Opinnaytetyo (AMK)
Sosiaaliala
Sosiaalipalvelutyo

2014

Aida Salmi

"MA TIEDAN, ET SE ON MULLE
HYVAKS JOSSAIN VAIHEES”

— Varhaisvaiheen muistisairaiden nakemykset kuntouttavasta
paivatoiminnasta

S’

TURUN AMMATTIKORKEAKOULU
TURKU UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES



OPINNAYTETYO (AMK) | THVISTELMA
TURUN AMMATTIKORKEAKOULU
Sosiaaliala | Sosiaalipalvelutyd

2014 | 55+3

Liisa Pirinen
Aida Salmi

"MA TIEDAN, ET SE ON MULLE HYVAKS JOSSAIN
VAIHEES” -VARHAISVAIHEEN MUISTISAIRAIDEN
NAKEMYKSET KUNTOUTTAVASTA
PAIVATOIMINNASTA

Tutkimukseni l&aht6kohtana on Turun kaupungin uusi asiakaskriteeristd paivatoiminnan
asiakkaista. Uuden linjauksen my6tda myds varhaisvaiheen muistisairailla on jatkossa
mahdollisuus aloittaa paivatoiminnassa. Tutkimuksessa selvitetdan sitd, minkdlainen on tdma
uusi asiakaskunta kartoittamalla varhaisvaiheen muistisairaiden tarpeita muistikuntoutuksen
aloittamiselle. Tamén lisaksi tutkimuksessa selvitetdén sitd, minkalainen ryhmamuotoinen
toiminta varhaisvaiheen muistisairaita kiinnostaa ja miten he suhtautuvat muistikuntoutuksen
aloittamiseen.

Tutkimukseni  toimeksiantajana toimi  Varsinais-Suomen muistiyhdistys.  Tutkimukseni
tavoitteena on, ettd muistiyhdistyksen muistikuntoutuspaikassa Tammikodissa on jatkossa
paremmat lahtokohdat asiakaslahtdiseen toiminnan sisallén suunnitteluun. Tutkimukseni on
kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus, jonka tutkimusmenetelména on kéaytetty puolistrukturoitua
teemahaastattelua. Toteutin tutkimuksen suorittamalla nelja yksilohaastattelua henkildille, joilla
on varhaisvaiheen muistisairaus. Tein haastattelut vuoden 2014 tammikuun ja helmikuun
aikana.

Tutkimustuloksista kavi ilmi, ettd kaikilla haastateltavilla oli tarpeita, joihin muistikuntoutuksessa
voidaan vastata. Erityisen tarkeiksi nousi tarve sosiaalisen ja psyykkisen toimintakyvyn
tukemiselle sairauden varhaisvaiheessa. Vertaistuen merkitys koettiin téarkeimpéana hyotyna
muistikuntoutukseen osallistumisessa. Haasteltavia kiinnosti erityisesti sellainen toiminta, joka
vastaa heidédn omia kiinnostuksen kohteitaan. Vaikka muistikuntoutus koettiin hyddylliseksi,
monet kuitenkin kokivat, ettei sen aloittaminen ole viela ajankohtaista.
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‘I KNOW THAT IT WILL BE GOOD FOR ME AT
SOME POINT” -THE VIEWS OF EARLY STAGE
MEMORY PATIENTS ABOUT REHABILITATIVE
DAY ACTIVITIES

The basis of my research was the new criteria of clients at the day activities in the city of Turku.
According to the new policy also the early stage memory patients have the opportunity to start
at the rehabilitative day activities. It has been unraveled in my study what are the characteristics
of this new client group by surveying the needs of early stage memory patients to start at the
day activities. In addition, the research examines what kind of group based activities interest the
early stage memory patients and what is their attitude to possibly start at the memory
rehabilitation.

This research was commissioned by the Alzheimer Society and the local association of Turku.
The objective of the study is that the memory rehabilitation place of the Alzheimer Association
will have a better basis to plan customer-orientated activities. The study is draws on qualitative
methodology and is based on a half-structured theme interview. The research group consisted
of four people with early stage memory iliness. The interviews were conducted in January and
February of 2014.

According to the results all the interviewees had needs for starting the memory rehabilitation.
Particularly important was the need for increased support for social and mental functioning at
the early stage of memory illness. The need for peer support was experienced as the most
important benefit of participating to the memory rehabilitation. The interviewees were most
interested about the activities that were similar to their hobbies and interests. Although the
memory rehabilitation was seen as useful many felt that the starting of it was not a current
issue.
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1 JOHDANTO

Vaeston ikdantyessa kasvaa myos muistisairaiden maara. Onkin arvoitu, etta
maara voi jopa nelinkertaistua vuoteen 2050 mennessa. Muistisairaiden jatku-
vasti lisdantyva maara lisaa sosiaali- ja terveyspalvelujen tarvetta, minka vuoksi
on tullut aiheelliseksi myds monimuotoistaa palvelujen sisaltdéa. Erityisen tarke-
aa on se, etta asiakas saa oikeaa hoitoa ja palvelua oikeaan aikaan. Palveluita
tulisi tarkastella jatkumona, joka etenee saumattomasti sairauden edetessa.
(Voutilainen 2008, 3.) Kuntoutuspalveluista tutkimukseni painottuu paivatoimin-

taan, erityisesti muistisairaille henkil6ille tarkoitettuun muistikuntoutukseen.

Usein ajatellaan, etta muistisairaiden henkildiden omia mielipiteitd on hankala
selvittdd, koska asiakasryhman kyvyt kertoa omista ndkemyksistaan, toiveis-
taan ja tarpeistaan heikentyvéat sairauden my6ta. Taméan vuoksi muistisairaita
on pidetty palveluiden tuottajille haastavana ryhména. (Eloniemi-Sulkava ym.
2007, 5.) Tutkimukseni lahtékohtana oli kuitenkin lahtea selvittdamaan muistisai-
raiden omia nakemyksia, tarpeita ja toiveita koskien muitisairaille tarkoitettua
kuntouttavaa péaivatoimintaa. Aiheen teki ajankohtaiseksi se, ettd Turun kau-
punki on vuoden 2014 alusta ottanut kayttoonsa muistikuntoutuksen uuden
asiakaskriteeriston. Sen tarkoituksena on lisata paivatoiminnan tavoitteiden vai-
kuttavuutta, niin ettd kaikissa muistisairauden vaiheissa oleville henkil6ille on
tarjolla tasapuolisesti sosiaalipalveluja. Painopistetta on haluttu siirtdd aiempaa
ennaltaehkaisevampaan suuntaan, jolloin muistikuntoutukseen paasevat myos

varhaisvaiheen muistisairaat.

Varhaisvaiheen muistisairaat eivat ole olleet aiemmin kovinkaan tuttu asiakas-
kunta muistikuntoutuksessa. Taméan vuoksi tutkimukseni toimeksiantaja Varsi-
nais-Suomen muistiyhdistys ehdotti minulle tutkimusaihetta, jonka kautta voitai-
siin saada tietoa uudenlaisista asiakkaista. Lahdin siis selvittdmaan, minkalaisia
tarpeita varhaisvaiheen muistisairailla henkil6illa on muistikuntoutuksen aloitta-
miselle. Taman lisaksi halusin tietdd, minkalaisia toiveita heilla on siella jarjes-

tettavalle toiminnalle ja miten he suhtautuvat muistikuntoutuksen aloittamiseen.
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Varhaisvaiheen muistisairaita on tutkittu jonkin verran, paaasiassa suomalaiset
tutkimukset aiheesta ovat melko tuoreita. Elisa Virkola (2014) tutki vaitoskirjas-
saan muistisairautta sairastavien yksinasuvien, varhaisvaiheen muistisairautta
sairastavien naisten kokemuksia omasta elaméntilanteestaan ja arjestaan. Hei-
di Harma (2010) haastatteli opinnaytetydssaan tyoikaisia ja heidan laheisidan
heidan kokemuksistaan kuntoutuspalveluista. Muistiliton Regular and Structu-
red Support of Memory Patient (REPEAT) -seurantatutkimus taas selvitti vasta-
diagnosoitujen muistisairaiden seka heidan laheistensa kokemuksia heidan en-
simmaisesta vuodestaan muistisairauden kanssa. Muistisairaista ja heidan
omaisistaan on tehty paivatoiminnan kayttgjina joitain ammattikorkeakoulun
opinnaytetoita. Erityisesti varhaisvaiheen muistisairaiden nakemyksia paivatoi-

minnasta ei ole kuitenkaan Suomessa aikaisemmin tutkittu.

Tutkimukseni tavoitteena on, etta sen kautta Varsinais-Suomen Muistiyhdistyk-
sen muistikuntoutuspaikassa Tammikodissa on jatkossa paremmat lahtokohdat
asiakaslahtoiseen toiminnan sisallén suunnitteluun. Tutkimukseni toteutin suo-
rittamalla neljd yksilohaastattelua henkiléille, joilla on varhaisvaiheen muistisai-
raus. Tutkimukseni oli kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus, jonka tutkimusme-

netelmana on kaytetty puolistrukturoitua teemahaastattelua.

Tutkimusraporttini ensimmaisessé luvussa kasittelen muistisairautta ja sen tuot-
tamia haasteita sairastuneen arjessa toimimiseen. Seuraavassa luvussa taas
kerron muistisairaan arkea tukevasta kuntoutuksesta, erityisesti muistikuntou-
tuksen nakokulmasta. Tutkimusosuudessa kerron tutkimuksen teon etenemi-
sestd aina tutkimuksen tarpeesta ja tavoitteista tutkimustehtéaviin, aineiston ke-
ruuseen ja aineiston analysointiin. Viidennessa luvussa kerron tutkimustuloksis-
ta. Viimeisessa luvussa ovat keskeisimmat tutkimustulokset ja luotettavuuden

ja eettisyyden arviointi, pohdintaosuus seka jatkotutkimusehdotukset.
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2 MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUS ARKIELAMAAN

2.1 Muistisairaudet — haaste sosiaali- ja terveyspalveluille

Muistisairaudella tarkoitetaan sairautta, joka heikentd&d muistia ja muita tiedon-
kasittelyn alueita. Naitd ovat esimerkiksi kielelliset toiminnot, naddnvarainen
hahmottaminen seka toiminnanohjaus. Usein etenevat muistisairaudet johtavat
dementia-asteiseen muistin ja tiedonkasittelyn heikentymiseen. (Erkinjuntti ym.
2010, 19.) Termia pidetaan usein ristiriitaisena, silla muistisairaus vaikuttaa pal-
jon laajemmin, kuin ainoastaan muistiin. Pelkkéaa muistin heikentymista ei voida

kutsua dementiaksi.

Dementialla tarkoitetaan laaja-alaista muistin ja tiedonkasittelyn heikentymista,
jolloin henkildlla on vaikeuksia useiden kognitiivisten eli tiedonkasittelyn toimin-
tojen kanssa. Tilanteen on taytynyt heiketéd aiemmasta ja vaikeudet vaikuttavat
jokapdivaiseen elaméaan. Dementia on siis oire muistisairauden etenemisesta,
ja se voidaan jakaa lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan dementiaan. Jotkut
muistisairaudet voidaan diagnosoida jo ennen, kuin sairaus on kehittynyt de-
mentiatasoiseksi. (Juva 2010, 110-111.) Henkildita, joilla on muistisairauden

diagnoosi ennen dementia-astetta, kutsutaan varhaisvaiheen muistisairaiksi.

Muistisairauksiin sairastuu joka paiva 36 suomalaista, vuositasolla jopa noin 13
000 (Sosiaali- ja terveysministerié 2012, 7). Suomessa arvioidaan olevan talla
hetkella jopa 120 000 henkil6a, joiden kognitiivinen toiminta on lievasti heiken-
tynyt. Taméan liséksi Suomessa on ainakin saman verran dementiaoireyhtyma-
tasoista muistisairautta sairastavaa henkilda. Muistisairaudet eivéat ole ainoas-
taan ikdantyneiden sairaus, silla noin 7000—-10 000 tyoikaiselld on myds muisti-
sairaus (Hallikainen 2014a. 14). Kuten luvuista voi paatelld, on kyseessa siis
nopeasti kasvava ja merkittava haaste Suomen kansanterveydelle ja erityisesti
sosiaali- ja terveyspalveluiden tuottajille. (Hallikainen & Nukari 2014, 15.)

Muistin heikkenemisen taustalla saattaa olla muistisairaus, kun henkilolla esiin-

tyy usein muistiaukkoja, jolloin sovitut tapaamiset unohtuvat toistuvasti ja tava-
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rat ovat jatkuvasti hukassa ja niiden ldytaminen on hankalaa. H&n myds eksyy
helposti hieman vieraammissa paikoissa ja sairauden edetessd myos tutussa
ymparistossa. Myos nimet unohtuvat helposti, ja niiden palauttaminen mieleen
tulee entistd vaikeammaksi. Keskittymiskyvyssa alkaa olla ongelmia, ja uusien
asioiden oppiminen myos hankaloituu ja valilla se voi olla jopa mahdotonta. Téal-
laisten oireiden aiheuttajat tulisi selvittdd mahdollisimman nopeasti. (Eloniemi-
Sulkava & Sulkava 2008, 8283.) Varhaisvaiheen muistisairailla olevia oireita
ovat usein esimerkiksi puheentuoton vaikeutuminen, nimimuistin heikentymi-
nen, esineiden toistuva hukkuminen seké& toiminnanohjauksen vaikeutuminen.
Taman lisdksi heilla voi esiintya haasteita vuorovaikutuksessa seka tytelaméas-

sa. (Alzheimer’s Association 2014a.)

Etenevat muistisairaudet aiheuttavat laaja-alaista muistin ja tiedonkasittelyn
heikentymistd, jolloin oireet vaikeuttavat huomattavasti tydssa selviytymista ja
lopulta johtavat tyokyvyttomyyteen. Monet tydikdisend sairastuneet ovat saira-
uslomalla jo muistisairaustutkimuksia tehdessa, ja diagnoosin jalkeen he jaavat
useimmiten pian elékkeelle. (Harmé&a ym. 2010, 174.) Joskus on kuitenkin mah-

dollista jatkaa tydelamassa viela jonkin aikaa diagnoosin jalkeen.

Yleisimméat dementiaa aiheuttavat sairaudet ovat Alzheimerin tauti, verisuonipe-
rainen muistisairaus, Lewyn kappale -tauti sekd otsa-ohimokohkorappeumasta
johtuva muistisairaus. Myds Parkinsonin tauti voidaan laskea eteneviin muisti-
sairauksiin, silla se aiheuttaa edetessaan tiedonkasittelyvaikeuksia. Verenkier-
tohairididen ja Alzheimerin taudin yhdistelm&a on myds melko yleinen demen-
tiaoireiden aiheuttaja. (Muistilitto 2013.) Yleisimpien muistisairauksien liséksi
tunnetaan myo6s harvinaisempia perinndllisia sairauksia, jotka voivat heikentaa
muistia. Muistisairauksien lisdksi muistih&irioita voivat aiheuttaa myds psyykki-
set tekijat, kuten masennus, ahdistus tai tydbuupumus. Muistihairididen taustalla
voi olla lisaksi krooninen univaje, laakitys ja toisinaan myos yleissairaudet. (Ju-
va 2010, 111.) Runsas alkoholinkayttd voi aiheuttaa alkoholidementiaa, jota
sairastaa alkoholiriippuvaisista jopa 10 prosenttia (Sosiaali- ja terveysministerit
2012, 7).

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Aida Salmi



Alzheimerin tauti on yleisin muistisairaus ja niistd myos tunnetuin (Juva 2010,
121). Dementiaa sairastavista henkildistd noin 80 prosentilla on nimenomaan
Alzheimerin tauti (Hallikainen 2014, 264). Alzheimerin tautia sairastavien aivo-
jen normaali toiminta on hairiintyynyt, jolloin solujen valiset yhteydet vahenevét
ja solut kuolevat. (Kan & Pohjola 2012, 197.) Sairauden eteneminen on hyvin
yksil6llistd, mutta useimmiten se alkaa hitaasti ja huomaamatta. (Juva 2007, 9.)
Alzheimerin tauti jaetaan neljgan vaiheeseen avuntarpeen ja toimintakyvyn pe-
rusteella: varhaiseen, lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan. Sairaus alkaa tyypilli-
sesti muistioireilla ja ne ovatkin koko sairauden ajan nakyvin oire. Sairauden
edetessd seka omatoimisuus etta tiedonkasittely alkavat heiketa. Alkuvaiheen
muita oireita ovat esimerkiksi laihtuminen, mielialan lasku, uuden oppimisen
vaikeus, toiminnan ohjauksen hidastuminen, keskittymiskyvyn heikentyminen
seka sanojen loytdmisen vaikeus. Sairauden edetessa oireet lisdantyvat, jolloin
puheen tuottaminen ja ymmartdminen vaikeutuvat, ja orientaatio-ongelmat ja
hahmotushairiot lisdantyvat. Myos sairaudentunto heikkenee, kun sairaus on
edennyt pitkalle. (Kangas & Merilainen 2011, 129.)

Verisuoniperaiset muistisairaudet johtuvat erilaisista aivoverenkiertohairidista
sekd aivojen verisuonten vaurioista (Muistiliitto 2013). Noin joka viidennella
muistisairaalla on nimenomaan verisuoniperainen muistisairaus. Sairaus alkaa
usein nopeasti ja sen alku on selkeammin maaritettavissa kuin Alzheimerin tau-
dissa. Verisuoniperaisen muistisairauden hallitsevimpia oireita ovat hitaus ja
jahmeys sekd puheen puuroutuminen. Usein ilmenee myds kavelyvaikeuksia,
jolloin askelista tulee lyhyita ja "topottavia”. Myos liikkeelle Iahteminen on vaike-
aa. Sairauteen liittyy myos tasapainohdirioitd, kaatumisia seka nékohairidita.
(Kan & Pohjola 2012, 199.) Sairaus etenee portaittain. Valilla sairauden kulku
voi pyséhtyd ja vointi jopa kohentua, kun taas valilla voi tulla &killisia pa-
henemisvaiheita ja sekavuustiloja. Osa muistin ja tiedonkasittelyn toiminnoista
saattaa sailya pitkaankin, kun taas osa voi olla vaikeasti heikentynyt jo sairau-
den alkuvaiheessa. (Erkinjuntti ym. 2007, 100.)

Otsa-ohimolohkorappeumasta johtuva muistisairaus on yleisnimitys niille oireyh-

tymille, joissa aivojen otsa- ja ohimolohkojen toiminta on heikentynyt. Sairauden
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voi saada jo tytikaisena, silla se alkaa yleensa 45-64-vuotiaana. Sairaudelle on
tyypillista huomaamaton alku ja vahittdin eteneminen. (Muistiliitto 2013.) Otsa-
ohimolohkorappeumasta johtuvat muistisairaudet ovat melko harvinaisia, mutta
niiden varhainen tunnistaminen on ensiarvoisen tarkeaa, silla sairauden keskei-
simpia piirteitd ovat persoonallisuuden- ja kayttaytymisen muutokset. Tama il-
menee esimerkiksi estottomuutena, huolettomuutena seka arvostelukyvyn hei-
kentymisena. Muistin vaikeudet johtuvat siita, etta suunnitelmallisuus seka tark-
kaavaisuus ovat heikentyneet. Puheessa esiintyy usein myos runsaasti toistoa.
(Kan & Pohjola 2012, 199.)

Lewyn kappale -tauti on eteneva muistisairaus, joka alkaa useimmiten 50-80
vuoden iassd. Nimensa sairaus on saanut niin sanotuista Lewyn kappaleista.
Ne ovat hermosolun siséisia jyvasia, joita tautia saiastavilla esiintyy aivokuores-
sa ja aivorungossa. Niita esiintyy myos Parkinsonin tautia sairastavien aivoissa.
(Kan & Pohjola 2012, 198.) Sairauden alussa muistihairiot ovat melko vahaisia,
mutta ne lisdéntyvat sairauden edetessé (Hartikainen 2014, 287). Sairauden
oireena on kognitiivisen toimintakyvyn heikentyminen, joka nakyy esimerkiksi
tarkkaavaisuuden ja vireystilan vaihteluina. Erityisesti vasyneena alkaa ilmeta
muistin ongelmia ja loogisesti ajattelemisesta tulee vaikeaa. Tyypillistéa sairau-
delle ovat nakéharhat. Lisaksi sairauteen voi liittyd Parkinsonin taudille tyypillis-
ta liikkeiden hitautta, lihasjaykkyyttéa seka kavelyn vaikeutumista. (Erkinjuntti ym.
2007, 102.)

Parkinsonin taudin tyypillisimpi& oireita ovat vapina, raajojen jaykkyys ja jahme-
ys seka liikkeiden hitaus ja vahaisyys. Sairauden eteneminen vaikuttaa myds
kognitiivisiin toimintoihin ja usein dementiatasoisesti. Se nékyy yleisena hidas-
tumisena, jolloin asioiden miettiminen vie enemman aikaa ja kysymyksiin vas-
taaminen on hidasta. Myds asioiden hoitamisesta tulee entista hitaampaa. (Ju-
va 2010, 137.)
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2.2 Varhaisvaiheen muistisairauden aiheuttamat muutokset

toimintakykyyn ja arjen selviytymisen keinot

Toimintakyvyn kasitteella kuvataan henkilon selviytymista paivittaisissa toimin-
noissa itsedan tyydyttavalla tavalla, omassa elinymparistossaan. Yksildllinen
toimintakyky muodostuu terveydentilan ja muiden yksilollisten ominaisuuksien
sekd ymparistotekijoiden vuorovaikutuksen tuloksena. Toimintakyky voidaan
jakaa fyysiseen, kognitiiviseen, sosiaaliseen seka psyykkiseen toimintakykyyn.
(Aromaa ym. 2013, 56.)

Kognitiiviset eli tiedonkasittelyn toiminnot ovat nadnvarainen hahmottaminen,
kielelliset kyvyt, tahdonalaiset liikkeet, oppiminen, muistaminen, tarkkaavaisuu-
den saately sekd monimutkaiseen péaattelyyn liittyvat ajattelutoiminnot. Muisti-
sairauksiin kuuluva hermoverkon rappeutuminen ja surkastuminen aiheuttavat
naiden toimintojen heikentymista. Kognitiivisen toimintakyvyn heikkenemisté voi
kuitenkin hidastaa esimerkiksi virikkeellisilla harrastuksilla sek& sosiaalisella

aktiivisuudella. (Hanninen & Paajanen 2014, 98.)

Kognitiivisten toimintojen ja muistin heikentymisen sek& toiminnanohjauksen
vaikeuksien vuoksi arkiaskareiden hoitamisesta tulee muistisairaalle entista
hankalampaa. Asiat voivat jaada kesken ja niiden eteneminen voi olla hajanais-
ta ja epajohdonmukaista. Agnosian eli hahmottamisen hairion vuoksi kodin ul-
kopuolella likkuminen voi vaikeutua. (Heimonen & Hanninen 2012, 220.) Afasia
eli kielellinen hairié vaikeuttaa puheen tuottamista ja ymmartamista. Tama voi
nakya esimerkiksi oikeiden sanojen loytdmisen vaikeutena, jolloin muut saatta-

vat ymmartaé sairastuneen helposti vaarin. (Kan & Pohjola 2012, 201.)

Arjen helpottamiseksi on monia keinoja, joita voi kayttaa joko itsenaisesti tai
|&heisten tukeen ja apuun nojaten. Monilla muistisairailla on kaytdssa erilaisia
keinoja helpottaa muistamista. Naitd ovat esimerkiksi paivakirjan kirjoittaminen,
viikko-ohjelman laatiminen, erilaiset muistilaput tai kAnnykan muistutukset eri-
laisista menoista. My0s tarkeiden tavaroiden pitdminen samoilla paikoilla hel-

pottaa arjen sujumista. (Erkinjuntti ym. 2007, 49-50.)
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Sosiaalisella toimintakyvylla tarkoitetaan henkilén suoriutumista yhteis¢ssa, se-
k& yhteiskunnan jasenené ettda omassa lahiyhteisdssaan. Se ilmenee esimer-
kiksi vuorovaikutuksena sosiaalisessa verkostossa, rooleista suoriutumisena,
sosiaalisena aktiivisuutena ja osallistumisena seka yhteisollisyyden ja osalli-
suuden kokemuksina. Fyysinen, kognitiivinen ja psyykkinen toimintakyky vaikut-
tavat ihmisen sosiaaliseen toimintakykyyn ymparistétekijoiden lisdksi. (Aromaa
ym. 2013, 60.)

Varhaisvaiheen muistisairas saattaa haveta sairauttaan, jolloin muistin tai kayt-
taytymisen muutoksia pyritdan peittelemééan. Sairaus vaikuttaa kokemukseen
itsestd ja omasta parjaamisesta toimintaymparistossa, mika voi aiheuttaa ahdis-
tuneisuutta, masennusta ja jopa vihamielisyyttd. Tama alakuloisuus voi olla es-
teend sosiaaliselle kanssakaymiselle, vaikka taitoa ja kykya olisi. (Nukari 2014,
104.) Ystavyyssuhteissa voi tapahtua muutoksia, kun ystavat kuulevat muisti-
sairaudesta. Heidan saattaa olla vaikea ymmartaa sairauden vaikutuksia, jolloin
suhtautuminen ystavaan saattaa muuttua. (Erkinjuntti ym. 2007, 49.) Lahimuis-
tin heikentymisen vuoksi muistisairas henkild voi alkaa epéilla itsedaan ja omia
muistikuviaan tilanteiden kulusta. Unohteleminen ja erilaiset epéaselvyydet tuo-

vat myo6s parisuhteeseen ristiriitatilanteita.

Muistisairaus aiheuttaa usein sisaanpain kaantymistd, mika voi olla raskasta
perheenjasenille. Puolison on otettava aiempaa enemman vastuuta esimerkiksi
asioiden jarjestamisesta ja mahdollinen tuleva omaishoitajan rooli voi mietityt-
tda. Sairaudesta saattaa muodostua perheessa kaiken keskipiste, jolloin sairas-
tuneen voimavarat voivat jaada vahemmalle huomiolle. Muistisairas henkil®
saattaa kokea, ettd hantd jatkuvasti vahditaan tai valvotaan, mika voi tuntua
loukkaavalta. (Aavaluoma 2010, 217-218.)

Sairauden varhaisvaiheessa on tarke&a edistdd muistisairaan henkilon sosiaali-
sia kontakteja, jotta voidaan ennaltaehkaista syrjaytyminen ymparoéivasta yhtei-
sosta. Jokaisella muistisairaalla tulisi olla mahdollisuus puhua sairaudestaan jo
sairauden varhaisvaiheessa. Monilla on tarve kasitella sairauden tuomia vaiku-
tuksia arkielam&an sekd muita muistisairauteen liittyvia kokemuksia. Ystéavien,

laheisten sekd muun sosiaalisen ympaériston tehtavana on tukea sairastunutta
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seka rohkaista hanta selviytymaan sairautensa kanssa mahdollisimman hyvin.
(Heimonen 2010, 77.) Hyvaksyvan ilmapiirin luominen seka arvostava kohtaa-
minen auttavat myds muistisairasta itseaan suuntaamaan voimavaransa SoOSi-

aaliseen vuorovaikutukseen. (Nukari 2014, 105.)

Fyysinen toimintakyky koostuu lahinna tuki- ja liikuntaelimiston, hengitys- ja
verenkiertoelimiston seké keskus- ja aareishermoston toimintakyvysta. Fyysisen
toimintakyvyn yllapitoon voidaan vaikuttaa kuntoutuksen lisaksi terveellisella
ravitsemuksella, riittavalla unella seké liikunnalla. (Eloranta & Punkanen 2008,
42.) Muistisairaan fyysisessa toimintakyvyssa tapahtuu vahitellen muutoksia,
jotka eivat viela valttdmattd nay varhaisvaiheen muistisairailla. Sairauden
edetessa tasapaino voi heikentya ja kaatumisriski kasvaa. Hahmotushairié voi
aiheuttaa vaaratilanteita arjessa. Tahdonalaiset liikkeet vaikeutuvat pikkuhiljaa.
Lihaksistossa esiintyy heikkoutta ja jaykkyytta eli spastisuutta. Myos liikkeissa
alkaa ilmeta jaykkyytta ja vapinaa. Toiminnanohjauksen ja lahimuistin
heikkenemisen myota liikkuminen voi vahentyd, jolloin jonkun olisi tarkea
muistuttaa riittavasta liikkumisesta. (Folder 2014a, 109-110.)

Vahainen liikkuminen pahentaa muistisairauden oireita ja johtaa
lihasheikkouden ja kunnon laskuun. Liikunta vahentdd toimettomuutta ja
ahdistusta seka yllapitdd motorisia taitoja. Lisaksi se tuottaa iloa ja vahvistaa
itsentuntemusta. Liikunta myo6s aktivoi aivoja ja helpottaa hyvan arjen
onnistumista. Muistisairaan olisi siis hyva lilkkkua ja ulkoilla runsaasti, silla se voi

hidastaa sairauden etenemista. (Folder 2014b, 109.)

Psyykkinen toimintakyky kuvaa psyykkistd kuormittavuutta (Aromaa ym. 2013,
56). Muistisairauden hyvaksyminen on syklinen prosessi, silla sairauden ete-
neminen tuo eteen aina uusia haasteita. Usein muistisairauden toteaminen lau-
kaisee psyykkisen kriisin, jonka voimakkuus vaihtelee. Diagnoosin saamiseen
liittyy usein hyvinkin ristiriitaisia tunteita, kuten pelkoa ja ahdistusta tai joskus
myos helpotuksen tunteita. Diagnoosi antaa alun tulevaisuuden suunnittelulle
seka omien voimavarojen etsimiselle. Sosiaalinen ymparistd, persoonallisuus
seka oma elamanhistoria vaikuttavat siihen, miten muistisairas henkild suhtau-

tuu ja sopeutuu omaan sairauteensa. (Heimonen 2010, 75.)
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Jo sairauden alkuvaiheessa esiintyy usein stressia, tunne-elaman kuormittumis-
ta seka hermostuneisuutta. (Eloniemi-Sulkava & Sulkava 2008, 103) Oma iden-
titeetti sekd omat kasitykset elamasta ja itsesta joutuvat muutoksen eteen. Ela-
man kokeminen mielekkdana voi tuntua ajoittain vaikealta ja aktiivisen elaman-
tavan yllapitAminen on haastavaa. (Aavaluoma 2010, 204.) Vakavan etenevan
sairauden diagnoosi on aina jarkytys, mutta erityisesti silloin, kun sen saa jo
tyoidssa. Tyoikdinen muistisairas joutuu muuttamaan omia mielikuviaan itses-
tdaan seka tulevaisuudestaan. Esimerkiksi autolla ajon jatkamista sekda omaa

oikeustoimikelpoisuutta on pohdittava. (Juva 2014a, 310-311.)

Itselle merkityksellisten asioiden jatkaminen sairaudesta huolimatta on tarkeaa,
silla se tuo arkeen onnistumisen, tarpeellisuuden ja pystyvyyden kokemuksia
(Heimonen & H&anninen 2012, 221). Toimintakyvyn sek& henkisen ja fyysisen
hyvinvoinnin kannalta olisi tarkeaa pitaa arki sopivan tapahtumarikkaana ja vi-
rikkeellisena. Omia tarkeita harrastuksia olisi hyva jatkaa niin kauan kuin niista

saa onnistumisen kokemuksia ja mielihyvaa. (Muistiliitto 2009, 13-14.)

Regular and Structured Support of Memory Patient (REPEAT) -
seurantatutkimus selvitti vastadiagnosoitujen muistisairaiden seka heidan |a-
heistensa kokemuksia heidan ensimmadisestda vuodestaan muistisairauden
kanssa. Tutkimukseen osallistui 580 henkil6d eri puolita Suomea vuosien
2010-2012 aikana. Tulokset olivat yllattavan positiiviset. Yli 80 %:lla muistisai-
raista oli heti diagnoosin jalkeen toiveikkaat tai neutraalit odotukset l&hitulevai-
suudelle. Vain alle 10 % vastaajista oli ensimmaisen vuoden aikana tuntenut
hapead, kun taas 80 % vastaajista oli kokenut onnellisuutta, iloa ja mielihyvaa.
(Nikumaa 2013, 3.) Muistisairauden diagnoosi ei siis aina ole shokki, joka laittaa
elaman taysin ylosalaisin. Elama ei paaty muistisairauden diagnoosiin ja varsin-
kin sairauden varhaisvaiheessa voi tavallista arkea jatkaa hyvin pitkalle niin kuin

ennenkin.
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3 MUISTIKUNTOUTUS ARJEN TUKENA

3.1 Varhaisvaiheen muistisairaan hyva kuntoutus

Vaeston ikaantyessa ja huoltosuhteen heikentyessa ikaantyneiden palveluiden
jarjestamisesta on tulossa entistd haastavampaa. Sosiaali- ja terveyspolitikan
strategia Sosiaalisesti kestavd Suomi (2010) on yleinen linjaus palveluiden ke-
hittdmisessé. Se painottaa erityisesti asiakaskeskeisyytta ja palveluiden tuotta-
misessa huomioitavaa tehokkuutta ja vaikuttavuutta. Painopisteen tulisi siirtya
hyvinvoinnin aktiiviseen edistdmiseen ja ennaltaehkéisyyn sairauksien hoidon
sijaan. Valtakunnallinen strategia my6s painottaa kolmannen sektorin keskei-
syytta toimijana terveyden ja hyvinvoinnin edistamisessd, sekd ongelmien eh-
kaisyssa ja uusien toimintamallien kehittdmisessé. (Kankare & Virjonen 2013,
62-63.)

Muistiliitto on korostanut vuoden 2013-2016 strategiassaan muistisairaan ja
hanen laheistensa osallisuuden ja toimijuuden vahvistamista. Muistisairaan ja
hanen laheistensa tuen, kuntoutuksen ja hoidon tulisi olla oikea-aikaista ja pal-
veluketjun saumaton kokonaisuus. (Okkonen 2012.) Tarvetta on juuri varhais-
vaiheeseen kohdennetuille palveluille seka elamanhallintaa, itsemaaraamisoi-
keutta ja kotona asumista tukeville tukimuodoille (Eloranta & Punkanen 2008,
124). Muistisairaalle tarkoitettujen kuntoutuspalvelujen taustalla vaikuttavat
vanhuspalvelulaki, vammaispalvelulaki, sosiaalipalvelulaki ja laki sosiaalihuollon

asiakkaan asemasta ja oikeuksista.

Jos muistisairaus on todettu heti sairauden varhaisvaiheessa ja hoito ja toimin-
takykya yllapitdva toiminta aloitetaan samantien, voi sairastunut viettdd useita
vuosia lahes entisenlaista elamaa. Hyvan hoidon ja kuntoutuksen tulisi lahted
heti diagnoosin asettamisesta ja jatkua koko sairauden ajan. Oikea-aikaisuus ja
ennakoivuus lisdavat sairastuneen toimintakykyisia vuosia. (Gran6é & Hogstrém
2009, 2.) Laadukkaat ja ennakoivat muistisairaan palvelut voivat vahentaa kus-
tannuksia, jotka kasvavat puutteellisen hoidon ja kuntoutuksen my6ta. Ympari-

vuorokautinen hoito maksaa keskimaéarin 46 000 euroa vuodessa yhta henkil6a
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kohti, kun taas kotihoidon vastaavat kustannukset ovat keskim&éarin 19 000 eu-
roa vuodessa. (Sosiaali- ja terveysministerid 2012, 7, 12.) Erityisesti tyoikaisten
muistisairausten diagnosointi on usein pitka prosessi, silla oireet voidaan hel-
posti sekoittaa stressin tai tyduupumuksen aiheuttamiksi (Alzheimer's Asso-
ciation 2014b).

Kuntoutussuunnitelmalla tarkoitetaan asiakirjaa, joka maarittelee kuntoutuksen
tavoitteet, keinot ja arvioinnin. (Grano & Pikkarainen 2010, 311.) Se tulisi laatia
yhteisty0ssé sairastuneen, laheisen, ladkarin seka hoitajan kesken heti sairau-
den varhaisvaiheessa (Forder ym. 2014, 31-32). Kaikilla muistisairailla tulisi olla
oma yhdyshenkild, joka opastaa kuntoutuspalvelujen saamisessa sairauden eri
vaiheissa. Tukea, neuvontaa ja ohjausta saa muistineuvolasta, muistikoor-
dinaattorilta sekd esimerkiksi muistiyhdistyksilta. Sairauden varhaisvaiheessa
voidaan myds aloittaa ladkehoito, sairaudesta riippuen. Ensitiedon kautta sai-
rastunut ja hanen laheisensa voivat saada tietoa muistisairauksista, niiden hoi-
dosta ja kuntoutuksesta seka sosiaalisista etuuksista ja tukimuodoista. Tietoa
antaa diagnoosin tehnyt laékari ja muistihoitaja, mutta muistiyhdistykset jarjes-

tavat myos ryhméamuotoisia ensitietokursseja. (Gran6 & Hogstrom 2009, 6-8.)

Sopeutumisvalmennus on tarkoitettu myds varhaisvaiheen muistisairaille. Sen
tavoitteena on tukea sairastunutta seka hanen laheisiaan kasittelemaan muisti-
sairauteen liittyvia tunteita seka motivoida toimintakyvyn yllapitamiseen. Myds
erilaisia terapioita, kuten fysio-, toiminta- ja puheterapiaa seka musiikki- ja taide-
terapiaa on saatavilla, mutta niitd kaytetaan melko vahan. Sairauden varhais-
vaiheessa saatetaan tarvita myds psyykkista tukea sairastumiskriisin helpotta-
miseksi. Sairauden edetessa pidemmalle voivat ajankohtaisiksi tulla kotihoidon
aloittaminen seka lopulta ymparivuorokautisen hoitopaikan hankkiminen. (Gra-
no & Hogstrém 2009, 9-10.)

Kuntoutumisen lahtékohtana on tieto ihmisen toimintakyvysta ja elamantilan-
teesta seka héanen toiveistaan, mielenkiinnon kohteistaan sekd hanta motivoi-
vista tekijoista. Tulisi siis myds pyrkia selvittdmaan asiakkaan omat tunteet ja
hanen omat kokemuksensa tilanteestaan. (Heimonen & Héanninen 2012, 221.)

Asiakkaan palvelutarpeen arvioinnissa tarkastellaan asiakkaan toimijuutta, ar-
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jesta suoriutumista sekd hanen eldméntilannettaan mahdollisimman laaja-
alaisesti ja monipuolisesti. Toimijuudella tarkoitetaan asiakkaan kykyja ja mah-
dollisuuksia kayttaa jaljellda olevaa toimintakykyaan arkielaméssa, seka kykya
tehda ratkaisuja ja valintoja, joiden kautta han voi eldd omien tavoitteidensa
mukaista elaméaa. (Jyrkama 2013, 89.) Toisin sanoen toimijuudella tarkoitetaan
henkilon osaamista, kykenemista, haluamista, taytymistd, voimista ja tuntemista
(Jyrkdma 2008, 201.) Muistisairaan arvioinnin kohteena ovat myds sosiaalinen
turvaverkko seka taloudellinen tilanne. Myds omaishoitajan tilanne on huomioi-
tava. Taman lisdksi arvioidaan henkilon selviytymista omassa elinymparistos-
saan, jolloin myos juridiset toimenpiteet, esimerkiksi raha-asioiden hoitaminen,

on huomioitava. (Virjonen 2012, 20.)

Kuntoutuksen tavoitteiden asettamisen lahtokohtana ovat sairauden aste ja oi-
reet, elamantilanne sekd persoonallisuus. Sairauden eteneminen edellyttaa
jatkuvaa toimintakyvyn arviointia erilaisia mittareita apuna kayttaen seka uusien
tavoitteiden asettamista. Muistisairaan elamanlaadun ja hyvinvoinnin kannalta
keskeisia tekijoitd ovat mielekas ja merkityksellinen toiminta sek& sosiaalisen
vuorovaikutuksen kautta syntyva osallisuuden ja yhteenkuuluvuuden tunne.
(Eloranta & Punkanen 2008, 124-125.)

Suunniteltaessa muistisairaan palveluita erityisesti varhaisvaiheen muistisairail-
le on huomioitava se, ettd ulkopuolisen avun vastaanottaminen saattaa monelle
tuntua ikdan kuin sairaudelle periksi antamiselta. Sairastunut ja hanen lahei-
sensa eivat halua myontaa, ettei tilanteesta enaa selvita omin avuin. On mah-
dollista, ettd jo sairauden varhaisvaiheessa puoliso kokee elamantilanteen hy-
vinkin kuormittavana. Joskus sairastuneen on myds itse vaikea ymmartaa, etta
han on hoidon ja tuen tarpeessa. Olisi kuitenkin hyva huomioida, ettd esimer-
kiksi paivatoimintaan osallistumisen ei tarvitse merkita ainoastaan sairastuneen
voinnin heikentymista. Sita kautta saadaan myds uusia ystavia seka uudenlais-
ta siséltoa arkeen. (Aavaluoma 2010, 220-221.)

Virkolan (2012, 12) mukaan muistisairaat maarittyvat helposti avuttomiksi, hoi-
van ja palvelun kohteiksi, kun muistisairaiden arjen toimintaa katsotaan vain

palvelujen ja avun tarpeen seka toimintakyvyn nakoékulmasta. Sairastuneet kui-
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tenkin itse vastustavat tallaista n&dkdkulmaa, ja onkin todettu, etta he haluavat
tuoda enemman esille sitd, mitd he osaavat tehda. Erityisesti varhaisvaiheen
muistisairaat tarvitsevat sellaista kuntouttavaa paivatoimintaa, jossa he voivat
saada kuntoutusta heitad itseddn motivoivalla ja innostavalla tavalla, heidan yksi-
I6llisia toiveitaan ja kiinnostuksen kohteitaan hyddyntamalla. Saarenheimo
(2008, 103.) toteaa kirjassa "Laadukkaat palvelut -opas kunnille”, ettd on muis-
tettava, ettd muistisairaat ovat ensisijaisesti ihmisia, eivéat ensisijaisesti muisti-
sairaita. Ryhmatoimintaa suunnitellessa toiminnan tavoitteet on asetettava toi-
mijoiden omista kiinnostuksen kohteista, haluista ja mieltymyksista kasin. Olisi
tarkeda ottaa mukaan toimijuuden nékodkulma ryhmatoimintaan "osallistumisen”

nakokulman sijaan.

Jotta varhaisvaiheen muistisairaille voidaan suunnitella kuntoutuspalveluja, jot-
ka he kokevat motivoivina ja kiinnostavina, voidaan suunnitella palvelusisaltoa
niin sanotun palvelumuotoilun avulla. Palvelumuotoilulla tarkoitetaan kayttaja-
tiedon keraamista ja hyddyntadmista. Asiakas ei ole ainoastaan palvelun vas-
taanottaja, vaan myos aktiivisen kayttajan roolissa. Kun asiakkaan tarpeet, toi-
veet ja kokemukset ymmarretaan, voidaan kehittda palvelun sisalt6a hanelle
sopivaksi. (Miettinen 2011, 13-14.) Hyva esimerkki palvelumuotoilusta on Kaste
-ohjelmaan (2013-2015) kuuluva hanke Palvelumuotoilulla parempia palveluita
riskiryhmaélle. Sen tavoitteena on luoda asiakaslahtdisia sosiaali- ja terveyspal-
veluja palvelumuotoilun keinoin. Palvelumuotoilun avulla pyritdéan luomaan pal-
veluja, joissa asiakkaan kokema hyoty omien palveluidensa kaytdsta lisaantyy.
Talléin myds vaikuttavuus- ja kustannustehokkuus lisdéantyvét. Palvelumuotoilun

kautta voidaan myos lisata asiakasryhmaa koskevaa tietoisuutta. (Jalo 2014.)

Muistisairauden edetessa kielelliset kyvyt sekd sairaudentunto heikkenevat,
jolloin sairastuneen on vaikea kertoa sairauteen liittyvista tunteista ja ajatuksis-
ta. Muistisairauden varhaisvaiheessa olevien kokemukset voivat kuitenkin aut-
taa ymmartdmaan muistisairaiden henkildiden tilannetta kokonaisuudessaan.
Myds muistisairasta tulisi pitdéd aktiivisena palvelun kayttajana, ei ainoastaan

toiminnan kohteena. (Heimonen 2010, 66.)
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3.2 Muistikuntoutuksen rooli muistisairaan palveluna

Muistikuntoutuksella tarkoitetaan muistisairaille tarkoitettua, kuntouttavaa péaiva-
toimintaa. Termia on alettu kayttda Turun muistisairaille tarkoitetuista paivatoi-
mintapaikoista vuoden 2014 alusta l&htien. Muita kaytettavia termeja ovat pai-
vatoiminnan lisaksi paivakuntoutus ja paivahoito. Kuntoutus-sanan korostami-
sella on haluttu viitata siihen, etta toiminnan tavoitteena on nimenomaan muisti-
sairaiden kuntoutus. Kuntoutus-termi kuvaa kattavammin palvelun siséaltéa kuin
sana "toiminta”. Paivatoiminnalla tarkoitetaan yksil6llisesti suunniteltua ja tavoit-
tellista, ryhméassa tapahtuvaa, virikkeellistd toimintaa, jota jarjestaa julkinen,
yksityinen ja kolmas sektori (Grand & Pikkarainen 2010, 325). Turussa paiva-
toimintaa jarjestda kunnan puolelta Paaskynpesa. Taman liséksi Turussa muis-
tikuntoutusta jarjestaa kolme kolmannen sektorin paikkaa. Nama ovat Folkhal-
sanin Solrosen, Turun Lahimmaispalveluyhdistyksen Villa sekd Varsinais-
Suomen Muistiyhdistyksen Tammikoti.

Kuntouttavalla paivatoiminnalla pyritéan tukemaan muistisairaan kotona selviy-
tymista tukemalla hénen fyysistd, psyykkista ja sosiaalista toimintakykyaan
(Nummijoki 2009, 89). Paivatoiminnan ansiosta my6és mahdollisella omaishoita-
jalla on mahdollisuus lepoon ja omaan aikaan. Paivatoiminnan tarkoituksena on
tukea asiakkaan hyvaa elamaa ja tuoda arkeen onnistumisen ja hyvanolon ko-
kemuksia, mikd osaltaan myds ehkaisee syrjaytymista (Turun kaupunki 2012).
Muistisairaille tarkoitetun paivatoiminnan on tutkitusti todettu lykkaavan tarvetta
ymparivuorokautisen hoivan tarpeelle. Myds varhaisvaiheen muistisairaat hy6-
tyvat tutkitusti muistikuntoutuksesta (Burton ym. 2009).

Muistikuntoutuksessa kaydaan 1-2 kertaa viikossa péaivisin noin kuuden tunnin
ajan. Virikkeellisen toiminnan lisdksi paivaan kuuluvat aamu- ja iltapaivakahvit
seka lounas. Muistikuntoutuksen voi aloittaa ottamalla yhteyttd muistikoor-
dinaattoriin, joka tekee kotikaynnin muistisairaan luo ja antaa sen perusteella
arvionsa siitd, hyotyyko asiakas paivatoiminnasta. Taman jalkeen arvio anne-
taan paivatoiminnasta vastaavalle palveluohjaajalle. Jos kriteerit tayttyvat, asia-

kas paasee mukaan toimintaan paikan vapauduttua. Uuden asiakkaan toiminta-
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kyky arvioidaan. Lisaksi kerataan tietoja hanen elamankaarestaan, arvoistaan ja

hanelle merkityksellisista asioista

Taman vuoden alussa Turussa on otettu kaytt6on uusi kriteeristd muistikuntou-
tuksen asiakkaista. Jatkossa toimintaa pyritdan tarjoamaan muistisairaille heti
diagnoosin saamisen jalkeen. Nain toimintakyvyn muutoksiin ja heikkenemiseen
voidaan vaikuttaa mahdollisimman nopeasti, jolloin tuloksetkin ovat vaikutta-
vampia, ja asiakas saa palvelusta parhaan hyodyn. N&in varhaisvaiheen muisti-
sairaat paasevat heti tuen piiriin ennen kuin arjen haasteet ovat kasvaneet. Tar-
koituksena on tuoda toiminnan painopistetta ennaltaehkaisevampaan suuntaan,
jolloin muistikuntoutuksen voisi aloittaa ennen muita tukipalveluja. Uuden kritee-
riston mukaan muistikuntoutusta saavat paasaantoéisesti henkilot, joilla ei ole
viela kotihoidon palveluja. Kotihoidon asiakkaat voivat kayttdd kuitenkin tietyin
edellytyksin paivatoimintaa. Taman lisaksi palvelua voivat saada omaishoidon
tuen asiakkaat, mutta edellytyksena on kuitenkin se, ettei kotihoidon tarve ole

runsasta. (Salmiosalo 2014.)

Kriteerind muistikuntoutukseen paasylle on se, etté asiakkaalla on diagnosoitu
muistisairaus ja sen asianmukainen hoito on aloitettu. Asiakkaalla tulee myo6s
olla kyky toimia ryhmassa ja hanen on oltava itse motivoitunut muistikuntoutuk-
sessa olemiseen. Aloittamisen kriteeriné ovat mydés ADCS-ADL-
toimintakykytestin antamat tulokset. Testilla mitataan suoriutumista paivittaisis-
sé toiminnoissa haastattelun ja havainnoinnin kautta. Muistikuntoutuksen tyon-
tekijat arvioivat ja seuraavat asiakkaan toimintakykyd, minka mukaan myo6s

muistikuntoutuksen kesto méaarittyy. (Salmiosalo 2014.)

Aikaisemmin paivatoiminta on usein aloitettu vasta sitten, kun lahiomaisen voi-
mat ovat jo vahissa tai asiakas on jo tukipalvelujen, esimerkiksi kotihoidon, kayt-
taja. Paivatoiminnan asiakkaina on ollut monia, joiden muistisairaus on edennyt
jo pitkalle dementia-asteiseksi. He ovat kayttaneet runsaasti kotihoidon palvelu-
ja, ja heilld on jo ollut suuntana ymparivuorokautinen hoito. Kaytannossa uusi
asiakaskriteeristd0 tarkoittaa siis suurta muutosta asiakkaiden dementia-
asteessa, iassa seka toimintakyvyssa, jolloin myds muistikuntoutuksen toimin-

nan sisaltdd on muokattava.
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3.3 Muistikuntoutuksessa jarjestettava kuntouttava toiminta

Muistikuntoutuksen siséllollisessd suunnittelussa tulee olla ennen kaikkea ta-
voitteellisuutta. Paivatoiminnan tavoitteita ovat esimerkiksi vuorovaikutustaitojen
yllapitaminen ja paraneminen, syrjaytymisen ehkaisy seka aktivointi toimintaan
kodin ulkopuolella. Taman liséksi tavoitteena on tukea muistitoimintoja ja fyysis-
ta kuntoa ja lisata asiakkaiden elamanlaatua seka yleista hyvinvointia. (Kangas
& Merildinen 2011, 16.) Kun toiminta on tarkoituksenmukaisten tavoitteiden
pohjalta toteutettua, se on myds kuntouttavaa. Uuden kriteeriston kayttdonoton
jalkeen Turun paivatoiminnan asiakkaiden toimintakyvyssa on suuria vaihteluita.
Haasteena muistikuntoutuksessa onkin tarjota laadukasta ryhméatoimintaa hen-
kilGille, joiden kyvyt, tarpeet ja taidot ovat keskenaan erilaisia (Rosendahl 2001,
81).

Toiminnan tulisi olla porrastettavissa monenlaisille asiakkaille, jotta he voivat
niistd suoriutua mahdollisimman omatoimisesti ja itsedan tyydyttavalla tavalla.
Myds ryhmén sisédiset vuorovaikutussuhteet vaikuttavat toiminnan sisaltoon.
Esimerkiksi ryhmalaisten ollessa keskendan laheisia voidaan kasitella syval-
lisidkin aiheita. Varhaisvaiheen muistisairaiden kanssa onnistuvat hyvin vuoro-
vaikutukselliset toiminnot, mutta sairauden edetessa korostetaan toiminnalli-
suutta. Toimintojen valitsemiseen vaikuttavat myds ryhmanohjaajan tietotaito,
ryhmatilan ja ympariston asettamat puitteet, taloudelliset tekijat, ryhmalaisten
toimintakyky seka toimintojen merkityksellisyys ryhmalaisille. (Kangas & Meri-
lainen 2011, 41-42.)

Muistisairailla henkil6illa on usein haasteita toimia ryhmatilanteissa. Tama na-
kyy esimerkiksi keskittymiskyvyn puutteena, paalle puhumisena, samojen asioi-
den toistamisena, karsimattomyytena seka kontrolloimattomana puheena. Ta-
paa olla vuorovaikutuksessa toisten kanssa voidaan kuitenkin seka yllapitaa
ettd kehittdd. Lahes kaikessa pdaivatoiminnan aktiviteeteissa ryhmalaisten on
kommunikoitava ja oltava vuorovaikutuksessa toistensa kanssa. Vuorovaikutuk-
seen kannustaminen tulee osaksi lahes kaikkia toimintoja. Sanatonta vuorovai-

kutusta voidaan tukea esimerkiksi pantomiimin keinoin. Erilaiset paritehtavéat
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kannustavat vuorovaikutukseen ja yhteisiin onnistumisen kokemuksiin. (Kangas
& Merilainen 2011, 47-49.) Yhteisista kokemuksista ja muistelusta syntyy luon-
tevasti keskustelua. Asiakkaiden kanssa keskustellaan heiddn kuulumisistaan
sekad ajankohtaisista aiheista jokapaivaisessa uutiskatsauksessa. Samalla tue-
taan my0s aikaan ja paikkaan orientoitumista. Asiakkailla on my6és mahdollisuus
keskustella tyontekijoiden kanssa kahden kesken heita askarruttavista asioista.
(Rosendahl 2011, 85-86.) Keskustelua voidaan virittda myos esimerkiksi kuvi-

en, runojen tai kysymyskorttien kautta (Airila 2002, 42).

Paivatoiminnassa olisi hyva valita toimintoja, joita kayttamalla voidaan tukea
muistisairaiden henkildiden luovuutta, sill& luovuuden kautta ihminen voi ratkais-
ta ongelmia seké& nauttia ja rentoutua. Luovuuden kayttd saattaa muistisairau-
den myota vahentya, kun abstrakti ajattelu heikentyy, mik& tekee luovuuden
tukemisesta entista tarkeampaa. Luovia toimintoja ovat esimerkiksi kuvallinen
ilmaisu, musiikki, muovaaminen, tanssi, improvisaatio, draama ja Kkirjallisuus.
Niiden kayton tavoitteena on kohottaa motivaatiota, parantaa itsetuntoa, mah-
dollistaa itseilmaisu seka antaa keino erilaisten tunteiden purkamiseen. (Kangas
& Merilainen 2011, 51-54.)

Muistaakseni laulan -hankkeessa tutkittiin sitd, voiko saanndllisella musiikkitoi-
minnalla edistdaa muistisairaiden kognitiivista toimintakykya, mielialaa ja elaméan-
laatua. Tutkimustulokset osoittivat, ettd yhteinen laulaminen ja emotionaalisesti
merkityksellisen musiikin kuuntelu vahensivat masentuneisuutta ja paransivat
myoOs elamanlaatua seka orientoitumista aikaan ja paikkaan. (Kurki ym. 2011, 9,
43.) Sopivan taustamusiikin on my0s havaittu vahentavan aggressiivisuutta ja
hermostuneisuutta sekd parantavan kognitiivisten kykyjen kaytt6a ja sosiaalista
vuorovaikutusta. (Grano & Pikkarainen 2010, 353.) Musiikkia kaytetd&n run-
saasti muistisairaiden kanssa. Tuttujen laulujen kautta herdavéat vanhat muistot,
jotka voivat tuoda esille monenlaisia tunteita. Yhdessa laulaminen luo taas yh-
teenkuuluvuuden tunnetta. Musiikillisia toimintoja ovat myos esimerkiksi erilaiset
levyraadit seka istumatanssit. (Tinell 2001, 99-100.) Naiden lisdksi rentou-

tusharjoitukset, mielikuvaharjoitukset, rytmisoittimilla soittaminen seka niin sa-
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notut aivojumppalaulut ovat oiva tapa lisata musiikkia asiakkaiden elamé&an
(Kangas & Merilainen 2011, 60-61).

Muistisairaat tarvitsevat myds itsetuntoa ja minakasityksia tukevia toimintoja.
Erityisen raskasta on sairauden varhaisvaiheessa olevilla, heidan huomates-
saan muutokset omassa toimintakyvyssaan. Tama vaikuttaa kasitykseen omas-
ta itsesta ja voi olla henkisesti hyvinkin raskasta. Tavoitteena olisikin, ettéd muis-
tikuntoutuksen toiminnoissa sairastuneella on mahdollisuus kokea itsensa ar-
vokkaaksi ja osaavaksi sekd mahdollisimman omatoimiseksi ja itsenaiseksi.
Kannustava palaute ja rohkaisu ovat ensiarvoisen tarkeita. Itsetuntoa ja mina-
kasitysta tukevia toimintoja ovat esimerkiksi vahvuuskorttien tekeminen, kuva-
kollaasien tekeminen itselle merkityksellisistd asioista tai omaan elaméantari-

naan liittyvat tarinat ja muistelu. (Kangas & Merilainen 2011, 65—68.)

Muistelun lahtoékohtana on jokaisen oma elamantarina, jota kuuntelemalla voi
ymmartaa toista ihmistd ja paasta sisaan hanen kokemusmaailmaansa. Sita
voidaan hyodyntad monipuolisesti, kayttaen myos luovia ja taidelahtoisia toimin-
tamuotoja, stimuloiden kaikkia aisteja. Nain muisteluty6ta voi tehda elamykselli-
sesti ja yhteisdllisesti. Se antaa my0s rohkeutta tarkastella omaa elettya elamaa
ja voi vahvistaa itsetuntoa ja identiteettid. (Kan & Pohjola 2012, 78-79.) Erityi-
sesti muistisairaiden henkildiden kuntoutuksessa muistelu on yksi monipuoli-
simmista tydmenetelmista. (Kangas & Merildinen 2011, 69.) Muistikuntoutuk-
sessa voidaan esimerkiksi tehda jokaiselle asiakkaalle omat "muistelukansiot”,
joihin asiakkaalta kerataan tietoa ja valokuvia hanen koko elaméansa varrelta.
Muistisairailla henkil6illa muistin ja kommunikointikyvyn heikentyessa omaan
muistelukansioon tutustuminen vahvistaa omaa identiteettid mutta auttaa myos
henkilokuntaa ja l&aheisia ymmartamaan hanen taustaansa ja elaytymé&an hanen
nykytilanteeseensa. (Tinell 2011, 98-97.)

Aivoja aktivoivien harjoitusten on todettu vaikuttavan tiedonké&sittelytoimintojen
sailymiseen positiivisesti, jopa muistisairauksien vaikutuksia lieventavasti.
(Hanninen & Paajanen 2014, 98.) Kognitiivisia taitoja tarvitaan yleisesti ottaen
kaikessa toiminnassa, mutta erityisesti niiden aktivointiin suunnattuja harjoitteita

ovat esimerkiksi erilaiset muistipelien ja lautapelien pelaaminen. Pa&asia on,
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ettd toiminta vaatii tarkkaavaisuutta, havaitsemista, muistamista, kielen kayttoa,
ajattelua tai oppimista. (Kangas & Merildinen 2011, 74-80.) Erityisesti kognitiivi-
sen aktivoinnin tavat olisi hyva valita henkilon omien kiinnostuksen kohteiden
mukaan. Jos nain ei tehda, saattaa motivaatio laskea ja harjoittelu aiheuttaa
jopa stressia. Tavoitteiden on oltava realistiset, silla harjoitteilla voidaan kuiten-
kin vain hidastaa sairauden etenemista, ei pysayttaa. (Heimonen & Hanninen
2012, 219))

Hyvaa arkea voidaan tukea muistikuntoutuksessa erilaisten arkielamaan liittyvi-
en toimintojen kautta. Asiakkaat voivat esimerkiksi auttaa péydan kattamisessa,
siivoamisessa, pyykkien pesemisessa, tiskaamisessa seka ruuanlaitossa (Ro-
sendahl 2011, 86-87). Nain voidaan yllapitaa taitoja, joita tarvitaan paivittaisista
toiminnoista suoriutumisessa. Aikaorientaatiota tuetaan vuodenaikojen ja juhla-
pyhien huomioimisessa toiminnassa. Paivittdin muistutetaan siitd, mita paiva-
maaraa ja viikonpaivaa silla hetkella eletdédn. Yhdessa myds ulkoillaan mahdol-
lisuuksien mukaan. Itsestd huolehtimisesta ja esimerkiksi erilaisten apuvalinei-
den kaytdsta voidaan keskustella yhdesséa. Katevyytta yllapitavat toiminnot, ku-
ten erilaisten valineiden kaytto ja uusien asioiden opettelu kadentaidoissa yllapi-
tavat muistisairaan omatoimisuutta arjessa. (Kangas & Merildinen 2011, 82—
88.)

Useimmiten edellytyksend muistisairaan kotona asumiselle on kyky liikkua. Lii-
kuntakykya tukemalla voidaan siirtdd ymparivuorokautiseen hoitopaikkaan siir-
tymista. Ensisijaisen tarkedd on harjoittaa lihasryhmia, jotka ovat tarkeimpia
likkumisessa ja tasapainossa. Liikkuminen on erityisen kuntouttavaa silloin, kun
siihen lisatdan sosiaalista ja kognitiivista toimintakykya tukevia toimintoja. (Kan-
gas & Merilainen 2011, 92.) Liikunnallisia toimintamuotoja ovat esimerkiksi luo-
va liikkkuminen ja tanssi, ulkoilu, lihasvoimaharjoittelu, tasapainoharjoittelu, eri-
laisten valineiden kuten pallojen ja hernepussien kanssa tehtava jumppa seké
likunnalliset pelit, kuten moélkky ja petankki. TAman lisdksi voidaan tehda lilkku-
vuus- ja hengitysharjoitteita seka rentoutusharjoituksia. (Kangas & Merildinen
2011, 99-125.)
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimuksen tarve, tavoitteet ja tutkimustehtavéat

Tutkimukseni toimeksiantajana toimi Turun Runosméessa sijaitseva Varsinais-
Suomen muistiyhdistys ry. Yhdistyksen tavoitteena on tydskennella muistisaira-
usten haittavaikutusten vahentamiseksi seka valvoa muistisairaiden henkildiden
yhteiskunnallisia, sosiaalisia ja yleisid taloudellisia etuja sek& tukea heidan
omaisiaan. Yhdistys on valtakunnallisen Muistiliton paikallisyhdistys. (Varsinais-
Suomen Muistiyhdistys ry. 2014a.) Yhdistyksen toimitiloissa toimii Tammikoti,
joka on muistisairaille henkil6ille tarkoitettu paivatoimintapaikka. Yhdessa mui-
den paivatoimintayksikdiden kanssa se muodostaa tarke&dn osan muistisairai-
den ja heidan perheidenséa avohuollon palveluista Turun alueella. (Varsinais-
Suomen Muistiyhdistys ry. 2014b.)

Turun kaupungin uuden linjauksen mukaan paivatoimintaa kayttavat jatkossa
myOs juuri diagnoosin saaneet muistisairaat, joilla sairaus ei ole viela ehtinyt
kehittya dementia-asteiseksi. Talla hetkella asiakkaat ovat yleensa kotihoidon
asiakkaita, joiden suuntana on usein jo laitospaikka. Uudet asiakkaat tulisivat
siis olemaan toimintakykyisempia ja usein nykyista asiakaskuntaa nuorempia.
Nuorempien muistisairaiden kohdalla tama tarkoittaa “sukupolvikokemusten”
huomioimista seka myods kulttuurikokemusten eroa verrattuna vanhempiin ryh-
malaisiin. Sairastuneiden elama on myods todennakoisesti ollut aktiivisempaa ja
tarve yhteiskunnalliseen ja muuhun osallistumiseen on suurempi. Harrastukset
ja kulttuurielamykset voivat myds olla erilaisia verrattuna vanhempiin. Tama
asettaa merkittavia haasteita erityisesti tyoikaisten muistisairaiden kuntoutuksel-
le. (Juva 2014b, 312-313.)

Haasteena tiedettiin olevan se, miten varhaisvaiheen muistisairaat saadaan
innostumaan muistikuntoutuksen aloittamisesta. Yhdistyksesséa oletettiin, etté
juuri diagnoosin saaneet henkilot kokisivat itsensa “liian hyvakuntoisiksi” paiva-
toiminnan aloitukseen. Tyontekijat arvelivat, ettd paivatoiminta on mielletty hoi-

topainotteiseksi toiminnaksi vanhuksille, joiden omaiset tarvitsevat lepoa hoita-
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misesta ja huolehtimisesta. Tyo6ikainen henkild saattaisi kokea itsensa ulkopuo-
liseksi. Haasteena koettiin tulevaisuuden kannalta myds se, miten varhaisvai-
heen muistisairaat saadaan integroitua samoihin ryhmiin sellaisten henkildiden
kanssa, joiden muistisairaus on jo edennyt dementia-asteiseksi. Olisiko juuri
diagnoosin saaneiden henkildiden henkisesti raskasta olla samassa ryhméssa
henkildiden kanssa, joiden muistisairaus on pitkalle edennyt?

Paadyin tekemaan tutkimusta aiheesta pohjana kolme tutkimustehtavaa:

1. Minlalaisia ovat varhaisvaiheen muistisairaan henkilén tarpeet muisti-

kuntoutukselle?

2. Minké&laisia toiveita varhaisvaiheen muistisairailla on muistikuntoutuk-

sessa jarjestettavan toiminnan sisallolle?

3. Miten varhaisvaiheen muistisairaat suhtautuvat muistikuntouksen aloit-

tamiseen?

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, minkalainen asiakasryhma ovat var-
haisvaiheen muistisairaat ja mitkd ovat heidan erityistarpeensa muistikuntou-
tuksessa. Taman lisaksi tarkoituksena oli saada selville heidan kiinnostuksen
kohteitaan ja toiminnan sisallon toiveita, jotta voidaan tarjota varhaisaiheen
muistisairaita motivoivaa ja heille mielekasta muistikuntoutusta. Tavoitteena ol
selvittad myos heidan ennakkokasityksiaan paivatoiminnasta seka kiinnostunei-
suutta aloittaa muistikuntoutus. Ammattilaisten oletukset muistikuntoutuksen
siséllosta eivat aina vastaa asiakkaiden toiveita tai niita asioita, joista he halua-
vat saada itselleen mielihyvaa ja merkityksellisia kokemuksia (Gran6 & Pikka-
rainen 2010, 329). Tavoitteena on, etta tutkimukseni kautta voidaan jatkossa
huomioida paremmin varhaisvaiheen muistisairaat asiakasryhmé&né Turun muis-
tikuntoutuspaikoissa seka suunnitella entistd asiakaslahtdisemp&ad toimintaa,
joka vastaa asiakkaiden tarpeita. N&in toiminnasta tulee entistd vaikuttavam-

paa.
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4.2 Tutkimusaineiston keruu ja analysointi

Tutkimukseni on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus, koska tarkoituksenani oli
selvittaa tutkittavien mielipiteita ja kasityksia syvallisesti. Kvalitatiivisessa tutki-
muksessa pyritaan tutkimaan kohdetta mahdollisimman kokonaisvaltaisesti.
Tutkimusaineisto kerataan luonnollisissa ja todellisissa tilanteissa ja tapauksia
kasitelladn ainutlaatuisina, jolloin aineistoa tulkitaan my6s sen mukaisesti. (Hirs-
jarvi ym. 2007, 160.)

Laadulliseksi tutkimusmenetelmaksi valitsin teemahaastattelun. Tiedonkeruu-
muotona haastattelun etuna on se, etta tietoa voidaan kerété tilanteen ja haas-
tateltavien henkildiden mukaan joustavasti, jolloin haastattelija voi myos selven-
tda haastattelussa esiin tulleita vastauksia ja esimerkiksi pyytaa perusteluja.
Haastattelussa ihmista pidetaan aktiivisena ja merkityksia luovana subjektina,
jossa héanella on mahdollisuus tuoda esille itsedan koskevia asioita mahdolli-
simman vapaasti. Itse koin haastattelemisen mielekkaaksi erityisesti siksi, etta
aineiston keruuseen ei liity niin suurta riskia kuin esimerkiksi kyselylomaketut-
kimuksen teossa. Lomaketutkimus olisi vaatinut melko suuren varhaisvaiheen
muistisairaiden joukon tavoittamista, mika olisi ollut haastavaa. Haastattelu sopii
myds hyvin menetelmaksi tutkittaessa arkoja aiheita, joihin sairauskin voidaan
luokitella. (Hirsjarvi ym. 2007, 200-201.)

Valitsin teemahaastattelun kayton, koska sitd on kaytetty usein vastaavissa tut-
kimuksissa ja haastattelutilanteen joustavuus ja keskusteleva ilmapiiri sopi mie-
lestéani muistiasiakkaiden kanssa toimimiseen. Joustavuutta teemahaastattelun
kaytdssa tuo se, ettei haastattelukysymyksilla ole tarkkaa muotoa ja jarjestysta.
Silloin on tutkijan helpompi tehda yksiléllisia tulkintoja kuin hyvin strukturoidussa
haastattelussa, jolloin vastausvaihtoehdot ovat valmiina. (Eskola & Suoranta
1998, 89.) Nain korostuvat ihmisten erilaiset tulkinnat asioista seka heidan niille

antamansa merkitykset (Sarajarvi & Tuomi 2002, 77).

Teemahaastattelurunkoon ei laadita yksityiskohtaisia kysymyksia vaan teema-
alueluettelo. Teema-alueet edustavat teoreettisten paakasitteiden alakasitteita

ja -luokkia, jolloin rungon muoto on pelkistetty, iskusanamainen luettelo. Naihin
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alueisiin haastattelukysymykset liittyvat. Itse haastattelutilanteessa haastattelu-
runko on haastattelijan muistilista ja keskustelun kiintopiste. Teema-alueet tar-
kennetaan kysymyksilla. (Hirsjarvi ym. 2011, 66.) Teema-alueista juontuvat ky-
symyssarjat esitetddn siina jarjestyksessa, mika haastattelutilanteessa tuntuu

luontevalta. (Hirsjarvi ym. 2011, 104.)

Haastateltavat tulivat mukaan tutkimukseen Varsinais-Suomen
Muistiyhdistyksen eri toimintojen kautta. Heidan valinnassaan minua auttoivat
yhdistyksen tyontekijat, jotka tunsivat entuudestaan suurimman osan
haastateltavista. N&ain oli helpompi |0ytd&d nimenomaan varhaisvaiheen
muistisairaat henkil6t yhdistyksen toiminnasta.

Kaksi haastateltavista tuli mukaan luovan ilmaisun ryhmastd, joka on tarkoitettu
varhaisvaiheen muistisairaille. Heidan lisdkseen haastattelin viel& kolmea henki-
|64, jotka olivat mukana Muistiyhdistyksen muussa toiminnassa. Heista kaksi
tuli mukaan tyoikaisille suunnatun teema-illan kautta ja yksi kuntouttavasta ryh-
matoiminnasta. Hirsjarven ym. (2011, 86.) mukaan haastattelijan tulisi esitella
itsensd sekad kertoa tutkimuksensa tarkoituksesta helposti ymmarrettavalla ta-
valla. Aihe tulisi myds esitella positiivisessa valossa. Taman jalkeen kysytdén
suostumusta haastattelulle ja sovitaan aika. Taman lisaksi olisi hyva kertoa

haastateltaville, miksi juuri heidat on valittu mukaan tutkimukseen.

Annoin haastateltaville mukaan haastattelujen sopimisen yhteydessa kirjalliset
tiedotteet (liitel) haastattelun tarkoituksesta, haastattelijasta seka haastattelun
ajankohdasta. Valitettavasti yhden haastattelun materiaalia en voinut aineistona
kayttad, silla hanen muistisairautensa oli pidemmalle edennyt kuin muitten
haastateltavien. Ennen varsinaisia haastatteluja tein esihaastattelun henkilélle,
joka oli aloittamassa Tammikodin muistikuntoutuksessa. Esihaastattelujen kaut-
ta voidaan testata haastatteluteemojen toimivuutta seka valmistautua haastatte-

lijan roolia varten (Hirsjarvi ym. 2007, 206).

Muistisairauden vaikutukseen haastattelutilanteessa oli varauduttava etukateen.
Kaikki saivat kotiinsa paperit haastattelusta ja sen ajankohdasta, jotta haastatte-
lu ei paasisi unohtumaan. Olin myds etukateen varautunut siihen, ettd lahimuis-

tin heikentyminen saattaa vaikuttaa haastattelun kulkuun, esimerkiksi alkuperai-
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sen kysymyksen unohtamisena. Minua mietitytti myos se, miten haastateltavat
jaksavat keskittya pitkassa haastattelussa. Tiesin myos haastattelun aiheen
voivan olla hankala, silla kukaan haastatelluista ei ollut ollut ennen péaivatoimin-
nassa. Myos sairaudesta puhumisen tiesin olevan herkka aihe, joka saattaisi

tuoda tunteet pintaan.

Haastattelin nelja& varsinaissuomalaista henkiloa, jotka olivat ialtddn 59-78-
vuotiaita. Haastateltavista kaksi oli miehia ja kaksi naisia. Kaksi haastateltavista
asui aviopuolison kanssa, kaksi taas yksindan. Heista toinen oli jdanyt hiljattain
leskeksi. Kolmella neljasta haastateltavasta oli lapsia. Haastateltavista kahdella
oli Alzheimerin tauti, yhdella verisuoniperdinen muistisairaus ja yhdella ei ollut
viela virallista muistisairauden diagnoosia. Kolme neljasta oli saanut diagnoosin
jo tydikaisend, heista kaksi oli talla hetkella tydikaisia. Haastateltavien muistisai-
rauden diagnooseista oli kulunut puolesta vuodesta viiteen vuotta, eli diagnoosit
olivat vield suhteellisen tuoreita. Henkilolla, jolla ei viela ollut diagnoosia, oli en-

simmaisista tutkimuksista kulunut haastatteluhetkell& yksi vuosi.

Haastattelut suoritin vuoden 2014 tammikuun lopussa ja helmikuun alussa
haastateltavien kotona seka Varsinais-Suomen muistiyhdistyksen tiloissa.
Haastattelujen aluksi juttelin haastateltavien kanssa kevyemmista aiheista, jon-
ka jalkeen kerroin tutkimuksestani ja sen tavoitteista seka hieman siitd, mita
paivatoiminnalla tarkoitetaan. Samalla korostin tutkimuksen luottamuksellisuutta
ja kerroin, miten ja milloin tutkimustulokset julkaistaan. Teemahaastattelun luon-
teeseen kuuluu haastattelujen tallentaminen, silla vain télla tavoin haastattelut
onnistuvat luontevasti, ilman katkoja. (Hirsjarvi ym. 2011, 92.) Td&man vuoksi
kaikki haastattelut nauhoitettiin. Nauhuri ei tuntunut kuitenkaan hairitsevan

haastattelujen kulkua.

Etenin haastatteluissa kolmen teeman varassa, joita olivat tausta ja muistisaira-
us, arjessa toimiminen seka toiveet ja suhtautuminen paivatoimintaan. Haastat-
telurungon (lite2) laadin yhteisty6ssa toimeksiantajani kanssa. Haastattelutilan-
teessa en vield tiennyt ettd Tammikoti on vaihtamassa nimensd muistikuntou-
tukseksi, joten kaytin paaasiassa termid paivatoiminta, muistikuntoutuksen si-

jaan. Ensimmaiseen teemaan liittyivat haastateltavien tausta seka heidan muis-
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tisairauteensa, ja kuntoutuspalveluiden kayttoon liittyvat asiat. Toisessa tee-
massa selvitettiin, kuinka aktiivisia he ovat arjessaan ja minkalaiset tilanteet he
kokevat arjen ja vapaa-ajan vietossa haastavina. Harrastusten ja vapaa-
ajanviettotapojen kautta voitiin selvittda haastateltavien kiinnostuksen kohteita
seka sita, mista asioista heidén arkensa koostuu. Toisessa teemassa oli tarkoi-
tuksena saada vastaus ensimmaiseen tutkimuskysymykseen eli siihen, mitka

ovat varhaisvaiheen muistisairaan henkilon tarpeet muistikuntoutukselle.

Kolmannessa teemassa keskityttiin ryhnma- ja paivatoimintaan. Kysymysten tar-
koituksena oli selvittéda sitd, mitd varhaisvaiheen muistisairaat haluavat muisti-
kuntoutuksessa tehd&d. Aihetta alustettiin kysymalla haastateltavien entisista
ryhmakokemuksista seka siita, minkalainen on heidan mielestaan hyva ryhma.
Sisallollisten toiveiden lisaksi haluttiin selvittdd, minkalaisesta ryhmatoiminnasta
he pitavat ja minkalaisen toiminnan he kokisivat tukevan omaa hyvinvointiaan.
Tata kautta oli tarkoitus saada vastaus toiseen tutkimuskysymykseen eli siihen,
minkalaisia toiveita varhaisvaiheen muistisairailla on muistikuntoutuksessa jar-

jestettavalle toiminnalle.

Taman lisaksi selvitettiin esimerkiksi suhtautumista dementoituneempiin ja eri-
ikaisiin ryhmalaisiin seka sitd, milta paivatoiminta ja muistikuntoutus sanoina
kuulostavat ja onko niissa eroavaisuuksia. Lopuksi kysyttiin, kiinnostaako haas-
tateltavia paivatoiminnan aloittaminen ja miten he kokevat sen sopivan omaan
elamantilanteeseensa. Tata kautta oli tarkoitus saada vastaus kolmanteen tut-
kimuskysymykseen eli siihen, miten varhaisvaiheen muistisairaat suhtautuvat

muistikuntoutuksen aloittamiseen.

Eskolan ja Suorannan mukaan (1998, 94) haastattelijan on tarkedd saavuttaa
haastateltavien luottamus, silla haastattelutilanne on sosiaalista vuorovaikutus-
ta. Myo6taelamisen kautta voidaan kertojasta saada irti asioita, joita haastattelta-
va ei olisi itsek&én kuvitellut kertovansa. Koen, etta pystyin luomaan hyvan vuo-
rovaikutussuhteen haastateltaviin. Joitain haastatteluja minun oli ohjattava
enemman kuin toisia ja esitettdva enemman tarkentavia kysymyksia. Valilla tuli
myads tilanteita, joissa minun piti painottaa haastateltaville, ettd minua kiinnosta-

vat nimenomaan heiddn omat kokemuksensa ja ndkemyksensa. Osa haastatte-
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luun osallistuneista pohti ajoittain muistisairauteen liittyvia asioita enemmaéan

yleisella tasolla kuin omakohtaisesti.

Vaikka haastateltavilla oli sairautensa vuoksi tavallista enemman lahimuisti- ja
keskittymisongelmia, sujuivat haastattelut hyvin. Ne kestivat noin 40-80 minuut-
tia. Aihe oli monille raskas ja tunteetkin nousivat pintaan haastattelujen aikana.
Haastateltavat kertoivat avoimesti omasta muistisairaudestaan, vaikka sairaus
on arkaluontoinen asia. Joskus haastateltava kayttda haastattelutilannetta tilan-
teena, jossa hanellda on mahdollisuus ilmaista mieltymyksidén tai saada tera-
peuttista tukea. (Hirsjarvi ym. 2011, 102.) Taman huomasin osassa haastatte-
luista, joissa haastateltava kertoi yksindisyydestaan tai kertoi mielenkiintoisista
harrastuksistaan, jolloin haastattelu helposti ronsyili pois haastatteluteemojen
ymparilta. Lahimuistin heikentyminen saattoi osalla haastateltavista vaikuttaa
vastauksiin. Esimerkiksi se, mitd olin hetked aiemmin sanonut, oli saattanut jo
unohtua. Sain kuitenkin johdateltua haastateltavat aina lopulta alkuperéisen
aiheen pariin. Ronsyily oli siindkin mielessa ymmarrettavaa, etta teemahaastat-
telutilanne muistuttaa enemman keskustelua kuin strukturoitu haastattelu, jossa

edetddn kysymys kysymykselta. (Hirsjarvi ym. 2011, 103.)

Hirsjarven ym. (2007, 216) mukaan aineiston kasittely ja analysointi alkaa mah-
dollisimman pian haastattelujen jalkeen. Tuolloin aineisto on tuore ja inspiroiva,
ja tietoja ehtii tarvittaessa viela selventdméaan ja taydentamaan. Aloitin ana-
lyysiprosessin haastattelumateriaalin litteroimisella, joka tarkoittaa materiaalin
kirjoittamista puhtaaksi sana sanalta, nauhoituksien pohjalta. Litteroinnin avulla
aineisto muuntuu helposti hallittavampaan muotoon (Hyvarinen ym. 2010, 13).
Litteroitua materiaalia kertyi haastatteluista 40 sivua, kun fonttina oli kaytossa

Arial ja rivivali oli yksi.

Analyysilla tuodaan aineistoon selkeyttd, jotta siitd voidaan tehda selkeitd ja
luotettavia johtop&&toksid. Laadullisessa aineiston analyysissa on aluksi hajo-
tettava aineisto osiin, jonka jalkeen se kéasitteellistetd&n ja kootaan uudestaan
niin, etta siita tulee looginen kokonaisuus. (Sarajarvi & Tuomi 2002, 110.) Ai-

neiston analysointi alkaa kuitenkin jo itse haastattelutilanteissa, joissa haastat-
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telija tekee huomioita esimerkiksi tiettyjen ilmididen toistuvuudesta ja hahmotte-
lee jo erilaisia luokitteluja. (Hirsjarvi ym. 2011, 136.)

Analyysitapana kaytin siséllonanalyysia. Siséllonanalyysissa pyritéan saamaan
tutkittavasta ilmiosta kuvaus tiivistetyssa ja selkedssa muodossa, kadottamatta
sen sisdltamaa informaatiota. N&in voidaan etsia erilaisia merkityksia. (Sarajarvi
& Tuomi 2002, 105.) Luin haastattelumateriaalia useaan kertaan, jonka jalkeen
jarjestin materiaalin niin, etta tutkittavat teemat tulivat parhaiten esille. Varikoo-
dauksen avulla taas vertailin tiettyjen teemojen esiintymista ja ilmenemista ai-
neistossa (Eskola ym. 1998, 175). Jarjestin tekstin eri teema-alueiden mukaan,
joista varitin olennaisimmat ilmaisut. Sivun alareunaan kirjoitin pelkistetysti teks-
tin siséllon, mikd helpotti aineiston tarkastelua. Taman jalkeen vertailin sita, mi-

ten haastateltavien vastaukset erosivat ja yhtenivat toisistaan.

Merkitysten luokittelulla tarkoitetaan haastattelujen koodaamista tiettyihin luok-
kiin (Hirsjarvi ym. 2011, 137). Etsin samankaltaisuuksia seka eroavaisuuksia,
joiden perusteella muodostin vastauksiin erilaisia luokkia, jotka nimesin. Luokit-
telu on hyvin olennainen osa analyysia. Se yksinkertaistaa ja tiivistda aineistoa
luoden pohjan myds tulkinnalle. Luokittelun jalkeen etsitdan yhdistelyn kautta
luokkien esiintymiselle aineistossa sadnnénmukaisuuksia ja samankaltaisuuk-
sia. (Hirsjarvi 2011, 147-150.) Lopuksi kokosin tulokset ja tein niista tulkintoja ja
paatelmia.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Sairastuminen muistisairauteen

Kaikilla haastateltavilla oli ensimmaisina oireina ollut Iahimuistin heikkenemista.
Esineitd oli hukassa ja asioiden hoitamisessa tapahtui unohtelua. Yksi haasta-
teltavista kertoi, ettd esimerkiksi ennen itselle tutut kadunnimet ja paikat olivat
unohtuneet. Yksi taas kertoi siitd, miten oli huomannut itsessééan toiminnanoh-
jauksen vaikeuksia, jotka nakyivat jahmeytena ja hidastumisena. Myds puheen-
tuotosta oli tullut entistd hankalampaa. Yhta lukuun ottamatta kaikki olivat itse

huomanneet sairauden ensioireet.

...ajatukset karkas, sanat karkas. Sit tuli jottai ihan vaaria sanoja, kyl ma sen
huomasin.” (H4)

Misé se Kerttulinkatu nyt taas on? Ennen ne meni niin ku samal sekunnil, et

sinne, sinne, sinne. (H2)
Tyoikdisena sairastuneet olivat huomanneet nimenomaan tydelamassa sairau-
den ensioireet ja sitd kautta hakeutuneet hoitoon. Yksi sairastuneista toi vah-
vasti esiin nimenomaan sen, kuinka raskasta tydelama oli muistisairaana. Tama
oli tuonut tydelamaan ahdistusta ja pelkoa siitd, etta tekee tyopaivan aikana
virheitd. Kaksi haastateltavista toi esille sen, miten sairaus on muuttanut heita,
eivatka he koe olevansa oma itsensa. He kertoivat, ettd olivat aina itse olleet
nimenomaan hyvamuistisia ja niita, joilta kysytdan apua ja neuvoa.

M& menin aina puolta tuntii ennen toihin ja olin varmaan viela puoli tuntia sen

jalkeenki. Tarkistin, et kaikki on kunnossa ja silti oli semmonen olo, ei ei ne

ookkaan kunnossa. (H4)
Yhdellekddn haastateltavista ei oltu toistaiseksi tehty kuntoutussuunnitelmaa.
Haastateltavat eivat olleet vield olleet muiden palveluiden piiriss& kuin Varsi-
nais-Suomen muistiyhdistyksen jarjestaméassa toiminnassa, erilaisissa ryhmissa
ja teemailloissa. Yksi haastateltavista kertoi lahtevansa tydikaisille tarkoitetulle
kuntoutusjaksolle. Yhta lukuunottamatta kaikilla haastateltavilla oli siis jo koke-

muksia muistisairaille tarkoitetusta ryhmé&muotoisesta toiminnasta.
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5.2 Arjessa toimiminen

Kaikki haastateltavat olivat arjessaan melko aktiivisia, ja he kaikki kavivat sdan-
nollisesti erilaisissa harrastuksissa. Yhta lukuun ottamatta haastateltavat mai-
nitsivat ottaneensa runsaasti harrastuksia osittain juuri muistisairauden etene-
misen ehkaisemiseksi. Harrastusten ja aktiviisuuden kautta he halusivat ehkais-
td omaa syrjaytymistddn seka kohentaa aivojensa hyvinvointia esimerkiksi liik-

kumalla.

Kaikki kavivat viikoittain jumpassa mahdollisten muiden liikuntaharrastusten
lisdksi. Toinen Kkaikille tarked harrastus oli musiikki, joka nakyi konserteissa
kdymisena ja musiikin kuunteluna tai soitto- ja lauluharrastuksena. Molemmat
naiset lauloivat kuorossa ja miehet taas kertoivat kdyvansa mielellaan taiteisiin
ja historiaan liittyvissa museoissa ja nayttelyissa. Puolet haastateltavista kertoi

kiinnostuneisuudesta kirjallisuuteen.

Kahdella haastateltavista oli kaksi harrastusta, joissa he kavivat viikoittain, yh-
della oli harrastuksia noin kolmena kertana viikossa ja yhdella taas erilaisia me-
noja ja harrastuksia oli paivittain. Harrastusten maara siis vaihteli melko paljon.
Puolet haastateltavista toivoi saavansa lisaa harrastuksia tai muita tapoja kayt-

téaa vapaa-aikaansa, kun taas toinen puoli piti harrastustensa maaraa sopivana.

Viime vuonki tuli 211 kulttuuritilaisuut, et ma oon sil taval aktiivinen, et taytan
paivani. (H2)

Mun mielest se sais olla niinku kaks kertaa viikos simmonen jumppa

nimenomaan, et sen jalkeen tuntis, et paikat on kipeend, niin et sa olet oikeen

niinku joutunu tekemaan jotakin. (H3)
Kaksi haastatelluista koki, ettd muistisairaus oli vaikuttanut heidan harrastuk-
siinsa. Sairauden vaikutus nékyi esimerkiksi keskittymisen puutteena kirjoja lu-
kiessa tai elokuvia katsellessa. Lahimuistin heikentyminen taas nékyi esimer-
kiksi siing, ettei erilaisissa konserteissa kaynyt haastateltava enaa muistanut
konsertin sisdltéa jalkeenpain kovinkaan hyvin. Yksi haastateltavista taas ilmai-
si, etta sairaudesta aiheutunut mielialan lasku on vahentanyt hdnen motivaatio-

taan kayda erilaisissa harrastuksissa.
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Henkilot, joiden mielesta muistisairaus ei ollut harrastamiseen vaikuttanut, ker-
toivat syiksi sen, ettd harrastukset ovat vanhemmille ihmisille suunnattuja tai
sen, ettei muistisairauden ole yksinkertaisesti koettu vaikuttavan negatiivisella
tavalla harrastamiseen. Toinen heista ilmaisi kuitenkin, ettd erilaiset fyysiset
vaikeudet ovat hankaloittaneet harrastuksiin menemistéa. Toiselle heista taas
elakoitymisen kautta aiheutunut vapaa-ajan lisaantyminen oli tuonut tarvetta

uusille harrastuksille.

Muistisairaus oli kaikkien haastateltavien mielesta vaikuttanut arjen sujumiseen.
Muistisairauden lisaksi puolet koki, etta fyysiset vaivat vaikuttavat arkiaskarei-
den tekemiseen negatiivisella tavalla. Naita olivat esimerkiksi kaatumisen pelko
seka selkakivut. Kolmella neljasta henkilosta muistisairaudella oli ollut vaikutus-
ta psyykkiseen toimintakykyyn arjessa. Tama nakyi esimerkiksi itkuisuuden li-
saantymisend. Haastattelemieni naisten arkea siivitti henkinen vasymys ja uu-
pumus, johon vaikuttivat sekd muistisairaus ettd muuten haastava elamantilan-

ne.

Kognitiiviseen toimintakykyyn liittyvat l&himuistin ongelmat vaikuttivat kaikkien
haastateltavien mielesta paivittdisen arjen sujumiseen. Tama kavi ilmi erityisesti
kodin ulkopuolella tehtavassa asioinnissa. Esimerkiksi kaupassa kayntia hanka-
loitti se, ettd kaupasta helposti unohtui ostaa ne tuotteet, mita oli varsinaisesti
lahdetty hakemaan. Yksi haastateltavista kertoi unohtavansa kaupassa kaynnin
aiempaa useammin. Kaksi haastateltavista kaytti autoa asioiden hoitamiseen,
mutta heista toinen ilmaisi, ettd ajaminen on sairauden myoéta vahentynyt ja
keskittynyt kotia ympardiviin, tuttuihin alueisiin. Han kertoi myos, etta uudet pai-

kat tuntuvat muistisairaiden myota pelottavilta.

Arjen sujumista kotona helpottivat erilaiset muistin apuvalineet, joita kertoi kayt-
tavansa kolme neljasta haastateltavasta. He pitivat esimerkiksi paivékirjaa te-
kemisistddn tai kirjoittivat muistilappuja hoidettavista asioista ja menoista. Yksi
haastateltavista kertoi [&himuistin ongelmien vaikuttaneen jo itsesta huolehtimi-
seen. Tama nakyi esimerkiksi syomisen, laakkeiden oton ja hampaiden pesun
unohtamisena. Kaksi haastateltavista kertoi muistisairauden vaikuttaneen ar-

keen ns. jumittumisena tiettyihin asioihin.
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Miehet kokivat keskittymisen vaikeuden hankaloittavan esimerkiksi lehden lukua
tai ristikkojen tekemista. Naisia taas tuntui harmittavan erityisesti kotitdiden te-
kemisen vahentyminen, kun asioita on ollut sairauden myéta vaikeampi saada
aikaiseksi. Miehet eivat kokeneet muistisairauden vaikuttavan juuri arkeensa, tai
vaihtoehtoisesti suhtautuivat sithen huumorilla. Naiset taas kokivat haastattelu-
jen perusteella muistisairauden vaikutukset arkeensa paljon raskaammin.

Jotenki m& olen niinku, ei nyt syrjaytyny oo niinku oikee sana, mut jollain taval

olen. Ehka siin on viel tamé&, ku méa olen tydikanen ja tyosté lahteny vasta niin

tota mun identiteettini on vdhan hakusessa. (H4)
Haastatteluissa kavi ilmi, etteivat haastatellut tarvinneet juurikaan apua arjes-
saan. Tahan mennessa tukena olivat olleet puoliso, ystavat tai lapset. Naimisis-
sa olevat henkilot kertoivat keskustelevansa puolisonsa kanssa yhdessa esi-
merkiksi siitd, mista asioista tuleva viikko koostuu tai mitd seuraavana paivana
on ohjelmassa. Yksi haastateltavista kertoi pyytavansa tarvittaessa ystaviltdéan
apua teknisten asioiden kanssa, esimerkiksi kayttdessaan tietokonetta. Ennen
han kertoi ratkaisseensa teknisiin laitteisiin liittyvat ongelmat péaasaantoisesti
itse. Yksi haastateltavista koki, etta hén tarvitsisi enemman ulkopuolista apua,
mutta ei tiennyt mistéa sita hakisi. Haastatteluista kavi ilmi, ettéa puolet tuntui tar-
vitsevan apua melko vahan, yksi ei lainkaan ja yksi taas koki, etta tarvitsisi sitéa
melko paljon, mutta johtuen ennemmin ehk& muista kuin muistisairauden aihe-

uttamista haasteista arjessaan.

5.3 Ryhmakokemukset ja toiveet muistikuntoutuksessa jarjestettavasta

toiminnasta

Kaikkilla haastateltavilla oli taustalla positiivisia ryhmé&kokemuksia ja kaikki
pitivat l[&ahtokohtaisesti ryhmamuotoisesta tydskentelysta. Hyvan ryhmén
tunnusmerkeiksi nousivat vastauksista erityisesti hyva ryhnmahenki ja asiansa
osaava ryhmanvetgja. Hyvaan ryhmahenkeen kuului yhteenkuuluvuuden tunne,
jonka tulisi nakya ryhman jasenten positiivisena ja motivoituneena asenteena
tekemiseen ja kiinnostuneisuutena muiden ryhmaléaisten kuulumisiin. Hyvan

ryhmé&n tunnusmerkkina pidettiin myos sitd, etta sen jasenet odottavat innolla
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seuraavia tapaamisia. Ryhmanvetdjan kuuluisi taas olla aito, hauska ja
rohkaiseva henkilo, joka tekee tyota sydamelldan. Erityisesti ryhméan jasenten
tasapuolista kohtelua pidettiin tarkeana.
Et ryhmas pitdd niinku tosiaan, jos ei muut, ni sit se ryhméanohjaaja tosiaan sit
huolehtii niinku niin, et kukaan ei sit jaa sinne jalkoihi, koska ei semmoseen

paikkaan oo sit kiva mennd, jossa niinku ei kukaan kohtaa. Et se kohtaaminen
siis on se, se juttu. (H4)

Vois olla joku klassinen teos, et joku Sibeliuksen Finlandia tai joku vastaava
kokonaisteos soitettais ja sit siit puhuttais. (H2)
Kiinnostavimmaksi  ohjatuksi  ryhméatoiminnaksi nousi  musiikki.  Kaikki
vastanneet olivat musiikin harrastajia, joten musiikki kiinnosti myos ohjattuna
toimintana. Yksi vastaajista ei osannut kertoa, minkalainen ryhmamuotoinen
toiminta h&nta kiinnostaa. Erityisesti naisia kiinnosti laulaminen, mutta myo6s
musiikin kuuntelu yhdessa herétti kiinnostusta. Taman lisaksi toivottiin, etta

muistikuntoutuksessa voitaisiin pitéda pienimuotoisia konsertteja.

Kaksi haastatelluista kertoi pitdvansd muistelusta. Tama johtui siita, etta
muistelusta ja vanhoista asioista keskustelemalla oppii tuntemaan muita
ryhman jasenia, ja samalla se yhdistdd koko ryhmaa. Esimerkiksi vanhojen

elokuvien katselu yhdessa koettiin mielekkaaksi.

Suurin piirtein yhtd paljon kiinnostusta heratti nimenomaan ”aivojumppa”, eli
muistisairauden kognitiivisten muutosten kuntouttamiseen liittyvd toiminta.
Tietopeleja pidettiin hauskoina, samoin muita lautapeleja. Yksi haastateltavista
mainitsi mielenkiinnon muistisairaille tarkoitettujen tietokonepelien kayttoon.
Liilkunnasta oltin  myods kiinnostuneita, maininnan saivat tuolijumppa,
tanssiminen sekd yhdessa ulkoileminen. Yksi haastateltavista kertoi, etta
ulkoileminen olisi erityisen tarkeaa siksi, etta yksin ei ole mukavaa enaa lahtea

ulos.

Kolme haastateltavaa neljasta ilmaisi, etta heidan tdméanhetkista hyvinvointiaan
tukeva toiminta olisi sellaista, mink& kautta he voivat saada vertaistukea seka

tavata ihmisid. Erityisesti naiset kokivat muitten samassa tilanteessa elavien
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kanssa olemisen todella tarke&na. Naisille my6s toiminnan tuottama ilo ja

onnistumisen kokemukset olivat tdrkedssad asemassa.

Muita itselle hyvinvointia tuottavia toimintoja olivat kulttuurielamykset, muistelu
ja liikunta. Yksi haastateltavista kertoi, ettd hanen hyvinvointiaan tukisi
nimenomaan muistisairaille tarkoitettu kuntouttava toiminta, mutta han koki ettei
varhaisvaiheen muistisairaille ole sopivaa toimintaa tarjolla. Hanen
aikaisempien  kokemustensa perusteella  muistisairaille  tarkoitetusssa
ryhmatoiminnassa ei ole hanelle tarpeeksi haasteita tarjolla.

Et en mé tarvi semmost puuhasteluu, ku ma tarvisin jotaki enemman semmost,
mis olis aivotoimintaa enemman. Ettei tarvi olla paikallaan, et sais liikkuu ja
ajatella, et joutuis ajattelee vahan kans. Et en ma& semmosest tykkaa, et tuol
heitetdan palloo tonne. (H3)

Et niinkun se, ettd semmonen ihminen, joka ite sairastaa, ni se jollain tasolla
pystyy niinku kohtaamaan. Et hoitajat ja kaikki ne tukihenkilét on ihan ookoo, mut
ihan oikeesti, kuka on siel suossa samal tavalla, ni ma niinku kaipaan semmosii
ihmisii nyt. Jotka niinku tuntee, et apu ei niinku oikeen 0o mistéaan kotosin. (H4)

5.4 Suhtautuminen péaivatoimintaan

Kaikki haastateltavat kokivat ongelmalliseksi sen, ettd paivatoiminnassa olisi
heidan kanssaan samassa ryhmassa henkilita, joiden muistisairaus on heita
pidemmalle edennyt. Erityisesti naiset kokivat tallaisen ryhman olevan heille
henkisesti raskas ja jopa masentava. Toinen heistd kertoi, ettei pysty
kohtaamaan hanta dementoituneempia henkiloita, koska ei uskalla nahda
"omaan tulevaisuuteensa”. Miehet kokivat ongelmaksi lahinna sopivan
toiminnan suunnittelun, jossa varhaisvaiheen muistisairairaille olisi tarpeeksi

haasteita.

Ma& ajattelin, et niin pitkélle dementoituneitten seurassa ma en jaksa olla millaéan,
et ne masentaa mua liikaa. Et pitéis olla sittenki vaa tammdsia aloittelevaisempia
enempi. (H1)

Nii, ku sit pitkastyy siel porukas jos siel on muita jotka ei niinku hoksaa oikeen
kaikkii asioi. Sit niinku pitkastyy siin, ku odottaa. (H3)

Ryhmalaisten vélisia ikderoja ei taas pidetty lahtokohtaisesti ongelmallisina.

Kaikki haastateltavat olivat sitd mieltd, ettei ryhmélaisten tarvitse olla samaa
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ikdluokkaa. Kaksi haastateltavista kertoi olevansa erityisen mielellaan
ryhméssé, jossa on vanhuksia. Miehet olivat sitd mielta, ettd toiminnan
suunnittelu voi kuitenkin olla haastavaa, kun ryhméasséa on eri ikaisia. Toinen
heista kertoi syyksi sen, etté fyysisesti huonossa kunnossa olevien kanssa olisi
haastavaa liikkua yhdessa. Toinen taas otti ndkdkulmaksi muistelun tarkeyden
ja sen, etta saman ajan nuorille voi syntya tietynlainen yhteenkuuluvuuden

tunne, josta nuoremmat voivat jaada paitsi.

Haastateltavilta kysyttiin myos sita, miten he ymmartavat sanat "paivatoiminta”
ja “muistikuntoutus” ja onko niissd heista jotain eroa. Taman jalkeen
haastateltaville kerrottiin, etta nama kaksi sanaa tarkoittavat samaa asiaa. Tu-
run paivatoimintapaikat ovat vaihtaneet nimensa muistikuntoutukseksi, jotta
nimi kuvaisi paremmin toiminnan tavoitteellisuutta. Kavi ilmi, ettd nama samaa
asiaa tarkoittavat sanat ymmarrettiin taysin eri tavoin. Kolme neljasta kuvaili
paivatoimintaa  vanhoille  ihmisille  tarkoitetuksi  puuhasteluksi, jossa
tarkoituksena on keksia fyysisesti huonossa kunnossa oleville, mahdollisesti
laitoksessa asuville henkilGille mielek&sta tekemista paivan ajaksi.

Et se on niinku enemminki simmost, jotka on tuol jossai hoitokodeissa ja muualla,

misé se elaméa on aika ykstoikkosta niinku maaratyl taval. Ja sit on jo ehka jotain

vammoja, et simmosi joiden vammat on semmosii, ettei uskalla paastaa yksin
enaa ja muista, et misa asuu. (H2)

Paivatoiminta, se on niinku jotakin puuhasteluu, tehdaan jotain kivaa paival. Mut

muistikuntoutus se on sit tata ajatuksen preparointii. (H3)
Yksi haastateltavista, joka oli ialtd&dn muita vanhempi, oli kuitenkin painvastoin
sita mieltd, ettd paivatoiminta kuulostaa hé&ntd innostavalta, kun taas
muistikuntoutus pelottavalta. Han pelkasi, ettd muistikuntoutuksessa han
huomaisi oman muistisairautensa vakavuuden muihin verrattuna. Muut kokivat
kuitenkin muistikuntoutuksen nimenomaan sellaisena, johon itsekin voisivat
mennd joskus mukaan. Muistikuntoutus koettiin tavoitteellisempana ja
toiminnaltaan korkeatasoisena. Tatd mielta olivat nimenomaan ne henkiltt,
jotka olivat sairastuneet jo tydikaisind. Kaikki haastateltavat kokivat, etta sanat
tarkoittavat taysin eri asioita ja olivat yllattyneita, kun kerroin niiden tarkoittavan

samaa asiaa.
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Haastattelun lopuksi kysyin, miten haastateltavat suhtautuvat péivatoiminnan
aloittamiseen. Jalkeen pain huomasin, ettd jos olisin kysynyt nimenomaan
muistikuntoutuksen, enka paivatoiminnan, aloittamisesta, olisivat vastaukset
voineet muuttua. Osa haastateltavista ei tuntunut mieltdvan péaivatoiminnan
olevan sopivaa varhaisvaiheen muistisairaille, vaan kokivat sen aloittamisen
ajankohtaiseksi vasta myothemmin, jolloin harrastuksissa kayminen olisi
vaikeutunut ja muistisairaus edennyt pidemmalle. Kaikki kokivat paivatoiminnan
kuitenkin hyodyllisena.

Koska ma haluan olla ihmisten kanssa. Ja tapaa vertaisia. Nii tulee, et emma

ookkaan nii, et mé& suotta pohdin yksin tommosia asioita, ei tilanne ookkaan

ollenkaan niin halyttdva. Tulee semmonen hyva olo, etten ma ookkaan sinne
suohon uppoomassa. (H1)

M&a niinku naan tal hetkel itteni kuviossa sen, et ma joka paiva liikun ja oon

aktiivinen ja kayn ja luen lehdet, nii mul se péiva, se peruspdaivakuntoutus on

siind, et liikun ja kavelen. (H2)
Puolet haastateltavista oli kiinnostunut paivatoiminnan aloittamisesta. Toinen
nimenomaan paivatoiminnan aloittamisesta, toinen taas muistikuntoutuksen.
Nama henkil6t olivat samalla ne, jotka toivoivat arkeensa lisaa aktiviteetteja. He
olivat myos haastattelun vanhimmat henkilot. Toinen heista kertoi aloittavansa
paivatoiminnan mielelladn nimenomaan vertaistuen tarkeyden vuoksi. Toisella
syyna oli se, ettd voisi kuntoutuksen kautta hidastaa muistisairautensa

etenemistd, ja samalla saada lisaa tekemista arkeensa.
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6 YHTEENVETO

6.1 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Kvalitatiivisessa tutkimuksen luotettavuuden arvioinnin keskiossa on itse tutkija,
jolloin arviointi koskee koko tutkimusprosessia. Tutkijan tulisi tarkistaa, vastaa-
vatko hanen tekemansa tulkinnat myos tutkittavien kasityksia. Tulkintojen tulisi
saada myos tukea jo tutkitusta tiedosta. Tutkimuksessa esitettyjen vaitteiden
tulisi olla totuudenmukaisia, perusteltuja ja vakuuttavia. (Eskola & Suoranta
1998, 211-213.) Olen pyrkinyt etenemaan tutkimusprosessissani seka tutki-
musraportissani niin, etta tutkimusta voidaan pitdd mahdollisimman luotettava-

na.

Haastattelututkimuksissa tutkitaan ihmisi& ja heiddn antamiaan kuvauksia
erilaisille asioille, jotka ovat aina ainutlaatuisia. Tutkimukseni aineiston maara
koostui neljasta haastattelusta. Laadullisessa tutkimuksessa ei kuitenkaan pyri-
ta tekemaan suuren otannan kautta saatuja tilastollisia yleistyksia. (Sarajarvi &
Tuomi 2002, 87.) Taméan vuoksi tutkimusaineiston pienempi méaara ei ole on-
gelmallista, vaikkakin laajempi aineisto olisi tuonut vield rikkaamman nakékul-

man.

Haastattelututkimuksen luotettavuutta mitattaessa on tarkeaa, ettéa tutkija kertoo
totuudenmukaisesti niista olosuhteista ja paikoista, joissa materiaali kerattiin
(Hirsjarvi ym. 2011, 227). Haastattelun tekoon liittyy haasteita, joita ovat esi-
merkiksi haastattelijan roolin vaikeus seka haastateltavasta ja itse haastatteli-
jasta aiheutuvat virhelahteet. Myds tilanne- ja kontekstikohtaisuus voi aiheuttaa

haasteita aineistoa analysoidessa. (Hirsjarvi ym. 2007, 200-202.)

Vaikka haastattelut sujuivat hyvin on mahdollista, ettd haastateltavat esimerki-
kiksi ymmarsivat vaarin jotkut haastattelukysymykset, vaikka pyrin tarkenta-
maan kysymyksi&, jos ne tuntuivat haastateltaville vaikeilta. Kukaan haastatel-
tavista ei ollut ennen kaynyt paivatoiminnassa, mutta kokemusta muistisairaille

tarkoitetusta ryhmétoiminnasta oli monilla. Tietyt olettamukset siita, mita muisti-
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sairaille tarkoitetussa viriketoiminnassa kuuluisi tehda, saattoivat rajoittaa vas-
tausten antia. Vaikka selitin haastateltaville mista paivatoiminnasta ja muistikun-
toutuksesta on kyse, saattoi se heikon lahimuistin vuoksi mahdollisesti unohtua.

On myds mahdollista, etta selitin termit liilan vaikeasti.

Kotona jarjestettavat haastattelu sujuivat rauhallisessa ympaéristossa, jossa ei
juuri hairidtekijoita ollut. Muistiyhdistyksen tiloissa jarjestettavassa haastattelus-
sa huomasin kiikkerista tuoleista syntyneen pienen levottomuuden seka itses-
sani ettd haastateltavassa. Tulin my0ds kiireisen& suoraan ohjaamastani ryhma-
tilanteesta, jota olin jannittdnyt. Levottomuuden vuoksi olin &anessa muita haas-
tatteluja enemman, kun olisin voinut antaa haastateltavalle enemman rauhaa
vastausten antamiseen. Tama saattoi estaa syvallisempien vastausten syntymi-

sen.

Jalkikateen pohdin sitd, olisinko haastattelutilanteessa voinut esittdd enemman
tarkentavia kysymyksia, jolloin olisin saanut lisda tutkimusteemoja valaisevaa
aineistoa. Rooli haastattelijana oli minulle uusi, joten on ymmarrettavaa, etten
toiminut samoin kuin henkild, jolla on asiasta vuosien kokemus. Joidenkin ky-
symyksien kohdalla minulle tuli yllatyksena se, mista nakdkulmista kysymyksiin
lahdettiin vastaamaan. Alun perin tarkoituksena oli selvittda esimerkiksi konk-
reettisia kiinnostavia ryhmétoimintoja kuten lautapelien pelaaminen. Monet |&h-
tivatkin kertomaan ennemmin siitd, minkalaisia toimintojen tulisi olla, kuten iloa
ja onnistumisen kokemuksia tuottavia. Vaikka naidenkin nédkdkulmien saaminen
tutkimusaineistoon oli arvokasta, olisin voinut osan haastattelukysymyksista
muotoilla viela paremmin. Haastattelurunko toimi melko hyvin, mutta sosiaalis-

ten suhteiden merkityksellisyytta ja maéaraa olisi voitu viela lisaksi kysya.

Haastatellut henkilét olivat kaikki Muistiyhdistyksen toiminnassa enemman tai
vahemman mukana olleita. Ta&ma tarkoittaa, ettd kaikilla oli jonkinlaista aktiivi-
suutta jo alun perin ja, ettd osalla my6s omakohtaista kokemusta muistisairaille
tarkoitetusta kuntouttavasta ryhmatoiminnasta. Jos haastateltavat olisi otettu
mukaan esimerkiksi terveydenhuollon kautta, olisivat vastaukset voineet olla
hyvinkin erilaisia. Haastateltavien muistisairauden varhaisvaiheen todenmukai-

suutta ei mitattu, mutta koska haastateltavat otettin mukaan joko varhaisvai-
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heen muistisairaille tai tyoikaisille tarkoitetuista toiminnoista oletettiin, ettd he
ovat nimenomaan varhaisvaiheen muistisairaita. Diagnosoimattoman haastatel-
tavan muistisairaudesta ei ollut vield varmuutta, mutta hanet otettiin mukaan,
koska han oli jo muistiyhdistyksen toiminnan piirissa. Hanen muistihairididensa

taustalla saattoi olla todellisuudessa muukin tekija kuin eteneva sairaus.

Haastateltavilla on aina jonkinlainen ennakkokasitys siita, mita haastattelija ha-
nestd haluaa ja mita pitaisi kertoa, jotta haastattelija olisi tyytyvainen. Monet
eivat halua paljastaa haastattelijalla kaikkea, jotta heidan yksityisyytensa sailyy.
Nama ennakkokasitykset vaikuttavat haastattelun kulkuun ja siihen, mita haas-
tateltava puhuu ja millaisen kuvan antaa itsestaan. Erityisesti vanhemmat ihmi-
set haluavat tuoda esiin sen, etta he ovat autonomisia yksil6ita, jotka tulevat
hyvin itse toimeen. (Lumme-Sandt 2005, 136.) On mahdollista, etté jotkut haas-
tateltavista olisivat vastanneet kysymyksiin eri tavalla kuin esimerkiksi heidan
lahiomaisensa. Muistisairaus on arka aihe, jolloin on mahdollista, etta jotkut
haastateltavista antoivat tilanteestaan todellisuutta paremman tai huonomman

kuvan.

Tutkimuksen eettisyys ja uskottavuus perustuvat siihen, etta tutkija noudattaa
hyvaa tieteellista kaytantéd, joka tarkoittaa kaytannossa sitd, ettéa lahteiden
merkitsemisen on oltava tarkkaa, raportoinnin on oltava huolellista ja tulokset on
kirjattava totuudenmukaisesti ilman vilppia (Sarajarvi & Tuomi 2002, 129-130).
Kuulan (2006, 11) mukaan tutkija kohtaa eettisia kysymyksia koko tutkimuspro-
sessin ajan. Ne voivat liittyd esimerkiksi tutkimuskohteen ja menetelméan valin-
taan, aineiston hankintaan, tieteellisen tiedon luotettavuuteen, tutkittavien koh-

teluun tai tutkimustulosten vaikutuksiin.

Haastatteluissa toimin mielestani ystavallisesti ja haastateltavia kunnioittavasti.
Kerroin heille rehellisesti tutkimuksen tarkoituksesta ja siitd, mihin tutkimusai-
neistoa kaytan. Tutkimusraportin lukemisesta kiinnostuneille lupasin lahettda
valmiin tutkimusraportin sen valmistuttua. Tutkimusraportin palautettuani aion
poistaa haastattelumateriaalia sisdltavat tiedostot ja nauhoitteet tietokoneelta
sekd nauhurista. Olen my6s pyrkinyt siihen, ettéd haastateltavien anonymiteetti
sailyy mahdollisimman hyvin tutkimustuloksissa, ja pohdin tata tarkkaan tuloksia
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kirjatessani. Tutkimustulokset olen kirjannut rehellisesti. Kaikilta haastateltavilta
sain selkean suostumuksen haastatteluun osallistumiseen. Tutkimusprosessin
ajan olen pyrkinyt toimimaan luottamuksellisesti niiden kanssa, joiden kanssa

olen yhteisty6ta tehnyt.
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6.2 Tutkimuksen keskeiset tulokset

Kaikilla haastattelemillani varhaisvaiheen muistisairailla oli sellaisia tarpeita,
joihin muistikuntoutuksen avulla voitaisiin vastata, vaikka kaikki haastateltavat
olivatkin arjessaan suhteellisen aktiivisia ja jokaisella oli saanndllisid harrastuk-
sia. Kaikilla haastateltavilla oli kognitiivisen toimintakyvyn tukemisen tarvetta.
Tama nakyi esimerkiksi lahimuistin heikentymisena, keskittymiskyvyn vaikeute-
na, jahmeytena seka jumittumisena tiettyihin asioihin arjessa. Kaikki haastatel-
tavat harrastivat saannollisesti likuntaa. Fyysisen toimintakyvyn tukemisen tar-
vetta oli enemman vanhemmilla haastateltavilla, jotka liikkuivat nuoria vahem-
man. Tarvetta ja kiinnostusta oli ainakin yhdella haastateltavalla retkille ja ulkoi-
lulle rynmassa, silla itselle vieraassa ymparistossa liikkuminen oli tullut sairau-

den myota pelottavaksi.

Myo6s varhaisvaiheen muistisairaiden arkielamé&n toimintoja voitaisiin muistikun-
toutuksen kautta tukea, silla kaikki kokivat arkiaskareiden tekemisen hankaloi-
tuneen sairauden myota. Naita olivat esimerkiksi kaupassa kaymisen vaikeutu-
minen lahimuistin heikentymisen vuoksi seka ruuanlaiton ja siivoamisen vahen-
tyminen sairauden myota. Itsesta huolehtimisen tukeminen tuntui olevan myos
tarpeellista, silla ainakin yksi haastateltavista kertoi unohtavansa sydda ja ottaa
ladkkeensa. Saanndlliseen laékkeiden unohteluun ei voida tosin paivatoiminnan
kautta vastata, vaan silloin tulisi harkita esimerkiksi kotihoidon aloittamista, jos-

sa ladkkeiden ottamista seurattaisiin.

Erityisen tarkeiksi kohosivat tarpeet sosiaalisen ja psyykkisen toimintakyvyn
tukemiselle. Myos syrjaytymisen ehkaisy ja aktiivisen elamantavan yllapitami-
nen oli tarve, joka korostui monessa haastattelussa. Osalla haastateltavista oli
selkeasti meneillddn viela muistisairauteen sairastumisen tuoma alkujarkytys,
joka nakyi alakuloisuutena, lisdantyneenda tunneherkkyytena ja jaksamisen va-
hentymisena. Tarvetta oli vertaistuelle seka onnistumisen ja hyvanolon koke-

musten lisdamiselle elamaan. Tahan hyvin suunniteltu kuntouttava paivatoimin-
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ta voi vastata. Suurin tarve muistikuntoutuksen aloittamiselle oli haastattelujen

pohjalta vertaistuen saaminen, arjen aktivoinnin sijaan.

Haastateltavat henkil6t eivat olleet viela tahdn mennessa tarvinneet ulkopuolista
apua arkitoiminnoissaan. Tosin paivatoiminnassakin toiminnan péaépainona olisi
varhaisvaiheen muistisairauden kohdalla erityisesti ennaltaehkaista ja hidastaa
suurempien tarpeiden syntymista sekd huomioida mahdolliset riskit, joita muisti-
sairaus edetessdan aiheuttaa. Taman lisaksi heidan kohdallaan on tarkeaa
saattaa heidat tuen piiriin heti diagnoosin saannin jalkeen.

Haastateltuja henkiloita kiinnostivat sellaiset ohjatut ryhméatoiminnot, jotka liittyi-
vat heidan harrastuksiinsa seka kiinnostuksen kohteisiinsa. Tamén vuoksi mu-
siikki kiinnosti kaikkia vastanneita. Myods ohjattu liikkunta heratti kiinnostusta.
Taman lisaksi korostuivat erityisesti kognitiivista toimintakyka tukevat toiminnot,
jotka hidastavat muistisairauden etenemista. Koska monilla oli jo kokemusta
muistisairaille tarkoitusta viriketoiminnasta, esiin nousi niitd toimintoja, joita
naissa ryhmissa on jarjestetty. Naita olivat esimerkiksi muistelu ja aivojumppa.
llIman naitd kokemuksia toiveiden ilmaiseminen toiminnan sisallosta olisi ollut

luultavasti huomattavasti hankalampaa.

Kulttuurielamysten, muistelun ja liikkunnan kerrottiin olevan sellaisia toimintoja,
jotka tukisivat omaa hyvinvointia. Kiinnostavista ja omaa hyvinvointia tukevista
toiminnoista korostui kuitenkin paallimmaisend onnistumisen kokemusten saa-
minen seka vertaistuen merkitys. Vertaistoiminnan kautta samanlaisessa ela-
mantilanteessa olevat henkilot voivat jakaa ja oikeuttaa omia kokemuksiaan
seka tuntea yhteenkuuluvuutta. Vertaistuki voi auttaa tunteiden myrskyn ja sai-
rauden diagnoosin aiheuttaman shokin lievittdjana ja helpottaa yksindisyyden
tunnetta. (Saarenheimo 2008, 100.) Vertaistuen merkitysta varhaisvaiheen
muistisairaille on my0s tutkittu. Karoliina Heikkila selvitti opinndytetydssaan,
millaisia kokemuksia muistisairaiden vertaistukiryhmaan osallistuneilla oli ryh-
man toiminnasta. Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd varhaisvaiheen muistisairaiden
henkildiden on tarkeada saada sosiaalista tukea, erityisesti vertaistukea. Heille

tarkoitetut vertaistukiryhmat olivat saaneet osallistujiltaan positiivista palautetta
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ja ryhmaan kuuluminen koettiin tarkeaksi (Heikkila 2007, Silvanderin 2007, 10

mukaan.)

Vaikka n&in pienen otannan tuloksia ei ole syyta yleistaa, tein huomion, etta
paivatoiminta kiinnosti sitd enemman, mitd vanhemmasta haastateltavasta ol
kyse. Tama saattoi johtua siita, ettd mitd nuorempi haastateltava oli, sita
enemman hanella oli harrastuksia ja aktiviiteetteja arjessaan, jolloin paivatoi-
minnalle ei ndhty aikaa tai tarvetta. Nam& henkilot kokivat pystyvdnsa oman
aktiivisen arkensa kautta kuntouttamaan itseaan ilman ulkopuolista tukea. Hen-
kilot, jotka eivat olleet kiinnostuneita paivatoiminnan aloittamisesta, olivat tietoi-
sia siitd, miten muistisairauden etenemistad voi hidastaa oman arjen valinnoil-
laan, ja olivat pyrkineet tamankin vuoksi pysymaan aktiivisina. Vaikka henkild
olisikin aktiivinen, ei tama tarkoiteta etteiko tuelle olisi tarvetta. Monissa harras-
tuksissa kayva henkild voi tarvita esimerkiksi psyykkista tukea. Haasteellisinta
nayttaisi tutkimustulosten pohjalta olevan nimenomaan tydikaisten muistisairai-

den kiinnostuneisuuden kasvattaminen kuntouttavasta paivatoiminnasta.

Kiinnostavaa oli myds huomata, miten paivatoiminta ja muistikuntoutus ymmar-
rettiin sanoina aivan eri tavoin, vaikka ne Turun kaytannossa tarkoittavat samaa
asiaa. Toiminnan nimella on siis suuri merkitys siina, minkalaisen kuvan poten-
tiaaliset palvelunkayttgjat siitéa saavat. Tutkimukseni tulosten pohjalta voi sanoa,
ettd paivatoiminnan nimen vaihtaminen Turussa muistikuntoutukseksi oli hyva
idea, kun pyritddn saamaan toimintaan mukaan my6s varhaisvaiheen muistisai-

raita.

Tyoikdisena sairastuneet kokivat paivatoiminnan olevan ajankohtaista vasta
sairauden edetessa. He kokivat paivatoiminnan vanhoille ja vaikeasti dementoi-
tuneille henkildille tarkoitettuna paikkana, ei siis heille sopivana. Muistikuntoutus
koettiin enemman sellaisena, joka sopisi myos tydikaiselle. Sen koettiin olevan

nimenomaan kuntouttavaa ja tavoitteellista, mista asiakas voisi oikeasti hyttya.

Kaikki haastateltavat kokivat ryhmatoiminnan heitd dementoituneempien henki-
l6iden kanssa ongelmallisena. Vaikka varhaisvaiheen muistisairas aloittaisi pai-

vatoiminnan, han saattaa jattaa sen kesken, kun kokee, ettei sovi ryhmaan.
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Haastateltavien huolena oli se, etta toiminta ei ole tarpeeksi vaativaa varhais-
vaiheessa oleville henkildille, kun ryhméassa on monentasoisia muistisairaita.
Erityisesti juuri diagnoosin saaneet haastateltavat kokivat muiden muistisairai-
den ndkemisen henkisesti raskaaksi ja masentavaksi. Tdma on syyta huomioi-

da, silla paivatoiminnan tarkoituksena on tuoda iloa arkeen, ei masentaa.

Tiivistetysti voitaisiin kuitenkin sanoa, etta varhaisvaiheen muistisairaat henkil6t
haluavat tulla muistikuntoutukseen, jossa toiminnan sisalté vastaa heidan omia
kiinnostuksen kohteitaan ja toiminta on heille sopivan haastavaa. Ryhman ja-
senten olisi erityisen tarkeaa olla sairaudentasoltaan suurinpiirtein samanlaisia,
jotta toiminta pysyy sopivan haastavana. Toiminnassa tulisi olla mahdollista pu-
hua omasta sairaudestaan seka siihen liittyvista tunteista, mutta samalla sen
pitdisi olla nimenomaan muistisairauden etenemista hidastavaa, kuntouttavaa
toimintaa. Tama ei onnistu, jos ryhmassa on runsaasti henkildita, joilla ei ole
sairaudentuntoa. Muistikuntoutusryhman ohjaajan tulisi olla osaava ja sydamel-
l&&n mukana oleva henkil® ja ryhmassa tulisi vallita hyva ja positiivinen yhteis-
henki. Toiminnan tulisi siis olla sellaista, jonka varhaisvaiheen muistisairas hen-
kilo kokee itselleen sopivaksi, jotta ulkopuolisuuden tunnetta ei paase synty-

maan.
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6.3 Pohdinta ja jatkotutkimusehdotukset

Muistisairaiden palveluiden kehittamisen lahtékohtana on pidetty sita, etta kaikil-
la muistisairailla henkil6illa on oikeus inhimilliseen ja arvostavaan kohteluun,
elaa rikasta elamaa, kokea elamassaan mielekkyyttd, toteuttaa itseaan seka
osallistua ja kokea kuuluvansa johonkin muistisairaudesta huolimatta. (Huhta-
maki-Kuoppala ym. 2008, 15-16.) Ennalta ehkéaiseville ja toimintakykya tukeville
palveluille on ollut Turun kaupungin ikd&ntymispoliittisen strategiankin (2009)
mukaan tarvetta, ja tdhan tarpeeseen on nyt pyritty vastaamaan muistikuntou-

tuksen uuden asiakaskriteeriston muodossa.

Uuden asiakaskriteeriston vuoksi pitkdlle edenneiden muistisairauksien kuntou-
tus siirtyy enenevassa maarin muun kuin paivatoiminnan vastuulle. Tama tar-
koittaa kotihoidon tydntekijdille lisdantynytta tyomaarad, sekda mahdollista tar-
vetta lisata heidan koulutustaan muistisairaiden kuntouttavasta hoidosta. Myos
omaishoidon tuen kehittdminen saattaa olla paikallaan, silla paivatoiminnan lo-
pettamisen jalkeen ei omaisella ole enaa yhta paljon mahdollisuuksia omaan
aikaan. Tukena ovat silloin kotihoito, vapaaehtoiset avustajat seka intervallijak-
sot ymparivuorokautisissa hoitopaikoissa. Omaisten voimien loppuminen voi
nopeuttaa ymparivuorokautiseen hoitoon siirtymistd, jota paivatoiminnalla oltai-
siin voitu hidastaa. Uusi kriteeristd tuntuisi siis olevan sekd mahdollisuus etta
haaste Turun sosiaali- ja terveyspalveluille. Tulevaisuus nayttaa, miten linjaus

tulee toimimaan.

Varhaisvaiheen muistisairaiden paasemisella tuen piiriin jo sairauden varhai-
sessa vaiheessa voi olla tulevaisuuden kannalta positiivisia vaikutuksia. Jos
l&hiomaisen ja muistisairaan tarvittavaan tuen tarpeeseen voidaan vastata en-
nen ongelmien kasvua, voidaan ennalta ehkéista suurempien ongelmien synty.
Kun haasteiden maara kasvaa, asiakas on jo valmiiksi tuen piiriss&, jolloin asia-
kas ja hanen laheisensa voivat saada neuvoa ja tukea. Kunnan nékodkulmasta
ryhmétoiminta on edullinen toimintamuoto, jonka hyodyistd on runsaasti koke-

musta seka tutkittua tietoa (Saarenheimo 2008, 100).
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On siis tarkea pyrkia luomaan muistikuntoutuksesta varhaisvaiheen muistisairai-
ta innostavaa ja motivoivaa toimintaa, joka tukee nimenomaan heidan tarpei-
taan ja vastaa heidan toiveitaan. Tutkimukseni tulosten pohjalta voi sanoa, etta
muistikuntoutusta on kehitettava, jotta sen kautta voidaan vastata varhaisvai-
heen muistisairaiden tarpeisiin. Erityisesti tyoikdisten varhaisvaiheen muistisai-
raiden innostaminen mukaan muistikuntoutukseen tulee olemaan tulevaisuuden

haaste.

Erityisesti niissd ryhmissa, joissa on varhaisvaiheen muistisairaita, voitaisiin
jatkossa kiinnittdd enemman huomioita vertaistuelliseen nakékulmaan. Asiak-
kailla voisi olla enemman mahdollisuuksia keskustella keskendan muistisairau-
teen ja elamantilanteeseensa liittyvista asioista, myos ryhmanohjaajan ohjaa-
mana. Ohjaajat voisivat saada myods lisakoulutusta nimenomaan vertaistuelli-
sesta toiminnasta. Haasteena on kuitenkin se, etta kaikilla ryhmanjasenille ei
valttamatta ole samanlaista tarvetta tai halua puhua omasta sairaudestaan.

Tama voitaisiin huomioida esimerkiksi pienryhmi& muodostettaessa.

Voisi olla aiheellista jarjestaa paivatoiminta niin, ettd varhaisvaiheessa oleville
sairastuneille olisi toimintaviikon aikana omat paivansa, ja enemman tukea tar-
vitseville omansa. Nain toiminnansuunnittelu helpottuu ja myos asiakkaiden
saama hyoty toiminnasta kasvaa ja henkinen kuormittavuus vahenee. Asiakkaat
voivat saada enemman vertaistukea, kun muiden asiakkaiden elamantilanne ja
sairauden taso on suurin piirtein samanlainen. Ryhman jasenten toimintakyky
muuttuu kuitenkin jatkuvasti sairauden edetessd, jolloin ryhméa elaa ja muuttuu.

Tama tuo paivatoiminnan tyontekijoille oman haasteensa.

Varhaisvaiheen muistisairaista olisi tarpeellista saada lisaa tutkimustietoa. Mie-
lenkiintoista olisi esimerkiksi verrata keskenaan paivatoiminnassa olevia var-
haisvaiheen muistisairaita seka niita, jotka eivat ole mukana paivatoiminnassa.
Onko paivatoiminnasta hyottya, vaikka sairastunut toimisi arjessaan aktiivisesti?
Elisa Virkola tutki vaitoskirjassaan (2014) varhaisvaiheen muistisairautta sairas-
tavien naisten kokemuksia arjesta ja toimijuudesta. Samantyyppinen tutkimus
voitaisiin tehdé myds miehille. Tutkimuksessani huomasin sen, miten eri- ikéiset

suhtautuivat paivatoimintaan eri tavoin. Mielenkiintoinen tutkimusaihe olisi ver-
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rata tyoikaisten ja ik&&ntyneempien varhaisvaiheen muistisairaiden eroavai-

suuksia heidan nakemyksistaan kuntoutuspalveluista.

Muistisairaille tarkoitettujen palvelujen jarjestdjien olisi hyva pohtia sita, millaiset
varhaisen tuen muodot sopivat nimenomaan tyoikaisille muistisairaille ja var-
haisvaiheen muistisairaille. Miten voidaan luoda palveluja, jotka vastaavat juuri
heidén tarpeitaan ja toiveitaan? Mink&lainen toimintamuoto olisi sellainen, johon
varhaisvaiheen muistisairas haluaa tulla niin, ettd han tuntee, ettéd palvelu on
tarkoittu nimenomaan hanenlaiselleen henkildlle? Esimerkiksi Oulussa on alle
70-vuotiaille muistisairaille tarkoitettu muistikuntoutuspaikka "Muistiparkki”. (Ou-
lun seudun Muistiyhdistys ry. 2014). Tulisiko samanlaisen paikan perustamista
harkita myds Turussa tai voidaanko heidan toiminnastaan ottaa esimerkkia Tu-
run muistikuntoutuspaikkojen kehittamiseksi. Muistisairailta voidaan myds itse
kysya, minkalaisia kuntoutuspalveluja he itselleen haluavat. Taman tutkimuk-

senikin todistaa.
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Haastattelun saatekirje

Heil

Olen Aida Salmi, ja opiskelen Turun ammattikorkeakoulussa sosiaalialaa. Olen
tekemassa opinnaytetytta eli tutkimusta varhaisvaiheen muistisairaista yhteis-
tydssa Varsinais-Suomen muistiyhdistyksen kanssa. Tutkimuksen aiheena on
"Varhaisvaiheen muistisairas paivatoiminnan asiakkaana”.

Turun kaupungin uuden linjauksen mukaan paivatoiminta olisi tulevaisuudessa
suunnattu nimenomaan henkildille, jotka ovat juuri saaneet diagnoosin muisti-
sairaudesta. Taman takia tutkimuksessani halutaan selvittaa, minkélaiseen oh-
jattuun ryhmatoimintaan tallaiset henkildt olisivat kiinnostuneita tulemaan mu-
kaan.

Tutkimukseni toteutetaan haastattelemalla yksil6llisesti noin tunnin ajan. Haas-
tattelun kysymykset liittyvat Teidan arkeenne ja sen sujumiseen, omiin kiinnos-
tuksen kohteisiinne, suhtautumiseenne paivatoimintaan menemisesta seka sii-
hen, minkalainen viriketoiminta teita kiinnostaisi. Paivatoiminnan ei tarvitse olla
Teille alun perin tuttu kasite.

Pyytéisin siis Teitd osallistumaan yksil6haastatteluun. Haastattelu jarjestetaan
Teille sopivana ajankohtana Teille sopivaan aikaan. Kaytan antamianne tietoja
luottamuksellisesti. Otan haastattelutilanteeseen mukaani nauhurin, mutta havi-
tan materiaalin tehtyani tutkimusraporttini.

Jos Teilla on jotain kysyttdvaa haastatteluun liittyen, voitte soitella minulle nu-
MEroon XXXXXXXXXX.

Suuri kiitos osallistumisestanne!

Aida Salmi

Sosionomiopiskelija/ Turun AMK
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Teemahaastattelun runko

Teema 1. Tausta ja muistisairaus
- ik&, sukupuoli
- asuuko yksin, puolison vai perheen kanssa
- milloin diagnoosi
- mika diagnoosi
- mitk& ensioireet
- onko kuntoutus-suunnitelmaa

- tukipalvelujen kaytto

Teema 2. Arjessa toimiminen
- harrastukset ja vapaa-ajan aktiviteetit
- muistisairaan vaikutus harrastuksiin ja vapaa-ajan aktiviteetteihin
- arjen sujuminen kotona
- arjen sujuminen kodin ulkopuolella
- muistisairauden vaikutukset arkeen

- tuen/avun kaytto arjessa

Teema 3. Suhtautuminen paivatoimintaan
- aikaisemmat ryhmakokemukset

- hyvan ryhman tunnusmerkit
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- kiinnostava ryhméatoiminta

- omaa hyvinvointia tukeva toiminta

- sairauden vaiheen merkitys paivatoiminnassa

- ian merkitys paivatoiminnassa

- sanojen muistikuntoutus ja paivatoiminta ymmartaminen

- kiinnostuneisuus paivatoiminnan aloittamiseen
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