektin aihetta kotona
asuvan muistisairaan ja hanen laheistensd masennusoireiden tunnistamiseen seka hoi-

don ja ennaltaehkaisyn tuen toteutukseen.
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3 TOIMINTAYMPARISTON JA
PROJEKTIORGANISAATION KUVAUS

Kehittamisprojekti toteutettiin Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksessa, jonka kattojarjes-
toéna toimii valtakunnallinen Muistiliitto. Varsinais-Suomessa on tilastojen mukaan yli 12
000 muistisairautta sairastavaa henkil6a. Yhdistyksen toiminnan tarkoituksena on edis-
tda muistisairautta sairastavien ja heidan laheistensa hyvinvointia seka pyrkid monipuo-
lisella toiminnalla vaikuttamaan kohderyhman elamanlaatuun. Yhdistys tarjoaa tukea ja
neuvontaa muistisairautta sairastaville ja heidan laheisilleen seka alan ammattihenkilos-

télle. (Varsinais-Suomen Muistiyhdistys 2020.)

Paasaantoisesti yhdistyksen toimintaa tukee sosiaali- ja terveysministerio Veikkauksen
tuotoilla. Yhdistyksessa tydskentelee talla hetkella 18 tyontekijaa: jarjestotoiminnassa,
erilaisissa kehittamishankkeissa, valtakunnallisessa alue- ja tukikeskus Muistiluotsissa
seka muistikuntoutus Tammikodissa. Yhdistyksen eri toimintamuotoja ovat muistineu-
vonta, ensitietokurssit, erilaiset tukiryhmat niin sairastuneille kuin heidan laheisilleen,
alaosastotoiminta, koulutus ja konsultaatiot, kehittdmishankkeet, jasentoiminta, ja Muis-
tikuntoutus Tammikoti. Yhdistyksen jasenten valitsema hallitus kantaa vastuun yhdistyk-

sen toiminnasta. (Varsinais-Suomen Muistiyhdistys 2020.)

Tassa YAMK opinnaytetydssa toteutui kolmikantamalli, joka muodostui opiskelijan, tyo-
elamamentorin ja opinnaytetydta ohjaavan tuutoriopettajan yhteistydsta. Kolmikantamal-
lin tueksi muodostettiin kehittamisprojektille oma projektiryhma, joka tuki kehittamispro-
jektin ohjausta ja toteutumista. Opiskelija projektipaallikkdna kantoi vastuun oman kehit-
tamisprojektinsa kaynnistymisesta, projektiorganisaation muodostamisesta ja sen toi-
minnasta, projektisuunnitelman laatimisesta, prosessin etenemisesta seka saavutetuista
kehittamistuloksista. Opinnaytety®n ohjauksesta vastasi ohjaava opettajatuutori. Tydela-
mamentori taas mahdollisti kehittdmisprojektin toteutumisen seka toimi opiskelijan hen-
kisena tukena. Yhdessa opiskelija, tydelamamentori ja ohjaava tuutoriopettaja muodos-

tivat koko kehittamisprojektin ajaksi tiiviin ohjauksellisen tiimin. (Ahonen 2015, 13-16.)
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10

Kehittamisprojektin ohjausryhman muodostivat opinnaytetyén tekija, ohjaava tuuto-
riopettaja Turun ammattikorkeakoulusta ja tydelamamentorina toimiva jarjestdjohtaja
Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksesta. Ohjausryhma valvoi projektin edistymista ja ar-
vioi saavutettuja tuloksia. Ohjausryhman tehtavana oli kayda kehittdmisprojektin suunni-
telma lapi ja hyvaksya se, seka tarvittaessa hyvaksya mahdolliset muutokset projektin
toteutukseen ja tavoitteisiin. Projektipaallikkd sai tukea ohjausryhmalta projektiin liitty-
vissa tehtavissa. Lopuksi ohjausryhma hyvaksyi projektin tulokset ja teki projektin paat-
tamista koskevan paatoksen. (Komulainen ym. 2013, 15; Ahonen 2015, 15; Mantyneva
2016, 22-26.)

Kehittamisprojektille oli koottu myds oma projektiryhma, joka muodostui Varsinais-Suo-
men Muistiyhdistyksen tydntekijoista: jarjestdjohtaja (tydelamamentori), muistineuvoja ja
muistikuntoutus Tammikodin vastaava ohjaaja. Projektiryhman jasenet tukivat ja ohjasi-
vat projektin etenemista, esimerkiksi jakamalla erikoisosaamistaan. Kehittamisprojektin
suunnitteluvaiheessa projektiryhman jasenet auttoivat kohderyhman rekrytoinnissa tie-
dottamalla kohderyhmaa tulevasta tutkimuksesta. Tutkimusosuuden jalkeen projektiryh-

man jasenet tukivat projektipaallikkda tuotoksen toteuttamisessa.
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4 KEHITTAMISPROJEKTIN TAVOITE, TARKOITUS JA
TUOTOS

Projektin tarkoituksena oli luoda uusi asiakaslahtéinen muistiperheen masennuksen hoi-
don ja ennaltaehkaisyn tuen malli. Projektin tavoitteena oli, ettd muistiperheen masen-

nusoireet tunnistetaan ja mahdollisuus tuen saamiseen lisdantyy.

Varsinais-Suomen Muistiyhdistys on hyddyntanyt kehittdmisprojektissa tuotettavaa tie-
toa hakemalla esimerkiksi STEA:Ita rahoitusta muistiperheen mielenterveyden tukemi-
seen liittyvaan kehittamishankkeeseen. Kehittamisprojektissa tuotettua tietoa voidaan
jakaa myos muille muistitydn ammattilaisille, jota he voivat hyddyntaa tydssaan kehitta-
malla muistipotilaan kuntoutussuunnitelmaa niin, etta muistiperheen masennuksen hoito

ja ennaltaehkaisy huomioidaan.

Kehittamisprojektin tuotoksena syntyi muistiperheen asiakaslahtdinen masennuksen

tunnistaminen ja ennaltaehkaisyn tuen malli.
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5 IKAANTYMINEN JA MUISTI

Normaaliin ikdantymiseen kuuluu hitaasti etenevaa kognitiivisten toimintojen eli tiedon-
kasittelyyn liittyvien ajattelutoimintojen (muisti, havaitseminen, kielellinen ajattelu ja paat-
tely) heikentymista. Tilastojen mukaan joka kolmas yli 65-vuotias raportoi kokevansa lie-
via muistiongelmia (THL 2019). Ikaantyessa tiedonkasittely aivoissa hidastuu jonkin ver-
ran. Asioiden mieleen painaminen ja mieleen palautus kayvat tydlaammaksi kuin ennen,
mutta muistissa sailyminen ei heikkene. Asioiden vapaa mieleenpalautus heikkenee,
mutta vihjeiden avulla taas mieleenpalautus onnistuu vaivattomasti. lkdantyessa uusien
asioiden oppiminen hidastuu, mutta oppimiskyky kuitenkin sailyy normaalisti. Yleisella
terveydentilalla on todettu olevan yhteys tiedonkasittelyn toimintojen sailymiseen. Myds
esimerkiksi perintotekijat, eldamantavat ja tottumukset, aktiivisuus ja koulutus seka psy-
kososiaaliset tekijat tukevat tiedonkasittelytoimintojen yllapitdmista ikdantyessa. (Soini-
nen & Hanninen 2015, 81-83.)

Eero Vuoksimaa (2019) kirjoittaa kognitiivisen heikentymisen alkavan jo keski-iassa ja
nopeutuvan noin 60 vuoden idssa. Lieva kognitiivinen heikentyminen eli MCI (mild cog-
nitive impairment) on oma diagnostinen kategoriansa, jonka maarittelee aina 1aakari tai
psykologi. Se tarkoittaa normaalista ikdantymisesta poikkeavaa tiedonkasittelyn ongel-
maa, muistin tai muiden kognition osa-alueiden heikentymista silloin, kun henkild kyke-
nee itsendisesti suoriutumaan arjen toiminnoista eikd dementian maaritelma tayty. MClI
eli lieva kognitiivinen heikentyma on tila, joka voi korjaantua tai olla pysyva. Kyseinen tila

lisdd muistisairauden riskia. (Vuoksimaa 2019, 1075-1080.)

Muistihairidn ollessa lievan kognitiivisen heikentymisen keskeisin oire, todennakdisyys
Alzheimerin myéhemmalle puhkeamiselle on 30% (Winqvist & Moilanen 2017, 1978).
Masennus, ahdistuneisuus, apatia ja artyneisyys ovat yleisempia oireita MCl:n yhtey-
dessa verrattuna kognitiivisesti terveeseen vaestéoon. Psyykkisten oireiden on todettu
lisdavan MCI:n etenemisen todennakoisyytta. Tarkeda on osata tunnistaa lieva kognitii-
vinen heikentyma, koska silla on merkittdva rooli muistisairauksien varhaisessa havait-
semisessa. Ajoissa aloitettu I1adkehoito ja kuntoutus mahdollistavat parhaimman hyddyn,
sekd samalla se voi edistdd sairastuneen psyykkista hyvinvointia. (Juva & Nikumaa
2013, 2069.)

Muistiliiton tilastojen mukaan Suomessa on noin 193 000 henkil64, jolla on kognitiivinen

toimintakyvyn heikentyminen. Lievaa muistisairautta sairastavia on noin 100 000
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henkil6a, ja 93 000 keskivaikeaa tai vaikeaa muistisairautta sairastavaa henkil6a. Suo-
messa on siis yhteensa noin 193 000 muistiperhetta. Vuosittain noin 14 500 henkiléa
saa diagnoosin etenevasta muistisairaudesta. Suomessa on noin 7000-10 000 tyo6-
ikaistd muistisairautta sairastavaa henkiléa. Muistisairauksien esiintyvyys lisdantyy ika-
luokittain, esimerkiksi yli 85-vuotiaista 35 %:lla on diagnosoitu eteneva muistisairaus.
(Muistiliitto 2020.) Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksesta saatujen vaestéennusteiden
mukaan muistisairauden esiintyvyys tulee kasvamaan huomattavasti tulevaisuudessa.
Vuonna 2020 keskivaikean ja vaikean muistisairauden esiintyvyys oli 12 171 muistisai-
rautta sairastavaa henkild6d, kun taas vuonna 2040 ennustetaan esiintyvyyden olevan
19 314 muistisairautta sairastavaa henkilda. (Varsinais-Suomen Muistiyhdistys ry.
2020.)

5.1 Etenevat muistisairaudet

Alzheimerin tauti (AT) on yleisen eteneva muistisairaus ja noin 70% etenevaa muisti-
sairautta sairastavista henkildista sairastaa AT:a. Riski sairastua lisdantyy ian myota.
Alzheimerin tauti on hitaasti ja tasaisesti eteneva aivosairaus, jonka oireet aiheutuvat
tiettyjen aivoalueiden vauriosta. Taudin eteneminen on jaoteltu neljdan eri vaiheeseen:
varhainen, lieva, keskivaikea ja vaikea vaihe. Varhaisessa AT:ssa tyypillisia oireita ovat
lisdantyvat muistivaikeudet, asiakokonaisuuksien oppimisen vaikeutuminen, uusien ni-
mien oppimisen tyolays, seka vieraan kielen hallitsemisen vaikeus. Kayttaytymisen muu-
toksina saattaa esiintyd masentuneisuutta, ahdistuneisuutta ja artyneisyytta. Lievassa
vaiheessa mieleen painaminen ja oppiminen ovat heikentyneet jo niin paljon, etta se
vaikeuttaa itsenaista parjaamista. Muistioireiden lisaksi esiintyy myos muita tiedonkasit-
telyn ongelmia, esimerkiksi kielellisia vaikeuksia, aloite- ja keskittymiskyvyttomyytta,
suunnitelmallisuuden ja toiminnanohjauksen ongelmia, seka hahmottamisen ja suunnis-
tamisen vaikeuksia. Yhdessa nama vaikuttavat myos omatoimisuuden heikentymiseen.
Kayttaytymisen muutoksina voidaan todeta masentuneisuutta, lisdantynytta artyvyytta,
apatiaa, tunne-eldman latistumista, epaluuloisuutta seka paranoidista ajattelua. Keski-
vaikeassa vaiheessa sairastuneen sairaudentunto on selvasti heikentynyt. Oirekuva on
monimuotoinen. Sairastunut ei enda parjaa omatoimisesti kotonaan, vaan tarvitsee ul-

kopuolista apua arjen toiminnoissa. (Remes ym. 2015, 119-129.)

Erilaisia aivoverenkiertohairididen ja aivojen verisuonten vaurioiden aiheuttamia muisti-

sairauksia kutsutaan verisuoniperdisiksi (vaskulaarisiksi) muistisairauksiksi (Harma
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& Juva 2013). Aivoverenkiertosairaus on toiseksi yleisin etenevan muistisairauden syy.
Sen esiintyvyys on noin 15-20 % kaikista etenevistd muistisairauksista. Sairauden paa-
tyypit ovat pienten aivoverisuonten tauti ja suurten suonten tauti. Taudin oireisto seka
taudin eteneminen riippuvat siitd, minka tyyppinen ja missa kohtaa aivoja verenkierto-
hairid on. Oikean aivopuoliskon vauriot aiheuttavat hahmottamisen vaikeutta, kun taas
vasemman aivopuoliskon hairiét aiheuttavat kielellisia hairiéita. Hidastumista aiheuttavat
syvien aivojen osien vauriot. Pienten aivoverisuonten taudin taudinkuvaan kuuluu hi-
taasti eteneva oireisto, johon kuuluu tiedonkasittelyn heikentyminen, kuten esimerkiksi
toiminnanohjauksen heikentyminen ja tiedonkasittelyn hidastuminen. Oirekuvaan kuulu-
vat myo6s kavelyn epavarmuus, virtsankarkailu ja masennus. Sairastuneen toiminnan-
ohjaus vaikeutuu, eli sairastuneen on vaikeaa suunnitella omaa toimintaansa, keskittya
yhteen asiaan, hahmottaa erilaisia kokonaisuuksia seka edeta jarjestelmallisesti. Aloite-
kyvyn heikentyminen, passiivisuus ja tilan hahmottamisen vaikeutuminen ovat myds tyy-
pillisia oireita. (Melkas ym. 2015, 137-143.)

Lewyn kappale -tauti on vaikeasti diagnosoitava ja tunnistettava muistisairaus. Sen si-
jaan sairastuneelle diagnosoidaan herkemmin Alzheimerin tauti. Lewyn kappale -tauti
voidaan diagnosoida vasta 1-3 vuoden seurannan jalkeen. Lewyn kappale -taudin esiin-
tyvyys on noin 1-2% yli 65-vuotiaassa vaestdssa, ja 5% yli 75 -vuotiaista muistisairautta
sairastavista henkil6ista. Diagnoosi tukeutuu sairauden tyypillisiin oireisiin seka olennai-
siin biologisiin merkkitekijoihin eli biomarkkereihin. Laheisten osuus on merkittava oirei-
den havainnoinnissa. Tyypillisia oireita ovat vireystilan, keskittymisen ja toiminnanoh-
jauksen hairiét, vasymys ja ndkdharhoihin painottuvat harhat. Sairauden alkuvaiheessa
esiintyy myos parkinsonismioireita, kuten jaykkyytta, hitautta ja vapinaa. Muistin ja toi-
mintakyvyn heikentyminen ilmenee my6hemmin sairauden edetessa. (Hartikainen 2019,
344-345.)

Otsa-ohimolohkorappeumat ovat ryhma etenevia sairauksia, jotka nimensa mukaisesti
vaurioittavat erityisesti aivojen otsalohkoja. Otsa-ohimolohkorappeumat ovat jaoteltu kol-
meen eri alatyyppiin: otsalohkodementia, eteneva sujumaton afasia seka semanttinen
dementia, naista otsalohkodementia on yleisin alatyyppi ja kasittaa naista noin puolet.
Suomessa on arvioitu olevan 600-700 sairastunutta, eli alle 5 % kaikista etenevista
muistisairauksista. TyOikaisten etenevista muistisairauksista otsaohimolohkorap-

peumien osuus on arvioitu olevan 10-20 %. (Remes & Rinne 2015, 172-173.)

Otsalohkodementiassa keskeinen piirre on persoonallisuuden ja kayttaytymisen muutok-

set. Voi esiintya esimerkiksi estottomuutta, tahdittomuutta, arvostelukyvyttdomyytta ja
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huolettomuutta. Myos aloitekyvyttdmyys ja apaattisuus voivat kuulua otsalohkodemen-
tian oirekuvaan. Muistin heikkenemisen sijaan omaiset tuovat esille sairastuneen per-
soonallisuuden ja kayttaytymisen muutokset. Neuropsykologisissa tutkimuksissa havai-
taan sairastuneilla toiminnanohjauksen vaikeuksia, tiedonkasittelyn hitautta ja juuttu-
mista. Sairauden edetessa keskittymiskyky heikkenee ja sairastuneen on vaikea tehda
ja toteuttaa monimutkaisia suunnitelmia. Puheen tuoton hairié6 on keskeinen piirre ete-
nevassa sujumattomassa afasiassa. Spontaani puhe heikentyy, eli puhe on hidasta ja
vaivalloista, seka sisaltaa runsaasti kielioppi- ja dannevirheitd. Merkitysten haviaminen
katoaa semanttisessa dementiassa. Esimerkiksi sanojen merkitys katoaa, mika aiheut-
taa asioiden nimeamis- ja ymmartamishairiditd. Samalla voi esiintyd myds visuaalisen
havainnoinnin hairi6ta sekd kasvojen etta esineiden tunnistamisvaikeuksia. (Remes &
Rinne 2015, 172-178.)

Dementia ei ole erillinen sairaus, vaan se on laaja-alainen oireyhtyma. Dementialla tar-
koitetaan useamman kuin yhden kognitiivisen toiminnon heikentymista niin, etta itsenai-
nen selviytyminen arjessa heikentyy. Dementian tyypillisia oireita ovat muistihairididen
lisdksi aloitekyvyttdmyys ja keskittymisvaikeus. Dementiaa sairastava henkild on usein

helposti vasyva, passiivinen ja haluton. (Juva 2007, 1231; Hallikainen 2019, 54.)

5.2 Muistisairauden diagnosointi ja hoitopolku

Huoli muistin toiminnasta on aina aihe tutkimusten aloittamiseen niin tyéterveyshuol-
lossa kuin perusterveydenhuollossa. On tarkeaa, ettd myds perusterveydenhuollon am-
mattilaiset tietaisivdt enemman muistisairauksista ja siihen liittyvistd kognitiivisista oi-
reista. Muistisairauden ensimmaisia oireita muistivaikeuksien ja uuden oppimisen sijaan
voivat olla my0Gs visuaalisen hahmottamisen ongelma, esineiden kayton vaikeutuminen,
persoonallisuuden ja kayttaytymisen muuttuminen, masennus tai paranoidisuus. Tar-
keaa on osata myos erottaa muistivaikeuksien toissijaiset syyt kuten esimerkiksi ympa-
ristotekijat, vasymys, stressi, masennus, somaattiset sairaudet ja aistipuutokset, kivut ja
jannitys, motivaatio, laakitys ja paihteet, neurologiset sairaudet seka ian muutokset.
(Winqvist & Moilanen 2017, 1073-1074.)

Karpin ym. (2010) tutkimuksen mukaan muistitutkimuksiin hakeudutaan keskimaarin
vasta 26 kuukauden kuluttua ensioireiden havaitsemisesta. Tutkimukseen osallistu-

neista 23 % oli itse havainnut ensimmaiset oireet, kun taas 70 % laheisista oli puolestaan
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ne havainnut. Tama todistaa, ettd omaiset ja laheiset ovat avainasemassa oireiden tun-

nistamisessa ja hoitoon hakeutumisessa. (Karppi ym. 2010,183-185.)

Tyoikaisten eli alle 65-vuotiaiden muistipulmat vaativat kohdennettua selvittelya. Heidan
diagnostiikkansa kannattaa keskittda perusterveydenhuollosta ja tyoterveyshuollosta
neurologian poliklinikalle. Eraan tutkimuksen mukaan tydikaiset saapuvat muistipoliklini-
kalle yha enemman tyoterveyshuollon ja psykiatrian poliklinikan Iahetteelld. Lahettami-
sen syyna ovat muistivaikeudet tai muut kognitiiviset ongelmat ja toimintakyvyn heikke-
neminen, masennus ja uupumus seka univaikeudet tai persoonan muuttuminen. Tutki-
muksessa vain 23 %:lla todettiin eteneva muistisairaus tai vahva epaily siita, kahdella
kolmasosalla muistioireen taustalla oli masennus, tyduupumus tai uniongelma, usein
kaikkien naiden yhdistelma. (Remes ym. 2012, 2535-2540.)

Tulevaisuudessa muistihuolien maara tule kasvamaan. Muistivaikeuden syyna voi olla
myos jokin muu kuin eteneva muistisairaus, kuten esimerkiksi masennus, ahdistus tai
tyouupumus. Ammattihenkildston tulisi osata kartoittaa potilaan tilanne laajemmin jo pe-
rusterveydenhuollossa ja tyéterveyshuollossa. Suositeltavat tutkimukset ennen muisti-
ladkarinvastaanottoa ovat laajat laboratoriokokeet, kuvantamiset, eri seulontatestit, neu-
ropsykologinen tutkimus seka laheisten tayttama oirekysely. (Karppi ym. 2010, 1834;
Remes ym. 2012, 2535.)

Diagnoosin jalkeen muistipotilaalle suunnitellaan yksildllinen hoito- ja kuntoutussuunni-
telma, joka tarkistetaan 6—12 kuukauden valein sairauden edetessa. Kaypa hoito- suo-
situsten mukaan esimerkiksi kaikkien Alzheimer diagnoosin saaneiden henkildiden tulee
olla kliinisessa seurannassa. Toimiva suunnitelma ja seurantajarjestelma ovat muistipo-

tilaiden hoidon onnistumisen kulmakivi. (Karppi ym. 2010, 1837-1838.)
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6 MUISTISAIRAAN MASENNUS

Masennus-sanalla on eri merkityksia niin arkikielessa kuin alan ammattilasten keskuu-
dessa, mika aiheuttaa helposti sekaannusta. Masennuksen tunne on ihmisen yksi pe-
rustunteista. Jokainen meista voi tuntea hetkellisia ja lyhytkestoisia masennuksen tun-
teita esimerkiksi silloin kun elamassa tapahtuu ikavia asioita. Se ei ole sairautta, vaan
elamaan kuuluvaa normaalia mielialan vaihtelua. Tallainen lyhytaikainen ja ohimeneva

masentunut mieliala ei tarvitse mitdan hoitoa. (Kampman ym. 2017, 10.)

Masennustila eli depressio on yleinen, herkasti uusiutuva, joskus pitkaaikaiseksi muut-
tuva ja taustaltaan monitekijainen sairaus (Kampan ym. 2017, 10). Masennustila aiheut-
taa toimintakyvyn laskua, seka huomattavaa inhimillistd karsimysta niin sairastuneelle
kuin hanen laheisilleen. Masennustila saa usein alkunsa kriisitilanteesta, loukkauksesta,
pettymyksesta tai uupumuksesta. Masennustilan ensioireita seka ydinoireita ovat ma-
sentunut mieliala ja vaikeus tuntea mielihyvaa. Sairastunut kokee olevansa vasynyt, ar-
tynyt tai iloton. lakkaiden masennuksessa my0s yleinen hidastuneisuus ja muistivaikeu-
det korostuvat. (Taulukko 1.) Masennusoireista karsii jopa joka viides ikaantynyt. Elake-
ikdisesta vaestdsta noin 1—4 %:lla on arvioitu olevan varsinainen masennustila, ja lievat
masennukset jaavat herkasti toteamatta. (Kampman ym. 2017, 10-11; Isometsa 2017,
39; Juva 2017, 348.)

Masennustilat eli depressiot ovat masennusoireyhtymia. Masennusoireyhtymat ovat
mielenterveyden hairiditd. Masennustilan diagnoosilla on omat kriteerinsa. Masennusti-
lan diagnoosi edellyttaa taulukossa 1. mainittujen neljan oireen esiintymista yhtaaikai-
sesti vahintdan kahden viikon ajan. Lisaksi naistd oireista kahden on oltava taulukon
oireista 1-3. Tavalliset masennusoireyhtymat luokitellaan vaikeusasteen perusteella lie-
viin, keskivaikeisiin ja vakaviin. Masennukseen voi vakavimmillaan liittya psykoottisia oi-
reita. Suuri itsemurhavaara liittyy psykoottiseen masennukseen, ja se vaatii aina psyki-
atrista sairaalahoitoa. (Kivela ym. 2015, 234; Isometsa, E 2017, 38-39.)
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Taulukko 1. Masennustilan oireet. (Isometsa 2017, 39.)

Masennustilan oireet. Masennustilan diagnoosi edellyttda vahintdan neljan taulukossa

mainitun oireen esiintymista yhta aikaa vahintaan kahden viikon ajan. Vahintaan kaksi

oireista 1-3 on oltava mukana naissa neljassa.

4 Itseluottamuksen tai itsearvostuksen menetys

5 Kohtuuton itsekritiikki tai perusteeton syyllisyydentunne

6 Toistuvat kuolemaan tai itsetuhoon liittyvat ajatukset tai itsetuhoinen kaytos
7 Paattamattdmyyden tai keskittymattdomyyden tunne

8 Psykomotorinen hidastuminen tai kiihtyneisyys

9 Unihairié

10 Ruokahalun ja painon muutos

Pidempiaikainen masentunut mieliala voi olla myds erilaisten mielialahairididen tai sai-
rauksien oire. Masennusoireita iimenee vaihtelevissa maarin esimerkiksi myods ahdistu-
neisuushairiéssa, psykoottisissa sairauksissa sekd muissa psykiatrisista tiloista karsi-
vien oirekuvissa. Masennusoire liittyy usein myods moniin somaattisiin sairauksiin. Eri eli-
melliset sairaudet seka niiden hoidossa kaytetyt ladkkeet voivat aiheuttaa masennusoi-
reita. Kipu, toimintakyvyn menetys, avuttomuus, hapean tunne ja kuoleman pelko voivat
olla syyna masennusoireille. Naita oireita voidaan lievittaa antamalla tukea, ymmarrysta
ja erilaisten psykoterapeuttisten keinojen avulla. Pitkaaikaisista ja vakavista elimellisista
sairauksista karsiville potilaille saattaa kehkeytya jopa vakava masennustila, jonka hoi-
doksi tarvitaan masennuslaakehoitoa tai psykoterapiaa. (Kampan ym. 2017, 10-11; Hut-
tunen 2017, 280.)

Masennusoireita voi esiintyd myos sekundaarisina yleissairauksien oireina. Tallaisia sai-

rauksia ovat esimerkiksi eri kilpirauhassairaudet; hyper- ja hypotyreoosi ja hyper- ja
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hypoparatyreoosi, seka B12- vitamiinin tai foolihapon puutostila, uniapnea, maksakir-
roosi tai porfyria ja uremia. Nama on aina syyta poissulkea laboratoriotutkimusten avulla.
(Wilkins ym. 2009; Kivela ym. 2015, 237.)

Vakavin masennuksen aiheuttama muistihairié on depressiivinen ndennadisdementia eli
pseudodementia. Erityisesti ikdantyvien ja idkkaiden vakavissa masennustiloissa voi
esiintya vaikeahko muistin ja tiedonkasittelytoimintojen heikkous, joka kuitenkin saattaa
korjaantua. Onnistuneen masennushoidon ansiosta tiedonkasittely paranee kokonaan
tai osittain. Taman jalkeen riski sairastua myéhemmin muistisairauteen on suurempi.
Tutkimusten mukaan Suomessa muistisairauden epailyn takia erikoissairaanhoidon tut-
kimuksiin lahetetyistd henkildista noin 25 % sairastaa depressiota. (Kivela ym. 2015,
237.)

6.1 Masennus

Masennusta esiintyy 20—-30%:lla lievaa tai keskivaikeaa muistisairautta sairastavilla. Tut-
kimusten mukaan masennus on yleisin muistisairaiden psykiatrinen oire. Masennustilo-
jen esiintyvyys on jopa nelja kertaa suurempi muistisairautta sairastavilla verrattuna ter-

veisiin iakkaisiin. (Saarinen ym. 2010, 2503.)

Neurologian erikoislaakari Kati Juva kertoo dementian ja depression molempien olevan
yleisia tiloja vanhuusidssa. Naiden oireistot ovat monilta osin hyvin samankaltaiset: ha-
luttomuus, aloitekyvyttomyys ja toimintakyvyn heikkeneminen. Dementiaan sairastu-
neilla on usein masennusoireita jo ennen selvia kognitiivisia oireita, kun taas masennus
voi yksinaan aiheuttaa selvia muistivaikeuksia. Muistisairaista vahintadan kolmannes kar-
sii jonkinasteisesta masennuksesta, ja joka viidennelld esiintyy vakavaa masennusta.
(Juva 2007, 1231; Vataja & Monkare 2019, 61.)

Samankaltaiset oireistot vaikeuttavat ikdantyneiden masennuksen hoidon arviointia ja
hoidon toteutusta. Koska masennusoireet esiintyvat usein samanaikaisesti muistisairau-
den kanssa, on tarkeaa osata maarittdd masennuksen oireiden ja kognitiivisten muutos-
ten valinen suhde, eli oireiden ajallinen esiintyvyys. Jos masennusoireet edeltavat kog-
nitiivisen vajaatoiminnan alkamista ja kognitiiviset oireet ovat lievia ja tilapaisia, masen-
nus on kognitiivisen heikkenemisen todennakdinen aiheuttaja. Jos kognitiiviset muutok-
set iimenevat ennen masennusoireita ja jatkuvat masennuksen onnistuneen hoidon jal-

keen, taustalla oleva dementia on todennakdisempaa. (Wilkins ym. 2009.)
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Alzheimerin taudin ensimmainen oire on usein masennus. Sairauden varhaisessa vai-
heessa, vuosia ennen kognitiivisten muutosten ilmaantumista sairastunut vetaytyy haas-
teista, passivoituu, seka kokee itsensd masentuneeksi ja tyhjaksi. Erdan tutkimuksen
mukaan jopa 72 %:lla oli aiemmin ollut masennusoireita ennen Alzheimerin taudin diag-
noosin varmistumista. Sairauden varhaisvaiheessa esiintyvat kognitiiviset ongelmat ovat
niin lievia, etta herkasti muistivaikeudet voidaan tulkita virheellisesti masennuksen ai-
heuttamiksi. (Juva 2007, 1232.)

Muistisairaus vaikuttaa henkildon persoonallisuuteen, kaytokseen ja tunteiden saatelyyn.
Lahes kaikki muistisairautta sairastavat karsivat jossain vaiheessa sairautta neuropsyki-
atrista oireista. Yleisimmat neuropsykiatriset oireet ovat masennus, apatia ja ahdistunei-
suus. Sairauden alussa tavallisia oireita ovat masennus, ahdistuneisuus ja syyttavat har-
haluulot. (Holtta & Pitkala 2019, 242.)

6.2 Masennuksen ja muistisairauden valinen yhteys

Masennuksen diagnostiikassa ja hoidon seurannassa tulee kayttaa strukturoituja oire-
mittareita. GDS-mittarin (geriatric depression scale) on katsottu soveltuvan hyvin iak-
kaille ja muistisairautta sairastaville henkildille. Toimivaksi on my6s koettu niin sanottu
kolmen kysymyksen menetelma: potilaalta kysytdan, kokeeko han viimeksi kuluneen
kuukauden aikana olleensa masentunut tai surumielinen, kokeeko han menettaneensa
kykynsa nauttia elamasta tai aikaisemmin mielihyvaa tuottaneista asioista, seka kokeeko
han tarvitsevansa naiden oireiden vuoksi apua. Tutkimusten mukaan tdama menetelma
on suunnilleen yhta tarkka ja herkkd kuin perusteellisemmat oiremittarit. (Kivela ym.
2015, 237-238.)

Masennuksen oireet liittyvat mielialaan seka fyysiseen ja psyykkiseen toimintakykyyn.
GDS-mittari soveltuu lievan ja keskivaikean muistisairauden vaiheissa. Sairauden ede-
tessa toimii esimerkiksi hoitajan arvioimana Cornellin depressioasteikko. Neuropsykiat-
risten oireiden arviointiin suositellaan taas NPI-mittaria eli Neuropsychiatric Inventorya.
(Holtta & Pitkala 2019, 242-243.)

Muistisairautta sairastavan masennuksen tunnistaminen on haasteellista. Sairastuneen
lisdksi tulisi aina myds haastatella 1aheistd kysyen mahdollisten depressiivisten oireiden

esiintyvyydesta. Omaiset ja laheiset tuovat sairastunutta herkemmin esille sairastuneen
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mielenkiinnon menetyksen, vasymyksen, artyneisyyden, arvottomuuden tunteet seka it-

semurhaa koskevat puheet. (Kivela ym. 2015, 238.)

6.3 Laheisen jaksaminen

Tutkimusten mukaan laheiset kokevat kuormittuneisuutta muistipotilaan hoidosta ko-
tona. Kotona hoitaminen vaatii laheiselta niin psyykkista kuin fyysista jaksamista riippuen
muistisairaan terveydentilasta. Tutkimusten mukaan laheisen kuormittuneisuus ei koostu
vain yhdesta tekijasta, vaan se muodostuu seka muistisairaan etta laheiseen itseensa
liittyvista tekijoista. Laheiset kokevat, ettd heidan kuormittuneisuuteensa vaikuttavat oma
terveydentila ja taloudellinen tilanne, hoidettavan muistisairaus, paivittdinen avuntarve,
hoitamiseen kulunut aika, kaytdsoireet, hoitamisen fyysinen ja henkinen raskaus seka
omaishoitajiin kohdistuneet vaatimukset. Vaatimukset saattavat tulla esimerkiksi per-
heeltd, ystavilta ja muilta henkilsilta. (Stolt ym. 2014, 125, 133; Latomaki ym. 2020, 100.)

Laheiset, jotka ovat muistisairautta sairastavan lapsia ja hoitavat sairastunutta, kokevat
kuormittuneisuutensa suuremmaksi kuin muut laheiset. He joutuvat usein muuttamaan
ja soveltamaan omaa elamaa, jotta voivat mahdollistaa muistisairautta sairastavan hy-
van hoidon jarjestamisen kotona. Heista osa vahentaa esimerkiksi tydaikaa, mika puo-
lestaan vaikuttaa taloudelliseen tilanteeseen ja tdama taas lisda laheisen kokemaa kuor-
mittuneisuutta. Myos ajan jakaminen oman ydinperheen sekd muistisairautta sairasta-
van valilld aiheuttaa rasitusta. Tutkimuksen tulosten mukaan naiset kokevat miehia
enemman kuormittuneisuutta muistisairautta sairastavan laheisen hoidossa. (Stolt ym.
2014, 127, 133.)

Laheisen jaksamista tulee seurata aktiivisesti. Laheisten jaksamaista ja kuormittunei-
suutta seka eldmanlaatua muistisairautta sairastavan laheisena voidaan mitata esimer-
kiksi seuraavilla mittareilla: ZBl-mittari (the Zarit Burden Interview), CRA-mittari (Care-
giver Reaction Assessment Instrument) ja EQ-5D-3L-mittari (EuroQol Group). (Stolt ym.
2014, 128-129.)

"Omaishoitajan psyykkisen terveydentilan ja kuormittuneisuuden indikaattoreina voidaan
pitdd myds hanen psyykenlaakkeiden kayttéaan” (Virta ym. 2019, 204). Nain paateltiin
amerikkalaisten tutkimusten perusteella, joissa oli havaittu, ettd muistisairautta sairasta-
vien omaishoitajat ja ikdantyneet omaishoitajat kayttavat psyykenlaakkeitd muita verrok-

keja enemman. Masennus, unen ongelmat ja stressi ovat omaishoitajilla yleisempia kuin
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heidan verrokeillaan tutkimuksissa, joista padosa on muistisairautta sairastavien lahei-
sia. (Virta ym. 2019, 204-205.)

Virta ym. toteuttivat takautuvan rekisteritutkimuksen, jonka perusjoukko muodostui vuo-
den 2013 oululaisista omaishoitajista. Tutkimustulosten mukaan vuoden 2013 aikana
psyykenlaaketta osti 25 % oululaisista omaishoitajista. Ladkehoitojen erityiskorvausoi-
keuksia koskevien tietojen perusteella voidaan tulkita, ettd omaishoitajilla pitkaaikaissai-
raudet ovat yleisempia kuin vertailuvaestélla. Tutkimuksen paahavainto oli, etta tydikai-
set omaishoitajat ostivat yleisemmin masennuslaaketta ja ikdantyneet taas unilaaketta.
(Virta ym. 2019, 204-206, 211.)
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7 MUISTIPERHE

Eteneva muistisairaus koskettaa sairastuneen lisaksi myds koko hanen lahipiiriaan. Val-
takunnallinen Muistiliitto ja eri Muistiyhdistykset kayttavat termid muistiperhe, joka kuvaa
muistisairautta sairastavan henkilén [&hipiiria. Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksen Jar-
jestojohtaja tarkentaa muistiperheen kasittdvan muistisairautta sairastavan henkilén
ydinperheen lisédksi myds hanen lahipiirinsa. (Mansala 2020.) Usein Iaheinen rinnaste-
taan samassa taloudessa asuvaan aviopuolisoon, mutta sairastunutta voi hoitaa myds
eri taloudessa asuva kumppani, aikuiset lapset ja lapsenlapset tai joku muu Iaheinen
sukulainen (Stolt ym. 2014, 123).

Omaishoitolaki maarittelee omaishoidon vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilon
hoidon ja huolenpidon jarjestamiseksi kotioloissa omaisen tai muun hoidettavalle lahei-
sen henkildn avulla. Omaishoitajaksi maaritellaan hoidettavan omainen tai muu hoidet-
tavalle laheinen henkild, joka on tehnyt omaishoitosopimuksen. (Laki omaishoidon tu-
esta 937/2005.) Suomen omaishoidon verkosto maarittelee omaishoitajan hieman laa-
jemmin. Heiddn mukaansa omaishoitaja pitda huolta perheenjasenestaan tai muusta |a-
heisestaan, joka esimerkiksi sairauden, vamman tai muun erityisen hoivan tarpeesta joh-

tuen ei selviydy itsenaisesti arjessa. (Omaishoitajaliitto 2020.)

Suomessa selvitysten mukaan noin miljoona henkil6a avustaa saanndllisesti laheistaan.
Omaishoitajaliiton arvioiden mukaan Suomessa on talla hetkella noin 350 000 omaishoi-
totilannetta, joista noin 60 000 on sitovia ja vaativia. Sopimusomaishoitajia, eli kunnan
kanssa sopimuksen tehneitd on 47 500 henkil6d. THL: n mukaan muistisairaudet ovat
yleisin syy omaishoidolle. Omaishoitajista noin 80 % hoitaa sitovasti laheistdan ympari-
vuorokautisesti. Yha useampi omaishoitaja on iakas itsekin, ja heilld on erityisen suuri
riski uupua. Asiakaslahtéinen ja hyvin koordinoitu tuki ehkaisee omaishoitajan uupu-
musta, sekd samalla kohentaa apua tarvitsevan ihmisen elamanlaatua. (Omaishoitaja-
liitto 2020; THL 2020.)
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8 MUISTIPERHEEN MASENNUKSEN HOIDON JA TUEN
TOTEUTUS

Eteneva muistisairaus vaikuttaa koko muistiperheen elamaan. Pesonen (2015) kirjoittaa
vaitoskirjassaan muistisairausdiagnoosin olevan kaannekohta, joka muuttaa perheen
elamankulun suuntaa ja johtaa etsimaan uutta tasapainoa elamaan. Muuttuva elamanti-
lanne haastaa niin sairastuneet kuin heidan laheisensd rakentamaan uutta kasitysta
omasta itsestdan ja sosiaalista rooleistaan. Sairastuneille tama tarkoittaa sopeutumista
muuttuvaan itseen ja omaisille se tarkoittaa mukautumista uuteen omaishoitajan rooliin.
Muistiperheet pyrkivat sopeutumaan uuteen elamatilanteeseen hyddyntamalla kaytetta-
vissa olevia voimavaroja, sosiaalista tukea, seka elamalla hetkessa. Muistisairauden hy-

vaksyminen osaksi perhetta auttaa perhettd uuden arjen keskella. (Pesonen 2015, 85.)

8.1 Muistiperheen masennuksen hoito

Muistisairas ja hanen laheisensa tarvitsevat tietoa ja tukea koko sairauden ajan. Muisti-
perheen saama tuki ja neuvonta Iapi sairausprosessin auttaa selviytymaan muistisairau-
den kanssa. Tuen ja hoidon tulee aina olla yksidllista. Laadukkaan neuvonnan keskeinen
elementti muistisairautta sairastavan kohdalla on aito ja arvokas kohtaaminen. (Heimo-
nen & Pajunen 2012, 220-223; Heimonen & Maki-Pitaja-Leinonen 2018, 30-31.) Ko-
realaisessa tutkimuksessa todetaan asiakaslahtdisen hoidon muistisairautta sairastavan
kohdalla vahentavan levottomuutta, neuropsykiatrisia oireita ja masennusta, seka paran-

tavan elamanlaatua (Kim & Park 2017).

Yleisesti muistisairautta sairastavien hoidossa selviytymista ja omatoimisuutta tukevia
toimenpiteitd ovat esimerkiksi varhainen yksildllinen ohjaus ja neuvonta, ensitieto ja so-
peutumisvalmennus, erilaiset aktiviteetit seka laheisten jaksamisen huomioiminen. Kun-
toutuksen tavoitteet ovat aina yksildllisia ja ne muuttuvat sairauden edetessa. Muistiliitto
on kuvannut muistipotilaan kuntoutusmallin, missa (kuvio 1.) on kuvailtu kattavasti koko
kuntoutuksen prosessi alkaen ennaltaehkaisysta. Muistiliiton tarkoituksena on paivittaa
kyseista mallia. (Muistiliitto 2015; Teiska 2021.)
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sosiaaliset suhteet muiden sairauksien ennaltaehkaisy ja hoito
kulttuuri- ja liikuntaharrastukset apuvélineet, teknologia ja muu ympériston tuki

Kuvio 1. Muistipotilaan kuntoutusmalli. (Muistiliitto 2015.)

Palveluohjauksen avulla voidaan saada mahdollisimman monipuolinen tieto muistiper-
heelle tarjolla olevista julkisen, yksityisen ja kolmannen sektorin tarjoamista toimista ja
palvelusta. Palveluohjauksen ja koordinoinnin avulla voidaan turvata muistisairautta sai-
rastavalle yksikollinen ja tarpeita vastaava, yhtendinen ja toimiva palvelujen koko-

naisuus. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012, 12.)

Halonen ym. (2021) selvittivat tutkimuksessaan muistisairaan puolisoille ja aikuisille lap-
sille tarjottua tiedollista tukea, palveluohjausta ja palveluja. Samalla tutkimuksessa tar-
kasteltiin, onko eri taustatekijoilla yhteytta palvelujen tarjontaan, seka miten saatu tieto
ja palveluohjaus vaikuttivat tarjottuihin palveluihin. Laheisten ja sairastuneen saama tuki
ovat yhteydessa toisiinsa, esimerkiksi kun laheinen tarvitsee omaa aikaa, niin tarvitsee
sairastunut tilapaishoidon paikan. Tutkimuksen mukaan muistisairaan laheiset eivat ole
tasavertaisessa asemassa tuen saajina. Puolisot olivat saaneet enemman tietoa asi-
oista, seka heille oli tarjottu tukea ja palveluita enemman kuin sairastuneen lapsille. (Ha-
lonen ym. 2021.)

Hoitoon ja kuntoutukseen voi kuulua myds erilaisia terapioita. Englantilaisessa Psykiat-
risessa Aikakausilehdessa julkaistussa artikkelissa kirjoitettiin psykologisten hoitojen vai-

kuttavuudesta muistisairaiden ja lievaa kognitiivista heikentymaa sairastavien
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henkildiden masennuksen ja ahdistuksen hoidossa. Tutkimuksessa oli toteutettu syste-
maattinen katsaus ja meta-analyysi satunnaisista kontrolliryhmista. Siina verrattiin psy-
kologista hoitoa saaneiden seka tavanomaista hoitoa saaneiden ryhmien eroavaisuuk-
sia. Tutkimustulosten mukaan psykologiset hoidot vahentavat tehokkaasti masennuksen
ja ahdistuksen oireita muistisairautta sairastavilla. Psykologisten hoitojen kuten kognitii-
vinen kayttaytymisterapia, ihmissuhdeterapia, neuvonta tai multimodaaliset interventiot
mukaan lukien psykoterapia koetaan olevan erityisen hyodyllisia muistisairaan masen-

nuksen hoidossa. (Orgeta ym. 2015.)

Korealainen Kim DeokJu (2020) kirjoittaa tutkimusartikkelissaan muistelun vaikutuksesta
perustuen Alzheimerin taudin toimintaterapiaohjelmaan. Tutkimuksessa lievaa Al-
zheimerin tautia sairastavien koeryhmalle toteutettiin toimintaterapiaan pohjautuva 24
tapaamiskerran interventio. Interventio sisalsi esimerkiksi likuntaa, puutarhatydskente-
lya, taidetta ja kasitydta, musiikkia, pelaamista seka virkistysta ja lepoa. Kaikissa kate-
gorioissa kaytettiin eri teemoja muistelun apuna. Ryhma tapasi viisi kertaa viikossa tun-
nin ajan. Intervention jalkeen osallistujat kokivat, ettd kognitiiviset toiminnot kohenivat,

masennusoireet vahenivat seka elamanlaatu parani. (Kim 2020.)

Vanhustyon keskusliiton toteuttamassa Mielen Muutos -tutkimus- ja kehittamishank-
keessa tutkittiin ikdantyneiden mielenterveytta ja hyvinvointia seka toteutettiin siihen liit-
tyvaa kehittdmistyota. Tutkimuksen tavoitteena oli edistaa ikaihmisten psyykkista hyvin-
vointia, kehittdmalld Suomen oloihin sopiva raataldidyn hoidon malli ikdantyneiden ma-
sennuksen hoidossa, seka tarkastella mallin vaikutuksia eri tutkimuskunnassa. Hank-
keessa tutkittiin esimerkiksi asiakaslahtdisten interventioiden vaikutusta masennuksen
hoidossa. Interventiot toteutettiin moniammatillisessa tiimissa, tavoitteet tehtiin yhdessa
asiakkaan kanssa, asiakaslahtodisesti ja voimavaralahtoisesti. Hoito muodostui palve-
luohjauksesta, psykososiaalisesta ryhmatoiminnasta, fyysisesta harjoittelusta ja yksilo-
terapiasta. Tutkimustulosten mukaan interventioon osallistujien masennusoireet vaheni-
vat merkittavasti, mieliala nousi, ahdistuneisuus vaheni, elamanlaatu ja elamanhallinnan
kokemus koheni, toiveikkuus tulevaisuuden suhteen lisdantyi ja valineellinen toiminta-
kyky koheni. Yksindisyyden kokemuksessa ei tapahtunut muutosta, mutta yksinaisyys

koettiin vihemman haitalliseksi. (Saarenheimo & Pietila 2011, 8, 165.)
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8.2 Muistiperheen masennuksen ennaltaechkaisy

Muistiperhe tarvitsee aina kohdennettua ja yksildllista hoitoa ja tukea koko sairauden
ajan. On tarkeaa osata huomioida koko muistiperheen kokonaisvaltainen hyvinvointi. On
todettu, ettd I&heisen ja muistisairautta sairastavan hyvinvointi kulkevat kasikadessa.

(Terveyskirjasto 2019.)

"Mielen hyvinvointi on ikdantyvan inmisen kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin perusta” (Fried
& Haarni 2016, 20). Mielen hyvinvoinnilla tarkoitetaan mielenterveyden ongelmien puut-
tumisen lisaksi yksildllisesti muotoutuneita hyvan olon tuntemuksia, tunteiden ja elaman-
tilanteiden kanssa toimeen tulemista seka hyvaksi koettua henkista toimintakykya. Eri-
laisissa elaman ongelmatilanteissa auttavat elamankokemuksen myoéta syntyneet voi-
mavarat sekd mielen taitojen harjoittamien. Mielen hyvinvoinnin taitoja voi ja pitaakin
harjoittaa myos iakkaana. Mielen voimavaroista tulee huolehtia samalla tavalla kuten ke-
honkin terveydesta ja kunnosta. Keskustelu ja kuuntelu ovat avainasemassa mielen hy-

vinvoinnin vahvistamisessa. (Fried & Haarni 2016, 20-21.)

Ikainstituutin Vanhuuden Mieli -hankkeessa toteutettiin Mielen hyvinvoinnin silta -kes-
kusteluryhmamalli, jonka tavoitteena on vahvistaa osallistujien mielen hyvinvointia ja aut-
taa heita tunnistamaan omia mielen voimavarojaan. Ryhmamalli toteutettiin kolmessa eri
pilottiryhmassa. Osallistujat koostuivat muistisairauden alkuvaiheessa olevista henki-
16ista, muistisairautta sairastavien laheisista seka elaman tarkoituksettomuutta ja tyhjyy-
den tunteita kokevista henkildista. Mielen hyvinvoinnin silta -keskusteluryhman vahvuuk-
sia ovat osallistujien vertaistuki ja mahdollisuus luottamukselliseen keskusteluun ohja-
tussa ja turvallisessa ymparistdssa. Hankkeessa kertyneet kokemukset kertovat, etta
erityisesti omaiset kokivat onnistumisia omien mielen voimavarojen tunnistamisessa ja
elaman tarkoituksellisuuden ldytamisessa. Myds alkavaa muistisairautta sairastavien
henkildiden kokemukset voimavarojen vahvistamisen mahdollisuuksista olivat erittain lu-
paavia. (Fried 2015, 20-21.)

Rautiainen (2021) tutki muistisairauden varhaisvaihetta sairastavien ja heidan puoli-
soidensa kokemuksia Omahoitovalmennusryhmaan osallistumisesta. Omahoitovalmen-
nus-ryhman kantavia voimia ovat vertaistuki, mukava yhdess&olo, ajankohtainen tieto,
seka osallistujien toiveiden mukainen toiminta. Tutkimustulosten mukaan iakkaat paris-
kunnat ovat kokeneet, etta osallistuminen Omahoitovalmennus-toimintaan on tuonut tun-

teen siita, etteivat he ole yksin muistisairauden kanssa. Vertaistuki koettiin merkittavana
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osana. Ryhmaan osallistuminen on auttanut pariskuntia myés puhumaan muistisairau-
desta avoimemmin. Ryhmassa heille syntyi myds kokemus siita, etta elama voi jatkua
hyvana myds muistisairausdiagnoosin jalkeen. Tutkimuksen mukaan oikea-aikainen
osallistuminen Omahoitovalmennus-ryhmaan tukee idkkaan pariskunnan hyvinvointia.
(Rautiainen 2021.)
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9 KEHITTAMISPROJEKTIN TOTEUTUS JA
ETENEMINEN

Suunnitteluvaiheessa perehdyttiin olemassa olevaan kirjallisuuteen ja tutkimustietoon,
koska kehittamistoiminnan tulee perustua nayttdéon ja/tai tutkimustietoon (Salonen ym.
2017, 60). Taman kehittamisprojektin kirjallisuuskatsaus aloitettiin kesalla 2020. Tiedon-
haku toteutettiin kayttamalla eri tietokantoja: Medic, CHINAL ja PubMed. Tiedonhaussa
rajattiin julkaisujen ikaa viidella ja 10 vuodella. Tiedonhaussa kaytettiin useita eri haku-
sanoja seka niiden yhdistelmia. Hakusanoja olivat muisti, muistisairaus, mielenterveys,
masennus, perhe ja omainen, seka depression, dementia, family and caregiver. Teo-
riapohjassa on hyddynnetty myos aiheeseen liittyvaa kirjallisuutta, joka on perustunut
manuaaliseen tiedonhakuun. Kirjallisuuskatsaukseen valikoitui niin kotimaista kuin kan-
sainvalista kirjallisuutta ja tutkimustietoa. Kirjallisuuskatsauksen aikana rajattiin kehitta-
misprojektin aihetta rajaamalla muistiperheen mielenterveys muistiperheen masennuk-

seen.

Projektisuunnitelman laatiminen aloitettiin syyskuussa 2020, samalla kirjallisuuskat-
sausta taydentaen. Suunnitelman teossa ohjasivat ohjaava tuutoriopettaja ja tydelama-
mentori. Projektisuunnitelma esitettiin ohjausryhmalle lokakuussa 2020, jonka jalkeen

suunnitelma hyvaksyttiin. Tdman jalkeen tehtiin opinnaytetydsopimus.

Kehittamisprojektissa toteutui laadullinen tutkimus, jonka tarkoituksena oli saada muisti-
sairautta sairastavien seka heidan laheistensa nakemys masennuksen hoidon ja ennal-
taehkaisyn tuesta ja sen tarpeesta. Tutkimusosuus toteutettiin porrastetusti, marras- jou-
lukuussa 2020 toteutuivat rynmahaastattelut ja tammi-helmikuussa 2021 aineiston litte-
rointi. Alustavien tutkimustulosten avaus esitettiin Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksen
tyodntekijoille Teams-palaverissa toukokuussa 2021. Projektipaallikon uusien tydkuvioi-
den vuoksi aineiston analyysi siirtyi toukokuuhun 2021 ja elokuussa valmistuivat tutki-

mustulokset.

Tutkimustulosten perusteella rakennettiin projektiryhnman tukemana asiakaslahtéinen
muistiperheen masennuksen tunnistamisen ja ennaltaehkaisyn tukemisen malli. Kehit-
tamismenetelmana kaytettiin dialogista keskustelua, jossa projektiryhman jasenet kes-
kustelivat ja ideoivat keskenaan, jokainen tuoden oman nadkemyksensa esille. Myds koh-

deryhman edustajat eli Muistiaktiivit saivat kommentoida ja arvioida tuloksia ja
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rakennettua mallia. Tarkeaa oli osata huomioida projektiryhman osallistujien seka koh-

deryhman nakemykset tutkimustuloksista.

Projektipaallikkd toteutti jatkuvaa itsearviointia koko kehittamisprojektin aikana, seka sa-
malla toteutui ohjausryhman ja projektiryhman kanssa keskustelevaa arviointia. Taulu-
kossa 2. kuvaillaan kehittdmisprojektin eteneminen vaiheittain. Syksylla 2021 projekti-

paallikko kirjoitti loppurapotin, missa arvioitiin myds kehittdmisprojektin onnistumista.

Taulukko 2. Kehittdmisprojektin aikataulu.

1-4/2020 Kehittdmistarpeen tunnistaminen
Varsinais-Suomen Muistiyhdistys ry.

5/2020 Ideavaihe: aiheeseen tutustuminen, ideaseminaari

6-9/2020 Suunnitteluvaihe: kirjallisuuskatsaus, projektisuunni-
telma siséaltden tutkimussuunnitelman->suunnitelmien
hyvaksyminen ohjausryhmassa

10/2020 Projektiryhman perustaminen

Haastattelujen ajankohtien sopiminen
Projektitydéryhman jasenet tiedottivat kohderyhmaa tutki-
muksesta ja jakoivat suostumuskyselyt haastateltaville

Haastattelurungon testaus kohderyhmalle

11-12/2020 ja 5-8/2021 Toteutusvaihe: Ryhmahaastattelut, aineiston litterointi ja
analyysi ja tutkimustulosten kirjoittaminen, seka loppu-

tuotoksen valmistelu

9-11/2021 Paatdsvaihe: kehittdmisprojektin raportin kirjoittaminen ja
seminaari
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10 TUTKIMUS KEHITTAMISPROJEKTISSA

10.1 Tutkimuksen tavoite, tarkoitus ja tutkimusongelmat

Tutkimuksen tavoitteena oli saada sairastuneiden ja seka laheisten ndkemys masennuk-
sen hoidon ja ennaltaehkaisyn tuesta ja sen tarpeesta. Tutkimuksessa saatuja tutkimus-
tuloksia hyoddynnettiin kehittdmisprojektin osiossa, jossa luotiin uusi asiakaslahtdinen

muistiperheen masennuksen tunnistaminen ja ennaltaehkaisyn tuen malli.
Tutkimusongelmat:

1. Miten muistiperhe tunnistaa masennusoireet?

2. Millaisia keinoja heilla on masennuksen hoitoon ja ennaltaehkaisyyn?

3. Miten hoitava taho on kiinnittdnyt huomioita muistiperheen masennusoireisiin?
4

Millaista apua ja tukea muistiperheet haluaisivat saada?

10.2 Kohderyhma

Tutkimus oli laadullinen haastattelututkimus. Tutkimuksen kohderyhmana olivat muisti-

sairautta sairastavat henkilot seka heidan laheisensa.

Tutkimuksellinen osuus toteutui marras- ja joulukuun aikana vuonna 2020, kun haastat-
telut toteutuivat Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksen jarjestamissa seka muistisairautta
sairastavien ettd heidan laheistensad ryhmissa. Ryhmat muodostuivat muistisairauden
etenemisvaiheiden mukaan, eli nadin tavoitettiin muistiperheet hoitopolun eri vaiheilta.
Muistisairautta sairastavat tavoitettiin tyoikaisten ryhmasta, joka on suunnattu muistisai-
rauden varhaisvaihetta sairastaville tyoikaisille, sekd Tammikodin paivatoiminnasta, joka
on suunnattu lievaa-/ keskivaikeaa muistisairautta sairastaville. Laheiset tavoitettiin Jut-
tutupa-ryhmasta, jonka osallistujat olivat pitkdan toisensa tunteneita ja joiden muistisai-
rautta sairastavat Iaheiset olivat pidemman aikaa sairastaneet. Valtaosa Voimavara-ryh-
maan osallistuneista oli nuoria laheisia, joiden vanhemmilla oli muistisairaus-diagnoosi.
Muistisairauden varhaisvaihetta sairastavia seka heidan laheisidan tavoitettiin Varsinais-
Suomen Muistiyhdistyksen ja Vanhustyon keskusliiton yhteistydssa toteutuneesta Oma-

hoitovalmennus-ryhmasta, joka oli suunnattu pariskunnille. Tutkimukseen osallistui
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yhteensa 29 kohderyhmalaista. Tavoitteena oli alun perin tavoittaa yhteensa 30 kohde-

ryhmalaista.

Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksen tyontekijat auttoivat sopivan kohderyhman 16ytami-
sessa. He tiedottivat kohderyhmaa etukateen tutkimuksesta. Ryhmien vetajat jakoivat
kohderyhmalle saatekirjeen kotiin vietavaksi, jotta he saivat rauhassa paattaa tutkimuk-
seen osallistumisesta. Ennen haastattelua kohderyhmalle kerrottiin viela suullisesti tut-
kimuksesta ja sen merkityksesta kehittamisprojektille. Lisaksi painotettiin, etta tutkimuk-
seen osallistuminen oli vapaaehtoista ja tutkimuksesta pystyi halutessaan jattaytymaan
pois missa tahansa vaiheessa. Kohderyhmalle kerrottiin, miten tuotettua tietoa kaytetaan
ja etta kohderyhmalaiset pysyvat anonyymeina. Jokainen tutkimukseen osallistuva koh-

deryhmalainen taytti tutkimukseen suostumislomakkeen.

10.3 Tutkimusmenetelma ja aineiston keruu

Toteutin ryhmissa puolistrukturoidut ryhmateemahaastattelut. Teemahaastattelut ovat
laadullisen tutkimuksen yksi yleisimmista tiedonkeruumenetelmista. Teemahaastattelua
kaytetdan, kun ei tunneta iimiéta ja tarvitaan ymmarrys kohteesta. Teemahaastattelun
avulla pyritdan Ioytamaan merkityksellisia vastauksia tutkimuksen tarkoituksen ja asetet-
tujen tutkimusongelmien mukaisesti. Haastattelu etenee teemoittain niin, etta aloitetaan
yleiseltd tasolta ja edetaan hiljalleen yksityiskohtaisempiin kysymyksiin. Haastattelussa
kaytetdan puoliavoimia kysymyksia. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 74-77; Kananen 2014, 73-
77).

Jokaisessa ryhmassa kaytettiin samaa haastattelurunkoa, joka muodostui muutamasta
ydinkysymyksesta (lite 1.). Haastattelun suurimpana etuna pidetdan sen joustavuutta
aineistoa keratessa. Haastattelu mahdollisti osallistujia kertomaan omasta tilanteesta ja
kokemuksestaan vapaammin. Osallistujat saivat paremmin kuvailtua vastauksiaan, seka
haastattelijalla oli mahdollisuus pyytaa osallistujia tarkentamaan vastauksia, kayttamalla
esimerkiksi apukysymyksia. Haastattelija pystyi varmistamaan, etta osallistujat ymmar-
sivat kysymyksen oikein. (Hirsjarvi ym. 2014, 204-205.) Haastattelut soveltuivat hyvin
toteutettavaksi kyseiselle kohderyhmalle. Ryhmahaastattelut danitettiin puhelimen nau-

hoitustoimintoa kayttaen. Haastattelut olivat kestoltaan 30-50 minuutin mittaisia.

Tutkimusosuudet suoritettiin ryhmien toiveesta tapaamiskerran alkuvaiheessa samassa

tilassa. Tutkimus ei muuten vaikuttanut ryhmatapaamiskertaan. Covid-19 vuoksi
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ryhmissa noudatettiin THL:n virallisia ohjeistuksia, eli osallistujia otettiin vastaan vain ra-
joitettu maara. Ryhmien osallistujamaarat olivat 4-10 henkil6a. Ensimmaiset ryhmat to-
eutuivat suunnitellusti Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksen tiloissa, mutta kaksi viimei-
sintd ryhmaa toteutettin ZOOM-etayhteydella, koska Covid-19 rajoituksia kiristettiin ja
haastattelut olivat turvallisempaa toteuttaa etayhteyden kautta. Varsinais-Suomen Muis-

tiyhdistyksen tydntekijat avustivat ryhmien toteutumissa etayhteyden avulla.

10.4 Aineiston analysointi

Aineiston analysointi aloitettiin heti aineistonkeruun jalkeen. Aineiston analysointi toteu-
tui kevaan ja kesan 2021 aikana. Haastattelujen jalkeen tutkimuksen tekija litteroi haas-
tattelut eli kirjoitti aineiston tekstiksi, jotta sitd voidaan paremmin tulkita (Hirsjarvi, 2014,

222.) Kirjoitettua haastatteluaineistoa kertyi yhteensa 49 sivua.

Aineiston kasittely ja analysointi suositellaan toteutettavan mahdollisimman pian keruu-
vaiheen jalkeen. On tarkeaa, etta kirjoittaja tutustuu aineistoon mahdollisimman vahais-
ten ennakkokasitysten varassa. (Ronkainen ym. 2011, 124.) Tutustumalla aineistoon kir-
joittaja samalla aloittaa aineiston teemoittamisen. Pelkastaan aineiston analysointi ei riita
kertomaan tutkimuksen lopullisista tuloksista, vaan tuloksista tarvitsee saada aikaan
synteeseja. Synteesit kokoavat yhteen paaseikat, antaen vastauksen asetettuihin tutki-
musongelmiin. Synteesien avulla muodostuvat tutkimuksen johtopaatokset. (Hirsjarvi
ym. 2014, 229-230.)

Litteroinnin jalkeen aineistoa paatettiin lahted luokittelemaan. Luokittelun avulla aineis-
toa saadaan tiivistettya. Sisallénanalyysi aloitettiin redusoinnilla eli aineistoista karsittiin
tutkimukselle epdolennainen tieto pois. Samalla poimittiin merkityksia, eli sellaisia sanoja
/ lauseita / laajempia ajatuskokonaisuuksia, joihin sisaltyi jokin tunnistettavissa oleva si-
saltd, merkitys. Aineisto pilkottiin osiin tutkimusongelmittain. Aineistosta etsittiin kuhun-
kin tutkimusongelmaan vastaavia ilmaisuja. Tutkimuksen tekija kaytti eri vareja, joilla
erotteli aineistosta tutkimusongelmittain kuvaavat merkitykset toisistaan. Pelkistdmisen
jalkeen aineistoa lahdettiin ryhmittelemaan eli klusteroimaan ja luokittelemaan. Aineis-
tosta muodostuneet pelkistykset kaytiin tarkasti 1api ja etsittin samankaltaisuuttaa ku-
vaavia merkityksia, joista muodostettiin alaluokkia. Luokat nimettiin niiden sisaltéa ku-
vaavalla kasitteellda. Luokittelua jatkettiin yhdistelemalla alaluokkia, sekd muodostamalla
niistd ylaluokkia. Ylaluokat nimettiin vastaavasti niiden sisalt6d kuvaavilla kasitteilla,

jotka olivat yhteydessa tutkimusongelmaan. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 79, 92-93.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Emma Arkkila-Hakala



34

10.5 Tutkimustulokset

10.5.1 Masennusoireiden tunnistaminen muistiperheissa

Kysymysta siita, miten muistiperhe tunnistaa masennusoireet, pyrittiin lahestymaan as-
teittain siten, ettad ensin kysyttiin, mita tunteita muistisairaus on perheessa herattanyt.
Muistisairautta sairastavat kokivat pelonsekaisia tunteita, huolestuneisuuden tunteita,
vihaisuuden tunteita, aloitekyvyttomyyden tunteita ja osalle ei syntynyt mitdan tunteita.
Pelonsekaisia tunteita olivat epatietoisuus ja ymmartamattomyys. “Ei ole tietoa, et miten
voi tautia ennaltaehkdista, seké hidastaa taudin etenemista.” Huolestuneisuuden tunteita
olivat huoli, turvattomuus, itkuisuus, itkuherkkyys, epausko, epatoivoinen olo, lohdutto-
muus ja masennuksen tunne. "M4 itkin joka péiva.” "Tétéks td& on?” Vihaisuuden tunteita
olivat raivo, lieva aggressiiviisuus, katkeruus, vastustus ja hapea. Aloitekyvyttdmyyden
tunteita kuvailtiin seuraavanlaisesti: aloitekyvyttomyys, aikaansaamattomuus, arkinen

positiivisuus on kadonnut, halu vetaytya sosiaalisista suhteista.

Muistisairauden herattamat tunteet laheisissa olivat saman tyyppisia kuin sairastuneilla
eli vihaisuuden tunteita, huolestuneisuuden tunteita, alkujarkytyksen tunteita, pelonse-
kaisia tunteita ja aloitekyvyttémyyden tunteita. Vihaisuuden tunteita olivat turhautuminen,
arvaamattomuus, synkkamielisyys, artymys ja vastustus. "MIKSI juuri meille?!” Huoles-
tuneisuuden tunteita olivat suru, itkuisuus, saali, toivottomuus seka huoli omaisesta. Al-
kujarkytyksen tunteita olivat jarkytys, pettymys ja menetyksen tunne. "Diagnoosi oli
sokki!” Pelonsekaisia tunteita olivat epavarmuus, pelko, ahdistus, stressi ja riittdmatto-
myyden tunne. Aloitekyvyttdmyyden tunteita olivat aikaansaamattomuus, perusmaanan-
tai eli ei huvita nousta ylds aamulla, seka kiinnostuminen ympéristda ja eri nakoisia teh-

tavia kohtaan on selvasti vahentynyt.

Seuraavaksi kysyttiin, mitka perheiden mielesta olivat masennuksen oireita ja miten per-
heet tunnistavat masennuksen oireet yleensa. Vastaukset naihin kahteen kysymykseen
kietoutuivat haastatteluissa toisiinsa, joten ne yhdistettiin tuloksissa. Muistiperheen tun-
nistamat masennusoireet olivat aloitekyvyttémyys, mielihyvan puutos, unihairiét, artyi-
nen ja ahdistunut olo ja impulsiivinen kaytds. Aloitekyvyttdmyyden tunteita olivat energi-
syyden vaheneminen, aikaansaamattomuus, kiinnostuksen puute ja valinpitamattomyys.
Mielihyvan puutosta kuvattiin tunteilla ilottomuus ja negatiivisuus seka negatiiviset kuvat

itsestd. Unihairiditd kuvailtiin sanoilla unettomuus ja vasymys. Ahdistunutta ja artynytta
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oloa kuvailtiin juuri nailla kasitteilla ja impulsiivista kaytosta ilmaisuilla vaikeasti kontrol-

loitava, ennakoimattomuus tunteiden saatelyssa ja ailahtelevuus.

Viimeiseksi perheitd pyydettiin kuvaamaan omassa perheessa esiintyneitd masennusoi-
reita. Tulosten mukaan masennusoireita tunnistetaan muistiperheissa. "Tunnistan itses-
séni, mut en vield ainakaan miehesséni.” "Kyl sitd on. Masennusta on suvussa.” Masen-
nus ilmeni muun muassa niin, etta laheiset kokivat kuormittuneisuutta rooleissaan. "Ne-
gatiivisen puheen vastaanottaminen tuntuu aika raskaalle.” "Témé& masentaa kovin, kun
ei ole edes pientéd vapaa-aikaa, ei saa hengéahtaa.” Muistiperheissa esiintyy myads aloite-
kyvyttomyytta, unihairidita ja erityisesti sairauden alkuvaiheessa esiintyi masennusoi-
reita. Osalle taas muistisairaus ei ole herattanyt lainkaan masennusoireita: "En 0o nyt
toistaiseksi hirveesti ainakaan masentunut tai hermostunut.” "Tdémé& korona masentaa.”
Aloitekyvyttdomyys ilmeni uupumuksen tunteena. "Ajattelen, et nyt mé teen ton ja ton, ja
sit tulee seuraava péivé ja PAH. En mé teekédén.” "Tulee sellainen olo, et en mé viitti-
kdan.” "Ma ajattelen, et ne (aloitekyvyttébmyys) on vaan pelkkia vanhuuden oireita.” Uni-
hairiét iimenivat vasymyksena ja unettomuutena. *Véasynyt, koska joutuu niin paljon te-
kemd&éan.” "Masennus ilmenee sillé tavalla, ettd minéd en saa nukuttua.” "Taméa vasymys
miké tas nyt selkeesti on, niin onko se pelkéstdan vaan tatd kaamosvéasymysté vai onko
se masennuksesta johtuvaa?” Joillakin masennusoireita esiintyi erityisesti sairauden al-
kuvaiheessa: "Diagnoosi herétti kysymyksia ja epdvarmuutta.” “Mulle tuli semmoinen
kauhee masennus.” Liite 2. masennusoireiden tunnistaminen muistiperheessa esitetty

luokituksen muodossa.

10.5.2 Muistiperheiden keinot masennuksen hoitoon ja ennaltaehkaisyyn

Muistiperheilta kysyttiin, minkalaisia keinoja heillda on masennuksen hoitoon ja ennalta-
ehkaisyyn. Liite 3. muistiperheiden keinot masennuksen hoitoon ja ennaltaehkaisyyn
luokituksen muodossa. Esille nousivat mielekkaiden asioiden tekeminen, psykososiaali-
sen tuen saaminen seka palveluiden hyodyntaminen muistiperheen jaksamisen tuke-

miseksi.

Muistiperheet kokivat mielekkaita asioista olevan erilaiset harrastukset, ulkoilu ja liikunta
seka koti ja sen yllapito. Mielekkaita harrastuksia olivat kirjojen lukeminen, elokuvien kat-
seleminen, television seuraaminen, kuorolaulanta, runokurssi, musiikki, maalaaminen,
sudokut, pasianssin pelaaminen ja kasity6t. Ulkoilu ja liikkunta muodostuivat ulkoilemi-

sesta, luonnossa liikkkumisesta, metsasta, kuntosalista, ulkoilusta yhdessa pariskuntana,
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mokkeilysta, ulkotdista ja koiran kanssa ulkoilusta. Koti ja sen yllapito eli kotity6t, kokkailu

ja ruoanlaitto seka sisustaminen koettiin myos mielekkaiksi.

Psykososiaalinen tuen saaminen muodostui neljasta alaluokasta, jotka ovat sosiaalinen
tukiverkosto, muistisairautta sairastaville suunnattu ryhmatoiminta, kolmannen sektorin
jarjestama toiminta seka muistiperheen asennoituminen. Sosiaalinen tukiverkosto sisalsi
laheisen vierailut sairastuneen luona, jutusteluhetket, sosiaaliset kontaktit, ystavat,
perhe, lapset seka omaishoitajana toimivan sisaruksen. Muistisairautta sairastaville
suunnattu ryhmatoiminta auttoi masennukseen seuran ja toiminnan kautta ja yleensakin
yksinadisyytta ennaltaehkaisemalla. Toiminnan toivottiin olevan sellaista, etta se loi mah-
dollisimman vahan paineita. Jotkut sanoivat osallistuvansa terveyskeskuksen jumppa-
ryhmaan ja jotkut Tammikodin muistikuntoutukseen. Kolmannen sektorin jarjestama toi-
minta sisalsi vertaistukea, Omahoitovalmennus-ryhma (VTKL, Vanhustyon keskusliitto)
ja Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksen jarjestamat ryhmat: Juttutupa, Hyvat Tyypit -
ryhma ja Voimavararyhma. Muistiperheen oma asennoituminen tuli esille seuraavalla
tavalla: "Avoimuus ja tietoisuus - sairaudesta keskustellaan avoimesti eiké sité peitella,

keskustellaan paljon puolison kanssa, mukana myds huumori.”

Palveluiden hyddyntaminen muistiperheen jaksamisen tukemiseksi muodostui kahdesta
alaluokasta, l&heisen jaksamisesta huolehtiminen ja muistisairautta sairastavan kuntou-
tus. Laheisten jaksamista tukevat saanndlliset intervallijaksot sairastuneelle, mika mah-
dollistaa laheisille oman ajan saamisen. Myods laheisen asenne ja tilanteen hyvaksymi-
nen auttavat masennuksen ennaltaehkaisyssa. Muistisairautta sairastavan kuntoutus
muodostui kotihoidon kaynneista, omatekoisesta kuntoutuskirjasta, taideterapiasta ja

vyOhyketerapiasta.

10.5.3 Hoitavalta taholta saatu tuki masennusoireiseen muistiperheiden kokemana

Muistiperheilta kysyttiin, onko joku hoitava taho kiinnittdnyt huomiota perheenne masen-
nusoireisiin, seka millaista apua ja tukea heille on tarjottu. Liitteessa 4. on kuvattu luoki-
tuksen muodossa muistiperheiden kokema saatu tuki hoitavalta taholta. Vastausten mu-
kaan muistiperheet ovat itsenaisesti kiinnittdneet huomiota masennusoireisiin ja valtaosa
muistiperheista (seka sairastuneet ettad heidan laheisensa) kokevat, ettd hoitava taho ei
ole kiinnittanyt huomiota masennusoireisiin hoitopolun eri vaiheissa. Osa taas koki, etta
hoitava taho on kiinnittdnyt huomiota muistiperheen masennusoireisiin, mutta paaosin

vain sairauden alkuvaiheessa.
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Muistiperheet kertovat hakeneensa oma-aloitteisesti apua masennusoireisiin esimer-
kiksi soittamalla muistineuvojalle tai laakarille, osa taas kertoi hakeutuneensa omatoimi-
sesti terapiaan ja psykiatriselle erikoisladkarin vastaanotolle. Osalla |aheiset, erityisesti
muistisairautta sairastavan lapset ovat kiinnittdneet huomiota vanhempiensa masennus-

oireisiin seka heidan jaksamiseensa.
“Kaikki on ollut oman tiedon ja osaamisen varassa.”

"Mé& en muista kans, et olis missdén vaiheessa kysytty mun ja aidin mielialasta mitééan.
Et miten hén voli, et onko hdn esimerkiksi ahdistunut tai masentunut. Eikd oo Kysytty
mitddn mun. Et just niinku ehkd muistikoordinaattori ja muistineuvoja on ollut ainoita,

Jotka on vdhén kysynyt, et miten méa jaksan vaikka.”

Vastauksissa ilmeni, ettd muistikoordinaattori ja Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksen
muistineuvoja ovat kiinnittdneet huomioita muistiperheen psyykkiseen hyvinvointiin ky-
symalla heidan jaksamisestaan. Muutamalle hoitava 1&8kari oli suositellut masennuslaa-
kettd. Laakarit ovat myds vastaanotolla antaneet tietoa seka ohjanneet kenen puoleen
voi jatkossa kaantya. Muistiperheet kokevat ammattilaisilta saadun avun olevan puut-

teellista. "Kaikki ammattilaiset kysyy, mut kukaan ei neuvo, et mita pitéis tehda.”

10.5.4 Muistiperheiden toiveet tuen saamiseksi masennusoireisiin hoitopolun eri

vaiheissa

Haastattelun lopussa osallistujilta kysyttiin, minkalaista apua ja tukea he toivoisivat saa-
vansa (hoitopolun eri vaiheissa)? Vastauksissa nousi esille psykososiaalisen tuen saa-
minen niin laheisille kuin muistisairautta sairastaville, seka muistisairautta sairastavien

hyva hoito.

Laheisille suunnatun psykososiaalisen tuen toiveet muodostuivat keskusteluavusta, va-
paa-ajan mahdollistamisesta, koko perheelle suunnatusta monimuotoisesta ryhmatoi-
minnasta ja saannollisesta hoitosuhteesta. Keskusteluavussa laheiset kokivat tarkeaksi
vertaistuen ja henkisen tuen saamisen. Keskusteluavun toivottiin olevan myos henkilo-
kohtaista. Osa toivoi keskusteluapua ulkopuoliselta taholta. Osallistujat mainitsivat esi-
merkiksi terapian ja psykiatrian kontaktin. Osallistujien mukaan laheisen oman ajan mah-
dollistamiseen vaikuttaa ammattilaisilta saatu tuki sen toteutukseen. "Mé toivoisin, etté
ammattilaiset pystyisivét télle hoidettavalle sanomaan, ettg hoitajakin tarvitsee vapaata.

Joku konsti ja kikka mis hoidettava ymmértaé, et tonkin pitdd myos levété.” Tarkeaa olisi,
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ettd ammattilaiset osaisivat huomioida laheisten vapaa-ajassa koko perheen. Myds ta-

loudellinen tuki siihen tuotiin esille.

Perheen monimuotoisessa ryhmatoiminnassa koettiin tarkeaksi vertaistuki, seura ja toi-
minta, sekd omatasoiset ryhmat sairastuneelle. Osallistujat kehuivat ja kokivat kolman-
nen sektorin jarjestamat ryhmatoiminnat tarkeaksi ja omaa jaksamista tukevaksi toimin-
naksi. Saanndlliseen hoitosuhteeseen liittyen osallistujat kertoivat, ettd saannélliset kon-
taktit muistikoordinaattorin kanssa ja ajankohtaisen tiedon saaminen sairastuneen tilan-

teesta vaikuttavat niin sairastuneen kuin myos laheisen jaksamiseen.

Psykososiaalinen tuen toiveet muistisairautta sairastavalle muodostuivat kolmesta eri
alaluokasta: eritasoista paivatoimintaa muistisairautta sairastaville, muistisairautta sai-
rastavien sijoittuminen tydelamaan seka harrastuksien yllapitaminen ja mahdollistami-
nen muistisairautta sairastavalle. Laheiset kokivat tarkeaksi 16ytaa sairastuneelle oma-
tasoista seuraa ja toimintaa. Paivatoimintaan osallistuva muistisairautta sairastava kertoi
yhteisdllisyyden olevan tarkea voimavara. Tyoikaiset muistisairautta sairastavat toivat
esille kuinka tarkeaa olisi, etta muistisairautta sairastava saisi jatkaa tydelamassa omien
mahdollisuuksien mukaan, esimerkiksi jatkaa osa-aikatyontekijana, vahemmalla tyo-
maaralla ja vahan vahemmalla stressilla. Harrastuksien yllapitdminen ja mahdollistami-
nen muistisairautta sairastavalle voisi olla vastaajien mielestad esimerkiksi pelaaminen,

kuorolaulanta ja ulkoilu vapaaehtoisen kanssa.

Osallistujat toivovat hyvaa hoitoa muistisairautta sairastavalle. Tarkeaa on oikea-aikai-
nen hoidon ja tuen saatavuus sekd muistisairaan kohtaaminen. Hoitoon liittyen muisti-
perheet toivovat 18dkarin ja muistikoordinaattorin saanndllistd hoitokontaktia. Ajankoh-
taisen tiedon saaminen ja ammattilaisilta saatu neuvonta ja ohjaus koetaan tarkeaksi.
Ammattilaisten ja vapaaehtoisten kotikaynnit seka kotiin tuotavat palvelut nostettiin myos
esille. My0s tarvittava mielialalaake voi auttaa masennusoireisiin. Muistisairaan kohtaa-
misessa koettiin tarkeadksi se, ettd hanta kunnioitetaan ja ettd sairastuneen oireita ei saa
vahatella, vaan hanta tulee kuunnella. Osallistujat toivat esille kuinka tarkeaa olisi, etta
ammattilaisilla olisi aikaa kohtaamiseen. Liite 5. muistiperheen toiveet tuen saamiseksi

masennusoireisiin hoitopolun eri vaiheilla esitetty luokituksen muodossa.
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10.6 Johtopaatdkset ja pohdinta

Taman kehittamisprojektin tutkimuksellisessa osuudessa haastatteluiden avulla saatiin
tietoa muistiperheen masennuksen tunnistamisesta, masennusoireiden esiintyvyydesta
muistiperheissa, minkalaisia keinoja heilla on masennuksen hoitoon ja ennaltaeh-
kaisyyn, minkalaista apua ja tukea heille on tarjottu hoitavalta taholta, seka minkalaista

apua ja tukea he toivovat saavansa.

Juva (2007) kertoo dementian ja depression olevan yleisia tiloja vanhuusiassa. Naiden
oireistot ovat monilta osin hyvin samankaltaiset: haluttomuus, aloitekyvyttdmyys ja toi-
mintakyvyn heikkeneminen. Alzheimerin taudin ensimmainen oire on usein masennus.

Taman tutkimuksen tulokset vastaavat Juvan (2007) kuvausta.

Tutkimuksen perusteella ongelmaksi havaittiin se, ettd muistiperhe ei valttamatta osaa
tunnistaa masennusoireita omassa arjessaan. Muistisairaus herattaa paljon tunteita,
jotka muistuttavat masennusoireita. Pesonen (2015) kirjoittaa vaitdéskirjassaan muistisai-
rausdiagnoosin olevan kdannekohta, joka muuttaa perheen elamankulun suuntaa ja joh-
taa etsimaan uutta tasapainoa elamaan. Kun sopeutuminen muistisairauteen pitkittyy,
niin riski masennukseen kasvaa. Ammattilaisten tulee osata huomioida koko muistiper-
heen psyykkinen hyvinvointi ja tunnistaa mahdolliset masennusoireet. Kivelan ym.
(2015) mukaan masennuksen diagnostiikassa ja hoidon seurannassa tulee kayttaa
strukturoituja oiremittareita, esimerkiksi GDS-mittarin on katsottu soveltuvan hyvin iak-
kaille ja muistisairautta sairastaville henkilGille. Tarkeda on osata selvittdd myds mahdol-

listen masennusoireiden esiintyvyyden kesto (Wilkins ym. 2009.)

Taman tutkimuksen mukaan muistiperheet kokevat, etta ammattilaiset eivat ole riittavasti
kiinnittaneet huomiota masennusoireisiin hoitopolun eri vaiheissa. On huolestuttavaa,
ettd he kokevat ammattilaisilta saadun avun olevan puutteellista. Vain osalle oli annettu
tietoa kenen puoleen voi jatkossa kaantya. Tassa kohtaa korostuu mielestani palveluoh-
jauksen merkitys, jonka avulla voidaan rakentaa muistiperheelle yksil6llinen palvelu- ja
hoitosuunnitelma. Jokaisen muistiperheen tulisi saada tietoa tarjolla olevasta toimin-

nasta ja palveluista.

Muistiperheilla on erilaisia keinoja masennuksen hoitoon ja ennaltaehkaisyyn. Keinot oli-
vat lahes samat mita Muistiliton (2015) muistipotilaan kuntoutuspolussa (kuvio 1.) esiin-

tyy. Esille nousivat psykososiaalinen tuki eli henkilokohtainen keskusteluapu ja
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vertaistuki, muistisairaan hyva hoito, kuntoutumista edistavat palvelut seka mielekkaiden

asioiden tekeminen.

Tassa tutkimuksessa muistiperheiden masennuksen ennaltaehkaisyssa korostui mielek-
kdiden asioiden tekeminen. Muistiperheet osasivat hienosti nimeta itselle mielekkaita
asioita, joiden avulla he ennaltaehkaisevat masennusta. Fried (2015, 20-21.) on kirjoit-
tanut, ettd mielen voimavaroista tulee aina osata huolehtia. Muistiperheen on todettu
hyétyvan Mielen hyvinvoinnin silta-keskusteluryhmamallista, jonka tavoitteena on vah-
vistaa ja auttaa tunnistamaan omia mielen voimavaroja. Kyseista ryhmamallia voisi jat-

kossa hyodyntaa myos Muistiyhdistyksen toiminnassa.

Ryhmatoiminta koettiin erittdin tarkedksi masennusta ennaltaehkaisevaksi toiminnaksi.
Ryhmatoiminnassa yhdistyvat seura, vertaistuki, yhteisollisyys, tiedon saaminen ja mu-
kava toiminta. Ryhmatoiminnan merkitysta masennuksen ennaltaehkaisyssa ja hoidossa
korostettiin myos Friedin (2015), Kimin (2020) ja Rautiaisen (2021) tutkimuksissa. Teh-
dessani tutkimusryhmahaastatteluja kohderyhmalle, sain todistaa ryhmatoiminnan
suurta merkitysta muistiperheille. Oli hienoa nahda, kuinka tarkea ryhmatapaaminen oli
kaikille osallistujille. Ryhmissa keskusteltiin avoimesti, luottamuksellisesti, toisia kuun-
nellen ja arvostaen. Koin jokaisen ryhmaan osallistuvan hyotyvan ryhmatapaamisesta.
Kolmannen sektorin jarjestdama toiminta on mielestani suuressa roolissa, kun hoidetaan

muistiperheen mielen hyvinvointia.

Orgetan ym. (2015) tutkimuksen mukaan psykologiset hoidot ovat tehokkaita muistisai-
rautta sairastavan masennuksen hoidossa. Myds tassa tutkimuksessa muistiperheet toi-
voivat ulkopuolista keskusteluapua. Muistiliton (2015) muistipotilaan kuntoutussuunni-
telmassa on mainittu myds yksildlliset terapiat ja psykologinen tuki. Pelkdan pahoin, etta
todellisuudessa eivat muistisairautta sairastavan psykologiset hoidot toteudu suunnitel-

lulla tavalla.

Muistiperheet kokivat masennus-aiheen tarkeaksi ja ajankohtaiseksi. Taman tutkimuk-
sen mukaan muistisairaan hyva hoito kasitta oikea-aikaisen hoidon ja tuen saatavuuden
seka muistisairaan kohtaamisen. Toiveena on laakarin ja muistikoordinaattorin sdannol-
linen hoitokontakti. Ammattilaisilta toivotaan aikaa ja osaamista muistiperheen kohtaa-
miseen. Halonen ym. (2021) kirjoitti tutkimuksessaan, ettéd laheisten ja sairastuneen
saama tuki ovat yhteydessa toisiinsa, esimerkiksi kun l&heinen tarvitsee omaa aikaa, niin

tarvitsee sairastunut tilapaishoidon paikan. Taman tutkimuksen tulokset vastaavat hyvin
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Halosen ym. (2021) kuvausta. Muistisairautta sairastavan hoidossa on hyva muistaa,

etta sairastuneen ja laheisen hyvinvointi kulkevat kasikadessa.

Aluksi epardin epaonnistuneeni tutkimuksen teossa, koska tutkimustulokset olivat 1ahes
samat kuin Muistiliton (Muistilitto 2017) tekemassa muistipotilaan kuntoutuspolussa
(kuvio 1.). Ihmettelin, miksi muistiperheen masennuksen hoidossa ja ennaltaehkaisyssa
nousevat esille samat elementit kuin muistisairaan kuntoutuspolussa. Mutta sitten totesin
taman merkitsevan ennemminkin sita, etta aikaisemmat tulokset vain vahvistavat omien
tulosteni luotettavuutta, sillda muistisairautta sairastavan hoito ja kuntoutus vaikuttavat
suoraan muistiperheen mielen hyvinvointiin. Seuraavaksi herasi kysymys, miksi pitda

jalleen luoda uusi malli, kun meilld on jo valtakunnallisesti kaytdssa oleva malli.

10.7 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksessa noudatettiin hyvaa tieteellista kaytantéa eli rehellisyytta, yleista huolelli-
suutta ja tarkkuutta koko tutkimustyon prosessin ajan. Tutkimus suunniteltiin, toteutettiin
ja raportoitiin yksityiskohtaisesti. Tutkimuksessa valtettiin eparehellisyytta kaikissa vai-
heissa. Tutkimuksessa ei plagioida toisten tekstia, eika kirjoittaja plagioi itsedan, tuloksia
ei muunnella ja raportointi toteutetaan huolellisesti. (Hirsjarvi ym. 2014, 23-26; Tutki-

museettinen neuvottelukunta 2012.)

Tutkimuksen lahtokohtana on ihmisarvon kunnioittaminen. Tutkimuksen tekija kunnioitti
tutkimukseen osallistuvien henkildiden ihmisarvoa ja itsemaaraamisoikeutta. (Kohonen
ym. 2019, 7.) Tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista. Osallistujia tiedotettiin tut-
kimuksesta niin suullisesti kuin kirjallisesti ennen tutkimuksen toteutumisen ajankohtaa.
Tutkimukseen osallistuneilta pyydettiin kirjallinen suostumus (Liite 6.). (Hirsjarvi ym.
2014, 25; Ronkainen ym. 2015, 126.) Haastatteluun osallistuneille annettiin Varsinais-
Suomen Muistiyhdistyksen oma tietosuojaseloste. Henkildtietoja ja tutkimusaineistoa
sailytetdan huolellisesti ja turvallisesti. Niita ei luovuteta ulkopuolisille, eika tietoja kayteta
muuhun toimintaan kuin luvattuun tarkoitukseen. Tutkimusaineisto havitetaan tutkimuk-
sen valmistuttua. Tutkimustulokset esitetaan siten, etteivat haastateltavat ole tunnistet-
tavissa. (Tuomi 2007, 145-146; Ronkainen ym. 2011, 126—127.) Tassa tutkimuksessa
on toimittu naiden periaatteiden mukaisesti. HenkilGtiedot sailytetdan Varsinais-Suomen

Muistiyhdistyksen arkistossa.
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Tutkimuksessa valtetaan virheiden syntymista, ja tdman vuoksi on tarkeaa arvioida tut-
kimuksen luotettavuutta. Luotettavuuden arvioinnissa on mahdollista kayttaa useita eri-
laisia mittaus- ja tutkimustapoja. Esimerkiksi kirjoittajan tarkka selostus tutkimuksen to-
teutumisesta kohentaa laadullisen tutkimuksen luotettavuutta. (Hirsjarvi ym. 2014, 231—
233.) Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteerit ovat: uskottavuus, vahvistettavuus,
refleksiivisyys ja siirrettavyys. Tutkimuksen tekijan on varmistettava, etta tutkimustulok-
set vastaavat tutkimukseen osallistuneiden henkildiden kasityksia tutkimuskohteesta.
Uskottavuutta lisdd myos se, etta tutkimuksen tekija tyoskentelee riittdvan pitkan ajan
tutkittavan ilmién kanssa. Vahvistettavuus on haasteellinen kriteeri, koska todellisuuksia
on monia. Tutkimuspaivakirjan pitdminen ja tutkimusprosessin tarkka raportointi edes-
auttavat tassa. Reflektiivisyys edellyttaa sita, etta tutkimuksen tekija on tietoinen omista
Iahtdkohdistaan. On osattava arvioida, miten se vaikuttaa tutkimusprosessiin ja aineis-
toon. Siirrettavyytta varten annettava riittdvasti kuvailevaa tietoa tutkimuksen osallistu-
jista ja ymparistdsta, jotta lukija pystyy arvioimaan tulosten siirrettavyyttd muihin vastaa-
viin tilanteisiin. (Kylma & Juvakka 2007, 127-129.)

Ennen tutkimuksen aloitusta haastattelurungon toimivuutta testattiin kohderyhmalle eli
muistisairautta sairastavan henkildn omaiselle ja kahdelle muistisairautta sairastavalle
henkildlle. Koehaastatteluiden jalkeen kirjoittaja totesi, ettd kyseinen teemahaastattelu
ei sovellu henkildlle, jonka muistisairaus on edennyt pidemmalle, kuten Tammikodin asi-
akkaista useammalla. Tutkimuksen tekija pyysi Tammikodin ohjaajaa ohjaamaan haas-
tatteluun vain ne henkildt, jotka soveltuvat parhaiten haastateltavaksi. Tutkimuksen kan-
nalta oli tarkeada saada myds Tammikodin asiakkaitten nakemys tutkimusaiheesta, siksi
tutkimuksen tekija ei rajannut heitd kokonaan pois. Haastattelurunko koettiin toimivaksi,

eli siihen ei tullut muutoksia.

Projektin ideointivaiheessa pohdin muistisairautta sairastavien henkildiden haastattelun
eettisyytta ja luotettavuutta. Miten arvioida esimerkiksi, ettd muistisairautta sairastava
henkild ymmartaa oikeutensa haastatteluun osallistujana. Projektiryhman jasenet tunsi-
vat kohderyhman, ja osasivat ohjata haastatteluun sopivat henkil6t. Tutkimukseen osal-
listuivat vain ne henkilot, jotka kykenevat itse antamaan kirjallisen suostumuksen tutki-
mukseen osallistumisesta. Tutkimuksen tekija kuitenkin huomioi muistisairauden tutki-
musosuudessa myos itse, esimerkiksi varmistamalla, etta osallistujat ymmartavat tutki-
muksen tarkoituksen ja haastattelukysymykset. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2019, 10.)
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Projektin suunnitteluvaiheessa huomiotiin masennus-aiheen olevan mahdollisesti arka
aihe kohderyhmalle, erityisesti ikdantyneille. Tutkimusta tehdessa on hyva ottaa huomi-
oon, etteivat haastateltavat valttamatta halua kertoa todellisia kokemuksiaan, vaan pyr-
kivat vastaamaan sosiaalisesti hyvaksyttavalla tavalla (Saaranen-Kauppinen & Puus-
niekka 2006). Tutkimuksen tekija tiesi entuudestaan muistisairautta sairastavien ja hei-
dan laheistensa ryhmissa olevan luottamuksellinen ja avoin ilmapiiri. Ryhmahaastatte-
luiden alussa tutkimuksen tekija pyrki luomaan luottamuksellisen vuorovaikutuksen koh-

deryhmalaisiin.

Tutkimuksen aineiston kasittely ja analysointi oli aikaa vieva ja tydlas prosessi. Kohde-
ryhman ryhmahaastattelut ja niista saatu aineisto olivat kuitenkin sen arvoiset. Tutkimuk-
sen tekija esimerkiksi huomasi litteroidessaan, kuinka paljon tarkeaa aineistoa olisi voi-
nut jaada huomaamatta, jos haastatteluita ei olisi nauhoitettu ja litteroitu. Tutkimuksen
tekija perehtyi aineistoon ajan kanssa. Aineistoa lahdettiin luokittelemaan saaden vas-
taukset tutkimusongelmiin. Luokittelu on kokonaisuudessaan liitteessa, josta sen loogi-
suutta voi arvioida. Taman lisaksi tutkimuksen tekija on esittanyt loppuraportissa myds
suoria alkuperaislainauksia luotettavuuden lisdamiseksi. Taman tutkimuksen tulokset
ovat rinnastettavissa aiempiin tutkimuksiin. Nain tutkimuksen tekija voi luottaa tutkimus-

tulosten olevan luotettavia.
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11 MUISTIPERHEEN MASENNUKSEN HOIDON JA
ENNALTAEHKAISYN TUEN MALLIN LUOMINEN

Projektin lopputuotos on muistiperheen masennuksen tunnistamisen ja ennaltaehkaisyn
tuen malli (Kuvio 2., katso seuraava sivu). Mallin tarkoituksena on auttaa ulkopuolista
tahoa, ammattilainen tai vapaaehtoinen, tunnistamaan muistiperheen mahdolliset ma-
sennusoireet. Mallissa on nostettu esille seuraavat kohdat: muistiperheen kohtaaminen,
masennusoireiden tunnistaminen, huolen heraaminen ja puheeksi ottaminen seka oh-
jaus auttavalle taholle. Masennuksen ennaltaehkaisyyn liittyvat tekijat (mielekkaiden asi-
oiden tekeminen, muistiperheen hyva kokonaisvaltainen hoito, psykososiaalinen tuki,

palvelut ja asennoituminen) on kuvattuna erikseen.

Kuviota lahdettiin tydstamaan yhdessa projektiryhman kanssa, hyddyntaen dialogista
menetelmaa. Projektipaallikkd kutsui ensimmaiseen palaveriin projektiryhmaan kuulu-
van tyéelamamentorin. Projektipaallikko esitteli tutkimustulokset ja johtopaatokset tyo-
elamamentorille. Palaveri oli oikein hedelmallinen. Keskustelu ja yhdessa ideoiminen
auttoivat projektipaallikk6a mallin hahmottamisessa. Tydelamamentori auttoi projekti-
paallikkda saamaan vision mallin toteutuksesta, tutustumalla erilaisiin muiden tekemiin
malleihin. Palaverin jalkeen projektipdallikkd alkoi tyéstamaan mallia palaveri muistiin-

panojen avulla.

Projektipaallikko jarjesti uuden palaverin projektiryhman kanssa. Palaverin alussa pro-
jektipaallikko esitteli projektiryhmalle tutkimustulokset sekd alustavan mallin. Palaverin
aikana kaytiin dialogista keskustelua. Jokainen sai tuoda esille nakemyksensa ja koke-
muksensa aiheesta, jonka mukaan mallia jatkokehitettiin. Projektiryhman toiveena oli
saada mahdollisimman konkreettinen tuotos. Projektipaallikkd 1ahetti mallin useamman
kerran arvioitavaksi tyéelamamentorille. Lopputuotos muodostui tutkimustuloksista,
jossa on otettu huomioon myds kirjallisuudesta saatu tieto, seka organisaation esittamat

toiveet.

Muistiaktiivit saivat ottaa my0Os kantaa lopputuotokseen. Lopullinen malli hyvaksytettiin
kehittdmisprojektin toimeksiantajalla eli Varsianis-Suomen Muistiyhdistyksen jarjestdjoh-

tajalla, jonka jalkeen lomakkeeseen ei tullut muutoksia.
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MUISTIPERHEEN MASENNUKSEN TUNNISTAMINEN JA ENNALTAEHKAISY

Koko perheen kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin huomioiminen on osa muistisairaan hyvaa

KOHTAAMINEN

Muistiperheet toivovat
aitoa kohtaamista.
Riittdvan ajan
antaminen,
kunnioittaminen ja
kuuntelu.

Sekd sairastuneen ettd
lgheisen kuulluksi
tuleminen. Ei véhatella
muistiperheen kokemia
tunteita.

MIELEKKAIDEN ASIOIDEN
TEKEMINEN

Voimavaroja lisdavien ja
kuluttavien asioiden

suhteiden tasapainottuminen.

Mielihyvaa tuottavien
asioiden laytyminen ja
tekeminen, esimerkiksi
harrastukset, ulkeilu ja
liikunta.

MASENNUSOIREIDEN TUNNISTAMINEN

Muistisairaus herdttds paljon tunteita

perheessd, jotka ovat hyvin samankaltaisia kuin

masennuksen oireet.

Muistisairauteen sairastumiseen liittyvén
sopeutumisprosessin pitkittyessa riski

masennukseen kasvaa.

Voidaan kysys, koetko menettineesi kyvyn

nauttia elamasta tai aikaisemmin mielihyvaa

tuottaneista asioista?

On tirkess selvittds mahdollisten

masennusoireiden esiintyminen ja niiden kesto.

HUOLEN HERAAMINEN JA
PUHEEKSI OTTAMINEN

Avoin keskustelu mielialan
muutoksista, hyédyntien
soveltuvia tydkaluja kuten esim.
voimavaravaaka.

On tarkea tiedostaa mielialan
laskun clevan tavallista, kun
perheessd on muistisairaus.

Pitkittyneet masennusoireet tulisi
kuitenkin hoitaa.

MASENNUKSEN ENNALTAEHKAISY

MUISTIPERHEEN HYVA
KOKOMAISVALTAINEN
HOITO

Arvostava
kohtaaminen
Oikea-aikaisen hoidon
Ja tuen saatavuus
Saanndllinen
hoitosuhde ja
lgakeheidon arviointi

PSYKOSIAALINEN TUKI

Vertaistuki

Sosiaalinen tukiverkosto

Henkilékohtainen
keskusteluapu

PALVELUT

Sairastuneen kuntoutus

tuctavat palvelut, intzrallihaito,
vapazaehtoinen MuistiKa\eRi

muistikuntoutus, paivitoiminta, kotiin

hoitoa. Muistisairautta sairastavan seka hanen laheisensa hyvinvointi kulkevat kasikadessa.

OHJAUS AUTTAVALLE
TAHOLLE

Oman paikkakunnan
muistihoitaja, psykiatrinen
sairaanhoitaja, |adkari tai
ikddntyneiden
palveluohjaus

Matalan kynnyksen
palvelut: paikallinen
Muistiyhdistys, Muistiliiton
valtakunnallinen
MUISTINEUVO-tukipuhelin,
sekd Mieli ry:n kriisipuhelin,

ASENNOITUMINEN

Tavoitteena muistisairauden
hyvaksyminen.

Avoimuus ja tietoisuus —
sairaudesta voi keskustella

Huumeri on sallittu

Harrastuksien ja Léheisen jaksamisesta ‘ i
erilaisten huolehtiminen avoimesti.
ryhmatoimi e e
mahdollistaminen koko 2jan j

muistiperheelle
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3, se helpottaa ja
auttaa jaksamaan arjessa

Kuvio 2. Muistiperheen masennuksen tunnistaminen ja ennaltaehkaisyn tuen malli.



46

12 KEHITTAMISPROJEKTIN ARVIOINTI JA POHDINTA

Tassa kehittamisprojektissa luotiin asiakaslahtdéinen muistiperheen masennuksen tun-
nistamisen ja ennaltaehkaisyn tuen malli. Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksessa oli
nahty tarve tallaisen mallin kehittamiselle ja yhteistydssa siihen tavoitteeseen paastiin.
Ryhmahaastatteluiden perusteella myds muistiperheet kokivat masennus-aiheen tarke-

aksi.

12.1 Kehittdmisprojektin eettisyys ja luotettavuus

Kehittamisprojektissa noudatettiin hyvaa tieteellista kaytantda koko projektin ajan. Tutki-
musetiikka kulki mukana koko kehittdmisprojektin aikana, ideointivaiheesta tutkimustu-
losten tiedottamiseen asti. Kehittdmisprojektin aiheen valinta oli ensimmainen eettinen
ratkaisu. Aihe muodostui Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksen tydyhteisdn esittdmasta
aidosta tarpeesta, josta opinnaytetyontekijalla ei ollut aikaisempaa osaamista. Kehitta-
misprojektin tuotoksesta hyotyvat niin muistitydbn ammattilaiset kuin myos itse kohde-

ryhma eli muistiperheet. (Hirsjarvi ym. 2014, 23-25.)

Kehittamisprojekti toteutui Turun ammattikorkeakoulun ohjeistuksen mukaan. Kehitta-
misprojektin etenemisesta raportoitiin ja arvioitiin sdanndéllisesti ohjausryhman kanssa.
Projektipaallikkd tydskenteli rehellisesti noudattaen tieteellisia kaytantdja koko kehitta-

misprojektin ajan.

Suunnitelmavaiheessa oli huomioitu kehittamisprojektiin liittyvat mahdolliset riskitekijat,
jotka voisivat haitata projektin toteutusta seka vaarantaa tulosten kestavyytta. Yleiset
projektin toteutukseen ja onnistumiseen liittyvat riskitekijat ovat: epaselvat tavoitteet, re-
surssoinnin haasteet, tekij6illa ei ole riittavia tiedollisia ja taidollisia valmiuksia, rahoitus-
ongelmat, teknologia ei ole sovellettavissa projektin tarpeisiin, projekti ei etene aikatau-
lussa. Riskien tunnistaminen ja yksittaisiin riskeihin liittyvat ennakointitoimenpiteet tur-
vaavat projektin jatkumisen, vaikka jotain odottamatonta tapahtuisi. (Mantyneva 2016,
133—135.) Taman kehittamisprojektin suurimmaksi riskitekijaksi osoittautui COVID-19 eli
koronavirus. Projektin kohderyhma kuului riskiryhmaan eli oli riski haastatteluiden toteu-
tuksessa. Riski tunnistettiin ja siihen osattiin varautua, keskustelemalla varasuunnitel-
masta ohjausryhman ja projektiryhman kanssa. Projektipaallikko piti paivakirjaa kaikesta

toiminnasta mika liittyi kehittamisprojektiin.
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12.2 Kehittamisprojektin ja tuotoksen arviointi

Kehittamisprojektin lahtdkohdat olivat hyvat, koska aiheen tarpeellisuus oli todettu jo
Varsinais-Suomen Muistiyhdistyksessa ennen kehittamisprojektin aloitusta. Aihe kiin-
nosti projektipaallikk6ad, koska kyseisesta aiheesta oli aiemmin kayty keskustelua yhdis-
tyksessa. Tiedossa oli, etta tulevaisuudessa kyseiselle aiheelle haetaan omaa kehitta-
mishanketta ja hankerahoitusta STEA:Ita. Projektipaallikdn tavoitteena oli alun perin

saada kehittamisprojektin myota uusi tydtehtava tulevassa kehittamishankkeessa.

Kehittamisprojektin ideavaiheen jalkeen projektipaallikké perehtyi aiempiin tutkimuksiin
seka kirjallisuuteen, jonka jalkeen toteutuivat projekti- ja tutkimussuunnitelmat seka to-
teuttamisvaihe suunnitellusti. Covid-19 toi mukanaan omat haasteet tutkimuksen toteu-
tuksessa. Rajoitusten vuoksi kaksi viimeisinta tutkimusryhmahaastattelua jarjestettiin
etayhteyden avulla. Tama ei kuitenkaan vaikuttanut haastatteluiden toteutukseen eika

lopputuloksiin.

Tutkimusosuus oli tyolas ja aikaa vieva prosessi. Haastatteluiden jarjestaminen ja toteu-
tus osoittautuivat mielekkaaksi kokemukseksi. Haastatteluiden avulla saatiin kohderyh-
man oma aani kuuluviin. Aineiston kasittely ja analyysi viivastyivat projektipaallikon uu-
sien tyokuvioiden vuoksi. Kehittamisprojektin kannalta projektipaallikon uudet tydkuviot
osoittautuivat kuitenkin positiiviseksi asiaksi, koska se auttoi projektipaallikkdoa syventy-
maan ja laajentamaan ymmarrystaan ikdantyneiden masennuksen hoidosta. Tutkimus-
aineiston analysointi oli mielenkiintoista, koska aineistoa tutkiessa tietoisuus aiheesta
lisdantyi. Projektipaallikkd oli tyytyvainen tutkimuksellisen osuuden toteutukseen, koska
koki tutkimustulosten olevan nyt erittain luotettavat tdman prosessin ansiosta. Tutkimus-
tulosten avulla saatiin vastaukset tutkimusongelmiin, jota aiemmat tutkimustulokset ja

kirjallisuus vahvistivat.

Projektipaallikkod koki turhautumista lopputuotoksen eli muistiperheen masennuksen tun-
nistamisen ja ennaltaehkaisyn tuen mallin suunnittelussa. Muistiliiton muistipotilaan kun-
toutusmalli sisaltaa lahes samat elementit kuin tdman tutkimuksen tutkimustulokset. Tu-

lin johtopaatdkseen, etta ei kannata tehda samanlaista mallia.

Projektiryhman kanssa kayty dialoginen keskustelu oli merkittava lopputuotoksen raken-
tamisessa. Keskustelun aikana herasi ajatuksia mallin kaytettavyydesta ja projektiryhma
toivoi lopputuotoksen olevan mahdollisimman konkreettinen. Keskustelun avulla projek-

tipaallikkd pystyi irtautumaan ajatuksesta, ettd malli olisi samankaltainen kuin Muistiliiton
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muistipotilaan kuntoutusmalli. Aihetta paatettiin lahestya eri tavalla, niin ettd mallissa pai-
notetaan muistiperheiden masennusoireiden tunnistamista ja ennaltaehkaisya. Projekti-
paallikkd syventyi uudelleen aiemmin toteutuneeseen kirjallisuuskatsaukseen, peilaten
aiempaa tutkimustietoa taman tutkimuksen tutkimustuloksiin. Lopputuotoksena syntyi
asiakaslahtéinen muistiperheen masennuksen tunnistamisen ja ennaltaehkaisyn tuen
malli, jonka avulla voidaan jatkossa paremmin tunnistaa muistiperheiden mahdolliset
masennusoireet ja ohjata heidat auttavalle taholle. Mallissa on nostettu konkreettisesti
esille, miten ulkopuolinen taho (ammattilainen tai vapaaehtoinen) voi toimia, kun han
kohtaa muistiperheessa masennusoireita. Malli on helppokayttdinen ja soveltuu hyvin
kaytettavaksi niin ammattilaisille kuin vapaaehtoisillekin. Projektipaallikké ja projekti-
ryhma olivat tyytyvaisia projektin lopputuotokseen. Kyseinen malli jaa Varsinais-Suomen

Muistiyhdistyksen kayttoon.

12.3 Projektiorganisaation toiminta ja asiantuntijuuden kasvu

Projektipaallikkéna toimiminen oli opettavainen kokemus. Kehittdmisprojektissa projek-
tipaallikolla oli isoin vastuu projektin etenemisesta. Projektipaallikkd sai ohjausryhmalta
kiitettavasti tukea koko kehittamisprojektin ajan. Myds projektiryhma auttoi tutkimus-
osuuden toteutuksessa ja lopputuotoksen kehittdmisessa. Kokonaisuudessaan Varsi-
nais-Suomen Muistiyhdistyksen tyontekijat olivat kiinnostuneita kehittamisprojektin ai-

heesta, sekd motivoituneita auttamaan kehittamisprojektin etenemisessa.

Ohjausryhma ehti kerran kokoontua, jolloin yhdessa ideoitiin kehittdmisprojektin aihetta.
Covid-19 vuoksi lahikontakteja tuli valttaa eli tapaamiset vaihtuivat etdkontakteiksi. Tasta
huolimatta projektipdallikkd kavi saanndllisesti keskustelua ohjausryhman jasenten
kanssa projektin etenemisesta. Projektiryhmaa olisi voinut aktiivisemmin tiedottaa kehit-
tamisprojektin etenemisesta. Projektipaallikolla esiintyi hieman haastetta aikataulutuk-
sen kanssa, palattuaan takasin tydelamaan suunniteltua aikaisemmin. Esimerkiksi pro-

jektiryhman kanssa olisi pitanyt sopia ajoissa tulevista yhteistyopalavereista.

Koen asiantuntijuuteni kasvaneen tdman kehittdmisprojektin aikana. Toimin projektipaal-
likkéna ensimmaista kertaa, jonka aikana opin hallitsemaan ja johtamaan kehittdmispro-
jektin toimintaa. Aiempi tyokokemukseni hanketyontekijana auttoi tassa tyossa onnistu-
misessa. Koen saaneeni varmuutta itseohjautuvuuteni. Opin, etta kehittamisprojekti elaa
koko prosessin ajan. Projektipaallikkona minun piti osata olla avoin uusille ideoille, seka

samalla osata tehdd paatdksia. Onnistunutta kehittdmisprojektia ei pysty yksin
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toteuttamaan, vaan siind korostuu yhteistyén merkitys. Onnistumisen kannalta on tar-
keaa osata myds hyddyntaa muiden erikoisosaamista ja kokemusta. Projektin loppumet-
reilla oivalsin viela sen, ettd on turhaa keksia pyéraa uudelleen, vaan sen sijaan kehitet-
tavaa asiaa voidaan lahestya uudesta nakékulmasta. Uskon, etta minulla on nyt parem-
mat valmiudet toimia projektipaallikkdna tulevissa kehittamisprojekteissa. Jatkossa mi-

nun tulee osata viela ronkeammin hyédyntaa kansainvalisia tutkimuksia tyéssani.

Myo6s muistiasiantuntijuuteni vahvistui projektin aikana. Perehtymalla muistisairauksiin ja
muistiperheen mielenterveys-aiheisiin tutkimuksiin, seka osallistumalla muistisairautta
sairastavien ja heidan laheistensa ryhmiin, lisdantyi ymmarrykseni muistisairauksista ja
niiden vaikutuksesta muistiperheen hyvinvointiin. Muistity6ta tulee mielestani edelleen

kehittaa, jotta voidaan turvata muistiperheiden kokonaisvaltainen hyvinvointi.

12.4 Jatkokehittamisen ideaa

Jatkossa myds Varsinais-Suomen Muistiyhdistys voi jakaa kehittamisprojektin tuotosta
omissa verkostoissaan. Muistiperheen masennuksen tunnistamisen ja ennaltaehkaisyn
tuen mallia voidaan jakaa laajalti, koska kyseinen malli on suunniteltu julkiseen kaytté6n
jaettavaksi. Projektipaallikkd on kehittamisprojektin aikana luvannut tiedottaa myos
Muistiliittoa ja Vanhustydn keskusliittoa lopputydn valmistumisesta, toivottavasti myos

he hyddyntavat kehittdmisprojektin tutkimustuloksia ja lopputuotosta.

Varsinais-Suomen Muistiyhdistys on hakenut STEA:Ita rahoitusta omalle muistiperheen
mielenterveys-aiheiselle kehittdmishankkeelle. Tata kehittdmisprojektia on jo hyddyn-
netty kehittdmishankkeen hankehakemuksessa. Projektiryhman tapaamisissa ja muisti-
perheen masennuksen tunnistamisen ja ennaltaehkaisyn tuen mallin suunnittelussa on
ehtinyt jo syntynyt uusia ideoita ja kehittamistarpeita liittyen muistiperheen mielentervey-
den tukemiseen. Jatkossa myds tdman kehittdmisprojektin lopputuotosta voisi paremmin
kohdentaa eri ammattiryhmille (muistikoordinaattori, palveluohjaus, kotihoito ja omais-

hoito) sopivaksi.
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Liite 1. Muistiperheen haastattelurunko.

Ryhma:

Osallistujien maara: naiset miehet

TEEMA 1: Masennuksen tunnistaminen

1.

Minkalaisia tunteita muistisairaus perheessa on herattanyt (muistisairaalle itsel-

leen ja muille perheen jasenille)?

Mitka mielestasi ovat masennuksen oireita?

Miten mielestasi tunnistat masennuksen oireet yleensa? (miten se ilmenee, mi-
ten se vaikuttaa arkeen)

Onko teidan perheessanne esiintynyt masennusoireita? Kenella? Millaisia? Mi-
ten ne ilmenivat? (Esim. mihin asioihin aloit kiinnittda huomioita, liittyikd se jo-
honkin tiettyyn tilanteeseen, esim. diagnoosi, oireiden paheneminen ja/tai li-
saantyminen)

TEEMA 2: Apukeinot masennuksen hoitoon / ehkaisemiseen

Minkalaisia keinoja olette I6ytaneet masennuksen hoitoon ja ehkaisyyn? Mil-
laista apua niista on ollut?

Onko joku hoitava taho kiinnittdnyt huomiota perheenne masennusoireisiin?
Millaista apua ja tukea on tarjottu?

Minkalaista apua ja tukea toivoisit sinun ja I&heisesi saavan (hoitopolun eri vai-
heissa)?
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Liite 2. Masennusoireiden tunnistaminen

muistiperheessa.
Pelkistys Alaluokka Yladluokka
Pelko Pelonsekaisia tunteita Muistisairauden herattamat
Epdtietoisuus tunteet sairastuneessa
Ymmdrtdmdéttomyys

Huoli Huolestuneisuuden tunteita
Turvattomuus
Itkuisuus
Itkuherkkyys
Epdiusko
Epdtoivoinen olo
Lohduttomuus
Masennuksen tunne

Raivo Vihaisuuden tunteita
Lievad aggressiiviisuutta
Katkeruus
Vastustus
Héped

Aloitekyvyttémyys = Aloitekyvyttomyyden tun-
Aikaansaamattomuus = teita
Arkinen positiivisuus on ka-
donnut
Halu vetdytyd sosiaalisista
suhteista

Ei ole vaikuttanut mitenkddén = Ei vaikutusta

Turhautumista Vihaisuuden tunteita Muistisairauden herattamat
Arvaamattomuus tunteet ldheisessa
Synkkdmielisyyttd

Artymys
Vastustusta

Suru Huolestuneisuuden tunteita
Itkuisuutta
Sadlid
Toivottomuus
Huoli omaisesta

Diagnoosi oli sokki =~ Alkujarkytyksen tunteita
Jérkytys
Pettymystad
Menetyksen tunnetta
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Epdvarmuus
Pelko

Ahdistus

Stressié

Riittémdttémyyden tunnetta

Aikaansaamattomuus
Perusmaanantai

(ei huvita nousta ylés aa-
mulla)

Kiinnostus ympdristéd ja eri
ndk®éisid tehtdvid kohtaan on
selvdsti heikentynyt
Energisyys vihenee
Aikaansaamattomuus
Kiinnostuksen puute
Viélinpitdmdttémyys

llottomuus
Negatiivisuus
Negatiiviset kuvat itsesté

Unettomuus
Vésymys

Ahdistus
Artyneisyys

Vaikeasti kontrolloitava
Ennakoimattomuus tuntei-
den sddtelyssd
Ailahtelevuus

Tunnistaa itsessddn, vaikka
ei vield puolisossa.
Masennusoireita on.
Masennusta on suvussa.

Negatiivisen puheen vas-
taanottaminen tuntuu aika
raskaalle

Masentaa, kun ei ole edes
pientd vapaa-aikaa.

Uupumuksen tunnetta
Suunnittelee tekevdnsd jo-
tain, mutta sitten ei teekdidn.
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Pelonsekaisia tunteita

Aloitekyvyttémyyden tun-
teita

Muistiperheen tunnistamat
yleiset masennuksen oireet

Aloitekyvyttomyys

Mielihyvan puutos

Unihairiot

Artyinen ja ahdistunut olo

Impulsiivinen kaytos

Masennusoireita tunniste-
taan muistiperheissa

Masennusoireiden esiinty-
vyys muistiperheissa

Liheiset kuormittuvat roo-
leissaan

Aloitekyvyttomyytta esiintyy
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Ajattelee itse, ettd aloiteky-
vyttémyys on pelkkié van-
huuden oireita.

Vidsynyt, koska joutuu niin
paljon tekemddn
Vésymysta

Masennus ilmenee silld ta-
valla, ettei saa nukuttua.
Onko vdsymys pelkdstddn
kaamosvdsymystd vai ma-
sennuksesta johtuvaa

Diagnoosi herditti kysymyksid
ja epdvarmuutta

Voimakas masennus tuli sai-
rauden alkuvaiheessa

Vain korona masentaa

Ei ole ainakaan vield erityi-
sen masentunut tai hermos-
tunut

Unihairiota esiintyy

Sairauden alkuvaiheessa
esiintynyt masennusoireita

Muistisairaus ei ole heratta-
nyt masennus oireita
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Liite 3. Muistiperheiden keinot masennuksen hoitoon ja
ennaltaehkaisyyn.

Pelkistys Alaluokka Yldluokka
Harrastukset Mielekkaat harrastukset Mielekkdiden asioiden teke-
Kirjojen lukeminen minen

Elokuvien katseleminen
Television seuraaminen
Kuorolaulanta
Runokurssi

Musiikki

Maalaaminen

Sudokut

Pasianssin pelaaminen
Kdésityot

Luonnossa liikkuminen = Ulkoilu ja liikunta
Metsd
Kuntosali
Ulkoileminen
Ulkoilu yhdessd pariskuntana
Mékki
Ulkotyot
Koira (ulos on pakko ldhted)

Kotityét Kotija sen yllapito
Kokkailu eli ruuan laitto
Sisustaminen

Omaisen vierailut sairastu- Sosiaalinen tukiverkosto Psykososiaalisen tuen saami-
neen luona nen

Jutusteluhetket
Sosiaaliset kontaktit
Ystdavat
Perhe
Lapset
Sisko vertaistukena (myés
omaishoitaja)

Seura ja toiminta = Muistisairautta sairastaville
Yksindisyyden ennaltaeh- suunnattua ryhmatoimintaa

kéisy
Terveyskeskuksen jumppa-
ryhmd
Muistikuntoutus (Tammikoti)
Mahdollisimman vdhdn pai-
neita luovaa toimintaa
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Omahoitovalmennus -kurssi
(VTKL)

Témd kokous eli Juttutupa
Hyvit Tyypit-ryhmd
Vertaistuki
Voimavara-ryhmd

Avoimuus ja tietoisuus - sai-
raudesta keskustellaan avoi-
mesti eikd sitd peitelld
Huumori

Keskustellaan paljon puoli-
son kanssa

Omaa aikaa (omaisella)
Intervallijaksot
Tilanteen hyviksyminen
(omainen)

Kotihoidon kéynnit

Itse tehty kuntoutuskirja,
joka sisdltdd eri terapiamuo-
toja

Taideterapia

Vyéhyketerapia

Kolmannen sektorin jarjes-
tama toiminta

Muistiperheen asennoitumi-
nen

Omaisen jaksamisesta huo-
lehtiminen

Muistisairautta sairastavan

kuntoutus
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Palveluiden hyddyntdminen
muistiperheen  jaksamisen
tukemiseksi
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Liite 4. Hoitavalta taholta saatu tuki masennusoireiseen
muistiperheiden kokemana.

Pelkistys

Soittanut itse oma-aloittei-
sesti muistineuvojalle
Kaikki on ollut oman tiedon
ja osaamisen varassa

Itse tuonut tété huolta esille
Varannut oma-aloitteisesti
ajan Iéékdrin vastaanotolle
Omaisen roolissa kdynyt te-
rapiassa.

Sairastunut itse hakeutunut
psykiatrisen erikoislddkdrin
vastaanotolle (sairauden al-
kuvaiheessa)

Oma poika sanonut (kiinnit-
tdnyt huomiota)

Omat jdlkeldiset kiinnittd-
neet huomiota

Sairastuneesta ei ole huoleh-
dittu

Ei koskaan ole kiinnitetty
huomiota

Ei ole missddn vaiheessa ky-
sytty sairastuneen mie-
lialasta

Ei ole kysytty mitédin sairas-
tuneen masennusoireista
Hoidettava on tdysin omai-
sen varassa

Ei ole kiinnittéinyt huomiota
Ei kukaan ole kysynyt

Ei ole kysynyt, vaikka on ru-
vennut itkemdién lddkdrin
vastaanotolla

Ei tule ainakaan mieleen mi-
tadn

Jos jotain selvdisti konkreet-
tista olisi tarjottu, niin sen
muistaisi

Alaluokka

Muistiperhe hakenut oma-
aloitteisesti hakenut apua
masennusoireisiin

Laheiset kiinnittaneet huo-
miota omaisen ja sairastu-
neen masennusoireisiin/jak-
samiseen

Omaiset kokevat, ettd hoi-
tava taho ei ole kiinnittanyt
lainkaan huomiota muistiper-
heen masennusoireisiin

Sairastuneet kokevat, etta
hoitava taho ei ole kiinnitta-
nyt lainkaan huomiota muis-
tiperheen masennusoireisiin
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Ylaluokka
Muistiperhe itsenaisesti kiin-
nittanyt huomiota masen-
nusoireisiin

Valtaosa muistiperheistad ko-
kee, ettd hoitava taho ei ole
kiinnittanyt huomiota ma-
sennusoireisiin  hoitopolun
eri vaiheissa



Varsinais-Suomen Muistiyh-
distyksen muistineuvoja ja
muistikoordinaattori ovat ol-
leet ainoita, jotka ovat kysy-
neet jaksamisesta
Muistihoitaja on kysynyt al-
kuvaiheessa

Lddkdri suositteli masennus-
lddkettd sairastuneelle alku-
vaiheessa

Lédkdri antoi tietoa, kenen
puoleen voi kddntyéd (omai-
nen)

Kaikki ammattilaiset kysyvdt,
mutta kukaan ei neuvo, mité
pitdisi tehdd

Ammattilaiset ovat liian vd-
hdén kiinnitténeet huomioita
masennusoireisiin koko sai-
rausprosessin aikana
Alkuvaiheessa enemmin,
mutta ei silloinkaan mikddn
hallitseva teema

Muistihoitajat kysyneet muis-
tiperheen jaksamisesta

Laakari huomioinut muisti-
perheen masennusoireet sai-
rauden alkuvaiheessa

Muistiperheet kokevat am-
mattilaisilta saadun avun ole-
van puutteellista
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Hoitava taho kiinnittanyt
huomiota muistiperheen ma-
sennusoireiseen paaosin vain
sairauden alkuvaiheessa
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Liite 5. Muistiperheen toiveet tuen saamiseksi
masennusoireisiin hoitopolun eri vaiheilla.

Pelkistys

Henkinen tuki
Keskusteluapu
Henkilékohtainen keskustelu
Ulkopuolinen keskusteluapu
Terapia

Psykiatrian kontakti

Oma aika

Ammattilaisen tuki (oman
ajan viettémisessd)
Huomioidaan koko perhe
Taloudellinen tuki

Vertaistuki

Seuraa ja toimintaa
Ryhmdtoiminta

Ryhmé (voimavara)

Kurssi (omahoitovalmennus)
Omatasoiset ryhmdt paris-
kunnille

Sddnndlliset kontaktit muisti-
koordinaattorin kanssa,
Ajankohtaisen tiedon saami-
nen sairastuneen tilanteesta

Yhteiséllisyys

Péivétoiminta

Pdivétoiminta light
Omaishoitokeskus
Tammikoti (muistikuntoutus)
Pddskynpesd (pdivdtoiminta)

Mahdollisuus jatkaa osa-aika
tyontekijdnd

Tehdd téitd vihdn vihem-
mdllé mddrdlld ja vdhén vd-
hemmdlld stressilld

Pelaaminen
Kuorolaulanta

Alaluokka
Keskusteluapua omaiselle

Omaisen vapaa-ajan mahdol-
listaminen

Monimuotoista ryhmatoi-
mintaa koko perheelle

Saannollinen hoitosuhde

Eritasoista pdivatoimintaa
muistisairautta sairastaville

Muistisairautta sairastavan
sijoittuminen ty6elamaan

Harrastuksien vyllapitdminen
ja mahdollistaminen muisti-
sairautta sairastavalle
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Yldluokka

Psykososiaalinen tuki omai-
selle

Psykososiaalinen tuki muisti-
sairautta sairastavalle
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Ulkoilu vapaaehtoisen
kanssa

Ammattilaisilla olisi aikaa = Oikea-aikaisen hoidon ja Hyva hoito muistisairaalle
Lddkéri tuen saatavuus muistisai-
Muistikoordinaattori = rautta sairastavalle
Sddnndlliset kontaktit
Neuvonta ja ohjaus
Tiedon saaminen
Ammattilaisen ja vapaaeh-
toisen kotikdynnit
Palveluita kotiin
Mielialalédke

Enemmdin aikaa potilaalle Kohtaaminen
Ei véhdtelld potilaan oireita
Kuunnellaan potilasta
Hoidettava saa hyvdié hoitoa
Kunnioitus
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LIITE 6. HAASTATTELUN SAATEKIRJE.

Paivays 27.9.2020

Opinnaytetyon nimi: Masennus muistiperheessa — muistiperheen masennuksen hoidon ja

ennaltaehkaisyn tukemien
Hyva vastaaja

Kohteliaimmin pyydan Teita osallistumaan haastatteluun, jonka tavoitteena on, ettd muisti-
perheen masennusoireet tunnistetaan ja mahdollisuus tuen saamiseen lisaantyy. Tarkoituk-
sena on saada tietoa sairastuneiden seka omaisten nakemyksesta masennuksen hoidon ja
ennaltaehkaisyn tuesta ja sen tarpeesta. Tama aineiston keruu liittyy itsenaisena osana
Emma Arkkila-Hakalan kehittdmisprojektiin, jonka tarkoituksena on luoda uusi asiakaslah-

tdinen muistiperheen masennuksen hoidon ja ennaltaehkaisyn tuen malli.

Osallistumisenne haastatteluun on erittain tarkeaa, koska tarvitsemme juuri teidan nake-
mystanne kehitettavasta asiasta. Haastattelut tullaan tekemaan viela tdman vuoden puolella
ryhmahaastatteluina Muistiyhdistyksen jarjestamien ryhmatilaisuuksien paatteeksi. Osallis-
tuminen on luonnollisesti vapaaehtoista ja Teilla on taysi oikeus peruuttaa antamanne suos-
tumus tutkimukseen osallistumisesta milloin tahansa seuraamuksitta ja syyta ilmoittamatta.
Haastattelu kestda noin 30-45 minuuttia. Tutkimuksen tekija huolehtii aineiston tietoturvalli-
sesta sailyttamisesta, ja paasy aineistoon on ainoastaan hanella. Tutkimuksen valmistuttua
aineisto havitetaan. Haastattelun tulokset tullaan raportoimaan niin, ettei yksittainen haas-

tateltava ole tunnistettavissa tuloksista.

Tama aineiston keruu liittyy osana Turun ammattikorkeakoulussa suorittamaani ylempaan
ammattikorkeakoulututkintoon kuuluvaan opinnaytteeseen. Opinnaytetyoni ohjaaja on

Marjo Salmela, yliopettaja, Turun amk/Terveys ja hyvinvointi.

Mikali paatatte osallistua tutkimukseen, pyydan Teita allekirjoittamaan alla olevan Tietoinen
suostumus haastateltavaksi -osan ja antamaan sen haastattelijalle. Liitteena tietosuojase-
loste, jossa on tarkemmat tiedot henkilGtietojenne kasittelysta.



Vastaan mielellani mahdollisiin lisdkysymyksiin.

Osallistumisestanne kiittaen
Emma Arkkila-Hakala
Sairaanhoitaja / yamk-opiskelija
+358 503227284

emma.arkkilahakala@edu.turkuamk_fi
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TIETOINEN SUOSTUMUS HAASTATELTAVAKSI

Olen saanut riittavasti tietoa opiskelijan opinnaytetyosta, ja siita tietoisena suostun haasta-

teltavaksi.

Paivays

Allekirjoitus

Nimen selvennys

Yhteystiedot




