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Abstract

The objective of this study was to describe how patients with a progressive early-onset dementia
experienced changes in their involvement. The study focused on psychosocial aspects, which meant
that the patients’ experiences were viewed based on how the iliness had changed their social envi-
ronment and the related psychological factors. The aim of the study was to produce information
that can be utilized by our assignor, Keski-Suomen Muistiyhdistys ry, in the improvement of patient
rehabilitation.

Six Alzheimer patients were interviewed by using the thematic interview technique and by record-
ing and transcribing the interviews. The study was an empirical case-study where descriptive quali-
tative research methods such as data-based content analysis and thematization were used.

According to the results, the patients felt that their involvement had reduced due to their iliness.
Their social environment had been narrowed due to having to give up former life practices and in
some cases secrecy. Worsened social relationships had also limited their sense of involvement. The
patients had not experienced changes in their marital relationships and they felt equal in the rela-
tionship.

All the interviewees felt safe in their life. A familiar environment created a sense of safety which
made moving and carrying out chores easier outside home. Learning to use newly purchased devic-
es was difficult to all the patients. Despite this, all the respondents felt that they were involved in
their family’s everyday life almost as before the iliness, because they felt that their spouses and
family supported their involvement.
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1 JOHDANTO

Tutkimuksemme toimeksiantaja on Keski-Suomen Muistiyhdistys ry. Muistiyhdistys
tarvitsee tutkimustietoa tydikdisena etenevaan muistisairauteen sairastuneitten ko-
kemista muutoksista osallisuuteensa. Yksi Muistiliiton paatavoitteista vuonna 2011
on tydikaisten muistisairaiden ja heidan omaistensa tilanteen esille tuominen. (Muis-

tiluotsi 2011, n.d.)

Tyoikaiset muistisairaat perheineen ja ongelmineen ovat jadneet yhteiskunnassam-
me liian vahalle huomiolle. Tiedon ja avoimuuden lisdédminen ja asiasta puhuminen
poistavat hapedn tunnetta ja tilanteen peittelya. Usein sairaus aiheuttaa sosiaalista
vetdytymistd. Sairaudesta puhuminen ja avoimuus helpottavat sairaan elamaa ja

mahdollistavat osallistumista.

Vaikka muistisairauksia pidetaan ikdantyneiden sairauksina, niin Suomessa on noin
7000 etenevaa muistisairautta sairastavaa tyoikaistd, ja muistisairaudet ovat maaral-
lisesti suurin neurologisten sairauksien ryhma aikuisidssa. (Juva 2010, 584). Tyoikais-
ten muistisairauksista noin puolet on Alzheimerin tautia (Hallikainen Merja n.d.).
Suomessa etenevda muistisairautta sairastavia ihmisia on noin 300 000. Uusia tauti-
tapauksia l6ydetdan vuosittain noin 13 000. (Erkinjuntti & Viramo 2010, 50 -51). EP-
DAn, European Parkinson’s Desease Association (2011) mukaan Alzheimerin tauti on
jo toiseksi suurin kansantauti Isossa-Britanniassa, Ranskassa, Saksassa, Espanjassa ja
Puolassa. Tapausten maaran on arvioitu kaksin- tai kolminkertaistuvan vuoteen 2050

mennessa (O’Connell 2008). Menn&dankd Suomessa samaan suuntaan?

Muistisairaus on yhteiskunnalle kallein tautiryhma, koska suurin osa sairastuneista
tarvitsee laitoshoitoa sairauden loppuvaiheessa (Sulkava 2010). Yksi muistisairaus
tulee maksamaan yhteiskunnalle keskimaarin 170 000- 200 000 euroa (Erkinjuntti
2011). Tarkea kysymys tulevaisuudessa onkin, panostetaanko muistisairaitten kun-
toutukseen vai valitaanko kalliimpi laitoshoito. Vai voitaisiinko muistisairauksia en-

nalta ehkaista?



Valitsimme opinnadytetyohomme aiheen, joka on ajankohtainen, ja josta olemme
erittdin kiinnostuneita. Uskomme, etta tulevassa tydssamme kuntoutuksen ohjaajina
voimme hyodyntdaa osaamistamme muistisairauksista vaeston ikdantyessa. Kuntou-
tuksen ohjaajan tehtaviin kuuluu tukea sairastuneen osallisuutta. Tarkeda on myds

sairastuneen koko perheen tukeminen uudessa elamantilanteessa.

Tutkimuksessamme olemme maaritelleet kasitteen osallisuus seuraavasti: osallisuus
on osallistumista elamantilanteisiin, hyvaksytyksi tulemista ja omien voimavarojen
hyédyntamistd. Olemme teoriaosuudessa tarkastelleet osallisuutta useista nakdkul-
mista: osallisuus suhteessa osattomuuteen, osallistuva kansalainen ja muistisairas

palvelujen kayttajana.

Tutkimuksemme tarkoituksena on kuvailla, miten ty6ikdisena, alle 65-vuotiaana, ete-
nevaan muistisairauteen sairastunut kokee osallisuutensa muuttuneen. Tutkimukses-
sa painottuu psykososiaalinen ndakdkulma, joten olemme tarkastelleet muistisairait-
ten kokemuksia erityisesti sairauden aiheuttamista muutoksista elinpiirissaan ja
psyykkisissa tekijoissa. Tutkimuksemme tavoitteena on tuottaa tietoa, jota Keski-
Suomen Muistiyhdistys ry voi hyodyntaa kehittdessdaan toimintaansa tyoikaisten

muistisairaitten kuntoutuksen suunnittelussa.

2 MUISTIYHDISTYS

Keski-Suomen Muistiyhdistys ry on Keski-Suomen maakunnassa toimiva potilas- ja
omaisyhdistys. Yhdistys on alan kattojarjestona toimivan Muistiliitto ry:n jasenyhdis-
tys. Keski-Suomen Muistiyhdistys ry:lla on kuusi alaosastoa, joilla on omat paikalliset
vetdjat. Alaosastot sijaitsevat Joutsassa, Karstulassa, Keuruulla, Multialla, Viitasaarel-
la ja Adnekoskella. JAmsén seudulla toimii oma yhdistys. Toiminnan tavoitteena on
edistda muistisairaiden ja heidan laheistensa etuja ja oikeuksia paikallisesti. Yhdistyk-
set jarjestdvat vertaistuki- ja virkistystoimintaa, tapahtumia seka yleisétilaisuuksia.

(Keski-Suomen Muistiyhdistys ry n.d.)



Keski-Suomen Muistiyhdistys ry toimii alueensa muistipotilaiden ja heidan omaisten-
sa tukemiseksi ja elamanlaadun parantamiseksi. Toiminta-ajatuksena on toimia muis-
tipotilaiden, omaisten, hoitohenkilokunnan seka viranomaisten valisten yhteyksien

kehittdjana. (Keski-Suomen Muistiyhdistys ry n.d.)

3 TYOIKAISTEN MUISTISAIRAUDET

3.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti (AT) on yleisin muistisairaus seka ikaantyvilla etta alle 65-vuotiailla.
Tyoikdisten muistisairauksista noin puolet on Alzheimerin tautia. (Hallikainen Merja
n.d.). Alzheimerin tauti etenee hitaasti ja tasaisesti. Joskus muistisairauden diag-
noosia vaikeuttaa se, etta oireet voidaan sekoittaa masennuksesta tai tyduupumuk-
sesta johtuviin oireisiin (Hallikainen n.d.; Alzheimer’s Autralia). Tyoikdisen muistisai-
rauden diagnoosia vaikeuttaa ja hidastaa muistihairididen sekoittaminen stressin ja
masennuksen aiheuttamiin kognitiivisiin oireisiin. Taudin alkamisikdan vaikuttavat
riskitekijat ja taudin aiheuttaja. (Pirttild & Erkinjuntti 2010, 121- 122.) Alzheimerin
tauti jaetaan vaiheen mukaisesti varhaiseen, lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan Al-
zheimerin tautiin. Taudin kesto on keskimaarin 10 vuotta, mutta vaihtelee 2-16 vuot-

ta (Pirttila & Erkinjuntti 2010, 140).

Varhaisessa Alzheimerin taudin vaiheessa sairastuneen tydkyky heikkenee, koska
uusien asioiden oppiminen ja muistaminen heikkenevat seka toiminta hidastuu. Kai-
killa muistisairailla kielelliset kyvyt heikkenevit tavalla tai toisella (Hietanen & Hanni-
nen 2010, 382- 383; Leppavuori & Vataja 2010, 347). Ongelmia esiintyy usein myos
lukemisessa ja kirjoittamisessa. Heikentyminen voi johtua neurologisista muutoksis-
ta, muistiongelmista tai orientaatiokyvyn heikkenemisesta. (Pirttila & Erkinjuntti

2010, 128- 130; Lindholm 2011, 14.)

Sairastuneen voi olla hankala huomioida vain keskeisimmat asiat ja han voi kiinnittaa
huomionsa epdolennaiseen. Kykya keskittya tiettyyn asiaan tietyn ajan hairiintyy,

samoin kyky ottaa huomioon useita asioita samanaikaisesti. (Hietanen & Hanninen
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2010, 376-378.) Tyossakdyva sairastunut voi tuntea masentuneisuutta, uupumusta ja
stressid, kun han kokee, ettei selviydy tyotehtavistaan. (Pirttila & Erkinjuntti 2010,
128- 130). Ty6ssa voidaan kohdata lisdantyvia vaikeuksia jo paljon ennen sairauden
havaitsemista. Tyopaikalla on voitu tehda myos tyota helpottavia toimenpiteitd, mit-
k& vaikuttavat tydkavereita kuormittavasti. (Ohman, Nygard & Borell 2001.) P3ivit-
tdisten toimintojen hoitamisessa muistisairas tarvitsee valillda muistutteluapua. (Pirt-
tila & Erkinjuntti 2010, 128- 130). Jo taudin varhaisessa vaiheessa joka viides tarvit-

see hoivaa yli 10 tuntia vuorokaudessa (O"Connell 2008).

Lievassa vaiheessa Alzheimerin tautia asioiden mieleen painaminen on vaikeutunut
ja unohtelu lisdantynyt. Sairastunut yleensa tiedostaa itsekin muistamattomuutensa,
vaikka osalla heista sairaudentunto voi olla jo tassa vaiheessa heikentynyt. Sairastu-

nut unohtaa tapaamisia ja uusien asioiden oppiminen on vaikeaa. (Juva 2011, 125;

Pirttila & Erkinjuntti 2010, 129-131.)

Suunnitelmallisuuden hairiot vaikeuttavat selviytymista haastavimmista paivittaisista
toiminnoista kuten pankkiasioiden hoidosta, rahan kasittelysta ja taloudenhoidosta.
Myds omatoiminen ruuan valmistus ja ladkityksestd huolehtiminen vaikeutuvat. (Ju-

va 2011, 125.)

Kognitiivisia kykyja ja keskittymista vaativiin harrastuksiin osallistuminen kdy mah-
dottomaksi ja usein sairastunut vetaytyy sosiaalisesta kanssakdymisesta. Eristaytymi-
seen on syyna myos vaikeus seurata keskustelua ja autolla ajokyvyn heikkeneminen.
Oikeudellisen toimintakyvyn kannalta on viimeistdan taudin lievassa vaiheessa syyta

miettiad testamentin, hoitotahdon ja edunvalvonnan jarjestamista. (Juva 2011, 125.)

Keskivaikean Alzheimerin taudin vaiheessa sairastunut ei enda pysty asumaan yksi-
naan. Han ei selviydy paivittaisista toiminnoista kuten hygienian hoidosta ja asian-
mukaisesta pukeutumisesta ilman ohjausta. Ruuan valmistaminenkaan ei suju ilman
apua. Sairastunut kadottaa tavaroitaan ja harhaluuloisuuden takia han voi luulla, etta

tavarat on varastettu. (Erkinjuntti ym. 2010, 128-133.)
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Aika- ja paikkaorientaatio on hairiintynyt ja sairastunut voi eksya tutussakin ymparis-
tossa. Lisaksi hanella voi olla vaikeuksia kotinsa tunnistamisessa, jos han on siirtynyt
ajassa taaksepadin elden mennytta aikaa. Tall6in nykyiset ja menneet asiat ja tapah-
tumat sekoittuvat keskenaan. Hahmotushairion takia tuttujenkin kasvojen, jopa omi-

en kasvojen, tunnistaminen voi olla hairiintynyt. (Erkinjuntti ym. 2010, 128- 133.)

Jos muistisairas kokee, ettei han tule kuulluksi tai kun hdanen itseilmaisukykynsa on
heikentynyt, voi esiintya hairiokayttaytymista. Muistisairas voi viestittaa kayttaytymi-
selladn pahaa oloaan, turhautumistaan tai ahdistustaan. Ulkopuolisen mielestd nama
toiminnot voivat olla ongelmakayttaytymista. (Eloniemi-Sulkava & Saarenheimo
2009, 7.) Levottomuus ja vaeltelu ympariinsa lisdantyvat ja aiheuttavat osaltaan val-

vonnan tarvetta (Erkinjuntti ym. 2010, 128-133).

Vaikeaa Alzheimerin tautia sairastavilla pdivittdiset perustoiminnot eivat onnistu
ilman apua. Apua tarvitaan myos WC-toiminnoissa ja syomisessa. Muisti toimii vain
satunnaisesti. Puheen tuottaminen ja ymmartaminen on heikkoa kielellisten ongel-
mien takia. Orientaatio ja hahmotuskyky ovat vakavasti hairiintyneet. Apatiaa esiin-
tyy yli 90 %:lla sairastuneista. Myds masennusta esiintyy ja se ilmenee ahdistuneisuu-

tena ja levottomuutena. (Erkinjuntti ym. 2010, 128-134.)

3.2 Otsa- ja ohimolohkorappeumat

Ensimmaiset oireet liittyvat kayttaytymisen ja persoonallisuuden muutoksiin, jolloin
sairastunut voi toimia hyvin estottomasti, olla arvostelukyvyton ja puheet voivat
muuttua seksuaalisvaritteisiksi (Juva 2011, 131-132). Toisaalta otsa-ja ohimolohko-
rappeuman oireita voivat olla aloitekyvyttomyys ja apaattisuus. Uni-valverytmin hai-
riét ovat yleisia. Vaikeudet toiminnan ohjauksessa ja itsesta huolehtimisesta vaikeu-
tuvat sairauden myoéta. Myo6s muisti- ja puhehadiridita ilmenee sairauden edetessa.
Puheen tuottaminen on niukkaa ja sanojen tai tavujen toistelu voi lisdantya. (Rinne &

Remes 2010, 165-168.)



3.3 Lewyn kappale- tauti

Lewyn kappale- taudin oireita ovat kognitiivisen tason heikkeneminen, jaykkyys, hi-
taus ja kavelyhairiot seka nakdharhat. Sairauden alkuvaiheessa oppimiskyky ja lahi-
muisti toimivat kohtuullisen hyvin. Vireystilan vaihtelu vaikuttaa toimintakykyyn ja
virkedna ollessaan sairastunut voi vaikuttaa taysin normaalilta. Uni-valverytmin hai-
riot kuuluvat oirekuvaan ja selittamattémia kaatumisia ja tajuttomuuskohtauksia voi

esiintya. (Rinne 2010, 159-160.)

3.4 Verisuoniperaiset muistisairaudet

Vaskulaarinen kognitiivinen heikentyma (VCl)

VCl:ssa ei ole yhtenaista ja tietyssa jarjestyksessa etenevaa oirekuvaa. Oireet riippu-
vat siitd, missa kohtaa aivoja verenkiertohairio sijaitsee. VCl aiheuttaa muistin ja tie-
donkasittelyn ongelmia. Pienten suonten taudissa on tunnusomaista toiminnan oh-
jauksen hadiriét. Masennusta ja persoonallisuuden muutoksia voi esiintyd samoin ta-
sapaino- ja kavelyhdiridita. Suurten suonten taudissa muistihdirio on yleensa lieva ja
toiminnanohjaus on hairiintynyt. Toispuolihalvaus, nakokenttapuutokset, mielialahai-
ri6t, yleinen hitaus ja kavelyvaikeudet ovat yleisimpia suurten suonten taudin oireita.

(Erkinjuntti & Pirttila 2010, 142-148.)

Cadasil

Cadasilin ensimmainen oire on aurallinen migreeni, joka alkaa noin 30 vuoden idssa,
joskus jopa lapsuudessa. Muita sairauden ensioireita ovat toiminnanohjauksen hairi-
ot ja keskittymiskyvyn puute. Kognitiivisten taitojen heikkeneminen on kuitenkin hi-
dasta ja muistitoiminnot sailyvatkin hyvin sairauden alkuvaiheessa. Suurella osalla
sairastuneista esiintyy toistuvia aivoverenkiertohairi6ita, osalla masennusta ja joilla-
kin epileptisia kohtauksia. (Viitanen, P6yhonen, Roine, Tuisku, Kalimo & Baumann

2010, 198-199.)



3.5 Perinnolliset muistisairaudet

Hakolan tauti

Taudinkuvaan kuuluvat erityisesti luonteen muutokset seka kaytosoireet. Muistin
heikentyminen alkaa yleensa noin 40-vuotiaana. Tautiin liittyvat luustomuutokset
alkavat nivelkipuina ja luiden onteloituminen lisda luunmurtumien vaaraa. (Juva

2011, 150.)

Huntingtonin tauti

Huntingtonin tauti voi alkaa jo nuoruusialla, jolloin tauti on nopeasti eteneva ja vai-
keampi kuin aikuisialla alkava tauti. Huntingtonin tauti alkaa pakkoliikkeilld ja tasa-
painohairidilla myos persoonallisuuden muutokset ovat yleisia. Muutoksia ilmenee
myo6s muisti-, paattely- ja havaintotoiminnoissa ja sairauteen liittyy usein masennus-

ta. (Majamaa 2010, 196-197.)

4 KUNTOUTUS MUISTISAIRAAN HOIDOSSA

Muistisairaan ihmisen elama ei saa olla pelkkaa kuntoutusta, mutta kuntouttavan
asenteen pitaa olla iso osa hdanen elamaansa. Kuntoutus kasittad ammattilaisten
kanssa yhteistyossa tapahtuvan kuntoutuksen lisaksi kuntouttavan otteen omaksu-
misen osaksi arkipdivaa. Kuntoutumista tukevat kaikki ohjeet, neuvot ja palautteet,
jotka parantavat tai yllapitavat muistisairaan henkilon toimintakykya, motivaatiota

seka mielialaa. (Erkinjuntti, Heimonen & Huovinen 2006, 36.)

Kuntoutuksessa tarkeinta on keskittya muistisairaan jaljelld olevaan terveyteen ja
olemassa oleviin voimavaroihin ottaen huomioon hanen elamantilanteensa ja tausta-
tekijansa. Kuntoutus suunnitellaan yhdessa kuntoutujan ja hdnen perheensa kanssa;
onhan kuntoutuja itse elamantilanteensa paras asiantuntija. Koska tydikaisen etene-
va muistisairaus koskettaa sairastuneen koko perhetta, niin myds laheiset tarvitsevat
informaatiota sairaudesta ja sen etenemisesta. He tarvitsevat aikaa ja tietoa osatak-
seen suhtautua sairauden aiheuttamiin elaman muutoksiin. (Erkinjuntti ym. 2006,

11.) Sairauden kannalta on tarkeda sen mahdollisimman varhainen diagnosointi.
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Diagnoosi tulisi kertoa ymmarrettdvasti muistisairaalle ja hanen laheisilleen. (Rosen-

val 2010.)

Diagnoosin saamiseen kuluu usein liian paljon aikaa, koska tutkimuksiin padaseminen
voi kestda (Hussi 2010, 72). Lisaksi terveydenhuollon henkilokunnalla ei ole riittavasti
kokemusta tyoikdisen muistisairaan muistisairauden havaitsemisesta. Osittain se
johtuu siitd, ettd muistisairauksien esiintyvyytta alle 65-vuotiailla ei tunneta tarkasti.
(Keady & Nolan 1994.) Tyoikdinen muistisairas ohjataan tyoterveyshuollossa yleensa
tyoterveyslaakarin vastaanotolle. Tutkimuksiin padsy vaatii muistisairaalta todistelua
muistin ongelmista, koska hanen pitaa saada ensin tyoterveyshoitaja vakuuttuneeksi
tutkimusten tarpeellisuudesta. Nain menetetaan hoidon kannalta arvokasta aikaa

tutkimusten aloittamisen viivastyessa. (Hussi 2010, 72.)

Muistisairaan hoitoketju muodostuu omahoidosta, ldheisten tukemisesta, kotihoi-
dosta, kuntouttavasta paivatoiminnasta ja tarvittaessa jaksoittaishoidosta. Hoitoket-
juun voi kuulua julkisen puolen lisaksi myos yksityisia ja kolmannen sektorin toimijoi-
ta. Ongelmia hoitoketjuun voi syntya muistisairaan siirtyessa organisaatiosta toiseen
esimerkiksi terveydenhuollosta sosiaalihuollon palvelujen piiriin. (Suhonen, Rahko-
nen, Juva, Pitkala, Voutilainen & Erkinjuntti 2011, 1108—-1113.) Kuntoutuspalveluihin
kuuluu Erkinjuntin ym. (2006, 36) mukaan myo6s kuntoutusohjaus, neuvonta, ensitie-
to- ja sopeutumisvalmennuskurssit seka terapiat. Kaikkia palveluja ei valttamatta ole
joka kunnassa saatavilla, vaikka kuntoutus on sairaanhoitaja, psykologi Sirkka-Liisa

Heimosen mukaan tarkeaa koko sairauden keston ajan. (Erkinjuntti ym. 2006, 36.)

Hallikaisen (n.d.) mukaan tyoikdisten Alzheimerin tautiin sairastuneiden kuntoutus ei
ole riittavaa. Tyoikaisten sairastuneiden kohdalla neuvontaa ja tukea tarvittaisiin
enemman, silld heille ja heidan perheilleen ei ole sopivia tukitoimia tarjolla yhta pal-

jon kuin ikddntyneille muistisairaille. (Hallikainen n.d.)

Tyoikaisilla Alzheimerin tautia sairastavilla pitdisi olla heidan erityistarpeensa huomi-
oon ottavat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut. Heidan tilanteensa ja kiinnostuk-
sen kohteensa ovat erilaisia kuin ikdantyneiden muistisairaiden, ja siksi ikddantyneiden
palvelut eivat sovellu tyoikaisille muistisairaille. Tydikadiset muistisairaat viettavat

yleensa aktiivisempaa elamaa, mutta heilldkin henkinen ja fyysinen kunto seka ihmis-
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suhteet vaikuttavat palvelujen tarpeeseen enemman kuin ikd. Yhteista useimmille
tyoikaisille muistisairaille verrattuna ikdantyneisiin muistisairaisiin on tydssa kaymi-
nen, perheen huoltajuus, asuntolainan maksaminen, fyysinen toimintakyky ja harvi-

naisemman muistisairauden sairastaminen. (Alzheimer’s Society (UK) n.d.)

Eteneva muistisairaus heikentaa paivittaisista toiminnoista selviytymista; itsesta ja
kodista huolehtiminen, asioiden hoitaminen ja kodin ulkopuolella toimiminen vaikeu-
tuvat. Kodin ja elinympariston pitdisi tukea selviytymista. Sairauden myéhemmassa
vaiheessa joudutaan turvautumaan ulkopuoliseen apuun paivittaisten toimintojen
hoitamisessa, mutta silloinkin sairastuneen olisi hyva tehda asioita itse niin paljon
kuin pystyy. On myos tarkeaa jatkaa iloa tuottavia harrastuksia ja totuttuja rutiineja,

vaikka niihin menisi entistd enemman aikaa. (Erkinjuntti ym. 2006, 37-38.)

Myonteinen asenne ja oma aktiivisuus lepoa unohtamatta auttavat toimintakyvyn
sailyttamisessa. Mielihyvaa tuottavat asiat ja onnistumisen kokemukset parantavat
elamanlaatua. Sosiaalisen toimintakyvyn, osallisuuden ja itsetunnon kannalta on tar-
keda hoitaa laheisia ihmissuhteita ja pitda yhteytta ystaviin. Hyvat ihmissuhteet nos-

tavat mielialaa. (Erkinjuntti ym. 2006, 38-39.)

Koska eteneva muistisairaus aiheuttaa muutoksia sairastuneen ja hanen perheensa
elamaan, on tarkeaa loytaa selviytymiskeinoja tulevaisuutta silmalla pitden. Myos
sairastuneen ldaheisten elamanlaatua, voimavaroja ja selviytymiskeinoja on tuettava.
(Erkinjuntti ym. 2006, 40; Rosenval 2010.) ”Kuntoutuksessa merkittévdid on yksilélli-
syys, suunnitelmallisuus, jatkuvuus ja oikea-aikaisuus” (Erkinjuntti ym. 2006, 40).
Muistisairaan palvelujen tulisi olla tarpeenmukaisia ja ne pitdisi toteuttaa lahipalve-
luna oikeaan aikaan (Suhonen ym. 2011, 1107-1108). Kuntoutuksella pyritdan yllapi-
tdmaan kuntoutujan itsendista toimintakykya ja parantamaan elamanlaatua mahdol-
listamalla osallistumista ja tukemalla hdanen voimavarojaan. Kuntoutus suuntautuu
tulevaisuuteen ja auttaa selviytymaan sairauden kanssa seka tukee elamanhallintaa.

(Erkinjuntti ym. 2006, 40-42.)

Muistikuntoutuksen merkitysta ei ole viela paljoa tutkittu, vaikka muistisairaudet
lisdantyvat. Muistikuntoutuksen avulla voidaan helpottaa jaljella olevan muistikapasi-

teetin kayttamista ja auttaa muistisairasta selviytymaan muistiongelmistaan huoli-
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matta muistia tukevien apuviélineitten avulla. (De Vreese, Neri, Fioravanti, Belloi, &

Zanetti 2001.)

4.1 Psykososiaalinen ja liikunnallinen kuntoutus

Psykososiaalisessa kuntoutuksessa tavoitellaan kuntoutujan koherenssin eli ehey-
tymisen tunnetta. Koherenssin kokemus syventaa ihmisen luottamusta selviytymi-
seensd ymparistossaan kayttamalla omia voimavarojaan. Koherenssin tunne auttaa
elamanhallinnassa. Eheyden tunteen saavuttaminen on olennaista muistisairaan ih-
misen elamassa, kun halutaan tukea itsenaista selviytymistda mahdollisimman pit-
kdan. Muistisairaiden ihmisten ja heidan laheistensa elamanhallinnan kannalta psy-

kososiaalisella tuella on siis merkitysta. (Eloniemi-Sulkava & Saarenheimo 2009, 6.)

Psykososiaalinen kuntoutus voi olla yksil6-, ryhma- tai yhteis6painotteista ja kuntou-
tuksella voidaan pyrkia parantamaan myds ymparistoa ja olosuhteita. Vuorovaiku-
tuksellisten keinojen lisdksi kuntoutuksessa voidaan hyodyntaa myos kulttuurisia
keinoja kuten henkilékohtainen ohjaus, vertaistuki, taide- ja viriketoiminta, musiikki-
terapia, muistelu, tanssi, puutarhanhoito ja lemmikkiterapia. Kulttuuritoiminnalla on
positiivisia vaikutuksia hyvinvointiin. Siita saadaan elamyksia, se lisda yhteisollisyytta
ja auttaa luomaan viihtyisyytta. Musiikin avulla voidaan parantaa keskittymiskykya,
nostaa vireystilaa tai rauhoittaa. Laulamalla hoitaminen on uusi lupaava psykososi-

aalinen menetelma. (Eloniemi-Sulkava & Saarenheimo 2009, 6-7.)

Edelld mainittujen keinojen kayttoéonotto vaatii uudenlaista asennoitumista kuntou-
tukseen ja osaamisen lisaksi mielikuvitusta. Psykososiaalisen kuntoutuksen pitaisikin
sisadltya kokonaisvaltaiseen muistisairaan ihmisen kuntoutukseen ja hoitoon, jotta ei
keskityta pelkdstdan sairauden hoitoon, vaan ihminen nahdaan kokonaisuutena.
(Eloniemi-Sulkava & Saarenheimo 2009, 7.) Muistisairaan autonomiaa tulee kunnioit-
taa my0s sairauden loppuvaiheessa ja kaiken kuntoutuksen ja hoidon tulee tahdata

hyvaan eldméanlaatuun (Rosenval 2010).
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Erityisesti lilkkunnallisella kuntoutuksella voidaan tukea kotona selviytymista. Liikun-
takyvyn ja lihasvoiman yllapitdminen seka tasapainon harjoittaminen ovat muistisai-
raan fysioterapian tavoitteena. Fysioterapeutin kotikdyntien yhteydessa on kiinnitet-
tava huomiota myos tarvittaviin kodin muutostoéihin seka apuvalineiden tarpeeseen.

(Raivio 2011, 6.)

4.2 Moniammatillinen yhteistyo tydikdisen muistisairaan kun-
toutuksessa

Kuntoutustyontekijat antavat tietoa sairaudesta ja sen etenemisesta kulloisenkin
vaiheen mukaan (Erkinjuntti ym. 2006, 43). Muistisairaalle laaditaan yksilllinen kun-
toutus- ja palvelusuunnitelma, jota tarkistetaan saannollisesti. Muistisairaan ja hanen
perheensa tukena toimii muistikoordinaattori, joka tuntee palvelujarjestelman ja
hankkii tarvittaessa perheille heidan tarvitsemaansa palvelua ja apua. (Raivio 2011,
6.) Sairauden edetessa kuntoutussuunnitelmaa paivitetdan, jotta tavoitteet ja keinot
ovat realistisia. Kuntoutustyontekijat informoivat myds taloudellisista tukimuodoista

ja etuuksista. (Erkinjuntti ym. 2006, 43- 44.)

Muistisairaan kuntoutuksen onnistuminen edellyttdaa saumatonta seka yksil6llista
hoito- ja palveluketjua. Kuntoutus on laaja-alaista ja moniammatillista toimintaa.
Sairastuneen kuntoutukseen osallistuvat muistisairauksiin erikoistunut l1adkari, muis-
tihoitaja, muistikoordinaattori, sosiaalityontekija, neuropsykologi ja fysioterapeutti.
(Suhonen ym. 2011, 1107-1108; Raivio 2011, 6; Rosenval 2010.) Usein yhteistyohon
tarvitaan lisdksi toiminta-, puhe- ja ravitsemusterapeutin erityisosaamista. (Raivio

2011, 6.)

Muistisairaan hoitoketjun kehittamiseksi on julkaistu useita valtakunnallisia suosituk-
sia, ja Euroopan komission kehotuksesta Suomessa ryhdyttiin laatimaan kansallista

muistiohjelmaa vuonna 2010. (Suhonen ym. 2011, 1108.)



14

5 OSALLISUUS KASITTEENA

5.1 Osallisuus / osattomuus

Osallisuus merkitsee johonkin kuulumisen sekd mukanaolon tunnetta. Ihminen kokee
osallisuutta omassa elinymparistdssaan ja yhteiskunnassa tehdessaan tyota, harras-
taessaan ja voidessaan vaikuttaa asioihin seka ottaa niista vastuuta. Myos Gretsche-
lin (n.d.) mukaan osallisuudessa on olennaista vaikuttamisen ja vastuunkantamisen
mahdollisuus seka suurempaan joukkoon kuulumisen tarve. Jokihaara (2007) painot-
taa edellisen lisdksi lasndolon oikeutta, mahdollisuutta osallistua palvelujen suunnit-
teluun ja valintaan seka turvalliseen arkeen. Ihminen haluaa luonnostaan kuulua jo-
honkin joukkoon ja kokea osallisuutta. Se on yksi hyvan elaman perusedellytyksista.
(Harju 2004; Kairala 2010.) Osallisuus ja luottamus lisdavat hyvinvointia (Niemela

2008).

Valtioneuvoston selonteon (2002) mukaan osallisuus voidaan jakaa tieto-, suunnitte-
lu-, paatos- ja toimintaosallisuuteen. Kuntalaisella on oikeus saada tietoa ja hdanta on
kuultava. Han voi osallistua kunnan toiminnan suunnitteluun ja hanen on saatava
ajankohtaista tietoa kunnan hankkeista. Palveluiden kayttdjana kuntalainen on paa-
tosvaltainen ja han voi itse valita palvelunsa. Toimintaosallisuus merkitsee yleensa
kuntalaisen omia toimia elinymparistdssaan. Vastuun kantaminen edellyttaa aktiivi-
suutta ja sitoutumista toimintaan ja on pelkkaa osallistumista vaativampaa. (Harju

2004.)

Osallisuuden vastakohta on osattomuus. Jos ihminen ei voi tehda ty6ta, harrastaa tai
osallistua, han kokee olevansa ulkopuolisena yhteisdssa. Talloin han jaa helposti il-
man sosiaalisia suhteita. Osattomuus passivoi ja traumatisoi seka aiheuttaa syrjayty-
mistd. (Harju 2004.) Saarenheimon (2010) ja Kairalan (2010) mukaan osattomuus
vaikuttaa syrjaytymisen lisaksi itsetuntoa alentavasti tarpeettomuuden tunteen takia.
Se aiheuttaa myo0s tunteen siitd, ettd on oman elamansa sivustaseuraaja (Saaren-

heimo 2010).
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Toimintakyvyn heikentyessa kaivataan ulkopuolisen mahdollistamaa tuettua osalli-
suutta (Kairala 2010). Tuttu ymparisto vahvistaa osallisuutta (Andersson 2007, 74—
75).

Osallistuminen sisdltda Maailman terveysjarjeston (WHO) julkaiseman ICF:n (Interna-
tional Classification of Functioning) mukaan arkielamasta selviytymisen, sosiaalisen
vuorovaikutuksen ja ihmissuhteet, mahdollisuuden kehittya ihmisena seka yhteis-
kunnan jasenena toimimisen. (ICF 2004, 10-17.) Ty6tamme varten olemme maaritel-
leet osallisuuden kasitteen seuraavasti: osallisuus on osallistumista elamantilantei-

siin, hyvaksytyksi tulemista ja omien voimavarojen hyodyntamista.

5.2 Osallistuva kansalainen

Valokiven (2008, 59) mukaan kansalaisuus voidaan jaotella kolmeen erilaiseen ryh-
maan. Asiakkaana kansalainen voi olla oman elamansa asiantuntija ja vahva toimija.
Han tuntee oman tilanteensa ja osaa vaatia tarvitsemiaan palveluita. Hin myos tun-

tee palvelujarjestelman ja on tietoinen oikeuksistaan seka velvollisuuksistaan.

Toisen ryhman muodostavat kansalaiset, jotka pystyvat neuvottelemaan ja tekemaan
yhteistyota seka olemaan aktiivisia palveluiden kayttajia. Ryhmaladiset ovatkin yleen-
sa tyytyvaisid saamaansa palveluun. He pystyvat lisdksi antamaan rakentavaa palau-

tetta saamistaan palveluista. (Valokivi 2008, 60.)

Kolmannessa ryhmassa yleista on heikko toimijuus. Asiakas on ajautunut tai vetayty-
nyt palveluiden ulkopuolelle. Asiakkaan mielipiteet eivat tule kuulluksi ja usein hanel-

|4 ei ole voimavaroja tai kykya tuoda itsedan kuuluviin. (Valokivi 2008, 60.)

5.3 Tyoikainen muistisairas palvelujen kayttajana

Metterin (2003) mukaan pitkdaikaissairaat tuntevat usein jadavansa yksin eivatka saa
mielestaan riittavaa ohjausta ja neuvontaa. Palvelujen saatavuudessa olevat ongel-

mat lisddvat epaluottamusta palvelun tuottajia kohtaan. (Hakkild 2009, 77.) Reinikai-
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sen (2003) mukaan harvinaista sairautta sairastavat ihmiset kohtaavat eniten ongel-
mia palvelujen suhteen. Palvelujen seka ohjauksen riittdamattomyys voi aiheuttaa
uupumusta ja johtaa pahimmillaan syrjaytymiseen. Salonen (1994) on myds toden-
nut, ettd tiedon puute sosiaali- ja terveyspalveluista lisdda ongelmia sairastuneen sel-

viytymisessa. (Hakkila 2009, 78.)

Metterin (2003) mielesta asiakas tulee ottaa entista aktiivisemmin mukaan kuntou-
tussuunnitelman laadintaan ja samoin asiakkaan danta olisi kuunneltava entista
enemman. Riittdvan tiedon ja ohjauksen antaminen lisaa sairastuneen osallisuutta,
koska aikaa jaa muuhunkin kuin tiedon hakemiseen palveluista ja tukimuodoista.

(Hakkild 2009, 78.)

Suomalainen sosiaaliturvajarjestelma on monimutkainen ja useista toimijoista koos-
tuva jarjestelma. Lisaksi muistisairauden tuomat kognitiiviset ongelmat vaikeuttavat
jarjestelman ymmartamista. Nikumaan (2011a, 186) mukaan muistisairas asiakas ei
aina tieda keneen ottaa yhteytta, millaisia palveluja on tarjolla, ja mihin sairastuneel-
la on oikeus tai miten palveluja edes haetaan. Muistisairauksia pidetdan edelleen
iakkaiden sairautena ja tyoikaisille tarjotaankin usein vanhuksille suunnattuja palve-
luja. Toisaalta ikdansa puolesta tydikdinen muistisairas voidaan ohjata vammaispalve-
lujen piiriin ja usein ndmakaan palvelut eivat sovellu juuri heille. (Nikumaa 2011a,

187.)

Tyoikdiset muistisairaat ovat Nikumaan (2011a,) mukaan eriarvoisessa asemassa
muihin sairausryhmiin nahden. Esimerkiksi henkilokohtaisen avun tai kuljetuspalvelu-
jen saatavuudessa on eriarvoisuutta. Tydikdiset muistisairaat padsevat kuitenkin hel-
pommin erikoissairaanhoidon piiriin ja tdma taas nopeuttaa paasya kuntoutuksenoh-
jaukseen ja sopeutumisvalmennukseen. Monipuoliset tukimuodot ja joustava palvelu
tukevat muistisairaan eldmanhallintaa ja kotona selviytymistda mahdollisimman pit-

kdan. (Nikumaan 2011a, 188-189.)

Juvan (2006) mukaan tydikaisille muistisairaille tarvitaan heidan ikaisilleen suunnat-
tuja palveluja, joissa huomioidaan kulttuuriset ja sosiaaliset seikat. Nama vaikuttavat

esimerkiksi padivatoimintaan ja lyhyt- ja pitkaaikaiseen laitoshoitoon nakyen musiikki-
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valinnoissa, tilojen kalustuksessa, pdivan rytmissa ja pukeutumisessa. Rento ilmapiiri
edesauttaa perheen lasten ja nuorten vierailemista muistisairaan vanhemman luona
hoitopaikassa. Myos parisuhteeseen liittyvat tarpeet tulee ottaa huomioon. (Juva

2006, 595.)

Tulevaisuutta varten muistisairaan ja omaisen olisi hyva puhua myos hoitotahdosta

silloin, kun puhuminen vield on mahdollista (Aavaluoma 2011, 221).

6 ELINPIIRIN VAIKUTUS OSALLISUUTEEN

6.1 Ymparisto

Turvallinen kotiymparisto tukee muistisairasta ihmista selviytymaan omatoimisesti,
antaa onnistumisen elamyksia ja vahvistaa itsetuntoa (Kotilainen & Topo 2009, 16).
Omassa kodissa itsemaaraamisoikeus toteutuu parhaiten ja siellda myo6s tunteiden
kasittely on turvallista (Pikkarainen 2011, 163). On tarkeaa, ettd koti on viihtyisa ja
mahdollistaa muistisairaalle mieluisten asioiden harrastamisen siina vaiheessa, kun
elama muutenkin rajoittuu kotiymparistdon muistisairauden edetessa. Muistisairas
hakeutuu vaistomaisesti tuttuun ja kodikkaaseen ymparistoon (Pikkarainen 2011,
160). Selkea ja turvallinen kotiymparistd voi vahentaa muistisairaan pyrkimysta pois-
tua kodistaan ahdistuessaan. (Kotilainen & Topo 2009, 16). “Kodin” etsiminen voi

tarkoittaa turvapaikan ja rauhan etsimista (Pikkarainen 2011, 163).

Muistisairauden aiheuttamat hahmottamisongelmat ja kémpeld liikkkuminen edellyt-
tavat kodilta selkeyttd, hyvaa valaistusta ja esteettomyytta. Kulkureitit on pidettava
vapaana. Tarpeettomat tavarat pitaisi vieda pois, mika auttaa havaitsemaan arkipai-
van toiminnoissa tarvittavat esineet, ja tama puolestaan aktivoi toimintaan. Kodin
mahdolliset muutostyot pitadisi tehda riittavan ajoissa, jotta muistisairas ehtii oppia
toimimaan uudessa ymparistossa ja kdyttdmaan uusia laitteita. (Kotilainen & Topo
2009, 16—-17). Muutostyo6t on senkin vuoksi hyva tehda silloin, kun muistisairas viela

ymmartada niiden tarpeellisuuden tulevaisuutta silmalla pitden, silla muistisairas voi
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myOhemmadssa vaiheessa vastustaa kodin muutostoita. (Eloniemi-Sulkava & Vuori

2003, 16.)

My®os Pikkaraisen (2011) mukaan muistisairaan ymparistda tulisi muuttaa hanta pal-
velevaan suuntaan, jotta hdanen persoonallinen elamantyylinsa ja osallistumisensa
voisi kestda niin pitkdan kuin mahdollista toimintakyvyn heikkenemisesta huolimatta.
Vaikka muistisairaan elinpiiri sairauden edetessa kapenee, ei sitd ulkopuolisen tahon
toimesta saisi rajoittaa. Usein omaiset tai muut ulkopuoliset ihmiset tekevat oletuk-
sia sairastuneen puolesta siitd, minkalainen toimintaymparisté hanelle riittaa. Muisti-
sairasta pitdisi tukea toimimaan senkaltaisissa ymparistdissa ja osallistumaan sellai-

siin tilanteisiin, mihin han on eldmansa aikana tottunut. (Pikkarainen 2011, 158-159)

Hyva kotiymparistd on rauhallinen. Liiallinen melu aiheuttaa muistisairaalle stressia
ja keskittymisongelmia vaikeuttaen orientaatiota. Puheen seuraaminen vaikeutuu
halyssa ja se voi aiheuttaa sosiaalista vetaytymista (Kotilainen & Topo 2009, 16-17).
Melu voi edelld mainitun lisdksi aiheuttaa rauhattomuutta ja aggressiivisuutta (Pikka-

rainen 2011, 161).

Nykyisen teknologian tarjoamat mahdollisuudet edesauttavat muistisairaan kotona
selviytymista kompensoimalla toimintakyvyn puutteita ja turvaamalla asumista. Apu-
valineet ja turvalaitteet lisddvat autonomiaa, omatoimisuutta ja osallisuutta. Apuva-
lineet voivat olla muistamista ja hahmottamista tai turvallisempaa liikkumista helpot-
tavia laitteita. Tekniikan avulla voidaan lisata sosiaalista kanssakaymista ja lisata ko-
din turvallisuutta esimerkiksi tulipalojen ja vesivahinkojen varalta. (Lotvonen & Ran-

tio 2010, 14-15.)

Vaikka tekniset laitteet helpottavat muistisairaitten ja heidan laheistensa elamaa
seka hoitajien tyota, niiden kaytto voi olla haasteellista. Usein joudutaan miettimaan
myo0s eettisia nakodkulmia, kun mitoitetaan laitteiden kayton laajuutta korvaamaan
ihmistad. Teknologia voi heikentda osallisuutta, koska kayttajiltd vaaditaan nopeaa
reagointia ja toimintaa. Esimerkiksi jokapaivadiseen elamaan kuuluva pankkiautomaa-
tin kdytto vaatii nopeutta ja sen toimintanopeus voi olla ongelma muistisairaalle.

(Pikkarainen 2011, 168-169.)
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Turvallinen pihapiiri edistda sosiaalisuutta ja vahentaa stressia. Ulkoillessa voi purkaa
ahdistusta ja levottomuutta toiminnan avulla. Ulkona liikkuessaan muistisairas ha-
vaitsee vuodenaikojen vaihtelun luonnossa. Tama auttaa aikaorientaatiossa, mutta
my0s paikkaorientaatio vahvistuu ulkona liikkuvilla muistisairailla. (Kotilainen & Topo
2009, 17, 19). My6s Anderssonin (2007, 74—75) mukaan tuttu ympadristo sailyttaa

osallisuuden tunnetta, silla se vahvistaa paikka- ja aikaorientaatiota.

6.2 Sosiaaliset suhteet

Muistisairaus ja perhe

Perheen sisdinen vuorovaikutus muuttuu muistisairauden myota (Aavaluoma 2011,
223; Heimonen 2005, 18). Perheessa voidaan kadyttaytya aarimmaisesti, esimerkiksi
sairaudesta puhuminen voidaan kieltda, asioita salataan ja vaaristelldaan. Tama joh-
taa vdhentyneeseen kanssakdymiseen perheen ja sukulaisten kesken ja niin tarkea
avoin keskustelu tyrehtyy. Muistipotilaan sairaudentunnottomuus ja kieltaytyminen
ulkopuolisesta avusta voi uuvuttaa muun perheen ja erityisesti puolison. Hoitajana
toimiva puoliso voi joutua luopumaan tyonsa lisdaksi omista harrastuksistaan seka
sosiaalisista suhteistaan ja on ndin vaarassa jaada yksin sairastuneen kanssa. (Aava-
luoma 2011, 223.) Puolisonkin tulevaisuuden suunnitelmat muuttuvat sairauden

myota esimerkiksi yhteisten elakepaivien vieton suhteen (Juva 2006, 593).

Muistisairaus nostaa mieleen menneet tapahtumat ja toisaalta ennakoiva suru tuo
mieleen eldmanaikana menetetyt rakkaat ja laheiset. Joskus suru voikin tuntua mah-
dottomalta kestad, ja silla, miten perheessa on aiemmin kohdattu kriisit, on suuri

merkitys. (Aavaluoma 2011, 224.)

Muistisairaus on koko perheen sairaus ja vaatii sopeutumista sairauden tuomiin eri-
laisiin muutoksiin (Aavaluoma 2011, 223; Heimonen 2005, 18). Sairaus rajoittaa per-
heen elamaa, mutta se ei saa olla hallitseva tekija. Muutokset perheessa alkavatkin
jo usein ennen diagnoosin saamista. Diagnoosin saaminen saa usein aikaan mielipa-
haa, riitoja ja jopa valirikkoja. Sairaus vaikuttaa monella tavalla perheen jaseniin.

Muistisairaus voi vaurioittaa suhteita, tai suhteita voidaan rakentaa uudelleen. El&-
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massa aiemmin koetut menetykset ja niihin liittyvat tunteet voivat ahdistaa. Tasta
syysta perheessa voidaankin vaieta menneisyyden vaikeista asioista ja vuorovaikutus

vahenee entisestdan. (Aavaluoma 2011, 224.)

Lapsuudessa syntyneet kiintymystavat sailyvat lapi elaman. Turvalliseen kiintymyk-
seen liittyy luottamus toisiin ihmisiin. Turvaton kiintymys luo epaluuloisuutta ja tun-
teen, ettd sairaudesta on selviydyttava yksin. Talléin avun pyytdminen ja vastaanot-
taminen on vaikeaa. Muistisairausdiagnoosi aloittaa jatkuvien menetysten sarjan.
Kiintymystavat vaikuttavat myos kykyyn kasitelld nditd menetyksia. (Aavaluoma

2011, 225.)

Muistisairaus ja parisuhde

Laheisyyden ja erillisyyden tarve sdilyy lapi elaman, mutta ndiden toteutuminen han-
kaloituu muistisairauden myota (Aavaluoma 2011, 232). Myos Heimosen (2005, 98)
tutkimuksessa sairastuneiden puolisot kertoivat parisuhteen ja sen vuorovaikutuksen
muuttuneen jo vuosia ennen varsinaista diagnoosia. Sairastuneessa puolisossa huo-
mataan tapahtuvan muutoksia, mutta niitd ei haluta nahda sairauden oireina. Ldhei-
syyteen pakottaminen voi ahdistaa puolisoa etenkin, jos he ovat eldneet erillista ja
itsendista elamaa ennen diagnoosin saamista. Toisaalta erillisyyden muuttuminen
eristaytymiseksi luo yksindisyyden ja jopa hylatyksi tulemisen kokemuksia kummalle-
kin. Puolison etdantyminen, tunteista puhumattomuus ja jatkuva huoli lisdavat riito-

ja. (Aavaluoma 2011, 232-233; Heimonen 2005, 98-99.)

Sairauden tuoma epavarmuus omasta paivittaisesta selviytymisesta voi luoda riippu-
vuussuhteen puolisoon. Tdsta syysta puoliso tarvitsee omaa aikaa, vaikka etdisyyden
ottaminen voi tuntua sairastuneesta hylkdamiselta. (Aavaluoma 2011, 234.) Usein
sairastunut pelkaa puolison hylkdavan hanet toimintakyvyn heikentyessa. Hanta voi

huolestuttaa myos puolisonsa taakaksi joutuminen (Juva 2006, 593).

Toisaalta sairaus voi kasvattaa yhteenkuuluvuuden tunnetta, jos sairaus koetaan yh-
teisena haasteena. Sairauden edetessa toisen hoivaaminen voi edelleen lisata lahei-
syyden tunteita. (Aavaluoma 2011, 234.) My6s Heimosen (2005) tutkimuksen mu-

kaan ne puolisot, jotka pitivat tarkedana hoivata muistisairasta puolisoaan, kokivat
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parisuhteessa lahentymista. Lisaksi he nakivat yhteiselonsa kulkevan positiiviseen

suuntaan verrattuna diagnoosia edeltdvaan aikaan. (Heimonen 2005, 100.)

Muistisairaat itse kokivat Heimosen (2005) tutkimuksen mukaan parisuhteen pysy-
neen ennallaan tai jopa lahentyneen sairaudesta huolimatta. Lahentymista olivat
lisinneet yhteiset harrastukset ja huolenpito. Sairastuneet pitivat terveen puolison
merkitysta tarkedana selviytymisen kannalta ja he kuvailivat puolisoittensa rooleja
havainnoijina, rohkaisijoina tai huolehtijoina, mutta tunsivat silti itsensa tasavertai-

siksi kumppaneiksi. (Heimonen 2005, 81.)

Sairauden edetessa tasavertainen parisuhde muuttuu hoivasuhteeksi, jolloin seksu-
aalisuuden huomioon ottaminen ja ehkd muuttuminen voivat aiheuttaa hammennys-
tad (Juva 2011, 154). Vastavuoroisuus suhteessa vahenee ja molemmat puolisot voivat
tuntea yksindisyytta. Yksinolo voi pelottaa ja tuntua ahdistavalta, mutta vapaaehtoi-
nen yksinolo voi ajoittain olla jopa helpottavaa. Kuitenkin jo sairauden alkuvaiheessa
on hyva selvitelld kotikunnan tukipalveluja esimerkiksi paivatoimintamahdollisuuksia,
jotta sairastunut ei jaisi liikaa yksin kotiin. Yksinolo voi lisata avuttomuuden ja epa-
varmuuden tunteita. Sairauden loppuvaiheessa sairastunut siirtyy usein ymparivuo-
rokautiseen hoitoon ja puolison yksindisyys voi syventya tyhjyyden tunteeksi. (Aava-

luoma 2011, 234-235.)

Muistisairaan lapset

Lasten ja nuorten elamaan toisen vanhemman sairastuminen muistisairauteen tuo
monenlaisia muutoksia ja luopumisia, mitka kuormittavat heita. Juvan (2001) mu-
kaan lapset voivat myos tuntea velvollisuutta ottaa vastuuta sairastuneesta ja he
voivat kantaa huolta terveen vanhemman jaksamisesta. (Heimonen 2005, 19.) Lapset
tarvitsevat vertaistukea seka psyykkista tukea vanhemman sairastuessa (Aavaluoma
2011, 227; Juva 2011, 154). Tukea ei valitettavasti kuitenkaan ole juuri tarjolla. Lap-
set pohtivat mielessddan monia asioita mutta eivat osaa niista valttamatta puhua.

(Aavaluoma 2011, 227.)

Lapset voivat herattda sairastuneessa ristiriitaisia tunteita. Lasten danekkyys voi ar-

syttda, eivatka vihan tunteet lapsia kohtaan ole mahdottomia. Sairastunut voi nahda
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lapsen avuttomuuden ja verrata sitd omiin avuttomuuden tunteisiinsa. Toisaalta su-
rua voi herattaa ajatus, ettei sairastunut voi jakaa lapsen kanssa tulevaisuutta, eika

ndahda taman varttuvan. (Aavaluoma 2011, 227.)

Lapselle tulisi luoda turvallinen olo kodissaan, vaikka muistisairas vanhempi on vihai-
nen tai artynyt. Valitettavan usein ratkaisu on kanssakdaymisen vahentaminen, jolloin
vieraantuminen lapsesta voi alkaa, kun suhde muuttuu valttelevaksi tai menee poik-
ki. (Aavaluoma 2011, 228; Juva 2006, 593.) Lapsen kanssa tulee keskustella avoimesti
sairaudesta ja erilaisista tunteista. Lapsi voi kokea pelkoa, hammennysta ja surua
aikuisen tavoin. Vaikka vanhempi ei enda tunnista lastaan sairauden edetessa, lapsel-

le tulee silti kertoa, etta hanta ei ole hylatty. (Aavaluoma 2011, 228.)

Lapsi voi kokea itsensa ulkopuoliseksi kun sairastunut vaatii paljon muiden huomiota.
Toisaalta lapsi voi joutua kantamaan vastuuta vanhemman hoitamisesta seka tuke-
misesta ja joutuu ndin aikuistumaan lilan nopeasti. My6s lapsen ystavyyssuhteet voi-
vat karsia, kun vapaa-aika kuluu vanhemmasta huolehtiessa tai kun lapsi ei kehtaa
kutsua ystavia kotiinsa peldtessdan sairastuneen vanhemman kayttaytymista. (Aava-

luoma 2011, 229; Juva 2006, 593.)

Heimosen (2005) tutkimuksessa tyoikdiset muistisairaat kokivat, ettd lapset ja lapsen-
lapset olivat voimavara ja ilon aihe. Joidenkin sairastuneiden mielesta suhteet lapsiin
olivat pysyneet ennallaan, joillakin viilenneet ja osalla parantuneet. Ne, joiden koh-
dalla suhteet olivat [ahentyneet, lapset olivat alkaneet huolehtia sairastuneesta van-
hemmastaan. Useimmiten tyttaret olivat alkaneet kantaa vastuuta sairastuneesta.
Joidenkin sairastuneiden pojat puolestaan olivat hoitaneet vanhemman ty6ta koske-

via asioita. (Heimonen 2005, 81.)

Muistisairaan vanhemmat

Muistisairas haluaa usein sadstaa vanhempiaan, eika kerro heille sairaudestaan. Yh-
teydenpito omiin vanhempiin voi jopa loppua kokonaan salailun seurauksena. lakkail-
le vanhemmille lapsen sairaus voi tuntua ahdistavalta ja varsinkin ajatus oman lapsen

hautaan saattamisesta voi tuntua sietamattoman raskaalta kohtalolta. Sairastuneen
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puoliso joutuu usein huolehtimaan seka idkkaistda vanhemmista etta puolisostaan ja

tdma kuorma voi lisata riittamattéomyyden tunteita. (Aavaluoma 2011, 226.)

Muistisairaan sisarukset

Sisaruksella todettu muistisairaus herattda muissa sisaruksissa ajatuksen siitd, onko
kyseessa mahdollisesti perinnéllinen sairauden muoto. Sisarus voi tuntea huolta ja
pelkoa seka itsestdan etta sairastuneesta, jolloin sairastuneen tukena oleminen ei
valttamatta onnistu. Sisarukset voivat salata omilta perheiltdan muistisairauden ja
tdma voi lisata sairastuneen ulkopuolisuutta. Toisaalta sairaus voi lahentaa sisaruk-
sia, kun toiseen tutustutaan nyt uudelleen, ja tietenkin yhteiset muistot elaman ajal-

ta yhdistavat sisaruksia. (Aavaluoma 2011, 227.)

Sukulaissuhteet

Sairaudesta kertomiseen vaikuttavat suvuissa aiemmin esiintyneet sairaudet ja nii-
den tuomat kokemukset. Toisissa suvuissa ollaan avoimia ja toisissa suvuissa asioista
ei juuri puhuta. Sukulaisten maara, asuinpaikat seka sukulaisten asenteet vaikuttavat
suhteiden laheisyyteen. Loukatuksi tulemisen pelko ja kunnioituksen puute erottavat

ihmisia toisistaan. (Aavaluoma 2011, 231.)

Myds Heimosen (2005) mukaan sairaudesta kertomisen haluun vaikutti |dheisten
suhtautuminen sairauteen ja sairastuneeseen. Avoimuudella saattoi olla jopa voi-
maannuttava vaikutus. Sairauden peittelya puolestaan perusteltiin silla, ettei haluttu
ihmisten suhtautumisen muuttuvan. Sairaudesta kertomisen pelattiin myos aiheutta-
van syrjaytymista yhteisosta ja sosiaalisen arvon laskemista. (Heimonen 2005, 80—

81.)
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7 OSALLISUUTEEN VAIKUTTAVAT PSYYKKISET TEKIJAT

7.1 Tunne-elama

Persoonallisuuden muuttuminen

Eteneva muistisairaus muuttaa persoonallisuutta ja identiteettia. Sairauden aiheut-
tama muutos on vaikea erottaa ihmisen henkisen kasvun aiheuttamista muutoksista.
Sairauden aiheuttama itsekontrollin heikkeneminen voi saada sairastuneen toimi-
maan tavalla, mika on hanelle epatyypillista tai miten han ei aiemmin olisi toiminut

sovinnaisuussyista. (Aavaluoma 2011, 204-205.)

Tutkiessaan tyoikdisten muistisairaitten kokemuksia sairauden alkuvaiheessa Sirkka-
Liisa Heimonen havaitsi, etta sairastuneet olivat huomanneet artyvansa helpommin
kuin ennen. Myds puolisot kokivat sairastuneen olevan artyisampi ja alttiimpi mieli-

alan muutoksille kuin aiemmin. (Heimonen 2005, 87.)

Sairausdiagnoosin saaminen

Muistisairausdiagnoosin saaminen on jarkytys tydikdisen sairastuneen koko perheel-
le. Shokkivaiheessa sairastunut saattaa nayttaa ulospain tyynelta ja vaikuttaa silta,
ettd han suhtautuu diagnoosiin rauhallisesti. Tosiasiassa shokki aiheuttaa sen, etta
sairastunut kokee tilanteen epatodellisena ja hanestda mikaan ei tunnu miltaan. Laa-
karin selittamat jatkotoimenpiteetkin saattavat jadda kuulematta. Aiemmat koke-
mukset vaikuttavat siihen, miten sairausdiagnoosia ja sen herattamia tunteita kasitel-
[aan. Jotkut tuntevat elamansa loppuvan siihen, toiset kieltdvat sairauden epaillen
virhetta diagnoosissa, jotkut taas voivat tuntea helpotusta saatuaan tietda syyn on-
gelmiinsa. Mikali sairastuneen turvallisuuden tunne sailyy, se auttaa paasemaan yli
sairauden hyvaksymiseen liittyvista kysymyksista. (Aavaluoma 2011, 208.) Heimonen
(2005, 73—-74) havaitsi tutkimuksessaan kolme erilaista suhtautumistapaa tydikaisen
henkilén saamaan muistisairausdiagnoosiin. Diagnoosi tuli heille joko jarkytyksena,

helpotuksena tai odotettuna.
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Sairastunut voi nahda tulevaisuuden toivottomana, jos sita tarkastelee menetysten
valossa (Aavaluoma 2011, 210; Heimonen 2005, 84). Heimosen tutkimuksen mukaan
tulevaisuus voitiin ndhda myos paiva kerrallaan elamisena ja hyvista asioista nauttien
tai toiveikkaana ja uusia mahdollisuuksia tarjoavana (Heimonen 2005, 84). Tulevai-
suuteen tdhtdaminen on tarkeaa selviytymisen kannalta ja siksi jokaisella pitaisi olla
jotain tavoittelemisen arvoista tulevaisuudessa. Sairastuneen hoito, ladkitys ja kun-
toutus voivat antaa sairastuneelle toivoa arvokkaan eldmisen jatkumisesta. (Aava-
luoma 2011, 210.) Heimosenkin mukaan tulevaisuuteen positiivisesti suhtautuvat

muistisairaat luottivat ladkitykseen ja uusin hoitomuotoihin (Heimonen 2005, 84).

Avuttomuuden ja hdpean tunteet

Muistisairaus pakottaa koko perheen pohtimaan suhtautumistaan avuttomuuteen.
Sen sietdminen itsessaan ja toisessa riippuu varhaisista lapsuuden kokemuksista.
Sairastunut kokee itsensa kyvyttomaksi vaikuttamaan sairauden etenemiseen ja siten
omaan elamaansa. Avuttomuus voi lannistaa ja herattaa alistumisen ja luovuttami-
sen tunteita tai pdinvastoin periksi antamattomuuden tunteen. Omaisissa sairastu-
neen avuttomuus voi puolestaan lisata auttamishalua. Toisaalta voi ilmeta kiukkua
sairastuneen avuttomuuden takia tai turhautumista omasta kyvyttomyydesta auttaa.

(Aavaluoma 2011, 214-215.)

Hapedn tunne johtuu hylatyksi tulemisen ja naurun alaiseksi joutumisen pelosta.
Muistisairas voi haveta itsedan ja muistamattomuuttaan pohtiessaan, mitd muut
hanesta ajattelevat. Vaikeudet paivittdisessa eldamassa voivat aiheuttaa huonom-
muuden tunteen ja se lisda hapeaa. Sairastuneen omainenkin voi kokea hapeaa jou-
tuessaan kiusallisiin tilanteisiin sairastuneen kanssa liikkuessaan taman kayttaytymi-
sen vuoksi sekd vuorovaikutustilanteissa sairastuneen kanssa. Sekin voi havettaa
omaista, ettd han tuntee myotdahapeaa sairastuneen puolesta. (Aavaluoma 2011

215.)
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7.2 Voimavarat selviytymisessa

Muistisairaan suhtautuminen tulevaisuuteen

Heimosen (2005, 78-79) tyoikaisille muistisairaille tekeman tutkimuksen mukaan
suurin osa sairastuneista suhtautui tulevaisuuteen kokemusperaisesti. Suurimmalla
osalla oli lahipiirissdan joku Alzheimerin tautia sairastanut henkil6 tai he olivat tyonsa
puolesta seuranneet sairauden kulkua. Talldin omaa sairaustilannetta peilattiin naita
kokemuksia vasten ja omat kokemukset vaikuttivat tulevaisuuden nakymiin odotuk-

sineen ja pelkoineen.

Heimosen (2005) mukaan sairastuneet nakivat tulevaisuuteen kolmella eri tavalla;
katse oli nykyhetkessa, menneessa ja menetyksissa tai toivossa ja uusissa mahdolli-
suuksissa. Nykyhetkessa eldavat uskoivat omaan parjaamiseensa ja tyytyivat siihen,
ettd elama sujuu paiva kerrallaan. He toivoivat, ettd sairaus etenisi mahdollisimman

hitaasti. (Heimonen 2005, 84.)

Ne sairastuneet, joiden katse oli luopumisessa, kokivat surua jo etukateen toiminta-
kyvyn alenemisesta ja siitd johtuvista luopumisista. He miettivat, mihin heidan voi-
mavaransa ja kykynsa riittaisivat viela lahitulevaisuudessa. (Heimonen 2005, 84.)
Realistisesti tosiseikat myontamalla he voivat luoda pohjaa tulevaisuuden suunnitte-

lulle muuttuneessa tilanteessa (Juva 2006, 593).

Toiveikkaasti tulevaisuuteen suhtautuvat ja uusiin mahdollisuuksiin uskovat muisti-
sairaat saivat voimia tarkeista, sailyneista elaman rooleistaan. Tulossa olevat muka-
vat asiat antoivat myds voimia. Ladkitykseen ja uusiin hoitomuotoihin luotettiin ja
niiden uskottiin hidastavan sairauden etenemista seka sailyttavan toimintakykyisyyt-
ta. (Heimonen 2005, 84.) Saaren (2000) mukaan tulevaisuuteen suuntautuminen
edellyttda, ettd se on edes hieman ennakoitavissa ja etta tulevaisuuden suhteen voi
olla varovaisen toiveikas. Pitaa olla my6s omia mahdollisuuksia vaikuttaa asioiden

kulkuun. (Gran6 2010.)
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7.3 Avoimuus ja sairaudesta kertominen

Koska muistisairaus herattaa “terveissa” ihmisissa ennakkoluuloja ja pelkoja, voi sai-
rastunut kokea mahdottomaksi puhua asiasta muille. Varsinkin tyoikaisena sairastu-
nut pelkaa usein syrjaytymista ja tuntee hdpeda sairastumisestaan, joten siita ei halu-
ta puhua. (Aavaluoma 2011, 213; Heimonen 2005, 81.) Sairastunut voi kokea kerto-
misen uhkaksi sosiaaliselle asemalleen. Lahipiirin suhtautuminen sairastuneeseen
joko supistaa tai avartaa taman elamaa (Heimonen 2005, 79, 81.) Sairauden alkuvai-
heessa, kun sairaus ei vield ndy paallepdin, muut voivat vahatella sita tai sita ei oteta
vakavasti eika uskota. Myos sairauden loppuvaiheen avuttomuus ja toisten armoilla
oleminen pelottaa ja nolottaa, joten sairaus yritetdan peittaa ja elda ikaan kuin saira-

utta ei olisikaan. (Aavaluoma 2011, 213.)

Sairaudesta avoimesti kertominen voi sairastuneen mielesta muuttaa kuulijan suh-
tautumista sairastuneeseen (Aavaluoma 2011, 214; Heimonen 2005, 80). Monet sai-
rastuneet arvelevat, ettei samaa kokematon ihminen voi ymmartaa sairastuneen
tilannetta. Kertominen edellyttda, etta sairastunut luottaa kuulijaan ja siihen, ettei
tdma vaheksy tai hylkda sairastunutta. Puolisolla voi olla eri ndakemys siitd, milloin ja
kenelle sairaudesta kerrotaan. Toisaalta ne henkil6t, joille puhutaan sairaudesta vas-
ta, kun se on edennyt pitkalle, voivat loukkaantua kokiessaan, ettei heitd ole pidetty
luottamuksen arvoisena. (Aavaluoma 2011, 214.) Jotkut sairastuneet vaikenevat sai-

raudestaan suojellakseen itsedan ja toisia (Heimonen 2005, 80).

Monet perheet kertovat sairaudesta jo alkuvaiheessa lahipiirille kuten sukulaisille,
ystaville ja naapureille siksi, etteivat nama ihmettele sairastuneen mahdollista kayt-
taytymisen muutosta. Samoin kertomiseen liittyy toive avun saamisesta tarvittaessa
[ahipiirilta, ja mikali sairastunut havaitaan sekavana tai han eksyy asuinymparistos-
saan. (Aavaluoma 2011, 214.) Avoimuuden sanottiin myds helpottavan eldamaa, kun
sairautta ei tarvitse piilotella (Heimonen 2005, 80). Ystavat ja sukulaiset saavat myos
aikaa sopeutua tilanteeseen paremmin, kun asiasta kerrotaan alkuvaiheessa (Aava-

luoma 2011, 214).
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7.4 Luopuminen

Eteneva ja parantumaton sairaus aiheuttaa tyodikdiselle sairastuneelle ja koko per-
heelle menetyksia ja luopumista monesta asiasta. Sairastunut joutuu luopumaan
tyostaan, joistakin harrastuksistaan, ajo-oikeudestaan ja sairauden edetessa toimin-
takyvystaan, itsendisyydestaan ja itsemaaraamisoikeudestaan. Samoin han ja puoliso
joutuvat luopumaan sellaisesta tulevaisuudesta, mita he olivat suunnitelleet itsel-
leen. (Aavaluoma 2011, 218-219; Juva 2006, 591-592.) Muistisairaan henkilékohtai-
nen elamanprojekti ja ikdkauteen kuuluva kehitystehtava keskeytyvat ja tulevaisuu-

den suunnitelmat jaavat toteutumatta (Heimonen 2005, 16).

Tyosta luopuminen merkitsee Bastingin (2003) mukaan usein sairastuneen turhau-
tumista ja hyodyttémyyden kokemusta ja ndin osaltaan vaikuttaa hdanen yhteiskun-
nalliseen asemaansa. Tahan liittyy myds sosiaalisen arvon menetys. (Heimonen
2005, 18.) Heimosen tutkimuksen mukaan seka tyoikdisena sairastuneet ettd heidan
puolisonsa kokivat tydsta luopumisen vaikeimmaksi asiaksi sairastuneelle. Ty6lld on
suuri merkitys identiteetin kannalta ja se liittyy hyodyllisyyden kokemiseen. (Heimo-
nen 2005, 74; Juva 2006, 591). Tyosta luopumisen aiheuttama tyhjio on vaikea tayt-

tda muilla aktiviteeteilla voimavarojen ehtyessa. (Heimonen 2005, 94).

Muistisairas joutuu luopumaan vahitellen rooleistaan parisuhteessa ja perheessa.
Sairauden edetessa suhde muuttuu hoivasuhteeksi. Muistisairaan, joka on sairauden-
tuntoinen, on vaikea luopua eldmansa hallinnasta ja siirtyd muiden hoivattavaksi.

(Aavaluoma 2011, 219.)

7.5 Oikeudellinen toimintakyky, itsemaaraamisoikeus

Muistisairaan itsemaaraamisoikeutta pitdaa kunnioittaa niin pitkdaan kuin han pystyy
itse ymmartamaan valintojensa ja paatostensa merkityksen ja seuraukset. [tsemaa-
raamisoikeuden toteuttamisessa muistisairaan kohdalla otetaan huomioon myds
hdnen terveena ollessaan esittamidaan toivomuksia tulevaisuuden suhteen. Muistisai-

rauden alkuvaiheessa oletetaan sairastuneen kykenevan itse paattamaan asioistaan.
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Joskus sairastunut pystyy myoéhdisemmassakin taudin vaiheessa tekemaan itsedan

koskevia merkityksellisia paatoksia. (Nikumaa 2011b, 248—-249.)

Useat lait saatavat itsemaaraamisoikeudesta. Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
(785/1992) ja laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (812/2000) ko-
rostavat vajaakykyisen ihmisen aikaisempien tahdonilmaisujen huomioimista. Hol-
houstoimilain (442/1999) mukaan edunvalvojan on kysyttava paamiehensa eli hol-
hottavan mielipidetta paatettaessa merkityksellisista asioista. Muistisairaan itsemaa-
raamisoikeuden kunnioittaminen ei saa kuitenkaan johtaa sairastuneen omien etujen
vastaiseen toimintaan, mikali han ei selvastikdan ymmarra omaa etuaan esimerkiksi

vastustamalla hoitoa (Nikumaa 2011b, 249).

Koska muistisairaan oikeudellinen toimintakyky heikkenee sairauden edetessa, voi-
daan hanen itsemaaraamisoikeutensa toteutuminen varmistaa hoitotahdon, valtuu-
tuksen tai edunvalvontavaltuutuksen laatimisella. Nama tahdonilmaisut on tehtava
silloin, kun henkil6 on viela oikeustoimikelpoinen ja kykeneva paattamaan asioistaan.

(Nikumaa 2011b, 250.)

8 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

8.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tavoite

Tutkimuksemme tarkoituksena oli kuvailla, miten tyoikaisena etenevaan muistisai-
rauteen sairastunut kokee osallisuutensa muuttuneen. Tutkimuksessa painottuu psy-
kososiaalinen nakdkulma, joten olemme tarkastelleet muistisairaitten kokemuksia
erityisesti sairauden aiheuttamista muutoksista elinpiirissa ja psyykkisissa tekijoissa.
Tutkimuksemme tavoitteena on tuottaa tietoa, jota Keski-Suomen Muistiyhdistys ry
voi hyddyntaa kehittdessaan toimintaansa tyoikdisten muistisairaitten kuntoutuksen

suunnittelussa.
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Tutkimuksemme tutkimuskysymykset olivat:
1. Miten tyoikdinen muistisairas kokee elinpiirinsa sosiaalisine suhteineen muut-
tuneen?
2. Miten tyo6ikdisend muistisairauteen sairastuneitten kokemat psyykkisten teki-

joiden muutokset ovat muuttaneet osallisuutta?

8.2 Tutkimusmenetelma

Opinnaytetydssamme kdaytimme laadullista kuvailevaa tutkimusmenetelmaa, koska
sen avulla kuvataan monipuolisesti ja kokonaisvaltaisesti todellisen eldman tilanteita
ja saadaan laaja-alaista tietoa tutkimuskohteesta. Laadullisella tutkimusmenetelmalla
pyritddan tuomaan esiin tosiasioita ja merkityksia, eika niinkdan todistamaan teoreet-
tista tietoa. Tutkimuksen kohderyhma oli tarkoituksenmukaisesti ja tilanteeseen so-
pivasti valittu. Tutkimuksessa pyrittiin tuomaan esiin kohteena olevien tutkittavien
omakohtaisia kokemuksia. Jokaisen tutkittavan oma nakékulma on yhta arvokas ja

hankittu aineisto subjektiivista. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 156-160.)

Tutkimus oli empiirinen tapaustutkimus. Sen avulla saimme tietoa ilmidsta sen luon-
nollisessa ymparistossa. IImio voi olla yksil6 tai pieni ryhma3, jota yhdistda sama tee-
ma. Tapaustutkimuksen tavoitteen mukaisesti hankimme yksityiskohtaista ja syvallis-
ta tietoa tutkittavasta ilmiosta. Usein tapaustutkimuksen kohteena on prosessi, jota
halutaan kuvailla tai selittaa. Aineiston keraamisessa kaytimme menetelmana haas-

tatteluja ja havainnointia. (Hirsjarvi ym. 2007, 130-131.)

Tutkimuksemme lahtokohta oli hermeneuttis-fenomenologinen nakdkulma, koska se
pyrkii ymmartamaan ihmisten kokemuksia. Tydssamme tutkimme muistisairaiden
omakohtaisia kokemuksia osallisuudestaan ja annoimme niille merkityksia. Feno-
menologinen tarkoittaa kasitysta ihmisestd menneisyyden omaavana persoonallisena
yksilona, joka elda suhteessa ymparoivan maailman kanssa. (Lehtovaara 1995, 71—
90.) Hermeneuttinen lahestymistapa tarkoittaa tulkintaa, jonka avulla tutkija pyrkii
mahdollisimman hyvin ymmartamaan tutkittavan kokemuksia (Varto 1996). Tulosten

analysointi tehtiin subjektiivisen tulkinnan perusteella.
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Ihmiskasityksemme on holistinen, jonka mukaan ihminen on kokonaisuus ja kasittaa
Rauhalan (1989) mukaan tajunnallisuuden, tilannesidonnaisuuden ja kehollisuuden.
Holistinen ihmiskasitys huomioi ihmisen fyysisen, psyykkisen, sosiaalisen seka henki-

sen osa-alueen (VirtuaaliAMK 2006).

8.3 Teemahaastattelu

Tutkimus toteutettiin teemahaastatteluna puolistrukturoidulla kyselylomakkeella
(LIITE 1). Siina tutkijalla on kyseiseen aiheeseen liittyvat, valmiiksi mietityt kysymyk-
set keskustelun pohjana. Kysymyksia kdytetaan joustavasti ja tehddan tarvittaessa
lisdkysymyksia. (Hirsjarvi ym. 2005, 129.) Haastattelurungon laatimisessa kaytimme
tukena ICF:aa. Kysymysten laatimiseen saimme apua Muistiyhdistyksen tyontekijoil-
ta. Teemahaastattelu mahdollisti joustavan etenemisen kysymysten asettelussa
haastattelun aikana. Teimme ensin pilottihaastattelun kysymysten testaamiseksi ja
mahdollisesti voimakkaasti esiin nousevien aiheiden lisaselvitysta varten. Pilottihaas-
tattelun perusteella karsimme pari kysymysta pois, muotoilimme joitain kysymyksia

uudelleen ja lisasimme edunvalvontaa ja hoitotahtoa kasittelevia kysymyksia.

Nauhoitimme haastattelut, koska se lisda tutkimuksen luotettavuutta. (Hirsjarvi ym.
2005, 129.) Haastattelut nauhoitettiin haastateltavien luvalla. Haastatteluajat vaihte-
livat 45 minuutista 1,5 tuntiin ollen keskimaarin tunnin mittaisia. Nauhoitettu mate-
riaali litteroitiin eli kirjoitettiin sanasta sanaan. Sivujen maaraksi kertyi 151 sivua.
Haastateltavien nimet eivatka asuinpaikat tule ilmi aineistosta, koska tutkimustulok-
sista ei saa paljastua haastateltavan henkil6llisyys, jotta hanen oikeusturvansa ei vaa-

rantuisi (Kananen 2010, 48- 49).

Tutkittavalta suostumusta pyydettdessa huomioimme eettiset nakékohdat. Haasta-
teltavalle taytyy kertoa tarkeat nakokohdat tutkimuksen ja haastattelun kulkuun liit-
tyen, kuten, mihin tietoja kdytetdan seka tutkijoiden vaitiolovelvollisuus. Hanen tulee
ymmartaa tutkimuksen aihe ja pystya jarkiperaisiin ja kypsiin paatoksiin. Lisaksi haas-

tattelu perustuu vapaaehtoisuuteen. (Hirsjarvi ym. 2005, 26 -27.)



32

8.4 Kohderyhma

Haastateltavien nimet ja yhteystiedot tutkimustamme varten saimme Keski-Suomen
Muistiyhdistys ry:Ita. Muistiyhdistys valikoi jasenistonsa joukosta kahdeksan tyoikai-
sena muistisairauteen sairastunutta, jotka pystyisivat viela osallistumaan haastatte-
luun. Lahetimme heille kirjeen (LIITE 2), jossa kerroimme tutkimuksestamme, ja ettd
otamme heihin yhteytta ldhiaikoina. Soittokierroksen jalkeen meilla oli Keski-Suomen
alueelta kuusi haastateltavaa, joiden kanssa olimme sopineet haastatteluajan kotiin
tai muistiyhdistyksen tiloihin. Suurin osa haastatteluista toteutettiin muistisairaan
kotona ja suurimmalla osalla oli puoliso tukena haastattelutilanteessa. Haastattelut
toteutettiin kesdakuun 2011 aikana. Kahdella haastateltavalla sairaudentunnotto-
muus vaikeutti kysymyksiin vastaamista, mutta puolisonsa tukemana he pystyivat

osallistumaan haastatteluun.

Kaikki tutkimukseemme osallistujat sairastavat Alzheimerin tautia. Diagnoosin saami-
sesta oli aikaa vaihtelevasti kahdesta kuukaudesta kuuteen vuoteen. ldltdan haasta-
teltavat olivat 58 — 71 -vuotiaita ja sukupuolijakaumaltaan puolet naisia ja puolet
miehia. Kaikki haastateltavat olivat sairaselakkeella. Kaksi heista oli jaanyt tyotto-
myyseldkkeelle jo vuosia ennen sairastumista. Kahden puoliso oli viela mukana ty6-

elamassa, muut olivat eldkkeella.

8.5 Haastattelun kulku

Toteutimme haastattelut kahdestaan, jolloin toinen haastatteli asiakasta ja toinen
kirjasi vastauksia yl6s seka teki havaintoja tilanteesta. Haastattelut nauhoitettiin
haastateltavan luvalla. Haastattelutilanteen alussa kerroimme tutkimuksemme ta-
voitteista, luottamuksellisuudesta ja vaitiolovelvollisuudestamme. Korostimme haas-
tattelun vapaaehtoisuutta ja keskeyttamisen mahdollisuutta. Haastateltavat allekir-

joittivat suostumuslomakkeen (LIITE 3).

Ennen haastattelun kysymyksiin menemista pyrimme luomaan vapautuneen ilmapii-
rin. Haastattelu aloitettiin yleisluontoisilla kysymyksilld siirtyen sitten henkilékohtai-

sempiin teemoihin. Tilanteesta ja haastateltavasta riippuen etenimme joustavasti
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muunnellen teemahaastattelun runkoa. Haastattelun aikana toistimme tai tarken-
simme tarvittaessa kysymysta. Haastattelun lopussa esitimme positiivisia tunteita
herattavia kysymyksia jattadksemme miellyttavan tunnelman. Haastattelun jalkeen

pyysimme pariskunnilta palautetta kysymyksistamme.

8.6 Aineiston kasittely

Laadullisen tutkimusaineiston kasittelyyn on useita vaihtoehtoja (Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara 2007, 219). Kaytimme tyossdmme aineistoldahtoista sisallonanalyysia ja
teemoittelua. Sisallon analyysissa aineistosta poimitaan tutkimuskysymyksen kannal-
ta olennainen tieto. Teemoittelun avulla nostetaan aineistosta esiin haastateltaville
yhteisia piirteitd, jotka pohjautuvat teemahaastattelun teemoihin tai tutkijan tulkin-

toihin heidan vastauksistaan (Hirsjarvi & Hurme 2008, 173).

Luimme litteroitua materiaalia lapi useaan kertaan tehden muistiinpanoja tutkimuk-
sen kannalta merkityksellisista asioista. Pelkistimme haastatteluissa saamamme vas-
taukset tekemdaamme Exel-taulukkoon, jota kdytimme apuna teemoittelussa. Taulu-
kosta oli helpompi etsia vastausten yhtaldisyyksia ja erovaisuuksia. Taulukosta oli
apua myo0s haastateltavien ryhmittelyssa erilaisten ominaisuuksien mukaan ja etsies-
samme syy-seuraus-suhteita. Esimerkiksi se, ettd itsetunnoltaan epavarmimmat ko-
kivat, ettd he eivat voi vaikuttaa elamansa kulkuun tai etta elinpiiri on kaventunut

niilla henkil6illa, jotka eivat olleet kertoneet sairaudestaan asuinympariston ihmisille.

9 TULOKSET

Esitamme tutkimuksen tulokset teoriaosuuden teemojen mukaisesti lajiteltuna. Ensin
esittelemme elinpiirin vaikutukset osallisuuteen ja sen jalkeen psyykkisten tekijoéiden
vaikutukset. Suorat lainaukset haastateltavien vastauksista lisadvat tutkimuksen luo-
tettavuutta, joten olemme kayttaneet lainauksia runsaasti. Lainaukset on liitetty va-
littdmasti raportoitujen tulosten yhteyteen, jotta asiayhteys sdilyy, silla vastaukset

olivat ajoittain vaikeasti tulkittavia. Haastateltavien muistisairaitten kommenttien
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lainauksissa olemme kdyttaneet merkintaa H1-H6 ja puolisoiden kommenttien laina-

uksissa P1-P6.

9.1 Elinpiirin vaikutus osallisuuteen

9.1.1 Ymparistd

Palveluista
Puolet tutkimukseemme osallistuneista kertoi saaneensa riittavasti tietoa yhteiskun-

nan palveluista, puolet ei.

“No itse asiassa mind itse en oikeastaan ole saanut kovin paljon, mutta (puoliso) on

sitten onkinut sitd.. Niin niin..”H1

Kaikki pystyivat mielestansa vaikuttamaan palveluihinsa, antamaan palautetta ja ko-
kevat tulevansa kuulluksi asiakkaana. Vuorovaikutus palvelunantajien kanssa on ollut

toimivaa.

“Téydellisesti joo, ei mitddn, kyllé se tdmmdsessd maalaiskyléssé, kyll se homma

toimii ja kai se véhédn samalla lailla toimii joka paikassa.” H3

Nelja kuudesta luottaa tyontekijoihin ja viisi henkiloa kokee itsensa oman elamansa

asiantuntijaksi.

”Kyllé mind oon ihan oma asiantuntija.”H6

Muistiyhdistys

Muistiyhdistyksen toimintaan osallistuminen merkitsee lahes kaikille mukavaa yh-

dessdoloa ja ryhmaan kuulumista seka vertaistukea.

”No tota, oikeastaan se on ollut niin kuin hyvi tietdd ja mukava tuo juttu tuolla, mis-

sd me nyt ollaan oltu jo parikin kertaa ja missé on nditd muita télldsid sairastelijoita.
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Maéd koen sen niin, ettd tota, kun ei tiennyt sitten yhtédn niinku aikaisemmin mitddn,
ettd se oli niin kuin helpotus mulle, etté kuulla ja néhdd. Ettd on muitakin tdlldsié kun

mind.” H1

Nelja sairastunutta koki, ettd muistiyhdistyksen toiminta on auttanut sopeutumisessa
sairauden kanssa elamiseen. Kolme henkil6a piti liikunnallista toimintaa tarkeana.
My0s tiedon saaminen sairaudesta ja sen etenemisesta koettiin erittdin tarkeaksi.
Yksi vastaaja ei pitanyt muistiyhdistyksen toimintaa itselleen tarkeana tai ajankohtai-

sena.

“Ainakin mind. Mua ne enemmdn “pommittaa”, kun mind olen hdnen omaishoitaja.
Niin sitten meitd on sielld semmonen isompi sakki ja sitten puhutaan ihan avoimesti,
ettei niinkun kaunistella. Mité on odotettavissa ja mitd tulee sitten ja jokainen niin-
kun vuorollaan siind kun vetdd keskiarvon niin tietdd mitd on odotettavissa, miten

tédd homma menee.” P1

Harrastukset
Puolet haastateltavista pystyy harrastamaan samoja asioita kuin ennen sairastumis-
ta. Harrastukset, joista on jouduttu luopumaan ovat kdden taitoja vaativat ja liikun-

nalliset valineelliset harrastukset.

“En pysty---rupesin ensimmdisen kerran ommellu nditd tehny ja kutonu niin ei.. Kaikki
pois on.. Mulla niin kun, ihan tyhjéé tdynnd pdd. lhan sanamukaisesti ei voi mitéién
tehdd. Md joudun purkamaan, kutomaan uudestaan ja mulla oli ohjeet kéddessd, ettd
kaikki on, kaikki on tyhjdd edelleen. Ettd ei pysty.. niin ettd se on niinkun tosi paha.
Kun md oon niin tottunut siihen ettd md saan jotakin vékertéd koko aika, niin nyt

sitten ettd ei pystykddn tekemdén mitédn.”H1

Nelja kuudesta henkilosta oli I6ytanyt jonkin uuden harrastuksen. Kaksi ei ollut 16yta-

nyt vield uutta harrastusta menetettyjen tilalle, mutta toivoi loytavansa.

“Ei ainakaan vield oo kylld mitéén ajatusta.. Toivottavasti tulee, sitd md toivoisin kyl-

ld ettd tulis joku uus harrastus. Et se tulis niinku tilalle.”H1
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Kaikkien mielesta harrastukset auttavat pysymaan hyvalla mielelld ja yllapitamaan

kuntoa seka tuovat onnistumisen kokemuksia.

“Kylld, pysyy ainakin virkeenpdnd kun pédsee tonne ulos eikd tarvi sisdlld istua.”H5

Asuinymparistd
Tuttu asuinymparisto tuo turvallisuuden tunnetta kaikille ja kaikki voivat luottaa naa-

puriapuun tarvittaessa.

”Joo ja sit siis kylld me varmaan koetaan se, hén ei ehkd osaa sanoo sitd, mutta erit-
tdin térkeend se, ettd ollaan siind samassa ympdristdssé ja nyt viime aikoina kdyny

entistd tdrkeemmdks kun on viilillé sekin ympdiristé tuntunu vieraalta.” P4

“Tuttu ympdristo, tietdd mihké menee aina.--- mdd tiiéin noi reitit, mitd mdd sitten

lenkkeilen itteksenikin sitten niin.” H5

Kaikki tutkimukseen osallistujat kokivat, ettd asuinymparisto edesauttaa heidan osal-
listumistaan. Viisi kuudesta vastaajasta koki kuuluvansa asuinyhteis66n, yksi koki
itsensa ulkopuoliseksi sairauden takia. Viisi vastaajaa piti tarkedna asumista tutussa
paikassa. Yksi vastaaja oli hiljattain muuttanut uudelle paikkakunnalle, joten hanelle
tuttu ymparisto ei ollut niin merkityksellinen. Kaksi sairastunutta oli eksynyt lahiym-

paristdssa ja yksi henkilo ei liiku enda yksinaan.

“Kyllé. Enhdn mé kotoani mihinkdd Idhe.”H6

”Jonkun verran md tunnen véhdén niinkun ulkopuoliseksi.”H1

Kaksi haastateltavaa osallistuu asuinyhteisénsa toimintaan entiseen tapaan, kaksi ei

osallistu enaa ja kaksi ei ole koskaan osallistunutkaan.

”Joo, nytkin meille (taloyhtioon) hommattiin toi grilli tohon tien varteen, semmonen
hieno grilli. Nyt me ollaan jo kolmena iltana grillattu siind. -- kyllé ne aina ottaa mu-

kaan kaikkeen ja.”H5
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Kolme vastaajaa oli sitd mielta, ettd yhteiskunnassa kunnioitetaan muistisairasta ih-

mistd, yhden mielesta ei kunnioiteta ja kaksi ei osannut vastata kysymykseen.

”-- kun todella piti kattoo ja laskea (rahat) ja vield toisenki kerran kattoo, ettd oonko
md laskenu aivan varmasti oikein.--- Ei ne oo sanonu mitdén, mutta kattonu pitkddn

ja télldstd...”H1

Kukaan vastaajista ei osallistu eika ole koskaan osallistunutkaan yhteiskunnalliseen
toimintaan, mutta kolme henkil6a oli kiinnostunut valtakunnallisista asioista. Nelja

henkil6a seurasi kotiseudun tapahtumia.

“Kylld, silleen, ettd niistd on kokolailla perillé. Kylldhén ne ihan térkeitd juttuja on.”H3

Osallistuminen perheen arkeen

Kysyttdaessa mahdollisuudesta osallistua perheen arkeen entiseen tapaan, nelja kuu-
desta vastaajasta koki mahdollisuuksiensa muuttuneen ja kaksi koki tilanteen saily-
neen ennallaan. Perheen arkeen ja harrastuksiin osallistui nelja vastaajaa ja arkiaska-

reisiin osallistuivat kaikki, joskin puolison tukemana.

“Ei 0o, ettd kylld tiskata pittéd ihan armottomasti.”H3

Puolet vastaajista koki puolison auttavan liikaa tehtavissa, mista selvidisi itse. Toiset

kolme vastaajaa koki, ettei puoliso auta liikaa.

“Joo, kyllé mdd joskus hermostun siihen kun se (puoliso) tulee, jos mdd teen sité ruo-

kaa esimerkiks niin se tekee sen paljon nopeemmin kun miné.” H5

Kaikki vastaajat kertoivat, ettd puoliso ja / tai perhe tukee osallistumista. Kysyttdessa,
mika vaikeuttaa osallistumista, kolme vastaajaa oli sitd mieltd, ettd mikaan ei rajoita
osallistumista. Heista kaksi vaikutti havaintojemme perusteella sairaudentunnotto-
milta. Kaksi vastaajaa ei osannut sanoa, mika rajoittaa, ja yksi vastaaja kertoi toimin-

takyvyn heikkenemisen ja passiivisuuden rajoittavan osallistumista.
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Omien havaintojemme mukaan osallistumista estivat hdapeadn tunne sairauden takia,
fyysinen ymparisto (portaat) ja hidastuminen toimintojen suorittamisessa, josta seu-

raa, ettd puoliso hoitaa asian sairastuneen puolesta.

9.1.2 Sosiaaliset suhteet

Viisi haastateltavaa kuudesta kertoi, ettd suhteet ystaviin eivat ole muuttuneet sai-
rauden takia. Ainoastaan yksi koki muutoksia ystavyyssuhteissa. Kaikki kokivat kui-
tenkin, ettd kanssakdyminen ystavien kanssa on vahentynyt sairauden aikana. Nelja
kuudesta oli kertonut avoimesti sairaudesta ystaville. Suhtautuminen oli ollut paa-
saantoisesti asiallista, mutta kaksi haastateltavaa oli kokenut utelua ja vahattelys,

mitka koettiin loukkaavaksi.

“Mikdé se on (AT)? No sitdhd on jokkaisella. Ettd kylldhdn sité jokkaisella on muistivai-

keuksia.-- muutetaan puheenaihetta tai jotaki tdmmdéstd ettd aina.” H6

”Kyllé ne viihdn ihmetteli, no se tuli mulle se sairaus, ois se voinu tulla jollekkin muul-

lekkin.” H5

Muissa sosiaalisissa suhteissa kolme ei kokenut tapahtuneen muutoksia, yhdella ei
ollut suhteita naapureihin ja kahdella kanssakdayminen oli vahentynyt. Puolet oli ker-
tonut sairaudestaan naapureille ja tuttaville ja suhtautuminen oli ollut asiallista.
Puolet vastaajista ei ollut halunnut kertoa sairaudestaan. Kahdella hapean tunne oli

esteenad sairaudesta kertomiselle ja yksi oli vasta muuttanut uudelle paikkakunnalle.

“No oikeestaan varmasti muitten paitsi nditten vakioystdvien kanssa (kanssakaymi-

nen viahentynyt).”H1

“Mikd hyoéty siitéd tulee? Ei siitd ainakaan minulle mitddn hyétyd tule, eikd niille kave-

reille. -- Ei ne niinkun minussa tunnista vield .” H3
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”Mind osaan sanoa, ettd sd et oo ikind halunnu, ettd kukaan sais tietdd siitd asiasta.”

P3

Sukulaissuhteissa muutoksia oli kokenut kaksi haastateltavaa; toinen oli enemman
tekemisissa sisarusten kanssa ja toinen huomattavasti vdihemman. Nelja vastaajaa
koki, ettei muutoksia ole tapahtunut. Viisi henkil6a oli kertonut sairaudestaan suku-
laisille. Yksi heista oli kertonut sairaudesta kirjeen avulla sukulaisille. Kahdella toinen

vanhemmista oli vield elossa, ja heille oli kerrottu sairaudesta.

”No auttaa ne lupas ainakin kaikessa missé voi.” H5

“Ei pidetd yhteyttd.” P6

“—-tarkotus oli ettd tdn saa kaikille (sisaruksille) kertoa, ettd mun on huomattavasti-

helpompi olla kun mun ei tarvii vdistelld ja miettii ja salailla.”H1

Kaikki haastatelluista ovat kertoneet sairaudestaan perheenjasenille. Perheen roo-
leissa ei koettu tapahtuneen muutoksia. Nelja sairastunutta viettaa kuitenkin enem-
man aikaa perheen kanssa kuin aikaisemmin. Neljan vastaajan mukaan lapset ovat
huolissaan sairastuneen tilanteesta ja lisdksi yksi lapsi kantaa huolta puolison jaksa-

misesta.

“Joo, kylla kylld ja tytdr ihan oikeesti huolehtii minusta.” H2

Kukaan ei ole kokenut muutoksia parisuhteessa, mutta kahdella puoliso oli eri mielta
asiasta. Kaikki haastateltavat kokevat suhteensa edelleen tasavertaiseksi. Oman ha-
vaintomme mukaan kolmessa perheessa ilmeni terveen puolison vahva yliote ja yh-
dessa perheessa lisdksi sairastuneen aliarvioimista. Kukaan ei myoskaan tuntenut
olevansa puolison hoidettava, eikd kokenut itsedaan potilaaksi.

“No en mind ainakaan oo sitd muuttanu.” H3

“Kylld me ollaan (tasavertaisia).” H1
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9.2 Osallisuuteen vaikuttavat psyykkiset tekijat

9.2.1 Tunne-elama

Mieliala
Yhta vastaajaa lukuun ottamatta kaikki olivat huomanneet muutoksia mielialassa

sairauden myota. Alakuloisuus ja kiukkuisuus olivat lisdantyneet.

“Niin, jos mua oikein vihastuttaa niin md rupeen itkemddn-- jos (puoliso) jostain
moittii mua kovasti niin, ettd mitd sdd taas oot tehny tddlld sillé aikaa kun mdéé oon
ollu pois--” H5

”Joo, se voi olla tosi pahalla pddlld, tosi pahalla pddlld ja mdd aattelen, ettd tédstd ei
tuu tdnd pdivdnd yhtddn mitddn ja sitten mdd Idhen véhdn ulkoilemaan ja sit mdéd
tuun sieltd onkin ihan erilainen mies, tédlld onkin ihan tavallinen entinen mies.” P3

Kun kysyimme, millaisia tunteita muistisairaus on herattanyt, yksi haastateltava ei

liikutukseltaan pystynyt vastaamaan. Muut kertoivat diagnoosin olleen jarkytys.

“En mdd mistddn katkera oo, md oon vaan, ettd se on tullu mulle ois se voinu jollek-
kin muulle tulla kun minulle.”H5

“Kylléhén se shokki oli. No kyllé mulla itku silmiin tuli sillon.” H4

Turvallisuus, luottamus

Kaikki vastaajat kokivat turvallisuutensa yhta hyvaksi kuin ennenkin. Kysyttdessa,
mika pelottaa, yksi kertoi pelkdavansa puolison kuolemaa (yksin jaamista) ja yksi pel-
kasi kokemiansa nakoéharhoja. Yksi vastaaja koki ajoittain ahdistusta sekavuuden ta-
kia, kun ei tunne kotia eika puolisoa. Kolmea vastaajaa ei pelottanut mikaan. Tuttui-
hin ihmisiin luottavat kaikki vastaajat, mutta kolme vastaajaa ei luota vieraisiin ihmi-

siin.

”Ei mulle oo tullu (turvaton olo). En md oo sitd sillai kokenu.” H2
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(Pelottaa) "Ettd md jddn yksin.” H5

”Jotka tunnen, niihin luotan.” H4

Itsekontrolli

Itsekontrolliin liittyen kysyimme, sattuuko sinulle usein tilanteita, joita et hallitse.
Kysymykseen oli selvasti vaikea vastata. Puolison kertomuksen ja omien havainto-
jemme perusteella neljalla ilmeni tilanteita, joita ei hallitse. Neljalla vastaajalla oli
kokemuksensa mukaan vaikea hallita tunteitaan. Vastauksista nousi esiin dakkipikai-
suus, kiukuttelu, itkuisuus ja harhat. Tilanteet vieraiden ihmisten parissa eivat aiheu-
ta hammennysta kenellekdan haastateltavista. Sen sijaan uudet paikat ja laitteet ai-
heuttavat kaikille ongelmia. Vieraassa ymparistdssa kolme haastateltavaa on eksy-

nyt.

”Niin ahistava tunne tulee, ettd jotain tapahtuu, mutta onneks ei ainakaan vielé mi-

téddn semmosta.” H5

Tunteiden hallinnasta: “No helppo ja helppo voi sanoo, mutta en mdéé nyt yleensd,
miten mdd nyt sanosin, et kylld kai sitd nyt joskus tulee limmettyd nyt véhdsen, mut-

ta kylld puolisokin joskus kiukuttelee.” H3

Omanarvontunto

Itseluottamuksesta kysyttaessa kaksi vastaajaa kertoi itseluottamuksensa olevan
edelleen hyva. Nama vastaajat olivat havaintomme mukaan sairaudentunnottomia.
Neljan vastaajan itseluottamus oli horjunut sairauden takia. Omanarvontunto on
heikentynyt viidelld haastateltavalla. Kaikki haastateltavat kokivat itsensa tarpeelli-

seksi, tarkeaksi ja arvokkaaksi ihmiseksi.

“Ei kylld niinku ennen. Kylld sitéd on niinku epévarmaks kéyny.” H6
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9.2.2 Voimavarat selviytymisessa

Selviytyminen ja voimavarat

Kysymykseen, missa asioissa koet onnistuvasi hyvin, kaksi vastasi etta ei endaa mis-
saan. Onnistumisia koettiin ulkotoissa, lastenlasten hoitamisessa seka lilkkunnassa.
Kaksi vastaajaa, joilla on vield ajo-oikeus, koki onnistuvansa hyvin auton ajamisessa.
Mieluisia toimintoja kaikille olivat liikunnalliset harrastukset tai ulkotyot. Nelja nautti

erityisesti lastenlasten hoidosta ja kaksi vastaajaa piti kotitoista.

”En md oikeestaan oo tdlld hetkelld missééin hyvd.” H1

Kun kysyimme, onko joku asia, mika ei enda onnistu lainkaan, saimme kahdelta vas-
tauksen, ettd kdadentaitoja ja toiminnan ohjausta vaativat toiminnot seka laitteiden
kaytto ei onnistu. Nelja oli sitd mielta, etta ei ole mitaan, minka suorittaminen ei on-

nistuisi lainkaan. Yksi myonsi, etta hidastumista on tapahtunut.

”No ennen md olin leipomisessa hyvd nyt md en oo endid siindkddn. Tuli tehtyd kaikki
kakut, voileipéikakut, tdmmdset juhliin tuli tehtyd ja hdihin, hautajaisiin. Nyt en saa

mitddn aikaseks.” H5

”Sujuu huonommin, mutta sujuu.” H6

Kaikilla puoliso tukee arjessa selviytymista. Kahdella vastaajalla tukena ovat myos
lapset. Kaikki myonsivat puolison tukevan selviytymista sairauden kanssa elamisessa.
Viidelld myos lapset olivat tukena. Yhdella vastaajalla harrastukset auttoivat selviy-
tymaan, kahdella vastaajalla sisaret ja kolmella ystavat olivat tukena. Yhden vastaa-

jan isan tuki oli ollut tarkea sairauden alkuvaiheessa.

”No ei se, ei 00, mind sanosin niin ettd se ei haittaa se alzheimerin alku, no se on mi-
nun kdsitys asiasta, ettd niin ei se, ei se niinkun vielé rassaa eiké niinkun autolla aja-
mista, sitd mdd piddn erittdin tédrkeend totta kai vaimon hoitamista oikein niinkun
ykkdsend ja se autolla ajo, sanotaanko niinkun nyt, etté se mdad tykkddn hirveesti

siitd.” H3
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Kukaan vastaajista ei kokenut olevansa yksindinen. Nelja halusi olla valilla yksin ja
osasi nauttia yksinolosta. Yksi heista koki aluksi yksin olon ahdistavaksi, mutta oli ajan

mittaan tottunut siihen. Kahdelle yksin oleminen tuotti vaikeuksia.

“Tuota.. No en. En yksindiseks. On mulla (puoliso).” H1

”No ainaki sillo alussa ku se oli.. ihan hirveetd jaddd yksin tdnne vaan olemaan.” H6

Kognitiiviset taidot
Yksi sairastunut ei kykene enda lukemaan eika kirjoittamaan ja yksi sairastunut pys-
tyy lukemaan juonellisia kirjoja muistaen ja ymmartaen lukemansa. Han osaa kayttaa

myo0s internetia.

“No kylld mdd luen, md luin tdnkin — mikd téé on nyt tdd —Joo, kylld pysyy (juoni mie-

lessd). Ja sitten netistd oon katellu aika paljon.” H2

”Joo, md luin hirveesti aina noita harlekiineja, mutta nyt mdé en lue oikeestaan yh-

tddn mitddn. Keskisuomalaista kattelen ja...” H5

Nelja haastateltavaa seuraa uutisia sanomalehdista ja puolet vastaajista katsoo uuti-
set televisiosta. Kaksi vastaajaa kykenee seuraamaan televisiosta ulkomaisia elokuvia
ja sarjoja, kaksi seuraa urheiluohjelmia ja kaksi pystyy seuraamaan lyhytkestoisia ko-

timaisia viihdeohjelmia. Suurin osa vastaajista kuuntelee myds radiota.

”No kylld, jos on semmosia kivoja elokuvia niin kylld mdd katon niitd.”H5

”No.. uutisia ja urheilua ja.. noin niinku etupddssd.” H6

Kaikki kokevat ymmartavansa puhetta, mutta viisi vastaajaa kokee, ettei puhe ole

yhta sujuvaa kuin ennen sairautta ja he joutuvat etsimaan sanoja. Kolme kokee pu-

heensa hidastuneen.
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”Kyllé joo. Se oli aluks vdhdn sellasta, etté mé en meinannu niinkun saada puhuttua
juuriollenkaan, et se oli hirveen kankeeta ja vaikeeta ja kylld se nytkin on vield aina
joskus, ettd se tulee niin, ettd tota niin mun pitdd niinkun miettid sanoja ja yrittéd

muodostaa ne...” H1

Kahdella haastateltavalla on ajo-oikeus ja he uskaltavat ajaa vieraallakin paikkakun-

nalla.

“No kylld se on aina, (puoliso) ei ole niin innostunu siitd autolla ajamisesta, mutta

kylld se kyyissd istuu.” H3

Kaikki kokevat uusien asioiden oppimisen hankalaksi ja he ovat huomanneet hidas-
tumista toiminnoissaan. Kaikilla on vaikeuksia asioiden mieleen painamisessa ja he

unohtelevat asioita.

”No se hidastuminen saattaa olla viihéin semmosta, ettd menee vihdn mietinnéks.”

H2

”No puhelin on semmonen, ettéd md en oikein hallitte sitd. Jos se menee mykdks niin

mind en saa sitd pddlle.” H5

Kaikilla aikaorientaatio on heikentynyt ja kolmella my6s paikkaorientaatio oli huo-
nontunut. Aloitekyky on heikentynyt kolmella vastaajalla ja viisi kokee keskittymisky-

kynsa alentuneen. Viisi vastaajaa kokee itsensa omatoimiseksi.

”...menossa maaliskuussa lakkaan.” P2

Tulevaisuus

Tulevaisuuden suunnitelmia ei ollut kelladn haastateltavalla, mutta kaikki toivoivat,
ettei sairaus etenisi, vaan tilanne pysyisi ennallaan. Lisdakysymyksilla saimme selville

unelmia, mitka liittyvat laheisesti mahdollisuuteen osallistua.

“No md aattelin, ettd kuhan jaksaa sinnitelld niin...” H2
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”Ei (suunnitelmia). Kyllé tdmmdénen normaali... tdmmdne olotila ois ihan hyvd. En

mdd enndd kuuta taivaalta halua.” H6

”En tiid vield mihkd tédd etenee.” H5

9.2.3 Luopuminen

Kaikki haastateltavat kokivat tyosta poisjaamisen jarkytyksena; tosin kaksi henkil6a
oli tyottomyyseldkkeelld jo muistidiagnoosin saadessaan, joten heidan kohdallaan

eldamanmuutos ei ollut niin suuri. Kaikki olivat kokeneet vaikeimmaksi tyosta luopu-
misen. TyOsta luopuminen aiheutti surua, katkeruutta ja kiukkua. Yhta vastaajaa lu-

kuun ottamatta muut kokivat tyosta luopumisen toisaalta suurena helpotuksena.

”No kylld se oli vaikeeta, kun md olin jo niin kaun ollu tyéeldmdssd ja tietdd, ettd kui-
tenkin olisi mahollisuuksia vield.. Mutta kun.. Mutta kun ei. Et se, siellé oli kaverit

kanssa.”H5

Vaikka tyosta luopuminen koettiin vaikeaksi, oli se yhta vastaajaa lukuun ottamatta

my06s helpotus.

”Kyllé se oli helpotus. Loppujen lopuks.” H6

Ne, joille eldkkeelle jaaminen oli helpotus, kokivat, etteivat he olisi enda selviytyneet

tyotehtavistaan. He tunsivat itsensa stressaantuneiksi ja ahdistuneiksi.

“Tuntu niin tyhjéltd sen jélkeen.---Ldhinnd se oli, ku oli tottunu ldhtee joka aamu seit-
temdltd ni.. Sitte ei ollukkaa mitdd.--- Noo.. Kumminki oli jo joutu vddntdmddén niin
ettei endid tyénteko menny oikeen putkeen ni.. Se oli sitte se helpotus ku siitd pdds.

Tavallaan eroon, et.” H6

Yksi haastateltava jai kaipaamaan tyokavereita ja kolme itse tyota.
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”No kylld yks asia tietenki on tys, koska tota niin oon niin pitkédn ollu téissd ja ois sité

voinu jatkaakin, mutta en md oikein osaa sanoa..”H1

“Tybkaverit oli hyvié, mutta siis niin raskasta ei voi olla kun vaan tuolla armeija

hommissa on.”H5

Ty6sta luopumisen jalkeen elama koetaan kiireettémaksi, nautitaan vapaudesta ja
suurin osa haastatelluista viettdd enemman aikaa lastenlastensa kanssa. Kaikki ovat
oppineet nauttimaan eldkepaivista ensijarkytyksen jalkeen.

”No ei ainakaa mitdd stressid tydn takia, ettd.. Saa olla ku ellun kana jos haluaa.”H6

”No toisaalta tdn, ettd saa olla vapaa.”H1

Kaikki haastateltavat olivat kokeneet menetyksia sairauden takia. He kokivat joutu-

neensa luopumaan terveydestdan, tulevaisuudestaan ja osallistumisestaan.

”No sitd kun ei aina tiid mité siind sitten tapahtuu--" H1

”Pahin shokki tdssd koko sairaudessa siind alkuvaiheessa oli se, etté kun se ajo-oikeus

meni niin se eldmdn piiri pieneni jo niinkun sen takia.” P4

”No kylldhdn hyvid kavereita ainaki on menny, ettd.” H6

9.2.4 Oikeudellinen toimintakyky ja itsemaaraamisoikeus

Kaikki vastaajat kertoivat tarvitsevansa puolison tukea paatoksentekoon. Tukea tarvi-
taan esimerkiksi raha-asioita ja paivittaisia toimintoja koskevissa kysymyksissa. Myos
isommat kodin hankinnat paatetaan yhdessa. Nelja koki vield pystyvansa itse paat-
tdmaan omista asioistaan. Kaksi vastaajaa koki, etta pystyy vaikuttamaan itsedan

koskeviin asioihin, kaksi koki, ettd asiat vain tapahtuvat ja kaksi ei osannut vastata.
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”En md varmasti ihan kaikesta, mutta kyllé md nyt yhté ja toista pédtdn.” H2

“Kylld.. Kylld mdd varmaan saan pddttdd, jos mdd pddtdn.” H6

Edunvalvonta-asiat olivat hoidettuina yhdella vastaajalla kuudesta ja hoitotahtonsa

oli ilmaissut yksi vastaaja.

“En ole ajatellut, enkd.. Ajattelen tietysti sitten tai sitten kun en endid osaa ajatella
niin sitten mdd niinkun kyselen, ettd missé menndcén, mutta ei ei-- Kylldhdn se joten-
kin pahalta tuntuu ja sitten kun se itseddn Iéhestyy se aikataulu. Kylldhdn siind sitten

ajattelee, ettd ndinhdn se sitten varmaan menee. "H3

10 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Koimme tutkimuksemme mielenkiintoiseksi ja motivoivaksi, vaikka tutkimuksen te-
keminen oli haasteellista ja aikaa vievaa. Haastetta aiheutti kohderyhman kognitiivi-
sen toimintakyvyn heikkous. Tama oli huomioitava kysymysten laadinnassa ja haas-
tattelutilanteessa. Kysymysten laadinnassa kaytimme apuna ICF:n toimintakykyluoki-

tusta.

Kaytimme teemahaastattelussa puolistrukturoitua kyselylomaketta, mika mahdollisti
joustavan kysymysten asettelun ja tarkentavien lisakysymysten esittamisen. Silti
emme kaikkien kohdalla saaneet mielestamme tyydyttavia vastauksia. Kysyessamme
haastattelun kuluessa samaa asiaa eri nakokulmasta, saimme kesken&an ristiriitaisia
vastauksia. Oliko ensimmaiselld vastauskerralla haluttu kaunistella asioita, mika sit-
ten unohtui toisella kerralla, vai olivatko kysymykset liian vaikeita ymmartaa? Tulki-
tessamme ristiriitaisia vastauksia, hyédynsimme havaintojamme puolisoiden reakti-

oista. Huomasimme my®ds, ettd aina vastaaja ei jaksanut keskittya kysymykseen.

Puolison lasndolo hairitsi ajoittain haastattelun kulkua, kun sairastunut tukeutui puo-

lisoonsa odottaen tdman vastaavan kysymykseen sairastuneen puolesta. Toisaalta
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puolison tuki oli tarkeda sairastuneelle. Se oli tarkeda myos haastattelun toteutumi-

sen kannalta.

Yhdessa haastattelutilanteessa pohdimme sitd, paasimmeko ”onnellisuusmuurin”
taakse. Haastateltava ja puoliso antoivat mielestamme niin hyvan kuvan tilantees-
taan, etta epailimme, voiko saamamme vaikutelma osallisuudesta olla todenmukai-

nen.

Tutkimuksen luotettavuutta lisasi se, ettd haastateltavien joukko oli tarkoituksenmu-
kaisesti ja tilanteeseen sopivasti valittu. Keski-Suomen Muistiyhdistyksen tydntekija
valitsi muistisairaita, jotka kykenisivat osallistumaan haastatteluun. Koska tutkimme

sairastuneitten omakohtaisia kokemuksia, oli jokaisen nakékulma yhta arvokas.

Haastattelun aluksi kerroimme opinnaytetydmme tavoitteista ja tarkoituksesta. Ker-
roimme myos haastattelun vapaaehtoisuudesta ja keskeyttdmisen mahdollisuudesta.
Korostimme vaitiolovelvollisuutemme merkitysta luotettavuuden lisdamiseksi. Jokai-
nen haastateltava allekirjoitti suostumuslomakkeen ja suostui haastattelun nauhoi-

tukseen.

Yleisesti ottaen haastattelujen ilmapiiri oli rento ja avoin. Hyvaan ilmapiiriin vaikutti
osaltaan ehka se, etta lahes kaikki haastattelut toteutettiin haastateltavien kotona.
Tama auttoi turvallisen ja lampiman tunnelman luomisessa. Viisi haastateltavaa lii-
kuttui vastatessaan joihinkin kysymyksiin. Siitd huolimatta kukaan ei halunnut kes-
keyttaa haastattelua. Koska jotkut kysymyksemme kohdistuivat tulevaan aikaan, jol-
loin etenevada muistisairautta sairastavan toimintakyky vaajaamatta heikkenee, poh-
dimme, onko oikein johdattaa sairastuneen ajatuksia ahdistaviin asioihin. Havait-
simme, etta tulevaisuuteen liittyvat asiat pelottavat muistisairaita, ja he elavat vah-

vasti tassa ja nyt paivan kerrallaan.

Paatimme haastattelun positiivisia tunteita herattaviin kysymyksiin, jotta kaikille jaisi
kdayntimme jalkeen hyva mieli. Haastattelujen jalkeen pyysimme haastateltavilta ja
puolisoilta palautetta kysymysten aihealueista. Mielipiteen kysymisella halusimme

lisata tutkimuksen eettisyytta ja luotettavuutta.
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Yhdessa haastattelussa koimme puolisoiden valista "kahinda” ja muistisairaan lievaa
aggressiivisuutta seka karsimattomyytta. Tasta syysta joidenkin kysymysten esittami-
nen arvelutti meitd ja haastattelun aikana herasi ajatus haastattelun keskeyttamises-
ta. Tamakin haastattelu saatiin kuitenkin vietya asiallisesti loppuun. Suhtautumis-
tamme haastateltaviin helpottivat aiemmat kokemuksemme toiminnasta muistisai-

raitten parissa.

Haastattelujen litterointi lisasi tutkimuksen luotettavuutta. Litteroinnissa oli hieman
hankaluuksia, kun puolisot puhuivat haastateltavan kanssa yhta aikaa. Joissakin ta-

pauksissa sairastuneen puhe oli epdselvaa ja hiljaista. Kirjasimme haastattelujen ai-
kana vastausten padkohtia ja tekemiamme havaintoja myos paperille. Havainnoista

oli hyotya tutkimustulosten analysoinnissa.

Esittdessamme opinndytetydssamme tutkimuksen tuloksia, kdytimme runsaasti lai-
nauksia haastateltavien ja puolisoiden vastauksista. Tama lisaa laadullisen tutkimuk-
sen luotettavuutta, koska muutoin tutkimuksen tulosten esittdminen ja analysointi

pohjautuvat omiin tulkintoihimme.

11 POHDINTAA

11.1 Yhteenvetoa ja pohdintaa tuloksista

Tyoikdisena muistisairauteen sairastuneiden kokemuksia ei ole tutkittu paljon. Koska
haastattelututkimus vaatii kielellisia kykyja, joita muistisairaus heikentaa, ovat muis-
tisairaat tutkimuksen kohteena erittdin haastava ryhma. Siita ehka johtuu tutkimus-

ten vahaisyys.

Haastattelujen ja havainnoinnin perusteella saimme vastauksia tutkimuskysymyk-

siimme. Tutkimuskysymykset olivat:

Miten tyoikdinen muistisairas kokee elinpiirinsa sosiaalisine suhteineen muuttuneen?
Miten tyoikdisena muistisairauteen sairastuneitten kokemat psyykkisten tekijoiden

muutokset ovat muuttaneet osallisuutta?
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Vastauksina tutkimuskysymyksiimme saimme selville, etta tydikdisena muistisairau-
teen sairastuneitten kokema osallisuus on vahentynyt sairauden myota. Elinpiiria
ovat kaventaneet useat luopumiset, joista suurimman jarkytyksen aiheutti tyosta
luopuminen. Myo6s sairauden salailu hdapean tunteen takia on kaventanut elinpiiria.
Puolison hdpea sairastuneen puolesta rajoitti myos sairastuneen osallisuutta. Tasta
voi seurata koko perheen syrjaytyminen. Mielestamme tama oli tydmme tarkein joh-
topaatds. Myos sosiaalisten suhteiden vahentyminen ja muutokset psyykkisissa teki-
jOissa ovat rajoittaneet osallisuuden kokemusta. Totesimme tutkimuksessamme sa-
man kuin Heimonen (2005), ettd parisuhteessaan tybikdisena muistisairauteen sai-
rastuneet eivat ole kokeneet muutoksia ja suhde koetaan tasavertaiseksi. Tama tulos

yllatti meidat.

Elinpiirin vaikutus osallisuuteen
Sairaudentunnottomat kokevat saaneensa tietoa palveluista riittavasti. Itsetunnol-
taan epavarmimmat eivat mielestaan olleet saaneet tietoa sairaudesta, mutta heidan

puolisonsa olivat etsineet ja saaneet tietoa riittavasti.

Harrastukset tuovat kaikille onnistumisen kokemuksia ja hyvaa mielta. Tama puoles-
taan vahvistaa itsetuntoa, mika selvasti lisda osallisuutta. Kaikilla oli liikkunnallisia har-
rastuksia, mitka pitavat ylla toimintakykya. Toimintakyvyltdan parhaimmassa kun-

nossa olevat muistisairaat eivat olleet joutuneet luopumaan harrastuksistaan. Heista

ulkopuolinen henkil6 ei valttamatta huomaa muistisairauden olemassaoloa.

Tuttu asuinymparisto luo turvallisuuden tunnetta ja edesauttaa lilkkkumista ja asioin-
tia kodin ulkopuolella. Ne sairastuneista, jotka eivat ole kertoneet sairaudestaan
naapureille ja tuttaville, eivat osallistu taloyhtion tai kyldayhteisén yhteiseen toimin-
taan. He tuntevat itsensa hieman ulkopuolisiksi, eivatka tieda, voiko naapurin apuun
luottaa. Heidan elinpiirinsa on kaventunut sairauden peittelyn takia. Puolison koke-

mat hdpedn tunteet sairastuneen puolesta voivat vaikuttaa sairauden salailuun.

Tutkimukseemme osallistuneet muistisairaat eivat kokeneet muutoksia parisuhtees-
sa. Pari puolisoa oli asiasta eri mieltd. Kaikki kokivat olevansa tasavertaisia suhteessa

puolisoon. Kukaan ei tuntenut olevansa hoidettava tai potilas. Havaintomme mukaan
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kukaan haastateltavamme ei selvidisi enda ilman puolison tukea. Tasta voimme paa-
telld, etta suhde ei voi olla tasavertainen ja on muuttunut tai muuttumassa hoivasuh-

teeksi.

Kanssakdayminen lasten kanssa oli lisddntynyt niissa perheissa, joissa kumpikaan puo-
liso ei tuntenut hdpeaa sairauden johdosta. Heimosen (2005, 81) tutkimuksen tapaan
tulimme siihen tulokseen, etta lapset ja lapsenlapset ovat tarkea voimavara ja ilonai-

he muistisairaalle.

Kahdella tutkimukseemme osallistuneella muistisairaalla on edelleen ajo-oikeus. Mo-
lemmat asuvat syrjdseudulla ja he tarvitsevat autoa paastakseen harrastusten pariin
ja asioimaan puolison kanssa. He kokevat ajo-oikeuden erittdin tarkeaksi ja itsetun-
toa kohottavaksi. Heidan tapauksessaan ajo-oikeuden menettaminen tulevaisuudes-

sa rajoittaa osallisuutta elinpiiria kaventamalla.

Ajo-oikeuden omaavilla muistisairailla paikkaorientaatio on edelleen hyva, mutta
muilla on sattunut eksymisia tai he eivat liiku enaa yksindan. Tama rajaa liikkkumisen

tuttuun lahiymparistoon. Aikaorientaatio on heikentynyt kaikilla.

Uusien laitteiden kayton opettelu oli kaikille vaikeaa. Tama heikentada osallistumista
kodin arkeen, vaikka kaikki kokevat, etta puoliso ja perhe tukevat osallisuutta. Hidas-
tuminen paivittaisissa toiminnoissa aiheuttaa sen, ettd puoliso auttaa helposti liikaa
tekemalla tyon sairastuneen puolesta. Tasta huolimatta muistisairaat kokevat osallis-
tuvansa perheen arkeen ldhes entiseen tapaan. Monella pariskunnalla naytti muo-
dostuneen yhteinen hyvaksi havaittu tapa selvita arjesta. Havaitsimme erityisesti
kolmessa perheessa kannustavan ja positiivisen ilmapiirin. Havaintomme mukaan
kaksi vahiten puolison tukea saavaa muistisairasta koki, ettei ole hyva enda missaan

asiassa.

Osallisuuteen vaikuttavat psyykkiset tekijat
Sairautensa salaavat muistisairaat ovat mielestamme vaarassa syrjaytya. Tutkimuk-
semme mukaan heita ei kiinnosta enaa valtakunnan eika edes kotiseudun ja l[ahiym-

paristdn asiat. Heidan kanssakdaymisensa naapureiden ja tuttavien kanssa on oleelli-
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sesti vahentynyt. Avoimesti sairaudestaan kertoneet osallistuvat heikommallakin
toimintakyvylla ja toisten tukemana yhteiseen toimintaan. Ystavyyssuhteet eivat ole
muuttuneet niilld muistisairailla, jotka ovat kertoneet sairaudestaan avoimesti. Aava-
luoman (2011) mukaan sairaudesta kertominen lahipiirille vaikuttaa siihen, etta sai-
rauden aiheuttamia kayttaytymisen muutoksia ei tarvitse selitelld. Avoimuus mahdol-
listaa my0Os avun saamisen tarvittaessa. (Aavaluoma 2011, 214.) Myds Heimosen
(2005, 80) tutkimuksen perusteella avoimuus helpottaa elamas, kun sairautta ei tar-

vitse peitella.

Ironista kylla sairauden salailulla halutaan estaa syrjaytymista. Sairaudesta kertomi-
sen peldtaan vaikuttavan sosiaalisen aseman menettamiseen ja sosiaalisten suhteit-
ten vdhenemiseen. (Heimonen 2005, 79, 81.) Tekemamme johtopaatoksen ja Aava-

luoman ja Heimosen tutkimusten perusteella asia on juuri painvastoin.

Ty6sta pois jadminen oli jarkytys kaikille sairastuneille, mutta samalla tyosta luopu-
minen oli myos helpotus lahes kaikille. Myds Heimosen (2005, 74) tutkimuksen mu-
kaan tyoikaisena sairastuneet kokivat tyosta luopumisen vaikeimmaksi asiaksi. Kaikki

haastateltavamme olivat oppineet nauttimaan eldakepadivista.

Vain yksi haastattelemistamme muistisairaista kykenee lukemaan juonellisia kirjoja,
koska han muistaa lukemansa. Han kykenee edelleen kayttamaan myos Internetia
asiointiin. Kaksi sairaudentunnotonta ei ole kokenut muutoksia puhekyvyssaan, sen

sijaan muilla puheen muodostus on hidastunut ja he joutuvat “hakemaan” sanoja.

Tutkimuksemme mukaan aloitekyvyttémat muistisairaat tukeutuvat paljon puo-
lisoonsa ja usein puoliso tekee paatokset sairaan puolesta. Itsetunnoltaan epavarmat
muistisairaat kokevat, etteivat he voi vaikuttaa elamansa kulkuun; asiat vain tapah-
tuvat heille. Erityisesti sairaudentunnottomat kokevat voivansa vaikuttaa itsedan
koskeviin asioihin. He kokevat myds itsetuntonsa vahvaksi eivdatka ole huomanneet

muutoksia mahdollisuudessaan osallistua.

Kukaan haastattelemistamme muistisairaista ei tuntenut oloansa yksindiseksi. Oli-

simme olettaneet, etta tydikdisena muistisairauteen sairastuneet olisivat karsineet



53

yksindisyydesta sosiaalisten suhteiden vahennyttya. Puolison eldkkeelld olo vaikutti
siihen, ettd muistisairaan ei tarvinnut viettaa aikaansa yksin. Yksinolosta osasivat

nauttia muut paitsi puolison henkista tukea paljon tarvitsevat sairastuneet.

Kaikki haastattelemamme muistisairaat kokivat mielestimme yllattden olonsa turval-
liseksi. Turvallisuudella he ehka kasittavat fyysista kodin turvallisuutta ja esteett6-
myytta. Itsetunnoltaan epavarmat henkil6t kokivat, etta heille sattuu usein tilanteita,
joita he eivat hallitse. He myds kokevat olevansa sivustakatsojia elamassa. Kaikki
muistisairaat tunsivat itsensa ainakin jossain maarin arvokkaaksi ja tarkeaksi ihmisek-

si, vaikka jokainen oli joutunut luopumaan monista asioista sairauden myota.

Kenelldkaan haastateltavistamme ei ollut tulevaisuuden suunnitelmia. Yhteista kaikil-
le oli huoli tulevasta ja taudin etenemisesta. Terveydentilan toivottiin pysyvan ennal-
laan, jotta osallisuus kodin ulkopuolisessa eldamassa olisi mahdollista pitkdan. Myos
Heimosen (2005, 84) tutkimuksen mukaan muistisairaat eldvat paivan kerrallaan, ja

toivovat, etta tauti etenisi mahdollisimman hitaasti.

11.2 Kuntoutusohjaajan tyon nakdokulmia

Vaikka muistisairautta ei voi parantaa, ovat kaikki keinot, joilla kotona asumista voi-
daan pitkittaa hyodyllisia seka yksilon ettd yhteiskunnan kannalta. Muistisairaan kun-
toutuksen tulee olla oikea-aikaista, tavoitteellista ja kokonaisvaltaista (Erkinjuntti,
Heimonen & Huovinen 2006, 40). Tarkeda on varhaisen diagnoosin saaminen ja koko

perheen ensitiedosta huolehtiminen.

Tutkimuksemme mukaan psykososiaalinen kuntoutus on erittdin tarkeaa tyoikaiselle
muistisairaalle sekd hanen perheellensa sairastuneen osallisuuden vahvistajana. Yh-
deksi tarkedksi psykososiaalisen tuen muodoksi koetaan vertaistuen saaminen. Se
virkistaa mielta ja luo yhteisoon kuulumisen tunteen. Esimerkiksi muistiyhdistyksen
tilaisuuksissa sairastuneet paasevat tapaamaan toisiaan ja harrastamaan yhdessa.
Yhteis66n kuuluminen voi tayttaa tyhjaa tilaa, kun muistisairas on joutunut luopu-
maan tyostaan, joistakin harrastuksistaan ja sosiaalisista suhteistaan. Muistiyhdistys

koetaan myods merkittavaksi informaation lahteeksi. Havaintomme mukaan muis-
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tiyhdistyksen toimintaa voisi lisata pienemmilla paikkakunnilla, jotta osallistuminen

toimintaan olisi helpompaa.

Toiseksi psykososiaalisella kuntoutuksella voidaan tukea sairastunutta kohtaamaan ja
kasittelemaan sairauteen liittyvia tunteita seka kertomaan avoimesti sairaudestaan
[ahipiirille ja Iahiympariston ihmisille. Tama helpottaa sairastuneen ja koko perheen

elamaa seka avartaa sairastuneen elinpiiria vahvistaen nain osallisuutta.

Kolmanneksi padivatoimintaan osallistuminen virkistaa sairastunutta, antaa onnistu-
misen kokemuksia ja samalla omaishoitaja saa omaa aikaa. Sairastunut on helpompi
hoidettava, kun han on saanut purkaa energiaa ja tarmoa paivatoiminnassa. Sairas-

tuneella pitaisi olla mahdollisuus toteuttaa itsedan ja purkaa tunteitaan.

Autonomiaan voidaan kannustaa antamalla sairastuneen paattaa mahdollisimman
paljon ja pitkdan omista asioistaan ja osallistua myods perheen asioiden paatoksente-
koon. Kuulluksi tuleminen ja itsensa ilmaiseminen sairauden kaikissa vaiheissa on

erittdin tarkeaa, koska se lisda itsemaaraamisoikeutta ja vahentaa kaytoshairioita.

11.3 Yhteiskunnallisia haasteita

Mielestamme tyodikdisten muistisairaiden omaisten asemaa pitda parantaa. Erityisesti
omaishoitajuuden ja tydeldaman yhteensovittamista tulisi helpottaa, koska parisuhde
muuttuu sairauden edetessa hoivasuhteeksi. Yhteiskunta voisi tukea tyénantajaa,
jotta tama voisi esimerkiksi joustaa tyoajoissa ja antaa omaishoitajalle mahdollisuu-
den pitda vapaata tarvittaessa. Omaishoitajana toimineen henkilén tyohon paluuta
pitdisi helpottaa pitkankin hoitojakson jalkeen, jotta hanelld on mahdollisuus jatkaa
ty6eldamassa ja jottei yhteiskunta meneta omaishoitajan tydopanosta sairastuneen

siirtyessa laitoshoitoon tai kuoltua.

Perhetyon nakokulmasta muistisairaan omaishoitajaa pidetdaan sosiaali- ja tervey-
denhuollon yhteistybkumppanina, jota kuntoutetaan |dhinna sen vuoksi, ettd han

jaksaa hoitaa sairastunutta. Kuitenkin koko muistisairaan perhe pitdisi nahda sosiaali-
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ja terveydenhuollon asiakkaana. Omaishoitajan kuntoutuksen lahtékohtana pitaisi

olla omaishoitajan omat tarpeet ja hanen yksilllisen tilanteensa huomioiminen.

Haastatteluja tehdessamme vahvistui ajatus, etta tyoikaisia muistisairaita tulisi sosi-
aali- ja terveydenhuollossa huomioida entistd enemman, ja heille tulisi jarjestaa
enemman omaa toimintaa seka heille suunnattuja hoitopaikkoja. Havaitsimme myads,
ettd tyoikaiset muistisairaat eivat koe kuuluvansa vanhuspalvelujen piiriin, eivatka

kayta ikdantyneille muistisairaille tarkoitettuja palveluja.

Mielestamme ensitiedon antamiseen tulisi kiinnittaa entistda enemman huomiota.
Tutkimuksessamme ilmeni, ettd diagnoosin saaminen on sairastuneelle ja omaiselle
shokki, jolloin he eivat pysty juuri diagnoosin saatuaan omaksumaan tietoa jarkytty-
neen mielentilan takia. Johtuuko tasta se, etteivat haastateltavamme olleet saaneet
mielestaan riittavasti tietoa sairaudesta? Tiedon antamisen ajankohta tulisi sopeut-
taa asiakkaan ja omaisen mielentilan mukaan, jotta he olisivat kykenevia vastaanot-
tamaan tietoa sairaudesta. Myos Aavaluoman (2011) mukaan shokkivaiheessa sai-
rastunut voi vaikuttaa tyynelta. Shokki kuitenkin aiheuttaa sen, etta sairastunut ko-
kee tilanteen epatodellisena ja hdanesta mikdan ei tunnu miltaan. Ladkarin selittamat

jatkotoimenpiteetkin saattavat jaada kuulematta. (Aavaluoma 2011, 208.)

Edunvalvonta-asioista informoimiseen tulisi kiinnittdda enemman huomiota jo taudin
varhaisessa vaiheessa. Koska tutkimuksemme mukaan vaikean asian kasittelya halu-
taan siirtda, voi edessa olla tilanne, ettd muistisairas ei ole enaa oikeustoimikelpoi-
nen, kun edunvalvonta on ajankohtaista. Sama koskee my6s hoitotahdon ilmaisemis-

ta.
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LIITE 1

Alustavat teemat haastatteluja varten

1. Palvelut

Oletko saanut riittavasti tietoa yhteiskunnan tarjoamista palveluista? (Sosiaali- ja
terveydenhuolto)

Saatko riittavasti tukea yhteiskunnalta (kotiapu, kuljetuspalvelu, virkistdytymis- ja
paivatoiminta)?

Voitko vaikuttaa palveluihisi?

Oletko voinut antaa palautetta tai parannusehdotuksia palvelun tarjoajille?
Luotatko palvelunantajiin eli tyontekijoihin?

Tuletko kuulluksi asiakkaana?

Onko vuorovaikutus hyvaa/toimivaa?

Koetko itsesi oman eldmadsi asiantuntijaksi?

Koetko, ettid itse tiedat parhaiten, mika sinulle on hyvaksi?

2. Muistiyhdistys
Mita yhdistyksen toimintaan osallistuminen sinulle merkitsee?
Mita toiminnassa mukana olo sinulle antaa?
Oletko saanut vertaistukea / virkistysta / tietoa?

Onko yhdistyksen toiminta auttanut sinua sopeutumisessa muistisairauden kanssa
elamiseen?

Mika on sinulle tarkeinta muistiyhdistyksen toiminnassa?

3. Harrastukset
Voitko harrastaa kaikkea, mita ennen sairastumista?

Oletko joutunut luopumaan jostain harrastuksesta?
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Oletko saanut uusia harrastuksia?
Onko harrastuksista hyotya sinulle?
Auttaako pysymaan kunnossa / hyvalla mielella?

Koetko harrastuksestasi onnistumisen iloa?

4. Tyo, elake
Miten koit tyosta poisjdamisen?
Kuka ehdotti elakkeelle jaamista?
Oliko ty6elamasta poisjaaminen helpotus vai harmittiko se?
(Jos harmitti): Mika harmitti? (tyokaverit, tehtavat, ajankulu, asiakkaat)

(Jos helpotti): Mika aiheutti helpotuksen tunteen? (tehtavista selviytyminen, sairau-
den salaaminen tyokavereilta tai asiakkailta, tydmatkat)

Onko tyon tilalle tullut jotain muuta, mihin ennen ei ollut aikaa?
Miten koet eldkkeelld olemisen?

Onko eldkkeelld olemisessa jotain hyvaa? Onko se vaikuttanut johonkin asiaan myon-
teisesti?

Osaatko nauttia eldakkeelld olosta?

Mita huonoa eldkkeelld olemisessa on, vai onko mitdan negatiivista?

5. Asuinymparisto
Onko sinusta tarkeaa asua tutussa paikassa (samalla kylalla, samassa taloyhtitssa)?
Onko asuinyhteisolla merkitysta sinulle? Mita?

Osallistutko yhteistoimintaan kylaldisten / taloyhtion asukkaiden kanssa entiseen
tapaan?

Tunnetko kuuluvasi muiden joukkoon?
Saatko apua naapureilta, jos tarvitset?

Vaikuttaako tuttu ymparisto6 turvallisuuden tunteeseen?
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Oletko eksynyt lahiymparistdossa?

6. Asenteet ja ymparisto
Koetko, ettd ymparisto rajoittaa osallistumistasi?
Koetko, ettd ymparistd edesauttaa osallistumistasi?

Tuntuuko sinusta, ettd yhteiskunnassa kunnioitetaan muistisairasta? (Suhtautuminen
esim. asiointitilanteissa)

Osallistutko yhteiskunnalliseen toimintaan / oletko ennen osallistunut?
Oletko kiinnostunut valtakunnan tai kotiseudun asioista?
7. Lukeminen ja kirjoittaminen
Pystytko entiseen tapaan lukemaan ja kirjoittamaan?
Luetko juonellisia kirjoja?
Ymmarratkd/muistatko lukemasi?
Seuraatko uutisia paivan lehdista?
Katsotko tv-ohjelmia kuten ennenkin? (Elokuvat, uutiset)

Kuunteletko radio-ohjelmia? Minkalaisia ohjelmia?

8. Kommunikointi
Koetko puheesi yhta sujuvaksi kuin ennenkin?
Onko puhe hidastunut?
Muistuvatko sanat helposti mieleesi?

Tunnetko ymmartavasi mita puhutaan?

9. Keskittyminen
Onko sinulla vield ajo-oikeus?

Uskallatko ajaa vieraalla paikkakunnalla?
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Koetko uusien asioiden oppimisen hankalaksi?

Pystytko painamaan asioita mieleesi vai unohteletko?
Tiedatko yleensa, missa olet / mita ajankohtaa eletdan?
Oletko edelleen aloitekykyinen?

Oletko edelleen omatoiminen?

Onko sinulla yhta hyva keskittymiskyky kuin ennen sairautta?

Oletko mielestasi hidastunut asioiden toimittamisessa / hoitamisessa?

10. Itsemaaraamisoikeus
Pystytko viela itse paattamaan omista asioistasi?
Mité asioita paatat / et paata itse?
Tarvitsetko puolison tai jonkun muun tukea paatoksiisi?
Koetko, etta voit vaikuttaa itsedsi koskeviin asioihin?

Tunnetko, ettd asiat vain tapahtuvat?

11. Osallistuminen / vetdaytyminen
Osallistuminen
Miten koet mahdollisuutesi osallistua muuttuneen?

Osallistutko tai onko sinulla tilaisuus osallistua entiseen tapaan perheen arkeen
/harrastuksiin / arkiaskareisiin?

Autetaanko sinua mielestasi liikaa asioissa, mihin kykenet itse?
Tukeeko puoliso tai perhe osallistumistasi?

Mika estaa osallistumisen? Onko jotain, mika on esteena osallistumiselle?



65
Vetdytyminen, eristyneisyys

Koetko itsesi yksindiseksi? Miksi? ( fyysinen toimintakyky, ajo-oikeuden menetys,
epakunnioittava suhtautuminen, oma asenne)

Haluatko olla yksin?

Nautitko yksinolosta?

12. Sailyneet taidot ja kyvyt, selviytyminen, voimavarat
Missa koet onnistuvasi / missa olet hyva?
Mita teet mielelldsi, askareet, harrastukset ym.?
Onko joku asia, mika ei enda onnistu?
Mika on tukenut selviytymistasi? (Perhe, ystavat, harrastukset, huumori...)
Kenelta saat tarvittaessa apua esim. asiointiin kodin ulkopuolella, virkistaytymiseen,
paivittdisiin askareisiin ja hygienian hoitoon?
13. Ihmissuhteet
Ystavat
Ovatko suhteet ystaviin muuttuneet?

Milla tavalla suhteet ovat muuttuneet; vahentynyt kanssakdayminen, oma vetaytymi-
nen, vaikeudet vuorovaikutuksessa?

Oletko kertonut ystaville muistisairaudestasi?

Miten he suhtautuivat?

Muut sosiaaliset suhteet (tuttavat, naapurit, tyo- ja harrastuskaverit, luottamus-
toimet)

Milla tavalla suhteet ovat muuttuneet; vahentynyt kanssakdayminen, oma vetaytymi-
nen, vaikeudet vuorovaikutuksessa?

Oletko kertonut sairaudesta tuttaville ja naapureille? Miksi?

Miten he suhtautuivat?
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Sukulaiset

Milla tavalla suhteet ovat muuttuneet; vahentynyt kanssakdayminen, oma vetdytymi-
nen, vaikeudet vuorovaikutuksessa?

Oletko kertonut sairaudesta sukulaisille? Enta vanhemmille ja appivanhemmille?

Perhe
Koetko perheen roolien muuttuneen?
Millaisia muutoksia olet kokenut?
Koetko edelleen olevasi isa / diti (vanhemman roolissa)?
Ovatko lapset ottaneet vastuuta asioistasi ja hyvinvoinnistasi?
Vietdatkd enemman aikaa perheen kanssa kuin ennen?
Tietdvatko perheen jasenet muistisairaudestasi?
Parisuhde
Koetko parisuhteen muuttuneen?
Miten parisuhde on muuttunut?
Koetko olevasi suhteessanne tasavertainen?
Koetko olevasi hoidettava / potilas?
14.Turvallisuus, luottamus
Koetko olosi yhta turvalliseksi kuin ennenkin?
Miten turvattomuus ilmenee?
Mika pelottaa?
Luotatko toisiin ihmisiin?
15. Itsekontrolli
Sattuuko sinulle usein tilanteita, joita et hallitse? Millaisia?

Aiheuttavatko uudet ihmiset / paikat / laitteet / koneet hammennysta?
Onko sinun helppo hallita tunteitasi?
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Oletko jarjestanyt edunvalvonta-asioita / ilmaissut hoitotahtosi?

16. Mieliala

Oletko kokenut mielialan muutoksia useammin kuin ennen? (artyisyytta, katkeruutta,
vihaa)

Ailahtelevatko tunteesi / mielialasi?

Millaisia tunteita muistisairaus on herattanyt?

17. Luopuminen, menetys, suru, masennus
Mita koet menettaneesi sairauden myota?
Mista olet joutunut luopumaan sairauden myota?
Mista oli vaikeinta luopua?
Mista oli helppo luopua?
Millaisia tunteita luopuminen on sinussa herattanyt?
Koetko alakuloisuutta, surua?

Mita on tullut tilalle?

18. Omanarvontunto
Onko sinulla hyva itseluottamus edelleen?
Onko muistisairaus vaikuttanut omanarvontuntoosi?
Tunnetko, etta olet tarkea/ tarpeellinen/ arvokas?

Tunnetko, ettd olet sivustakatsoja eldamassa?

19. Tulevaisuus
Minkaélaisia tulevaisuuden suunnitelmia sinulla on?

Mistad unelmoit?
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LIITE 2

Hei

Olemme kaksi kuntoutuksen ohjaaja-opiskelijaa Jyvaskylan ammattikorkea-
koulusta. Teemme opinnaytetyota yhteistydossa Keski-Suomen Muistiyhdistyk-
sen kanssa, jolta saimme myos yhteystietonne. Tutkimme tyoikaisena muisti-
sairauteen sairastuneitten kokemuksia sairauden aiheuttamista muutoksista
elamaan. Keradmme haastattelun avulla nimenomaan muistisairaan omia ko-

kemuksia ja tuntemuksia.

Haastattelut ovat luottamuksellisia ja meilla on vaitiolovelvollisuus. Haastatel-
tavien henkilollisyys tai asuinpaikka ei paljastu tutkimuksen missaan vaihees-

sa.

Tulemme mielellamme haastattelemaan teita kotiinne tai muuhun sovittuun
paikkaan. Haastatteluun on hyva varata 1-2 tuntia aikaa. Puoliso tai laheinen
voi olla mukana haastattelutilanteessa. Meilla on tarkoitus tehda haastattelut

kesakuun aikana.

Toivomme, etta osallistutte tutkimukseemme, koska tyOikaisena sairastuneit-
ten kokemuksista on viela kovin vahan tietoa. Haastatteluun osallistumalla
voitte olla tukemassa muita samassa tilanteessa olevia ihmisia. Tutkimuksen
avulla saadaan uutta hyodyllista ja tarkeaa tietoa muistisairaiden omista ko-

kemuksista.

Soitamme teille l1ahiaikoina ja sovimme mahdollisen haastatteluajan.

Ystavallisin terveisin

Eliisa Oiva Johanna Sorjonen K-S Muistiyhdistys ry
Puh. 0500 809030 Puh. 050 539 1139 Puh. 044 5614926
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LIITE 3

Haastattelun suostumuslomake

Suostun osallistumaan kuntoutuksen ohjaajaopiskelijoiden Eliisa Oivan
ja Johanna Sorjosen toteuttamaan haastatteluun. Haastattelua kaytetaan Jy-

vaskylan ammattikorkeakoulun opinnaytetyohon.

Olen tietoinen haastattelun vapaaehtoisuudesta ja voin halutessani keskeyttaa

haastattelun.
Suostun my0s siihen, etta opinnaytetyon raportoinnissa voidaan kayttaa
suoria lainauksia haastattelustani, kuitenkin niin ettei henkilGllisyyttani voida

siita tunnistaa.

Aika ja paikka:

Nimi:

Allekirjoitus:




