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The goal of this study was to find out how a support person affects the quality of
life and the mood of persons with memory disorder. We wanted to make the voic-
es of persons with memory disorder heard. The recruitment of interviewees was
made by TUKEVA- project. TUKEVA is a project conducted by Pirkanmaa Memory
Association.

This research was carried out using qualitative and quantitative methods. The ma-
terial was collected from form-interviews using MIKE-tool. The interviewees were 7
persons with memory disorders and 5 caregivers. The material was analyzed us-
ing content analysis.

It was experienced that a support person positively affected the quality of life and
mood of persons with memory disorders. The support person appeared to bring
joy, vigor, diversity, content and new things in everyday life of people with memory
disorders. The persons with memory disorders and their caregivers’ individual
needs affected the necessity of support persons. The persons with memory disor-
ders felt that support persons are not so necessary to themselves. However, they
considered that support persons are important to their caregivers. Every caregiver
felt that there is a need for support persons for both sides.

The conclusion is that a support person is more important to the caregiver than to
the person with memory disorders. There was also more need of a support person
when memory disorders were long advanced and the caregiver's own health was
on the edge. The interviewees were also satisfied and they felt that the support
person activity was important. This thesis provides information about persons with
memory disorders and their caregivers’ experiences of support person activity.
The results can be used in TUKEVA- project and also in developing support per-
son activity.
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1 JOHDANTO

Suomen vaeston ikdantyessa ja iakkaiden maaran kasvaessa myds muistisairauk-
sien esiintyvyys lisaantyy (Viramo & Sulkava 2015, 35). Syksylla 2016 Suomessa
oli noin 193 000 muistisairasta henkil6d ja arvioiden mukaan vuosittain noin
14 500 suomalaista sairastuu muistisairauteen (Muistiliitto, 23.9.2016). Sairastu-
neiden maaran kasvaessa on tarkeaa kehittaa muistisairaille ja heidan laheisilleen
suunnattuja tukipalveluita. Tukemisen tavoitteena ovat muistisairaan ja hanen |a-
heisenséd hyvinvoinnin ja elamanlaadun yllapitdminen. Lisaksi merkittava tukitoi-
minnan tavoite on laheisen jaksamisen turvaaminen. (Huhtamaki-Kuoppala ym.
2015, 531.)

Taman opinnaytetyon tavoitteena oli tutkia tukihenkilon vaikutusta muistisairaan
elamanlaatuun ja mielialaan. Tutkimuksessa pyrittin saamaan muistisairaan oma
aani kuuluviin. Liséksi tutkimuksessa haluttiin selvittdd muistisairaiden ja heidan
laheistensa kokemuksia tukihenkilétoiminnasta. Tutkimuksen aihe on ajankohtai-
nen ja tarked, silla tutkimuksen tuloksia voidaan hyédyntaa tukihenkilétoiminnan

kehittdmisessa.

Tutkimuksen aihe koettiin mielenkiintoiseksi, silla opinnaytetyén tekeminen muisti-
sairauksiin ja muistisairaisiin liittyen oli kiinnostanut meita jo pitkdan. Tutkimukses-
sa hyodynnettiin MIKE -tyovalinetta, joka on Muistisairaan lhmisen Koetun Ela-
manlaadun seké& psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn arvioinnin ja seurannan
tyovaline. (Merilainen ym. 2015, 2.) Kiinnostuimme MIKE -tyovalineen kaytosta
osana opinnaytetyotd MIKE -tyévalineen koulutustilaisuudessa Seinajoella mar-

raskuussa 2015.

Geronomi (AMK) -tutkintoon kuuluvassa muistitydn harjoittelussa kuulimme ja
kiinnostuimme Pirkanmaan Muistiyhdistyksen Tukeva-hankkeesta. TUKEVA-
hankkeen kautta saatiin tutkimukseen haastateltavat muistisairaat henkilot seka
heidan laheisensa. Pirkanmaan Muistiyhdistyksen TUKEVA -hanke (2015-2017)
etsii ja kouluttaa vapaaehtoisia tukihenkil6itd kotona asuville muistisairaille ja hei-

dan laheisilleen Pirkanmaan alueella ja Huittisissa.



2 MUISTISAIRAUDET

Muistisairaus heikentaa ihmisen muistia sekd muita tiedonkasittelyn osa-alueita ja
vaikuttaa sairastuneen ihmisen toimintakykyyn ja elamanlaatuun. Muistisairaus
vaikuttaa myo6s sairastuneen laheisten arkeen ja hyvinvointiin. (Heimonen 2010,
60.) Aiemmin vaikeista muistisairauden vaiheista on kaytetty termid dementia. Ny-
kyaan dementialla tarkoitetaan oiretta, jossa useampi kuin yksi tiedonkasittelytoi-
minto heikentyy niin, ettd potilas ei pysty selviytymaan itsenaisesti jokapaivaisista
toiminnoistaan. Dementiaan johtavia muistisairauksia kutsutaan eteneviksi muisti-
sairauksiksi. (Erkinjuntti ym. 2015, 19-20.)

Muistisairaan ihmisen toiminta rajoittuu aiempaan suoriutumiseen nahden ja sai-
raus aiheuttaa laaja-alaista henkisten toimintojen heikentymista. Muistihairiét ovat
usein ensimmaisid etenevien muistisairauksien oireita. Muistisairauksiin liittyy
my0s kielellisia hairioitd, liikesarjojen suorittamisen vaikeutta, hahmottamisen hei-
kentymista seka toiminnanohjauksen ongelmia. Alzheimerin tauti on yleisin muisti-
sairaus ja muita ovat aivoverenkiertosairauden muistisairaus, Parkinsonin tauti,

Lewyn kappale -tauti ja otsa-ohimolohko rappeumat. (Heimonen 2010, 61.)

Muistisairauden edetessa sairastuneen toimintakyky heikentyy vahitellen ja itse-
nainen selviytyminen vaikeutuu, jolloin tuen ja avun tarve lisdantyvat vahitellen.
Sairauden alussa muistisairas ihminen tarvitsee muistuttamista ja ohjaamista pai-
vittdisissa toiminnoissa, mutta sairauden edetessa riippuvuus toisten avusta kas-
vaa ja muistisairas tarvitsee séanndllista tukea ja apua. Muistisairailla esiintyy
myOs masennusta, apatiaa, ahdistuneisuutta ja levottomuutta tai muuta ympéaris-
ton havaitsemaa muuttunutta kayttaytymista. Kaytosoireet vaikuttavat muistisai-
raan ja hanen laheistensa elamaan ja niiden kohtaamisessa on tarkeaa ymmartaa
muistisairaan ihmisen kayttaytymista ja mielen tunneilmaisuja seka niiden taustalla

olevia tekijoita. (Heimonen 2010, 62.)

Muistisairaat ja heidan laheisensa tarvitsevat apua, tukea ja palveluita. Muistisai-
raan ihmisen hyvinvoinnin kannalta on tarked&, kuinka muut ihmiset kohtaavat
muistisairaan ja ymmartavat hantad seka miten hanen tarpeisiinsa vastataan. Tule-
vaisuudessa muistisairauksien esiintyvyys lisdantyy, laitospaikat vahenevét ja ko-

tona asutaan entista pidempé&an. Muistisairaiden kotona asumisen tukemisen on-



nistumiseen tarvitaan seurantaa ja perheiden yksildllisiin tarpeisiin vastaavaa tu-
kea oikea-aikaisesti annettuna. Erityisen tarked& on kiinnittd& huomiota yksin asu-

vien muistisairaiden tilanteeseen. (Heimonen 2010, 60—-61.)

2.1 Alzheimerin tauti

Kaikista muistisairauksista noin 70 % on Alzheimerin tautia ja se onkin yleisin ete-
neva muistisairaus. Alzheimerin tauti on hitaasti eteneva aivoja rappeuttava saira-
us, jonka oireet aiheutuvat tiettyjen aivoalueiden ja neurokemiallisten jarjestelmien
vaurioitumisesta. Alzheimerin tauti on jaoteltu tyypilliseen, epatyypilliseen ja seka-

tyyppiseen tautimuotoon. (Remes ym. 2015, 119-120.)

Tyypillisessa Alzheimerin taudissa aivomuutokset lisaantyvat ennustettavassa jar-
jestyksessa. Oirekuva jaetaan usein viiteen vaiheeseen, jotka ovat oireeton, var-
hainen, lieva, keskivaikea ja vaikea Alzheimerin tauti. Oireettomassa vaiheessa
osalla sairastuneista voidaan todeta alkavia tiedonkasittelyyn liittyvia oireita, kuten
lievad heikentymdaa tapahtumamuistissa. (Remes ym. 2015, 122.)

Varhaisen Alzheimerin taudin oireita ovat uusien asioiden oppimisen vaikeus ja
unohtumisen korostuminen. Oireet liittyvat sisemman ohimolohkon vaurioon, joka
on muistin kannalta tarke& alue. (Remes ym. 2015, 122.) Sairastuneella saattaa
ilmeta jo varhaisessa vaiheessa erilaisia mieliala- ja kaytosoireita kuten masentu-
neisuutta ja ahdistuneisuutta (Remes ym. 2015, 125). Lievassa Alzheimerin taudin
vaiheessa ilmenee jo laajempia muistin ja tiedonkasittelyn heikentymisia. Tyypillis-
ta lievassa Alzheimerin taudissa on vetdytyminen harrastuksista ja sosiaalisista
kanssakaymisistd seka lisdantynyt artyvyys, masentuneisuus ja apatia. (Remes
ym. 2015, 126-127.)

Keskivaikeassa taudin vaiheessa sairastuneen omatoimisuus on selvasti vahenty-
nyt ja han tarvitsee paivittaista valvontaa ja apua. Tassa taudin vaiheessa harha-
luuloisuus on yleisintd ja sitd esiintyykin 20-50 % sairastuneista. (Remes ym.
2015, 127-129.) Vaikeassa Alzheimerin taudin vaiheessa muisti toimii enda vain
satunnaisesti ja kielelliset vaikeudet ovat lisaantyneet niin, etta puheen tuotto ja

ymmartaminen on vahaista. Lahes kaikilla vaikeaa vaihetta sairastavista esiintyy



10

moninaisia kaytdsoireita. Masennus ilmenee yleensa ahdistuneisuutena ja levot-
tomana kaytoksena. Taudin loppuvaiheessa Alzheimerin tautia sairastavalla on
vain harvoja ilmaisuja ja han on lopulta taysin autettava. (Remes ym. 2015, 129—
131))

Alzheimerin tauti voi alkaa my6ds muilla kuin muistioireilla ja taten puhutaankin
epatyypillisesta Alzheimerin taudista. Tunnetuin epéatyypillisin oirein eteneva Al-
zheimerin tauti on niin sanottu posteriorinen variantti, jossa oireet alkavat nahdyn
hahmottamisen vaikeudella. Alzheimerin tauti voi olla myds otsalohko-oireinen,
jolloin tauti alkaa kielellisin oirein tai kaytosoirein. (Remes ym. 2015, 133.) Seka-
tyyppisessad Alzheimerin taudissa sairastuneella on AT:n aivomuutosten lisaksi
my0s toisen aivoja rappeuttavan sairauden aiheuttamia muutoksia ja taten oireku-
va on sekoitus useamman sairauden oirekuvista. Yleisimpia sekamuotoja ovat
Alzheimerin tauti ja aivoverenkiertosairaus (AT+AVH), seka Alzheimerin taudin
Lewyn kappale -muoto. ( Remes ym. 2015, 134-135.)

Alzheimerin taudin perimmainen syy on yha tuntematon, silla vain pienella osalla
(1-2 %) sairastavista on periytyva Alzheimerin tauti, jonka taustalla on tunnistettu
olevan kolmen geenin virheet (Remes ym. 2015, 120). Vaikka taudin varsinaista
Syyta ei tiedetd, ovat tutkimukset osoittaneet olevan monia riskitekijoita, jotka li-
saavat todennadkdisyytta sairastua Alzheimerin tautiin. Taudin yleisyys kasvaa
voimakkaasti ian my6ta ja sita esiintyykin jopa 15-20 %:lla yli 85-vuotiaista. (Halli-
kainen 2014, 264.) 1an lisaksi sairastumisen vaaratekijoita ovat lahisuvussa esiin-
tyneet muistisairaudet tai dementia, Downin oireyhtyma seka apolipoproteini E:n
alleeli (Remes ym. 2015, 120). CAIDE (Cardiovascular Risk Factors, Aging and
Dementia) -tutkimuksessa saadut tulokset osoittivat, ettda myés monet sydan- ja
verisuonitautien riskitekijat ja ihmisen huonot elintavat, kuten epaterveellinen ruo-
kavalio ja tupakointi lisaavat riskia sairastua Alzheimerin tautiin (Solomon 2009,
78; Rusanen 2013, 43 & Eskelinen 2014, 71). Lisaksi Scarmeas ym. (2001, 2236)
havaitsivat tutkimuksessaan vapaa-ajan korkealla aktiivisuudella olevan myés yh-

teys muistisairauden puhkeamiseen.
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2.2 Muut yleisimmaéat muistisairaudet

Tassa kappaleessa esitellaan lyhyesti muut yleisimmat muistisairaudet. Muita ylei-
simpia muistisairauksia ovat aivoverenkiertosairauden muistisairaus, Parkinsonin

taudin muistisairaus, Lewyn kappale-tauti seka otsa-ohimolohko rappeumat.
Aivoverenkiertosairauden muistisairaus

Aivoverenkiertosairauden muistisairaus (vascular cognitive impairment, VCI) on
toiseksi yleisin etenevdn muistisairauden syy. Siihen kuuluvat pienten aivove-
risuonten tauti (subkortikaalinen tauti), suurten aivoverisuonten tauti (kortikaalinen
tauti) ja tiedonkasittelyn kannalta kriittisella alueella olevan infarktin aiheuttamat
tilat, aivoverenvuodon jalkitilat sek& Alzheimerin taudin kanssa samaan aikaan
esiintyva aivoverenkiertosairaus. VCI:td esiintyy myos aivoverisuonten tulehdus-
sairauksissa ja eraissa verisairauksissa. VCI on ylakasite aivoverenkiertosairauk-
siin liittyvalle muistin ja tiedonkasittelyn heikentymiselle. (Melkas, Jokinen & Erkin-
juntti 2015, 137-138.)

Aivoverenkierto tapahtuman kokeneen ihmisen toimintakykyyn, elamanlaatuun ja
ennusteeseen eniten vaikuttava tekija on tiedonkasittelyn heikentyminen. On tar-
ke&é tunnistaa VCI varhaisessa vaiheessa, koska tiedonkasittelyn lieva heikenty-
ma on osin palautuva tila ja sen vaikeutumista voidaan hidastaa. (Melkas ym.
2015, 137.)

Alzheimerin taudin ja aivoverenkiertosairauden sairausyhdistelmé saattaa olla tu-
levaisuudessa yleisin etenevan muistisairauden syy. Talla sairausyhdistelméalla on
monia yhteisia vaaratekijoitéa: korkea verenpaine, suuri kolesterolipitoisuus, diabe-
tes ja ikaantyminen. Alzheimerin tautia sairastavilla vahintaan puolella yli 80-

vuotiaista on samaan aikaan aivoverenkiertosairaus. (Melkas ym. 2015, 144.)
Parkinsonin taudin muistisairaus

Parkinsonin taudin syyta ei tunneta. Siina valiaivojen subtantia nigran dopaminer-
giset hermosolut tuhoutuvat vahitellen sairauden edetessé. Sen seurauksena aivo-
jen tyvitumakkeissa ilmenee dopamiinin puutetta. Parkinsonin tautia esiintyy keski-

ikaisilla ja vanhuksilla ja se on yleisin Lewyn kappale-muutoksiin liittyva sairaus.
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Suomessa sitd sairastaa arviolta noin 10 000 ihmista. (Rinne & Karrasch 2015,
158.)

Parkinsonin tauti alkaa hitaasti ja siihen kuuluu ei-motorisia ja motorisia oireita.
Ennen motoristen oireiden alkamista esiintyy usein ei-motorisia oireita, joita ovat
esimerkiksi REM-unihdiridt, hajuaistin haviaminen, ummetus ja muut autonomisen
hermoston oireet ja tiedonkasittelyssa ilmenevat oireet. Motoriset oireet, joita ovat
vapina, hidasliikkeisyys ja lihasjaykkyys ovat aluksi toispuolisia, mutta sairauden
edetessa oireet pahenevat ja ne levidvat myos kehon toiselle puolelle. Parkinsonin
taudin oireisiin kuuluvat myo6s tasapainovaikeudet, autonomisen hermoston toimin-
tah&iriot sekéd neuropsykiatriset (apatia, masennus ja impulssikontrollin hairi6t) ja

tiedonkasittelyssa ilmenevat oireet. (Rinne & Karrasch 2015, 159.)

Rinteen ja Karraschin (2015, 159) mukaan noin 30—-40 % Parkinsonin tautia sai-
rastavilla esiintyy vaikeaa ja laaja-alaista muistisairautta ja pitkdaikaisseurannassa
ilmaantuvuus on ollut jopa 80 %. Dopaminergisten, etuotsalohkojen ja tyvitumak-
keiden valisten ratojen toimintahdairiét aiheuttavat taudin alkuvaiheessa tiedonka-
sittelyn ja psykomotoriikan hidastumista, toiminnanohjauksen ja tiedonkasittelyn
ongelmia sek& vapaan muistiinpalautuksen heikentymista. Aivokuoren taka-
alueiden yllapitamat toiminnot, kuten kielellinen ja visuospatiaalinen prosessointi,

otsalohkotoiminnot ja mieleen painaminen ja mieleenpalautus ovat vaikeutuneet.
Lewyn kappale-tauti

Lewyn kappale-taudissa aivokuoren ja aivorungon alueella sijaitsevien hermosolu-
jen sisaan kertyy mikroskooppisen pienia "Lewyn kappaleita”, jotka aiheuttavat
sairastuneelle oireita. Noin 10-15 % kaikista muistisairauksista on Lewyn kappale-

tautia.

Lewyn kappale-tauti on usein vaikea tunnistaa, silla se sekoitetaan usein Al-
zheimerin tai Parkinsonin tautiin oireiden samankaltaisuuden vuoksi (Hartikainen
2014, 288). Sairauden alkuvaiheessa sairastuneen henkilon muistissa ei ole muu-
toksia, vaan se heikkenee vahitellen sairauden edetessa. Tyypillisimmét Lewyn
kappale-taudin oireet ovat tiedonka&sittelyssa ilmenevat oireet (75 % sairastuneis-
ta), parkinsonismi oireet (40-90 % sairastuneista) kuten lihasjaykkyys, kévelyvai-
keudet ja psykoottiset oireet (30—-60 % sairastuneista) seka toistuvat ndkoharhat ja
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harhaluulot. (Rinne 2015, 165-166.) Lewyn kappale-taudin diagnoosi tehd&éan laa-
karin tekemiin Kliinisiin tutkimuksiin, havaintoihin ja esitietoihin perustuen (Harti-
kainen 2014, 288).

Otsa-ohimolohko rappeumat

Otsa-ohimolohko rappeumat ovat joukko etenevia sairauksia, joissa yhteista on
se, ettd sairauden myota aivojen otsa- tai ohimolohkot vaurioituvat ja heikkenevat
ja aiheuttavat sairastuneelle erilaisia oireita. Yleensa sairastuneen muistitoiminnot
sailyvat kohtalaisen hyvin. Kaikista etenevista muistisairauksista noin 5-10 % on

otsa-ohimolohkorappeumia. (Remes 2014, 282.)

Otsa-ohimolohko rappeumat jaetaan yleensa kolmeen alatyyppiin, jotka ovat otsa-
lohkodementia, eteneva sujumaton afasia ja semanttinen dementia. Naista yleisin
on otsalohkodementia, joka kasittddkin yli puolet kaikista otsa-ohimolohko rap-
peumista. Keskeisintd otsalohkodementiassa on otsalohkojen heikkeneminen véa-
hitellen, joka aiheuttaa persoonallisuuden ja kayttaytymisen muutoksia. (Remes &
Rinne 2015, 172-174.) Etenevassa sujumattomassa afasiassa on keskeista pu-
heen tuoton ongelmat. Sairastuneella on vaikeuksia I6ytaa oikeita sanoja, puheen
tuotto on ty6lasta ja hidasta ja myos luku- ja kirjoitusvaikeuksia ilmenee. (Remes &
Rinne 2015, 176-177.) Semanttisessa dementiassa sanojen merkitys hamartyy tai
haviaa kokonaan ja sairastuneen on vaikea nimeta asioita. Semanttista dementiaa
sairastavan puhe on usein sujuvaa, mutta sisalloltaan tyhjaa. (Remes & Rinne
2015, 177-178.)
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3 MUISTISAIRAAN ELAMANLAATU

Elaméanlaadun kéasitteelle ei ole olemassa yhta yksittdistda maaritelmaa, silla eri
tieteenalat maarittelevat ja lahestyvat sita eri tavoin. Se merkitsee eri ihmisille eri-
laisia asioita ja vaihtelee elaman eri vaiheissa. Yksimielisyyteen on paasty kuiten-
kin tutkijoiden kesken siitd, etta elaménlaatu on moniulotteinen ilmi6, joka pitaa

siséllaan useita ulottuvuuksia. (Vaarama & Ollila 2007, 198.)

WHO:n vuonna 1948 laatima terveyden maaritelma on vaikuttanut elamanlaadun
kasitteen kehittymiseen. Maaritelman mukaan terveys ei ole pelkastaan sairauden
puuttumista, vaan taydellisen fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tila.
(Luoma 2008, 74.) WHO:n maéaaritelma elamanlaadusta perustuu neljdan ulottu-
vuuteen: fyysiseen, psyykkiseen, sosiaaliseen ja ymparistoon. Naiden lisaksi ela-

manlaadun ulottuvuuksiin luetaan koettu elaméanlaatu. (Vaaramaa ym. 2010, 152.)

Powell Lawton on ollut keskeinen vaikuttaja ikaantyneiden elaménlaadun kasityk-
sen muodostumisessa. Hanen "hyvan elaman” mallinsa (1983) esiintyy usein ge-
rontologisessa elamanlaadun tutkimuksessa ja se koostuu neljasta ulottuvuudesta.
Naita ulottuvuuksia ovat fyysinen terveys ja kayttaytymisen kompetenssi, psyykki-
nen hyvinvointi, sosiaaliset suhteet ja sosiaalinen identiteetti seka yksilén kykyjen

ja ymparistdon vaatimusten valinen yhteensopivuus. (Vaaramaa ym. 2010, 151.)

Luoman (2008, 74) mukaan Lawton toteaa, etta elaménlaatu muotoutuu yksilén ja
ympariston valisessa vuorovaikutuksessa. Yksilon omien valintojen ja toiminnan
sekd ympariston suomien edellytysten tulee olla tasapainossa kesken&an. Yksilén
elamanlaatu muodostuu hanen omassa kulttuurissa ja sosiaalisessa ymparistossa,

ja se on paljon muutakin kuin vain terveytta tai psyykkista hyvinvointia.

Maailman terveysjarjeston WHOQOL -ryhma on maaritellyt elamanlaadun niin,
ettd se on "yksilon kasitys elamantilanteestaan omassa arvomaailmassaan ja kult-
tuurisessa kontekstissaan seka suhteessa omiin tavoitteisiin, odotuksiin ja huoliin.”
Maaritelm&n mukaan elamanlaatu ei ole pelkkaa terveytta, elamaan tyytyvaisyytta,
hyvinvointia tai psyykkista tilaa, vaan siina yhdistyvat yksilon terveys, psyykkinen
tila, autonomia, sosiaaliset suhteet, henkilokohtaiset uskomukset ja niiden suhde

olemassa olevaan ymparistoon. (Huusko & Pitkala 2006, 12.)
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Vaaramaan ym. (2010, 150) mukaan Cummings toteaa, ettda elAmanlaatua voi-
daan arvioida seitseman ulottuvuuden kautta subjektiivista tai objektiivista nako-
kulmaa kayttaen. Ulottuvuuksia ovat terveys, aineellinen hyvinvointi, laheisyys,
emotionaalinen hyvinvointi, tuottavuus, turvallisuus ja ymparistd. Subjektiivisella
nakokulmalla tarkoitetaan sita, millaisena ihminen itse kokee oman elaméansa laa-
dun, kun taas objektiivinen nakokulma pitaa sisallaén asiat, joita ulkopuolinen voi
arvioida. Ihmisen arvioon oman eldmansa laadusta vaikuttavat keskeisesti hanen
tyytyvaisyytensa elamaan, psyykkinen hyvinvointi, onnellisuus, kasitys omasta
itsestd, omien yksil6llisten tarpeiden tyydyttyminen seka erilaiset psyykkiset tekijat,
kuten esimerkiksi masennus ja toivottomuus (Stolt ym. 2015, 62). Objektiivisia eli
ulkoisesti havaittavia tekijoitd ovat esimerkiksi tulotaso, terveys ja toimintakyky
(Vaaramaa & Ollila 2009, 189).

Huusko ja Pitkala (2006, 14) kirjoittavat, etta terveyteen liittyvalla elaménlaadulla
tarkoitetaan yksilon kokemusta omasta terveydentilastaan seka terveyteen liitty-
vasta hyvinvoinnistaan. Heidan mukaansa terveyteen liittyvda elaménlaatua tar-
kastellaan yleensa normaalin toiminnan poikkeuksina, sairauden vaikutuksina yk-
siloon ja hanen kokemukseensa ja tarkastelu keskittyy terveyden negatiivisiin

puoliin.

Stolt ym. (2015, 63) toteavat, ettd tutkimusten mukaan muistisairaiden ihmisten
elamanlaatuun ovat yhteydessa muun muassa seuraavat tekijat: masennus, toi-
mintakyvyn heikentyminen, kaytosoireet, laakitys seka rajoitteiden kayttd, kaatuilu
ja kivut. Heidan mukaansa muistisairaiden henkildiden heikkoon elamanlaatuun
ovat yhteydessa kaytosoireet, levottomuus, masennusoireet, toimintakyvyn muu-
tokset, heikko kognitiivinen toiminta, antipsykoottisten laakkeiden kayttd, omaisen
hoitotaakka ja hauraus. Muistisairaan henkilon itse arvioituun korkeaan elamanlaa-
tuun ovat heidan mukaansa taas puolestaan yhteydessa kognitiivinen toiminta ja
tehokas kivun hoito, saanndllinen yhteydenpito perheeseen ja muihin ihmisiin sekéa
tunne hyddyllisyydesta ja tarpeellisuudesta laheisille, ympaéristélle ja yhteiskunnal-

le.

Stoltin ym. (2015, 62—-73) tekemassa tutkimuksessa selvitettiin muistihairioita sai-
rastavien idkkaiden henkildiden elaménlaatua kotihoidossa ja ympéarivorokautises-

sa hoidossa. Tutkimuksen mukaan muistisairaiden ihmisten arvioima elaméanlaatu
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oli yhteydessé heidan toimintakykyynsa. Tutkimustulosten mukaan kotihoidossa
kohtalaisen itsenaisesti selviytyvilla oli muita korkeampi elamanlaatu. Ymparivuo-
rokautisessa hoidossa korkeaan elaméanlaatuun olivat tutkimuksen mukaan yhtey-

dessa itsenéinen selviytyminen ja masennus- ja kaytésoireiden vahyys.

Stolt ym. (2015, 63) kirjottavat, etta erilaisten interventioiden on todettu vaikutta-
van positiivisesti muistisairaan ihmisen elamanlaatuun. Tallaisia elamanlaatua ko-
hentavia interventioita ovat muun muassa eldinten lasnéolo, muisteluterapia, tari-
nan kerronta ja kognitiivinen stimulaatio. He toteavat myf6s, ettd muistisairaita
ihmisia monipuolisesti huomioivan ty6otteen ja hoitoympariston on todettu paran-

tavan muistisairaan ihmisen elamanlaatua ja lieventavan kaytosoireita.

3.1 Muistisairaan elaméanlaadun ulottuvuudet

Tutkimusten mukaan myo6s ikdantyneen eldménlaatu voidaan jakaa fyysisiin,
psyykkisiin, sosiaalisiin ja ymparistttekijoihin (Vaaramaa & Ollila 2007, 190). Tas-
sa kappaleessa tarkastellaan ikdantyneen muistisairaan ihmisen elamanlaatua
edelld mainittujen neljan elaméanlaadun ulottuvuuden kautta. Ulottuvuuksia tarkas-

tellaan toimintakykya apuna kayttaen.

Toimintakyvylla tarkoitetaan ihmisen kykya selviytya itsendisesti paivittaisista toi-
minnoista siind ymparistdssa, jossa hén elda. Toimintakyky on laaja-alainen koko-
naisuus, joka voidaan jakaa fyysiseen, psyykkisen ja sosiaaliseen ulottuvuuteen.
Ulottuvuudet kietoutuvat toisiinsa ja yhden osa-alueen heikentyminen vaikuttaa

toimintakyvyn muihin osa-alueisiin. (Saviméaki & Heimonen 2010, 19-20.)
Fyysinen ulottuvuus

Fyysinen ulottuvuus pitdéd sisallaan fyysisen toimintakyvyn ja itsenaisen selviyty-
misen. Muistisairauden myota fyysinen toimintakyky ja liikkumiskyky seka paivit-
taisista toiminnoista selviytyminen vaikeutuvat. (Heimonen 2010, 74.) Heimonen
(2010, 74) kirjoittaa, ettd Alzheimerin taudissa fyysiset muutokset toimintakyvyssa
alkavat yleensd sairauden keskivaikeassa vaiheessa. Yleisimpid fyysisessa toi-
mintakyvysséa tapahtuvia muutoksia ovat kaatuilu, tasapaino- ja kavelyvaikeudet ja

huimaus. Muita muutoksia ovat ryhdin muuttuminen, nivelten liikkkuvuuden vahe-
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neminen, kavelyn muuttuminen, tahdonalaisten liikkeiden suorittamisen vaikeutu-

minen, vapina ja jaykkyyden esiintyminen.

Kortikaalisessa vaskulaarisessa dementiassa varhaisia oireita Heimosen (2010,
74) mukaan ovat kompelyys, haparoivuus ja kavelyn hairid. Subkortikaalisessa
vaskulaarisessa dementiassa kavely ei suju automaattisesti, se on rytmitonta,
koordinoimatonta ja kdmpel6a. Siirtyminen vie aikaa ja liikkeelle 1&ht6 sek& ylos-

nouseminen voivat tuntua pelottavilta.

Hyvaa fyysista elaménlaatua yllapitavat muistisairaan jaljella olevien voimavarojen
arviointi ja tukeminen. Ne ovat keskeinen osa kuntoutumista edistavaa hoitoa.
Toimintakyvyn heikentyminen voi vaikuttaa muistisairaan itsendiseen selviytymi-
seen paivittaisissa toiminnoissa ja sosiaalisten tilanteiden vahenemiseen. Liikunta
vaikuttaa myonteisesti muistisairaan henkiseen suorituskykyyn, kommunikaatioky-
kyyn, mielialaan ja yleisesti toimintakykyyn sairauden eri aiheissa. Liikunnan avulla
voidaan purkaa stressia, saada ymparistd hallintaan ja purkaa toiminnan tarvetta
ja aktiivisuutta. On tarkeaa mahdollistaa muistisairaalle ihmiselle ulkona liikkumi-
nen seka yhteys luontoon. Ne tukevat muistisairaan yhteydenpitoa ymparoivaan
yhteis6on. (Heimonen 2010, 74-75.)

Kivut voivat heikentda muistisairaan toimintakykya ja elaménlaatua. Niiden tunnis-
tamiseen, arviointiin ja hoitoon on tarkeaa kiinnittda huomiota. Kiinnittamalla huo-
miota muistisairaan terveyteen, toimintakyvyn arviointiin, yllapitamiseen ja edista-
miseen, ravitsemukseen ja uneen voidaan vaikuttaa ja tukea muistisairaan
paivittaisistd toiminnoista selviytymista. Naiden asioiden avulla voidaan vaikuttaa

muistisairaan elamanlaatuun myonteisesti. (Heimonen 2010, 74.)
Psyykkinen ulottuvuus

Psyykkinen ulottuvuus koostuu psyykkisesta toimintakyvysta, mielen tasapainosta,
elamanhallinnan tunteesta ja kognitiivisista kyvyista. Muistisairauden myota toimin-
takyky heikkenee vahitellen, itsenéisyys ja itsemaaraaminen rajoittuvat vahitellen
ja roolit muuttuvat. Toimintakyvyn heikentyminen voi lisdta osallistumisen véahe-

nemista ja syrjaytymista. (Heimonen 2010, 69.)
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Muistisairauden diagnoosin saaminen saattaa aiheuttaa vihaa, syyllisyytta, surua,
kieltAmistd tai helpotusta. Muistisairailla esiintyy masentuneisuutta, ahdistusta,
surua ja toivottomuutta. Masennus, ahdistus ja pelko voivat heikentaa muistisai-
raan psyykkista toimintakykya ja rajata sosiaalisia kontakteja. Kognitiivisten kyky-
jen heikentyminen vaikuttaa harrastuksiin osallistumiseen, arjen perustoimintoihin,
ihmissuhteisiin, tunteiden ilmaisemiseen ja on yhteydessa tunteiden kontrollointiin.
On tarke&a kiinnittdd huomiota siihen, ettd muistisairas voi ilment&é itsedan tun-

teiden ja kayttaytymisen kautta. (Heimonen 2010, 69-70.)

Muistisairauden edetessa keskustelun seuraaminen vaikeutuu, orientaatio heiken-
tyy, nimet ja tapahtumat alkavat unohtua ja kaytannon taidot heikentya. Tallaiset
muutokset heikentavat turvallisuuden tunnetta seké kokemusta itsemaardadmises-
td. Muistisairaan minakuvaa ja itsearvostusta saattavat uhata itsendisyyteen ja
autonomiaan liittyvat muutokset, joita ovat muun muassa rajoitetut mahdollisuudet
tehda valintoja ja hallita elam&éa ja vaikeudet osallistua paatoksentekoon. (Heimo-
nen 2010, 70-71.)

Hyvaa psyykkista elamanlaatua yllapitavat elaman tarkoituksellisuuden ja mielek-
kyyden kokeminen. Muistisairaan mindkuvaan ja kokemukseen elaman mielek-
kyydesta vaikuttavat sosiaaliset suhteet, kyky yllapitda totuttuja aktiviteetteja, toi-
mintakyky seka itselle tarkeat roolit ja vastuut seka niistd luopuminen.
Arvokkuuden tunne ja toimivat ihmissuhteet ovat tarkeita asioita mielen ja tunne-
elaman tasapainolle. Toimintakyvyn heikentyessa muistisairas yrittda yllapitad ku-
vaa kyvykkyydestaan. Silloin avun ja tuen vastaanottaminen voi olla vaikeaa.
(Heimonen 2010, 71.)

Sosiaalinen ulottuvuus

Sosiaalista ulottuvuutta voidaan tarkastella sosiaalisen toimintakyvyn kautta. Se
on yhteydessé fyysiseen ja psyykkiseen toimintakykyyn, ja pitda sisélladn useita
ulottuvuuksia. Sosiaalinen ulottuvuus pitaa sisallaan sosiaaliset suhteet, osallisuu-
den, yhteiséllisyyden ja edellyttda tilanteeseen sopivia vuorovaikutustaitoja toisten
ihmisten kanssa. Sosiaaliset suhteet parantavat elamanlaatua ja vaikuttavat ela-

man tyytyvaisyyteen. Vuorovaikutussuhteet voivat vaikuttaa elamanlaatuun myos
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kielteisesti ja alentaa elamanlaatua. Passiivisuus ja riittamaton sosiaalinen verkos-

to alentavat elaménlaatua. (Rasénen 2011, 77.)

Sosiaaliset vuorovaikutussuhteet voivat antaa muistisairaalle ihmiselle laheisyytta,
yhteisollisyytta, lisata tietoisuutta omista oikeuksista, kykya huolehtia itsestaan ja
tarjota apua toimintakyvyn yllapidossa. Meidan taytyy tuntea muistisairaan ela-
mankulku, jotta voimme tukea hanen sosiaalista aktiivisuuttaan. Aktiivisuus voi
vaihdella elaman eri vaiheissa ja muistisairaus seka toimintakyvyn heikkeneminen

voivat rajoittaa muistisairaan sosiaalista osallistumista. (Rasanen 2011, 78.)

Heimosen (2010, 72) mukaan sosiaalisella vuorovaikutuksella on suuri vaikutus
muistisairaan itsearvostukseen ja minakasitykseen. Muistisairauden alkuvaiheessa
muistisairas yrittdd ymmartad sairauden muuttamaa tilannetta ja kokee jadvansa
ulkopuolelle sosiaalisesta verkostosta. Muistisairaat haluavat tulla kohdelluksi
normaalisti ja heidan itsearviointiinsa ja yrityksiinsa yllapitaa positiivista mindkuvaa
vaikuttavat muiden ihmisten asennoituminen. Muiden ihmisten reaktioilla voi olla
suuri vaikutus siihen, miten muistisairas kokee sairautensa. Muistisairaan sosiaali-
nen identiteetti ja odotukset muita kohtaan saattavat muuttua, jos muistisairas ko-

kee muiden ihmisten suhtautuvan haneen erilailla.

Muistisairaan elaménlaadun kannalta on tarkeaa, ettd muistisairaan |laheiset ihmi-
set ja muut hanen sosiaaliseen verkostoonsa kuuluvat ihmiset ndkevat muistisai-
raan arvokkaana yksiléna ja aktiivisena toimijana voimavarojensa ja toimintaky-
kynsa rajoissa. Laheisten ihmisten ja ammattihenkiliden halu tukea muistisairaan
identiteettia ja elaméan jatkuvuutta on tarkedd muistisairaan ihmisen toimintakyvyn

ja selviytymisen kannalta. (Heimonen 2010, 73.)
Ymparisto ulottuvuus

Muistisairaan kotona asumista on tarkeaa tukea mahdollisimman pitk&dan. Jos toi-
mintakyky heikentyy niin paljon, ettei kotona asuminen ole endaa mahdollista, on
laitoshoidossa pyrittdva kodinomaisuuden jatkumiseen ja siihen, ettei muistisai-
raan tarvitse muuttaa kuin kerran. Kodin olosuhteilla on suuri merkitys elamanlaa-
dun tuottajana. Muistisairaan ihmisen elamanlaatu maaraytyy toisaalta subjektiivi-

sesta tyytyvaisyydestd elamaan ja toisaalta toimintakyvyn ja ympariston
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rajoitteista. Fyysisen ympariston esteet ja esteettomyys vaikuttavat toimintaky-
kyyn. (Luoma 2008, 81.)

Elaménlaadun kannalta tarkeitd tekijoita ovat asuinymparistén toimivuus ja esteet-
tomyys, siisteys ja hyva sisailmanlaatu, lahipalveluiden toimivuus ja esteettomyys,
riittava hoiva ja tukipalvelut, hoidon ja palvelun vastaavuus. Muita tarkeita tekijoita
ovat fyysisen ympariston turvallisuus, virikkeellisyys ja lamminhenkisyys. Laitos-
hoidossa kodinomaisuutta vahentaa paivarutiinien noudattaminen tiukan aikatau-
lun mukaisesti. Viihtyisyytta lisdavat viherkasvit, omat tavarat, valokuvat, koriste-
esineet, tekstiilit, radio, televisio, sosiaaliset suhteet ja mahdollisuus yhteiseen te-
kemiseen. Ulkoilun ja liikunnan merkitys on myos tarkea koetun terveyden ja toi-

mintakyvyn kannalta. (Luoma 2008, 81-82.)

Luoma (2008, 82) toteaa, etta elaménlaatua heikentavia tekijoita iakkailla laitos-
hoidon asiakkailla ovat yksindisyyden kokemukset, masentuneisuus, fyysiset sai-
raudet ja riittamattomaksi koettu apu. Han kirjoittaa, etta naita elamanlaatua hei-
kentavia tekijoitda voidaan lieventdd laadukkaalla hoivalla, johon siséltyy
asiakkaiden toiveet huomioon ottava ammattitaitoinen palvelu, asiakasta arvosta-
va ja ystavallinen kohtelu, kuuntelu, masentuneisuuteen puuttuminen, merkityksel-
lisyyden ja toimijuuden edistdminen, rehellisyys ja luotettavuus sek& asiakkaan

puhtaudesta huolehtiva hoito.

3.2 Muistisairaan elaméanlaadun arviointi

Muistisairaan ihmisen eldméanlaadun arvioiminen on haastavaa. Elaménlaadun
arviointi edellyttda kykya muistaa, lukea, kasitteellistaa asioita, hahmottaa ympa-
ristbd ja ilmaista tunteita sanallisesti. Muistisairauden edetessa naméa kyvyt hei-
kentyvat. Muistisairaan ihmisen elaménlaatua voidaan kuitenkin arvioida, vaikka
hanen oma kykynsa arvioida oman elamansa laatua olisi heikentynyt. Tall6in vali-
neend muistisairaan ihmisen eldmanlaadun arvioinnissa kyselya paremmin toimi-
vat haastattelu ja havainnointi. Arvioinnin kohteena voivat olla fyysinen toimintaky-
ky esimerkiksi selviytyminen paivittaisista toiminnoista, sosiaaliset suhteet tai
ymparist6. (Luoma 2008, 83-84.)
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Muistisairaan ihmisen elaménlaatua arvioitaessa on keskeistd kohdata muistisai-
ras ihminen yksilona. Haastateltaessa lievasti muistisairasta henkilda voidaan ar-
vioinnin luotettavuutta parantaa, jos hanelle annetaan selkeat ohjeet, kaytetdan
kokenutta haastattelijaa ja vastauskortteja muistin tueksi. Haastattelu on hyva teh-
da tutussa ja rauhallisessa ymparistossa. Keskivaikeassa ja vaikeassa vaiheessa
olevaa muistisairasta henkil6d haastateltaessa on tarke&a miettia sitd, kuinka hy-
vin henkild kykenee ymmartamaan kysymyksid. Vaarana voi haastattelua tehdes-
sa olla se, ettéd muistisairaan henkilon oma arvio elamansa laadusta jaa saamatta.
(Luoma 2006, 46-47.)

Jos muistisairaan ihmisen omaa arviota ei voida enéa luotettavasti saada, voidaan
haastatella muistisairaan laheisia. Laheisten tekemét arviot muistisairaan henkilon
elamanlaadusta voivat kuitenkin erota muistisairaan henkilon itsensa tekemista
arvioista ja tutkimusten mukaan ne ovat huonompia kuin muistisairaan henkilon
itsensa tekemaét arviot. Arviot voivat olla kuitenkin myods yhté tarkkoja, kuin muisti-

sairaan henkildn itsensa tekemat arviot. (Luoma 2006, 46—-47.)

Stoltin ym. (2015, 63) mukaan laheisen ndkemykseen muistisairaan ihmisen ela-
manlaadusta vaikuttavat muun muassa muistisairaan inmisen kaytoésoireet, toimin-
takyvyn vaikeudet, masennus ja vaikea muistisairauden taso seka muut terveys-
ongelmat. Myds sukulaisuussuhteella on vaikutusta, sillda muistisairaiden
henkildiden puolisoilla on yleensd myonteisempi kasitys muistisairaan henkilon

elamanlaadusta kuin muistisairasta hoitavilla aikuisilla lapsilla.

Huuskon ja Pitkalan (2006, 11) mukaan Cummings toteaa, ettd muistisairaan ela-
manlaatua arvioitaessa tullaan ristiriitaiseen tilanteeseen silloin, kun muistisairas
itse kokee elaméanlaatunsa hyvaksi, mutta ulkopuolinen henkilé arvioi hanen ela-
manlaatunsa heikoksi tai rajoittuneeksi, vaikka muistisairas itse kokee voivansa
hyvin. Vastaavasti ulkopuolinen henkilé voi arvioida muistisairaan elaméanlaadun

hyvaksi, vaikka muistisairas todellisuudessa voi pahoin.

Muistisairaiden elaméanlaadun mittaamiseen on olemassa useita mittareita. Lawton
kehitti jo vuonna 1975 PGCMS (Philadelphia Geriatric Center Morale Scale) ela-
manlaatumittarin. Sitd voidaan kayttaa keskivaikeassa muistisairauden vaiheessa

olevien muistisairaiden elaméanlaadun mittaamiseen. Monet muistisairaiden ela-
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manlaatua mittaavista mittareista perustuvat Lawtonin kehittdmaan elaménlaatu-
mittariin. Suomessa kaytettyja mittareita ovat Dementia Care Mapping -menetelméa
DCM, jolla on arvioitu hoidon laatua seka QUALID-instrumentti (The Quality of Life
in Late-Stage Dementia Scale), joka on suomennettu ja validoitu Suomessa STA-
KES:in Care Keys -projektissa. (Savikko ym. 2006, 27-31.)

Muistisairautta sairastavan henkilon elamanlaatua mitattaessa on otettava huomi-
oon mittaria valittaessa sen soveltuvuus. Osa mittareista soveltuu paremmin vai-
keaa muistisairautta sairastavien elamélaadun mittaamiseen kuin toiset. Mitatta-
essa muistisairaan henkilobn elamanlaatua haasteita tuottaa se, etta
muistisairauden edetesséa kommunikaatio-ongelmat lisdantyvat. Silloin muistisai-
raalta henkilolta itseltddn voi olla hankala saada tietoa. Monet mittarit perustuvat

laheisen haastatteluun tai havainnointiin. (Savikko ym. 2006, 31.)

Savikon ym. (2006, 30-31) mukaan Silberfeld ym. ovat arvioineet kolmen elamén-
laadun mittarin: European Quality of Life Instrument (EQ-5D), Health Utilities Index
(HUI) ja Quality of Well Being (QWB) soveltuvuutta muistisairautta sairastavien
elamanlaadun mittaamiseen. Tutkimukseen haastateltin 20 keskivaikeaa muisti-
sairautta sairastavaa ikaantynyttd ja 20 hoitajaa. Tutkimuksessa selvitettiin, mita
ulottuvuuksia muistisairaan elamanlaatu sisaltaa ja verrattiin haastatteluissa esille
tulleita ulottuvuuksia mittareiden sisaltdmiin ulottuvuuksiin. Tulokseksi saatiin, etta
kaikista kolmesta mittarista puuttui oleellisia muistisairaan elamanlaadulle tarkeita
ulottuvuuksia ja muistisairaat kuvasivat enemman ulottuvuuksia, kuin mita mittarit

sisélsivat ja mita hoitajat olivat kuvanneet.

Savikko ym. (2006, 31) kirjoittavat, etta kaikki muistisairaan elaménlaatua mittaa-
vat mittarit sisaltavat ulottuvuuksina sosiaaliset suhteet, tunne-elaman ja itsearvos-
tuksen. Monet mittareista mittaavat myos fyysista toimintakykya, ympéaristéd ja
terveyttd. Savikon ym. (2006, 33) mukaan Etteman ym. toteavat, etta muistisairail-
le kehitetyissé elaméanlaadun mittareista yhteenkaan ei ole sisallytetty sairauteen

sopeutumista merkityksellisena osana muistisairaan elamanlaatua.
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4 MUISTISAIRAUS JA MIELIALA

Ihmisen mielialan on koettu olevan kestoltaan suhteellisen pitka ja alku- ja loppu-
misajankohdaltaan epamaarainen tunnetila. Mielialan ndhdaan olevan seurausta
ihmisen menneisyydesta, nykyhetkesta ja myds tulevaisuuden ajatuksista ja odo-
tuksista. (Naatanen 2004, 31.) Monet eri tekijat, kuten yksilon identiteetti ja sosiaa-
liset suhteet vaikuttavatkin ihmisen mielen hyvinvointiin ja mielialaan, niin myoéntei-

sesti kuin kielteisesti (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014).

Muistisairaudessa erilaiset mieliala- ja kaytosoireet ovat yleisia sairauden oireita.
Joissakin muistisairauksissa mielialaoireet ovat jopa niin tyypillisid, ettd ne ovat
osa sairauden diagnostisia kriteereita. (Vataja & Koponen 2015, 91.) Oireet voivat
johtua muistisairaudessa aivojen tunne-elamaa ja mielialaa saatelevien rakentei-
den vaurioitumisesta. Esimerkiksi Alzheimerin taudissa on tyypillista, etta aivojen
ohimolohkojen sisaosat rappeutuvat ensimmaiseksi. Namé& ohimolohkojen sisa-
osat ovat keskeisid osia ihmisen tunne-elamaa, mielialaa ja esimerkiksi pelkoja
saatelevissa aivojen verkostoissa. (Vataja 2014, 48.) Aivojen otsalohkon kuoriker-
ros saatelee laajasti erilaisia psykologisia toimintoja sek& ihmisen tunne-elaméaa ja
sen vaurioituminen aiheuttaakin muistisairaalle erilaisia mieliala- ja kaytésoireita.
Liséksi varsinkin rappeuttavissa muistisairauksissa keskeista on tarkeimpien kes-
kushermoston vdlittdjaaineiden vaheneminen kayttaytymisen kannalta Kkriittisilta
alueilta. (Vataja & Koponen 2015, 95-97.) Aivotoimintojen muuttumisen lisaksi
muistisairaan monilddkitykseen liittyvat haitta- ja yhteisvaikutukset seka muut
mahdolliset sairaudet ja erityisesti kivut voivat lisata kayttaytymisen muutoksia
(Vataja 2014, 47-49).

Myds ymparistolla, jossa muistisairas elaa on vaikutusta mieliala- ja kaytdsoireiden
iimenemiseen ja se voi huonoimmillaan jopa synnyttaa oireita. Ympaéristo jaetaan
fyysiseen elinymparistoon ja psykososiaaliseen ymparistoon. Fyysisella elinympa-
ristdlla tarkoitetaan muistisairaan asuinymparistod, kuten omaa kotia tai palveluko-
tia. Yleensa mielialaoireet ovat vahaisempia muistisairaalle tutussa ja turvallisessa
ymparistdssa, mutta toisaalta muistisairauden myota tuttukin ympéaristd saattaa
tuntua vieraalta ja aiheuttaa sairastuneelle turvattomuuden tunnetta ja pelkotiloja.

Lisaksi esimerkiksi ympariston meluisuudella ja liiallisella arsykkeiden maaralla voi
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olla vaikutusta oireiden ilmenemiseen. (Sulkava, Viramo & Eloniemi-Sulkava 2006,
14-15)

Psykososiaalinen ymparistd tarkoittaa muistisairaan elinympariston ilmapiiria ja
vuorovaikutussuhteita (Sulkava ym. 2006, 14) Esimerkiksi laheisen ahdistus ja
levoton ilmapiiri voivat selvasti lisdtd muistisairaan mieliala- ja kaytosoireita (Vataja
& Koponen 2015, 95). My6s muistisairaan omalla suhtautumisella sairauteen ja
aikaisemmalla psyykkisella oireilulla on vaikutusta oireiden ilmenemiseen. Esimer-
kiksi ahdistuneisuuteen taipuvaisen muistisairauteen liittyy useammin mieliala- ja
kaytosoireita. Oireiden ilmaantuminen on kuitenkin aina yksil6llista ja niiden ilme-
neminen voi vaihdella jopa oireettomuudesta vaikeisiin oireisiin. (Vataja 2014, 47—
49))

4.1 Muistisairaan yleisimpia mielialaoireita

Muistisairaan tavallisimpia mieliala- ja kaytdsoireita ovat masennus, apatia, levot-
tomuus ja ahdistuneisuus (Vataja & Koponen 2015, 90). Ainakin joka kolmannella
muistisairaalla henkildlla on jonkinasteinen masennus ja joka viides sairastunut
karsii vakavasta masennuksesta. Masennusoireita ovat muun muassa surumieli-
syys, ahdistuneisuus, toiveet elaman paattymisesta ja mielihyvan kokemisen ka-
toaminen. (Vataja 2014, 49-50.) Muistisairaalla tulee epailla masennusta, kun ha-
nen mielialansa on laaja-alaisesti alentunut, kyky kokea ja osoittaa mielihyvaa on
heikentynyt tai kun toiveet kuolemasta hallitsevat oirekuvaa. Masennus heikentaa
muistisairaan henkilon elaménlaatua ja kognitiivista toimintakykya ja sen hoidossa
ladkkeettobmat keinot ovat ensisijaisia. Naitd hoitokeinoja ovat muun muassa tur-
vallisuuden tunteen ja mielekkdan toiminnan lisaaminen seka positiivisen palaut-

teen antaminen. (Sulkava ym. 2006, 36.)

Ahdistunutta mielialaa on muistisairailla jopa nelja kertaa enemman verrattuna
saman ikaisiin henkildihin, joilla ei ole muistisairautta. Ahdistunut muistisairas on
levoton, huolestunut ja jannittynyt ja osalla muistisairaista saattaa ilmeta myds pa-
niikkihairion kaltaisia ahdistuneisuuspuuskia. (Vataja & Koponen 2015, 93.) Lie-
vasti dementoituneen ahdistuksen taustalla on usein huoli tulevasta, pelko yksi-

naisyydestad ja jopa kuoleman pelko. Esimerkiksi pelkka laheisen poistuminen
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nakopiirista voi aiheuttaa muistisairaalle yksinjaamisen pelon, joka saattaa ilmeta

esimerkiksi mustasukkaisuusharhaluuloina. (Sulkava ym. 2006, 24.)

Jopa 35 % yli 65-vuotiaista muistisairaista karsii apatiasta (Vataja 2014, 49). Apa-
tia voi olla osa masennusta, mutta usein se esiintyy myos itsendisena oireistona.
Apatian ja masennuksen seurauksena muistisairaan henkilon mielenkiinto ympa-
ristdd ja sosiaalisia suhteita kohtaan usein vahenee. Taman seurauksena muisti-

sairas on yleensa passiivinen ja aloitekyvyton.

Muistisairaudessa levottomuus voi olla fyysista tai verbaalista levottomuutta. Vata-
ja ja Koponen (2015, 92) kuvailevat levottomuuden olevan epatarkoituksenmukais-
ta aggressiivista, motorista tai &adnen kayttoon liittyvaa kayttaytymista. Muistisai-
raan levottomuuden taustalla on usein kipu, huono olo tai suru, jota potilas ei
kykene kielellisesti ilmaisemaan. Tyypillisia fyysisia levottomuusoireita ovat lyémi-
nen, vaeltaminen, esineiden sarkeminen ja piilottaminen. Verbaalista levottomuut-
ta ovat esimerkiksi toistuva kyseleminen, huutaminen ja kiroilu. Levottomuusoireet
ovat muistisairauden alkuvaiheessa suhteellisen harvinaisia, mutta yleensa ne

lisdantyvat sairauden edetessa.

4.2 Sosiaalisten suhteiden vaikutus muistisairaan mielialaan

Mielialalla ja sosiaalisilla suhteilla on todettu olevan vaikutusta toisiinsa. Nyysso-
sen ja Pakosen (2002, 26—-27) mukaan Malassu ym. totesivat, etta henkilon mieli-
alan ollessa hyva, haluaa han olla vuorovaikutuksessa muiden ihmisten kanssa.
Liséksi tutkimukset ovat osoittaneet, ettd henkilot, joilla on aktiivisia sosiaalisia
suhteita kokevat harvemmin mielialaoireita kuin yksinaiset henkil6t. Tiikkainen
(2006, 13) toteaa, etta sosiaalisilla suhteilla voi kuitenkin olla seka mydnteisia etta
kielteisid vaikutuksia yksiloon ja taman vuoksi koettuun yksindisyyteen vaikuttaa-
kin enemman yksilén vuorovaikutussuhteiden laatu kuin sosiaalisten verkostojen

maara.

Myo6s muistisairaalla merkitykselliset sosiaaliset suhteet lisdavat elaméaéan tyytyvai-
syyttd ja vaikuttavat muistisairaan kokemaan yksindisyyden tunteeseen ja mieli-

alaan. Muistisairaan sosiaalisten suhteiden on kuitenkin todettu muuttuvan muisti-



26

sairauden etenemisen myo6ta. Sosiaalisten suhteiden muuttumiseen vaikuttavat
sairastuneen oma ja laheisten suhtautuminen muistisairauteen. (Rasanen 2011,
84.)

Usein muistisairauden varhaisessa vaiheessa sairastunut kokee ahdistusta, pel-
koa ja jopa h&pedaa sairaudestaan. Muistisairas henkild saattaa kokea, etta han ei
halua paljastaa sairauden oireisiin kuuluvia kayttaytymisen muutoksia edes lahei-
silleen, puhumattakaan laajemmasta sosiaalisesta yhteisosta. Laskeneen mieli-
alan ja esimerkiksi hapedn seurauksena muistisairas henkild usein vetaytyykin
sosiaalisista suhteistaan. (Pitkala & Laakkonen 2015, 498.) Tutkimusten mukaan
eristaytyminen sosiaalisista kontakteista voi jopa kiihdyttdd muistisairauden ete-
nemista (Fratiglioni ym. 2000, 1315).

Laheisten suhtautuminen voi merkittdvasti vaikuttaa siihen ilmeneekd sairastu-
neella mielialaoireita (Vataja 2014, 48). Lisaksi laheisten suhtautumisella voi olla
vaikutusta muistisairaan sosiaalisten suhteiden muuttumiseen (Rasénen 2011,
84). Laheisten suhtautumiseen voi vaikuttaa se, etta sairauden etenemisen myo6ta
muistisairaan persoona ja kayttadytyminen muuttuvat ja sairastunut saattaa tuntua
jopa taysin vieraalta henkilolta. Lisaksi muistisairauden edetessa yhteydenpito ja
kanssakayminen muistisairaan kanssa jaavat yhd enemman laheisten vastuulle.
(Mdnkare 2014, 68.)

Savundranayagam ym. (2005, 48) tutkimuksen mukaan laheiset kokevat muistisai-
rauden aiheuttamat kommunikaatio-ongelmat usein jopa taakkana. Lisaksi Uotilan
(2011, 46) tutkimuksessa ilmeni, etta ystavyyssuhdetta muistisairaaseen ei koeta
tasavertaiseksi, silla sairauden ajatellaan muuttavan ystavyyssuhteen jossain
maarin hoivasuhteeksi. Monkareen (2014, 68) mukaan muuttunut tilanne herattaa-
kin usein muistisairaan laheisissd monenlaisia tunteita, joista yleisimpid ovat
hammennys ja suru. Vataja ja Koponen (2015, 95) toteavat, ettd muistisairaan la-
heisen ollessa esimerkiksi ahdistunut tai masentunut, lisd& se helposti myds sai-
rastuneen oireilua. Muuttuneen tilanteen myotd osa muistisairaan laheisista saat-
taakin pohtia kannattaako muistisairaaseen ystavdan edes pitda endd yhteytta
(Monkére 2014, 68).
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Vaikka muistisairauden myota sosiaaliset suhteet usein muuttuvat heikompaan
suuntaan, osoittavat De Vugt ym. (2003, 149) tutkimuksessaan, etta heikkenemis-
ta ei valttamatta tapahdu jokaisessa osa-alueessa. Tutkimuksen mukaan muisti-
sairauden aiheuttaman dementian koettiin jopa lisdavan laheisyytta parisuhteessa
verrattuna aikaan ennen sairastumista. Monkareen (2014, 69) mukaan suhteen
muuttumisesta huolimatta laheiset ja ystavat ovatkin yha tarkeita henkil6itd muisti-
sairaalle. Muistisairauden etenemisen tuomista haasteista huolimatta voi yhtey-
denpito ystaviin tuottaa molemminpuolista iloa ja lohtua. Yhdessa olosta voi iloita

vaikkakin erilaisilla tavoilla kuin aikaisemmin.

4.3 Muistisairaan mielialan arviointi

Mielialan arviointi kuuluu muistipotilaan perusarviointiin. Arvioinnin toteuttamisessa
voi hyddyntaa muistisairaan ja hanen laheisensa haastattelua sekd muistisairaan
havainnointia. Haastattelun ja havainnoin lisdksi muistisairaan mielialan kartoitta-
miseen ja arviointiin on kehitetty erilaisia oireasteikkoja. (Pirttila & Suhonen 2010.)
Naiden arviointiasteikkojen systemaattisesta kaytdstd on koettu olevan hyotya

muistisairaan oireiden diagnostiikassa ja seurannassa (Vataja 2015, 354).

GDS-asteikko eli geriatrinen depressioasteikko on kehitetty erityisesti idkkaiden
henkil6iden masennuksen arviointiin, ja siitd on usein hyotyd myds lievasti muisti-
sairaan masennuksen diagnosoinnissa ja seurannassa. Cornellin depressioasteik-
ko sen sijaan soveltuu lievasti tai keskivaikeasti dementiaoireisten muistisairaiden
masennuksen diagnosointiin ja seurantaan. Kyseinen asteikko perustuu seka
muistisairaan ettd hanet tuntevan laheisen tai hoitajan haastatteluun. (Vataja
2015, 354.)

Neuropsykiatrisesta haastattelusta (NPI) on koettu olevan hydtya muistisairaan
mieliala- ja kaytdsoireiden systemaattisessa lapikdymisessa ja niiden vaikeusas-
teen seuraamisessa. Lisdksi haastattelun avulla voidaan seurata hoitojen tehoa.
Neuropsykiatrinen haastattelu toteutetaan haastattelemalla muistisairaan l&heista

tai muistisairaan hyvin tuntevaa hoitajaa. (Vataja 2015, 354.)
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Cohen-Mansfieldin levottomuusasteikko (CMAI) on alun perin kehitetty hoivakotien
asukkaiden levottomuusoireiden seuraamista ja arviointia varten. CMAI koostuu
29 levottomuutta koskevasta oirekysymyksesta ja siina arvioidaan levottomuutta
kuvaavien kaytosoireiden keskimaaraista esiintymistiheytta (asteikolla 1-7) viimei-
sen kahden viikon ajanjakson aikana. Arviointiasteikossa ei ole kaytdsoireiden vai-
keusasteen maarittelya. Asteikon voi tayttaa joko muistisairaan laheinen tai hyvin
tunteva hoitaja. (Erkinjuntti ym. 2015, 617.)
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5 MUISTISAIRAAN JA LAHEISEN ELAMANLAADUN JA
MIELIALAN TUKEMINEN

Kun ihmisella todetaan muistisairaus, tulee terveyden- ja sosiaalitoimen ammatti-
laisten tukea sairastunutta, mutta myds hanen perhettaan ja muita laheisiaan. Jo-
kaiselle muistisairaalle tulisi nimetd oma yhdyshenkild, kuten muistihoitaja tai -
koordinaattori, joka kulkee sairastuneen ja perheen rinnalla koko sairausprosessin
lapi. (Huhtaméaki-Kuoppala, Ekola & Hallikainen 2015, 530.)

Myds kolmas sektori tukee muistisairaita ja heidan laheisiadn. Suomessa Muistiliit-
to ry ja sen 44 jasenyhdistystd muodostavat kattavan verkoston, joka jakaa tietoa
ja toimintaa muistisairaille, heidan laheisilleen ja kaikille muistista ja muistisairauk-
sista kiinnostuneille. Liséksi Muistiyhdistysten yllapitaméat maakunnalliset asiantun-
tija- ja tukikeskukset, Muistiluotsit, tukevat sairastuneita ja heidan laheisiaan.
(Muistiliitto, [Viitattu 12.10.2016].) Ihanteellisessa tilanteessa sairastuneelle nimet-
ty yhdyshenkild, muut terveyden ja sosiaalitoimen ammattilaiset ja kolmas sektori
muodostavat yhdessa sairastuneen ja hanen perheensa ymparille tukevan ja toi-

mivan verkoston (Huhtaméaki-Kuoppala ym. 2015, 531).

5.1 Tukemisen muodot

Muistisairaan ja hanen laheisenséa tukeminen on jaettu kolmeen luokkaan, joita
ovat tiedollinen tuki, sosiaalisen hyvinvoinnin tuki ja kotona asumisen tuki. Sairas-
tuminen etenevaan muistisairauteen on usein jarkytys sairastuneelle itselleen ja
hanen laheisilleen. Diagnoosin jalkeen ohjauksen, tuen ja sairaudesta keskuste-
lemisen tarkeys korostuvat. (Huhtaméki-Kuoppala ym. 2015, 532.) On kuitenkin
tarkeaa, etta sairastuneella ja hanen perheellddn on mahdollisuus saada tiedollista
tukea kaikissa sairauden eri vaiheissa (Huhtaméaki-Kuoppala ym. 2015, 530).

Sairastuneen ja hé&nen laheisen sosiaalista hyvinvointia edistava tuki on kodin ul-
kopuolisiin toimintoihin kannustamista ja aktivointia. Esimerkiksi erilaiset vertaistu-
ki- ja keskusteluryhmat edistavat sosiaalista hyvinvointia, estavat eristaytymista ja

tarjoavat myds neuvoja ja ohjeita muilta saman kokeneilta.
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Muistisairaan selviytymistéa kotona voidaan tukea esimerkiksi kotihoidon palveluilla
ja teknisilla apuvalineilla. Lisdksi erilaiset henkistd tukea antavat palvelut kuten
yhdistysten tarjoamat osallistumismahdollisuudet tukevat sairastuneen kotona sel-
viytymista. Tallaisia mahdollisuuksia ovat muun muassa vertaistukiryhmat, ystava-

palvelut ja tukihenkil6t. (Huhtamé&ki-Kuoppala ym. 2015, 533.)

5.2 Tukemisen tavoitteet

Tukemisen lahtdkohtina ovat seka ihmisoikeudet etta potilaan oikeudet. Jokaisella
sairastuneella on oikeus muun muassa hyvaan hoitoon, kuntoutukseen ja yksilolli-
seen kohteluun. Tukemisen tavoitteena ovat muistisairaan ja hanen laheisenséa
hyvinvoinnin ja elamanlaadun yllapitaminen. Lisaksi merkittdva tukitoiminnan ta-

voite on laheisen jaksamisen turvaaminen. (Huhtamaki-Kuoppala ym. 2015, 531.)

Sairauden edetessa muistisairaan ja laheisen suhde muuttuu ja laheinen siirtyy
yha enemman hoivaajan rooliin. Liséksi sairastuneen persoonallisuus ja kayttay-
tyminen voivat muuttua niin, ettd h&n saattaa tuntua taysin vieraalta ihmiselta. L&-
heisen sopeutuminen naihin muutoksiin on yksiléllista. Vaikka laheinen on muisti-
sairaalle tarkea vierella eldja ja hoivaaja, on kuitenkin muistettava, etta hanella on
oikeus myds omaan elamaansa. Laheisen hyvinvointi ja jaksaminen vaikuttavat

myds sairastuneen hyvinvointiin. (Ménkare 2014, 159-161.)

5.3 TUKEVA -hanke ja tukihenkilétoiminta

Pirkanmaan Muistiyhdistyksen TUKEVA -hanke (2015-2017) etsii ja kouluttaa va-
paaehtoisia tukihenkiloitéd kotona asuville muistisairaille ja heidan laheisilleen Pir-
kanmaan alueella ja Huittisissa. Hankkeen tarkoituksena on luoda pysyva toimin-
tamalli alueellisesta tukihenkilétoiminnasta muistisairaille ja heidan laheisilleen.
Hankkeen rahoittajana toimii Raha-automaattiyhdistys. (Pirkanmaan Muistiyhdis-
tys ry 2016.)

Haastateltavat muistisairaat henkil6t ja heidan l&heisensa saatiin opinnaytetyéhon

Pirkanmaan Muistiyhdistyksen TUKEVA-hankkeen kautta. Pirkanmaan Muistiyh-
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distyksen (2016) mukaan TUKEVA-hankkeen tarkoituksena on ehkaista muistisai-
raan ja laheisen syrjaytymista, vahvistaa kuntouttavaa nakékulmaa koko hoitoket-
jussa, varmistaa tuen saanti ja edes auttaa muistisairaan kotona parjaamista.

Hankkeen tarkoituksena on myos edistaa palvelujen alueellista yhdenvertaisuutta.

Tukihenkild voi tukea muistisairasta esimerkiksi kuunnellen, keskustellen, erilais-
ten harrastusten parissa, lahteé ulkoiluystavaksi tai seuraksi erilaisiin tapahtumiin.
Han voi mahdollistaa muistisairaan laheiselle pienen hengéstystauon arjessa ja
toimia myods hanen tukenaan kuunnellen ja keskustellen. Toimintaan osallistumi-
nen on vapaaehtoista ja siitéa ei makseta palkkaa. Tukihenkild osallistuu toimintaan
oman elamantilanteensa mukaan ja toimintaan osallistuminen on maaraaikaista.

(Pirkanmaan Muistiyhdistys ry 2016.)
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6 TUTKIMUKSEN TAVOITE

Opinnaytetyon tavoitteena oli tutkia tukihenkilon vaikutusta muistisairaan elaman-
laatuun ja mielialaan. Tutkimuksessa pyrittin saamaan muistisairaan oma &ani

kuuluviin.
Opinnaytetyon tutkimuskysymykset olivat:

1. Onko muistisairaan tai laheisen mielesta tukihenkildlla vaikutusta muistisairaan

elamanlaatuun?

2. Onko muistisairaan tai laheisen mielesta tukihenkildlla vaikutusta muistisairaan

mielialaan?

3. Mita positiivisia asioita tukihenkild tuo muistisairaan ja hadnen laheisensa ela-

maan?

4. Mika on muistisairaan ja hanen laheisensa nakemys tukihenkilon tarpeellisuu-

desta?
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7 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS JA TUTKIMUSMENETELMA

Tutkimus toteutettiin haastattelemalla muistisairaita henkildita ja heidan laheisiaan.
Haastateltavat henkilot saatiin tutkimukseen Pirkanmaan Muistiyhdistyksen Tuke-
va-hankkeen kautta. Tukeva-hanke (2015-2017) etsii ja kouluttaa vapaaehtoisia
tukihenkildita pirkanmaalaisille muistisairaille ja heidan laheisilleen. Tutkimukseen
haastateltiin seitsem&a muistisairasta henkilod Pirkanmaan alueella. Muistisairai-
den haastattelut toteutettiin yksiléhaastatteluina, siltd osin kuin pystyttiin. Kahdes-
sa muistisairaan haastattelussa laheinen oli lasna koko haastattelun ajan. Muisti-
sairaat olivat ialtddn 71-90 vuotiaita. Tutkimukseen haastateltiin lisdksi viiden

muistisairaan henkilén puolisoa.

Tutkimuksen toteuttamisessa hyoddynnettiin MIKE -tyovalinettd, joka on Muistisai-
raan lhmisen Koetun Elaméanlaadun seka psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn
arvioinnin ja seurannan tyovaline (Merildinen ym. 2015, 2). Haastattelut toteutettiin
haastateltavien omassa kodissa. Tutkimuksessa keratty laadullinen aineisto ana-

lysoitiin aineistolahtdisen sisadllonanalyysin avulla.

7.1 MIKE -tydvéline

MIKE on Muistisairaan lhmisen Koetun Elamanlaadun seka psyykkisen ja sosiaa-
lisen toimintakyvyn arvioinnin ja seurannan tyovaline. MIKE on kehitetty osana
Raha-automaattiyhdistyksen Eloisa Ika-avustusohjelmaa (2012-2017) ja sen ke-
hittdmisesséa on ollut mukana Oulun Seudun Muistiyhdistyksen Viela Virtaa -hanke
ja Eteld-Pohjanmaan Muistiyhdistyksen Kulttuurista Muistoja -hanke. (Merildinen
ym. 2015, 2.) MIKE -tyovalineen tiedonkeruumenetelmat ovat haastattelu ja ha-
vainnointi ja niitéa voidaan kayttda yhdessa tai erikseen. Lisaksi MIKE siséaltdd ma-

nuaalin, joka opastaa tyovalineen kayttoon. (Merildainen ym. 2015, 6).

MIKE -tyovalineen haastatteluosiota kaytettiin opinnaytetyon lomakehaastattelun
pohjana ja se muokattiin opinnaytetydhon sopivaksi. MIKE -tydvalineen haastatte-
lulomake sisaltdad yhteensd 15 kysymysta. Kysymyksista kaksi jatettiin pois, silla
ne eivat tuoneet tdman tutkimuksen kannalta tarpeellista tietoa. MIKE -tyovélineen
haastattelulomakkeen kysymykset siséltyvat WHO:n elaméanlaadun maaritelman
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osa-alueisiin: yksilon terveys, psyykkinen tila, sosiaaliset suhteet, autonomia, hen-
kilokohtaiset uskomukset seka naiden suhteet olemassa olevaan ympéaristoon
(Merilainen ym. 2015, 16).

7.2 Opinnaytetydn tutkimusmenetelma

Opinnaytetydssa kaytettiin seka kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelmaa
ettd kvantitatiivista eli maarallistd tutkimusmenetelmdd. Tassa opinnaytetytssa

laadullinen ja maaréllinen aineisto taydensivat toisiaan.

MIKE -tyovalineen 13 lomakehaastattelukysymysta ja niiden pohjalta muodostetut
13 omaa lomakehaastattelukysymysta analysoitin méaarallisesti. Maarallisessa
tutkimuksessa keskeistda on muun muassa aineiston saattaminen tilastollisesti k&-
siteltdvaan muotoon (Hirsjarvi ym. 2009, 140.) Tutkimuksen viisi avointa kysymys-
ta analysoitiin aineistolahtbisen sisallonanalyysin avulla. Laadullinen tutkimusme-
netelma koettiin sopivaksi menetelmaéksi, silla tutkimuksessa haluttiin tuoda esille
tutkituiden muistisairaiden ja heidan laheistensa kokemuksia tukihenkilén vaiku-
tuksesta muistisairaan elamanlaatuun ja mielialaan. Lisaksi haluttiin selvittaa muis-
tisairaiden ja heidan laheistensa kokemuksia tukihenkilétoiminnasta. Laadullisessa
tutkimuksessa tavoitteena onkin tutkia, kuvata ja tulkita yksittéaista tapausta. Oleel-
lista ei ole tutkittavien maara, silla tutkimuksessa ei pyrita yleistyksiin. (Kananen
2014, 18-19.)

7.3 Lomakehaastattelu

Opinnaytetydssa tiedonkeruumenetelmana kaytettiin lomakehaastattelua. Nimen-
sé mukaisesti lomakehaastattelu tapahtuu lomaketta kayttéden, jonka kysymysten
muoto ja esittdmisjarjestys on maaratty. (Hirsjarvi ym. 2009, 208.) Lomakehaastat-
telussa kaytettiin MIKE -tyovalineen haastattelulomakkeen 13 kysymystd seka
MIKE -tyovalineen haastattelulomakkeen kysymysten pohjalta muodostettua 13
omaa haastattelukysymysta, joissa vastausvaihtoehtoina olivat kylla tai ei seka
hyva tai huono. Nailla 26 kysymyksella haettiin vastauksia siihen, onko tukihenki-

[611& ollut vaikutusta muistisairaan elamanlaatuun ja mielialaan.
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Liséksi lomakehaastatteluun laadittiin viisi avointa kysymysta. Muistisairaille henki-
I6ille muodostettiin neljd avointa kysymystéa ja heidan laheisilleen yksi avoin kysy-
mys. Naiden viiden avoimen kysymyksen avulla haluttiin selvittdd muistisairaiden
ja heidan laheistensa kokemuksia tukihenkilon vaikutuksesta muistisairaan ela-
manlaatuun ja mielialaan. Liséksi haluttiin selvittaa, millaisia positiivisia vaikutuksia
tukihenkildlla on ollut muistisairaiden ja heidan laheistensa elamaan ja onko tuki-
henkild ollut muistisairaiden ja heidan laheistensa kokemuksen mukaan tarpeelli-

nen ja milla tavoin.

Haastattelu koettiin parhaaksi vaihtoehdoksi aineistonkeruumenetelmista, koska
tutkimuskohteena oli muistisairas henkild. Itsenéisesti taytettava kysely saatetaan
kokea haasteelliseksi ja vastausprosentti voi jaada talloin alhaiseksi. Haastattelun
etuna koetaan usein ennen kaikkea sen joustavuus, silla haastattelutilanteessa on
mahdollisuus toistaa ja selventad kysymyksia seka keskustella aiheesta tutkittavan
kanssa. Haastattelun etuihin kuuluu myds se, ettd haastattelijalla on mahdollisuus
tehda havaintoja haastattelutilanteesta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 73.) Havainnoin-

tia ei koettu tarpeelliseksi taméan tutkimuksen kannalta.

7.4 Maaréllisten vastausten analysointi

MIKE -tyovalineen 13 lomakehaastattelukysymystéa ja niiden pohjalta muodostetut
13 omaa lomakehaastattelukysymysta analysoitiin maarallisesti lukuméaéarien avul-
la. Naissa 26 lomakehaastattelukysymyksessa vastausvaihtoehtoina olivat kylla tai
ei sekd hyva tai huono. Joihinkin haastattelukysymyksiin vastaaminen koettiin
haasteelliseksi. Kaikkiin kysymyksiin ei saatu selkeéasti kylla tai ei vastausta tai
hyva tai huono vastausta. Vastausten analysointia helpottamaan paadyttiin lisaa-
maan mukaan kolmas vastausvaihtoehto "en osaa sanoa”. Tulokset kuvattiin ai-
noastaan vastausten lukumaarina (frekvensseind). Tulosten raportoinnissa hyo-

dynnettiin Excel-ohjelmaa. Tulokset kuvattiin taulukoissa.
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7.5 Sisallonanalyysi

Sisallonanalyysilla tarkoitetaan tekstianalyysia, jonka pyrkimyksena on etsia teks-
tistd merkityksia ja kuvata tekstin sisaltdd sanallisesti. Se on laadullisen tutkimuk-
sen perusanalyysimenetelmé, jonka avulla voidaan analysoida tekstia systemaat-
tisesti ja objektiivisesti. Kuvaus tutkittavasta ilmiésta pyritdan saamaan tiivistetyssa
ja selkedssd muodossa, kuitenkaan kadottamatta sen sisaltdma& informaatiota.
Jotta tutkittavasta ilmiosta voidaan tehda selkeitd ja luotettavia johtopaatoksia on
aineisto hajotettava ensin osiin, kasitteellistettdva ja koottava uudestaan uudella
tavalla kokonaisuudeksi. Sisallonanalyysi voidaan jaotella aineistolahtbiseen, teo-
riasidonnaiseen ja teorialdhtdiseen analyysiin. (Tuomi & Sarajarvi, 2002, 93-110.)

Opinnaytetydssa kaytettiin aineistolahtoista sisallonanalyysia. Tutkimuksen analy-
sointi aloitettiin aineiston pelkistamisella. Ensin kuunneltiin haastattelut ja litteroin-
tiin eli auki kirjoitettiin ne sana sanalta. Litteroitua tekstia saatiin yhteensa 32 si-
vua. Sen jalkeen perehdyttin haastatteluiden sisaltoon ja etsittin sielta
tutkimuskysymyksille olennaisia ilmauksia. Tarkoituksena oli karsia aineistosta
kaikki tutkimukselle epaolennainen pois ja listata pelkistettyja ilmauksia. Pelkista-
misen jalkeen aineisto ryhmiteltiin. Aineistosta kaytiin 1api poimitut alkuperaisilma-
ukset ja niista etsittin samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia. (Tuomi & Sarajarvi
2002, 110-114.) Samaa asiaa tarkoittavat kasitteet ryhmiteltiin, yhdistettiin luokak-
si ja nimettiin ne luokan sisaltéa kuvaavalla kasitteella. Alaluokkia muodostettiin
yhteensa 9. Taman jalkeen alaluokkia koottiin yhteen ja niistd muodostettiin yla-
luokkia. Ylaluokkia muodostettiin yhteensa nelja.
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8 TUTKIMUSTULOKSET

Tassa kappaleessa avataan tutkimuksen tuloksia. Aluksi kaydaan lapi tutkimuksen
taustatiedot, jonka jalkeen esitelld&n tutkimuksen méaaralliset tulokset. Maarallisten
tulosten jalkeen avataan opinnaytetyon laadullisia tuloksia sisallonanalyysilla

muodostettuja luokkia apuna kayttaen.

8.1 Taustatietoja

Haastatellut henkilot tutkimukseen saatiin Pirkanmaan Muistiyhdistyksen TUKE-
VA-hankkeen kautta. Muistisairaisiin ja heidan ldheisiinsa otettiin ensin yhteytta
hankkeen tyontekijoiden puolesta ja selvitettin heidan halukkuuttaan osallistua
tutkimukseen. Taman jalkeen saatiin kahdeksan tutkimuksesta kiinnostuneen hen-
kilon yhteystiedot. Haastateltaviin otettiin yhteytta ja sovittiin aika haastattelulle.
Kevaan 2016 aikana kuitenkin neljan haastateltavan henkilon elaméantilanne muut-

tui niin, ettd tutkimukseen osallistuminen ei ollut end& mahdollista.

Mydhemmin hankkeen kautta saatiin viela kolmen haastattelusta kiinnostuneen
henkilon yhteystiedot. Tutkimukseen haastateltiin lopulta seitsemaa muistisairasta
henkil6d seka viiden muistisairaan henkilon puolisoa. Haastateltavista muistisai-
raista henkildistd miehié oli nelja ja naisia kolme. Kaikkien tutkimukseen osallistu-
neiden henkildiden asumismuoto oli oma koti. Muistisairaista henkildista kaksi asui
yksin ja viisi puolisonsa kanssa. Haastattelut haluttiin tehda muistisairaalle tutussa
ja rauhallisessa ymparistdssa, joten haastattelut toteutettiin heidan omassa kodis-

saan.

8.2 Muistisairaan elamanlaadun ja mielialan arviointi ja tukihenkilon

vaikutus muistisairaan elamanlaatuun ja mielialaan

Tassa kappaleessa esitellddn tutkimuksen maaralliset tulokset. Maarallisten haas-
tattelukysymysten pohjana kaytettiin Mike-tyovélineen 13 haastattelukysymysta.
Naiden lisaksi muodostettiin 13 omaa kysymysta, joilla haluttiin selvittaa tukihenki-

|6n vaikutusta muistisairaan elaménlaatuun ja mielialaan. Maarallisten kysymysten
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tarkoituksena oli tuottaa tietoa muistisairaiden eldamanlaadusta ja mielialasta seka
tukihenkilon vaikutuksesta muistisairaan elaméanlaatuun ja mielialaan. Osa maéaral-
lisista tuloksista kaydaan lapi tdssa osiossa vain tekstimuodossa ja osa tuloksista

on esitetty taulukoissa seké avattu tekstissa.

Kolme seitsemasta tutkituista muistisairaista koki terveydentilansa olevan hyva.
Kaksi seitsemastd muistisairaasta koki terveydentilansa huonoksi. Kolme seitse-
masta muistisairasta koki, etta tukihenkilolla ei ole ollut vaikutusta hénen tervey-
dentilaansa. Ainoastaan yksi muistisairas koki, etta tukihenkil6lla oli ollut vaikutus-

ta h&nen terveydentilaansa.

Kuviosta 1. nahdaén, etta muistisairaista kuusi seitsemasté olivat tyytyvaisia ky-
kyynsa liikkua. Viisi seitseméasta muistisairaasta oli tyytyvaisia kykyynsa huolehtia
omista paivittaisista asioistaan ja koki saavansa riittdvasti apua ja tukea, jos niita

tarvitsee.

6
5 5
2
1 1 1
K = :

Oletteko tyytyvainen Oletteko tyytyvainen Saatteko riittavasti apua tai
kykyynne liikkua? kykyynne huolehtia omista  tukea jos niita tarvitsette?
paivittaisistad asioistanne?
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mKylla mEi En osaa sanoa

Kuvio 1. Muistisairaan elaménlaadun ja mielialan arviointi: muistisairaan toiminta-
kyky

Muistisairaille esitettiin lisaksi kysymys: "Onko tukihenkildsta ollut apua liikkkumi-
seen kotona tai kodin lahella?” Ainoastaan yksi seitsemasta muistisairaasta koki,

ettd tukihenkilosta oli ollut apua liikkumisessa kotona tai kodin lahella. Kolme
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muistisairasta kertoi, etta tukihenkilosta ei ole ollut apua liikkumisessa kotona tai
kodin lahell&.

Kuviosta 2. ndhdaan, ettd muistisairaista viisi seitseméasta koki mielialansa olleen

hyva viime aikoina.

Millainen mieliala teilld on ollut viime aikoina?

l - -
0
Hyva Huono En osaa sanoa

Kuvio 2. Muistisairaan elamanlaadun ja mielialan arviointi: muistisairaan mieliala

Kuviosta 3. n&hdaan, etta viisi seitsemastd muistisairaasta koki, etta heilla on riit-
tavasti ystavia ja laheisia. Ainoastaan yksi muistisairas koki karsivansa yksinai-
syydestd. Kuusi seitsemasta muistisairaasta koki, etta tukihenkilolla ei ole ollut
vaikutusta yksinadisyyden tunteen kokemiseen. Kaksi muistisairaista koki, etta han

ei tapaa tukihenkilén kanssa riittavan usein.

7
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6
5
5
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3
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2
1 1 1
1
0 N | E A |
0
Onko teilld riittavasti Koetteko, ettd Karsitteko Onko tukihenkilo
ystavia ja laheisia? tapaatte tukihenkilon  yksindisyydesta? vaikuttanut
kanssa riittavan kokemaanne
usein? yksindisyyden
tunteeseen?

mKylla mE mEnosaasanoa
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Kuvio 3. Muistisairaan elaménlaadun ja mielialan arviointi: muistisairaan sosiaali-

set suhteet ja yksinaisyys

Kuviosta 4. nahdaan, etta viisi seitsemasta muistisairaasta hyvaksyi itsensa sellai-
sena kuin on. Jokainen tutkituista muistisairaista koki voivansa olla oma itsensa

tukihenkilon lasna ollessa.

0

Hyvaksyttekd itsenne sellaisena kuin olette? Koetteko, ettd voitte olla tukihenkilon
lasndollessa oma itsenne?

mKylla mE mEnosaasanoa

Kuvio 4. Muistisairaan elamanlaadun ja mielialan arviointi: muistisairaan kokemus
itsensa hyvaksymisesta

Kuviosta 5. ndhdaan, ettd jokainen seitsemdasta tutkitusta muistisairaasta koki
olonsa turvalliseksi. Kuusi seitsemastd muistisairaasta koki olonsa turvalliseksi

tukihenkilon kanssa.
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1

: ]
0
Tunnetteko olonne turvalliseksi? Tunnetteko olonne turvalliseksi tukihenkilon
kanssa?

[y

mKylla mE mEnosaasanoa
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Kuvio 5. Muistisairaan elamanlaadun ja mielialan arviointi: muistisairaan kokema
turvallisuudentunne

Kuviosta 6. ilmenee, etta neljd seitsemasta muistisairaasta oli innostunut ja kiin-
nostunut erilaisista asioista. Muistisairailta kysyttiin lisaksi: "Onko tukihenkilo in-
nostanut teita erilaisiin asioihin?” Kaksi seitseméasta muistisairaasta koki, etta tuki-
henkil6 oli innostanut hanta erilaisiin asioihin. Kuviosta 6 nahdaan myads, etta nelja
seitsemdastd muistisairaasta tunsi itsensa virkedksi. Kolme seitsemasta muistisai-

raasta koki tukihenkildn virkistaneen hanta.

5
4 4
a
3 3 3
3
2
1 1
1
O .
0
Oletteko innostunutja  Tunnetteko itsenne virkedksi? Onko tukihenkild virkistanyt
kiinnostunut erilaisista teitd?
asioista?
mKylla mEi En osaa sanoa

Kuvio 6. Muistisairaan elamanlaadun ja mielialan arviointi: muistisairaan kokema
tunne virkeydesta

Nelja seitsemasta muistisairaasta koki, etta heilla oli mahdollisuus tehda mukavia
asioita. Kolme muistisairasta koki, ettéd heilla ei ole mahdollisuutta tehdd mukavia
asioita. Nelja seitseméasta muistisairaasta koki, etta he eivat ole tehneet mukavia
asioita tukihenkilén kanssa. Ainoastaan yksi muistisairaista koki, etta he ovat teh-

neet mukavia asioita tukihenkildn kanssa.

Kolme seitsemasté muistisairaasta koki, etté heilla oli mahdollisuus tehda elaméan-
arvojaan ja vakaumuksiaan vastaavia asioita. Kaksi muistisairasta koki, etta hanel-
|& ei ole mahdollisuutta tehda elaméanarvojaan ja vakaumuksiaan vastaavia asioita.

Kaksi seitsemastd muistisairaasta koki, ettd hanella on mahdollisuus tehda ela-
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manarvojaan ja vakaumuksiaan vastaavia asioita tukihenkilon kanssa. Nelja muis-
tisairasta koki, ettd elaméanarvoja ja vakaumuksia vastaavia asioita ei ole mahdol-

lista tehd& yhdessa tukihenkilén kanssa.

8.3 Muistisairaiden ja heidan laheistensa kokemuksia tukihenkilén

vaikutuksesta muistisairaan elamanlaatuun ja mielialaan

Tassa kappaleessa avataan tutkimuksen laadullisen aineiston tuloksia sisallon-
analyysilla muodostettujen luokkien avulla. Maarallisten kysymysten lisaksi tutkit-
tavilta muistisairailta henkildilta kysyttiin nelja avointa kysymysta ja viidelta muisti-
sairaan laheiseltd kysyttiin yksi avoin kysymys. Muistisairailta kysyttiin: 1.
"Koetteko, etta tukihenkild on teille tarpeellinen?” 2. "Mita tukihenkil6 on tuonut
elamaanne?” 3. "Miten tukihenkild on vaikuttanut mielialaanne?” 4. "Mik&a on ollut
parasta tukihenkilossa?” Viideltd muistisairaan puolisolta kysyttiin: "Onko tukihen-

kilo ollut tarpeellinen ja milla tavoin?”

Opinnaytetyon tutkimuskysymyksia oli neljd. 1. Onko muistisairaan tai l&heisen
mielesta tukihenkil6lla vaikutusta muistisairaan elamanlaatuun? 2. Onko muistisai-
raan tai laheisen mielesta tukihenkilolla vaikutusta muistisairaan mielialaan? 3.
Mita positiivisia asioita tukihenkild tuo muistisairaan ja hanen laheisensa elamaan?
4. Mika on muistisairaan ja hanen laheisensa nakemys tukihenkilon tarpeellisuu-

desta? Tassa kappaleessa vastataan edella mainittuihin tutkimuskysymyksiin.

Aineisto jaettiin aineistolahtbisen sisallonanalyysin mukaisesti pelkistettyihin ilma-
uksiin, alaluokkiin ja ylaluokkiin (Taulukko 1). Ylaluokkia muodostettiin yhteensa
nelja. Tutkimuksen tulosten ylaluokat ovat positiivinen vaikutus mielialaan, positii-
vinen vaikutus elamanlaatuun, positiivinen vaikutus sosiaaliseen hyvinvointiin ja
tukihenkilétoiminnan raatalointi yksilollisiin tarpeisiin. Alaluokkia muodostettiin yh-

teensa yhdeksan.
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Taulukko 1. Muistisairaiden ja heidan laheistensad kokemuksia tukihenkilon vaiku-
tuksesta muistisairaan elaméanlaatuun ja mielialaan

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Ylaluokka

Mielialan virkistyminen
Positiiviset tunnekoke-
mukset

Vaihtelua elamaén

Myonteinen tunne yhdes-
saolosta
Yhteenkuuluvuuden tunne
Mydnteinen tunne tuki-
henkilbsta

Elamanilon lisdantyminen

Yhteenkuuluvuuden tun-
ne

Positiivinen vaikutus mie-
lialaan

Yhdessa tekeminen
Yhteinen harrastus
Yhdessa liikkuminen

Uudet asiat
Uudet kokemukset
Uudet ihmiset

Yhteiset aktiviteetit

Elaman sisallon uudistu-
minen

Positiivinen vaikutus
elamanlaatuun

Avoimuus

Kaikista asioista keskus-
teleminen
Keskustelukumppani
Vertaistuki
Tavoitettavuus

Turvallisuuden tunne
Vastuun antaminen
Luotettavuus

Vuorovaikutus

Luottamuksellisuus

Positiivinen vaikutus so-
siaaliseen hyvinvointiin

Tarpeellinen yksinaiselle
Tarkeda toiminta
Tyytyvaisyys toimintaan
Toiminnan jatkuvuus
Toiminnan tunnetuksi te-
keminen

Laheisen tarve tukihenki-
I6lle

Omaa aikaa laheiselle
Avun ja tuen tarve
Uskallus pyytaa apua

Epaily tukihenkilon tar-
peellisuudesta

Riittava oma tukiverkosto
Omatoimisuus

Omat harrastukset

Muistisairaan ja laheisen
kokemus tukihenkil6toi-
minnan tarpeellisuudesta

Laheisen tarpeet

Muistisairaan kokemus
tukihenkilon tarpeetto-
muudesta

Tukihenkilétoiminnan
raatalointi yksilollisiin
tarpeisiin
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8.3.1 Tukihenkilon positiivinen vaikutus muistisairaan mielialaan ja

elaméanlaatuun

Analyysi yhdeksi ylaluokaksi muodostui positiivinen vaikutus muistisairaan mieli-
alaan ja toiseksi ylaluokaksi muodostui positiivinen vaikutus elaménlaatuun. Tassa
kappaleessa kerrotaan muistisairaiden ja heidan laheistensa kokemuksia tukihen-
kilon vaikutuksesta muistisairaan mielialaan ja elamanlaatuun. Lisaksi kerrotaan
muistisairaiden ja heidan laheistensa kokemuksia tukihenkilétoiminnan vaikutuk-

sesta muistisairaan mielialaan ja elamanlaatuun.

Tukihenkilossa ja tukihenkilétoiminnassa koettiin olevan monia positiivisia vaiku-
tuksia muistisairaan mielialaan ja elaménlaatuun. Tukihenkilon koettiin vaikutta-
neen virkistavasti muistisairaan mielialaan. Muistisairaiden ja heidan laheistensa
kokemuksien mukaan tukihenkil6 oli tuonut heidan elamaansa iloa, virkeytta, sisal-
to6a ja vaihtelua. Tukihenkild oli tuonut muistisairaan elamaan myos uusia asioita,

kokemuksia ja ihmisia seka yhteisia aktiviteetteja.

Muistisairaiden laheiset kertoivat tukihenkildon vaikuttaneen virkistavasti heidan
muistisairaan puolisonsa mielialaan. Laheiset kertoivat tukihenkilon tuovan heidan
muistisairaalle puolisolleen iloa, positiivisia tunnekokemuksia ja vaihtelua ela-
maan. Vaihtelu ja virkeys nousivat keskeisiksi l&heisten mainitsemiksi asioiksi

haastatteluissa.

Et se on tietysti vaihtelua ja tammadsta nain. (Muistisairas)

Tuo vahan vaihtelua sitten. Ja iloa. (Laheinen)

Paljo virkeempi on ku ma tulen sit kotii. (Laéheinen muistisairaasta
puolisostaan)

Se varmasti vahan sitten virkistdd kylla mielta. Muuten olis niinku niin
tassa kotosalla vaan ettd. (Laheinen muistisairaasta puolisostaan)

Jokainen laheisista koki, ettd tukihenkild oli virkistanyt heiddn muistisairasta puo-
lisoaan ja vaikuttanut myonteisesti taman mielialaan. Muistisairaista kolme koki,

ettd tukihenkild oli virkistdnyt hdnen mielialaansa. Ainoastaan yksi muistisairaista
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koki, ettei tukihenkil6 ollut virkistanyt hanen mielialaansa. Muistisairaista kolme
kertoi, etta he eivat osaa sanoa, onko tukihenkil6lla ollut vaikutusta heidan mieli-

alaansa, koska tapaamiskertoja tukihenkilén kanssa on vasta muutamia.

No kylla se tietysti ihan virkistavaa on, kun on tavannut hanta. (Muisti-
sairas)

No just tulin tukihenkildn luota (naurahdus). Oltiin just ulkona. Kylla se
virkistaa. (Muistisairas)

Sitd min& en pysty sanomaan, etta onko sill& ollu vaikutusta. Me niin
vahan, vahan tuota kuitenkin oltu tekemisissa. (Muistisairas)

Laheiset kuvailivat tukinenkildn olevan muun muassa iloinen, pirted, mukava, nau-
ravainen ja avoin henkild. Muistisairailla oli myénteisia tunnekokemuksia yhdessa-
olosta tukihenkilon kanssa. Jokainen muistisairaista koki, ettéd voi olla oma itsensa
tukihenkilon lasna ollessa ja kaksi muistisairasta koki tuntevansa yhteenkuuluvuu-

den tunnetta tukihenkilon kanssa.

lloinen ja naurava ihminen. (Laheinen)

H&n on erittdin mukava ja tuota niin h&nen kanssaan on helppo olla.
(Laheinen)

Kylld me sovitaan hyvin yhteen. (Muistisairas)

Yhteenkuuluvuuden tunteen kokemiseen vaikuttivat eniten muun muassa yhteiset
kiinnostuksen kohteet ja yhteiset harrastukset. Yksi muistisairaista kertoi yhteisen
harrastuksen yhdistdvan hanta ja tukihenkilda. Muistisairas kertoi, ettd he olivat
yhdessa tukihenkilon kanssa viettaneet aikaa kyseisen harrastuksen parissa ja
kayneet erilaisissa paikoissa tah&n harrastukseen liittyen. Yksi muistisairaista ker-
toi myos yhteisen lapsuudenajan kotiseudun yhdistdvan hanta ja tukihenkila.
Kaksi muistisairaista koki tukihenkilon tuoneen uusia asioita, uusia kokemuksia ja

uusia ihmisia heidan elaméaansa.

Hanell& on kans niinku kasitybharrastus. Meitd yhdistda niinku sitten
se ettd. (Muistisairas)
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Oon maa ainakin ihan uusia asioita I6ytany. (Muistisairas)

Muistisairaat ja heidan laheisensa kertoivat, etta tukihenkilon kanssa oli tehty mo-
nenlaisia mukavia asioita. Muistisairaat olivat liikkuneet ja ulkoilleet tukihenkilon
kanssa. Lisdksi kolme muistisairasta kertoi kayneensa tukihenkilon kanssa retkel-
&, syomassa, kaupungilla ja nayttelyisséa. Tukihenkilén kanssa oli katseltu myos

valokuvia, lammitetty ruokaa, tehty salaattia ja keitetty kahvia.

Karamelleja tietysti. (Muistisairas tukihenkilosta) Munkkiakin on osta-
nut. (Laheinen tukihenkilosté)

Ollaan me kayty tuolla kaupungilla kdveleméassa, kavelty ja sillai ulkoil-
tu. (Muistisairas)

Ja tukihenkild on hieronut sun olkapéité, sairasta katté ja jalkoja. (La-
heinen)

8.3.2 Tukihenkildn positiivinen vaikutus muistisairaan sosiaaliseen

hyvinvointiin

Analyysin yhdeksi ylaluokaksi muodostui positiivinen vaikutus sosiaaliseen hyvin-
vointiin. Tukihenkil6lla oli positiivinen vaikutus muistisairaan sosiaaliseen hyvin-
vointiin. Tukihenkilén koettiin kannustavan ja aktivoivan muistisairasta ja hanen
l&heistaan kodin ulkopuolisiin toimintoihin. Tukihenkild mahdollisti muistisairaille ja
heidan laheisilleen omaa aikaa erilla toisistaan ja toimi muistisairaiden ja heidan
laheistensa tukena. Tukihenkild koettiin luotettavaksi ja avoimeksi henkiloksi, jon-
ka kanssa oli helppo keskustella monenlaisista asioista. Tukihenkilon koettiin [i-
sdavan muistisairaan turvallisuuden tunteen kokemista. Tukihenkild toimi muisti-
sairaille ja heidan laheisilleen myds vertais- ja keskustelutukena ja edisti

muistisairaiden ja heidan laheistensa sosiaalista hyvinvointia ja esti eristaytymista.

Muistisairaat ja heidan laheisensa kokivat tukihenkilon olevan hyva keskustelu-
kumppani. Muistisairaat kertoivat, ettd tukihenkilon kanssa voi keskustella monen-
laisista asioista. Keskustelun aiheina olivat olleet muun muassa terveys, yhteinen

kotiseutu ja arkiset asiat.
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Han on ihan mahtava keskustelija. Han on ihan tota mahtava asia, ju-
tella. Jutella tota yleisesti ihmisen kanssa. Mina oon paljo ollu sem-
monen tarinaihminen, ettd tota (naurahdus). Kivahan se on ku joku
kay. (Muistisairas)

Ihan kivahan se on jos joku joskus poikkeaa porisemassa. (Muistisai-
ras)

Muistisairaat ja heidan laheisensa kertoivat tukihenkilon lisdnneen heidan turvalli-
suuden tunnettaan. Kuusi seitsemasta muistisairaasta koki olonsa turvalliseksi
tukihenkilon lasna ollessa. Yksi yksin asuva muistisairas kertoi tukihenkilon lisan-
neen hanen turvallisuuden tunnettaan. Han pohti, etta tukihenkilé6 on henkild, joka
tietdd hanen olemassaolonsa. Yksi muistisairaista pohti, ettd h&n ei tunne oloaan
sen turvallisemmaksi tukihenkilén kuin esimerkiksi naapurinkaan kanssa. Laheis-
ten haastatteluista ilmeni, etta jokainen laheisista koki tukihenkilén olevan luotetta-
va henkild. Jokainen haastateltavista laheisista uskalsi antaa tukihenkil6lle vastuu-
ta ja jattda muistisairaan puolisonsa yksin kotiin tukihenkilon kanssa silla valin, kun

he itse lahtivat pois kotoa.

No on se tietylla tavalla tommosta turvallisuutta tuonu, et tota jotenkin
siihen on sit ruvennu jopa itsekin luottamaan. (Muistisairas)

Han vaikuttaa luotettavalta ihmiseltd. (Muistisairas)

Jos ma tarviin, ni voin varmasti ottaa yhteytta. Luotan siihen. (Muisti-
sairas)

Tukihenkild on ollut oikein hieno lahja meille. Ja luotettava. (Laheinen)

No se, ettd ma voin jattaa mieheni turvallisesti tukihenkilon kanssa.
(Laheinen)

Tukihenkil6toiminnan jatkuvuus edesauttoi ja mahdollisti luottamuksellisen suh-
teen syntymisen muistisairaan, hanen laheisensa ja tukihenkilon valille. Tukihenki-
16, joka kay muistisairaan ja hé&nen laheisensa luona pysyy koko ajan samana,
eika vaihdu valissa. Jos tukihenkild vaihtuisi valilla ja eri henkild k&visi muistisai-
raan ja hanen laheisensa luona joka kerta, heidan valilleen ei valttamatta syntyisi

yhtd luottamuksellista suhdetta. Tukihenkilétoiminnan jatkuvuus mahdollisti luot-
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tamuksellisen suhteen syntymisen ja lisasi turvallisuuden tunteen kokemista muis-

tisairaan, hanen laheisensa ja tukihenkilon valilla.

Yksi muistisairaista koki parhaaksi asiaksi heiddn molemminpuolisen avoimuuten-
sa tukihenkilon kanssa. Kaksi muistisairaista kertoi, ettd tukihenkild on helposti
tavoitettavissa ja haneen voi ottaa yhteytta tarvittaessa. Yksi muistisairaista pohti,
ettd epavarmassa tilanteessa on aina hyva olla joku, jolta voi kysya mielipidetta ja

neuvoa.

Se on se avoimuus. Kumpikin on avoin toiselle. (Muistisairas)

Yksi laheisista kertoi, ettd he ovat tavanneet tukihenkildd myds Pirkanmaan Muis-
tiyhdistyksella ollessaan. Omainen pohti, etta yhteiset keskustelut tukihenkilon ja
muiden samassa tilanteessa olevien ihmisten kanssa ovat antaneet vertaistukea ja
virkistaneet hanen muistisairasta puolisoaan. Tukihenkildind toimii my6s ihmisia,

joilla on omia kokemuksia laheisen ihmisen muistisairaudesta.

8.3.3 Tukihenkilétoiminnan raataldinti yksilollisiin tarpeisiin

Analyysin yhdeksi ylaluokaksi muodostui tukihenkilétoiminnan raatalointi yksilolli-
siin tarpeisiin. Tassa kappaleessa kerrotaan muistisairaiden ja heidan laheistensa
kokemuksia tukihenkildn ja tukihenkildtoiminnan tarpeellisuudesta.

Tukihenkilétoiminnan tarkoituksena on tukea muistisairaita ja heidan laheisiaan
muistisairauden eri vaiheissa. Muistisairaiden ja heidan laheistensa koetun tuen ja
avun tarve vaihtelivat ja olivat yksil6llisia. Muistisairaudenvaihe vaikutti siihen,
kuinka paljon muistisairas ja hanen laheisensa kokivat tarvitsevansa apua ja tukea
ulkopuolelta. Tukihenkild koettiin tarpeellisemmaksi silloin, kun muistisairaus oli
edennyt pidemmalle. Tukihenkild koettiin tarpeellisemmaksi omaiselle kuin muisti-
sairaalle. Tukihenkild vaikutti myodnteisesti myds omaisen omaan jaksamiseen ja
hanen elamanlaatuunsa. Tukihenkil6toimintaan oltiin tyytyvaisia ja se koettiin erit-

tain tarkeéksi, hyodylliseksi ja tarpeelliseksi toiminnaksi.

Suurin osa muistisairaista koki, etta tukihenkild ei ole heille itselleen valttamaton.

Viisi seitsemasta muistisairaasta asui yhdessa puolisonsa kanssa. Kaksi heista ei
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kokenut tukihenkiloa valttaméattomaksi heille itselleen juuri sen vuoksi, ettd heilla
oli puoliso. Nama kaksi muistisairasta pohtivat, ettéa tukihenkild on varmasti tar-
peellinen yksinaiselle henkilblle. Viisi muistisairasta kertoi, ettd heilla on riittavasti
ystavia ja laheisia. Kuusi seitsemasta muistisairaasta koki, etta he eivat karsi yksi-
naisyydesta ja ettd tukihenkilolla ei ole ollut vaikutusta heidéan yksinaisyydentun-
teen kokemiseensa. Ainoastaan yksi muistisairaista henkildista kertoi karsivansa
yksindisyydesta. Muistisairaat eivat kokeneet tukihenkilda silloin valttamattomaksi

heille itselleen, jos heilla itsellaan oli olemassa riittdva oma tukiverkosto.

Ei mulla oo ollu mitdén erikoista tarvetta. (Muistisairas)

Ei ihan valttamatonta. Musta tuntuu, etta tuota jos ma piristyn tasta
niin mulla on kylla ystavia. (Muistisairas)

Mulla on sikali hyva, etta mulla on niinku kumppani, ettd onhan niita
semmosia Yyksindisia, jolla ei oo. Ehdottomasti tarpeellinen niille.
(Muistisairas)

Yksinaiselle se varmasti on ihan tarpeellinen. (Muistisairas)

En karsi yksindisyydesta. Ma joskus kaipaan yksinaisyytta. (Muistisai-
ras)

Kaksi muistisairaista oli mukana erilaisissa harrastustoiminnoissa ja koki harras-
tusten pitavan heidat kiireisend. Yksi muistisairaista kertoi, etta hanella on omia
harrastuksia viela sen verran paljon, ettda hanen on joskus vaikea jarjestaa aikaa
tukihenkilon tapaamiselle. Kaksi muistisairasta asui osan ajan vuodesta toisella
paikkakunnalla ja koki, ettd silloin on vaikea jarjestad tapaamisia tukihenkilén
kanssa. Yksi muistisairaista kertoi olleensa aluksi jopa tukihenkil6toimintaa vas-
taan. Han itse koki sen johtuvan muistisairaudestaan. Nelja seitsemasta muistisai-
raasta koki, ettd heilla on mahdollisuus tehdd mukavia asioita. Nelja seitsemasta

muistisairaasta koki olevansa kiinnostunut ja innostunut erilaisista asioista.

En mé&a tia, mul on naitd hommia niin paljo, etté tukihenkilon kaynnil-
lekdéan jarkata aikaa. (Muistisairas)
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Itse m&& en sita periaatteessa tarvitsisi, mutta ma oon ollut sité vas-
taan koko ajan mutta tota se kuuluu ehka tahan sairauteen, etta sita
ollaan vahan karvat pystyssa (naurahdus). (Muistisairas)

Kuusi seitsemasta muistisairaasta olivat tyytyvaisia kykyynsa liikkua. Viisi seitse-
masta muistisairaasta olivat tyytyvaisia kykyynsa selviytya paivittaisista toiminnois-
taan. Viisi muistisairaista koki saavansa riittavasti apua tai tukea niitéa tarvitessaan.
Muistisairaiden kokemukseen tukihenkilon tarpeellisuudesta saattoi vaikuttaa se,
ettd suurin osa muistisairaista koki toimintakykynsa olevan viela hyva ja olevansa
omatoimisia. Jokainen haastatelluista muistisairaista asui viel& kotona. Muistisai-
raat, jotka asuivat yhdessa puolisonsa kanssa, kokivat saavansa puolisoltaan
apua ja tukea arjessa ja he eivat kokeneet tukihenkil6d valttamattomaksi heille

itselleen taman takia.

Mina kuitenkin niin kaikki hommathan mina teen itte ja silleen. (Muisti-
sairas)

Suurin osa haastatelluista muistisairaista, joilla oli puoliso, koki tukihenkilon olevan
tarpeellinen etenkin heidan puolisoaan ajatellen. Muistisairaat kertoivat viettavan-
sa paljon aikaa oman puolisonsa kanssa. He kokivat, etta tukihenkild mahdollistaa
heille seka heidan laheisilleen hetken omaa aikaa ja mahdollisuuden olla poissa

kotoa.

Kylla ma uskon, etta se tarpeellinen on. (Muistisairas)

Jos maa ajattelen (huokaus) miestéani, niin se on tarpeen. (Muistisai-
ras)

S& péaaset asioille. (Muistisairas l&aheisestaan)

Ma voin hoitaa asioita silla aikaa ja tulee tauko. Mehé&n ollaan koko
ajan yhdessa, niin se on varmaan hyva, etta ollaan erillaankin vahan.
(Omainen) Sita vartenhan se on, varmaan tota tehtyki tai sovittu, pe-
rustettu tama tukihenkildtoiminta. (Muistisairas)

Viiden muistisairaan henkilon laheiselle esitettiin avoin kysymys, joka koski tuki-
henkilon tarpeellisuutta. Laheisilta kysyttiin: "Onko tukihenkil6 ollut tarpeellinen ja

milla tavoin?” Jokainen laheisista koki tukihenkilon olevan tarpeellinen niin heille
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itselleen kuin heiddn muistisairaalle puolisolleenkin. Léaheiset kertoivat, etta tuki-
henkilon myo6ta he saavat mahdollisuuden poistua hetkeksi kotoa asioille ja omiin
harrastuksiin. Osalla haastatelluista muistisairaista muistisairaus oli edennyt siihen
vaiheeseen, etta laheinen ei voinut jattda muistisairasta puolisoaan enda yksin
kotiin. Kolme l&heista pohti, etté tukihenkild on etenkin siin& vaiheessa erittain tar-

peellinen, kun ei voi jattdd enda muistisairasta puolisoaan yksin kotiin.

Mulle h&n on ollut hyvin tarpeellinen. (L&heinen)

Ja varmaan niin kauan, kun ihminen on niin, etta pystyy toisen jatta-
maan, ettd paasee lahtemaan ja uskaltaa jattaa ja voi jattaa. Niin sil-
loin se ei varmaan ookaan tarpeellinen, mut sitten, kun tulee taa vai-
he, etté ei yhtaan. (L&heinen)

Kuule kylla kertakaikkiaan kato, kun sitten voi huoletta lahtea asioille.
(L&heinen)

Laheiset kokivat tukihenkilétoiminnan ja Pirkanmaan Muistiyhdistyksen kautta saa-
tavan avun ja tuen tulevan tarpeeseen. Yksi laheisista kertoi, ettd h&n oli ottanut
yhteyttéa Pirkanmaan Muistiyhdistykseen tarvitessaan apua ja tukea, kun ei voinut
jattéa muistisairasta puolisoaan enaa yksin kotiin. Pirkanmaan Muistiyhdistys oli
tarjonnut l&heiselle ja hanen muistisairaalle puolisolleen mahdollisuutta omaan
tukihenkildon. Laheinen pohti myds, ettd avun pyytaminen voi olla korkea kynnys

joillekin ja se vaatii rohkeutta ottaa yhteytta.

Mihinkd&n ei pysty lahtee. Sanotaan viela puoli vuotta sitten se oli
ihan mahollista vield, mutta ei oo enda. (Laheinen)

Han on tullut meille, jos ma oon tarvinnut tdnne apua silleen, ettd ma
oon paassyt kokouksissa kdymaan ja ma oon paassyt omiin harras-
tuksiin. (L&heinen)

Jokainen haastatelluista muistisairaista ja heidan laheisistddn koki tukihenkil6toi-
minnan tarkeaksi toiminnaksi. Vaikka suurin osa muistisairaista ei kokenut tuki-
henkilon olevan heille itselleen valttamaton, kokivat he kaikki kuitenkin itse tuki-
henkilétoiminnan olemassa olon tarkeaksi ja erittdin hyvaksi asiaksi.

Tukihenkil6toimintaan oltiin yleisesti ottaen tyytyvaisia. Etenkin omaiset antoivat
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paljon kehuja ja kiitosta tukihenkilétoiminnan olemassa olosta ja olivat erittain tyy-

tyvaisia toimintaan.

Sen ma vaan, et se on erinomainen toiminta kylla. (Muistisairas)

Se on kylla tosi hienoo siella taa tukihenkilétoiminta. (Laheinen)

Se on mun mielesta se on oikein hyva. Hyva systeemi. (L&heinen)

Tukihenkil6toiminta on kaynnistynyt vuonna 2015 ja ensimmaiset tukihenkilot aloit-
tivat vuoden 2015 loppupuolella. Yksi haastateltavista laheisistd pohti yhdessa
muistisairaan puolisonsa kanssa sitd, kuinka hyvin eri ihmiset tietavat tukihenkil®-
toiminnasta tai osaavat hakeutua toiminnan piiriin. Laheinen ja muistisairas totesi-
vat yhdessa, ettéd tukihenkilétoiminnasta kannattaa pitda aanta ja sitd kannattaa

tehda tunnetuksi, koska avun tarvitsijoita on varmasti paljon.

Ma en tieda sitten, ettd miten ihmiset tietavat, ei valttamatta tieda ja ei
sitten osaa ottaa yhteytta. Eiké jostain syysta uskalla ottaa taikka en
tiild. Miten korkee kynnys se on joillekin. (L&heinen)

Kylla. Kylla nda on mun mielestd, ne on ihan semmosia, etta sanotaan
nain, etta ne pitais niinku pakollistaa. (Muistisairas)
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9 JOHTOPAATOKSET

Opinnaytetyon tavoitteena oli tutkia tukihenkilon vaikutusta muistisairaan elaman-
laatuun ja mielialaan. Tutkimuksessa pyrittin saamaan muistisairaan oma &ani
kuuluviin. Opinnadytetydssa saatiin hyvin vastauksia tutkimuskysymyksiin. Tuloksia

ei voida yleistdd, vaan ne ovat suuntaa antavia.

Tukihenkil6lla koettiin olevan monia positiivisia vaikutuksia muistisairaan mieli-
alaan ja elamanlaatuun. Tukihenkilo toi paljon positiivisia asioita muistisairaan ja
hanen laheisensa elamaan. Tukihenkild vaikutti positiivisesti my6s muistisairaan
sosiaaliseen hyvinvointiin. Muistisairaan yksilolliset tarpeet vaikuttivat siihen, kuin-

ka tarpeelliseksi muistisairas ja hanen laheisensa kokivat tukihenkilon.

Opinnaytetydssa saadut tulokset tukivat Pirkanmaan Muistiyhdistyksen kuvausta
TUKEVA-hankkeesta. TUKEVA-hankkeen tarkoituksena on ehk&ista muistisairaan
ja laheisen syrjaytymista, vahvistaa kuntouttavaa nakokulmaa koko hoitoketjussa,
varmistaa tuen saanti ja edesauttaa muistisairaan kotona parjaamista. Tukihenkild
voi tukea muistisairasta esimerkiksi kuunnellen, keskustellen, erilaisten harrastus-
ten parissa, lahtea ulkoiluystavaksi tai seuraksi erilaisiin tapahtumiin. Han voi
mahdollistaa muistisairaan laheiselle pienen hengastystauon arjessa ja toimia
my6s hénen tukenaan kuunnellen ja keskustellen. (Pirkanmaan Muistiyhdistys ry
2016.)

Muistisairaiden ja heidan laheistensa kokemukset tukihenkilon vaikutuksesta muis-
tisairaan mielialaan erosivat jonkin verran toisistaan. Laheisten tekemat arviot oli-
vat myodnteisempia kuin muistisairaiden itsensa tekemat arviot. Syyna muistisairai-
den ja laheisten kokemusten eroihin saattoi olla se, etta tukihenkilétoiminta oli
vield alussa ja tapaamiskertoja muistisairaan ja tukinenkilon valille ei ollut kertynyt
viela kovin montaa. Kolme muistisairasta pohti, ettd kolmen tapaamiskerran jal-
keen on viela vaikea sanoa, onko tukihenkil6lla ollut vaikutusta hanen mielialaan-
sa. Haastateltujen muistisairaiden vastaukset ja tutkimustulokset olisivat saatta-
neet olla erilaisia, jos tukihenkilétoiminta olisi jatkunut jo pidemman aikaa ja

tukihenkild olisi ollut jo tutumpi muistisairaalle.
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Muistisairaiden ja heidan laheistensa kokemukset tukihenkilon tarpeellisuudesta
erosivat myos jonkin verran toisistaan. Tukihenkil6 koettiin tarpeellisemmaksi l&-
heiselle kuin muistisairaalle. Laheiset kokivat tukihenkilon tarpeelliseksi niin heidan
muistisairaalle puolisolleen kuin heille itselleenkin. Suurin osa muistisairaista ei
kokenut tukihenkilo6d heille itselleen valttamattomaksi, mutta kokivat tukihenkilon
olevan tarpeellinen heidan laheiselleen. Heimonen (2010, 71) kirjoittaa, etta ar-
vokkuuden tunne on tarkea asia mielen ja tunne-elaman tasapainolle. Toimintaky-
vyn heikentyessa muistisairas yrittda yllapitdéd kuvaa kyvykkyydestaan. Silloin
avun ja tuen vastaanottaminen voi olla vaikeaa. Suurin osa haastatelluista muisti-
sairaista koki toimintakykynséa olevan viela hyva ja he kokivat olevansa omatoimi-
sia. Saattaa olla, ettd muistisairaat halusivat yllapitdd kuvaa kyvykkyydestaan ja
eivat kokeneet tukihenkilod valttamattomaksi heille itselleen tdman vuoksi. Voi
my0s olla, etta he eivat kokeneet tarvitsevansa apua ja tukea tai halunneet vas-

taanottaa niita ulkopuolelta.

Tukihenkilén koettiin vaikuttavan positiivisesti myds muistisairaan laheisen ela-
manlaatuun. Kaksi haastatelluista laheisista liikuttui puhuessaan tukihenkilon koe-
tusta tarpeellisuudesta. Vaikka laheinen on muistisairaalle tarkea vierella eldja ja
hoivaaja, on kuitenkin muistettava, ettd hanell&a on oikeus myds omaan elamaan-
sa. Laheisen hyvinvointi ja jaksaminen vaikuttavat myos sairastuneen hyvinvoin-
tiin. (Monkare 2014, 159-161.) Tukihenkilétoiminta koettiin muistisairaan laheiselle
erittain tarpeelliseksi ja tarkeaksi toiminnaksi. Erityisen tarkeéksi tukihenkild koet-
tiin tilanteessa, jossa muistisairauden etenemisen myota laheinen ei voinut jattaa
muistisairasta puolisoaan enaa yksin kotiin. Laheisen jaksamiseen ja tukemiseen

on tarkeéaa kiinnittaa jatkossakin huomiota.

Kaksi muistisairasta eivat aluksi muistaneet, kuka heidan tukihenkilonsa on. Tal-
laisessa tilanteessa koettiin hyvaksi asiaksi, ettd muistisairaan henkilon laheinen
oli lasna haastattelutilanteessa. Laheinen pystyi kertomaan muistisairaalle puo-
lisolleen, kuka h&nen tukihenkilobnsd on ja muistelemaan yhdessa muistisairaan

puolisonsa kanssa niitéa kertoja, kun he ovat tavanneet tukihenkilon kanssa.

Haastattelukysymyksilla haluttiin selvittaa tukihenkilén vaikutusta muistisairaan
elamanlaatuun ja mielialaan. Osa muistisairaista koki tukihenkil6d koskevat haas-

tattelukysymykset haasteelliseksi, koska tukihenkil6toiminta oli viela alussa. Jotkut
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haastattelukysymysten aiheet koettiin henkilékohtaisiksi ja niista ei valttaméatta ha-
luttu keskustella vieraiden ihmisten kanssa. Yksi muistisairaista sanoi haastattelu-
tilanteen lopuksi, etta kysymykset ovat aika arkoja, kun ei ole tottunut tallaisiin ky-
symyksiin. Voi olla, etta talla on vaikutusta jonkin verran vastauksia annettaessa.
Useampi muistisairaista totesi, ettd haastattelukysymyksia on paljon. Voi olla, etta
osalle muistisairaista haastattelukysymyksia saattoi olla liikaa kerralla vastattavak-

Si.

Viisi seitsemasta haastattelusta toteutettiin yksilohaastatteluna, jolloin haastattelu-
tilanteeseen osallistui vain muistisairas henkild. Liséksi haastateltiin viiden muisti-
sairaan puolisoa. Jokaisessa muistisairaan puolison haastattelussa paikalla oli
lisdksi hanen muistisairas puolisonsa. Kahden muistisairaan henkilon haastatte-
lussa heidan puolisonsa oli lasna koko haastattelutilanteen ajan. Jalkeenpdain poh-
dittiin, olisivatko muistisairaan henkilon vastaukset olleet erilaisia, jos puoliso ei
olisi ollut lasna haastattelutilanteessa. Uskalsiko muistisairas sanoa rehellisen
mielipiteensa kaikkiin kysymyksiin vai johdatteliko puoliso liikaa muistisairasta ker-
tomalla omia ajatuksiaan? Toisaalta, jos puoliso ei olisi ollut lasna naissa kahdes-
sa haastattelutilanteessa koko haastattelun ajan, tietoon ei olisi valttdmaétta saatu
kaikkia niita asioita, joita nyt saatiin puolison kertomana. Tassa yhteydessa voi-
daan pohtia myds sita, olisivatko tutkimustulokset olleet erilaisia, jos laheiset olisi-
vat olleet lasnd myds niissa viidessa muussa haastattelutilanteessa, jossa lasna

oli vain muistisairas.

Tutkimuksissa tutkitaan usein vain muistisairaan l&heisen, hoivaajan tai hoitohen-
kilokunnan kokemuksia. Mike -tydvalineessa korostetaan muistisairaan henkilon
mahdollisuutta kertoa oma nédkemyksensa, vaikka se ei olisikaan ulkopuolisen
henkilon nakokulmasta totuudenmukainen (Merildinen ym. 2015, 11). Taman tut-
kimuksen tavoitteena oli saada muistisairaan oma &aani kuuluviin. Tutkimuksen
edetessa huomattiin, ettd muistisairas henkild oli kykenevainen tuomaan esille
omia nakemyksiaan ja kokemuksiaan. Tutkimuksessa saatiin muistisairaan oma
aani kuuluviin, mutta laheisia tarvittiin lisdksi taydentdm&an muistisairasta puoliso-
aan. Laheisilta saatiin tutkimuksen kannalta paljon oleellista tietoa, mika olisi muu-

ten jddnyt saamatta.
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10 POHDINTA

Olemme tyytyvaisia tekemaamme tutkimukseen. Opinnaytetyon aihe oli mielen-
kiintoinen ja kiinnosti meita molempia alusta asti erittain paljon. Tutkimus tuotti
tarkeitd tuloksia tukihenkilén vaikutuksesta muistisairaan henkilén elamanlaatuun
ja mielialaan seka muistisairaiden ja heidan laheistensa kokemuksia tukihenkilésta
ja tukihenkilétoiminnasta. Opinnaytetyd tarjoaa tietoa tukihenkilétoiminnan tarpeel-
lisuudesta TUKEVA-hankkeelle. TUKEVA-hanke voi hyddyntaa tutkimustuloksia
tukihenkilétoiminnan kehittdmisessa. Tukihenkilétoiminta koettiin tarpeelliseksi
toiminnaksi ja sitd kannattaa laajentaa, silla vaeston ikaantyessa myods muistisai-
rauksien esiintyvyys lisdantyy ja tulevaisuudessa on yha enemman tarvetta tuki-

henkildille.

Seuraavissa kappaleissa pohditaan omia oppimiskokemuksia, tutkimuksen eetti-
syytta ja luotettavuutta seka tutkimustulosten hyddyntamista ja jatkotutkimusaihei-

ta.

10.1 Omat oppimiskokemukset

Opinnaytetyon tekeminen oli opettavainen kokemus. Uusia asioita, joita opinnayte-
tyota tehdessa opittiin, olivat laadullisen ja maaréllisen tutkimuksen tekeminen,
haastatteluiden tekeminen, haastatteluiden litterointi, tulosten analysointi aineisto-
lahtoisella sisallonanalyysilla ja johtopaatosten teko. Opinnaytetytn tekemisessa
mieluisinta oli haastatteluiden tekeminen ja litterointi. Haastavinta oli tulosten ana-

lysointi aineistolahtoisella sisallonanalyysilla ja johtopééatésten teko.

Opinnaytetyon tekeminen toi hyvaa kokemusta muistisairaan henkilon haastatte-
lemisesta. Haastatteluiden tekeminen oli mielenkiintoista, jannittdvaa ja ajoittain
myOs haastavaa. Haasteita haastattelemiseen toi se, jos muistisairas ei muistanut
kuka hanen tukihenkilonsa on ja jos haastattelukysymykset eivat toimineet niin

hyvin kuin olimme ajatelleet.



57

10.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyodlle haettiin tutkimuslupa Pirkanmaan Muistiyhdistykseltd. Ennen kuin
haastattelut aloitettiin, kaytiin muistisairaiden henkildiden seka heidan laheistensa
kanssa lapi tutkimuksen tavoite ja heiltd varmistettiin halukkuus osallistua tutki-
mukseen. Tutkimuksen kohderyhman ollessa muistisairaat henkilot, on tutkimus
eettisesti arkaluontoinen. Bartlett & Martin (2001, 48) nostivat esille kirjoitukses-
saan ajatuksen: onko eettisesti oikein haastatella ja tutkia henkil6d, joka ei demen-
tian takia valttamatta ole kykeneva tekem&an omia paatoksiaan? Muistisairas
henkilo ei valttamatta ymmarra sita, mihin han lupautuu tai ettd osallistuminen on

vapaaehtoista.

Tutkimukseen osallistuneiden muistisairaiden muistisairaus ei ollut viela edennyt
niin pitkalle, ettéa he eivat olisi pystyneet tekemaan itse paatostaan tutkimukseen
osallistumisesta. Muistisairailta henkil6ilta pyydettiin kirjallinen tietoinen suostumus
tutkimukseen osallistumisesta (Liite 1). Tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoi-
suutta ja lupaa kieltaytya tutkimuksesta missa vaiheessa tahansa korostettiin.
Haastattelut nauhoitettiin, auki Kirjoitettiin ja tAmén jalkeen nauhoitukset poistettiin
nauhurista. Haastattelumateriaaleja kaytettiin ainoastaan opinnaytety6hon. Opin-
naytetyossa kaytettiin suoria lainauksia, mutta yksittaista henkilo& ei ole mahdollis-
ta tunnistaa. Lainauksista poistettiin haastateltavien henkiléiden nimet ja nimien
tilalla kaytettiin sanoja muistisairas, tutkittava, haastateltava, laheinen, puoliso ja
tukihenkild.

Opinnaytetydssa kaiken luotettavuustarkastelun edellytys on riittdvéa dokumentaa-
tio seka valintojen ja ratkaisujen perustelu (Kananen 2014, 151). Tassa opinnayte-
tydssa raportoitiin kaikki tutkimukselle tarpeellinen tieto. Kappaleissa kuusi ja seit-
seman perusteltin  tutkimuksen tavoite ja tarkoitus seka kaytetyt
tutkimusmenetelmat ja aineistonkeruumenetelma. Tutkimuksen tuloksissa rapor-

toitiin kaikki oleelliset tiedot ja tutkimustulokset.

Haastattelukysymyksia ei testattu etukateen (Liite 2). Tutkimuksen luotettavuutta
olisi voinut parantaa se, jos haastattelukysymykset olisi testattu etukateen. Haas-
tatteluita tehdessa huomattiin, ettd osa haastattelukysymyksista ei toiminut yhta
hyvin kuin toiset ja joihinkin kysymyksiin vastaaminen oli haasteellista. Lomake-
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haastattelussa kaytettin MIKE -tyovélineen haastattelulomakkeen 13 kysymysta
sekd MIKE -tyovalineen haastattelulomakkeen kysymysten pohjalta muodostettua
13 omaa haastattelukysymystd, joissa vastausvaihtoehtoina olivat kylla tai ei seka
hyva tai huono. Kaikkiin kysymyksiin ei saatu selkeasti kylla tai ei vastausta tai
hyva tai huono vastausta. Taman vuoksi vastausten analysointia helpottamaan

paadyttiin lisadamaan mukaan kolmas vastausvaihtoehto: "En osaa sanoa”.

MIKE -tyévalineen haastattelukysymyksista seuraavaan kahteen kysymykseen tuli
eniten "En osaa sanoa” vastauksia: "Millaisena koette terveydentilanne?” ja Koet-
teko itsenne virkeadksi?”. Yhtena haastattelukysymyksena MIKE -tyovalineessa oli
kysymys: "Kéarsittekd yksindisyydesta?” Kysymyksen lievempi muoto on: koetteko
itsenne yksinaiseksi? Jos kysymys olisi ollut edella mainitussa lievemmassa muo-
dossa, olisivat vastaukset saattaneet olla erilaisia. Lisédksi yhtena MIKE -
tyovalineen kysymyksena oli kysymys: "Onko teilla mahdollisuus tehdd mukavia
asioita?” Tama kysymys koettiin hankalaksi ymmartaa. Kysymysta jouduttiin tar-
kentamaan useampaan otteeseen. MIKE -tyovalineen pohjalta muodostetuista 13
omasta kysymyksesta eniten "En osaa sanoa” vastauksia tuli seuraaviin kysymyk-
siin: "Onko tukihenkildlla ollut vaikutusta terveydentilanne?”, "Onko tukihenkilosta
ollut apua liikkumisessanne?”, "Onko tukihenkild virkistanyt teita?”, "Onko tukihen-
kild vaikuttanut mielialaanne?” ja "Onko tukihenkild innostanut teita erilaisiin asioi-

hin?”.

Haastattelukysymyksia ei ollut mahdollista testata etukateen, koska tutkimukseen
osallistuva haastattelujoukko oli pieni ja tutkimuksen tekoon varattu aika oli rajalli-
nen. Haastatteluita litteroidessa huomattiin, ettd haastatteluiden aikana olisi ollut
hyva esittdd enemman taydentavia kysymyksia, joiden avulla olisi voitu saada lisa-

tietoa haastatelluista henkildista.

10.3 Tutkimustulosten hydédyntaminen ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimuksen myoéta Pirkanmaan Muistiyhdistys ja TUKEVA-hanke saavat naytt6a
tukihenkilétoiminnan tarpeellisuudesta ja vaikuttavuudesta. Tutkimustuloksia voi-
daan hyodyntda TUKEVA-hankkeen kehittdmisessa. Myds muut Muistiyhdistykset

voivat halutessaan hyodyntaa tutkimustuloksia toiminnassaan. Tutkimustulokset
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tukihenkilon tarpeellisuudesta voivat myds motivoida henkilgita, jotka pohtivat ryh-
tymista vapaaehtoiseksi tukinenkiloksi.

Tutkimusta tehdessa mieleen nousi uusia nakdkulmia, miten tukihenkilétoiminnan
vaikutusta voitaisiin tutkia. Jatkossa olisi mielenkiintoista saada tuloksia siitéa, onko
tukihenkildlla erilainen vaikutus yksin asuvan muistisairaan henkilon elaméanlaa-
tuun ja mielialaan kuin l&heisensa kanssa asuvan muistisairaan henkilon elaméan-
laatuun ja mielialaan. Jatkotutkimusideaksi nousi myds tukihenkilon vaikutus hoi-
vakodissa asuvan muistisairaan henkilon elamanlaatuun ja mielialaan.
Mielenkiintoista olisi saada tietoa siitd, onko tukihenkil6lla erilainen vaikutus koto-
na asuvan muistisairaan henkilon elamanlaatuun ja mielialaan kuin hoivakodissa

asuvan muistisairaan henkilon elamanlaatuun ja mielialaan.

Taman opinnaytetyon tulosten perusteella voidaan todeta, etta jatkossa tukihenki-
I6toiminnan kehittdmisessa on tarkeda kiinnittaéa huomiota muistisairaiden ja hei-
dan laheistensa yksilollisiin tarpeisiin. Tarkeda on yrittda l6ytaa henkilot, jotka tar-
vitsevat tukihenkil6d eniten. Muistisairauden vaihe vaikuttaa siihen, kuinka
tarpeelliseksi tukihenkild koettiin. Tarkeda olisi 16ytaa syrjaytymisvaarassa olevat
yksin asuvat yksindiset muistisairaat henkilt, koska he hyotyisivat tukihenkilotoi-
minnasta. MyO0s muistisairaat, joiden muistisairaus on edennyt pidemmalle ja
etenkin heidan laheisensa hyotyisivéat tukihenkilosta erittdin paljon. Tukihenkilén
valinnassa on hyva kiinnittdd huomiota myos tukihenkilén ja muistisairaan yksil6lli-
siin ominaisuuksiin ja yhteisiin kiinnostuksen kohteisiin. Tukihenkildtoimintaa kan-
nattaa laajentaa, koska tuen tarvitsijoita on varmasti paljon. Tukihenkilgita tullaan
tarvitsemaan tulevaisuudessa yha enemman, koska vaesto ikdantyy ja muistisai-
rauksien esiintyvyys lisaantyy. Tukihenkilétoiminta osoittautui tarpeelliseksi toimin-
naksi ja toivomme, ettd yha useammalla muistisairaalla ja hanen laheisellaan on

jatkossa mahdollisuus omaan tukihenkil6on.
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LITE 1. Suostumus tutkimushaastatteluun osallistumisesta

SUOSTUMUS TUTKIMUSHAASTATTELUUN OSALLISTUMISESTA

Olemme Seindjoen ammattikorkeakoulun geronomiopiskelijoita. Teemme
opinnaytetydtdmme yhteistydssd Pirkanmaan Muistiyhdistyksen Tukeva-
hankkeen kanssa. Opinnéaytetyon tarkoituksena on tutkia, miten tukihenkilo
vaikuttaa muistisairaan kokemaan elamanlaatuun ja mielialaan. Haastatte-
lemme tybhomme muistisairaita henkil6itd ja heidan laheisiddn. Haastatte-

luissa kdaytamme kyselylomaketta ja avoimia haastattelukysymyksia.

Ymmarran, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja etta minulla
on oikeus kieltaytya tutkimuksesta seka perua suostumukseni milloin tahansa
syytd ilmoittamatta. Ymmarran, ettd tiedot kasitelladn luottamuksellisesti.
Opinnaytetyon ollessa valmis, haastattelumateriaalit tuhotaan. Valmiista

opinnaytetyosta ei ole mahdollista tunnistaa yksittaista henkiloa.
Olen lukenut ja ymmartanyt kuvauksen opinnaytetyosta.

Suostun osallistumaan opinnaytety6hon liittyvaan haastatteluun.

Tampere / Tampere /
Haastatteluun osallistuva Suostumuksen vastaanottaja
Allekirjoitus Allekirjoitus

Nimenselvennys Nimenselvennys
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Liite 2. Opinnaytetydn haastattelulomake

OPINNAYTETYON HAASTATTELULOMAKE

IKA:
SUKUPUOLL: nainen mies
ASUU: yksin lAheisen kanssa hoitokodissa

MIKE-TYOVALINEEN HAASTATTELUKYSYMYKSET JA MIKE -TYOVALINEEN POH-
JALTA MUODOSTETUT OMAT HAASTATTELUKYSYMYKSET:

1. ”"Millaisena koette terveydentilanne? Hyvana vai huonona?”

Onko tukihenkil6lla ollut vaikutusta teid&n terveydentilaanne?

2. "Oletteko tyytyvainen kykyynne liikkua? Kylla vai ei.”
(Tarkentava: Pystytkd likkumaan kotona tai kodin lahelld kuten haluat? Millaisena pidat
fyysista kuntoasi? Onko sinulla tarvitsemasi likkumisen apuvélineet?)

Onko tukihenkilosta ollut apua liikkkumiseenne kotona tai kodin lahella?

3. "Tunnetteko itsenne virkedksi? Kylla vai ei.”
(Tarkentava: Koetko, ettd jaksat tehda haluamiasi asioita? Nukutko hyvin?)

Onko tukihenkild virkistanyt teita?

4. "Millainen mieliala teilla on ollut viime aikoina? Hyva vai huono."
(Tarkentava: Oletko ollut viime aikoina iloinen vai alakuloinen?)

Onko tukihenkil6 vaikuttanut mielialaanne?

5. "Hyvéaksytteko itsenne sellaisena kuin olette? Kylla vai ei.”
(Tarkentava: Oletko tyytyvéinen itseesi? Koetko, etté voit olla sellainen kuin olet?)

Koetteko, ettd voitte olla tukihenkilon lasné ollessa oma itsenne?
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6. "Oletteko innostunut ja kiinnostunut erilaisista asioista? Kylla vai ei.”
(Tarkentava: Millaisista asioista pidat? Millaisista asioista innostut?)

Onko tukihenkil® innostanut teita erilaisiin asioihin?

7. ”Onko teilla mahdollisuuksia tehda mukavia asioita (esim. harrastukset, kerhot)?
Kylla vai ei.”

(Tarkentava: Kaytkoé kerhossa? Kuinka kulkeminen kerhoon onnistuu? Kaipaisitko jotain
muuta tekemista?)

Oletteko tehneet yhdessa tukihenkilon kanssa mukavia asioita?

8. "Saatteko riittavasti apua tai tukea, jos niita tarvitset? Kylla vai ei.”

(Tarkentava: Saatko apua asioihin, joita et itse pysty tekeméaan? Onko Sinulla joku, jonka
puoleen kdantya kun tarvitset tukea?)

Saatteko tukihenkil6lta riittavastd apua tai tukea, jos niita tarvitsette?

9. ”Oletteko tyytyvainen kykyynne huolehtia omista paivittaisista asioistanne?” Kyl-
Ia vai ei.”
(Tarkentava: Selviatké haluamallasi tavalla arjen askareista?)

Onko tukihenkilostéa ollut apua teidan paivittaisissa askareissanne?

10. ”Onko teilla mahdollisuuksia tehda elamanarvojanne ja vakaumuksianne vas-
taavia asioita? Kylla vai ei.”
Onko teilla mahdollisuus tehda elamanarvojanne ja vakaumuksianne vastaavia asi-

oita tukihenkilén kanssa?

11. "Tunnetteko olonne turvalliseksi? Kylla vai ei.”
(Tarkentava: Pelottaako Sinua jokin?)

Tunnetteko olonne turvalliseksi tukihenkilén kanssa?

12. ”Onko teilla riittavasti ystavia ja laheisia? Kylla vai ei”
(Tarkentava: Onko sinulla henkil6itd, keiden kanssa pidat yhteytta?)

Koetteko, ettd tapaatte tukihenkilon kanssa riittdvan usein?
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13. "Karsitteko yksinaisyydesta? Kylla vai ei.”
(Tarkentava: Joudutko lilan usein olemaan ilman toisten ihmisten seuraa? Tuntuuko seu-
ran puute ikavalta tai ahdistavalta?)

Onko tukihenkild vaikuttanut kokemaanne yksinaisyyden tunteeseen?
AVOIMET KYSYMYKSET:
Koetteko, etta tukihenkil6 on teille tarpeellinen?

Miten tukihenkil6 on vaikuttanut mielialaanne?

Mita tukihenkild on tuonut elaméaanne?

w0 NP

Miké& on ollut parasta tukihenkiléssa?

KYSYMYS LAHEISELLE:

Onko tukihenkild ollut tarpeellinen ja milla tavoin?






