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KIITOSSANAT

REPEAT aineistosta gradun tyodstdminen on ollut pitka ja ty6las prosessi, eika olisi
koskaan toteutunut perheelliselld, kokopdivatyotd tekevalla, omaishoitajalla ilman
karsivallisia kotijoukkoja ja tutkielmaohjaajia Helsingissa ja Rovaniemella.

Haluan kiittda REPEAT-seurantatutkimuksen ensimmadisen raportin Kkirjoittaja Henna
Nikumaata, joka kannusti jatkamaan aineiston tutkimista seka@ vastasi avuliaasti ja
nopeasti tutkimusprosessin varrella esiin tulleisiin kysymyksiin, ilman taloudellista
korvausta.

Kiitan myds  kahta Helsingin karsivallista  tutkielmaohjaajaani: Muistiliiton
Asiakaslahtdéinen palvelujarjestelman projektipaallikkéa Olli Lehtosta, joka jarjesti
tutkielmatapaamiset ja antoi minun rauhassa kirjoittaa tydni kahteen kertaan. Ollin
hiljainen luottamus ja teravanakadiset, yhteiskunnalliset huomiot suuntasivat tutkielmaani
kohti tavoitettaan. Kiitdan myds neurologian dosentti Kati Juvaa, joka on toiminut
REPEAT-seurantatutkimuksen vastuullisena tutkijana alusta lahtien. Katin rautainen
kokemus tutkijana, REPEAT-aineiston tuntemus sekd@ laaja-alainen osaaminen
muistisairauksien hoidon kysymyksissa, suuntasivat tutkielmaani oikeaan suuntaan.

Kiitokset myds Lapin yliopiston terveyspsykologian ja kuntoutustieteen dosentti Kristiina
Harkapaalle, jonka joustava tapa ohjata sahkodpostitse mahdollisti tutkielmaprosessin
etenemisen kokopadivatyon ohella. Lapin yliopiston tilastotieteen lehtori Pekka Vasarin
kanssa vietin loppukesan ja alkusyksyn 2015 tilastotieteellisten tutkimushaasteiden
parissa — kiitos avusta.

Haluan kiittdd myo6s Muistiliiton hallitusta ja johtoa, joka antoi tutkimusaineiston
sellaisenaan kayttdoni ja julkaisee tutkielman Muistiliiton julkaisusarjassa. Kiitos mydés
Novartis Finland Oy:lle tutkimuksen tiedonkeruun rahoituksesta.

Kiitdn myds taiteen maisteri Sari Nisulaa, johon tutustuin yliopistolla ja joka perehdytti
minut kiehtovaan Excel -kaaviotytkalujen maailmaan tutkielman ensimmaisessa
vaiheessa.

Erityisesti haluan kiittdd miestani, joka rakensi minulle tydhuoneen, toimi SPSS-
asiantuntijana, esilukijana ja kriitikkona seka kantoi vastuun kotiasioista, kun kaytin
tdhan tutkielmaan niin vuosilomani kuin vapaa-aikanikin. Kiitan myds tytartani joka hoiti
omaishoitajan velvoitteitani kirjoitusprosessin aikana. Lammin kiitos myds ystavilleni,
ettd olette edelleen ystaviani, vaikka uppouduinkin tutkielman Kkirjoittamiseen |ahes
kahdeksi vuodeksi.

Viimeisend vaan ei vahaisimpanad I|ammin kiitos kuuluu kaikille REPEAT-
seurantatutkimukseen vastanneille muistisairaille ihmisille ja heidan l|ahi-ihmisilleen,
ilman teitd, ei tatédkaan tutkielmaa olisi koskaan tehty.

Rovaniemelld kevatauringon siivittdmana
10.3.2016 Nina Siira-Kuoksa



TIIVISTELMA

Tutkielman aineisto muodostui Muistiliton REPEAT -seurantatutkimuksen 3 ja 12
kuukauden vastauksista. Tutkimusongelmaan - 16ytyyké muistisairaan ihmisen koetulle
elamanlaadulle selittavaa tekijaa - haettiin vastauksia vertailemalla
"tyytyvaisyyskysymykseen” vastanneiden eldamaansa tyytymattdmien muistisairaiden
ihmisten vastauksia tyytyvaisiin 3 kuukauden (n=180) ja 12 kuukauden (n=142)
seurannoissa. Vastausta haettiin sosiodemografisista ja muista eldamantilannetta
kuvaavista tekijoista, erilaisista emootioista ja tunnereaktioista, hyvaa oloa elamaan
tuovista asioista sekd palveluihin liittyvista tekijoista ettd vastaajaparin muodostaneiden
ldhi-ihmisten tuntemuksista ja kokemuksista. Erityisesti haettiin selitysta sille, miksi noin
puolet (46 %) muistisairaista ihmisista koki olevansa tyytymattomia eldamaansa.

Elamaansa kysymyshetkella tyytymattémat muistisairaat ihmiset vastaajaparin
muodostaneen l|dhi-ihmisen kanssa kokivat tilastollisesti merkitsevasti vahemman
positiivisia tuntemuksia, kuten onnellisuutta, toiveikkuutta, mielihyvaa ja seesteisyytta
seka enemman negatiivisia tuntemuksia; syyllisyyttd, avuttomuutta ja huolestuneisuutta
kuin elamdansa tyytyvadiset muistisairaat ihmiset |ahi-ihmisineen. Huolestuneisuutta
[ahi-ihmiset tunsivat enemman, kuin muistisairaat ihmiset molemmissa
tyytyvaisyysluokissa. Hdpeaa tunsivat tilastollisesti merkitsevdasti enemman elamaansa
tyytymattémat, kuin tyytyvaiset muistisairaat ihmiset. Muistisairaan ihmisen ja lahi-
ihmisen tuntemukset olivat tassa aineistossa yhteydessa toisiinsa.

Tilastollisesti merkitsevia eroja tyytyvaisyysluokkien valilld oli myds hyvaa oloa elamaan
tuovien asioiden kohdalla. Liikunta, ruoka, lapset ja ystavat toivat hyvaa oloa eléamaansa
kysymyshetkella tyytyvaisille muistisairaille ihmisille merkitsevasti enemman kuin
tyytymattdmille. Eldamaansa kysymyshetkelld tyytyvdisten muistisairaiden lahi-ihmisille
toi hyvaa oloa parisuhde ja kulttuuri tilastollisesti merkitsevasti enemman, kuin
tyytymattémien muistisairaiden lahi-ihmisille.

Aineistosta ei erottunut yhta eldmaan tyytymattdmyyden tai tyytyvadisyyden kokemusta
selittdvaa asiaa, vaan niin muistisairaat kuin heiddn Iahi-ihmisensdkin ovat
heterogeeninen, aktiivinen toimijaryhma, yksiléllisine tuntemuksineen ja tuen tarpeineen.
REPEAT -jatkotutkimus osoitti, kuinka tarkeaa olisi jatkossa kehittdd ja tarjota koko
muistisairauden ajalle kattavat, yksildlliset, kuntoutus- ja tukipalvelut, koskemaan myo6s
muistisairaan  lahi-ihmisia. Vain siten voidaan tukea muistisairasta ihmista
kokonaisvaltaisesti l6ytamaan voimavaransa, jotta han ldhi-ihmisineen selvidaa taudin
etenemisen aiheuttamista haasteista. Kuntoutustoimijoiden tulisi ndhda muistisairas
ihminen oman arkensa parhaana asiantuntijana ja yhdenvertaisena toimijana, vain siten
kuntoutusinterventioiden vaikuttavuutta voidaan parantaa.

Asiasanat: muistisairas ihminen, muistisairaan ihmisen eldamanlaatu,
varhaiskuntoutuspalvelut etenevissa muistisairauksissa, muistisairaan ihmisen |ahi-
ihminen
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1 JOHDANTO

Tyodskentelyni Lapin Muistiyhdistyksessa heratti kiinnostukseni muistisairaiden ihmis-
liittyviin kysymyksiin seka kotona asumista tukevien muistipalveluiden kehittdmisen
haasteisiin. Tutustuttuani Muistiliiton Henna Nikumaan (2013) Eldma ei pdaty muisti-
sairauden diagnoosiin — Regular and Structured Support of Memory Patient (REPEAT)
-seurantatutkimuksen raporttiin, innostuin tutkimaan kyseista aineistoa lisaa. Kiinnos-
tukseni oli siind, miten muistisairaat ihmiset REPEAT-seurantatutkimuksessa olivat
arvioineet tyytyvaisyyttaan elamaan ja millaiset tekijat heidan sosiaalisessa tilantees-
saan tai heidan saamissaan palveluissa olivat yhteydessa tdhan tyytyvaisyyteen. Kun-
toutustieteen kontekstiin Pro gradu -tutkielma liittyi tarkastellessaan varhaiskuntou-
tuspalveluiden vaikutuksia muistisairaiden vastaajien koettuun eldmanlaatuun.

Tutkielma toteutettiin osana Raha-automaattiyhdistyksen rahoittamaa Muistiliiton
Asiakasléhtbinen palvelujédrjestelmé -projektia, jonka projektipaallikkd Olli Lehtonen
myds ohjasi tutkielmaprosessia. Vastuullisena tutkijana seka kasilld olevassa tutkiel-
massa, ettd ensimmaisessa REPEAT-seurantatutkimuksessa toimi LT neurologian do-
sentti Kati Juva.

Tutkielmassa analysoitiin alkuperdisesta REPEAT-seurantatutkimusaineistosta ainoas-
taan niiden muistisairaiden ihmisten vastaukset, jotka vastaajaparinsa kanssa olivat
vastanneet 3 kuukautta (n=180) ja/tai 12 kuukautta (n=142) muistisairauden diag-
noosista "tyytyvaisyyskysymykseen”: Miten tyytyvainen olette elamaanne talla hetkel-
[a?”. Koetun eldmanlaadun - erityisesti tyytymattomyyden - selittdvaa tekijaa etsittiin
sosiodemografisista ja muista elamanlaatua kuvaavista tekijoista, lahi-ihmisista, saa-
dusta tuesta, erilaisista emootioista ja tunnereaktioista, hyvaa oloa eldamaan tuovista
asioista sekd@ saaduista varhaiskuntoutuspalveluista. Tutkielman tulososio noudattaa
edelld mainittua etenemistapaa, etsien vastauksia tutkimuskysymykseen vertailemalla
eldmaansa kysymyshetkelld tyytymattdmien muistisairaiden ihmisten vastauksia tyy-
tyvaisiin seka vastaajaparin muodostaneiden lahi-ihmisten vastauksiin.

Tutkielma on kvantitatiivinen, jossa l6yhdana taustateoriana kaytettiin Grandn ja Hog-
stromin vuonna 2007 kehittelemaa Muistiliiton (2014) Kuntoutusmallia (kuvio 1) seka
Aila Jarvikosken ja Kristiina Harkapaan (2001: 34-36) esiin nostamaa laaja-alaista
kuntoutuskdsitysta ja -toimintaa, johon muistisairaan ihmisen ja hanen lahi-ihmisensa
varhaiskuntoutus kuuluu.

Raportissaan The Global Impact of Dementia 2013-2050 Alzheimer's Disease Interna-
tional (ADI) julkaisi uudet luvut muistisairauksien esiintyvyydesta seké& niiden aiheut-
tamasta maailmanlaajuisesta taakasta. Vuonna 2010 muistisairaita ihmisia oli maail-
massa 26 miljoonaa ja muistisairauksista aiheutuvat kustannukset olivat 604 miljardia
USA:n dollaria (ADI, 2010). Sairastuneiden maara kasvaa nopeasti ja muistisairaita
ihmisia arvellaan olevan 66 miljoonaa vuoteen 2030 mennessa ja jo 115,4 miljoonaa
vuonna 2050. ADI huomauttaa, ettd muistisairauden suorat kustannukset kohoavat
sairastuneiden maaran kasvun myota.

Muistisairaudet ovat ryhma yleistyvia yksilén ja hanen lahi-ihmistensa eléman mullis-
tavia kansansairauksia, joiden taloudellinen merkitys voi lansimaissa yltaa 1,24 pro-
senttiin bruttokansantuotteesta (Muistibarometri 2015, 4). Muistisairaudet aiheuttavat
paljon kustannuksia my®ds Suomessa, sairastuneita on arviolta 193 000 henkiléa
(Muistiliitto, 2015), Muistibarometrin 2015 (Finne-Soveri ym. 2015: 4-23) julkaiseman
arvion mukaan kulut ylsivat vuonna 2014 Suomessakin jo 2,4 miljardiin euroon. Val-
taosa kustannuksista syntyy hoivasta ja huolenpidosta (emt., 2015:4).


http://www.alz.co.uk/
http://www.alz.co.uk/

Yhteiskunnallisessa keskustelussa muistisairaiden ihmisten kasvava maara tuodaan
esiin taloudellisena taakkana kunnille ja valtiolle, siksi on tarkeda nostaa esiin myds
muistisairaiden ihmisten ja heidan lahi-ihmistensa elamanlaatuun liittyvia kokemuksia
heidan omalla "aanellaan”. Monia sairauksia on kolmen "hoitajavuosikymmeneni” ai-
kana opittu hoitamaan sekd sairastuneiden ja lahi-ihmisten eldmadnlaatua paranta-
maan kotioloissa, muistisairauksia mielestani ei. Kasilla olevan tutkielman tarkoitukse-
na oli osaltaan olla avuksi myds tassa kehittamishaasteessa. Johtopaatoksissa pohdit-
tiin kolmannen- ja julkisen sektorin nakdkulmasta mm. sitda, voisiko muistisairaiden
ihmisten varhaiskuntoutuspalveluita kohdentaa ja kehittda tukemaan entista parem-
min, muistisairaan ihmisen lisaksi, myo6s lahi-ihmisen elamanlaatua ja jaksamista.



2 TUTKIELMAN VIITEKEHYS JA KESKEISET KASITTEET

2.1 Aikaisemmat tutkimukset ja viitekehys

Tutkimusaineistosta on Suomessa tehty yksi raportti Henna Nikumaan (2013) toimes-
ta. Alkuperdaisen Regular and Structured Support of Memory Patient (REPEAT)
-seurantatutkimuksen 2010-2012 tarkoituksena oli selvittdaa vastadiagnosoitujen
muistisairaiden ihmisten ja heidan lahi-ihmistensa kokemuksia ensimmaisesta vuodes-
ta diagnoosin jalkeen. REPEAT-seurantatutkimukseen osallistui yhteensa 580 ihmista:
290 vastadiagnosoitua muistisairasta ihmistd ja 290 heidan l|ahi-ihmistdaan ympari
Suomen, muodostivat vastaajaparit. Tutkimukseen osallistuneille |dhetettiin laajat kir-
jalliset kyselyt 1 kk, 3 kk, 6 kk ja 12 kk diagnoosista (Nikumaa 2013: 5-7).

Muistisairaiden ja heidan lahi-ihmistensa autenttisia kokemuksia seka tuntemuksia
muistisairauden alkuvaiheessa on tutkittu hyvin vahan Suomessa ja maailmalla. Sen
sijaan muistisairauden keski- tai vaikeaan vaiheeseen on tutkimuksissa keskitytty
enemman. Sirkkaliisa Heimonen teki vaitéskirjan Tydikdisena Alzheimerin tautiin sai-
rastuneiden ja heidan puolisoidensa kokemuksista sairauden alkuvaiheessa vuonna
2005. Tutkimuksessaan Heimonen (2005:9) tarkasteli Alzheimerin taudin psykososiaa-
lisia vaikutuksia ja han rajasi tarkastelun Alzheimerin taudin varhaiseen ja lievaan vai-
heeseen. Tutkimus nosti esiin kolme seikkaa:

"Ensinndkin luopumisten ja menetysten tunnistamisen tarkeyden, vaikka sairaus ei
vield vaikuttaisikaan merkittavasti arjessa selviytymiseen. Toiseksi jannite jatkuvuu-
den ja totutun toiminnan yllapitéamisen seka toimintojen suhteuttamisen ja muutosten
valilla. Kolmanneksi sosiaalisen verkoston eri tasoilla tapahtuvien muutosten tunnis-
tamisen.” (Heimonen 2005:109.)

Hannele Siltasen (2015) mukaan muistisairaiden ihmisten elamanlaatuun liittyvia kat-
sauksia on kansainvalisesti tehty 20 kappaletta, joissa yhdessa katsauksessa oli 19-20
tutkimusta. Tutkimusartikkeleja oli 7. Tutkimuksen kohteena olivat lievaa, keskivaike-
aa tai vaikeaa muistisairautta sairastavat ihmiset. Tutkittavat asuivat kotona tai erilai-
sissa palvelu tai hoitolaitoksissa. Yhteenvetona katsauksista saatiin se, ettd monilla
tekijoilld on yhteys tai vaikutusta eldmanlaatuun ja vaikka useimpien menetelmien ei
ole voitu osoittaa vaikuttavan nimenomaan eldmanlatuun, niilld voi olla yhteys ela-
manlaatuun siten, ettd ne vahentavat esimerkiksi muistisairaan ihmisen ahdistusta ja
levottomuutta. (Emt., 6-11.)

Elisa Virkola (2014) tutki vaitéskirjassaan muistisairautta yksinasuvan naisen arjessa
keskittyen toimijuuden, refleksiivisyyden ja neuvottelujen nakdkulmiin. Han maaritteli
refleksiivisyyden tietdmiseksi, kulttuurisen tietovarannon kayttamiseksi seka yksilolli-
sen kyvyn harjoittamiseksi. Kun ihminen kertoo elamastéan, han samalla tarkastelee
ja ilmaisee toimijuuttaan. Tutkimus lisdsi tietoa ja ymmarrysta yksinasuvien muisti-
sairaiden ihmisten eldmantilanteista seka heidan arkensa tilanteissa heraavistd moni-
suuntaisista neuvotteluista. (Emt., 267-275.)

Pohdinnassaan Virkola (2014) toteaa, ettd muistisairaan ihmisen arjen tukeminen on
hyvin yksil6llistd ja vaativaa toimintaa. Se edellyttdad muistisairaan ihmisen toimijuu-
den tunnistamista seka arjen logiikan ymmartamista. Myds palvelujarjestelma oli osa
tutkittujen muistisairaiden elamaa. Kotona asuvien muistisairaiden ihmisten palvelui-
den kehittdmisen nakdkulmasta nousi esiin ensiksi psykososiaalisen tuen merkitys.
Palvelujarjestelmd on liiaksi rakentunut medikaalisesti maarittyneiden tarpeiden poh-
jalle (Emt., 2014:278.) Tulevaisuuden muistipalveluita voitaisiin sisalldllisesti kehittaa
nain:



"Tulee tunnistaa se, miten keskeista muistisairaille ihmisille on sailyttdad tunne oman
arkivallan ja itsemdaraamisen sailyttamisesta. Muistisairaus asettaa lisaksi |ahiympa-
ristdlle erityisen haasteen. Omaisille on nyky-yhteiskunnassa asetettu idkkaan ihmisen
hyvinvointia yllapitava vastuu. Lahi-ihmiset tarvitsevat tata tehtdvaa varten tukea ja
tietoa, muistisairaan ihmisen hoiva keskittyy vain muutamille perheenjasenille, yleen-
sad lapsille.” (Virkola 2014: 279-280.)

Virkolan (2014) tutkimus koski yksinasuvia muistisairaita naisia, joten lasten korostu-
minen lahi-ihmisind oli ymmarrettavaa. Tassa tutkielmassa ldhi-ihmisind toimi useim-
miten puoliso (46-47%) tai lapsista tytdr (36-38%), sita asuiko lapsi muistisairaan
kanssa, ei REPEAT-seurantatutkimuksessa selvitetty. Muistiliiton paikalliset muistiyh-
distykset maakunnallisine Muistiluotseineen ja projekteineen tarjoavat niin muistisai-
raille kuin lahi-ihmisille psykososiaalisena varhaiskuntoutuksena vertaistukea, tietoa,
ohjausta ja neuvontaa sekd virkistystapahtumia ja -lomia. Muistisairaille ihmisille on
vhdistyksissa tarjolla useita matalan kynnyksen osallistavia sekd toimijuuden, arkival-
lan ja itsemadraamisen sdilyttamistd tukevia varhaiskuntoutuspalveluja esimerkkina
Lapin Muistiyhdistyksen Muistiluotsin Muistitupatoiminta. Kolmannen sektorin toiminta
ei korostu lainkaan tai hukkuu julkisen sektorin palveluiden alle suomalaisissa tutki-
muksissa — onko jarjestovaki tdydentavista varhaiskuntoutuspalveluistaan liian hiljaa?

Saila Suni (2013) puolestaan tutki ammattikorkeakoulun opinnaytetydssaan muistisai-
raiden ja omaisten kokemuksia Lapin Muistiyhdistyksen Muistitupatoiminnasta, joka on
tarkoitettu varhais- tai lievassa muistisairauden vaiheessa oleville kotona-asuville
muistisairaille ihmisille, jotka eivdt ole vield muiden palvelujen piirissa. Kolmannen
sektorin jarjestéman Muistitupatoiminnan tavoitteena on vertaistuellisen seka osalli-
suutta ja toimijuutta vahvistavan ryhmamuotoisen varhaiskuntoutuksen tarjoaminen
muistisairaille ihmisille.

Suni (2013: 45) pohti, ettei aineiston laajuuden vuoksi ehtinyt paneutua erikseen var-
hain muistisairauteen sairastuneiden (alle 68v.) ryhmaan. Prosessin aikana tuli kui-
tenkin paljon viitteitd tarpeista liséta taman yha kasvavan muistisairaiden joukon na-
kyvyytta kuntoutuspalveluiden suunnittelussa Suni (2013) jatkaa. Varhain sairastu-
neiden ryhma tarkoittaa tydidssda muistisairauteen sairastuneita ihmisia, mutta ryh-
massa oli Sunin tutkimuksen aikaan myds vasta diagnoosin saaneita, iakkaampia
muistisairaita ihmisia. Muistisairaiden ihmisten haastattelujen perusteella varhaiskun-
toutuspalveluihin kuuluvan, ryhmamuotoisen Muistitupatoiminnan havaittiin lisaavan
osallistujien psyykkistéd hyvinvointia vaikuttamalla mielialaan, itsetuntoon seka tuo-
malla vaihtelua heidén arkeensa. Jokainen haastateltavista mainitsi menevansa Muisti-
tuvalle mielellaan. Muistituvalla viihdyttiin ja koettiin, etta myds muut viihtyivat. Li-
saksi Muistitupatoiminta lisasi osallisuuden tunnetta muistisairailla. (Emt., 22-24.)

Loéyhana viitekehyksend REPEAT-seurantatutkimuksen kysymyksia laadittaessa kay-
tettiin Muistiliitossa vuonna 2007 Sirpa Grandn ja Sari Hogstromin kehittdmaa muisti-
sairaan ihmisen kuntoutusmallia (kuvio 1). Muistiliiton (2014) kuntoutusmallin kaksi
johtavaa ajatusta on muistisairaan ihmisen oikeus hyvaan elamaan ja oikeus henkil6-
kohtaiseen kuntoutussuunnitelmaan seké& varhaiskuntoutuspalveluihin heti muistisai-
rauden diagnoosin jdlkeen. Muistiliiton kuntoutusmalli on vuosien saatossa taydenty-
nyt ennaltaehkdisyn, neuvonnan ja ohjauksen, nimetyn tukihenkilén sekd@ muiden
muistisairaan ihmisen kuntoutumista edistavien tekijoiden luettelolla. Kaikki nama
voidaan sisallyttdd muistisairaan ihmisen varhaiskuntoutuspalvelukasitteen alle seka
lisatd sinne lukuisat kolmannen sektorin tuottamat varhaiskuntoutuspalvelut: esim.
virkistyslomat, tukihenkildét seka Muistitupa, -liikunta ja - kahvilatoiminnot muistisai-
raille ja lahi-ihmisille. Muistiliiton mallia (kuvio 1) voisi tdydentaa viela siten, etta kun-
toutussuunnitelmassa huomioitaisiin  paremmin myds muistisairaan ihmisen I[3hi-
ihmiset.
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Kuvio 1. Muistisairaan ihmisen kuntoutusmalli (Muistiliitto 2014)

Tutkielman toisena ldéyhdna viitekehyksena kaytetaan Jarvikosken (2013) varhaisen
kuntoutuksen maaritelmaa siten, etta:

"Kuntoutustarve tulee havaita ajoissa ja yksiléllinen kuntoutus kdaynnistda heti diag-
noosin jalkeen. Ladkinnallisellda kuntoutuksella pyritadn useimpien maaritelmien mu-
kaan parempaan toimintakykyyn.” (Jarvikoski 2013:14, 44.)

Suomessa nojataan usein edelleen laakinnallistd kuntoutusta koskevan asetuksen
(1991) maaritelmaan, jonka mukaan laakinnalliselld kuntoutuksella pyritdan paranta-
maan ja yllapitamaan kuntoutujan fyysista, psyykkista ja sosiaalista toimintakykya ja
edistdmaan ja tukemaan hanen elamantilanteensa hallintaa ja hanen itsenaista suoriu-
tumistaan paivittaisissa toiminnoissa.

Maaritelma on varsin laaja ja sopisi myds muistikuntoutuksen yleiseksi maaritelmaksi.
Jarvikoski (2013) esittaa laakinnadllisen kuntoutuksen kasitteen korvaamista toiminta-
kykykuntoutuksen kasitteelld, mika tuntuu monella tavoin perustellulta ratkaisulta,
ovathan elintapoja, liikuntaa ja ravitsemusta koskevat tottumukset ja niiden muutta-
minen nykyaan myds sairauslahtdisessa kuntoutuksessa entista keskeisemmassa
asemassa. (Emt., 44.)

Koska laakinnallisen tai tulevaisuudessa toimintakykykuntoutuksen lakisaateinen jar-
jestamisvastuu on julkisella terveydenhuollolla, mihin mahtuu kolmannen sektorin
jarjestétoimijoiden jarjestama laaja varhaiskuntoutuksen kirjo muistisairaille ja heidan
lahi-ihmisilleen? Tutkielmassa nimitéan kolmannen sektorin - usein Raha-
automaattiyhdistyksen rahoittamaa - kuntoutusta psykososiaaliseksi varhaiskuntou-



tukseksi, erotuksena julkisen terveydenhuollon jarjestémisvastuulla olevasta toiminta-
kykykuntoutuksesta (laakinnallinen).

Muistisairauden varhaiskuntoutukseen kuuluvia sopeutumisvalmennuskursseja toteu-
tettiin aikaisemmin seka Kelan ettd Raha-automaattiyhdistyksen (Ray) tuella. Tana
paivana laakinnalliseen nykyaan toimintakykykuntoutukseen liittyvien sopeutumisval-
mennuskurssien maksaja on Kela ja kolmannen sektorin psykososiaalista varhaiskun-
toutusta esim. virkistys- ja lomatoimintaa voi puolestaan rahoittaa jatkossakin Raha-
automaattiyhdistys. Suurin ero lakisaateisen Kelan rahoittaman (ladkinnallisen) toi-
mintakykykuntoutuksen ja kolmannen sektorin osallistavan, voimavaraldhtdisen var-
haiskuntoutuksen vililla on se, ettei jalkimmaisiin tarvita ladkarin lahetettd, lisaksi
kurssisisallét eroavat toisistaan. Kelan kursseilla eri asiantuntijat ja erikoislaakarit lu-
ennoivat runsaasti tietoon ja etuuksiin liittyvia asioita osallistujille, jarjestépuolella
keskitytadn psykososiaaliseen tukeen (vertaistuki, virkistys, ohjaus ja neuvonta).

Marja Koukkari (2010) tutki vaitoskirjassaan Tavoitteena kuntoutuminen kuntoutujien
kasityksia kokonaisvaltaisesta kuntoutuksesta ja kuntoutumisesta. Tutkija jakoi kun-
toutujien kasitykset erilaisiin kasitystyyppeihin. Pohdinnassa havaintona oli, etta tut-
kittavien kasitystyypeissd kokonaisvaltaisesta kuntoutuksesta ja kuntoutumisesta ko-
rostuivat fyysiset elementit. Kasitystyypeissa oli yhteisena piirteena ihmisen ymmar-
téminen osittaisena, osiin jaettuna ilmiéna. Psyykkisen toimintakyvyn osa-aluetta pi-
dettiin yleisesti psykologien asiantuntijuuteen liittyvana kompetenssina. Aineiston kun-
toutujille oli helpompi tunnustaa fyysinen rajoittuneisuus, kuin psyykkisen tuen tarve.
Sosiaaliseen toimintakykyisyyteen yhdistyivat osallisuus, vertaisuus, kaveripiiri ja Iahi-
ihmisten tuki. Lahi-ihmisten tuki koettiin kantavana voimana ja sen puute heijastui
kuntoutujien sisdaiseen hallinnantunteeseen heikentavasti, jolla oli merkitysta niin
psyykkiseen, fyysiseen kuin sosiaaliseen toimintakykyyn. (Emt., 192-195.)

Koukkarin (2010) tutkimusaineiston kuntoutujat eivat olleet muistisairaita ihmisig,
mutta niin Heimonen (2005) kuin Virkolakin (2014) muistisairaita ihmisia tutkiessaan
havaitsivat sosiaalisen toimintakyvyn tukemisen tarkeaksi. Heimonen (2005:109) nos-
ti esiin muistisairaan ihmisen sosiaalisessa verkostossa tapahtuvien muutosten havait-
semisen tarkeyden. Virkola (2014:196-197) puolestaan totesi, etta reflektoimalla la-
heissuhteitaan muistisairaat tutkittavat rakensivat toimijuuttaan suhteessa lahi-
ihmisiin. Lisdksi tutkittavat kokivat, ettd lahi-ihmisen avun turvin heilla sailyi tunne,
ettd he edelleen hallitsevat elém&ansa. Psyko-sosiaalisen ja voimavaralahtdisen nakd-
kulman korostuminen muistisairaiden ja lahi-ihmisten varhaiskuntoutuspalveluissa on
etenevien muistisairauksien kohdalla erityisen tarkeda, Kansallisen Muistiohjelman
(2012) yksi neljasta kivijalasta onkin aivoterveyden, asenteiden, osaamisen ja tutki-
muksen lisdksi hyva elamanlaatu, johon kuuluu oikea-aikainen tuki, hoito, kuntoutus
ja palvelut (Voutilainen, 2015: 3).

2.2 Muistisairaudet ja muistisairas ihminen

Dementia oli kaytetty yleisnimi oireyhtymalle, joka oli vakiintunut nimitykseksi eri
syista johtuville aivojen sairaustiloille ja kasitettd kaytetdan viela paljon etenkin ladke-
tieteen parissa. Dementiaoireisto voi olla pysahtynyt, parannettavissa oleva tai etene-
vé aiheuttajasta riippuen. Yleisimmin muistisairauden aiheuttajana on eteneva neuro-
loginen muistisairaus esim. Alzheimerin tauti. REPEAT-seurantatutkimuksen aineisto
kerattiin etenevaa muistisairautta sairastavilta ja heidan lahi-ihmisiltdan, tutkielmassa
kaytetaan etenevien muistisairauksien kohdalla kasitettd muistisairaus ja sairastuneen
kohdalla kasitetta muistisairas ihminen.

Kasitteen muistisairas ihminen valintaan itselldni on vaikuttanut Muistiliiton liittoval-
tuuston varapuheenjohtaja, europarlamentaarikko ja Alzheimer Europen hallituksen
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jasen Sirpa Pietikdinen. H@nen mukaansa "De Mentia” tarkoittaa latinaksi vailla mielta
olevaa ja dementia -kasitteen kayttd saattaa aiheuttaa muistisairaalle ihmiselle aihee-
tonta autonomian menetystd, seka negatiivista stigmaa. Samaa asiaa ovat pohtineet
Small ym. (2007:49) raportissaan Living and dying with dementia, narratiivisessa
tutkimuksessaan palliatiivisen hoidon vaiheessa Small tutkijakumppaneineen toteaa
myds, ettda dementia-termin tarkastelu osoittaa osaltaan, miten pitkat juuret kasitteel-
Ida on minuuden ymmartamiseen. Virkolan (2014:27) ja Small ym. (2007:96) mukaan
ndkemysta on alettu kyseenalaistaa ja nykydan konstruktionistiset ja sosiaali-
interaktionistiset lahestymistavat korostavat puolestaan minuuden rakentumista vuo-
rovaikutussuhteissa ja sosiaalisissa suhteissa aiemman ihmiseen liittyvan ominai-
suusajattelun sijaan. Small ym. (2007:96) toteaa, ettd minuuden ymmartdminen ti-
lanteelliseksi ja suhteissa rakentuvana johtaa myo6s autonomian kasitteen uudelleen
pohdintaan muistisairaalla ihmisella.

Virkola (2014) toteaa vaitoskirjassaan, ettd: suhtautuminen muistisairauksiin ja niihin
sairastuneisiin ihmisiin on syvdsti sidoksissa kulttuuriimme. Muistisairaus rikkoo kaik-
kia nykyhetken kulttuurissa korkealle nostettuja arvoja: riippumattomuutta, yksildlli-
syytta, itsendisyytta ja autonomiaa. Muistisairauteen liittyy muistihdirion lisaksi yhden
tai useamman kognitiivisen toiminnon heikkenemistd. Kognitiiviset toiminnot heik-
kenevat aiempaan suoritustasoon nahden niin paljon, etta se heikentaa itsenaista sel-
viamista jokapaivaisista toimista, tydsta tai sosiaalisista suhteista.

Suomessa arviolta 193 000 ihmisella on eteneva muistisairaus. 93 000 ihmiselld on
vahintaan keskivaikea muistisairaus. Suomessa yleisimpia etenevia muistisairauksia
ovat Alzheimerin tauti (60-70%) ja aivoverenkiertosairaudet seka niiden yhdistelmat,
Lewyn kappale -patologiaan liittyvat sairaudet, Parkinsonin taudin muistisairaus seka
otsa-ohimolohkorappeumat. Joka paiva arviolta 40 suomalaista sairastuu johonkin
etenevaan muistisairauteen ja vuosittain 14 500 suomalaisella diagnosoidaan muisti-
sairaus. (Muistiliitto, 2015). Tyoikaisista arviolta 7 000-10 000 sairastaa etenevaa
muistisairautta. (Kéypa Hoito, 2010). Suomessa yleisintda etenevaa muistisairautta,
Alzheimerin tautia, esiintyy myds tyodikaisten ryhmassa. Tyoikaisilla otsalohkorap-
peumasta johtuva muistisairaus on yleisempaa kuin vanhemmassa vaestdssa. Alle 65-
vuotiailla my&s esiintyy enemman harvinaisempia sairaudenmuotoja, kuten Hakolan ja
Huntingtonin tautia. (Muistiliitto, 2015.)

Suomen vaestd ikaantyy ja kasvava muistisairaiden ihmisten maara lisaa kehittédmisen
tarvetta erityisesti muistisairaiden ihmisten sekda heidan lahi-ihmistensa kotihoitoa
tukevien varhaiskuntoutuspalveluiden osalta. Heidan auttamisensa vaatii erityisasian-
tuntijuutta sekd eri toimijoiden yhteisty6kykya ja se tulee olemaan yksi tarkeimmista
gerontologisen hoitotydn alueista. Tulevaisuuden gerontologinen hoitoty6 vaatii tutki-
muksia, tutkimustulosten kayttdéa seka hoitotydn etta koko palvelujarjestelman osaa-
misen kehittamista. (Voutilainen ym. 2008: 12-14.)

Jarvikoski ja Harkapaa (2011:13) toteavat Arpo Aromaahan & Seppo Koskiseen
(2005%) viitaten, ettd vaestdn ikdantyminen aiheuttaa myds kuntoutukselle merkitté-
vid haasteita tulevien vuosikymmenten aikana. Vaikka ikdantyneen vdestén toiminta-
kyky on viime aikoina kehittynyt parempaan suuntaan, pitkdaikaissairaudet - kuten
muistisairaudet - ja toiminnalliset rajoitukset yleistyvat vaestdn vanhetessa, joten tu-
lemme tarvitsemaan liséa kuntouttavia varhaispalveluja ja kuntoutumista seka kotona
asumista tukevaa ohjausta sekd neuvontaa.

Lainsaatdja on vastannut ikdantyvan yhteiskunnan kuntoutus haasteeseen 28.12.2012
voimaantulleessa Laissa ikdantyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta ja idkkaiden
sosiaali- ja terveyspalveluista (Vanhuspalvelulaki). Pykdldssa 1 todetaan mm. ettd lain

! Aromaa A & Koskinen S (2002) Terveys ja toimintakyky Suomessa. Terveys 2000
-tutkimuksen perustulokset. Kansanterveyslaitoksen julkaisuja B3/2002. Helsinki.
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tarkoituksena on "tukea ikdantyneen vdestdn hyvinvointia, terveytta, toimintakykya ja
itsendista suoriutumista sekd parantaa idkkdaan henkilon mahdollisuutta saada laaduk-
kaita sosiaali- ja terveyspalveluja sekd ohjausta muiden tarjolla olevien palvelujen
kayttéon yksilollisten tarpeittensa mukaisesti ja riittdvan ajoissa silloin, kun hanen
heikentynyt toimintakykynsa sita edellyttda ettd vahvistaa iakkaan henkilon mahdolli-
suutta vaikuttaa hanelle jarjestettdvien sosiaali- ja terveyspalvelujen sisaltéon ja to-
teuttamistapaan sekd osaltaan paattaa niita koskevista valinnoista.”

Kaytannodssa "Vanhuspalvelulaki” (2012) saataa 17 pykalassa nain:

Vuoden 2015 alusta kunnan oli nimettava iakkaalle henkilélle vastuutyontekija, jos
han tarvitsee apua palvelujen toteuttamiseen ja yhteensovittamiseen liittyvissa asiois-
sa. Laki maarittelee vastuutyontekijan tehtavdaksi mm. “seurata yhdessa idkkaan hen-
kilén ja tarvittaessa hdanen omaistensa, ldheistensa tai hanelle maaratyn edunvalvojan
kanssa palvelusuunnitelman toteutumista seka idkkaan henkilén palveluntarpeiden
muutoksia ja olla tarvittaessa yhteydessa sosiaali- ja terveyspalvelujen jarjestamises-
td vastaaviin ja muihin tahoihin idkkaan henkilén tarpeisiin vastaamiseksi.” Vastuu-
tydntekija neuvoo ja auttaa idkasta henkiléa palvelujen ja etuuksien saantiin liittyvissa
asioissa. Muistisairaan ihmisen nakdkulmasta vastuutyontekija on valttdmatén palve-
lusuunnitelman toteutumista ja palvelutarpeiden muutoksia seuraava taho. Vastuu-
tydntekijan tulee reagoida nopeasti muistisairaan palvelutarpeisiin yhdessa sairastu-
neen ja hanen ldhi-ihmistensa kanssa.

Palvelusuunnitelman voidaan katsoa sisaltavan kuntoutussuunnitelman, silla Vanhus-
palvelulain (2012) 16 pykalassa todetaan, etta:

"Palvelusuunnitelmassa on maariteltdva idkkaan henkilén toimintakykya koskevan
arvion perusteella, millainen sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen kokonaisuus tar-
vitaan hanen hyvinvointinsa, terveytensd, toimintakykynsa ja itsendisen suoriutumi-
sensa tukemiseksi seka hédnen hyvan hoitonsa turvaamiseksi. Iakkaan henkilén ja tar-
vittaessa hanen omaisensa, ldheisensa tai hanelle maaratyn edunvalvojan kanssa on
neuvoteltava vaihtoehdoista kokonaisuuden muodostamiseksi. Idkkaan henkilén na-
kemykset vaihtoehdoista on kirjattava suunnitelmaan.”

Olisi ollut tarpeen vanhuspalvelulaissa mainita kuntoutussuunnitelma erikseen, silla
mm. Annika Vaihkdsen Lapin Muistibarometri (2014:24) osoitti, ettd vain 27 henkilda
(18 %) 153 vastaajasta oli sitd mielta, ettd muistisairas sai kunnassaan kuntoutusta.
64 % (n=166) vastaajista ei tiennyt, laadittiinko omassa kunnassa muistisairaalle ih-
miselle kuntoutussuunnitelma. Myo6s Nikumaan (2013:23) REPEAT-
seurantatutkimuksen raportti osoitti, ettd 89 % (n=202) vastaajista koki kuukausi
muistidiagnoosin jalkeen, ettei heille oltu tehty kuntoutussuunnitelmaa. Kuntoutu-
sportin (2014) kuntoutussuunnitelma ohjeistuksen mukaan sen teko on monien lakien
asettama velvoite ja virkavelvollisuus ja siihen tulee panostaa kuntoutujan oikeuksien
ja tasavertaisen kohtelun nimissa, muistisairaiden ihmisten kodalla se nayttaa jaavan
taudin medikaalisen hoidon ja rutiinien jalkoihin.

2.3 Muistisairaan ihmisen elamanlaatu

Elamanlaatu on kokonaisuus, johon kuuluu ihmisestd, tilanteesta ja maaritelmasta
riippuen eri osa-alueita. Eldmanlaadun kasite tassa tutkielmassa mukailee WHO:n
maaritelmaa, joka kuvaa terveyttd nain:



"Terveys nahdaan taydellisena fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tilana.
Fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen ulottuvuuden lisdksi eldaméanlaatuun voidaan ajatel-
la kuuluvan ymparistoon liittyva ulottuvuus seka omakohtainen, koettu elamanlaatu.”

Tiivistettyna (WHO) tutkielmassa elamanlaatu nahdaan yksilon omana kasityksena
eldmantilanteestaan suhteessa omiin paamaariin, tavoitteisiin ja odotuksiin oman kult-
tuurin ja arvomaailman maarittelemdssa viitekehyksessa.

Ikdantyneen ihmisen fyysista eldmanlaatua yllapitaa hyva terveys, hyva liikuntakyky,
kivuttomuus seka riittava apu tarvittaessa. Heidan psyykkiseen elamanlaatuunsa vai-
kuttaa kyky nauttia eldmasta seka hallinnan tunteen sdilyttaminen. Muistisairaan ih-
misen hyvaa psyykkista elamanlaatua yllapitavat aktiivisuus, tyytyvaisyys hoitoon ja
kuntoutukseen, elamanhallinnan tunne ja eldaman kokeminen tarkoitukselliseksi,
psyykkiset voimavarat, hyvat suhteet ldhi-ihmisiin ja sopeutuminen omaan ikaantymi-
seen. Sosiaaliseen eldamanlaatuun vaikuttavat osallistuminen, ldhi-ihmiset ja muut
sosiaaliset verkostot. Ympariston vaikutus elamanlaatuun nakyy erityisesti ikaanty-
neen ihmisen asuinymparistdon toimivuudessa ja esteettdmyydessa sekad riittavassa
hoidossa ja palveluissa. Koettuun elamanlaatuun vaikuttaa ihmisen arviot oman ela-
mansa eri osa-alueista (Luoma, 2008: 74-82).

Minna-Liisa Luoma (2008) toteaa, etta usein muistisairaan ihmisen kyky ilmaista itse-
aan heikkenee taudin edetessa, samoin kyky kdsitteellistaa asioita ja hahmottaa ym-
paristdéa voi heiketa. Siksi etenkin vaikean vaiheen muistisairaan elamadnlaatua arvioi-
taessa on tarkedaa ymmartaa ja tulkita sanallisten tarpeiden maarittamisen liséksi sa-
nattomien tunteiden ja tarpeiden ilmaisua. Sanattomia viesteja voi havainnoida ja tata
kautta kerata tietoa muistisairaan eldmanlaadusta. Usein myds tiedon keruu ldhi-
ihmiselta auttaa arvioinnissa. Tarkeinta arvioinnissa on muistisairaan kohtaaminen
vksilona seka kokonaistilanteen kattava huomiointi. Arvioinnissa tulisi myds negatiivis-
ten muuttujien, kuten esimerkiksi kognitiivisen toimintakyvyn heikentymisen sijaan
keskittya muistisairaan jaljelléd oleviin voimavaroihin ja niiden merkitykseen elaman-
laadun kannalta. (Emt., 82-84.)

Muistisairaan ihmisen eldméanlaadun kasitettd on tarkasteltu paasaantdisesti keskivai-
keasta tai vaikeasta muistisairauden vaiheesta kasin, tdssa tutkielmassa muistisairau-
den diagnoosi on saatu joko 3 tai 12 kuukautta aiemmin ja valtaosa (81 %) sairastu-
neista oli muistisairauden lievassa tai varhaisessa vaiheessa seurannan alkaessa, joten
kasilla olevassa tutkielmassa keskitytaan selvittdmaan WHO:n ja Luoman (2008: 74)
maaritelmissad mainittua muistisairaan ihmisen omakohtaisen, koetun eldmanlaadun
selittavaa tekijaa. Luoman (2008:82) mainitsemat lahi-ihmiset ovat tutkielmassa taus-
ta-aineistona, eivat arvioimassa muistisairaan ihmisen puolesta elamanlaatua.

2.3.1 Eldménhallinta ja voimavarat

Heimonen (2005:22) toteaa, ettd muistisairauden diagnoosin saamiseen on liitetty
erilaisia tunnereaktioita. Sen on kuvattu herattdavan ahdistuneisuutta, tuskaa ja kont-
rollin seka elamdnhallinnan menettédémisen tunnetta. Robinsonin (2000:15) mukaan
diagnoosin saamiseen on liitetty myos positiivisia vaikutuksia. Se saa sairauden oireet
tuntumaan vahemman uhkaavilta, mahdollistaa tulevaisuuteen valmistautumisen ja
sopeutumisprosessin seka oikeuttaa sairastuneen ihmisen tilanteen seka antaa luvan
alentaa omia voimavarojaan vastaavalle tasolle Robinson jatkaa. Alkuperdisen REPE-
AT-seurantatutkimuksen aineistossa muistisairauden diagnoosi oli odotettu varmistus
valtaosalle (83 %) lahi-ihmisistd, silla heistd 64 % oli Nikumaan (2013) mukaan alka-
nut epailld muistisairautta léhi-ihmisensé kohdalla 1 - 5 vuotta sitten ja muistisairau-
teen sairastuneistakin ihmisistd 43 % oli osannut epadilla muistisairautta oireiden syyk-
si. Kuukausi diagnoosista kysyttiin jatkokysymys, miten muistisairas ihminen ja lahi-
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ihminen olivat kokeneet muistidiagnoosin. Suurin osa seka sairastuneista, ettd lahi-
ihmisista vastasi kokeneensa diagnoosin neutraalisti. (Emt., 13-15.)

Muistisairaan ihmisen varhaiskuntoutuksen ja muiden palvelujen suunnittelun nakoé-
kulmasta on tarkoituksenmukaista selvittdd, minkalaisia tuntemuksia, voimavaroja ja
eldmanhallinnallisia selviytymiskeinoja eldamaansa kysymyshetkella tyytymattomilla ja
tyytyvaisilla muistisairailla ihmisilla oli kaytéssaan 3 kk ja 12 kk muistisairauden diag-
noosin jalkeen. Jarvikosken ja Harkapaan (2004) mukaan kuntoutuksen ndkékulmas-
ta tarkea kysymys on myos se, millaisia keinoja ihminen kayttaa selviytyakseen kroo-
niseen sairauteen tai vammaan liittyvista ongelmista. Jos ihminen luottaa omiin selviy-
tymismahdollisuuksiinsa, hdn jaksaa paneutua etsimaan keinoja tilanteesta selviyty-
miseksi. Kirjoittajat totesivat J-P Roosiin (19882) viitaten, ettd eldmé&nhallinta on yksi
ihmisen elamankerran keskeisia ulottuvuuksia. Ulkoisesta elamanhallinnasta on kysy-
mys silloin, kun ihminen pystyy paapiirteissdan ohjaamaan elamansa kulkua ilman,
ettd hanestd riippumattomat tekijat kovin oleellisesti siihen vaikuttavat. Sisdisestd
taas silloin, kun ihminen kykenee erilaisissa elamantilanteissa sopeutumaan, katso-
maan asioita parhain pdin ja hyvaksymaan erilaiset elamantapahtumat he jatkavat
Roosia (1988) lainaten. (Emt., 125-129.)

2.3.2 Muistisairaan ihmisen hyvén eldmén osa-alueet

Hyvan elaman osa-alueiden sisallét ovat yksildllisia meilla kaikilla, joitain useimmille
yhteisia tarkeita asioita on kirjattu erilaisiin julistuksiin. Viimeisin muistisairaita ihmisia
koskeva julistus julkaistiin 20.10.2014 Alzheimer Europen toimesta nimella Glasgow ' n
julistus. Siind niin Alzheimer Europe, sen jasenjarjesttt, kuten Muistiliitto, sitoutuivat
edistémaan muistisairaiden ihmisten oikeuksia, arvokkuutta ja autonomiaa Euroopan
ihmisoikeussopimuksen, ihmisoikeuksien yleismaailmallisen julistuksen, YK:n kansain-
vélisen taloudellisia, sosiaalisia ja sivistyksellisia oikeuksia koskevan yleissopimuksen
seka YK:n yleissopimuksen vammaisten henkildéiden oikeuksista hengessa. Alzheimer
Europen konferenssissa 20.10.2014 julkaistu Glasgow ' n julistus (Muistiliitto, 2014)
vahvisti mm., ettd jokaisella muistisairaalla ihmisella on:

- "Oikeus oikea-aikaiseen diagnoosiin

- Oikeus laadukkaaseen diagnoosin jalkeiseen tukeen

- Oikeus yksilokeskeiseen ja koordinoituun laadukkaaseen huolenpitoon
sairauden joka vaiheessa

- Oikeus eri hoitokeinojen ja hoidollisten toimenpiteiden tasapuoliseen
saatavuuteen

- Oikeus tulla kunnioitetuksi oman yhteisénsa jasenena”

Muistiliitto julkaisee Suomeksi my6s muistisairaan ja hanen lahi-ihmisensa oikeus-
opasta, jonka yhtend lahteena on mm. Virginia Bellin ja David Troxelin alun perin
vuonna 1990 julkaisema Alzheimer’s Bill of Rights 12 kohdan muistisairaan ihmisen
oikeuksien julistus julkaistiin samana vuonna American Journal of Alzheimer’'s Care
and Related Disorders and Research -lehdessd, se levisi nopeasti ympari maailmaa ja
on sittemmin kaannetty 21 kielelle. Bellin ja Troxelin muistisairaan oikeuksien julistus-
ta on paivitetty vuosien kuluessa useaan kertaan ja sen nykyversio (Bell ym. 2013)
sisaltéda Glasgow' n julistuksessa mainittujen kohtien lisdaksi muistisairaan ihmisen oi-
keuden:

- "saada asianmukaista ladkehoitoa sairauteensa
- tulla kohdelluksi aikuisena ihmisena seka tulla kuulluksi niin, ettéd hanen
tunteitaan ja mielipidettdan arvostetaan

2 Roos J-P (1988) Eldméantavasta eldméankertaan. Tutkijaliitto. Jyvaskyla.
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- olla sellaisten ihmisten seurassa, jotka tuntevat hanen eléamanhistorian-
sa sekd kulttuuriset ja hengelliset tarpeensa ja toiveensa

- kokea olevansa merkityksellinen osa yhteis6daan ja yhteiskuntaa

- elaa turvallisessa ymparistossa merkityksellista arkea

- ulkoilla sdannollisesti

- olla ilman rauhoittavaa ja antipsykoottista
laakitysta aina kun mahdollista

- hyvalta tuntuvaan kosketukseen ja laheisyyteen, kuten halauksiin, hel-
lyyteen ja kadesta pitédmiseen

- olla oman elamansa asiantuntija ja halutessaan ajaa muistisairaiden ih-
misten etuja

- osallistua aktiivisena toimijana niin lahipiirissaan kuin maailmanlaajui-
sestikin — vaikka internetin valityksella

- kohtaamiseen ja hoitoon, joka perustuu empatiaan ja muistisairauksien
ymmarrykseen”

Muistisairaan ihmisen hyvan eldman osa-alueita turvaavia, muistisairaille ihmisille ja
heidan lahi-ihmisilleen suunnattuja, ohjeistuksia ja oppaita I6ytyy mm. Muistiliitolta
hoitotahtolomakkeen, edunvalvontavaltuutusasiakirjamallien kuin oikeus-, sairaus- ja
kohtaamisoppaidenkin muodossa. Yleisesti muistijarjestét niin Suomessa, kuin maail-
malla korostavat ylla mainittujen julistusten painotusalueiden lisdksi erityisesti muisti-
sairaan ihmisen itsemaaraamisoikeuden ja autonomian kunnioittamista hyvaa elamaa
turvaavina elementteind. Muistisairauden diagnosointi ei automaattisesti poista itse-
maadraamisoikeutta tai oikeudellista toimintakykyd. Anna Maki-Petaja-Leinonen toteaa
kirjassa Vanhuus ja Oikeus (2014: 206) nain:

"Hallituksen esitysvaiheessa (HE 108/2014) Laki asiakkaan ja potilaan itsemaaraamis-
oikeudesta ja rajoitustoimenpiteiden kaytén edellytyksisté sosiaali- ja terveydenhuol-
lossa pyrkimyksend on itsemadraamisoikeuden vahvistaminen ja rajoitustoimenpitei-
den ennaltaehkaisy. Kun asiakkaan tai potilaan toimintakyky on alentunut pysyvasti
niin, ettei han kykene tekemaan sosiaali- ja terveydenhuoltoaan koskevia ratkaisuja
eikd ymmartamaan kayttdytymisensa seurauksia hdnelle tulisi laatia itsemaaraamisoi-
keussuunnitelma. Suunnitelmaan tulisi kirjata muun ohella toimenpiteet hanen itse-
maaraamisoikeutensa toteutumisen edistdmiseksi ja ne rajoitustoimenpiteet, joita ha-
nen sosiaali- ja terveydenhuollossaan suunnitellaan kdytettdvaksi. Kaikkien suunni-
telmien; palvelu-, kuntoutus- tai itsemaaraamisoikeussuunnitelmien pohjalla tulee olla
muistisairaan itsensa tahto, joten erityisesti muistisairaan ihmisen tulisi jo taudin var-
haisvaiheessa miettia tulevaisuuttaan ja kirjata tahtoaan ja toiveitaan niin hoitotah-
toon kuin edunvalvontavaltuutuslomakkeisiin. Lisdksi muistisairaan ihmisen olisi hyva
keskustella ajoissa lahi-ihmisten kanssa mm. niin omaishoitajuudesta, tulevaisuuden
asumismuodoista kuin muistakin kaytannoén asioista.” (Maki-Petaja-Leinonen 2014
207-208.)

REPEAT-seurantatutkimuksen viimeisessa vaiheessa (12 kk) esitettiin molemmille vas-
taajaryhmille kysymyksia tulevaisuuden suunnittelemisesta Nikumaa (2013: 30) ker-
too raportissaan. Sairastuneilta kysyttiin, ovatko he keskustelleet muistisairauteen
liittyvista tulevaisuuden suunnitelmista ja haasteista léhi-ihmisensa kanssa. Sairastu-
neista (n=147) 51 % vastasi, ettd on keskustellut. Lahi-ihmisisté 78 % oli keskustellut
raha-asioiden hoitamisesta, 38 % omaishoitajaksi ryhtymisesta, 34 % edunvalvonta-
valtuutuksesta ja 23 % hoitotahdosta Nikumaa (2013: 30) jatkaa. Tutkielmassa vas-
taajien muistisairaus oli vasta lievdssa - tai varhaisvaiheessa, mutta hyvan elaman
osa-alueiden turvaaminen taudin edetessad edellyttaa niin muistisairaalta itseltaan,
kuin lahi-ihmisiltakin varautumista, ennakoimista ja monen asian etukateispaattamista
sekd -huolehtimista.
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2.4 Varhaiskuntoutus etenevissa muistisairauksissa

Kuntoutus on vuosien saatossa kokenut suuren muutoksen, myds muistisairauksissa,
lisaantyneen tiedon ja tutkimuksen vuoksi. Jarvikosken ja Harkdpaan (2001: 33) mu-
kaan kuntoutus on kehittynyt jo syntyneita haittoja korvaavasta toiminnasta kohti
haittoja ehkaisevaan ja toimintakykya tukevaan toimintaan. Muistisairaan ihmisen
tuen ja hoidon osana varhainen toimintakykykuntoutus - tdssa tutkielmassa varhais-
kuntoutus - on kuitenkin vield uutta ja usein ammattihenkildiltakin voi puuttua tietoa
sen kaytosta ja hyodyistda. Koska ihmiset eldvat yha vanhemmiksi ja muistisairautta
sairastavien maaraa kasvaa jatkuvasti, my6s muistisairaiden varhaiskuntoutusta tulee
kehittad. Muistisairasta ei tule enda nahda ainoastaan heikkenevana, autettavana ja
hoidettavana toimenpiteiden kohteena, vaan muistisairauden varhaisvaiheesta - tau-
din vaikeaan vaiheeseen tulee tunnistaa hanen jaljella olevia voimavarojaan ja vahvis-
taa olemassa olevia, kuntoutettavalle itselle merkityksellisia, toimintakyvyn osa-
alueita.

Varhaiskuntoutuksessa tavoitteet ja toimintakokonaisuus tulee maaritelld aina muisti-
sairaan kuntoutujan omista Idhtokohdista ja hanen kanssaan. Muistisairauden edetes-
sa lahi-ihmisen rooli kuntoutuksen tavoitteiden maarittelemisessa kasvaa, ellei muisti-
sairaan ihmisen omaa tahtoa ole selkedsti kirjattu esim. hoitotahtolomakkeeseen. Uu-
den ajattelutavan mukaan varhaiskuntoutus pyrkii voimistamaan muistisairaan kykya
hallita ja suunnitella omaa elamaansa. Tavoitteena on myds omien vaikutusmahdolli-
suuksien lisdaminen seka elaman-tilanteen parempi hallinta, eldmanlaadun paranta-
minen ja autonomian lisdaminen (tunne arkivallan ja itsemadraamisen sailyttamises-
td). Kuntoutuksen muuttuminen vajavaisuuskeskeisesta laakinnallisestd voimavara-
keskeiseksi varhaiskuntoutukseksi etenee kuitenkin hitaasti ja vaatii paljon muutosta
myOs ammattilaisten asenteissa ja tiedoissa. (Grand ja Pikkarainen, 2010: 263-266.)
Muistisairaan ihmisen varhaiskuntoutus lievassa muistisairauden vaiheessa edustaa
kuntoutuksen muotoa, joka Jarvikosken ja Harkdapaan (2001: 34-36) mukaan on osa
laaja-alaisempaa kuntoutuskasitysta ja -toimintaa.

Jarvikosken (2013: 44) mukaan 1970- ja 1980-luvulla maariteltiin myds ns. varhais-
kuntoutuksen kriteereja erotukseksi korjaavasta kuntoutuksesta. Varhaiskuntoutuksen
tai varhaisvaiheisen kuntoutuksen kasitetta on kaytetty kahdessa eri mielessa:

"Silld on tarkoitettu toisaalta (a) kuntoutustarpeen havaitsemista ja kuntoutuksen
kadynnistamista riittdvan varhaisessa vaiheessa tydkyvyn alentumiseen ja tyokyvytto-
myyteen johtavaa uraa, erilaisten ennakoivien oireiden perusteella, toisaalta (b) kun-
toutuksen mahdollisimman nopeaa kaynnistamistd siind vaiheessa, kun sairaus on
aiheuttanut tyokyvyttémyyttd, jolloin pyrkimyksena on estaa tyodkyvyttdémyyden pitkit-
tyminen. Edellinen olisi merkinnyt kuntoutustarpeen kriteerien maarittelya lainsdaadan-
toteitse uudestaan, jalkimmainen parannusta kuntoutuksen toiminta- ja yhteistyokdy-
tanndissa. Varhaiskuntoutusajattelussa oli kyse ensi sijassa kohdan (a) mukaisista
lahtokohdista. Varhaiskuntoutus maariteltiin siten myds toiminnaksi.” (Jarvikoski
2013:44.)

Tassa tutkielmassa varhaiskuntoutus kasitteend ymmarretaan Jarvikosken (2013:44)
esitteleman a-vaihtoehdon mukaiseksi eli muistisairaan ihmisen kuntoutustarve tulisi
havaita ja kuntoutus kaynnistaa riittdvan varhaisessa sairauden vaiheessa, kun muis-
tisairaus ei vield ole aiheuttanut laajoja psyykkisen-, fyysisen- ja sosiaalisentoiminta-
kyvyn menetyksia. Koska muistisairaudet nykyaan havaitaan taudin varhaisessa vai-
heessa, tulevat tydkykya yllapitavat varhaiskuntoutuksen toimenpiteet, yhdessa tydn-
antajan ja tyodterveyshuollon kanssa, koskemaan tulevaisuudessa yh& suurempaa
muistisairaiden ihmisten joukkoa, vaikka muistisairaus edetessaan tyokyvyttémyyteen
johtaakin. Varhaiskuntoutusta ei tulisikaan ajatella yksittdisena tapahtumana, vaan
sen tulisi ajatella liittyvan kaikkiin toimiin, joilla tuetaan muistisairaan ihmisen omien
voimavarojen, tybkyvyn, eldmanlaadun, eldmanhallinnan ja omatoimisuuden yllapitoa
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seka arkivallan ja autonomian tunteiden sailyttamista. Kansallinen muistiohjelma
(2012) korostaa kuntoutuksen ja toimintakyvyn yllapitémisen seka edistdmisen olevan
olennainen osa muistisairaan ihmisen hoidon, tuen ja palveluiden turvaamista. (Sosi-
aali- ja terveysministerid, 2012.)

Aila Pikkaraisen ym. toimittama Kelan ikdantyneiden kuntoutujien yhteistoiminnallisen
kuntoutuksen tutkimus- ja kehittamishankkeen (IKKU 2009-2013) loppuraportissa
(2013:188) todettiin etta tavoitteellisella kuntoutuksella voidaan edistaa ja yllapitaa
sairastuneen toimintakykya, kohentaa hanen terveydentilaansa seka lisatd elamanhal-
linnan kokemusta. Kuntoutuksen tulisi raportin mukaan olla luonteeltaan monitieteista
ja laaja-alaisesti muistisairaan arkea tukevaa. IKKU-loppuraportissa (2013:194-200)
jaoteltiin kuntoutuksen orientaatiot, jotka syntyivat tydntekijéiden ja kuntoutujien
yhteisind prosesseina erilaisissa vuorovaikutustilanteissa, Pikkaraisen® mukaan seu-
raavasti:

Kaynnistava kuntoutusorientaatio oli kyseessa silloin, kun ihminen sairastuu johonkin
sairauteen.

Loytava kuntoutusorientaatio oli kyseessda, kun ihminen |6ytdd kuntoutusprosessin
aikana uuden tavan toimia arjessa. Loytava gerontologinen kuntoutuminen edellytti
tydntekijalta iakkdan kuntoutujan elamankulun aikaisempien vaiheiden, tapahtuminen
ja tehtdvien aktiivista analysointia yhdessé kuntoutujan kanssa. Kuntoutuja itse maa-
ritteli, mitkd toiminnat ja tehtavat olivat hanelle merkityksellisida ja hédnen toiminnallis-
ta identiteettiaan vahvistavia.

Uudistava kuntoutumisorientaatio puolestaan tarkoitti sita vaikutusta, mika erityisesti
ryhmamuotoisella kuntoutuksella oli yksittdisen kuntoutujan eldmaan ja mita ei olisi
seurannut ilman ryhman yhteista ikapolvikokemusta. Kun ikdaihminen 18ysi ryhmassa
erilaisia malleja olla ikdantynyt, toimija ja kuntoutuja, han uudisti toimintaansa arjen
eri ymparistdissa muokaten tekemistaan itselleen soveltaviksi esimerkiksi apuvalinei-
den ja teknologisten ratkaisujen avulla. Ryhmassa kuntoutuja kasitteli omaa vanhuut-
taan ja vanhenemistaan vertaiskuntoutujien kanssa.

Luopuva kuntoutumisorientaatio, tarkoitti etta vanheneminen ja etenkin eteneva
muistisairaus johtaa vaistamatta siihen, ettd monista asioista on asteittain luovuttava,
kuten autoilusta, pyorailysté ja fyysisesti raskaista harrastuksista. (Pikkarainen ym.
2013, 194-200.)

Koska muistisairaat ihmiset saavat diagnoosin yha varhemmin seka taudin etenemista
hidastavaa laakitysta, kaikkien ylldmainittujen kuntoutumisorientaatioiden tulisi olla
vuorotellen lasna muistisairaan ihmisen kuntoutusprosessissa varhaiskuntoutuksesta
muistisairauden loppuvaiheen luopuvan kuntoutumisorientaation tukeen saakka. Ku-
ten Kaisu Pitkalan ym. (2013) tutkimus Muistisairaiden liikunnallisen kuntoutuksen
vaikuttavuudesta osoitti, liikunnan tiedetdaan ehkaisevan aivojen rappeutumista ja etta
fysioterapeuttinen kotikuntoutus kahdesti viikossa tunti kerrallaan edisti muistitoimin-
toja ja hidasti muistisairaiden toimintarajoitteita. Naytt6éa muistisairaan ihmisen lii-
kunnallisen varhaiskuntoutuksen vaikuttavuudesta jo on, tuntuu ihmeelliseltd REPEAT-
seurantatutkimuksen ensimmaisen raportin tulos, etta vain 4 prosentille vastaajista
(n=290) oli tehty kuntoutussuunnitelma.

Muistisairaan ihmisen kuntouttavaa toimintaa jarjestetaan eri tahoilla seké eri muo-
doissa. Marja Saarenheimon (2008) mukaan esimerkiksi ryhmatoimintaa ja vertaistu-
en eri muotoja kaytetddn muistisairaiden tukemisessa paljon ja usein sitd jarjestaa

3 Pikkarainen A (2012) IKKU. Ik&antyneiden kuntoutujien yhteistoiminnallisen kuntou-
tuksen kehittamishanke 2009-2013. Gerontologisen kuntoutuksen I|dhestymistavat
IKKU-hankkeessa. Toimintaterapeutti 2012a (1): 3-6.
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kolmas sektori. Ryhmatoiminta voi olla esimerkiksi psykososiaalista tukea seka ver-
taistuellista tai virikkeellistd toimintaa. Se voi olla luonteeltaan seka psykologista etta
kaytanndllistda. Ryhmatoiminta yhtena varhaiskuntoutuksen muotona keskittyy ihmi-
sen omien valmiuksien ja voimavarojen tunnistamiseen ja vahvistamiseen. Tarkoituk-
sena voi olla niin fyysisen, psyykkisen, sosiaalisen kuin kognitiivisenkin toimintakyvyn
tukeminen ja yllapito. (Emt., 100-103.)

Kaivolainen (2011) puolestaan toteaa, etta vertaistuki on merkittava sosiaalisen tuen
muoto. Parhaimmillaan se lisaa jaksamista, yhteisollisyyden kokemista ja hyvaa oloa.
Yleensa kolmannen sektorin tuottamat psykososiaaliseen varhaiskuntoutukseen sisal-
tyvat vertaistukiryhmat tai vertaistukihenkilot tarjoavat kokemukseen perustuvaa asi-
antuntijuutta, yhteenkuuluvuuden tunnetta ja vastavuoroisuutta. Vertaisryhmasta tai -
tukihenkil6ltéd voi saada myos tiedollista tukea, muun muassa omista oikeuksista ja
palvelujarjestelmista. (Emt., 126-127.)

Tutkielmassa keskitytdan muistisairaan ihmisen varhaiskuntoutukseen, silla REPEAT-
seurantatutkimusaineisto koostuu ensimmaisestd vuodesta muistisairaus diagnoosin
jalkeen. Varhaiskuntoutus nahddaan tutkielmassa voimavaralahtdiseksi ja yksilollisesti
muotoilluksi ja se sisaltdaa terapioiden (esim. fysio-, puhe-, toiminta-, musiikki-, hah-
motus ja taideterapia) lisdksi tyokykya vyllapitdvaa toimintaa, vertaistukea,
tukihenkilétoimintaa, ohjausta, neuvontaa, ryhmatoimintaa ja virkistysta.

2.5 Muistisairaan lahi-ihminen

Kaytan tutkielmassa muistisairaan ihmisen omaisista, omaishoitajista, lapsista, puo-
lisoista ja muista léheisistd yhteiskasitettd lahi-ihminen. Lahi-ihminen tdssa tutkiel-
massa tarkoittaa henkil6d, joka tukee muistisairasta ihmista ja on tayttanyt laheisen
kyselylomakkeet REPEAT-seurantatutkimuksen aikana, he ovat muodostaneet muisti-
sairaiden vastaajien kanssa numeroidun vastaajaparin. Lahi-ihmisen ei tarvitse asua
muistisairaan ihmisen kanssa samassa taloudessa, eika han ole valttdmatta puoliso tai
omaishoitaja, tassa aineistossa ei selvitetty asuuko vastaajapari yhdessa. Termin va-
lintaan ovat vaikuttaneet keskustelut Joensuun yliopiston erityspedagogiikan lehtori
Kristine Jarnefeltin (2014) kanssa, han kayttdaa ko. kasitettd ja se tuntui luontevalta
valinnalta, myds téhan tutkielmaan. Tydura muistisairaiden ihmisten ja heidén lahi-
ihmistensa parissa on opettanut, ettd laheskdaan kaikki muistisairaan rinnalla kulkijat
eivat ole omaisia, laheisia tai omaishoitajia. Kasite lahi-ihminen ei viittaa sukulaisuu-
teen tai puolison ja lapsen rooliin eikd edes lédheiseen suhteeseen vaan kattaa myo6s
esimerkiksi tuttavat ja naapurit. REPEAT-seurantatutkimusaineistossa muistisairaan
Iahi-ihmisista 39 % oli puolisoita, 32 % lapsia, 2 % sisaruksia, 8 % muita ja 20 % ei
ole tietoa, mika yhteys heilld oli muistisairaaseen ihmiseen.

Muistisairaan lahi-ihmisen eldamanlaatututkimusta on tehty vahemman heidén omien
kokemustensa, emootioidensa ja tunnereaktioidensa kautta muistisairauden varhai-
sessa- tai lievassa vaiheessa. Omaishoitajavaiheeseen liittyvdsta rasituksesta tietoa
I6ytyy ja siihen liittyvistd yhteiskunnan tukitoimista kdydaan saannoéllisesti julkistakin
keskustelua. Lahi-ihmisen tarkea rooli muistisairaan ihmisen elamanlaadun tukijana ja
vahvistajana on tunnustettu pitkaan. Esimerkiksi Philippe Thomas ym. (2006: 50-56)
saivat muistisairaan ihmisen eléamanlaatututkimuksessa nayttéa siita, ettd muistisai-
raan ihmisen elamanlaatu ja ldhi-ihmisen elamanlaatu korreloivat kesken&dan. Mita
parempi eldamanlaatu muistisairauteen sairastuneella ihmiselld oli, sitd parempi se oli
myds lahi-ihmisella.

Jenni Harjun & Jane Viitasen (2015:35) Centria Ammattikorkeakoulun opinnaytetydssa

korostui puolestaan lahi-ihmisen merkitys muistisairaan ihmisen paremmalle elaman-
laadulle laitoshoitovaiheessa. Irja Paaso (2013:34-36) tutki Oulun yliopiston pro gra-

14



du -tutkielmassaan terveyteen liittyvaa elamanlatua muistisairauksien yhteydessa ja
sai tulokseksi, ettd lasten Idhella asuminen paransi muistisairaan ihmisen elamanlaa-
tua, tuoden mm. turvallisuuden tunnetta. Paason tuloksissa korostui siis perheen mer-
kitys elamanlaadulle. Lapset, miniat, lapsenlapset ja puolison muistisairas ihminen
koki tarkeiksi lahi-ihmisiksi, joiden hyvinvointi lisdsi omaa hyvinvointiakin. Lisaksi hy-
vat ystavat toivat Paason tutkielmassa muistisairaan ihmisien elamaan sisaltéa ja mie-
lekkyytta.

Muistisairaan ihmisen eldmanlaadun parantamista oikeanlaisin kohtaamisen keinoin
paljon tutkinut Ulla Eloniemi-Sulkava (2007: 45-47) korostaa, ettd perheen sisdisen
dynamiikan, ldhi-ihmisen asiantuntemuksen, itsemaardaamisoikeuden ja kulttuurin
kunnioittaminen on perusta onnistuneelle, kotona asumista tukevalle palvelulle - siis
my0s varhaiskuntoutukselle.
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

REPEAT - seurantatutkimuksen 2010 -2012 tarkoituksena oli selvittaa ja kuvata muis-
tisairaiden ja heidan lahi-ihmistensa kokemuksia ensimmaisestd vuodesta muistisai-
rauden diagnoosin jalkeen. Tutkimus kartoitti autenttisia kokemuksia:

- muistisairauden ensioireista ja diagnoosista

- ensitiedosta

- hoidosta, tuesta ja kuntoutuksesta

- muistisairauden vaikutuksista voimavaroihin ja mielialaan ja

- odotuksista Muistiliitolle ja muistiyhdistyksille (Nikumaa 2013:7.)

Kasilla olevan tutkielman tarkoituksena oli selvittda, millaiset tekijat olivat yhteydessa
toisaalta muistisairaan ihmisen, toisaalta hanen lahi-ihmisensa tyytyvaisyyteen ela-
maan. Tyytyvadisyyden kokemukseen yhteydessa olevia tekijoita etsittiin sosiodemo-
grafisista tekijoista, muista elamantilannetta kuvaavista tekijdistd, emootioista ja tun-
temuksista, varhaiskuntoutuspalveluja koskevista kokemuksista ja muista vastaajille
merkityksellisiksi oletetuista asioista. Tutkimusongelmaksi muodostui: [6ytyykd muis-
tisairaan ihmisen koetulle elamanlaadulle selittavaa tekijaa? Tarkoituksena oli erityi-
sesti etsia selitysta sille, miksi 46 prosenttia (n=192) muistisairaista vastaajista koki 3
kuukautta muistisairausdiagnoosista ja 50 prosenttia (n=152) 12 kk muistisairaus
diagnoosista olevansa kysymyshetkella tyytymattomia eldmaansa (kuvio 2).

Tutkielmassa analysoitiin niiden tutkittavien vastaukset, jotka kysymyshetkella 3 kk
(n=180) ja/tai 12 kk (n=142) olivat muistisairas-lahi-ihminen vastaajaparina (tauluk-
ko 1) vastanneet kyselylomakkeen "tyytyvaisyyskysymykseen”: “Miten tyytyvdinen
olette elamaanne talla hetkellda?” Tutkielmassa tarkasteltiin muistisairaiden lahi-
ihmisten vastauksia 3 kk ja 12 kk kohdalla Idhinna tausta-aineistona. Tarkoituksena oli
selvittaa, onko lahi-ihmisen koetulla hyvin tai pahoinvoinnilla tdssa aineistossa yhteyt-
td muistisairaan ihmisen kysymyshetkelld koettuun eldmanlaatuun eli tyytymattémyy-
teen tai tyytyvaisyyteen. Vastauksista saatiin lisatietoa myds lahi-ihmisen omien var-
haiskuntoutuspalveluiden kehittédmiseen, silla usein he ovat muistisairaan ihmisen tuki
ja turva, kuten Virkolakin (2014:196-197) vaitéstutkimuksessaan totesi.

Tutkimuskysymykseksi muodostui:

1. Esiintyykd 3 kk ja 12 kk muistisairausdiagnoosin toteamisen jalkeen
eldmaansa tyytyvaisten tai tyytymattdmien muistisairaiden tai heidan
lahi-ihmistensa valilla eroja seuraavissa tekijoissa:

a) sosiodemografisista ja muista elamadntilannetta kuvaavista tekijois-
ta?

b) erilaista emootioista tai tunnereaktioista?

c) hyvaa oloa elamaan tuovista asioista?

d) palveluihin liittyvista tekijoista?
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Aineisto ja menetelmat

REPEAT-seurantatutkimus toteutettiin Muistiliiton toimesta, Novartis Finland Oy:n ra-
hoittamana vuosien 2010-2012 aikana. Alkuperdisen REPEAT-seurantatutkimuksen
(Nikumaa: 2013) tarkoituksena oli selvittaa ja kuvata muistisairaiden ja heidan lahi-
ihmistensa autenttisia kokemuksia ensimmaisesta vuodesta muistisairaus diagnoosin
jalkeen. Novartiksen alueelliset tydntekijat pyysivat mukaan muistipoliklinikoilta ja
yksityiselta sektorilta geriatreja ja neurologeja (60) ympari Suomen, jotka rekrytoivat
vastaanotoiltaan tutkimukseen osallistuneet muistisairaat ihmiset ja heidan Ilahi-
ihmisensa. Ladkarit haastattelivat tutkimukseen osallistuvat rekrytoinnin yhteydessa,
seka arvioivat heidan muistisairautensa vaikeusasteen. (Emt., 8.)

Nikumaan (2013) raportin mukaan geriatreista ja neurologeista 23 oli Etela-Suomen
alueelta, 18 Lansi-Suomen, 10 Pohjois-Suomen ja 9 Itda-Suomen alueelta. Seuranta-
tutkimusaineisto kerattiin postikyselyin. Tutkimukseen osallistuneille lahetettiin laajat,
kirjalliset kyselyt (erilliset kyselyt seka muistisairauteen sairastuneille etta heidan lahi-
ihmisilleen) yksi, kolme, kuusi ja 12 kuukautta diagnoosista. Kyselylomakkeet sisalsi-
vat paaosin strukturoituja kysymyksida, mutta mukana oli myds muutamia avoimia
kysymyksia. REPEAT -seurantatutkimus sulkeutui 30.6.2012. Tutkimukseen osallistui
ja kvantitatiivisen aineiston muodosti 290 muistisairasta ihmista seka 290 lahi-ihmista
eli yhteensa 580 vastaajaa ympari Suomen. Tutkimuksen aikana 38 paria keskeytti.
Nikumaan (2013) mukaan jokainen kyselyyn vastannut sairastunut - lahi-ihmispari
(n=290) muodosti numeroidun havaintoyksikén matriisissa. Vastausprosentit laskivat
seurannan edetessda, mutta pysyivat kuitenkin varsin hyvina. Kyselyt oli taytetty paa-
saantdisesti erittdin huolellisesti, mutta myds tyhjia vastauksia lomakkeissa oli, minka
vuoksi n vaihteli tuloksia esiteltdessa. (Emt., 8.)

Kasillda olevan tutkielman tavoitteena oli saada REPEAT-seurantatutkimusaineiston
avulla lisatietoa muistisairaan ihmisen koettuun eldamanlaatuun vaikuttavista tekijois-
ta. Tutkimusongelmaksi muodostui: Loytyykd muistisairaan ihmisen koetulle elaman-
laadulle selittavaa tekijaa? Erityisesti tavoitteena oli etsid selitysta sille, miksi noin
puolet muistisairaista vastaajista koki 3 kk (46 %) ja 12 kk (50 %) muistisairaus
diagnhoosista olevansa tyytymattémia elamaansa (kuvio 2). REPEAT-
seurantatutkimusaineistossa “tyytyvaisyyskysymykseen” vastanneiden henkiléiden
kokonaismadrat olivat muistisairaissa 192 (3 kk) ja 152 (12 kk) eli 66 ja 79 prosenttia
koko aineistosta. Lahi-ihmisissa 204 (3 kk) ja 161 (12 kk) eli 70 ja 84 prosenttia koko
aineistosta (kuvio 2). Kuviossa 2 muistisairaiden vastaajien ja lahi-ihmisten maarat
poikkeavat, koska vastaajapareista toinen osapuoli, ilmeisesti muistisairas, oli jattdnyt
vastaamatta tyytyvaisyyskysymykseen.
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Kuvio 2. "Tyytyvadisyyskysymykseen” vastanneiden kokonaismaarat 3 kk ja 12 kk
prosentteina

Kasilla olevan tutkielman aineiston muodostivat ne 3 kuukauden seurannassa "tyyty-
vaisyyskysymykseen” vastanneet muistisairaat ihmiset, joiden lahi-ihminenkin oli vas-
tannut "tyytyvaisyyskysymykseen” ja he muodostivat yhdessa vastaajaparin. "Tyyty-
vaisyyskysymys” oli muistisairaiden ihmisten kyselylomakkeessa kysymys numero 7.
kolmen kuukauden- ja numero 8. vuoden (12 kk) seurantakyselyssa (liitteet 1-4).
Tyhjia vastauksia oli jonkin verran muistisairas-lahi-ihmisvastaajaparien lomakkeissa,
joten n vaihteli téssakin tutkielmassa tuloksia esiteltdessa. "Tyytyvaisyyskysymys” oli
5-luokkainen asteikkokysymys, jossa vain daripaat oli nimetty (5=erittdin tyytyvainen,
1=erittdin tyytymaton). Sen perusteella vastaajat jaettiin kahteen ryhmadan. Elamaan-
sa kysymyshetkellad tyytyvaisyydelleen arvon 4 tai 5 antaneet nimettiin tyytyvaisiksi ja
sille arvon 1-3 antaneet tyytymattomiksi / vahemman tyytyvaisiksi, joita kasilla ole-
vassa tutkielmassa kutsutaan yhteisnimityksella tyytymattomat.

Vertailun avulla etsittiin kvantitatiivisesta seurantatutkimusaineistosta (3 kk ja 12 kk)
erityisesti elamdansa kysymyshetkella tyytymattdomien kokemuksen selittavia tekijoita
vertailemalla heité elamaansa tyytyvaisiin vastaajiin. Tutkimusongelmaan haettiin vas-
tausta vertailemalla muistisairaiden ihmisten sosiodemografisia ja muita elamantilan-
netta kuvaavia tekijéita kuten; vastaajien ikaa, sukupuolta, asuinpaikkaa, muistisai-
rauden diagnoosia, laakityksen kayttéa, miten muistisairauteen sairastunut koki diag-
noosin, kuka toimi lahi-ihmisena seka muistisairauden vaikeusastetta.

Yleinen kaytéantd Suomessa on kuvata muistisairautta taudin etenemisen mukaan seu-
raavasti: varhais-, lievd-, keskivaikea- tai vaikea muistisairauden vaihe, tama jaottelu
on myods tutkielmassa kaytossa. Ylla olevat sosiodemografiset ja elamantilannetta ku-
vaavat tiedot loytyivat ainoastaan REPEAT-seurantatutkimusaineiston ensimmadisesta
kyselystd, joten "tyytyvaisyyskysymykseen” vastanneiden muistisairas-lahi-ihminen
vastaajaparien 3 kk (n=180) ja 12 kk (n=142) taustatiedot haettiin, ladkityksen kayt-
toon liittyvaa kysymysta lukuun ottamatta 1 kuukauden seurantakyselyn aineistosta,
kyseisen vastaajaparin rivilta.

Tutkimusongelmaan haettiin vastausta myds vertailemalla elémadnsa kysymyshetkella
tyytymattédmien ja tyytyvaisten muistisairaiden vastaajien erilaisia emootioita ja tun-
nereaktioita. Muistisairauteen sairastuneiden vastaajien emootioita ja tunnereaktioita
kartoittava kysymys loytyi 3 kuukauden seurannassa numerolla 11. ja 12 kuukauden
seurannassa numerolla 10 (liitteet 1-4). Kysymyksessa: Millaisia tuntemuksia olette
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kokeneet viimeisen kuukauden aikana arviointiasteikko oli 5-luokkainen, jossa vain
aaripaat oli nimetty 5=erittdin paljon, 1=en ollenkaan. Kysymykseen oli valittu emoo-
tioista ja tunnereaktioista seuraavat: Onnellisuus, syyllisyys, avuttomuus, huolestu-
neisuus, eristyneisyys, toiveikkuus, pettymys, mielihyva, artymys, mielipaha, hapes,
iloa, vdsymys ja seesteisyys. Emootioita ja tunnereaktioita vertailtiin elamaansa tyy-
tymattdmien ja tyytyvaisten muistisairaiden lisdksi vastaajaparin muodostavien lahi-
ihmisten emootioihin ja tunnereaktioihin, joihin liittyvéa vastaava kysymys [6ytyi 3
kuukauden seurantakyselysta numerolla 13. ja 12 kuukauden kyselystd numerolla 23
(liitteet 1-4). Emootiot ja tunnereaktiot luokiteltiin tassa tutkielmassa raportointitek-
nisistd syista positiivisiin ja negatiivisiin. Luokkaan positiiviset emootiot ja tunnereak-
tiot sisaltyivat: Onnellisuus, toiveikkuus, mielihyva, ilo ja seesteisyys. Luokkaan nega-
tiiviset sisaltyivat: Syyllisyys, avuttomuus, huolestuneisuus, eristyneisyys, pettymys,
artymys, mielipaha, hdpea ja vasymys.

Tutkimusongelmaan haettiin vastausta tarkastelemalla ja vertailemalla myds hyvaa
oloa elamaadn tuovia asioita. Muistisairaiden ihmisten kyselylomakkeessa kysymys |6y-
tyi numerolla 11. (3 kk) ja 12. (12 kk), ldhi-ihmisilla puolestaan numeroilla 13 ja 24.
Kysymys kuului: Kuinka suuri merkitys seuraavilla asioilla: parisuhde, lapset, muut
sukulaiset, ystavat, vertaistuki, ammattilaisen antama tuki, liikunta, kulttuuri, ruoka ja
alkoholi, on teille talla hetkelld hyvan olon tuojina? Tassakin kysymyksessa asteikko
oli 5-portainen ja vain aaripaat oli nimetty 5=erittdin suuri ja 1=ei merkitysta (liitteet
1-4).

Palveluihin liittyvisté tekijoista tarkasteltiin erityisesti varhaiskuntoutuspalveluita, ku-
ten kuntoutussuunnitelmaa, ohjaus- ja tukipalveluita seka tiedon saantia niin muisti-
sairauksien tuista ja palveluista, hoidosta ja kuntoutuksesta, kuin tietoa perinndllisyy-
destd seka tietoa arjessa selviytymisen tueksi. Varhaiskuntoutuspalveluita selvitettiin
muistisairaiden ihmisten 3 kuukauden kyselyssd kysymyksissa 1. ja 4. Tassa kysy-
myksessa asteikko oli kolmiportainen, siten etta 1=tarkein, 2=toiseksi tarkein ja
3=kolmanneksi tarkein. Kuntoutussuunnitelmaa selviteltiin kysymyksessa 4 dikotomi-
sella luokittelulla "kylla” tai "ei”, johon oli lisatty vastausvaihtoehto "en tieda”. Lahi-
ihmisen lomakkeessa varhaiskuntoutuspalveluita selviteltiin samoilla asteikoilla 3 kuu-
kauden kyselyssa numeroilla 1. ja 3. ja 12 kuukauden kyselyssa kuntoutussuunnitel-
maa tiedusteltiin enaa lahi-ihmiseltd kysymyksessa 2 (liitteet 1-4).

4.2 Aineiston analyysi

Tassa kvantitatiivisessa tutkielmassa oletuksena oli, ettd 3 kuukauden kohdalla muis-
tisairaus diagnoosin mahdollisesti aiheuttama ensijarkytys on jo havinnyt ja 12 kuu-
kauden kohdalla muistisairaus on jo hieman edennyt ja sen vaikutuksia fyysiseen,
psyykkiseen ja sosiaaliseen elamdan pystyy arvioimaan. SPSS-tilasto-ohjelman avulla
haettiin tutkimusongelmaan vastauksia testaamalla ryhmien valisia eroja frekvenssija-
kaumiin perustuvilla Khiin nelid -testeilld, mutta tulokset esitettiin kuvioissa keskiarvo-
tietoina. Mielipiteiden jakauma tarkistettiin lukumaara/prosenttitaulukosta.

4.3 Tutkielman luotettavuus ja eettiset nakokulmat

Nikumaa (2013) toteaa, etta tutkimuksen, sen menetelmien ja tulosten luotettavuutta
pohdittiin koko REPEAT-seurantatutkimusprosessin ajan. Tutkimuksessa tehtiin useita
valintoja muun muassa osallistujien rekrytoinnissa ja tutkimusmenetelman valinnassa,
joihin en ole ollut vaikuttamassa. Reliabiliteetin tarkastelussa on huomioitavaa, etta
alkuperadisen ja REPEAT -tutkimuksen aineiston teknisen keruun ja syoéttémisen ha-
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vaintomatriisiin teki tilastointiin erikoistunut palvelutuottaja, jolloin tutkimuksen alku-
perdinen toteuttaja ja tutkijatiimi eivat ole voineet vaikuttaa aineiston esikasittelyyn,
mika nostaa tulosten luotettavuutta. Myds tilasto-ohjelman kaytté kvantitatiivisen ai-
neiston analysoinnissa nosti alkuperdisten mittaustulosten luotettavuutta. (Emt., 19.)
Taman tutkielman luotettavuutta arvioitiin koko tutkimusprosessin ajan ja pyrittiin
seka ajattelemaan kriittisesti ettd hyddyntamaan eri ohjaajilta saatua kritiikkia luotet-
tavuuden arvioinnissa.

Tutkielman aiheen valinnoissa ja toteutuksessa arvioitavia asioita ovat muun muassa
tutkimuksen merkityksen perusteleminen menetelmallisesti, sisall6llisesti ja eettisesti
seka lahdemateriaalin kriittinen tarkastelu. (Kylma & Juvakka 2007: 127-134.) Luot-
tamuksellisuuden sdilyminen varmistettiin, silla ettd aineisto saatiin kayttéén ilman
henkilétunnuksia tai muuta identifioimistapaa.

Tutkimuksen toimeksiannosta, aiheesta ja toteutuksesta sovittiin yhdessa Muistiliiton
kanssa, siten ettad liitto saa valmiin tyon kayttéénsa julkaisusarjaansa. Runsas kuvioi-
den kayttd (100 % pinotut pylvaat ja keskiarvopylvaat) tulosten tulkinnan apuna,
myotdilee REPEAT I -raportin muotoseikkoja seka tutkijan omaa visuaalista hahmotus-
tapaa. Tutkielman aikana aineiston analyysiin liittyviin haasteisiin saatiin vastauksia,
Muistiliton ja Lapin yliopiston ohjaajien lisdksi, my6s alkuperdisen REPEAT-
seurantatutkimuksen raportin laatijalta Henna Nikumaalta. Tutkielman sisaltévalidi-
teettia pohdittaessa paatettiin, ettd pyritdén kirjoittamaan tutkimusprosessi auki mah-
dollisimman tarkasti; niin REPEAT -seurantatutkimusaineistoon tehdyt karsinnat ja
tulkinnat kuin ratkaisu- ja tulkintatavatkin.

Alkuperdisen REPEAT-seurantatutkimuksen validiteetin tarkastelussa Nikumaa (2013)
toteaa, ettd kirjallinen kyselylomake valittuna aineiston keruumenetelmana soveltui
hyvin tarkoitukseen kartoittaa muistisairaiden ja heidan ldhi-ihmistensa kokemuksia
diagnoosin jdlkeisesta vuodesta. Lisdksi ei ollut epatietoisuutta siita, etteivatkd vas-
taajat olisi olleet perehtyneita aihealueeseen - pdinvastoin he olivat aiheen asiantunti-
joita. Tutkimustulosten luotettavuuden pohdinnassa on otettava huomioon myo6s se
seikka, etta tutkimukseen osallistuneet muistisairaat ihmiset ja heidan lahi-ihmisensa
rekrytoitiin tutkimukseen motivoituneiden geriatrien ja neurologien vastaanotoilta. On
mahdollista, etta tutkimukseen osallistuneet saivat keskimaaraisté enemman neuvon-
taa, ohjausta ja tukea tutkimusprosessiin osallistumisen vuoksi eivatka valttamatta
edusta kaikkia suomalaisia vastadiagnosoituja muistisairaita. (Emt. 9-10.) REPEAT-
seurantatutkimukseen vastanneiden muistisairauden vaikeusaste oli yli 80 prosentilla
varhais- tai lievassa vaiheessa, joten heidan vastauksiaan voidaan pitaa varsin luotet-
tavina.

REPEAT-seurantatutkimusaineiston keradmiseen haettiin tutkimuslupa Pohjois-
Pohjanmaan sairaanhoitopiirin eettiselta toimikunnalta. Lisdksi Helsingin kaupungin
terveyskeskus myoénsi erikseen luvan tutkimuksen suorittamiselle. Tutkimukseen osal-
listuneet saivat rekrytoinnin yhteydessa seka suullista etta kirjallista tietoa seuranta-
tutkimuksesta ja heiltd pyydettiin kirjallinen suostumus tutkimukseen osallistumisesta.
Tutkimusaineisto kasiteltiin luottamuksellisesti ja erityistda huolellisuutta noudatettiin
alueellisia vertailuja tehtdessa. (Nikumaa 2013: 10.) Myds kasilla olevassa tutkielmas-
sa on noudatettu alkuperaisen REPEAT-tutkimuksen alueellista jakoa elamdansa ky-
symyshetkelld tyytymattdmien ja tyytyvaisten muistisairaiden ihmisten asuinpaikkoja
vertailtaessa.

Tutkielman raportoinnissa pyrittiin huolehtimaan siita, ettd asuinpaikkatietoja ja saira-
ustietoja kasiteltdessa noudatettiin alkuperaisen tutkimuslupalomakkeen eettisia so-
pimuksia ja sitoumuksia. Tutkija sai aineiston kayttédnsa ilman nimi- ja osoitetietoja.
Vastaajaparit oli numeroitu havaintomatriisissa riveittain. Tutkimusaineisto luovutettiin
tutkijalle henkilékohtaisesti, eika sita liikuteltu esim. sahkdpostitse missaan tutkielman
vaiheessa. Eettisyyteen liittyy my6s tutkijan oma positio paikallisyhdistyksen pitkaai-
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kaisena tydntekijana, joka on tuonut muistiaiheen hyvin lahelle. Koko tutkimusproses-
sin ajan tutkijan omat tiedot, mielipiteet ja kokemukset piti tietoisesti etaannyttaa ja
vaientaa, siten etta kasilla olevassa tutkielmassa “puhuu” aineiston autenttinen aani,

ei tutkijan.
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5 TULOKSET

Tutkielman aineiston muodostaneita vastaajapareja tarkasteltaessa (taulukko 1) muis-
tisairaat olivat jonkin verran tyytymattémampia eldmadnsa kuin lahi-ihmiset, mutta
ero ei ollut tilastollisesti merkitseva.

Taulukko 1. “Tyytyvaisyyskysymykseen” vastanneiden muistisairas-lahi-

ihmisvastaajaparien maarat 3 kk ja 12 kk prosentteina ja Ikm

Tyytymaton | Tyytyvdinen | Yhteensa
Muistisairas ihminen 3 kk (n= 180) 46 % (n=83) | 54 % (n=97) 100 %
Muistisairas ihminen 12 kk (n= 142) 49 % (n=69) | 51 % (n=73) 100 %
Muutos 3 % -3 %
Lahi-ihminen 3 kk (n= 180) 41 % (n=74)| 59 % (n=106)| 100 %
Lahi-ihminen 12 kk (n= 142) 46 % (n=65) | 54 % (n=77) 100 %
Muutos 5% -5 %

5.1 Sosiodemografiset ja elamantilannetta kuvaavat tiedot

5.1.1 Muistisairaat ihmiset

"Tyytyvaisyyskysymykseen” vastanneet, elamaansd 3 kuukauden kysymyshetkelld
tyytymattémat ja tyytyvaiset muistisairaat ihmiset eivat eronneet toisistaan sosiode-
mografisten tai muiden taustatietojen suhteen tilastollisesti merkitsevasti (taulukko
2).

Alkuperadisessa REPEAT-seurantatutkimuksessa asuinpaikkajako tehtiin seuraavasti:
Itd-Suomeen kuuluivat Eteld- ja Pohjois-Savo seka Pohjois-Karjala. Lansi-Suomeen
Varsinais-Suomi, Satakunta, Pohjanmaa seka Keski- ja Eteld-Pohjanmaa, Pirkanmaa
ja Keski-Suomi. Etela-Suomeen Uusimaa, Kanta- ja Paijat-Hame, Kymenlaakso ja Ete-
la-Karjala. Pohjois-Suomeen puolestaan kuuluivat Lappi, Pohjois-Pohjanmaa ja Kai-
nuu. "Tyytyvadisyyskysymykseen” vastanneiden (n=180) kohdalla Lansi-Suomen tyy-
tyvaisyysluvut olivat suhteellisesti jonkin verran muita ryhmia paremmat, mutta erot
eivat olleet tilastollisesti merkitsevia (taulukko 2).

Kaikista REPEAT-seurantatutkimuksen vastaajista (n=290) muistisairauden syydiag-
noosina oli Alzheimerin tauti 98 prosentilla (n=284), Parkinsonin taudin muistisairaus
oli 2 prosentilla (n=7) ja molemmat diagnoosit oli saanut 1 prosenttia (n=3) vastaajis-
ta. Yhdellakdan eldamaansa 3 kuukauden ja 12 kuukauden kohdalla tyytymattémista
vastaajista ei ollut Parkinsonin taudin muistisairautta. Elamdansa kysymyshetkella (3
kk) tyytyvaisistéa muistisairaista ihmisistéd sairaus oli hieman useammin varhaisessa-
tai lievdssa vaiheessa kuin elamaansa tyytymattomilla (taulukko 2).

Muistisairauden diagnoosin koki odotettuna varmistuksena jonkin verran useammin
elamaansa tyytyvadinen muistisairas ihminen kuin tyytymatoén (taulukko 2). Muistisai-
rauteen sairastuneiden ihmisten suhtautuminen diagnoosiin vaihtelee, muistisairau-
teen sairastumisen vaikutuksia sairastuneen identiteetille ovat pohtineet Ann Pearce
ym. (2002:177) todeten mindakuvan olevan yleensdkin yhteydessa entisiin ja nykyisiin
saavutuksiin ja kykyihin, rooleihin sekd laajemmin sosiaalisiin suhteisiin. Alzheimerin
tautiin yleisesti liittyy pelkoja ja ennakkoluuloja, silla monen mielessa on kuva tai he
ovat kuulleet kuvauksia ainoastaan vaikeaa vaihetta sairastavista muistisairaista.
Heimonen (2005:24) toteaa, etta Alzheimerin tautiin liittyy synkkia savyja, mika tekee
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ymmarrettéavaksi taudin ihmisissa herattaman huolen ja pelon. REPEAT-
seurantatutkimuksen aineisto kerattiin vuosina 2010 - 2012, voitaisiinko ajatella, etta
taudin negatiivinen stigma on vahentynyt viime vuosina, niin julkisuuteen kuin saira-
ustarinoihin tulleiden hyvakuntoisten, toimintakykyisten muistisairaiden ihmisten ker-
tomusten myoéta.

Lahes kaikki "tyytyvadisyyskysymykseen” vastanneet muistisairaat ihmiset kayttivat
muistilaakitysta (taulukko 2). Tulokseen saattaa vaikuttaa se seikka, etta tutkimuk-
seen osallistuneet rekrytoitiin motivoituneiden geriatrian- ja neurologian erikoislaaka-
reiden vastaanotoilta. Myds 12 kuukauden kyselyssa tulos oli samansuuntainen eli
kaikki elamddnsa silla hetkella tyytymattdmat ja tyytyvdiset vastasivat kdyttavansa
muistilaakitysta edelleen ohjeen mukaan.

Suomessa ensimmainen muistisairas sai tautia hidastavaa muistiladketta vuonna
1995. Jokaisella muistisairaalla ihmisella tulisi olla oikeus saada kokeilla Alzheimerin
taudin etenemista ja mahdollisia muita taudin oireita hillitsevaa muistiladkitysta.
Asianmukainen laakitys on myods osa onnistunutta varhaiskuntoutusprosessia. Kela
maksoi korvausta muistildakkeista yhteensa 62 308 henkil6lle vuonna 2012, sairastu-
neita puolestaan arveltiin jo tuolloin olevan noin 120 000 henkilda, tilaston mukaan
asianmukaista ladkitysta muistisairauteensa sai ainoastaan 51 % sairastuneista ihmi-
sistd. Kelan tilastojen mukaan jokaisen muistisairaan oikeus saada sairauteensa
asianmukaista |aakitystd ei Suomessa ndyta edelleenkdan toteutuvan tasa-arvoisesti
(Virta 2013).

Taulukko 2. "Tyytyvaisyyskysymykseen” vastanneiden muistisairaiden ihmisten sosio-
demografiset ja elamantilannetta kuvaavat tiedot prosentteina

Tyytymaton | Tyytyvdinen Yhteensa
Ikda (n=179)
yli 75 v (n=142) 46 % 54 % 100 %
62 - 74 v (n=29) 48 % 52 % 100 %
alle 62 v (n=8) 38 % 62 % 100 %
yhteensa 46 % 54 % 100 %
Sukupuoli (n=80)
mies (n=74) 49 % 51 % 100 %
nainen (n=106) 43 % 57 % 100 %
yhteensa 46 % 54 % 100 %
Asuinalue (n=180)
Eteld-Suomi (n=55) 51 % 49 % 100 %
Lansi-Suomi (n=67) 33 % 67 % 100 %
Ita-Suomi (n=35) 51 % 49 % 100 %
Pohjois-Suomi (n=23) 61 % 39 % 100 %
Muistisairauden vaikeusaste
(n=176)
varhainen (n=28) 46 % 54 % 100 %
lieva (n=118) 42 % 58 % 100 %
keskivaikea (n=25) 59 % 41 % 100 %
vaikea (n=1) 0 % 100 % 100 %
Kokemus sairauden diagnoosis-
ta (n=175)
odotettu varmistus (n=145) 43 % 57 % 100 %
yllatys (n=16) 50 % 50 % 100 %
en osaa sanoa (n=14) 64 % 36 % 100 %
Ladkityksen kdytto ohjeiden
mukaisesti (n=173)
kyllda (n=170) 45 % 55 % 100 %
ei (n=3) 0 % 100 % 100 %
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5.1.2 Lahi-ihmiset

Elamaansa kysymyshetkella tyytymattdmien muistisairaiden lahi-ihmiset olivat jonkin
verran idkkaampia kuin tyytyvaisten, mutta ero ei ollut tilastollisesti merkitseva. "Tyy-
tyvaisyyskysymykseen” vastanneiden tyytyvaisten muistisairaiden vastaajien Iahi-
ihminen oli hieman useimmin mies, mutta tamakaan ero ei ollut tilastollisesti merkit-
seva. Molemmissa tyytyvaisyysluokissa lahi-ihmisena toimi paasaantdisesti puoliso tai
lapsi (taulukko 3). Myds koko REPEAT-seurantatutkimusaineistossa muistisairaan ih-
misen tukena toimi joko puoliso (48 %) tai lapsi (40 %).

Taulukko 3. "Tyytyvaisyyskysymykseen” vastanneiden muistisairaiden Iahi-ihmisten
sosiodemografisia ja elémantilannetta kuvaavia tietoja prosentteina

Tyytymiattomien | Tyytyvaisten
muistisairaiden muistisairaiden Yhteensa
lahi-ihmiset lahi-ihmiset
Ika (n=157)
yli 75 v (n=45) 53 % 47 % 100 %
62 - 74 v (n=43) 35 % 65 % 100 %
alle 62 v (n=69) 45 % 55 % 100 %
yhteensa 45 % 55 % 100 %
Sukupuoli (n=180)
mies (n=49) 47 % 53 % 100 %
nainen (n=131) 45 % 55 % 100 %
Suhde muistisairaa-
seen ihmiseen (n=174)
puoliso (n=80) 48 % 52 % 100 %
lapsi (n=71) 49 % 51 % 100 %
sisarus (n=4) 25 % 75 % 100 %
muu sukulainen (n=5) | 40 % 60 % 100 %
ystava (n=2) 50 % 50 % 100 %
muu (n=12) 25 % 75 % 100 %

5.2 Emootiot ja tunnereaktiot
5.2.1 Positiiviset emootiot ja tunnereaktiot

Tuntemuksissa, joita "tyytyvdisyyskysymykseen” vastanneet muistisairaat ihmiset ja
heidan lahi-ihmisensa kertoivat kokeneensa viimeisen kuukauden aikana asteikolla
5=erittdin paljon ja 1=en ollenkaan, oli tilastollisesti merkitsevia eroja seka 3
kuukauden etta 12 kuukauden seurannoissa eldmaansa tyytymattdmien ja
tyytyvaisten vastaajien valilla (kuviot 3 ja 4 sekd 5 ja 6). Muistisairaiden ihmisten 3
kuukauden kyselyssa kysyttaessa positiivisia  tuntemuksia: Onnellisuutta,
toiveikkuutta, mielihyvaa, iloa ja seesteisyyttéd keskiarvot, seesteisyytta
lukuunottamatta, olivat lahelld neljda (3,8-4,0) elamaansa tyytyvaisilla (n=71-91) ja
tyytymattémilla (n=57-66) puolestaan vadlilla 2,7-3,0. Eldmaansa tyytymattomat
raportoivat mydnteisia tuntemuksia tilastollisesti merkitsevasti harvemmin kuin
tyytyvaiset p<0.001 (kuvio 3).
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5=erittdin paljon, 1=en olenkaan (3 kk)

Kuvio 3. Muistisairaan ihmisen viimeisen kuukauden aikana kokemia positiivisia
tuntemuksia 3 kk (n=128-157) keskiarvo

"Tyytyvaisyyskysymykseen” vastanneiden muistisairaiden lahi-ihmisten 3 kuukauden
kyselyssa (kuvio 4) positiivisten tuntemusten kohdalla tuli tyytymattémien (n=65-69)
ja tyytyvaisten (n=79-87) muistisairaiden lahi-ihmisten valille myo6s tilastollisesti
merkitsevia eroja onnellisuuden (p<0.042), toiveikkuuden (p<0.015), mielihyvan
(p<0.010) ja seesteisyyden (<0.015) kokemisessa viimeisen kuukauden aikana siten,
ettd eldmaansa tyytymattdmien muistisairaiden vastaajien lahi-ihmiset kokivat
tyytyvaisten lahi-ihmisia merkitsevasti vahemman positiivisia emootioita ja tunne-
reaktioita.

3 kuukauden seurannan keskiarvot tyytymattdmien muistisairaiden Ildhi-ihmisten
positiivisten tuntemusten kokemisessa olivat 2,8-3,4 eli hieman paremmat kuin
eldmaansa tyytymattémilla muistisairailla vastaajilla (2,7-3,0). Tyytyvadisten
muistisairaiden lahi-ihmisten keskiarvot 3,5-3,8, seesteisyyta lukuunottaamatta, olivat
hieman heikommat, kuin eldmaansa tyytyvaisten muistisairaiden keskiarvot.
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5 = erittdin paljon 1= en ollenkaan

Kuvio 4. Lahi-ihmisen viimeisen kuukauden aikana kokemia positiivisia tuntemuksia
3kk kk (n=144-156) keskiarvo

Muistisairaan ja lahi-ihmisen positiivisten tuntemusten kokeminen viimeisen
kuukauden aikana 12 kuukauden seurannassa muistuttivat toisiaan (kuviot 5 ja 6).
Eldmddnsa tyytyvaisten (n=61-68) toiveikkuuden ja mielihyvan kokeminen vahentyi
hieman ja puolestaan tyytymattédmien (n=48-56) seesteisyyden kokeminen lisdantyi
jonkin verran, mutta erot vastaajaryhmien valilla sailyivat tilastollisesti merkitsevina:
Onnellisuuden (p<0.001), toiveikkuuden (p<0.001), mielihyvan (p<0.001), ilon
(p<0.001) ja seesteisyyden (p<0.020) osalta siten, etta elamaansa kysymyshetkelld
tyytymattémat (ka 2,7-3,1) muistisairaat ihmiset kokivat selvasti tyytyvaisia (ka 3,4-
4,1) vahemman positiivisia tuntemuksia edelleen (kuvio 5).

12 Onnellisuus
57 12 Toiveikkuus
[J12 Mielihyvi
W1z10

[12 seesteisyys

Keskiarvo

Tyytymitén muistisairas Tyytyviinen muistisairas
ihminen (n=48-56) ihminen (n=61-68)

S=erittdin paljon, 1=en ollenkaan (12 kk)

Kuvio 5. Muistisairaan ihmisen viimeisen kuukauden aikana kokemia positiivisia
tuntemuksia 12 kk (n=109-124) keskiarvo
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12 kuukauden kyselyssa (kuvio 6) elamaansa tyytymattdmien muistisairaiden
vastaajien ldhi-ihmiset (n=51-58) olivat viimeisen kuukauden aikana kokeneet
tilastollisesti merkitsevasti tyytyvadisten muistisairaiden Idhi-ihmisia (n=58-69)
vahemman onnellisuuden (p<0.024), toiveikkuuden (p<0.001), mielihyvan (p<0.049)
ja seesteisyyden (p<0.024) tuntemuksia. Lahi-ihmisten vastaukset olivat 12
kuukauden seurannassa edelleen samansuuntaisia kuin muistisairaiden ihmisten.
Tyytymattdmien muistisairaiden vastaajien |ahi-ihmiset (ka 2,8-3,5) olivat kokeneet
kaikkia positiivisia tuntemuksia tilastollisesti merkitsevasti vahemman kuin
tyytyvaisten lahi-ihmiset (ka 3,4-4,0).

Sita tama aineisto ei kerro, kumpi reagoi kumpaan ldhi-ihminen muistisairaaseen vai
pdinvastoin? Thomas & Lalloue (2006) saivat jo aiemmin mainitussa elamanlaatutut-
kimuksessaan viitteitd siita, etta mitd parempi elamdnlaatu muistisairaalla ihmisella
oli, sitd parempi se oli myds ldhi-ihmisella. Niin Virkolan (2014) kuin Heimosenkin
(2005) tutkimuksissa korostui muistisairaan ja ldhi-ihmisen suhde ja myds kasilla ole-
van tutkielman tulokset viittaavat siihen, etta muistisairaalla on vaikutusta l&hi-
ihmisen eldmanlaatuun ja ldhi-ihmiselld puolestaan muistisairaan ihmisen eléamanlaa-
tuun; koettuun elamaan tyytymattémyyteen tai tyytyvaisyyteen.

12 Onnellisuus
40 12 Toiveikkuus
39 - [J12 Mielihyvi
3.7 W1z 1o
3.9 34| |12 Seesteisyys

Keskiarvo

T mattdman muistisairaan T vdisen muistisairaan
lahi-ihminen (n=51-58) ahi-ihminen (n=58-69)

S=erittdin paljon, 1=en ollenkaan (12 kk)

Kuvio 6. Lahi-ihmisen viimeisen kuukauden kuukauden aikana kokemia positiivisia
tuntemuksia 12 kk (n=109-127) keskiarvo

5.2.2 Negatiiviset emootiot ja tunnereaktiot

Negatiivisia tuntemuksia: Syyllisyys, avuttomuus, huolestuneisuus, eristyneisyys ja
pettymys elamdansa kysymyshetkella tyytymattémat muistisairaat ihmiset (n=63-73)
tunsivat 3 kuukauden kyselyssa enemman kuin tyytyvdiset (n=76-83) vastaajat
(kuvio 8). Tilastollisesti merkitsevia eroja tyytymattdmien ja tyytyvaisten
muistisairaiden vastaajien valilla oli avuttomuuden (p < 0.004), eristyneisyyden (p <
0.005) ja pettymyksen (p<0.001) tunteiden kokemisessa viimeisen kuukauden
aikana, siten etta eldmaansa tyytymattomat (ka 1,7-3,1) kokivat naitd negatiivisia
tunteita merkitsevasti tyytyvaisia (ka 1,4-2,5) enemman. Eldmaansa tyytymattémat
muistisairaat vastaajat kokivat myo6s syyllisyytta ka 1,7 ja huolestuneisuutta ka 3,0
enemman kuin tyytyvaiset, joilla keskiarvot olivat 1,4 syyllisyys ja 2,5
huolestuneisuus, mutta erot eivat olleet tilastollisesti merkitsevia (kuvio 7).

27



W syyllisyys
Eavuttomuus
[JHuolestuneisuus

W Eristyneisyys
CPettymys
o 25
F 2.4)=
.5
-
2
x 1,90(1.9
14
Tyytymitdén muistisairas T vidinen muistisairas
ihminen (n=63-73) ihminen (n=76-83)

S=erittdin paljon, 1=en ollenkaan (3 kk)

Kuvio 7. Muistisairaan ihmisen viimeisen kuukauden aikana kokemia negatiivisia
tuntemuksia 3 kk (n=139-156) keskiarvo

3 kuukauden seurannassa lahi-ihmiset kokivat huolestuneisuuden tunnetta
molemmissa tyytyvaisyysluokissa enemman kuin muistisairaat ihmiset. Tilastollisesti
merkitsevia eroja eldmaansa tyytymattomien (n=67-78) ja tyytyvaisten (n=80-91)
muistisairaiden [ahi-ihmisten valilla oli syyllisyyden (p<0.047), avuttomuuden
(p<0.002) ja huolestuneisuuden (p<0.041) kokemisessa siten, ettd elamaansa
kysymyshetkelld tyytymattémien muistisairaiden vastaajien lahi-ihmisparit (ka 2,0-
3,6) olivat viimeisen kuukauden aikana kokeneet nditd negatiivisia tuntemuksia
merkitsevasti elamadnsa tyytyvaisten vastaajien I|ahi-ihmispareja (ka 1,6-3,0)
enemman (kuvio 8).

M syyllisyys
BAvuttomuus
[IHuolestuneisuus
M Eristyneisyys
[IPettymys

3,0

Keskiarvo

2,1 2.0

16 1.7

Tyytymiéttémén muistisairaan Tyytyviisen muistisairaan lahi-
lahi-ihminen (n=67-78) ihminen (n=80-91)

5=erittdin paljon, 1=en ollenkaan (3 kk)

Kuvio 8. Lahi-ihmisen viimeisen kuukauden aikana kokemia negatiivisia tuntemuksia,
3 kk (n=147-169) keskiarvo

12 kuukauden kyselyssé (kuvio 9) negatiivisten tunteiden suhteen ei muistisairailla
ihmisilla tullut enaa tilastollisesti merkitsevia eroja elamaansa tyytymattémien (n=46-
53) tai tyytyvaisten (n=63-71) vastaajien valille. Keskiarvoja tarkasteltaessa erot
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nakyvat edelleen siten, ettd tyytymattémat muistisairaat (ka 2,0-3,2) kokevat
negatiivisia tunteita edelleen enemman, kuin tyytyvaiset muistisairaat (ka 1,3-2,3).

Wl 12 Syyllisyys

4- [E 12 Avuttomuus

[] 12 Huolestuneisuus
M 12 Eristyneisyys
[112 Pettymys

Keskiarvo

i istisairas ihmit Tyytywiinen muistisairas ihminen
{n=46-53) (n=63-71)

S=erittdin paljon, 1=en ollenkaan (12 kk)

Kuvio 9. Muistisairaan ihmisen viimeisen kuukauden aikana kokemia negatiivisia
tuntemuksia 12 kk (n=109-124) keskiarvo

Lahi-ihmisilla tilastollisesti merkitsevia eroja oli tyytyvadisten (n=63-70) ja
tyytymattémien muistisairaiden I|ahi-ihmisten (n=55-66) valilla  syyllisyyden
(p<0.007) ja eristyneisyyden (p<0.021) kohdalla, siten ettd tyytymattdmien
muistisairaiden lahi-ihmiset kokivat naitd tuntemuksia merkitsevasti enemman (kuvio
10).

Malisen (2009:76) mukaan tunteet ovat oleellinen osa eldmdamme ja
kokemusmaailmaamme, ne tulevat ja menevat emmekd pysty vaikuttamaan niihin
paljoakaan. Elaméankokemuksemme muokkaavat ja opettavat meitd, mutta
perustunteemme kuten ilo, ahdistus, viha ja pelko ovat idstd riippumatta samoja
Malinen (2005:77) jatkaa.

Kuten Malinen (2009) toteaa tunteet tulevat ja menevat, voisiko muistisairaiden ja
lahi-ihmisten varhaiskuntoutukseen sisaltya avoryhmid, joissa kasitellaan etenevaan,
parantumattomaan sairauteen liittyvia tuntemuksia sekd kokemuksia ammattiohjaajan
ja vertaisten kanssa tavoitteena elamanhallinnan-, osallisuuden-, autonomian- ja
arkivallan- tunteiden lisaantyminen.
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5=erittdin paljon, 1=en ollenkaan (12 kk)

Kuvio 10. Lahi-ihmisen viimeisen kuukauden aikana kokemia negatiivisia
tuntemuksia 12 kk (n=118-136) keskiarvo

Muistisairaiden ihmisten 3 kuukauden kyselyssa tilastollisesti merkitsevia eroja oli
eldmaansa tyytymattdmien (n=62-73) ja tyytyvadisten (n=73-84) valilla artymyksen
(p<0.026) ja hapedn (p<0.037) tunteissa siten, ettd elamaansa kysymyshetkelld
tyytymattémat muistisairaat ihmiset olivat kokeneet naita tuntemuksia viimeisen
kuukauden aikana merkitsevasti enemman kuin tyytyvaiset. Keskiarvot eldamaansa
tyytymattomillé vaihtelivat 1,7-3,4 valilla ja tyytyvaisillad 1,4-3,2 valilld. Vasymyksessa
ja mielipahan kokemisessa vastaajaryhmien valilla oli jonkin verran eroa (kuvio 11).

Keskiarvo

Tyytymidtén muistisairas Tyytyvdinen muistisairas

ihminen (n=62-73)

5=erittdin paljon, 1=en ollenkaan (3 kk)

ihminen (n=73-84)

M Artymys
EMielipaha
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Kuvio 11. Muistisairaan ihmisen viimeisen kuukauden aikana kokemia negatiivisia
tuntemuksia 3 kk (n=135-157) keskiarvo

Valitettavasti REPEAT-seurantatutkimusaineisto ei anna vastausta siihen, mista osa
elamaansa tyytymattomista muistisairaista ihmisista koki 3 kuukauden seurannassa
hdpeaa, tulevasta minuuden ja toimintakyvyn menetyksestd vai itse muistisairaudes-
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ta, molemmista vai jostain muusta? Malinen (2005) toteaa, ettd hdpea ja syyllisyys
ovat laheisia ja ne muistuttavat toisiaan, mutta ovat pohjimmiltaan hyvin erilaisia
tunteita. Syyllisyys on seurausta siitd, etta jatamme jotakin tekematta tai teemme
jotain vaarin. Hapea puolestaan syntyy siitd kokemuksesta, mita olemme tai emme
ole, se on syvaa arvottomuuden, mitattdmyyden ja riittdmattomyyden kokemista
Malinen jatkaa. Hapeasta vapautumisen alkuun paasee oppimalla elamaan
epdonnistumisten ja epatdydellisyyden kanssa, syyllisyys voidaan poistaa
hyvittamallad, korvaamalla tai viime kddessa antamalla anteeksi. (Emt., 190.)

Lapin Muistiyhdistys on pitkdan tydskennellyt stigman poistamiseksi “Minulla on muis-
tisairaus, mutta mind en ole muistisairaus vaan mind olen mind” -kampanjalauseen
avulla. Se julkaistiin muistisairauteen tyodikaisena sairastuneen kuvan kera Alzheimer
Europen etiikkaa koskevassa kirjasessa Ethical dilemmas faced by carers and people
with dementia syksylla 2014. Kirjanen on tarkoitettu muistisairaille ja Iahi-ihmisille
ympari maailmaa. Suomi on siis edellakavijéiden joukossa muistisairauksien stigman
poistamistydssa.

Vilma Hanninen (2003:149-151) toteaa vaitéskirjassaan Sisdinen tarina, elama ja
muutos voimavaroja vahvistavasta kielestd, hanen mukaansa tarinallisen
lahestymistavan keskeinen viesti liittyy kuntoutuksen kayttaman kielen merkitykseen:
on hyvin eri asia kiinnitetdankdé kuntoutuksessa huomio asiakkaan ongelmiin ja
puutteisiin vai tavoitteisiin ja voimavaroihin. Hanninsen mukaan kuntoutusta ja
sopeutumisvalmennusta koskevissa tutkimuksissa on toistuvasti tullut esiin se, miten
tarkeda on kuulla toisten tarinoita omista kokemuksistaan. Tutkimustulos puhuu
vertaisryhmissa toteutettavan varhaiskuntoutuksen puolesta.

Elamaansa tyytymattémien muistisairaiden lahi-ihmiset (n=69-72) kokivat myods
artymysta (p<0.011) tilastollisesti merkitsevasti enemman kuin tyytyvadisten
muistisairaiden lahi-ihmiset (n=80-85). Kaikkien negatiivisten tuntemusten kohdalla
keskiarvoissa oli eroja tyytymattomien (1,5-3,1) ja tyytyvaisten ldhi-ihmisten (1,4-
2,7) kohdalla (kuvio 12). Vasymysta koettiin tuntemuksista eniten molemmissa
vastaajarymissa.

12 kuukauden kyselyssa ei ollut tilastollisesti merkitsevia eroja adrtymyksen,

mielipahan, hapedn ja vasymyksen kokemisessa tyytyvdisten ja tyytymattdémien
muistisairaiden eika lahi-ihmisten valilla.
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Kuvio 12. Lahi-ihmisen viimeisen kuukauden aikana kokemia negatiivisia tuntemuksia
3 kk (n=149-157) keskiarvo

Suomessa parhaillaan levidva Muistiliiton koordinoima ja paikallisten Muistiyhdistysten
toteuttama, muistisairaille ihmisille suunnattu vapaaehtoinen Muisti-Kaveritoiminta on
yksi kolmannen sektorin lisd varhaiskuntoutuspalveluketjuun niin Idhi-ihmisille hieman
vapaa hetkid tarjoavana toimintana kuin muistisairaan ihmisen osallisuutta,
toimijuutta, vuorovaikutusta ja toimintakykyd tukevana varhaiskuntoutuksen
elementtina.

12 kk kyselyssé oli avoin kysymys, jossa kysyttiin vaikuttaako muistisairaus arkeenne,
jos vaikuttaa miten? Lahi-ihmiset vastasivat seuraavaa:

- Kaikessa toiminnassa.

- Kaikkinainen huolenpito lisddntynyt, omaa aikaa ei jda.

- Téarkeimpien asioiden hoito siirtynyt minulle.

- Ei asiat hoidu ené&é sovitulla tavalla.

- Unohtaminen, hygienia, ajantaju.

- Huoli, ei muista asioita, aina joku hukassa.

- Aloitekyvyttémyys, unohteleminen, sekaisuus vasyttévét.

- Arjesta huolehtiminen kokonaan minun vastuullani.

- Jatkuva huoli.

- Potilas ei koe itseddn muistisairaaksi, luulee muistavansa ja osaavansa
kaiken.

- Kun muisti ei toimi, niin pitdé olla jatkuvasti paikalla ettd asiat sujuvat.

- Pitdé koko ajan olla tietoinen ja hoitamaan potilaan menoja, muistuttaa
ja seurata.

- Turhauttaa, kun joutuu jatkuvasti toistamaan itsedéan.

- Jaksan, koska saan lomaa noin kuusi pdivdd kahden kuukauden vélein.

- Oma elédmé jda melkein elaméttéd, kun takaraivossa soivat vaatimukset
didin hoidosta.

Lahi-ihmisten vastaukset ovat merkityksellisia varhaiskuntoutuspalvelujen
kehittamisen nakdkulmasta, koska vastauksissa esiin nousivat: huoli, aina joku
hukassa, arki kokonaan minun vastuullani, omaa aikaa ei jaa, oma elamaa jaa melkein
elamatta. Vastaukset kertoivat muistisairauteen sairastuneen Il&hi-ihmisen arjen
haasteista. Taman hetkinen julkinen kuntoutusjarjestelma perustuu paaosin fyysista
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toimintakykya yllapitdvaan tai parantavaan kuntoutukseen seka ennaltaehkadisevaan,
tyokykya yllapitavaan tai edistdvaan kuntoutukseen. Kuntoutuksen ymmartaminen
yksildn ja ymparistén valisend muutoksena on ollut esillda jo vuoden 2002
valtioneuvoston kuntoutusselonteossa, silti  ymparisté  lahi-ihmisineen  jaa
kuntoutuksessa usein edelleen huomiotta. Koska muistisairaus heikentaa edetessaan
sairastuneen psyykkista-, fyysista- ja sosiaalista toimintakykya, taytyy kuntoutukseen
sitouttaa aina myds lahi-ihminen. Taman sitouttamisen lisaksi on ilmeistd, ettd myos
muistisairaan ihmisen l|dhi-ihminen on monenlaisen varhaiskuntoutuksellisen tuen
tarpeessa muistisairauden varhaisvaiheesta alkaen. Muistisairaan ja lahi-ihmisen
varhaiskuntoutuksen tavoitteena tulisi olla elamanhallinnan, arjen sujuvuuden,
toimintakyvyn seka arkivallan, voimavarojen ja autonomian tukeminen kaikilla elaman
osa-alueilla parantumattomasta, etenevastd sairaudesta huolimatta. Lisdksi tarvitaan
ennakoivaa tietoa taudin etenemisvaiheen palvelukokonaisuudesta. Kuntoutuksen
yleiset arvot ovat Koukkarin (2010:13) mukaan onnellisuus, vapaus,
oikeudenmukaisuus ja tasa-arvo, kaikki ndma soveltuvat myds muistisairaan ja lahi-
ihmisen kuntoutusinterventioiden arvoperustaksi.

Heimosen (2005:110) mukaan muistisairautta sairastavalle ihmiselle tulevaisuuden
suunnittelu on vaikeaa, koska han joutuu tarkastelemaan jotain sellaista, jonka toteu-
tuminen jaa hanelta itseltd varjoon murtuvien kognitiivisten kykyjen vuoksi. Siksi niin
ensitiedon kuin varhaiskuntoutuspalveluiden (esim. ohjaus, tuki, neuvonta, vertaistu-
ki, terapiat) ja palvelujen (esim. muistiladkari ja -hoitaja seka -koordinaattori) oikea-
aikaisuus ja vyksildllisyys ovat erityisen tarkeité muistisairaalle ja hanen lahi-
ihmisilleen.

5.3 Hyvaa oloa tuovat asiat

Hyvaa oloa elam&an tuovia asioita, joita REPEAT-seurantatutkimus kartoitti, olivat
parisuhde, lapset, muut sukulaiset, ystavat, vertaistuki, ammattilaisen antama tuki,
liikunta, kulttuuri, ruoka ja alkoholi. Kysyttdessa asiaa 3 kuukauden seurannassa
muistisairailta ihmisiltd tilastollisesti merkitseva ero oli elamaansa tyytymattémien ja
tyytyvaisten valilla liikunnan (p<0.019) ja ruoan (p<0.007) kohdalla, siten etta ela-
maansa kysymyshetkelld tyytyvaiset muistisairaat vastaajat (n=72-90) saivat kysei-
sistd asioista hyvaa oloa eldamaansa merkitsevasti tyytymattémia (n=60-74) enem-
man. Parisuhde (ka 3,2 ja 3,4) ja lapset (ka 4,5 ja 4,4) olivat molemmissa vastaaja-
ryhmissa selkeitd hyvan olon tuojia (kuvio 13).
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Parisuhde

54 Lapset

Muut sukulaiset
Ystavat
Vertaistuki

Ammattilaisen antama
tuki

Liikunta
Kulttuuri
Ruoka
Alkoholi

Keskiarvo

Tyytymiton mg(iisn{i?airﬂs ihminen Tyytyviinen mg}?ﬁﬂiras ihminen
5=erittidin suuri, 1=ei merkitystd (3 kk)

Kuvio 13. Hyvaa oloa elamdan tuovia asioita muistisairas ihminen 3 kk
(n=132-164) keskiarvo

Lahi-ihmisten vastauksissa ei tyytyvaisyysluokkien valilla ollut tilastollisesti merkitse-
via eroja (kuvio 14). Tulokset olivat hyvin samankaltaiset sekd tyytymattomien
(n=60-73) ja tyytyvaisten (n=79-91) muistisairaiden lahi-ihmisilla. Neljan eniten hy-
vaa oloa tuottavan asian joukossa molemmilla oli lapset, parisuhde, liikunta ja ruoka
(ka 3,5-4,3). Vahiten hyvaa oloa lahi-ihmisille 3 kuukauden seurannassa toi alkoholi,
vertaistuki ja ammattilaisen antama tuki (ka 1,5-2,8).

Parisuhde

5 Lapset

Muut sukulaiset
Ystivit

Vertaistuki
Ammattilaisen antama
tuki

Liikunta
Kulttuuri
Ruoka

Alkoholi

Keskiarvo

Tyytymittoman muistisairaan lahi-  Tyytyvaisen muistisairaan lihi-ihminen
ihminen (n=60-713) (n=79-91)

S=erittdin suuri, 1=ei merkitystd (3 kk)

Kuvio 14. Hyvaa oloa elamaan tuovia asioita lahi-ihminen 3 kk (n=139-164) keskiarvo

Hyvaa oloa elamaan tyytymattémille muistisairaille ihmisille (n=50-60) 12 kuukauden
seurannassa toi eniten lapset (4,1), parisuhde (3,3) ja ruoka (3,2), samat asiat toivat
hyvaa oloa tyytyvaisille muistisairaille (n=57-70), mutta hieman eri jarjestyksessa
lapset (4,5), ruoka (4,1) ja parisuhde (3,4). Vaikka samat asiat olivat kolmen karjessa
molemmilla tyytyvaisyysluokilla oli tilastollisesti merkitsevia eroja parisuhteen
(p<0.004), lapsien (p<0.009), ystavien (p<0.001) ja ruoan suhteen (p<0.001), siten
etta elamaansa kysymyshetkelld tyytyvadiset muistisairaat ihmiset saivat naista
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asioista ja ihmisista hyvaa oloa elamdansa merkitsevasti enemman kuin elamaansa
tyytymattémat muistisairaat vastaajat (kuvio 15).

12 Parisuhde

12 Lapset

12 Muut sukulaiset
12 Ystdvit

12 Vertaistuki

12 Ammattilaisen
antama tuki

12 Liikunta

12 Kulttuuri

12 Ruoka

12 Alkoholi

Keskiarvo

Tyytymétén muistisairas Tyytyvdinen muistisairas
ihminen (n=50-60) ihminen (n=57-70)

S=erittdin suuri, 1=ei merkitystd (12 kk)

Kuvio 15. Hyvaa oloa eléamaan tuovia asioita muistisairas ihminen 12 kk (n=107-130)
keskiarvo

Lahi-ihmisilta kysyttiin 12 kuukauden seurannassa myds hyvaa oloa elamaan tuovia
asioita, heilld tilastollisesti merkittaviksi tuloksiksi nousi parisuhde (p<0.023) ja
kulttuuri (p<0.039). Eldamaansa tyytyvaisten muistisairaiden lahi-ihmiset (n=53-68)
saivat parisuhteesta ja kulttuurista merkitsevasti tyytymattdmien muistisairaiden
ldhi-ihmisia (n=46-59) enemman hyvda oloa elamadnsa (kuvio 16). Neljan eniten
hyvda oloa tuovan asian joukossa tyytymattémien lahi-ihmisilld olivat lapset (4,3),
parisuhde (3,8), ystavat (3,6) ja liikunta (3,5), joka tuottaa tyytymattédmien
muistisairaiden lahi-ihmisille enemman hyvaa oloa kuin eldmaansa tyytymattémille
muistisairaille ihmisille (2,5). Tyytyvaisten lahi-ihmisille hyvaa oloa toivat lapset (4,2),
parisuhde (4,0), liikunta (3,9) seka& ystavat (3,8) ja ruoka (3,8). Eléamaansa
tyytyvaisten muistisairaiden vastauksissa korostuivat eniten lapset ja ruoka.

12 Parisuhde

B 12 Lapset

12 Muut sukulaiset
12 Ystivit

12 Vertaistuki

12 Ammattilaisen antama
tuki

12 Liikunta

12 Kulttuuri

12 Ruoka

12 Alkoholi

Keskiarvo

Tyytyméattéman muistisairaan lihi- Tyytyvdisen muistisairaan ldhi-ihminen
ihminen (h=46-59) (n=53-68)
5=erittdin suuri, 1=ei merkitystd (12 kk)

Kuvio 16. Hyvaa oloa elamaan tuovia asioita lahi-ihminen 12 kk (n=99-127) keskiarvo
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Vertaistukea eivat vastaajat nostaneet kovinkaan tarkeaksi hyvaa oloa tuottavaksi
asiaksi. Onko niin, ettei kolmannen sektorin vertaistukea tarjoavat matalan kynnyksen
ryhmatoiminnat, eikd vapaaehtoistybn eri muodot tavoita muistisairaita lahi-
ihmisineen, vai eiké toiminnalle ole 3-12 kuukautta muistisairausdiagnoosista viela
tarvetta? Vertaistuki vakiintui merkittavaksi toimintamuodoksi jarjestétydssa 90 -
luvun puolivdlissa, sen merkitystd, ammattiavun ohella, korostetaan ja se on tana
paivana yksi tarkeimmista kolmannen sektorin tarjoamista toimintamuodoista eri
kohderyhmille. Vertaistuen kasitteelle ei ole olemassa yhtd maaritelmda, tassa
tutkielmassa kasitteella vertaistuki tarkoitetaan Marianne Nylundin (2005)
maaritelman mukaista yksil6-, ryhma- tai verkostomuotoista vertaistukea:

"Joka on samankaltaisessa elamantilanteessa olevien ihmisten halu jakaa kokemuksia
ja tietoa toisia kunnioittavassa ilmapiirissa. Se liittyy usein johonkin elamantilantee-
seen tai ongelmaan, jolle yhteista on tuen ja auttamisen vastavuoroisuus seka se, etta
vertaistuki perustuu osapuolten omiin kokemuksiin.” (Nylund 2005:195.)

5.4 Palveluihin liittyvat tekijat
5.4,1 Kuntoutussuunnitelma

Téahan kysymykseen oli vastannut vain harva kummassakin vastaajaluokassa ja
kuntoutussuunnitelma oli tehty vain muutamalle muistisairaalle ihmiselle (kuvio 17).
Kysyttdessa [ahi-ihmisilta, onko muistisairaalle |ahi-ihmisellenne tehty
kuntoutussuunnitelmaa (kuvio 18) tulos oli samansuuntainen. Ne, joille
kuntoutussuunnitelma oli tehty, tiesivat paasaantdisesti sen sisallon. Samaa asiaa
kysyttiin 12 kuukauden seurannassa uudestaan lahi-ihmisiltd ja valitettavasti edelleen
suurin osa elamaansa tyytymattomistd ja tyytyvaisista muistisairaista ihmisista oli
edelleen ilman kuntoutussuunnitelmaa. Huomattavaa on, etta niin 3 kuukauden kuin
12 kuukaudenkin seurannoissa osa vastaajista ei tiennyt, onko kuntoutussuunnitelma
tehty. Muistisairaus nayttda taman aineiston perusteella syrjayttavan ikaihmisen kun-
toutuspolulta.

100%- J
WKy 1o
HEi

WKyl
=
[CJEn tieda

Ei
[JEn tiedi

80% B0%-]

60% 0%
0%

40%

20% 20%

o
0% mem T PR T PRPTR T" ¥ attdma T" ¥
v as Tyyty as istisairaan lahi- istisairaan lahi-
ihminen (n=80) ihminen (n=93) ihminen (n=81) ihminen (n=93)
Onko teille tehty kuntoutussuunnitelmaa? (3 kk) Onko ldhi-ihmisell tehty | itelmaa?
(3 kk)

Kuvio 17. Onko tehty kuntoutus- Kuvio 18. Onko lahi-ihmisellenne tehty
suunnitelmaa muistisairas ihminen kuntoutussuunnitelmaa 3 kk (n=174)
3 kk (n=173) prosentteina

Avoimessa kysymyksessa, jos tiedatte kuntoutussuunnitelman siséllén, mitéa mielta
siitd olette, muistisairaat ihmiset vastasivat seuraavaa:
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- Ei ole tarjottu kuntoutusta.

- Vet inte.

- Liikuntaa ja muistipelejd yms. kerran viikossa, piddn hyvana.
- Tarpeellinen seuranta, ldakérin tarkastuksineen.

- Ihan hyva.

Avoimissa vastauksissa oli nahtdvissa vaihtelua, toinen vastaaja oli jokseenkin tietoi-
nen tarjottavasta varhaiskuntoutuksesta, toinen ei tiennyt tarjonnasta mitaan. Avoi-
meen kysymykseen oli pyydetty vastausta vain niiltd muistisairailta ihmisilta, joille
kuntoutussuunnitelma oli laadittu. On aika vaikea ymmartda miten kuntoutussuunni-
telma saadaan jalkautettua kdytantéon ja tukemaan muistisairaan ihmisen psykososi-
aalista seka fyysista toimintakykya, jos ihminen ei tieda suunnitelman sisaltoa.

Nikumaa (2013:23) totesi REPEAT-seurantatutkimuksen raportissaan etta 89 % muis-
tisairauteen sairastuneista ihmisista koki kuukausi diagnoosin jalkeen, ettei heille oltu
tehty kuntoutussuunnitelmaa. Alueellista eroavaisuutta [6ytyi ainoastaan Pohjois-
Suomen kohdalla, missa 100 % sairastuneista vastasi, ettei heille ole tehty kyseista
suunnitelmaa Nikumaa (2013:23) jatkaa. Myds Vaihkdsen (2014:25) Lapin Muistiba-
rometrin kuntoutussuunnitelma kysymyksen “Laaditaanko Lapin kunnissa muistisai-
raalle ihmiselle kuntoutussuunnitelmaa” tulokset tukevat REPEAT-
seurantatutkimuksen tuloksia eli ldhes 90 prosenttia lappilaisista vastaajista ilmoitti,
etta ei laadita tai he eivat tieda laaditaanko muistisairaalle ihmiselle kuntoutussuunni-
telmaa.

Jokaisella muistisairaalla ihmisella tulisi olla kuntoutussuunnitelma, jota paivitetaan
saannollisesti, kuten Muistiliiton kuntoutusmallissa 2014 (kuvio 1) todetaan. Kuntou-
tussuunnitelmaan tulee kirjata ja kuvata palvelut ja toiminta, joiden avulla voidaan
hidastaa muistisairaan ihmisen psyykkisen-, fyysisen- ja sosiaalisen toimintakyvyn
huononemista. Muistiliiton kuntoutusmallin mukaan muistisairaan ihmisen varhais-
kuntoutukseen kuuluvat neuvonta ja ohjaus, ensitieto, sopeutumisvalmennus, paiva-
kuntoutus seka erilaiset terapiat. Muistisairauden edetessa mukaan tulee kuntoutus
lyhytaikaishoidossa ja pitkdaikaishoidossa. Varhaiskuntoutukseen voidaan sisallyttaa
jo kaikki edella mainitut ja lisdksi kolmannen sektorin tarjoamina esim. vertaistuki-
ryhmat ja muut matalan kynnyksen ryhmatoiminnot, virkistyslomat, tieto-, ohjaus- ja
neuvontapalvelut (esim. maakunnalliset Muistiluotsit ja valtakunnallinen Muistineuvo -
puhelinpalvelu) seka vapaaehtoinen Muisti-KaVeRi -toiminta (muistisairaille), Muistitu-
kihenkilétoiminta (lahi-ihmisille) seka vertaislinjapalvelu.

Pikkarainen ym. (2013) toteavat loppuraportissaan Gerontologisen kuntoutuksen to-
teutus, vaikuttavuus ja tiedon valittyminen, ettd Ikaantyneiden kuntoutujien yhteis-
toiminnallisen kuntoutuksen (IKKU) tutkimus- ja kehittdmishankkeessa todettiin, etta
tavoitteellisella kuntoutuksella voidaan edistaa ja ylldpitaa sairastuneen toimintaky-
kya, kohentaa hanen terveydentilaansa seka lisatd elaméanhallinnan kokemusta. Kun-
toutuksen tulisi olla luonteeltaan monitieteistd, yksildllistd, motivoivaa ja laaja-
alaisesti muistisairaan arkea tukevaa seka arkivallan ja itsemdaraamisen tunnetta yl-
lapitavaa.

Kuntoutussuunnitelma ei luonnollisesti yksin ratkaise varhaiskuntoutuksen problema-
tilkkaa vastasairastuneiden muistisairaiden ihmisten ja heidan Iahi-ihmistensa arjesta.
Yhdessa muistisairaan ihmisen ja lahi-ihmisen kanssa laadittu hyvakin kuntoutussuun-
nitelma taytyy sopeuttaa muistisairaan ihmisen arkeen ja muokata yksil6lliseksi seka
motivoivaksi. Sote-uudistuksesta ja yhteiskunnan niukkenevien resurssien jakamises-
ta kdydaan julkista keskustelua paivittain. Arvokeskustelua tarvitaan myos siita, miksi
muistisairausdiagnoosi syrjayttaa muistisairaan ihmisen kuntoutuspolulta, vaikka
nayttéa kuntoutusinterventioiden vaikuttavuudesta (esim. Pitkdla ym. 2013) on ole-
massa?
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Varhaiskuntoutussuunnitelma tulisi laatia heti muistidiagnoosin varmistuttua eli kun-
toutustarve tulee havaita ajoissa ja vyksildllinen, motivoiva kuntoutus aloittaa heti
diagnoosin varmistuttua korostaa Jarvikoski (2013:14). Kuntoutussuunnitelmaa tulee
padivittaa tarpeen mukaan ja muistisairaalla seka lahi-ihmisilla tulisi olla tieto kuntou-
tussuunnitelman sisdlléstd ja ohjausta sen toteuttamistavoista omassa arjessaan.
Suurin osa niistd harvoista REPEAT-seurantatutkimukseen osallistuneista, tyytyvai-
syyskysymykseen vastanneista joille kuntoutussuunnitelma oli laadittu (4 %) tiesi
my0s suunnitelman sisallon.

Kuten Heimonen (2005:110) toteaa, alkuvaiheessa Alzheimerin taudin vaikutukset
eivat aina heijastu vain fyysisen toimintakyvyn haasteina, vaan ovat luonteeltaan
myds sairastuneen ja hanen lahi-ihmistensd psyykkiseen hyvinvointiin ja elédmanlaa-
tuun liittyvia haasteita. Tulevaisuuteen suuntautuminen sairauden alkuvaiheessa il-
mentaa jannitetta optimismin yllapitamisen ja todellisuuden hyvaksymisen valilld Hei-
monen (2005:110) jatkaa. Jokaiselle muistisairaalle ihmisille |dhi-ihmisineen tulisi ai-
nakin tarjota ryhmamuotoisia ensitietokursseja, sopeutumisvalmennusta seka tuki-
henkil6- ja Muisti-Kaveritoimintaa raataldéidyn yksiléllisen, motivoivan varhaiskuntou-
tuksen lisdksi. Varhaiskuntoutukseen tulisi sisallyttaa yksildllisen tarpeen mukaan fy-
sioterapian lisdksi esim. yksild-, pari-, puhe-, toiminta- ja taideterapiaa.

Pitkaldn ym. (2013:83) tutkimuksessa havaittiin, ettd ikaantyneet Alzheimerin tautia
sairastavat henkilét kykenivat hyvin suoriutumaan erittdin monipuolisista toiminnalli-
sista ja kuntosaliharjoitteista turvallisesti, kun heilld oli kaksi ohjaajaa paikalla kym-
mentd muistisairasta ihmista varten. Huolimatta muistisairaudestaan he ylsivat jopa
mittavaan lihasvoiman lisdykseen, mika oli Pitkaldan ym. mukaan nahtavissa konkreet-
tisesti siina, ettd kuntosalilaitteissa painoja voitiin lisata paljon. Erityisesti naisten
kohdalla téma tuli selvasti esiin. Kaikkineen kuntoutus koettiin oikein positiivisena
asiana, ja Alzheimerin tautia sairastavat lahi-ihmisineen olivat asiasta hyvin kiitollisia.
Monet toivat esiin sen, ettd ilman tallaista tutkimusasetelmaa heilla ei olisi ollut mi-
téan mahdollisuutta vastaavanlaiseen kuntoutukseen, silld kyseessa oli uudenlainen
toimintatapa Suomessa.

Jari Metsamuuronen (2001:170) kirjoitti kirjassaan Sosiaali- ja terveysalan tulevai-
suutta etsimassa 14 vuotta sitten, etta julkisen sektorin hoitohenkilokunnan rooli tulee
muuttumaan entistd enemman konsultoivaksi, ohjaavaksi ja koordinoivaksi. Tama olisi
hanen mukaansa seurausta siita, etta toimijakentdssa tapahtuu muutoksia: kolman-
nen sektorin toimijat, samoin kuin vapaaehtoiset ja ldhi-ihmiset ovat oleellinen osa
tulevaisuuden hoidon ja hoivan suorittamista Metsamuuronen totesi tuolloin. Tama
muutos on jo nahtadvissa ja tuo niin julkiselle, yksityiselle kuin kolmannen sektorin
palvelujarjestelmalle haasteita kehittya edelleen.

5.4.2 Ohjaus, tuki ja neuvonta

Kysyttdessa mista muistisairaat ihmiset ja heidén vastaajaparina toimivat lahi-ihmiset
olivat saaneet apua ja tukea muistisairauden diagnoosin jalkeen asteikolla 5=hyvin
paljon, 1=en ollenkaan vaihtoehtoina: Puoliso, lapset, muut ldhisukulaiset, ystavat,
kunnalliset palveluntuottajat, yksityiset palveluntuottajat, vertaisryhmat, potilas- ja
omaisyhdistys seka apuvidlineet ja teknologia ei muistisairaiden vastaajien
tyytyvaisyysluokkien valilld ollut tilastollisesti merkitsevia eroja. Sekd elamaansa
kysymyshetkella  tyytymattoémilla muistisairailla ihmisilla (n=52-68), etta
tyytyvaisillakin (n=60-80) kolmen eniten apua antaneen joukossa olivat lapset,
puoliso ja kunnalliset palveluntuottajat, siten ettd kaksi ensin mainittua olivat selvasti
tdarkeimmassa roolissa, keskiarvojen ollessa 4,2-3,3 (kuvio 19).
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Pualiso

51 Lapset

Muut l3hisukulaiset
Ystavat

Kunnalliset
palveluntuottajat
‘vksityiset palveluntuottajat
Vertaisryhmat

Patilas- ja omaisyhdistys
Apuvalineet ja teknologia

Keskiarvo

Tyytymiiton muistisairas ihminen (n=52-68) Tyytywiinen muistisairas ihminen (n=60-80)

S=hyvin paljon, 1=hyvin vihin (3 kk)

Kuvio 19. Milta taholta olette saaneet apua ja tukea muistisairas ihminen 3 kk
(n=112-148) keskiarvo

Lahi-ihmisten vastauksissa puolestaan tilastollisesti merkitseva ero elamaansa
tyytymattémien muistisairaiden lahi-ihmisten (n=44-67) ja tyytyvaisten lahi-ihmisten
(n=56-77) valilla oli ystavissa kohdalla (p<0.047) siten, ettd eldmaansa tyytyvaisten
muistisairaiden lahi-ihmiset olivat saaneet merkitsevasti enemman apua ja tukea
ystavilta kuin tyytymattémien lahi-ihmiset (kuvio 20).

Kolmen tarkeimman avun ja tuen antajan kohdalla vastaajaryhmien vastaukset
erosivat siten, ettd tyytymattéomien lahi-ihmisille kolme tarkeintd avun ja tuen antajaa
olivat lapset, puoliso ja muut ldhisukulaiset keskiarvojen ollessa 3,4-2,3. Tyytyvaisten
lahi-ihmisilla puolestaan puoliso ja sitten toisen ja kolmannen sijan jakoivat lapset
sekda ystavat, keskiarvojen ollessa 3,3-2,7, mutta erot eivat olleet tilastollisesti
merkitsevia.

Pualiso
Lapset
Muut [&hisukulaiset
Ystavat
Kunnalliset
palveluntuottajat
Yhsityiset
palveluntuottajat
Wertaisryhmat
Patilas- ja
Doma\syhjmstys
Apuvalineet ja
.te%(nc\og\a !

Keskiarve

S=hyvin paljon, 1=hyvin vdhin (3 kk)

Kuvio 20. Milta taholta olette saaneet apua ja tukea Iahi-ihminen 3 kk (n=100-144)
keskiarvo
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12 kuukauden seurannassa muistisairaiden ihmisten tai Iahi-ihmisten kyselyssa ei ollut
tilastollisesti merkitsevia eroja. Vastausten perusteella potilas- ja omaisyhdistysten
seka vertaisryhmien merkitys avun ja tuen tuojina 3 ja 12 kuukautta
muistisairausdiagnoosista oli yllattdvan vahainen keskiarvojen ollessa 1,1-1,6
asteikolla 5=hyvin paljon, 1=en ollenkaan. Muistiliton Muistiaktiivien eli
muistisairaiden ihmisten ja lahi-ihmisten tyéryhma on laatinut kannanottoja, joista
vksi annettiin maaliskuussa 2014 ja se sisdlsi seuraavaa:

"Vaadimme, etta juuri sairastuneille henkildille ja heidan lahi-ihmisilleen annetaan
mahdollisuus I6ytaa tietoa ja tukea myo6s muistiyhdistysten kautta. Muistiyhdistykset
ovat tarjonneet meille tietoa sairaudesta ja sairauden kanssa elamisesta, tukeneet
uuteen elamantilanteeseen liittyvassa viranomaiskaavakkeiden viidakossa ja auttaneet
meitd lI0ytamaan vapaaehtoisapua. Muistiyhdistysten kautta seka sairastuneet henkilot
ettd omaiset saavat vertaistukea ja mahdollisuuden yhteiséllisyyteen.” (Muistiliitto
2016)

Onko niin ettd esim. muistiyhdistykset maakunnallisine Raha-automaattiyhdistyksen
tukemine Muistiluotseineen, eivat osaa mainostaa ja tarjota toimintaansa
muistisairauden alkuvaiheesssa?

Pitkaaikaiseen hoitopaikkaan siirtymistd voidaan Iykatéd ja puolisohoitajien seka
muiden [dhi-ihmisten hyvinvointia parantaa. Perhekohtaisesti raataldity laadukas
tukeminen on myds kustannusvaikuttavaa. Etenevadan muistisairauteen sairastuminen
vaikuttaa ja muuttaa seka@ kaventaa voimakkaasti myos lahi-ihmisten eldamaa, kuten
avoimista vastauksista kady ilmi. Olennaista lahi-ihmisten tukemisessa on autonomian
kunnioittamien, voimavarojen tukeminen, vertaisuuden mahdollisuuden
hyddyntéaminen, psyykkinen tuki ja hienovarainen ohjaus toteavat Ulla Eloniemi-
Sulkava ym. (2006:38) Vanhustydon keskusliiton raportissa Omaishoito yhteisty6na.
Muistisairauden edetessa lahi-ihminen tarvitsee konkreettista lepoa
omaishoitajuudesta. Lahi-ihmisen varhaiskuntoutuksen térkeydesta alkaa olla
moninaista tutkimusnayttéda Suomessa, miksi ldhi-ihmisen systemaattinen ohjaus,
tuki, hoito ja varhaiskuntoutus sekd kuntoutus koko sairausprosessin ajan antaa sitten
edelleen odottaa itseaan?
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6 POHDINTA

Tutkielmassa haettiin vastausta siihen, 16ytyyko aineistosta muistisairaiden ihmisten
koetulle elamanlaadulle 3 ja 12 kuukauden seurannassa selittdvaa tekijaa. Erityisesti
keskityttiin tarkastelemaan elamaansa kysymyshetkella tyytymattédmien
muistisairaiden ihmisten vastauksia ja vertailemaan niita elamaansa tyytyvaisten
muistisairaiden vastaajien seka vastaajaparin muodostaneiden |&hi-ihmisten
vastauksiin.

Aineistosta ei erottunut tietynlaista tuen tarvetta, vaan niin muistisairaat kuin lahi-
ihmisetkin ovat tulosten perusteella heterogeeninen ryhma vyksiléllisine tuen
tarpeineen. Muistiliiton hallituksen puheenjohtaja, kansanedustaja, terveystieteiden
tohtori Merja Makisalo-Ropponen on todennut useassa yhteydessa, etta kukaan ei ole
sairautensa nakoinen, vaan jokainen on oman eldamantarinansa nakdinen, niin myds
téssa tutkielmassa.

Tuloksissa nousi selkeasti esiin, ettd muistisairaan ihmisen ja hanen l|ahi-ihmisensa
tuntemukset olivat yhteydessa toisiinsa. Voisiko muistisairaan ihmisen ja lahi-ihmisen
varhaiskuntoutuspalveluja muotoilla siten, ettd niihin sisdllytetdan erilaisten
tuntemuksien; myo6s esim. hapean ja syyllisyyden kasittelyyn liittyvia osioita
suljetuissa vertaisryhmissd. Malinen (2010:19) Kkirjoittaa etteivdt hdped ja sen
ilmenemistapa ole koskaan seurausta vain yksilon henkil6kohtaisista kokemuksista.
Koko maan historia ja kulttuuri perinteineen vaikuttavat hapean syntymiseen ja
ilmenemiseen. Nadyttaa silta, ettd ikivanhat “dementiakdsitykset” ovat viela vahvasti
kiinni kulttuurissamme. Eiké asiaa auta se, ettd erdassa 9.1.2015 ilmestyneessa
lehdessa eturivin nayttelijatar julisti, ettei hanen edesmenneen Alzheimerin tautia
sairastavan aitinsa elama ollut ihmisarvoista elamaa. Julkisuuteen nostetaan liian
usein muistisairaiden ihmisten karkaamiset, katoamiset ja menehtymiset. Vanhentu-
neet asenteet saattavat lisatd muistisairaan ihmisen hapedn tunnetta ja syrjayttaa
hanet jo olemassa olevien kuntoutus-, hoito- ja tukipalvelujen ulkopuolelle. Asenteisiin
vaikuttamistydté etenevien neurologisten muistisairauksien kohdalla tarvitaan
edelleen. Tahdn haasteeseen myos Muistilliitto jasenyhdistyksineen pyrkii vastaamaan.

Kuntoutussuunnitelmaa ei ollut tehty juuri kenellekdan. Kuten Muistibarometrin
(Finne-Soveri ym. 2015) tulokset osoittivat palvelurakenteen uudistaminen
kotihoitopainoitteisemmaksi ontuu muistisairaiden ihmisten osalta, jotka muodostavat
yli kaksi kolmasosaa vanhuspalvelujen kayttajista. Barometrissa mainitaan useita
kehittamiskohteita, mutta kuntoutus sellaisenaan jai valitettavasti mainitsematta.
Tosin Kansallinen Muistiohjelma (ST™M 2012) painottaa  tavoitteessaan
muistiystavallisen Suomen rakentamiseksi erikseen oikeaa asennetta
muistisairauksien hoitoon ja kuntoutukseen.

Muistisairaan ihmisen ja lahi-ihmisen varhaiskuntoutuspalveluita kehitettdessa on
tarkea muistaa, ettéd ydinkysymys ei ole resurssikysymys, vaan tarvitaan aidon
dialogin luomisen taito sekd vyksildllisesti muotoillut, moniammatillisesti toteutetut
varhaiskuntoutuspalvelut (ohjaus, vertaistuki, terapiat, ryhmatoiminta, tuki, virkistys,
tieto ja neuvonta). Dialogia ja aitoa yhteisty6ta tarvitaan myds eri sektoreiden
kuntoutustoimijoiden valille. Tulevaisuuden varhaiskuntoutuksen etenevissa muistisai-
rauksissa tulee olla raatalditya, seka muistisairaalle ettd Iahi-ihmisille yhdessa ja erik-
seen kohdennettua, paasaantdisesti ryhmamuotoista, kolmannen-, julkisen- ja yksityi-
sen sektorin seka vapaaehtoistoimijoiden tuottamaa kuntoutusta. Varhaiskuntoutuk-
sen tulee sisaltaa tarpeen mukaan pari-, yksilé- ja perheterapiaa, puhe-, eldin- ja tai-
deterapiaa seka toiminta- ja fysioterapiaa. Siihen tulee sisdltya aina mahdollisuus
yksilé- tai ryhmamuotoiseen vertaistukeen ja vapaaehtoistoimintaan (esim. Muisti-
Kavereiden ja Muistitukihenkildéiden toteuttamana), ryhmamuotoinen kuntosaliharjoit-
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telu seka kognitiiviset harjoitteet ettd uudet vuorovaikutuksen tukemisen keinot (ku-
vat, tabletti, tukiviittomat). Ikaantyvan Suomen haasteista emme selvia ilman uuden
kokeilemista, sektorirajojen ylittamistd sekd monitieteellistd ja -ammatillista lahesty-
mistapaa.

Tutkimustulosten valossa voidaan haastaa varhaiskuntoutuspalveluita jarjestavat
tahot kehittdmaan toimintaansa ja muotoilemaan palveluitaan tuntemusten ja
kokemusten kasittelyn kautta selviytymiskeinojen ja voimavarojen |0ytdmiseen.
Heimonen (2005:36) pohti vaitéskirjassaan, miten tarkeda on tukea muistisairauteen
sairastuneita ihmisid selviytymiskeinojen léytamisessa ja korosti, ettd sairastunutta
lahi-ihmisineen tulee auttaa |6ytamadan oma tapansa eldd muistisairauden kanssa.
Palaan jo aiemmin esille nostettuun kysymykseen myo6s muistisairaiden lahi-ihmisten
huomioimisesta varhaiskuntoutuspalveluissa, siten ettd myds heita tuetaan
selviytymiskeinojen ja voimavarojen ldytamisessa etenevan sairauden edetessa,
kirjatun kuntoutussuunnitelman ohjaamana.

Tulosten perusteella vaikuttaa siltd, ettd eldmaansa kysymyshetkelld tyytyvaiset
muistisairaat ihmiset saavat hyvaa oloa eldmaansa useimmista asioista kuin
elamaansa tyytymattémat muistisairaat vastaajat. Liikunnan vaikuttavuudesta on jo
nayttéd, muista hyvaa oloa tuovista asioista seka muiden kuntoutusinterventioiden
vaikuttavuudesta tutkimusta tarvittaisiin lisaa.

Muistisairas ihminen pdasee varhaiskuntoutuksen aikana - mikadli sitd saisi -
toivottuihin tuloksiin, vain mikali opetellaan vyksiléllistd, voimavaralahtoista ja
dialogista "perhetydmallia”, jossa asiakkaana on muistisairas ihminen ja hanen
arkensa sujumisen kannalta tarkea / tarkeat lahi-ihmiset. Kristine Jarnefelt (2014)
toteaa poikkitieteellisessa artikkelissaan, etta tukea tarvitsevan muistisairaan ihmisen,
lahi-ihmisen ja muistisairaan ihmisen kanssa toimivien ammattilaisten olisi tarkeaa
jakaa yhteisia merkityksia, jotka vaikuttavat toimintakaytantéihin arjessa. Merkitykset
vaikuttavat siihen, miten toimintakykya tuetaan seka siihen, mahdollistetaanko, edis-
tetdaanko vai rajoitetaanko tukea, palveluja tai kuntoutusta tarvitsevan muistisairaan
ihmisen merkityksellisen arjen toimintaa ja osallistumista eri toimintaymparistdissa.
Muistisairaan ihmisen ja lahi-ihmisen kuntoutusprosessin tulisi olla ehe&d kokonaisuus -
osa arkea - ei sirpaleinen, muistisairaalle ja lahi-ihmisille merkityksetén, vuorovaiku-
tussuhteet unohtava liukuhihna Jarnefelt jatkaa. Muistisairasta ei pida enaa ajatella
hoivan kohteena, vaan hanen toimijuuttaan, arkivallan tunnettaan ja itsemdaaraamis-
oikeuttaan tulee vahvistaa ja kohdata ja kuulla hanta tasavertaisena, oman elamansa
asiantuntijana.

Avun ja tuen lahteitd muistisairaalle ihmiselle olivat tutkimustulosten perusteella puo-
liso, lapset ja kunnalliset palvelujen tuottajat. Niin jarjestoét, kuin yksityiset palvelun-
tuottajat seka apuvalineet ja teknologia olivat vdhaisessa roolissa ensimmaisend vuo-
tena muistisairausdiagnoosista. Se tarvitaanko lisda palveluohjausta ja tiedotusta vai
miksi muistisairas lahi-ihmisineen ei 10yda esimerkiksi Muistiluotsien varhaiskuntou-
tuspalveluiden piiriin tarvitsee jatkotutkimusta ja pikaisia toimenpiteita.

Tutkimusongelmaan saatiin useita vastauksia liittyen muistisairaan ihmisen kokemaan
tyytymattémyyteen 3 kk ja 12 kk seurannoissa. Tana paivana kotihoitoa korostetaan
inhimillisend ja virikkeellisend paikkana muistisairaalle ihmiselle, mutta etenevaa
muistisairautta sairastava ihminen tarvitsee jaksavan lahi-ihmisen / omaishoitajan
kotihoitoaan turvaamaan. Niin muistisairaille kuin lahi-ihmisillekin suunnatuista var-
haiskuntoutusinterventioista tarvitaan vaikuttavuustutkimusta. Kuten muistikonferens-
sissa 11/2015 useaan kertaan todettiin, tarvitaan kolmea asiaa tulevaisuuden kuntou-
tuspalvelumuotoilun tueksi:

1) nayttéa

2) nayttoa

3) nayttoa.
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LITE 1 (1/4)

KYSELY 2 Muistisairauden diagnoosin saaneelle (3kk seurannan aloituksesta)

TIETO MUISTISAIRAUDESTA, HOIDOSTA JAKUNTOUTUKSESTA

1. Mité tietoa olette tarvinneet muistisairauden diagnoosin jalkeen? (Luetelkaa
tdrkeysjdrjestyksessd kolme teille tirkeintd merkitsemdllé eteen numerot 1-3 niin, ettd
1 = tdrkein, 2= toiseksi tdrkein jne.).

O tietoa muistisairauden oireista, etenemisesta ym.
O tietoa muistisairauden hoidosta ja kuntoutuksesta
O tietoa tuista ja palveluista

O tietoa sairauden perinnoéllisyydesta

O tietoa arjessa selvidamisen tueksi

O muuta tietoa, mita:

O en mitaan

1.1.0nko tarvitsemaanne tietoa ollut helppo l6ytaa?

o kylla
O osittain, kuvailisitko tarkemmin:

MUISTISAIRAUDEN HOITO JA KUNTOUTUS

2. Milta taholta olette muistisairauden diagnoosin jdlkeen saaneet apua jatukea?
(Ympyrdikdé numeroista sopivin vaihtoehto)

5= hyvin paljon, 1= en ollenkaan
Puoliso 5 4 3 2 1
Lapset 4 3 2 1
Muut lahisukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
paIvK:IE:iﬂs'z;jat > 403 21
palvzll(j :Zt:s(;itajat > 403 21
Vertaisryhmat 5 4 3 2 1
Potilas- ja omaisyhdistys 5 4 3 2 1
Apuvalineet ja teknologia 5 4 3 2 1
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Oletteko kayneet muistisairauden vuoksi laakarissa diagnoosin saamisen jalkeen?
o Kylla
o Ei

3.1 Jos kylld, muutettiinko mahdollista muistisairauslaakitysta talla kaynnilla?

0 Minulla ei ole missdan vaiheessa ollut muistisairauteen tarkoitettua
laakitysta

O Ei muutosta

O Ladkitys muistisairauteen aloitettiin vasta nyt

0 Annostuksen muutos

o Laakityksen vaihto, mistd ladkevalmisteesta:

mihin:

O Laakitys lopetettiin, mista syysta:

Kaytatteké muistisairauteen mahdollisesti maarattya lddketta adkarin antamien
ohjeiden mukaisesti?

o kylla
oen

3.1. Jos kdytdtte |adkettd, onko talla ollut vaikutusta muistisairaudesta johtuviin
oireisiinne? (Ympyrdikéd sopivin vaihtoehto)

Oireet ovat...
vahentyneet 5 4 3 2 1 lisddntyneet

3.2. Jos ette kdytd |ladkettd, mika on paaasiallinen syy sen kayttamatta
jattamiseen?

O puutteelliset ohjeet |d3karilta / apteekista
O ladkkeen kayton vaikeus
kuvailisitko tarkemmin:

o ladkkeen hinta
o ladkkeen hairitsevat haittavaikutukset
mita haittavaikutuksia:

O en halua kayttaa laakitysta
O muu, mika:

Onko teille tehty kuntoutussuunnitelma?

o kylla
O ei
O en tieda

4.1.Jos vastasitte kylld, tiedatteko, mita se sisaltaa?

o kyll
Oen
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4.2.0s tiedatte kuntoutussuunnitelman sisallon, mielta olette siita?

MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUS ARKEEN

5. Vaikuttaako muistisairaus paivittaisiin toimintoihinne ja arkeenne talla hetkella?
(Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Ei lainkaan 5 4 3 2 1 Huomattavasti

6.1. Jos vaikuttaa, niin miten?

6. Mitka ovat odotuksenne ldhitulevaisuudelle? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)
Toiveikkaat 5 4 3 2 1 Vahaiset odotukset
VOIMAVARAT JA MIELIALA

7. Miten tyytyvdinen olette elaméaanne talla hetkella? (Ympyroikdd sopivin vaihtoehto)

Erittdain tyytyvainen 5 4 3 2 1 Erittdin tyytymaton

8. Millainen mielialanne on talld hetkella? (Voitte valita useita vaihtoehtoja)

O Valoisa ja hyva
o Neutraali

o Alakuloinen tai surullinen
O Masentunut

o Joku muu, mika

9. Koetteko itsenne sairaaksi tdlla hetkelld muistisairauden vuoksi? (Ympyréikéd sopivin
vaihtoehto)

Tunnen itseni terveeksi 5 4 3 2 1 Tunnen itseni sairaaksi

10. Millaisia tuntemuksia olette kokeneet viimeisen kuukauden aikana? (Ympyréikdd
numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin paljon, 1=en ollenkaan
Onnellisuus 5 4 3 2 1
Syyllisyys 4 2 1
Avuttomuus 5 4 3 2 1
Huolestuneisuus 5 4 3 2 1
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Eristyneisyys

Toiveikkuus

Pettymys

I = = =

Mielihyva

Artymys

Mielipaha

Hapea

llo

R R | R [k |k

Vasymys
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Seesteisyys

11. Kuinka suuri merkitys seuraavilla asioilla on teille talla hetkella hyvan olon tuojina?
(Ympyréikdd numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin suuri, 1= ei merkitysta
Parisuhde 5 4 3 2 1
Lapset 4 3 2 1
Muut sukulaiset 5 4 3 2 1
Ystdavat 5 4 3 2 1
Vertaistuki * 5 4 3 2 1
Ammattililijs:in antama 5 4 3 2 1
Liikunta 5 4 3 2 1
Kulttuuri 5 4 3 2 1
Ruoka 5 4 3 2 1
Alkoholi 5 4 3 2 1

* ajatusten vaihto samassa eldmantilanteessa olevien kanssa
VOIMAVARAT JA MIELIALA

12. Muita ajatuksia
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KYSELY 2 Muistisairauden diagnoosin saaneen ldheiselle (3kk seurannan
aloituksesta)

TIETO MUISTISAIRAUDESTA, HOIDOSTA JA KUNTOUTUKSESTA

1. Mita tietoa olette tarvinneet muistisairauden diagnoosin jalkeen? (Luetelkaa
tdrkeysjdirjestyksessd kolme teille téirkeinté merkitsemdlld eteen numerot 1-3 niin, etté
1 = tdirkein, 2= toiseksi tdrkein jne.).

O tietoa muistisairauden oireista, etenemisesta ym.
O tietoa muistisairauden hoidosta ja kuntoutuksesta
O tietoa tuista ja palveluista

O tietoa sairauden perinnoéllisyydesta

O tietoa arjessa selvidmisen tueksi

O muuta tietoa, mita:

O en mitaan

1.1.Onko tarvitsemaanne tietoa ollut helppo l6ytaa?

o kylla
O osittain, kuvailisitko tarkemmin:

oei
MUISTISAIRAUDEN HOITO JA KUNTOUTUS

2. Milta taholta olette muistisairauden diagnoosin jalkeen saaneet apua ja tukea?
(Ympyroikdd numeroista sopivin vaihtoehto)

5= hyvin paljon, 1= hyvinvdhan

Puoliso 5 4 3 2 1

Lapset 4 3 2 1

Muut lahisukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2

paIvK:IE::tljlgtigjat > 403 21

palvzll(j :Zt:s(;itajat > 403 21

Vertaisryhmat 5 4 3 2 1

Potilas- ja omaisyhdistys 5 4 3 2 1

Apuvilineet ja teknologia 5 4 3 2 1
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3. Onko ldheisellenne tehty kuntoutussuunnitelma?

o kylla

O ei

O en tieda

3.1 Jos kyll3, tiedatteko mita se sisaltaa?
o kylla
Oen

MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUS ARKEEN

4. Vaikuttaako muistisairaus arkeenne talla hetkella? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Ei lainkaan 5 4 3 2 1 Huomattavasti

4.1. Jos vaikuttaa, niin miten?

5. Muistisairauteen voi liittyd muutoksia kdyttaytymisessa. Oletteko havainneet seuraavia
piirteitd laheisenne kaytoksessa? Merkitkdaa vakavuusaste, jos seuraavia oireita

esiintyy.
Toistuvuus Vakavuusaste
5=ei yhtdan, 4=harvoin, 3=lieva,
3=joskus 2=kohtalainen
2=usein, 1=erittdin usein 1=vaikea
Unihairiot 5 4 3 2 1 3 2 1
Ahdistus 4 2 1 3 2 1
Masennus 5 4 3 2 1 3 2 1
Vainoharhaisuus 5 4 3 2 1 3 2 1
Harhat (esim. nako-) 5 4 3 2 1 3 2 1
Levottomuus 5 4 3 2 1 3 2 1
Aggressiivisuus 5 4 3 2 1 3 2 1
_ Apatia/ 5 4 3 2 1 3 2 1
valinpitamattomyys

6. Mitka ovat omat odotuksenne ldhitulevaisuudelle? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Toiveikkaat 5 4 3 2 1 Vahaiset odotukset
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7. Parjaako muistisairas laheisenne yksin kotona?

o kylla

o kylld, maksimissaan 8h kerrallaan
o kylld, maksimissaan 2h kerrallaan
o kylld, maksimissaan %h kerrallaan
O ei

VOIMAVARAT JA MIELIALA
8. Miten tyytyvainen olette eldmaanne talla hetkella? (Ympyréikdd sopivinvaihtoehto)

Erittdin tyytyvdinen 5 4 3 2 1 Erittain
tyytymaton

9. Millainen mielialanne on talld hetkella? (Voitte valita useita vaihtoehtoja)

0O Valoisa ja hyva

o Neutraali

o Alakuloinen tai surullinen
O Masentunut

o Joku muu, mika

10. Miten itse koette jaksavanne muistisairaan laheisenne rinnalla? (Ympyréikéd sopivin
vaihtoehto)

Jaksan hyvin 5 4 3 2 1 Olen uupunut
10.1 Jos ympyroitte numeron 2 tai 1, miten uupumuksenne nakyy?

O Fyysisena vasymyksena ja voipuneisuutena
O Henkisena vasymyksena ja alakuloisuutena
0 Yhteydenpidon vahaisyytena laheisiin

o Jotenkin muuten, miten:

11. Oletteko kdyttaneet sairastuneesta laheisestdanne hanen lasna ollessaan negatiivisia
ilmauksia muistisairauden aiheuttamien oireiden vuoksi?

Usein 5 4 3 2 1 En lainkaan

12. Koetteko turhautuvanne laheisenne muistioireisiin ja heikentyneeseen
toimintakykyyn?

Usein 5 4 3 2 1 En lainkaan
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13. Millaisia tuntemuksia olette kokeneet viimeisen kuukauden aikana? (Ympyréikdd
numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin paljon, 1=en ollenkaan

Onnellisuus 5 4 3 1

Syyllisyys

Avuttomuus

Huolestuneisuus

Eristyneisyys

R Rk |k |k

Toiveikkuus

Pettymys

Mielihyva

Artymys

Mielipaha

Hapea
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Seesteisyys

14. Kuinka suuri merkitys seuraavilla asioilla on teille talla hetkella hyvan olon tuojina?
(Ympyroikdd numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin suuri, 1= ei merkitysta
Parisuhde 5 4 3 2 1
Lapset 4 3 2 1
Muut sukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
Vertaistuki * 5 4 3 2 1
Ammattililijs;n antama 5 4 3 2 1
Liikunta 5 4 3 2 1
Kulttuuri 5 4 3 2 1
Ruoka 5 4 3 2 1
Alkoholi 5 4 3 2 1

* ajatusten vaihto samassa elamantilanteessa olevien kanssa

MUUTA
15. Muita ajatuksia
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KYSELY 4 Muistisairauden diagnoosin saaneelle (12kk seurannan aloituksesta)

MUISTISAIRAUDEN HOITO JA KUNTOUTUS

1. Kuka on yhteyshenkilonne muistisairautta ja sen hoitoa koskevissa asioissa?

O muisti- tai dementiahoitaja

O muisti- tai dementiakoordinaattori

0 omalaakari terveyskeskuksessa

0O omalaakari yksityisella puolella

O kuntoutusohjaaja

0 minulla ei ole nimettya yhteyshenkil6a
O muu, mika:

O en tieda

2. Milta taholta olette saaneet apua ja tukea viimeisen kuukauden aikana? (Ympyréikdd
numeroista sopivin vaihtoehto)

5= hyvin paljon, 1= en ollenkaan
Puoliso 5 4 3 2 1
Lapset 4 3 2 1
Muut lahisukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
paIvK:I?J:itthcfti:jat > 43 21
palvzlr: :Ztliiajat > 403 21
Vertaisryhmat 5 4 3 2 1
Potilas- ja omaisyhdistys 5 4 3 2 1
Apuvilineet ja teknologia 5 4 3 2 1

*2.1. Jos olette saaneet tukea potilas- ja omaisyhdistykseltd, mika yhdistys oli
kyseessa?

3. Oletteko kdynyt muistisairauden vuoksi ladkarissa viimeisen puolen vuoden aikana
(edellisen kyselyn jalkeen)?

o kyll
Oen
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3.1.Jos kylld, muutettiinko muistisairauslaakitysta talla kaynnilla?

O Minulla ei ole missdan vaiheessa ollut muistisairauteen tarkoitettua
laakitysta

O Ei muutosta

O Ladkitys muistisairauteen aloitettiin vasta nyt

O Annostuksen muutos

o Laakityksen vaihto, mista ladkevalmisteesta:

mihin:

O Laakitys lopetettiin, mista syysta:

4. Kaytattekd muistisairauteen maarattya ladketta |1adkarin antamien ohjeiden
mukaisesti?

o kylla

oen

4.1.)os kdytdtte ladkettd, onko talla ollut vaikutusta muistisairaudesta
johtuviin oireisiinne? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Vahentyneet 5 4 3 2 1 Lisdantyneet
4.2.]Jos ette kdytd ladkettd, mika on padasiallinen syy sen kayttamatta
jattdmiseen?

O puutteelliset ohjeet |d3kériltd / apteekista
o ladkkeen kdyton vaikeus
kuvailisitko tarkemmin:

o ladkkeen hinta
o ladkkeen hairitsevat haittavaikutukset
mita haittavaikutuksia:

O en halua kayttaa laakitysta
O muu, mika:

MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUS ARKEEN

5. Vaikuttaako muistisairaus paivittdisiin toimintoihinne ja arkeenne talla hetkella?
(Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Ei lainkaan 5 4 3 2 1 Huomattavasti

5.1. Jos vaikuttaa, niin miten?

6. Oletteko suorittaneet ajokortin?

o kyll
Oen
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6.1.Jos kylld, oletteko joutunut luopumaan ajokortistanne?
o kylld, muistisairauden vuoksi
o kylld, muusta syysta

O en, mutta tiedan sen tulevan pian ajankohtaiseksi
O en, eika aihe ole minulle ajankohtainen

VOIMAVARAT JA MIELIALA
7. Mitka ovat odotuksenne ldhitulevaisuudelle? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)
Toiveikkaat 5 4 3 2 1 Vahaiset odotukset

8. Miten tyytyvainen olette eldmaanne talla hetkella? (Ympyréikdd sopivinvaihtoehto)

Erittdin tyytyvainen 5 4 3 2 1 Erittdin tyytymaton

9. Millainen mielialanne on téllad hetkelld?

0O Valoisa ja hyva
o0 Neutraali

0 Alakuloinen tai surullinen
O Masentunut

o Joku muu, mika

10. Koetteko itsenne sairaaksi talla hetkelld muistisairauden vuoksi? (Ympyréikdd sopivin
vaihtoehto)

Tunnen itseni terveeksi 5 4 3 2 1 Tunnen itseni sairaaksi

11. Millaisia tuntemuksia olette kokeneet viimeisen kuukauden aikana? (Ympyréikdd
numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin paljon, 1=en lainkaan
Onnellisuus 5 4 3 2 1
Syyllisyys 5 4 3 2 1
Avuttomuus 5 4 3 2 1
Huolestuneisuus 5 4 3 2 1
Eristyneisyys 5 4 3 2 1
Toiveikkuus 5 4 3 2 1
Pettymys 5 4 3 2 1
Mielihyva 5 4 3 2 1
Artymys 5 4 3 2 1
Mielipaha 5 4 3 2 1
Haped 5 4 3 2 1
llo 5 4 3 2 1




LIITE 3 (4/5)

Vasymys 5 4 3 2 1

Seesteisyys 5 4 3 2 1

12. Kuinka suuri merkitys seuraavilla asioilla on teille talla hetkella hyvan olon tuojina?

(Ympyréikdd numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin suuri, 1= ei merkitysta

Parisuhde 5 4 3 2 1
Lapset 5 4 3 2 1
Muut sukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
Vertaistuki * 5 4 3 2 1

Ammattilaisen antama

(03]
N
w
N
=

tuki
Liikunta 5 4 3 2 1
Kulttuuri 5 4 3 2 1
Ruoka 5 4 3 2 1
Alkoholi 5 4 3 2 1

* ajatusten vaihto samassa elamantilanteessa olevien kanssa

MUISTISAIRAUDESTA PUHUMINEN JA TULEVAISUUS

13. Kenelle olette kertoneet muistisairaudestanne?

O puolisolleni

0 minulla ei ole puolisoa
o lapsilleni

0 minulla ei ole lapsia
o0 muille sukulaisilleni

O minulla ei ole laheisid sukulaisia
O ystavilleni

0 minulla ei ole |aheisia ystavia
0O naapureilleni

0 minulla ei ole ldheisia naapureita
O tyopaikallani

O en ole (enda) tyoelamassa
O jollekulle muulle, kenelle:
o kaikille
O en kenellekaan

14. Oletteko keskustelleet muistisairauteen liittyvista tulevaisuuden suunnitelmista ja

haasteista laheistenne kanssa?

o kyll
Oen
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15. Oletteko tehneet hoitotahdon tai hoitotestamentin?

o kylla
oen
O en, mutta aion tehda

MUUTA

16. Mita odotatte Muistiliitolta ja paikallisilta muisti-, dementia- ja Alzheimer-
yhdistyksilta?

O tietoa sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutuksesta
O henkista tukea

O vertaistukea

O paivatoiminnan ja muiden palvelujen jarjestamista
O apua palvelujen I6ytamiseen ja hakemiseen

O muuta, mita:
O en mitaan

17. Muita ajatuksia
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KYSELY 4 Muistisairauden diagnoosin saaneen ldheiselle (12kk seurannan
aloituksesta)

MUISTISAIRAUDEN HOITO JA KUNTOUTUS

1. Miltd taholta olette saaneet apua ja tukea viimeisen kuukauden aikana? (Ympyréikdd numeroista
sopivin vaihtoehto)

5= hyvin paljon, 1= en ollenkaan

Puoliso 5 4 3 2 1
Lapset 4 3 2 1
Muut lahisukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
saelontuortsa 54321
palv\e(ll(j:'zltliettajat > 43 21
Vertaisryhmat 5 4 3 2 1
Potilas- ja omaisyhdistys 5 4 3 2 1

Apuvilineet ja teknologia 4 4 3 2 1

1.1.Jos olette saaneet tukea potilas- ja omaisyhdistykseltd, mika yhdistys oli
kyseessa?

2. Onko ldheisellenne tehty kuntoutussuunnitelma?
o kylla
O ei

O en tieda

2.1.Jos kylld, tiedattekd mita se sisaltaa?

o kylla
oen

2.2.Jos laheisellenne on tehty kuntoutussuunnitelma yli vuosi sitten, onko
suunnitelmaa paivitetty?

o kylla
oei

2.3.Jos laheisenne kuntoutussuunnitelmaa on paivitetty, mita mielta olette
siita?
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3. Mika tukisi teidan mielestanne parhaiten laheisenne elamanlaatua ja toimintakykya?

O kotityot ja arjen askareet

o liikunnallinen kuntoutus

O muistamisen apuvélineet

O taideterapiat, esim. kuvataide-, musiikki- taitanssiterapia

O kulttuuriharrastukset, esim. taidenayttelyissa tai konsertissa kdyminen
O matkustelu

O kasilla tekeminen

O ystdvien tapaaminen

O vertaistukiryhmaan osallistuminen

0 muu, mika

MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUS ARKEEN
4. Vaikuttaako muistisairaus arkeenne talla hetkella? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)
Ei lainkaan 5 4 3 2 1 Huomattavasti

1.1. Jos kylld, niinmiten?

5. Muistisairauteen voi liittyd muutoksia kdyttaytymisessa. Oletteko havainneet seuraavia
piirteitd laheisenne kaytoksessa? Merkitkda vakavuusaste, jos seuraavia oireita

esiintyy.
Toistuvuus Vakavuusaste
5=ei yhtaan, 4=harvoin, 3=lieva,
3=joskus 2=kohtalainen
2=usein, 1=erittdin usein 1=vaikea
Unihairiot 5 4 3 2 1 3 2 1
Ahdistus 4 3 2 1 3 2 1
Masennus 5 4 3 2 1 3 2 1
Vainoharhaisuus 5 4 3 2 1 3 2 1
Harhat (esim. ndko-) 5 4 3 2 1 3 2 1
Levottomuus 5 4 3 2 1 3 2 1
Aggressiivisuus 5 4 3 2 1 3 2 1
_Apatia/ 5 4 3 2 1 3 2 1
valinpitamattomyys

6. Onko muistisairaus muuttanut suhdettanne sairastuneeseenlaheiseenne?

O suhteemme on parantunut ja / tai tiivistynyt diagnoosin jalkeen
0 suhteemme on ennallaan
0 olemme diagnoosin jalkeen etddntyneet toisistamme
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7. Oletteko muistisairaan ihmisen samassa taloudessa asuva puoliso?

o kylla
oen

7.1. Jos kylld, onko ldheisenne muistisairaus muuttanut vastuitanne puolisona?

vastuuni on vastuuni on vastuuni on
vahentynyt ennallaan lisdantynyt
O arjen sujuvuus 5 4 3 2 1
0 normaalin eldaman jatkuminen 5 4 3 2 1
O perheen hyvinvoinnista huolehtiminen 5 4 3 2 1
0 yhteydenpito yhteisiin ystaviin 5 4 3 2 1

8. Missa asioissa laheisenne toimintakyky on heikentynyt?

O pukeutumisessa ja / tai riisumisessa

O paivittdisen hygienian hoidossa (esim. suihku, hampaidenpesu)
O ruuan laittamisessa

O syomisessa

0O ladkkeen ottamisessa

O itsendisessa liilkkkumisessa kodin ulkopuolella (eksyminen)

o liilkkumisessa (tarvitsee esim. tukea kavelyssa)

O jossain muussa, missa:
O ei missaan asiassa

9. Parjaakoé muistisairas laheisenne yksin kotona?

o kylla

o kylld, maksimissaan 8h kerrallaan
o kylla, maksimissaan 2h kerrallaan
o kylla, maksimissaan %h kerrallaan
O ei

10. Olitteko ty6eldamassa, kun laheisesi sai muistisairauden diagnoosin?

o kylla
oen

10.1. Jos vastasitte kylld, oletteko voineet jatkaa tyOssasi laheisesi
diagnoosin jalkeen?

o kylld, kokoaikaisesti
o kylla, osa-aikaisesti
oen
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11. Onko teilla mahdollisuus omaan vapaa-aikaan (esim. harrastuksiin,
ystdvien tapaamiseen) laheisenne muistisairaudesta huolimatta?

O jonkin verran enemman kuin ennen

O yhta saanndllisesti kuin ennenkin

O jonkin verran vahemman kuin ennen

O harvoin

O ei koskaan

O ei ole koskaan ollutkaan

o0 minulla ei ole tarvetta harrastuksiin ja sosiaaliseen elamaan

12. Oletteko voineet hoitaa muut velvollisuutenne (esim. luottamustehtavat,
muiden laheisten hoito) ldheisenne muistisairauden diagnoosin jalkeen?

0 yhta hyvin kuin aiemmin

o kylla, mutta siita on tullut haastavampaa

O osittain

o en ollenkaan

o minulla ei ole mainitunlaisia velvollisuuksia

13. Onko laheisenne sairastuminen muistisairauteen muuttanut tehtavien
kotitdiden maaraa?

o ei

o0 minulla on nykyisin paljon enemman tehtavaa

O toisinaan minulla on enemman tehtdvaa kuin ennen
0 minulla on yhta paljon kotit6itd kuin ennenkin

0 minulla on vahemman kotit6itd kuin ennen

0 en ole koskaan tehnytkaan kotitoita

14. Tuntuuko teista, ettd laheisenne muistisairaus vaikuttaa kielteisesti
muihin ihmissuhteisiinne perhe- ja ystavapiirissa?

O ei
o silloin talloin
o kylla

15. Onko ldheisenne sairastuminen muistisairauteen heikentanyt
mahdollisuuttanne osallistua lastenne tai lastenlastenne elamaan?

O vietdn heidan kanssaan enemman aikaa kuin ennen
O vietdn heidan kanssaan yhta paljon aikaa kuin ennenkin
O vietdn heidan kanssaan vahemman aikaa kuin ennen
0 minulla ei ole lapsia
VOIMAVARAT JA MIELIALA
16. Mitka ovat odotuksenne lahitulevaisuudelle? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Toiveikkaat 5 4 3 2 1 Vahaiset odotukset

17. Miten tyytyvainen olette elaméaanne talld hetkella? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Erittdin tyytyvainen 5 4 3 2 1 Erittdin tyytymaton
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18. Millainen mielialanne on talla hetkella?

O Valoisa ja hyva
o Neutraali

o Alakuloinen tai surullinen
O Masentunut

o Joku muu, mika

19. Miten itse koette jaksavanne muistisairaan laheisenne rinnalla? (Ympyrékddi sopivin
vaihtoehto)

Jaksan erittdin hyvin 5 4 3 2 1 Olen uupunut

19.1. Jos ympyroitte numeron 2 tai 1, miten uupumuksenne nakyy?

O Fyysisena vasymyksena ja voipuneisuutena
O Henkisenad vasymyksena ja alakuloisuutena
O Sosiaalisena eristyneisyytend, seuran kartteluna
o Joku muu, mika

20. Oletteko kdyttaneet sairastuneesta laheisestanne negatiivisia ilmauksia hdanen lasna
ollessaan muistisairauden aiheuttamien oireiden vuoksi?

Usein 5 4 3 2 1 En lainkaan

21. Oletteko joutuneet kiusallisiin tilanteisiin muistisairaan laheisenne kayttaytymisen
vuoksi?

Usein 5 4 3 2 1 En ole

22. Koetteko turhautuvanne ldheisennemuistioireisiin ja heikentyneeseen
toimintakykyyn?

Usein 5 4 3 2 1 En lainkaan

23. Millaisia tuntemuksia olette kokeneet viimeisen puolen vuoden aikana? (Ympyrdéikdd
numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin paljon, 1=en ollenkaan

Onnellisuus 5 4 3 2 1
Syyllisyys 5 4 3 2 1
Avuttomuus 5 4 3 2 1
Huolestuneisuus 5 4 3 2 1
Eristyneisyys 5 4 3 2 1
Toiveikkuus 5 4 3 2 1
Pettymys 5 4 3 2 1
Mielihyva 5 4 3 2 1
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Artymys 5 4 3 2 1
Mielipaha 5 4 3 2 1
Haped 5 4 3 2 1
llo 5 4 3 2 1
Vasymys 5 4 3 2 1
Seesteisyys 5 4 3 2 1

24. Kuinka suuri merkitys seuraavilla asioilla on teille talla hetkelld hyvan olontuojina?

(Ympyréikdéd numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin suuri, 1= ei merkitysta

Parisuhde 5 4 3 2 1
Lapset 5 4 3 2 1
Muut sukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
Vertaistuki * 5 4 3 2 1

Ammattilaisen antama

i
N
w
N
N

tuki
Liikunta 5 4 3 2 1
Kulttuuri 5 4 3 2 1
Ruoka 5 4 3 2 1
Alkoholi 5 4 3 2 1

* ajatusten vaihto samassa elamantilanteessa olevien kanssa

MUISTISAIRAUDESTA PUHUMINEN

25. Kenelle olette kertoneet |dheisenne muistisairaudesta?

O puolisolleni

O muistisairaus on puolisollani

0 minulla ei ole puolisoa
o lapsilleni

0 minulla ei ole lapsia
o0 muille sukulaisilleni

0 minulla ei ole [dheisia sukulaisia
O ystavilleni

0 minulla ei ole |ldheisia ystavia
O naapureilleni

o minulla ei ole laheisid naapureita
O tyopaikallani

O en ole (enada) tydelamassa
o jollekulle muulle, kenelle:
O kaikille Iaheisilleni
O en kenellekaan
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26. Kenen kanssa olette keskustelleet muistisairauteen liittyvista
tulevaisuuden suunnitelmista, haasteista ja esimerkiksi hoidon
jarjestamisesta? (Voitte valita useita vaihtoehtoja)

O sairastuneen ldaheiseni kanssa

O muiden perheenjasenteni kanssa
O ystdvieni kanssa

O en kenenkaan kanssa
O jonkun muun, kenen:

27. Mista seuraavista asioista olette keskustelleet muistisairaan laheisenne
ja / tai muiden perheenjasentenne kanssa? (Voitte valita useita
vaihtoehtoja)

O raha-asioiden hoitaminen muistisairauden edetessa
O hoitotahto

O edunvalvontavaltuutus

O omaishoitajaksi ryhtyminen

O jostain muusta, mista:

MUUTA

28. Mita odotatte Muistiliitolta ja paikallisilta muisti-,
dementia- ja Alzheimer- yhdistyksilta? (Voitte valita useita
vaihtoehtoja)

O tietoa sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutuksesta
O henkista tukea

O vertaistukea

O paivatoiminnan ja muiden palvelujen jarjestamista
O apua palvelujen I6ytdmiseen ja hakemiseen

O muuta, mita:

O en mitaan

29. Muita ajatuksia
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