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Muistisairauksia tutkitaan useimmiten idkkéiden ihmisten nakokulmasta ja tydikaiset muistisairaat
jaavat paitsioon, vaikka heidan hyvinvoinnistaan ja palveluntarpeestaan tarvittaisiin uutta tietoa.

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli kuvailla tydikaisen muistisairaan arjen hyvinvointia. Tutkimuk-
semme tavoitteena oli tuottaa uutta tietoa konkreettisesta arjen hyvinvoinnista ty6ikaisen muistisai-
rastuneen elamassa. Yhteisty6tahonamme toimi Oulun Seudun Muistiyhdistys, jonka toiminnassa
on mukana tyoikaisia muistisairaita henkildita. Yhdistys toivoi tydmme kautta saavansa uutta tietoa
tyonsa kehittamiseen.

Opinnaytetyon tietoperustana kaytettiin aiempia tutkimuksia hyvinvoinnista, tyoikaisten yleisim-
mista muistisairauksista, muistisairauden vaikutuksista identiteettiin ja sosiaalisiin suhteisiin, seka
tyoikaisille muistisairaille tarjottavista palveluista. Tutkimus toteutettiin laadullisena tutkimuksena ja
kaytetty aineisto saatiin teemahaastattelemalla ryhmaa tyoikaisia muistisairaita. Haastatteluaineis-
ton analysoimme teemoittelemalla.

Tutkimustulosten perusteella vahvistui kasitys siita, etta tyoikaisten muistisairaiden elaméantilanteet
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korostui muistisairauden aiheuttamat moninaiset tunteet niin sairastuneelle kuin heidan laheisil-
leen, joiden kasittelyyn olisi hyva olla ulkopuolista tukea tarjolla, jotta laheiset ihmissuhteet sailyvat
sairastuneen elamassa. Tutkimuksesta nousi esiin myos muistihoitajan antama tieto ja Oulun Seu-
dun Muistiyhdistys ry:n kautta saatava vertaistuen merkitys.

Tutkimuksemme tulokset tukevat Oulun Seudun Muistiyhdistys ry:n toimintaa, joka vahvistaa per-
hesuhteiden yllapitoa tiedottamisen ja vertaistuen avulla. Tutkimuksemme voitaisiin jatkossa to-
teuttaa yksilohaastatteluilla, jolloin voitaisiin saada esiin asioita, joista ei valttamatta haluta keskus-
tella ryhmatilanteessa.
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Memory disorders are mostly studied from the perspective of elderly people, and working-age peo-
ple with dementia are left out, even if new information is needed about their well-being and service
needs.

The purpose of our thesis was to describe the everyday well-being of a working-age person with
dementia. The goal of our research was to produce new information about everyday well-being in
the life of a working-age person with dementia. We collaborated our research with Oulun Seudun
Muistiyhdistys, whose activities include working-age people with dementia.

The theory base of the thesis consists of previous studies on well-being, the most common memory
diseases of working-age people, the effects of memory disease on identity and social relationships,
and the services offered to working-age people with memory problems. The study was conducted
using a qualitative research method and the material used was obtained by thematic interviews
with a group of working-age people with dementia. We analyzed the interview material by thema-
tizing it.

The results show the individuality of life situations people with dementia and the fact that it is difficult
for them to articulate their need for services. They are often supported by family members in eve-
ryday life activities, and dementia can bring challenges to relationships. According to the results, it
would be important to get support so that close relationships are preserved in the life of a person
with dementia. The research also revealed the importance of information provided by the memory
nurse and the peer support through the Oulun Seudun Muistiyhdistys ry.

The results of our research support the activities of the Oulun Seudun Muistiyhdistys ry, which
strengthens the maintenance of family relationships through information and peer support. In the
future, our research could be conducted with individual interviews, in which case it would be pos-
sible to bring up issues that you do not necessarily want to discuss in a group situation.

Keywords: working-age person with dementia, everyday well-being, need of support
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1 JOHDANTO

Muistisairaudet eivat kosketa ainoastaan ikaantynytta vaestda. Muistiliiton, Sosiaali- ja terveysmi-
nisterion ja Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksen yhteistyona tuotetun Muistibarometri 2020 -raportin
mukaan Suomessa on noin 7000 tyGikaistd muistisairasta. Tydikaisten muistisairaiden erityistar-
peita ei kyselyn mukaan osata tunnistaa, silla vain neljasosa arvioi, etta osaaminen on hyvaa tai
jokseenkin hyvaa. Johtopaatoksissa muistibarometrissa todetaankin, ettd ammattihenkildiden
osaamisessa tulisi kiinnittaa huomiota tyoikaisten erityistarpeisiin vastaamiseen, silla tyoikaisille
muistisairaille on tarkeaa tarjota yksilollisten tarpeiden mukaisia palveluita, koska eléméantilanteet

ja sairaudet ovat monimuotoisia. (Tommola ym. 2021, 5-6, 51, 54.)

Pohtiessamme sopivaa opinnaytetyon aihetta, kiinnostuimme tyoikaisten muistisairaiden nakemyk-
sista ja saimme Oulun Seudun Muistiyhdistykselta tukea ajatuksillemme. Tydikéaisia muistisairaita
on tutkittu melko vahan ja heidat nahdaan usein pienené erityisryhmana, jolle oikeanlaisten palve-
lujen kohdentaminen on vaikeaa ja siksi tydikéisten muistisairaiden asema voi olla hyvin heikko.
Tarvitaankin uutta tietoa heidan elamantilanteistaan, kokemuksistaan ja heidan oikeuksiensa to-
teutumisesta. (Issakainen ym. 2019, 288-289.) Opinndytetydmme tarkoituksena on kuvailla tyo-
ikaisen muistisairaan arjen hyvinvointia. Aihetta valitessa on tehtava eettista pohdintaa siita, miksi
tutkimus halutaan tehda ja milla perusteella aihe valitaan. Nama tulevat esiin viimeistaan tutkimus-
ongelman muotoilussa, kun pohditaan taustalla olevia arvoja ja tuotettavan tiedon merkitysta
omalle tieteenalalle ja yhteiskunnalle. (Kylma & Juvakka 2007, 144; Tuomi & Sarajarvi 2018, 154.)
Asetimme tutkimuksemme tavoitteeksi tuottaa uutta tietoa konkreettisesta arjen hyvinvoinnista tyo-

ikaisen muistisairastuneen elamassa.

Suomalaiseen hyvinvointitutkimukseen on vaikuttanut varsinkin sosiologi Erik Allardtin luoma pe-
rustarpeiden tyydyttymisen jaottelu: having (elintaso)- loving (yhteisyyssuhteet)- being (itsensa to-
teuttaminen), mik& edustaa myos erilaisia inmiskasityksia ja nakokulmia hyvinvointiin. Allardtin mu-
kaan hyvinvointia voidaan tarkastella suhteessa onnellisuuteen ja elintasoa suhteessa elamanlaa-
tuun. Hyvinvointi toteutuu ihmisen perustarpeiden tayttyessa, kun taas onnellisuus on ihmisen si-
sainen tunne. Elintaso mittaa ihmisen aineellisia resursseja toteuttaa tarpeitaan, kun taas eléman-
laatu kuvastaa itsensa toteuttamisen ja sosiaalisten suhteiden laatua eldmassa. (Allardt 1976, 32—

33, 133.) Keskityimme tutkimuksessamme analysoimaan arjen hyvinvoinnin kokemuksia tyoikais-



ten muistisairaiden henkildiden kertomusten perusteella. Lahtokohtana oli, etta tyoikaiset muisti-
sairaat henkil6t haastatteluissa itse maarittavat arjen hyvinvointinsa kannalta merkityksellisia teki-

joita.

Sosiaali- ja terveysministerion teettdmén Kansallinen muistiohjelma 2012-2020-Tavoitteena muis-
tiystavallinen Suomi -raportin tavoitteiksi on asetettu muistisairaiden yhdenvertaiset ja toimivat hoi-
topolut seka aivoterveyden edistdminen ja muistioireiden varhainen tunnistaminen. Ammattikor-
keakoulujen ja kolmannen sektorin paaméaaraksi on asetettu tiedon tuotanto kunnille muistisairai-
den tuen ja palvelujen kehittamiseksi ja sen tavoite on elamanlaadun lisd@minen ja parempi arki.
(Sosiaali- ja terveysministerié 2012, 8, 15.) Vuoden 2023 alusta aloittaneet hyvinvointialueet vas-
taavat nykyaan sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisesta. Yksityinen ja kolmas sektori tayden-
tavat edelleen julkisia palveluja ja jarjestojen roolia hyvinvoinnin ja terveyden edistgjina luvataan
vahvistaa ja palveluiden tuottamisen mahdollisuudet turvata. (Valtioneuvosto 2022.) Sosiaali- ja
terveydenhuollon uudistus pyrkii varmistamaan asiakaslahtoiset ja yhdenvertaiset palvelut kaikille
niita tarvitseville, mutta uudistuksen vaikuttavuuden kannalta on tarkeaa arvioida tavoitteiden to-

teutumista palvelujen kayttajien nakdkulmasta (Aalto ym. 2022a, 291).

Opinnaytetyon tutkimus toteutettiin yhteistydssa kolmatta sektoria edustavan Oulun Seudun Muis-
tiyhdistys ry:n kanssa, jonka toiminnan painopiste on muistisairauksien ennaltaehkaisyssa ja kun-
toutuksessa (Oulun Seudun Muistiyhdistys ry 2022a). Yhteistydkumppaniamme kiinnosti saada i-
saa tietoa tyoikaisten muistisairaiden arjen hyvinvoinnista tarkastellakseen kuinka nykyiset palvelut
vastaavat tyoikaisten muistisairaiden tarpeita ja kehittaakseen palvelujaan vastaamaan paremmin
heidan tarpeisiinsa. Oulun Seudun Muistiyhdistys ry tarjoaa monenlaista toimintaa muistisairaille,
seka heidan omaisilleen, kuten vertaistukiryhmia, henkilokohtaista ohjausta ja neuvontaa seka ylei-
sOluentoja ja tietoa muistisairauksista. Lisaksi yhdistys tarjoaa maksullisia palveluita, joihin kuuluu
esimerkiksi muistiparkki-paivatoiminta, tilauskoulutuksia ja -luentoja, seka juridista neuvontaa ja

apua asiakirjojen laatimiseen. (Oulun Seudun Muistiyhdistys ry 2023.)

Opinnaytetydmme on laadullinen tutkimus, joka toteutettiin haastattelemalla ty6ikaisia inmisia, joilla
on diagnosoitu muistisairaus. Oppimistavoitteenamme oli syventaa ammattiosaamistamme sosio-
nomin (AMK) kompetenssien mukaisesti, joista tydssamme toteutuvat asiakastyoén osaaminen, so-
siaalialan eettinen osaaminen, sosiaalialan palvelujarjestelmaosaaminen seka tutkimuksellinen ke-
hittamis- ja innovaatio-osaaminen (Suomen ammattikorkeakoulujen sosiaalialan koulutuksen ver-
kosto SOAMK 2023).



2 HYVINVOINTI JA TYOIKAISEN MUISTISAIRAAN ARKI

2.1 Hyvinvointi ja sujuva arki

Vaikka tutkimuksia hyvinvoinnista on tehty paljon, tieto on pirstaloitunutta, koska hyvinvointia sivu-
taan useilla aloilla ja koska tutkimusten laajuus ja syvyys ovat vaihtelevia. Etenkin kokemuksellisen
hyvinvoinnin tutkimuksen kehittaminen on tarpeellista, koska tieto siita on puutteellista ja nykyiset
tutkimukset riittamattomia. On myds térkeaa ottaa huomioon niin elinolojen, kuin henkilokohtaisten
ominaisuuksien vaikutus hyvinvoinnin kokemukseen ja hahmottaa, millaisten tekijoiden on todettu
vaikuttavan hyvinvointiin aiemmissa tutkimuksissa. (Raijas 2008, 8,11.) Hyvinvointia voidaan tar-
kastella myos seka yhteison, etta yksilon nakokulmasta. Siing missa yhteison hyvinvointia tarkas-
tellaan ympariston, asuinolojen, tyollisyyden ja tyoolojen kautta, niin yksilon hyvinvointiin vaikutta-
vat muun muassa sosiaaliset suhteet, onnellisuus, itsensa toteuttaminen ja sosiaalinen padoma.

(Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2022.)

Raijas (2008, 4, 13.) jakaa hyvinvointitutkimusten lahestymistavat kahteen eri nakokulmaan, joissa
molemmissa on my0s heikkoutensa. Tarveteoreettisessa lahestymistavassa voidaan tarpeet tyy-
dyttamalla saavuttaa hyvinvointi, mutta ensin tulisi maarittaa mitka ovat riittavan, kohtuullisen ja
valttamattoman tarpeentyydytyksen tasot. Resurssilahtoisessa lahestymistavassa hyvinvoinnissa
otetaan huomioon yksilon kaytossa olevat voimavarat, mutta jos yksilolla on puutteita voimavaro-
jensa kaytossa, saattaa han kayttaa niitd myds hyvinvointiaan vahentaen. Asiantuntijoiden sijaan
yksilo on itse oman hyvinvointinsa sisallon paras asiantuntija, mutta tutkimukset konkreettisesta
hyvinvoinnista ja siitd, miten se nakyy ihmisten elaman sujumisena, heidan toimiessaan omissa

arjen yhteisoissaan ja toimintaymparistéissaan puuttuvat.

Raijaksen (2008, 13; 2011, 243.) mukaan hyvinvointi koostuu elinoloihin vaikuttavien aineellisten
resurssien lisaksi kolmesta ulottuvuudesta; terveydesta, sosiaalisista suhteista seka sosiaalisesta
identiteetista, mutta maarittelee arjen konkreettisemmin ansiotyon tai opiskelun seka kotielaman ja
harrastuksien muodostamaksi toiminnaksi, jossa tavoitellaan hyvinvointia eli olennaisten tarpeiden
tyydyttamista, jotta arki sujuisi. Eeva Jokinen (2005, 10-12.) toteaa Aikuisten arki -tutkimuksensa

aluksi, ettd arkea on kaikkialla, eika sita pida maaritella vain tiettyyn elaman osa-alueeseen kuulu-



vaksi elementiksi. Sen sijaan arkea voidaan tarkastella olomuodoltaan keveana tai painavana. Ar-
jen sujuessa se voi olla pinnallista ja keveaa, mutta kun arki tokkii, se voi tuntua raskaalta. Arkea
tarkastelemalla avautuu ovi yhteiskunnan rakenteisiin ja ihmisen toiminnan mahdollisuuksiin. Myos
Raijas (2011, 260.) toteaa, etta arjen toimintoihin vaikuttavat yhteiskunnalliset rakenteet on huomi-
oitava ja arjen hyvinvointia voidaankin selvittaa tutkimalla ihmisten omia kokemuksia elinoloistaan

ja miten ihminen osaa hyodyntaa olemassa olevia resurssejaan.

2.2 Muistisairauden vaikutus minakasitykseen

Juva (2021.) maarittelee Duodecim terveyskirjastossa muistin keskeistd merkitysta eldamassa
osana ihmisen henkisia kykyja, oppimista ja osana identiteetin yllapitamisessa.
Muistin voi sisallollisesti jakaa kolmeen osa-alueeseen:
e tapahtumamuisti (episodinen muisti) eli meille tapahtuneet, elamakerralliset asiat,
o taitomuisti (proseduraalinen muisti), eli opittuja likesarjoja, kuten pyoralla ajo tai konekir-
joitus
o tietomuisti (semanttinen muisti), joka sisaltaa opittuja asioita sanojen merkityksista, mate-

maattisista kaavoista tai ammatillista tietoa.

Muistin vaikuttaessa ihmisen elamaan nain monella tasolla, eivat muistisairaudetkaan vaikuta vain
ihmisen muistamiseen. Muistisairaudella tarkoitetaankin sairautta, joka heikentaa paitsi muistia,
niin myos muita tiedonkasittelyn osa-alueita, kuten kielellisia toimintoja, nakoon perustuvaa hah-

mottamista ja toiminnanohjausta. (Vainikainen 2016, 31.)

Muistivaikeuksista huolimatta tutkimuksiin hakeutuminen voi viivastya, koska parantumaton sai-
raus aiheuttaa pelon tunteita. Sairauden mahdollisuus on vaikea asia ottaa puheeksi ja laheinenkin
saattaa lykata ikavaa aihetta valttddkseen erimielisyyksia. Aina sairastunut itse ei huomaa oirei-
taan, vaan huomio voi tulla ulkopuolelta, mika voi loukata itseaan terveena ja tyokykyisena pitavaa
henkiloa. Diagnoosia on hyva edeltaa muistioireisen ja hanen laheistensa elaman kokonaistarkas-
telu. Talloin voi nousta esiin pitkaan kestanyt kuormittuminen seka elamassa tapahtuneet mene-
tykset ja pettymykset. Puhumisen mahdollisuus on tarke&a, jotta perhe saa purkaa huoltaan ja
elaméantilanteen jasentamiseen voi auttaa myds terapia. Parantumaton sairaus on perheelle trau-
maattinen kokemus, johon jokainen kuitenkin reagoi oman yksildllisen elamankokemuksensa
kautta. (Aavaluoma 2011, 206-208.)



lhmisen muistin heikentyminen vaikuttaa myds hanen ymparilldén olevaan yhteisdon. Kotoa voi-
daan laheisilta vaatia huolenpitoa ja tydssa ehka uudenlaista tydnjakoa. Ympaéristdja voidaan muo-
kata niin, etta turvallinen ja merkityksellinen eldamantapa on mahdollista toimintakyvyn heiketessa-
kin. Jos huomioidaan vain muistisairaus, niin se voi kaventaa sairastuneen ymparistokokemuksia

ulkopuolisen tahon méaaritellessa riittavat elamisen toiminta-alueet. (Pikkarainen 2011, 158-159.)

Tydiassa muistisairauteen sairastuneilla on usein hyvin erilainen elédmantilanne iakkaampiin ja
elakkeelle siirtyneisiin sairastuneisiin verrattuna ja nama tilanteet asettavat erilaisia haasteita sai-
rauden kanssa elamiseen. Tydikaisena sairastuneella voi olla vield hyvin nuoria lapsia, jotka tarvit-
sevat vanhempiensa huolenpitoa. Usein ihmisilla on tydidssa vield hyva fyysinen kunto ja halu elaa
aktiivista elamaa niin fyysisesti, kuin sosiaalisestikin. Sosiaaliset toimintaymparistdt ovat usein tyo-
ikaisilla laajat ja ne saattavat muistisairauden myota herkasti kaventua aiheuttaen yksinaisyytta.
Tyoelamassa oleminen voi olla muistisairaalla kamppailua muuttuvan toimintakyvyn ja tyon vaati-
musten kanssa. Elakkeelle muistisairas jaa todennakoisesti suunniteltua aiemmin. Haasteita voi
aiheuttaa myos kahden aktiivisessa elamanvaiheessa olevan ihmisen parisuhteessa tapahtuvat
muutokset toisen sairastuessa muistisairauteen. Muistisairaan jaadessa aiemmin elakkeelle, jou-
tuu tydssakayva puoliso usein harkitsemaan vaihtoehtoisia tydjarjestelyja, jos laheisen sairauteen

littyva tuen tarve sita vaatii. (Muistiliitto 2022.)

Etenevistéd muistisairauksista Alzheimerin tauti on yleisin kaikenikaisilla (70% kaikista muistipoti-
laista), sen lahi- ja tapahtumamuistista alkava heikkeneminen leviaa hitaasti laajemmalle ja muisti
onkin tiedonkasittelyn osa-alueista eniten heikkeneva koko taudin kehittymisen ajan (Vainikainen
2016, 33.) Aivoverenkierron muistisairaudet ovat toiseksi yleisimmin ilmeneva etenevien muistisai-
rauksien ryhma ja muita hyvin tunnettuja ovat esimerkiksi hermoston rappeumasairaudet kuten
Lewyn kappaletaudit joihin Parkinsonin tautikin kuuluu, seké otsa-ohimolohkon rappeumat.(Aava-
luoma 2015, 30.) Tyoikaisilla Otsa-ohimolohkon rappeuman muistisairaus ja sen harvinaisemmat
tautimuodot, kuten Hakolan tauti, Huntingtonin tauti ja CADACIL, ovat yleisempia kuin iakkailla.
(Muistiliitto 2022). Muistisairauksien oirekuvaus ei rajoitu muistin heikkenemiseen, vaan ne alkavat
usein muilla tiedonkasittelyn oireilla, kuten vireystilan ja tarkkaavaisuuden vaihteluilla. Muistisai-
rauksien oireisiin kuuluu myos aloitekyvyttomyytta, apatiaa, seka persoonallisuuden ja kayttayty-

misen muutokset. Joidenkin muistisairauksien oirekuvaukseen kuuluvat myos motoriset vaikeudet,
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vapina ja lihasjaykkyys, seka Lewyn kappaletaudissa tavallisia ovat myos selvapiirteiset nakohar-
hat. Erilaiset oireet vaikuttavatkin merkittdvasti sairastuneen tydkykyyn ja elamanlaatuun. (Aava-
luoma 2015, 30-32.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen Suomalaisten hyvinvointi 2018 teoksessa nostetaan tydkyky
tarkeaksi hyvinvoinnin mittariksi. Koettu tyokyky kuvaa yksilon mahdollisuuksia pysya tyoelamassa
ja tyollistya uudelleen tyéttdmyyden kohdatessa. (Saikku & Hannikainen 2019, 154.) Tydikaisten
muistisairauksien oireet ja hoito eivat poikkea ikaantyneiden muistisairauksista, mutta tydikaisilla
muistisairaudet usein diagnosoidaan aluksi virheellisesti tyduupumukseksi tai masennukseksi,
koska muistisairautta ei aina osata epailla. TyOikaisten muistisairauksissa muisti ei valttamatta oi-
reile ensimmaisend, mika voi osaltaan hidastaa oikeaa diagnosointia. (Muistiliitto 2022.) Usein
muistisairauteen sairastuneet jaavat pian diagnoosin jalkeen elakkeelle, vaikka useat haluaisivat
jatkaa tydelamassa. Nopean elakoitymisen syyna on se, etta tyonantajat eivat osaa soveltaa tyota
muistisairaalle sopivaksi, vaikka heidan tyopanoksestaan voisi olla viela hyotya. (Issakainen ym.
2019, 288.)

Muistisairaudet heikentavat tiedonkasittelya ja muistia, kun taas tyoelama vaatii uuden oppimista
ja jatkuvaa sopeutumista muutoksiin. Tyokyky ja ammattitaito eivat kuitenkaan havia heti, joten
varhainen diagnoosi ja hoito mahdollistavat tydelamassa jatkamisen, kunhan tyéterveyshuollon
kautta saadaan tarvittavat tukitoimet ja kuntoutusratkaisut. On kuitenkin huomioitava, etta tyonku-
vat ovat erilaisia ja esimerkiksi suorittavassa tydssa, jossa yksittaiset virheet voivat olla kohtalok-
kaita on vaikea jatkaa muistisairaus diagnoosin jalkeen, kun taas johtavassa asemassa on avusta-
jia ja yksityiskohtien hallitseminen ei ole niin tarkeaa. Toisaalta elakkeelle siirtyminen voi olla hel-
potus, jos tyo on kuormittavaa ja sairauden oireet tuntuvat kiusallisilta ja aiheuttavat sairastuneessa
pelkoa ja hapeaa sairaudesta ja sen seurauksista. On my6s huomioitava, etta ihminen on ansain-
nut nauttia elakepaivistaan toimintakyvyn ollessa viela hyva. Elakkeelle siirtyminen kuitenkin tar-
koittaa, etta elama on jarjesteltava uudella tavalla ja tarkeaa onkin tarjota aktiivisen osallistumisen
mahdollisuuksia, sillé onnistunut elakkeelle siityminen edistda kuntoutumista, kun ihminen joutuu

jattamaan tyoidentiteettinsa ennenaikaisesti. (Nikumaa ym. 2011, 174-175, 177.)
Muistisairauksien hoitoon perehtynyt psykoterapeutti Sanna Aavaluoma pohtii kirjassaan muistisai-

rauksien yhteydessa esiintyvia kaytosoireita ja persoonallisuuden muuttumista sairastuneen ihmi-

sen kokemusmaailman kautta. Aavaluoman mukaan laaketieteellisessé kirjallisuudessa kaytdsoi-
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reet nahdaan sairauteen kuuluvana ja sairauden aiheuttamana laaketieteellisena ilmiona. Aava-
luoman nakdékulma on sairastuneen ihmisen kokemusmaailman kautta, jolloin kyse on ymmarret-
tavista reaktioista ihmisen sen hetkisessa elaméan realiteetissa ja siten tarkastelee etenevan sai-
rauden vaikutuksia ihmisen psyykkiselle todellisuudelle. Tama sairastuneen ihmisen realiteetti

poikkeaa monin tavoin ei-muistisairaan ihmisen realiteetista. (Aavaluoma 2015, 34.)

Muistisairauden aiheuttamia ongelmia vuorovaikutuksessa ei osata nimeta, vaikka ne voivat il-
maantua jo vuosia ennen diagnoosin saamista. Laheinen voi tuntua erilaiselta ja vaikeammin ym-
marrettavalta. Ensimmaiset oireet voivat olla myos kaytoshairioita, epaluuloisuutta tai alkoholin lii-
kakayttéa, mitka vaikuttavat sosiaalisiin suhteisiin. Sairastunut voi myds vetaytyd omaan maail-
maansa ja aloitekyvyttémyys lisdantyy. Sairastuneen toiminnan hidastuminen voi [&heisissa myds
aiheuttaa puolesta tekemista, mik& osaltaan vahentaa itseilmaisun mahdollisuuksia. Sairauden val-
latessa tilaa perheessa voi sairastuneen terveet puolet jaada piiloon ja laheisten auttamisen halu

ja turvallisuudesta huolehtiminen voivat tuntua vahtimiselta. (Aavaluoma 2011, 217-218.)

2.3 Muistisairaus ja sosiaaliset suhteet

Suomalaisten hyvinvointi 2022-teoksessa tarkastellaan tydkykya osana hyvinvointia erityisesti
osallisuuden nakdkulmasta. Osallisuuden kokemuksissa eroavaisuudet viittaavat suomalaisten hy-
vinvointieroihin. Tutkimuksessa oli tutkittu osallisuuden suhdetta yksittain eri terveyden ja hyvin-
voinnin muuttujiin ja todettiin, etta kaikki taustamuuttujat liittyvat osallisuuden kokemuksiin. Heik-
koina osallisuuden kokemuksina ja riskina niihin, nousi tutkimuksessa erityisesti tydelaman ulko-
puolelle ja@minen, ja kirjoittajat pitivatkin tata yhtena tutkimuksen tarkeimpina havaintoina. Tyo-
elaméa koetaan merkitykselliseksi suomalaisten eldmassa. Se ei ole vain toimeentulon tuomia mah-
dollisuuksia, vaan myés sosiaalisia verkostoja ja antaa ihmiselle yhteiskunnallisen aseman. (Lee-
mann ym. 2022, 95, 106.)

Osallisuus on muistisairauden alussa mahdollisuutta paattaa omista asioista, harrastaa ja tehda
tyota. Myohemmassa vaiheessa sairautta on osallisuutta esimerkiksi ostosten tekeminen, lempi
musiikin valinta tai 4anestdminen vaaleissa, mutta sairauden edetessé osallisuuden mahdollista-
miseen tarvitaan tukea. Diagnoosi ei saa suoraan vaikuttaa itsemaaraamisoikeuteen, vaan muisti-

sairaan on voitava osallistua palveluidensa suunniteluun ja vaikuttaa siihen, miten ne toteutetaan.
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(Muistiliitto ry 2017.) Koettu terveys oli yksi muuttujista, joita Suomalaisten hyvinvointi 2022-teok-
sessa tarkasteltiin suhteessa osallisuuden kokemuksiin ja terveysongelmien néhtiin heikentavan
osallisuutta, seka rajoittavan monin tavoin tekemisen, osallistumisen ja vaikuttamisen mahdolli-
suuksia. Tilastollisesti merkittavasti suuremmassa riskissa kokea osattomuutta, olivat ne, jotka oli-

vat raportoineet tyokykynsé ja terveytensé heikentyneeksi. (Leemann ym. 2022, 105,107.)

Muistisairaus voi aiheuttaa sairastuneessa hapeaa, mika vaikeuttaa sosiaalisten suhteiden yllapi-
toa. Alkuvaiheessa sairauden nakevat vain laheisimmat inmiset, jotka jakavat arjen sairastuneen
kanssa, joten olisikin tarkeaa, etta sairaudesta pystyisi kertomaan |ahipiirille mahdollisimman var-
hain, jotta sosiaaliset suhteet sailyisivat. Jos sairastuneen lahipiiri pitaisi sairastuneeseen yhteytta
esimerkiksi kuukausittain se toisi tukea seka sairastuneelle, etta hanen laheisilleen. Asian puheeksi
ottaminen on vaikeaa, mutta sen kautta voidaan vahentaa ennakkoluuloja ja ehkaista syrjaytymista.
Myds tydkavereihin voidaan luoda ystavyyssuhteita ja ndiden suhteiden séilyminen voi auttaa py-
symaan osana yhteisda, mutta pelkastaan tydelamaan liittyvien suhteiden yllapitaminen voi aiheut-

taa ulkopuolisuuden tunteita. (Aavaluoma 2011, 243-245.)

Leemann ym. (2022, 106, 108.) kirjoittavat Suomalaisten hyvinvointi 2022-teoksessa tuloksista
k&yneen ilmi, ettd vahvempaa osallisuutta kokivat puolison kanssa asuvat, kuin ilman puolisoa ole-
vat. Avo- tai avioliiton nahtiin lisd@van todennakaisyytta niin henkiselle, kuin taloudellisellekin tur-
valle ja siten lisddvan vahvempaa osallisuutta. Osallisuuden kokemukset heikkenevat, kun ihmi-
selle kertyy useita hyvinvoinnin vajeita ja siten vahentavat hanen mahdollisuuksiaan ehkaista tai

paasta pois huono-osaisuudesta.

Toimivan parisuhteen on yleisesti todettu lisd@van yksildiden hyvinvointia ja onnellisuutta, ollen
siten my0s hyvinvoinnin lahde. Parisuhde vaikuttaa my0s fyysiseen terveyteen, seka hyvaan etta
huonoon suuntaan. (Suomen Mielenterveys Ry 2021.) Muita paremmin hyvinvointinsa kokevat
saavat usein puolisoltaan arvostusta ja tukea ja tulevat kuulluksi (Leemann ym. 2022, 106). Mutta
muistisairaus voi olla myés kriisi parisuhteelle, joka voi nostaa vaikeista eldmanvaiheista tai tapah-
tumista johtuvia kasittelemattomia asioita niin terveen, kuin sairastuneenkin puolison mieleen (Aa-

valuoma & Tammelin 2017, 25).

Parisuhteessa haasteita voi syntya muistisairauden aiheuttaessa tunteiden kaventumista ja muis-
tisairas voi eristaytya, mika tuottaa molemmille parisuhteen osapuolille yksinaisyytta ja hylatyksi

tulemisen tunteita. Yhdessa tekeminen voi lakata kiinnostamasta sairastunutta, mutta toisaalta
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epavarmuuden lisaantyminen voi lisata riippuvuutta puolisosta. Pelko omasta parjaamisesta lisaa
turvattomuuden tunnetta. Rutiinit lisdavatkin turvallisuuden tunnetta sairastuneelle, mutta puolisolle
ne voivat nayttaytya joustamattomuutena. Parisuhde elaa jatkuvassa muutoksen tilassa toisen osa-
puolen muistisairauden vuoksi ja alkuvaiheessa ei ole tietoa siita, miten sairaus tulee nayttayty-
maan. Lisaksi seka suhteen yksilollinen luonne, etta sairauden yksilollinen eteneminen vaikuttaa
suhteen muuttumiseen esimerkiksi luottamuksen, seksuaalisuuden ja uskollisuuden/uskottomuu-
den suhteen. (Aavaluoma 2011, 232-240.)

2.4 Tyoikaisen muistisairaan palvelut

Kansanelakelaitos tarjoaa vammaisille tai pitkaaikaissairaille tukea palveluun ja asiointiin, kuten
kuntoutus ja vammaiskortti, toimeentuloon ja korvauksiin, kuten /ééke- ja matkakorvaukset seka
vammaistukea, kuten elédkettd saavan hoitotuki. (Kansanelakelaitos 2023.) Hyvinvointialueet vas-
taavat osaltaan vammaisen henkilon palvelusuunnitelman mukaisista palveluista, kuten asunnon
muutosty6t, paivatoiminta, omaishoidontuki tai henkilokohtainen apu. (Sosiaali- ja terveysministerio
2023a.)

Sosiaalipalvelut myoénnetaan ensisijaisesti sosiaalihuoltolaissa (30.12.2014/1301, 1:1 §, 1:2 §, 3:11

§.) sdadetyn mukaan. On kuitenkin huomioitava, etté jos asiakkaan etu toteutuu paremmin jonkin
toisen lain nojalla, on silloin sovellettava kyseisia saannoksia. Laissa vammaisuuden perusteella
jarjestettavista palveluista ja tukitoimista (1987/340, 2 8.) vammaiseksi maaritelladn henkild, jolla

on pitkaaikaisia ja erityisia hankaluuksia selvita tavanomaisista elaman toiminnoista, jotka johtuvat
vammasta tai sairaudesta. Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksen (2023.) mukaan henkilokohtaista
apua tarvitseva vaikeasti vammainen henkilo on sellainen, joka ei selvia avuntarpeestaan ilman
toisen henkilon tarjoamaa apua, mutta avuntarve on aina arvioitava yksiléllisesti huomioiden vam-
maisen henkilon elamantilanne kokonaisuudessaan. Avuntarpeen on oltava lisaksi toistuvaa ja sen
kayttajalla on oltava oikeus maaritella mihin ja missa han sita kayttaa eika avuntarve saa aiheutua

paaasiallisesti vanhenemiseen liittyvista toimintarajoitteista ja sairauksista.

Arjen hyvinvointia helpottaa sosiaaliturvan monimuotoiset tukimuodot ja niiden saatavuus. Tuen
hakemista voi kuitenkin vaikeuttaa muistisairauden aiheuttamat kognitiiviset oireet, jolloin henkild
ei tiedosta vaihtoehtoja eika osaa vaatia omia oikeuksiaan. Lisaksi muistisairaille suunnatut palve-

lut ja tukimuodot on yleensa tarkoitettu ikaihmisille ja nain ollen ei oteta huomioon muistisairauden
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laatua, joka on neurologinen sairaus, jota voi esiintya jo varhaisessa keski-idssa. Sosiaaliturvajar-
jestelmédmme joustamattomuuden vuoksi tydikainen muistisairas voidaan ohjata joko iakkaille
muistisairaille tarkoitettujen palveluiden pariin tai ikdnséd mukaisten vammaisille tarkoitettujen pal-

veluiden piiriin, jotka eivat kuitenkaan ole soveltuvia muistisairaalle. (Nikumaa 2011, 187, 189.)

Sosiaalipalveluissa on havaittu tutkimusten mukaan olevan paljon tyydyttymatonta palveluntar-
vetta, jolloin palvelua ei ole saatu tai se ei ole ollut riittdvaa. Lisaksi etuuksien saamiseen havaittiin
suhtauduttavan kriittisemmin kuin palvelujen saamiseen. (Saikkonen, Karvonen & Kestila 2019,
335.) Monesta eri laista koostuvat saadokset ja asetukset kuntoutuksen jarjestamisvastuusta ovat
haasteellisia myos ammattilaisille. YksilOlliset tarpeet ja oikeudet katoavat helposti muistisairaan
kognitiivisten heikkouksien alle, vaikka kuntoutuksella tyoikaisen muistisairaan toimintakykya ja
elaméanlaatua voitaisiin parantaa. Sairaudentunnottomuuden vuoksi muistisairas voi myds kieltay-
tya tarjotusta tuesta, mutta tukea ja palveluita olisi hyva tarjota kaikissa sairauden vaiheissa ja
hoitovastuussa olevan olisikin hyva koota yhteen eri palveluntarjoajat ja ennakoida tulevia tuen
tarpeita. (Grand & Mé&ki-Petéja-Leinonen 2011, 281-282.)

Huolimatta oikeudesta hoitoon ja kuntoutukseen jaa tyoikainen muistisairas erityisesti sairauden
alussa monesti vaille tukea ja palveluita, koska palvelujarjestelma ei vastaa tyoikaisen muistisai-
raan tarpeisiin, ellei han itse tai hanen laheinen, osaa vaatia tarvitsemiaan palveluita. Tama tekee
jarjestelméstad epatasa-arvoisen tydikaiselle muistisairaalle ja hanen perheelleen. (Grand ym.
2011, 384.) Suomessa hoitoon paasyssa on ollut vaikeuksia jo pitkaan ja sosiaali- ja terveyden-
huollon uudistuksen yhtena tarkeana tavoitteena onkin nopeuttaa hoitoon paasya. (Aalto ym.
2022b, 236-237). My6s vuonna 2025 voimaan astuvalla uudella vammaispalvelulailla tavoitellaan
vammaisen henkilon osallisuutta ja yhdenvertaisuutta yhteiskunnassa tukemalla itsemaaraamisoi-

keutta ja turvaamalla yksilolliset palvelut. (Sosiaali- ja terveysministerio 2023b.)

15



3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksemme tarkoituksena oli kuvailla tyoikaisen muistisairaan arjen hyvinvointia. Tavoit-
teenamme oli selvittaa tydikaisena muistisairauteen sairastuneiden ihmisten ndkemyksia muistisai-
rauden vaikutuksista arkeen. Aihetta kasittelimme monipuolisesti kodin arjen, tyoeldman paattymi-
sen, minakasityksen ja palvelujen kautta. Lisaksi tavoitteenamme oli saada selville, minkalaista
tukea haastateltavamme ovat saaneet tai olisivat toivoneet saavansa arjen haasteisiin, ja kenelta
tai mista ovat tukea saaneet. TyGikaisia muistisairaita on tutkittu iakkaampaa vaestoa vahemman
ja haluammekin osaksi olla nostamassa heidan aantaan kuuluviin. Tutkimuksessamme haastatte-
lemamme muistisairaat henkilot padsevat kertomaan kokemuksiaan muistisairaudesta ja omista

keinoistaan selvita muistisairauden kanssa.

Teimme opinnaytety6ta varten yhteistydsopimuksen tutkimuksesta Oulun Seudun Muistiyhdistys
ry:n kanssa, jonka toiminta pohjaa muistisairaiden ja heidan laheistensa tarpeisiin ja heidan toimin-
tansa painopiste on muistisairauksien ennaltaehkaisyssé ja kuntoutuksessa (Oulun Seudun Muis-
tiyhdistys ry 2022a). Tilastokeskus maarittelee tyGikaiseksi lyhyesti ja ytimekkaasti, kaikki 15-74
ikdvuoden valilla olevat henkildt (Tilastokeskus 2022). Oulun Seudun Muistiyhdistys ry:n tydikais-
ten palvelut on kuitenkin suunnattu alle 68-vuotiaille henkil6ille (Oulun Seudun Muistiyhdistys ry
2022b) ja nain ollen tutkimuksemme suuntautuu tdhéan maaritelmaan. Tutkimuksessamme tavoit-
teena oli tuottaa uutta tietoa tyoikaisten muistisairaiden arjesta. Oulun Seudun Muistiyhdistys voi
hyodyntaa ulkopuolisen tutkimuksen tuottamaa tietoa raportoidessaan rahoittajan suuntaan, valit-
taessaan uutta tietoa tuleville asiakkaille seka vaikuttamistyossaan suunnitellessaan tydikaisten
muistisairaiden palveluita. Tutkimuksesta saatu uusi tieto voi myds edesauttaa uusien hankkeiden

k&ynnistymista.

Opinnaytetydmme tutkimuskysymykset ovat:
1. Miten tyoikaisena muistisairauteen sairastuneet kuvailevat arjen hyvinvointiaan?

1.1 Minkélaista tukea tydikaisena muistisairauteen sairastuneet ovat saaneet arkeensa?
Oppimistavoitteenamme sosiaalialan kompetensseista olivat sosiaalialan eettinen osaaminen,

asiakastyon osaaminen, sosiaalialan palvelujarjestelmaosaaminen seka tutkimuksellinen kehitta-

mis- ja innovaatio osaaminen. (Suomen ammattikorkeakoulujen sosiaalialan koulutuksen verkosto
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SOAMK 2023). Asiakastydosaamistamme paasimme kehittaméaan haastatellessamme tutkimuk-
seen osallistujia. Haastateltavien kertomista kokemuksista opimme, mité konkreettisia asioita kuu-
luu tydikaisten muistisairaiden arkeen ja millaisia mahdollisia haasteita he arjessaan kokevat ja
millaisista asioista ja palveluista he saavat tukea. Eettista osaamistamme lisésimme teoriatiedon
kautta ja etenkin haastattelutilanteessa ja miten haastateltavilta saamaamme tietoa kasittelimme.
Palvelujarjestelmaosaamistamme syvensimme, kun teorian ja haastattelujen kautta tarkastelimme
tyoikaisille muistisairaille olemassa olevia palveluita ja palveluiden tarvetta. Tutkimustydosaami-
semme kehittyi koko tutkimusprosessin ajan suunnitelmasta raportointiin, kun valitsimme tutkimus-
metodologian, rakensimme tutkimussuunnitelman, analysoimme ja tulkitsimme keré@maamme ai-

neistoa seka siind, kuinka tuotimme tiedon luettavaan muotoon ja edelleen kaytettavaksi.
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

41 Tutkimusmetodologia

Paadyimme tekemaan tutkimuksemme kvalitatiivisella, eli laadullisella tutkimusmenetelmalla,
koska tutkimuksemme tarkoitus oli kuvailla, miten arki nayttaytyy tydikaisella muistisairaalla. Laa-
dullisessa tutkimuksessa tulee esiin tutkimukseen osallistuvien nakokulma tutkittavaan ilmioon,
silla mittausvalineiden sijaan on keskiossa ihminen ja hanen kanssaan kaydyt ainutlaatuiset kes-
kustelut ja aineiston yksityiskohtainen tarkastelu. Laadullinen tutkimus pyrkii tutkimaan kohdetta
kokonaisvaltaisesti kuvaten todellista eldamaa ja pyrkien I6ytamaan uusia asioita. (Kylma & Juvakka
2007, 59; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 164.)

Haastattelu kuuluu kyselyn ja havainnoinnin ohella yleisimpiin aineiston keruumenetelmiin. Naita
menetelmia voidaan kayttaa joko yksittain tai yhdisteltyna. Haastattelu on jarkeva valinta, kun ha-
lutaan tietaa ihmisen toiminnan motiivit tai mita han ajattelee. Haastattelu on my0s joustava metodi,
silla kysymyksia voidaan esittaa tarkoituksenmukaisessa jarjestyksessa ja niita voidaan toistaa ja
tarkentaa. Jotta saataisiin mahdollisimman paljon tietoa, on eettisesti perusteltua antaa haastatte-
lun aiheet tai teemat etukateen tietoon haastatteluajankohdasta sovittaessa. (Tuomi & Sarajarvi
2018, 83-86.)

Valitsimme tutkimusmetodiksemme teemahaastattelun, jonka toteutimme pienelle tyoikaisten
muistisairaiden ryhmalle. Ryhmahaastattelun kautta voidaan saada esiin monipuolisempi kuvaus
todellisuudesta kuin yksilohaastattelussa ja se sopii hyvin merkitysrakenteiden tutkimiseen, kun
halutaan saada tietoa osallistujien sosiaalisesta ymparistosta. (Kylma & Juvakka 2007, 85; Hirsjarvi
& Hurme 2010, 61.) Teemahaastattelussa kaytetdan ennakkoon laadittujen ja suljettujen kysymys-
ten sijaan teemoihin liittyvia avoimia kysymyksia, jotka eivat saisi olla liian tarkkoja, vaan haasta-
teltavan vastauksista nousee tarkentavia kysymyksia ja siten teemahaastattelu etenee yleiselta

tasolta yksityiseen. (Kananen 2010, 55-57.)

Ennen teemahaastattelua tulee suorittaa esihaastattelu, mika vahentaa virheita verrattuna suoraan

haastatteluun, ja haastattelijat saavat kokemusta haastattelun toteuttamisesta. (Hirsjarvi & Hurme
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2010, 72-73). Esihaastattelun avulla voidaan varmistaa kysymysten ja kaytettyjen kasitteiden ym-
maérrettavyytta (Vilkkka 2021, 130). Esihaastattelu toteutettiin haastattelemalla pientd ryhmaa tyo-

ikéisia, jonka avulla testasimme tutkimuksen teemoja ja kysymyksia.

Haastattelun osallistujat tavoitimme Oulun Seudun Muistiyhdistyksen kautta ja yhdistyksen tyonte-
kija toimi yhteyshenkildnamme. Lahetimme etukateen kutsukirjeen (LIITE 1) Oulun Seudun Muis-
tiyndistykselle jaettavaksi kohderyhmaélle, missa nakyivat haastattelun teemat, ajankohta, paikka
seka yhteyshenkilon tiedot kenelle kiinnostuneet osallistujat voivat kertoa halukkuudestaan osallis-
tua tutkimukseen. Toteutimme tutkimuksemme haastatteluna, koska halusimme varmistaa, etta
haastattelutilanteessa haastateltavat ovat ymmartaneet kysymyksen ja me olemme ymmartaneet

vastauksen oikein.

Teemahaastattelemalla pientad ryhmaa saimme esiin tutkimuskysymyksemme kannalta merkityk-
sellisia asioita tyoikaisen muistisairaan arjesta. Laadimme tutkimuksemme teemahaastattelurun-
gon (LIITE 2) perustuen tutkimuksemme teoriatietoon hyvinvoinnin eri ulottuvuuksista, mink& avulla
uskoimme saavamme vastauksia tutkimuskysymyksiimme. Haastattelutilanteessa toinen meista
esitteli kasiteltavan teeman ja ohjasi keskustelua valituissa teemoissa ja toinen esitti teemaan liit-
tyvan avoimen kysymyksen ja kannusti jokaista osallistumaan keskusteluun. Tall& selkealla tyon-
jaolla tavoittelimme helposti hahmotettavaa ja selkeda haastattelutilannetta. Molemmilla haastatte-

lijoilla sailyi kuitenkin mahdollisuus esittaa tarkentavia kysymyksia.

4.2 Kohderyhma ja aineiston keruu

Laadullisen tutkimuksen lahtokohtiin kuuluu, etta kohderyhman ja tutkittavien sijaan puhutaan tut-
kimukseen osallistujista ja haastateltavat valitaan satunnaisotoksen sijaan tarkoituksenmukaisesti.
Kun pyrita@n kuvaamaan jotain iimi6ta, on tarkeaa, etta tutkimuksen osallistujilla on tutkittavasta
ilmidsta mahdollisimman paljon tietoa tai kokemusta. (Kylma & Juvakka 2007,58; Hirsjarvi ym.
2009, 164.) Muistisairaat ovat ryhma, jotka on usein jatetty haastattelujen ulkopuolelle ja tietoa on
keratty sen sijaan heidan laheisiltaan tai hoitohenkilokunnalta. Viime vuosina on ymmarretty, etta
muistisairailla ihmisilld on oikeus kertoa omista nékemyksistaan ja vain muistisairaalta kysymalla
saadaan heidan oma kokemuksensa esiin. Erityisesti muistisairauden alkuvaiheessa muistisairas

voi itse osallistua haastatteluun. (Lumme-Sandt 2017, 302.) Tutkimusraportista tulee kayda ilmi,
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milla tavoin valitut tiedonantajat tayttavat sopivuuden kriteerit, mutta lopullinen arvio tutkimuksen

tieteellisyydesta jaa lukijalle tutkijan argumentaation pohjalta. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 98.)

Oulun Seudun Muistiyhdistys jarjestaa toimintaa, joka on suunnattu alkuvaiheen muistisairautta
sairastaville tydikaisille henkiléille. Tavoitimme Oulun Seudun Muistiyhdistyksen kautta haastatel-
taviksi kriteereidemme mukaisia tyoikaisia henkiloita, joilla on todettu muistisairaus ja nain ollen
omakohtainen kokemus muistisairauden vaikutuksesta arjen toimintoihin. Haastatteluun osallistui
viisi henkiléa kahden ensimmaisen teeman osalta ja nelja henkiléd kahden viimeisen teeman

osalta.

Ennen haastattelujen alkua on paatettava, missa ja milloin haastattelu tehdaan, kuinka kauan aikaa
on kaytettavissa seka minkalaista valineistoa tarvitaan. Haastattelun tallentaminen edesauttaa
luontevan keskustelun syntymista haastattelutilanteessa, kun aikaa ei mene kirjaamiseen. Tallen-
tamiseen tarvitaan kuitenkin aina haastateltavalta lupa. Teemahaastattelun tyypillinen kesto on
tunnista kahteen tuntiin. (Hirsjarvi ym. 2009, 210; Hirsjarvi & Hurme 2010, 73, 93.) Haastattelua
sujuvoittaa muun muassa tuttu ymparisto, rauhallisuus, yksinkertaiset kysymykset ja aktiivinen
kuunteleminen. Eettisyys on huomioitava varmistamalla, ettd haastateltavat ymmartavat, mista
haastattelussa on kyse. (Lumme-Sandt 2017, 302-303.)

Haastattelu toteutettiin 6.6.2023 Oulun Seudun Muistiyhdistyksen tiloissa, heidan toimintaansa
osallistuville tyoikaisille muistisairaille, jotka kayvat siella saannallisesti. Aloitimme tilaisuuden kah-
vittelulla ja tutustumalla osallistujiin luodaksemme rennon ja luottamuksellisen ilmapiirin. Kahvitte-
lun jalkeen kavimme lapi viela tutkimuksemme tarkoituksen seka tutkimukseen osallistumisen
suostumuslomakkeen (LIITE 3), jonka pyysimme allekirjoittamaan. Arviomme oli, etta haastattelun
kesto tulisi olemaan noin 60-90 minuuttia, minka ajan haastateltavat ovat tottuneet yhdistyksen
tiloissa viettamaan. Haastattelut tallennettiin tutkijoiden puhelimella ja tallentamisesta tiedotimme
jo kutsukirjeessa. Haastattelun osalta pysyimme aikataulussa, kahvitteluun ja haastattelun alustuk-
seen kaytimme noin puoli tuntia ja itse haastattelu eteni sujuvasti teemasta toiseen ja kesti 90

minuuttia.
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4.3  Aineiston analysointi

Laadullinen analyysi pyrkii ymmartamiseen ja teemahaastattelun aineiston analysoinnin tavallisim-
piin menetelmiin kuuluu teemoittelu (Hirsjarvi ym. 2009, 224, Kananen 2012, 117). Analysoitaessa
aineistoa on muistettava, mista tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita ja mika on tutkimusongelma
tai tutkimustehtava, tdmén jalkeen aineisto litteroidaan ja teemoitellaan eri aihepiireihin. (Tuomi
Sarajarvi 2018, 105-107). Litterointi voidaan toteuttaa eri tavoin sanatarkasta litteroinnin tasosta
kevyimpaan havainnon ydinsisallon ylos kirjaamiseen. Sanatarkan litteroinnin etu on, se etta sana-
tarkkaa kuvausta voidaan hyodyntaa sitaattina sellaisenaan lopullisessa raportissa. (Kananen
2010, 59.) Analyysivaiheessa aineiston teemoittelu nostaa esiin haastateltavien kesken yhteisia
asioita, joita todennakoisesti ovat teemahaastattelun teemat, mutta myos muita teemoja voi odot-
taa nousevan esiin. Vaikka haastateltavat esittavat saman asian eri tavoin, niin tutkija voi jarjestaa
ne samaan aihepiiriin. (Hirsjarvi & Hurme 2010, 173.) Aineisto ratkaisee kuitenkin lopullisen ana-
lyysin teemoittelun, eli teemat syntyvat analyysin tuloksena. Tutkija ei voi miettia etukateen tee-

moja, joihin sijoittaa aineistonsa palaset. (Juhila 2023.)

Tutkimuksessamme aineisto analysoitiin teemoittelemalla, koska talla tavalla pystyttiin I0ytamaan
haastateltujen vastauksista samankaltaisia iimauksia ja yhtenevaisyyksia erilaisista arjen hyvin-
vointia kuvaavista konkreettisista asioista. Aineiston analyysin teemoittelu rakentui haastatteluky-
symystemme teemojen ympérille, mutta vastauksista iimeni my6s teemoitteluun vaikuttavia odot-
tamattomia ja merkityksellisia asioita. Purimme aineiston puhelintallenteelta sanatarkasti litteroi-
malla Word-dokumentiksi suojattuun pilvipalveluun. Litteroidessa huomioitiin, etta puheesta mah-
dollisesti esiin nousevat nimet ja paikkakunnat muutetaan tai poistetaan, jotta emme tule keran-
neeksi henkildrekisteria aineiston pohjalta. Huolehdimme, etta lopulliseen raporttiin valitut sitaatit
ovat sellaisia, joista haastateltavia ei voi tunnistaa. Teemoittelu kdynnistyi aineistoa analysoimalla
siten, etta litteroidusta aineistosta nostettiin esiin haastateltaville yhteiset asiat, jotka vastaavat tut-
kimuskysymykseemme. Samaa tarkoittavat asiat jaettiin kukin omaan teemaansa. Teemoittelun
pohjalta analysoimme tutkimustulokset ja teimme johtopaatokset siita, millaisena tyoikaisen muis-

tisairaan arki nayttaytyy.
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TAULUKKO 1. Aineiston teemoittelua

Lainaus

Alateema

Paateema

"Méé niinku hoian pyykinpesut
Jja ruuanlaitot ja kaikki, ku mies
on tbissa.”

Arjessa sujuvat asiat

Arjen sujuvuus

"Kun huomattiin ettd miné voin
huonommin...  Niin  mun
kanssa kokeiltiin kaikki mah-
dollinen ettd ma sain sitten
loppujen lopuksi tehdé ajasta
rijppumatonta, paikasta rijppu-
matonta, ettd ma tein kotona
eténé sitten koneella. Silloin
kun mulle sopii siis jérjestettiin
semmoiset ty6t ettd ma kyllé
saan Kiittdé tyénantajaa... Oli
tuota ihan kiva niin tosi siis Sil-
lain, etta jai hyvd mieli sielta
siften. Niin tuota se on térkeé
asia etté jaa semmoinen hyvé
mieli.”

Toissa saatu tuki

Tyoelaman paattyminen

"Niin, kokee ettei 00 yksin.
Sitte se, ettéd ko on kiva po-
rukka, kdyéén teattereissa ja
millon missé&ki, niin eipé sité
tulis yksin l&hettyé minne-
kaan.”

Oulun Seudun Muistiyhdistys
ry

Palvelut

Aineiston analysoinnissa teemahaastattelun vastauksista poimittiin tutkimuskysymyksiin vastaavia
asioita. Naistd muodostui TAULUKON 1 esimerkin mukaisesti alateemoja, joista muodostettiin tu-
loksissa tarkasteluun nostetut paateemat. Aineiston keruumenetelmana tehty teemahaastattelun

keskustelu pysyi hyvin annetuissa teemoissa ja siksi tuloksista nousi paateemoiksi samankaltaisia

teemoja, kuin teemahaastatteluun oli rakennettu.

Arjen sujuvuus -teema koostuu alateemoista; arjessa sujuvat asiat, tuen tarve arjessa, tuki arjessa,
ihmiset arjessa ja yhteydenpito ihmisiin. Tyoeldaman paattyminen -teema sisaltaa alateemat; tyo-
eldaman muutokset, toissa saatu tuki, tydn paattymiseen liittyvat tunteet, ajatukset taloudesta tyon

paattyessa ja tyon tilalle tulleet asiat. Minakasitys -teema muodostui harrastuksista, itsetunnosta,
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saadusta tuesta, kuoleman pelosta, omasta ja muiden suhtautumisesta sairauteen, uusista ihmi-
sista elamassa seka vaikuttamisesta muistisairaiden asioihin. Palvelut -teeman alateemoiksi muo-
dostui liikkuminen, kuljetuspalvelut ja tulevaisuuden odotukset. Lisaksi palveluiden alateemoiksi

aineistosta nousi erityisesti myos ensitietopaivat, muistihoitaja ja Oulun Seudun Muistiyhdistys ry.

4.4 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuutta arvioidaan jokaisessa tutkimusprosessin vaiheessa.
Tutkijan on perusteltava jokainen valinta, mink& han on tehnyt ja miten han on ratkaisuihin paatynyt.
Luotettavassa tutkimuksessa tutkijan tulkinnat kasitteista ja tutkimusaineistosta vastaavat tutkimus-
kohteen kasityksia. Toistettavuus sellaisenaan ei kaytannossa ainutkertaisessa tutkimuksessa ole
mahdollista ja toiset tutkijat voivat samasta tutkimusaineistosta saada eri tuloksia, koska tutkijoiden
ymmarrys ja perehtyneisyys aiheeseen vaihtelevat. Samasta tutkimusmateriaalista olisi kuitenkin
toisen tutkijan pystyttava loytamaan samat tulkinnat, kuin tutkimuksen tehnyt tutkija. Tutkimuksen
arvovapaus voidaan varmistaa tutkijan toimiessa lapinakyvasti ja paljastaessa omat sidonnaisuu-

tensa ja arvonsa suhteessa tutkimusaiheeseen. (Vilkka 2021, 196-198.)

Perustelemme raportissamme jokaisen tutkimusvaiheen aiheen valinnasta tutkimustuloksiin. Meilla
on ymmarrys aiheeseen, koska olemme aiempien tutkimusten lisaksi perehtyneet teoriatietoon hy-
vinvoinnista ja muistisairauksista seka tydikaisille muistisairaille kohdennetuista palveluista ja arjen
eri osa-alueista. Aineiston kerasimme kayttden selkokieltd haastattelussa ja avasimme kasitteet
helposti ynmarrettavaan muotoon. Meille oli tarkeaa, ettd meilla on yhteinen ymmarrys tutkimuk-
sen tarkoituksesta. Molemmat tutkijat olivat paikalla haastattelutilanteessa, mika vahentaa ristirii-
toja aineiston tulkinnassa. Aineiston analysoinnin teimme yhdessa ja keskustelemalla varmis-
timme, etta meilla tutkijoina on aineiston tuloksista yhteisymmarrys. Kummallakaan tekijéista ei ole
sidonnaisuuksia Oulun Seudun Muistiyhdistys ry:hyn ja luotettavuutta parantaa myds toisen opin-

naytetyoryhman tekema vertaisarviointi.

Tutkimuksen luotettavuuden toinen puoli on eettisyys. Eettisyytta on laadukas tutkimus, joka nakyy
tutkimussuunnitelmasta raportointiin ja tutkijan eettisena sitoutumisena tutkimukseensa. Tutkijan
eettiset valinnat linkittyvat yhteen uskottavuuden kanssa, joka perustuu hyvan tieteellisen kaytan-
nén noudattamiseen. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 149-150.) Tutkimuseettisen neuvottelukunnan

(TENK) ohjeissa todetaan, ettd kunnioittamalla tutkimukseen osallistuvien henkildiden ihmisarvoa
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ja oikeuksia voidaan saavuttaa henkildiden luottamus tutkijoita kohtaan. Tarkeaa on myds, etta
tutkijat perehtyvét tutkittavien edustamaan yhteisoon, jotta tutkijat eivat aiheuta haastateltavilleen
ylimaaraista haittaa, vaan tutkimustilanteet siséltavat enintadn samankaltaisia kokemuksia kuin jo-
kapaivaiset arjen tilanteet. Tutkittavan oikeuksiin kuuluu, ettd osallistuminen on vapaaehtoista ja
kieltaytyminen, missa tahansa tutkimuksen vaiheessa, ei aiheuta minkaanlaisia kielteisia seuraa-

muksia. (Kohonen, lina, Kuula-Luumi, Arja & Spoof, Sanna-Kaisa 2019, 8.)

Tiedotimme tutkimuksestamme etukateen Oulun Seudun Muistiyhdistyksen kautta jaettavalla kut-
sukirjeella, jossa kerroimme tutkimuksemme aiheesta ja siita, etta tutkimus tullaan suorittamaan
hyvaa tieteellista kaytantoa noudattaen. Teimme tietosuojailmoituksen henkilGtietojen kasittelysta
ja kerroimme kutsukirjeessa, etta kaikki kera@mamme aineisto kasitellaan luottamuksella ja tutki-
mushaastattelusta keratty ja tallennettu aineisto pysyy ainoastaan tutkijoiden hallussa. Tutkimuk-
sen valmistuttua havitamme haastattelutallenteen, paallekirjoitamme litterointitiedoston ja pois-
tamme tiedostot pilvipalvelusta seka poltamme allekirjoitetut suostumuslomakkeet. Tutkimukseen
osallistuminen oli vapaaehtoista ja suostumuksen ja osallistumisen haastatteluun saattoi peruuttaa,
missa tahansa vaiheessa ilman minkaanlaisia seuraamuksia. Koska tutkimukseen osallistujien
maara oli pieni, meidan oli oltava tarkkana, minkalaisia haastattelulainauksia voimme julkistaa pal-
jastamatta osallistujien henkildllisyytta, vaikka Vilkan (2021, 198). mukaan teoreettisen toistetta-
vuuden vuoksi olisi tarkeaa havainnollistaa tulkintoja aineistokatkelmilla. Tutkimuksen eettisyytta
pohdimme opinnaytetyOprosessin eri vaiheissa alkaen aiheen maarittelysta ja ottaen selvaa tutki-
muksen kriteerit tayttavien haastateltavien saatavuudesta konsultoimalla Oulun Seudun Muistiyh-
distyksen tyontekijoita. Valmis vertaisarvioitu opinnaytetyo on vapaasti luettavissa Theseuksen si-

vuilta.
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5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

5.1 Arjen sujuvuus

Haastatteluaineistosta kavi ilmi, etta kaikki haastateltavat kokivat oman arkensa toimivan paaasi-
allisesti hyvin. Muistisairauden oireet voivat kuitenkin lisata arkuutta uusia asioita kohtaan, lisata
muistin varmistamista, vaikeuttaa sanojen muistamista seka asioiden hahmottamista, jolloin lahei-
selta saatava tuki on tarkeaa. Arki kotona on hyvin yksilollista jo sen mukaan, etta onko kotona
alaikaisia lapsia, pelkastaan puoliso tai asuuko yksin. Kotona arjen asioihin tuki tulee haastatelta-
villa enimmakseen perheen sisalté puolisolta ja lapsilta. Esiin tuli myds toiveita perheenjasenten
aktiivisemmasta osallistumisesta arjen tehtaviin kuin myds puolison merkityksellisesta roolista ar-

jen asioiden toteuttamisessa.

"Joku tdmmdénen tietokoneella, joku uus juttu. Joku tdmmdnen, joka véhén arve-

luttaa, niin mind jatén sen tekemétta.”

" Jos mies ei ois kotona, niin ei varmaan pystyis niin paljon.”

” Etta ainako kyssyy apua, niin eiku mulla on pakko lukkee kokkeisiin. Eilenki ko

imuroin, niin aattelin, et kylla tééllé sais joku muukin imuroida ja putsata lattioita.”

"Meillahén tehhé&én silleen yhessé kaikkia asioita, et ei kaavu toisen niskaan
kaikki.”

"Ku lahen kotoa, ja sinne ei kettdén jaény, niin maé saatan autolta palata, et tuli-
kohan se ovi lukkoon. Tdnnéénkin tein sen. Joskus oon ihan varma ja joskus oon

epévarma, ku vien jotaki kamppeita autoon, et tulikohan se sittenk&én.”

Arjen sosiaalisista suhteista tarkeimmat muodostuvat perheenjasenista, joihin useimmilla oli saily-
nyt hyva yhteys. Aikuisilla lapsilla on kuitenkin monesti oma arki hoidettavana, tydelaméa vie oman

siivun ja osalla oli kokemus siita, etta kylailykulttuuri on yhteiskunnassa ajan saatossa muuttunut
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niin, etta harvoin enaa mennaan kylaan ilmoittamatta tai edes kovin tiheaan. Vastauksista ilmeni,
ettd vaikka useimmat haastatelluista ovat paljon tekemisissa perheenjasentensé kanssa ja osallis-
tuvat aktiivisesti lastenlapsien hoitoon, niin ilmi tuli myds perhesuhteissa piilevia haasteita. Aineis-
tosta nousi esiin esimerkiksi perheenjasenten tietamattomyytta muistisairaudesta ja ennakkoasen-
teita sairastunutta kohtaan, mika oli aiheuttanut jannitteita kanssakaymiseen muistisairaan ja per-

heenjasenten valilla. Vaikeiden asioiden kasittelyyn kaivataankin tukea.

"No vélilla tuntuu semmosta tylsistymista, etté se paivé on liian pitka, ku on ollu jo
niin kauan elékkeellé. Sitte ku ne tullee kottiin, niin niilla on ne omat juttunsa niin

Sitten ei voi monesti ku kéyé sitte viikonloppuna niitten tyk6na.”

"Nythén tuota, ku tyttérelld on ne kolme lasta, niin se tarttee apua, ko tuota sen
mies on reissuhommissa, et se ei 00 aina siind kotosalla. Niin tuota, lapsia

hoietaan.”

” No mua karsastaa minun omat tyttéret - - Niin mua karsastettaan, etté vauvaan-

kaan maéa en saanu koskiakaan, ko mulla on, maa olin muistisairas”

Harrastukset koettiin tarkeana voimavarana ja useimmilla lahipiirista 10ytyi ystavia, joiden kanssa
viettivat aikaa. Ystavyyssuhteiden sailymisessa oli kuitenkin myos eroavaisuuksia. Toiset haasta-
telluista olivat pitaneet yhteytta tyokavereihin ja ystaviin, mutta osa vastaajista kertoi, etta ystavat
kaikkosivat muistisairauden myota. Jotkut kokivat yhteydenpidon ystaviin jadneen yksipuoliseksi
muistisairausdiagnoosin jalkeen, ja he olivat lopulta kyllastyneet yksin pitdmaan yhteytta ystaviin,
jonka seurauksena ystavia oli jaanyt pois elaméasta. Harrastukset tyoikaisilla muistisairailla koostu-
vat aineistomme mukaan monenlaisista asioista. Useat harrastavat likuntaa eri tavoin, kasitoita,
matkustamista, ristikoita ja sudokuja seké& puutarhanhoitoa. Osa haastatelluista on lahtenyt mu-

kaan muistiyhdistyksen aktiivitoimintaan ja aloittanut opintoja avoimessa yliopistossa.

"Mééki tuota lenkkeilen paljon ja on lenkkikaveria, joka ldhtee mukkaan ja kdyééan

Sy6massa ja hyvin tdmmasta, ihan normaalia.”
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"No sillonko méé sairastuin niin, ystavéathdn multa kaikkosi. Nehén ei ymmaértény
tété asiaa ollenkaan. Ko ne oli viela tybeldmassé ja niillé oli vielé virtaa ja kulukivat

ihan.”

5.2 Tyodelaman paattyminen

Tydelaman kokemukset olivat hyvin yksilollisia. Kun ihmisella iimenee tyon suorittamisessa ongel-
mia, niin tyopaikoilla tai tyoterveydessa ei useimmiten osata epailla muistisairautta, koska muisti-
sairauden oireet voivat olla hyvin moninaisia ja useinkaan muisti ei oireile ensimmaisena. Useim-
mat olivatkin jaaneet tydelamasta pois ennen muistisairaus diagnoosia, koska muistisairaus diag-
noosin saaminen saattoi kestaa jopa vuosia. Tama on tyontekijalle henkisesti kuormittavaa aikaa,

koska ei itsekaan ymmarra, mista on kyse.

"No sité ruvettiin tutkimaan, ku kaikki rupes tokkéémaéan. Ja mééhan kévin, mulla
kévi silleen, et méé kévin néillé sairaalakierroksilla ja sité haettiin sité, ettd miké

”

on.

"Kaks vuotta oli aivan tosi kauheeta, olin kylla ihan poikki. Tytérhén se sitte sano,

ku jéin pois, etté pittaa tilata aika.”

Toisilla haastatelluista kokemukset tydelaman loppuvaiheesta olivat ja@neet mieleen hyvinkin ne-
gatiivisina, mutta myos kannustavaa suhtautumista tyonantajan puolelta oli saatu. Vastauksista
nousi esiin tydilmapiirin merkitys tydssa viihtymiseen. Osa oli kokenut, etta tydpaikka oli heikenta-
nyt itsetuntoa niin, etta oli tuntunut, ettei tydossa enaa osaa mitaan ja toisille henkiloston vaintuminen
oli tuonut haasteita tydn sujumiseen ja sosiaalisiin suhteisiin téissa. Haastateltavilla oli kokemuksia

huonosta kohtelusta niin muiden tyontekijoiden, kuin esihenkildidenkin taholta.

Jos sairautta ei ollut todettu tyoelamassa ollessa, oli tyosuhteen paattymiseen vaikuttaneet muut
tekijat. Tyoelama oli loppuvaiheessa usein koettu kuormittavaksi ja vasta tyoelamasta poistumisen
ja muistisairausdiagnoosin saatua osa haastateltavista oli huomannut, etta tyén kuormittavuus on
mahdollisesti johtunut muistisairauden ensioireista. Useiden haastateltavien kohdalla ty6ta ei ollut

helpotettu tydntekijan jaksamisen mukaan, vaan henkilét olivat hakeneet sairauslomaa. Osalla

27



haastateltavista oli kuitenkin yritetty tyonantajatahon puolelta soveltaa tyonkuvaa tyontekijan jak-

samisen tueksi, mista oltiin kiitollisia ja se mahdollisti tyduran jatkumisen.

"Kun huomattiin ettd mind voin huonommin... Niin mun kanssa kokeiltiin kaikki
mahdollinen, ettd méa sain sitten loppujen lopuksi tehdé ajasta riijppumatonta, pai-
kasta rijppumatonta, ettd mé tein kotona eténé sitten koneella. Silloin kun mulle
sopii, siis jérjestettin semmoiset tyot, ettd mé kylla saan Kiittda tyénantajaa... Oli
tuota ihan kiva niin tosi siis sillain, etté jai hyva mieli sielté sitten. Niin tuota se on

térked asia ettéd jaa semmoinen hyvé mieli.”

"Vélilla arveltiin etté ois tuossa tybkokeiluunki menny mutta sitten meillé oli ty6 oli
tybterveydessd semmoinen palaveri kun se ehotti etté jos vaikka tybkokeilu - -
Mutta tota jalkeenpéin méé ajattelin ettd, ehka se oli hyvé etta sité ei tullu niin niin
koska sitten olisi vieléd enempi ollu semmosena silmétikkuna ja olisi varmaan tullut
vield semmoinen keljumpi olo mité oli jos mé olisin mennyt siihen tyékokeiluun niin

kun kaikki et, ei tuo ossaa yhtaén mittaa.”

Aineistosta ilmeni, ettd yhteytta pidetaan enimmakseen niihin tydkavereihin, joiden kanssa on ty6-
elaméan aikana paremmin ystavystytty. Vastauksista kavi myos ilmi, etta elamaan oli saatu muisti-
sairausdiagnoosin ja tyoelamasta poistumisen jalkeen paljon uusia asioita ja ihmisia, joten entisia
tyokavereita ei enaa niin paljon kaivata ja siksi yhteydenpidon katkeaminen ei ole haitannut. Haas-
tateltavat kokivat talla hetkella toista pois jaannin olleen hyva asia, mutta joillekin nuorena tyoela-
méasta pois siirtyminen aiheutti myds katkeruuden tunteita. Téiden tilalle on tullut uusia ystavyys-
suhteita seka aikaa matkustaa ja tavata ystavia. Muistisairausdiagnoosin jalkeen itsetunto oli ko-

honnut, kun haastateltavat olivat huomanneet ja I0ytaneet omat olemassa olevat kykynsa.
Mulla on niin paljon ihania ystévié, uusia ja méé oon oppinu paljon uutta ja méé
oon saanu niin paljon itsetuntoa takasin, ko méaé oon huomannu, et minéhén os-

Saan ja mindhén kykenen.”

"Se oli tosi helpotus, kun paésin pois, ku se meni tosi ahdasmieliseksi siella, tiet-

tyjen tyyppien kanssa.”

28



’kylld mééa oon tosi onnellinen. En mé&a ennéé suin surminkaan lahtis sinne silméa-

tikuksi ja katottavaksi, enkd méé ennéa pysyis perdssédkéaéan.”

"Se oli tosi katkeraa, ku piti jdéhé niin nuorena elédkkeelle”

Kaikki haastatelluista olivat jaaneet pois tyoelamasta, mutta toista pois jaaminen oli tapahtunut eri
ikéisina. Myos ihmisten taloudelliset tilanteet ovat yksildllisia ja haastatteluista kavi ilmi, etté lyhyen
tyduran tehneet kertoivat talousasioiden mietityttaneen tydelaman paatyttya. Osalle taloudellista
turvaa toi se, etta puolison tydelama jatkuu vield ja toiset olivat itse ehtineet tehda riittavan pitkan

tyouran, etteivat kokeneet huolta elakkeen suuruudesta.

"Ei mua silleen pelottanut, kun mies on kuitenkin t6issé ja asunnot on maksettu ja

niin pois péin niin tuota ei mua se pelottanut. Etté kyllahdn me nyt pérjataan.”

"No kyllé kai se oli tuota kyllékai sitéd mietti ettd minkélainen eléke tulee olemaan.
Niin mietityttda se kylla ja sitte sité elékekertymaa ei ollut kerennyt paljon tulla

tybelékkeesta”

"Miné kerkesin kyllé olla pitkédn aikaa t6issé ja eiké se haitannut vaikka se loppu.”

5.3 Minakasitys

Haastattelusta nousi esiin muistisairausdiagnoosin pysayttava vaikutus elamaan. Vastauksista il-
meni epatietoisuuden kokemukset sairauden alkuvaiheessa, mita muistisairausdiagnoosi tarkoittaa
ja osalla on ollut kuolemanpelkoa johtuen elinaikaennusteista. Epavarmuuden tunteet ovat jatku-
neet my6s diagnoosin jalkeen, silld muistisairausdiagnoosin saaminen vaikuttaa aineiston mukaan
koko perheeseen, koska laheiset kantavat huolta sairastuneesta ja mahdollisesti muuttuva elaman-

tilanne luo epavarmuutta arjen kulkuun.

"Mullahan oli sillon, ku saatiin mulle se diagnoosi, niin tuota, ku ei tiietty mun elin-
aikaa. Niin, ku sité ei tiietty, et miké se tullee olemaan se tulevaisuus. Ja méé oon
néin pitkélle péssy jo - - Koko perhe oli aivan héttédé kérsiméssé, et mité tésé

tullee tapahtummaa.”
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"No tuosta elinidsta tuli mieleen, méé kans luin sité diagnoosilappusta, mitd méaa
sain, niin siin& oli muun muassa néin, etté arvioitu elinaika, siité ku diagnoosin saa,
niin semmonen viiestd kymmeneen vuoteen. Méé aattelin — eihén tuo lappu voi

tietda, kuinka kauan mind elan.”

Kokemukset ihmisten suhtautumisesta muistisairauteen vaihtelivat niin perheen, sukulaisten kuin
ystavien osalta. Toiset toivat esiin muistisairauden oireiden vaikutuksen ihmissuhteisiin. Osa haas-
tateltavista koki haastavaksi, etta ihmiset eivat tieda sairaudesta ja toiset taas sen, etteivat ole

saaneet itse kertoa sairaudestaan, vaan tieto on levinnyt muuta kautta.

"Mulla niinku hukkuu sanoja, etten méa niinku I6yé sanoja. Se on niinku é&rsytta-

vaéa, ku on ihmisia, jotka ei tiid.”

"Et se tullee véhdn semmonen hdmmentévé olo, et ku toiset tietdéd minusta asioita,
Jjoita min& en oo heille kertonu. Eikd mun tarttis vélttdmatta héanelle néisté asioista

ees kertoa.”

Aineiston mukaan muistisairausdiagnoosi aiheuttaa varsinkin alkuvaineessa monelle hdpean tun-
teita ja ihminen voi tuntea itsensé muita huonommiksi muistisairauden vuoksi. Osa haastatelluista
oli aluksi kokenut, ettei muistisairaan kanssa kukaan haluaisi olla ja puolisokin etsisi uuden kump-
panin. Vastauksista kavi iimi, ettd haastateltavat ovat reflektoineet paljon omaa suhtautumistaan
muistisairauteen ja itsensa hyvaksymista muistisairauden kanssa. Vastausten perusteella perheen
kannustava suhtautuminen auttaa muistisairastunutta kasvattamaan uskoa itseensa ja omiin voi-

mavaroihinsa.
"Sit se hdped, se oli ihan kauhea. S&é ko kuvittelet, etté se lukkee sulla ottassa.”
"Kylléhén se niin on, et ku aikaa menee, niin sité alkaa ajattelemaan toisella ta-
valla. Et samahan se on vaikka kaikki tietaa, et on tdméa muistisairaus. Tassa sitd

menndéan Kuitenki. Mut olihan se sillon, ku sai sen diagnoosin, et en kylld kerro

kellekaan.”
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"Mutta loppujen lopuksi méé oon tullu siihen tulokseen, etté kaikista térkeinta on,
etta kotona on hyvé olla, et aatelkoot muu porukka ihan mité lystaa. Mutta et sulla
on koti johon menné ja sua ei siellé pietd kummajaisena, eiké sulle nélvité, eiké

sulle puhuta pahasti, se on kaikist tarkeinta.”

5.4 Palvelut

Aineiston perusteella palveluiden piiriin on vaikea paasta ja palveluista ei ole kaikilla edes tietoa tai
tuen tarvetta ei osata nimeta. Toiset haastatelluista ovat hankkineet siivouspalvelun kotiin, mutta
suurimmalla osalla ei ole vield iimennyt palvelutarvetta kotiin. Liikkkumisessa oli paljon eroavaisuuk-
sia yksildiden valilla. Liikkkuminen hoituu kuitenkin kaikilla haastateltavilla omin avuin, julkisella lii-
kenteella tai l1aheisen avustuksella. Toisilla oli fyysisia rajoitteita esimerkiksi auton tai polkupydran
kaytolle ja osa kokee, etta olisi tarvinnut kuljetuspalvelua silloin, kun puoliso on ollut viela tyoela-
massa. Toiset taas liikkuvat omalla autolla ja ovat pohtineet, etta jossain vaiheessa joutuu uusi-

maan ajokokeen.

“On hyvin térkeetd, et tuuaan esiin meién nékbkantaa asioihin, ettd meité ei uno-
heta. Koska me ollaan tavallaan liian nuoria kaikkiin avustuksiin ja henkilékohtasiin
avustajiin ja tukiin ja muihin - - No ne on monen hakemuksen takana, ne palvelut
mita tarvii, mutta ite en henkilékohtasesti tarvi nyt mittéa. Mutta tosi vaikea niité on

tdssé idssd, kun pitas olla vielé toissa, niin tosi hankala niité on saaha.

"Siivouspalvelun hankkiminen, niin se onnistu - - Taksit kylld saa, numerot I6ytyy

Jja mitd muuta palvelua sité vois tarvita. Talouden hoitoon jotaki.”

"Miehen kyytillé ja sitte kévelen. En kéyté linja-autoja. On mulle sillon, nii yritetty
hakia niita taksilappuja, ku méé kulukiin kaupungisa siind péivétoiminnassa. En

maéa saanu mittaa.”

Aineiston mukaan muistiyhdistyksen toiminta koetaan merkittdvaksi etenkin vertaistuen saami-
sessa seka tiedottamisen osalta. Vastauksista kavi ilmi, ettd muistiyhdistykseen voi ottaa yhteytta
matalalla kynnyksella ja henkilokunta on osaavaa. Haastateltavat ovat kokeneet, ettd muistiyhdis-

tys on myos tarjonnut asiakkailleen paljon uusia kokemuksia, yhdessa tekemista ja tuonut uusia
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ihmisia elamaan. Tama on helpottanut muistisairauden mukanaan tuomia erilaisuuden tunteita, kun

on saanut huomata, etta ei ole ainoa, vaan on muitakin samassa tilanteessa olevia.

"Sitte se, etta ko on kiva porukka, kdyaan teattereissa ja millon misséki, niin eipa
Sité tulis yksin léhettyd minnek&an.”

"Meién ei tartte tdssé porukassa miettia, et mitd muut aattelee, niin se on niin va-
paa meininki.”

"Miné olin aluksi niin, ettd en meinannu I&htid tdhdn mukkaan ko, etté jos sielld
on tuttuja, niin poljasti ajattelin. Niin onkohan tuolla jossaki samanlaisia, jotka
ajattellee, etté ei ldhe mukkaan.”

"Mutta kyllé se on niinku tosi térkedé, ku juttelee, semmosten, niinku vertasten
kanssa jutella. Sellasten kanssa, joilla on niinku samanlainen tilanne. Niin sitte se

niinku helpottaa.”

Tulevaisuutta ei palvelujen osalta ole juurikaan mietitty, mutta osa ottaa puheeksi kuljetuspalvelut,
kotiin tuotavat ruokapalvelut, mutta myés hoitopaikat, koska ei haluta olla vaivaksi perheelle. Osalla
oli kokemuspohjaista tietoa laheisen palvelutarpeenarvioinnista. Aineistosta kavi ilmi, etta palvelu-
tarvetta tuntui olevan hankala sanoittaa, koska ei voida tietaa tarkkaan miten oma toimintakyky
sailyy tai heikkenee muistisairauden edetessa. Kaikilla haastateltavista vaikutti olevan ymmarrys,

etta muistisairauden oireiden eteneminen on hyvin yksilollista.

"Se on iso kysymysmerkki.”

"Niin. Tai sitte jonneki hoitopaikkaan. Miné en halua, etta olisin kellekéén rijppaki-

vend.”

Aineiston mukaan etenkin kontakti muistihoitajaan koetaan tarkeaksi. Vastauksista kavi ilmi, etta
muistihoitajat koetaan ensisijaisena lahteena tiedon saamiselle niin muistisairauksista, tarjolla ole-
vista palveluista kuin myos muistisairaille suunnatuista tapahtumista. Haastatteluaineistosta kavi
ilmi, etta muistisairauden edetessa ja palvelutarpeen kasvaessa, ensimmaisena otetaan yhteytta
muistihoitajaan, mutta kaynnit eivat ole saanndllisia. Koska muistisairaus vaikeuttaa paatoksen te-

kemista, niin voi helpottaa, kun muistihoitaja tai muu virallinen taho auttaa paatdsten tekemisessa.
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"Ei niitéd séanndllisesti oo. No jos mulla tulis joku hété, niin kylld mééd varmaan
neuron polille soittaisin muistihoitajalle, ja sitd kautta varmaan léhtis rullaamaan.
Mulla on vielé yks kéynti, en muista millon se on. Mut joo, m&aéa varmaan soittasin
hélle.”

"Se oli ihana asia, ku joku ihminen pééttda toisen puolesta tdmmésen térkién
asian, ku itte ei oikeen tiid, et mité pitds paéttdd. Ja muutenki tuolla neuropolilla

on ollu silleen mukava kéya, et siellé on mukava henkilokunta.”

Vastauksista kavi ilmi, etta muistihoitajat ohjaavat muistisairausdiagnoosin saaneita asiakkaita hy-
vin aktiivisesti tapahtumiin, niin kutsutuille ensitietopaiville, jossa muistisairaat saavat kattavasti tie-
toa muistisairauksista ja palveluista. Aineiston mukaan saannollisesti jarjestettavat ensitietopaivat
on koettu hyvin merkittaviksi myds vertaistuen saamisessa seka oman tilanteen hyvaksymisessa.
Osa haastateltavista oli juuri ensitietopaivilla sisaistanyt, etta eivat ole ainoita muistisairauden
kanssa elavid. Haastateltavat kertoivat, ettd Oulun Seudun Muistiyhdistys ry:n toimintaan oli tutus-
tuttu etenkin ensitietopaivilla ja oli aloitettu saanndlliset kaynnit ryhmatapaamisissa. Ensitietopai-
vista oli vastausten mukaan saatu paljon tietoa ja hyvia kokemuksia. Osa oli arkaillut osallistumis-
taan, koska olivat tunteneet hapeaa muistisairaudestaan. Vastauksista korostui ensitietopaivilla
jaetuista kokemuksista noussut vapauttava tunne, kun oli ymmarretty oma pystyvyys arjessa ja

omassa elamassa olevan edelleen paljon hyvia asioita.

"Mutta siella méé eka kerran kerroin niinko avoimesti kaikille muille ihmisille, etté

kuka mé&é oon ja miksi maa niinké oon siellé.

”Sité ennen oli niinku suupielet alaspéin, mut siellé ku kéytiin I&pi kaikkia asioita ja
tehtiin yhessé kaikkia kivaa, niin sielté lahti nauraen pois ja tajus, etté ei tda elémé

ookaan niin kamalaa.

"Monta kertaa ottivat yhteytté ja sitte méé pééatin, et moneskohan kerta se oli, ehké
neljés tai viies kerta, ku ottivat yhteytté ja sit méaé paétin, et mindpé léhen katto-

maan, eftd minkalaista taalla on. Ja siita asti maa oon sit taélla kulkenu.

"Etta sitte koki, et eihdn mulla mittdén, oikeesti hattda ookaan. Et en méaa tarvi

kettdén vieméaan mua kéesta pittéin jonneki.”
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6 JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksemme tarkoituksena oli kuvailla tyoikaisena muistisairauteen sairastuneen arjen hyvin-
vointia ja selvittdd minkalaista tukea he ovat saaneet arkeensa. Haastateltavien arjen hyvinvointi
koostui laheisista ihmisista, yhdessa tekemisesta, mielekkaisté harrastuksista, vertaistuesta, uu-
den oppimisesta ja omiin asioihin vaikuttamisesta. Tulosten perusteella voimme todeta, etta jo pie-
nesta tyoikaisten muistisairaiden ryhmasta nousi esiin yksilolliset elamantilanteet seka vaikeasti
tunnistettavat ja erilaiset tuen tarpeet. Haastateltavat kuvailivat arkeaan valitsemiemme teemojen
kautta, mutta lisaksi he toivat itse esiin muistihoitajan ja Oulun Seudun Muistiyhdistys ry:n toimin-

nan tarkeyden.

Yhtenaista kaikille haasteltaville oli, etté he eivat olleet enaa tydelamassa ja tutkimustuloksista on
nahtavissa, etta monet jaavat tyoelamasta pois jo ennen muistisairausdiagnoosia. Ty0elamasta
pois jaa@misen kokemukset olivat kuitenkin toisistaan poikkeavia niin henkisesti, sosiaalisesti kuin
taloudellisestikin. Tutkimuksemme tuloksista kavi ilmi, ettd muistisairautta on tydelamassa vaikea
tunnistaa ja koska muistisairautta ei tunnisteta, niin ei myoskaan osata tarjota tukea. Jos tydssa
ilmenneet vaikeudet tunnistettaisiin muistisairaudesta johtuvaksi, niin ty6ta pystyttaisiin mahdolli-
sesti muokkaamaan tyontekijan toimintakykyyn sopivaksi. Useimpien haastateltavien kohdalla
diagnoosi oli kuitenkin tullut vasta tyoelaman paatyttya jostain muusta syysta eika oireita ollut tun-
nistettu muistisairaudesta johtuvaksi. David Evansin tutkimuksessa nuorella ialla alkaneen muisti-
sairauden vaikutuksista tydelamaan kavi ilmi, ettd muistisairaudet oireilevat alkuun niin lievasti,
etteivat sairastuneet tai heidan laheisensa osaa tunnistaa jalkeenpainkaan tarkasti, milloin muisti-
sairaus on alkanut. Evans pohtii, etta vaeston ikaantymisen ja samalla tydurien pidentyessa tyoter-
veydenhuollon ammattilaiset eivat ole viela tottuneet tunnistamaan ja kasittelemaan useimmiten

vanhuuteen liitettyja sairauksia ja kuinka ne vaikuttavat toimintakykyyn tydelamassa. (Evans 2016.)

Haastateltavilla, jotka olivat ehtineet olla tydeldamassa pidempaan, tyoeldamassa syntyneet ihmis-
suhteet olivat kestaneet paremmin kuin heilld, joiden tyoura oli jaanyt lyhyeksi. Muistisairauden
oireet ovat aiheuttaneet haasteltaville haasteita tyoelamassa parjaamisessa ja tyoilmapiirin nega-
tiiviset kokemukset tydkavereiden tai tydnantajien taholta ovat vaikuttaneet itsetuntoon heikenté-
vasti ja aiheuttaneet hapean tunteita. Evansin tutkimuksen mukaan muistisairauden alkaessa tyo-
elaman aikana, monet kokevat arvostelua tyotehtavissa suoriutumisessa ja heidat nahdaan huo-

nompina tyontekijoing, koska ei tunnisteta muistisairauden oireita syyna toimintakyvyn muutoksiin.
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Muistisairaat kokevat usein ahdistusta tydelamassa parjaamisessa ja stressia tyotehtavista suoriu-
tumisessa ja alkavat usein kyseenalaistaa omia kykyjaan. Taméa tekee muistisairaista haavoittuvia
tydelamassa ja se vaikuttaa heikentavasti tydeldman ihmissuhteisiin, heité usein kohdellaan toissa

epareilusti tai epakunnioittavasti, eika tueta tydelaman muutoksissa. (Evans 2016.)

Tutkimustulostemme mukaan muistisairausdiagnoosin jalkeen arki jatkuu useimmilla elamanpii-
rissa olemassa olevien ihmisten seurassa, mutta sairaus voi aiheuttaa myds ihmissuhteiden kat-
keamisen tai vaikeutumisen. Perheen merkitys korostui vastauksissa, mutta myos uusia ystavyys-
suhteita luodaan vertaistoiminnan kautta, mika helpottaa erilaisuuden tunteiden kasittelyssa ja aut-
taa nakemaan elamassa olevat hyvat asiat. Tuloksista on nahtavissa, etta eritoten perheen kes-
kuudessa vallitseva epavarmuus sairauden etenemisesta herattaa ristiriitaisia tunteita ja voimak-
kaita reaktioita, joiden kasittelemiseen kaivattaisiin ulkopuolista tukea. Tutkimustulosten mukaan
arjen toimintojen tekeminen yhdessa tuokin monelle turvaa ja hyvaksytyksi tulemisen tunteita, mika
kasvattaa uskoa omiin voimavaroihin. Tiedon jakaminen muistisairauksista auttaa ymmartamaan,
minkalaista muistisairauden kanssa elavan ihmisen arki on. Kyse voi olla myos siita, etta laheiset
ihmiset eivat tieda, miten voisivat auttaa ja vaaditaankin rohkeutta niin avun pyytajalta kuin avun

tarjoajalta ottaa avun tarve puheeksi. (Muistiliitto 2019, 14.)

Raijaksen mukaan (2011, 252.) kulttuuriimme ei juurikaan kuulu kotitdiden teettaminen ulkopuoli-
silla, mutta kotitdiden tekemisella tuotetaan kuitenkin hyvinvointia antamalla omaa aikaa ja nake-
malla vaivaa. Kotitdiden tyonjako ja lopputulos vaikuttavat siihen, miten kotitalouden jasenten hy-
vinvointikokemus toteutuu. Tutkimustuloksistamme kavi ilmi, etta haastateltavat kokivat arkensa
sujuvan paaosin ongelmitta muistisairauden alkuvaiheessa eivatka he osanneet sanoittaa tarkasti,
minkalaisena nakevat tulevaisuuden tuen tarpeet. Arjessa tuen tarpeet voivat olla kuitenkin huo-
maamattomia, jos ymparilla on ihmisia, joiden kanssa voi tehda kotitoita, jotka auttavat kulkemi-
sessa ja asioiden muistamisessa seka ovat tukena uusien asioiden kasittelyssa. Yksin asuva muis-
tisairas on ulkopuolisen tuen varassa, jolloin nousee kysymys, kuka huomaa hanen tuen tarpeensa
ja muutokset toimintakyvyssa. Haastateltavat kokivat, etta olisi ensisijaisen tarkeaa olla jatkuva
kontakti muistihoitajaan, jolta saadaan tietoa palveluista ja joka nakee tilanteen kehittymisen seka

tunnistaa palvelutarpeen muutokset.

Muistibarometri 2020 raportin mukaan ensitietokurssien saatavuutta olisi parannettava, silla muis-

tisairauden alkuvaiheessa saatava neuvonta auttaa toimintakyvyn yllapidossa ja tieto muistiyhdis-
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tyksilta saatavasta tuesta on myos muistisairaan laheisille tarkeaa. (Tommola ym. 2019, 52.) Mei-
dan tutkimukseemme osallistuneet olivat kaikki ohjautuneet muistihoitajan kautta ensitietokurs-
seille ja kokeneet ne erittain hyodyllisiksi. Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue jéarjestaa sopeutu-
misvalmennuskursseja tyoikaisille, naitd kursseja haastateltavamme kutsuivat ensitietopaiviksi.
Sopeutumisvalmennus on tarkoitettu tydikaisille muistisairaille ja heidan laheisilleen. Sen tavoit-
teena on tarjota tietoa muistisairauksista ja hoito- ja kuntoutumismahdollisuuksista seka tukea arjen
muutoksiin ja sairauteen sopeutumisessa. Sopeutumisvalmennusten ohjelmassa on luentoja seka
keskustelu- ja toiminnallisia ryhmia, jotka antavat mahdollisuuden vertaistukeen. (Oulun yliopistol-
linen sairaala 2023.) Haastateltavistamme useat olivat tutustuneet ensitietopaivilla Oulun Seudun
Muistiyhdistys ry:n toimintaan. Muistiyhdistyksen toiminta koettiin tarkeana, silla sen kautta haas-
tateltavat olivat saaneet elamaansa saanndllista toimintaa ja vertaistukea. Haastatteluista ei kaynyt

ilmi, etta samankaltaista palvelua olisi saatu muuta kautta.
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7 POHDINTA

Opinnaytetydprosessimme kaynnistyi kevaalla 2022, jolloin aloimme pohtimaan sopivaa aihetta.
Otimme yhteyttd Oulun seudun Muistiyhdistykseen ja sovimme tapaamisen, jossa toimme esiin
omat mielenkiinnon kohteemme ja he kertoivat omista tarpeistaan. Kuitenkin jo aihetta valitessa
jouduimme tekemaan eettista pohdintaa siita, mista nakokulmasta lahdemme liikkeelle ja milla re-
sursseilla tyotamme toteutamme. Pohdinnan seurauksena vaihdoimme aihettamme syksylla 2022
kaytyamme keskustelua asiasta seka ohjaavien opettajien etta yhteistyotahon kanssa. Aiheen
vaihdoksen myo6té aikataulumme muuttui joustavammaksi. Prosessin loppuvaiheessa hyodyn-

simme vertaisarvioinnista saamaamme palautetta ja muutosehdotuksia raportin viimeistelyssa.

Arvostamme Oulun Seudun Muistiyhdistys ry:ta idean kehittelysta ja yhteistyosta seka tutkimuk-
seemme osallistuneita henkiloita tutkimuksemme toteutumisen mahdollistamisesta. Aihe oli meille
merkityksellinen, koska molempien tutkijoiden opinnot suuntautuvat aikuissosiaalitydhon ja halu-
simme nostaa esiin tyoikaisten muistisairaiden erityisyyden ja heille kohdennettujen palveluiden
tarpeen. Aiemmissa tutkimuksissa on haastateltu enemman muistisairaiden laheisia. Me halu-
simme antaa muistisairauden alkuvaiheessa oleville haastateltavillemme mahdollisuuden kertoa
omin sanoin kokemuksiaan arjen hyvinvoinnista. Tama toteutui, kun valitsimme tutkimusmetodiksi
teemahaastattelun ja otimme raporttiin mukaan runsaasti suoria lainauksia haastateltavilta. Taman
tutkimuksen kautta paasimme toteuttamaan omaa arvomaailmaamme ja vahvistamaan tasa-ar-

voista ja holistista ihmiskasitystamme.

Yhteistyo meidan opinnaytetyon tekijoiden valilla oli sujuvaa, vaikka kummankin tyot ja ammatti-
harjoittelut ovat tuoneet ajankaytélle haasteita. Olemme olleet tiiviisti yhteydessa toisiimme ja kir-
joittaneet opinndytety6tamme toistemme tekstia taydentéden seké yhtendiseen kirjoitustyyliin pyr-
kien. Avoin ilmapiiri valillamme on mahdollistanut tekstin vapaan muokkaamisen ja kriittisen itse-

reflektion koko prosessin ajan.

Asiantuntijuutemme kasvoi opinnaytetyoprosessin myota. Tutkimuksellinen kehittamis- ja innovaa-
tio osaamisemme kasvoi, kun opimme laadullisen tutkimuksen eri vaiheiden tarkeyden ja huolelli-
sesti laaditun opinnaytetydsuunnitelman merkityksen tutkimusta toteuttaessa ja lopullista raporttia

kirjoittaessa. Valitessamme tutkimusmetodologiaksi teemahaastattelun ryhmalle syvensimme

37



osaamistamme myo0s sosionomin kompetenssien mukaisesti sosiaalialan asiakastyon osaami-
sessa ja sosiaalialan eettisessa osaamisessa, koska jouduimme pohtimaan teemojen muodosta-
mista, kysymysten esittamistapaa, miten kohtaamme haastateltavat sek& miten huolehdimme tie-
tosuojasta ja tietoturvallisesta dokumentoinnista. Tietoperustan kokoaminen ja sen soveltaminen
tutkimuksen toteutusvaiheessa haastatteluissa ja aineiston analysoinnissa kehitti sosiaalialan pal-

velujarjestelmaosaamistamme.

Tutkimustuloksemme vahvistavat kasitysta tydikaisten muistisairaiden monimuotoisista elamanti-
lanteista, minka vuoksi heita tai heidan tarpeitaan on vaikea tarkastella yntena ryhmana. Muistisai-
raudet voivat edeta hyvin hitaasti ja sopeutuminen oireisiin voi tapahtua tiedostamatta, jolloin muis-
tisairastunut itse ei huomaa tuen tarvettaan. Oletuksemme oli, ettd muistisairaus diagnoosin saa-
neilla henkildilla on sdanndllinen kontakti hoitavaan tahoon. Tutkimuksestamme ilmeni, etta nain ei
valttamatta ole, vaikka muistihoitaja koettiin tarkeaksi palveluksi, silld tydikaiselle yllattava muisti-
sairausdiagnoosi edellyttdd osaamista ja tietotaitoa aiheesta. Naemme saanndllisten kayntien
puuttuessa riskina, etta muistisairaan toimintakyky heikkenee huomaamatta, jos laheisia inmisia ei
ole ymparilla, sillé arjen hyvinvointia ei voi nahda kuin ne ihmiset, jotka ovat mukana ihmisen ar-

jessa.

Olemme tyytyvaisia tutkimukseemme, joka oli vaativa, mutta hyvin opettavainen. Tutkimusmeto-
dina ryhmahaastattelu toimi, koska haastattelun aikana syntyneet keskustelut toivat esiin sellaisia
asioita, joita emme olisi osanneet kysya. Haastattelussa sivuttiin aiheita, joista oli aistittavissa, etta
ne ovat tunteita herattavia, kuten kuolemanpelko ja perhesuhteet. Ymmarrettavasti haastateltavien
oli ryhméatilanteessa vaikea menna syvélle kipeisiin aiheisiin, jotka jaivat meita mietityttdmaan ja
joihin yksilohaastatteluissa olisi voitu saada paremmin vastauksia. Tama voisi olla mielenkiintoinen

jatkotutkimusidea, jossa paastaisiin syvemmalle yksilon arjen kokemuksiin.

Tyoikaiselle muistisairaalle on mielestamme vaikea kohdistaa palveluita, silla muistisairaus oireilee
hyvin yksil6llisesti varsinkin alkuvaiheessa. Tuen tarve on hyvin henkildkohtaista ja pieniin arkipai-
vaisiin asioihin liittyvaa, joten tuenkin tulisi olla henkilokohtaista, silla yhteiskunnan tarjoamat ole-

massa olevat palvelut eivat talla hetkella vastaa tydikaisen muistisairaan palvelutarpeeseen.
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Oulun Seudun Muistiyhdistys ry jarjestaa vertaistoimintaa seka tyoikaisille muistisairaille etta hei-
dan laheisilleen. Télle tydlle on tutkimustulostemme perusteella edelleen tilausta, silld perhesuh-
teiden vaikeudet vaikuttavat my6s muistisairaan arjen toimintoihin. Tyoikaiset muistisairaat henkilot
voisivat hyotya sosiaalisen kuntoutuksen menetelmista. Tarvitaankin edelleen lisaa tiedottamista
laheisille tarjottavasta tuesta, muistisairauden vaikutuksista arjessa ja keinoista tukea sairastu-

nutta, jotta voidaan auttaa yllapitamaan ja vahvistamaan perhesuhteita.
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LITE1

Kutsu ryhmahaastatteluun
Hyva Muistiyhdistyksen toimintaan osallistuva!

Tule kertomaan tarkeita kokemuksia arjestasi. Jos olet alle 68- vuotias ja sinulla on todettu muisti-
sairaus, niin toivomme saavamme sinut mukaan ryhmahaastatteluun, jonka toteutamme kevéaalla
2023. Olemme sosiaalialan opiskelijoita Oulun ammattikorkeakoulusta. Teemme opinnaytetyota
yhteistydssé Oulun Seudun Muistiyhdistyksen kanssa. Opinnaytetyémme aihe on TYOIKAISENA
MUISTISAIRAUTEEN SAIRASTUNEEN ARJEN HYVINVOINTI. Tutkimuksemme tarkoitus on
saada tietoa tyoikaisena muistisairausdiagnoosin saaneen henkilon arjesta ja sita tukevista palve-
luista. Haastatteluun osallistumalla autat meita tuottamaan uutta tietoa ja paaset kertomaan omin

sanoin elamasta muistisairauden kanssa. Haastattelun kesto on 1-2 tuntia.

Haastattelun teemoina ovat: arki kotona, tyoelaman paattyminen, minakasitys ja palvelut.

Haastattelut kasitellaan taysin luottamuksellisina eika tutkimukseen osallistuvien henkilollisyys pal-
jastu tutkimuksen missaan vaiheessa. Huolehdimme siita, etta valmiista tutkimuksesta ei voida
tunnistaa yksittaisia henkilditd. Ennen haastattelujen alkua tulemme pyytamaan kirjallisen suostu-
muksen haastatteluun osallistumisesta. Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista.
Haastattelusta voi kieltaytya tai sen voi keskeyttaa milloin tahansa iiman perusteluja tai minkaan-
laisia seuraamuksia. Opinnaytetyon valmistuttua sen voi kayda lukemassa Theseuksen verkkosi-
vuilta. limoittaudu haastatteluun kertomalla osallistumisestasi Oulun Seudun Muistiyhdistyksen
tyontekijalle Ulla Kaikkoselle mennessa. Haastattelu toteutetaan Oulun

Seudun Muistiyhdistyksella.

Olisimme erittain Kiitollisia, jos paatat osallistua ryhmahaastatteluun.

Jos sinulla on kysyttavaa tutkimuksesta, niin vastaamme kysymyksiisi mielellamme sahkopostitse:
Riitta Perunka:

Anne Vanhala:

Tietosuojainfo: https://www.oamk_fi/tietosuojainfo-kyselyohjelmis-
tot/?id=c37¢c505f1b36eb9a06acf823bb6bd4d822a2d92b

Ystavallisin terveisin,

Riitta ja Anne
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LIITE 2

TEEMAHAASTATTELURUNKO

Voimavarat, keinot ja sosiaaliset suhteet arjen eri osa-alueilla:

e Arki kotona:

o

Mitk& asiat arjessa sujuvat?

Mitka asiat hankaloittavat arkea?

Mita tukea olet saanut?

Tarkentavia teemoja: Liikkuminen, asuinolot, rutiinit, ympariston turvallisuus, pari-

suhteen muuttuminen/puuttuminen, keinot ongelmatilanteissa, perheen tuki

o Tyoelaman paattyminen:

o

(@]

o

(@]

Miten olet kokenut tydelamasta pois jagmisen?

Miten paivasi sisaltd on muuttunut?

Mita tukea olet saanut?

Tarkentavia teemoja: tyoyhteison tilalla, vaikutus talouteen, muutokset paivaryt-

miin

e Minakasitys:

o

o

o

o

Miten koet mahdollisuutesi vaikuttaa omaan elamaan?

Kenen kanssa teet itsellesi mielekkaita asioita?

Mita tukea olet saanut?

Tarkentavia teemoja: muutokset inmissuhteissa, harrastukset, pettymykset, onnis-

tumiset

e Palvelut:

Minkalaisia palveluita sinulla on kaytossasi?

Minkalaisia palveluita sinulta puuttuu?

Mita tukea olet saanut?

Tarkentavia teemoja: kuntoutus, tuki kotiin, tuki harrastuksiin, tulevaisuus, tieto

palveluista
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LITE 3

Suostumus osallistua tieteelliseen tutkimukseen

TYOIKAISENA MUISTISAIRAUTEEN SAIRASTUNEEN ARJEN HYVINVOINTI

Ymmarran, etta tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja voin milloin vain kertomatta
syyta keskeyttaa tai lopettaa osallistumiseni tutkimukseen. Tasta ei aiheudu minulle kielteisia
seuraamuksia. Keskeyttamiseen tai lopettamiseen asti minusta kerattya tutkimusaineistoa voi-

daan edelleen hyodyntaa tutkimuksessa.

Antamalla suostumukseni osallistua tahan haastatteluun tutkittavana hyvaksyn, etta minulta kera-

taan tietoja ja aineistoa kutsukirjeessa kuvattuun tutkimukseen.

Suostun siihen, etta haastattelussa puhettani tallennetaan osana tutkimuksen aineistoa ja kayte-

taan tutkimusta varten.

Suostun siihen, etta puheestani voidaan julkaista sitaatteja tutkimusaineiston julkaisujen yhtey-
dessa, mutta ne ovat tutkimustuloksissa ja julkaisuissa kasitelty niin, etta minua ei voi niista tun-

nistaa.

Vahvistan, etta olen saanut kutsun haastatteluun ja minulla on ollut mahdollisuus esittaa tutkijoille
tarkentavia kysymyksia. Olen siten saanut riittavat tiedot tutkimuksen sisallosta, sen kulusta ja

mita se minun osaltani tarkoittaa, samoin kuin tutkimusaineiston kasittelysta.

Minulla on ollut riittavasti aikaa harkita osallistumistani tutkimukseen. Minua ei ole painostettu tai
houkuteltu osallistumaan tutkimukseen.

Olen harkinnut edella mainittuja kohtia ja olen paattanyt:

Kylla, haluan osallistua tutkimukseen [

Paivamaara, paikka ja allekirjoitus

Nimen selvennys
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